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Mily piatelé,

v roce 2011 Vam piejeme hodné §tésti, zdravi, klidu a spokojenosti. Jsem moc rada,
ze mysSlenka vzniku obcanského sdruzeni nezmizela a podafilo se ji nejen uchovat,
ale 1 ,,protlacit na svétlo Bozi*. Moc dékuji vSem za podporu v nelehkych zacatcich
(bude jeste stale potfeba). A tak mé pfepadlo bilancovani a vzpominani. V roce
2008 jsem se sesla s n¢kolika rodici (néktefi z vas, vy vite..) v Praze na neformalnim
setkani podobnych osudu. Pfijeli jste ze vSech koutt republiky i ze Slovenska.
Zrodila se mezi nami myslenka zalozit obcanské sdruzeni. Dlouho trvalo, nez se to
povedlo. I kdyz co je vlastné dlouho??? Nyni uz mtzu fict: ,,Jsme tu a jedeme...“ a
kdo chcete jet s nami? Nastupte si!

Berankova Jaroslava



A nyni podé¢kovani

Dékujeme za pomoc a podporu véem, ktefi se snaz{ pomahat. Za dary a finanéni podporu, bez
kterych bychom nemohli pomahat my.

Dale d¢kujeme
panu Vilému Berankovi
Pani (sle¢né) Kejnovské Sarce

Blance Svobodové

Jaky byl rok 2010?

V polovine roku 2010, pfesné 1.cervence,bylo oficialné zaregistrovano nase obcanské sdruzeni.
Takze pro nas to nenf rok, ale vlastné jen jeho polovina. A i za tu polovinu se udalo dost
zajimavych véci. Podafilo se nam ziskat podporu pani MUDrz. Aleny Zumrové, Ph.D. (klinika
détské neurologie, Centrum hereditarnich ataxif, Neurogenetické centrum UK 2. LF a FN Motol)
a Prim. MUDr. Markéty Havlovicové (Ustav biologie a lékatské genetiky UK 2. LF a FN Motol).
Za jejich pfispéni se podafilo dat dohromady celkem srozumitelné a vycerpavajici informace o
syndromu fragilniho x chromosomu, které jsou umisténé na nasich internetovych strankach.

Dalsim tuspéchem bylo navazani spoluprace s Interessengemeinschaft Fragiles-X e.V. v
Némecku a National Fragile X Foundation v Americe.Stali jsme se cleny této mezinarodni
nadace. Na jejich internetovych strankach jsme zapsani mezi ostatnf staty, ve kterych je néjaké
sdruzeni (¢i jind forma spolecenstvi) zaméfené na fragilnf x.

N¢jaké neuspéchy se také najdou. Stale jest¢ mame malo ¢lent, i kdyz se snazime rozsifovat
informace o vzniku a pusobeni sduzeni co nejvice. Pfesto se obcas setkame s reakci rodicu, ze si
musi svou ucast ve sdruzeni rozmyslet. A malo ¢lenti zmanena nedspéchy v zadostech o dotace a
granty. Snad se nam tato situace podafi zdarné vyfesit.

A kdyz uz jsem se zminila o dotacich a grantech, mame podano n¢kolik zadosti. Ve dvou
zadostech jsme neuspéli. Ostatn{ zatim cekame na vyjadfeni. Pfejeme si, aby se nam podafilo
ziskat n¢jaké finan¢ni zabezpeceni a mohli jsme usporadat planované akce — prednasky,
setkavani, akce pro rodice s détmi atd.



Rozhovor se ¢lenkou sdruZeni a dobrou dusi, bez které by sdruZeni nevzniklo — Blankou
Svobodovou:

1. Kdy a za jakych okolnosti vas oslovilo sdruZeni Fragilni X?

S pan{ Jaroslavou Berankovou jsem se poznala pfi praci v seberozvojové skupiné. Jiz tenkrat mne
zaujal jeji zivotn{ pfibéh, matky postizeného ditéte. Vzdy o vSem hovofila v klidu a s rozvahou. Mimo
jiné také o tom, jak je dulezité, aby v klidu a v pohodé byl hlavné rodi¢ postizeného ditéte, ktery svuj
klid pak pfenese i na dite.

Spolec¢né s pani Berankovou jsme studovali vycvikovou skolu Sofie, ktera se zabyva barevnou terapii
Aura-soma, sdileli cesty ,,hracich tet” do détského domova ve Stancicich. Mame, da se fict, k sobé
hodné blizko. Dostala jsem pfilezitost byt u ,,zrodu® sdruzeni Fragilnf X. Kdyz se napad zalozit
Obcanské sdruzeni Fragilnf X stal skutecnosti, velice rada jsem piijala nabidku byt jeho ¢lenem.

2. Proc jste se rozhodla pomahat zrovna nasemu sdruZeni?

V lonském roce jsem méla moznost zazit roli asistenta u Honzika — syna pani Berankové. VSichni tfi
Yy

jsme vyrazili na spolecnou zahrani¢ni dovolenou k mofi. Honzik letél poprvé letadlem a koupal se

vV mofi.

Piimy kontakt s Honzlkem a jeho maminkou mne velice oslovil. Bylo vidét, jak citlive s Honzikem
jednala, kdyz bylo potfeba uklidnit ho, naopak v jiné situaci byla pevna ve svych rozhodnutich. Tento
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pobyt mne jednoznacné piivedl na myslenku byt vice u spolecné prace pro obcanské sdruzeni Fragilni

X.
3. Jaka je vase Zivotni motivace pro pomoc komukoliv?

Myslim si, ze proto jsme tady na svete. Jestli ma nékdo nastroje — a pravdou je, ze mnohokrat stacf jen
otevfené srdce — a naopak na druhé strané je nékdo, kdo potfebuje pomoci — pak je pfeci samoziejmé,
ze jsme tady, abychom pomohli.

4. Upfimné -je ve Vasich asovych a osobnich moZnostech pomahat ostatnim?

V soucasné dobé mam vymezeno napiiklad utery na to, abych mohla jezdit do Détského domova ve
Stranéicich a pomahala tam jako terénni asistent sdruzeni Safrin détem. Pracujeme tam napf.

s konceptem bazalni stimulace. Kromé toho bych se chtéla vice podilet také na ¢innosti sdruzeni
Fragiln{ X.

5. Vy osobné mate néco spole¢ného s postiZenymi lidmi?

S postizenymi pfimo v rodiné spole¢ného nic nemam. Ale moje prace v détském domové mne
presvedcila, ze postizené déti reaguji velice spontane a dobfe na moje podnéty a nasledné mne
napliuje radost{ kazdy jejich pokrok. Myslim, ze stejn¢ je to u déti postizenych poruchou Fragilntho X
— jejich rodina ma jisté také radost z kazdého jejich pokroku

6. Prosim, citite od sdruZeni Fragilni X néjakou zpétnou vazbu za Vasi pomoc?

S pani Berankovou jsem v blizkém kontaktu a moc mne tési, kdyZ spolu hovofime o tom, co
se ve sdruzeni déje. Kdo napfiklad reagoval na webové stranky sdruzeni apod.

Dékuji za odpovedi

Hospodafeni obcanského sdruzeni za rok 2010

V roce 2010 jsme zacali svou ¢innost bez financnich prostfedku. Piispévky do o.s. se
nevybiraji. Vynosy za rok 2010 byly nulové. Dotace jsme za rok 2010 neziskali. Na rok
2011bylo podano 10 zadosti. Dvé neuspély. Ostatni cekame na vyrozuméni.

Stav uctu k 31.12. 2010 ...oovviiiiieieeiiiiiaan s 141.2506,-
Dary v roce 2010........coooiiiiii 141.000,-
Naklady.....oooviiii 6.623,-



v....a Na Zaveér

Jako kazda neziskova organizace se potykame s nedostatkem financnich prostfedkt. Mame velké
plany a skutecné cile. Budeme radi za kazdy dar i financ¢ni podporu, kterou nam bude chtit nékdo
pomoci uskutecnit nase cile, zkratit cestu za nimi. Pro nas to znamena velkou zodpovédnost, se
kterou jich chceme dosahnout. Ale také radost a uspokojeni, kdyz se podafi pomoci.

Preji sdruzeni dobrou cestu!

Existuje zabada, kterou mnozi nagyvaji Biih, a ta se projevuje jakogto univeralni Ldska, jako soubor dakon,
Jako veliky proces. Tento proces funguje prostiednictvinm jednobo kazgdého g nas, prostrednictvim nds vsch, a je
dokonaly.

Kdyz tuto zakladni pravdu na ceté viastnim Zivotem rogpozname, shledame, se at’ ug vykrolime kterymkoliy
Smérem, v3ycky se ndam pod nobama jevi stexka.

Dan Millpran



