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| PALCEKOVIA

.ALC*EKOVIA“ zdruzenie l'udi nizkeho vzrastu
s velkym srdcom.*

www.palcekovia.sk

O e-mail: palcekovia@palcekovia.sk



PALCEKOVIA

odvodené od slova palec = maly, odstrceny bokom
wPaléek“— clovek s diagnozou Achondroplazia

zdruzenie vzniklo v roku 2011 po vzore ceského
,Palecka®

z potreby zdruzovat ludi nizkeho vzrastu a ich
rodinnych prislusnikov

www.palcekovia.sk palcekovia@palcekovia.sk
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o rok 2011 — 5 rodin — 19 I'udi (6 palcekov) 1!"'
o rok 2018 — 35 rodin — 120 ludi ( 40 palcekov)
o z toho je 99% zdravych rodicov z celého Slovenska

o 2 rodiny (zmiesané partnerstva) maju 5 deti
(z toho 2 palcekovia)
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ULOHA ZDRUZENIA :

PALCEKOVIA

o uvedomit s1 a ukazat, ze nie s1 v tom sam, ze sa s
danym hendikepom da plnohodnotne zit

o stretavat sa navzajom, najst si priatelov, vzory
o zdielat svoje radosti, starosti, skusenosti

o podporovat sa, poradit si

o ukazat ,,zlepsovaky®, motivaciu

www.palcekovia.sk palcekovia@palcekovia.sk




o vytvorit bohaty zabavny kulturny a Sportovy PALCEKOVA

program plny hier na spolo¢nych stretnutiach

o porovnat si sily s rovnocennym partnerom:

palcéek vs. paléek

o rodicom zabezpecit prednasky odbornikov z radov

lekarov, verejnych pracovnikov, pravnej poradne
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PRAX ZO SLOVENSKA

najcastejsie nas oslovuju zdravi rodicia, ktori
maju dieta s achondroplaziou, resp. ho cakaj,
absentuju odbornici (lekari specialisti,
psycholégovia, ucitelia),

musime rodicov ukludnit, zbavit ich obav,
podporit a posmelit
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o vidia sa a stretnu s rodicmi a ich babatkamai,
resp. detmi rozneho skolského veku, teenegermai,
vysokoskolakmi, dospelymi, ba uz aj rodi¢mi,
ktori svoju achondroplaziu prijali

o0 90% pediatrov na Slovensku sa s diagnézou
achondroplazie stretava prvykrat vo svojej praxi
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CO JE ACHONDROPLAZIA ?

o Dg. Achondroplazia = mutacia v géne FGFR 3,

o 1de o nizky vzrast a disproporciu koncatin (vsetkych
dlhych kosti),

o kratke nohy, ruky = viac krokov, pohybov = vacsia
zataz, inava,

o predcasné opotrebovanie zle vyvinutych chrupaviek
,Deformacie chrbtice = bolesti v krizovej oblasti, noh,
hlavy

o hydrocefalus = riziko vzniku mentalneho postihnutia
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o zuzeny miechovy kanal = riziko ochrnutia,
neurologické diagnézy,

o zuzena eustachova trubica = zapaly stredného
ucha, nedoslychavost,

o riziko nadvahy,

o kardiologické problémy = ztizeny priestor pre
srdce,

o dentalne deformity = problémy s vyvinom reci,

o nezvladanie sebaobsluznych a inych ¢innosti
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PROBLEMY, S KTORYMI SA STRETAVAME
& ,,BEZNY DEN PALCEKA“

PALCEKOVIA

o do skoly, prace, ¢1 k lekarovi a na i1hrisko bez zastavenia
a oddychu neprejdem

o v autobuse nedobrovolne ,,ovoniavam® spolucestujucich

o nenastupim do autobusu, vlaku, nemozem soférovat bezné
auto

o bankomaty su vysoko
o na toalety a umyvadla nedoc¢iahnem
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o vytahom sa vyveziem len na 2.poschodie, vyssie  leaceom
nedosiahnem

o poschodie nevyslapem bez zastavenia

o nedociahnem na regaly v obchode

o mam obmedzeny vyber povolania

o do prace ma po osobnom pohovore neprijmu
o partnera s1 tazko najdem

o oblecenie si nekupim (bez dodatocnej ipravy)
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PROBLEMY S URADMI — BYROKRACIA
NA SLOVENSKU = PRVOTNE ZLYHANIE |meow

it

o Dg. Achondroplazia je v definovana limitom
dosiahnutej vysky = 120 cm !!!

0 (121 cm je zrazu uz zdravy clovek, bez naroku na
celozivotné priznanie fyzickej osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim)

o posudzuje sa podla zdravotného stavu a nie
vrodenej/nemennej diagnozy
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POSUDZOVANIE ZLYHAVA NA STATE
(UPSVAR A SOCIALNEJ POISTOVNI)

Po osloveni Ministerstva socialnych veci
a rodiny SR, bolo vyjedndvanie neuspesné

PALCEKOVIA

o priznanie preukazu TZP, TZP/S

o prispevku na motorové vozidlo, jeho tpravu
a prevadzku

o prispevok na upravu socialneho zariadenia (kupelna,

WC)
o prispevok na opotrebovanie a ipravu satstva
o priznanie invalidného déochodku
o uplatnenie sa na trhu prace
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VIZIE, OCAKAVANIA POMOCI

o kazdy s touto diagnézou by mal mat narok na
preukaz fyzickej osoby s tazkym zdravotnym
postihnutim so sprievodcom a parkovaci
preukaz

o vytvorenie rovnakych pravidiel akceptacie
medzinarodného preukazu TZP/S vo vsetkych
krajinach EU rovnako

o financ¢ne podporit aktivity zdruzenia - EU?

o podporit kroky na distribtuciu lieku ,,Modifikovany
rekombinantny Iudsky natriureticky peptid typuC*
ako lieku na ojedinelé ochorenia do praxe

www.palcekovia.sk palcekovia@palcekovia.sk

i

PALCEKOVIA




KAM SMERUJE PALCEK ?

o rastucim poctom prihlasenych clenov, spolocnych
stretnuti a pomocou médii prezentovat nasu
diagnoézu a zivot Palcekov ostatnej verejnosti

PALCEKOVIA

o zlepsit tzv. fundraising na podporu aktivit
zdruzenia — kultirnych, spolocenskych, sportovych

o usporiadat stretnutie Paléekov v kuipeloch (s
rehabilitacnou starostlivostou na zlepsenie
zdravotného stavu), resp. ozdravovaci pobyt pri mori

o oslovit Ministerstvo zdravotnictva SR s prosbou
o vytvorenie absentujuceho Specializovaného
centra a timu odbornikov pre pacientov s
Achondroplaziou
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DAKUJEM ZA POZORNOST.

Juraj Polak
Predseda OZ Palcekovia
Slovenska republika
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