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za rok 2019



Vazeni ¢lenové, podporovatelé, spolupracovnici a pratelé,

predkladame Vam vyroéni zpravu o €innosti a hospodafeni spolku Usmévy v roce 2019.

Jsme moc radi, Ze se nam dafilo pokracovat ve vSech Uspésnych pravidelnych aktivitach, ze
jsme se nékolikrat, a to v hojném poctu, sesli na setkani celého spolku, Ze se opét rozsifila
nejen nase Clenska zakladna, ale i nabidka aktivit o dalsi terapie, o nékolik prednasek se
zajimavymi hosty ¢i o0 moznosti ndvstévy divadelnich pfedstaveni nebo sportovniho vyziti
déti s Downovym syndromem. Mame také radost, Ze se ndam povedlo drzet hospodareni

v kladnych Cislech a do dalSiho roku tak vstupujeme s rezervou.

Diky darcovské vyzvé ,21 pfrilezitosti pro dobry skutek” jsme ziskali ¢ast prostredki
na vybaveni dalsi pronajaté mistnosti, ktera se tak proménila v moderni divadelné-
terapeutickou dilnu a byla slavnostné oteviena i pro verejnost na Dni otevienych dvefi.

Velmi se tésime, az se po koronavirové pauze rozbéhne fungovani naseho spolku naplno
a budeme moci opét poskytovat podporu a zazemi rodinam, které se potykaji
s problematikou Downova syndromu.

Dékujeme Vam vSem, ktefi jste nasi ¢innost podpotili financni, materialni ¢i osobni pomoci.

Za vybor spolku Usmévy
- i

Mgr. Hana Zemanova, predsedkyné Kvéten 2020
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ZAKLADNi INFORMACE

Usmévy — spolek pro pomoc lidem s Downovym syndromem a jejich rodindm je nestatni
neziskovou organizaci rodi¢ovského typu s pasobnosti pro kraje Jihomoravsky, Vysocina a
Zlinsky. Byl zaloZen na jatre roku 2006 a navazal na ¢innost Klubu rodica a pratel déti s
Downovym syndromem, ktery pracoval pfi MV SPMP Brno a Specialné pedagogickém centru
Brno, Ibsenova 1 od roku 1994.

Aktivity spolku probihaji v prostorach na Nerudové 7, které ma spolek dlouhodobé pronajaty
od Statutarniho mésta Brna. PrileZitostné se setkdvame i v prostorach Matefské Skoly
specidlni, Zakladni Skoly specialni a Praktické Skoly Ibsenova 1 Brno nebo v dalSich
prostorach podle charakteru jednotlivych akci.

Zapsan: ve spolkovém rejstiiku vedeném Krajskym soudem v Brné,
sp.zn. L 11643

ICO: 27026 574
Bankovni spojeni: Fio banka

Cislo uétu: 2701573986/2010
Pravni postaveni: pravnickd osoba

Uzemni pdsobnost:  Jihomoravsky kraj, Zlinsky kraj, Kraj Viysogina

Adresa: Nerudova 7, Brno 602 00
Telefon: 725240919, 724 244 954
E-mail: info@usmevy.cz

Webové stranky: http://www.usmevy.cz
Facebook: Spolek Usmévy

Darcovské portaly: Darujme.cz, givt.cz

Pocet registrovanych ¢lenl spolku k 31. 12. 2019

e 52 rodin s détmi s DS



mailto:info@usmevy.cz
http://www.usmevy.cz/
https://www.facebook.com/spolekusmevy/
https://www.darujme.cz/organizace/1200353
https://givt.cz/usmevy-spolek-pro-pomoc-lidem-s-downovym-syndromem-a-jejich-rodinam
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ORGANIZACNI STRUKTURA SPOLKU

Podle platnych stanov je nejvyssim statutarnim orgdnem spolku clenska schize, ktera voli
tficlenny vybor spolku a tficlennou kontrolni komisi. Vybor spolku je vykonnym organem
spolku. Statutarnimi zastupci spolku Usmévy jsou pfedseda a mistopredseda, ktefi jednaji
samostatné. Vybor spolku i kontrolni komise pracuji na principu dobrovolnictvi.

Vybor spolku: Mgr. Hana Zemanova, predsedkyné vyboru
Ing. Karla Truskova, mistopredsedkyné vyboru
MgA. Jitka Vrbkova, ¢lenka vyboru

Pokladnik: Tana Vrbkova

Kontrolni komise: Zuzana Tomickova, predsedkyné komise
Helena Kopecn3, ¢lenka komise
Ing. Andrea Laskova, ¢lenka komise

Zameéstnanci:

Lektofi rozvoje kognitivnich funkci
a Feuersteinovy metody: Mgr. Kldra Svobodova Céslavkova, Mgr. Zderika Kfizova,
Mgr. Hana Zemanova

Logopedie: Mgr. Olga KuliSkova, PhDr. Mgr. Katefina Heislerova,
Ph.D

Divadelni aktivity: MgA. Jitka Vrbkova, BcA. lveta Kocifajova
Muzikoterapie: Jan Kyncl (0SVC)

Koordinace skupinovych setkani:  MgA. Jana Geierova, MgA. Jitka Vrbkova

Fundraising a administrativa: Ing. Karla Truskova
Web, spravce sité: David Knotek
Ucetnictvi: Ing. Marie Barakova (OSVC)

Asistence — dobrovolnici v roce 2019:

Amalie Benova, Magdalena Bilkova, Emilie BuSova, Karolina Davidova, Tereza Fuksova, Lenka
Jiraskova, Noemi Kerkovska, Veronika Kollmannova, Barbora Mockorova, Katefina Mrazkova,
Barbora Paloch, Dominik Strobl, Zuzana Strakova, Barbora Suchoparkova, Katefina Stédr3,
Katefina Vlachova
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UCEL CINNOSTI SPOLKU

U&elem ¢innosti spolku je uspokojovani kulturnich, sportovnich, vzdé&lavacich a
dalSich zajmu lidi s Downovym syndromem, podpora jejich rodin, pomoc pfi
zarazeni lidi s Downovym syndromem do béZzné spolecnosti a osvétova ¢innost.

Spolek Usmévy nabizi:

e predavani rodi¢ovskych zkuSenosti

e nové informace z oblasti socialni, zdravotni a vzdélavaci
e rozvoj schopnosti lidi s DS a naplnéni jejich volného casu
¢ informovani verejnosti o Zivoté lidi s DS

e moznost navazat pratelské vztahy mezi lidmi s DS a jejich rodinami
e hledani novych reseni tykajicich se DS
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NASE CINNOST V ROCE 2019

Pravidelné aktivity

Individualni terapie
Logopedie

Specidlni logopedické terapie vede
dlouhodobé Mgr. Olga Kuliskova, specidlni
logopedka s mnohaletou praxi. Od roku
2019 poskytuje logopedické terapie také
PhDr. Mgr. Katefina Heislerova, Ph.D,
specialni logopedka a specialni pedagozka

s dlouhodobou zkugenosti s lidmi s DS. ? ,

Rozvoj kognitivnich funkci

Terapie rozvoje kognitivnich funkci s vyuzitim Feuersteinovy metody vedly béhem roku 2019
Mgr. Hana Zemanova u predskolnich déti a Mgr. Klara Svobodova Caslavkova a Mgr. Zderika
Krizova u skolaka.

Terapie probihaji v Usmévech denné. Kazdé dité navitévuje jednotlivé terapie zpravidla
jednou za dva tydny nebo jednou za mésic.

DaleZitost specidlni logopedie a terapie rozvoje kognitivnich funkci:

Péce o dité s DS vyZaduje jiZ od narozeni specidini pristup a rehabilitaci. V dusledku
mentdlniho postiZzeni maji déti s DS opoZdény vyvoj ve vsech oblastech: *narusené
komunikacni schopnosti od lehkého naruseni aZ po uplnou neschopnost komunikovat
verbdlné * nékdy komunikuji nonverbdlné *fecovy projev je mdlo srozumitelny *mald slovni
zdsoba. Nesrozumitelnd komunikace je diivodem k socidlni izolaci. Jsou neklidné, utikaji,
nevydrZi u jedné ¢innosti delsi dobu, nespolupracuji, maji vyrazné deficity skolsky vyznamnych
ndvykd, schopnosti a dovednosti.

CeloZivotni specidlni pristup a metody ke vzdélavani a rozvoji feci umoZnuji détem

s Downovym syndromem rozvinout jejich védomosti a v ramci jejich schopnosti integraci
do materskych a zdkladnich skol a pozdéji do bézné spolecnosti. VSechny védomosti a
poznatky ziskané ve Skole je potreba stdle procvicovat a opakovat. Vzdéldvani a rozvoj reci
jsou pro lidi s DS celoZivotni potiebou.

Cilem pravidelné specidlni logopedie je: *u déti od 6 mésicu: stimulace reci a sloZek
podilejicich se na mluveni, pfiprava na logopedii *u déti predskolniho a skolniho véku:
ndprava vyslovnosti chybnych hldsek, rozvoj slovni zasoby a vystavby vét a jejich uZiti

v praktickém Zivoté.

Cilem rozvoje kognitivnich funkci je zejména podpora schopnosti ucit se, posila zdmérné

pozornosti, pracovnich ndvyku, schopnosti samostatné pracovat, udrZeni ziskanych znalosti,
dokoncovadni i méné oblibenych Cinnosti, orientace v socidlnich situacich.
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Skupinova setkavani
Klub nejmensich déti

Poskytuje skupinovou podporu rodindm s nejmensimi détmi od
narozeni do pfiblizné 5 let. Je pfipraven program pro nejmensi déti,
prednasky pro rodice i moznost neformalniho povidani. Déti maji

k dispozici stimulaéni pomUcky pro rozvoj svych dovednosti.
NejdUlezitéjsi roli je vzadjemna rodi¢ovska podpora. Setkdni probihaji
jednou za dva tydny.

Setkavani skolakl: muzikoterapie a arteterapie

Setkani probihaji v pribéhu skolniho vzidy v patek jednou za dva tydny
(muzikoterapie) a jednou za mésic v sobotu (arteterapie). Skolaci travi
spolecny cas bez rodicli za pritomnosti asistentl — dobrovolnik(l. Spole¢na muzikoterapie a
arteterapie probihaji pod vedenim zkusenych lektord — Jana Kyncla a Mgr. Klary Svobodové
Caslavkové.
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Setkani celého spolku

V bfeznu nase rodiny dlstojné oslavily svétovy
den Downova syndromu akci pro verejnost,
kterou jsme usporadali s vyznamnou podporou
Kancelare verejného ochrance prav a domu déti a
mladeze Helceletka.

Slavnostni odpoledne zahajila svym proslovem
pani ombudsmanka Anna Sabatova.

Po predstaveni Divadla Aldente ,, Kdopak by se
toho bal?“ pfisli hlavni hosté programu - pan
Marek Orko Vacha a pan Milan Kosmak. Jejich
autorské ¢teni moderovala Jitka Vrbkova. Cely
program doprovodil svymi pisnémi zpévak a
violoncellista Pavel Cadek.

V prabéhu slavnostniho programu pfipravila
Helceletka v dalSich prostorach uzasny
doprovodny program pro déti mladsiho i starSiho
véku.

ombudsman ’, \il  Dpivadio # HELCELETKA
a vefejny ince prav ‘Uf,“ \%ALUE"TE PN oom otri A MLADE2E
| ]

SI VAS DOVOLUIJI
U PRILEZITOSTI
SVETOVEHO DNE
DOWNOVA SYNDROMU
POZVAT NA DIVADELNI
PREDSTAVENI

KDOPAK BY SE
TOHO BAL?

a navazujici autorské
cteni

MARKA ORKO VACHY
A
MILANA KOSMAKA

DOPROVODNY PROGRAM PRO DETI
ZAJISTEN

SOBOTA 16. BREZNA 2019 VE 14:00
SAL OTAKARA MOTEIJLA
V KANCELARI VEREINEHO
OCHRANCE PRAV, UDOLNI 39 BRNO

PRIHLASOVANI NA AKCI JE OTEVRENO

z0E
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V kvétnu jsme se na Nerudové sesli na vyrocni clenské schizi. Po oficidlnim programu
nasledovala relaxaéni ¢ast a neformalni rodi¢ovska diskuze.

V ¢ervnu jsme zakoncili Skolni rok
spolecnym vyletem na brnénskou
prehradu. Odjeli jsme parnikem na hrad
Vevefi, prohlédli jsme si jeho aredl i okoli,
absolvovali jsme spole¢nou prohlidku
Reprezentativnich mistnosti prvniho patra
Palace. Na zpatecni cesté néktefi vystoupili
na Osadeé a udélali si péknou prochazku
podél prehrady zpét do Pristavisteé.

V Fijnu ndm pro nase déti pfisli zahrat Zdravotni klauni svoje predstaveni Kutalka. Déti byly
nadSené a také rodice si interaktivni predstaveni moc uzili.




G

V listopadu jsme pozvali nase rodiny na dalsi
akci ur€enou i pro verejnost, a to na spolecny
béh tymu s kapitany s Downovym syndromem
»Etika on run®. Akci jiz podruhé pro nas
spolek organizovali dobrovolnici z Ustavu
lékarské etiky LF MU v Brné pod vedenim
MUDr. Martiny Novotné.

Letosni akce dostala pfiznacny ndzev Etika on
run: aby Downtiv syndrom nebyl

strasak. Zastitil ji olympionik a mistr Evropy,
triatlonista Filip Ospaly. VytéZek ze
startovného, Uzasnych 32 tis. K¢, pouZijeme
na provoz terapii — specialni logopedie a
rozvoj kognitivnich funkci.

Soucdsti sportovniho dne byl béh na 4km, béh
tyma s kapitany s DS, vystava fotografii ,,Jsme
tak jini?“, malovani na oblicej, baldonkova
show, filmové sesttihy Divadla Aldente,
vystoupeni péveckého sboru Gymnazia
Kfenova a k tomu vSiemu vyborné domaci
obcerstveni.

Vyrocni zprava 2019

Ustav
lékaFské
etiky |

|

MU
ME B,

o (T [
2, roéni
ETIKA

INUNTVER? ‘
BUDOVA USTAUUNLEKARSKE

9.30

10.30
11715
Ue30

ZAHAJENLELROOROBNE REGISTRACE VIZ WEB ETIKA
START BEHU S “HROMADHNYM STARTEM

START BEHU DRUZSTEV 'S KAPITANY S DOWN. SYNDRO
VYSTOUPENT" PEVECKEHO SBORU GYMNAZIA KREHNOVA
A SLAVHNOSTNI VYHLASENI VYSLEDKU

'Pobgiitaké Filip Ospaly, TriationistazMistr Evropy a Ir

Dopiavéliny program:
@ Malovani na o
Promitani film

aMystEVa fotografii:, Jsme tak jini

CZ Brno

6nkovy programiUsmevysem IFMS,
{ i) hie novym syndromem

Alds

Celysegiéiracni poplatek bude
MuZete jim také pfispét https://
Radi pfijmefe pomqc dobr
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Cilem nebylo zvitézit, ale spolecné prozit
hezké chvile drobnych radosti. Radost ze
zavodéni mlze mit prece kazdy — bez
ohledu na to, zda ma ¢i nema Downuv
syndrom. Smyslem akce je vzajemné se
od sebe ucit a vzajemné se podporovat.
Co schazi lidem s Downovym
syndromem je zjevné, ale co se
nedostava tém, ktefi ho nemaji, neni
vzdy viditelné. Diky spolupraci pfi
zavodu to mnozi odhalili.

Dobrovolnici i béZci vytvofili spolecné skvélou atmosféru. Na akci pfisSlo okolo 250 lidi a
na etickou trat 800m vybéhlo celkem 17 tym0 s kapitanem s DS.

' Tradi¢ni predvanocni
setkani spolkovych rodin
probéhlo v prosinci

v prostorach Ibsenky.
Divadlo Aldente zahralo
vypravnou

pohadku ,Rozércina
postylka“, nechybély
darecky pro déti, hry s
asistentkami a kaficko pro
. rodice! Pfedvanoclni
program zpestfil Martin
Polisensky, mlady kytarista
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Dalsi akce

Unor 2019

Vyrocni zprava 2019

Karneval farnosti Brno — Lesna na téma ,Jména zafi v kalendari aneb Délej Cest

svému jménu®

Kvéten 2019

Krasobrusleni s Emilem — prvnich spole¢nych tréninkd rakouskych a brnénskych
krasobruslaiG s hendikepem se zG&astnily i nékteré déti z Usméva. Krasobrusleni
hendikepovanych sportovci organizuje Emilova sportovni z.s.

Mgr. Terezie Hradilkova a program ,,Volna hra u déti s Downovym syndromem®. Hra
je pro vSechny déti prirozenou cinnosti, zazZivaji pti ni mnoho radosti a jejim

prostfednictvim poznavaji
svét a ziskavaji prvni
zkuSenosti. Zaroven je i
zavaZznou etapou vyvoje,
kterou nelze vynechat ani
podceriovat. Je na
schopnosti rodicd nebo
odbornikt (vychovateld,
poradcl rané péce,
terapeutl) detailné
pozorovat hru ditéte, umét
rozeznat zpUsob, fazi hry
ditéte a pomahat mu
Upravou prostrfedi a podnéty
hru rozvijet.

SRIEENE VAS 2VEME
NA SEMINAR:

~NA SEMINARD SE

HK PocCliTA : =
C v i|VOT‘% PROC A JAK NS pg‘oTOTMO!TI
DIT TE / povPoRrovAT \ PET"™
, ‘ V RANEM VEKU
Rt ./ 29.5-2019 Rozvoy
\ 1000 —13:00 | VOLNE HRY ¥
kY wEJMENSICH

rupovEF )
NA NE patre y

5 MrrEREZ.u HRAD!LKOVoU

« CASTO OPOMN:ME, ie p¥ S PoJT/zENlM st PRILLS”
MALO HRAJT A ZE uuT PETI 51 HRAT JE SAMO
0 SoBE LEM ..
PRINESTE § S€BoU NATOCENDU volNov
HR Y PI'TE TE STACIT DO 2 wmin, NA VIDEV|TELEFONY

CeNA: SO ke [Eten
q00ke [ necfen

HLASTE SE NA: kilvbecek @ vsmevy.c2
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Cerven 2019

- Noc sna v brnénské ZOO

Zapojeni do akce ,,Noc snt“ — vecer plny atrakci v brnénské zoo pro déti
s handicapem a jejich rodiny.

- Akademie Cup 2019 pomaha Usméviim
Jeden z nejvétsich fotbalovych mladeznickych turnajii — Akademie Cup 2019 o pohar
Karla Poborského — podpofil nas spolek aktivni Ucasti nasich ¢lenl v programu
turnaje a skvélou financni ¢astkou 19 tis. K¢.

Cervenec 2019

- Divadelni soustfedéni na fare v Lechovicich a ucast na festivalu Menteatral
Ve spolupraci s Divadlem Aldente absolvovalo jedenact hercl s DS ve véku 7-36 let
divadelni soustfedéni bez rodic(, a to pod vedenim profesional(. Vysledek své prace
prezentovali na zminéném festivalu v Neratové. V prlibéhu soustfedéni i festivalu
dokumentovala jejich praci Ceska televize.

SES NORMALNI \ ;O PR ‘\
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Srpen 2019

Intenzivni ,logotyden”

Vyrocni zprava 2019

Intenzivni tydenni logopedie pod vedenim Mgr. Olgy KuliSkové

Zari 2019

Premiéra inscenace hercti s Downovym

syndromem ,,Kata a Bajaja“ na motivy basnické

sbirky Vladimira Holana
Nova inscenace Divadla Aldente probéhla
v prostorach brnénského Klubu Leitnerova.

Pllrocni pfipravy inscenace véetné doprovodného
nataceni dokumentu CT probihaly prevainé

v prostorach Usmévd. Inscenace vznikla ve

[

spoluprdci s Divadelni fakultou JAMU a byla spolufinancovéna Technologickou

agenturou CR v ramci programu Eta.

Zkusenost zprostiedkovaného uceni -
prednaska a ndsledné individualni lekce
spolec¢ného uceni Mgr. Petry Dockalové.
Stéle vice rodica déti s postizenim objevuje
metodu ZkusSenosti zprostfedkovaného
uceni jako tu, kterou se dosahne
nejrychlejsiho a hlavné stabilniho pokroku
u jejich ratolesti. Hlavné u nasich déti, déti
s Downovym syndromem, tim, Ze je jim
pfirozené dana schopnost rychle véci
odpozorovat a hlavné pak imitovat, je tato
metoda velmi vhodnou pro jejich
vzdéldvani a je idedIni metodou

v predskolnim a Skolnim véku. Déti se uci
pracovat s chybou a vyuzit tuto zkusenost
pro dalsi praci. Jsou podporovany

k hledani vlastniho reseni. Détem
postupné vymizi z prace zbrklost a strach

z neuspéchu. Ziskavaji sebedlvéru, ze
ukoly a problémy vyresi. Dokazou vyjadrit
svlj nazor a respektovat nazor odlisny.

V neposledni fadé dialogem rozviji
komunikacni dovednosti (myslet nahlas —
mluvit nahlas).

14

PREDNASKA
ZKUSENOST ZPROSTREDKOVANEHO UGENI

DATUM: patek 20. zaFi 2019 o 17:30 hod.
MISTO KONANI: Spolek USMEVY, Nerudova 7, Brno - Vevefi

DOBA TRVANI: cca. 2 hodiny

TEMA: FIE (F )
ciL: Seznamit s principy FIE
Zazit ukazku
Otevfit debatu
TEMATA: 1. Pojem uceni, uéeni v souvislosti s myslenim
2. Uceni a mysleni
3. Zakladni principy uéeni
4. Pilife uceni + pfib&hy a ukazky z praxe
5. Ukazka cviceni na podporu mysleni v souvislosti, abstraktniho mysleni a dalsi
6. Debata, pfibéhy z praxe

Piihlatka mailem (jméno, telefénni Eislo) na: janka@feckova.eu, pfipadné telefonicky 778 873 961

ZMEN SYO0IE SLOVA
ZMENIS SV0IE MYSLENT
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Rijen 2019

- Den otevienych dvefi v Usmévech
V priibéhu roku 2019 se podafilo
vybavit jednu z pronajatych
mistnosti tak, aby vzniknul
pfijemny prostor pro skupinové
terapie a zaroven bylo mozné
poradat predndsky pro vétsi pocet
ucastnikl. Po dokoncéeni této akce
jsme proto usporadali den
otevienych dvefi pro verejnost.
Navstévnici si mohli prohlédnout
rdzné informacéni materialy a
dozvédét se néco o fungovani
naseho spolku. Déti mély

pfipravené drobné ukoly s nasimi asistentkami, na vSechny pak ¢ekaly videoukazky z
divadelni tvorby hercli s Downovym syndromem a malé obcerstveni.

Spoluprace s Divadlem Aldente

Spolek Usmévy dlouhodobé spolupracuje
s Divadlem Aldente (divadlem hercl

s Downovym syndromem), a to v oblasti
pripravy inscenaci, realizaci workshopu i
propagace. V prostorach Usméva probihaji
pravidelné divadelni tréninky.

V roce 2019 vytvorilo Divadlo Aldente novou
inscenaci na motivy versu Holanovy basnické
sbirky Bajaja. Hraji v ni herci s Downovym
syndromem v kombinaci s profesiondlnimi herci
a s muzikanty bez handicapu.

Dale natocili herci s Downovym syndromem

s pisni¢kdrem Pavlem Cadkem hudebni klip
nazvany Mdm Up(v syndrom a vyhrali prvni
cenu v soutézi FI MU v kategorii profesionalni
film.

V prabéhu roku 2019 vzniknul také dokument
Ceské televize ,Nejsme down” o préaci Divadla
Aldente a vzniku inscenace Kata a Bajaja.
Autorkou dokumentu je Lea Surovcova.
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21 prilezitosti pro dobry skutek

J,\Pv\?iow\’ MSTNOST pro ARTETERA /)
V breznu jsme vyhlasili akci ,21 pftilezitosti pro O anvemiovets” ey’

dobry skutek” neboli 21 dnti, b&hem kterych N
jsme se snatzili ziskat finan¢ni prostfedky na
vybaveni nové ziskané mistnosti na Nerudové
ulici pro ucely ARTETERAPIE, workshopl a
prednasek. Diky stédrosti nasich pfiznivcl jsme 2 Sl
ziskali celkem 58 tis. K& a novou mistnost jsme //4{/5 iy “fmﬁ '4 7 / ":fﬁff'"“"“ AL
mohli vybavit podle nasich predstav. Prace na

interiéru probéhly v srpnu a zafi 2019 a

vysledkem je prijemny multifunkéni prostor pro pfedndsky i terapie.

Vyzkum o sdélovani diagnozy DS

Vyzkum se uskutecnil mezi rodic¢i déti s DS formou online dotazniku na zadatku roku 2019.
Metodiku zpracovala MUDr. Martina Novotnd z Ustavu lékaiské etiky MU v Brné. Vysledkem
vyzkumu jsou informace a konkrétni doporuceni lékarim ohledné sdélovani diagndzy a
celkového pfristupu k rodinam déti s Downovym syndromem, ziskané z vyznamného poctu
rodicovskych zkusenosti.

16




"\
"HI" ‘ Vyroéni zprava 2019

Novotna M.1, Gaillyova R.2, Truskova K. Vrbkova J.3
Unica, klinika pro léébu neplodnosti, Brno, Ustav lékarské etiky LF MU, Brno, Gyn.por.odd., NMB, Brno, CR
20ddéleni lékarské genetiky, FN, Brno, CR
3Usmévy, spolek pro pomoc lidem s DS a jejich rodinam, Brno, CR

| Uvod
Downtv syndrom (DS) je nejcastéjsi VVV, se kterou se setkdvame. 85% rodi¢u se dozvida diagnézu az po porodu. 90% z nich
vnima postup pfi sdélovani diagndzy a bezprostiedni naslednou komunikaci jako traumatizujici a neprofesionalni a sdélované

informace jako nemoderni.
Cilem studie bylo zmapovat aktualni situaci v CR a SR pomoci dotazniku mezi pe¢ovateli 0 osoby s DS a na zakladé vysledkl
navrhnout optimalizaci postupu idealné na vSech porodnich oddélenich.

| Metodika

Vytvorili jsme dotaznik Survio, pomoci kterého jsme na internetové platformé rodin se éleny s DS oslovili ty, ktefi o osoby s DS
pecuji, nejcastgji Slo o rodice. Vytvorili jsme 3 okruhy celkem 18 otazek: 1. predstava o optimalnim sdélovani diagnézy (kdo,
kdy, kde, s kym, jaké vyrazy) 2. popis negativnich zkusenosti (na co si dat pozor, co je vnimano nejvice negativné) 3. predstava
o optimalni nasledné komunikaci se zdravotniky i béZnou spolecnosti

| Vysledky

Celkem jsme ziskali odpovédi od 264 respondentti z CR a SR, 93.6% byly Zeny, 6,4% muzi .Nejéast&ji odpovidali rodice déti
narozenych po roce 2000 ve velkych méstech (Praha, Brno, Ostrava, Bratislava).

® Optimalni sdélovani diagnézy: KDO: 80% rodicu preferuje sdéleni pediatrem a porodnikem, ktefi byli u porodu (39,4%
pediatr, 39,8 porodnik a pediatr), KDY: 48% si preje sdéleni co nejdfive, ale po zotaveni rodicky, 26% ihned po porodu,
22% pozdéji, aZ se vytvori vztah k ditéti. S KYM : 72% si preje pfi sdélovani diagnézy pritomnost obou rodiéu i ditéte. KDE:
84% dava prednost samostatné mistnosti, kde mohou nasledné spolu zlstat. CO: pfesné, moderni informace, bez
podrobnych negativni prognéz, kontakty na mistni pomahajici organizace. JAKE VYRAZY ANO: 90% dava prednost vyrazu
Downdyv syndrom JAKE VYRAZY NE : je postiZzené, retardované, dementni, debilni, nevzdélavatelné, mongol, mongoloidni,

patfi do Ustavu, je to katastrofa, brzy zemfe, zni€i vam zivot

=“Negativni zkusenosti :necitlivost,nedostatek soukromi, nejednotnost na oddéleni, odsudek, dehonestujici vyrazy, navrhy na
okamzitou Ustavni péci, odtazity pristup k ditéti, negativni a katastrofické prognézy
" Predstava o optimalni komunikaci: déti s DS se dnes daji dobre rozvijet, mohou se mnohé naugit a s uréitou mirou podpory
mohou pracovat a byt samostatni, budou vam délat stejnou radost jako ostatni déti
| Zavéry
Je nutné vypracovat doporuc¢eny postup pro komunikaci pfi sdélovani diagnéz VVV, Skolit prislusné lékare a postupy

aplikovat v praxi. Je potfebné poskytnout kontakt na mistni sdruzeni a informacni brozurku.
www.downsyndrom.cz http://www.downsyndrom.cz/brozura WWW.Usmevy.cz

Je nezbytné se vzdélavat o sou¢asnych moznostech lidi s DS, pfijimat je i jejich rodiny mezi sebe, potkavat se s nimi a poznavat
je. Jako napf. pfi béhu Etika on run s Mistryni Evropy 2018 v maraténu Evou Vrabcovou-Nyvitovou nebo v Divadle Aldente.

http://www.med.muni.cz/etikaonrun/ www.divadloaldente.cz
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ZPRAVA KONTROLNi KOMISE ZA ROK 2019

Dne 14. kvétna 2020 byla provedena kontrola G&etnich dokladl Usmévy - spolek pro
pomoc lidem s Downovym syndromem a jejich rodinam (dale jen Spolek) za rok
2019, pii které nebyly shiedany nedostatky. Ugetni doklady odpovidaji ginnosti
spoiku v prabéhu roku 2019, jsou vedeny dle pfislusnych pravnich piedpisti a dle
zasad podvojného tcetnictvi.

Zkontrolovano bylo:
pokladni doklady pfijmové a vydajové, bankovni vypisy, faktury pfijaté a vydané,
dobropisy, pfijaté dary a dotace a jejich vyuziti v roce 2019 a danové pfiznani.

Kontrolni komise pracuje ve slozeni:
Zuzana Tomickova, pfedsedkyné
Helena Kopeéna, &lenka

Andrea Laskova, ¢lenka

V Brné dne 14. kvétna 2020

/

" ™~ J .

Jom o

Zuzana Tomickova
pfedsedkyné kontrolni komise
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Vé

UCETNIi ZAVERKA ZA ROK 2019

ROZVAHA k 31. 12. 2019 (v tis. K¢)

AKTIVA 1.1.2019 | 31.12. 2019

B. Kratkodoby majetek celkem 392 329

Il. Pohledavky celkem 22 22

4. Poskytnuté provozni zalohy 22 22

lll. Kratkodoby financni majetek 370 307

1. Pokladna 12 6

2. Ceniny 5 5

3. Uty v bankach 353 296

AKTIVA CELKEM 392 329

PASIVA 1.1. 2019 | 31.12. 2019

A. Vlastni zdroje celkem 126 302

I. Jméni celkem 14 14

1. Vlastni jméni 9 9

2. Fondy 5 5

Il. Vysledek hospodareni celkem 112 288

1. Uet vysledku hospodareni X 176

2. Vysledek hospodareni ve schvalovacim fizeni 43 X

3. Nerozdéleny zisk, neuhrazend ztrata minulych let 69 112

B. Cizi zdroje celkem 266 27

lll. Kratkodobé zavazky celkem 42 19

1. Dodavatelé 1 1

5. Zaméstnanci 0

6. Ostatni zavazky vici zaméstnanciim 17 0

7. Zavazky k inst.soc.zab. a verej.zdrav. pojisténi 0

9. Ostatni pfimé dané 1 0

22. Dohadné ucty pasivni 18 18

IV. Jind pasiva celkem 224 8

1. Vydaje pftistich obdobi 6 3

2. Vynosy pfristich obdobi 218 5

PASIVA CELKEM 392 329
V Brné dne 14. kvétna 2020 . ; Igdskl}dpgxﬂ}(

A

19




B*..‘ . Vyrocni zprava 2019

VYKAZ ZISKU A ZTRATY k 31. prosinci 2019 (v tis. K¢&)

Cinnosti
Hlavni Hospodafiska Celkem
Naklady
A. Naklady
I. Spotifebované ndkupy a nakupované 302 0 302
sluzby
1. Spotifeba materidlu 119 0 119
5. Naklady na reprezentaci 7 0 7
6. Ostatni sluzby 176 0 176
Ill. Osobni naklady 246 0 246
10. Mzdové néklady 246 0 246
11. Zakonné socialni pojisténi 18 0 18
V. Ostatni naklady 3 0 3
22. Jiné ostatni naklady 3 0 3
NAKLADY CELKEM 551 0 551
Cinnosti
Hlavni Hospodafiska Celkem
Vynosy
B. Vynosy
1. Provozni dotace 115 0 115
Il. Prijaté pFispévky 209 0 209
3. Prijaté ptispévky (dary) 501 0 501
4. Prijaté ¢lenské prispévky 23 0 23
Ill. Triby za vlastni vykony a zboZi 88 0 88
VYNOSY CELKEM 727 0 727
C. Vysledek hospodareni pred zdanénim 176 0 176
34. Dan z pfijmu 0 0 0
D. Vysledek hospodareni po zdanéni 176 0 176
; Fa USMEVY
V Brné dne 14. kvétna 2020 v d Do oAoh rodinden

V\A\/ , Nerudgva 7 * 602 00 Brno
2 1CO 270 26574 P2l
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PRILOHA UCETNi ZAVERKY

ZaloZeni a charakteristika spolku

Usmévy — spolek pro pomoc lidem s Downovym syndromem a jejich rodindm (spolek) vznikl
z iniciativy rodicd déti s Downovym syndromem (DS). Spolek je dobrovolnou nezavislou
demokratickou organizaci, kterd usiluje o podporu systematické, komplexni a profesiondlni
pomoci lidem s DS a jejich rodinam. Spolek vznikl dne 10. bfezna 2006.

Hlavni ¢innosti spolku je uspokojovani kulturnich, sportovnich, vzdélavacich a dalSich zajma lidi
s DS, podpora aktivit souvisejicich s integraci lidi s DS do spolecnosti a seznamovani verejnosti
s Zivotem, schopnostmi a potifebami lidi s DS.

Statutdrni orgdny:

vybor spolku:  Mgr. Hana Zemanova, predsedkyné vyboru
Ing. Karla Truskova, mistopredsedkyné vyboru
MgA. Jitka Vrbkov3, ¢lenka vyboru

Kontrolni komise:
Zuzana Tomickova, predsedkyné komise
Helena Kopecna, ¢lenka komise
Ing. Andrea Laskovd, ¢lenka komise

Sidlo spolku: Nerudova 7, Brno, 602 00
Oblast plisobnosti spolku: Jihomoravsky kraj, Zlinsky kraj, Kraj Vysocina
Zasadni ucetni postupy pouzivané spolkem

Spolek vede podvojné Gcetnictvi v souladu se zdkonem o Ucetnictvi ¢islo 563/1991 Sb., provadéci
vyhlaskou 504/2002 Sb. a Ceskymi Uéetnimi standardy k uvedené vyhldsce. U¢etni obdobi spolku
je shodné s kalendarnim rokem.

Prijaté dotace z izemnich samospravnych celkt

Spolek pfijal v roce 2019 dotaci z rozpoctu Jihomoravského kraje (JMK) na cinnost spolku
v oblasti volnocasovych aktivit lidi s DS celkové vysi 29 tis. K&, byla v celé vysi vyerpdna v roce
2019. Spolek dale pfijal provozni dotaci z rozpoctu Statutarniho mésta Brna ve vysi 75 tis. K¢,
vyCerpana v celé vysi v roce 2019, a dotaci na podporu volnocasovych aktivit rodin z rozpoctu
Statutdrniho mésta Brna ve vysi 11 tis. K¢, vyCerpana v celé vysi v roce 2019.

Nadacni prispévky

Spolek pfijal v roce 2018 nadacni prispévek od Nadacniho Fondu AVAST ve vysi 330 tis. K¢
na pfipravu a realizaci dobrocinné a obecné prospésné cinnosti spocivajici v podpore rodin
vychovavajicich dité s Downovym syndromem, v organizaci jejich setkavani, specidlnich
logopedickych intervenci a rozvoje kognitivnich funkci. Nadaéni prispévek bude vycerpan do
konce Unora 2020. K 31.12.2019 bylo vycerpano 213 tis. K¢, zUstatek ve vysi 6 tis. K¢ je uveden
v rozvaze ve vynosech pristich obdobi.

Spolek dale pftijal nadacni prispévek ze Socidlniho nadacniho fondu mésta Brna a Jihomoravského
kraje ve vysi 50 tis. K¢, ktery k 31.12.2019 v plné vysi vycerpal.
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Prijaté a poskytnuté dary

Spolek pfijal v roce 2019 dary v hodnoté 238 tis. K. V pribéhu roku 2019 spolek zadné dary
neposkytl.

Dopliujici informace k rozvaze

a)

b)

c)

d)

Pohleddvky - Poskytnuté provozni zdlohy

Ucet obsahuje zaplacené zalohy na energie a sluzby, které budou vytGctovany v roce 2020
Krdtkodoby financni majetek

Financni prostfedky jsou vedeny v pokladné, v ceninach a na bézném uctu v korunach.
Krdtkodobé zdvazky

Dohadné uéty pasivni obsahuji odhad nakladl na energie a sluzby.

Jind pasiva

Vynosy pfristich obdobi obsahuji ¢ast nadaéniho pfispévku Nadacniho Fondu AVAST, ktery
bude vyCerpdn v roce 2020. Vydaje pfistich obdobi — Uhrada Ucetnich sluzeb ve vysi 3 tis. K¢.

Vlastni zdroje kryti stalych a obéznych aktiv

Celkové vlastni zdroje ve vysi 302 tis. K¢ tvofi: zisk za rok 2019 ve vysi 176 tis. K¢ a nerozdéleny
zisk z minulych let ve vysi 112 tis. K¢., dale vlastni jméni, které obsahuje obdrzené vécné dary ve
vysi 9 tis. K¢ a vécny dar — zUstatek darkové poukazky ve vysi 5 tis.

Dopliujici informace k vykazu zisku a ztraty

a)

b)

Ndklady

Naklady spolku za rok 2019 tvoti zejména vydaje za odborny program, terapie, predndsky,
divadlo, drobné darky, odmény a obcerstveni pro déti s DS u pfilezitosti akci poradanych
spolkem. Dale jde o vydaje za vybaveni nové pronajaté mistnosti pro arteterapie a
prednasky, kancelarskou techniku, kancelarské potieby, pomicky, pronajem prostor, ucetni
a IT sluzby.

Vynosy

Vynosy spolku za rok 2019 obsahuji vycerpanou ¢ast nadacniho prispévku NF AVAST,
vycerpany nadacni prispévek Socidlniho nadacniho fondu mésta Brna a Jihomoravského
kraje, vyCerpanou dotaci Jihomoravského kraje, vyCerpané dotace Statutarniho mésta Brna a
dary fyzickych a pravnickych osob. DalSimi vynosy jsou clenské prispévky a trzby z
poskytovanych sluzeb (pfedevsim z terapii — logopedie a rozvoj kognitivnich funkci).

Vysledek hospodareni

Zisk roku 2019 ve vysi 176 tis. K¢ byl vytvoren hlavni Cinnosti a bude preveden na ucet
vysledku hospodareni.

Zaméstnanci, statutarni organy

V priib&hu roku 2019 spolek zaméstnal 10 pracovnik(i na dohodu o provedeni prace. Clenové
statutarnich, kontrolnich a jinych orgdni uréenych stanovami vykonavaji svoje funkce dobrovolné
a nepobiraji za to Zzadné odmény ¢i funkéni pozitky.

10. Dan z prijma
Dan z pfijmu za zdanovaci obdobi roku 2019 cinila 0 tis. K¢.

? ya USMEVY
/;" ; spolek p];lo pomac l:)d_gl_?‘ —
V Brné dne 14. kvétna 2020 /\/\,‘\/ o e s 60 60 Bitno
/ 1CO 270 26 574 @2
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DEKUJEME VSEM, KTERI V ROCE 2019 PODPORILI NASE USILI:

e Nadacni Fond AVAST za nadacni ptispévek 329.890 K¢

e Statutarni mésto Brno za dotaci 75.000 K¢

e Socialni nadacni fond mésta Brna a Jihomor. kraje za nadacni pfispévek 50.000 K¢

e Jihomoravsky kraj za dotaci 29.000 K¢

e PCL Transpak Europe s.r.o. za dar 38.000 K¢

e Ceskd Regionalni Energetika a.s. za dar 23.125 K¢

e Alergologie Vagnerova s.r.o. za dar 20.000 K¢

e Miroslav KolaF za dar 12.500 K¢

e Jaroslav Cupr za dar 10.000 K¢

e Vladimir Dvorak za dar 10.000 K¢

e Marie Fikoczkova za dar 10.000 K¢

e Ales Vémola za dar 10.000 K¢

e BROGYN s.r.o. za dar 5.000 K¢

e Martin Cech za dar 5.000 K¢

e vSem ostatnim darciim za dary ve vysi 100 K¢ — 3.000 K¢, jejichZ celkovy soucet dosahl
wyie 94.271 K&

Dékujeme dale:

e Divadlu Aldente za podporu a spolupraci pfi organizovani osvétovych akci

e Downsyndrom CZ Praha a Ovecka o.p.s. Ceské Budéjovice za vzajemnou pomoc a
spolupraci

e rfediteli Specidlnich skol na Ibsenové 1, Brno PaedDr. Petru Hanakovi a pracovnicim
Specidlniho pedagogického centra Ibsenova 1, Brno za zdzemi a podporu pfi
organizovani spolkovych setkani

e organizacim Rytmus — od klienta k ob¢anovi a Rodice za inkluzi za pomoc a podporu
pfi zaélefiovani déti s DS do bézné spolecnosti

e MUDr. Martiné Novotné a kolektivu dobrovolnikd z Ustavu IékaFské etiky LF MU Brno
za podporu nasich rodin a organizaci osvétové sportovni akce Etika on Run spojené
s finanénimi dary v celkové hodnoté 32 tis. K¢

e Prim. MUDr. Renaté Gaillyové, Ph.D. z oddéleni Iékarské genetiky FN Brno a
PhDr. lloné Fialové, Ph.D. z katedry specialni a inkluzivni pedagogiky PedF MU Brno
za dlouhodobou podporu a spolupraci

e Regiondlni fotbalové akademii Olomouc za podporu nasich rodin pfi Akademie Cup
2019 o pohar Karla Poborského spojenou s financnimi dary v celkové hodnoté
19 tis. K¢

e Jifimu Kottasovi za nadherné fotografie a jejich profesionalni zpracovani
www.jkottas.com

e vsem rodi¢lim a lidem, kterym neni lhostejny Zivot lidi s Downovym syndromem
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Hana Zemanovd: Downiiv syndrom: horsi je znat dFiv diagnozu nez své dité, Fikaé maminka
In: emimino.cz
https://www.emimino.cz/clanky/rozhovor-s-maminkou-holcicky-s-downovym-syndromem/

Hana Zemanovad: Seznamte se se skolackou Kdjou s Downovym syndromem a maminkou Hankou
In: sarinhlas.com
https://sarinhlas.com/2019/11/11/1803/

Jitka Vrbkovad: Jako absolutné zdsadni pro rozvoj ditéte s Downovym syndromem povazuji
vyrovnané rodice a fungujici rodinu

In: mamydoprace.cz
https://mamydoprace.cz/jitka-vrbkova-jako-absolutne-zasadni-pro-rozvoj-ditete-s-downovym-

syndromem-povazuji-vyrovnane-rodice-a-fungujici-rodinu/

Rozhovor s reZisérkou Jitkou Vrbkovou
In: sarinhlas.com
https://sarinhlas.com/2019/05/19/jitka-vrbkova-kouzelny-proutek/

Jitka Vrbkovd: Umélecky vyzkum tvorby divadelnich inscenaci s herci s Downovym syndromem
IN: Obcasnik JAMU 2019/15.34-35
http://www.jamu.cz/documents/obcasnik/obcasnik2019 1 www.pdf

Casopis PLUS 21

Jitka Vrbkovd: Den DS v Brné s pani ombudsmanskou
In: PLUS 21, 2019/1

Hana Zemanova: Etika on run
In: PLUS 21, 2019/1

M. Novotnd, K. Truskovd, J. Vrbkovad: V Brné se rodi projekt pro lékare
In: PLUS 21, 2019/1

Veronika Bartoriovad: Neratov — misto, kam se vracime
In: PLUS 21, 2019/2

Hana Zemanova: Treti dité
In: PLUS 21, 2019/2

Hana Zemanova: Etika on run 2.rocnik
In: PLUS 21, 2019/3
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https://www.emimino.cz/clanky/rozhovor-s-maminkou-holcicky-s-downovym-syndromem/
https://sarinhlas.com/2019/11/11/1803/
https://mamydoprace.cz/jitka-vrbkova-jako-absolutne-zasadni-pro-rozvoj-ditete-s-downovym-syndromem-povazuji-vyrovnane-rodice-a-fungujici-rodinu/
https://mamydoprace.cz/jitka-vrbkova-jako-absolutne-zasadni-pro-rozvoj-ditete-s-downovym-syndromem-povazuji-vyrovnane-rodice-a-fungujici-rodinu/
https://sarinhlas.com/2019/05/19/jitka-vrbkova-kouzelny-proutek/
http://www.jamu.cz/documents/obcasnik/obcasnik2019_1_www.pdf
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My a média
Inscenace Kata a Bajaja v médiich:

Divadelni noviny: Mudrovani (nejen) nad divadlem (No.512)

Safin hlas: V brnénském divadle Aldente zari herci s Downovym syndromem i bez néj

Brnénska drbna: V brnénském divadle zafili mali herci s Downovym syndromeml|

Spolek Usmévy: Vladimir Holan v podéni herc s Downovym syndromem

Downsyndrom CZ: Divadelni pfedstaveni Kata a Bajaja

DenikN: Brnénské divadlo Aldente uvedlo premiéru hry Kata a Bajaja

Inscenace Kata a Bajaja v televizi:

Reportd? v Ceské televizi

Reportd? €T — Udalosti v kultute
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https://www.divadelni-noviny.cz/mudrovani-nejen-nad-divadlem-no-512-2
https://sarinhlas.com/2019/09/13/v-brnenskem-divadle-aldente-zari-mali-i-velci-herci-s-downovym-syndromem-i-bez-nej-tuto-sobotu-uvedli-premieru-hry-kata-a-bajaja-chteji-delat-dobre-divadlo-ne-tezit-z-toho-ze-delaji-s-lidmi-s-ha/
https://www.brnenskadrbna.cz/zpravy/spolecnost/15232-v-brnenskem-divadle-zarili-mali-herci-s-downovym-syndromem.html
http://www.usmevy.cz/vladimir-holan-v-podani-hercu-s-ds/
http://www.downsyndrom.cz/aktuality/735/divadelni-predstaveni-kata-a-bajaja.html
https://denikn.cz/minuta/197244/
https://www.ceskatelevize.cz/ivysilani/10122427178-udalosti-v-regionech-brno/319281381990917-udalosti-v-regionech/obsah/719763-herci-s-downovym-syndromem
https://www.ceskatelevize.cz/ivysilani/1097206490-udalosti-v-kulture/219411000120917?x=24&y=15&index%5B%5D=719989
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