Zapis z Clenské schlize konané dne 9.5.2025
Misto konani: Hotel Rytirsko, Jamné
PoCet ucastniku:

Pfitomno 23 Clenu ze stavajiciho poCtu 31 ¢lenl spolku — schlze je tak
usnaSenischopna.

Program:

e Shrnuti Cinnosti spolku 10/24 - 4/25
e Informace z Asociace (ARPZPD v CR,z.s.), CAVO Konference
e Plan Cinnosti do konce roku 2025 - sraz rodin Be TCS — 2-3 denni —
9-10/25
e Dal&i aktivity spolku - zapojeni se do aktivit ve spolupraci s Cavo
e predstaveni projektu Rovnost tvafi novym €lenlm Be TCS
- FEI week 2025
e Diskuze, naméty k diskuzi od €lenu

1)Shrnuti €innosti spolku 10/24 - 4/25

® 2/25- Mezindrodni den vzacnych onemocnéni - 28.2. - Be Tcs se kazdoroCné aktivné
zapojuje - oslovujeme budovy v méstech, kde bydlime a disponuji osvétlenim budovy,
aby svitily na den vzacnych onem. - OC Igy Ceské Bud@&jovice sviti kaZdoro&né a
svitily i nékteré budovy v Hradci Kralové
- k pfilezitosti dne sluchu b&Zela osvétova kampari Halo, slySime se - do které jsme
se letos taktéz zapojili, a sdileli jsme spolu s Microtia Czech republic a Suki videa a €lanky;,
kde odpovidali uZivatelé Osie na otazky spojené s benefity implantace
- P.Dunajova, A.Vanérova a P.Jonas se zuCastnili také slavnostniho veCera Suki dékuje, ktery
probéhl 28.2. v Praze - kde se konaly velmi zajimavé pfedndasky, ale i pfedavani ocenéni pro
vyznamné osobnosti spojené se zvySenim kvality Zivota uzivatelt BAHD ( kompenz. pomUcky
fungujici na principu kostniho vedeni)

e 3/25 - pfednaska pro studenty pedagogické fakulty Masarykovy univerzity v Brné na
téma vyznamu multioborové spolupréace |ékafu v rdmci komplexni péCe o pacienty s
TCS - velmi pfijemné setkani s doc. I.ByteSnikovou a jejimi kolegynémi, kde jsme
oteviené mluvily o dalSi spolupraci se studenty - a to jak v rdmci pomoci s aktualizaci
osv€tovych materialU, tak se ziskanim informaci o TCS ze zahraniCnich praci atd..

e 4/25 -Valna Hromada ARPZPD v CR,z.s. - PFedsedkyné& Z. Kaprova poZadala ze zdrav.
duvodu o zproSténi postu pfedsedkyné a zvoleni jejiho nastupce - p. Polacka



p. Kaprova pfijala navrh Republikového vyboru ( kde je Mgr. Stafikova také Clenem),
aby se stala mistopfedsedkyni
- 26.4. se konala v Praze konference CAVA - zde vze$lo ze sd&leni b&hem
konference nékolik ndpadu, kde bychom se mohli angaZovat za uCelem
zvySeni moZnosti spolupodileni se na budovani multidisciplinarniho tymu
|ékaFl pro pacienty s TCS

2)Informace z Asociace, CAVO konference

-viz bod €innost spolku v 4/25

- celkové se feSi, ze aktivita Clenskych pobo€nych spolkl upada, a nejsou pfili$ aktivni

- rapidné klesaji dotace a moznosti jejich vyuziti, pokud jsou Clenové spolkU starSi 18ti let,
cozZ je vétSina

-CAVO konference
Z programu konference a sdéleni vystupuijicich jsme byli velmi nad$eni. CAVO uZ je svoji
Clenskou zakladnou kolos a opravdu se angaZuje na mnoha frontach v ramci osvéty i hajeni
prav pacientd.
-Je potfeba ale posilit tym, ktery bude spolupracovat a pfedavat si informace

- pfitomnost na online uZovkach ( &lenské jednani CAVO, které probiha 1x/mésic)

- zvazit Clenstvi v NAPO - hdji zajmy pacientll + moznost vyuZiti pravnika pro feSeni
zamitnutych Zadosti o Pfispévek na péCi / pfezkoumani narokl na pfispévek

- SYPOVO - orientace v projektu, zmapovani vazeb v ramci sit€ ERN - my mame
zastupce pro kraniofacialni diagnézy ve FN Motol- Mudr. Macek

- vytvoFeni nauéné stezky o TCS - ve spolupréci s dal$imi éleny CAVO

- besedy s mediky - UK Praha

- orientace v aktualnich aktivitdch Cava - jednani na min.zdravotnictvi apod. - kv(ili
tomu zvazit pravidelnou G&ast na jednanich Cava

- Paliativni pé&e v CR + koordinace pé&e o vzacné pacienty - velké téma, potfebny
segment péCe -izde bychom méli byt zapojeni a mit pfehled

3) Plan Cinnosti do konce roku 2025 - sraz rodin Be TCS — 2-3 denni — 9-10/25
- diskuze nad terminem dalSiho srazu - idealné pfelom 9-10/25
- misto - Hladov, Kofenov, sraz Asociace?
- Nutna finan&ni spoluti€ast rodin + osloveni darcu pro ziskani financi na CasteCné
pokryti nakladu
- pfitomnost studentll pedagogiky coby asistentl pro déti a vytvofeni prostoru pro
diskuzi rodi€U bez tfiSténi pozornosti smérem k détem



4) DalSi aktivity spolku

diskuze nad vybudovanim tymu pro spolupraci a maximalni zefektivnéni Cinnosti a
aktivit spolku - P. Dunajova - besedy pro mediky + napojeni na FN Motol
- E. Zemanova - nova Clenka - napojeni na Pedagog. fakultu v Brné -

spoluprace se studenty, mozZnost zajiSténi studentl na dalSim pobytu rodin

- M.Malékova - G€ast na uZovkach CAVO
- E.DojCarova - napojeni na FN Brno

5) Projekt Rovnost tvafri, FEl week 2025

Ustfedni téma zUstava stejné jako v roce 2024 - Moje tvar je mistrovské dilo
aktualné mame propojeno vice nez 20 organizaci, projektU a jednotlivcll zastupujicich
onemocnéni, stavy ovliviiujici vzhled
st&€Zejnim cilem projektu Rovnost tvafi je stale osvéta-skrze socialni sité, ale i
smérem do Skolek a Skol - aktivné oslovujeme Skolky, Skolky s mozZnosti vyuZiti
pfipravenych aktivit pro pedagogy pro ruzné vékové skupiny, které jsou volné
dostupné ke staZeni na webu www.rovnosttvari.cz

- vyzva €lenU ke sdileni moznosti vyuZziti téchto aktivit na Skolach a Skolkach, kam
chodi déti z nasi komunity a motivace zapojeni Skol do FEI weeku

- neméné dllezita je také zpétna vazba téch, kdo aktivity vyuZziji- jak se jim
pracovalo s tématem, zadanim, odezva déti, postfehy pedagoga/ rodiCe ...
web je také takovym rozcestnikem a spojovaCkou pro zapojené organizace a projekty
+ zde najdete aktuality, fotky, tiskové zpravy
v letoSnim roce je celosvétové FEI forum v online formé& na za¢4tku listopadu, v roce
26 by mélo prob&hnout v Turecku
hlavni akci FEI weeku je tradiCni Piknik vSech tvafi, ktery prob&hne letos na novém
mist&-Park Gutovka P-10, v nedéli 18.5.25 v €ase 10-18 hod.
Piknik je spojeny s bohatym doprovodnym programem po celou dobu trvani Pikniku,
letos je novinkou workshop pro déti i dospélé na téma Sebehodnota, Sebelaska -na
workshop je tfeba se prihlasit pfes registraéni formuladf- poet ucastnikl je omezen

6) Diskuze €lenl

- volna diskuze €lenl nad dalS§imi mozZnostmi aktivit spolku
- pfedsedkyné vyzvala Cleny k aktivnimu zapojeni do chodu spolku, pfipadné i ke

zvaZeni moznosti dalSich aktivit spolku do budoucna

- spole€na diskuze nad op&tovnym oslovenim nékterych |ékafu skrze mozZnost

postaveni multidisciplinarniho tymu

- diskuze rodi&d déti, které jsou jiz Zaky ZS s p. Kohnem ohledné& spravného postupu

pfi FeSeni podezieni na Sikanu v kolektivu - jaka je spravna komunikace rodi¢- pedagog- Skola

- téma sebepoSkozovani, sebedlvéry sebehodnoceni déti souCasné generace
- souvislost TCS s vyS$Sim sklonem k porucham pozornosti, autistického spektra


http://www.rovnosttvari.cz

- vyména zkuSenosti rodi€U s SPC, komunikace specifickych potieb déti s TCS dle
doporucCeni SPC a jejich dodrZovani pedagogy

Zapsala : EliSka Stafikova

Zkontroloval/a: Pavla Klimova

Dalibor Stanék



