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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 cvi�enia pre deti so špeciálnymi 
potrebami pomocou mí�kovej facilitácie, 
seminár Základy stimulácie zraku, kurzy 
Handle prístupu, ergoterapuetický seminár  

s názvom Rozvoj sebesta�nosti 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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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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