














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
CDKLS5, 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 sticastou Svatojurskych ho

dov, festivalu Umenie a vino v Sv. Jure a ¢kurzy Bazalnej stimulacie v spolupraci s-In

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-
toénych 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

stitutom Bazélni stimulace, kurz Kinestetic-
kej mobilizacie, seminar s ndzvom Podper

s nazvom RoOzvoj sebestanosti u deti
so zdravotnym znevyhodnenim a kurz pre

ubolené chrbty rodi¢ov imobilnych deti
- SM systém. Ceski, slovenski a ostatni za
hrani¢ni lektori nim prostrednictvom vyme-
novanych kurzov sprostredkovali svoje skuse-
nosti a vedomosti.

Poméhat mézeme len ak sa ndjdu dobrovol-
nici a ochotni, dobri ludia, ktori pomahaju

né dychacie cvi enia pre deti so Specialnyniim a preto im nesmierne dakujeme, Ze neza-
potrebami pomocou mi kovej facilitacie, budaju aj na tych najslabsich a najzranitelnej-
semindr Zaklady stimulacie zraku, kurzy sich v naej spolo¢nosti.

Handle pristupu, ergoterapueticky seminar
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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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