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1. Zakladni udaje

Asociace rodiéli a pFdtel zdravotné postiZenych déti v CR, z.s. Klub
Be Treacher-Collins(Be TCS)

Adresa: Na Navsi 188, Homole,370 01
e-mail: treacher_collins@betcs.cz, hladove@centrum.cz
webové stranky: www.betcs.cz
IC: 07050208
Bankovni spojeni: 2901436265/2010
Transparentni uCet vefejné shirky Be TCS: 2501615387/2010

Clensky vybor:
Pfedsedkyné: Mgr. EliSka Stankova 722902414
Mistopredseda: Dalibor Stanék 607294983

Hospodar: Marek JurkoviC 728 635 841

Predsedkyné kontrolni komise: Bc. Pavla Klimova 605780745

Clenové kontrolni komise: Petra Dunajova, Marek Dunaj


mailto:treacher_collins@betcs.cz
http://www.betcs.cz
https://ib.fio.cz/ib/transparent?a=2501615387

2.Uvodni slovo

Plany na rok 2024 byly spojené s tradiCnimi akcemi spolku a srazy rodin, které se t&si velké
oblibé u vSech &lenU. Diky Clenstvi v celosvétové alianci Face Equality International jsme
dostali moZnost po letech opét vyrazit osobné na konferenci celé aliance, ktera probé&hla
v Bristolu.

Velky projekt Rovnost tvafi nabyva na svém rozsahu a dosahu a tak byl i dalSi roCnik
kvétnového osvétového tydne velmi Usp€Sny.

3. Pfehled Cinnosti, udalosti Klubu Be TCS za rok 2024

- 29.2. Mezinarodni den vzacnych onemocnéni

V ramci &lenstvi v Ceské asociaci pro vzacna onemocnéni (CAVO) a v ramci osvéty vzacnych
onemocnéni jsme se zapojili do oslav Mezindrodniho dne vzacnych onemocnéni. Tento den si
pfipomindame celosvétové uzZ po sedmnacté vZzdy posledni inorovy den.

LetoSni téma/motto pro Mezinarodni den vzacnych onemocnéni bylo Pro vice vzacnych
chvil.

Ty nejcennéjSi chvile, které lidé v naSi komunité zazZivaji, maji jednozna€né vliv na kvalitu
jejich Zivota. A mozZnost travit ty nejcennéjSi chvile s t&mi, které mame nejradsi, je ovlivnéna
zdravotnim stavem pacienta.

Pro to, aby takovych chvil bylo co nejvice, je zapotfebi zvySit dostupnost a kvalitu péCe pro
pacienty se vzacnym onemocnénim. To bylo cilem v ramci letoSnich vefejnych aktivit
pfipominat pfedevSim.

Dal&i informace k aktivitam najdete také na strankach CAVO - Ceska asociace pro vzacna
onemocnéni nebo Slovenska aliancia zriedkavych choréb (Aliancia ZCH), které délaji
osvetovou innost vzacnych onemocnéni, zastupuji nas v zahrani€i a sdruzuji pacientské
organizace, ale i jednotlivce, jejichZ diagndza nema svou pacientskou organizaci.

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni pofadala také oslavu Dne vzacnych onemocnéni, a to
v prazském Manesu, kam jsme se vydali i my. Oslava probihala v restauraci Art, kde jsme
nejdfive shlédli divadelni pfedstaveni ,,Na kazdy chvilce zalezi“, ktera je inspirovana pravé
Zivotem se vzacnym onemocnénim. Po pfedstaveni nasledoval proslov vedeni Ceské asociace
pro vzacna onemocnéni a plynule jsme se pfesunuli do volné zabavy a debat s Cleny
asociace. Mnozi z nich jsou také souCasti projektu Rovnost tvafi, takZe to bylo velmi pfijemné
setkani! :)



Duben 2024 - Sraz rodin Be TCS v KorFenové

ProdlouZeny vikend 4.-7.dubna patfil dalSimu srazu rodin Be TCS. 11.sraz byl jednim z
nejvétSich, co do poCtu zuCastnénych, a bylo to zase boZzi.

Tentokrat jsme opravdu hodiny stravily debatami o moZnostech kompenzace sluchu, pfedali
jsme cenné informace z podzimni konference Microtia, Atresia CR 2023, vyzpovidaly nositele
pomUcek Zn. Ossia a Bonebridge, mluvili jsme o inkluzi napfi€ republikou. Zas a znovu
otevfeli téma pfistupu lékafl v jednotlivych zdravotnickych zafizenich a zkuSenosti rodin.
Stihli jsme také zase objevit dalSi krasy Kofenova a okoli, a pfivitali jsme novou rodinu a uZzili
si naSi kronikarku spolku jeSté s bfiSkem — 2v1.

Tenhle sraz byl pro nas jednim z nejsiln&jSich, co se tyka hmatatelnosti vazeb rodin a sdileni.
Sraz od srazu je opravdu citit v podstaté rodinné pouto, a je skvélé, Ze navazujeme tam, kde
jsme pfi poslednim setkani skonGili @. A vidét a slySet od rodin, Ze ndm v&em bylo spolu
dobfe, je to nejvic. Kvuli tomu jsme se do toho dali! A mame zase velkou motivaci v
pokraCovani v aktivitach spolku.

Kvéten 2024 — Mezinarodni tyden rovnocennosti tvari-FEI Week

LetoSni FEI week prob&hnul v tydnu od 13. do 19.kvétna. LetoSnim tématem bylo MOJE
TVAR JE MISTROVSKE DILO.

Opét se snazime zejména rozSifit povédomi o tom, Ze kazda tvar i télo jsou krasné a
jedine€né. NaSe télo je vlastné mapou a kronikou naSeho Zivota. A tak v rdmci kampané
letos vyhlaSujeme kreativni vyzvu pro vSechny, ktefi se chtéji z apojit a vyzdvihnout
jedine€nost svého vzhledu diky jakékoliv vizualni odliSnosti. Kreativni zdUraznéni jinakosti je
skvélym prostfedkem k odbourani pocitu, Ze je n€co Spatného na tom vypadat jinak a
podpofi se tim inkluzivita a krasa, ktera spoCiva v rozdilech. Ostatné, neni to Casto pravé tak,
Ze se vSichni chceme odliSovat a byt originalni? At uz je to stylem oblékani, barvou vlasU,
uCesem, nebo jinym zdobenim svého téla.

Pfiprava FEI weeku je kazdy rok asové velmi naro€na. Opét jsme pfipravovali aktivity
nékolik mésicu pfedem a spoleCnymi online meetingy dévali dohromady napady, jak zvySit
dosah FEI weeku a v neposledni fadé jsme pfipravovali zadv€reCnou spoleCnou akci — Piknik
vSech tvafi

Pfipojit se mUze kdykoliv kazdy - na webovkach www.rovnosttvari.cz je jen potfeba pfihlasit
se vyplnénym dotaznikem pro jednotlivce i organizace, kterym se tato osvéta libi. Jejich
kontakty a aktivity pak sdilime na webovkach a umoziujeme tak dalSi propojovani lidi napfi¢
Ceskou, i Slovenskou republikou

Také jsme sdileli na webovych stankach soupis aktivit pro pedagogy a pedagogické
pracovniky od matefskych Skol, pfes 1. i 2. stupen zakladnich Skol. Tyto aktivity jsou
sestavené pfimo pedagogickymi pracovniky a jsou uzpUsobené podle véku déti do nékolika


http://www.rovnosttvari.cz

skupin. Pfehled aktivit je na vySe uvedenych webovkach spolu s navodem a pfipadnymi
materialy ke kaZdé aktivité. Najdete zde i zpétné vazby po zrealizovani aktivit v matefskych,
zékladnich Skolach, ale i napfiklad stfedni zdravotnické Skoly.

Samotny Piknik vSech tvafi je offline setkdni, kde se sejdou zapojené organizace a jejich
komunity, ale vZzdy dorazi také nékdo, kdo se chce pFidruzit nebo se poznat osobné s nékym,
koho zna pouze v online svété. Tentokrat nas bylo v Grébovce uz vice nez 150!

Letos jsme méli celou akci moderovanou, postupné jsme obeSli vSechny deky a stanky
organizaci, tancovalo se, zkouSeli jsme si obliCejovou jégu,aromaterapii, aromatouch ruky a
relaxaCni opeCovani dévCaty z Biorganicy. Partner La Roche Posay zdarma poskytnul
poradenstvi, krémy a vzoreCky. Kdo chtél, vyzkouSel si mé&stsky parkour. Dobrovolnice

z prazské pedagogické fakulty mély na starosti tvofici koutek pro déti, Tam Tam zahral
pohadku ve znakovém jazyce a u svého stanku mél spolu se spolkem Microtia nékolik
stanovist pro déti. Velky zajem vzbudil také stan Popalek — je to specialné upraveny stan

s modelovymi ukazkami nejCastéjSich pfiCin popaleni. NejsilnéjSim momentem bylo
spoleCné zpivani pisni€ky Vitdme nadéji, ktera se tim stala takovou hymnou projektu e

Z pikniku mame také krasny spot, ktery Vam radi pustime a pouzijeme ho jako promo pro
dalSi roCniky FEI weeku.

Cerven 2024 - FEI Forum Bristol

V tydnu od 7. do 13. €ervna jsme se vydaly na celosvétovou konferenci celé aliance Face
Equality International, kterd letos probihala v Bristolu. Tentokrat jsem s sebou vzala ale tym
reprezentantek projektu Rovnosti tvafi:)

Za Be TCS jsme jely ja - pfedsedkyné spolku Be TCS, a L'ubomira, ktera je zaroven
pfedsedkyné organizace Vynimocna tvar (slovenska organizace pro rodiny s TCS) . Na$ tym
doplnila Inka za komunitu atopikl a Lenka za komunitu alopetikU.

Kromé toho, Ze jsme hrdé reprezentovaly nas spoleCny projekt, tak jsme aktivné sbiraly
kontakty, pfedavaly si a vyménovaly jsme si zkuSenosti-pro dalSi inspiraci a ndpady v
problematice destigmatizace a pfijeti viditelnych odliSnosti. A kone€né jsme mély také
prostor se trochu vice poznat lidsky, a tak jsme veCery doslova prokecaly. Kazda z nas ma svUj
vlastni projekt, a pfi spoleCnych debatach nardzime na fakt, Ze napfi€ diagnézami, naSe
komunity funguji podobné a tak si i mezi sebou pfedavame napady a inspiraci, co dalSiho
muUZeme ve své komunité délat. Snazily jsme se ale také maximalné vyuzit mozZnost
propojeni s dalSimi lidmi ze zahranici. Piknik vSech tvafi je v celé alianci proflaknuty a velmi
oblibeny, a tak se dost moZna pfriSti rok potkate také se zahraniCnimi hosty z aliance Face
Equality. Jsem moc vdéCn4, Ze jsme tam vyrazily takto v tymu a zapojily jsme se do spousty
debat a konverzaci s ostatnimi Clenskymi organizacemi.

Na vyroCni konferenci aliance navazovala tfidenni konference pofadana Centre for
Appearance Research, ktera je jednou za dva roky - Appearance Matters. A tentokrat se
odehrévala prave v Bristolu, takZe se to skvéle seSlo:)


https://www.vynimocnatvar.sk/
https://www.uwe.ac.uk/research/centres-and-groups/appearance
https://www.uwe.ac.uk/research/centres-and-groups/appearance

Program konference byl opravdu nabuSeny, pfednaSelo se a prezentovalo soub&zZné ve tfech
salech. PfednaSejici byli z celého svéta a témata se toCila pravé kolem vzhledu, sebepfijeti,
body pozitivity... | tyto tfi dny byly plné informaci, inspirace, ale i utvrzeni se v postfezich,
které mame " z praxe" setkavani s naSimi komunitami kazda zvlast, ale i v rdmci projektu
Rovnosti tvafi.

Celd expedice byla tedy velmi Gsp&Sna a pfi louCeni se uz zpatky v Praze jsme si slibily, Ze
pokud nam to vSem klapne, jedem za rok ve stejném sloZeni!

ZAari 2024 - Sraz rodin Be TCS v Hladové

Z Bristolu jsme si dovezly jeSté jedno cenné propojeni. Po letech se nam kone¢né podafilo
potkat osobné Jona Lancastera, ktery je mj. ambassadorem praveé Face Equality International
aliance, a pozvat ho k nam do Ceské republiky. Jono pozvani velmi rad pfijal a dokonce jsme
si na to podali maliCek!:)

Podzimni sraz rodin, ktery jsme naplanovali na 26.-29. zafi byl tentokrat specialni, protoZe s
nami byl poprvé taky Jono. A tento prodlouZeny vikend se opravdu vydafil!

Spoustu smichu, propojeni beze slov, otevirani bolavych témat a sdileni zkuSenosti. Jedna
adoptovand Adéla, ktera plvodné pfijela jako tlumocCnice, a odjizdéla jako pravoplatny Clen
rodiny Be TCS. Skvélé zazemi a servis jsme méli v penzionu Bily Beranek. Na sraz za nami
dorazila také pani doktorka Hofinova, ktera je oSetfujicim foniatrem uz nékolika rodin z naSi
komunity. Ordinuje v détské nemocnici v Brné a byla nami osloven3, zda by pfijela na sraz

s pfednaSkou moznosti kompenzace sluchu pro pacienty s TCS napfi€ vékem, mozZnostmi
vySetfeni sluchového postiZeni u TCS a v neposledni fadé také nastinéni pooperaCni péCe a
péCe o sluchové implantaty. Jeji pfednaska byla velmi mild, a nasledujici diskuze s rodici
velmi oteviend. Mozna se nam kone€né blyska na sestaveni multioborového
spolupracujiciho tymu |ékafU pro lidi s TCS.

KdyZ se spole€né bavime, breCime smichy a vzapéti si rozdavame kapesniCky. VeCer se
sejdeme téméf vSichni a poviddme o vSem mozném... A i kdyZ se k nam pfipojuji nové
rodiny, velmi rychle se za€leni, jako bychom se vidali roky. Tenhle pocit propojeni je tak
zvlaStni...a pfitom pokazdé tak silny. NejhezCi zpétna vazba od zu€astnénych rodin byla ta,

vvvvv

se a vétSina z nas neskryvala slzy a zasmusilost, Ze vikend kon¢i.

4. NaSi sponzofi

e FinancCni dary na zakladé darovacich smluv — firmy, organizace



e FinanCni dary jednotlivcl do vefejné shirky spolku s celostatni pUsobnosti
(bézi od kvétna 2019)

5. Spoluprace s organizacemi

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)
Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR (NRzPCR)
Face Equality International (FEI)

Popalky o.p.s.

Spolek Ichtydza

AV minority, z.s.

Kongenévus CZ-SK

Atop Zivot

Atopické poznatky

Télo s pfib€hem

Microtia_czech_official

Revenium, Puntikovy den

Kolibfici pomahaiji

Burn Survivors

Lymfedém.cz

Tam Tam détsky sluch

Projekt Budoucnost

Albina

Ehlers - DanlosUv syndrom

Fuck cancer

6. Finanéni zprava za rok 2024



PFijmy:

Darci-darovaci smlouvy: 29 000 K¢
-jednotlivci: 20 100 K&
- dary pfes organizace: Benevity.org — 1446,47 K&
- pfispévky ¢lenl na pobyty rodin: 33 000 K&

FinanCni dary do vefejné sbirky klubu: 10 246,52 K¢

Vydaje:

Provozni naklady organizace: 47 868 K&
Srazy Be TCS: 83 654 KC

FEI week (Rovnost tvafi): 12 279 K&

Ostatni vydaje (Clenské pFispévky nadfazené asociaci, alianci FEl): 4184,26 K&

8. Podékovani /Zavér

V uplynulém roce probé&hly krasna setkani a UspéSné akce a do dalSiho roku kragime
s vdéC€nosti za to, co se nam v tomto roce vSechno podafilo.'<

Za klub Be TCS, Mgr. Stankova



