Vyrocné stretnutie DEBRA SR ocami rodin a pacientov
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Na stretnutic sme sa velmi ecdili, 2 sa opiit
zvitame s nadimi priatelmi. Prialo ndm 3j po-
casie, bolo krisne, teplo, ako v lete. Ubytovali
nds v hoteli Galileo, kde bolo vietko velmi
pekne zariadené a perfekene tam varili. V pia-
ok sme si pospominali na zizitky z leta, na
ozdravny pobyt v Buharsku, pouk li foe-

rodinku z Trenéina. Nasledovalo spoloéné
fotenic na terase hotela, obed 2 po fiom sme
sa vybrali do nedalekej Fun arény, kde sme za-
#ili kopee zibavy na bobovej drihe, lanovke
na Novi holu, deti sa vybliznili ma erampoli-
nach a lezeckej stenc a edte ovela viac, Vietky

keic len na heslo JDebra®. Po nidvrate na

ky, videa. Rany sa ndm veru aj vdaka ozdrav-

mbnu pobytu hojili Iahiic, citeke sme si w0

li. Potom nasledovala volnd

debata, deti mali k dispozicii hotelov herfu,
ktord okamzite Lokupovali®.

Druby dest po rafiajkich a rozhovoroch

o zdravotnickych poméckach sme privitali

v nadich radoch novjch &enov, sympatickd

Nezahalame - robime osvetu,

hotel a troche oddychu po adremalinovych
zdFitkoch, nasledovala vedera 2 opiitovné roz-
hovory o témach, ktoré nds zaujimajé, keoré
mime spoloéné.

V nedelu rino, po rafiajkich, sme sa spolu
roeléili a vybeali sa domov, do vietkych ki-
tov Slovenska. Bol to krdsny vikend striveny
v kruhu priatelov, dakujeme DebRA SR

Ako to videla Stelka

JPridli sme v piatok o tvreej. Bolo krisne
podasic. Chodili sme v kritkych rukivoch.
Ubyrovali sme sa a idli sa zvitad s ostatnymi
debrikmi. Rozprivali sme sa o tom ako sa
mime alebo sp li sme na do k
Vetera bola vynikajica. Boli sme aj vo Fun
aréne. Stradne sme sa vybliznili ak ma zadali
bolict nohy. Nedelu po rafajkich sme sa roz-
16¢ili a vybrali na cestu domov. Uz teraz sa
tedime na dallic stretnutic”

organizujeme akcie

a kurzy, pomahame a mame z toho radost!

Text: COKLS Slovakia

Tefime sa, £¢ sa mbieme touto cestou podelif
s aktivitami a projektami ndtho oblianskebo
zdrutenia CDKLS Slovakia. Podas roku 2016
sme sa smatili nezahdlal a roziiroval okrub
nafich &innosti v oblastiach, koré p

ghame. Mali sme tu priestor  odprezentovat
v keitkosti nade zdruZenic a pricu. Naderpali
sme nové informicic predovictkim ohladne

vysk keudl lx:ébv imenia prizna-

)

za dilezité z hladiska nasich celov.
Jén je mesiacom informovanosti ohladne
ochorenia CDKLS 2 preto sa v tomto mesia-
¢i organizovali viaceré akeie zamerané prive
na teato Géel.

Zadiatkom jina sme mali té &es¢ byt st-
&stou 3. Medzindrodnej CDKLS konferen-

cie 3 vish v anglickom Birmin-

10

kov ochorenia a terapeutickych pristupoch.
Ziskali sme nové kontakty na viskumnikov,
lekirow, terapeutov a rodidov po celom svete.
Nechali sme sa indpirovad nipadmi a &innos-
tou ostatnych nirodaych CDKLS organizi-
cii, doho vysledkom bola ndsledne aj f:v.cbo-

podporili aj znime osobnosti ako napri-
klad curopasiankysa Jana Zithanskd, bisnik
Daniel Hevier, poslankyfia Lucia Stassclovd,
& redaktor Peter Petrus,

K 17. jénu - Medzindrodnému ditu ohlad

informovanosti a direnia osvety o ochoreni

CDKLS sme pripravili pre naie CDKLS

roding, ako i pre irokd verejnost, akeiu

s nfzvom “CDKLS opekadka’ kde sa mdcn
kalo, jedio, zabdvalo, hralo na rd

okovi kampast ohladne direnia poved

o existencii ochorenia CDKLS, do keorej
sa zapojili viaceré CDKLS organizicie po
celom svete vritane nds. V kampani nds

nmadxén)d\ hudobnyjch ndstrojoch a !p.or
tovalo, ale 2j nendsilne vzdelivalo ohladne
genetického ochorenia CDKLS.

Aj vdaka webstrinke nitho zdruZenia sa roz-
diril rad nadich &enov o daliic diagnostikova-
né pripady deti s poruchou CDKLS niclen
v SR ale 1; CR szlmc 52 preto o pomoc,

ic rodin hnutych
narodenim dxctna s CDKLS poruchou a to
) | P N N

prave
aakeil, Zatiatkom xw\tmbra saném pod.zmu
zrealizovat canisterapeuticky vikend v keds-
nom prostred Terchovej. Deti mali vyplaeny
program cvifenim a polohovanim na psikech
2 rodidia zase skupinovim posedenim s psy-
cholégom.

Okrem financovania vjskumu ochorenia
CDKLS, citime potrebu pomihat aj indivi-
dudlnou finanénou pomOcou, peceo nepre-
3 i::dﬂur GEastnit sa, prip.
v, & bene-

s osobou trpiacou tfmeo, alebo infm zivai-
nym ochorenim, sme sa venovali aj daliim
aktmdm Blo n:pnldad © organiziciu uki-

fns akein, vitakok z ktorej je ¢ na
individudlne poereby konksétncho dmau.
dospelej osoby s tadkfm zd ym probié-

(T h
v

§ ich semi a kurzov pre
terapeutoy, ale aj rodidov deti so pecidlnymi
potrebami. V s;xxupr.icud:liixm pmncnky—

mom. Boli sme siastou Suw]urxkvch ho-
dov, festivalu Umenie a vino v Sv. Jure a &-

s nizvom Rozvoj scbestatnosti u detf
so zd ym znevihod a kurz pre
ubolené du'bt) redicov imobilngch  detd
~ SM systém. Ceski, slovenski a ostatni za-
hrani¢ni lektori ndm prostrednicevom vyme-
veh kurzov sp ikovali svoje skise-
nosti a ved i

mi organizic nn.’am’
kurzy Bazdlnej stimulicie v spoluprici s In-

kajit nds vianoéné trhy 2 predvianoéng predaj B:z.ﬂn( stimulace, kurz Kinestetic-
kold¢ikov vo viacerych \'dkvch firmich. kej mobilizicie, seminds s nizvom Podpor-
né d\'cbwc cvidenia pre deti so !pcc:ﬂn)'nu
Okrem  osvety verejnossi dborndkov,  p p ickovej faciliticie,
ohladne zriedkavého gcm:udcthu ch indr Ziklady stimulicie zraku, kurzy
CDKLS a podchytenia a p lind Handle pristupu, ergoterapucticky semind

Pomihat mékeme len ak sa ndjdu dobrovol-
nici a ochotni, dobrf [udia, keorf pomihaji
ndm a preto im nesmicrne dakujeme, 2e neza-
badajit aj na tych naplabiich a najzranicelne-
fich v nalej spoloénosti.

1



