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NIE STE V TOM SAMI vV Novom sate a s novymi
Prepajame a sietujeme ludi so zdravotnym znevyhodnenim a ich rodiny. Prostrednictvom

L] L] “
portalu genetickesyndromy.sk si tak vieme vymienat skdsenosti a inych cennych informaci. fu n kC I a I I l I
Mozu tak vznikat nové priatelstva a podporné skupiny.
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Novinkou je zoznam zariadeni a Specialistov, ktorych si mézete nielen vyhladat

:
i

N

a nakontaktovat, ale pomocou referencie aj popisat svoje sklsenosti so zariadenim
Ci Specialistom, ¢o dalsim [ludom maoze pombct pri vybere.

N
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ako to funguje: registraciou na portali genetickesyndomy.sk sa mézete spojit s ludmi
s rovhakou diagnézou a vymenit si svoje sklsenosti, pripadne spoznavat sa a vytvarat

s

komunity. Staci si vo svojom profile otvorit mapu konkrétneho genetického syndromu
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alebo inej diagndzy a kliknutim na mesto ziskate meno a emailovy kontakt. Zo svojho
profilu tiez mbzete zadavat referencie k jednotlivym zariadeniam, ktoré su uvedené
VvV Zzozname na rovnomennej podstranke. Ak referenciu raz vytvorite, nemaozete ju viac
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upravovat, avsak mdZete ju zmazat.
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P o RAD E N STVO V sekcii Poradenstvo najdete zoznamy fondov a nadacii, prehlady organizacii,
v ktorych si mozete zbierat 2%, ako aj moznosti ziskania zliav na kdpu automobilov.
V Poradni (FAQ) si viete vyhladat informacie ohladom zdravotnych problémov, terapii, vzdelavania,

vCasnej intervencie Ci vybavovania kompenzacii a podobne. Cielom Poradne odbornikov je poméct
komunite zdravotne znevyhodnenych v ramci v€asnej intervencie, a tiez, aby sa navstevnici portalu

VEASNA POMOC PRE ZDRAVOTNE ZNEVYHODNENYCH LUDIi vyznali v témach, ktoré sprevadzaju tematiku zdravotného znevyhodnenia..
Po registracii si viete zadat dopyt do nasej Poradne. Tam sa podla potreby tento podnet prerozdeli medzi
odbornikov (lekarov, fyzioterapeutoy, logopéda, Ci Specialnych pedagdgov a inych), ktorisa Vam v priebehu 14
dni pokusia zaslat odpoved a pomdzu Vam s usmernenim v danej téme.

Online Poradna je priestor, kde komunita ndjde relevantné a podlozené informacie od odbornikov.

V pripade, Ze sa Vam narodi dieta s genetickym syndrémom, inym zdravotnym znevyhodnenim
alebo sa s touto zaleZitostou trapite uz dlhé obdobie, nasi Specialisti Vas rychlo usmernia alebo Vam poradia
- aby ste €o najrychlejsie vyriesili konkrétny problém. Informacie ziskate nielen ohladom medicinskych
problémov a fyzioterapie, ale aj v oblastiach vzdelavania ¢i socidlnych zalezitosti.

MAM PROBLEM Y »,Pomoc zdarma a kdekolvek nVdaka naSmu odbornému timu Poradne mate

Narodilo sa mi dieta so zdravotnym na Slovensku.” sancu ziskat relevantné informacie véas.”

znevyhodnenim a chybaju mi
informacie alebo neviem vyriesit
konkrétnu zalezitost.

< PODAM PODNET

Spytam sa odbornikov Poradne
v sukromi svojho profilu bez Ucasti
verejnosti.
~

\

)
< ODPORUCANIA

REGISTRUJEM SA » Odbornici poskytnu konziliarne stanovisko - nazory
od viacerych Specialistov tak, aby sa informacia

Ak pené}dem VFVekcii Porafjha? ode\{ede na . podala komplexne.
svoje otazky, mézem sa spytat zo svojho profilu.

A RIESENIE

www.genetickesyndromy.sk | www.usmevpredruhych.sk Jusmevpredruhych Jusmevpredruhych PORADENSTVO




00 0 0 0000000000000 000000 0000000000000 000000000

PREPAJAME

LUDI S DARCAMI

V PROFILE VYTVORIM PRIBEH

Hladam cestu z nelahkej Zivotnej situdcie alebo chcem niekomu

pomoct.

CESTA K DARCOM

Pribeh sa zobrazi na stranke Usmev pre druhych a méze tam
byt zobrazeny po dizku jedného roka, kedy bude ¢lovek vyzvany
na aktualizaciu svojho pribehu. Ak ho neobnovi, bude pribeh
zruseny.

TRANSPARENTNOST

Financné prostriedky Clovek posiela priamo osobe alebo rodine
z pribehu. Bez skrytych poplatkov organizacii. Ludia maju
prostrednictvom sekcie Pribehy moZnost navzajom sa spoznavat
a pomahat si. VSetci sme svojim spdsobom darcovia i prijmatelia.



Ako to funguje: PouZivatel mdze po registracii vo svojom profile pridat polozky do jednotlivych kategorii.

Po uverejneni prebehne symbolické schvélenie. Pouzivatel méze po predani produktu (alebo lubovolne
a kedykolvek) zo svojho profilu jednotlivé ponuky alebo dopyty vymazat.




. DRAZBA

Zbierky s nadychom kreativity a napatia.

SOM OSOBNOST, UMELEC ALEBO AKTiVNY RODIC

Sekcia drazba slUzi pre aktivhych €lenov komunity ZTP alebo ludi, ktori chcu prispiet
konkrétnym osobdam so zdravotnym znevyhodnenim. Napln jednotlivych produktov
drazby je lubovolnha - moze sa jednat o umelecké diela, oblecenie, Sportové trofeje...
Jednoducho cokolvek.

VYTVORIM PRIBEH

Drazby mozno spajat iba s ludmi, ktori majd schvaleny svoj Pribeh. Takto si vieme

m;,ie peniaze sa skutocne dostanu ku konkrétnej osobe. Prijemcov pre jednu
- drazbu moze byt az pat.

W

VYPLNIM UDAJE K DRAZBE

Vo svojom profile vyplnim parametre ako obdobie drazby, zaciatocnu sumu, popis
AS a spomedzi pribehov zvolim tu osobu (alebo osoby), ktoré chcem drazbou podporit.

Maximalna dizka drazby je 60 dni.

DRAZITELIA

Aby sme poznali totoznost Drazitelov, vzdy je potrebné, aby sa zaregistrovali.
Predmet drazby vyhrava ten Clovek, ktory v rdmci obdobia drazby prihodil najvyssiu
sumu.

TRANSPARENTNOST

Vitaz drazby prevedie peniaze na transparentny Ucet obcianskeho zdruzenia a
po prijati penazi odosle zadavatel drazby predmet vyhercovi. Po prijati predmetu
vyhercom sa peniaze z transparentného Uc¢tu bez poplatkov prevedud na Ucet
vybranej osoby z Pribehu - v pripade, ze ich je viac, sa peniaze rozdelia rovnym
dielom.




- AN

Ako to funguje:

Po registracii Clovek prida ¢lanok
v sekcii Média. Po odoslani je ¢lanok
odoslany do administracie a po
gramatickej a obsahovej kontrole
schvaleny a zverejneny na webstranke
usmevpredruhych.sk v sekcii Média.

nPriestor na vzdelavanie, inspiraciu, prehlad i spoznavanie sa.*

y 4

Spoznavajte a vzdelavajte sa

Sekcia média prinasa ¢lanky, rozhovory, podcasty a vided z prostredia zdravotného znevyhodnenia. Cielom
sekcie je prinasat prehlad a novinky v oblasti zdravotného znevyhodnenia, ako aj zaujimavé rozhovory ¢i videa.

Clankami o podujatiach pre I@Trnxg\[elg'i;\‘oche,éifogmozn!/gcga'ni‘zfﬁ é]l"A'NII<lYI PODCASTY A VIDEA

alebo inych zalezZitostiach, mozu prispievat vSetci registrovani pouzivatelia. pre komunitu SO Zdravotn?m Znevy"hodnenim
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DARCEKY OD ZDRAVOTNE

ZN EWHODN ENYCH PRE VAS ngTWCH sPredmety dizajnované zdravotne znevyhodnenymi a vyrabané
S H 0 P v slovenskej chranenej dielni st urécené pre siroku verejnost. Kvalitné
(o

Sité oblecenie Siria pod znackou usmejsa pozitivnu, a zaroven inkluzivnu
myslienku. VytazZok z internetového obchodu je uréeny na prevadzku
portalu usmevpredruhych.sk.*

A%

Dizajn navrhnuty zdravotne
znevyhodnenymi ludmi

»Za jeden schvaleny navrh dostane tvorca so zdravotnym
znevyhodnenim odmenu 40 eur bez ohladu na to, ¢i sa kusy predaju.”

Dizajn je grafikom prekresleny
a poslany na schvalenie.

Slovenska chranena dielna, ktora
zamestnava zdravotne znevyhodnenych
ludi vytvori finalny produkt, na zaklade
Ziadanych parametrov

Produkt je dostupny pre verejnost

Viac na usmejsa.com
alebo usmevpredruhych.sk/usmejsa




,;Usmev pre druhych vnimam ako podpornd komunitu vietkych ludi, ktori potrebuju
pomoc alebo chcu byt ndpomocni v rdmci skvalitiiovania Zivota [udi s hendikepom.
Nasla som na ich portaloch pre mna délezitu dostupnost informacii, vedomosti o
svojich pravach v ramci problematiky ZTP, &o bolo pre mmfa pred narodenim méjho

syna nepoznané do detailov, skoér okrajovo..., dostala som prepojenie na ludi s
rovnakymi tazkostami, odovzdavali sme si skdsenosti. Dali mi mnoho dobrych rad do
Zivota so ZTP synom, vela empatie a sily kracat dalej... Je nas vela, ktori potrebujeme
Uusmeyv pre druhych.... ¢

Hana Kostovcikova

matka dietata s genetickym syndrémom

;S Mirom BéreSom sme sa zoznamili pri spolupraci a zjednoteni nasich akcii pre
zdravotne znevyhodnenych organizovanych na Kdpelhom ostrove v PieStanoch

s ndzvom Parada. Nie je vela os6b v SR, ktori maju tolko energie, chuti a sil na
zvladnutie vSetkého, ¢o im zivot nalozi na ich pleciach a u Mira eSte aj s Usmevom
jemu vilastnym. A také su aj projekty, ktoré realizuje so srdcom a dusou, so silnou
myslienkou nemysliet na seba, ale na inych. Vzacne vlastnosti pre dnesok. TeSim sa, ze
sme mali moznost sa zozndmit a verim, zZe aj po ukonceni doby Covidovej ;) budeme aj
nadalej spolu robit na projektoch pre ludi so zdravotnym znevyhodnenim.

Jan Riapos

predseda Slovenského paralympijského vyboru

;;Som rada, ze som sa mohla zd¢astnit viacerych projektov formou prednasok, ktoré
pan Miro Béres organizoval. Oslovil mnohé deti, ktoré bez rozdielu ich hendikepu
l dostali Sancu sutazit na Sportovych podujatiach. Rodicia nielen povzbudzovali svoje
deti, ale mali i moznost sa vzdeldvat. Ked som ukoncila prednasky, vzdy sa rozprudila
diskusia s mnozstvom otazok. Variabilita postihnuti je velmi velkd. Mnohé deti maju
syndrémy, ktoré zahfniaju rézne symptomy. Tie sa prelinaju v pohybovej, kognitivnej i
v recovej oblasti. Tym, Ze sU popisané, pomahaju rodicom a odbornikom zorientovat sa
medzi nimi ¢i stanovit primeranu terapiu. Vitam aj aktivity ktoré poukazuju na ddlezZitost
komplexného pristupu. Projekt usmevpredruhych.sk je vynimocny aj v tom, ze pomaha a
podporuje rodiny v ich nelahkej zivotnej situacii.«

PaeDr. Adelaida Fabianova
klinicky logopéd

,,Ludia s velkym srdcom, ktori sa venujd “ranenym vtac¢atam”. Napriek tomu, Ze Miro s
Veronikou sami maju hendikepované dieta, snazia sa pomahat dalsSim. Robia dobru

robotu a spustili velmi prinosné projekty. ¢

Anton Laucek

slovensky spisovatel a prozaik

www.genetickesyndromy.sk | www.usmevpredruhych.sk

,,V €asoch, ked som trosku pomahal detom s poruchou sluchu, som pochopil silu
rodi¢ovskych prepojeni. Rodic¢ia deti so zdravotnym znevyhodnenim si vedia dat
vzajomny Cas, ktory pre nich zaneprazdneny lekar Castokrat az tolko nema. Dokazu

si odovzdat skUsenosti a tipy z vlastnej cesty a najma spolu zdielat svoje pribehy.
Vdaka tomu Ziadna rodina nemusi citit, Ze sa topi a Ze je v probléme opustena a
sama. Preto je praca BéreSovcov fantasticky &in. ¢

Pavel Hrica

vykonny riaditel 0.z. Cesta von

,,Ako poskytovatel socidlnej sluzby (Centrum véasnej intervencie Trnava, n.o.) radi
medzi rodi¢mi s dietatom so zdravotnym znevyhodnenim alebo s rizikovym vyvinom
odporuc¢ame portadl genetickesyndromy.sk z dévodu sietovania rodicov a inych
odbornikov. Z praxe mézeme potvrdit, Ze niektori rodic¢ia uz portal poznaju a zdielali
s nami svoju vdac¢nost za network ako velmi prinosny zdroj informacii. «

Terézia Drdulova

riaditelka Centra v€asnej intervencie Trnava, n.o.

,,Portal genetickesyndromy.sk déveryhodne informuje pacientov a rodi¢ov s
genetickym syndrémom o zédkladnom ochoreni pacienta. Vzhladom na Siroku skalu

genetickych syndrémov ho mdze vyuzivat i zdravotnicky personal, tak ako i ja, pri
prvom kontakte s raritnym ochorenim.:

MUDTr. Martin Holly

lekar

;;Chcela by som Vam v prvom rade vyjadrit velkd vdaku za odvahu a angazovanost v
pomoci rodicom deti s genetickymi diagndzami. Je to velka Ulava vediet, Ze v tom
¢lovek nie je sdm a ma sa na koho obratit s radou o pomoc. ¢

Slavomira Hargasova 1 W "W
k¥ }

matka dietata s genetickym syndrémom

,;Projekt zdruzenia Usmev pre druhych - portal geneticksyndromy.sk velmi prehladne
a zmysluplne sumarizuje klicové informacie o mnozstve zriedkavych diagnéz a
syndrémoyv, ako aj o dostupnych formach terapii a organizaciach, ktoré sa rodindam s

takymito detickami venuju. Je velkou pomocou pre rodicov, aj pre nas, Specialistov a

odbornikov v zmysle zakladnej navigacie v problematike a orientacii v moznostiach,

ktoré su k dispozicii. A urcite sa oplati vyhradit si ¢as na navstevu festivalu Parada. Je
skvelou prileZitostou na stretnutie a splynutie inakosti s beznostou.

Zuzana Rajc¢aniova

riaditelka poradenského-konzultacného centra K-centum

Jusmevpredruhych Jusmevpredruhych MEDIA
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MUDTr. Veronika Béresova

Statutarka o.z. Usmev pre druhych,
Clenka Poradne - lekar v Sp. internista

PaeDr. Adelaida Fabianova

Clenka Poradne
- klinicky logopéd

PhDr. Terézia Drdulova, MBA

Clenka Poradne
- Specialny pedagdg

MUDr. Gonzalo Alonso Ramos Rivera

¢len Poradne
- detsky neurolog

MUDr. Marianna Holla

C¢lenka Poradne
- lekar v Sp. pediater

MUDr. Miroslav Kotula

Clen Poradne
- lekar v Sp. ortopéd

Mgr. Terézia Vladovicova

Clenka Poradne
- fyzioterapeut

Mgr. Zuzana Mathéova

¢lenka Poradne
- delfinoterapeut

s [2©
Mgr. Miro Béres v

. - ) ot
koordinator projektov RE DRUHYC

0.z. Usmev pre druhych

Mgr. Halka Tytykalova

Cclenka Poradne
- tyflopéd

Mgr. Zuzana Csivreova

C¢lenka Poradne
- Specialny pedagog

MUDr. Katarina Jandakova

Clenka Poradne
- kardiolog

MUDr. Zuzana
Tomanekova

Clenka Poradne
- psychiater
a posudkovy lekar

PhDr. Lubica
Horuckova @

Clenka Poradne
- fyzioterapeut

Mgr. Peter
Lendvay

Clen Poradne
- animoterapeut

Jusmevpredruhych Jusmevpredruhych NAS TiM



Opora a podpora pre komunitu zdravotne znevyhodnenych - vytvarame miesto, kde komunita najde
odpovede na svoje otazky a mobze sa opriet aj o skdsenosti inych. V nasej Poradni zdruzujeme odbornikov
z radov fyzioterapeutoy, lekarov Ci Specialnych pedagdgov a inych.

Véasna intervencia - rodindm po narodeni dietata vieme poskytnut konzilidrne stanovisko - teda
komplexny pohlad viacerych odbornikov na zdravotny alebo iny problém, ¢o mbze vyrazne pomoct

Vv jeho napredovani i nastavovacich procesov. Sme online, rychlo dostupni z akéhokolvek kuta Slovenska.
Transparentnost — pre jedincov komunity je dblezité, aby ich pribehy nezneuzivali iné organizacie

alebo jedinci vo svoj financny prospech, a tiez, aby najma vo financnych procesoch previadala prehladnost

a transparentnost. Portal usmevpredruhych.sk ponuka priestor pre vacsiu angazovanost jedincov tejto
komunity i spajanie sa.

VN

KOMU VLASTNE POMAHAME:

osoby s genetickym syndromom
osoby s mentalnym postihnutim

osoby s viachdasobnym postihnutim

osoby s fyzickym hendikepom

osoby s poruchou sluchu

osoby s poruchou zraku
rodiny 0s6b so zdravotnym znevyhodnenim

Specialisti (lekari, fyzioterapeuti, Speciadlni
pedagdgovia, logopédi, surdopédi...)

Uradnici (pracujuci napr. na Uradoch
prace, socialnych veci a rodiny)

podporné skupiny

organizacie, spolky a zariadenia,
ktoré sa venuju komunite ZTP

fanusikovia a ini podporovatelia
oblasti ZTP

www.genetickesyndromy.sk | www.usmevpredruhych.sk
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PORTAL USMEV PRE DRUHYCH
Portal prepdjajuci skupinu so zdravotnym znevyhodnenim. Ludia tu mdzu
zdielat svoje pribehy ¢&i akcie, prostrednictvom Poradne ziskaju odbornu
pomoc na pockanie a bez dochadzania do ambulancii Specialistov. Portal tejto
skupine ponuka moznosti zdielania a predaja nepotrebnych veci a Specialnych
pomobcok v bazari. Prostrednictvom drazby si zase mbzu zbierat financie
pre svoje potreby. Komunita ZTP portal tvori a posuva dalej. Jednym z cielov
je v€asna intervencia — aby deti, ktoré sa narodia so zdravotnym
znevyhodnenim mali spravne nastavenu lie¢bu a ich rodicia overené
a dostupné informécie.

PORTAL GENETICKESYNDROMY.SK
Portal genetickesyndromy.sk slUzi na prepojenie a sietovanie rodin s raritnymi
genetickymi syndrémami, ktoré si mézu medzi sebou vymienat informacie.
Zaroven popisuje niekolko stoviek syndromoyv, z ktorych odborne Cerpaju
nielen rodiny a jedinci, ktorych sa to dotyka, ale aj lekari, fyzioterapeuti a ini
Specialisti, ktori prisli s genetickym syndromom do kontaktu. Sucastou portalu
je sekcia Zariadenia, ktora obsahuje vacsinu zariadeni venujlcich sa ludom
so zdravotnym znevyhodnenim.

A 4

NASE PROJEKTY

USMEV NA HORY
Usmev na hory je §portovo-zadbavna vyzva a sutaz, prostrednictvom ktorej
sa finan¢ne pomaha desiatim detom s roznymi formami zdravotného
znevyhodnenia (od viacnasobne postihnutych, cez nevidiacich, nepocujucich,
aZ po genetické syndrémy...). SUcastou vyzvy je vzdelavacia a integracna
ginnost. U&astnici spoznaju slovenské pohoria, zasportuju si a symbolicky
vynesU ,nase deti* na niektory z nasich slovenskych kopcov. St&astou Usmevu
na hory su Specialne vyzvy nasich partnerov - firiem - ktoré mézu motivovat
vlastnych fanusikov k splneniu ciela. Kazdy U¢astnik Usmev na hory je tiez
zaradeny do atraktivnej tomboly.

USMEJSA
Prostrednictvom projektu usmejsa Sirime integracny a pozitivny odkaz
verejnosti prostrednictvom internetového obchodu, ktorého dizajn tvoria
ludia z komunity zdravotne znevyhodnenych. Finanéné prostriedky ziskané
z predaja su ur¢ené na posilnenie a povzbudenie samotnej komunity.
Myslime si, Ze sa treba viac usmievat ;)

ZONA RUKA V RUKE
Spoluorganizacia vzdelavacio-sportovo-zabavného bezbariérového festivalu
Parada, ktoré sa kazdoro¢ne od roku 2018 kona v Piestanoch. Cielom zény Ruka
v ruke je prepojenie svetov zdravych a znevyhodnenych — deti si mézu vyskusat
jazdu na vozikoch, orientaciu pomocou bielej pali¢ky, naucit sa posunkovd
rec, vzit sa do Zivota autistov pomocou 3D simulatora alebo si vyskdsat mnoho
dalsich aktivit. SUcastou su fyzioterapeuti pre babatka i deti a nechybaju

Na HORY

Sportoveé Ci zdbavné atrakcie, diskusie ¢i mnoho iného.

viac o nasich projektoch na

Jusmevpredruhych Jusmevpredruhych O NAS



PRAVIDELNYM
FINANCNYM
DAROM
NAPOMAHATE:

STANTE SA DARCOM
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Usmev pre druhych, o.z.

Q@ Pod Parovcami 7152/151, Piestany 92101
¥ info@usmevpredruhych.sk
1I€0: 50607740
DIC: 2120696556
IBAN: SK4783300000002501301775
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