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1. UVODNI SLOVO

Vazeni clenové, pratelé a podporovatelé spolku DownSyndrom CZ,

rok, ktery médme za sebou, byl pro nas spolek DownSyndrom CZ, z.s. opravdu pestry
a bohaty na spoustu akci. Opét jsme si potvrdili, jak dlezité je vytvaret prileZitosti
pro setkavani déti, dospélych i celych rodin, které spojuje Zivot s Downovym
syndromem.

Za uplynuly rok jsme zorganizovali tfi zimni a sest letnich pobytd, kde se mohli nasi
clenové setkavat, sdilet zaZitky a zaZivat radost z pohybu, tvofeni a pratelstvi. V bfeznu
jsme spolecné oslavili Svétovy den Downova syndromu. Dvakradt béhem roku jsme se

v Praze sesli na velké udalosti, kterou bylo mistrovstvi Ceské republiky v atletice osob

s Downovym syndromem. Na zaver roku jsme vydali publikaci Diagndza Q90, jejimz
obsahem jsou dopist rodi¢t vychovavajicich déti &i dospélé s DS, které pisi sami sobé
do doby, kdy se dozvédéli diagndzu svého potomka. Tato publikace prinasi silné pribéhy
jednotlivych rodin a véfime, Ze bude povzbuzenim a nadéji pro nové rodiny na jejim
pocatku cesty svetem DS. Také jsme usporddali odborny seminar o vdzaném cteni se
specifickym vyvozovanim hlasek.

V nadchazejicim roce chceme pokracovat v tom, co ma smysl — v porddani pobytd,
vzdéldvacich seminari a komunitnich akci. Radi bychom také rozsitili nabidku aktivit
pro dospélé s Downovym syndromem a nadale posilovali osvétu smérem k verejnosti.
Vérime, Ze spolecnymi silami dokdZeme vytvaret jeste otevienéjsi a privétivejsi svet
pro v§echny, kterych se nase prace dotyka.

Chtéla bych ze srdce podékovat vsem, ktefi ndm pomahaji a veri v nasi praci —
dobrovolnikim, lektorim, asistentim, darcim i kazdé jedné rodiné, kterd s ndmi tvorf
komunitu plnou pochopeni, energie a nadéje. Vase podpora a zapojeni jsou tim, co nas
spolek drzi pohromadé a Zene kupredu.

Dékuji vdm a tésim se, co vsechno spolecné zvladneme v roce nasledujicim.
S vdécnosti a srde¢nym pozdravem,

Gabriela Salkovs,
predsedkyné DownSyndrom CZ

V Praze, 29. kvétna 2025



SLOVO PATRONA

Mili prételé a kamaradi,

byl jsem, jako kazdoroc¢né, poZadan o par slov do vyrocni
Zpravy.

Tak ted’ premyslim, na pokoji penzionu kousicek od hradu
Kasperk, co ten lorisky rok vlastné prinesl.

Venku za otevienym oknem nadherné sviti slunicko, ve vétru tanci stromy, mavaji na mé
vétvemi obalenymi Cerstvé zelenymi listy a lakaji mé, abych vysel za nimi ven a dival

se do té nadhery a nechal se tou chvilkou zastavit a naplno ji proZit. Kazdy detail si
uvedomit zvlast, pokusit si ho uloZit do paméti i do srdce a pak je vsechny zase spojit

a nechat na sebe jesté chvilku plsobit v harmonickém celku...

Tak jsem to udélal a pravé se vratil zpét na pokoj, Stastny a s pocitem smyslu v tom
kazdodennim hemZeni a béhu odnékud nékam. A rad bych to vzkazal i Vam.

Nebojte se zastavit. NezdrZi Vas to. Naopak. Staci malé chvilky, ve kterych neanalyzujete
minulost, ani neplanujete budoucnost a proste jenom jste. Ted'a Tady. V pritomnosti.

A i kdyz to zni neuskutecnitelné, presto to zkousejte. Kdo jiny by to mél dokazat nez Vy.
Lidé, kterf prijali vyzvu osudu a uci se radovat ze zdanlivych malickosti.

Koneckoncd i tato zprava je souctem spousty malych ale podstatnych ¢inG mnoha
lidi, kteri se rozhodli to nevzdat a navrch jesté byt ndpomocni ostatnim. A za to Vas
neprestanu obdivovat. Za Vasi Lasku, silu a odhodlani.

Preji Vam dobré dny pristi a dovednost uZit je co nejvédoméji.

Mam Vas rad.
Honza Zadrazil



2. 0 NAS

DownSyndrom CZ, z.s. je organizace s celostatni plsobnosti, kterd existuje

v neziskovém sektoru od roku 1996. Od pocatku svého fungovani se stale snazi

o zlepseni zivota osob s Downovym syndromem (déle jen DS) a uplatriuje sva hlavni
poslani, kterymi jsou zejména: prosazovani principl obc¢anskych a lidskych prav
osob se zdravotnim postizenim, podpora rodicd v socidlné pravni problematice

i pfi vzdélavani jejich déti, pfima prace s osobami s DS, informovani $irsi vefejnosti
o problematice DS a spoluprace s organizacemi a odbornou vefejnosti podobného
zaméFeni v Cesku i v zahraniéi.

V prlbéhu roku organizujeme pravidelné dochazkové aktivity, které maji za cil zlepseni
recovych, komunikacnich a kognitivnich schopnosti déti a osob s DS. Pofadédme
pravidelna setkani rlznych vékovych skupin, seminare pro rodice, ulitele a asistenty,
pobytové akce pro rodiny, jsme zapojeni do spolecnych projektd na podporu inkluze

a vzdélavani v Cechach i v zahrani¢i. U¢astnime se a zapojujeme se do vyznamnych
aktivit nasich zahrani¢nich partnert. Od roku 2018 mame i svUj sportovni klub
Jednadvacitky, registrovany v Hnuti specialnich olympiad. V prabéhu roku vysla 4 cisla
periodika PLUS 21, ktery jiz 27 let informuje o problematice DS.

Spolek se fidi stanovami, jejichz aktualni znéni bylo schvaleno ¢lenskou

schdzi dne 1. 6. 2021. Na této clenské schizi doslo také k prejmenovani spolku

z plvodniho nazvu , Spolecnost rodic¢l a pratel déti s Downovym syndromem, z.s.”

na ,DownSyndrom CZ, z.s.". Nejvysim organem spolku je Clenska schlize, statutarnim
organem Vybor, ktery ma sedm ¢lend. Jménem statutarniho organu jsou opravnéni
jednat a podepisovat predsedkyné, jednatelka a mistopredsedkyné. Kontrolnim
organem je Kontrolni komise, kterd ma tfi ¢leny. Clenové vyboru a kontrolni komise
vykonavaji praci spojenou s volenou funkci na principu dobrovolnictvi a nepobiraji

za ni zadnou mzdu.

Pocet registrovanych ¢lent spolecnosti k 31. prosinci 2024

» 376 rodin
» 333 osob a organizaci (v¢etné zahrani¢nich), evidovanych v odbératelské databazi
¢asopisu PLUS 21

Dne 5. 11. 2022 probéhla Clenska schtize, kterd zvolila na obdobi 2023-2026 nové slozeni
Vyboru v poctu 7 ¢lend.



3. PERSONALNI OBSAZENI

Vybor

Predsedkyné vyboru

Ing. Gabriela Salkové

Mistopredsedkyné vyboru

Veronika Jirova Dis.

Jednatelka

Ing. Lenka Kratochvilova

Clenové

Barbora Formanova, Isidro Moyano, Ladislava Padridnova, Mgr. Markéta Soukupova

Kontrolni komise

Predsedkyné kontrolni komise

Ing. Markéta Gerbelova

Clenové

Ing. Jana Machdackova, Bc. Pavol Kurilla

Reditelka, ekonomicka a finanéni manazerka
Ing. Lenka Kratochvilova

Projektova manazerka a fundraising
Ing. Gabriela Salkova

Lektofi

Mgr. Kristina BejSakova, Mgr. Denisa Benesova, Mgr. Maria Heveriova, Mgr. Iveta
Hronkova, Bc. Kristyna Kratochvilova, Mgr. Stefania Martinez, Ing. Monika Melzerova,
Mgr. Lenka Némeckova

Pobytové akce

Mgr. Barbora Drabov3, Ing. Markéta Gerbelova, MUDr. Eva Hanzlikova, Jana Houskov3,
Bc. Daniela Jenickova, Veronika Jirova Dis., Ing. Lenka Kratochvilovd, MUDr. Alena
Kyjonkovd, Bc. Katefina Kyjonkova, MUDr. Jelena Lerchova, Ing. Olga Mékotova,

Ing. Monika Melzerova, Ing. Pavel Mikuldstik, Bc. Zdenék Pec, Jan a Sylwia Polivkovi,
MUDr. Jana Stfihavkovd, Ing. Gabriela Salkova, Jarmila Teskova, Lenka Tottova, Jana
Volkova, Mgr. Jitka Wagnerova, stali lektofi a asistenti



Casopis PLUS 21 a edi¢ni &innost
Mgr. Katefina Laskova, Ing. Jana Machackova, Ing. Olga Mékotova,
Mgr. Lenka Némeckova, Jifi Sedy

Socialné-pravni poradenstvi
Mgr. Lenka Heckova, Ing. Monika Melzerova

Vzdélavani a seminare
Mgr. Nadézda Kafkova

Administrativa
Veronika Jirova, DiS.

Sprava webovych stranek a socialnich siti
Ema Jirova

Ucetni
Ing. Jana Lavickova

Uklid
Tadeds Kalcovsky

Dobrovolnici

Jan Zadraiil, ¢<lenové redakeni rady casopisu PLUS 21, asistenti na setkani skupin

dle vékovych kategorii, vedouci sportovniho klubu Jednadvacitky, rodic¢e a sourozenci,
ktefi pomahaji na akcich spolecnosti

Odborni poradci

Medicinska problematika, preventivni a terapeuticka péce

MUDr. Alena Kyjonkova — détska |ékarka, Odolena Voda

MUDr. Marcela Malikovéd — neurogeneticka, UBLG, 2. LF UK a FN Motol, Praha 5
MUDr. Blanka Orlova — o¢ni |ékarka, Kladno

MUDr. Eva Strihavkova — rodinna lékarka, Praha 4

MUDr. Jana Stfihavkova — rodinna |ékarka, Praha 4

Skolni integrace a podporované zaméstnani

Mgr. Pavla Baxova — Rytmus — od klienta k obcanovi, o.p.s.
Mgr. Radmila Bémova — SPC Vertikala, Praha 6

PhDr. Marie Horazna — MS specidlni a SPC Stibrova, Praha 8

Rodinna problematika a socidlné-psychologicka podpora
PhDr. Lenka Filipkové — DC Paprsek
doc. RNDr. Jaroslav Sturma, CSc. — DC Paprsek

Kultura a média
Olga Struskova — rezisérka a spisovatelka



k. NASE CINNOST

Nase motto: ,,Jsme mostem pro lidi s Downovym syndromem."

Mezi hlavni ¢innosti spolec¢nosti patfi:

1.

2.

w

Podpurné terapie a programy pro déti a dospélé s DS

Edice periodika PLUS 21 a jinych tiskovin s odbornymi informacemi

a propagacné-osvétovym vyznamem

Organizace letnich a zimnich rekondi¢nich pobytd pro osoby s DS a jejich rodiny
Podpora integrace (inkluze) déti s DS v predskolnich zafizenich a Skolach,
metodické seminare a setkani pro ucitele

Socialné-pravni poradna na pomoc rodindm s osobami s DS

Obhajoba prav osob s DS

Kontakty s odbornou verejnosti



5. VIDELAVACI SEMINARE

Pordddme seminare pro pedagogy, rodice a dalsi osoby ve tfech programech:

1. Vdzané cteni se specifickym vyvozovdnim hlasek, lektorka: Mgr. Nadézda Kafkova
2. Matematika krok za krokem, lektorka: Mgr. Nadézda Kafkova
3. Matematika Yes, we can!, lektorky: Mgr. Lenka Mikuldstikova, PaedDr. Eva Matejickova

Programy jsou primarné uréeny pro ucitele a asistenty détf v integraci na ZS, pro ucitele
specidlnich skol a pracovniky SPC, slouzi k rozvoji dovednosti déti s DS a jinym typem
mentélniho postizeni. Garantem seminarl je Mgr. Nadézda Kafkova.



. SPOLUPRACE S JINYMI ORGANIZACEMI

DownSyndrom CZ v souladu se svym poslanim spolupracuje
s podobné zamérenymi organizacemi.

Spolupracuijici organizace v CR:

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

»

(Jsmévy, z.s., Brno, www.usmevy.cz, www.klubnejmensich.cz
Ovecka, o.p.s., Ceské Budéjovice, www.ovecka.eu

Rytmus - od klienta k ob¢anovi, z. 4., www.rytmus.org

QUIP, z. 0., www.kvalitavpraxi.cz

SPC pti Matefské $kole specidlni Stibrova, Praha 8, www.stibrova.cz
Spoluskola, z.s., Praha, www.spoluskola.cz

Pedagogicka fakulta UK, www.pedf.cuni.cz

Psychopedicka spole¢nost CR, www.pps.wz.cz

Aliance pro individualizovanou podporu, www.aipp.cz

Society for All (dfive COSIV), www.societyforall.cz

Narodni asociace pacientskych organizaci, z.s., www.silapacientu.cz

Zahranic¢ni organizace obdobného zamérent:

»

»
»
»

»
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Evropska asociace Downova syndromu (EDSA, www.edsa.eu) — Spolek
DownSyndrom CZ je ¢lenem EDSA od roku 1999, Isidro Moyano je od roku 2008
¢lenem vyboru EDSA

EU for Trisomy 21, www.eufortrisomy21.eu

Slovensko: Spolo¢nost Downovho syndrému na Slovensku, www.sds.sk

Némecko: Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, Lauf, www.ds-infocenter.de
Velka Britanie: Down Syndrome Education International, Portsmouth (Sue Buckley
a Frank Buckley), www.dseinternational.org



1. PROJEKTY

V roce 2024 jsme méli programy v nasledujicich oblastech:

7.1. DOCHAZKOVE AKTIVITY

Projekty pravidelnych dochazkovych a on-line aktivit zamérené na vzdélavani déti,
mladeze i dospélych.

Cile projektt

Intenzivni pravidelny rozvoj déti a mladych lidi s DS pomoci specialnich
zdravotné-edukacnich programd, jako podpora pro lepsiintegraci do materskych skol,
zakladnich Skol i zaméstnani.

Aktivity projektt

» Logopedie a vazané Cteni se specifickym vyvozovanim hldsek
» Matematika podle Netty Engels a podle projektu Yes We Can
» Rozvoj kognitivnich schopnosti podle R. Feuersteina (FIE)

» Skupinka ,Nejmensi déti”

» Skupinka ,Predskolaci a skolaci”

» Skupinka ,Mladez”

» Skupinka ,Dospéli”

» Skupinka ,To zvladnu”

» Zdravotné pohybova vychova

» Socidlné-pravni poradenstvi

» Prlvodce rodiny prvnimi roky s ditétem s DS

Donofi projektt

Ministerstvo zdravotnictvi CR — 450 000 K¢
» Projekt ,Budoucnost pro Downudv syndrom 2024" v rdmci programu Vyrovnavani
prileZitosti pro obcany se zdravotnim postizenim pro rok 2024

Magistrat hlavniho mésta Prahy — 297 000 K¢
» Projekt ,Budoucnost pro Downdv syndrom 2024" v rdmci Programu podpory
v oblasti zdravotnictvi pro rok 2024

n



Diplomatic Spouse Association — 60000 K¢
» Projekt ,DownUp 2024 - support of people with Down syndrome”

Ostatni darci a spoluticast spolku - 155 011 K¢
Celkové naklady na projekty dochazkovych aktivit v roce 2024 ¢inily 962 011 K.

V roce 2024 nasi nabidku dochazkovych aktivit, jak osobné, tak online vyuzilo celkem
147 rodin.

7.2. POBYTOVE AKCE

V roce 2024 jsme uskutecnili 9 tydennich pobytovych akci. Jednalo se o projekty
rekondi¢nich a edukacnich pobytd pro déti, mlddez a dospélé s DS a jejich rodice. Déle
jsme poradali 8 vikendovych pobytd pro déti s DS a dospélé s DS.

Cil projektu

Hlavnim cilem projektd byl intenzivni rozvoj déti a mladych lidi s DS mimo jejich béziné
domaci prostiedi, posileni socidlnich vztaht s vrstevniky i rodinnymi pfislusniky, a to
pomoci specidlniho zdravotné-edukaéniho programu.

Tydenni pobyty

» Zimni pobyt na Kfemesniku, 13.-20. 1. 2024

» Zimni pobyt v Albrechticich, 20.-27. 1. 2024

» Zimni pobyt ve Velké Upé, 3.-10. 3. 2024

» Letni pobyt v Rumburku, 14.-21.7. 2024

» Letni pobyt ve Velké Upé — 1. turnus: Mlad3i $kolaci, 14.-21.7. 2024

» Letni pobyt ve Velké Upé& — 2. turnus: Starsi $kolaci, 21.-28. 7. 2024

» Letni pobyt ve Velké Upé& — 3. turnus: Mlade?, 28. 7.-4. 8. 2024

» Letni pobyt ve Velké Upé& — 4. turnus: Dospéli (18 a vice let), 4.-11. 8. 2024
» Letni pobyt ve Velké Upé& — 5. turnus: Pfedskolaci, 11.-18. 8. 2024

Pobyty byly cilené pro celé rodiny se zamérfenim na potreby jejich jednotlivych ¢lend.
Zimni pobyty podporily Uroven télesné zdatnosti déti a dospélych s DS pomoci
specialniho lyzarského kurzu. Cilily i na zlepseni komunikac¢nich schopnosti pod
vedenim lektora logopedie a rozvoj kognitivnich funkci pod vedenim odborného
lektora. Seminar pro rodice byl na téma Pohyb a zdravy zivotni styl lidi s DS.

Pobyt v Rumburku byl sportovné turistické soustfedéni oddilu Jednadvacitky. Vénoval
se atletice a rytmické gymnastice, plavani, bocce a vyletdm do okoli.

12



Na letnich pobytech na Modfinu mély déti a dospéli s DS kromé odborného programu
moznost prozit pobytovou hru a sportovni program spolecné se svymi sourozenci.
Sourozenci si ovéfili, Ze i ostatni maji podobné zazitky a rodice si mezi sebou predali
cenné zkuenosti. Ctvrty letni pobyt pro mlade? a mladé dospélé mél letos za cil posilit
rozvoj socialné pracovnich navykd mladych lidi v praktickych Gkonech bézného zZivota.
Mladi lidé si za pomoci asistentd (nikoliv rodi¢) vyzkouseli, jak se pfipravit na bézny
zivot — prace v kuchyni a v restauraci, praci se dfevem a mnoho dalsich dovednosti.
Kromé socialné pracovnich navykl se trénovala komunikace a socialni chovani. Vse

za odborného vedeni specidlniho pedagoga, socidlni pracovnice a lékarky. Na vsech
pobytech mohli rodice s pfitomnymi odborniky (Iékaf, specialni pedagog, logoped

a socialni pracovnik) prodiskutovat aktualni problémy. Nové pfidany paty turnus byl
zaméren na nejmensi déti.

Vikendové pobyty

» Skupinka ,Nejmensi déti” — Smecno, 21.-24.11. 2024

» Skupinka , Pfedskolaci a Skolaci” — Jablochata, Hrabétice, 26.-29. 9. 2024
» Skupinka , Pfedskolaci a skolaci” - Lipno, 23.-26. 5. 2024

» Skupinka ,Mladez" — Luzické hory, 17.-19. 5. 2024

» Skupinka ,,Mladez" — Dfevomorka 20.-22. 9. 2024

» Skupinka ,,Dospéli” — Machovo jezero, 13.-16. 6. 2024

13



Donofi projektu

Ministerstvo zdravotnictvi CR - 510 000 K¢
» Projekt ,Pobyty DownSyndrom CZ pro déti — 2024"
» Projekt ,Pobyty DownSyndrom CZ pro dospélé — 2024"

Magistrat hlavniho mésta Prahy — 200 000 K¢
» Projekt ,Pobyty pro Downlv syndrom 2024"

Donio - 100100 K¢é

Nadace CSOB - 149 147 K¢
» Projekt ,Pobyty pro DownSyndrom 2024" v rdmci programu ,,CSOB pomahé regiontim”
» Projekt ,Sport je cesta, ne cil” v rdmci programu ,CSOB pomaha regiontim”

Veolia - 50 000 K¢
» Projekt ,Letni ModFin pro Downtdv syndrom 2024"

Darci a spoluticast spolku — 1519 284 K¢
Celkové naklady na projekty pobytovych aktivit v roce 2024 Cinily 2 517 047 K¢.

V roce 2024 nasi nabidku pobytovych aktivit vyuzilo celkem 152 osob s DS a jejich rodin.

7.3. PROJEKT INFORMACNI CINNOST

Projekt se tyka poskytovani informaci o problematice
Downova syndromu prostiednictvim webového portélu
www.downsyndrom.cz a vydanych publikaci.

Cil projektu

Zamérfujeme se na podporu rodin, kterym se narodilo nebo
ma narodit dité s DS, ale poskytujeme informace o Downové
syndromu i Siroké vefejnosti, a to prostfednictvim naseho
webovém portalu www.downsyndrom.cz. Zaroven vydavame rGizné publikace tykajici
se Downova syndromu. V roce 2024 jsme vydali publikaci Diagnéza Q90: DownUv
syndrom v nakladu 500 ks.

Donofi projektu

Ministerstvo zdravotnictvi CR - 42160 K¢&
» Projekt ,Informacni a osvétova ¢innost pro Downdyv syndrom 2024" v rdmci
programu Vyrovnavani pfilezitosti pro obcany se zdravotnim postizenim pro rok 2024

14



Dérci — 26 540 K¢

Celkové naklady na projekt ,,Informacni a osvétova cinnost pro Downlv syndrom
2024" Cinily 68700 K¢.

V roce 2024 jsme nase ¢leny i Sirokou verfejnost informovali o novinkach a aktualitach
prostrednictvim webovych stranek i Facebooku.

7.4. MEZINARODNI A PUBLIKACNI CINNOST

Projekt se zabyva mezindrodni ¢innosti a publikacni ¢innosti spole¢nosti.

Cil projektu

Prosazovat zajmy osob s DS a jejich inkluzi do spolecnosti nejen v regionalnim, ale
i v evropském méfitku. K tomu je velmi dilezitd pravidelna ucast na mezinarodnich
akcich s tematikou DS a ¢lenstvi v EDSA, vydavani ¢asopisu PLUS 21 a rozsifovani
odbératelské databaze o dalsi ¢leny i odborniky.

Aktivity projektu — mezinarodni ¢innost
Evropska asociace Downova syndromu (EDSA)

Nas zastupce se zucastnil v roce 2024 vsech 5 mezinarodnich zasedani vyboru EDSA,
které se konaly pres videokonference, a dale se osobné zucastnil vyrocni schiize
EDSA, ktera se konala ve dnech 25.-27.10. 2024 v Lisabonu (https://pais21.pt/reuniao-
geral-anual-da-edsa-european-down-syndrome-association/). Celkem se vyro¢ni
¢lenské schlize zUcastnilo 33 zastupcl z 25 ¢lenskych organizaci DS z 20 evropskych
zemi. Hostitelskou organizaci byla portugalska asociace PAIS21 — Down Portugal
(https://pais21.pt/).

V rdmci vyrocni schize EDSA se konal seminar na téma ,Sport a DownUv syndrom”,
kde 15 ¢lenskych asociaci predstavilo pfispévky ze svych zemi. Za DownSyndrom CZ
predstavil nds zastupce Isidro Moyano prezentaci o sportovnich organizacich

a sportovnich aktivitdch osob s Downovym syndromem v CR.

O vyrocni ¢lenské schizi a o aktivitdach EDSA vysel ¢lanek v nasem cCasopise
PLUS 21 (. 4/2024, str. 44-45) a prispévek na nasich webovych strankach
(www.downsyndrom.cz/aktuality/1031/vyrocni-clenska-schuze-edsa.html?pg=2).

V roce 2024 poradala EDSA 4 odborné webinare, které nas spolek propagoval na nasich
webovych strankach a na Facebooku. Vice informaci najdete v kapitole 8.3 Seminare.
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Dalsi mezinarodni projekty

V roce 2023 se nas spolek stal

partnerem mezinarodniho projektu

+All Living Independently (AL)"

(www.edsa.eu/ali-all-living-

independently) o trénovani

k samostatnému bydleni, jehoz

nejvétsi ¢ast probéhla v roce

2024. Projekt je financovan

programem Erasmus+ z Evropské

unie a probéhl od fijna 2023

az do konce ledna 2025. Je veden

italskou organizaci AIPD (www.aipd.it) se sidlem v Rimé& a jeji regionalni poboc¢kou

z mésta Potenza, dalsi partnefi jsou European Down Syndrome Association — EDSA
(www.edsa.eu), nas spolek DownSyndrom CZ a lucemburska asociace Trisomie21
Létzebuerg (www.trisomie21.lu/en). Vystupem projektu ALl bude online vzdélavaci
kurz, ktery bude dostupny bezplatné a bez jakychkoliv profesnich omezeni na webu
EDSA. Kurz byl plvodné zpracovan v italstiné a anglicting, a nasledné bude k dispozici
v Ceském jazyce pres odkaz na webu EDSA. Za DownSyndrom CZ je koordindtorem
projektu Isidro Moyano, ¢len vyboru EDSA, ve spolupraci s Monikou Melzerovou,
ktera ma dlouholeté zkusenosti s trénovanim socidlnich dovednosti s nasimi mladymi
a dospélymi s DS. Isidro Moyano jako nds koordinator se v roce 2024 zucastnil

11 pravidelnych schlizek tohoto projektu pfes videokonference a déle prezen¢niho
setkani v Italii o vikendu 27.-29. 9. 2024 spolu se dvéma ¢leny s Downovym syndromem.
Jednou z nejdUlezitéjsich etap projektu bylo testovani kurzu, kterého se v kazdé
partnerské zemi Ucastnilo 5-6 trenérl, a kazdy z nich ved| skupinku 3-4 mladych
osob s DS. Za DownSyndrom CZ se testovani zucastnilo 6 rodict a 18 mladych s DS,
vétsina z nich absolvovala 8 testovacich setkani. Po ukonceni testovani aktivit musel
kazdy trenér vyplnit individualni report formou dotazniku. Na zakladé téchto reportl
zpracoval koordinator takzvany narodni report za DownSyndrom CZ. Reporty byly
odeslany italskému vedeni projektu.

Aktivity projektu — publikacni ¢innost

Casopis PLUS 21 je jedinym ¢asopisem v Cesku, ktery se podrobné vénuje tématice

DS a je dUlezitym informacnim zdrojem o DS a pfidruzenych tématech, nejenom

pro rodice déti s timto postizenim, ale také pro ucitele, vychovatele, |ékate a dalsi
odborniky, ktefi s détmi a lidmi s DS pfichazeji do kontaktu. Publikované jsou odborné
¢lanky, informativni ¢lanky o ¢innosti Spolku a podobné zamérenych organizaci u nas

i v zahranici, prispévky rodicl, rodinnych pfislusnikd, ucitelt déti s DS a pfispévky
mladych autord s DS. Soucasti jsou také tipy na aplikace vhodné pro déti s postizenim.
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Cilem je také do budoucna komunikovat problematicka témata, kterd resi velkd

¢ast rodicd, ale malokdo o nich vefejné miuvi. Casopis tak pomahé zprostfedkovat
informace, poradenstvi a optimalni pfistup k détem s DS od raného détstvi tak, aby se
u ditéte s postizenim v maximalni mife vyuzil jeho potencidl pro budouci Zivot v béziné
komunité. Casopis také vyznamnou mérou pfispivé k vytvoreni a $ifeni pozitivniho
vnimani osob s DS. Je dodéavan v povinném mnozstvi do krajskych knihoven. Je
registrovany v mezinarodni databazi ISSN 1213-1466 a na Ministerstvu kultury CR (¢islo
registrace E 10553). V roce 2024 byl rozsah ¢asopisu 36—40 stran s ustdlenym obsahem
a 4 strany barevné obalky. Vysla 4 cisla v celkovém nakladu 3680 kusu.

Séfredaktorka ¢asopisu: Mgr. Katefina Lagkova (do zafi 2024), Mgr. Lenka Némeckova
Grafika a zlom: Karel Kupka (www.p3k.cz)

Tisk: Grafotechna plus, s.r.0.

Distribuce: Post Optimal s.r. 0.

Donofi projektu

Urad vlady CR - 816 843 K¢
» Projekt: ,Down-Up 2024: Podpora problematiky DS v rémci Evropy i CR", zahrnoval:
— Clenstvi v EDSA a G¢ast na mezinarodnich akcich s tematikou DS
- Casopis PLUS 21
— Webové stranky
- Zazemi spole¢nosti DownSyndrom CZ

EDSA (European Down Syndrome Association) — 13110 K¢
Darci a spoluticast spolku — 360192 K¢

Celkové naklady na projekt ,,Down-Up 2024: Podpora problematiky DS v ramci
Evropy i Ceska” ¢inily 1190145 K&.
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B. DALSI AKTIVITY

8.1. SVETOVY DEN DOWNOVA SYNDROMU

V roce 2024 se oslava Svétového dne Downova syndromu uskutecnila dne 21. bfezna

v kavarné Strasnického divadla v Praze 10. Akce se setkala s velkym zajmem a Ucasti.
Seslo se pfiblizné 70 osob. Vystoupili nadani umélci s Downovym syndromem jako
spisovatelka Anezka Marusincova, hudebnik a divadelnik Antonin Mékota, malit

a spisovatel Jifi Sedy i herec a zac¢inajici spisovatel Michael Bednat. Celou akci provézel
herec a na$ patron Jan Zadrazil. Na zavér pfidel zahrat hudebnik Ji¥i Sdmal na specialni
nastroj ,hang drum"”. Hrani na néj si pak mnoho tUcastnikl osobné vyzkouselo. Oslavu
Svétového dne Downova syndromu zaznamenala i Ceska televize, kterd méla z udalosti
zivy vstup do vysilani a nasledné natocila nékolik rozhovort.

V rdmci oslav Svétového dne DS (World Down Syndrome Day — WDSD, 21. 3.,
https://worlddownsyndromeday.org) v roce 2024 organizovala Evropska asociace
Downova syndromu (EDSA) mezindrodni kampan s heslem , Health Equity for
All" (,,Rovnost ve zdravi"). Symbolicky po dobu 21 dni od 1. do 21. 3. 2024 zverejnila
EDSA na svych webovych strankéch

(https://edsa.eu/wdsd-campaigns/)

kazdy den jeden pfispévek z jiné

¢lenské organizace, kde se fotkou

a kratkym textem predstavili déti Ci

mladi lidé s DS z rlznych evropskych

zemi v souvislosti se zdravotnickou

problematikou. Kampané se zucastnilo

24 ¢lenskych organizaci véetné

naseho spolku DownSyndrom CZ, a to

pfispévkem od pani Jitky Haugvicové

s fotkou syna Honzy s pani doktorkou

ve fakultni nemocnici Motol, ktery

je zverejnén na webovych strankach

EDSA i DownSyndrom CZ (www.

downsyndrom.cz/aktuality/1008/

svetovy-den-ds-rovnost-ve-zdravi-

pro-lidi-s-postizenim.htmI?pg=4).

Dne 16. bfezna 2024 probéhl na oslavu
Svétového dne DS jiz 6. spolecensky
vecler v Praze 6 Na Marjance.
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8.2. ATLETIKA

Dne 6. dubna 2024 probéhlo 2. halové mistrovstvi Ceské republiky v atletice sportovc
s Downovym syndromem potédané organizaci CeFeS (Ceska federace sportovct

s Downovym syndromem), ke které jsme se pfipojili. Mistrovstvi probéhlo v atletické
hale Olymp centrum sportu Ministerstva vnitra v Praze a zUcastnilo se ho témér

70 sportovctl s Downovym syndromem z celé CR. Na tuto Usp&inou akci navazalo
zafijové (21. z&f 2024) 3. mistrovstvi Ceské republiky v atletice sportovcl s Downovym
syndromem, kterého se zucastnilo 52 sportovct s Downovym syndromem.

8.3. SEMINARE

V prabéhu roku 2024 probéhly tyto webinare, seminare a prednasky:

» Evropska asociace Downova syndromu (EDSA) organizuje pravidelné odborné
webindre na dulezitd témata v souvislosti s Downovym syndromem (https://edsa.
eu/webinars/). V roce 2024 poradala EDSA 4 webinare, které byly dostupné i pro
nase cleny, k cemu pfispélo simultanni tlumoceni do ceského jazyka. Pfislusné
pozvanky na tyto mezinarodni webinare zverejnil nas spolek na svych webovych
strankach, na facebookovych strankach a rovnéz byly rozeslany emailem ¢lenské
zakladné. Zajistili jsme ceské tlumoceni a zdznam ceské verze na YouTube kanalu
EDSA. Na YouTube (kanal EDSA — www.youtube.com/@EDSACHANNEL/videos) jsou
k dispozici zaznamy jednotlivych webinafd, jak v plvodnim anglickém znéni, tak
s tlumocenim do rdznych jazykd, véetné cestiny. V roce 2024 se konaly tyto webinare:

— 20.2.2024 - téma projekt LEBEL (nouzové situace tykajici se osob s Downovym
syndromem), Paola Molteni a Elena Zanfroni, Mildnska univerzita (Italie)
www.downsyndrom.cz/aktuality/994/webinar-edsa-20-2-2024.htm|?pg=5

- 19.6.2024 - téma v¢asna intervence / rana péce — australsky program Small
Steps, Regina Lamberts a Gert de Graaf, Dutch Down Syndrome Foundation
(Nizozemsko) www.downsyndrom.cz/aktuality/1021/edsa-webinar-vcasna-
intervence.html|?pg=3

— 13.9.2024 - téma dvoji diagndza Downova syndromu a autismu, Dr. Noemi
Spinazzi, UCSF Benioff Children's Hospital Oakland, USA (www.downsyndrom.
cz/aktuality/1026/webinar-edsa-dvoji-diagnoza-downova-syndromu-a-autismu.
html?pg=2)

- 21.11. 2024 - téma podporované zaméstnavani a program WorkFit, Alison Thwaite
od britské Down'’s Syndrome Association (www.downsyndrom.cz/aktuality/1030/
webinar-edsa-podporovane-zamestnavani.html?pg=2).

» Vazané cteni se specifickym vyvozovanim hlasek (seminar),
lektorka Mgr. Nadézda Kafkova, Praha, 7. zafi 2024, 17 Gcastnikd
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8.4. SPORTOVNI KLUB JEDNADVACITKY

Rok 2024 byl na sportovni aktivity opét velmi bohaty. V lednu se lyzafi do 26 let
ucastnili Zimnich her Emil Open na Lipné. Tradi¢né v lednu jsme poradali lyzarské
soustfedéni v Albrechticich 20.-27. 1. (6 lyzafl s rodinami) a pro méné zdatné sportovce
na Modrinu 3.-10. 3. Pokracovali jsme v nacviku sestav s mici, ty¢emi. Tyto sestavy jsme
predvedli na spolecenském veceru Na Marjance v rdmci programu ke svétovému dni
Downova syndromu. Podileli jsme se na organizaci Halového mistrovstvi sportovct

s DS v atletice v dubnu v Praze, kterého se zucastnili sportovci z celé CR. V ¢ervnu nadi
sportovci reprezentovali nas sportovni klub na Hrach hendikepované mladeze Emil
Open v Brné v atletice. V |été jsme stravili tyden na sportovné turistickém soustfedéni
13.-20. cervence v Rumburku, kde jsme se tradicné vénovali atletice a rytmické
gymnastice, turistice. Atleti se tradi¢né utkali v Olomouci na Czech Open. V zafi se
konalo jiz tradi¢ni Mistrovstvi v atletice sportovcl s DS. V fijnu jsme vyrazili do Trencina
na plavecké zavody. V listopadu se sportovci sjeli v Praze na turnaji v bowlingu. Mdme
jiz tfi oddily naseho sportovniho klubu (Brno Ing. Pavel Mikulastik, Mlada Boleslav
Mgr. Marcela Polaskovd, Praha Ing. Monika Melzerova). Oddily funguji na principu
inkluze ve sportu. Kromé spolecnych tréninkd a soustfedéni nabizi registraci
sportovcim zapojenym do aktivit v misté bydlisté. Jejich zfizovatelem je nas spolek

a kontaktni osobou Ing. Monika Melzerova.

Uzce spolupracujeme s Ceskou federaci sportovcd s Downovym syndromem, ktera
porada dvakrat rocné Mistrovstvi sportovct s DS v atletice, na jare v hale a na podzim
na venkovnim stadionu.

8.5. SLOVENSKA DELEGACE Z SDS V PRAZE

Ve dnech 15.-17. listopadu 2024 se v Praze uskutecnilo spolecné setkani zastupcl
slovenské Spolo¢nosti Downovho syndrému vedené predsedou panem Robertem
Lezem a ¢eské organizace DownSyndrom CZ pod vedenim pani Gabriely Salkové.
Setkani bylo darkem ceské strany k 30. vyroci vzniku slovenské DS. Pro nase pratele
jsme si pfipravili prochazku Starym Méstem, projizku historickou tramvaji a navstévu
Prazského hradu. Pfi spolecné vecefi jsme si vyménili i mnoho cennych zkusenosti

z nasich akci, které pro své clenské zakladny organizujeme. Krdsnym darkem pro nase
slovenské kolegy bylo ubytovani v hotelu Hilton Prague, ktery byl zaroven ¢aste¢né
sponzorskym darem spolec¢nosti Hilton.

8.6. VYSTAVA BAREVNY SVET JINYMA OCIMA A KREST AUDIOKNIHY

Ve spolupraci s Méstskou ¢asti Praha 8 probéhla od 15. fijna do 20. listopadu
v prostorech Uradu Méstské casti Praha 8 vystava , Barevny svét jinyma ocima®.
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Vlystaveno bylo pét platen z projektu Upside Down, které vznikly v roce 2018, obrazy
malit Jitiho Sedého a Michaela Bednéfe a malitska dilka Ucastnikd 3. turnusu
letosniho letniho pobytu v Krkonosich. V rdmci Vernisaze vystavy byla pokfténa také
prvni audiokniha Jitiho Sedého Antik a Zavistnik. Kitil na$ patron Jan Zadrazil a pani
rezisérka Olga Struskova, v hudebnim programu vystoupili umélci Sdra Bukovska
aJosef Hervert.

8.7. VANOCNI JARMARK V PRAZE A CHARITATIVNI BAZAREK NA ZICHOVCI

V roce 2024 jsme dostali nabidku Ucastnit se nejen tradi¢niho bazarku na Zichovci, ktery
se konal jiz po ¢trnacté, ale i Jarmarku, ktery pravidelné pordda méstska cast Prahy 8

v budoveé Uradu Prahy 8. A protoze termin Jarmarku byl stejny jako zakonceni nasi
vystavy , Barevny svét jinyma oc¢ima®”, radi jsme nabidku pfijali.

Prazsky Jarmark probéhl 20. listopadu a do pokladny ndm prinesl v konkurenci
14 dalsich stankd jinych neziskovych organizaci 3560 K¢. Zichovecky charitativni bazarek
se konal 1. prosince a opét prekonal ¢astkou 23960 K¢ hranici pfedeslého roku.

Na obé akce posilali vyrobky nasi clenové s DS a jejich rodinni pfislusnici z celé
republiky postou. Podékovani patfi vSem, ktefi se na zdaru obou akci podileli.

8.8. WEBOVE STRANKY A FACEBOOK

Prostfednictvim webovych strdnek downsyndrom.cz informujeme nase ¢leny i Sirokou
verejnost o svété Downova syndromu, ale i o aktivitach, které nabizime. Zaroven
jsme aktivni na socialni siti Facebook. Nasi stranku DownSyndrom CZ sleduje pres
700 sledujicich.

8.9. TANECNI KURZY 2024

V roce 2023 se ndm na podzim podafilo zorganizovat tanecni pro mladez a dospélé

v tanecni Skole Astra Praha v krdsném séle Na Marjance v Praze 6. Diky laskavosti pani
provozni Martiny Neubauerové a tanecni mistrové Alice Laskarové jsme se v roce
2024 dockali jarniho pokracovani, které bylo zakonceno prodlouzenou. Na podzim
jsme se rozhodli Uspésné tanecni zopakovat a otevreli jsme 2. ro¢nik. Tanecni kurzy
navstévovalo 15 parU.
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9. UCETNI ZAVERKA
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10. REVIZNI ZPRAVA
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11. PODEKOVAN

Dékujeme viem partneriim, darctim, poradctiim, dobrovolnikiim a prateltm,
ktefi se na ¢innosti DownSyndrom CZ v roce 2024 podileli.

Hlavni partnefi:
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@
Hilton

PRAGUE

spolecné za
lepsi détstvi

patron déti

Fyzické osoby:

Adéla Asnikova, Irena Dabravovd, Stanislav Feigl, Ondrej Frei, Jakub Halbych,

Martin Hongler, manzelé Husakovi, Tereza Jelinkova, Michaela Jurcova,

Irena Konigsmarkova, Martin Kfenek, manzelé Kulhankovi, MUDr. Alena Kyjonkova,
Tereza Malaskova, Tereza Moslerova, Eva Novakova, Martin Surma, Petr Simanek,
Ondfej Voharka, Martin Zdimal a dal$i darci, ktefi ndm prispéli prostfednictvim portalu
Darujme.cz, a darci, ktefi si neprali byt jmenovani.

Zvlastni podékovani patfi:

»

»

»

»

»

manzelim Pallovym za pfatelskou atmosféru v hotelu Mod¥in pfi letnich pobytech
v roce 2024,

manzelim Varikovym za pfatelskou atmosféru v hotelu Kfemesnik

pfi vikendovych pobytech v roce 2024,

Ing. Jané Lavickové, Ucletni, za mimoradné vstiicny pfistup,

Vojtéchovi Kratochvilovi za IT podporuy,

a dal$im dobrovolnikiim a osobam, které se prabéiné zapojuji do nasich aktivit.
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