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O duhovom moste

Duhovy most je beneficné podujatie
organizované v prospech ludi s cystickou
fibrozou, ktoré ma wuz bohatd tradiciu.
Symbolika nazvu prezradza, ze ide
predovSetkym o prepojenie tych, ktori pomoc
potrebuju a tych, ktori im ju mdzu a chcu dat.
Farebné spektrum duhy vyjadruje pestrost
vnutorného Zivota slanych deti - deti
s cystickou fibrézou a lasku, ktoru rozdavaju
okoliu. Dihové mosty im staviame za ich silnu
vOlu, odvahu, radost zo zivota a za ich Cisté
srdiecka pIné lasky, ktorymi nds obohacuju. Pri
organizovani podujatia sa drzime zasady
ponuknut divakom vysokokultirny zazitok
presiaknuty humdannou myslienkou pomoci.
Vramci tejto zdsady neklesdime do Ccisto
komercnej zabavy za ucelom ziskania maxima
financnych zdrojov, ale snazime sa tato
skuto¢nost zrealizovat na zakladoch
spolupatricnosti a ochoty pomahat si
navzajom. Tieto ludské postoje sa snazime
prebudit pocas beneficie v  kazdom
z pritomnych.  Scendre nie su  plytkym
informovanim o cystickej fibréze, ktora

Duaha symbolizuje prepojenie
medzi tymi, ktori pomoc
potrebuju a tymi, ktori su
ochotni ju dat'.

mnohym skomplikovala Zivot a nariekanim nad
vlastnym osudom. Prave naopak. Navstevnici
odchadzaju dojati nie lUtostou, ale pocitom
Stastia, ktoré im odovzdali deti, pre ktoré tam
prisli. Na kazdom Dihovom moste Gcinkuju aj
samotné deti s cystickou fibrézou a ich rodicia.
Napriek krutému osudu nevyzaruju smutok
a tiesen, ale lasku a chut zit. Snazia sa a chcu
dokazat svojmu okoliu, Ze je mozné viest
kvalitny, plnohodnotny, vesely a stastny zivot
aj napriek tejto tazkej chorobe.
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Podpora od umelcov

Podporu sa nam podarilo ziskat aj u mnohych
umelcov.

Mozno aj vdaka tejto nenasilnej prosbe o
pomoc sa mdzu Duhové mosty popysit bohatou
paletou osobnosti a umelcov, ktori tieto
myslienky v minulosti  podporili  svojou
nezistnou ucastou. Patria medzi nich: Jana
Kirschnerova, Richard Miiller, Robo Opatovsky,
Jozo Procko, Pavol Hammel, Jana Kocianova,
Adriena Bartosova, Stefan Bucko, Miroslav
Zbirka, Sona Hornakova, Jan Kuric, Peter Lipa,
Vaso Patejdl, Lucia Soralova, Ibrahim Maiga,
Robo Papp, Olga Zablackd, Zuzana Smatanova,
Marian Greksa, Katka KoScova, Miro Jaros, Peter

Cmorik, Tweens, Richard Rikkon, Jana
Somosiova , Peter Slivka, Jaroslav Dvorsky, Ivana
Boggerova, Miro Kasprzyk, Collegium

Technicum, IMT Smile, No name, Polemic,
Horkyze slize, Close harmony friends a
Vrbovski vit azi.

Na koncertoch vzdy ucinkovali aj domace
skupiny, ako napriklad: Ariel, Plostin Punk,
Admirdl, Mince vo fontdne, Venusta, Kvapky,
Zivé sny. Na vsetkych Duhovych mostoch
ucinkovali aj Ziaci zo zZUS J. L. Bellu Liptovsky
Mikulds, najma tanecny odbor.
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Od nas k Vam

Beneficiou sa snaZime oslovit celé Slovensko.

NaSe beneficné podujatie sa snazime aj
mediadlne prezentovat, ¢im poukazujeme nielen
na existenciu nasho zdruzenia, ale hlavne na
zavazné genetické ochorenie - cysticku fibrozu,
ako aj na ludi, ktori s nou denne ziju. Osvetu
Sirime plagatmi, bulletinmi, informovanim v
tlaci, prostrednictvom televizie a rozhlasu.

Pomoc a spolupraca

Vsetkym sponzorom a Stedrym darcom
ponukame propagaciu spolo¢nosti formou
zverejnenia loga na plagatoch, bulletine a na
scéne v koncertnej sdle. Plagaty, bulletiny a
ostatné propagacné materialy su verejne
vystavené po celom Slovensku. Spolo¢nost
mobze zastupca osobne prezentovat aj pocas
koncertu priamym odovzdanim financ¢ného
alebo vecného daru.

Nasim donorom ponukame
rozlicnd formu zviditelnenia
a propagdcie ich spolocnosti.

Patroni nasich koncertov

Zastitu nad naSimi doterajSimi duhovymi
mostami prijali viaceré osobnosti:

- Rudolf Schuster,

- Jana Kirschnerova,
. Stefan Kvietik,

- Julius Satinsky,

- Maros Kramar,

- Magda Vasaryova,
- Iva Bittova.

Kde sme s Vasim
prispenim uz mohli
pomoct

nakupit
inhalacné pristroje akymi su: PariLight Uni,
Rhinoclear, Mucoclear, eFlow Rapid. Zaroven
sme mohli individualne prispiet financne
vSetkym, ktori nds o to poziadali. Podmienkou
prispevkov bol Gcel, ktory prispel ku

Vd'aka sponzorom sme mohli

skvalitneniu Zivota alebo samotnej liecbe
(ndkup zdravotnej pomocky, liecebny pobyt,
nakup vitaminov a pod.) Podarilo sa nam
finan¢ne pomoct aj rehabilitatnym sestram.
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Duhovy most na fotografiach

Kazdy z doterajSich beneficnych koncertov bol
iny. Kratka fotoreportaz je z dvoch koncertov,
ktoré sa konali v rokoch 2006 a 2005.
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O cystickej fibroze

Je jednym z najcastejSie sa vyskytujlucich
genetickych ochoreni. Negativhe ovplyviuje
zivot dietata a celej jeho rodiny. Zhorsuje
kvalitu zivota a vyrazne ho skracuje. Nosicom
génu je kazdy 22. clovek v populacii, len na
Slovensku to je asi 250 000 nosicov. Pri
Cystickej fibréze sa jedna o postihnutie
vSetkych Zliaz s vonkajsim vylu€ovanim, ¢o sa
tyka predovsSetkym pluc. To je aj limitujici
faktor dizky Zivota - opakované zapaly pluc,
Casté zapaly priedusiek, opakujuce sa infekty.
Okrem dychacej sistavy je dalSim vazne
poskodenym systémom travenie - pankreas a
pecen. Postupne pribudaju dalSie komplikacie
ako napr. prinosové dutiny, nosné polypy,
cukrovka, neplodnost, cirhdéza pecene... Da sa
povedat, ze Cysticka fibréza zasiahne vsetky
organy, a jediné o neovplyviuje, je intelekt.

Typickym prejavom je slany pot.

Ako sa prejavuje navonok

NajcastejSim prejavom, niekedy nie prave
najprijemnejSim pre okolie je kasel. KasSel
modze byt bezmocny, suchy, drazdivy ale aj
vlhky s vykasliavanim velkého mnozstva hlienu.
Tento prejav okolie casto chape ako chripku,
alebo akutnu infekciu a ludia maju sklony
stranit sa, alebo dokonca tohto <¢loveka
vyClenit z kolektivu. Prave deti kvéli tomu
v Skole casto trpia. Aj samotni ludia s Cystickou
fibrézou, ktorym sa skratene casto hovori aj
CF-kari, maju psychicky problém z toho, ako sa
k nim okolie sprava a ako ich pri tomto
neprehliadnutelnom prejave vnima. Preto je
velmi dolezité, aby verejnost poznala tieto
prejavy a pochopila, Zze kasel je pre ludi
s Cystickou fibrézou prirodzenou samo-
zrejmostou, pretoze ich zbavuje neustale sa
tvoriacich  hlienov. Pre okolie je toto
odkasliavanie neSkodné a nikoho ani trochu

neohrozuje. Daldim viditelnym znakom byvaju
problémy s trdvenim, ktorych nasledkom je aj
vysSia miera udnavy. Niekedy je problémom
odhadnut, aku zataz esSte CF-kar zvladne.
Casto je to ovplyvnené nizsim fyzickym
vzrastom a nizsou hmotnost ou.

Preco su ,slané” deti slané

Je zname, ze ludsky pot je slany. U pacientov s
cystickou fibrézou je obsah chloridov v pote
vSak niekolkonasobne vyssi ako u inych ludi.
Bozky a laskanie sa s detmi s cystickou

Cystickd fibroza je najCastejsie
genetické ochorenie, ktorého
nosicom je kazdy 22. clovek
v populacii.

fibrozou chuti naozaj slano. Pokial mame tato
vedomost, vieme sami vytusit, ze dietatko
mobze byt vazne choré. Jedine vcasnou
diagnostikou sa da predchadzat vaznym a
nenapravitelnym organovym poskodeniam,
ktoré moze viest k nezvratnym zdravotnym
problémom. Preto je velmi dolezité, aby sa
medzi Siroku verejnost dostala informacia o

,slanych bozkoch“, ktorda mobze dietatku
zachranit Zivot.

Najlastejsie kasleme, co vela
ludi vnima ako prejav chripky
a inych infekénych ochoreni.

Ako vie ovplyvnit Zivot

Tato diagndéza ovplyviuje nielen Zivot jedinca,
ktory tymto ochorenim trpi, ale aj chod celej
rodiny a domacnosti. Vzhladom na casté
komplikdcie spojené so zhorSenim dychania,
travenia, opakujucimi sa infektami alebo
postupnym pridavanim komplikacii je nutné,
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aby sa na liecbe podielala bezprostredne celd
rodina. Pre hygienu pldc sa denne inhaluju
lieky. S detmi inhaluju rodi¢ia, ¢o je casovo
naroc¢né. Niektori inhaluju aj 5 krat denne.
Casto je nutna akdtna naviteva pohotovosti,
hospitalizacie v nemocnici, pricCom centrd na
liecbu Cystickej fibrozy su na Slovensku len tri:
v Bratislave, v Banskej Bystrici a v KoSiciach.
V Starom Smokovci je rehabilitacné centrum pre

Cysticka fibroza je ndrocnad
nielen pre svoju  kompli-
kovanost’ z medicinskeho hla-
diska, ale je ndrocCnd aj na cas,
ktory jej denne musime
,obetovat“ pre  zlepsenie
kvality zZivota.

tuto diagnézu. Tymto sa zvySuju aj naklady na
dopravu. Okrem drahych liekov je nutné uzivat
denne aj mnohé vitaminy a iné podporné lieky.

Cysticka fibréza je spojena aj s agresivnou
potivostou, ¢o ma za nasledok zvysené
opotrebenie Satstva ako aj vydavkov na
hygienu. V suvislosti s poruchami travenia je
nutné dodrziavat  vysokokaloricki  diétu
a uzivat pankreatické enzymy.

Celkova liecba si vyzaduje okrem liekovej liecby
aj denni rehabiliticiu a cvicenie. Toto
sp6sobuje nemalé problémy najma v rodinach,
ktoré byvaju v mensich mesteckach alebo
dedinach a musia dochadzat niekolko desiatok
kilometrov napr. ku rehabilitacnej sestre alebo
fyzioterapeutovi.

Vsetky tieto aspekty vysoko zatazuji rodinny
rozpocet, ¢im sa stava liecba velmi nakladnou.

Slia spand c*

Priatelia slanych deti

Obcianske zdruzenie

Zdruzenie Priatelia slanych deti vzniklo v roku
2005, na zdaklade rozhodnutia dobrovolnikov,
ktori chci podporovat rodiny s cystickou
fibrozou v ramci celého Slovenska. Tato pomoc
je otvorend a celoplosna, ponukana bez
podmienky clenstva postihnutych rodin v tejto
organizacii.

Za Ucelom dosiahnutia svojho zakladného
poslania sa ¢innost zdruzenia zameriava najma
na tieto ciele:

- Zdravotné a socidlne poradenstvo, vybrané
formy socialnej prevencie, konzultacie
zamerané na zlepSenie zdravotnej a sociadlnej
situacie jednotlivcov s cystickou fibrézou a ich
rodin.

- Uskutocnovanie osvety ohladne tohto
ochorenia, objasnujlucej vznik, prejavy, priebeh
a dosledky ochorenia, ako aj prevenciu
komplikacii a zhorSenia zdravotného stavu,
moznosti lieCby a stabilizovania celkového
stavu postihnutych cystickou fibrézou.

- V ramci osvety uskutocnovanie aj publikacnej
cinnosti.

- Zabezpecovanie financ¢nych a nefinancnych
prostriedkov za ucelom priamej pomoci ludom
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s touto diagnézou a ich rodin, ale aj
zdravotnikom a vSetkym, ktori konkrétne
pomahaju pacientom s cystickou fibrézou, ako
aj za ucelom pokrytia materialno - technického
zabezpecenia cCinnosti zdruzenia a na Uhradu
vynalozenych nakladov pri zabezpecovani
¢innosti zdruZenia.

- Spolupraca s lekarmi, zdravotnikmi,
fyzioterapeutmi a ostatnymi odbonikmi
venujucimi sa problematike cysticka fibréza.

- Podpora liecebnych metdéd, preukazatelne
prospesnych pre
fibrézou.

- Organizovanie akcii podla potreby cielovej
skupiny (individualne liecebné pobyty, tabory,
edukacné avzdeldvacie aktivity, prednasky,

pacientov s cystickou

kurzy, seminare, konferencie, kultarne,
umelecké, Sportové ainé spolocenské
podujatia, beneficie rozneho zamerania, atd'.)

- Podpora individualnych potrieb pacientov
s cystickou fibrézou a rozvoja ich Zzivotnych
podmienok.

- Spolupraca s organizaciami a jednotlivcami,
ktori pomo6zu napiinat zakladné ciele zdruzenia,
a ktori pracuji v duchu humannych postojov
fudi s velkym socidlnym citenim.

Zdkladnym poslanim zdruzenia je
ochrana a podpora ludi s cystickou
fibrozou a vseobecnd humanitdrna
pomoc pre nich.

- Rozvijanie medzinarodnej aktivity v prospech
fudi s cystickou fibrézou.

- Pri realizacii svojho poslania spolupracovat
svladou SR, jednotlivymi ministerstvami,

zdravotnymi poist oviiami, Socialnou
poist oviiou, organmi Statnej spravy
a samospravy as dalsimi organizaciami

a inStutuciami, ktoré mozu akokolvek ovplyvnit
zivot ludi s cystickou fibrézou.

- Vramci vyssie uvedeného uskutocnovat
primeranu reklamu, ako podakovanie vSetkym,
ktori podporuju ¢innost zdruzenia.

Kontakt

Priatelia slanych deti
Obcianske zdruzenie
Senickd 626/7

031 04 Liptovsky Mikulas

ICO: 37973070
DIC: 2021956772

¢. uctu: 2624715783/1100 Tatra banka

Web

www.slanedeti.sk

Spravna rada

Predseda.

Jana Sipekova
0918 492 073
jana@slanedeti.sk

Podpredseda (socidlny poradca).
Sona Hlavacova

0915 923 331
sona@slanedeti.sk

Podpredseda:
Kristina Kralovicova
0907 618 356
kika@slanedeti.sk

Uctovnik zdruZenia:
Sona Polakovicova
0905 550 567
ucto@slanedeti.sk



