Zapis z Clenské schlize konané dne 8.5.2026
Misto konani: Penzion Bily Beranek, Hladov
PoCet ucastniku:

Pfitomno 18 Clenu ze stavajiciho poCtu 31 ¢lenl spolku — schlze je tak
usnaSenischopna.

Program:

Shrnuti €innosti spolku 5/25 - 4/26

Informace z Asociace (ARPZPD v CR,z.s.), CAVO Konference

Plan Cinnosti do konce roku 2026

DalSi aktivity spolku - zapojeni se do aktivit ve spolupraci s Cavo, NRZPD,

NAPO

e pfedstaveni kampané projektu Rovnost tvafi pro rok 2026 -FEI week
2026

e Diskuze, naméty k diskuzi od €lenu

1)Shrnuti €innosti spolku 5/25 - 4/26

e 11/25- Celostatni sjezd Asociace v Blansku - spole€ny vikend straveny se zastupci
dalSich poboCnych spolkl Asociace - sdileni zkuSenosti s hledanim asistentU a
dobrovolnikl

- organizace vikendu s mozZnosti vyletU se zajiSténou autobusovou dopravou
byl skvély napad a vSichni si moc chvalili vybér vylet(

- spole€na debata o nutnosti osvéty o syndromu TCS pro laickou i odbornou
vefejnost a dlraz na pfedavani relevantnich informaci o syndromu a jeho
pFiznacich, abychom pfedeSli Sifeni dezinformaci, které nam mohou v
budoucnu uSkodit

- srazu se zUCastnilo 7 rodin a 2 dospéli jednotlivci, celkem za Be TCS 22 lidi v€.
déti

® 2/26 - Mezinarodni den vzacnych onemocnéni - akce v Brné - Pedagog. fakulta
Brnénsky Den vzacnych onemocnéni, ktery prob&hl v pondéli 23. unora, vénoval
letoSni ro€nik syndromu Treacher-Collins a DiGeorge
- Celé odpoledne bylo nabité informacemi a u mikrofonu se vystfidalo mnoho
pFednaSejicich. Spole€Cnym tématem byl vyznam multioborové spoluprace u
téchto syndromu



- za spolek Be TCS vystoupila ELiSka Zemanova, Eva DojCarova a EliSka
Starikova

- PuUda KSIP - Katedra specialni a inkluzivni pedagogiky je skvélym zazemim a z
téhle spoluprace mame velkou radost

® 4/26 - Valna Hromada Asociace - za spolek Be TCS se Valné Hromady uCastnila Petra
Dunajova

- vramci shrnuti Cinnosti Asociace se mluvilo pfedevSim o tom, Ze aktivita
jednotlivych poboCnych spolkl upada a nékolik z nich meziro€né ukon&uje
svou Cinnost. Celkové se FeSi, Ze s upadajicimi aktivitami jednotlivych spolkU
klesaji také pfidélené dotace a pfichazi omezené finance na pofadani psycho-
rehabilitadnich pobytU a tabor(

- je tedy na misté diskuze, jak to bude pokraCovat dal - jak velky vyznam ma
spoleCné setkavani a zapojovani €lenl spolku do aktivit spolku

- Penzion Poezie v Kofenové je stéle k dispozici pro vyuzivani k pobytlm
poboCnych spolkd

2)Informace z Asociace, CAVO konference

-viz bod €innost spolku v 4/26

- celkové se feSi, ze aktivita Elenskych pobo&nych spolkl upadd, a nejsou pfili§ aktivni

- rapidné klesaji dotace a moznosti jejich vyuziti, pokud jsou €lenové spolkl starSi 18ti let,
cozZ je vétSina

- shrnuti vyroCni zpravy prezentované na Valné hromadé

-CAVO konference
- kratké info z konference CAVO nam poskytla Adéla Odrihocka, ktera je &lenkou spravni

rady CAVO

- nékolik novych &lenl - nové vzniklé organizace - jedna z nich - NF Eesko - zastupuje lidi
Zijici s Neurofibromatdzou typu 1 - sidlo Tyn nad Vltavou, coz je kousek od sidla spolku Be
TCS

- NF Cesko je také jednou z nové pfipojenych organizaci k projektu Rovnost tvafi -
domlouvame se na spole€nych aktivitach a spolupraci napf. v ramci dalSiho Dne vzacnych



3) Plan Cinnosti do konce roku 2026 - sraz rodin Be TCS -9-10/26
- diskuze nad terminem dalSiho srazu - idealné pfelom 9-10/26
- Sraz Asociace - vikend 18.-20.9.26 v Beskydech - shodli jsme se, Ze ndm tento termin
ani lokalita nevyhovuji a pokud se vlibec budeme schopni sejit v néjakém pocCtu, tak
vyuzZijeme moznost zamluvit Poezii
- Srazy v nadchazejicich letech - hlasovani o ustéleni terminu konani srazu rodin vZdy
2. vikend v kvétnu - termin je dokonce vazany k zaloZeni spolku Be TCS a prvni schuzi
spolu v Lanzhoté :)
- Nutna finanéni spolut€ast rodin + osloveni darcu pro ziskani financi na CasteCné
pokryti nakladU
-pfitomnost studentl pedagogiky coby asistent(l pro déti a vytvoreni prostoru pro
diskuzi rodi¢u bez tfiSténi pozornosti smérem k détem
- ZajiSténi psychoterapeuta na pFiStim srazu rodin s moznosti osobni konzultace
zajemcl

- projekt Jany Skolkové -Krasa Zeny- KalendaF Zen - Souéasti je i Andrea Vanérova
- jednou z vybranych organizaci, kterou by rada pani fotografka podpofila z
vytéZku z prodanych kalendarl je pravé i Be TCS
- oficialni vernisaz s vystavou fotografii z kalendare prob&hne 13. zafi 2026 v
KlaStéfe Borovanech - moznost spole€ného setkani rodin Be TCS
- aktudlné se feSi, Ze vystava bude putovni - jednotlivd mista se zatim
domlouvaji - pf. Galerie Tfebon, Obchodni domy, Lékafské domy

4) DalSi aktivity spolku

- diskuze nad planovanymi besedami pro laickou i odbornou vefejnost- studenty

mediciny - P. Dunajova - besedy pro mediky + napojeni na FN Motol
- E. Zemanova - napojeni na Pedagog. fakultu v Brné - spoluprace se

studenty, moznost zajiSténi studentl na dalSim pobytu rodin

- moznosti vyuZiti Clenstvi v NRZPD - pomoc pfi odvolanich ve véci feSeni uznani naroku
na pfispévek na péci - praktické informace od Adély Odrihocké

- moznost Clenstvi v NAPO - vétSi informovanost o tom, co se d€je v prostiedi neziskovek

- zvySeni povédomi o projektu Rovnost tvafi + napojeni dalSich projektl/

organizaci z NAPO

5) Kampan pro FEI Week 2026 - Projekt Rovnost tvari
- LetoSni celosvétové téma SEEN and SERVED - v naSem jazyce - Vstficnost ve
sluZzbach



- Pro nas projekt jsme zvolili nékolik sloganu:
OdliSnost ve sluzbach zaCina mirou vstficnosti.
OdliSnost je fakt, vstficnost je volba.

Jedname s lidmi, ne s odliSnostmi.

- Cileno na prostfedi sluzeb - at uz je to kavarna, bar, restaurace nebo zdravotnické
zafizeni.

- naSim cilem je pfedevSim volani po otevienych prostorach, kde se vSichni budeme
citit dobfe bez ohledu na to, zda pfichazime s odliSnosti.

- ZkuSenosti lidi se vzhledovymi jinakostmi jsou rUzné- To pak mUze souviset mj. is
tim, Ze se boji téchto sluZeb vyuZivat a navS§tévovat tato mista.

-z negativnich zkuSenosti bychom radi vyt€Zili - spiSe nez vefejny vyCet toho, co
nefunguje - jakasi doporuCeni k tomu, jak svou vstficnost miZeme posunout.

- hlavni akci FEI weeku je tradiCni Piknik vSech tvaFi, ktery prob&hne letos na novém
mist&-Park Gutovka P-10, v nedéli 17.5.25 v €ase 10-18 hod.

- Piknik je spojeny s bohatym doprovodnym programem po celou dobu trvani Pikniku,
letos bude opét workshop pro déti i dospélé na téma Sebehodnota, Sebelaska -na
workshop je tfeba se pfihlasit pfes registraCni formulaf- poCet ucastnikl je omezen

- Ceka nas i workshop pro dospélé

- na fb udalost k Pikniku, kde se sdili veSkery program

- pfedstaveni aktivit pro pedagogy- nové aktivity - Kviz rovnocennosti
- Karty rovnocennosti
- spoleCenska hra - Kazdy je jiny

6) Diskuze €lenU

- volna diskuze €lenu nad dal$imi mozZnostmi aktivit spolku
- pfedsedkyné vyzvala €leny k aktivhimu zapojeni do chodu spolku, pfipadné i ke
zvaZeni moznosti dalSich aktivit spolku do budoucna
- vyména zkuSenosti rodi€l s SPC, komunikace specifickych potfeb déti s TCS dle
doporudeni SPC a jejich dodrZzovani pedagogy
- pfednaSka Adély Odrihocké - mozZnosti podpory pro osoby s TCS - pfispévky na pécCe -
prUkazy ZTP Il ZTP/P

Zapsala: EliSka Starikova

Zkontroloval/a: Pavla Klimova



Dalibor Stanék



