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TISKOVA ZPRAVA ZE DNE 16.3.2021

OSLAVA SVETOVEHO DNE DOWNOVA SYNDROMU V SOBOTU 21.3.2021

16.3.2021, Praha - U prileZitosti Svétového dne Downova syndromu se dne 18.3.2021 uskutecni tiskova
konference Spoleénosti rodi¢li a pratel déti s Downovym syndromem za G€asti zastupct spolku, ktery jiz 25
let haji zajmy osob s Downovym syndromem (DS) v Ceské republice. Na programu je piedstaveni
dlouhodobé Cinnosti spolecnosti a aktivit pfipravovanych v souvislosti se svétovym dnem Downova
syndromu véetné informovani o tématech a problémech, se kterymi se lidé s Downovym syndromem a
jejich rodiny v béZném Zivoté setkavaji.

25 let na spolecné cesté

Byt rodi¢em je vyzvou a byt rodicem ditéte narozeného s jednim chromozomem navic jesté vétsi! Védéli
jsme, Ze spole¢né dokazeme vice nez kazdy sam, a tak jsme se spojili a dali vznik organizaci, ktera letos v zati
oslavi 25. let svého trvani. Rodicovska organizace zaloZena na bohatych zkusenostech pedagozek z materské
gkoly Stibrova v Praze Kobylisich a zahrani¢ni spolupréce, predeviim se Slovenskem, Némeckem a
Holandskem, se rozrostla do velké celostatni organizace zastitujici osoby s Downovym syndromem i

v evropské organizaci EDSA. Od zaloZeni organizace je nasim primarnim cilem rodi¢ovska podpora, predavani
informaci a provozovani aktivit vedoucich ke zlepSovani Zivota osob s Downovym syndromem. ,, Tési nds, Ze
rozvoj spolecnosti uZ neni jen zdsluhou tzké skupinky nadsencu, ale stdle Sirsiho poctu ochotnych

a empatickych lidi, kterym neni lhostejny Zivot druhych a jsou ochotni nezistné priloZit ruku k dilu“ Fika prof.
RNDr. Dagmara Dzurova, CSc., predsedkyné Spolec¢nosti rodi¢l a pratel déti s Downovym syndromem.

Aktivity spolku

DownSyndrom CZ je celorepublikova organizace, kterd podporuje osoby s DS i jejich rodiny od narozeni az po
stafi. Ve svété je béZné, Ze podporu rodindm, ve kterych se narodi dité s jakymkoliv zdravotnim problémem,
zajistuje stat a jedinci je cilené nabizena pomoc béhem celého Zivota. U nas tomu tak bohuzel neni, a tak se
nase organizace snazi svymi aktivitami tuto oblast pokryt a lidi s DS a jejich rodiny podpofit.

Nasim hlavnim cilem je podpora osob s Downovym syndromem od narozeni az po dospélost, a to na
individualni i systémové urovni. Podporujeme rodice déti s DS hned od jeho narozeni, ¢asto konzultacné i
pred nim. Pro nové rodice jsme vytvofili broZzurku Mild maminko, mily tatinku, kterou novi rodice dostanou
hned v porodnici a dozvi se v ni zakladni informace i kontakty. Pro pfeddvani zkusenosti mezi rodic¢i vyborné
funguiji pravidelné skupinky “Nase mali¢ké”, “Skolaci” a “Mladez”, pro otazky souvisejici se socialné pravnimi
tématy a vzdélavanim pro rodice provozujeme poradnu. Pro déti i dospélé s DS nabizime fadu dochazkovych
aktivit, zejména specializovanych terapii, kde se zamérujeme na celkovy rozvoj dovednosti i posilovani
deficitd. Od samého vzniku organizujeme tydenni letni i zimni pobytové akce. Pofadame také radu kulturnich
a spolecenskych akci. Aktivné se vénujeme osvété tématu DS, zédkladnich lidskych prav osob se zdravotnim
postiZzenim a pfistupu k lidem s mentdlnim postizenim. Na systémové Urovni pomahame prosazovat zmény
pro lepsi Zivot déti i dospélych s Downovym syndromem. Sledujeme legislativu i déni, které se tyka nasich
déti a jejich rodin v oblasti zdravotni, socidlni i Skolské. Spolupracujeme s fadou platforem a jsme také
zastoupeni v poradnim organu Vefejného ochrance prdv pro prdva osob se zdravotnim postizenim.
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Bohatou cinnost spolecnosti financujeme z rliznych zdroju, pres vsechnu snahu vsak stale minimalné tretina
financovani z{stava na nasich ¢lenech (rodinach). ,,Pfdla bych si, aby v budoucnu byla i v CR komplexni pomoc
pro rodiny pecujici o zdravotné znevyhodnénou osobu organizovdna a hrazena stdatem a vse neleZelo pouze na
bedrech rodicu a rodi¢ovskych organizaci” tika Ing. Lenka Kratochvilovd, jednatelka Spole¢nosti rodicd a
pratel déti s Downovym syndromem.

Inkluze a vzdélavani

Lidi s DS jsou jako kazdy jiny. Chtéji zit plnohodnotny naplnény Zivot. Chtéji byt souc¢asti nasi spolec¢nosti.
Chtéji chodit do skol se svymi sourozenci a kamarady ze sousedstvi. Chtéji se zapojit do her a volnoéasovych
aktivit. Chtéji pracovat. Chtéji dospét, osamostatnit se, Zit sv{j Zivot. A o tom je inkluze v SirSim slova smyslu i
ta hojné diskutovana inkluze ve Skolstvi. Inkluze jako pfijeti kazdého ¢lovéka se vSemi jeho silnymi i slabSimi
strankami. Inkluze jako nastaveni podminek k rozvoji a naplnéni potencidlu kazdého jednotlivého jedince.

Rodiny déti s DS maji aktualné narok zvolit si pro vzdélavani ditéte skolu v hlavnim &i specidlnim vzdélavacim
proudu. Oboji ma své plusy a minusy. Proto se fada déti s DS vzdélava s podpulrnymi opatfenimi v béznych
Skolach a fada naopak ve skolach specidlnich. Vzdélavani déti s DS ma sva specifika. Pro podporu vsech
pedagogl, ktefi s détmi s Downovym syndromem pracuji, spolec¢nost distribuuje broZuru Dité s DS ve skole
némecké autorky Cory Halder a realizuje specializované akreditované kurzy matematiky a cteni.

Z pravniho hlediska je inkluze osob se zdravotnim postizenim jejich pfirozenym pravem i dlouholetym
celospole¢enskym mezinarodnim zavazkem. Také na zékladé vnitrostatnich pravnich predpist maji ceské
Skoly jiZz pfes patnact let povinnost pfijmout a vzdélavat kazdé dité ze své spadové oblasti. Inkluze ve Skolstvi
neni zadna novinka, jak by se mohlo ze spolecenské debaty poslednich let zdat. , Otdzka tedy jiZz ddvno
nestoji, zda inkluze ano Ci ne, ale jak? Inkluze je totiZ dlouhodoby proces a je stdle co zlepsovat. Zejména v
oblasti podpory skoldm, vzdéldavani, ale také v pristupu jednotlivych aktérd. Stdle tedy plati, kde se chce, tam
to jde, a kde ne, hledd se tisic duvodd, proc je inkluze Spatnd a nepfipravend,” tvrdi Mgr. Lenka Heckova,
¢lenka vyboru a vedouci poradny Spolec¢nosti rodi¢li a pratel déti s Downovym syndromem.

Zameéstnavani a bydleni osob s Downovym syndromem

Jesté pred par lety panoval ve spolecnosti nazor, Ze lidé s DS nemohou pracovat, protoZe se nic nenauci a nic
nechdpou. Opak je pravdou. Lidé s DS jsou ke své praci motivovani a s ur¢itou mirou podpory mohou byt
stejné poplatni spolecnosti jako kdokoliv jiny. Pracuji obvykle jako pomocné sily. Napfiklad Denisa a Sandra
pracuji v matefskych Skolkach, Misa v kavarné, Michal v pekarné, Lenka v kavarné a prace, kterou délaji pro
né neni uméle vytvorend, jednd se o bézné pracovni pozice. Je tfeba jim jen poskytnout potfebnou miru
dopomoci a byt k dispozici, kdyby si s né¢im nevédéli rady.

Stejné tak, jako se setkavame s lidmi s DS v provozech a ve firmach, potkavame je bézné v dopravnich
prostifedcich, na sportovistich nebo v samostatném bydleni. Nebydli jiZ v izolovanych zafizenich, ale v bytech
a domech spolecné s vétSinovymi spoluobcany. Tyto byty si pronajimaji spolecnosti, zabyvajici se tzv.
chranénym bydlenim a klienti v nich bydli sami vétSinou po 2 azZ 4 lidech, pouze s vétsi ¢i mensi dopomoci
rodicli nebo asistentl. Pokud mohou rodiny lidi s DS zajistit vlastni byt nebo jej pronajmout, bydli tito lidé v
tzv. Podporovaném bydleni, coZ znamen3, Ze bydli ve svém a pomoc a podporu jim poskytuje asistent z
nékteré organizace, ktera asistenci zajistuje. , Na téchto prikladech je patrné, Ze lidé s DS mohou s potfebnou
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ddvkou dopomoci bydlet samostatné, pracovat, sportovat a Zit v rdmci svych moZnosti plnohodnotny Zivot”,
sdéluje Jarmila Teskova, ¢lenka vyboru Spoleénosti rodi¢l a pratel déti s Downovym syndromem.

Ve

Sport je duleZitou soucasti Zivota lidi s Downovym syndromem

Sport je dlleZitou souéasti naseho Zivota, je to nejen soucast zdravého Zivotniho stylu, ale i vyborna
prilezitost k zapojeni se do komunitniho Zivota. ,SnaZime se i této oblasti o zapojeni lidi s DS v mistnich
oddilech a v poslednich letech se ndm dari bofit zaZité stereotypy i ve sportovni oblasti. Stdle vice déti i

dospélych se ucastni béZnych sportovnich aktivit spolu se svymi vrstevniky”, tikd Ing. Monika Melzerova,
mistopredsedkyné Spolecnosti rodi¢d a pratel déti s Downovym syndromem.

Ke sportu patfi i moznost soutézit a zazivat Uspéch. Aby se nasi sportovci mohli zd¢astnit soutézi Hnuti
specidlnich olympiad zalozili jsme pro né oddil Jednadvacitky. Tento oddil je tak trochu netradic¢ni, kromé
spoleénych tréninkl nabizi registraci i sportovclim integrovanym do béznych oddil(. Podporujeme tak
myslenku pani Kennedyové, zakladatelky tohoto hnuti, i starou sokolskou tradici sportu pro vSechny.
Vénujeme se atletice, za¢iname s rytmickou gymnastikou. Na letnim soustfedéni jsme se seznamili s kuzely,
mici, Svihadly, obrucemi a stuhami. V zimé lyZzujeme. Nasi plavci trénuji v plaveckych oddilech po celé
republice. Pravidelné se ucastnime Narodnich soutéZi specidlnich olympiad a vyrazime i k nasi partnerské
organizaci na Slovensku. U€astnime se Mezindrodniho mistrovstvi Slovenska v plavani zdravotné
znevyhodnéné mladeze a dospélych. V roce 2020 byly nase Narodni hry specidlnich olympidd nominacni pro
Svétové hry a s hrdosti mGzeme ohlasit, Ze jedna nase lyZarka se jich zic¢astni v kategorii zacatecnici. Hry byly
vSak vzhledem k soucasné situaci prfesunuty na rok 2022 do Ruské Kazané.

Mezinarodni spoluprace

Zahranicni spoluprace je nedilnou soucasti ¢innosti a historie naseho spolku DownSyndrom CZ uz od doby
jeho zaloZeni v devadesatych letech, kdy se jeho zakladatelka a iniciatorka Mgr. Miluse Stard, tehdejsi
Feditelka MS specidlni Stibrova, inspirovala ve zku$enostech némeckych spolkl rodin s détmi s DS. Velmi
vyznamnou spolupraci pro nas spolek predstavoval kontakt s rodinou Engelsovou z Holandska, diky nimz
spoleénost zprostfedkovala svym ¢leniim specializovanou metodiku rozvoje predskolnich dovednosti, cteni i
matematiky a také svétové uzndvanou Feursteinovu metodu instrumentalniho obohaceni.

Nas spolek je od roku 1999 ¢lenem Evropské asociace Downova syndromu - European Down Syndrome
Association (dale jen EDSA), kterd v soucasné dobé sdruzuje na 40 organizaci DS z 28 evropskych stat( a
podporuje mezinarodni spolupraci a sdileni informaci i pfikladl z praxe. ,EDSA ke Svétovému dni DS kaZdy
rok pofadd fotografickou kampar, které se pravidelné zucastriujeme. Cilem kampané je celospolecenskd
osvéta a upozornéni, Ze lidé s Downovym syndromem mohou vykonat Sirokou skdlu ¢innosti a aktivit a byt
plnohodnotnou soucdsti spolecnosti”, tika Isidro Moyano, ¢len Vyboru Spolec¢nosti rodicll a pratel déti s
Downovym syndromem.

Spolupracujeme také s mezinarodni organizaci Down Syndrome International (DSi), ktera pravidelné porada
konference a rlzné osvétové kampané ve formé videoklipl (Global Video Event), do kterych se pravidelné
zapojujeme. Dale se ucastnime ftady evropskych projektd financovych zEU, obvykle ve spolupraci
s partnerskymi organizacemi z EDSA. Mezi nejvyznamnéjsi mezinarodni projekty patfi napfiklad metoda vyuky
matematiky ,Yes we can” (2010-2011) ¢i vydani turistickych pravodcl rliznych evropskych mést ve verzi ,easy
reading” pro osoby s DS ,Smart Tourist” (2013-2014.
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Evropsky projekt ke Svétovému dni Downova syndromu

Svétovy den Downova syndromu (World Down Syndrome Day/WDSD) se slavi pod zastitou Organizace
spojenych narodud od roku 2012. Datum symbolicky odkazuje na podstatu této geneticky podminéné
anomalie, trizomie (ztrojeni) 21. chromozomu. Proto se slavi pravé 21. den 3. mésice. Chromozom ma tvar
ponozky, proto se noseni rozdilnych ponozek stalo symbolem Svétového dne Downova syndromu. Tento den
je tak pfrileZitosti pro nékolik miliond osob s Downovym syndromem, pro jejich rodiny, blizké a pratele po
celém svété poukdazat na pozitivni i problematické aspekty, které s sebou pfinasi Zivot s chromozomem navic.

vvvvvv

vyvrcholi pravé v tydnu pred Svétovym dnem Downova syndromu. Cilem projektu je poukdazat napfi¢ Evropou
na problematiku lidi s touto chromozomalni vadou prostfednictvim propojeni rodin, které vychovavaji dité ci
dospélého s Downovym syndromem, s jednotlivymi poslanci Evropského parlamentu. Pro tento ucel byly
zaloZeny webové stranky eufortrisomy21.eu. ,Za Ceskou republiku méme v Evropském parlamentu 21
zdastupcu a dosud se ndm podarilo s rodinami propojit pouze 7 z nich, pfestoZze mdme registrovanych vice neZ
21 rodin vychovdvajicich ¢lovéka s Downovym syndromem” uptesiiuje Ing. Gabriela Salkova, zastupce pro
Ceskou republiku pro tento projekt a ¢lenka vyboru Spoleénosti rodi¢t a pratel déti s Downovym
syndromem.

DS a COVID19

vevs

Vv

v roviné rizika plynouciho pro vékovou skupinu osob 75-79 let. ,,Pana ministra Blatného jsme dopisem
poZddali o prioritizaci v ockovadni na zdkladé doloZenych skutecnosti, ale zatim ndm bohuZel neodpovédél”,
fika prof. RNDr. Dagmara DzUrova, CSc., predsedkyné Spolecnosti rodi¢l a pratel déti s Downovym
syndromem.

O Spolecnosti rodica a pratel déti s Downovym syndromem

Spolec¢nost rodicl a pratel déti s Downovym syndromem, z. s. (zkracené DownSyndrom CZ) byla zaloZena
roku 1996 za ucelem podpory a zlepsSeni Zivota osob s DS a jejich rodin. V soucasnosti sdruzuje pres 300 rodin
vychovavajicich déti s DS. UmoZiuje jim setkdvat se, rozSifovat své znalosti a preddvat si zkuSenosti se
zvladanim této Zivotni situace. Poskytuje jim poradenstvi v socidlné pravni problematice a dalSich tématech.
Snazi se také o dialog s odbornou verejnosti, pfimo pracuje s détmi s Downovym syndromem a pomaha pfi
jejich integraci do Skol i do spolecnosti. Spole¢nost prosazuje principy ob¢anskych a lidskych prav osob se
zdravotnim postizenim. Obhajuje prava osob s Downovym syndromem a snaZi se o nezkreslené a pozitivni
informovani Sirsi vefejnosti o problematice Downova syndromu. V neposledni fadé pak spolupracuje

s dal$imi organizacemi i odbornou vefejnosti podobného zaméreni v Cesku i v zahranici.

Kontakt pro média

Ing. Lenka Kratochvilova (lenka.kratochvilova@downsyndrom.cz; tel. 603 440 442)
Ing. Gabriela Salkova (gabriela.salkova@downsyndrom.cz; tel. 603 231 045)
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