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Milé rodiny, mili pratelé Rett Community,

kdyz jsem se na jare roku 2024 stala predsedkyni rady, védéla jsem, Ze pfebiram pomyslnou
Stafetu po silnych a inspirativnich Zenach. Pfestoze kazdy zacatek v sobé nese urcitou nejistotuy,
prvni rok ve vedeni mi potvrdil, Ze s takovym tymem a komunitou v zadech je moZné prekonat i
Rok 2024 byl pro nas spolek rokem promén — nejen organizacnich, ale 1 vizualnich,
programovych a lidskych. Oslavili jsme 20 let od zaloZeni, pfipravili prvni odleh¢ovaci pobyt,
zahdjili proménu vizudlni identity a navazali nové dulezité spoluprace. VSemi nasimi kroky se
snazime o dalsi stmelovani komunity a napliiovani potfeb jejich ¢lenti a zaroven o hladké
zajisSténi organiza¢niho chodu spolku.

Jednou z véci, ktera mi udélala v uplynulém roce opravdu velkou radost, byla pravidelna a Ziva
komunikace mezi rodici, ktera se rozbéhla v ramci nasi spole¢né online skupiny. Rodice si
navzajem sdileji praktické rady, tipy k pécii osvédcena doporuceni na vySetfeni nebo lékare.
Tahle kazdodenni vymeéna zkuSenosti ma obrovsky smysl. Je skvélé vidét, jak si dokazeme
pomahat v béZnych situacich a jak silna a soudrzna komunita se kolem nés vytvari.

Z celého srdce dékuji vSem, ktefi byli v tomto roce aktivni soucasti Rett Community. Dékuji
Lence za jeji neutuchajici podporu a Rlizence za roky nasazeni a oddanosti. A pfedevsim dékuji
mym nejblizS§im kolegynim a kolegovi — Radané Lebedové, Evé Motyckové, Pavle Rouckové a
Jifimu Schneedorflerovi, mému muzi. Bez vas by to jednoduse neslo. VaSe energie, napady i
vytrvalost jsou tim, co spolku dava smeér i dusi.

Diky vam vSem muiZeme s nadéji hledét do budoucna a dal tvofit prostiedi, ve kterém Zadna
rodina nezistava sama.

S tctou a vdécnosti,
Alexandra Schneedorfler
pfedsedkyné Rett Community, z. s.




Rett Community sdruzuje rodiny, které spojuje péce o dité s Rettovym syndromem — nejcastéji
divku, vyjimecné i chlapce. Nasim cilem je byt stabilni oporou i aktivnim hlasem téch, kdo tuto
vzacnou diagnézu ziji kazdy den.
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Véfime, Ze Zadna rodina nema na péci Pomahame vefejnosti l1épe porozumét
zUstat sama. Nabizime praktickou Rettovu syndromu. Sifime informace,
pomoc, sdileni zkuSenosti i bezpecny které bouraji myty a pfiblizuji realitu
prostor pro vzajemnou podporu. Zivota s touto vzacnou nemoci.
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Spolupracujeme s lékari, terapeuty a
dalsimi profesionaly, ktefi se podileji na
péci o osoby s Rettovym syndromem.
Spole¢né hledame cesty k distojnému a
kvalitnimu Zivotu nasSich blizkych.
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Rok 2024 byl pro nés spolek rokem promén, novych zac¢atkd i milych setkani. V kvétnu
doslo k vyznamné zmeéné ve vedeni — do ¢ela noveé zvolené péticlenné rady se postavila
Alexandra. I kdyz pfedchozi predsedkyné Lenka pfedala vedeni dal, zistala nasim
dulezitym opérnym bodem. Vstoupila do revizni komise a béhem celého roku nam
ochotné predavala své dlouholeté zkuSenosti. Nemaly pfinos méla také prace Rizenky,
ktera se vyrazné podilela na chodu spolku v pfedchozich letech. Lence i RliZence patfi
nase upiimné podékovani za jejich netinavnou praci pro Rett Community. Na jafe jsme si
také pfipomnéli dulezité jubileum — 20 let existence naseho spolku. Vyroci jsme oslavili
spole¢né pii tradi¢nim setkani, které se neslo v duchu vzpominek, prfatelstvi a nadéje do
dalsich let.

V Cervnu jsme meéli Cest zucastnit se
benefi¢ni aukce Art of Sharing: Femme
Fatale, jejiZ vytéZek byl vénovan pravé
nam. Cely vecer, konany v nadhernych
prostorach Betlémské kaple, byl oslavou
Zzenské sily a kreativity. Tato akce zaroven
odstartovala nasi novou vizualni identituy,
kterou jsme vytvofili ve spolupraci s
talentovanou designérkou Adélou. Jeji
napady a cit pro detail nam dodaly svézi a
moderni tvar.




Jednim z vrcholi roku byl odlehcovaci pobyt, ktery se poprvé uskutecnil v aredlu DDM
Stielské Hostice. Pratelska atmosféra, odborny program a doprovodné aktivity jako
sjizdéni feky Otavy €1 veCerni posezeni u ohné vytvorily neopakovatelné zazitky. Tento
pobyt pro nas predstavoval zkousku organizac¢nich schopnosti a s radosti jsme pfijali
pozitivni zpétnou vazbu od rodi¢t. Plna kapacita planovaného pobytu na dalsi rok nas
utvrzuje v tom, Ze Slo o krok spravnym smeérem.




Rijen, mésic vénovany osvéte o Rettové syndromu (Rett Awareness Month), jsme
vénovali Sifeni informaci na socialnich sitich, kde jsme sdileli pfibéhy rodin i
kazdodenni vyzvy Zivota s timto vzacnym onemocnénim. Nase aktivity ale neztistaly jen
v online prostoru — vefejnou podporu nam vyjadfil hudebni festival Lipa Musica,
konkrétné koncert skupiny Cello Republic. Vlidna slova ucinkujicich i poradatel
inspirovala mnoho individualnich darct k podpofe naseho spolku.

’ Vazime si také

- symbolického nasviceni

: Petfinské rozhledny, pfi
kterém jsme se neformalné
setkali s nékolika rodinami.
Vérime, Ze se z této milé
akce stane pravidelna
udalost

Na konci roku jsme usporadali setkani s Agnes
Némeckovou, ktera poutavym zptisobem
priblizila prava déti ve zdravotnickych
zafizenich. Dékujeme ji i iniciativé Byt spolu je
normalni za diilezitou osvétu.




Nezlistali jsme vSak jen u internich aktivit. Navazali jsme na dosavadni spoluprace —
napiiklad vyro¢ni setkani Akademie pacientskych organizaci (APO) na britské
ambasadé bylo pro nas inspiraci. TéSime se na dalsi vzdélavaci i rozvojové prileZitosti,
které APO nabizi. Cenné rady a podporu jsme ziskali také pti setkani se zastupci CAVO,
coz nam pomohlo 1épe se zorientovat v nékterych klicovych otazkach fungovani spolku.
Nadale ztistavame také platnymi ¢leny evropskych i svétovych komunit v oblasti
Rettova syndromu (Rett Syndrome Europe, Rett Syndrome Assembly).

Rok 2024 byl bohaty na udalosti, setkani a zkusSenosti. Privitali jsme nové ¢leny, rozvijeli
stavajici vztahy a zaroven zacali planovat dalsi kroky do budoucna. Divame se vpred s
nadéji a téSime se na to, co nam priinese rok 2025.



Podpora ¢lenu a informacni servis

vorvrv o,

Community. Poskytujeme informacni servis, poradenstvi a propojujeme rodiny pecujici
0 osobu s Rettovym syndromem. Daraz klademe zejména na sdileni ovéfenych
informaci, pristup ke kontaktim na odborniky, zkuSenosti s terapiemi ¢i socialnimi
sluzbami a celkové posileni orientace rodin v systému péce. Tato podpora je zasadni,
protoze péce o osobu s Rettovym syndromem je naro¢na, ¢asto nepretrzita a vyzaduje
specifické znalosti, empatii 1 dlouhodobou stabilitu. Nasim cilem je, aby rodiny védély,
Ze na své cesté nejsou samy.

Digitalizace a optimalizace vnitinich procesi

V uplynulém roce jsme se zacali intenzivnéji vénovat postupné digitalizaci a
optimalizaci vybranych organizacné-administrativnich procest v ramci spolku. V tomto
trendu planujeme pokracovat i nadale. Digitalizace nam umozinuje efektivnéji spravovat
agendu, lépe komunikovat s nasimi ¢leny a externimi partnery, a pfedevsim Setfi nase
kapacity, které tak muZeme vénovat tam, kde jsou potieba nejvice — pfimé podpofe
rodin, rozvoji sluZeb a strategickému smérovani spolku. V dnesni dobé je digitalizace
nejen technologickym, ale pfedevsim funké¢nim a udrZitelnym krokem vpred.

Zapojeni do evropskych struktur pro vzacna onemocnéni (ERN a EURORDIS)

Jednou z nasich hlavnich priorit pro nasledujici obdobi je aktivni zapojeni Rett
Community do evropskych struktur zastfesujicich vzacna onemocnéni — konkrétné do
prislusné evropské referenéni sité (ERN) prostfednictvim pacientské platformy
EURORDIS.

Evropské referencni sité (ERN) sdruzuji pfedni odborniky a specializovana pracovisté v
ramci jednotlivych oblasti vzacnych onemocnéni. Pro Rettliv syndrom je relevantni sit
ERN ITHACA, ktera se vénuje vyvojovym porucham a vrozenym vadam. EURORDIS pak
propojuje pacientské organizace napii¢ Evropou a zajistuje jejich zapojeni do
rozhodovacich procest, vyzkumnych projekth a tvorby doporuceni pro 1écbu a péci.

Cilem Rett Community je stat se aktivnim partnerem v téchto strukturach — sdilet
zkusenosti ¢eskych rodin, prispivat k mezinarodni diskuzi o standardech péce a
zaroven Cerpat ze znalosti a priklad( dobré praxe ze zahranici. Véifime, Ze silné
mezinarodni napojeni pomiiZe nejen zkvalitnit péci o osoby s Rettovym syndromem v
Ceské republice, ale také zviditelnit potieby této specifické skupiny pacientii na
evropskeé urovni.



V uplynulém roce jsme v Rett Community pfivitali dvé nové rodiny.

Adlles,

Mezi nové ¢leny Rett Community v loniském roce pfibyla rodina malé
Adélky z Olomouckého kraje. Adélka je tfileta hol¢i¢ka s atypickou
formou Rettova syndromu, ktery ji byl diagnostikovan na jate diky
iniciativé jejich rodicu. Prestoze jeji vyvoj provazi fada vyzev, rodina se
k situaci stavi velmi aktivné a s obdivuhodnou energii. Adélka s chuti
cvici podle konceptu Bobath, zvlada asistované lezeni, Sikmy sed, stoj a
podafilo se ji udélat s oporou a dopomoci par prvnich kra¢kd. Spoleéné
s rodici pravidelné absolvuje neurorehabilitace a ergoterapii v Ostravé,

Rodina hleda nové mozZnosti terapie a rozvoje, a my mame radost, ze
jsou nyni souc¢asti nasi komunity.

V roce 2024 se k nasi komunité pripojila také rodina malé Leontynky z
Moravskoslezského kraje. Leontynka je citliva a vhimava tfileta hol¢icka,
ktera miluje vodu, houpani, pisnicky a poslech pohadek. Rada si prohlizi
knizky, sleduje svét z velkého okna a v 1été si uziva jizdu v sedacce na kole
nebo koupani v zahradnim bazénu. Doma ji zaujmou jednoduché zvukové
hracky s pfijemnym hlasem. Jeji rodice se ji s laskou vénuji, cvici pasivni
vertikalizaci - Leontynka se bohuzel nikdy nepostavila a neni schopna
samostatného stoje, zatim nemluvi ani neuchopuje predméty. Kazdy
pokrok je pro Leontynku i celou rodinu velkou radosti a spole¢né hledaji
cesty, jak Leontynku co nejlépe podpofit v jejim rozvoji. Velkou oporou je
pro né také navstéva Skolky v détském rehabilitacnim stacionafi v
Ostraveé, kde pracuji skvéli lidé s velkym srdcem. Odborny tym tam s péci a
nasazenim vytvari podnétné prostfedi, ve kterém se déti mohou rozvijet
vSemi sméry a objevovat svét svym vlastnim tempem.

Jsme moc radji, ze se rozhodli stat soucasti Rett Community a vime, jak
dilezita je vzajemna blizkost. Rodina by velmi rada navazala kontakt s
dalSimi rodic¢i z Moravskoslezského kraje, ktefi si prochazeji podobnou
cestou.



Poéet élenu Rett Community, z.s., k 31.12.2024

B Pacienti s Rettovym syndromem (70)
Ostatni - pratelé ¢i podporovatelé (49)
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Spotieba materialu 2
Naklady na cestovné 1
Naklady na reprezentaci 3
Ostatni sluzby 109
Mzdové naklady 26
Clenské piispévky 5

Pfijaté pfispévky (dary) 226

Castky jsou uvedené v tisicich K&. Nejvyssi polozku nakladii predstavovaly Ostatni sluzby,
které zahrnuji zejména naklady za ubytovani a stravovani na odleh¢ovacim pobytu
amzdové naklady, které zahrnuji odmény pro asistentky a lektory a grafické prace.



Dékujeme nadacim a pravnickym osobam, které nas podporily a pomohly
zvysit povédomi o Rettové syndromu.

Jmenovité dékujeme:

Spolec¢nosti Zivoti détem, o.p.s., za finanéni ptispévek a realitni kancelati
Reallocate, ktera pro nas usporadala benefi¢ni sbirku. Za zvysSeni osvéty a
povédomi o Rettové syndromu patfi nas dik také Magistratu hl.m. Praha,
poradateltim festivalu Lipa Musica a Spolku Filharmoniste.

Za osvézeni a energii v podobé vytecného Caje a kavy na nasem odleh¢ovacim
pobytu dékujeme spolecnostem Sonnentor s.r.o. a prazirné Doubleshot s.r.o.
Nezapominame vS$ak ani na ostatni podporovatele, ktefi nam pomohli, at jiz
slovné Ci finan¢né. Bez Vasi pomoci bychom byli naSich cilti dosahli jen stézi
a pravdépodobné bychom se jim ani nepribliZili.
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ceska
asoclace
provzacna
onemMocnéni
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Alexandra Schneedorfler
predsedkyné rady
alexandra@rett-cz.com

Eva Motyckova
¢len rady
eva@rett-cz.com

Martina Bohadlova
¢len rady
martina@rett-cz.com

Radana Lebedova
¢len rady
radana@rett-cz.com

Pavla Rouckova
Clen rady
pavla.r@rett-cz.com

Spolek rodict a pratel
divek s Rettovym
syndromem.

Kontakty Rett Community, z.s.
Rehnikova 2106, 253 01 Hostivice
info@rett-cz.com
www.rett-cz.com



