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V roce 2011 se nasemu sdruZeni podafilo o néco vice naplnit své cile. Cinnost
sdruzeni je zamérena predevsim na vétsi informovanost verejnosti i odbornik(

vIve

s touto genetickou vadou i zatiZzeni rodinného systému. To se nam myslim
nejvice podafilo uspofddanim konference 1. Ceskomoravsky den syndromu
fragilniho X chromosomu.

Timto bych chtéla podékovat pomocnikli a dobrovolnikim: lJitce Jezkové,
Vilému Berankovi, Tomasi Jezkovi, Blance Svobodové. Dale bych chtéla
podékovat:

nadacnimu fondu SYNESIS za spolupraci i podporu
nadac¢nimu fondu Albert za podporu

p. Chaloupkovi za pomoc a podporu

pfi zajisténi konference.

A vSem ucastnikim za to, Ze jim téma postizenych syndromem Fragilniho X
chromosomu neni lhostejné.

Berdnkova Jaroslava



http://www.fragilnix.cz/

Vzdélavaci akce:

7 vzdélavacich akci (semindrll) v oblasti seberozvojové a psychosocidlni pro
dospélé, rodice postizenych déti, ve spolupraci se vzdélavacim a terapeutickym
centrem Beranek. Akce byly pro ¢leny Fragilni X o.s. cenové zvyhodnéné.

Tyto setkavani lidi se nesou v duchu vzajemného sdileni, obnoveni dusevnich i
fyzickych sil. Vétsinou jsou vedeny formou zazitkovych seminara ve skupiné
podobné ,nastavenych” lidi, pod odbornym vedenim zkusenych lektor(.

Nasim cilem je poskytnout rodi¢im, pecujicim lidem v pomahajicich profesich,
bezpecny prostor pro sebepoznani, seberealizaci, relaxaci i vzdélavani a

seberozvoj v oblasti psychosocialni.

Propagacni akce:

Dale to byly akce zamérené na propagaci neziskového sektoru, ¢innosti obéanského sdruzeni
a jeho zaméreni:

Ucast Fragilni X o.s. na konferenci ,Mame co nabidnout” 4.3.2011

v Ndrodni technické knihovné v Praze porfadanou obéanskym sdruzenim Spiralis. Konference
byla vénovana fundraisingu a podnikani s verejné prospésnym poslanim.




Vystava Minerva 5. - 6.3. v Praze, kde sdruzeni Fragilni X prezentovalo svou

vzdélavaci ¢innost pro rodice a verejnost.

Foto z vystavy Minerva

29.4.2011 - 12. veletrh neziskovych organizaci NGO Market

v Narodni technické knihovné v Praze

Foto veletrh neziskovych organizaci NGO Market

Propagace cinnosti Fragilni X o.s. v kvétnovém Cisle casopisu

Prahy 4 Tucnak. Propagace sdruZeni, informace o tom, kdo jsme, pro koho tady

jsme, co déldme a za jakym cilem jdeme.




Nase sdruzeni je zaregistrovano jako clen Asociace verejné
prospés"n)?ch organizaci. Z ¢lenstvi, které je hrazeno, mame vyhody zasilani

grantového kalendare, informaci o akcich v neziskovém sektoru (predevsim vzdéldvacich),
cenoveé zvyhodnéna ucast pro Fragilni X o.s. na téchto akcich.

12.11.2011 - konference: 1. Ceskomoravsky den syndromu
fragilm’ho X chromosomu v Praze tento den jsme poradali prvni konferenci

o syndromu fragilniho x chromosomu, Zivoté lidi s postizenim, situaci rodin s postizenym

ditétem nebo pecujicich.




Volnocasové akce:

3.2.2011 Maturitni ples - tanec a zabava. Utime se tanit i ladn& pohybovat ve

spole¢nosti. Ples byl zdafilym pokusem ndcviku spole¢enského chovani.

22.5. 2011 sjezd reky Sazavy na raftech — Trocha adrenalinu! Zvladli jsme i
sportovni ¢innost. Sjezd Sazavy se podafil za hezkého a teplého pocasi. Zjistili jsme, Ze nam
padlovani jde, jizda byla bez problému, akorat bylo v fece malo vody a obcas jsme uvazli na
kamenech. Stali se z nas zkuseni vodaci.




28.5. 2011 - Pojd'te s nami do typi — Akce poFfadana ve spolupréci s indidnskym
kmenem Strazc( udoli, obéanskym sdruzenim PROTEBE, sportovnim klubem KVS Praha a MC
Praha 13. Cilem projektu bylo umoznit détem s handicapem prozit nové podnéty a prozitky
pri kontaktu s prirodou tak, jak to nese idea Zivota pfirodnich narodd. A zdravym détem
zprostiedkovat kontakt s détmi s handicapem, pfiblizit jim jejich svét. Dat détem Sanci
vzdjemné se pozndvat, hrdt si a ucit se spolu novym vécem.

Zajezd k mofri do Itdlie, oblast Benatek — Caorle — Prazdniny, mofe, sluni¢ko. Cilem
akce bylo zjistit odolnost déti i dospélych pfi cestovani do zahranici. Co vSe zvldadneme, jaké
jsou moznosti cestovani s postizenymi do zahranici. Upfimné, nase cestovni kancelare lidem
s postizenim nevychazeji vstfic. Slibuji, ale negarantuji. Neda se spoléhat na jejich informace.
Tolik nase zkuSenost. Jinak pobyt byl krasny, uZili jsme si more a sluni¢ko, koupani i vylet do
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Benatek.
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Nase projekty

Nase projekty zapocaté v roce 2010 pokracuji. Mdme vytvoreny dva stézejni
projekty ,,Podpora pecujicich” a ,Fragilni X“. Na tyto dva projekty jsme podali
nékolik Zadosti o dotaci. Zatim se nam dostalo dvou negativnich vyrozumeéni.

Podpora pecujicich v ramci tohoto projektu se odehravaji i rlizna vzdélavaci a
seberozvojova setkani rodi¢d a pecujicich, zatim s ¢aste¢nou dotaci pro ¢leny.

Pokracuje pravidelna nabidka seminait a pracovnich setkani

Nase sdruzeni pravidelné nabizi moZnosti zu¢astnit se rlzné zamérenych
seminard a zazitkovych setkani pro rodice a pecujici. Tyto akce jsou zaméreny
na vzdélavani a ziskavani dovednosti v oblasti psychosocialni. Napf. ,Dopoledne
pro maminky“- Setkani je vénovano vSem zenam - maminkam, které jsou v roli
pelujiciho a potfebuiji & chtdji naderpat silu také pro sebe. , Cas pro sebe”
,Barevna setkani“ atd.

Pro rok 2012 pripravujeme nékolik novinek v oblasti péce o pecujici i péce o
osoby se zdravotnim a mentalnim postizenim — kraniosakralni terapie, reflexni
terapie, Dornova metoda, lymfatické a relaxacni masaze. Vice informaci o
téchto metoddch a jejich ucincich na nase télo i védomi, i o terapeutce p. Jitce
Jezkové, ktera pracuje v sidle naseho sdruZeni, najdete na
www.prozdravi.tegocz.cz

Clenska zakladna
Clenska zékladna nadeho sdruZeni je nevelkd, ale ma v sobé silu a chut jit za
vizemi i cili, které se sdruzeni vymezilo ve svych stanovach.

Navdzani spoluprace se zahranic¢im

Velkou pochvalu si zaslouzi vykonny vybor naseho sdruzeni za své neldnavné
yprotlacovani“ informaci o sdruzeni a SFXCH do svéta. Konkrétné spoluprace
s organizacemi v Evropé a vytvoreni Evropského spolecenstvi Fragilni X. Vice
informaci najdete na www.fragilex.eu

Toto spolecenstvi dalo vzniknout Evropskému dni syndromu Fragilniho X
chromosomu 10.fijna - European Fragile X Awareness Day. Na ndvrh z Velké
Britanie bude cely tyden okolo tohoto data, tydnem uvédomeéni, informaci a
prfipomenuti v celé Evropé.




Zprava o hospodareni za rok 2011
Pfijmy 166.657,-
Vydaje 124.233,-

Podporili nas:
Beranek Vilem
MC Praha 13

Chaloupka Petr
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