Fakultni nemocnice v Motole
Odbor komunikace

FN Motol trva na svém stanovisku. Podani Zolgensmy by v soucasné dobé
mohlo malého Olivera ohrozit na Zivoté

Praha, 7. c¢ervence 2020 — I nadale lékari trvaji na svém rozhodnuti, Ze pokud by
v soucasné dobé podali Iék Zolgensma malému Oliverovi, nepostupovali by tzv. lege artis
(postup, ktery odpovida nejvysSimu dosazenému védeckému poznani) a lécba by pro néj
mohla mit fatalni nasledky.

Pri rozhodnuti o tom, zda lékafi mohou pacientovi podat urcity lék, musi vzdy vychazet z aktualniho
zdravotniho stavu pacienta a nejnovéjsich lékarskych poznatkl. Vzhledem k tomu, Ze se jedna o novy
lék, zvySuje se postupné mnozstvi pacientll a objevuji se dalSi nové poznatky a odborna doporuceni.
V Unoru, kdy FN Motol jako jediné specializované centrum v CR tento specificky lé¢ebny program (aby
byla Zolgensma dostupna i pro Ceské pacienty) pfipravovala, byl celosvétovy pocet aplikaci cca 350. Od
té doby se pocet déti IéCenych mimo klinické studie navysil zhruba na dvojnasobek. Bohatsi zkuSenosti
s aplikaci Zolgensmy vedly mimo jiné k novym mezindrodné uznavanym doporucenim. Evropska
odborna skupina, které je MUDr. Jana Haberlova, Ph.D. z Kliniky détské neurologie 2. LF UK a FN Motol
Clenem, dosla na zakladé shromazdénych poznatkd z celého svéta k zasadnimu konsenzu, ktery bude
v blizké dobé vefejné publikovan a je pro nas zavazny. Doporucuje se v ném u tézkych stavd velmi
dlkladné zvazit aktualni zdravotni stav pacienta.

Velmi mé mrzi, jak se cela situace vyvinula. Na zacatku jsme spolu s rodici vérili, Ze lécba
bude moznd, a ja i cely tym FN Motol jsme pro to udélali maximum. Oliver byl zafazen do
specialniho programu, jehoZ cilem bylo podani Zolgensmy a zacali jsme intenzivné pracovat
na tom, abychom nastavili optimalni podminky pro jeji aplikaci," fika MUDr. Jana Haberlova
Ph.D., vedouci lékarka Neuromuskularniho centra Kliniky détské neurologie 2. LF UK a FN Motol. U
Olivera doslo diky péci poskytnuté na Pediatrické klinice 2. LF UK a FN Motol k zasadni stabilizaci jeho
zdravotniho stavu. I pres jisté pokroky neni podle naseho odborného lékaiského Usudku jeho klinicky
stav natolik dostatecny, aby Oliver zvladl mozné komplikace, které se u néj po podani Zolgensmy
s velkou pravdépodobnosti objevi - stejné jako uz u dvou pacientd (Max, Adam), ktefi uz Zolgensmu
v uplynulych tydnech ve FN Motol dostali. ,Jsem lékar a musim jednat v nejlepsim zajmu ditéte.
Chapu, Ze emoce jsou na strané Olivera. Ale ja jako Iékar se jen emocemi ridit nemizZu.
Jeho soucasny zdravotni stav nemohu ignorovat s védomim, Ze bych ohrozila jeho Zivot,"
zddraznuje MUDr. Haberlova.

Dnes byla v odborné ambulanci rodi¢dm znovu jiz po nékolikaté opétovné vysvétlena rizika podani a
mozné ocekavané komplikace v souvislosti s podanim léku Zolgensma malému Oliverovi, a to za
pritomnosti jak oSettujici 1ékarky, tak i prednosty kliniky.

FN Motol také rodicim nabidla, a je na jejich rozhodnuti, jestli budou chtit byt s Oliverem i dale v péci
Pediatrické kliniky FN Motol. Zde by Oliver mohl pokracovat v symptomatické |écbé, ktera by méla dale
zlepSovat jeho klinicky stav.

FN Motol je pripravena, jak uz ve vyjadreni MUDr. Jany Haberlové opakované zaznélo,
v budoucnu znovu posoudit Oliveriiv aktualni zdravotni stav a zvazit tak mozné podani

Zolgensmy.

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