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V dňoch od 3. do 10. augusta sa uskutočnil už 
štvrtý ozdravný pobyt organizovaný DebRA 
SR pre jej členov v hoteli Paradise Beach, Sveti 
Vlas, Bulharsko. 

Štyri rodiny 3. augusta ráno nastúpili do lie-
tadla. Plní nadšenia a nedočkavosti, kedy už 
uvidíme more. Ako nám pomôže morská 
klíma, aké blahodárne účinky bude mať pre 
deti s EB. Avšak nie všetky rodiny leteli tým 
istým letom. Pavlíčkovci, Várkovci a dievčatá 
Studeníkove odchádzali z Bratislavy a naša 
rodinka z Košíc. Bratislavský let privítali 
mraky a letná búrka, no keď dorazili Košice 
(s menším meškaním letu), všetkých už našli 
na pláži, kúpajúcich sa v mori, objímaných  
slnečnými lúčmi.

A tak to ostalo celý týždeň. Prebúdzali 
sme sa do horúcich letných dní s výhľadom 
na more, ktoré nás lákalo, aby sme už išli  
k nemu a trochu sa schladili. Volalo nás nie 
len pohľadom, ale aj zvukom, pri ktorom sme 
zaspávali ako bábätká. Hneď po raňajkách 
sme sa vybrali k moru, poriadne sa vykúpať 
a preliečiť si rany – či už novšie alebo staré. 
Slaná voda predsa lieči. Trochu si zaplávať  
a poriadne sa vyšantiť, poleňošiť a užiť slnieč-
ka pod slnečníkom na piesočnatej pláži. 

Ukázalo sa, že naše dievčatá nespája len 
spoločná choroba, ale aj spoločné témy a po-
vahy. Aj keď už predtým boli kamarátkami, 
tento pobyt zblížil nie len ich, ale aj rodičov  
a dospelákov. Po obede sme si dali menšiu 
siestu a zase sme sa ponáhľali či už k moru 
alebo k bazénu s animáciami a pool barom. 
Menšie deti si veľmi obľúbili bazén, pretože 
mal hladké dno, všade dosiahli na zem, mohli 
sa tam bezpečne vyblázniť s hádzaním lop-
tičky. Stellku sme zase mali problém dostať 
von, pretože sa stále potápala a vôbec sa jej 
nechcelo z vody von. Po večeri sme sa s kočík-
mi a vozíkmi alebo autobusom vybrali do ne-
ďalekého centra mesta, pokochať sa bulhar-
skou kultúrou a nočným životom, ochutnať 
miestnu zmrzlinu a dôkladne prezrieť suvení-
ry a nakoniec aj nejaké pokúpiť na pamiatku. 

V jeden deň sme sa vybrali loďou z móla 
pri hoteli do starobylého mestečka zapísané-
ho v UNESCO rozprestierajúceho sa na na 
poloostrove – Nessebaru. Cesta trvala pri-
bližne 45 minút, bohužiaľ, nie všetci majú 
žalúdok na prudké vlny mora, ale nakoniec 
všetko bolo v poriadku. Nasledovala pre-
chádzka, či povozenie sa po meste a nesmelo 
chýbať ochutnanie výbornej zmrzliny. Počas 
neskorých večerov sme vysedávali na recep-

cii pripojení na wi-fi – internetové spojenie  
s okolitým svetom je dôležité. 

Hoci na dovolenke by ste mali vypnúť 
a nevnímať nič iné len pokoj a oddych, ko-
munikovať treba. Dospelí si pochutnávali  
na miestnych miešaných drinkoch a deti  
sa spolu šantili alebo hrali hry.

Keď nadišiel čas ísť domov, nikomu sa 
nechcelo odísť z teplučka, a to sme ešte neve-
deli, že na Slovensku nás privíta 16°C, stude-
ný vietor a dážď. Všetci sme sa spolu rozlúčili 
a ozdravení, plní nových skúseností, zážitkov 
a priateľstiev sme odchádzali domov. 

Tešíme sa na ďalšie spoločné stretnutia  
a ďakujeme DebRE SR, že nám umožnila  
liečiť sa spoločne na vlnách mora. :-) 

Ozdravný pobyt debrákov, Bulharsko 2016
Text: Karolína Ficeriová, 17 rokov
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Tento rok sme sa ako občianske združenie 
rozhodli popri už každoročnom ozdravnom 
pobyte pri mori, ktoré vďaka našim podpo-
rovateľom môžeme pre našich pacientov za-
bezpečovať, vytvoriť  alternatívu pre pacien-
tov, pre ktorých je cestovanie až k ďalekému 
moru často nepredstaviteľné. 

V roku 2016 DebRA SR vytvorila pre 
pacientov možnosť zúčastniť sa ozdravného 
pobytu na Slovensku, v prostredí pohoria 
Pieniny, kde mohli zrelaxovať a vyskúšať rôz-
ne procedúry v kúpeľoch Červený kláštor- 
Smerdžonka. Postrehy Aničky Dvorožňáko-
vej priamo z pobytu si môžete prečítať nižšie. 

„Mali sme možnosť si vybrať z pätnástich  
procedúr. Využívali sme vaňové kúpele, oxy-
genoterapiu a čo sa týka mňa a vaňových kú-
peľov, voda bola fajn a na rany to malo dobrý 
efekt. Nedostavili sa žiadne vedľajšie účinky 
a malé ranky sa úplne zahojili. Na tie ostat-
né väčšie by bola efektnejšia dlhšia kúpeľná 
liečba.“ 

„.... jedlo bolo veľmi dobré a dokonca mi per-
sonál vyšiel v ústrety, keďže mám problém  
s prehltávaním, jedlo mi ochotne mixovali.“

„Využívala som aj pitné kúry a koľko kráť som 
išla okolo prameňa, ktorý bol hneď pred kú-
peľami.“

„Stále po procedúrach sme si spravili pre-
chádzku po okolí Dunajca, dokonca aj po 
poľskej strane. Absolvovali sme aj pešiu túru 
k trom korunám.“ 

Ďakujeme krásne za úžasný pobyt! 

9

Ozdravný pobyt v Kúpeľoch Červený kláštor, Smerdžonka 
Text: Anna Dvorožňáková, Bc.Lucia Ramljaková
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Tešíme sa, že sa môžeme touto cestou podeliť 
s aktivitami a projektami nášho občianskeho 
združenia CDKL5 Slovakia. Počas roku 2016 
sme sa snažili nezaháľať a rozširovať okruh 
našich činností v oblastiach, ktoré považujeme 
za dôležité z hľadiska našich cieľov.

Jún je mesiacom informovanosti ohľadne 
ochorenia CDKL5 a preto sa v tomto mesia-
ci organizovali viaceré akcie zamerané práve 
na tento účel.

Začiatkom júna sme mali tú česť byť sú-
časťou 3. Medzinárodnej CDKL5 konferen-
cie venovanej výskumu v anglickom Birmin-

ghame. Mali sme tu priestor   odprezentovať 
v krátkosti naše združenie a prácu. Načerpali 
sme nové informácie predovšetkým ohľadne 
výskumu, aktuálnej liečby tlmenia prízna-
kov ochorenia a terapeutických prístupoch. 
Získali sme nové kontakty na výskumníkov, 
lekárov, terapeutov a rodičov po celom svete. 
Nechali sme sa inšpirovať nápadmi a činnos-
ťou ostatných národných CDKL5 organizá-
cií, čoho výsledkom bola následne aj facebo-
oková kampaň ohľadne šírenia povedomia  
o existencii ochorenia CDKL5, do ktorej 
sa zapojili viaceré CDKL5 organizácie po 
celom svete vrátane nás. V kampani nás 

podporili aj známe osobnosti ako naprí-
klad europoslankyňa Jana Žitňanská, básnik  
Daniel Hevier, poslankyňa Lucia Štasselová, 
či redaktor Peter Petrus.

K 17. júnu - Medzinárodnému dňu ohľadne 
informovanosti a šírenia osvety o ochorení 
CDKL5 sme pripravili pre naše CDKL5 
rodiny, ako i pre širokú verejnosť, akciu  
s názvom “CDKL5 opekačka”, kde sa nielen 
opekalo, jedlo, zabávalo, hralo na rôznych 
netradičných hudobných nástrojoch a špor-
tovalo, ale aj nenásilne vzdelávalo ohľadne 
genetického ochorenia CDKL5.

Nezaháľame - robíme osvetu, organizujeme akcie 
a kurzy, pomáhame a máme z toho radosť! 

Text: CDKL5 Slovakia

Na stretnutie sme sa veľmi tešili, že sa opäť 
zvítame s našimi priateľmi. Prialo nám aj po-
časie, bolo krásne, teplo, ako v lete. Ubytovali 
nás v hoteli Galileo, kde bolo všetko veľmi 
pekne zariadené a perfektne tam varili. V pia-
tok sme si pospomínali na zážitky z leta, na 
ozdravný pobyt v Buharsku, poukazovali fot-
ky, videa. Rany sa nám veru aj vďaka ozdrav-
nému pobytu hojili ľahšie, ešteže sme si to 
zdokumentovali. Potom nasledovala voľná 
debata, deti mali k dispozícii hotelovú herňu, 
ktorú okamžite „okupovali“. 

Druhý deň po raňajkách a rozhovoroch 
o zdravotníckych pomôckach sme privítali 
v našich radoch nových členov, sympatickú 

rodinku z Trenčína. Nasledovalo spoločné 
fotenie na terase hotela, obed a po ňom sme 
sa vybrali do neďalekej Fun arény, kde sme za-
žili kopec zábavy na bobovej dráhe, lanovke 
na Novú hoľu, deti sa vybláznili ma trampolí-
nach a lezeckej stene a ešte oveľa viac. Všetky 
atrakcie len na heslo „Debra“. Po návrate na 
hotel a troche oddychu po adrenalínových 
zážitkoch, nasledovala večera a opätovné roz-
hovory o témach, ktoré nás zaujímajú, ktoré 
máme spoločné. 

V nedeľu ráno, po raňajkách, sme sa spolu 
rozlúčili a vybrali sa domov, do všetkých kú-
tov Slovenska.  Bol to krásny víkend strávený 
v kruhu priateľov, ďakujeme DebRA SR!!!

Ako to videla Stelka 

„Prišli sme v piatok o štvrtej. Bolo krásne 
počasie. Chodili sme v krátkych rukávoch. 
Ubytovali sme sa a išli sa zvítať s ostatnými 
debrákmi. Rozprávali sme sa o tom ako sa 
máme alebo spomínali sme na dovolenku. 
Večera bola vynikajúca. Boli sme aj vo Fun 
aréne. Strašne sme sa vybláznili až ma začali 
bolieť nohy. Nedeľu po raňajkách sme sa roz-
lúčili a vybrali na cestu domov. Už teraz sa 
tešíme na ďalšie stretnutie.“

Výročné stretnutie DEBRA SR očami rodín a pacientov
DONOVALY 30.9. - 2.10.2016

Text: Eva Pavlíčková

2016_3_Minorit PRINT.indd   10 2.12.16   17:08



11

Aj vďaka webstránke nášho združenia sa roz-
šíril rad našich členov o ďalšie diagnostikova-
né prípady detí s poruchou CDKL5 nielen 
v SR, ale aj ČR. Snažíme sa preto o pomoc, 
združovanie a prepojenie rodín zasiahnutých 
narodením dieťaťa s CDKL5 poruchou a to 
práve organizovaním spoločných stretnutí  
a akcií. Začiatkom novembra sa nám podarilo 
zrealizovať canisterapeutický víkend v krás-
nom prostredí Terchovej. Deti mali vyplnený 
program cvičením a polohovaním na psíkoch 
a rodičia zase skupinovým posedením s psy-
chológom. 

Okrem financovania výskumu ochorenia 
CDKL5, cítime potrebu pomáhať aj indivi-
duálnou finančnou pomocou, preto nepre-
meškáme žiadnu príležitosť zúčastniť sa, príp. 
zorganizovať akúkoľvek charitatívnu, či bene-
fičnú akciu, výťažok z ktorej je venovaný na 
individuálne potreby konkrétneho dieťaťa, či 
dospelej osoby s ťažkým zdravotným problé-
mom. Boli sme súčasťou Svätojurských ho-
dov, festivalu Umenie a víno v Sv. Jure a ča-
kajú nás vianočné trhy a predvianočný predaj 
koláčikov vo viacerých veľkých firmách. 

Okrem osvety verejnosti a odborníkov, 
ohľadne zriedkavého genetického ochorenia 
CDKL5 a podchytenia a pomoci rodinám 

s osobou trpiacou týmto, alebo iným závaž-
ným ochorením, sme sa venovali aj ďalším 
aktivitám. Išlo napríklad o organizáciu uži-
točných vzdelávacích seminárov a kurzov pre 
terapeutov, ale aj rodičov detí so špeciálnymi 
potrebami. V spolupráci s ďalšími partnerský-
mi organizáciami sa nám podarilo zrealizovať 
kurzy Bazálnej stimulácie v spolupráci s In-
stitutom Bazální stimulace, kurz Kinestetic-
kej mobilizácie, seminár s názvom Podpor-
né dýchacie cvičenia pre deti so špeciálnymi 
potrebami pomocou míčkovej facilitácie, 
seminár Základy stimulácie zraku, kurzy 
Handle prístupu, ergoterapuetický seminár  

s názvom Rozvoj sebestačnosti u detí  
so zdravotným znevýhodnením a kurz pre 
ubolené chrbty rodičov imobilných detí 
– SM systém. Českí, slovenskí a ostatní za-
hraniční lektori nám prostredníctvom vyme-
novaných kurzov sprostredkovali svoje skúse-
nosti a vedomosti.

Pomáhať môžeme len ak sa nájdu dobrovoľ-
níci a ochotní, dobrí ľudia, ktorí pomáhajú 
nám a preto im nesmierne ďakujeme, že neza-
búdajú aj na tých najslabších a najzraniteľnej-
ších v našej spoločnosti.
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Kontakty:

Ing. Beáta Ramljaková
e-mail: ramljakova@sazch.sk

PharmDr. Tatiana Foltánová, PhD.
e-mail: foltanova@sazch.sk

www.zriedkave-choroby.sk
www.sazch.sk
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Tohtoročné leto prinieslo členom Asoci-
ácie tuberóznej sklerózy (ASTUS) ďalšiu 
možnosť pozhovárať sa o plánoch a víziách 
do budúcnosti, prehodnotiť uplynulé ob-
dobia od založenia pacientskej organizácie  
v roku 2012, nahlas hovoriť o potrebách, ale 
aj dozvedieť sa najnovšie odborné poznatky 
z oblasti medicíny. Zakladatelia a členovia 
predstavestva ASTUS mali možnosť prehod-
notiť uskutočnené projekty, ako aj tie, ktoré 
nenašli svoje naplnenie v predošlých obdo-
biach. Pre organizáciu, ktorá má len niekoľ-
ko desiatok členov je veľmi dôležité poznať 
svoju členskú základňu, aby mohla plniť 

svoje poslania a ciele. Azda najväčšou výzvou  
posledných rokov bolo sprístupniť našim 
pacientom možnosť bližších informácií  
o liečbe faciálnych angiofibrómov (kožné 
prejavy Tuberóznej sklerózy na tvári). Vďaka 
PharmDr. Tatiane Foltánovej PhD., ktorá si 
pripravila pútavú prednášku o liečive evero-
limus. V podobe masti môže mať toto liečivo 
prospešné účinky a skutočne pomáha riešiť 
tento kožný problém pacientov s tuberóznou 
sklerózou. A hoci na Slovensku je dostupnosť 
lieku stálym a ťažko riešiteľným problémom, 
zdá sa, že v Českej republike tento problém 
skupina rodín s TSC, minimálne dočasne, 

vyriešila. V poslednom období sa stala reál-
nou aj pre našich pacientov, a to práve vďa-
ka spojeniu sa s rodinami v susednej ČR. 
Vedenie Aliancie zriedkavých chorôb v za-
stúpení oboch dám Ing. Beáty Ramljakovej  
a PharmDr. Tatiany Foltánovej PhD. neskôr 
v priateľskom kruhu diskutovalo s prítomný-
mi zástupcami ASTUSu o úskaliach pacient-
skych organizácií, ale aj o možnostiach, ktoré 
Aliancia zriedkavých chorôb na Slovensku 
rozvíja a snaží sa presadiť najmä v legislatív-
nej oblasti. A hoci je to beh na dlhšie trate, 
pomalými krokmi sa dejú úspechy, na ktoré 
slovenskí pacienti môžu byť právom hrdí!

Tretie spoločné stretnutie Astusákov v Častej 
- bilancovanie po 4 rokoch od založenia organizácie

Text: Bc. Barbora Zajačková, ASTUS
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