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1 Podékovani sponzorim a podporovateltiim

Nase sdruzeni by mohlo velmi tézko fungovat a pomahat bez pfispévk(, sponzorskych dar( a grantt
pravnickych i fyzickych osob. Radi bychom timto podékovali tém, ktefi nas v obdobi 2012-2013
podpofili:

NADACE
VLADA CESKE REPUBLIKY Xx DIVOKE
HUSY

J.Vrablik Plan B o.s.
f&\ I.Vanéckova Rodina Malinova
dﬁb DMA V.Svaton Rodina KozZiskova
KomMPENZACND POMECKY 0.Vypustak T.Zalabak

VYBOR DOBRE VULE
Nadace Olgy Havlové
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2 Uvod

2.1 Mise sdruzeni

Hlavnim smyslem a cilem nasSeho sdruZeni je pomahat rodinam a détem s téZzkym psychickym a
fyzickym postizenim, ziskavat, zpracovavat a distribuovat co nejvice informaci z hlediska |ékarské
péce, fyzioterapie, vzdéldvani, integrace do spole¢nosti, vyzkumu u nds i ve svété, pribliZit Siroké
verejnosti bézny Zivot rodin s takto nemocnymi détmi a vyvolat zdjem o pomoc témto rodinam.

2.2 Soucasnost

V soucasné dobé mame ve sdruzeni 65 radnych ¢lenl a 28 divek postizenych timto vzacnym
vrozenym onemocnénim genetického plvodu. Od svého vzniku jsme realizovali mnoho zajimavych
aktivit. Pfredevsim zaloZeni a vedeni webové stranky www.rett-cz.com. Rodiny zde naleznou uceleny
pohled na Rettlv syndrom a alespon ¢astecnou pomoc v jejich nelehké situaci. Také se nam podafrilo
stat se clenem asociace Rett Syndrome Europe, ktera svymi aktivitami pomaha rozsifovat znalosti o
této problematice po celé Evropé. Za pomoci této asociace a sprateleného ob¢anského sdruzeni Alfa
Human Service jsme v Praze v roce 2005 usporadali mezindrodni konferenci o Rettové syndromu.
Podafilo se ndm vydat zajimavou knihu ,Rettlv syndrom, a jak dal.“, usporadat spoustu akci
osvétovych, kulturnich, ale i si pfivydélat prodejem vlastnich vyrobk(. Hlavnim pilifem nasi prace vsak
zGstava poradani oblibenych pobytovych psychorehabilitacnich setkani rodin s takto postizenymi
détmi. Pomoc pfi prekonavani traumatické situace, kterou narozeni ditéte s Rettovym syndromem je,
poradenstvi, konzultace s odborniky, rodicovska soudrinost, podpora a praktické zkusSenosti
pomahaji témto rodinam zvysovat kvalitu jejich Zivota.

| do budoucna chce naSe sdruZzeni v zapocaté prdaci pokracovat, daleko vice se vénovat
socialné-pravni problematice, pomahat resit konkrétni situace formou poradny a také se zaméfit na
oblast asistencni podpory a péce o rodiCe, aby si udrzeli dobrou télesnou a dusevni kondici,
nezbytnou k tomuto nelehkému udélu.

Obcanské sdruzeni Rett-Community je vzhledem k tomuto vzacnému onemocnéni spiSe
mensi, ale o to vétsi ma motivaci pokracovat ve svém programu a pomdahat divkdm s tézkym
postizenim i jejich rodindm Zit plnohodnotny Zivot.

2.3 Organy sdruzeni

Koordinator:
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e Pavlina Dupalova, od listopadu 2013 Lenka Kohoutkova

Rada sdruZeni:
¢ Daniel Hnat — predseda
¢ Milan Hor¢ic
e RulZena Kovacova
e Jifi Pek

¢ Michal Kozisek

Revizni komise
¢ Reneé Lavecka
e Hana KozZiskova

¢ Lenka Kohoutkova
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3 Zhodnoceni roku 2012

3.1 Financni zprava za rok 2012

Finance: Pokladna Uget u RFB Celkem
Stavk 1.1.2012 14 699,00 214,55 14 913,55
Stavk 31.12.2012 33 304,00 905,27 34 209,27
ROZDIL 18 605,00 690,72 19 295,72
Néaklady:
501 000 Spotieba drobného materialu a kancelarskych potieb 4 301,00 0,00 4 301,00
512 000 Cestowné - lektori 11 529,00 0,00 11 529,00
518 000 Postowmné 1 421,00 0,00 1421,00
518 000 Pronajmy prostor a registracni poplatky 770,00 2 250,00 3 020,00
518 000 Ubytovani a stravovani - Skokowy 0,00 88 430,00 88 430,00
518 000 Ugetni sluzby 0,00 6 000,00 6 000,00
518 000 Dohadné polozka ucetnictvi 2012 0,00 6 000,00 6 000,00
568 000 Bankowni poplatky - RFB 0,00 339,00 339,00
Vklad na G€et u RFB z pokladny 39 000,00 -39 000,00 0,00
CELKEM za rok 2012 57 021,00 64 019,00 121 040,00
Vynosy:
648 000 Prispéwky rodi¢i na pobyt - Skokowy 24 411,00 33 383,00 57 794,00
648 000 Sponzorsky dar - M.KoziSek 0,00 15 000,00 15 000,00
648 000 Sponzorsky dar - DMA Praha 0,00 15 000,00 15 000,00
648 000 Sponzorsky dar - Malinovi 0,00 10 000,00 10 000,00
648 000 Sponzorsky dar - Plan B o.s. 0,00 5 000,00 5 000,00
648 000 Sponzorské dary - drobni darci 1 000,00 3 000,00 4 000,00
648 000 Prispéwky darcl - presentace o.s. Kfivoklat 15 457,00 0,00 15 457,00
648 000 Prispéwky darcl - presentace o.s. Toulctv Dvir , Praha 15 6 642,00 0,00 6 642,00
648 000 Prispéwky darct - presentace o.s. Prana studio, Praha 6 4 960,00 0,00 4 960,00
648 000 Prispéwky za Ucast na konferenci a seminari 656,00 1 325,00 1 981,00
662 000 Uroky - RFB 0,00 1,72 1,72
PFijem z G¢tu u RFB do pokladny 24 000,00 -24 000,00 0,00
CELKEM za rok 2012 77 126,00 58 709,72 135 835,72
Hospoda rsky vysledek roku 2012 14 795,72

3.2 Aktivity roku 2012

3.2.1 Vydani Adresare poskytovatell sluZeb pro osoby s postizenim

Pfi podani grantu na Ufadé vlidady CR jsme jednou z podminek ziskani fin.prostfedkd zadali
aktualizované a rozsitené vydani Adresare poskytovatell sluZzeb pro postizené (oproti roku 2010
rozsirené o vyrobce a dodavatele kompenzacnich pomucek pro postizené a bezbariérova ubytovani v
CR). Proto se v zavéru roku 2011 finiSovalo se ziskanim potfebnych Gdaj a ovéfovanim jiz ziskanych
dat. Zacadtkem roku 2012 byl vyddn tento Adresai a na nas web umisténa jeho elektronicka
podoba..ProtoZe byl v roce 2010 o tento adresar v fadach odborné verejnosti i u rodi¢t velky zajem,
rozhodli jsme se jeho tisténou podobu zdvojndsobit.Tato vyznamna a ucelena vytisténa pomucka

pomohla fadé pecujicim o postiZzené, tak i specialistim v této oblasti.
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3.2.2 Uc&ast na Veletrhu neziskovek NGO Market 2012

13.veletrh neziskovych organizaci - www.ngomarket.cz se konal v patek 11. kvétna 2012, 11.00 -
19.00 hodin v Narodni technické knihovné na Praze 6. Poznali jsme z blizka ¢innost mnoha zajimavych
neziskovych organizaci a predali jsme si na sebe navzajem kontakty. Ziskali jsme i zajimavé kontakty
na potencialni asistentky pro nase psychorehabilitacni kurzy. Vérime, Ze nase budouci spoluprace
bude velmi prospésna.

3.2.3 Knizeci velikonoce na hradé Krivoklat

V roce 2012 jsme se jiz podruhé zucastnili Jarmarku na Krivoklaté ve jménu KniZecich
velikonoc. PrestoZe je tato akce organizacné narocnd (nutnost obsadit stdanek po vSechny 3 dny
Velikonoc), prezentovanim naseho sdruzeni a predmétl vyrobenych nasimi rodi¢i a prateli jsme
ziskali zajimavy prispévek do pokladny, ktery jsme vyuzili pro letni psychorehabilitacni kurz ve
Skokovech. V leto$nim roce ndm vyznamné prispéli vyrobky také pani Irena Cernikovda a MS$
Litoméfice. Spolupracovali jsme s PRANA studiem www.pranastudio.cz, které na misté prezentovalo
své sluzby a nabizelo navstévniklm vyrobky z lé¢ivého konopi Cannaderm. PRANA studio nam téz
prispélo darem do pokladny. VSem darcim a ucastnikim akce mnohokrat dékujeme!

3.2.4 Psychorehabilitacni pobyt ve Skokovech 29.8.-2.9.2012

Po predchozich dvou mistech nasich setkani (Bfezejc a SobéSice) jsme vyzkouseli nové misto v
Ceském raji — v penzionu Espero ve Skokovech. Pfestoze jsme od nékterych rodi¢Qi zaznamenali
negativni ohlasy na kvalitu ubytovani, myslim si, Ze kvalitou stravovani bylo toto misto nejlepsi ze
véech tfi poznanych mist. MoZna by stalo za Uvahu pokaZzdé provést takové malé hodnoceni viech
rodin, vedeni sdruZeni, asistentek i Ucastnikl pobytu a udélat si tak ,obrazek” celkového hodnoceni.

Tento pobyt prinesl uvolnénou atmosféru, vyplnénou UZasnymi ukazkami Frantiska se svou
kobylkou v oblasti komunikace ¢lovéka s koném, priblizeni jemné koriské duse a oddanosti ¢lovéku-
svému chapajicimu panovi. V prevedeni do komunikaci mezi lidmi a nazorné vysvétlenymi pfipady ze
Zivota nds zasvétila Jana. Pritomnosti Frantiskovy kobylky samoziejmé vyuzili i déti k projizdce a
dospéli méli moznost vyzkouset zakladni kroky v seznameni a pokynech konikovi. Dale byla moznost
absolvovat masdze pani Evy (bezdotykové i reflexni).

Celym pobytem nas provazely Uzasné hry, prekvapeni a soutéZe pod vedenim Martinky, jejiho
manzela Petra a jejich dcerky (pfivitani déti MikuldaSem a Andélem s predanim balick(i s ovocem,
zimni olympijské hry navazujici na ty letni v Londyné, tentokrat ze Skokov, a kdyZ uz byl na zahajeni
Mikulas a konaly se i ZOH, nechybély ani tradi¢ni Vanoce s pravou nadilkou dark( pod stromeckem, s
koledami i vanocnim cukrovim, skvélou specialitou Péti od svych vcelek. Nechybéla ani u déti
oblibend ,bojovka“ (hledani pokladu), pfipravenda dcerkou Martinky.
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Za 3 dny jsme stihli to, co déti na tdborech za 3 tydny.

3.2.5 Adventni jarmark ve Valaskych Klouboukach

Vzdy nds potési zajem nové rodiny prihlasit se do naseho sdruzeni, které chce byt pomocnou
rukou zoufalym rodicim v této nelehké Zivotni situaci. A jesté vétsi radost mame, kdyZ se nova
maminka rozhodne, Ze kromé péce o postizenou dceru, bude pomahat i ostatnim. Nase podékovani
patfi pani Markété Malinové, které se podafilo dat dohromady vyrobky do prodeje, vyzdobit si
stanek a prezentovat nase sdruZeni v této casti republiky. Tento adventni jarmark se konal 1.
prosince 2012 ve Valasskych Kloboukdch a financni pfispévek z tohoto prodeje pfispél na organizaci

v v/

pravidelného pobytu nasich rodin. Dékujeme a tésime se na dalsi spolecné projekty!

3.2.6 Starocesky mikulassky jarmark v Toulcové dvore

V sobotu dne 1. prosince 2012 se ndm podafilo prezentovat nase sdruzeni na ,,Staroceském
mikulasském jarmarku” v arealu Toulcova dvoru na Praze 10. Pravé zacinajici advent a krasny zimni
den pfildkal mnoho lidi, ktefi se zastavili u naSeho stanku, Zivé se zajimali o nase rodiny a svym
nakupem drobnych dark( podpofili projekty naseho sdruZeni. Zaroven je nasi milou povinnosti
podékovat pani Irené Cernikové a MS Litoméfice, ktefi nds opakované podpofili a do prodeje
pripravili krdsna vanocni prani, ozdobicky, svicky a dalsi drobnosti, které pomahaji vytvofit kouzlo
Vanoc pro nase déti. VSem dékujeme!

3.2.7 Registrace do CAVO (Eeska asociace pro vzacna onemocnéni)

V roce 2012 se nase sdruzeni p¥idalo k nové vzniklé asociaci pro vzacna onemocnéni (CAVO) a
zapojilo se do jejich aktivit a pomoci. V zacatcich bylo potteba ,vypatrat” organizace a jednotlivce se
vzacnymi onemocnénimi a tak nas ,vyslanec” Jirka Pek pomahal nejdfiv v pracovni skupiné Sherlock a
dale byl zafazen na post uzsi pracovni skupiny CAVO, kde pGsobi dosud.

3.2.7.1 Proé vlastné CAVO vzniklo ?

Hlavnim dlvodem je zastupovani zajmU pacientskych organizaci pro vzacnad onemocnéni a
nemocnych bez oficidlniho zastoupeni. Ve svém logu je i tento hlavni dlvod - ,Sami vzéacni, spolu

silni“.

Ceska republika reagovala na evropské iniciativy pfijetim takzvané narodni strategie v oblasti
vzacnych onemocnéni usnesenim vlady Ceské republiky 30. ¢ervna 2011. Cilem nérodni strategie je
zefektivnit diagnostiku a 1éc¢bu pravé vzacnych nemoci a zajistit vSem pacientim s témito
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onemocnénimi pfistup ke kvalitni zdravotni péci. Jejim cilem je dale pacientim poskytnout moznost
zaclenéni do spolecnosti.
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4 Zhodnoceni roku 2013

4.1 Financni zprava za rok 2013

Finance: Pokladna Uget u RFB Celkem
Stavk 1.1.2013 33 304,00 905,27 34 209,27
Stavk 31.12.2013 21 095,00 903,29 21 998,29
ROZDIL -12 209,00 -1,98 -12 210,98
Néaklady:
501 000 Spotieba drobného materialu a kancelarskych potfeb 12 296,00 7 403,00 19 699,00
512 000 Cestowné - lektofi 3 570,00 808,00 4 378,00
518 000 Postowné 433,00 0,00 433,00
518 000 Tisky letaku a plakatl 0,00 6 618,00 6 618,00
518 000 Pronajmy prostor a registracni poplatky 9 270,00 15 792,00 25 062,00
518 000 Ubytovani a stravovani - Zamecek Hodonin 0,00 82 800,00 82 800,00
518 000 Dohadné polozka G€etnictvi 2013 0,00 0,00 9 000,00
521 000 Mzdové naklady - DPP v¢etné dané 5 950,00 25 110,00 31 060,00
548 000 Dar pro MS Krhova (sponzorsky dar - Etela 0.p.s.) 0,00 20 000,00 20 000,00
568 000 Bankovni poplatky - RFB 0,00 726,00 726,00
Vklad na G¢et u RFB z pokladny 27 000,00 -27 000,00 0,00
CELKEM 58 519,00 132 257,00 199 776,00
Vynosy:
648 000 Pfispéwky rodi¢l na pobyt - Zame&ek Hodonin 0,00 85 070,00 85 070,00
648 000 Grant - Utad vady CR 0,00 25 000,00 25 000,00
648 000 Sponzorsky dar - Etela 0.p.s. 0,00 20 000,00 20 000,00
648 000 Sponzorsky dar - J.Vrablik 0,00 10 000,00 10 000,00
648 000 Sponzorsky dar - |.Vanéckova a V.Svatori 0,00 5 000,00 5 000,00
648 000 Sponzorsky dar - O.Vypustak 0,00 4 000,00 4 000,00
648 000 Sponzorsky dar - DMA Praha 0,00 3 000,00 3 000,00
648 000 Sponzorsky dar - T.Zalabak 0,00 1 379,00 1 379,00
648 000 Prfispéwky za G¢ast na konferenci a seminafi 3 300,00 20 310,00 23 610,00
662 000 Uroky - RFB 0,00 6,02 6,02
PFijem z G¢tu u RFB do pokladny 43 010,00 -43 010,00 0,00
CELKEM 46 310,00 130 755,02 177 065,02
Hospoda fsky vysledek roku 2013 -22 710,98

4.2 Aktivity roku 2013

4.2.1

KniZeci Velikonoce na hradé Krivoklat

Ve dnech 31.3. - 1.4.2013 se v ramci oslav na statnim hradé Krivoklat zucastnilo tradicné i

obcanské sdruzeni Rett-Community se svym stankem. Jako obyvkle bylo cilem seznamit Sirokou

vefejnost se vzacnym onemocnénim Rettova syndromu a prodejem dobrodinnych vyrobkl prispét do

své kasy, zejména na planovany psychorehailitacni pobyt rodin s postizenymi dévcaty v roce 2013.

Po predchozich letech a ziskanych zkusenostech pfi prodeji jsme obménili nabizeny sortiment

vlastnich a darovanych vyrobkd, a tak se na nasem stanku objevily krdsné drevéné a malované hracky
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— zvitadtka, darovana skolou v Litoméficich, nadherné ruéné dozdobené prouténé vénecky od
RlzZenky, latkové panenky, které ziskal Dan v Italii od sponzora, ale i sortiment pro mlsné jazycky —
vyborné kolacky z ,dilny” Léni, velikono¢ni masova nadivka z kuchyné Lidy a Jirky a pikantni Sneci.
V pondéli byl sortiment doplnén jesté specidlnimi mufinami od RlZenky a naramky pratelstvi od jeji
Evdi.

Rad bych touto cestou podékoval viem zlcastnénym na tomto tfidennim ,maratonu”,
nejvétsi podil pfi vyrobé, zajisténi vyrobkl z Litoméfic a jesté pondélnim prodeji patfi bezesporu
RlGzZence a Tiborovi, navezeni, postaveni a sobotni prodej byl v reZii Jirky a Milana, v nedéli opét
prodaval a provadél osvétu sdruzeni Milan po boku Rendy. Dale mockrat dékujeme skole v
Litoméficich za krasné ru¢né vyrabéné hracky, keramiku.

PfestoZe byl tento rok poznamendn na Krivoklaté cenovym snizenim kvalitnich a pracné
vyrabénych vyrobk( (sobotni ocenéni nasich vyrobkl bylo nejdfivé porovnavano s ostatnimi stanky a
obdobnym sortimentem) miZeme byt na sebe hrdi — celkem jsme ziskali 16.290,- K¢.

4.2.2 Veletrh neziskovek — NGO Market 2013

14.veletrh neziskovych organizaci - www.ngomarket.cz se konal v patek 3. kvétna 2013, 11.00
— 19.00 hodin v Narodni technické knihovné na Praze 6. Poznali jsme z blizka ¢innost mnoha
zajimavych neziskovych organizaci a predali jsme si na sebe navzdjem kontakty. Ziskali jsme i
zajimavé kontakty na potencidlni asistentky pro naSe psychorehabilitacni kurzy a poznali jsme
obcanské sdruzeni Agato Paradigma, které provozuje webovy server www.hearth.net - véfime na
plodnou spoluprdci :-). Velka pestrost neziskového sektoru, odborny program a sdileni zkusenosti je
vzdy velkou inspiraci pro vSechny zicastnéné. Pristi rok se opét radi zucastnime:-)

4.2.3 Setkani s maminkou z Finska

24.6.2013 se uskutecnilo zajimavé setkani s maminkou osmileté holcicky s Rettovym
syndromem, pani Marjo Lamminen a jeji dcerkou Mariankou. Marianka se narodila v Praze, kde jeji
maminka ptred par lety pracovala a nyni spolu Ziji ve Finsku. Pani Marjo je predsedkyni finského
sdruzeni Autisten ja Rett-henkiloiden Tuki ry (www.aure.fi) a kontaktovala nasSe sdruZeni Rett
Community pred par mésici s prosbou o setkani s rodici stejné postizenych divek a moznosti navstivit
specialni skolu pecujici o tato dévcata.

Po dohodé s pani Marjo a vedenim ZS Zahradka, kde se odehrala ukazka vyuky, réznych terapii
a prostor specialni gkoly, se i setkani se zajemci z Fad rodi¢i uskutenilo v protorach ZS Zahradka
(www.zszahradka.cz). Na setkdni prisli rodice tfi dévéat s Rettovym syndromem z o.s. Rett
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Community, jedna maminka divenky navstévujici ZS Zahradku a zastupkyné Rett Community Renée
Lavecka. Pani Marjo méla sebou krom své dcerky Marianky i jeji fyzioterapeutku s manzelem, kterym
chtéla ukazat svou milovanou Prahu - kde Zila, a kde se jeji dcerka narodila.

Program spolecného setkani nebyl stanoven, ale kazdému bylo jasné, Ze se budeme navzajem
chtit dozvédét jaké je to Zit s postizenou hol&inou ve Finsku a v CR. Po kratkém Gvodnim slovu pani
Feditelky ZS Zahradka jsme si navzajem ,postéZovali“na diagnostikovéani nasich dévéat a trapeni rodin
v systémech zdravotni péce u tohoto vzacného genetického postizeni. Samoziejmé, Ze ve vysledku
vySla zdravotni a sociadlni péce lepsi ve Finsku — jednou za rok se rodina i s postizenou hol¢ickou
»podrobi“ komplexnimu tydenimu vysetfeni ve vSech oblastech a odstrani ¢i navrhne reSeni do
dalsiho obdobi. V ramci diskuze jsme se také dozvédéli od pani ucitelky Mgr. Mirky Tupé (ktera ma
mimochodem UZasné zkusenosti s vyukou dévcéat s Rett snydromem), jak k nasim dévcatlim
»pristupovat” a co od nich ona sama ziskala.

Rad bych mockrat podékoval viem zucastnénym za zajimavé setkdni, pani feditelce Rosecké a
jeji zastupkyni pani Rocdrkové za moznost vyuZit jejich krasnych prostor s izasnymi lidmi i svéfenci a
pani Mirce Tupé za zajimavé poznatky o nasich dévcatech.

4.2.4 8.psychorehabilitacni pobyt v penzionu Zamecek v Hodoniné

Pobyt se konal v terminu 24.8.-31.8. 2013. LetoSni psychorehabilitacni pobyt se konal poprvé
v krdsném prostfedi Ceskomoravské vrchoviny, v Zame&ku Hodonin v malé vesnici Hodonin uprostied
hlubokych les a rozlehlych luk. Jako obvykle byl ptipraven program spolecny pro celé rodiny,
samostatné predndsky a program pro rodiCe i oblibené hry, souteZze a akce pro déti. VSem
organizatorlim a zucastnénym patfi velké diky.

Na tento pobyt nam pfispél ¢astkou 45.000 K¢ Vybor dobré vile — nadace Olgy Havlové.

4.2.5 Konference ,Rettliv syndrom“ ve FN Motol

5.10.2013 potrdadalo obcanské sdruzeni Rett Community Konferenci ve Fakultni Nemocnici
Motol pod nazvem ,Rettlv syndrom — vzacné onemocnéni (diagnostika, neurologie, praxe). Na této
konferenci vystupovaly skvélé damy: MUDr. Alena Zumrova, Ph.D., MUDr. Markéta Havlovicovd, Mgr.
Sylva Pilafovd, Bc. Lenka Kohoutkova, a Bc. Anna Arellanesova. Seznamili jsme se s tématy jako:
Rettdv syndrom v kontextu vzacnych onemocnéni, Autismus — symptom nejen Rettova syndromu,
diferencidlni diagnostika a genetika autismu, praktické ukazky vzdélavani déti s Rettovym
syndromem ve $kolnim a doméacim prostfedim a seznameni s CAVO.
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4.2.6 Ucast na konferenci Rett Syndrom v Maastrichtu

Vv

V fijnu 2013 se dva nasi ¢lenové (Michal KoZiSek a Lenka Kohoutkova) zucastnili konference Rett
Syndrom v holandském Maastrichtu. Hlavni naplini byla kromé védecké a lékarské Casti také cast pro
pecujici rodi¢e a seznameni s aktivitami rett sdruzeni v jednotlivych zemich.

European

SYNDROME

Conference Maastricht

Dalsi oficialni informace o konferenci viz.:

http://www.europeanrettsyndromeconferencemaastricht.eu/

4.2.7 Mikulassky jarmark v Toulcové Dvore

Po roce se obcanské sdruZeni Rett-Community vraci do hezkého prostfedi Toulcova dvora,
kde se 30.11.2013 uskutecnil Starocesky mikuldssky jarmark. Kouzelna nélada ptichazejicich Vanoc a
prodej drobnych darkl byly prijemnou a neformalni prileZitosti, jak predstavit nase sdruZeni Siroké
verejnosti a pfipomenout, Ze prestoze kazdy nema to Stésti se narodit zdravy, vSichni maji prdvo na
laskavy domov a plnohodnotné zaclenéni do spolecnosti.

Podékovani patii véem hodnym a naslouchajicim ,zékaznikim“a predeviim MS Kamarad z
Litoméfic, ktera uz ponékolikaté obohatila nas stanek krasnymi vyrobky.

4.2.8 Ukonceni prace koordinatora

V zavéru roku 2013 nam oznamila koordinatorka sdruzeni Pavlina Dupalova, Ze z osobnich divodu
rezignuje na funkci, touto funkci byla povéfena Lenka Kohoutkova.
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5 Plany na roky 2014-2015

V nasledujicim obdobi bychom se zaméfili na nasledujici oblasti

e Preklady materidlll pro rodie a pecujici osoby, DVD pro pediatry a neurology -
symptomatologie Rett Syndromu

e Spoluprdce se vzdélavacim zafizenimi — konkrétné SPC Zahradka v Praze.
¢ Pravidelna komunikace se stavajicimi rodinami a konkrétni pomoc pfi feseni jejich problému.

¢ Organizace roc¢niho tydenniho respitniho pobytu se zajiSténim prispévku na asistenci a
doprovodny program.

¢ Pravidelné prezentace — NGO Market, Vanocni Toulctv dvar.
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