Zkusenosti rodin

Pavla, maminka 18lete Julie

“Na pobyty jezdime uz 14 let.
VZdycky si “odvezeme” néco
nového...od novych
odbornych znalosti,
zKkuSenosti ostatnich, pres
poznani novych rodin po
nacerpani novych sil a
odhodlani nevzdat to.

Neéktefi rodice se boji budoucnosti, nechtéji znat pribéh starsich
Rettinek.

Ano, néKdy je to tezkeé videét, jak dospély ostatni divky a s ¢im se
musi potykat... Ale pobyt prinasi i jina poznani. Poznate ostatni
rodiny, poznate, jak si poradily s riznymi situacemi ve vyvoji a
PE&Ci 0 své déti, co jim pomaha, funguje. Sdileni vam nabidne jiné
pohledy a mozna i feSeni situaci, utfidéni si myslenek,
domnének, se ktergmi si nevite rady. Nebo se Vam jen potvrdli,
Ze vSe délate nejlépe jak to jen jde. A zjistite, Ze v tom prosté
nejste sami. Bonusem jsou odborné prednasky.

A byt ¢lenem RC? To jsou vyhody, kdy nemusite nic, zato mate
pristup Kk informacim, které za vas vyhledavaiji a zjiStuji ostatni.
Mate se na koho obratit, kdo rozumi Vasi situaci, nemusite nic
obsahle vysvétlovat.”

Michal, otec 22leté Kateriny

“Pro€ jsme soucasti Rett Community?

RC je komunita lidi, kterym nemusime vysvétlovat pro¢ a co je
nasi dcefi. Nepohorsuji se nad jejim nestandardnim chovanim
nebo kiikem. Zejména v zacatcich, kdyz jsme zjistili diagnozu,
nam pomohli prezit tézka obdobi, byli osobni podporou, studnici
zKkuSenosti a rad. Kazdé setkani nas povzbudilo a motivovalo k
dalSi praci, nasli jsme zde spoustu novych pratel a vyhlizime dalsi
prilezitost, jak se nékolikrat rocné setkat, bud na odpoledne, nebo
na nékolikadenni odlehovaci pobyt. Vhimame sounalezitost,
pomoc a podporu v praktickém kazdodennim fungovani s
ditétem s touto diagnozou.”

Lucie, maminka 7leté Kateriny

Spolek rodict a pratel
divek s Rettovym
syndromem.

“NaSe Katefinka bude mit
zanedlouho 8 let. Dlouho se vyvijela
jako zdrava holCicka, regres se zacal
objevovat az mezi 2. a 3. rokem.
Kdyz ji byla v necelych 4 letech
stanovena diagndza Rettuv
syndrom, prozivali jsme velmi
narocné obdobi.

Kontaktovala jsem Rett Community a zanedlouho jsme se
zUcastnili odlehcovaciho pobytu. Byla jsem velmi vdécna za
rozhovory s rodici starSich divek, ktefi nam poskytli mnoho
cennych informaci a zkuSenosti. Na pobyty jezdime opakované a
vZdy se tésime na spolecné straveny ¢as s lidmi, Ktergm nemusite
nic vysvétlovat. Vasi dceru prijmou takovou, jaka je.

Casto tam vznikaji blizka pratelstvi, protoze tyto rodiny spojuje
podobna Zivotni cesta a vzajemné pochopeni. Prijemnym bonusem
je bohaty program - napr. odborné prednasky, ukazky specialnich
pomucek, aj.

Rett Community vytvari prostor, kde se propojuje odborna
podpora s lidskym porozumeénim.”

Kde nas najete?
V soucasné dobé sdruzujeme

pres 70 rodin z celé Ceské

republiky.
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Rett Community
Podpora rodin a pacientu s
Rettovym syndromem

Spojuje has snaha vzajemné si pomahat
a podporovat se, predavat siinformace
a zkuSenosti.

Dlouhodobé pecovat o dité s Rettovym
syndromem totiz vubec neni snadné a
proto je fajn, Ze na to nejsme sami, ze
mame s kym sdlilet své starosti a radosti.




Co delame

Poskytujeme podporu

Rodinam poskytujeme
podporu a pomoc
zorientovat se v nové
situaci, pomahame je
nasmeérovat je na dulezité
informace a byt jim
oporou Vv prvhim, ¢asto
Pomahame s orientaci ve
zdravotni a socialni péci a
doporucenim specialisty,
pomucek a vhodné péce.

Vzdelavame

Poradame také vzdélavaci
a odborné seminare pro
studenty specialni
pedagogiky, psychologie,

fyzioterapie, ale i mediciny.

ZvySujeme poveédomi o
Rettové syndromu mezi
odbornou i laickou
verejnosti a podporujeme
véasnou diagnostiku.

Setkavame se

Propojujeme rodiny mezi sebou a
umoznujeme sdileni zkusenosti a
vzajemnou podporu. Setkavame se
zpravidla alespon 2x roné - v
Praze a v dalSich méstech. Setkani
jsou prostorem pro vzajemné
sdileni zkuSenosti a podpory, ale
také se vzdélavame v rtiznych
oblastech souvisejich s péci o
osobu s Rettovym syndromem.

Vytvarime a sdilime informacni materialy a odborné zdroje

o Rettové syndromu.

Poradame vicedenni pobyty

Organizujeme pobyty pro celé rodiny, kde si rodice mohou odpocinout
a zaroven ziskat nové informace. Pobyt pro rodiny je pomysingm
vrcholem nasich aktivit. Pro rodiny mame pripraveny odborny,
terapeuticky, i odpocinkovy program. Po dobu programu pecuji o déti s
Rettovym syndromem nasi asistenti a zaroven zajiStujeme program i
pro jejich sourozence.

Pobuyt je mistem, Kde citite, Ze na to nejste sami. Pospolitost je totiz
néco, co kazdy z nas opravdu potiebuje k tomu, aby zvladal naroéné
situace.

Podporujeme védu a vyzkum

Jsme aktivnimi ¢leny narodnich i
nadnarodnich organizaci a
podporujeme vyzkum, ktery prinasi
nové nadgéje. Chceme, aby hlas
pacientu zaznival i tam, kde vznikaji
budouci moznosti IéCby.

V dobé, kdy na evropsky trh vstupuji prvni €Ky uréené pro |éCbu
Rettova syndromu, nabyva téma védy a vyzkumu v této oblasti
mimoracdného vyznamu. Bedlivé sledujeme vyvoj v oblasti genové
terapie a pravidelné nasim ¢lenum prinasime novinky v této oblasti.
Jako pacientska organizace také reprezentujeme hlas nasich pacientu
Vv fizenich o stanoveni Uhrady za IéCivy pripravek.

Pravé jste zjistili
diagnézu?

Pokud jste praveé zjistili, Ze vaSe dcera nebo vas syn ma Rettuv syndrom,
pravdépodobné se vam ze dne na den zménil svét.

Jiz tusite, Ze vas ¢eka velmi narona a v mnoha ohledech i vycerpavajici
Zivotni cesta.

Je pfirozené, Ze potfebujete ¢as se s novou situaci vyrovnat a postupné ji
prijmout. Véasna a dlouhodoba podpora vam muiZze pomoci celou situaci
1épe zvladnout.

Vérime, Ze i pifes vSechny obtize mohou osoby s Rettovym syndromem
prozit spokojeny a smysluplny Zivot a spolecné se da tato cesta zvladnout.

Proc se stat clenem?

ziskate podporu zavedené pacientské
organizace

muzete se Ucastnit haSich setkani, pobytu a
ziskat vétSi zkuSenosti, vzdélavat se v péci a
zjistit informace o vhodnych pomuckach a
terapiich

svym Elenstvim pomuzete komunité jako
celku - jen diky Vam je nas hlas silnéjsi

- . ) X Prihldska do spolku (QR)
Elenstvi ve spolku je bezplatné

Kontakt

Pavla Rouckova
Prvni kontakt pro nové diagnostikované
rodiny

pavla@rett-czcom

605 939 349

Rett Community, z.s.

ICO: 255 60 941

Rehnikova 2106, 253 01 Hostivice
info@rett-cz.com
www.rett-cz.com

Projekt byl realizovan za finandni podpory Ufadu viady Ceské republiky. Vystupy projektu
nereprezentuji nazor Uradu viady Ceské republiky a Urad viady Ceské republiky neodpovida za
pouziti informaci, jez jsou obsahem téchto vystupu.
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	Co děláme
	Pořádáme vícedenní pobyty
	Organizujeme pobyty pro celé rodiny, kde si rodiče mohou odpočinout a zároveň získat nové informace. Pobyt pro rodiny je pomyslným vrcholem našich aktivit. Pro rodiny máme připravený odborný,  terapeutický, i odpočinkový program. Po dobu programu pečují o děti s Rettovým syndromem naši asistenti a zároveň zajišťujeme program i pro jejich sourozence.

	Poskytujeme podporu
	Rodinám poskytujeme podporu a pomoc zorientovat se v nové situaci, pomáháme je nasměrovat je na důležité informace a být jim oporou v prvním, často nejtěžším období.  Pomáháme s orientací ve zdravotní a sociální péči a doporučením specialistů, pomůcek a vhodné péče.

	Setkáváme se
	Propojujeme rodiny mezi sebou a umožňujeme sdílení zkušeností a vzájemnou podporu. Setkáváme se zpravidla alespoň 2x ročně - v Praze a v dalších městech. Setkání jsou prostorem pro vzájemné sdílení zkušeností a podpory, ale také se vzděláváme v různých oblastech souvisejích s péčí o osobu s Rettovým syndromem.
	Pobyt je místem, kde cítíte, že na to nejste sami. Pospolitost je totiž něco, co každý z nás opravdu potřebuje k tomu, aby zvládal náročné situace.

	Podporujeme vědu a výzkum
	Jsme aktivními členy národních i nadnárodních organizací a podporujeme výzkum, který přináší nové naděje. Chceme, aby hlas pacientů zazníval i tam, kde vznikají budoucí možnosti léčby.

	Vzděláváme
	Pořádáme také vzdělávací a odborné semináře pro studenty speciální pedagogiky, psychologie, fyzioterapie, ale i medicíny. Zvyšujeme povědomí o Rettově syndromu mezi odbornou i laickou veřejností a podporujeme včasnou diagnostiku.
	V době, kdy na evropský trh vstupují první léky určené pro léčbu Rettova syndromu, nabývá téma vědy a výzkumu v této oblasti mimořádného významu. Bedlivě sledujeme vývoj v oblasti genové terapie a pravidelně našim členům přinášíme novinky v této oblasti. Jako pacientská organizace také reprezentujeme hlas našich pacientů v řízeních o stanovení úhrady za léčivý přípravek.
	Vytváříme a sdílíme informační materiály a odborné zdroje
	o Rettově syndromu.



