





Ozdravny pobyt debrakov, Bulharsko 2016

Text: Karolina Ficeriova, 17 rokov

V disoch od 3. do 10. augusta sa uskutolnil u
storty ozdravny pobyt organizovany DebRA
SR pre jej clenov v hoteli Paradise Beach, Sveti
Vias, Bulbarsko.

Styri rodiny 3. augusta rino nasttpili do lie-
tadla. Plni nad$enia a nedoc¢kavosti, kedy uz
uvidime more. Ako nim pomdze morskd
klima, aké blahodérne Géinky bude mat pre
deti s EB. AvSak nie vSetky rodiny leteli tym
istym letom. Pavli¢kovei, Varkovci a dieveata
Studenikove odchddzali z Bratislavy a nasa
rodinka z Kosic. Bratislavsky let privitali
mraky a letnd burka, no ked dorazili Kosice
(s men$im meskanim letu), vietkych uz nasli
na plazi, kdpajucich sa v mori, objimanych
slne¢nymi laé¢mi.

A tak to ostalo cely tyzden. Prebudzali
sme sa do horucich letnych dni s vyhladom
na more, ktoré nds likalo, aby sme uz isli
k nemu a trochu sa schladili. Volalo nds nie
len pohladom, ale aj zvukom, pri ktorom sme
zaspdvali ako bdbitkd. Hned po rariajkach
sme sa vybrali k moru, poriadne sa vykdpat
a preliecit si rany — ¢ uz novsie alebo staré.
Sland voda predsa lie¢i. Trochu si zaplavat
a poriadne sa vy$antit, poleriosit a uzit slnie¢-
ka pod sIne¢nikom na pieso¢natej plazi.

Ukdzalo sa, Ze na$e dievcatd nespéja len
spolo¢nd choroba, ale aj spolo¢né témy a po-
vahy. Aj ked uz predtym boli kamardtkami,
tento pobyt zbliZil nie len ich, ale aj rodi¢ov
a dospelakov. Po obede sme si dali mensiu
siestu a zase sme sa pondhlali ¢ uz k moru
alebo k bazénu s animéciami a pool barom.
Mensie deti si velmi oblubili bazén, pretoze
mal hladké dno, véade dosiahli na zem, mohli
sa tam bezpe¢ne vybldznit s hddzanim lop-
ticky. Stellku sme zase mali problém dostat
von, pretoze sa stéle potdpala a vobec sa jej
nechcelo z vody von. Po vederi sme sa s ko¢ik-
mi a vozikmi alebo autobusom vybrali do ne-
dalekého centra mesta, pokochat sa bulhar-
skou kultirou a noénym Zivotom, ochutnat
miestnu zmrzlinu a dokladne prezriet suveni-
ry a nakoniec aj nejaké pokupit na pamiatku.

V jeden deii sme sa vybrali lodou z méla
pri hoteli do starobylého mestecka zapisané-
ho v UNESCO rozprestierajuceho sa na na
poloostrove — Nessebaru. Cesta trvala pri-
blizne 45 minut, bohuzial, nie vietci majt
zalidok na prudké vlny mora, ale nakoniec
vietko bolo v poriadku. Nasledovala pre-
chidzka, ¢i povozenie sa po meste a nesmelo
chybat ochutnanie vybornej zmrzliny. Pocas
neskorych vecerov sme vysedédvali na recep-
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cii pripojeni na wi-fi — internetové spojenie
s okolitym svetom je dolezité.

Hoci na dovolenke by ste mali vypnut
a nevnimat ni¢ iné len pokoj a oddych, ko-
munikovat treba. Dospeli si pochutndvali
na miestnych mieSanych drinkoch a deti
sa spolu $antili alebo hrali hry.

Ked' nadisiel ¢as ist domov, nikomu sa
nechcelo odist z teplucka, a to sme este neve-
deli, Ze na Slovensku nés privita 16°C, stude-
ny vietor a dazd. Vietci sme sa spolu rozludili
a ozdraveni, plni novych skdsenosti, zdZitkov
a priatelstiev sme odchadzali domov.

Tesime sa na dalsie spolo¢né stretnutia
a dakujeme DebRE SR, Ze ndm umoznila
lie¢it sa spolo¢ne na vlndch mora. :-)
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Ozdravny pobyt v Kupeloch

Text: Anna Dvoroznakova, Bc.Lucia Ramljakova
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Tento rok sme sa ako ob¢ianske zdruZenie
rozhodli popri uz kazdoro¢nom ozdravnom
pobyte pri mori, ktoré vdaka na$im podpo-
rovateJom méZeme pre nafich pacientov za-
bezpecovat, vytvorit alternativu pre pacien-
tov, pre ktorych je cestovanie az k dalekému
moru ¢asto nepredstavitelné.

V roku 2016 DebRA SR vytvorila pre
pacientov moznost zicastnit sa ozdravného
pobytu na Slovensku, v prostredi pohoria
Pieniny, kde mohli zrelaxovat a vyskusat roz-
ne procediry v kipeloch Cerveny kl4stor-
SmerdZonka. Postrehy Ani¢ky Dvorozidko-
vej priamo z pobytu si mdZzete pre¢itat nizZsie.

»Mali sme moznost si vybrat z pitnastich
procedur. Vyuzivali sme vanové kiapele, oxy-
genoterapiu a ¢o sa tyka miia a variovych ku-
pelov, voda bola fajn a na rany to malo dobry
efekt. Nedostavili sa Ziadne vedlajsie t¢inky
a malé ranky sa dplne zahojili. Na tie ostat-
né vicsie by bola efekenejsia dlhsia kapelnd
lie¢ba

. jedlo bolo velmi dobré a dokonca mi per-

sondl vysiel v ustrety, kedze mam problém
s prehltavanim, jedlo mi ochotne mixovali*

»Vyuzivala som aj pitné kury a kolko krét som
i$la okolo pramena, ktory bol hned pred ku-
pelami:

»Stéle po procedurach sme si spravili pre-
chddzku po okoli Dunajca, dokonca aj po
polskej strane. Absolvovali sme aj pesiu tiru

k trom korunam:*

Dakujeme krésne za tizasny pobyt!
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Vyrocné stretnutie DEBRA SR ocCami rodin a pacientov

DONOVALY 30.9. -

Text: Eva Pavlickova

Na stretnutie sme sa velmi tesili, ze sa opit

zvitame s na$imi priatelmi. Prialo ndm aj po-
¢asie, bolo krdsne, teplo, ako v lete. Ubytovali
nas v hoteli Galileo, kde bolo vietko velmi
pekne zariadené a perfekene tam varili. V pia-
tok sme si pospominali na zdzitky z leta, na
ozdravny pobyt v Buharsku, poukazovali fot-
ky, videa. Rany sa ndm veru aj vdaka ozdrav-
nému pobytu hojili fahsie, esteze sme si to
zdokumentovali. Potom nasledovala volna
debata, deti mali k dispozicii hotelovt herriu,
ktort okamzite ,,okupovali®.

Druhy defi po ranajkich a rozhovoroch
o zdravotnickych poméckach sme privitali
v nafich radoch novych ¢lenov, sympaticka

2.10.2016

rodinku z Tren¢ina. Nasledovalo spolo¢né
fotenie na terase hotela, obed a po nom sme

savybrali do nedalekej Fun arény, kde sme za-
zili kopec zabavy na bobovej dréhe, lanovke
na Novt holu, deti sa vybl4znili ma trampoli-
nach a lezeckej stene a este ovela viac. Vietky
atrakcie len na heslo ,Debra® Po ndvrate na
hotel a troche oddychu po adrenalinovych
zézitkoch, nasledovala vedera a opitovné roz-
hovory o témach, ktoré nds zaujimaju, kroré
mdme spolo¢né.

V nedelu rdno, po ranajkdch, sme sa spolu
rozltéili a vybrali sa domov, do vsetkych ku-
tov Slovenska. Bol to krdsny vikend stréveny
v kruhu priatelov, dakujeme DebRA SR!!!

Ako to videla Stelka

»Prisli sme v piatok o $tvrtej. Bolo krdsne
pocasie. Chodili sme v kratkych rukavoch.
Ubytovali sme sa a iSli sa zvitat s ostatnymi
debrakmi. Rozpravali sme sa o tom ako sa
médme alebo spominali sme na dovolenku.
Vecera bola vynikajtca. Boli sme aj vo Fun
aréne. Stra$ne sme sa vybldznili az ma zadali
boliet nohy. Nedelu po ranajkéch sme sa roz-
lu¢ili a vybrali na cestu domov. Uz teraz sa
te$ime na dalSie stretnutie!

Nezahalame - robime osvetu, organizujeme akcie
a kurzy, pomdhame a mame z toho radost!

Text: CDKL5 Slovakia

Tesime sa, Ze sa moéZeme touto ceston podelit
s aktivitami a projektami ndsho oblianskeho
zdruzenia CDKLS Slovakia. Pocas roku 2016
sme sa snazili nezahdilat a rozsirovat okrub
nasich ¢innosti v oblastiach, ktoré povazujeme
za délezité z hladiska nasich cielov.

Jun je mesiacom informovanosti ohladne
ochorenia CDKLS a preto sa v tomto mesia-
ci organizovali viaceré akcie zamerané prave
na tento ucel.

Zaciatkom jina sme mali td Cest byt st-
dastou 3. Medzinarodnej CDKLS konferen-

cie venovanej vyskumu v anglickom Birmin-
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ghame. Mali sme tu priestor odprezentovat
v krétkosti nase zdruZenie a pracu. Nacerpali
sme nové informécie predovietkym ohladne
vyskumu, aktudlnej lie¢by tlmenia prizna-
kov ochorenia a terapeutickych pristupoch.
Ziskali sme nové kontakty na vyskumnikov,
lekérov, terapeutov a rodi¢ov po celom svete.
Nechali sme sa in3pirovat ndpadmi a ¢innos-
tou ostatnych narodnych CDKLS organizé-
cii, ¢oho vysledkom bola nésledne aj facebo-
okové kampari ohladne $irenia povedomia
o existencii ochorenia CDKLS5, do ktorej
sa zapojili viaceré CDKLS organizicie po
celom svete vritane nds. V kampani nds

podporili aj zndme osobnosti ako napri-
klad europoslankynia Jana Zitfianska, basnik
Daniel Hevier, poslankyiia Lucia Stasselovi,
¢ redaktor Peter Petrus.

K 17. junu - Medzinérodnému diiu ohladne
informovanosti a $irenia osvety o ochoreni
CDKL5 sme pripravili pre naje CDKLS5
rodiny, ako i pre Siroka verejnost, akciu
s ndzvom “CDKLS5 opekacka’, kde sa nielen
opekalo, jedlo, zabévalo, hralo na rdéznych
netradi¢nych hudobnych ndstrojoch a $por-
tovalo, ale aj nendsilne vzdeldvalo ohladne

genetického ochorenia CDKLS.
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Aj vdaka webstranke ndsho zdruZenia sa roz-
$iril rad nasich ¢lenov o dalSie diagnostikova-
né pripady deti s poruchou CDKLS nielen
v SR, ale aj CR. Snazime sa preto o pomoc,
zdruZovanie a prepojenie rodin zasiahnutych
narodenim dietata s CDKLS5 poruchou a to
prave organizovanim spolo¢nych stretnuti
aakcif. Zadiatkom novembra sa ndm podarilo
zrealizovat canisterapeuticky vikend v krés-
nom prostredi Terchovej. Deti mali vyplneny
program cvi¢enim a polohovanim na psikoch
a rodidia zase skupinovym posedenim s psy-
cholégom.

Okrem financovania vyskumu ochorenia
CDKLS, citime potrebu pomahat aj indivi-
dudlnou finan¢nou pomocou, preto nepre-
meskdme Ziadnu prileZitost za¢astnit sa, prip.
zorganizovat akikolvek charitativnu, ¢ bene-
ficnu akeiu, vytazok z ktorej je venovany na
individualne potreby konkrétneho dietata, ¢
dospelej osoby s tazkym zdravotnym problé-
mom. Boli sme stcastou Svitojurskych ho-
dov, festivalu Umenie a vino v Sv. Jure a ¢a-
kaji nds vianoéné trhy a predviano¢ny predaj
kola¢ikov vo viacerych velkych firmach.

Okrem osvety verejnosti a odbornikov,
ohladne zriedkavého genetického ochorenia
CDKLS5 a podchytenia a pomoci rodindm
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s osobou trpiacou tymto, alebo inym zdvaz-

nym ochorenim, sme sa venovali aj dal$im
aktivitam. Ilo napriklad o organiziciu uZi-
to¢nych vzdeldvacich semindrov a kurzov pre
terapeutov, ale aj rodic¢ov deti so $pecidlnymi
potrebami. V spolupraci s dal$imi partnersky-
mi organizdciami sa ndm podarilo zrealizovat
kurzy Bazalnej stimuldcie v spoluprici s In-
stitutom Bazaln{ stimulace, kurz Kinestetic-
kej mobilizdcie, semindr s ndzvom Podpor-
né dychacie cvi¢enia pre deti so $pecidlnymi
potrebami pomocou mickovej facilitcie,
semindr Zaklady stimuldcie zraku, kurzy
Handle pristupu, ergoterapucticky semindr

s ndzvom Rozvoj sebestatnosti u deti
so zdravotnym znevyhodnenim a kurz pre
ubolené chrbty rodi¢ov imobilnych deti
— SM systém. Ceski, slovenski a ostatni za-
hrani¢ni lektori ndm prostrednictvom vyme-
novanych kurzov sprostredkovali svoje skuse-
nosti a vedomosti.

Poméhat mézeme len ak sa ndjdu dobrovol-
nici a ochotni, dobri ludia, ktori pomahaju
ndm a preto im nesmierne dakujeme, Ze neza-
budaju aj na tych najslabsich a najzranitelnej-
$ich v nasej spolo¢nosti.
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Tretie spolo¢né stretnutie Astusdkov v Castej
4 rokoch od zaloZenia organizacie

- bilancovanie po

Text: Bc. Barbora Zajackova, ASTUS

Tohtoro¢né leto prinieslo ¢lenom  Asoci-
4cie tuberéznej sklerézy (ASTUS) dalsiu
moznost pozhovérat sa o plénoch a viziach
do budtcnosti, prehodnotit uplynulé ob-
dobia od zaloZenia pacientskej organizicie
v roku 2012, nahlas hovorit o potrebéch, ale
aj dozvediet sa najnovsie odborné poznatky
z oblasti mediciny. Zakladatelia a ¢lenovia
predstavestva ASTUS mali moznost prehod-
notit uskutoénené projekty, ako aj tie, ktoré
nenasli svoje naplnenie v predoslych obdo-
biach. Pre organizdciu, ktord m4 len niekol-
ko desiatok ¢lenov je velmi déleZité poznat

svoju ¢lenskd zdkladniu, aby mohla plnit
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svoje poslania a ciele. Azda najvi¢Sou vyzvou
poslednych rokov bolo spristupnit nasim
pacientom moznost bliz§ich informdcii
o lie¢be facidlnych angiofibrémov (kozné
prejavy Tuberdznej sklerézy na tvari). Vdaka
PharmDr. Tatiane Foltanovej PhD., ktord si
pripravila putava prednasku o lie¢ive evero-
limus. V podobe masti méze mat toto lie¢ivo
prospe$né ulinky a skuto¢ne pomdha riesit
tento kozny problém pacientov s tuberéznou
sklerézou. A hoci na Slovensku je dostupnost
licku stélym a tazko rieSitelnym problémom,
2d4 sa, ze v Ceskej republike tento problém
skupina rodin s TSC, minimédlne dolasne,
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vyrieSila. V poslednom obdobif sa stala redl-
nou aj pre nasich pacientov, a to prve vda-
ka spojeniu sa s rodinami v susednej CR.
Vedenie Aliancie zriedkavych chordb v za-
stipeni oboch dam Ing. Bedty Ramljakovej
a PharmDr. Tatiany Foltdnovej PhD. neskor
v priatelskom kruhu diskutovalo s pritomny-
mi zdstupcami ASTUSu o uskaliach pacient-
skych organizcii, ale aj o moznostiach, ktoré
Aliancia zriedkavych chordb na Slovensku
rozvija a snazi sa presadit najmai v legislativ-
nej oblasti. A hoci je to beh na dlhsie trate,
pomalymi krokmi sa deju uspechy, na kroré
slovenski pacienti mézu byt pravom hrdi!
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