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1 Spolek Rett Community, z.s.

1.1 Kdo jsme

Jsme svépomocna skupina dobrovolnikli, predevsim rodici a pratel divek s Rettovym
syndromem. SdruZuje nds snaha vzajemné si pomahat a podporovat se, preddvat si informace
a zkuSenosti. Zacinali jsme v roce 2004 jako mald skupinka nékolika rodici a pratel,
v soucasnosti je s nami témér 50 rodin pecujicich o divku s Rettovym syndromem, ale také

néktefi odbornici z fad lékarl a specialnich pedagogu.

Zpocatku jsme byli radi, Ze jsme se obcas sesli a vyménili siinformace. V souc¢asnosti poradame
tydenni odlehcovaci pobyty pro celé rodiny, setkani nad aktudlnimi tématy, besedy a
semindre. Vyddvame informacni materidly, spolupracujeme s dalSimi , pomadhajicimi”
organizacemi, v pripadé potreby 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 pomuzZeme zlepsit soucasnou situaci a Ze bude v budoucnu péce o

ow

divky s Rettovym syndromem komplexnéjsi a provazané;si.

1.2 Organy spolku

Organy spolku jsou:

1. clenska schize spolku (dale jen ,,clenska schize®)
2. rada spolku

(Lenka Kohoutkova, RiZzena Kovacova, Michal KozZisek, Renée Lavecka, Jifi Pek)
3. revizni komise spolku (Pavla Rouckova, Hana KoZiskova, Markéta Malinovad)

4. predsedkyné spolku (Lenka Kohoutkova)

Radu spolku a revizni komisi voli ¢lenskd schiize. Clenové rady spolku a revizni komise musi

byt radnymi ¢leny spolku. Volebni obdobi rady spolku a revizni komise je dvouleté.



Funkéni obdobi clenli volenych organli spolku je dvouleté, vznikd zvolenim a zanika
odstoupenim, odvoldanim nebo uplynutim funkéniho obdobi. Uplynutim funkéniho obdobi viak

nezanikne pred zvolenim novych ¢len(i organl na nejbliz§im zasedani ¢lenské

1.3 Co jako organizace nabizime

Poskytujeme prvotni podporu rodindm, jejichz dcefti Cerstvé diagnostikovali Rettliv syndrom

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

Nabizime moZnost zprostfedkovat nové rodiné telefonické ¢i osobni setkdni s rodinou pecujici

o divku s RS v okoli jejiho bydlisté.

Nabizime individualni socidlni poradenstvi ,na miru“, napf. vybér vhodné socialni sluzby,
orientace v systému davek, vyhod, pfispévkl, kompenzacnich pomUcek apod. Pfedstavime
zajemcim moznosti vzdélavani a zplsob traveni volného casu divek s RS, upozornime na

specifika péce o divku s timto onemocnénim.

Poraddame nékolikadenni prazdninové setkani rodin pecujicich o divku s RS — respitni
odlehcovaci pobyty. Zde maji rodice divek s RS moZnost vzajemné se poznat, predat si
informace a vyménit si zkuSenosti. Zaroven se mohou zucastnit rlznych (kazdorocné dle
potifeb 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 zverejiovat dostupné informace o Rettové syndromu,
abychom zvysili pravdépodobnost jejich véasné a spravné diagnostiky. Ziskané informace o RS,
odkazy na odborné databaze, odkazy na odborné clanky, preklady, zkuSenosti Iékar(,
pedagogl, pecovatell, terapeutll, rodi¢d atd. zverejiiujeme zde, na webovych strankdch,

které provozujeme.
Podilime se na vydavani informacnich material(i 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, specidlné

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



Nabizime moznost superkonzilidarné doporucit specialisty na 2. UK a FN Motol, kde Ize zaroven

vyuzit moznost komplexniho vysetieni divky s RS pfi hospitalizaci.

Jsme ¢&leny CAVO (Ceské asociace vzacnych onemocnéni), Jsme €leny Rett Syndrome Europe

(RSE).

2 Spolkové aktivity v roce 2016

V roce 2016 jsme pokracovali nejen v nasSich tradicnich aktivitach, ale snazili jsme pfijit i
s novinkami, které by péci o divky s Rettovym syndromem posunuly o kousek dal. Hned po
novém roce usporadala jedna z nasich maminek velmi Uspésny charitativni bowling, jehoz
vytéZek putoval na aktivity spolku. Pokracovali jsme v milé spolupraci se ZS Zahradka a
usporadali jsme dvé zajimava setkani clen(i, se odbornym programem. Vyrazili jsme na
odlehcovaci pobyt, ktery jsme si jako vidy velmi uZili. Nevynechali jsme ani pfileZitosti
prezentovat problematiku Rettova syndromu na verejnosti a zarovern navazovat uzite¢né
kontakty — v Toulcové dvore, na NGO marketu a nové i na Moravé, v Manesce. V prabéhu

Ill

celého roku jsme pfipravovali publikaci ,Hadej, co nds bavi!“ (metodické listy s ndméty na

aktivizacni Cinnosti pro divky s RS), kterou jsme v prosinci vydali a pfipravili pro distribuci.

Ted'jiz ke konkrétnim aktivitam.

2.1 Charitativni bowling pro Rett Community

Dne 7.2. 2016 se v bowlingovém centru Xbowling Zizkov v Praze uskuteénil prvni roénik
charitativni akce pro Rett Community. Hlavnim partnerem celé akce byla nadace Divoké
Husy, ktera vytéZek akce do vyse 60.000,- K¢ zdvojndasobila. Bowlingu se zucastnilo celkem
47 hraca (26 ,profi“ hracd a 21 amatérd). Kazdy z hracd dostal po zaplaceni startovného
welcome drink - Samparniské, dortik s logem Rett Community, placku a samolepku s logem Rett
Community. Cely pribéh akce byl ve skvélé naladé, hraci méli moznost si zakoupit upominkové
predméty v info stanku Rett Community. Samotny den byl rozdélen do tfi casti: kvalifikace
pro 47 hracl, koncert pisnickarky Terezky Jakobové a samostatné finale. Akce se také

zUcCastnila herecka Tereza Bebarova a svym sportovnim vykonem podpofila Rett Community.

Béhem celého dne mohli hradi a prichozi pfispivat dobrovolnym pfispévkem pro Rett



Community. Nutno podotknout, Ze néktefi byli opravdu stédfi. Majitel herny Karel Kutina
vénoval Rett Community podstatnou ¢ast startovného. Hraci a ndvstévnici bowlingu nas v
tombole a koupi drobnych dark( také velmi vyrazné podpofili, navic jsme obdrzeli jesté tfi
velkorysé sponzorské dary, takZze jsme dokonce prekonali ¢astku, kterou ndm nadace Divoké

husy zdvojnasobila.
2.2 Jarni setkani Rett Community, z.s. v Zahradce

Ve velmi prijemné atmosfére se uskutecnilo jarni setkani rodicd, pedagogt a pratel divek s
Rettovym syndromem, které spole¢né zorganizovala ZS Zahradka a spolek Rett Community.
Setkali jsme se nad tématem ERGOTERAPIE divek s Rettovym syndromem - zkuSenosti,
poznatky a postiehy ze Zahradky. Ergoterapeutka Integracniho centra Zahrada Bc. Rlizenka
Kroupova nds nejprve seznamila s ergoterapii jako takovou - co svym klientim nabizi a jaké
metody a postupy k tomu vyuZivd. Poté se velmi konkrétné zaméfila na moznosti
ergoterapeutickych intervenci u divek s Rettovym syndromem. Méli jsme moznost prakticky
si vyzkousSet a osahat nékteré pomducky, vidéli jsme praktickou ukdzku orofacidlni stimulace a
ziskali jsme mnoho a mnoho dalSich podnétnych informaci a ndpadl. Zahradce jako

vidy dékujeme za skvélé zazemi a servis, ktery ndam vSem poskytla.

2.3 NGO Market 2016

Spolek Rett Community se NGO Marketu jiz tradi¢né zucastnil se svym prezentaénim stankem.
Vsem zdjemclm jsme v priibéhu celého dne poskytovali informace o Rettové syndromu a nasi
¢innosti, rozdavali jsme letacky a brozury, predstavili jsme nase nové webové stranky. Podafilo

se nam ziskat i nové uzitecné kontakty, takZe se téSime na pripadnou spolupraci.

2.4 Odlehcovaci pobyt 2016

Odlehcovaci pobyt probéhl v terminu 23.7.-30.7. 2016 v rekrea¢nim zatizeni Vyhlidka Blansko
v Cegkovicich. Rodin divek s Rettovym syndromem s ndmi vyrazilo 16, i¢astnik(i celkem bylo

témér 90 (pocitano s asistentkami a programem). Jako vidy jsme se snazili pro vSechny



pripravit pestry program, ktery zahrnoval vzdélavaci i volnocasové aktivity. S Mgr. Kvétou
Hrbkovou jsme se ve skupinkdch zybyvali archetypy muze a Zeny, s instruktory severské chize
z NORDIC SPORTS Dancou a Filipem jsme s halkami v ruce vyrazeli do okolni pfirody a lesa, s
Katou jsme cvicili a protahovali se na baldénech, se Sylvou jsme si predavali zkusenosti s
programy a aplikacemi pro iPady, vhodnymi pro sle€ny s RTT, s Pav€ou jsme sttileli z reflexnich
lukd, kdo mél chut, zasel na masaze Ci terapii k Rendé a lvetce , nasi bajecni Tomci méli nejen
pro déti a slecny s RTT pfipraveny skvély program, hry a soutéze...letos v duchu honby za
pirdty.O sle¢ny s Rettovym syndromem pecovala vyborna parta asistentek. Navic nam opravdu
pralo pocasi, takze jsme se chodili hodné koupat a na vylety do krasového okoli. Ve volnych
chvilich jsme hlavné povidali a predavali si zkuSenosti. V zdvéru pobytu se uskutecnilo
avizované zasedani valné hromady spolku, kde jsme schvalili vyro¢ni zpravy, podobu novych

stanov, drobnou zménu nazvu naseho spolku a zvolili ¢leny rady a revizni komise.

2.5 Starocesky Mikulassky jarmark v Toulcové dvore

Spolek Rett Community se jiz tradi¢né se svym prezenta¢nim stdnkem zucastnil prijemné
adventni akce. Diky nasim pilnym rodi¢im a pratelim jsme opét méli stanek piny krasného
zbozZi a dobrot, takie jsme navstévniky jarmarku méli na co naldkat. | pocasi k ndm bylo
privétivé a nechalo si ochlazeni az po vikendu, takZze nase "stankova parta" tolik nevymrzla a
mohla se o to nadSenéji vénovat viem, kdo se zajimali o problematiku Rettova syndromu. A
Ze se jich u nas letos zastavil opravdu rekordni pocet. Nejen Ze vybirali a nakupovali drobné
darecky pro sebe a své blizké, ale také se vyptavali na Rettlv syndrom i ¢innost spolku, takze

jsme zase o trochu dal s osvétou.

2.6 Adventni setkani Rett Community, z.s. v Zahradce

Zacatkem prosince se v ZS Zahradka uskuteénilo dalsi velmi piijemné setkani rodi¢d a pratel
divek s Rettovym syndromem. Na jafe jsme s ergoterapeutkou IC Zahrada Bc. RlZenkou
Kroupovou otevreli téma ergoterapie a protozZe jsme jej ani zdaleka nevycrepali, rovnou jsme
se domluvili na pokradovani. Tetokrat jsme se vénovali BAZALNI STIMULACI. N&vodné,

prakticky a sami na sobé, coz vsichni velmi kvitovali. RiZzence moc dékujeme. Zaroven jsme v



ramci setkani pfivitali Mgr. Zdenku Mullerovou, zastupkyni nadace SANAFRIENDS, kterd s
nasSim spolkem dlouhodobé spolupracuje a kterd péti divkdm s Rettovym syndromem
vénovala iPad. Moc dékujeme!! Na setkdni se objevili i studenti z Fakulty multimedidlnich
studii UTB ve Zliné, ktefi pro nase rodiny nasledné usporadali charitativni galavecer. Vdécime

jim za krasné fotky.

2.7 Rett Community, z.s. v Manesce

Alenka Manasovd a jeji skvélé pomocnice vyrazily s ruéné vyrdbénymivanocnimi
drobnostmi na adventni akci, ktera se konala v ZS Maneska v Otrokovicich. Opét bylo z ¢eho
vybirat a tak se neni ¢emu divit, Ze byly opravdu velmi Uspésné. VytéZzek z akce putoval na

podporu rodin divek s Rettovym syndromem.

2.8 Vydani publikace Hadej, co nas bavi!

Vydali jsme novou publikaci HADEJ, CO NAS BAVIi! aneb Naméty na aktivizaéni ¢&innosti vhodné
(nejen) pro divky s Rettovym syndromem. Publikace je urfena rodicim, pedagoglm,
terapeutlim, asistentim apod. divek s Rettovym syndromem a je diky ziskané financni
podpore zdarma. K dispozici je v ndsledujicich formatech: v tisténé verzi (krouzkovy blok,
pevné desky, jednotlivé karty, format A4), je zdarma (pouze za poStovné), ve formatu PDF na

webu www.rett-cz.com, v rubrice Vzdélavani a komunikace, HADEJ, CO NAS BAVI!, kde jako

bonus najdete vice fotografii, praktické tipy na nakup nebo domaci vyrobu pomlcek a dalsi

nameéty z praxe.


http://www.rett-cz.com/

3 Finan¢ni zprava za rok 2016

3.1 Rett Community, z.s. — prijmy a vydaje za rok 2016

Finance: Pokladna Ucet u RFB Celkem
Stavk 1. 1. 2016 9573,84 92 677,52 102 251,36
Stav k 31. 12. 2016 11 275,84 301 153,25 312 429,09
ROZDIL 1702,00 208 475,73 210 177,73
Naklady:
501 xxx  Spotfeba materialu 11 308,00 0,00 11 308,00
512 xxx  Cestovné 2 848,00 3 144,00 5992,00
518 xxx  Respitni pobyt - ubytovani a strava u€astniku 0,00 259 397,00 259 397,00
518 xxx  Respitni pobyt - lektorské kurzy 0,00 49 000,00 49 000,00
518 xxx  Vyroba METODIKY 0,00 97 720,00 97 720,00
518 xxx  Grantovy program - Nadace Divoké husy 0,00 60 000,00 60 000,00
518 xxx  Provozni néklady 8 041,00 6 408,00 14 449,00
518 xxx  Poplatky (provoz webovych stranek, registraéni poplatky) 0,00 9 214,00 9 214,00
518 xxx  Tisk letakl 0,00 4.800,00 4.800,00
521 xx  Mzdové naklady 0,00 22 000,00 22 000,00
568 100  Bankovni poplatky - RFB 0,00 1838,04 1.838,04
CELKEM 22 197,00 513 521,04 535 718,04
Vynosy:
648 001  Grant - Urad viady CR 0,00 82 800,00 82 800,00
648 005 Sponzorsky dar - Nadace CEZ 0,00 80 000,00 80 000,00
648 002  Sponzorsky dar - Sanaplasma s.r.o. 0,00 68 000,00 68 000,00
648 003  Sponzorsky dar - Nadace Divoké husy 0,00 120 000,00 120 000,00
648 003  Charitativni bowling 0,00 59 253,00 59 253,00
648 003  Sponzorsky dar - Nadace Zivot détem o.p.s. 0,00 54 400,00 54 400,00
648 003  Sponzorsky dar - Viera Vondrakova 0,00 50 000,00 50 000,00
648 003  Sponzorsky dar - ALEF NULA, a.s. 0,00 50 000,00 50 000,00
648 003  Sponzorsky dar - ABP Consulting, a.s. 0,00 15 000,00 15 000,00
648 003  Sponzorsky dar - CLAGE Pravoslav Krabec 0,00 10 000,00 10 000,00
648 003  Sponzorsky dar - ing. Jifi Bohadlo 0,00 10 000,00 10 000,00
648 003  Sponzorsky dar - llona Vanéckova a Vratislav Svator 0,00 7 000,00 7 000,00
648 003  Sponzorsky dar - LTC Praha, Jifi Novotny 0,00 7 000,00 7 000,00
648 003  Sponzorsky dar - Miroslav Richter a pFatelé 0,00 6 503,00 6 503,00
648 003  Sponzorsky dar - SMALL SPOL.s.r.0. 0,00 5 000,00 5 000,00
648 003  Sponzorsky dar - Jifi Hindrak 0,00 5 000,00 5 000,00
648 003  Sponzorsky dar - zaméstnanci ALEF NULA,a.s. 0,00 4.300,00 4.300,00
648 003  Sponzorsky dar - Lenka Babackova 0,00 2 000,00 2000,00
648 003  Sponzorsky dar - Hana Barkova 0,00 2 000,00 2 000,00
648 003  Sponzorsky dar - ing. Miroslava Herackova 0,00 1500,00 1.500,00
648 003  Sponzorsky dar - Walter Jan 0,00 400,00 400,00
648 003  Prispévky rodi€u na pobyt - Zamecek Hodonin 0,00 108 508,00 108 508,00
662 000 Uroky - RFB 0,00 31,77 31,77
CELKEM 0,00 748 695,77 748 695,77
Hospodarsky vysledek z roku 2016 212 977,73




3.2 Vyhledavani zdroji pro ¢innost a aktivity spolku

V roce 2016 jsme podali nasledujici Zddosti o grantovou a nadacni podporu:

e statni sektor:

o Urad vlady, VIadni vybor o podporu zdravotné postizenych
e neziskovy sektor:

o nadace CEZ

o nadace Sanafriends (Sanaplasma)

o nadace Divkoké husy

o 0.p.s.Zivot détem

Uspésnost podanych zadosti byla 100%.

4 Plan aktivit na rok 2017

e Uskuteénit 2x ro¢né setkani rodi¢t a pedagogl divek s Rettovym syndromem v ZS
Zahradka. Témata setkani smérovat k praktické péci o divku s Rettovym syndromem v
domadcim a Skolnim prostredi.

e Seznamit laickou i odbornou verejnost s publikaci Hadej, co nas bavil, po cely rok ji
aktivné distribuovat. Vytvotit on-line verzi publikace na webu Rett Community (s
aktivnim zapojenim rodicli, odbornik().

e Spravovat web a facebook Rett Community (aktudlni prispévky, nové rubriky...)

e Usporadat tydenni odlehéovaci pobyt pro pecujici rodiny.

e Zucasnit se nasich pravidelnych prezentacnich akci — NGO Market, jarmark Toulctv
dvur a pripadné dalsich...

e Spolupracovat se spfiznénymi organizacemi (RSE, CAVO).

e Aktivné vyhledavat financnich zdroje na aktivity spolku (granty, nadacni pfispévky,
sponzorské dary).

e V pribéhu celého roku poskytovat poradenstvi, pomoc a podporu rodinam divek

s Rettovym syndromem.
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5 Podékovani partnerum, sponzorum, darcuam,

Nas spolek by mohl velmi tézko fungovat a pomahat bez pfispévkll a sponzorskych dart
pravnickych i fyzickych osob. Radi bychom timto podékovali tém, ktefi nas v roce 2016
podporili:

MS Kamarad Litoméfice
ZS Zahradka
Viera Vondrakova
ALEF NULA, a.s.
ABP Consulting, a.s.
CLAGE Pravoslav Krabec
ing. Jifi Bohadlo
Charitativni bowling, Vlasta Eidernova a pratelé
llona Vanéckova a Vratislav Svaton
LTC Praha, Jifi Novotny
Miroslav Richter a pratelé
SMALL SPOL. s.r.o.

Jifi Hindrak
zameéstnanci ALEF NULA,a.s.
Lenka Babackova
Hana Barkova
ing. Miroslava Herackova

Walter Jan
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