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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 soucasnosti je s nami
,na jedné lodi”“ nejen 44 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 odlehCovaci 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

vefejnost. Véfime, Ze tim pomuiZeme 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
Piedseda spolku: Lenka Kohoutkova

Rada spolku: Rizena Kovacova, Renée Lavecka, Lenka Kohoutkova, Andrea Korunkova, Jifi

Pek, Michal Kozisek

Revizni komise spolku: Pavla Rouckovd, Markéta Malinova, Hana Koziskov3,




Radu spolku a revizni komisi voli valnd hromada. Rada poté zvoli predsedu. 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 c¢asu 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 moZnost vzdjemné se poznat, predat si
informace a vymeénit si zkuSenosti. Zarovert se mohou zucastnit rdznych (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€éasné a spravné diagnostiky. Ziskané informace o RS,
odkazy na odborné databaze, odkazy na odborné clanky, preklady, zkuSenosti |ékar(,
pedagogl, pecovatell, terapeutl, rodi¢d atd. zverejiiujeme zde, na webovych strankach,

které provozujeme.




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

Poradame odborné seminare, setkani a besedy za ucelem zvyseni povédomi o problematice

Rettova syndromu.

Spolupracujeme s dalSimi ,pomahajicimi subjekty”, napf. se specialnimi Skolami, specialné

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

Nabizime moZnost superkonziliarné doporucit specialisty na 2. UK a FN Motol, kde lze

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 zakonodarnych a vykonnych organ.

Jsme ¢leny Rett Syndrome Europe (RSE).

2. ZHODNOCENI ROKU 2015

Rok 2015 byl opravdu nabity aktivitami. Pokracovali jsme v distribuci letakd, brozur a DVD,
diky tomu jsme navazali uzsi spolupraci s nékterymi genetickymi pracovisti a stfedisky rané
péce. Pokracovali jsme v milé spolupréci se ZS Zahradka a uspofadali v jejich prostorach
zajimava setkani. Opravdu vydareny byl i nas odlehéovaci pobyt, kam dorazil rekordni pocet
rodin. Stranou nezustaly ani nase jiz tradi¢ni akce jarmark v Toulcové dvore a NGO Market),
nové jsme navazali i spolupraci s folkldrnim souborem Sejkorky. Na podzim jsme byli na
mezinarodni konferenci v Rimé&, zde ziskané informace miiZzete postupné nalézat na nasich
webovych strankach. Také se nam podafilo spustit zbrusu nové webové stranky, ze kterych
mame radost a doufame, Zze nam vSem budou slouzit k uZitku. Najdete zde spoustu novych
rubrik a budeme moc radi, kdyZ se na jejich obsahu budete aktivné podilet. Jako kazdy rok
jsme mezi nas privitali nékolik novych rodin s dcerkami s Rettovym syndromem. Ted' jiz ke

konkrétnim aktivitam...




2.2 Aktivity roku 2015

Leden 2015 - Beseda z cyklu ,,Vzacna onemocnéni a syndromy” v Olomouci

Na zakladé pozvani ASSP (Asociace studentl specialni pedagogiky) v Olomouci jsme se 25. 2.
2015 zucastnili besedy o Rettové syndromu. Sesli jsme se na ptidé Univerzity v Olomouci a po
promitnuti naseho dokumentu a kratkém predstaveni jsme se studenty velmi oteviené
diskutovali o rGznych aspektech problematiky Rettova syndromu, at uz z pohledu pecujiciho
rodice, specidlni pedagozky nebo osobni asistentky. Dotkli jsme se i ¢innosti nasi organizace a
doufame, Ze jsme nékteré z pfitomnych naldkali na ndas respitni pobyt jako asistenty Ci

asistentky. Dékujeme poradajicim za velmi pratelskou a otevienou atmosféru.
Unor 2015 - Zku3enosti s Tobii PC Eye Go

Vyuzili jsme narychlo poskytnuté nabidky pani Marjo Lamminen z Finska, kterd na kratkou
navitévu pricestovala do Cech a spoleéné jsme se sedli v krdsném podkrovi ZS Zahradky. P.
Marjo ma 10-ti letou dceru s Rettovym syndromem a jiz témér dva roky se spolecné intenzivné
vénuji praci i zabavé s Tobiim. Jeji zkuSenosti proto byly velmi konkrétni, praktické a prinosné.
Meéli jsme moznost diskutovat, pani Marjo velmi ochotné odpovidala na vSechny nase dotazy,
shlédli jsme videozdznamy s praktickymi ukdzkami, domluvili jsme se i na dalsi spoluprdci a
pfedavani zkusenosti. Na setkani dorazila i pani Romana Sejvlova z firmy Spektra, kterd
zodpovidala dotazy na Tobii v kontextu tuzemského prostfedi. Tobii je pro nds vSechny
novinkou, proto je kazda zkuSenost vitana. Dékujeme pani Marjo i vSem zucastnénym.

Zahrdadce patfi jako vzdy za dik za prostory a velkou ochotu!
Duben 2015 - Setkani v Zahradce (,,ochutnavka terapii“)

Jiz ponékolikaté jsme vyuzili vstficnou nabidku ZS Zahradka a spoleéné jsme v mistnich
krasnych prostorech usporadali ,jarni“ setkani rodic a pratel divek s Rettovym syndromem.
Program byl zaméfeny nejen na spole¢né setkdni a popovidani, i kdyz to je vidy velmi
pfijemné. Specidlni pedagozky ze Zahradky si tentokrat pro nase rodice i divky s RS pFipravily
»ochutnavku“ terapii, pri které si zdjemci mohli na vlastni kdzi vyzkouset, o ¢em je bazalni

stimulace, vibra¢ni terapie nebo hydrolGzko . Ohlasy od vSech byly opravdu velmi pozitivni.




Vidéli jsme také sleénu s Rettovym syndromem pti konkrétni praci s Tobiim, coZ je v
soucasnosti aktualni a mezi rodici diskutované téma. Dorazili i kolegové ze Slovenska, ktefi si
prohlédli prostory Zahradky, aby nacerpali inspiraci pro budovani podobného zafizeni na
Slovensku. Pfivitali jsme mezi ndmi i novou rodinu s dcerkou s Rett syndromem, kterd se
potyka s pocatecni neinformovanosti ohledné péce, snad se nam alespon ¢astecné podafilo
nasmérovat je k tomu, co a jak dal. Setkdni probéhlo ve velmi pfijemné a sdilné atmosfére,
navic se skvéle zajisténym obcerstvenim, servisem a asistenci. Vsem zucastnénym dékujeme

J ajiz ted' se téSime na planované podzimni setkani.
Duben 2015 — NGO Market

Jiz tradicné se Rett Community zucastnilo veletrhu neziskovych organizaci, ktery se letos
uskutecnil 23. 4. ve Foru Karlin. Jako vidy se zde verejnosti predstavovaly aktivni neziskové
organizace z rlznych oblasti (socidlni sluzby a zdravi, ochrana Zivotniho prostredi,
dobrovolnictvi, socidlni podnikani ...). VSichni za¢astnéni méli prostor pro vzajemnou vyménu
zkuSenosti, informaci, ziskavani uzite¢nych kontaktl apod. Rett Community mélo svUj letoSni
stanek v tzv. ,uliéce vzacnych onemocnéni”, kterd vznikla z iniciativy Ceské asociace vzacnych
onemocnéni. Méli jsme tak moznost prezentovat se nejen sami za sebe, ale také za skupinu

L
|

vzacnych onemocnéni jako celku, tj. v duchu hesla ,,sami vzacni, spolu silni”. Dékujeme vSem,

kdo se u naseho stanku zastavili a tésime se na dalsi roc¢nik.
Cerven - éervenec 2015 — Odlehéovaci pobyt

Letosni respitni pobyt se opét konal v Zdmecku Hodonin, v terminu 27. 6. — 4. 7. 2015. Co do
poctu rodin s divkou s Rettovym syndromem jsme zlomili rekord, vyrazilo jich s nami 15,
ucastnikd celkem bylo vice nez 80. Pro vSechny jsme pfipravili spoustu vzdélavacich i
volnoCasovych aktivit, aby si kazdy mohl vybrat dle svych preferenci. S psychoterapeutkou
Mgr. Kvétou Hrbkovou se rodice ve skupindch zabyvali predevsim prevenci syndromu vyhoreni
a méli mozZnost individualné konzultovat. S Katefinou Haufovou se kazdy den cvi¢ilo na
balénech. Starsii mladsi déti méli od nasich skvélych TomkU pfipraveny pestry program (hry,
nocni stezku, partyzansky samopal atd.). S prednaskami nas navstivila Iékarka MUDr. Alena
Zumrova PhD. a geneticka RNDr. Daniela Zahorakova PhD., které se rodinam vénovaly i v rdmci

individualnich konzultaci. Rodic¢e si spolu se specialni pedagozkou Mgr. Sylvou Pilafovou




predavali zkuSenosti s programy na iPadech nékteré divky s Rett syndromem si vyzkouseli hry
a komunikacni tabulky na Tobii PCEye go. Zajemci se zucastnili kratké prezentace
kompenzacnich pomucek firmy Medicco zamérené na voziky vhodné pro sle¢ny s Rett
syndromem. S Pavlem Kohoutkem jsme si vyzkouseli stfelbu z reflexnich lukd, udélali jsme si
Cas na taborak a opékani vurtl. Kdo mél chut, uZil si masaze a terapie od Renée. Pobrali jsme
aktivity a plany spolku na nasledujici obdobi. O divky s Rettovym syndromem pecovala letos
opravdu vyborné sehrand parta asistentek a jednoho asistenta. Pobyt byl moc fajn, probéhl v

klidu, pohodé a pfijemné atmosfére.
Rijen 2015 - U¢ast na mezinarodni konferenci o Rettové syndromu v Rimé

Clenové rady spolku Lenka Kohoutkovd a Michal KoZisek se soukromé zuéastnili odborné
konference o Rettové syndromu, kterd byla uréena vyzkumnikdm, klinickym specialistim,
terapeutlim, pedagogiim a rodicim divek s Rettovym syndromem. Konference probihala v
prabéhu tfi dnd, ve dvou paralelnich sekcich, v nékolika skupinach témat (vyzkum, klinické
testy, genetika, poznavaci funkce, komunikace, chovadni a neuromotoricka rehabilitace).
Zaroven v ramci konference probéhlo zasedani ¢len(i Rett Syndrome Europe (Rett Community
je ¢lenem). Prezident Thomas Bertrand zhodnotil ¢innost RSE za uplynulé obdobi vcéetné
financni zpravy, predstavil plan aktivit na nasledujici obdobi a probéhla volba nového ¢lena
péticlenného predstavenstva RSE. Poznatky z konference budou postupné zpracovany v ramci
jednotlivych rubrik na nasich webovych strankach, nékteré z nich se tam jiz objevily. Zaroven

vam budeme informace predavat pfi osobnich setkanich.
Listopad 2015 — Podzimni setkani v Zahradce (téma ergoterapie)

Ve velmi prijemné atmosfére se uskutecnilo podzimni setkani rodi¢d, pedagogli a pratel divek
s Rettovym syndromem, které spoleéné zorganizovala ZS Zahradka a spolek Rett Community.
Tématem setkani tentokrat byla rehabilitace divek s Rettovym syndromem - zkuSenosti,
poznatky a postfehy ze Zahradky. Fyzioterapeutka Marcela Wadowska si pro nas nejprve
pfipravila prezentaci, ve které nas seznamila s konkrétnimi pfistupy a technikami, které ve své
praxi pfi praci s divkami s RTT vyuZziva. Pro vétsi nazornost ji doplnila spoustou fotografii a
kratkymi videozdznamy. V zdvéru nam jesté na dvou velmi Sikovnych "modelkach" Evicce a

Kacence predvedla, jakym zplsobem muze fyzioterapie se slecnami s RTT probihat. Setkani




probihalo formou Zivé diskuse, rodice se zajimali o feSeni velmi konkrétnich obtizi svych dcer
s RTT - zde patfi Marcele Wadovské velky dik za ochotu, trpélivot a pohotovost, se kterou
erudované odpovidala. Zaroven padla z jeji strany velkorysa nabidka pro rodic¢e divek s RTT -
pokud budou potiebovat, mohou si u ni domluvit konzultaci. Také jsme se domluvili, Ze vam
dame k dispozici jeji prezentaci - o zvefejnéni na nasich strankach budete informovani. Velmi
pfirozené se ndm otevrelo i téma na dalsi planované (jarni) setkani - bude jim ergoterapie.
Zahradce velmi dékujeme za skvélé zazemi a servis, ktery ndm vSem jako vidy poskytla,
Marcele Wadovské za informace a cas, ktery nam ochotné vénovala a vSem ucastniklm za to,

Ze dorazili a aktivné se zajimali o problematiku RTT

Listopad 2015 — Starocesky Mikulassky jarmark v Toulcové dvore

Zacinajici advent jsme pfivitali prezentaci Rett Community na tradi¢nim Mikulasském jarmarku
v Toulcové dvorfe na Praze 10. Na&s hezky a vanoclné vyzdobeny stanek pfildkal spoustu
drobnych darcd, kterym dékujeme i za projeveny zajem o nase rodiny a ¢innost spolku. Nase
podékovani patfi i vSem hodnym dobrovolnikim, ktefi se na pfipravé krdsnych vanocnich

dareckl podileli.

Prosinec 2015 — Vanocni koncert pro celou rodinu

Vanocnim koncertem pro celou rodinu ve Slatifanech nas folklérni soubor Sejkorky krasné a
svatecné naladil. UZili jsme si pfijemnou predvanocni atmosféru, setkali jsme se s prateli a
ucastnici navstivili i stanek Rett Community plny vyrobk( naSich rodi¢i a kamaradu, které
poslouzily tfeba jako drobnd pozornost pod stromecek. Dékujeme vSem za podporu nasich

pecujicich rodin.




2.2 Finanéni zprdva za rok 2015

Finance: Pokladna Ucet u RFB Celkem
Stavk 1. 1. 2015 35 446,84 80 510,84 115 957,68
Stavk 31. 12. 2015 9 573,84 92 677,52 102 251,36
ROZDIL 25 873,00 -12 166,68 13 706,32
Naklady:
501 003  Spotfeba materialu 7 757,00 0,00 7 757,00
518 001  Vytwreni nowch webowch stranek 0,00 60 000,00 60 000,00
518 003  Vytworeni nowch webowch stranek 0,00 11 280,00 11 280,00
518 003  Respitni pobyt - ubytovani a strava u¢astnik( 0,00 201 320,00 201 320,00
518 003  Respitni pobyt - lektorské kurzy, pronajem salu 0,00 31 200,00 31 200,00
518 003 Cestowné 4 738,00 704,00 5442,00
518 003  Provozni naklady 5 608,00 0,00 5 608,00
518 003  Zpracovani Ucetnictvi 2014 0,00 6 000,00 6 000,00
521003 Mzdowé naklady - DPP vEetné dané 0,00 10 400,00 10 400,00
568 100 Bankowni poplatky - RFB 0,00 1 885,58 1 885,58
CELKEM 18 103,00 322 789,58 340 892,58
Vynosy:
648 001  Grant - Urad Mady CR 0,00 60 000,00 60 000,00
648 002 Sponzorsky dar - Sanaplasma s.r.o. 0,00 109 500,00 109 500,00
648 003  Sponzorsky dar - MORAVIA CONSULT Olomouc a.s. 0,00 10 000,00 10 000,00
648 003  Sponzorsky dar - Markéta a Jifi Malinovi 0,00 10 000,00 10 000,00
648 003  Sponzorsky dar - Bohadlo Jifi, ing. 0,00 5 000,00 5 000,00
648 003 Sponzorsky dar - Détsky folklorni soubor Sejkorky Slatifiany 1 500,00 0,00 1 500,00
648 003  Prispévky rodi¢u na pobyt - Zamecéek Hodonin 2 700,00 124 650,00 127 350,00
648 003  Prispévky rodi¢u na pobyt - Zamecek Hodonin - vratka 0,00 -2 966,51 -2 966,51
648 003  Drobni darci 5 708,00 1100,00 6 808,00
662 000 Uroky - RFB 0,00 12,77 12,77
CELKEM 9 908,00 317 296,26 327 204,26
Hospodarsky vysledek roku 2015 -13 688,32

2.3 Vyhleddvani zdroja v roce 2014 - Zadosti o granty, sponzorské dary a nadacni

prispévky

Podané zadosti o grant 2015

Sanaplasma s.r.o. 109 500,-
Ufad vlady CR 60 000,-
Nadace Divoké Husy neuspésny
Zivot détem o.p.s. nedspésny
Nadace Ceské spofitelny neudspésny
Nadace CEZ nedspésny
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3. Plan aktivit na rok 2016

Uskutecnit 2x roéné setkani rodiét a pedagogti divek s Rettovym syndromem v ZS Zahradka.
Témata setkdni smérovat k praktické péci o divku s Rettovym syndromem v domdcim a

Skolnim prostredi.
Pokracovat v distribuci brozur, DVD a letaka.

Vytvorit metodiku (jednoduché pracovni listy s fotografiemi), ktera bude obsahovat naméty

na konkrétni volnoc¢asové a skolni aktivity divek s Rettovym syndromem.
Usporadat tydenni odlehCovaci pobyt pro pecujici rodiny.

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

pfipadné dalsich...
Spolupracovat se spfizné&nymi organizacemi (RSE, CAVO).

Aktivné vyhledavat financnich zdroje na aktivity spolku (granty, nadacni pfispévky, sponzorské

dary).

V prabéhu 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 pomahat bez prispévk(, sponzorskych dard a
grantl pravnickych i fyzickych osob. Radi bychom timto podékovali tém, ktefi nas v roce

2014 podporili.

N ALEF
O® 0O

U¥ad vlady Ceské republiky Nadace SANAFRIENDS ALEF NULA a.s.

J\f}“\} {olklorm Sﬂ% :

MORAVIA CONSULT Olomouc a.s.

Moravia Consult Olomouc a.s. Folklorni soubor Sejkorky

Markéta a Jifi Malinovi

Ing. Jifi Bohadlo
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