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OZVENA je spravodajca pre l'udi postih-
nutych nervovosvalovymi ochoreniami a ich
priaznivcov. Wdava ju Organizacia musku-
larnych dystrofikov v SR (OMD v SR).
Citatelom v nej prinasame informacie
0 organizacnych zéaleZitostiach OMD,
o vyskume a lieCbe nervovosvalovych
ochoreni, zédkonnych opatreniach a oblastiach
spojenych so zZivotom postihnutych ludi
a dalSie aktuality.

Nervovosvalové ochorenia predstavuju
velkd skupinu réznorodych postihnuti
kostrovych svalov a periférnych nervov. Ich
spolo€nym priznakom je postupny vyvoj sla-
bosti svalov, Casto sprevadzany zmenSovanim
ich objemu. Preto o l'ud'och s takto postihnuty-
mi svalmi hovorime ako o muskularnych
(svalovych) dystrofikoch. Nervovosvalové
ochorenia postihuji deti aj dospelych.
Celkovy pocet 0s6b s nervovosvalovymi
ochoreniami sa na Slovensku odhaduje na
15000. Zivot s muskularnou dystrofiou
prinaSa kazdému postihnutému a jeho rodine
velavaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruZenie
s celoslovenskou posobnostou. V ramci
svojich moznosti presadzuje Specifické
potreby obCanov s velmi tazkym telesnym
postihnutim, najma ludi na voziku a imobil-
nych, poukazovanim na spdsoby rieSenia ich
Zivotnych situdcii. Poskytuje poradenstvo pre
obcanov s tazkym telesnym postihnutim.

OMD v SR je v zahranici ¢lenom eurdpskej
aliancie zdruZujlacej narodné organizacie
muskularnych dystrofikov a odbornikov
(EAMDA). Na domécej pOde je Clenom
Slovenskej humanitnej rady a Narodnej rady
obc¢anov so zdravotnym postihnutim.

Cinnost OMD v SR je finanéne narocna.
Vdaka vaSim dobrovolnym finanénym
prispevkom poméhame tym, ktori su na po-
moc naozaj odkazani.

Ak ste sa rozhodli pomdct’ ludom postihnutym svalovou dystrofiou, uvadzame ¢islo
Uctu OMD v SR: 2624340950/1100 TATRA BANKA
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Ako preniest nehmatatel’'né?

Prave sme prekrocili prah TIGEMu, rozmerom a poctom personalu (140
zamestnancov) najvacSieho a najvyznamnejSieho vyskumného Udstavu
Telethonu. Budova v ktorej sidli je ¢astou univerzitného komplexu, do ktorého
patri Druha Univerzita v Neapoli a CNR (Narodné vyskumné centrum). Komplex
sa straca medzi sUstavou obytnych domov. Tri poschodia, unavujudco dlhé chodby,
malé miestosti preplnené pristrojmi a pocitatmi tak, Zze vedci sa v nich stracaju.
Sedia na stolickach a zaberaju sotva pol metra Stvorcového z pracovného pultu.

Je tazké sprostredkovat vyznam tej prace, ktora sa kona za murmi vedeckych
laboratorii. Priblizit ju tisicom os6b, ktoré vonku ¢akaju na liecbu. Pravdou je, zZe k
lieCbe sa prichadza cez spravnu diagnézu. Za ucelom jej stanovenia sa pacient
podrobuje jednoduchému odberu krvi. Nevidi, aka cestu prekona odobrana krv.
Je to stovka potrebnych "posunov"”, ktoré vyzaduj ¢as, peniaze a technologicky
najnovsie pristroje. Pacient sa vracia domov s diagnézou na papieri, ktory hovori
o vSetkych vySetreniach a pouzitych metédach. Nevracia sa s liecbou. Prave tu, v
laboratériu zacinaju a pokracuju pokusy na objavenie lieCby.

Pomocou niekolkych diapozitivov nam vysvetlujd, ako sa dospelo ku génovej
lieCbe Duchennovej dystrofie skuSanej na laboratérnych dystrofickych
Skre€¢koch. Prave vdaka dosiahnutym vysledkom tohto pokusu, Telethon a
Parent Project financovali jeden projekt, ktory eSte stale koordinuje Irene
Bozzoniova zo Sapienza v Rime. Je to najnovsi dobry priklad toho, ako st Uspechy
vo vyskume TIGEMu davané do sluzieb vSetkych vedcov.

Pre napredovanie a uc€inok prace je potrebna forméacia a odborna
informovanost personalu, vklad do siete vysledkov so svetovou vedeckou
spolo¢nostou, konfrontacia, Stadium, dalSi vyskum. A eSte je potrebné, aby
neunikali mozgy. Su potrebni kompetentni odbornici s nadSenim, trpezlivostou,
hldzevnatostou a fantaziou. Hodiny a hodiny v laboratériu, daleko od rodiny a
nekonec¢né ocakavanie. Musia vediet prijimat nelspechy, znova nachadzat cestu
po kilometroch a kilometroch konciacich v slepych ulickdch. Nemézu chybat
ekonomické prostriedky.

Faktom je, zZe priroda nas urobila prili§ komplikovanych. Odstranenie jedinej
Ciastky chromozému X zamestna cely rad zamestnancov TIGEMu. Je tam
vystaveny ako Leonardova Mona Lisa. Pravdou je, Ze existuje jedna prekazka,
ktora oddeluje vedecku spolocnost od obgianskej, a to je nepochopenie. Je to
jedna z prekazok, ktora sa nelahko odstranuje.

Vedecko-technicky jazyk sa tazko zjednoduSuje: "Presnd identifikacia pricinnej
mutécie u kazdého pacienta ma zakladny vyznam pre perspektivu liecby.“ Co
znamena tato veta? Znamena, ze gén, ktory produkuje dystrofin méze mat vo
svojej Struktoure rozlicné mutéacie. Najst' typoldgiu tychto mutécii je zakladom
pre primerany zasah na ciele eventualnej lieCby alebo pre Upravu samotného
génu. A tieto emadcie su niekedy skryté.

V TIGEMe sa pokraCuje v molekularnej diagnéze skrytych mutacii génu
dystrofinu. Doteraz sa podrobili takej diagn6ze 163 pacienti (s odliSenim 36
delekcii, 16 duplikacii a 41 punktiformnych mutacii, u 44 pacientov sa ukézali
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nevyznamné mutéacie. analyzovat treba eSte 26 pacientov). V dystrofii pletencov
(angl. skratka LGMD pletencovy typ dystrofie, pozn. redakcie) je zapletenych 13
génov a v nich je uréenych viac ako 130 mutacii. Diagnéza bola doplnena u 248
pacientov.

Tazko je uverit' v to, o sa nevidi. A ¢o sme videli hmatatelné vnutri TIGEMu?

Nestacia nekonecné opakovania Ciernych a bielych, bielych a €iernych Ciarok
baz kazdého jedného génu reprodukované kdekolvek? Ani nakres znéazornujuci
ako neskodny virus dopravuje "dobry" protein do génu produkujuceho "zly"
protein? Nestacia dystrofické Skrecky, ktoré po génovej liecbe s mensimi
tazkostami behaju po kolese? Nestacia ani €isla? Ludia by chceli vidiet chorého na
dystrofiu, ako sa postavi na vlastné nohy a pouziva silu svojich ruk.

A predsa, vyraz tvéri tychto mladych vedcov, sistredenost, ktord im nedovoli
odvratit sa od pipiet alebo od sekvenciatora - najdrahSieho na svete, nadSenie
s akym ukazuji na monitore pocitaca spojeného s mikroskopom mutacie
jedného takého génu, ich vasen, chut dat sa vidiet pri praci, prijat nas napriek
nepohodliu, ktoré im svojou navStevou spdsobujeme v tak stiesnenych
priestoroch, radost, Ze sa naAm modzu venovat...toto vSetko je nehmatatelné, ale
umoznuje pochopit' délezitost a vyznam.

Ako sa da preniest nehmatatelné? Nehmatatelné bud citi$ alebo necitis.

Annalisa Benedetti
Distrofia muscolare (jun 2006)
prelozila Lydia Lazorikova

Duchennova svalova dystrofie (DMD)

Co miGzeme udélat pro nase nemocné déti a co uz
nedokazeme

Rozhovor s profesorem Rudolfem Korinthenbergem,
prednostou Détské neurologie na Klinice pediatrie na
Univerzité ve Freiburgu (Némecko).

15. brezna 2006 pan Guenter Scheuerbrandt pfi
setkani s prof. Korinthenbergem pofidil nasledujici
interwie. Guenter Scheuerbrandt mluvil s profersorem
Korinthenbergem predevsim o moznostech , které jsou
dostupné rodic¢tim i Iékarm pedujicim o déti s DMD do
doby, nez bude mozno nemoc IécCit. Nasledujici text je
zkracenou verzi nahraného rozhovoru. Text byl
schvalen a mizZe byt poskytnut rodinam, které pecduji
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o DMD pacienty a lidem, ktefi jim pomahaji.

kurzivou, odpovédi latinkou.

Klinické pokusy s prednisonem
acyclosporinem

Mohli bychom zacit rozhovor na
téma vasich klinickych pokusl se ste-
roiednim hormonem a cyklosporinem,
které probihaji v Némecku?

Duchennova svalova dystrofie je
bohuzel nemoc, kterou diky genetické
priciné nelze dosud Iécit. Proto je tfeba
se vedle hledani uc¢inné terapie sou-
stfedit i na moznosti zmirnéni prabé&hu
nemoci. V sou€asné dob& méame k dis-
pozici dva pripravky prednison a defla-
zacort. Jsou to zatim jediné znadmé
léky, které dokazi pfinést znatelné zlep-
Seni détem a nasledné i rodi¢im.

Uzivani steroidnich hormonl ma
bohuzel vedlejsi ucCinky. Proto jsme
spole¢né s ostatnimi kolegy premysileli
o tom, jak zredukovat davkovani,
napriklad podavat normalni davku
v prlbéhu 10 dnd a pak uzivani preru-
it opét na 10 dnd, abychom co nejvice
omezili vedlejSi G€inky. Vyzkouseli
jsme tuto variantu ale ukazalo se, ze
uc€inky hormonu byly mensi, nez kdyz
se prednison uzival kazdy den.

DalSi napad byla kombinace steroid-
niho hormonu s cyclosporinem.
Cyclosporin je lék, ktery redukuje imu-
nitni reakce. M& odliSny mechanismus
nez steroidni hormon. Ma také vedlejsi
ucinky ale béhem dlouhodobého uziva-
ni jsou méné zavazné nez pri uzivani
steroidniho hormonu.

Tento klinicky pokus jsme zahajili
pocatkem roku 2004. Ted mame 120
pacientl, ktefi bud jesté uzivaji léky
nebo jiz jejich oSetfeni bylo ukonceno.
Kazdy pacient podstoupil 15ti mési¢ni
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Otazky jsou vytistény

IéEbu. Abychom mohli vysledky pokusu
seriozné zhodnotit, potfebujeme 150
pacient(, to znamena jesté 30 pacien-
t0. Pfedpokladame, Ze je ziskAme v ro-
ce 2006, abychom mohli tento pokus
analyzovat pocatkem roku 2008.

Vysledky o ucincich cyklosporinu
jesté nemame k dispozici, protoze pro-
vadime pokus i s placebem, takze ani
pacienti ani my védci nevime, ktery
chlapec dostava cyclosporin a placebo
a ktery placebo se steroidnim hormo-
nem

Ale mlzeme fFici, Ze pokus probiha
velice dobfe a Ze se neobjevily zadné
zavazné vedlejsi ucinky. Ze 120 pacien-
td odesli jen 2, jeden proto, Ze ztratil
schopnost chiize ve velice kratké dobé
a druhy v dUsledku cukrovky, ktera
nebyla prokazana pred zahajenim poku-
su.

Prednisone

Profesor Victor Dubowitz pfi lécbé
s prednizonem dava prednost normal-
nimu davkovéani 0.75mg/kg/na den po
dobu 10 dnd a pak prerusit uzivani na
dalSich 10 dnd. To znamena, ze déti
dostavaji jen polovinu bézné davky.
Mélo by byt preferovano toto davkova-
ni nebo je lepsi podavat hormon bez
preruseni?

Na tuto otazku je obtizné odpovédét,
protoze chybi spolehlivé informace.
Spole¢né s profesorem Reitterem v Ma-
inzu jsme se podileli na prvni némecké
studii s prednisonem a deflazacortem
pfi  normalnim dennim déavkovani.
Tehdy jsme byli spokojeni s dlouhodo-
bym dcinkem ale za cenu vedlejSich
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acinka.

Proto jsem se pred nékolika lety roz-
hodl zkusit schéma prof. Dubowitze -
stridavé davkovani. Vzdy jsem tento
problém otevfrené s rodici zkonzultoval
a spole¢né jsme se rozhodli, jak pokra-
Covat dal. NaSe zkuSenost byla takova,
Ze pri stfidavém podavéani se vyrazné
zmensSi vedlejSi GCinky. Ale bohuzel
nemame zZadnou studii, ktera by toto
prokazala. Nicméné se tim také zmen-
Sil 1é€ebny ucinek. To nas motivovalo
zkusit pFidat cyklosporin.

Do jednoho roku bude pfipravena
rozsahla evropska studie, ktera bude
vedena profesorkou Kate Bushby
v Newcastlu a ktera by méla dat odpo-
védi na tyto otazky: Co je lepsi, predni-
zon nebo deflazacort? Jaké davkovani
je lepsi pro zmirnéni vedlejsich Gginkd -
denni davkovani nebo stfidavy rezim?
Planuji se této evropské studie zucCast-
nit se svymi pacienty, hned, jak ukon¢i-
me nasi studii.

V konzulta¢nich hodinach vysvétluji
rodi¢im pfinosy i zapory tohoto o3Setie-
ni, protoZze néktefi nechtéji pristoupit
na podavani steroidniho hormonu. Oni
tvrdi, Ze pokud steroidy nedokazi vylé-
¢it tuto nemoc, pak nechtéji riskovat
vedlejsi ucinky. To musime akceptovat.
Ale vétSina rodi¢d je pro tento druh
lIécby. Déle s rodici konzultuji, zda poda-
vat hormon efektivné (kazdy den) nebo
nastavit stfidavy rezim, ktery by zajistil
méné vedlejich Gg¢inkl. Také je treti
moznost, pfi vzniku vaznych vedlejSich
ucinkG prejit na stiidavé davkovani.
V soucasné dobé nabizime rodi¢iim
individualni pfFistup. Prokazatelné
informace o tom, ktery zptsob je lepsi
vSak dosud neexistuji.
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Kreatin

Pojdme se ted bavit o kreatinu, ktery
spousta rodi¢d svym détem podava
v presvédceni, ze jednak pomaha
a jednak nemda z2adné vedlejsi ucinky.
Dokonce se objevily nazory, ze je
mozné jej do jisté miry pouzit misto
steroidniho hormonu.

O kreatinu se mluvi vice nez 10 let.
Tvrzeni, Ze by kreatin mohl byt stejné
ucinny jako prednison a navic bez ved-
lejSich G&inkd, nenf spravné. Tato tvr-
zeni opét nejsou doloZzena Zzadnymi
daty. Nékolik studii, které ovérovaly
Ucinek kreatinu u svalovych nemoci
prokazalo nepatrny efekt. Tyto studie
se provadeély na dospélych lidech a u
nich se napr. ukazalo, Ze po 6 mésicich
uzivani se svalova sila (obzvlasté v pa-
Zich) zvétSila asi 0 5% az 15 % oproti
plvodnimu stavu. Podobné zkuSenosti
maji i ve sportovnim Iékarstvi u dalko-
vych bézct nebo vzpérada.

V Cervenci 2005 CINRG (Mezinarodni
tym pro spoleény neurologicky
vyzkum) pod vedenim profesorky
Diany Escolar ve Washingtonu publiko-
val vysledky studie s kreatinem a gluta-
minem, ktery prokéazal ur€ité pozitivni
efekty, nicméneé pokus nebyl tak statis-
ticky vyznamny. To tedy mU0ze zname-
nat, ze pozorované efekty u oSetfenych
déti, mohly byt nahodné. Vysledky této
studie nejsou presvédcivé.

Z Belgie a Francie vime o studii , ve
které 12 chlapcim podavali kreatin
a projevil se nepatrny Ucinek na svalo-
vou vykonnost.

Pokud se na tyto informace divate
kriticky: kreatin, spravné kreatin mono-
hydrat, ma jisty Gucinek pfinejmensim v
pribéhu pokusu a po té jesté asi 3az 6
mésicl. Ale dlouhodobéjsi Ucéinek se
nepotvrdil. Je tu moznost urcitého
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zlep$eni metabolismu, které mize mit
vliv na svalovou silu nebo vytrvalost.
Ale podle dostupnych tdajd nemzeme
v souCasné dobé Fici, Ze by kreatin
mohl ovlivnit priibéh nemoci. Napfiklad
typicky priznak nemoci - ochabovani
svalstva se uzivanim kreatinu nezpo-
mali. U prednisonu je to jiné, tam pred-
pokladame, Ze se prabé&h nemoci zpo-
maluje.

Koenzym Q10

V soucasné dobé probihaji napfF
v CINRG studie s koenzymem Q10
a prednisonem. Tato studie zacala
v roce 2001 a ted by méla skoncit. Bylo
oSetfeno pouze 15 pacientd a Dr.
Escolar nam poskytla predbézné
vysledky: zvySeni svalové sily asi o 6%
v priibéhu 6 mésicd.Dr. Escolar uvedla,
Ze koenzym Q10 v kombinaci s predni-
sonem by mohl hrat urcitou roli, ale
také uvedla, Ze pro konecné vyhodno-
ceni by méla byt provedena vétsi studie
a také, Ze vysoké davky by mohly zp(-
sobit bolesti hlavy.

Podklady pro zhodnoceni uGgink(
vitaminu Q, jak Fikame koenzymu Q10,
jsou jesté méné dostacujici nez u krea-
tinu. A pokud prostudujete literaturu,
je obtizné ziskat potfebné podklady.
Proto jsou vysledky studie z CINRG
skutecné potrebné, ale jesté nemame
kone€na data. Je to prvni studie prove-
dend s Q vitaminem na pacientech
s DMD. Vitamin Q, jinak také nazyvany
ubiquinone, je jeden z mnoha vitami-
nd, které nase télo potiebuje. Ma dva
ucinky. Na jedné strané je dilezity pro
dychaci soustavu, pro mitochondrie
(mitochondrie je jakési dychaci a ener-
getické centrum buniky, zajiStuje meta-
bolismus a dychani bunky) Proto je
jasné, Ze nedostatek tohoto vitaminu
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mUze zplsobit neurologické priznaky,
predevSim ataxii (porucha koordina-
ce). Ale pouze v pfipadé nedostatku, ne
kdyz je normalni dostatek vitaminu.
Druha funkce, kterou tento vitamin
ovliviiuje je jakasi "oxidacni ochrana”,
podobné jako u vitaminu E. Vitamin E
byl dfive doporucovan pro pacienty se
svalovou dystrofii.

Vitamin Q by moZzna mohl byt uzitec¢-
ny u DMD, protoze nedostatek dystrofi-
nu maze zpUsobit Feté€z chemickych
reakci ve svalovych bunkéach, které by
nakonec mohly vést az k poSkozeni
svalu, ale nevime presné, ktery krok v
latkové vyméné je ten dulezity. Mozna
jsou zde patologické oxidacni reakce
nebo pretizeni zplsobené mitochondi-
remi a vapnikem, které se moznéa daji
zpomalit vitaminem E nebo Q, ale to
nebylo nikdy klinicky prokézano pro
dystrofie. Vice informaci mame ze stu-
dii u Parkinsonovy nemoci, kdy uzivani
vitaminu Q prokéazalo urcité zmirnéni
degenerace v mozku ale dalSimu
postupu nemoci to nezabranilo.

U nemoci Fridreichova ataxie, mize
uzivani vitaminu Q zlepSit srde¢ni funk-
ci. Tito pacienti maji kardiomyopatii
stejné jako u DMD ale z jinych dvodd.
Tato srde¢ni porucha se projevuje
velmi brzy. Méli jsme 5 déti s touto dia-
gnoézou a jiz 4 pacienti ve véku od 7 do
9 let méli vazné srde¢ni komplikace.
Mame prvni Gdaje, Ze uzivani vitaminu
Q muze zpomalit vznik téchto kompli-
kaci. V tomto kontextu firma Santhera
ve Svycarsku provadi v Evropé klinic-
kou studii, které se také Gcastnime.
Uvidime, zda se svalova sila u pacientd
zlepsi.

Zd4a se, Ze uzivani kreatinu a vitami-
nu Q ma urcité omezené efekty, ale
védecké podklady pro tato tvrzeni
dosud nejsou presveédcivé. Kreatin i
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vitamin Q jsou pfirodni latky, jejichz
uzivani pfi normalni davkovani by
nemélo mit zadné vedlejsSi Uacinky.
Rodic¢e si mUzou Fict: pro¢ to nezkusit,
kdyz stejné nemame jinou moznost na
acinnou pomoc? Ale tyto pfipravky
opravdu nepatfi k nejlevnéjSim.
Obzvlasté vitamin Q je relativné drahy.
ProtoZze neexistuji zadné presvédcivé
studie, nejsou tyto vitaminy hrazeny
zdravotnimi pojiStovnami. To predsta-
vuje pro rodiny dalSi vydaje. A proto je
tfeba zvazit, zda by tyto penize nemély
byt pouzity v zajmu déti jinym zpdso-
bem.

Zeleny €aj. Probihajici studie.

V nové publikaci profesora Urs
Riegga z Zenevy je uvedeno, Ze u
"mdx mysi"” se zlepSila svalova funkce
az o0 50% pfi uzivani extraktu ze zele-
ného caje. Tento extrakt je k dispozici v
Japonsku napfiklad ve formé tabletek
na prevenci rakoviny. Nékdo by mél
udélat klinicky pokus s pacienty, ale
protoze zeleny €aj lze snadno ziskat,
téZko by se predeSlo tomu, aby déti
nevédély, kdo dostane placebo a kdo
doma zeleny €aj, proto by bylo tézké
vysledky studie spravné zhodnotit.
Bylo navrzeno tento pokus udélat a po-
tom jednoduSe kontrolovat, jestli déti,
které dostavaly zeleny €aj jsou na tom
lépe nebo ne. Co si o tomto navrhu
myslite?

Oteviit takovy pokus je opravdu
problematické. Musime si uvédomit, ze
latky, o kterych mluvime, vitaminy,
kreatin, extrakt ze zeleného caje, kdyz
budou mit vibec néjaky efekt, pak asi
okolo 5 az 10 %. To je Casto procento,
které sledujeme i pFi uzivani placeba.

Tyto substance se vétSinou testuji na
chlapcich, hned po zjisténi diagnézy, to
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jest, kdyz jsou jesté velice mali. Ve
véku 3 az 4 roky dojde ke zlepSeni moto-
rické funkce u déti s Duchenne i bez
jakékoliv terapie. Samoziejmé, Ze
stanoveni diagnézy nevede k degene-
raci svalstva ale nemoc ma svUj vlastni
vyvoj. Ztrata sily a funkce je obvykle
pozorovana rodinou az okolo 6. Az 7.
roku ditéte. Do té doby se dité jesté
stale vyviji.

V jakékoliv studii bez podavani pla-
ceba jeden nikdy nevi, zda je zlepSeni
u ditéte zplsobeno normalnim prabé-
hem nemoci a vyvojem ditéte nebo
samotnou |éCbou. Placebo je opravdu
pro takovéto pokusy nutné. Pokud by
studie byla udélana se starsimi chlapci,
Ffekné&me u chlapcl véku 8 az 9 let je jiz
svalova sila tak omezena, ze nemize-
me predpokladat lepSi zvétSeni sily nez
5 az 15 %, coz je opravdu malé zlepSe-
ni.

Dalsi prakticky problém je, Zze mnoho
chlapct s DMD ma mnohem horsi zdra-
votni stav v zimé neZ v lété, protoze
pres zimu travi vétSinu ¢asu doma a
v lété maji vice pohybu s pfateli venku,
kdy mUzou zapojovat své svaly. Tuto
skute¢nost potvrzuje vétSina rodicd.
Proto, kdyz zaC¢neme studii na jafe,
budeme mit vzdy pozitivni efekty.

Proto by bylo lepsi udélat kombino-
vanou studii se zelenym ¢aje a dalSimi
substancemi zaroven, abychom mohli
prokazat pozitivni efekty. Abychom
predesli piti ¢aje v rodinach mimo
pokus, je mozné dohodnout s rodici
pravidla.

Vétsi klinické pokusy

Jsou otevrieny dalSi klinické studie
s0160latkami: alburetol, oxandrolone,
L-arginine atd. Ale vysledky téchto
pokusd, které probihaji jak na mysich,
tak lidech nejsou nijak vyznamné. Na
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konci zpravy o kazdém takovémto
pokusu je vzdy uvedeno, Ze je tfeba
provést dalSi studie.

Asi bych mél vysvétlit, co je minéno
tim, Ze jsou nutné dalSi pokusy. To méa
co délat s metodami téchto pokusUl
a také je to z divodu, Ze potiebujeme
pro studie 150 déti a ne jen 20.
Pfirozené procesy maji velkou promén-
livost. | proto ne kazdé dité s DMD méa
stejny prdb&h nemoci v uréitém véku.
DalSi skuteCnosti, které ovliviuji
vysledky pokusl: kazdy ¢lovék si mlze
zlomit nohu, zima také ovliviuje svalo-
vou silu, psychicka odolnost - dité se
muze citit fyzicky dobfe, ale mize byt
deprimovano tim, Ze jeho svalova sila
neni dostatecna.

Pokud je velice proménlivy pribéh
onemocnéni u jednotlivych pacientd,
pak je také tézké prokazat, Zze zmény,
ke kterym doSlo nejsou pouze pfiroze-
nym vyvojem. Tyto pfirozené zmeény je
moZzné redukovat, pokud se studie
zucastni co nejvice pacientd.

Pro prokazani ugink( terapie, kdy je
zvétSeni sily opravdu malé, musi byt
zafazeno do studie mnoho pacientd.
| kdyZz mala studie prokaze velky pfri-
nos, jako napr. s kreatinem, neni to
statisticky vyznamné, pak je treba
udélat opét studii s 2x az 3x vétSim
poétem pacientl a mize se ukazat, ze
ucinky jsou mnohem mensi nez se pred-
pokladalo. Ale tim se GcCinek nezvétsi.
Tento maly Gcinek bude pouze vice
prokazatelny a nebude otazkou naho-
dy. VétSinou pracujeme se substance-
mi, jejichz ucinek, pokud existuje, tak
je velice maly a nemU@ze zménit priibéh
nemoci ani funkci ¢i schopnost chtize.

Dokonce i ve studii se steroidnimi
hormony (prednison, deflazacort) na
zakladé dostupnych klinickych dat se
prodlouzila chlize pouze o 2 roky.
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Musime se smifit se skutecnosti, Ze
zadné substance, dokonce i kdyz maji
néjaké ucCinky, nedokazi prodlouzit
vyrazné schopnost chlize.

Kombinované terapie

Stalo by za to, spojit t€inky vice sub-
stanci, o kterych jsme mluvili a zvétsit
tak jejich ucinky?

Ano, protoze vSechny tyto latky,
o kterych jsme mluvili : steroidni hor-
mony, kreatin monohydrat, vatamin Q
atd., pravdépodobné ovliviiuji rizné
gasti biologickych procesli. A ziejmé
pravé diky jejich kombinaci se G€inek
zvétSuje. Ale bude zifejmé& nemoZné
toto oveérovat védeckym pokusem,
protoZze vzdy budete potfebovat ale-
spoin 150 pacientl pro kazdou kombi-
naci Iékd. Ale pokud se prokazaly Ggin-
ky u jednotlivych substanci, pak jejich
kombinace by méla mit efekt.

Také v na$i studii dostanou néktefi
pacienti kreatin nebo vitamin Q v kom-
binaci se steroidnimi hormony (predni-
sone a cyklosporin). Tak abychom
mohli oddélit ucinky téchto latek,
nesmi dojit ke zméné v pribéhu studii.
TakZe se nesmi nic zacit brat a nic pre-
stat uZivat.

Diagnostika

Ted bychom méli mluvit o diagnos-
tickych metodach. Objevila se nova
metoda Dr. Jana Schotena z Amsterda-
mu, kterd dokaze najit delece a dupli-
kace v dystrofinovém genu.

Tato metoda ma oproti ostatnim tu
vyhodu, Zze milZe byt nalezena delece a
duplikace na jednom ze dvou X chro-
mozomU u Zen, takZe prenasecky
muUzou byt diagnostikovany i v rodi-
nach, kde neni chyba v genu u ditéte



ZDRAVIE

odhalena. Tuto metodu pouZzivaji pro
genetické rozbory DMD pacietnl v ge-
netickych laboratofich ve Wurzburgu
a jinde. (MLPA) Problém u této metody
je, ze ve vétSiné pripadech neodhali
bodovou mutaci.

Ale tyto mutace mohou byt nale-
zeny s DGGE metodou v Groningen
v Holandsku (Dr. Annemarie van der
Hout za 650 euro).

Pokud geneticky vysledek testu pro-
kaze urcitou mutaci v ctecim ramci
nebo ne, pak Ize urc€it, zda se jedna
o Duchenne nebo Becker svalovu
dystrofii. Je pak biopsie nezbytna?

Vyvoj genetické diagnostiky za minu-
ly rok je bezpochyby jednim z dilezi-
tych zlepSeni v péci o pacienty s DMD.
Mame vice genetickych moznosti.
Nejde o to, urcit pouze delece, relativné
snadno ale také najit bodové mutace,
coz je mnohem drazsi. My i nasSi kolego-
vé z USA jsme nazoru, Ze nalezeni
mutace (zmény), ktera prerusi Cteci
ram je dostacujici k tomu, aby byla
prokazana diagnéza DMD. A to plati i
pro védecky vyzkum, kde je opravdu
nutné spolehlivé urcit diagnézu.

Tato diagnéza je platna asi v 95 %
pfipadd, to jest, pokud mame genetic-
ky potvrzenou diagnézu s posunem
Cteciho rAmce, pak méme 95 % jistotu,
Ze je to Duchenne a ne Becker. A pokud
to navic potvrdi i Kklinické priznaky,
jsme si diagnézou jisti a neni tfeba
délat svalovou biopsii.

Také spoléhame na holandskou meto-
du DGGE. Genetickou analyzu zacina-
me délat na naSem oddéleni nebo ve
Wurzburgu. Pokud nenajdeme Zadnou
deleci, pak se domluvime se zdravotni
pojisStovnou pacienta, zda nam uhradi
genetické testy metodou DGGE v Ho-
landsku za 650 euro. Pokud pojiStovna
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souhlasi, poSleme tam vzorek krve.
Pokud ale pojiStovna nesouhlasi, je
tfeba udélat biopsii.

Zazracni léCitelé a podobné véci

Pojdme si ted povidat o tom, co by
rodiCe neméli délat. Urcité by neméli
jezdit do Kyeva s ditétem na vySetreni,
které stoji 45 000 euro a pak platit kaz-
dého padl roku dalich 30 000 euro za
lIéCbu, jejiz uCinky nejsou prokazatelné.
Néktefi rodiCe se zajimaji o terapii mag-
netického pole. Toto je nesmysl, proto-
Ze v dystrofinovém genu neni zadné
Zelezo ,takZze nemUze reagovat s Zad-
nymi magnetickymi ¢arami. A jsou zde
dalSi nesmyslné véci, kterym by se
rodic¢e méli vyhnout.

Ano, souhlasim s tebou. Ale je to
dost komplikované. Rodice by méli byt
velmi kriti¢ti ke zpravam nejrdznéjsich
terapeutickych nabidek, které tvrdi, Ze
nemoc vyléci. To plati pro vSechny
metody i pro medicinské. O tom, co je
DMD vime dobre od roku 1985. Od té
doby probih& intenzivni vyzkum geno-
vé terapie, exon skipping, dalsi sub-
stance, o kterych jsme mluvili.
Vysledky téchto vyzkumu se velice lisi
mezi védci v zemich intenzivniho
vyzkumu jako jsou USA a Velka
Britanie, Francie, Holandsko,
Némecko, Itélie a Japonsko. Informace
o tom, na ¢em naSi kolegové pracuji
mame Castecné také z vasich vyzkum-
nych zprav. A pro vSechny lidi, ktefi
opravdu rozumeéji tomuto procesu,
ktefi jsou mezinarodné uznévani a jsou
schopni odolat verejnym diskusim na
toto téma, je jasné, ze Iék nebo Uplné
vyléceni svalové dystrofie bohuzel
zatim neni. Jestli nékdo tvrdi, Ze ano, at’
to prokaze. Tyto dlkazy nebyly nikdy
predlozeny.
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Pokud by védec v Kyevu nebo
Pekingu nebo nékde jinde na svété
opravdu mél seridzni a spolehliva data,
pak by o tom urcité informoval na mezi-
narodnich kongresech a bréanil by si
svlj patent jako prioritu. Ale to se
nestalo. A navic, pokud byly vysledky
pokusl tak dobré, jak prohlasovali,
SiFilo by se to mezi rodinami jako lavina
a bylo by oSetfeno mnohem vice paci-
entd.

Dostavam se do dalSi oblasti, kdy se
musime zabyvat magnetickymi terapi-
emi nebo homeopatii, dokonce s velmi
starymi homeopatickymi metodami,
které jsou znova ozivovany. Pokud
zastanci téchto metod tvrdi, Ze chtéji
vic porozumét patologii a patopsycho-
logii a chtéji védecka fakta tykajici se
svalové dystrofie, znamena to ve sku-
tecnosti, Ze nechpou tyto véci kom-
plexné.

Ale stale znova se objevuji pripady,
kdy rodiny nejen s détmi, které maji
neurologické onemocnéni, ale také
treba rokovinu nebo jiné nevylécitelné
nemoci, ze se upinaji na homeopatii,
magnetoterpii a mnoho dalSich metod,
které by "mohly" ponékud stabilizovat
zdravotni stav jejich déti bez strachu
z injekci a v nadéji zlepSeni kvality
Zivota. Ale rodice by si méli uvédomit,
Ze to nema skutecny vliv na svalovou
dystrofii.

Zadné pozitivni Gginky nebyly proka-
zané. Ale na druhé strané ani my nemda-
zeme prokazat, ze neexistuji. A proto
nic nenamitdme, pokud rodice vyuZiji
homeopatické nebo pfFirodni terapie
k standardni IékarFské péci. | z psycho-
logického hlediska je dobré veérit, ze
¢lovék mdlze alespoii néco udélat.
Obecné tato IéCba nema zadné vedlejsi
ucinky. Ale nemélo by se to pfrilis preha-
nét, aby dité nebylo pfetizené.
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Zasadné bych odmitl krevni terapii
(opakovana vymeéna) a podobné meto-
dy, protoze poskozuji dité a navic plso-
bi stres i bolest, aniz by prokazaly néja-
ky ucinek. Taky by rodi¢e neméli zapo-
minat, Ze za takovato oSetreni zaplati
nemalé penize.

Lze pomoci?

Mluvili jsme o malych predpoklada-
nych Gcincich, o tom co je povolené,
protoZe je to neskodné. Ale co mizZeme
opravdu délat?

Myslim si, Ze, jedna véc by méla byt
jasna, a to je mé poselstvi, které pre-
davam svym student@im, na kurzech
a Skolenich a také lékaFflim: NeZijeme
v dobé, kdy bychom mohli tvrdit, Ze se
neda vlbec nic délat u svalové dystro-
fie, obzvlasté u Duchenna. Je pravda,
Ze neumime tuto nemoc vylécit. Ale
jsme presvédéeni, ze mizeme détem
pomahat vhodnym zpUsobem.

Co je v naSich silach udélat?
Mdzeme radit rodinam. Mdzeme redu-
kovat Uzkost, kterd v rodinach je.
MUzeme se spojit a byt s nimi. MGzeme
jim pomahat pfi FeSeni socialnich ota-
zek, naSi pracovnici jim poradi, ukazi
jim cestu, jak je mozno Zivot s postiZze-
nym ditétem lépe zvladat, kdyz zlsta-
nou bez asistenta.

Fyzioterapie

A co mizeme udélat pro nemocné
déti?

V kazdém véku mizeme diky cviceni
a fyzioterapii zleps$it pruznost svall
umérné spolupraci a schopnostem
ditéte. MGzeme také stabilizovat a zlep-
Sit dychani starsich déti a také mdzeme
zlepSit hybnost hrudniku. Nejsou to
léky ale terapie, které dokd&zi zmirnit

11
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postup pfiznakd nemoci.

Nejsou to Iéky ale terapie, které doka-
Zi zmirnit vznikajici symptomy a potize,
které s sebou tato nemoc pfinasi.

PomUGcky

Dulezity aspekt bezpochyby je , ze
pro kazdy vék existuji pro déti s DMD
spravné pomdcky.

Je vyhodou, Ze Zijeme v zapadnich
zemich, kde si lidé m{Zou tyto pomdc-
ky dovolit. KdyZ vidime déti z vychodu,
kde rodiny bojuji s finanénimi problé-
my, je napriklad nemozné, aby dité
s touto diagnodzou ziskalo elektricky
vozik, protoze neni nikdo, kdo by ho
zaplatil. | kdyby se naSel ¢clovék, ktery
by ziskal dost penéz, neni zde nikdo,
kdo by vozik opravil, proto pozbyva
smyslu tam el. voziky posilat. Kdyz
vidite tyto rozdily v kvalité Zivota téch-
to déti , musite si uvédomit, Ze vSechny
tyto véci, dostupnost el. vozik{, ortéz,
dlah apod., dokazi znacné zlepsit kvali-
tu Zivota téchto déti.

Ortopedické operace

Ortopedické operace jsou také dile-
Zité. Kontraktury na nohach vedou ke
ztraté chlize. Nékdo operuje tyto kon-
traktury v relativné nizkém véku, okolo
Sesti, sedmi let, napfiklad profesor
Forst u nas v Erlangenu. Nékteré déti se
operaci boji a tak je rodi¢e oddaluji.
K operaci dojde pozdéji ale je lepsi ji
udélat dfive, nez dité prestane chodit,
pak je vétsi Sance, Ze zékrok tuto
schopnost neomezi. V této dobé je
dulezité udrzovat schopnost stat pomo-
ci podpér (stojand) nebo pomoci zve-
daciho mechanismu el. voziku.

Konecné se dostavame k operacim
skolidz, jejichz vysledky jsou pro meé
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mnohem presvédCivéjSi nez operace
kontraktur. PFi normalnim prdbéhu
Duchenna dochazi u vétsiny pacient(
okolo 17 a 20 let ke zkfiveni patere,
kvUli bolesti je nemozné uzivat el. vozi-
k, pacienti travi vice nez polovinu dne
v posteli. To pacienty vyrazné omezuje
v moznosti jezdit ven a stykat se svymi
prateli, vést aktivnéjsi zZivot. Diky ope-
raci skoliozy se stabilizuje patef na
neurditou dobu a pacient mUze dal vét-
Sinu Casu sedét. Proto je tato operace
dllezitai ze socialniho aspektu.
Doporucuje se tuto operaci provést,
jakmile zakfiveni patefe dosahne 30
stupid. Pokud je toto zakfiveni relativ-
né jesté malé, je operace kratsi, méné
stresujici a vice Uspésna nez, kdyby se
provadeéla az pozdéji. Pokud se kapaci-
ta plic dostane pod hranici 25% norma-
lu, pak jiz neni mozné operaci proveést.
Rodiny maji obvykle rok a pUl ¢as na
rozhodnuti, zda operaci podstoupi.

Genetické poradenstvi

Genetické poradenstvi mlze prispét
k tomu, ze se onemocnéni v rodiné dale
neopakuje. Pokud by se provedly gene-
tické testy, jestli matka jei pfenaSecka,
pak se lze dokonce vyhnout tomu, Ze se
dité s touto diagnézou vibec v rodiné
nenarodi.

Je to neobydejné dllezita skuteénost
, ha kterou bychom nikdy neméli zapo-
minat a testy by se mély udélat v kazdé
roding, kde se jiz nemoc vyskytla.
Duchennova svalova dystrofie je dédic-
né onemocnéni. Ale ne vzdy se nemoc
objevi z této priciny. Vice nez 30 %
pfipadd jsou nové mutace. Ale toto
musi byt uréeno, zda se jedna o novou
mutaci. To musi vzit do Gvahy kazdy.

ProtoZze neumime tuto nemoc vylé-
¢it, je nesmirné ddlezita prevence. Diky
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prevenci je mozné se vyvarovat tomu,
aby se v jedné rodiné narodilo vice déti
s touto diagno6zou. Proto je tak dllezité
vcasné stanoveni diagndzy nez se rodi-
¢e rozhodnou mit dalsi dité. Také
bychom neméli zapominat, Ze tato
nemoc je dédicna po zenské linii a tak
se mUzou vedle matky prenaSecky
a nemocného syna narodit i dévcCata,
ktera budou také prenaSecky. To plati i
pro sestry nemocnych chlapct a sestry
z matciny strany a pravdépodobné i pro
babicciny sestry a dalSi generace.

Mnoho Zen pak je v takovych
rodinach prenaSeckami. Pokud tyto
Zeny veédi o svych rizicich, je tfeba aby
se rodina poradila. Sou¢asné moznosti
prenatalni diagnostiky umozni prena-
SeCkdm mit zdravé syny. Ale musi byt
provedeny prenatalni genetické testy
a v pripadé nezbytnosti provést preru-
Seni téhotenstvi. Ale to je pouze na
rozhodnuti rodica.

Je také ddlezité, aby pediatfi nebo
rodinni Iékafi vysvétlili rodinam pfipad-
né riziko pro matku.

Ano, je povinnosti pediatrd, ktefi
znaji jednotlivé rodiny, aby vysvétlili
dUsledky jejich rozhodnuti a informo-
vali rodiny o v8em z hlediska genetiky.
Lékari jsou zodpovédni a také povinni,
zajistit rodiné specialistu, genetika,
aby informoval nejblizsi rodinu o moz-
ném nebezpeci. To je povinnosti kazdé-
ho specialisty, ktery se o tyto rodiny
stara.

Penize navyzkum

Jako posledni téma tohoto rozhovoru
bych rad diskutoval o prani mnoha
rodic¢ll, ktefi shromazduji penize na
vyzkum a dovolte mi uvést priklad:
V listopadu loriského roku mdj pfritel
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Dr. Klaus Klar, prakticky lékar v
Achernu (malé meésto v blizkosti
Baden-Badenu) jeden vecCer recitoval
zpaméti Schillerovi balady pred 200
posluchaci. Vytézek vecera 3700 euro,
byl vénovan doktorce Judith van
Deutekom v Leidenu v Holandsku na
vyzkum metody ,,exon skipping“ My ale
vime, Ze vyzkum tam bude stat dalSich
800 000 euro. Doktor Klar a dalsi lidé si
muUZou myslet, Ze je to jen kapka v mo-
fi, kterou prispé&ji na vyzkum. Prosim,
feknéte na konci tohoto duUlezitého
rozhovoru, Ze jejich usili neni zbytec¢né.

Vyzkum je nakladny hlavné proto, ze
potfebuje védce a jejich asistenty na
dlouhou dobu. To neni otazka drahych
nastrojt ale hlavné platl pro asistenty,
studenty, absolventy, ktefi studuji
a pracuji velmi usilovné od rana do
vecera. Nevénuji se pouze vyzkumu ale
musi se vénovat i svému zaméstnani
na plny uUvazek. Na univerzité tomu
fikame financovani ze t¥i zdroji. Kromé
toho zkouSime ziskavat penize na
vyzkum ze statnich fondd a specialnich
dotaci.

Byli jsme pomeérné Uspésni pfFi ziska-
ni prostiedkd na studii s cyklosporinem
od némecké organizace rodi¢d Aktion
Benni a spol., od némecké organizace
AMD a spoleCnosti Novartis. Z verej-
nych prostiedkd, které jsme obdrzeli ze
Spolkového ministerstva pro védu a vy-
zkum, bychom nebyli schopni tento
vyzkum uskutecnit. Potfeby vyzkumu
se velice ¢asto financuji z vice zdroja.

Nem(zeme predpokladat, ze najed-
nou ziskame 500 000 euro od néjaké
spole¢nosti nebo jiného zdroje. Vzdy
davame penize na vyzkum dohromady
z vice zdrojli, Musime dat dohromady
vice malych dar od rdznych skupin,
soukromych spolecnosti ¢i asociaci,
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a tak ziskdme potfebné prostiredky. Korinthenbergu, také jménem mnoha
Aktion Benni a spol. ukazala, Ze to tak rodin, nejen v Némecku, které potre-
opravdu funguje. Prosim Vas, pokra- buji tyto podrobné informace, aby
cujme v této cesté mohli pomahat svym détem tim nejlep-
§im zpUsobem.
Mnohokrat dékuji pane profesore

Profesor Dr. med. Rudolf Korinthenberg,
Universitatskinderklinik Freiburg
D-79106 Freiburg

Dr. rer. nat. GUnter Scheuerbrandt
Im Talgrund 2, D-79874 Breitnau
E-Mail: gscheuerbrandt@t-online.de

Rodiny, které si preji dostavat pravidelné
zpravy z vyzkumu , mohou emailem
zazadat Dr. Scheuerbrandta

Prelozili a mirné upravili pro ¢eské rodiny a pacienty:
Pavlina Petraskové, Miroslav Stuchlik

Zmeny Vv zlozeni Reviznej komisie
a Vykonného vyboru OMD

Dlhoroc¢na ¢lenka reviznej komisie Ing. Zuzana Tozi¢kova z Bratislavy nam
pisomne oznamila, ze z dévodu velkej pracovnej vytazenosti nebude méct
nadalej vykonavat pracu pre OMD v SR. Aj ¢lenka Vykonného vyboru Ing. lvana
Jurikova z Banova sa vzdala svojho postu.

Clenovia RK a VV tieto informéacie zobrali na vedomie a obidvom svojim
kolegyniam dakuju za doteraz odvedenu pracu pre naSe obCianske zdruzenie, za
energiu a zanietenost. Zelame im spolo¢ne vela zdravia a spokojnosti.

Na zaklade stanov, mdzu zostavajuci ¢lenovia VV a RK kooptovat chybajucich
¢lenov, v jednom funkénom obdobi maximalne 1/3. Clenovia reviznej komisie
poziadali o spolupracu byvalt ¢lenku hospodarku OMD a byvalu ¢lenku VV
Simonu Duriacovu z Bratislavy, ktora miesto v reviznej komisii prijala.

Clenovia Vykonného vyboru do uzavierky tohto ¢&isla nekooptovali na
chybajiuce miesto ¢lena VV nikoho, predpoklada sa, Ze tak urobia na
decembrovom zasadnuti VV.
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Navrat ku Dnu belasého motyla

Den belasého motyl'a v Opatovej

Do ZS a MS v Opatovej chodi uz stvrty rok telesne postihnuty Ziak, ktorého
kruta diagnéza je svalova dystrofia. Z malého chlapceka, ktory kedysi behal po
Skolskom dvore je dnes uz Stvrtak, odkazany nielen na pomoc starostlivej rodiny,
ale aj prostredia, v ktorom preziva ostatni cast dna. Stava sa odkazany na
invalidny vozik a iné kompenzaéné pomocky.

Organizéacia muskularnych dystrofikov, ktord zdruzuje ludi s tymto ochorenim
vyhlasila finanénu zbierku. Spolu s dobrovolnikmi v jednotlivych mestach na
Slovensku tak kazdoro¢ne pomaha ziskat financné prostriedky na nakup alebo
dofinancovanie tak potrebnych pomdocok.

V Den belasého motyla ozila aj nasa Skola a vyraznou vyzdobou informovala
Ziakov i dospelych o tomto ochoreni a
potrebe pomahat. Deti si viac ako inokedy
uvedomili svoju vlastni pohyblivost a
chorému spoluziakovi vyjadrili podporu
finan€nym prispevkom. S pokladnic¢kou
vysli aj do ulic Opatovej, aby dali moznost’
prispiet aj ostatnym obyvatelom.

Je dolezité vediet, Ze medzi nami Zije
mnoho skromnych a vo svojej chorobe

statocénych ludi, ktori sa chcl popasovat' s 'l I .4!’."!‘ i" h

e ¢

Udelom osudu. Im venovali naSi Ziaci
sprievodné aktivity, touto témou
orientované vytvarné i literarne prace.
Aby mohol belasy motyl zit svoj zivot, pomaha mu aj vS§imavost a zaujem okolia.

Dakujeme vdetkym v Opatovej, kde nas postihnuty Ziak Zije, za ich Stedrost pri
zbierke a za vSetky aktivity, do ktorych sa zapojili. Bude im ich pripominat belasy
motylik, ktorym boli obdarovani.

Zdenka Klimova ZS a MS v Lugenci-Opatovej

Pomoc nasmu spoluziakovi
a kamaratovi

Casto si spominame na prva triedu.
Vtedy nas kamarat mohol esSte s nami |
cvicit, behat a hrat sa na Skolskom dvore.
Chodi s nami uz Styri roky do tej istej
Skoly, ZS a MS Lucenec-Opatova. Ten
kamarét sa voléa Janko.

Po cely ten Cas sme sa snazili mu
poméhat. Mame ho radi a ddfame a
dufame, Ze aj on nas. Ma desat rokov a je
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to mily aj dobry chlapec. Na§ kamarat mé& progresivnu svalovu dystrofiu. Najviac
nas mrzi, ze v tomto poslednom Stvrtom ro¢niku uz nedokaze sam prejst ani na
WC a kedZe nema invalidny vozik, tak nas pan skolnik nam a jemu pomohol tym,
Ze mu zaobstaral mobilna stolicku. Odkedy ju ma, tak sa dokaze s naSou
pomocou dostat aj na také miesta, do ktorych mal predtym stazeny pristup.

Aj ked buduci Skolsky rok sa uz vSetci nestretneme, lebo sme prijati na r6zne
Skoly sme presvedCeni, Ze nadalej zostaneme kamaratmi a budeme ho
navstevovat, nakolko byva v tej istej Casti ako my v Opatovej.

Ziaci 4.A. ZS s MS Lugenec-Opatova

Galanta
Milad OMD,
9. jun je Den belasého motyla den ludi so svalovou dystrofiou. Kone¢ne som

si nasla chvilu, aby som Vam napisala moje dojmy zo Dna belasého motyla

v Galante.

Pred tyzdnom, 31. maja som navstivila Gymnazium Janka Matusku
s vyucéovacim jazykom slovenskym pod vedenim PaedDr. Petra Cerného, riaditela
Skoly a tiez Gymnézium Zoltana Kodalya pod vedenim Mgr. Jana MarSala,
riaditela Skoly. Obidvaja boli velmi mili, a pozorne pocuvali o aku zbierku sa
jedna.

Hned sme sa dohodli, Ze poskytnu svojich Ziakov na Den belasého motyla.
V piatok, o 8.30 hod. mi prisli ziaci z Gymnazia J. Matusku pomahat do Billy
a pomahali do 15.30. Dobrovolnici, konkrétne: Vitrayova Radka, Schefferova
Aneta, Bakova Beata a Peter Kollar, Studenti Gymnazia Z. Kodalya Selisz Csilla,
Kiss Marianna, Seb6k Szilard, Téth Vilmos poméahali od druhej do piatej poobede,
potom prisli dalSi Studenti, a to: Tomas Barczi, R6zsa Balint, Rajj Katalin a Emese
Bukovska.

Moje stanovisko bolo v Bille, kde ma uz ¢akala veduca, pani Erika Hamranova a
pani Sona Likova. Stretli sme sa so zaujimavymi reakciami ludi. Niektori si
vypocCuli na ¢o je tato zbierka urcéena, ini aj prispeli, ale musim povedat, Ze
niektori ludia nepoznaju tato
zbierku, pretoZze v Galante sa
uskutocnila po prvy raz.

Vacsina ludi ma oslovila pri
dverach, pytali sa, ze c¢o to
znamena OMD, ¢o je to za
organizaciu? Snazila som sa im to
vysvetlit, aj to, aké ochorenie je
svalova dystrofia, na €o je zbierka
ur¢ena. Niektoré letaCiky som
osobne odovzdala vyznamnym
podnikatelom v meste.

Velké podakovanie patri obom
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riaditelom gymnazii, vSetkym Studentom za ich obetavu pracu, panovi Fahnovi za
fotky a prispevok, pracovnikom Billy, clenom OMD pani SipoSovej a jej synovi
Petrovi za pomoc. Som velmi rada, Ze sa tento den uskutoc¢nil podla mojich
predstav.

ESte raz dakujem v3etkym.

VaSa €lenka Anka Vargovéa z Galanty

TvrdosSin A Trstena

Organizator zbierky Miroslav Bielak dakuje tymto dobrovolnikom za
uskutocnenie Dfa belasého motyla a tieZz aj Ziakom ZS Medvedzie, SPS a OA
v TvrdoSine:

Lenke BacCovej, Méarii Bullovej, Lenke Drahulovej, Johanne Haghoferovej,
Simone KaliSovej, Lucii Kontrovej, Janovi Kunikovi, Beate Kuranovej, Michalovi
MesSkovi, Jane Lencuchovej, Miriam MiklusSi¢ikovej, Jane Papanovej, Rebeke
Saligovej, Lucii Simankovej, Marekovi Subjakovi, Julii Zos$akovej.

Komu sme pomohli z GC€tu verejnej zbierky
Den belasého motyla

Méaria Duracinskd, Bratislava - doplatenie za Specialny mechanicky vozik

30 000 Sk
Monika Fridrichovéa, Rudina - doplatenie za opravu mechanického vozika
9 208 Sk
Pavol Gabris, Trencianske Stankovce - doplatenie za antidekubitny matrac
6 695 Sk
Eva Gluchova, Nové Zzamky - doplatok za mechanicky vozik a sedacku
3 000 Sk
Filip Kondela, KoSice - doplatok za elektricky vozik - Specialna sedacka
40 000 Sk
Zoltan Kobol, Petrovce - doplatok za Specialny mechanicky vozik
30 000 Sk
Vojtech Persky, Levice - doplatok za pomdcku Parapodium
2 250 Sk
Jana Smolenova, Pucov - doplatok za lie€iva biolampu
20 000 sk
Luba Skvarnova, Rosina, - doplatok za elektricky vozik
5 000 Sk

Spolu: 146 153 Sk

O socialnej pomaci ¢lenom OMD rozhoduje Vykonny vybor na zaklade
pisomnej ziadosti.
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Stastni majitelia
novych pomécok zlava:

Filip Kondela,
Zoltan Kobol,
Maria Duracinska,
Monika Fridrichova.

Letné tabory

Detsky tabor s nasSimi mamickami a asistentmi

Zda sa, Ze nasi chlapci si uz nevedia
predstavit leto bez toho, Ze by sa nezisli
v detskom tabore. Stretla sa po treti rok
takmer rovnakd zostava, vynovena
o Lubka Réba zo Zelenca, ten vSak po
par chvilach zapadol do chlapéenského
kolektivu tak, akoby sa len v¢era rozisli.
Jedenast chlapcov, desat mamiciek,
lebo Kertisovci boli dvaja bratia, trinast
asistentov, vSetci sa dostavili ,do
poslednej nohy a kolieska”, mohli sme
zacat, bolo deviateho jula.

Bratia Kertisovci
E.
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Sa zakonitosti, ktoré
nepustia a jednou z nich je aj
fakt, ze nas tabor je v Belus-
skych SlatinaAch na chate §
Makyta, Ze sa 0 nas staraju
nasi zlati VargosSkovci, ved
kto iny by to s takou laskou
robil... a my by sme tiez bez
nich na tabore nevydrzali. Tak
sme sa navzajom
»adoptovali“.

Pocasie ako z rozpravky,
jeden den krajsi a teplejsi od ; = )
druhého, niekedy by sme aj ; e
prijali troSku dazdika,
slniecko vSak malo iny nazor
a tak néas vyhrievalo od
skorého rana, az kym sa jeho
posledny lucik neschoval za
okolité pohoria. Téabor je
taborom preto, Ze sme
takmer cely den vonku
v prirode, nebolo tomu inak | .
ani teraz. Mohli sme si kazdy |
den zaspievat davny hit iy
~Snidani v travé..." Kazdy
den bol naplneny zaujima-
vym a pestrym programom
pod vedenim naSej znamej
animatorky Petky Zema-
novej, jej kreativita nepozna
hranice a pri motivacnych
scénkach je schopna zahrat aj tri postavy naraz. Casto sa dolinou niesol jej
smiech, neprehliadnutelny, nezastavitelny, jednoducho, takto krasne sa smeje
iba Petka.

Dni utekali ako kone na dostihoch, sutazilo sa ,jedna radost®, ucili sme sa
basnicky, pretekali na vozikoch, vymyslali konStrukcie ako nerozbit vajco naram-
na sranda. Z papiera, Spajdli, Spagatu, lepiacej pasky mali druzstva vymysliet
konsStrukciu, po ktorej sa skotdla surové vajco a dopadne na tanierik bez toho,
aby sa nerozbilo, deti a asistenti si lamali hlavicky ale nakoniec kazdé druzstvo
vitazoslavne predviedlo svoj navrh (pomli¢ime o dvoch rozbitych vajickach
z druZstva od Saniho..., kazdy napad bol originalom a vymysleli ho Sikovné a
mudre hlavicky naSich konStruktérov.

Nemohla chybat ani pravidelnA DYSTROOLYMPIADA, so zachripnutym
Olyzeusom, naStastie mu timocil asistent Miro a tak mohol zahajit uz tretie
olympijské hry. Olyzeus priSiel s celou ,,suitou”, sluhovia sa mu klanali a ovievali
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jeho velienstvo, len aby mu ani
muska na nos nesadla, jeho
kocCiar bol tahany krasnymi
~pInokrvnikmi“. Ved taka
vyznamna udalost musi mat
nejaku droven!

Jednou z najpopularnejsich
aktivit sa stalo tzv. savovanie,
deti si na téaborové tricka
pomocou Sablén vytvorili rézne
motivy, postriekali Savom, ktoré
tricko vybielilo. Samozrejme, ze
. najcastejSie sa z triCiek
. usmievali“ lebky a skrizené
hnéty, ale nasli sa aj iné umelec-
ké vytvory, trickad vyzdobené aplikaciami z bylin, trav, Spagatov. Ku koncu sme
.savovali“ vSetci a vSetko, vytiahli sme zo skrin ,,obkukané“ tricka a nohavice a
podho ich vylepSovat vSelijakymi flakmi a inymi umeleckymi artefaktmi.

Niektoré hry boli smieSne uz svojim ndzvom, ale ked sa zacalo sutazit, smiechu
nebolo konca, ved si predstavte, ¢o sa asi robi v hre, ktora sa vola: Mince do
kakaca. No, napadlo vas nieco? To si sutaziaci asistenti a mamicky mali niekolko
minci strcit... no, akoby som vam to... no tam, na ¢om sedite, stiahnut svaly a
prejst zopar metrov bez toho, aby im mince vypadli a potom ich z toho , kakaca“
vypustit do kyblika. Na zaCiatku zavladlo vSeobecné pohorSenie hlavne v mamic-
kovskych radoch, ale, sutaz je sttaz a body su body, po prvych odvazlivcoch z
radov asistentov sa pridali a zabavali aj mamicky. Musime skonStatovat, zeny su
Sikovnejsie a muzi su velmi smiesni, ked sa snaZia so stiahnutym zadkom prejst’
par metrov.

A boli sme aj na vylete, nie daleko, ale v takej horucave aka bola, stacilo aj par
kilometrov autobusom. Navstivili sme kupelné mestecko Trencianske Teplice,
pozreli si Most slavy, presli krizom—krazom krasny park, ktory nam bol aj utocis-
tom pred nemilosrdnym slniekom, v tieni obrovskych stromov sme mohli stutazit
a oddychovat. NaS odchod spreva-
dzala silnd burka z tepla. V rychlosti
"' naloZenia do autobusu sme vytvorili
urCite rekord hodny zapisu do

Guinessovej knihy rekordov.
| Od vtedajSej soboty mdzu vSetci
. chalani povedat, Ze sa viezli v
Porsche, v kabriolete na ktorom
prifrécala na navstevu jedna mila
pani, ktora umoznila vSetkym
chlapcom zazit' to, ked sedite v aute
a vlasy vam veju a vychutnavate si
krasny pocit z jazdy v krasnom aute.

[ —u-—'l -
Olyzeus - -"'ﬂﬁ',...‘

™,

[ k=

S
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Misko vSetkych jedenast &
mladencov povozil po okoli.

Sobota je znama tym, ze je
poslednym vecerom a
v sobotu to vZdy pekne
rozto¢ime, odovzdali sme
chlapcom darceky, zasmiali
sa na podarenej scénke
asistentov pod nazvom
.Nevesta pre milionara“,
zjedli tradi¢na tortu od milych
VargoSkovcov a samozrejme,
Ze sme si poriadne ,zatrsali“,
najskér troSku nesmelo, ale
potom, tanecné kreacie
naSich chlapcov a €uduj sa
svete aj asistentov boli jednoducho neprehliadnu-
telné, ved taky asistent Jakub, podla mdjho nazoru
nema kosti ale je z gumy. A vbdbec, mdzeme
skonStatovat, ze spomedzi vSetkych tdborov na
tomto boli najlepsi tanecnici, Skoda, Ze sme to zistili
az na konci. Mohli sme si zatrsat aj viacraz.
Nabuduce zacneme diskotékou, ale o tom, potom.
A kto dalSi sa staral o uspokojivy priebeh tabora?
Predsa Gabika Svicekova, ktora s mamickami
rozoberala rézne témy, vadZzne aj nevazne, Andy
Madunova, ktora mala na starosti tabor organizac-
ne a nas Jozi Blazek, ktory tabor pripravoval a
z dalekej Bratislavy dohliadal na to, aby sme mali
vSetko, ¢o potrebujeme.

ZavereCné podakovanie patri hlavne nasSim
chlapcom, za to, ze prisli, mamickam, za to, ze
spolu tvoria Uzasny kolektiv a su si navzajom na pomoci, asistentom, ktori ¢ast’
prazdnin alebo aj svoju dovolenku venovali naSim chlapcom, Petovi Banyakovi,
ktory z dalekého Anglicka nemohol prist, ale poslal detom vela dar¢ekov a odmien
do tomboly a sutazi, manzelom VargoSkovcom za vSetko a eSte raz naSej Petke za
krasny a zaujimavy program.

Mad

Na detskom tabore sa zucastnili tito osobni asistenti a asistentky:

Alexander Slamka, Karol Zitﬁansky, Zuzana Zajacova, Peter Kubizniak, Mirka
Golanova, Michaela Micudikova, Jakub Olejar, Janko Vasil, Janko Jankiv, Michal
Sirvon, Benjamin Zajagek, Martin Nemé&ek, Miroslav Suchter.
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Tematicky tabor 2006,
Chata Makyta, BeluSské Slatiny,
16. - 23. jul 2006

Pripadla mi Cest, byt veducim na tabore, ktory bol tak trochu experimentom.
Zrodil sa po dvoch napadoch. Andy chcela dat priestor Sikovnym rucickam nasich
¢lenov a ja konecne opat podchytit Sach v naSom zdruzeni. Stretla sa vzorka
perfektnych ludkov, ktori vytvorili pohodovy kolektiv.

Tematicky tabor spocival
hlavne v kreativnych
c¢innostiach, ktoré predvadzali
a do ich tajov zaucali, dve
Uzasne zienky, Dendika
a Petka. Dendikinou
"parketou" boli koralky a r6zne
techniky z nich. Z koralok sa
vyrabali okrem iného aj
naramky priatelstva. Ako
hovori legenda, naramok
priatelstva musite mat na ruke
dovtedy, pokial Vam sam
neodpadne. Moju ruku dodnes
zdobi taky Uzasny naramok.
Stéle sa z neho teSim, uz sa troSku trha, baby, aki mam na neho zaruku?

Dendine ¢arovné ruky napodobnovali Ucastnicky tdbora. M6Zu lutovat ti, ktori
sa na tabor bud neprihlasili, alebo si obCas odskocili na celodenny vyletik. Na
plavarni im bolo urcite fajn, ale naramky priatelstva im to nevyrobi. Dendi eSte
zaujala malovanim so Specidlnymi farbiCkami na euroobaly. Rézne vzory
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namalované touto technikou, po lahkom odlepeni
z obalov teraz zdobia nejednu kachli¢ku, zrkadlo, ¢i
okno v domécich pribytkoch.

Petka sa venovala ozdobovaniu zrkadielok
rébznymi kuskami byvalych keramickych
obkladaciek. Tie, i vSetok pouzity material ako
tricka, hlinu, zrkadielka proste vSetko, ¢o sa mihlo
na naSich troch tadboroch, sme doviezli nasSim
Kangoom. NUtene mu asistoval privesny vozik, za
jeho poZzicanie dakujem bratovi Apkovi.

Nikto neodiSiel domov bez batikovaného tricka.
Petka v ten den ,skecla® do remesla naSim
chatarom. Varila rézne zmesi vo vSemoznych
farbach a komu chybali na trickach ich oblibené
zvieratka, napriklad zirafa, ten sa potesil, ked sa
zaCalo savovat. Kazdy z
UcCastnikov tébora vytvoril
nie€o Uzasné, preto chcem
Specialne podakovat Petke
a Dendike, Ze si naSli Cas
a ukazali kus zo svojho
umenia a to uZz nehovorim
o srdci, ktoré ukéazali celé.

SubeZzne s tvorivymi
dielnickami prebiehal
Sachovy turnaj, ten niesol
meno cloveka, ktory zil pre
OMD a jeho vasen — Sach —
meno Jozka Kréala. ZiSla sa
partia ludi, ktorych Sach bavi
a chceli by sa mu venovat
troSku viac aj na poli
sitaznom. Tak ako kreativity prebiehali doobeda a poobede, tak sa sucCasne
odohravali aj Sachové suboje. Dvojice sa dopredu vylosovali, potom sa uz len
nasli a hrali. Hralo sa vylu¢ne vonku, pod
Slatinami, ale nie pod Slatinou, ale pri Frantigék Fabry
pive, tonicu, Ci kadve. To sme si vacsinou
objednavali u Alenky, ¢&i Igora pred
napinavymi duelami. Zapasy trvali r6zne
dlho, podla kvality superov, i taktiky hry.
Trochu stazenu udlohu mal bocciovy
majster Stanko Minarik, vzhladom na
blizkost trvalého bydliska na zapasy
dochadzal ale v zavere mu uz dosli sily.

Vitazstvo si zaslizene odniesol najvacsi
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- ¥ favorit, hra¢ s najvacsimi
Y. | skisenostami a kvalitami, ktory

- mal tu Cest zvadzat suboje eSte
s Jozkom Kralom, Feri Fabry. Tak
ako Siri pokoj svojim
vystupovanim, tak, aj
4 s pridanim jemu vlastnej
rozvahy, vyhral vSetkych devat
duelov. Potichucky sa
k druhému miestu dopracoval
- Janko Bodzar. Tretie miesto
| ziskal zAastupca mlad3ej
~ generacie Marcel Dirnbach.
VI e\ .l Skoda, Ze sme nepisali niektoré
partie, zasluzZili by si publicitu.
MoZzno by sme inSpirovali aj
Kasparova. Velky obdiv patri jedinej zastupkyni nezného a "bez debaty" krajSieho
pohlavia tejto planétky, Monike Fridrichovej. Aj ked nevyhrala ani jeden zapas,
bola Ceresnickou na torte celého turnaja. Vysledky uverejiiujeme v novej rubrike
e —— . , Sport.
Narodenify... . kb Samozrejme, ako na Ziadnej
b oemdéackej akcii nechyba
bocciovy turnaj, nas tabor
nebol vynimkou. Z vysledkov
spomenieme snad len vitaza,
Feriho Fabryho, ktory tak
dosiahol tzv. beluSské double.
Zaverecny vecer, tak ako
vsetky vecery v tyzdni pred
nim, sa konali pri ohni, vatre, €i
zeravych uhlikoch. Nikdy
nechybal Duriho gitary ton,
| ktorym sa snazil davat do
. spradvnej téniny hlasy
okolosediacich mesiacikov
a hviezdiciek. Duri, znamy
tym, Ze nie je zZiadny "komercak" niekedy predsa len podlahol tlaku publika
a zahral refrény réznych hitikov. No€né ohne sa niesli v znameni Spekackov,
pivka, €i Alenkinych hadov. Ale vratme sa k zaveru. Slavnostné vyzdobené
altanky, ktoré nas cez den ochranovali pred zvedavym "slunéckom", tak tieto
priestory najsamprv privitali zvukmi Duriho alias Erica Claptona, oslavenkyiiu.
Bola nou nasa Alik, v ten den slaviaca narodeniny. Po hromadnom ,,Zzivjooooooo*
a sfuknuti jednej svieCky sme rozbehli zaverecny vecer. Niesol sa v odovzdavani
rdznych cien za sutaze, v boccii a hlavne sme vyhodnotili Sachovy Memorial Jozka
Krala. Kedze ceny si zasluzil kazdy, tak sme povymyslali r6zne ocenenia. Napr. za
najkrajsi ismev, spev, najvacsi vyrobeny dzban, najkrajsiu kvetinku vo vlasoch,
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najviac vypitého piva ... dalej si uz nespominam.
Dakujem vietkym za Gzasny tyzden, plny pohody a zabavy.

PS: Specialne vdaky: Petke, mojej pravej ruke, dalej Dendike, dvornym
chatarom OMD Alenke a lgorovi, asistentom: Tatianke, Durimu a Milanovi a Gplne
vSetkym ,,spolubyvajucim® z chaty Makyta.

Job

Téabory sa mohli uskutoCnit' za pomoci
dotécie z MPSVR SR a 2% z dani

Mladeznicky tabor BeluSské Slatiny
23.-30. jula 2006

Aj tento rok sa konal mladeznicky tdbor v naSom starom znamom pésobisku v
BeluSskych Slatinach na chate Makyta. Dostalo sa mi tej pocty od naSho vedenia
OMD, viest prvykrat samostatne mladeznikov. Oslovil som zopar svojich priatelov
a islo sa na vec. Spociatku sa zdalo, Ze nas bude malo, avSak prisli nam posily v
podobe miladikov, "bocistov" pod vedenim Stanka Minarika, ktori sa snazili popri
naSom programe sa aj trosku pocvicit' v boccii.

ZacCalo sa to vSetko ako vzdy nevinne. V nedelu poobede sa zacali schadzat
Sialenci z celého Slovenska, vela znamych, ale aj mne neznamych tvari. Po veceri
sme sa vSetci zbehli v naSej spoloc¢enskej miestnosti, kde sme sa zacali navzajom
spoznavat, myslim, velmi zdbavnou formou. Rozdali sa papiere, na ktorych bolo 5
otazok polozenych tak, aby sa neodhalila totoznost dotycnych. Po vyplneni sa
papiere pomiesSali a nahodne rozdali medzi pritomnych, ktori ich Citali a snazili sa
odhalit toho, kto to pisal. Zazili sme kopec srandy. Potom sa ujal slova Stanko
Minarik a vysvetlil zaklady
boccie tym, ktori sa stretli s o

- -:F p—

bocciou prvykrat. o b

V pondelok sme to zobrali !
velmi vazne a uskuto€nil sa
Sportovy den, kde sme si
precvicili nielen nasSe svaly
ale aj mysel a pamat. Niektori
sme sa eSte dobre nepoznali,
tak sme sa =zahrali jednu
spoznavaciu hru zvanua
plachta (v naSom pripade to
bola trieska a dve deky...).
Rozdelili sme sa na tri
druzstva, kde ulohou kazdeé-
ho ¢lena druZzstva nahodne
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vybraného a pristaveného k opone bolo po jej spadnuti vykriknut siperove meno.
Odohrali sa tri velmi zdbavné zapasy, kde nakoniec vzisli po rozstrele s druzstvom
zlozenym z Janciho, MiloSa Valjenta, Beatky, Roba a Erika MeszaroSovcov, Peta
Strapka a Peta Siposa, ako vitazi ¢lenovia druzstva zloZeného z Denisky Sikulin-
covej, Stanka Minarika, Mirky Bielakovej, Maja a Majky KosStalovcov, Michala
Gabca alias druzstva Rychlej Roty Chippa a Dayla ... Potom sa odohrala sutaz pod
nazvom Aforizmy, kde sa precvicili uz aj svaly, je otazne, €i nie skor svaly asisten-
tov. DruZstva ostali v nezmenenom zloZeni. Sataziaci mali za Ulohu ngjst aforizmy
polepené okolo chaty Makyta, zapamatat' si ich a zopakovat ich svojim zapisova-
telkam naSim asistentkdm Mirke, Lacke a Katke pri urCenych stanovistiach.
VSetko sa to skoncilo velmi tesne, avSak suverenitu znova potvrdilo druZstvo
Rychlej Roty. Potom nasledovala tretia poslednd nedokoncena disciplina, pre
snad jedinu nepriazen pocasia pocas celého pobytu, a to Prekazkova draha
pomedzi klatiky dreva, kde asistenta so zaviazanymi o€ami riadil sediaci na

i voziku. SkuSali to aj nasi
kaskadéri na elektrica-
koch Stanley a Majo
Kostal, kde pre zmenu oni
mali zaviazané ocCi a
§ asistenti ich navéadzali.
ZucCastneni v tejto
discipline mali Stastie, Ze
zaCalo prsat, pretoZze moj
extrémny vykon by isto
zneprijemnil vitaznu cestu
Rychlej Roty.... Neskoér
sme si Sli precvicit bocciu
a zoznamit sa s hrou
Carcassone.

Utorok sme si pre
zmenu precvicili naSe
mozgové zAavity na
Dystroolympiadde. Hrala sa dama (1. Janci, 2. Mirec (to som ja...), 3. Oliver
Janac), Sach (1. Janci, 2. Erik Meszaros, 3. Robo Meszaros), krizovky (1. Beata
Meszarosova, 2. Jangi, 3. Milo§ Valjent), Clovede nehnevaj sa (1. Jarka, 2.
Deniska, 3. Peto Satorik), Carcassone (1. Mirec, 2. Katka Labudové, 3. Peto
Strapko), zolik (1. Peto Topor, 2. Mirka Bielakova, 3. Michal Gabc¢o), sedma (1.
Michal Gabco, 2. Peto Topor, 3. Pato Sykora) a vojna (1. Mirka, 2. Peto Sutorik).
Uff, dafam, Ze som to velmi nepoplietol. Po sitazeni sme si spravili vatru a opekali
Spekéciky.

V stredu sme sa vybrali na vylet po okoli. Najprv sme chceli ist poméct do
blizkeho kamenolomu, ale hort¢ava nas nakoniec printtila zastavit sa pri liecCi-
vom prameni, kde sa niektori s radostou oblievali a najkrajSie skoncil nas asistent
Marcel, ktory vyzeral ako keby sa... hehe, ved viete, €o... Za zmienku stoji aj
.klobUickova lazen“ asistenta Peta Topora. Po tdre sme boli velmi unaveni a vhod
priSiel mensi ,Slofik“. Po oddychu sme sa pustili do tvorenia masiek na nas
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karnevalovy vecer. Marcela "?
sme nanutili, aby sa stal
nasim Samanom pricom
Mirka a Deniska sa na nom
vySantili s temperkami... Z
Peta Strapka sa stal na jednu
noc pirat, Milo§ Valjent "ala
Casanova", s ktorym sa velmi |
stotoznuje, bol najzvodnej-
Sim muzZom v naSich radoch,
Patrik Sykora si zvolil postavu
Zorra, mimoriadne mu to
seklo, Danke Sikulincovej
staCilo par trikov, ktoré vedia
len Zeny a za 10 minut sa z
nej stala obavana striga.
Petko Sutorik bol ako stvore-
ny na to, aby sa stal
Pitrmenom. Na rad prisli
umelé vlasy a prvy, kto priSiel
do parady bol Stanley,
hadajte ¢im sa stal? Uz sa B
rozpaméatavate? Ano,
spravne, kto iny mohol byt
JanosSikom? Tu halenu a
sekeru neviem odkial zohnal,
mam matny pocit, Ze halenu
spiskala Danka, Robo
Meszaro$S sa nam javil ako
zena tych najkrajSich tvarov,
tak sme ho spravili damou s
vyuénym listom toho najstarSieho remesla. Erik Meszaro$ bol az do zaiatku
veclera velkou neznamou, nakoniec sa z neho vyklul nebezpecny Imothep. Oliver
Janac sa dal na drahu upira, pri predvadzani svojej masky chcel dokonca vazne
pohryzt do krku Majku Kostalovu. Peto Hudecek, ako rodeny vodca sa stal
generalom spojeneckych vojsk, a nedal sa zahanbit ani Peto Sipo$, ktory velmi
déveryhodne napodobnil cisara Nera. NaSe asistentky Lacka a Katka pouzili za
namet svoje druhé ja, alias krasna Elfka a Hrobarka. Neskér nam predviedla
brusny tanec Deniska staby Seherezada a hned za fiou nam zatancovala princez-
n& Mirka. Ja som taktiez pouzil ako namet moje druhé ja a stal som sa ako inak,
c¢arodejnikom, so vSetkym, €o k tomu patri. Velmi vystiznd masku mal Majo
Kostal, v ktorom sa nezaprie ¢ervena krv, vzdal hold ndSmu starému rezimu. Den
sme zakoncili hrou mestecko Palermo a karnevalovou diskotékou.

Stvrtok prebiehal vo volnejSom duchu, hrali sme Boccia Belusa Cup. SataZilo sa
v troch kategériach, kde si zahrali spolu nasi verne pomahajuci asistenti,
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#lvozikari a tzv. raristi. Ulohu
hlavného nekompromisného
& rozhodcu vzal do rak Janci,
{#8 ktory nedaroval vo vyradova-

i cich kolach sataziacim obrazne
M povedané, ani lopticku. Niektori
§% " boli kfmit baranceky, Majo
1skoro priSiel o svoj kébel na
. elektritaku. V kategorii vozi-

|karov kraloval jednoznacne
‘Michal Gabco, ktory zaslUzene
fvyhral. Na druhom mieste som
sa umiestnil ja, Mirec, a treti
skoncCil Peto Hudecek. Ostré
suboje sa odohravali aj v
kategorii asistentov, kde dominovali na prvych dvoch miestach Zeny. Prva
skoncila Katka, druha Deniska a az tretie miesto prenechali Petrovi Podhorskému.
Medzi raristami dominovali najmladsie roéniky. Vyhral Petko Sutorik, za nim
skon€il Erik Meszaro$ a horSie ako treti nemohol koncit' nik iny ako Majo Kostal.
Vecer sme zakoncili slAvnostnym odovzdavanim cien. Stanley pripravil aj odo-
vzdavanie cien druhého ro¢nika Boccia mini ligy 2005/2006 a mensie pohostenie.

Na piatok sme si naplanovali vylet do Trencianskych Teplic. Dobrych ludi sa
vSade vela zmesti. Toto porekadlo sme naplnili do bodky, ked sme sa napchali so
vSetkymi vozikmi do bezného mestského autobusu. Cestou tam nam pomohol
Jozi zo Safiom, ktori nas prisli pozriet a zobrali Stanleyho elektricak. Majo uZ
tradi¢ne chcel ist jednoznacne autobusom. Po utrasenej ceste sme sa vylodili na
autobusovom nastupisti v TrenCianskych Tepliciach, odkial sme sa pomali¢ky
presli po meste, posedeli sme si v restike, prezreli si pamiatky mesta, hlavne Most
slavy a presunuli sme sa do velkého parku, kde sme si troska oddychli. Cakala nas
cesta spat, vSetci sa uz teSili na chutnua veceru, ktord nam pripravili nasi hostite-
lia, manzelia VargoSkovci. Po veceri nasledoval zaslizeny oddych.

Sobota sa niesla v duchu umeleckych aktivit. Lacka sa ujala vedenia, pripravila
pre nas hlinu, a mohli sme sa
realizovat. Neviem, ¢€i sa niekomu
podarilo najst svoj skryty talent v
modelovani hliny, ale Peto
Podhradsky to po niekolkych
neuspesnych prerabkach svojho
hlineného srdca vzdal a sposobil mu
infarkt.... VSetky naSe vytvory sme
potom vystavili na parapetnych
doskach naSej spoloc¢enskej miest-
nosti. PodveCer sme absolvovali
rozlu€¢kovy program. Prindtili sme
nasSich asistentov, aby nam zahrali
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divadeln( hru Popoluska. Ako |
zdatni a talentovani herci sa
nam javili hlavni protagonisti
Popoluska (Janci) a Princ
(Peto Topor). Nasledovalo
odovzdavanie cien, podako-
vanie Ucastnikom pobytu,
manzZelom VargoSkovcom,
ktori sa o nas vzorne starali a
pripravili nam pochutku v
podobe krasnej torty. Potom
sa konala diskotéka aZz do
ranka bieleho.

V nedelu nastal ten
neslavny cas postupne sa
rozIlucit, povymienat si
kontakty so zZelanim, aby sme sa znova stretli na inych akciach OMD. Chcel by
som kazdému touto cestou podakovat, mojim asistentom Lacke, Mirke, Janc¢imu,
Katke a vSetkym Vam ucastnikom nasho "zajezdu", Ze sme vytvorili takd skvelu
partiu. DUfam, Ze sa opat stretneme na buddci rok.

Na zaver chcem podakovat naSim sponzorom: Lekaren Karmel - Trstena,
Keramika Kubo Jan Slapak Tvrdosin, Keramika ORAVA Maria Veselovska
Tvrdosin, MSC s.r.o. Ing. Eugen Siska Tvrdosin, Cukrarefi Medvedzie Lubica
Lonekovéa Tvrdosin, Pohostinstvo Biely Dom Lubomir Lonek, TvrdoSin a mnohi ini
sponzori, vdaka ktorym bol nas pobyt veselsi a krajsi.

Vas Mirec

Tabor sa mohol uskuto€nit za pomoci
financii ziskanych z 2% z dani

Dakujeme:

SLOVART, a.s. (knihy do tomboly a réznych sutazi)

IKAR, a.s. (knihy do tomboly a réznych sutazi)

ALBI, spol. s r.o. (hry do tomboly)

Sachovy klub Matfyzak (zapozi¢anie piatich originalnych Sachovnic a $acho-
vych hodin)

Marian Labant z Podhoria (darovanie dreva na naSe vecerné opekacky)
Mgr. Peter Chowaniec Vinne pivnice Svaty Jur, spol. s r.o. (za vinko)
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Konferencia ,,Kroky napred v starostlivosti
a lieCbe o pacientov s NSO*
21.—-24. september 2006,
hotel Bardnka, Bratislava

Ako sme niekolkoraz avizovali nasim citatelom, Organizacia muskularnych
dystrofikov v SR bola hostitelom a organizatorom 36. Valného zhromazdenia
medzinarodnej ¢lenskej organizacie EAMDA, ktorého sucastou bol aj odborny
seminar.

Dnes méZzeme skonstatovat, Ze tuto vyzvu OMD v SR zviladla a o uspeSnom
priebehu celej akcie Vas informujeme v nasledujtcich riadkoch.

Stvrtok, 21. septembra sme v hoteli Bardnka privitali zastupcov &lenskych
organizacii EAMDA z trinastich eurépskych krajin, spolu s lekarmi, ktori mali na
konferencii prezentovat' svoje prispevky. Zislo sa
43 zahrani¢énych delegatov a tvorili sme taku
velku ,,eurdpsku rodinu“, ved nasa spolo¢nost sa
skladala zo zastupcov z Madarska, Ceska,
Franclzska, Holandska, Danska, Bulharska,
Chorvatska, Slovinska, Malty, Turecka, Cypru,
Srbska. ...a samozrejme Slovenska.

Po uvitacom pripitku, stretnutie otvoril
prezident EAMDA Boris Sustarsi¢ zo Slovinska a za
hostitelskd krajinu vSetkych privitala
predsednicka OMD v SR Andrea Madunova.

Piatok, 22. septembra patril odbornej
konferencii Kroky napred v starostlivosti
0 pacientov s nervovosvalovymi
ochoreniami, nad ktorou prevzal odborny
patronat hlavny odbornik MZ SR pre neurolégiu
prof. MUDr. Pavol
Traubner, PhD, osobne
vSetkych ucastnikov privital a
vyslovil néadej, Ze jej
usporiadanie prinesie pre
svalovych dystrofikov na
Slovensku pokroky
v starostlivosti. Konferenciu
prostrednictvom MUDr. Iriny
Sebovej, riaditelky Sekcie
pre zdravotnu starostlivost
MZ SR pozdravil aj minister
zdravotnictva SR lvan
Valentovi¢. Svoje pozdravy
predniesli aj namestnicka
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primatora HM Bratislavy Ing. Tatiana MikuSova,
a z poverenia starostu mestskej ¢asti Raca Pavla
Bielika pritomnych pozdravila MUDr. Jana
RadoSinska.

Konferenciu v dopoludnajsej Casti viedol ¢len
VV OMD v SR MUDr. Andrej Vranovsky, popoludni
sa moderatorského postu ujal za EAMDA Peter
Streng z Holanskej OMD v SR.

Prvy prednaSajuci, prof. Anton Zupan zo
Slovinska predniesol informécie o Gcinkoch
Konzymu Q10 na pacientov s NSO, informécie
Cerpal zo Stadie, ktora prebiehala na Institate
rehabilitacie v Ljubljane v Slovinskej republiky.
Jeho prispevok vzbudil u posluchaov vela
otazok, ved' s tymto preparatom maju skdsenosti
aj pacienti na Slovensku.

Druhy prispevok predniesol prof. Volker
— Straub z Velkej

Je Britanie. Hovoril o praci na 3tandardoch
starostlivosti o pacientov s NSO. Jeho prispevok
bol mimoriadne zaujimavy, pretoze hovoril o tom,

€o na Slovensku chyba, potvrdzoval davno zistené,
ze iba komplexna starostlivost poméze oddialit
§ progresiu ochorenia a prediZit Zivot o niekolko
rokov.

Treti, nemenej zaujimavy prispevok predniesol
Dr. Antony Behin z Myologického institatu
7V Parizi vo Francuzsku. Na priklade konkrétneho
pacienta trpiaceho myotonickou muskularnou
dystrofiou ukazal
spbsob multidis-
ciplinarnej starostli-
vosti a jej Gac¢inok na
zdravie pacienta.
Nezabudol pripo-
menut, ze délezitym ,kolieskom* v multidiscipli-
narnej starostlivosti je aj socialne prostredie, v
ktorom pacient Zije a je dblezité zaujimat sa aj o
to, ako funguje v redlnom prostredi.

Po kratkej prestavke sa slova ujal Dr. Louis
Viollet, manazér multidisciplinarnej starostlivosti
o detskych pacientov z Francuzska.

Nasledovala kratka videoprezentéacia, pribeh
23-rocného chlapca s Duchennovou muskularnou
dystrofiou (DMD), ktory prichadza do
Myologického inStitutu vo Francuzsku a v priebehu
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jedného dna absolvuje niekolko vySetreni so zave-
re¢nou konzultaciou s lekarom.

Prispevky MUDr. MiluSi Havlovej neodzneli,
dbévodu tazkého ochorenia sa nemohla dostavit, ¢o
nam bolo Gprimne [Gto, jej prispevok vSak bude
sucastou pripravovanej brozary.

Dalsim prednasatelom bol MUDr. Petr

Vondracek z Fakultnej nemocnice v Brne, venoval
sa aktualnemu stavu vyskumu buducej lieCby
DMD/BMD. Doktor Vondracek sa venuje detskym
pacientom s dystrofiou Duchenne a Becker, ale aj
s inymi NSO, v jeho starostlivosti v ramci projektu
centralnej databazy pacientov s DMD a BMD je aj
desat chlapcov zo Slovenska.
Dr. Viollet Dopoludiiajsiu &ast svojim prispevkom o
obgianskom zdruZeni Parent Projekt z Ceskej
republiky ukoncila jeho predsednicka Pavlina
Petraskova. Predstavila ciele zdruzenia, dévody
vzniku a uskuto€nené kroky, vyzdvihla spolupracu s
MUDr. Petrom Vondra€kom s ktorym zdruZenie
spolupracuje na projekte databazy pacientov s DMD
a BMD, a tento projekt zdruZenie podporuje aj
financne a pomaha ziskavat dalSie financie.

Popoludnajsiu €ast pod nazvom Implementacia
vyvojayv lie€be pripravil a moderoval Peter Streng,
ktory ako prvého pozval prof. Volkera Strauba,
ten vo svojom druhom prispevku informoval o
iniciative Eurdpskej uUnie ,,TREAT - NMD* (Liecba
Nervovosvalové ochorenia). Ide o projekt financovany Eurépskou Uniou, ktorym
cielom je, aby sa lieCba zodpovedajica Standardom poskytovala vo vSetkych
krajinach EU a starostlivost na priblizne rovnakej trovni bol pristupna vsetkym
pacientom z réznych Statov EU, teda sa vyrovnali rozdiely medzi Statmi EU. Prvé
Stadium projektu bude zamerané na zbieranie Statistickych tdajov zo Statov EU,
aby sa mohol zhodnotit' stav starostlivosti. V dalSich Stadiach projektu prebehnu
Skolenia a pracovné staze odbornych lekarov z tych krajin, kde méa zdravotna
starostlivost rezervy.

Dalsi prispevok sa tykal nahradnej a enzymatickej liecby u Pompeho choroby,
predniesla ho pracovnic¢ka farmaceutickej firmy GENZYME, Annemarie Dillon.

Posledny odborny prispevok seminara predniesol opatovne prof. Volker
Straub, hovoril o pokroku a vyvoji v lieCbe spinalnej muskularnej atrofie (SMA).

Zaverecné slova patrili obom moderatorom, MUDr. Andrejovi Vranovskému a
Petrovi Strengovi, ktori zhodnotili seminar a informacie, ktoré priniesol.

Po naro€nom dni G€astnici seminéara opustili priestory konferen¢nej saly hotela
Bardnka a snazili sa vychutnat' si teplé slnecné lice, ktoré ich sprevadzali pocas
Styroch dni, ktoré stravili v Bratislave.
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36. Valné zhromazdenie EAMDA

SobotnajSie dopoludnie sme vyhradili na Valné zhromaZdenie c¢lenskych
organizacii EAMDA, otvoril ho a viedol prezident Boris Sustarsi¢. Na Gvod vyslovil
svoju spokojnost s priebehom a Urovinou piatkovej konferencie a OMD v SR
vyslovil podakovanie a uznanie. Tieto slova nas velmi poteSili, pretoze
konferencia si vyzadovala vela pracovného nasadenia, je to predovSetkym
zasluha podpredsednicky OMD v SR Marie Duracinskej, ktora bola ,leaderkou*
prac na konferencii.

Prezident, viceprezident Tomislav Goll a generalny sekretar Denis Azzopardi
predniesli spravu o ¢innosti EAMDA.. Peter Streng spravu o Clenstve a aktivitach
EAMDA v réznych pacientskych zdruZeniach a konzorciach, ktoré spajaju vyskum
a priemysel. V Eurépe sa na poli vzacnych ochoreni vela deje a rozbiehaju viaceré
projekty, ktorych cielom je skratit obdobie vyvinutia lieku, klinickych skuasSok,
vyroby a distribucie tak, aby sa tieto lieky ¢o najskér mohli dostat k pacientovi.

Potom prebehlo hlasovanie
a k malej vymene pozicii vo
VV EAMDA. Za generalneho
sekretdra bol zvoleny
Tomislav Goll z Chorvatska
a za viceprezidenta doterajsi
generalny sekretar Denis
Azzopradi z Malty. Cielom
tejto ,,rosady* je, Ze Tomislav
Goll z Chorvatska ma vacsie
moznosti cestovat a osobne
kontaktovat ¢&lenské Staty [
EAMDA. Tak chce EAMDA
aktivovat svojich ¢lenov
a zapdjat ich do diania. A to
by malo byt dlohou
generalneho sekretara.

Na zaver sprava, Kktoru
oznamujeme s hrdostou
a nadSenim. Slovensko
anase OMD v SR dostalo
ponuku podielat sa na
¢innosti EAMDA. Nasa
podpredsednicka Maria
Duracinské bola zvolen& na
Valnom zhromazdeni EAMDA
za Clena Vykonného vyboru
EAMDA. Je to velké ocenenie
pre naSu organiziciu. Za
nasu organizaciu sme tento —
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post prijali, lebo verime, Ze do budlcnosti nam umozni byt blizSie eurépskemu
dianiu na poli starostlivosti o ludi nervovosvalovymi ochoreniami. Ze sa budeme
moéct Casom zapojit do eurépskych projektov spolu s inymi krajinami, ktoré nas
posunu vpred, €i uz v socialnej alebo zdravotnickej oblasti.

PocCas prehliadky starej Bratislavy, ktorej sa nasi hostia za€astnili, sa v hoteli
Barénka v sobotu poobede eSte pracovalo. Za U€asti delegatov EAMDA (Petra
Strenga, Prii Broekgaarden a pani Salama) sa na Slovensku konalo prvykrat
zasadnutie VV ENMC. Mali sme cCest privitat v Bratislave osobne prezidenta
ENMC (Eurépske neuromuskularne centrum z Holandska, ktoré sa prioritne
zameriava na vyskum NSO v Eurdpe) a dalSich €lenov ich VV.

Prehliadka starej Bratislavy

Ako hostitelia sme povazovali
priam za povinnost, ukazat naSim
hostom aspon cast Bratislavy
a pripravili sme im kratku
prehliadku. Trasu, Specialne pre
vozickarov spracovala naSa clenka
Méaria LabaSova, milovnicka
histérie Bratislavy, ktord na
Univerzite tretieho veku Studovala
Historiu Bratislavy a jednej Casti
hosti robila sprievodkynu. Druha
sprievodkynu nam sprostredkovala

Bratislavska informacna kancelaria. SobotnajSie popoludnie svojim pocasim
podporilo naSe snahy, slnie€ko sa na naSich hosti usmievalo pocas celého dna.
Zacali sme na bratislavskom hrade, pokochali sme sa krasnym vyhladom na
mesto pod nami, na Dunaj, most SNP a iné dominanty. Potom sme peSi zisli
zrekonstruovanou Zamockou ulicou, a nadchodom okolo tunela elektriciek na
Zupné namestie, a zastavili sa pri vietkych najvyznamnejsich dominantach
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Starého mesta Doém Sv. Martina, Hviezdoslavovo nam., Hlavné namestie
s radnicou a Primacialne namestie. Kazda skupinka isSla svojim tempom, jedna
rychlejSie, druha pomalSie ... obe sa vSak napokon znova zisli.... na pive ,,U kréala
Mateja“. Lahodny mok bol v teplom pocasi prijemnym osvieZzenim pre vSetkych.

Slovensky vecer

Po navrate do hotela
Baronka si naSi hostia
pochutnavali na tradi¢nych
slovenskych jedlach a vinach,
po vybornych pochatkach
ako bryndzové halusky,
plnené lokSe, jeleni gulas,
Stradle, pagaciky, oStiepky
a korbaciky vyborne padlo
posedenie pri ludovej hudbe.
Spolo¢nost nam robila ludova |
hudba Javorina, ktorej |
Clenovia zaspievali a zahrali
piesne z regionu Zapadného
Slovenska.

Nechcelo sa nam verit, ze
tento vecer je vlastne rozlickovym a nadchadzajuci den nasi hostia odchadzaju
spat do svojich domovov. VSetko tak rychlo ubehlo.

Pri rozlickach nadm hostia dakovali, vyjadrovali spokojnost so vSetkym,
a hlavne s milym prijatim, ktorého sa im dostalo. Hadam sme len naplnili to, €o sa
o Slovakoch hovori, Ze st narod pohostinni.

B

Nasi hostia nam priniesli aj mnoho darcekov, od ¢eskej AMD sme dostali krasny
obraz, ktory malovala ¢lenka AMD Eva Schmidtova, od Holandanov sme dostali
typické holandské keksiky a cibulky tulipanov, ktoré si zasadime v naSej
»oemdackej“ zdhradke, od zastupcu Turecka krasne, ru¢ne robené obrusky...toto
vSetko ndm bude pripominat dni strdvené s naSimi europskymi priatelmi.

Podakovanie dobrovolnikom:

Organizacia a usporiadanie takého velkého podujatia akym bolo Valné
zhromazdenie EAMDA a medzinarodna konferencia si vyzaduje vela prace, bez
nasSich dobrovolnikov by to nebolo mozné a preto eSte raz dakujeme:

Za pomoc pri prekladoch materialov a telefonovani do zahranicia: p. lvetke
Jurikovej, p. Alici Skovierovej, Danke Bezekovej a Martinovi Cernému

Za pomoc pri tvorbe grafickych navrhov na kongresovu tasSku: p. Petrovi
GabriSovi

Za pomoc pri timoc¢eni poCas konferencie: Martinovi Un€ovskému, lvetke
Kutalekovej, Simone Palakovej, Petrovi Svi¢ekovi

Za preklad DVD z francuzstiny : Ondrejovi BaStakovi

Za pomoc pri organizacii: Milanovi Jakub&ekovi, Karolovi Zithanskému,
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Alexandrovi Slamkovi, Andrei Paulinyovej, Markovi Madunovi, Filipovi Zemanovi,
Milanovi lvanovi, Ondrejovi Bastakovi
Za pomoc pri priprave propagacnych materialov: Petre Zemanovej

Za pomoc pri spracovani a grafickom stvarneni informacnych materialov:
Marekovi Vachovi

Zatechnicku organizéciu konferencie: Mirovi Bielakovi

Za fotografovanie: TomasSovi Bacigalovi, Petrovi Valencikovi, Mirovi Bielakovi
st.,

Za pripravu prehliadky mesta: Marii LabaSovej

Dakujeme za Gc¢elovl finanénu dotéciu:
URADU VLADY SR
Mestskej ¢asti RACA — Bratislava za finanén( dotaciu a zapozianie
flipchartu

Dakujeme partnerom a donorom:
Farmaceutickej spolo¢nosti GENZYME patri osobitnd vdaka za Siroku
a otvorenu spolupracu; okrem financnej Ciastky nas spolocnost podporila aj
nefinancne — zabezpecila materialy pre kazdého Uc€astnika (kongresové tasky,
pera, papierové bloky)
Spolo¢nosti SIEMENS BUSINES SERVICES, s.r.o.
Neinvesticnému fondu KONTO ORANGE

Dakujeme sponzorom:

p. lvanovi Durainskému za  tla¢ krasnych propagacnych obalov na
konferenciu, ktori zorganizoval napriek velkému ¢asovému stresu a zabezpecil
dovoz

p. Petrovi Chowaniecovi Vinna pivnica Svéty Jur za poskytnutie slovenského
vina ako darcek pre lekarov

p. Kovéacovej a jej kvetinarstvu ,,U voza* v Stupave za vyrobu nddhernej kytice
na konferencny stol

Nadacii Integra a ZPMP v Petrzalke - IMPULZ, chranenej dielni za zapozi¢anie
flipchartu

Uprimna vdaka patri Dr. Andrejovi Vranovskému za jeho odbornG pomoc
a rady, Cas, ktory si napriek vlastnej zaneprazdnenosti nasiel a ina podporu,
ktord nam venoval.

Srdecné podakovanie patri aj profesorovi Dr. LukaSovi Plankovi za jeho
podporu a priazen.

Na zaver je potrebné podakovat sa aj zamestnancom hotela Barénka v Raci za
Ustretovost pri zabezpeCovani nasho podujatia, za profesionalne odvedenu
pracu, aj vdaka nim sa naSi hostia citili poas pobytu na Slovensku naozaj
prijemne.
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Rozhovor s MUDr. Petrom Vondrackom

Rozhovor s MUDr. Petrom Vondrackom, PhD. z FN Brno, Klinika detskej
neurolégie zo dna 22.9.2006 v Bratislave na konferencii organizovanej nasou
organizaciou (OMD v SR) a Eurdépskou alianciou organizacii muskularnych
dysstrofikov (EAMDA) pri prilezitosti 36. Vyrocného valného zhromazdenia
EAMDA, ktoré sa uskutocnilo po prvykrat na Slovensku v Bratislave.

Svojim mikrofébnom sa mi podarilo ,ulovit“ jedného z prednasSajucich,
konkrétne pana doktora Vondracka z FN z Brna, ktory sa venuje prevazne
detskym pacientom s nervovo-svalovymi ochoreniami (dalej NSO). Polozil som
mu niekolko otazok, na ktoré mi ochotne odpovedal.

1. Co znamena génovo-bunkova terapia a ktoré konkrétne nervovo-svalové
ochorenia by sa touto metddou dali lie€it?

Ide o novy spbsob lieCenia, ktory je eSte dnes vo faze experimentov, to
znamena, ze sa klinicky neda zatial pouzivat pri lieCbe pacientov. Su to zlozité
postupy molekularnej genetiky, kde ide o Upravu génovych defektov v urcitych
génoch zodpovednych za rézne druhy svalovych dystrofii.

2. Tymto spdsobom sa daju NSO liecit alebo pripadne aj vyliecit?

V prvej faze duafame, zZe by mohli byt k dispozicii lieky, ktoré dokazu zastavit
progresivitu nemoci t.z. zhorSovanie zdravotnych problémov pacientov. V druhej
faze dufame, Ze bude mozne NSO uz aj vyliecit, ale to je eSte ,,hudba budicnosti“.

3. KedZe sa jedna o génové lieCenie, zaujimalo by ma, €i nie su etické prekazky
pre takuto liecbu?

Otazky etické aj legislativhe su velmi zlozité. Pracuju na nich odbornici,
niektoré veci eSte nie st celkom vyrieSené, ale verim, Ze vSetky problematické
otazky sa podari vyriesit a tato metéda lieCenia bude GspeSne uvedena do praxe,
aby sme mohli lie€it naSich detskych pacientov.

4. Venujete sa predovietkym dvom formam NSO, teda spinalnej svalovej
atrofii (SMA) a Duchennovej svalovej dystrofii (DMD)?

Ano, toto su dve najcastejsie ochorenia u deti, ale venujeme sa aj celému
spektru NSO, ako st dedi¢né neuropatie alebo pletencové svalové dystrofie.

5. Aka je spolupriaca medzi slovenskymi a ¢eskymi odbornikmi na NSO?
V tejto oblasti je spolupraca velmi dobra. Niektoré diagnostické metédy, ako je
vySetrenie svalovej biopsie sa robia u nas aj pre pacientov zo Slovenska.

Dakujem za rozhovor a prajem mnoho Uspechov v dalSej praci na poli
nervovosvalovych ochoreni.

Otéazky kladol aj za vas Pali Pivka
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Strucné zhodnotenie projektu
(z organizacného pohladu)

Zhodnotenie projektu:

Kvalitativne vysledky

1. Edukativny ciel (priniest nové informacie z vyskumu a starostlivosti na
Slovensko a vzdelavat lekarov, zodpovednych na MZ SR a pacientov s NSO)
konferencie bol splneny.

2. Prijatie Standardov starostlivosti a rozbehnutie fungovania
Specializovaného centra pre pacientov s NSO na Slovensku predstavuje dlhodoby
ciel. Konferencia bola jednoznacne prvym impulzom, ukazala nutnost’ a vyznam
Standardov pre pacienta. Je v3ak nevyhnutné v podobnych vzdelavacich
projektoch pokracovat aj v obdobi blizkych 3-5 rokov, a tak postupne do
problematiky zapajat viac lekarov aj laikov pacientov, rodiCov deti a inych
zodpovednych a rozsirit tak okruh zainteresovanych, ktori si potrebu prijatia
Standardov a rozbehnutie fungovania Centra osvoja.

Kvantitativne vysledky

Celkovy pocet uc€astnikov: 116

PocCet zahrani¢nych Uc€astnikov: 56 (43 zahranicnych delegatov EAMDA
vratane os. asistentov, 7 prednasajucich + 2 manzelia, 4 zastupcovia VV ENMC)

Pocet slovenskych Gcastnikov: 60 (pacienti s NSO, rodicia deti s NSO, lekari
neurolégovia a rehabilitacni lekari prvého kontaktu, MUDr. Roman Mego
v dispenzari ma deti s NSO z celého Slovenska, MUDr. Milan Kokavec prednosta
Kliniky ortopédie Detskej Fakultnej nemocnici v BA - Kramare, MUDr.Elena
BajaCekova predsednic¢ka Slovenskej neurologickej spolo¢nosti, prof. Traubner
ako hlavny neurolég, MUDr. Irina Sebova riaditelka sekcie zdravotnej
starorostlivosti ako zastupca zodpovednych pracovnikov MZ SR, zastupcovia
spolupracujucich organizacii a zastupcovia médii; z pracovnych dévodov nemohli
prist prof. Dr. Lubomir Lisy a doc. Dr. Peter Spalek)

PrednaSajuci odbornici:

Profesor Dr. Volker Straub, Newcastle, Velka Britania

Dr. Anthony Behin, Pariz, Francizsko

Dr. Louis Viollet, Pariz, Francuzsko

Profesor Dr. Anton Zupan, PhD., Lubljana, Slovinsko

MUDr. Petr Vondragek, PhD. , Brno, Ceska republika

p. Pavlina Petraskova, Vrchlabi, Ceska republika

p.- Annamarie Dillon, Nemecko

p. Peter Streng, Holandsko

doc. MUDr. MiluSe Havlova, Centrum pre NSO, VFN v Prahe, CZ

Z vaznych zdravotnych dévodov sa ospravedlnila, jej 2 prednasky vsak budu
uverejnené vo vystupnej brozdrke z konferencie, kde budu publikované vsetky
prispevky, ktoré pocas konferencie odzneli.
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VSetci prednasajuci vystupili bez naroku na honorar a poskytli svoje
autorské prava na publikaciu ich odbornych prednasok bezplatne.

Spbsoby zverejnenia konania konferencie:

* Vv juni 2006, relécia redaktorky p. Janky Bleyovej v Slovenskom rozhlase za
Ucasti Andrei Madunovej a prof. Lisého kratky vstup o konferencii

* krestanské radio Radio 7 v reléacii redaktora Paliho Pivku

* web stranka OMD v SR www.omdvsr.sk

= Casopis OZVENA €. 1 a 2, 3/4 2006, ktory vydava OMD v SR

* velkoploSny propagacny plagéat a iné propagacné materialy

= c¢lanok o konferencii vySiel v prilohe Zdravotnickych novin v oktdbri 2006

Zaver:

Dodatocne, v termine do marca 2007 (do vydania najblizSej OZVENY) by sme
chceli vytlacit vystupnu brozaru s prednaskami a naslednymi diskusiami, ktoré
odzneli pocas konferencie vratane prispevkov od doc. Dr. Havlovej. Cast' nakladu
brozarky sa bude bezplatne cielene distribuovat ¢lenom (pravdepodobne
s Ozvenou €. 1/2007), druha Cast bude pouzita na osvetu pre lekarov a novych
¢lenov OMD v SR.

Prace smerujuce k Standardom lekarskej starostlivosti
pre pacientov s NSO

prof. Volker Straub
InStitat ludskej genetiky, Univerzita v Newcastle, Newcastle, Velka Britania

Nervovosvalové ochorenia patrili do oblasti, kde bol relativnhy nedostatok
klinickych skiSok a minimum koordinovanych aktivit pre rozvoj Standardov v
starostlivosti alebo pravoplatnych vysledkov pre hodnotenie jej efektivnosti.

Sucasné velké rozdiely v stupni zakladnej starostlivosti v Eurépe su
neprijatelné pre pacientov a su prekdzkou na rozvoj medzinarodnych
terapeutickych skusok v Eurépe zalozenych na vzajomnej spolupraci Statov.

Na druhej strane dneSna doba poskytuje vedomosti o génoch, ktoré su pricinou
svalovych ochoreni a poznatky o ich molekularnych patologickych mechanizmoch
spbésobujucich NSO. Tieto zistenia vedu k planom Specialnej génovej lieCbe alebo
smeruju k cielenym farmaceutickym pristupom. Niektoré z tychto lieCebnych
pristupov presli z Stadia klinickych skdsok do Stadia limitovanych ludskych
skuSok (skusSok na pacientoch). Testy novych lieCebnych postupov na tieto
vzacne nervosvalové ochorenia neprinesu viditelné a Zelatelné vysledky, pokym
urovne diagnostiky a starostlivosti nie st Standardizované.

V slcasnosti mame v Eurdpe nedostatok beznych Standardov a formalnych
smernic pre diagnostiku a starostlivost. Na urovni Eurépy nie je k dispozicii ani
zoznam (adresar) laboratorii, ktoré ponukaju Specializované diagnostickeé testy a
vySetrenia pre NSO a neexistuju formalne programy pre Standardy starostlivosti.
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Spojena zékladna pre diagnostiku a starostlivost sa stane nevyhnutnym
predpokladom pre budice lieCebné Studie a nizka prevaha ochoreni si vynuti
jasnu definiciu vyslednych jednotiek miery pre hodnotenie svalovej morfolégie,
sily, funkénosti, miery kvality Zivota a iné biomarkery progresie (zhorSovania)
svalovych chordb.

Definicia Standardov starostlivosti a diagnostiky musi zahffiat vSetky aspekty
multidisciplinarneho manazmentu.

Pacientom a ich rodinAm ma byt ponuknuty ten isty Standard starostlivosti,
lieCby a poradenstva bez ohladu na to, kde v Eurdpe zZiju.

Imperativom, aby boli programy na posudenie diagnéz a starostlivosti UspesSne
zavedené do praxe, je Sirit tieto informacie medzi vSetkych profesionalov
zodpovednych a zapojenych do procesu starostlivosti a diagnostiky NSO.

prelozila: mara

EFFECTS OF THE COENZYME Q10 ON THE WELLBEING
AND FUNCTIONAL CAPABILITIES OF PATIENTS
WITH NEUROMUSCULAR DISEASES

Anton Zupan M.D., Ph.D., Erika Kumar, PT, AleS Praznikar, M.D., M.Sc.
Institute for Rehabilitation of the Republic of Slovenia
Linhartova 51, SI-1000 Ljubljana, Slovenia
Tel.: +386 1 4758 157 Fax: +386 1 4372 070
anton.zupan@mail.ir-rs.si

Pozadie

Nervovosvalové ochorenia (NSO) su dedi¢né, degenerativhe a progresivne.
Hlavnou charakteristikou NSO je postupne sa zhorSujlca svalova slabost.
PocCetné terapeutické skusky pouZzité na pacientoch s NSO sa ukézali byt vacsinou
neuspesné. Existuju nejaké spravy (vystupy) o prinosnom ucinku ubikinonu
koenzymu Q 10 na pacientov trpiacich NSO.

Ciele
Cielom Studie bolo zistit mozny uc¢inok CoQ10 na fyzicku pohodu a funkcné
schopnosti pacientov trpiacich na rézne formy NSO.

Metddy a subjekty

Stadia zahfiia 50 pacientov postihnutymi réznymi druhmi NSO. Vek pacientov
sa pohybuje od 18 do 53, priemerny vek je 33 + / - 8.9 rokov. Uskutoc€nili sme
dvojita slepu skasku, ktora trvala 8 mesiacov. Kazdému pacientovi bol podavany
CoQ10 (400 mg/1 den, 2 - krat denne 2 kapsuly) po dobu 4 mesiacov a placebo (2
- krat denne 2 kapsuly tej istej farby, formy a chute) tiez po dobu 4 mesiacov.
Sekvencia podavania pacientovi CoQ10 a placebo bola ndhodne vybrana pre
kazdého pacienta. Ani pacient ani lekar zodpovedny za vyskum nevedeli, kedy
a kto dostal koenzym alebo placebo.
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Zistenia

32 z 50 (70%) si spravne myslelo pocas ktorych 4 mesiacov im bol podany
koenzym a pocas ktorych placebo. VSetci pacienti, ktori si spravne mysleli pocas
ktorej periody im bol podany koenzym okrem jedného pacienta opisali zlepSenie
fyzickej pohody a psychofyzického stavu a zniZzenu GUnavu pocas tohto obdobia
podavania. Funkéné schopnosti pacientov boli hodnotené 3 Skalami funkcnosti a
5 timi testami. Tri merania boli splnené: prednostne na zaliatku Studie a
nasledujice obidve 4 mesacné periody podavania lieku alebo placeba.
Porovnanie vysledkov prvého merania s meranim po peridéde, pocas ktorej sa
podaval koenzym Q 10, tak isto ako prvé meranie s meranim po peridde
podavania placeba, neukazali Statisticky podstatné rozdiely meranych
parametrov okrem ,Soférovania/jazdenia“ na elektrickych vozikoch.

Zaver

Na zaklade vysledkov tejto Stidie mobzeme zhrnut, ze ucinky CoQ10 su
prinosné pre fyzickd pohodu pacienta postihnutého NSO. Studia takisto ukéazala ,
ze liek je bezpecny a bez vyznamnych vedlajSich G¢inkov. AvSak Stidia nemohla
potvrdit G¢inok koenzymu na funk&né schopnosti pacientov s NSO. Vybrané
hodnotené testy nemohli byt dost citlivé na zistenie (menSich) zmien vo
funkénych schopnostiach, ktoré mohli nastat po 4 mesacnej peridde po podavani
koenzymu Q 10.

Model zapojeni neziskové organizace pacientd
se svalovou dystrofii Duchenne/Becker
do oblasti vyzkumu a vyvoje léku

p. Pavlina Petraskova, Parent Project, KrkonoSska 22, CZ Vrchlabi- 543 01
Www. parentproject.wm.cz

Obganské sdruzeni Parent Project plisobi v Ceské Republice od roku 2001 s
cilem finan¢né podporovat vyzkum a budouci |1é€bu DMD/BMD. Pfedpokladem
k dosazeni tohoto cile bylo centralizovat pacienty
s DMD/BMD a ziskat pro praci organizace odbornika
neurologa ¢&i genetika ochotného pracovat na
spole¢nych projektech v oblasti diagnostiky a vyzkumu.

Zlomovym okamzikem bylo zapojeni do ¢&innosti
Parent Projectu MUDr. Petra Vondracka z FN Brno.
Vysledkem této spoluprace byla v roce 2003 prvni
smlouva mez organizaci Parent Project a Klinikou
détské neurologie FN v Brné. Sdruzeni Parent Project
poskytlo tehdy vyznamny financni dar FN Brno a
Masarykové Univerzité, ktery byl vénovan na pofizeni
diagnostickych pfFistroj a vybaveni genetické
laboratore.
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V roce 2003 zapodaly prace na vytvoreni databaze pacientdi s DMD/BMD ve
spolupraci s Masarykovou Univerzitou v Brné za financni podpory organizace
Parent Project. Smyslem existence databaze bylo zafazeni ¢eskych pacient( do
zahranic¢nich klinickych studii. ProtoZe vhodnych pacientd spliiujicich konkrétni
klinicka a geneticka kritéria je v jednotlivych zemich velmi mélo, je mezinarodni
spoluprace a aktivni vyhledavani pacientd na mezinarodni Grovni nezbytou
nutnosti. V pfipadé nalezeni Gc€inné terapeutické metody urychli centralni
databaze vybér a indikaci vhodnych pacientl. Do Projektu databaze jsou zarazeni
pacienti ze Slovenské Republiky a slovenska organizace OMD tento projekt také
finan¢éné podporuje. Jinak je Projekt databaze financovan vyhradné z prostiedkd
organizace Parent Project.

Finan¢ni prostiedky ziskdva Parent Project jednak od soukromych darc(
a také z vlastnireklamni a charitativni ¢innosti.

Po péti letech fungovani stoji Parent Project opét pred zlomovym okamzikem a
tim je profesionalizace nasi ¢innosti.

V nejbliz§i budoucnosti bychom jiz radi pfimo podporovali vyzkumné aktivity at
uz v Ceské Republice nebo v zahrani&i. Tyto velké projekty vsak jiz neni mozné
financovat z vlastnich zdrojU ale je tfeba se orientovat na granty a dotace v ramci
CR i EU. Rodite v Ceské Republice by radi finanéné& podpofili vyzkum metody
»Exon skipping“.

Nejvétsim Uspéchem nasi dosavadni Cinnosti je spusténi databaze pacient(
s DMD/BMD a zkvalitnéni diagnostiky. K dalSim neméné vyznamnym aktivitdm
patfi i informadni ¢innosti a integrace pacientll mezi zdravé vrstevniky. Parent
Project je partnerem nejen pro rodiCe ale i pro neurology a genetiky.

Parent Project je sdruzeni malé po¢tem svych ¢lenl ale velké svym poslanim.
NaSim cilem je zapojit se do konkrétniho vyzkumného projektu DMD/BMD.

NAMIESTO VYHNI PIESTANY

Za tie roky sme si akosi zvykli na Vyhne. Stacilo, Ze niekto povedal Vyhne a uz
sme si predstavili naSe stretnutia, otazky sa zacinali: ,,Ako bolo vo Vyhniach?*
alebo: ,Pdjdete do Vyhni?*“ a tak podobne, tak sa nam tazko zvykalo na fakt, ze
stretnutie ¢lenov OMD v tomto roku nebolo vo Vyhniach, ale v PieStanoch v hoteli
Sinava. Pytate sa preco? Ti, ktori ste tam neboli, neviete, nuz, v hoteli Sitno vo
Vyhniach sa k nam nezachovali prave najlepSie, okrem toho, Ze zdvihli ceny,
zabudli ndm povedat, Ze spolocenska miestnost, v ktorej sme travili va€Sinu €asu
je eSte stéle v rekonstrukcii, zistili sme to viac-menej ndhodou, presne tyzden
pred stretnutim. Viete si predstavit, Ze sme boli v OMDecku ,,na infarkt“, ved njst
za tak kratky ¢as nahradny priestor pre 150 ludi z toho je takmer polovica na
vozickoch, a eSte aby priestor vyhovoval a bol aspon troSku bezbariérovy... No,
do smiechu ndm nebolo. Ale nas Jozi je muz ¢inu a po par telefonatoch slavnostne
oznamil: Zajtra sa idem pozriet do hotela Sifiava, do Piestan.“ A tak aj bolo, JoZi a
asistent Milan nasadli do naSho oemdackeho Kanga a vratili sa usmiati a spokojni:
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.Mb6zeme stretnutie prelozit a nemusime ani menit termin“, zostavalo iba
obtelefonovat vSetkych prihlasenych a oznamit zmenu. Potom sme si mohli aj
zavtipkovat a hovorit: Na hotel Sitno nalepime cedulu s néapisom: SME
V PIESTANOCH.

Napriek tomu, Ze zmena miesta najviac postihla naSich ,vychodniarov“,
neodradilo ich to a prisli vSetci, Comu sme sa velmi tesili. Stretnutie bolo tento rok
o jeden den kratSie, pretoze odborny seminar, ktory byval naplnou jedného dna
uz bol v septembri, svoje troSku zohrala aj cena. Slovom, od Stvrtka do nedele, to
bol ¢as vyhradeny pre nas, oemdakov, od piateho do 6smeho oktébra, v hoteli
Sinava v Piestanoch, priatelia!

Hotel Sifava, je o sa tyka priestoru $tedrejsi, do velkej saly sme sa hravo
zmestili vSetci stopatdesiati a ani sme sa netlacili, dokonca v zrekonStruovanej
Casti hotel ponukal na kazdom poschodi krasne bezbariérové socialne zariadenia
so sprchovacim katom. Chvilu nam trvalo, kym sme sa zorientovali a naucili sa
trafit na izbu a z izby do jedalne a spolocenskej miestnosti, aspon niektorym. Ja a
moj muz sme sa orientovali podla kobercov, novy koberec znamenal, dobre sme,
stary koberec, nie sme dobre.

Zacali sme Stvrtok po veceri tzv. Welcom drinkom, pripili sme si na opatovné
stretnutie a zaZelali sme si, aby sme tieto dni preZili v pohode, potom sme si
premietli fotografie z poslednych akcii organizovanych OMD, hlavne z taborov,
medzinarodnej konferencie, Dna belasého motyla. NeskorSi vecer uz patril
rozhovorom, debatam, na tému: Co sa zmenilo, odkedy sme sa nevideli.

Piatok patril Dystro-lympiade, a jej tradicnym disciplinam: Sach, dama,
lGStenie krizoviek,
Clovete, nehnevaj sa,
z0lik a poobede, turnaj
Vv boccii, bez toho by sme
nemohli byt! Komu sa
nechcelo sutazit, mohol sa
zastavit v saldniku, kde
asistentky Petka a Adka
pripravili Tvorivé diel-
nicky pre Sikovné
ruCicky a tak sa mohli
¢lenovia venovat malova-
niu poharov a Salok,
zhotovovaniu néaramkov
priatelstva, a hline. Velky
priestor hotela déaval
moznost’ az na tri ihriska,
na ktorych sa sucasne
hrala boccia. Ve€erné diskotéka bola ,,okorenend” vystupenim asistentky Zuzky,
ktora v podobe indickej tanecnice poriadne rozpradila krv v zilach, hlavne naSich
chlapcov, no a potom sme tancovali, tancovali, tancovali, az kym sme Uplne
vyc€erpani v neskorych no¢nych a podaktori v skorych rannych nepadli do postele.
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V sobotu doobeda sa spolocenska
miestnost premenila na ,,minivystavu*
kompenzac¢nych pomécok, svoje vyrobky
| vystavovalo sedem firiem: ARES s. r. o.,
Medicco s. r. 0., Microwell, Velcon s. r. 0., Kury
| Slovakia, Reha s. r. 0., Servis Invos.r. 0., ha
malom priestore, najznamejSi dovozcovia,
ved nie kazdy sa mohol ist pozriet na
brnenski vystavu.

Popoludni sme s napatim oCakavali prichod
aktérov znamej humoristickej relacie SOS,
nesklamali, prisli, v plnej zostave! Sala
buracala smiechom, ked vybehla zndma
Papeky a dobre ndm vynadala, Ze necvic¢ime a
¥l svoje vystupenie ukoncila znamym prikazom:
NEZER! Potom prisli babky v podani Petra
Sklara a Romana Pomajba, ktoré popri lupani
kukuricky rozoberali rézne témy, aktéri z
Poméahajbo opat vyrieSili nerieSitelny
problém, kadernicka v podani Petky
PolniSovej rozohrala rozhovor s
nafukovacou Ancou. Oslobodzujuci
humor, ktory sa na ni¢ nehré a ktory
nepotrebuje riesit globalne problémy
ludstva, iba poukazuje na naSu
vlastnd smiesSnost. Za to, Zze sme opéat
mohli uzriet divadlo, ktoré prislo za
nami, dakujeme hlavne Danovi
Danglovi, ktory svojich kolegov
pritiahol k nam a splnil svoj slub z
minulého roka. Po malej
autogramiade sa herci rozutekali,
nasadli do aut a trielili za dalSimi

,”H ” svojimi priaznivcami, na dalSie
P lll ' ' predstavenie.

Sobotny veler nemenne patri
vyhlasovaniu vysledkov z
Dystrolympiady, tombole a Zivej
= | muzike a tiez aj zaverecnej diskotéke.

| vytazok z tomboly sme sa rozhodli
venovat podpore vznikajucich klubov
OMD, ktoré sa budu venovat boccii, na
zakupenie loptiCiek — uZ st objednané.
Suma 10 000 Sk pokryje naklady na
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posledného vitaza z Dystro-
lympiady, zacala ozajstna
Lfiesta® v podani skupiny
MARIACHI SIN FRONTERAS,
krasne mexické kroje, obrov-
ské klobuky, veselé aj smutné
f[udové piesne sprijemnili
sobotnajsi vec€er, po dlhom
potlesku pridavok a potom
rozlucka. Dakujeme! Zivu
hudbu nahradili iné rytmy, a uz
sme sa zvftali na parkete, aj
ked mnohi sme skonStatovali,
Ze véera sme sa tak vytancova-
li, Ze sa ndm akosi nestihli

,dobit batérie“ — raz darmo,
starneme, aspon poniektori,
ale snazili sme sa — pred

polnocou, sme vyhlasili
vyhercov tomboly, dakujeme
vSetkym sponzorom! A potom?
No zase spat do viru tanca,
alebo si posediet a posledné
chvile vyuzit na rozhovor.
Program bol bohaty, takmer
som zabudla na vystupenie
klazelnika Jara, nad ktorého
kuskami mnohi neveriac kratili
hlavami a eSte do hlbokej noci
ho skusali vSelijako zvazovat
Spagatom, on sa ale vzdy
dostal aj z toho najkomplikova-
nejSieho uzla.. Kto umi, ten
umi, kto neumi, ten éumi.
Nedela doobeda, lucenie,

vymena  telefénnych Cisiel, |

odvozy k vlaku (Safo sa nasim
Kangoom otocil 6x), k autobu-
som, naSe cesty sa rozprchli.
Kazdy z nas si vSak nesie v sebe
ten krasny pocit spolocenstva a
spolupatri¢nosti, ved OMD =
jednavelka rodina!

Mad *

Z NASEJ CINNOSTI
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Dakujeme :

SLOVART, a.s.

(knihy do tomboly a sutazi)

IKAR, a.s. (knihy do tomboly a sutazi)

AB Kozmetika group spol s.r.o.
(kozmetika do sutazi a tomboly)

Reader’'s Digest Vyber Slovensko, s. r. o.
(knihy do tomboly a sutazi)

Mgr. Peter Chowaniec Vinne pivnice
Svéaty Jur, spol. sr.o. (za vinko)

Sachovy klub Matfyzak

(zapozicanie piatich originalnych Sachovnic a
Sachovych hodin)

Jednota spotrebné druzstvo Topol¢any
(darcekové koSe do tomboly)

Henkel Slovensko, spol.sr.o.

(kozmetika do sutazi a tomboly)

Ten Senses Roman Ki¢ko

(za ceny do tomboly)

DY§TROLYMPIADA
Hotel Slnava, PieStany 2006

KRIZOVKY — 7 lGstitelov:
1. Klaudia Vanyova, 2. Eva Kusnirova, 3. Timea Filova

ZOLIK — 27 hracov:
1. Simona Duriagova, 2. Anna Grajciarova, 3. Bibka Vavakova

CLOVECE NEHNEVAJ SA — 25 hracov:
1. Indy Kondela, 2. Ema Uncovska, 3. Mato Uncovsky

DAMA — 12 hréacov:
1. Mirec Bielak, 2.Gabo Csémy, 3. Lubka Skvarnova

SACH — 9 hracov:
1. Marcel Dirnbach, 2. Maros$ Klimco, 3. Feri Fabry

BOCCIA “s rarou* BC3 — 6 hracov:
1. Filip Kondela, 2. Monika Fridrichova, 3. Anna Bébova

BOCCIA “bez rary*“ BC4 — 34 hracov:
1. Michal Gabco, 2. Eva Gluchova, 3, Katka Albertova
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BOCCIA

Histdria vyvojavo svete

V staroveku byvali r6zne hry sucastou ludovych slavnosti a nabozenskych
obradov. NajbohatSie Udaje o hrach vSeobecne, zasahuju k starym Grékom
a Rimanom. Hry u Grékov mali zdravotné zacielenie, boli prejavom radosti,
poskytovali uzito€nu zabavu, boli zdrojom vychovy aj bojovej pripravy. Z Grécka
sa Sirila kultara loptovych hier do celého sveta. Hry mali svoju zakladnu osnovu,
ktora podstatne ulahCovala organizaciu a jej priebeh, na strane druhej z nich
mnohé poskytovali mozZnosti pre uplatnenie osobnej vynachadzavosti,
pohotovosti a dévtipu.

Historicky pramen nas zavedie k hre nazyvanej boccia, ktora odvodila svoje
meno z nazvu gule, Ci lopty ludovou latinou bottia. Hra nazyvana boccia je
Talianskou verziou travnikového kolkarstva (bowls). NajstarSia zndma forma
tohoto Sportu bola hravana v talianskych Alpach v rannej krestanskej ére, kedy
boli hadzané kamene na kamen cielovy, (ter€) s cielom terc trafit alebo dostat
svoj kamen k tercu €o najblizSie. Boccia bola hlavnou zabavou rimskych vojakov,
ktori ju rozsirili po celej riSi. Po Case boli kamene nahradené gulami, ¢i loptiCkami
a tie boli potom skor kotulané ako vrhané.

Histdéria vyvoja na Slovensku

Po paralympijskych hrach v Atlante v roku 1996 priniesli MUDr. Danica Studena
a MUDr. FrantiSek Pisarcik historicky prvy set lopti¢iek ur€enych pre hru boccia.
V tom Case Zuzana Gabkova pobsobila na Fakulte telesnej vychovy a Sportu
v Bratislave. Studovala odbor trénerstvo zdravotne oslabenych a popri tom sa
venovala praci s telesne postihnutymi v ramci Slovenského zvézu telesne
postihnutych Sportovcov v Bratislave. Zuzanu oslovila Helena Hankova toho ¢asu
predsednicka SZTPS, &i by neskusila trénovat novy druh 3portu na Slovensku.
Zuzana tak dostala do rak prvi sadu boccia lopticiek a isla do vtedajsieho Ustavu
socialnej starostlivosti - dnes Domov socialnych sluzieb pre deti GAUDEAMUS na
Mokrohajskej 3 v Bratislave.

Prebraté z www.sktpalius.sk http://www.sktpaltius.sk/sk/boccia/historia/

OMD a boccia

Na3e zdruzenie je jednym z Elenov SZTPS. OMD nezostalo bokom prilivu boccie
na Slovensko. Prvé hody tymto kozenym ¢udom hodili pani Ludmila Gricova
a Andrea Madunova, ta sa spolu so Stanom Minarikom stala aj majsterkou
Slovenska. Andy v zaplave povinnosti musela dat bocci “Cervenud“. Zastavu
prebral Stanko Minarik a pod hlavickou Klubu OMD Manin Povazskéa Bystrica,
ktory sam zaloZil, sa zG&astfoval a zu&astfiuje pretekov organizovanych SZTPS.
Pravidelne organizuje Boccia Manin Cup. Vela naSich ¢lenov zbieralo a zbiera
Uspechy v trickach inych klubov.

Boccia turnaje su stcastou kazdého podujatia organizovaného OMD. Boccia je
paralympijsky $port, ktory je v naSom zdruzeni velmi oblabenym. Uspechy, Usilie
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Stana Minarika a hlavne
Klub OMD Manin Povazska Bystrica zaujem nasich &lenov
o tento Sport nas priviedol
k zaloZeniu klubu boccie
v Bratislave. Na spadnutie
je zaloZenie klubov v Ziline
a Banskej Bystrici. Teraz
sme zakupili sedem
novych sad Specialnych
bocciovych lopticiek,
ktorymi chceme rozbehnut
hlavne tréningy v tychto
8 kluboch. Verime, Ze
| OeMDécko sa presadi aj na
sutaznom poli nasho
Slovenska, ¢i za jeho
hranicami.

Viac informéacii o novych kluboch uverejnime v prvej Ozvene roku 2007. AvSak
zaujemcovia o tento Sport sa mézu hlasit na naSich kontaktoch. My vas zaujem
hrat tato hru posunieme do tychto klubov.

Boccia — vysledky

Od posledného vydania Ozveny sa odohralo vela vyznamnych turnajov
v Sporte boccia. NajvyznamnejSim boli Majstrovstva sveta v Brazilii. NaSmu
Stanovi zdravotné problémy sice zabranili v G€asti na tomto vrcholnom podujati,
ale nas teSi fakt, Zze predsa len bojuje a pravidelne obsadzuje na kurtoch
Slovenska medailové priecky. PrindSame Vam vysledky aj z Majstrovstiev
Slovenska, ktoré zorganizovala Dubnica. Tiez z predposledného tohtoro€ného
podujatia Boccia masters, ktorého sa mohli zuc€astnit v kazdej kategorii
8 hracov, ktori za cely rok nazbierali najviac bodov zo vSetkych turnajov roku
2006. Na tomto sa nezucastnila Katka Albertova, ktora v januari odchadza do
Danska na polro¢ny Studijny pobyt. Drzime jej palce.

Posledny tohtoro&ny turnaj, s ndzvom Velkono¢ny, organizuji kolegovia v Ziari
nad Hronom 9.12.2006.

Majstrovstva Slovenska
Dubnica nad Vahom, 23.—24.9.2006

BC1
1. Jakub Nagy (Altius), 2. Daniel Magdolen (Viktdria), 3. Jozef GriaC (Altius)
BC 2
1. Tomas Kral (Viktoéria), 2. Peter Hudecek (Altius), 3. Pavel Kulich (Apolon)
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BC 4
1. Rébert Durkovi¢ (Altius), 2. Stanislav Minarik (OMD), 3. Janka Jankovitova
(SK Hrabiny)

Boccia rebricek — jednotlivci
(vytvoreny 24.10.2006)

BC 1

1. Jakub Nagy (Altius), 2. Martin Stecik (Apolon), 3. Daniel Magdolen (Viktéria)
Poradie nasich €lenov : 9. Michal Machara

BC2

1. Tomas Krél (Viktoéria), 2. Peter Hudecek (Alatius), 3. Viera KruSova (Altius)
Poradie naSich ¢lenov: 2. Peter Hudecek, 12. Rébert Mezik

BC3

1. Matej Svana (Altius), 2. Adam Burianek (Altius), 3. Katarina Rusnakova
(Altius)

Poradie nasich ¢lenov: 1. Matej Svana, 3. Katarina Rusnakova

BC4

1. Rébert Durkovi¢ (Altius), 2. Martin Streharsky (Altius) 3. Stanislav Minarik
(OMD)

Poradie naSich Clenov: 2. Martin Streharsky, 3. Stanislav Minarik, 5. Martin
Burian, 6. Katarina Albertova, 11. Zoltan Bachorec, 12. Peter DorusSinec, 13. Peter
Lovas, 15. Viktoria Hagarova, 16. Andrea Madunova

Boccia Master” s
Bratislava (18.11.2006)

BC1
1. Jakub Nagy (Altius), 2. Daniel Magdolen (Viktdria), 3. Martin Stecik (Apolon)
Poradie nasho ¢lena: 5.—8. Michal Machara

BC2

1. Peter Hudecek (Alatius), 2. Tomas
Danco (Altius), 3. Tomas Kral (Viktoria)
Poradie n&sho clena: 1.-2. Peter
Hudecek

BC4

1. Rébert Durkovig¢ (Altius), 2. Martin
Streharsky (Altius) 3. Stanislav Minarik
(OMD)

Poradie naSich clenov: 2. Martin
Streharsky, 3. Stanislav Minarik, 5.-8.
Martin Burian,
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Majstrovstva sveta v boccia 2007
Brazilia, Rio de Janeiro

BC1

1. Jose Vaquerizo (Spanielsko),

2. Francisco Javier Beltran
(Spanielsko),

3. Heeseong Cho (Kbrea)

Poradie naSich: 20. Jakub Nagy
(celkovo hracov: 41)

BC 2

1. Karen Hoi Ying Kwok (Honkong),
2. Pedro Silva (Portugalsko),

3. Jose Javier Curto (Spanielsko)
Poradie naSich: 21. Tomas Kral, 37.
Martin Stecik (celkovo hracov: 55)
BC 3

1. Keen Woo Park (Koérea),

2. Grigorios Polychronidis (Grécko),
3. Mario Peixoto (Portugalsko)
Poradie naSich: 59: Matej Svana (celkovo hracov: 63)

BC 4

1. Bruno Valentim (Portugalsko), 2. José Maria Duesco Villar (Spanielsko)
3. Yuk Wing Leung (Hongkonk)

Poradie nasich: 6. Martin Streharsky, 15. Robert Durkovi¢ (celkovo hracov: 31)

Pary BC 3
1. Kérea, 2. irsko, 3. Spanielsko (celkovo 22 Statov)

Pary BC 4

i 1. Portugalsko, 2.

% Madarsko, 3. Hong Kong
Slovenska reprezentéacia:
¥ 9. miesto (celkovo 13

| Statov)

Teamy BC 1/BC 2

1. Novy Zéland, 2.
Portugalsko, 3. Velka
Britania

Slovenska reprezentacia:
8. miesto (celkovo

21 Statov)
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NasSe OeMDécko v ramci kampane ,Ludia © oo
ludom* zorganizovalo 28.11.2006 turnaj © % g g 8 N ®M<
v §porte boccia, na podporu zachovania S . H ‘_' - ‘_'
moznosti oskytovat mimovliadnym = N~ MW Mm
'::.... Y Y « éiél\@mm#

2
4
5
14
13
18

11
11

e, )

Pocet
0
0
0
0
2
0
3
0

Prehraty

Vyhraty

organizaciam dve percenta z dane,
s vystiznym nazvom: ,,O dve percenta“.

Tyzden pred hlasovanim v Narodnej rade
SR o tomto zakone sa mali vSetky
mimovladky prezentovat svojou cinnostou
verejne. My sme vypichli bocciu. Boccia je
jedna z naSich aktivit, ktoré mobzeme
prevadzkovat vdaka dvom percentam, ktoré
si spolo¢nymi silami zhaname.

Pozvané meédia sice neprisli, ale moézu
futovat. Desat hracov podalo vyborné vykony,
ktoré nas zase utvrdili v popularite tohto
Sportu v naSom zdruZeni.

Desat hracov sme rozdelili podla
»demokratického principu“ do dvoch skupin
a v poradi Stvrty turnaj Boccia klubu OMD
Bratislava, ,Turnaj o dve percenta“ mohol
zaCat. Trofeje si odniesli Andrea Madunova
a Alena Hradnanska. Cenu za najlepSi hod si
odniesol Laco Celiga a cenu fair play Silvia Petruchova. Ceny tradiéne venovali nas
priaznivec Roman Kicko a Ten Senses. Vdaka patri aj hlavnému rozhodcovi
turnaja Martinovi Minarikovi a vsetkym asistentom (Saro, Lubo, Jarka, Luky,
Danielka, Milan, Petka).

19
16
16
10
5
5
5
3

ysledky: BOCCIA MINI LIGA 2005/2006
Pocet

Chév
Pocet
odohratych vyhratych Tie-greak Tie-break prehratych

21

2 1
21 0
2 0
21 3
21 2
21 0
21 0

~

Kone
Siova

1. Stanislav Minarik
8. Oliver Janac

2. Michal Gabco
3. Peter Hudecek
4. Milos Valient
5. Anicka Sene
6. Marek Senesi
7. Pato Sykora

Vysledky turnaja na str. 53.
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BOCCIA MINI LIGA 2006/2007 — prva séria po 6. kole z 24.10.2006

Pato Sykora
Michal Gabco
Peter Hudecek
Oliver Janac
AniCka Senesiova
Marek Senesi
Stano Minérik

Milo$ Valient

. Stanislav Minarik
. Michal Gabc¢o

Marek Senesi
Anicka SeneSiova

. Peter Hudecek
. Milo$ Valient
. Oliver Janac

Pato Michal Peter Oliver Anicka Marek Stano Milo$
Sykora  Gab&o  Hudelek Jana¢ SeneSiova Senedi  Minarik Valient
0:11 2:11 2:4 0:20 4:4v
11:0 4:1 12:0 5:0 2:9 2:5 5:2
1:4 11:0 8:1 2:6 3:3v
0:12 0:11 1:12 1:13 2:3
11:2 0:5 5:2 1:4 5:3
4:2 9:2 1:8 12:1 2:5 0:11 6:2
20:0 5:2 6:2 13:1 4:1 11:0 8:2
4v 4 2:5 3v:3 3:2 3:5
Pocet Pocet Vyhraty  Prehraty Pocet
odohratych vyhratych Tie-break Tie-break prehratych
7 7 0 0 0
7 5 0 0 2
7 4 0 0 3
5 3 0 0 2
5 2 0 1 2
7 1 2 0 4
5 0 0 0 5
5 0 0 1 4

Pato Sykora
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Vysledky turnaja,,O dve percenta*:
Cervena skupina:

1. Andrea Madunova, 2. Silvia Petruchova,
3. Laco Celiga, 4. Mato Un&ovsky,

5. Lucia Mrkvicova

Zelena skupina:

1. Alena Hradnanska, 2. Alena Markova,

3. RiSo Hlinka, 4. Zuzka Pilar¢ikova,

5. Peto Osvald

Ten Senses s.r.o.

Ventirskej 16, Bratislava
Otvaracie hodiny:

TENSENSES Pon, - Sob, 10,00 ~ 22.00hod.

TAIR TRADING COMPANY Ned. 14.00 - 22.00hod.

Desat’ zmyslov, ktoré predstavuje nata znacka:
1. Poctivost, 2. Rovnopravnost, 3. Tvorivost, 4. Zdravé prostredie, 5. Komunita,
6. Kvalita, 7. Spravodlivy obchod, 8. Podnikavost, 9. Tajomno, 10. Radost

Dakujeme vietkym priaznivcom, ktori sa rozhodli venovat' 2% dane
z prijmov nagmu obéianskemu zdruzeniu. Dakujeme aktivnym élenom,

ktori pomohli ziskat' pre nas poskytovatelov 2%. Vytaiok bude pouZity
na podporu cinnosti OMD v SR v stlade s cielmi a stanovami organizacie.
0O vyslednej sume Vas budeme informovat' v dalich éislach.

Sach

Memorial Jozka Krala
(nulté neoficidlne majstrovstvd OMD v SR v Sachu)

Belusské Slatiny, Chata Makyta, 16.—23.7.2006.

Ano, bola to myslienka uctit si pamiatku Jozka Krala, ako ¢loveka, ktory Zil pre
OMD, Zzil pre druhych. Okrem iného, sa Jozko venoval Sachu. Viac o tom piSe
Marcel Dirnbach, alias DM. Chceli by sme Sachu davat v OMD viac priestoru a
nadviazat tak na Jozkove Upechy a tahy. Zorganizovali sme turnaj, kde sme chceli
zmapovat hracov, ktori sa chcd Sachu viac venovat. To sa podarilo, ziSlo sa desat
statoCnych. Teda devéat, lebo medzi nimi bola aj jedna statocna. Odohralo sa
kopec vybornych partii, ukazali, Ze OMD bude mat svoju silu. A verime, Ze eSte
dalsi sa prihlasia. Cakame na Vas!

Prvy titul si zasliZene odniesol najvacsi favorit, Feri Fabry, vyhral vSetky duely.
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g 0 a VSetkym zucastnenym posielame
2 2 2 3 2 3 g 3 2 = ‘C—>i registraény preukaz pre ¢&lenstvo v
- 0 Slovenskom zvaze telesne postihnutych
= ° & SZTP$), ktoré je potrebné, ab
= rtovcov r rebné,
‘EO.F!O.OH*‘!O.go.F! spotogo,(v V),’toejgpoe e, aby
Sdoddoo-g-o sa mohli zGcastiovat Furnajvov organizova-
nych SZTPS. Samozrejme, Ze ak aj nie ste
§ a n jeho €lenmi, na naSich turnajoch sa mézete
Ol - , ~ )
% ‘C_)i ; g ; 3 g = g g 3 pokojne zucastnovat'.
O S Na nedavnej medzinarodnej konferencii
© o . . SR . : .
2 o nam zastupkyna c¢eskej Asociace muskular-
§9990900 2000 |nich dystrofika, Jitka Kagirkova, timocila
Edn 3O~ |pozvanie nadich Sachistov naich turnaj. Mali
T 5 g oo ; o e
T by nan ist minimalne traja naSi najlepsi
c Sachysti.
(8]
Sodd49+44040
Ed0ccfoco o .
e Sachova skola
X
]
bt @) . L S i .
Soddso0d0d40 Mili Sachisti — OeMDAci. V tejto rubrike
8400 1O 100 |x x . , o
> o S-S nadviazeme na pracu, ktora zacal dnes
S a uz zosnuly, dlhoro¢ny €len Jozef Kral. Tak
EQ 74590 e <2 akov3achu je kral najdolezitejsou figtrkou
EHOOHHOHOOH o LT . .
na Sachovnici, takisto doslova, do pismena
%‘ 0 bol pan KRAL déleZity pre OMD. Sach bol
2@ % © 0000 Oo <O preiho konickom, ktorému sa venoval
Qg g- = = © < naplno. Hral prakticky korespondenény
> Sach. Bol aj ¢lenom ZdruZenia koreSpon-
g‘g - Ad oA denc¢ného Sachu na Slovensku (ZKS SR).
fFoooocoo oo Uz od roku 1975 sa zuCastiioval na
< turnajoch napr. proti Ceskym superom (vid.
> c 3 kronika (_)M!I).) \% r9ku 1975_9 vyhral p_ohar
0 v 8 c X »~ | mesta Prievidza. Jozko bol aj spravodajcom
Ox28380XT @ o ; .
c 202 28 <C 0.g 8N |[Sachovych novin Prieboj. Najvadsou jeho
S S=m=c 8 =20 |5 g & gy &
s F 5SS SAfosSE3 laskou sa vSak stal koreSpondencny Sach.
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Umoznil mu plnohodnotne sa zapojit
do sutazi bez ohladu na jeho tazky
',y handicap. V roku 1980 sa umiestnil na
2. mieste v dvanastom ro€niku
2L majstrovstiev myopatov. V roku 1997
" vyhral Stvrtfindle majstrovstiev SR; v
...-'.:': polofinale sa umiestnil dvakrat na 5.

¢ | mieste. Po roku 2 000 kvalita jeho hry

\ f vyrazne stupla s druzstvom Travertinu
W 1 ' postupil do B skupiny ligy majstrov. V
roku 2002—-2003 vyhral 2. Sachovnicu
v 1 lige majstrovstiev druzstiev
Slovenska. Bol kapitanom druZstva
Banik Prievidza, ktoré skoncilo na 3. mieste majstrovstiev Ceskoslovenska
Stvorclennych druZzstiev. Celkovo odohral 748 koreSpondencnych partii a jeho
rating ICCF dosiahol 2322 bodov. Sach bol jeho prostriedkom ako superit s
tazkym handicapom, ale stal sa mu aj zmyslom zivota. Napriek tvrdému odporu
dostal mat, podlahol vS8ak v nerovnom boji.

Cest jeho pamiatke.
dm

Zapas Majstrovstiev Eurépy 2003, Kral J. (Slovensko) biely — Lamy L.
(Portugalsko) cierny:
1l.e4e6 2.d4d5 3.31d2J)6 4. e5I3fd7 5. Sd3 c56. c3 Jc6 7. Je2cxd4
8.cxd4 f6 9.exf6 JIxf6 10.Jf3Sd6 11.0-00-0 12.Sf4 Sxf4 13.JIxf4Jg4
14.Dd2Dd6 15.g3Sd7 16.Vad1h617.h3 g5 18. hxg4 gxf4 19.Kg2 Vf6
20.Vh1Ve8 21.g5hxg5 22.Jxg5Ve7 23.Sh7+ Kg7 24.Sb1Kg8
25.vh4avg7 26.Jh7 Vff7 27.Vdhle5 28.Vh6 Sh6é 29. dxeb5 f3+
30.KglDxe5 31.Sg6Vc7 32.Jg5 Vge7 33.Ixf3

Zapas l11. M SR druzstiev 1.liga, 2002, Malac M. biely — Krél J. €ierny:
l.ed4e5 2.3f3Jc6 3.Sb5a6 4.Sa4Jf6 5.00 6.Velb5 7.Sb30-0 8.a4 b4
9.d3d6 10.a5g4 11.c3Vb8 12.Sc4 Dc8 13.Jbd2Se6 14.De2 Sxc4
15.JIxc4 Vb5 16.Sd2bxc3 17.Sxc3Ve8 18.Je3 Sf8 19. Dc2 Dc7
20.Jc4Jb4 21.Dd2c5 22.h3 h6 23.Jh4De6 24. De2 g6 25.Kh2Sg7
26.Vad1l d5 27.exd5Jfxd5 28.Dd2Jc6 29.J)f3f6 30. Dc2Kh7 31.Sd2Vd8
32.Ve2Jdb4 33.Sxb4 cxb4 34. Db3 Db7 35.Val Dc7 36.KglVbd5
37.d4Jxd4 38.JIxd4 Vxd4 39.Vc2De7 40.Je3f5 41.Vc6V8d6
42.Vb6 ed 43.I)cAVd7 44.Vxa6f4 45.Vc6Vd3 46.Dc2Dh4 47.Vd6 V7xd6
48.Jxd6 Vxd6 49.a6a3 50.a7f3 51.a8D b3 52. Dg8+ Kxg8
53. Dxb3+ Kh7 54. Dxe3fxg2 55.VclVd5 56. b3 Dd8 57.VelVeb
58. Dc1 Dd3 59. Ve3Vxe3 60.fxe3 De2 61. Dc4 Df3
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V S-S Vas postupne oboznamim s touto krasnou hrou. Je jedno &i ste
zacCiatoCnici alebo pokrocili, lebo v Sachu sa treba stale zdokonalovat. Je to
Uzasna hra, plna zvratov a psycholdgie, ja osobne Sach povazujem nielen za
Sport, ale aj za umenie ako je napr. maliarstvo ¢i vaZzna hudba a pod. Postupne
Vam chcem vysvetlit Sachové pojmi ako napr. notacia, odborné vyrazy, vyznam
figar, taktiky a stratégie boja a iné, ale aj priniest r6zne humorné pribehy
Sachistov — velmajstrov. Zaujemcom o koreSpondencny Sach mézem odporucit
aby sa prihlasili do ZKS SR. (E-mail: pma.ccasr@korsach.sk), kde sa poriadaj
rozne turnaje napr. Slovensky pohar, Majstrovstva Eurdpy jednotlivcov alebo
druzstiev. V tychto turnajoch sa Vam rata VaSe Elo teda Sachovy rating. Vyhodou
je Ze nikam necestujete, hrate z tepla domova, sUper nevidi Vase psychologické
rozpoloZenie a spoznavate novych priatelov aj za hranicami nasho Statu, lebo
hrate cez e-mail. Svoje otdzky ohladom Sachovych problémov posielajte do OMD
a na obéalku nezabudnite napisat SACH! A na zaver som pre Vas pripravil domacu
Ulohu. Jeden vyZrebovany zo spravnou odpovedou bude odmeneny vecnou
cenou, preto vytiahnite svoje Sachovnice a rieSte lamte si hlavicky.

Doméca uloha:

dajte MAT jednym tahom!

Biele figurky postav na: Kh2, Ve5, Vf7

Cierne figarky postav na: Kh8

Notéacia: K — kral, D — dadma, V — veza, J — jazdec, S — strelec, p — peSiak
Rady na Sachovnici: ABCDEFGH

Stipce na Sachovnici: 12345678

A eSte dodavam jedno krasne prislovie od ceského velmajstra Ludka Pachmana:
.--.ne nenatrhas z nebe hvézd a prece veérF, Ze natrhas...“

ABILYMPIADA

8. rocnik celoslovenskej Abilympiddy zorganizoval Zvaz telesne postihnutej
mladeze v priestoroch SOU obchodného, v Bratislave 24.—27. augusta 2006. Tato
skveld myslienka pritiahla ludi z celého Slovenska. Su to fudia tazko telesne,
zmyslovo, vnuatorne ¢i aj mentalne postihnuti. Hlavnym kritériom sataziacich je
€¢o najlepSie zvladnutie ulohy. Prvi dvaja z niektorych disciplin sa budd méct
zGc€astnit celosvetovej Abilympiady v r. 2007, organizovanu Japonskom.

Svoje ohnivkd malo aj naSe OMD. Odniesli sme si tri kovy: V ru€énom pleteni
vyhrala Agneska Cavajdova a striebra si odniesli Mirka Gombarova
(modelovanie z hliny) so Silviou Petruchovou (ozdobovanie medovnikov).
Mirka a AgnesSka sa teraz musia pustit do hladania sponzorov, na cestu do
Japonska im treba 90 tisic korun na osobu. Baby drzime palce v hladani!

Sdtazilo sa v nasledovnych disciplinach: Tvorba www stranok - Montaz PC
- PocitaCova editacia anglického textu - Damske krajcirstvo - Aranzovanie kvetov
- Vyroba Sperku - Tvorba plagatu - Sustruzenie z dreva- * Vyrezavanie z dreva
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podla predlohy - VySivanie krizikovym stehom - VySivanie plnym stehom - Ru¢né
pletenie - * Hackovanie — Malovanie s vodovymi farbami na papier — Modelovanie
z hliny - * Cukréarstvo - * Studena kuchyna — * PaliCkovanie — * Ozdobovanie
velkonoc¢nych vajicok - * Ozdobovanie medovnikov - Reportazna fotografia.

* oznacenadisciplina nie je postupovéa do Japonska.

Verime, zZe buducej Abilympiady sa zG€astni vela €lenov nasho zdruzenia.

job

Volebné valné zhromazdenie

Slovenského zvazu telesne postihnutych Sportovcov
(11.11.2006, Bratislava)

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR ako jeden z &lenov SZTPS
sa zucastnila na valnom zhromazdeni v Bratislave. Zastupovali nas Jozef Blazek
a Milan Jakubcek. Tu st vysledky jednotlivych volieb:

Predseda : Jan Riapo$

Revizna komisia:
predseda. Jan Bezecny, ¢lenovia: Viliam Franko, Lubomira Bissova

Clenovia VV:
Za marketing je zodpovedny: Tomas$ Masaryk, za mladez a rozvoj: Lucia

Ka3céakova, za Sportové sutaze: Josef Mihalco, za reprezentéciu: Alena Kanovéa

Zvolenym kandidatom samozrejme blahozelame a Zelame vela Uspechov
nielen na poli Sportovom.

My dodavame, Ze Alena Kanova je naSou ¢lenkou, o to viac sa teSime na jej
pdsobenie v novom vykonnom vybore.
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USPESNE TAZENIE
STOLNYCH TENISTOV NA MS

Majstrovstva sveta su po paralympiade pre stolnych tenistov druhou najvacsou
udalostou v ich Sportovej kariére, kedZze sa konaju kazdé Styri roky. Uz len
nominacia na MS je prvé vitazstvo. Z roku na rok konkurencia stale narasta, takze
vo Svajéiarsku sa stretla iba svetova elita. Predchadzalo tomu roky tréningov,
turnajov a zbieranie bodov, aby sa Sportovec vobec mohol nominovat. A nasledne
kazdy chcel €o najlepSie uspiet, nazbierat dostatoCny
pocet bodov, pretoze uz body z MS sa zapocCitavaju na
paralympiadu do Pekingu.

Na MS sa hra sutaz OPEN (bez rozdielu postihnutia),
jednotlivci a druzstva. Sutaz OPEN je velmi narocna,
kedZe sa do Uvahy neberie druh zdravotného postihnutia.
Niekedy musi byt dobry l6s a Stastie, aby sa podarilo
uspiet, kedZe vSetci naSi Sportovci boli vacsinou tazsie
zdravotne postihnuti.

Slovensko zo sutaze jednotlivcov donieslo tri medaile.
Do findle sa dostali traja naSi reprezentanti. Csejtey
zvitazil v skupine TT8 nad Glikmanom ISR 3:0, Gaspar v
skupine TT10 prehral opat proti Karabcovi CZE 3:0 a nasa
Clenka Alenka Kanova v skupine TT3 prehrala proti Li Qian CHN 3:1. BarbuSova
obsadila nepopuléarne Stvrté miesto.

Alenka sa chystala na zisk medaile aj v sutazi druzstiev, ale pre chorobu jej
partnerky sa tak neudialo. Chlapi TT2 (Riapo$, Revucky) po semifinalovej prehre
s Francuskom, v suboji o bronz zdolali rakdsky par 3:2. S naSimi nervami sa
pohrali Csejtey a Mitas TT8 po tom, ako vo finale prehravali s Belgickom 2:0,
dokonca aj Stvorhru prehravali 2:0 a nakoniec vSetko obratili a posledny dolezity
vitazny bod pre druzstvo vybojoval Mitas.

S dvoma zlatymi, dvoma striebornymi, jednym bronzovym a Stvrtym miestom
Slovensko obsadilo krasne 6 miesto z celkového poctu 48 krajin a 346 Sportovcov,
€o znadi, Ze patrime medzi svetovu stolnotenisovu Spicku.

Na spominané MS budeme so smudtkom spominat. Na druhy den po prichode
nas zastihla smutna sprava, opustila nas nasa dlhoro¢na spoluhracka Marika
Pillarova.

ESte slova Alenky: ,, Aj ja som s nou prezila krasnych 10 rokov. Od roku 1996
sme sa ani raz domov nevréatili bez medaile z druZstiev, az na paralympiadu zo
Sydney a z Atén. Bola drzitelkou niekolkych zlatych, striebornych a bronzovych z
MS a ME, ale ani jednej z paralympiady. Na tie mala Marika vzdy smolu. V tom
som vSak verila, Ze sa nam ju konecne spolo¢ne podari vybojovat v Pekingu. Moja
Sportova kariéra je tiez zasluhou Mariky, vyrastala som popri nej, bola mi mamou,
kamaratkou a preto je za vSetko zo srdca dakujem.“

Alena Kanova
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2 % z dani pre Vase OMD
ziskané v roku 2005

Vyslovujeme velké podakovanie vietkym vam, ktori ste sa zaslUzili o nizsie
uvedeny skvely vysledok. Dakujeme vetkym prispievatelom i tym, ktori oslovili
fyzické ako aj pravnické osoby. Suma bude pouZzita na aktivity a ¢innost' zdruZenia
OMD v SR v roku 2007.

NizSie uvadzame prehlad, z ktorych miest nam danové Urady poposielali na nas
Ucet financie:

Banovce nad Bebravou 10 515 Poprad 5 493
Banska Bystrica 1152 Povazska Bystrica 28 724
Bardejov 764 PreSov 109
Bratislava 496 713 Prievidza 3034
Bytca 367 Puchov 2 454
Cadca 424 Revica 459
Detva 199 Rimavska Sobota 5 793
Devinska Nova Ves 27 539 Roznava 744
Dolny Kubin 1895 Ruzomberok 3954
Hlohovec 11 669 Sabinov 2 328
Humenné 577 Senec 23 698
Kezmarok 528 Senica 776
Komarno 1210 Sered 1199
KosSice 25 269 Skalica 13 363
Kralovsky Chimec 331 Sladkovi¢ovo 743
Kysucké Nové Mesto 754 Snina 652
Liptovsky Mikulas 364 Spisska Nova Ves 4 973
Lucenec 1503 Svit 91
Malacky 5 968 Sastin — Straze 616
Martin 815 Sala 52 806
Myjava 183 Samorin 508
Namestovo 2 323 Surany 863
Nitra 3713 Trencin 4 429
Nova Bana 213 Trnava 8 102
Novaky 1163 Velky Krti$ 323
Nové Mesto nad Vahom 209 542 Vranov nad Toplou 1 880
Nové Zamky 11 443 Zeliezovce 600
Partizanske 290 Ziar nad Hronom 624
Pezinok 1661 Zilina 14 449
PieStany 4 052 VDS* 591 867

Spolu: 1 598 871 Sk

*vybrané danové subjekty
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SLARMEL Mok, 500
Lagfsion 27, 804 G8 Bratisfam

Tal: 227526 1 ¢4]

Vertikalizacny system
PARAPODIUM

... radost’ 7 mobility, radost’ 7o zivota!

PARAFRDDOIUM |2 vetikalzadrd pomécks kora urodduje  pacientom
& dysfunkoicu dolnych koncatin zaujat wzpriarend ocohbu s pohyoovat sa
v na. Wznamné obmadzenis fyzickes  akiivity soadepberd  Zotrvdvanim
v zrdace (lsfiace]) polohe vedie kwyvou vzajomna orepojenyet funkEnyoh
pordch arganizmy, Zeujads vepriameng polaby a sametng zetreanic viclo
polohie rma #8 nasedok velkd Mokl Capesost pacisnle.

PARAFODIURM =a csvedIio v domacich podmiznkach ako a v podmienkach
renachcng rerabilitacie. Je k dispozici lak ore dospalych cadentoy 2ka aj
el

PARAPCOIUM =3 deddva v troch zdsladnych verziach:

- Parapndivm DY NAMICKE @
- Parapodivm STATICKE T
- Parapndium MOBILNE - £ GRBO [

FPARAFPCDILM mdzet: vidie? 5 oleslovsl v nade)
predajmi zdravoirmech pomd2ok MARKZD na
Diinajaka) 27 v Bralislave

Akékoheek podrobné Informacle Var rad|
poskytneme na t.¢. D905 945 795, pripadne ne
adrese; slavka rehakova@marmed gl

MARMED paniika:
= giroky gorlimenl 2draveinygoes pombcek hradenych ZP
- bezplatné poradsens™vo pri vybers a financoyani
Zdravotnych pomacok

parapoadium
www.marmed.sk e ke




