Vyrocni zprava za rok 2010

Vyrocni zprdva obCanského sdruZeni Fragilni X

Cislo registrace: VS/1-1/80546/10-R

ICO: 22863001

Bankovni spojeni: Komercni banka a.s., Zbraslavské nam. 463, 156 00 Praha 5
C. 0. sdruzeni: 43-7400210287/0100

Sidlo organizace: Jeremenkova 1018, 147 00 Praha 4

Tel.: 605218072

e-mail: fragilnixragilnix.cz

www.fragilnix.cz

Obcanské sdruzeni Fragilni X si klade za cil hlavné vétsi informovanost verejnosti o syndromu
fragilniho X chromosomu, jeho pfi¢inach a privodnich symptomech, pfiblizeni Zivota lidi s mentalnim
postizenim a osob o né pecujicich. Chceme propojit odborniky a rodiny ¢i osoby, pecujici o nékoho s
mentalni retardaci zplisobenou SFXCH.nabizime osvétu a podporu rodinného systému.

e Ve spolupraci s odborniky vytvarime a realizujeme projekty.

e Vytvafime motivaéni programy pro pecujici, které vychazeji z myslenky ,chci-li o
nékoho pecovat, musim predevsim pecovat o sebe sama a mit dostatek energie,
kterou mohu davat”.

e Poskytujeme prostor pro vzajemnou komunikaci a vymeénu zkusenosti.

e Prispivame k informovanosti rodicl, uciteld a vychovatell o moZznostech dalsiho
vzdélavani a nutnosti osobniho seberozvoje.

e Spolupracujeme s orgdny statni spravy a obdobné orientovanymi sdruzenimi.

V nasem sdruzZeni se sesli predevsim rodice postizenych déti s diagndzou SFXCH, pratelé,
odbornici a ti, ktefi sympatizuji s cilovou skupinou nebo ji chtéji praci ve sdruzeni néjak
pomoci. Pomahat muze kazdy a neni dilezity zpUsob, vidyt kazda dlouha cesta je sloZzend z
malych krokl a my — Fragilni X o.s. — chceme byt privodci.


http://www.fragilnix.cz/

Cinnost v roce 2010

Setkani a spoluprace
Mezi zajimavé, velmi pfinosné akce, patfilo setkani s MUDr. Zumrovou Ph.D.,
neurologieMotol.

Pani doktorka ndam vysvétlila zaklady genetické vady syndrom fragilniho x chromosomu (ddle
jen SFXCH), jeho pfenosu a moznych prlvodnich jev(. Sezndmila nds se spojitosti syndromu
SFXCH s tremor/ataxii. Jedna se o progresivni onemocnéni u nositelll genetické vady SFXCH
projevujici se tfresem, vratkou, nejistou chizi... (vice informaci najdete na nasich strankach
v ¢lanku o FXTAS). Pani doktorkou nam byla pfislibena spoluprace a odborné poradenstvi.
Odborné spolupracovala na ¢lancich o syndromu fragilni ho X chromosomu a synromu
fragilniho x s termor/ataxii umisténych na strankach naseho sdruzeni.

Spoluprdce se podafila navdzat i s MUDr. Havlovicovou, Ustav biologie a |ékarské genetiky
Motol, ktera se na genetickou vadu SFXCH specializuje.

Do budoucna pfislibily moZznost pfedndasek a diskusnich setkani pro rodice, pecujici i ostatni,
ktefi se o SFXCH zajimaji. Obé jsou odbornymi garanty nasich projektu.

NaSe projekty

V soucasné dobé mame vytvoreny dva stézejni projeky ,,Podpora pecujicich“ a ,,Fragilni X“.
Na tyto dva projekty jsme podali nékolik Zadosti o dotaci. Zatim se nam dostalo dvou
negativnich vyrozuméni.

Pravidelna nabidka seminaria a pracovnich setkani

Nase sdruZeni pravidelné nabizi moznosti zucastnit se rlizné zamérenych seminarl 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
véem Zenam - maminkam, které jsou v roli pecujiciho a potrebuji ¢i chtéji nacerpat silu také
pro sebe.

Clenska zakladna

Clenska zakladna naseho sdruzeni v roce 2010 vznikala. VV souc¢asné dob& ma 16
registrovanych ¢len. Ustavujici schize probéhla dne 19.8.2010 za pfitomnosti téchto ¢len(:
Berankova Jaroslava, Berdnek Vilém, Jarosikova Véra, Svobodova Blanka.

Navazani spoluprace se zahrani¢im

Konkrétné spoluprace s organizaci v Némecku (Die Mitgliederzeitschrift der
Interessengemeinschaft Fragiles-X e.V.) a nadaci v Americe (The National Fragile X
Foundation), kde jsme na seznamu mezinarodnich organizaci zabivajicich se SFXCH.



Zpravodaj
Na konci roku 2010 vznikl zpravodaj Fragilniho X o.s. Zatim prvni Cislo. Pravidelné
elektronicky rozesildme ¢lenim i zdjemcidm, informace o akcich a aktivitach sdruzeni.

Spoluprace s ostatnimi organizacemi

Beranek- vzdélavaci a terapeutické centrum; APLA Praha; Alfa Human Service o.s.; Alkion
centrum s.r.o.;

Podporuji nas:

Beranek Vilém — soukromy podnikatel, majitel firmy zabyvajici se prodejem a servisem
stomatologickych zafizeni Spoluprace s ostatnimi organizacemi

Zprava o hospodareni za rok 2010

Stav pokladny k 31. 12. 2010: 0,-

Stav na bankovnim uctu k 31. 12. 2009: 141.256,-
Vynosy celkem: 0

Dotace: 0

Vynosy v ramci hlavni ¢innosti: 0

Dary: 141.000,-
Ostatni vynosy: 0
Naklady celkem: 1.382,-
Energie a material: 0

Opravy a udrzovani: 0
Mzdova evidence: 0

Ostatni naklady: 1.382,-



