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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 rodi¢li a pratel,
v soucasnosti je s nami témér 50 rodin pecujicich o divku s Rettovym syndromem, ale také

nékteri 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 aktualnimi tématy, besedy a
seminare. Vydavame informacni materidly, spolupracujeme s dalSimi , pomahajicimi“
organizacemi, v pripadé potieby 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 pomuizeme zlepsit soucasnou situaci a Ze bude v budoucnu péce o

vew

divky s Rettovym syndromem komplexnéjsi a provazané;si.

2.1 ORGANY SPOLKU

Organy spolku jsou:

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

(Lenka Kohoutkova, RiZzena Kovacova, Michal KoZisek, 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 schlize. 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 NABIizZIME

Poskytujeme prvotni podporu rodindm, jejichZ dcefi ¢erstvé 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 pomUlcek apod. Pfedstavime
zajemclm moznosti vzdélavani a zplsob traveni volného ¢asu divek s RS, upozornime na

specifika péce o divku s timto onemocnénim.

Poraddame nékolikadenni prazdninové setkani rodin pecujicich o divku s RS — respitni
odlehéovaci pobyty. Zde maji rodi¢e divek s RS moZnost vzajemné se poznat, predat si
informace a vyménit si zkuSenosti. Zarovenn 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 nasledné zverejiiovat 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 lékar,
pedagogl, pecovatell, terapeutll, rodi¢i atd. zverejiiujeme zde, na webovych strankdch,

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

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

Rettova syndromu.




Spolupracujeme s dalsimi ,,pomahajicimi subjekty”, napr. se specialnimi Skolami, specialné

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

Nabizime moZnost superkonzilidrné doporucit specialisty na 2. UK a FN Motol, kde Ize zaroven

vyuzit moznost komplexniho vySetfeni divky s RS pfi hospitalizaci.

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

(RSE).

2 SPOLKOVE AKTIVITY V ROCE 2017

Tento rok jsme byli opravdu velmi aktivni. Hned po novém roce se nase skvéla Vlasti¢ka pustila
do druhého ro¢niku charitativniho bowlingu. Nasledoval slavnostni galavecer projektu
Percipio ve Zliné. Poté jsme se jako kazdy rok zucastnili prezentace neziskovych organizaci na
NGO Marketu a uz se chystalo jarni setkani v Zahradce. Kraj prazdnin byl v duchu Putovani
z huculem a uZ jsme se chystali na nasi nejvétsi akci — odlehcovaci pobyt. Na ném mimo jiné
vznikaly podklady pro dalsi uddlost, putovni vystavu ¢ernobilych fotografii divek s Rettovym
syndromem, kterd méla na podzim vernisaz v Usti nad Labem a poté postupné putovala do
véech krajd v CR. Nékteré fotografie byly jesté paralelné s nasi vystavou predstavovany i na
jinych mistech, napft. v Parlamentu CR. S vystavou byla zarover spojena i pomérné rozsahla
prezentace v médiich, kterd pomohla dostat problematiku Rettova syndromu do vétsiho
povédomi laické i odborné verejnosti. Na podzim se uskutecnilo jesté jedno pfijemné setkani

¢lent v zahradce a rok jsme symbolicky zakoncili na adventnim jarmarku v Toulcové dvore.

2.1 CHARITATIVNi BOWLING

Jiz druhy ro¢nik velmi vydafené akce v prostordch X Bowlingu Zizkov, v reZii Vlastic¢ky
Eidernové. Akce se skvélou atmosférou, lidmi i programem...NeSlo jen o bowlingovy turnaj,
jehoi startovné bylo vénovdno Rett Community. U&astnici méli po cely den pfipraveny
doplikovy program — zazpivala pisnickarka Tereza Jakobova, zajemci se mohli projet na koni,

koupit si listky do bohaté tomboly, zastavit se u symbolického infostdnku Rett Community.




Vytézek celé akce 54.700,- K¢ byl v zavéru vénovan spolku Rett Community na odlehcovaci

pobyt.

2.2 GALAVECER PROJEKTU PERCIPIO VE ZLINE

Studenti z Fakulty multimedidlnich studii Univerzity Tomase Bati ve Zliné se rozhodli v raémci
neziskového projektu Percipio podpofit divky s Rettovym syndromem ze Zlinského kraje.
Zastitu nad celym projektem pfijala manzelka prezidenta pani Ivana Zemanova. S obrovskym
nasazenim, zajmem a energii se vrhli do prace a vysledkem byl krasny slavnostni galavecer
plny dobrych skutkl, jehoZz soucdsti byl i bohaty program. Za Rett Community bych chtéla
jesté jednou podékovat vsem c¢lendm tymu projektu Percipio, v ¢ele s Hankou KuZelovou.

Odvedli velky kus prace, které si opravdu moc vazime.

2.3 UCAT RETT COMMUNITY,Z.S. NA NGO MARKETU

Spolek Rett Community, z. s. se jiZ tradi¢né zucastnil veletrhu neziskovych organizaci - NGO
Marketu. Jako vZdy to pro nas bylo milé setkani se zastupci rdznych neziskovych organizaci.
Ziskali jsme spoustu uzite€nych informaci a navazali nové kontakty. Véfime, Ze se nam diky
nim podari usporadat zajimavé akce a setkani, ktera budou k uzitku vSsem, ktefi se zajimaji

(nejen) o problematiku Rettova syndromu.

2.4 JARNi SETKANi RETT COMMUNITY, Z.S. V ZAHRADCE

Tentokrat jsme kftili a predstavovali nasi novou publikaci HADEJ, CO NAS BAVi! vénovanou
namétlm na aktiviza¢ni ¢innosti (nejen) divek s Rettovym syndromem. Spolecné se specialni
pedagozkou Mirkou Tupou jsme se vénovali zasadam pristupu k divkdm s Rettovym
syndromem.Ti, co nedorazili osobné, méli moznost spojit se s nami prostfednictvim

videokonference. Dékujeme Zahradce za skvély servis a zazemi.




2.5 PUTOVANI S HUCULEM

Pro nasSe pecujici rodi¢e bylo milym prazdninovym zazitkem zhlédnout predstaveni
divadelniho souboru Ty-ja-tr, které se konalo na ranci JezkGv Mlyn. Mladi i zcela mali umélci
nam zahrdli plvabnou komedii z mysliveckého prostifedi ,Zly jelen” od V. K. Klicpery. Je
obdivuhodné, jak v dnesSnim materidlnim svété vznikl tak ojedinély a romanticky projekt, ktery
ma zaroven i charitativni rozmér — vénovat dobrovolné vstupné neziskovym organizacim,
tentokrat nasi Rett Community. Mnohokrat dékujeme celému divadelnimu souboru a
pfedevsim pani Radce Tesarkové za jeji nadSeni a pozornost k tém détem, které nemély to

Stésti narodit se Uplné zdravé.

2.6 ODLEHCOVACI POBYT RETT COMMUNITY, Z.S.

Odlehcovaci pobyt naseho spolku probéhl v terminu 22.7. - 29.7. 2017 v rekreacnim zafizeni
Vyhlidka Blansko v Ceskovicich. Rodin divek s Rettovym syndromem s nami letos vyrazilo 14,
Ucastnikd celkem bylo vice nez 80, i s asistentkami a programem. Jako vidy jsme se snazili pro
vSechny pfipravit pestry a vyvazeny program, ktery zahrnoval vzdélavacii volnocasové aktivity.
S jako vidy profesiondlni Kvétou Hrbkovou jsme se ve skupinkach zabyvali sourozeneckymi
vztahy, s milou RiZenkou Kroupovou jsme poznavali praktické souvislosti ergoterapie, bazalni
stimulace a Rettova syndromu, s nasi osvédcéenou Katou Haufovou jsme cvicili a protahovali
se na balénech, s akénim Ondrou Kolafikem jsme se vénovali nejen polohovani a zpUsobu
manipulace imobilnich osob, ale obecné fyzioterapeutickému pfistupu k divkam s RTT a jejich
pecujicim, s PavCou jsme stfileli z reflexnich lukd, kdo mél chut, zasel na masaze ¢i terapii k
Rendé a lvetce, nasi baje¢ni Tomci méli pro déti, dospélé a slecny s RTT pfipraveny skvély
program, hry a soutéZe, o sleény s Rettovym syndromem pecovala opravdu vyborna, sehrana
a aktivni parta asistentek, navic za ndmi dorazila skvéla fotografka Jifina Smidova a lidsky a s
velkym citem nafotila fotky nasich "Rettovych" sleéen a jejich blizkych. Poc¢asi nam vcelku pralo
(prselo jen jeden den), takze jsme mohli hodné c¢asu travit venku, pti hrach, soutézich, ale i

odpocinku a na vyletech. Ve volnych chvilich jsme hlavné hodné povidali a predavali si




zkusenosti. Pobyt probéhl opét ve velmi prijemné, pohodové a rodinné atmosfére, vidycky je

fajn stravit tyden "mezi svymi" a zapomenout na bézny kaZzdodenni stereotyp, praci a starosti.

2.7 VERNISAZ VYSTAVY CERNOBILYCH FOTOGRAFIi DIVEK S RS

Fotografie pro nasi putovni vystavu vznikly na odlehéovacim pobytu spolku Rett Community.
Vystavu jsme odstartovali v centru Sanaplasma v Usti nad Labem, kde probéhla 3.10. v 15:00
slavnostni vernisaZz. Fotky zde byly nadale vystaveny nasledujici dva tydny. Poté zacaly ve
dvoutydennich intervalech putovat po krajskych méstech CR (po viech centrech Sanaplasma).
Nasledné bude vystava preddna spolku Rett Community (kvéten 2018) a bude pokracovat v

,nasi rezii“, po mistech, ktera si sami vybereme.

2.8 VYSTAVA ,KDYZ JEDINE, CO POMAHA, JE LASKA“ V PARLAMENTU CR

Vystava fotografii Jitiny Smidové, kterd s velkym citem nafotila divky s Rettovym syndromem,
v b&Znych dennich situacich, prob&hla v terminu 3. — 16. 10. 2017 v Pfedsali Parlamentu CR.
Dékujeme za moznost predstavit problematiku Rettova syndromu na tak reprezentativnim

miste.

2.9 PODZIMNi SETKANi RETT COMMUNITY V ZAHRADCE

Tentokrat jsme nadim pecujicim rodi¢dm nabidli velmi praktické téma "JAK SETRIT SVA ZADA".
Velmi prakticky zamérfenou prednasku s nazornou prezentaci a videoukazkami si pro nas
pripravila mild a Sikovna fyzioterapeutka Marcela Wadowsk3, které moc dékujeme. Sesli jsme
se v opravdu necekané hojném poctu - dorazila spousta nasich rodin a také jsme mezi sebou
privitali dvé nové. Navic dorazila i skupinka medik( a budouci fyzioterapeutka - za jejich zajem

o Rettlv syndrom jsme moc radi. Dékujeme Zahradce za (jako vZdy) skvélé zazemi a pripravu.




2.10. ADVENTNi JARMARK V TOULCOVE DVORE

Po roce jsme se opét vratili do hezkého prostfedi Toulcova dvora na Praze 10, kde se uskutecnil

pravidelny Starocesky mikuldssky jarmark, kazdoro¢ni milé pfipomenuti nadchazejicich Vanoc.

Na této prezentacni akci patfil nas stanek rozhodné k tém nejhez¢im. Pozornost poutal velky

vybér drobnych darkd, ale i novy banner, ktery zvysil zajem prochazejicich navstévnika. A tak

i pfes mrazivé pocasi to byl pfijemné straveny ¢as plny milych setkani.

3 FINANCNIi ZPRAVA ZA ROK 2017

3.1 VYHLEDAVANI ZDROJU PRO CINNOST A AKTIVITY SPOLKU

7 v s

V roce 2016 jsme podali nasledujici Zadosti o grantovou a nadac¢ni podporu:

e statni sektor:

@)

Urad vlady, VIadni vybor pro podporu zdravotné postizenych

e neziskovy sektor:

@)

O
O
O

nadace Sanafriends (Sanaplasma)
nadace Divkoké husy

0.p.s . Zivot détem

nadace Agrofert

Nepodpofila nas nadace Divoké husy.




3.2 PRIJMY A VYDAJE RETT COMMUNITY, Z.S. ZA ROK 2017

Finance: Pokladna Uéet u RFB Celkem
Stavk 1. 1. 2017 11 275,84 301 153,25 312 429,09
Stav k 31. 12. 2017 20 071,34 457 744,44 477 815,78
ROZDIL 8 795,50 156 591,19 165 386,69
Naklady:
501 xxx  Spotfeba materialu (kancelarské potfeby, postovné, potfeby na pobyt) 21 845,50 0,00 21 845,50
512 xxx  Cestovné 6 140,00 1739,00 7 879,00
518 xxx  Respitni pobyt - ubytovani a strava G¢astniku 7 219,00 244 938,00 252 157,00
518 xxx  Respitni pobyt - lektorské kurzy 0,00 24 400,00 24 400,00
521 xxx  Respitni pobyt - mzdové naklady - DPP 0,00 48 760,00 48 760,00
521xxx  Respitni pobyt - mzdové naklady - asiatentky 16 000,00 0,00 16 000,00
518 xxx  Kurz - Krizova intervence 0,00 14 000,00 14 000,00
543 000 Projekt PERCIPIO 0,00 30 000,00 30 000,00
518 xxx  PFiprava fotografické vystavy - OTTOVA TISKARNA s.r.0. 0,00 23 362,00 23 362,00
518 xxx  Provozni naklady - u€etnictvi 0,00 6 000,00 6 000,00
518 xxx  Poplatky (provoz webovych stranek, registra¢ni poplatky) 0,00 8 797,40 8 797,40
568 100  Bankovni poplatky - RFB 0,00 2 929,00 2 929,00
CELKEM 51 204,50 404 925,40 456 129,90
Vynosy:
648 003  Sponzorsky dar - Sanaplasma s.r.o. 0,00 156 138,00 156 138,00
648 007  Grant - Nadace AGROFERT 0,00 100 000,00 100 000,00
648 006  Grant - Urad viady CR 0,00 56 436,00 56 436,00
648 003  Charitativni bowling 0,00 54 270,00 54 270,00
648 003  Sponzorsky dar - Nadace Zivot détem 0.p.s. 0,00 51 000,00 51 000,00
648 003  Sponzorsky dar - Viera Vondrakova 0,00 50 000,00 50 000,00
648 003  Sponzorsky dar - ABvia s.r.o. 0,00 20 000,00 20 000,00
648 003  Sponzorsky dar - DS TY-JA-TR - Putovani s huculem 0,00 17 063,00 17 063,00
648 003  Sponzorsky dar - Advanced World Transport a.s. 0,00 14 000,00 14 000,00
648 003  Sponzorsky dar - ABP Holding a.s. 0,00 10 000,00 10 000,00
648 003  Prispévky drobnych darcu Otrokovice 0,00 10 000,00 10 000,00
648 003  Sponzorsky dar - Walter Jan 0,00 2 600,00 2 600,00
648 003  Projekt PERCIPIO 0,00 35 587,52 35 587,52
648 003  Prispévky drobnych darcl 0,00 16 022,07 16 022,07
648 003  Prispévky rodic¢u na pobyt 0,00 28 400,00 28 400,00
CELKEM 0,00 621 516,59 621 516,59
Hospodarsky vysledek z roku 2017 165 386,69

3.3 FUNDRAISINGOVY PLAN NA ROK 2018

Oslovit nadace, které nds pravidelné podporuji, nebo nads minulosti alespon jednou podpofily:

e Sanafriends
e Zivot détem
o Agrofert

e Divoké husy

e Ufad vlady, VVZ — podpora zdravotné postizenych

o CEZ




Zaroven sledovat aktualni grantové a projektové vyzvy, na které reagovat dle aktudlnich
potreb.

Aktivné vyhledavat pfipadné dalsi mozné zdroje - firmy a soukromé osoby, které by se chtély
podilet na financovani pacientské organizace.

Rodiny se mohou v pfipadé potreby obracet na predsedkyni spolu, ktera zajisti dodani
potiebnych informaci (materidly o ¢innosti spolku, planovanych aktivitach a jejich financni

narocnosti, darovaci smlouvy apod.).

4 PLAN AKTIVIT SPOLKU NA ROK 2018

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 Realizovat putovni vystavu fotografii divek s RS, navazujici na rok 2016. V jarnich
mésicich dojde k pfedani vystavy Rett Community — zajistit dalsi vystavni prostory,
predevsim ve spoluprdci s rodinami divek s RS.

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

e Usporadat tydenni odlehéovaci pobyt pro pecujici rodiny.

e Uskutecnit odbornou konferenci na téma Vzdélavani, komunikace a asistivni
technologie v kontextu Rettova syndromu (prfedavani zkuSenosti ze zahranici) —
podzim 2018.

e Ucast na nasich pravidelnych prezentaénich akci — NGO Market, jarmark Toulctv dvar
a pfipadné dalsich...

e Spolupracovat se spiiznénymi organizacemi (RSE, CAVO, APO).

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.

e Preklady odbornych materidld ze zahranici a nasledna distribuce ¢lentim.




5 PODEKOVANI PARTNERUM, SPONZORUM A DARCUM

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

Sanaplasma s.r.o.
Grant - Nadace AGROFERT
Grant - Ufad vlady CR, VVZ, podpora ZP
Charitativni bowling Vlasta Eidernova a pratelé
Nadace Zivot détem o.p.s.
Viera Vondrakova
ABvvia s.r.o.

DS TY-JA-TR - Putovani s huculem
Advanced World Transport a.s.
ABP Holding a.s.

Prispévky drobnych darct Otrokovice
Sponzorsky dar - Walter Jan
Projekt PERCIPIO
Prispévky drobnych darcl
MS Kamarad LitoméFice

ZS Zahradka Praha




NADACE
AGROFERT
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