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1. SPOLEK RETT COMMUNITY

1.1 Kdo jsme a jak fungujeme

Jsme svépomocnd skupina dobrovolnikd - predevsim rodicd a pratel divek s Rettovym
syndromem. SdruZuje nds snaha vzajemné si pomahat a podporovat se, predavat siinformace
a zkusenosti. Dlouhodobé pecovat o divku s Rettovym syndromem totiz viibec neni snadné a

proto je fajn, Ze na to nejsme sami, Ze mame s kym sdilet své starosti a radosti.

Zacinali jsme v roce 2004 jako mald skupinka nékolika rodi¢u a pratel, v souc¢asnosti je s nami
,na jedné lodi“ nejen 36 rodin pecujicich o divku s Rettovym syndromem, ale také néktefi

odbornici z fad Iékafa a specidlnich pedagogl.

Zpocatku jsme byli radi, Ze jsme se obcas sesli a vymeénili siinformace. V soucasnosti poradame
tydenni odlehéovaci pobyty pro celé rodiny, setkani nad aktualnimi tématy, besedy a
seminare. Vydavame informacni materidly, spolupracujeme s dalSimi , pomahajicimi“
organizacemi, v pripadé potfeby jsme na telefonu s obycejné lidskou i odbornou pomoci nebo

radou.

Nasim cilem je, aby se o problematice Rettova syndromu dozvédéla Sirsi laicka i odborna

verejnost. Véfime, Ze tim pomuizZeme zlepsit soucasnou situaci a Ze bude v budoucnu péce o

vewvys Ve

divky s Rettovym syndromem komplexné;jsi a provazanéjsi.

1.2 Organy spolku Rett Community

Valna hromada spolku: tvofi ji vSichni ¢lenové spolku
Predseda spolku: do 07/2014 Daniel Hnat, od 07/2014 Lenka Kohoutkova
Rada spolku:

o do 07/2014 Daniel Hnat, Milan Horcic, RiZena Kovacova, Jifi Pek, Michal Kozisek
o Po07/2014 Rizena Kovacova, Renée Laveckd, Lenka Kohoutkovd, Andrea Korunkova,

Jiti Pek, Michal KoziSek




Revizni komise spolku:

o do07/2014 Renée Lavecka, Lenka Kohoutkova, Hana Koziskova

o po07/2014 Pavla Rouckova, Markéta Malinova, Hana KoZiSkova,

Radu spolku a revizni komisi voli valnd hromada. Rada poté zvoli pfedsedu. Clenové rady
spolku a revizni komise musi byt radnymi ¢leny spolku. Volebni obdobi rady spolku a revizni

komise je dvouleté. Funkéni obdobi ¢lent volenych organt spolku je dvouleté.

1.3 Co jako organizace nabizime

Poskytujeme prvotni podporu rodinam, jejichz dcefi cerstvé diagnostikovali Rettliv syndrom

a které se na nds obrati (svépomocnou krizovou intervenci).

Snazime se o citlivé provazeni ,nasich” rodin. Slovy kolegyné&, maminky dnes jiz dospélé dcery
s Rettovym syndromem: ,,Snazim se rodice povzbuzovat, aby se z toho nezblaznili. Ukazat

jim, Ze se da hezky zZit i s témito "Spatnymi kartami od Zivota".

Nabizime mozZnost zprostfedkovat ,nové rodiné” telefonické ¢i osobni setkani s rodinou

pecujici o divku s RS v okoli jejiho bydlisté.

Nabizime individualni socialni poradenstvi ,na miru“, napf. vybér vhodné socialni sluzby,
orientace v systému davek, vyhod, prispévkli, kompenzacnich pomlcek apod. Predstavime
zdjemclm moZnosti vzdélavani a zpUsob traveni volného casu divek s RS, upozornime na

specifika péce o divku s timto onemocnénim.

Poradame nékolikadenni prazdninové setkani rodin pecujicich o divku s RS — respitni
odlehcovaci pobyty. Zde maji rodi¢e divek s RS mozZnost vzajemné se poznat, predat si
informace a vyménit si zkuSenosti. Zarovenn se mohou zucastnit raznych (kazdoro¢né dle
potfeb obménovanych) aktivit z pfipraveného programu, odpocinout si a nabrat sily. Po celou

dobu pobytu zajistujeme celodenni osobni asistenci divek s RS.

Snazime se ziskdvat a ndsledné zverejiiovat dostupné informace o Rettové syndromu,

abychom zvysili pravdépodobnost jejich v€asné a spravné diagnostiky. Ziskané informace o RS,
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odkazy na odborné databdze, odkazy na odborné clanky, preklady, zkuSenosti lékaru,
pedagogl, pecovatell, terapeutl, rodi¢d atd. zvefejiiujeme zde, na webovych strankach,

které provozujeme.
Podilime se na vydavani informacnich materidll o Rettové syndromu (letaky, publikace, DVD).

Poraddme odborné seminare, setkani a besedy za Ucelem zvySeni povédomi o problematice

Rettova syndromu.

Spolupracujeme s dalsimi ,,pomahajicimi subjekty”, napt. se specidlnimi Skolami, specialné

pedagogickymi centry, stfedisky rané péce, poskytovateli soc. sluzeb, vysokymi Skolami apod.

Nabizime moznost superkonziliarné doporudit specialisty na 2. UK a FN Motol, kde Ize

zaroven vyuzit moznost komplexniho vySetreni divky s RS pfi hospitalizaci.

Jsme €leny CAVO (Ceské asociace vzacnych onemocnéni), ktera sdruzuje organizace pacientd
se vzacnymi onemocnénimi a ktera zastupuje jejich zajmy i v ramci Meziresortni a
mezioborové pracovni skupiné pro vzacna onemocnéni pfi MZCR a kterd organizuje setkani se

zastupci zdkonodarnych a vykonnych organa.

Jsme ¢leny Rett Syndrome Europe (RSE).




2. ZHODNOCENI ROKU 2014

2.1  Aktivity spolku v roce 2014

Leden 2014 - Pohadkova taskarice k 10. vyroci vzniku Rett Community

V lednu 2014 se v KD Mlejn v Kovéarové ulici 1615/4 na Praze 13 uskutecnil program plny
pohadek, pisni¢ek, her a soutézi. Kazdé dité, které pfrislo, ziskalo darek. Kromé hlavniho
programu v sale si déti nechaly na obli¢ej namalovat obrazek, nebo si malovaly ¢epice v malém
hracim koutku. O obcerstveni bylo také postarano, byl otevien bar hned vedle hlavniho salu a
restaurace primo v objektu. Do organizace se zapojila celd rada obcanského sdruzeni Rett
Community. V3ichni osloveni umélci (Petr Skoumal, llona Svobodovd, Zdefika Zadnikova
Volencovd, Vanda a Standa, Rodinné divadlo, folklorni soubor Lucinka a chlapecky sbor Pueri
gaudentes) velmi dobfe reagovali na nase pozvéni. Pani Zdetika Zadnikova Volencova navic
pfiéla se skvélym napadem, abychom celou akci propoijili i s celostatnim projektem Celé Cesko
¢te détem a tak v saldnku pFidruzené restaurace Mlejn probihalo Cteni détem. Bonusem akce
bylo, Ze nam vytézek akce az do vySe 60.000,- K¢ zdvojnasobila nadace Divoké husy. Finance

jsme poutZili na usporadani odlehéovaciho pobytu pro nase rodiny. VSem moc dékujeme.
Duben 2014 — NGO Market

Opét po roce se Rett Community zucastnilo veletrhu neziskovych organizaci NGO Market 2014
www.ngomarket.cz v Narodni technické knihovné v Praze -Dejvicich. 15. ro¢nik se konal 25. 4.
2014 od 11 do 18 hodin, kdy se Siroké verejnosti predstavily aktivni neziskové organizace z
oblasti dobrovolnictvi, socidlnich sluzeb a zdravi, vzdélavani, ochrany Zivotniho prostredi
apod. Veletrh timto poskytuje velky prostor pro ziskavani novych védomosti a kontakt(, které
jsou nezbytné pro realizaci dalSich projektli naseho sdruzeni. Dékujeme a téSime se na dalsi
rocnik - jedine¢nou prilezitost potkat spoustu zajimavych lidi, ktefi spole¢né s nami usiluji o

zlepSeni soucasného stavu ve spolecnosti.




Cervenec 2014 - Odlehéovaci pobyt Hodonin

Letosni psychorehabilitacni pobyt se jiz podruhé konal v Zamecku Hodonin (okres Blansko) v
terminu 29.6. - 5.7.2014. Vyrazilo s nami 11 rodin, 2 dalsi nas pfijely alespon kratce navstivit.
Program byl pestry a zahrnoval odpocinkové i vzdélavaci aktivity pro rodice (skupinové i
individualni konzultace s psychoterapeutkou, relaxace, kurz vyuziti iPadd pro potieby osob s
kombinovanym postizenim), prostfednictvim asistentek bylo skvéle postarano o divky s
Rettovym syndromem a jejich sourozenci si uzili spoustu zabavy diky peclivé pfipravenému
programu. Spolecné jsme absolvovali nataceni sekvenci pro planovany dokument o vzacnych
onemocnénich. Cas jsme vyuzili i vzajemnym sdilenim informaci a zkugenosti, prostor dostaly
diskuse o dalSim sméfrovani sdruzeni. V zavéru pobytu se uskutecnilo planované zasedani
valné hromady, véetné volby novych ¢lend rady a revizni komise. Vsem zucastnénym
dékujeme za &as, ktery s ndmi stravili v prijemné rodinné atmosfére a téSime se opét za rok na

shledanou, minimalné ve stejném poctu.
Rijen 2014 — Brozura a dokument o Rettové syndromu

Natocili jsme pulhodinovy dokument o Rettové syndromu, ve kterém ucinkovaly nase rodiny
ataké MUDr. Alena Zumrova, PhD. Soucasné jsme vydali informacni brozuru ,,Rettiv syndrom
— vzacné onemocnéni, na které je tfreba myslet” (autorky Zumrova, Kohoutkova). BroZuru i
dokument na DVD jsme distribuovali na pediatrickych konferencich a také smérem
k obvodnim pediatriim a neurologiim, na pediatrickd a neurologicka oddéleni nemocnic, do
specidlnich skol a center, do stfedisek rané péce, poradndam pro poruchy autistického spektra,
na geneticka pracovisté, socidlni odbory atd. Véfime, Ze se nam tak podafi zlepsit
informovanost o Rettové syndromu mezi laickou i odbornou verejnosti a Zze se tak divkam

s REttovym syndromem dostane komplexni a provazanéjsi péce.
Listopad 2014 — Setkani Rett Syndrome Europe ve Vidni

Dne 15. 11. 2014 se zastupci Rett Community zucastnili setkani Rett Syndrome Europe ve
Vidni. Dopoledne probéhlo souhrnné shrnuti ¢innosti RSE za uplynulé obdobi véetné zpravy o
financich a resily se pldny na nasledujici obdobi, zejména planované konference, workshopy a
zpUsob Sifeni osvéty o Rettova syndromu. Zminéna byla i pfedstava vyuZit rok 2016 k vétsi
propagaci Rettova syndromu (60 let od popsani ptiznakl |ékafem Andreassem Rettem),
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jednotlivé zemé dostaly za ukol promyslet strategii pfipadné osvétové medialni kampané.
Odpoledne pak fungujici Rett centra predstavovala svou ¢innost, o tom se také diskutovalo,
zejména o zpusobu vzniku Rett center, jejich konkrétni ¢innosti a sloZzeni multidisciplinarnich
tyma. V zavéru lektorka AAA, ktera je zaroven maminkou divky s RS, prezentovala zpuUsob
vyuziti pristroje Tobii PC EyeGo pti prdci s divkami s Rettovym syndromem (hry a komunikace
na pocitacové obrazovce na zakladé ovladani pouze ocnim kontaktem, coz je vzhledem k
apraxii divek s RS velmi vyhodné). V Posledni ¢asti setkani byla diskuse na volna témata, po ni

jiz ndsledoval vecerni spolecensky program.
Listopad 2014 — Starocesky Mikulassky jarmark

Jiz tradi¢né se spolek Rett Community vratil na Starocesky Mikuldssky jarmark, ktery se konal
29.11. 2014 v Toulcové dvore v Praze. Diky velké pili ochotnych rodicl a pratel byl nas letosni
stanek zcela zaplnény drobnymi darky a dobrotami, takze jsme opravdu méli co nabizet.
Zaroven jsme samoziejmé vyuzili prilezitost a ndvstévnikim neunavné predstavovali
problematiku Rettova syndromu a ¢innost naseho spolku. Byl to moc pékny den, uZili jsme si

krasnou predvanocni atmosféru a symbolicky zahajili adventni ¢as.
Prosinec 2014 - Beseda o Rettové syndromu v Praze v Barevné kavarné

Navzdory Spatnému pocasi a dopravni kalamité, kterd paralyzovala spoje v celé republice,
jsme se v komornim poctu sesli v prostorach Barevné kavarny, abychom se studenty mediciny
diskutovali o problematice Rettova syndromu. Dorazili rodi¢e divek s Rettovym syndromem,
privitali jsme dokonce jednu milou sle¢nu s timto vzacnym onemocnénim, pozvani pfijala i
specialni pedagozka ze ZS Zahradka. Dékujeme viem diskutujicim nejen za Ucast, ale
predevsim za velkou otevrenost a sdilnost. Poradajicim patfi podékovani za jejich iniciativu a

zajem, ktery urcité ve své budouci Iékarské praxi zuroci.




2.2.  Financni zprava za rok 2014

Finance: Pokladna | UsetuRFB [ Celkem
Stavk 1.1.1014 21 095,00 903,29 21998,29
Stavk 31.12.1014 35446,84| 80510,84| 115957,68
ROZDIL 14 351,84| 79607,55| 93959,39
Naklady:

501 003 Spotfeba materialu 6 075,00 0,00 6 075,00
512 002 Cestovné 0,00 5 649,80 5 649,80
518 001 Odborna informacni publikace a DVD o RS - Pfiprava a realizace 0,00( 175689,24| 175 689,24
518 003 Respitni pobyt - ubytovani a strava u€astnikl 0,00/ 80340,00f 80340,00
518 003 Odborné kurzy na respitnim pobytu 0,00f 29050,00f 29 050,00
518 003 Provozni naklady 5234,00f 10150,16| 15384,16
518 003 Zpracovani uetnictvi 2012,2013 0,00/ 12000,00f 12000,00
521 001 Mzdové naklady - DPP véetné dané 0,00 20000,00f 20000,00
548 000 Grantovy program - Nadace Divoké husy 0,00 60000,00f 60 000,00
568 100 Bankovni poplatky - RFB 0,00 736,03 736,03
CELKEM 11 309,00| 393 615,23 | 404 924,23
Vynosy:

648 001 Grant- Urad viady CR 0,00( 138400,00( 138 400,00
648 002 Sponzorsky dar - Sanaplasma s.r.o. 0,00 59465,00f 59465,00
648 003 Sponzorsky dar - Nadace Divoké husy 0,00( 120 000,00 120 000,00
648 003 Sponzorsky dar - ALEF NULA, as. 0,00 50000,00f 50000,00
648 003 Sponzorsky dar - MORAVIA CONSULT Olomouc a.s. 0,00 15000,00f 15000,00
648 003 Sponzorsky dar - Alzbéta Svobodova 0,00 5 000,00 5 000,00
648 003 Sponzorsky dar - EDUCAnet Praha 4 000,00 0,00 4 000,00
648 003 Sponzorsky dar - pani Anastazie 3 000,00 0,00 3 000,00
648 003 Sponzorsky dar - Toma$ Zalabak 0,00 1 500,00 1 500,00
648 003 Sponzorsky dar - Petr Elias 1 000,00 0,00 1 000,00
648 003 Prispévky rodicl na pobyt - Zamecek Hodonin 6 500,00 39600,00f 46 100,00
648 003 Benefice s Divokymi husami 0,00 36644,00f 36644,00
648 003 Drobni darci 2 015,00 16730,00f 18745,00
662 003 Uroky - RFB 0,00 11,62 11,62
CELKEM 16 515,00| 482 350,62 498 865,62

2. 3. Vyhledavani zdroja v roce 2014 - Zadosti o granty, sponzorské dary a

nadacni prispévky

Podané zadosti o grant 2014

Nadace Divoké Husy 60 000,-
Vybor dobré vile - Nadace Olgy Havlové 45 000,-
Sanaplasma s.r.o. 59 465,-
U¥ad vlady CR 138 400,-

Zivot détem o.p.s.

8 ks tabletu iPad

Nadace Détsky mozek

neuspésny




3. PLAN AKTIVIT NA ROK 2015

Uskutecnit 2x roéné setkani rodi¢t a pedagogti divek s Rettovym syndromem v ZS Zahradka.

Témata setkani smérovat k praktické pécli o divku s Rettovym syndromem v domdcim a

Skolnim prostiedi (bazalni stimulace, ergoterapie, fyzioterapie apod.).

Pokracovat v distribuci broZur, DVD a letaku.

Vytvofit zcela nové webové stranky (novy design, struktura a hlavné aktualizovany obsah)
Usporadat tydenni odleh¢ovaci pobyt pro pecujici rodiny.

Zucasnit se nasich pravidelnych prezentacnich akcich — NGO Market, jarmark Toulctv dviir a

pripadné dalsich...
Spolupracovat se spFiznénymi organizacemi (RSE, CAVO).

Aktivné vyhledavat financnich zdroje na aktivity spolku (granty, nadacéni pfispévky,

sponzorské dary).

V prubéhu celého roku poskytovat pomoc a podporu rodinam divek s Rettovym

syndromem.
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4. PODEKOVANI SPONZORUM A PODPOROVATELUM

Nas spolek by mohl velmi téZzko fungovat a pomdhat bez prispévkl, sponzorskych darli a

grantl pravnickych i fyzickych osob. Radi bychom timto podékovali tém, ktefi nas v roce 2014

podpofili.
‘.\,:\/ i )\'//’
@ @ » R
VYBOR DOBRE VOLE
MORAVIA CONSULT Olomouc a.s.
Urad vlady CR Moravia Consult Olomouc a.s. Vybor dobré viile

Nadace Olgy Havlové

N ALEF "fc") SIVOKE

HUSY

Nadace SANAFRIENDS Alef Nula a.s. Nadace Divoké husy

-

&

w Markéta a Jiri Malinovi
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Zivot détem, o.p.s.
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