Fakultni nemocnice v Motole

Martinek rok a ctyfi mésice po operaci: Pfibéh, ktery dojal
Cesko, ma nadéjné pokrac¢ovani

Praha, 30. kvétna 2025 — V l1été roku 2023 sledovalo celé Cesko pribéh malého
Martinka Zatloukala ze Sumperska, ktery trpi vzacnym genetickym
onemocnénim — syndromem AADC (deficit aromatické L-minokyselinové
dekarboxylazy). Toto zavazné metabolické onemocnéni narusuje tvorbu
klicovych neurotransmiteril v mozku a zplisobuje vazné neurologické potize.
Martinek nedokazal drzet hlavicku, trpél zachvaty, silnym pocenim,
zvracenim a prakticky nevnimal okoli.

Jedinou dostupnou moznosti 1é€by je genova terapie, ktera vSak nebyla v dané
dobé v Ceské republice hrazena z vefejného zdravotniho pojisténi. Rodice proto na
podzim 2023 zahdjili vefejnou sbirku, ktera béhem nékolika tydnu oslovila tisice
darcU. Lidé pfispéli vice nez 150 miliont korun.

Diky témto prostfedkim mohl Martinek 31. ledna 2024 podstoupit genovou terapii
ve francouzském Montpellieru, kde mu byl pfimo do mozku aplikovan lék Upstaza.
Ten doplhuje chybéjici enzym, umozniuje tvorbu dopaminu a otevira cestu k rozvoji
schopnosti, které nemoc do té doby blokovala.

,Genova lééba u Martinka méla jednoznacny efekt. Martinek je nyni spokojené
Stastné dité, které se vyviji a uci se nové dovednosti. Pred Iécbou byl
v permanentnim diskomfortu, mél stahy téla, kie¢e, vysoké poceni. Po IéCbé tyto
stavy odeznély,” vysvétluje doc. MUDr. Jana Haberlova, Ph.D., primarka Kliniky
détské neurologie 2. LF UK a FN Motol.

Operace samotna probéhla bez komplikaci. Neurochirurgicky zakrok trval nékolik
hodin a vyzadoval maximalni pfesnost pfi aplikaci 1€Civa do konkrétnich struktur
mozku. Pravé technickd dokonalost provedeni je u této terapie zcela zasadni
a muze ovlivnit celkovy efekt 1éCby.

»Z pohledu neurochirurga to byla excelentné provedena operace, po kontrole jsme
vidéli spravné aplikovany lék, bez znamek krvaceni Ci infekce, vysledek je skutec¢né
vynikajici,“ fika prof. MUDr. RNDr. Ondfej Bradac, Ph.D., primaf Neurochirurgické
kliniky déti a dospélych 2. LF UK a FN Motol.

Martinkdv pokrok ocenila pfi svoji navstévé CR i profesorka Agathe Roubertie
z Fakultni nemocnice v Montpellier: ,Vidim Stastného chlapce, ktery se citi dobre,
a to povaZzuji za jeden z hlavnich vysledkd 16¢by. Jeho pfibéh je zaroveri dukazem
smysluplné mezinarodni spoluprace mezi nasim tymem a kolegy z Motola.
Spole¢né se snazime zlepSit zivot prvniho ¢eského malého pacienta s touto
vzacnou nemoci a i to je dulezita soucast celého uspéchu.”

Motolsky tym dale zmifuje zasadni vyznam francouzského centra nejen pro
samotny zakrok, ale i pro dlouhodobé sledovani: ,Neni to jen o tom aplikovat Iék,
ale mit zkuSeny muiltidisciplinarni tym, ktery dité provéazi déal,“ dodava docentka
Haberlova.

Z vefejné sbirky, ktera Martinkovi umoznila podstoupit 1éCbu, stale zbyva Cast
finan€nich prostfedkd. Ty slouzi nejen na pokryti jeho navazujici intenzivni
rehabilitani péce, kompenzacnich pomucek a dalSich vydaju spojenych
s dlouhodobym rozvojem, rodi€e zaroven €ast z nich vyuZivaji k pomoci dalSim
détem se vzacnymi onemocnénimi.
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,Martinek se ma dobre, je vesely a usmévavy. Nedavno stravil nékolik tydni v
laznich, kde podstoupil intenzivni rehabilitaci, a tam ho to opravdu nastartovalo.
Zacal vic vnimat, co se kolem néj déje, natahuje se po hrackach, hraje si a dava
mamince pusinky. Je celkové pevnéjsi, Iépe sedi a uz tolik nepada do stran. A i
kdyZ mu zatim uplné nerozumime, snaZi se s nami vic komunikovat. Pokroky jsou
znatelné kazZdy den. Jsme nesmirné vdécni vSéem, kdo nam na téhle cesté pomohli.
Bez jejich podpory bychom to nikdy nezviadli,”“ uzavira tatinek Martinka.

Kontakt pro média:
Pavlina Dankova, tel:224 431 690, e-mail: pavlina.dankova@fnmotol.cz
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