Fakultni nemocnice v Motole
Odbor komunikace

Reakce na nepravdivé informace v médiich tykajici se podani léku
Zolgensma u malého Olivera

Praha, 29. cervna 2020 - Oliver byl poprvé ve FN Motol vysetreny 4. kvétna, tedy davno po
spusténi sbirky, kterou jeho rodice iniciovali. Do té doby nebyl maly pacient v pééi nasi
nemocnice, tzn., Zze jeho presny interni stav Iékafi FN Motol neznali a rodi¢e neméli od FN
Motol Zadné zavazné stanovisko, ze bude pro lécbu Zolgensmou vhodnym. Nemocnici
rodiCe kontaktovali az v dobé, kdy uz na léCbu vyhlasili sbirku, aniz by moZnost podani léku
Zolgensma s nasimi lékafi osobné konzultovali. Od prvni navstévy (4.5.2020) MUDr. Jana
Haberlova, vedouci lékarka Neuromuskularniho centra Kliniky détské neurologie 2. LF UK a FN
Motol rodi¢e malého Olivera informovala, Ze udéld maximum, aby mu mohl byt Iék Zolgensma
podan. Zafazeni do pfipravy pro genovou |éCbu neznamena automaticky jeji podani, ale
pFipravu na podani a k finalnimu rozhodnuti je vzdy nutné posoudit celkovy zdravotni
stav pacienta v dany cas.

Snaha o zajisténi podani léku Zolgensma ve FN Motol u Olivera byla ze strany nemocnice vzdy
vedena s cilem oprostit Olivera od nutnosti opakované lécby, tedy vyresit pric¢inu jednorazové.
Vzhledem k tomu ale, Ze Oliverliv zdravotni stav je velmi tézky a lécba Zolgensmou ma
velmi zavazna zdravotni rizika, podani tohoto Iéku IékaFi u Olivera z ddivodu Zivot
ohrozujicich rizik kontraindikovali, protoze vysoce prevysuji eventualni benefit lécby.
V zahranici napfiklad v nedavné dobé doslo u obdobné tézkého pacienta léCeného Zolgensmou k
umrti uz tfeti den po podani léku. Lékafi FN Motol udélali po dobu, kdy byl Oliver v jejich pédi,
maximum pro to, aby mohl byt lékem Zolgensma léceny. Nemohou ale doporucit jeji podani
v pripadé, kdy je pro néj riziko daleko vyssi, nez Gcinek 1é¢by a nasledky mohou byt fatalni.

Rozhodnuti je v souladu s Indika¢nimi kritérii Spole¢nosti détské neurologie CLS JEP platnému ke
dni 15. 6. 2020 a v souladu s doporucenim mezinarodniho expertniho tymu v oblasti
nervosvalovych onemocnéni. Rodicim byly ddvody béhem posledni navstévy minuly tyden
opakované objasnovany. Ti presto dle svych vyjadfeni na socidlnich sitich i pfes nasi veskerou
snahu tomuto vysvétleni dle svych slov nerozumi.

Je nutné objasnit, Ze:

1. Neni pravda, Zze Oliver bez genové lécby Zolgensmou zemie.

Oliver je jiz nyni na obdobné a taktéz vysoce financné nakladné Iécbé Iékem Spinraza (vice jak 5
mil. K& ro¢né). Tento lék ma obdobny efekt jako lék Zolgensma.

2. Neni pravda, Ze lék Zolgensma Olivera vyléci.

BohuZzel zavaznost zdravotniho stavu Olivera jiz zadny lék, ani Iék Zolgensma, nem(ze zasadné
zZlepsit. Neexistuje ani teoreticka moznost, Ze by po lé¢bé Zolgensmou Oliver byl schopen se sam
posadit, postavit ¢i chodit.

3. Neni pravda, ze lék Zolgensma je mozné Oliverovi podat pouze do véku druhych
narozenin.
Registraci 1éku Zolgensma v EU v kvétnu tohoto roku doslo k rozsifeni limitd k podani Iéku.
Aktualné neni striktné stanovena vékova hranice k podani, zalezi na regionalnich pravidlech dané
zemé v EU.
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Neuromuskularni centrum FN Motol vzniklo pfred cca 5 lety a poskytuje pacientlim i
s nejzavaznéjsimi neuromuskularnimi onemocnénimi vysoce odbornou superspecializovanou péci.
V tomto roce uZ zde poprvé v CR Uspééné podali revolu¢ni Iék Zolgensma dvéma pacient@m.
Neuromuskularni centrum FN Motol poskytuje péCi na mezinarodni Urovni, coZz doklada cClenstvi v
evropské siti center pro vzacnd nervosvalova onemocnéni — ERN NMD a akreditace kvality péce
svétovou pacientskou organizaci World Duchenne Organization, tuto akreditaci centrum ziskalo
jako prvni neuromuskularni centrum v Evropé.

Kontakt pro média:
Pavlina Dankova, tel: 724 227 503, e-mail: pavilina.dankova@fnmotol.cz
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