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21. brezna oslavime jiz podevaté
Svétovy den Downova syndromu,
z davodu epidemie jen na dalku

Praha, 17. bfezna 2020 - Jiz podevaté se letos pod zastitou Organizace spojenych narodu
pfipomina 21. brezen jako Svétovy den Downova syndromu (World Down Syndrome Day, WDSD).
Datum symbolicky odkazuje na podstatu této geneticky podminéné anomalie - trizomie 21.
chromozomu. Proto 21. den tretiho mésice. Svétovy den Downova syndromu je prilezitosti pro
nékolik milioni osob s Downovym syndromem, pro jejich rodiny, blizké a pratele po celém svété
poukazat na pozitivni i problematické aspekty, které s sebou zivot s chromozomem navic pfinasi.

My se rozhodujeme

Téma letodnich oslav celosvétové zastieSuje motto "My se rozhodujeme" (,We decide®). Cilem je
poukazat na skutecnost, Ze vSichni lidé s Downovym syndromem by se méli, stejné jako ostatni,
s pfipadnou adekvatni podporou pIné ucastnit rozhodovani o zalezitostech ovlivaujicich jejich Zivoty.
Jejich smysluplna participace je zakladnim principem lidskych prav podporovanym Umluvou OSN
0 pravech osob se zdravotnim postizenim.

~Jakkoli se pée o osoby s Downovym syndromem, jejich pfijimani a zaclefovani do vétSinové
spoleénosti v Ceské republice v poslednich letech neustale zlep3uje, stale musi oni i jejich rodiny
prekonavat mnozstvi prekazek,“ uvedla predsedkyné SpoleCnosti rodici a pratel déti
s Downovym syndromem prof. RNDr. Dagmar Dzurova, CSc. ,,Pro podporu v ramci socialnich davek jsou
déti s Downovym syndromem pfedskolniho véku ¢asto povazovany za pfilis zdrave, pfi nastupu skolni
dochazky jsou zase najednou pfili§ postizené, nez aby mohly nastoupit cestu inkluzivniho vzdélavani,
a jsou obvykle i navzdory platné legislativé a pfani rodic¢u, sméfovany do Skol specialnich. Po skon&eni
Skoly pak dospéli s Downovym syndromem téZko hledaji uplatnéni na trhu prace. Pfes svou vysokou
motivaci se uplatnit a pracovat Celi stale nedostatku pfilezitosti a vhodnych pracovnich mist s adekvatnim
rezimem a podporou.*

V evropské asociaci Downova syndromnu EDSA (European Down Syndrom Association) Ceskou
republikuzastupuje a Fadu celorepublikovych aktivit zastfeSuje SpoleCnost rodi€i a pratel déti
s Downovym syndromem se sidlem v Praze neboli také DownSyndrom CZ. Podpoie osob s Downovym
syndromem a jejich rodin se vSak po celé republice vénuje cela fada dalSich lokalnich organizaci,
napfiklad brnénské Usmévy nebo jihodeska Ovedka. K pfipomenuti letodniho Svétového dne Downova
syndromu se tradi¢né pfipojuje vétSina z nich.

Letos oslavy distanéné

LetoSni oslavy v8ak budou v dusledku epidemie koronaviru probihat jen distanéné. Spolek
DownSyndrom CZ byl nucen zrusit vdechny planové akce, napfiklad tradi¢ni ples &i besedy k tématu
svépravnosti.

Ponozkova vyzva letos netradiéné online
Spolek DownSyndrom CZ vyhlaSuje letos wunikatni ponoZkovou vyzvu, ktera muze
i v souCasné slozité situaci spojit na dalku rodiny i vSechny pfatele a podporovatele. PonozZkové akce,
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kazdoro€nich oslav Svétového dne Downova syndromu na podporu lidi s Downovym syndromem.
Pfipojuji se k nim celé Skolkové, Skolni i pracovni kolektivy.

Ponozkova akce je zplsobem, jak upozornit na originalitu spocivajici v odli§nosti. Par ponozek
oto€enych k sobé patami také vytvofi pismenko X, které symbolizuje jednadvacaty chromozom, tedy ten,
jehoz ztrojeni je podstatou Downova syndromu.

Spole¢na stopa

Od pondélniho rana 16. bfezna 2020 az do sobotniho odpoledne 21. bfezna 2020 do 2:13 odpoledne
nam muazou zajemci z fad rodin déti s Downovym syndromem, jejich pratel i Siroké vefejnosti posilat
fotografie svych nozek v rozdilnych ponozkach. Shromazdovani fotografii bude probihat prostfednictvim
mailu downsyndrom@centrum.cz a facebooku DownSyndrom CZ.

K fotografii pfipiSte, kde jste ji pofidili, kolik nohou se zapojilo a kolik centimetrd méfi vSechna vyfocena
chodidla dohromady (napfiklad Praha-10-220). My pak vSechny délky seCteme. Spolecné tak vytvofime
unikatni spole€nou stopu. Nasledné 21. 3. ve 3:21 odpoledne vyhlasime, kolik nohou se do nasi vyzvy
zapojilo a jak dlouhou stopu jsme spole¢né vytvofili. Vysledky budou zvefejnény na nasich webovych
strankach a nasem facebooku. Pridejte se k nam a podpoite komunikaci tématu Downova syndromu.

Spole¢nost rodic¢u a pratel déti s Downovym syndromem / DownSyndrom CZ

Spole¢nost rodi¢l a pratel déti s Downovym syndromem, z. s. byla zalozena roku 1996 a od té doby se
snazi o zlepSeni zivota osob s Downovym syndromem a jejich rodin. Za dvacet ¢tyfi let Cinnosti podpofila
organizace svoji ¢innosti témérF tisic rodin. V sou€asnosti sdruzuje vice nez 260 rodin vychovavajicich
déti s Downovym syndromem. Umozhuje jim setkavat se, rozSifovat své znalosti a pfedavat si zkudenosti
se zvladanim této zivotni situace.

Snazi se také o dialog s odbornou verejnosti, ktery ma zlep3it podminky pro rozvoj déti s Downovym
syndromem - od nejrangjSiho véku az do dospélosti. Pfimo pracuje s détmi s Downovym syndromem
a pomaha pfi jejich integraci / inkluzi do pfedskolnich a Skolnich zafizeni i do spole€nosti.

Spole¢nost rodi€l a pratel déti s Downovym syndromem prosazuje principy obc¢anskych
a lidskych prav osob se zdravotnim postizenim. Obhajuje prava osob s Downovym syndromem a rodi¢im
poskytuje poradenstvi v socialné pravni problematice. Snazi se téz o nezkreslené a pozitivni informovani
SirSi vefejnosti o problematice Downova syndromu. V neposledni fadé pak spolupracuje s organizacemi
a odbornou vefejnosti podobného zaméreni v Cesku i v zahraniéi.

Vice informaci najdete na webovych strankach www.downsyndrom.cz, na strankach facebookové
udalosti Spole¢na STOPA https://www.facebook.com/events/677709766372281/, na strankach
Evropské asociace Downova Syndromu http://www.edsa.eu/ €i na strankach Svétového dne Downova
syndromu www.worlddownsyndromeday.org.

Kontakt
Ing. Lenka Kratochvilova, jednatelka, downsyndrom@-centrum.cz, +420 603 440 442
Prof. Dr. Dagmar Dzurova, predsedkyné, dagmar.dzurova@natur.cuni.cz
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