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Vlada suhlasi s odmietnutim revizie medzinarodnych zdravotnickych predpisov, opozicia reaguje
Na snimke minister zdravotnictva SR Kamil Sasko (Hlas-SD)
Uznesenie o odmietnuti predpisov predlozil rezort zdravotnictva.

Vlada suhlasi s odmietnutim revizie medzinarodnych zdravotnych predpisov (IHR) Svetovej zdravotnickej organizacie (WHO) z roku
2024. Uznesenie o odmietnuti predpisov predloZil rezort zdravotnictva, ktory argumentuje moznymi pochybnostami z fudskopravneho a
Ustavnopravneho hladiska, opiera sa pritom o stanoviska viacerych pravnickych fakult slovenskych univerzit.

,Boli zvaZované alternativne rieSenia, pricom SR ma Styri moznosti, a to nenotifikovat, ¢im revizia pre Slovenski republiku automaticky
nadobudne platnost 19. septembra 2026, alebo notifikovat odmietnutie, vyhradu alebo vyhlasenie na Ggel predizenia vstupu IHR 2024 do
platnosti 0 12 mesiacov. Vzhladom na pochybnosti z ludskopravneho a ustavnopravneho hladiska predklada Ministerstvo zdravotnictva
SR tento materidl s cielom notifikovat odmietnutie,” ozrejmil rezort.

Sasko: Medicinska ¢ast nie je problém

,Za oblast zdravotnictva nebolo poukazané na ziadne rizikd prijatia revizie, no vzhfadom na absenciu dohody medzi gestorom a
spolugestormi poziadalo ministerstvo zdravotnictva Univerzitu Komenského v Bratislave, Univerzitu Mateja Bela v Banskej Bystrici a
Univerzitu Pavla Jozefa Safarika v Kosiciach o vypracovanie nezavislych odbornych pravnych stanovisk,” vysvetlil rezort. To, ze
niektoré ustanovenia revizie vyvolavaju otazky z pohladu suverenity Statu, pravnej istoty ¢i moznych zasahov do zakladnych prav
ob&anov, uvadza najma Pravnicka fakulta Univerzity Mateja Bela v Banskej Bystrici.

Minister zdravotnictva Kamil Sasko (Hlas-SD) tvrdi, Ze Slovensko neodmieta reviziu medzinarodnych zdravotnych predpisov, len
pozdrzuje pripojenie sa k nej, kym nebudu vyrieSené identifikované pravne medzery. ,Chcem zdoraznit, ze medicinska Cast nie je
problém. Z pravneho hladiska su tam urcité otazky, ktoré pomenovali relevantné slovenskeé institicie, ktoré, verim, ze chceme vSetci
re$pektovat. To znamena, ni¢ sa neodmieta, pozdrzuje sa. Toto sa vyriesi, pristipime,“ povedal Sasko s tym, Ze rovnaky pristup zvolili aj
iné krajiny.

Opozi¢na kritika

Opozi¢né PS, KDH, Hnutie Slovensko i strana SaS v tejto suvislosti upozornili na rizikd spojené s pripadnym odmietnutim predpisov.
,Medzinarodné zdravotné predpisy zabezpecuju vymenu informé&cii, epidemiologickych dat a zdielanie zdrojov. O toto vSetko nés chce
minister Sagko pripravif. Len aby usttpil vy&ifianiu kondpiratora Petra Kotlara," vyhlasil poslanec Narodnej rady SR za PS Mgr. Oskar
Dvorak.

+Novelizacia tychto predpisov nie je o Ziadnej strate suverenity, ale o elementarnej ochrane ludi. Hovori o véasnom varovani pred novymi
hrozbami a o délezitom spolo€nom postupe pri zabezpecovani ochrannych pomécok &i ockovania. Ak tieto pravidla Slovensko odmietne,
v pripade dalSej pandémie zostaneme izolovani a nepripraveni,” podotkol poslanec za KDH Dr. med. Peter Stachura, MBA.

,V pripade vypuknutia globalnych zdravotnych hrozieb budi nasi zdravotnici izolovani od najnovsich dat a modernych postupov,” varuje
aj MUDr. Marek Kraj¢i (Hnutie Slovensko). ,Ide o jasny Ustupok Petrovi Kotlarovi (splnomocnenec viady SR pre preverenie procesu
riadenia a manazovania zdrojov po¢as pandémie COVID-19), dezinformatorom a ludom, ktori spochybriuju vedecké poznatky. Takéto
rozhodnutie zaroven oslabuje poziciu Slovenska v medzindrodnom spolocenstve,“ uviedol MUDr. Tomas$ Szalay, PhD., zo strany SasS.

Rozhodnutie odmietnut predpisy WHO spolo¢ne skritizovali aj Slovenska lekarska komora, Slovenské lekarska spolo¢nost a Lekarska
fakulta Univerzity Komenského v Bratislave. Kritiku vyjadrili tiez lekari z iniciativy Lekari nahlas.

Autor: TASR
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Slovensko: Liek pre Lukasa a dalSich pacientov

Lucia BarmoS$ovéa, moderatorka:
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Mlady pacient s Friedreichovou ataxiou Luka$ HroSovsky sa stal tvarou boja pacientov o lieky na zriedkavé ochorenia.
Lubo$ Sarnovsky, moderator:

Takéto lieky st ¢asto v inych eurdpskych krajinach preplacané poistoviiami, no u nés nie. Lukas si preto liek, ktory mu pomohol, zaplatil
iba vd'aka zbierke.

Lucia BarmoSovéa, moderatorka:

Minister zdravotnictva vS§ak dnes oznamil, ze do systému Uhrad sa uz dostavaju dalsie lieky a medzi nimi aj tento zatial’ jediny, novy a
drahy liek na Friedreichovu ataxiu.

Barbora Jano$ova, redaktorka:

Pribeh Lukasa a dal$ich pacientov odstartoval vinu solidarity.

Lukas HroSovsky, pacient s Friedreichovou ataxiou:

Je to hrozné, lebo liek je tu, ale ja sa nemdzem liedit.

Eduard, otec Eda, pacienta s Friedreichovou ataxiou:

Po tych 20 rokoch Uplnej beznadeje. Ked je rieSenie na stole, tak my sa k tomu lieku proste nevieme dostat.
Barbora JanoSova, redaktorka:

Lukas bez prestavky konfrontoval verejnost aj ministerstvo s tym, ¢im si pacienti prechadzaju. Pridavali sa d'al$i. Bolo to o to fazsie, ze
cez vided sledovali pacientov zo zahranicia, ako im poméha liecba.

Andrea, mama Davida, pacienta s Friedreichovou ataxiou:

My sa mozeme len prizeraf a dufat, Ze raz mozno sa dostane aj k nam.

Barbora JanoSova, redaktorka:

Dnes sa z tlacovej konferencie dozvedeli, Ze liek bude dostupny a preplacany aj u nas.

Kamil Sagko, minister zdravotnictva, Hlas-SD:

Aj tato skupina pacientov bude uz v kratkom ¢ase obsluzena.

Lukas HroSovsky, pacient s Friedreichovou ataxiou:

Barbora JanoSova, redaktorka:

Potesilo to vSak aj lekara, ktory sa stara o pacientov z touto diagnézou, na ktorl az doteraz liek neexistoval.

prof. MUDr. Matej Skorvanek, PhD., veduci Centra pre zriedkavé extrapyr. ochorenia CNS, Neurol. klinika LF UPJS a UNLP:

Mne sa vzdy velmi fazko pracuje s ochoreniami, kde pacientom viem daf diagnézu, ale neviem s tym ni¢ urobit. TakZe ja sa naozaj velmi
Gprimne teS§im. Sa jedna o Uplne prvy liek, ktory ma $ancu nejakym spdsobom ovplyvnit priebeh Friedrichovej ataxie.

Barbora Janosova, redaktorka:

Aj sam na LukaSovom pripade videl Gcinok liecby.

prof. MUDr. Matej Skorvanek, PhD., veduci Centra pre zriedkavé extrapyr. ochorenia CNS, Neurol. klinika LF UPJS a UNLP:
Naozaj ma velmi pozitivne prekvapil ten symptomaticky efekt.

Barbora Janosova, redaktorka:

Podavanie lieku bude mat svoje obmedzenia, kedZe sa este ¢aka na data o lieku u mladsich fudi, jednym z kritérii aj vek.

Jana Jezikova, zdravotnicka analyti¢ka:
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Maju viac ako 16 rokov, maju pozadovany klinicky stav.
prof. MUDr. Matej Skorvanek, PhD., veduci Centra pre zriedkavé extrapyr. ochorenia CNS, Neurol. klinika LF UPJS a UNLP:

Na Slovensku momentéalne viem o 17 pacientoch. Nadpolovicna vacésina by mala splnif jednak indikacné kritéria, jednak ten
bezpecénostny profil, kde vieme tento liek podat.

Barbora JanoSova, redaktorka:

Minister upozornil aj na vyhodnej$iu cenu lieku.

Kamil Sagko, minister zdravotnictva, Hlas-SD:

Sa dokazalo vyjednat aj s drzitefom, za ¢o sa aj im chcem podakovat, ovela vyhodnejSie podmienky.
Jana Jezikov4, zdravotnicka analyti¢ka:

Firma dokonca sa tam zavazuje, Zze v pripade, keby ten jej liek neprinasal uz po tych 6 mesiacoch nejakd dobrd hodnotu pre toho
pacienta, tak je ochotna daf este dal$iu zfavu z toho lieku, ¢o mézeme vyhodnocovat aj tak, ze firma tomu svojmu lieku veri.

Barbora JanoSova, redaktorka:

Maja Pavlikova a Barbora Janosova, Televizia JOJ.
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FOTO: Kosicky vedec Michal skima rastliny na Antarktide. V extrémnych podmienkach si sami varia aj perd

Na najchladnej$om kontinente planéty maju zastipenie aj Kosice. Sticastou medzinarodnej vedeckej expedicie Antarktida 2026 je totiZ aj
kosicky vedec Michal Goga , ktory reprezentuje Univerzitu Pavla Jozefa Safarika v Kosiciach a jej Technologicky a inovaény park.
Spolu s dalsimi vedcami skima zmeny, ktoré sa odohravaju v jednej z klimaticky najcitlivejSich oblasti planéty.

Co sa deje na Slovensku

Z Londyna do Levic: $éf z timu McLaren vybral pre zenu miestnu porodnicu
Doklady rieSia Snine. Ukrajinci kvoli nim cestuju cez celé Slovensko
Levi¢an Jozef Roha¢ sa priznal k d'al§im bombovym Gtokom v Madarsku

Expedicia odstartovala este v polovici januara. Vedci sa z Brna presunuli cez Vieden, Madrid a Santiago de Chile do patagénskeho
mesta Punta Arenas . Odtial pokraCovali vojenskym lietadlom na Ostrov Krala Juraja , ktory je jednou z hlavnych logistickych bran do
Antarktidy. Posledna etapa viedla po mori smerom k cielovej stanici na James Ross Island .

Galéria: 26 fotiek

Cesta vSak nebola jednoducha. Antarktida si ¢asto diktuje vlastné pravidla a vedecké expedicie sa musia prispdsobovat pocéasiu aj
pohybu fadov. Tim musel dva tyZdne ¢akat na vhodné podmienky na Ostrove Krala Juraja, kym sa mohol presunit k cielovej vedeckej
stanici Johanna Gregora Mendela Station , ktori uz takmer dve desatrocia prevadzkuje Masarykova univerzita v Brne.

,Boli sme tu cely den zavreti kvéli poCasiu. Funguje tu farebny systém — ¢ervena znamena prisny zakaz vychadzania, modra len vynimky
a zelena povoleny pohyb, vzdy v skupinach a s vysielackou , aby sme ostali v kontakte s domovskou stanicou. Ked nemoézeme
vychadzat von, venujeme sa spracovaniu dat, pisaniu odbornych textov, priprave projektov a $tddiu literatiry ,“ takto popisal situaciu
vedec Michal Goga z nehostinného ostrova, na ktorom uviazli.

Galéria: 26 fotiek

Vyskumny tim tvori 18 odbornikov z réznych vednych odborov — od klimatolégov cez geolégov az po biolégov. Ich tlohou je dlhodobo
sledovat vyvoj ladovcov, permafrostu, rie¢nych a jazernych systémov ¢i zmeny v polarnych ekosystémoch. Kosicky vedec sa v ramci
expedicie venuje vyskumu antarktickych rastlinnych spoloenstiev . Zameriava sa najmad na machy a liSajniky, ¢o st nenapadné
organizmy, ktoré dokazu prezit aj v extrémnych podmienkach. Prave tie st pre vedcov mimoriadne dolezité, pretoze citlivo reaguji na
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zmeny prostredia a mézu sluzit ako indikatory klimatickych zmien.
Galéria: 26 fotiek

V extrémnych podmienkach Antarktidy je kazda vzorka cennd. Vedci dokumentuji presnd polohu nélezov, analyzuju reprodukciu rastlin
a sleduju, ako sa menia biotopy v oblastiach, ktoré sa postupne zbavuju fadovej pokryvky. Takéto Udaje pomahaju lepsie pochopit, ako
sa polarne ekosystémy prispdsobuju rychlo sa meniacemu prostrediu.

» Minus pét stupriov v Antarktide nie je to isté ako minus paf v Eurdpe. Antarktida nam kazdym driom pripomina, aka silna dokaze byf
priroda, a Zze my sme len jej hostami, ktori musia re$pektovat jej podmienky. Hoci nam Gerstvy sneh a silny vietor ¢asto komplikuju pracu
v teréne, vd'aka skvelej timovej spolupraci sa nam podarilo Uspe$ne ozivit stanicu a rozbehnut planovany vyskum... Pracujeme tu od
rana do vecera bez ohfadu na vikendy. Pocit, Ze mdZeme reprezentovat slovensky vyskum v takych naro¢nych podmienkach, je
nesmierne motivujuci,” uviedol vedec z Kosic.

Galéria: 26 fotiek

Praca vedcov vSak zdaleka nie je len o vyskume. Posadka expedicie sa stara aj o chod samotnej stanice. , Na stanici si sami
zabezpecCujeme pripravu stravy v kuchyni, pranie, pomahame technikom, robime (drzbu okolo stanice a mnozstvo dalSich
kazdodennych aktivit. To vSetko realizujeme popri samotnom vyskume, ktory ma naplanovany kazdy jeden z nas. Logistika a planovanie
musia fungovat. Jednota kolektivu a timova préaca vedie k Uspechu,” opisal docent Goga.

Terénne vyjazdy sU prisne zavislé od pocasia, ktoré sa moze v Antarktide zmenif v priebehu niekolkych minGt. NajblizSie dni ¢aka ¢lenov
expedicie dalSia praca v teréne, v ramci ktorej absolvuju aj dihsie vzdialenosti. Niekolko dni tak stravia v kempoch mimo stanice.

Autor: Lucia Bicekova
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Expert na dejiny studnej praxe: KosSice mali 26 katov, ich rodiny Zili v hanbe a izolacii
V MikluSovej vaznici konili tisice zlocincov.

Pri¢ne so slamou natlacené jedna na druhu, vyndtené priznania krutymi muciacimi nastrojmi aj postup tortury rovnaky v celej Eurépe. Po
novom sa v ponurej historickej vaznici budete citif este redlnejsie.

Narodna kultirna pamiatka MikluSova vaznica v Kosiciach prejde v najblizsich mesiacoch kompletnou rekonstrukciou. V utorok 10. marca
sa v nej konala posledna komentovand prehliadka pred jej do€asnym uzatvorenim.

RICHARD PAPAC , odbornik na Miklugovu vaznicu z Vychodoslovenského muizea v Kosiciach, pre Korzar porozpraval o tom, &im je
historicka vaznica vynimo¢na a v ¢om bude ina po obnove.

V rozhovore sa doditate:

Co ludi na Miklugovej vaznici najviac zaujima,

ako sa dostal k téme katov,

preco ludia od popravcov bocili,

¢i sa obnovi aj niekdajsia kaplnka vaznice.

Ako dlho uz sprevadzate ludi MikluSovou vaznicou?

Som odborny pracovnik, venujem sa téme MikluSovej vaznice, kriminality a katov uz sedemnést rokov, ale primarne nesprevadzam
turistov po véaznici. Robim to, iba ak mame napor ludi, komentované prehliadky alebo Specialne akcie. V MikluSovej vaznici mam
prehliadky a vyklad uz dvadsat rokov.

Zmenila sa za dve desatrocia skladba navstevnikov? Koho téma véznic zaujima najviac?

Mam dojem, Ze v poslednom ¢ase to zaujima hlavne rodiny s detfmi, a teda deti. Podzemie je pre ne tajomné. Aj ked asi nerozumeju
vSetkému z vykladu, ale zaujima ich to. A urcite mame aj viac zahraniénych turistov. Ked' si ¢itam knihu navstev z vaznice, tak je tam
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podpisana urdite cela Eurdpa, ale aj také krajiny ako Cina, Argentina, Cile a iné. Mame lektorov, ktori im, samozrejme, pontkaju vyklad v
anglictine.

Ktoré miestnosti alebo €asti vaznice ludi najviac zaujimaju?

Urcite podzemie, kedZe je také tajomné a temné. Je to surovy priestor, do ktorého musite zist Uzkymi schodmi ako v dobovom filme.
Ludia sa tam citia ako v nejakom starom hrade aj pre slabé osvetlenie.

To slabé svetlo je v podzemi naschval, kvoli atmosfére?

Ani nie. Na lepSie svetlo tam vlastne ani nevydalo, len na také, aké pouzivali kolegovia eSte pred tridsiatimi rokmi. Teraz pocas
kompletnej rekonstrukcie sa urcite bude menit cela elektrina.

Mam pocit, ze dnes sa podobné temné miesta navstevuju hlavne kvoli tomu, aby si tam ludia urobili fotky a vided, ktorymi sa mozu
pochvalit na socialnych sietach. Je to tak aj v MikluSovej vaznici?

Niektori navstevnici su taki, ano. Ked mame Noc muzei, robime s kolegom aj scénky, kde sa snazime vtiahnut ludi do deja. Na dvor
vaznice vylozime popravciu stolicku, na ktorl sa sadéd opacne — teda bruchom k operadlu. Vyzveme niekoho, nech si tam sadne a akoze
mu zotneme hlavu.

Pouzivame len repliku meca, navy$e tupd, ale v tme to ma svoju atmosféru. Fotky a videa z akcie si napriklad radi vesaju na svoje
profily. Stale sa nejakym spésobom snazime o interaktivitu s fludmi. Ale kedze su tam aj malé deti, vazime slova a spésob, akym to
podame, aby to nebolo Uplne odstrasujlce.

Pamatate si aj na nejakl zvlastnu poZiadavku navstevnika, ktorej ste nemonhli vyhoviet?

Mladi chlapci si cheeli vyskasat popravu mecom tak, Ze jeden bude sediet na stolicke a druhy mu akoZe zotne hlavu. Ale me¢ som im do
ruky nedal. Sice by si nim vefmi nevedeli ubliZit, nebol ostry, ale predsa len ho neméame davat len tak niekomu do ruky, nie je to hracka.

Alebo v podzemi sa stava, ze Zzena povie muzovi — no, lahni si na dere§, dam ti na zadok. Ale to sa tiez nezrealizuje. NavySe, vazni sa
nebili po zadku, ale po chrbte, lebo tam to viac bolelo.

Je zvlastne, Ze to zaujima hlavne deti. P6sobi to na ne aj odstrasujuco, kedze vaznica bola aj pre detskych delikventov?

Urcite ano. Napriklad v roku 1880 pocas Séfovania Franza Miklossyho, podla ktorého je véznica aj pomenovana, bolo vo vaznici
vaznenych okolo 3 200 fudi, z toho dvetisic muzov, tisic zien, a zvySok boli deti. Od tych siedmich do Strnastich rokov.

Deti boli trestnopravne zodpovedné od siedmich rokov?

Nerie$ila sa nejaka trestnopravna zodpovednost. V tom obdobi boli v Miklugovej vaznici len lahsi zlocinci, ako su zlodeji, prostitttky,
lipeznici, opilci a vytrznici. Deti pachali va¢sinou kradeze.

Ako sa do tychto malych priestorov vaznice vobec zmestilo 3 200 ludi?

VtedajSia prax bola taka, ze za drobné veci boli fudia zadrzani napriklad na 24 hodin, na tri dni alebo tyzden. Zriedkavo tu niekto stravil aj
pol roka. Cize vazni sa pomerne rychlo striedali, preto ich tu za rok bolo vyse tritisic. V jednej cele spali aj dvadsiati, na drevenych
pri¢niach vystlanych slamou spali tesne vedla seba. Napriklad, ak chytili prostititku bez zdravotnej knizky, stravila tu 24 hodin.

Co musela maf uvedené v zdravotnej knizke?

To, Ze absolvovala povinné lekarske prehliadky, Ze je zdrava a méze vykonavat remeslo. V tom obdobi bol uz v Eurépe rozsireny syfilis,
tzv. franctzska choroba.

Je zndme aj to, ako si vazni spolu nazivali? Ked' boli natlaeni tesne vedla seba a rychlo sa menili, asi dochadzalo aj ku konfliktom...

Tieto zaznamy sa ndm nezachovali. Len zriedkavo. Napriklad, ak sa niekomu podarilo z véaznice ujst, spisal sa zapis, kde boli mena jeho
spoluvaznov z cely, ktori potvrdili, Ze tu bol, potom napriklad v noci poculi zamok alebo Suchot a rano uz ten a ten vazen chybal.

Kedy bol v MikluSovej vaznici uvézneny posledny ¢lovek?
Vaznica bola v roku 1911 darovana mestom muzeu.

Vaznicu tvorili pévodne dva mestianske obytné domy z 13. storocia.
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Poslednou kompletnou obnovou presla v roku 1942. Odvtedy je jej podoba nezmenena?

V podstate ano. Bola vo velmi zlom stave, prepadala sa jej strecha, preto sa uvazovalo o jej zburani. Ked’ doslo k zmene pomerov a
Kosice v roku 1938 pripadli Mad'arsku, vtedaj$i riaditel muzea Alexander Mihalik sa rozhodol objekt zachranit. Na jeho obnovu zhanali
financie aj z Budapesti.

Nova rekonstrukcia da vaznici Uplne int podobu?

Bude viac interaktivna. Viac zvukov, obrazu, réznych efektov, hologramov fudi, ktori tu boli vazneni. Ich fotografie sice nemame, ale
mame podrobny opis niektorych fudi, ktori tu boli vazneni. Umeld inteligencia na zaklade tohto opisu vie vytvorit pribliznd tvar, ktort
vieme zobrazit. Kedze sa imobilni navstevnici nebudi vediet dostat po tzkych schodoch do podzemia, budd mat aspori 3D okuliare,
ktoré im po nasadeni umozZnia virtudlne sa poprechadzat po podzemi.

Preco ste sa vy osobne zamerali na vézenie, mucenie, katov a tto temnu oblast?

V mizeu mam na starosti fond historickej tlace, ¢o je jeden z najrozsiahlejSich fondov. Je zamerany hlavne na papierovy material, ¢o su
aj drobné tlace, plagaty, knizné tlace, letdky a noviny. Vzdy ma bavili dejiny 19. a 20. storocia, aj s presahmi do minulosti.

ESte v roku 2008 ma vtedajsi riaditel Vychodoslovenského muizea Rébert Polak ako vyStudovaného archivara poziadal, aby som pripravil
podklady ku kosickym katom, lebo sme pripravovali katov byt v MikluSovej vaznici. Tak ma tato téma chytila, Ze som jej uz ostal verny.

Obdobie raného novoveku v 16. az 19. storo&i som nemal rad, kym som sa do toho nezahibil. Prechadzal som a stale prechadzam
pisomnosti z tohto obdobia, kde by mohlo byt nieco k tejto téme. To st hodiny a hodiny ¢asto marneho hfadania v archivoch.

Nasli ste informacie o mnohych koSickych katoch?

Zatial ich od 16. po 19. storocie mam dokopy 26. Ich mena a roky posobenia. Neviem, ¢i ich ma niektoré mesto spocitanych viac. V
Koline nad Rynom je ich zaznamenanych do 30, oni si v Nemecku v tejto téme ovela dalej. Na Slovensku je nas mélo, ktori robime
vyskum v tejto oblasti. Na Liptove robi jeden kolega Liptovsku stolicu, dalSia kolegyna Pentapolitanu, vychodoslovenské mesta, dalsi
robia Prievidzu, Pezinok a Kremnicu.

Kto sa mohol stat katom? Musel sa zaucit na nejakom kurze?

Ked mesto nemalo kata a potrebovali ho, mohli si ho poZi¢at z iného mesta. Katom sa mohol stat byvaly vojak alebo drab. Musel sa
naudit, ¢o treba vykonat a nesmel mat strach z krvi. Va¢$inou ten trad dedili synovia kata.

Nenazyvam to remeslom, ale Gradom. Synovia dedili katovstvo aj preto, Ze vacSinou nemali moznost vyucit sa nejakému poctivému
remeslu. Katovsky Urad bol v celej Eurdpe postihnuty tzv. infamiou, ¢ize hanbou, potupou. Mali nizky socialny status.

Nezarabali kati dobre?

Zarabali az dost dobre, ale bola to hanba. Napriklad dcéra vazenych, Uspes$nych remeselnikov alebo bohatych mestanov sa nemohla daf
dokopy s katovym synom. To neexistovalo. Kati a ich rodiny boli odsunuti na okraj ako necisté osoby.

Ich deti sa Zenili a vydavali len v okruhu katovskych rodin. Mali deti krstené v kostole, chodili na omse, boli pobozni, ale mali vyhradenu
lavicu len pre katovskd rodinu, na okraji od ostatnych lavic. V Bardejove v Chrame sv. Egidia eSte mozete vidiet takd katovskd lavicu.

Do polovice 19. storocia sa hanba niesla s katmi v ich kazdodennom Zivote. Pre nich bol problém aj mat krstnych rodicov pre svoje deti.
Preco?

PretoZe krstni rodicia preberali zodpovednost, Ze ak rodi¢ia zomru, ¢o bolo v tych ¢asoch beZné, krstni sa postaraju o ich deti. Vezmu ich
k sebe. Katovskym detom preto chcel ist malokto za krstnych. Vac¢$inou to bol kat z iného mesta, stdny sluha, ktory mal na starosti
vaznicu, alebo paradoxne richtar ¢i niekio zo senatorov. Pretoze richtar ako najvys$si predstavitel mesta sa tvaril, Ze jeho sa ta hanba
spojend s katovskym stavom netyka. On si mohol dovolit byt krstnym aj detom kata.

Vratme sa k muciacim metédam. Aké sa pouzivali v Kosiciach?

Hlavne treba zdéraznit, Ze mucéenie nebolo trestom, ale formou vypoclvania. Napriklad niekto dosvedgil, Ze tento chlap ukradol kofa.
Mestski drabi podozrivého chytili, priviedli ho na radnicu, kde ho mestska rada s richtarom vypocuavali. Ak sa nepriznal alebo sa im zdalo,
Ze nepovedal véetko, iSiel podstupif tortiru do MikluSovej vaznice. PretoZe oni potrebovali urobit zapis, mat jeho sthlas ¢ierne na bielom,
Ze to spravil. Za kradez kona v 16. a 17. storoci ¢loveka aj obesili na Sibenici.

Ako vyzerala tortara?

mediaboard.com


https://mediaboard.com/

Mala viac stupriov. Najprv len hrozba tortirou, ked kat ukazal previnilcovi, aké nastroje pouzije a ¢o mu bude robit. To bol psychologicky
tah, aby sa priznal. Ked' sa priznal, tortGra sa skongila.

Ked' sa este nepriznal, prigli na rad postupne drvi¢ palcov, na rovnakom principe $panielska ¢izma na nohu, neskér natahovanie na
Skripec, palenie svieCkami a podobne.

Nebola to nasa kosicka Specialita. Tento postup sme prebrali z nemeckych krajin. Preberali ho aj v Budine, Krakove, Prahe, Bratislave
atd’.

Pre bolest z mucenia zrejme bolo aj vela falonych priznani?
Urcite ano. Muselo byt vela justi¢nych omylov. To my uz nikdy nezistime.
Bol rozdiel, ¢i trestali muza, Zenu alebo dieta?

Ano. Ked i8li telesnym trestom potrestat Zenu, dostala urgity pocet tiderov korbadom alebo pratenymi metlami. Deti boli bité pratmi a
muzi palicou.

Ale napriklad v 16. a 17. storoCi boli Zeny v pripade mravnostnych deliktov trestané ovela prisnejSie. To je jedno, ¢i ponukali svoje telo za
finanénu nahradu alebo len tak, ale budili pohorsenie. Ak aspori jedna z oséb bola v manzelskom zvézku, iSlo o cudzolozstvo. To bolo
postihované horsie ako smilstvo. O smilstvo iSlo v pripade slobodnych nezosobasenych osob.

Ak prichytili napriklad pri smilstve mladi sluzku a mladého sluhu, ona bola zvaé$a zbita na pranieri a naveky vyhnana z mesta. Mlady
muz zaplatil finanénd pokutu a musel si trest odpracovat niekde na verejnoprospesnych pracach.

Vyhnat z mesta znamenalo nielen ju vyhnat za opevnené hradby, ale aj za predmestia, dediny, ktoré s az po dne$né Rokycany a
Druzstevnu pri Hornade. Predstavte si mladi Zenu v 16. storoci, ktord vysibali von z mesta a musela utekat sama cez lesy az za
Rokycany. Hrozbou bola nielen diva zver, ale aj kriminalnici, ktorf ju mohli olGpit, znasilnif a zabit.

To neznie férovo voci zenam...

Zena nemala také postavenie ako muz v spoloénosti. Bola uréena na plodenie, vychovu deti a starostlivost o domacnost. To je jedno, &
bola $fachti¢na alebo slizka.

Sucasfou MikluSovej vaznice bola kedysi aj kaplnka. Bude tiez zrekonstruovana?

Bola to len miestnost vo vaznici, ktor( nazyvali kaplnka. Mala oltar svatého Jana Nepomuckého. Ta miestnost uz neexistuje. Bola v
zadnom trakte, ktory bol koncom 19. storocia zburany. My v§ak urobime kaplnku v jednej miestnosti pri schodoch, kde bolo skladisko.
Mame presny supis veci, ktoré boli v kapinke, takze $koda by bola neodprezentovat to.

Rekonstrukcia Miklusovej vaznice

Rekonstrukcia MikluSovej vaznice spada pod cezhrani¢ny projekt spolufinancovany Eurépskou Uniou. Rozpocet pre Vychodoslovenské
muzeum (VSM) tvori 1,9 miliéna eur a obnova by mala byt ukonéena do leta 2027. Informovali o tom predstavitelia VSM a Kosického
samospravneho kraja.

Projekt zahffia rekonStrukciu Struktdry objektu, ale aj modernizaciu interiéru a exteriéru. Sucasne vznikne modernd expozicia, ktora
ponukne novy pohlad na histériu vazenstva a pribehy spojené so sidnymi rozsudkami mnohych podéb.

V expozicii bude déraz na histériu vazenstva a sudnictva v 16. az 19. storoc€i, vystavené budu aj muciace néstroje, hologramy ¢i virtudlna
muciaren.

Cezhrani¢ny projekt #4museums: Inovativna ochrana a prezentacia kultirneho dediCstva je financovany v ramci programu Interreg
Madarsko - Slovensko. Zahfiia celkovo Styroch partnerov, okrem VSM su to Gemersko-malohontské mizeum, obec 1Za a madarské
mesto Vasarosnamény. K spolupraci sa pripojili aj Univerzita Pavla Jozefa Safarika a Skola umeleckého priemyslu v Kosiciach.

Autor: Elena Dankova

Elektrotechnik Studuje genetiku, aby zachranil syna. Spustil zbierku na prelomovu liecbu za miliony @

B 15. 3. 2026, 4:36 forbes.sk & Barecz & Conrad Media s.r.o. Tomas Bakos Ambivalentny Univerzita Pavla
Jozefa Safarika v Ko$iciach UPJS, Lekarska fakulta UPJS
14135 0,31 0,00 497 EUR

Elektrotechnik Studuje genetiku, aby zachranil syna. Spustil zbierku na prelomovu lie¢bu za miliény
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Ked' jeho synovi Vilkovi diagnostikovali Duchennovu svalovi dystrofiu (DMD) — jednu z najtazsich foriem svalovej dystrofie — rodina
zistila, Ze pre jeho Specificky variant mutacie neexistuje ziadna dostupna liecba.

Jeho otec Richard Olexa sa vSak nevzdal a ponoril sa do Studia molekularnej biologie a genetiky. Jeho Usilie a odhodlanie ho priviedli az
k medzinarodnym odbornikom, s ktorymi dnes na Slovensku buduje zéklady pre inovativne klinické skusanie génovej terapie.

V sucasnosti tak riadi komplexny projekt, ktorého ciefom je nielen podat liek Vilkovi, ale aj priniest na Slovensko know-how v oblasti
génovych terapii, ktoré by mohli vyuZit aj ini pacienti. Takyto proces pripravy lieku je v8ak draha zalezitost. Rozhodol sa preto spustif
verejni zbierku s ciefom vyzbieraf takmer $tyri miliony eur. Chce fiou financovat pripravu a realizaciu spominaného
vedecko-vyskumného projektu.

Navy$e sa mu podarilo spojif sily s uznavanym profesorom Nicolasom Weinom, vdiaka ¢omu mdze vzniknut absollGtne prva klinicka
Studia tohto typu u nas, a to tieZz so zapojenim slovenskych vyskumnikov.

Richard Olexa v rozhovore pre Forbes hovori o tom, ako si vSimli prvé priznaky ochorenia, aké su su¢asné limity v medicine, ako sa mu
podarilo do projektu zapoijif aj uznavaného profesora z Franclizska a aky prinos bude mat tento vyskum pre Slovensku.

Verejna zbierka

Richard ( [email protected] ) a Zuzana Olexovci spustili verejni zbierku na ziskanie mimoriadne vysokej Ciastky. Veria, ze podpora
verejnosti im umozni nielen lieCbu vlastného syna, ale otvori dvere k pomoci aj inym pacientom na Slovensku, ktori bojuju s vaznymi
neurodegenerativnymi diagn6zami. Podporit ich mozete prostrednictvom priloZzeného odkazu .

Zaroven mozete $irit dobro dalej: napriklad, ak vyzvu budete zdielat vo vasom firemnom obezniku alebo na nastenke, aby sa o moznosti
pomoci dozvedelo ¢o najviac fudi.

Co je Duchennova svalova dystrofia?

Je to ochorenie, ktoré postihuje svalstvo. Z pohladu svalovych dystrofii ide o jednu z najtazsich foriem, nakolko nastupuje najskor zo
vSetkych a postihuje deti uz od Gtleho veku. Tato choroba je viazana na chlap&enskl populdaciu.

Pre¢o?

Je spojend s mutaciou daného génu na chromozéme X. Chlapci maju kombinaciu XY a dievéata XX. Ak je teda u dievCata jeden
poskodeny, ten druhy (zdravy) zvyéajne dokaze byt dominantnym a produkovat zdravi formu dystrofinu (bielkovina, ktora drzi svaly
pokope, pozn. red.) tak, aby svaly fungovali normaine.

Aky je vyskyt tejto choroby v populacii?
Je to zhruba jeden z 3 500 narodenych chlapcov.

Pri ¢lanku o najdrahSich liekoch sveta som sa stretol s touto chorobou. Existuje liek Elevidys s cenou 3,2 miliéna dolarov od spolo¢nosti
Sarepta Therapeutics. Tento liek by nebol pre vasho syna vhodny?

Zial, nie. Dévodom je to, Ze vysledky genetickych testov potvrdili variant mutacie, ktory je prvy svojho druhu. Je to v &asti génu, ktora je
vyli€ena z indikécie tohto lieku.

Ako ste zistili, Ze touto zriedkavou chorobou trpi aj vas syn?

Zasluhu ma na tom primarne manzelka. Spatne vieme povedat, Ze videla priznaky uz od prvého dia. Nas syn Vilko mal uZ po narodeni
velké lytka. Prirodzene sa na to pytala manzelka uz v porodnici, ale odpoved’ lekérov bola, Ze je to Standardné, respektive, Ze st len
naliatie vodou. Pripisovalo sa to tiez genetickej predispozicii. To bol pre nas na zaciatku racionalny argument, nakolko méj otec a brat
maju postavy, ktoré maju silné svalnaté nohy. Vraveli sme si, Ze to teda moze byt tym.

Co sa dialo neskor?

Postupne, ako Vilko rastol, tak manzelka spozorovala, Zze jeho psychomotoricky vyvoj je oneskoreny viac, ako by bolo vhodné.
Porovnavala to hlavne s vyvojom nasho starsieho syna. Vilko za¢al neskor dvihat hlavi¢ku, plazit sa, vstavat ¢i chodif. Kazdy z tych
milnikov bol tiez poznaceny zlou stabilitou. NavStevovali sme rdéznych lekarov a fyzioterapeutov v KoSiciach, ktori vraveli, Ze Vilko je
zdravé dieta a ide len o mierne oneskoreny vyvoj.

Ako mu potom stanovili diagnézu?
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Jedného dia nam, Zial, nekontrolovane spadol zo sedu a udrel sa o hranu skrinky. Neskor tiez zacal zvracat, tak sme si mysleli, Ze by
mohol mat otras mozgu. Vyhladali sme lekara a na neuroldgii manzelka lekarovi povedala aj o jeho problémoch. Povedal, Ze mame Vilka
sledovat a prist o tri mesiace na kontrolu. To sa stalo a lekar skonstatoval, Ze tam mierne oneskorenie je, ale nepredstavuje to
abnormaélne hodnoty. Navrhol v8ak vy$etrenie na metabolickej ambulancii. Tam sa skiima, ¢i st enzymy a vyvoj diefata po tejto stranke v
poriadku. Prave tam sa lekarka rozhodla vys$etrit aj svalové enzymy a ich vyskyt v krvi. Zhruba o tyZzder mi pani doktorka zatelefonovala,
aby som si priSiel osobne po vysledky. Povedala, ze hodnoty svalovych enzymov (konkrétne je to enzym kreatinkinaza, pozn. red.) su
prekroené viac nez stonasobne, ¢o velmi pravdepodobne znadi isti formu svalovej dystrofie. Na jej potvrdenie bolo potrebné urobif
genetické testy. Ked som odchadzal, tak pani doktorka dodala, ze som velmi statoény otec. Vtedy mi dos$lo, Ze je to horSie, nez som si
uvedomoval.

Archiv
Richard a Zuzana Olexovci s defmi.
Co nasledovalo potom? Mnoho ludfi by zrejme zagalo hladat na internete moznosti lieéby, to bol aj va$ pripad?

Hned' v aute som zacal skimat ¢o znamena — ten enzym, jeho vysoké hodnoty a o aku diagnézu by mohlo ist. Ked' sa dostanete k
samotnej diagnéze a jej progndze, tak je to viac nez zlé Gitanie. Obzvlast, ak sa to tyka vasho diefata.

Kedy nakoniec lekari potvrdili, ze ide o DMD?

ISli sme na genetické vySetrenie, na ktoré sme boli v zmysle predoslych vysledkov indikovani. Pani doktorka si pozrela spravu. Vsetko, ¢o
sa v sprave pisalo ako velké lytka, oneskoreny psychomotoricky vyvoj ¢i pady, boli prejavy prave tejto choroby. Povedala, Ze je to s
velkou pravdepodobnostou DMD. Pamétam si jej slova, Ze je velmi nestastné, ze sa to dozvedame tak skoro. Doslova povedala: ,Cim
neskor sa to rodi¢ia dozvedia, tym je to pre nich lepSie.“ Na konci tiez: ,Nezostava vam ni¢ iné, len chodte domov a snaZte sa uZif si
kazdy jeden den, ktory mate."

Co sa vam podarilo o lietbe tejto zriedkavej choroby vypatrat?

Tym, Ze pdsobim aj na univerzite, tak mam pristup do vedeckych databaz, a teda zameral som sa na vedecko-vyskumné publikacie o
tomto ochoreni a rovnako aj o moZnostiach pripadnej liecby. Ked som to zacal ¢itaf, tak ako vystudovany elektrotechnik som tomu
prirodzene vébec nerozumel. Rozhodol som sa zakuUpit si skripta molekularnej bioldgie, lekarskej genetiky a neuroldgie, aby som tejto
problematike aspon Ciastoéne porozumel. Prirodzene, bez vykladu bolo fazké jednotlivé pasdze pochopif. Mal som vs$ak to $tastie, Ze
pan profesor Salagovié bol ochotny a vysvetlil mi veci, ktorym som len zo samotnych skript neporozumel. Az na zéklade toho som zadal
ako tak chapat stvislosti, ktoré sa v tych odbornych &lankoch o tomto ochoreni pisali.

Zacal som tiez v publikéciach objavovat moznosti lieGby. Je to uz spominany liek Elevydis, dal$ou je vyuZitie metédy CRISPR (ide o
revoluény nastroj v genetike, za ktory bola v roku 2020 udelena Nobelova cena. Pomocou Upravy génov sa lie¢ia genetické ochorenia ¢i
rakovina (pozn. red.) a iné. NaSiel som tiez na LinkedIn prispevok jednej Cinskej farmaceutickej spolo¢nosti, ktora informovala, ze na
konferencii v Dallase budl prezentovat prvé vysledky podania nimi vyvijaného lieku, zaloZzeného na vyuziti metédy CRISPR, prvym trom
pacientom s DMD. Vtedy to bolo prvykrat, o som sa dozvedel o tejto konferencii. Je to jedna z dvoch najvacsich klinicko-vedeckych
konferencii na svete, ktoré sa konaju v spojitosti s neuromuskularnymi ochoreniami. Vedel som, Ze sa tam potrebujem dostat.

S ¢im ste tam isli na tu konferenciu?

Dozvedief sa ¢o najviac informéacii a najma nazbieraf kontakty. Po skonc¢eni kazdého bloku prednasok som iSiel za prednasajucimi a s
kazdym, koho vyskum mal slvis s potencialnou lie¢bou pre Vilka, som sa snazil vymenit si kontakt. Snazil som sa tieZ dozvediet sa ¢o
najviac o aktualnom vyskume liekov na toto ochorenie. Na treti defi konferencie mi prisli vysledky genetickych testov, ktoré odhalili, ze
Vilkova mutacia je taka Specificka, Zze pre neho neprichddza do Uvahy Ziadna v zahrani¢i dostupna, respektive klinicky skusana liecba.
Bolo to pre mna obrovské sklamanie.

V ten den vSak mal prednasku profesor Nicolas Wein a tieZ skupina vedcov z Kanady. Oni hovorili o ich progrese v metéde CRISPR a
vyzeralo to skvelo. Profesor Nicolas Wein prezentoval vysledky klinickej Studie, ktord uz realizovali na pacientoch, ktori maju sice taktiez
Duchennovu svalovl dystrofiu ako Vilko, ale s inym variantom poskodenia génu. Vysledky Stdie boli az prekvapivo velmi dobré. Mali
moznost podat liek trom pacientom. Prvy mal len osem mesiacov, druhy asi osem rokov a treti priblizne 11 rokov. Standardny progres
ochorenia je taky, ze najvacsi zlom nastava obvykle od Stvrtého roka zivota. Medzi 8 az 11 rokov pacient uz trvalo zasada na vozik a
okolo 15 rokov zaéina mat problém s pohybom hornych kongatin. PribliZovanim sa k dospelosti a 20-temu roku Zivota prichadzajd
respiracné tazkosti a zlyhavanie srdca a napokon, Zial, smrt. Ten osemmesacny chlapéek mal podra prezentacie priblizne $tyri roky po
podani lieku stav bez prejavov. V pripade osemro¢ného chlapca ochorenie progreduje, ale velmi pomaly.

Druhé cast prispevku profesora Weina bola pre mra vefmi ne¢akane venovana jeho vyskumu z poslednych rokov, ktory je zamerany
prave na vyuzitie rovnakého pristupu lieCby na poskodenia v oblasti génu, kde je aj to Vilkove. Ten moment pre mna znamenal moznu
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nadej.

Rozdiel v liecbe

Rozdiel v pristupoch medzi liekom Elevidys, CRISPR a metéda Nicolasa Weinera.

Elevidys funguje na principe génovej substiticie (nahradenia). Prida novy kus kdédu bokom.

CRISPR funguije na principe génovej editacie. Oprava pévodného kodu priamo v DNA.

Weinov vyskum sa zameriava na RNA editaciu. Nastroj neprepisuje ,hlavny archiv* (DNA), ale upravuje ,pracovné kopie“ (RNA).
I8li ste priamo za nim s tym, Ze aj Vilko ma DMD?

Nie. Povedal som mu, Ze som zo Slovenska, a Ze viem, Ze je tu jeden pacient, ktory by zapadal do kritérii vyskumu, ktory realizuje. Vtedy
som sa mu este nepriznal, Ze ide o0 méjho syna. Vymenili sme si kontakty. Po mnohych konzultaciach sme po niekolkych mesiacoch a
Gcasti na dalSich konferencidch spolu s odbornikmi zo Slovenska aj zahranicia vyhodnotili, Ze pristup profesora Weina je, aj v zmysle
vysledkov skor spominane;j klinickej Stadie, pre Vilka v sti¢asnosti najrealistickejsi.

Archiv
Richard Olexa s detfmi.
Ako d'alej prebiehal kontakt s profesorom?

Pozval ma k nemu domov do Franclzska. Prvé dva dni sme stravili vS8eobecnou diskusiou. Kedze nadalej nevedel, ze spominany
pacient je moj syn, tak to bola aj pre mia vyhoda, pretoze som sa mohol pytat rézne veci, akymi st Géinnost lieGby ¢i potencionalne
rizika v priprave lieCby. Nase rozhovory boli naozaj velmi zaujimavé, aj ked’ sa rozpravate o veciach, ktoré vas velmi bolia. V posledny
deit mojej navstevy som mu pri obede povedal, Ze som otec dietata, ktoré trpi tymto ochorenim. Opat sa ukazalo, aky je profesor skvely
¢lovek a Ze sme mali ohromné $tastie, Ze sme za posledny rok narazili na mnoZstvo velmi dobrych ludi, vratane neho. Poprosil som ho,
¢i mi vysvetli véetky kroky, ktoré su potrebné na to, aby sme mohli vébec uvazovat o podani nim vyvinutého lieku Vilkovi. V rdmci toho sa
v§ak prirodzene vynorila aj otdzka o tom, o to pravdepodobne bude staf. Povedal, Ze musim ratat so sumou aspo 3,5 miliéna eur.

Vy ste sa rozhodli spustit verejnii zbierku. Co je jej ciefom?

Vo Vilkovom pripade, ako aj v pripade kazdého iného dietata s tymto, alebo podobnym typom ochorenia, je najddlezitejsi das. Cim skor
lieCbu pacientovi podate, tym lepsi vysledok je mozné ocakavat. To len dokazuju aj vysledky prezentované profesorom Weinom na
konferencii v Dallase. Tym, Ze nas Vily ma uz dva roky a pre pripravu lieCby a naplnenie vSetkych legislativnych kritérii si potrebné
priblizne dal$ie dva roky, je pre nas nesmierne dolezité realizovat a financovat jednotlivé kroky okamzite. Z toho dévodu sme sa rozhodli
zalozif verejnu zbierku na DONIO SK a poprosit fudi, ktori prosim moézu, o ich pomoc v nasej snahe dat ndSmu synovi nadej na lepsi a
dihsi Zivot.

Nakolko ide o ohromne vysoki sumu pefazi, snazime sa tiez robit v§etko pre to, aby sme pripravou liecby pre Vilka dosiahli aj nieco v
$irsom kontexte a mali tiez moznost financovania aj z vedecko-vyskumnych grantov. Zial, aktualne neexistuje vhodna vyzva, do ktorej by
sme sa mohli zapojif. Som v8ak presvedceny, Zze v tomto pripade ide z pohfadu vedy o velmi zaujimavy vedecko-vyskumny projekt v
svetovom meradle, pri€om na Slovensku sa doposial’ v tomto rozsahu a smere nikdy ni¢ podobné nezrealizovalo. Prave toto je podla
mojho nazoru jedineénou prilezitostou, ako zapojif slovenskych vyskumnikov a lekarov do pripravy a podania takejto hi-tech génovej
terapie.

Kde ste sa inSpirovali?

V tomto pripade ndm bol inSpiraciou pribeh brata pacienta s DMD, ktory pévodne zalozil v USA neziskovl organizaciu Cure Rare
Disease (CRD) za ucelom vyvoja a pripravy lieCby pre jeho brata, a to prepojenim odbornikov z r6znych univerzit z USA, Kanady Ci
Eurépy. Dodnes CRD realizuje vyskum a vyvoj Specializovanych génovych terapii pre velmi zriedkavé ochorenia a jednotlivcov, ktori nimi
trpia. Za posledné mesiace som mal moznost stretnif nesmierne vefa vefmi $ikovnych fudi, ktori na naSich univerzitdich a v
nemocniciach pracuju. Nase kroky tak smerovali k zalozeniu neziskovej organizacie a k spolupraci s franctizskym instititom TaRGeT pre
vyvoj génovych terapii v Nantes, kde pracuje profesor Wein, Univerzitnou nemocnicou Louisa Pasteura v KoSiciach a Lekarskou
fakultou UPJS v Kosiciach.

S franctzskym partnerom sme dohodnuti, Ze vedci zo Slovenska pridu do Nantes a budd mat moznost zapojit sa a najma naudif sa nimi
realizované postupy. Potom tieZ prichadza aspekt klinického skusania, pricom liek by mal byt podany v Univerzitnej nemocnici Louisa
Pasteura v Kosiciach. To si v8ak vyzaduje splnif niekofko délezitych a naro¢nych krokov. Od tych legislativnych, az po absolvovanie
roznych Skoleni. Na Slovensku sa doteraz, zial, nerealizovala Zziadna podobna klinicka Studia, a tak slovenski, napriklad neuromuskularni
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pacienti, nemali nikdy pristup k takymto inovativnym lieCbam v Stadiu ich klinického testovania. Pripravou a podanim liecby Vilkovi by
vzniklo zazemie a najma skisenosti, ktoré umoznia pripadnu realizaciu takychto klinickych skisani aj v budicnosti aj na mnohé iné, s
Vilyho diagn6zou nesuvisiace ochorenia.

Snazite sa teda o to, aby predmetna zbierka nebola len prosbou o peniaze, ale redlnym planom vynajst novy liek?

Liek uz existuje, ale je potrebné jeho nalezité odskusanie a schvalenie jeho podania regulatorom. Testy prebiehali najskér na ludskych
bunkéch. Vysledok bol velmi priaznivy. Potom priSlo prvé testovanie na mysiach, kde aj tieto vysledky boli nesmierne povzbudivé. Teraz
musime otestovat a definovat spravne davkovanie. Nakoniec prichadza toxikologickd $tudia v $pecializovanych laboratériach. Az
nasledne, po vypracovani véetkej potrebnej dokumentacie, véetko posudi SUKL, respektive pripadne aj EMA.

Bude mozné tento liek podat len pacientom s Duchennovou svalovou dystrofiou, alebo aj pacientom s inymi ochoreniami?

Ak sa ndm podari liek podat Vilkovi a mal by Zelany efekt, tak moze potencialne poméct aj mnohym dal$im pacientom s Duchennovou
svalovou dystrofiou. Ked v§ak nasi vedci nadobudnud skisenosti s vyskumom a pripravou génovych terapii, tak ich v buddcnosti vedia
prirodzene uplatnit aj na iné ochorenia

Archiv

Zuzana Olexova s defmi.

Ako vyzera harmonogram a kedy by mohol byt liek podany?

Ak by vsetko iSlo podla planu, tak podanie je naplanované na prvy kvartdl 2028. Na to vSak, samozrejme, musime mat aj dostatok
financii.

Co by sa dalo urobit preto, aby sme mozno vedeli skdr zachytit tito chorobu u malych deti?

Zachytif by sa dalo toto ochorenie vtedy, ak by sa napriklad rozsiril novorodenecky skrining, ktory pokryva momentélne 13+10 ochoreni.
Bolo by to vS§ak pomerne drahé. LacnejSou alternativou by bolo vySetrenie enzymu kreatinkinaza. Ak by boli vysledky tohto enzymu prili§

vysoké, deti by boli indikované na genetické testy, kde by sa ochorenie potvrdilo, alebo vyvratilo. Niektoré Staty uz takto postupuju. Niekto
by v§ak mohol namietat, preco by sa to robilo, ked beztak na toto ochorenie zatial neexistuje liek.

Podfa mia to zmysel dava z dvoch dévodov. V 70-tich percentach pripadov je zdrojom poruchy geném matky dietata, lebo ona svojmu
synovi dava chromozém X. (V pripade Vilka nebol zdrojom poruchy geném matky, ale ide o novi mutaciu, ¢o robi toto ochorenie este
viac zriedkavejsie, pozn. red.) Ked uz pri narodeni dietafa zistite, Ze ma vase dieta Duchennovu svalovu dystrofiu, tak minimalne mate
moznost byt edukovany o moznostiach planovaného rodicovstva a podobne.

A druhy dévod?

Obvykly ¢as diagnostiky tohto ochorenia je okolo Stvrtého ¢i piateho roku Zivota, kedy dochadza k vyraznejSiemu progresu ochorenia a
veci sU badatelnejSie. Rodi¢ia deti s DMD ¢asto na z&klade vyskumov uvadzaju, ze si po diagnostikovani vycitaju, ze ked boli ich deti
mensSie, a teda okolo ich dvoch/troch rokov, tak im napriklad na prechadzke vycitali preo ,nevladzu®, ,ved sme eSte len teraz vysli von®,
alebo Ze ,si nemaju vymyslat a maja ist d'alej“. Az potom si rodi¢ uvedomi, Ze sa tak dialo, pretoZe uZz vtedy sa ich dieta trapilo a bojovalo
s takouto tazkou chorobou. Oni o tom v8ak nevedeli.

Od januara 2025 ste presli obrovski cestu od bezmocnosti k realnym &inom. Co by ste dnes odkazali inym rodi¢om, ktori si prave v
ambulancii vypoduli podobne tazki diagnézu svojich deti a lekari im povedali, ze sa neda ni¢ robit?

Asi nevzdavat sa. A to aj napriek tomu, Ze nikto ndm dnes nevie povedat, Ze na konci bude uréite nami vysnivany $fastny koniec, pretoze
stéle ide o experimentélny liek a Vilko by bol prvy, ktorému by bol podany.

Cely ¢as sme sa rozpravali o Vilkovej diagndze. Ako sa ma v suc¢asnosti vas syn Vilko?

Je mali¢ky a neuvedomuije si este svoje limitacie. Je to $tastné dieta a to je zasluhou mojej manzelky, ktora je s nim doma a robi jeho aj
nasho starsieho syna $tastnym. Vilko je velmi usmievavé dieta, ale, Zial, nedokaze robit niektoré ¢innosti tak ako jeho starsi brat. Ked' ho
vidi behat, tak aj on by chcel behat, ale jednoducho nevladze. Ked ho vidi skékaf ¢i tancovat, tak chce robit to isté, ale pre chorobu to
nedokaze.

Vas projekt vyZaduje obrovské nasadenie. Ako zvladate pracu a zaroven riesit takto komplexny projekt okolo vyskumu?

Posledny rok nespim prili§ vela. V priemerne asi $tyri hodiny denne. Hlavne na zadiatku si to vyzadovalo obrovské mnozstvo $tudia.
Teraz je to praca v neziskovej organizacii, ktora cely vyskum zastreSuje. Vela komunikujem najma s institiciami a spolupracujucimi

mediaboard.com


https://mediaboard.com/

partnermi, ¢o je v podstate projektovym riadenim, ktorému sa Ciasto¢ne venujem aj v mojej beznej praci. Vyzaduje si to vela namahy a
najma c¢asu, ale myslim, ze kazdy jeden rodi¢ by sa pre svoje dieta snazil urobit to isté.

Forbes Premium

Autor: Tomas Bako$
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