Proc¢ Jonathan Simms
jeste zije?

Kdo je Jonathan Simms? S jistou mirou necitlivé objelti-
vity bychom se mohli ptat, kym byl. NeZ onemocnél vari-
antou Creutzfeldtovy-Jakobovy nemoci, byl tento 17 lety
mladik nadanym studentem gymndzia a dobrgm spor-
tovcem. Dnes je bezmocnou leZici lidskou troskou.

V zari 2001 probihal vybér do juniorského narodni-
ho tymu Severniho Irska. Talentovany Jonathan po-
dal tak nepresvédcivy vykon, Ze se jej rodiCe zeptali,
zda o fotbal ztratil zdjem. Rozhodné to popfel. Asi o dva
tydny pozdéji jej otec pozoroval, jak nejist€ odchazi
z obyvaciho pokoje. ,Pil jsi?“ otazal se. Jonathan to
opét rozhodné poprel, ale motal se mu jazyk. Pan
Simms rika: ,Obvinil jsem ho, Ze pije a bere drogy.“
Jonathan se z vlastniho rozhodnuti podrobil testu.
Neurolog Mark McClean vzpomina: ,Mohla to byt roz-
trousend skleréza nebo varianta Creutzfeldtovy-Jako-
bovy nemoci. Rekl jsem rodi¢tim, Ze to asi je roztrou-
Sena skleréza, protoZe jsem v to doufal.” (Pozn. aut.:
o varianté Creutzfeldtovy-Jakobovy nemoci se domni-
vame, Ze je zpusobena poZivanim hovéziho masa po-
chazejiciho z dobytka nakaZeného bovinni spongiform-
ni encefalopatii neboli BSE - nemoci Silenych krav.
Zatimco ,normalni* Creutzfeldtova-Jakobova nemoc se
spontanné vyskytuje prevazné po 40. roce véku, vari-
anta této nemoci postihuje i podstatné mladsi pacien-
ty. Podrobnéji o prionech a CJD viz napf. V. Vonka,
L. Syracek: Priony, Vesmir 75, 547-552, 1996; Ves-
mir 76, 4, 1997; Z. Storchova: Priony, Vesmir 77, 15—
19,1998.) ProtoZe Jonathan po né&kolika tydnech ze-
slabl a mél potiZe se stabilitou, byl hospitalizovan. Po
baterii testti sdélili 1ékari rodi¢tim, Ze jejich syn ma
s 99% pravdépodobnosti variantu Creutzfeldtovy-Ja-
kobovy nemoci — naprostou jistotu by mohli ziskat je-
diné autopsii mozku. Jonathanovi rodice se rozhodli,
Ze synovi diagnézu nesdéli, a prognézu, Ze mu zbyva
maximalné rok Zivota, uz viibec ne.

Jeho stav se velmi rychle zhorSoval. V lednu 2002
byl jesté schopen mluvit, a pokud jej nékdo podpiral,
mohl i chodit. Na jate ho vSak jiZ otec musel vynasSet
do schodti.

Pan Simms se snaZil o nemoci zjistit vSechno, co
bylo mozné. Vyhledavani informaci mu usnadnil in-
ternet. Nebudu popisovat vSechny okamziky, kdy mu
svitla n€jaka nadéje, a po ni nasledovalo zklamani.
Pro souvislost s experimenty na ¢lovéku je klicové,
Ze narazil na Stephena Deallera, toho nekonformni-
ho védce, ktery vice nez deset let nedaval britské vla-
dé pokoj s nemoci §ilenych krav a stale upozorroval,
Ze je tfeba — drive nebo pozd€ji — najit terapii pro lidi.
Dealler poc¢atkem devadesatych let zjistil, Ze pentosan
polysulfat, ktery byl jako 1ék pouZzZivan pri zanétu
mocového méchyte, vykazuje jistou uc¢innost proti
scrapii, coZ je prionové onemocnéni ovci. Spolu se
svymi kolegy zjistil, Ze se infekce nerozbéhne, jestliZze
je pentosan polysulfat podan pred infekci nebo na
samém jejim pocatku. Podobnou ti¢innost ukazali ,ve
zkumavce” rovnéz proti varianté Creutzfeldtovy-Jako-
bovy nemoci.

Pan Simms si pfal, aby pentosan polysulfat byl pou-
Zit také u jeho syna. Nékdy v lednu 2002 mu Dealler
vysvétlil, na jaké technické potiZe to narazi: molekuly
pentosan polysulfatu jsou veliké, a kdyby byla latka
aplikovana standardnim zptisobem, neprojdou z krev-
niho obéhu do mozku. Po nékolika tydnech volal
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D. Simms Deallerovi znovu. Docetl se totiZ o jednom
bristolském lékari, ktery zkonstruoval pumpu umoz-
nujici vpravovat 1ék primo do mozku pacientti s Parkin-
sonovou chorobou. Ani toto feSeni nebylo bez preka-
Zek. Pumpa umoZnovala vpravit 1ék na dvé konkrétni
mista v mozku, ktera jsou dulezita pro parkinsoniky,
jenZe pro nemocné variantou Creutzfeldtovy-Jakobovy
nemoci to nestaci. Bristolsky lékar vSak upozornil pana
Simmse na liverpoolského neurochirurga Nikolaje Rai-
nova, svétové znamého experta na to, jak do mozku
aplikovat 1éky proti nadortim mozku.

Presvédcovaci schopnosti Dona Simmse zifejmé kaz-
dym dnem rostly, protoZe jiZ pristi den byl Stephen
Dealler u Rainova a diskutovali o moZnostech jak Jo-
nathana lécit.

VZdycky kdyZ pan Simms objevil néjakou cestu, ob-
jevila se zaroven prekazka. Den pred svymi 18. naro-
zeninami, 31. kvétna 2002, dostal Jonathan tézky za-
pal plic. V nemocnici 1ékari rekli, Ze se u pacienta v tak
téZkém stavu neda nic délat. Cholericky Don Simms
opét vzplal, 1ékafi nasadili agresivni terapii a po tfech
dnech Jonathan nabyl védomi, nenabyl v8ak jiZ schop-
nost mluvit. Jiz 22. ¢ervna jej propustili z nemocnice.
D. Simms letél do Liverpoolu za N. Rainovem, kratce
poté i nezavisla eticka komise schvélila postup, jak by
meél byt PPS podavan. O nékolik dnti pozdéji ale Rai-
nova predvolalo vedeni Waltonova centra pro neurolo-
gii a neurochirurgii, a v podstaté mu formulaci, Ze si
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Nechceme udélat z naseho syna pokusné morce, ale
i kdybychom syna ztratili a on by svj boj o Zivot pro-
hral, nebyla by jeho smrt marna. O této chorobé, poten-
cialni lécbé a potencialni diagnostice se toho dovime
mnohem vice, a to by mohlo pomoci ostatnim. V§echno,
co my mlzeme ucinit, je starat se o dnesni den, protoze
v jistém smyslu se bojime pohledét do budoucnosti. Be-
reme kazdy den tak, jak prijde. Don Simms

Lnepreji, aby se podavani pentosan polysulfatu zkusi-
lo“, domluvené oSetfeni zakazali.

Don Simms dostal pisemné odtivodnéni: Podavani
pentosan polysulfatu je prilis nebezpecné a ,védecky
vyzkum prokézal, Ze podavani pentosan polysulfatu
je ucinné jen v dobé infekce, tedy predtim, neZ ne-
moc propukne®.

Nemocnici, ktera byla ochotna pokusit se pentosan
polysulfat aplikovat, nasel D. Simms v Némecku.
Vsechno bylo domluveno, zakoupeny letenky, avSak
tésné pred odletem némecka vlada nepovolila Jona-
thantiv prevoz do Némecka s absurdnim oduvodné-
nim, Ze v Némecku se dosud Zadny piipad varianty
Creutzfeldtovy-Jakobovy nemoci nevyskytl a Ze chté-
ji, aby to tak zustalo.

Ani tehdy se D. Simms nevzdal. Najal si pravnika
a pozadal, aby rozhodl soud. Spolu s nim se na soud
se stejnou Zadosti obratili jeSté rodice patnactileté div-
ky. Béhem ¢ekani na soudni rozhodnuti D. Simms zjis-
til, Ze jeden japonsky védec — Katsumi Dohura — usku-
te¢nil né&jaké pokusy s pentosan polysulfatem na zvi-
ratech, a délal presné to, co Simmsovi poZadovali pro
svého syna. Shodou okolnosti byl tento japonsky vé-
dec na néjakém sympoziu v Edinburku. D. Simms tfi
hodiny obvolaval 90 edinburskych hoteld, nez na néj
narazil. V€dec souhlasil s tim, Ze ¢ast svych predbéz-
nych vysledkti poskytne soudu. V prosinci 2002 soud
vynesl rozhodnuti: oSetfit oba pacienty nevyzkouSe-
nym a neschvalenym pentosan polysulfatem by neby-
lo ani nezodpovédné, ani neetické.

A tak v tinoru 2003 konec¢né zacaly byt Joantha-
novi podavany mirné se zvySujici davky PPS a lékari
sledovali jejich ucinky. KdyZ nebyly ani po jedenacti
dnech patrné Zadné vedlejsi u¢inky (krvaceni, zachva-

ty apod.), mohl byt Jonathan nadale oSetfovan doma.
Otec samoziejmé napjaté pozoroval, zda se objevi né-
jaké znamky zlepSeni Jonathanova stavu. V prvni
chvili tomu ani nechtél vérit, ale po néjaké dobé po-
tvrdili zlepSeni i 1ékari. Zlep§il se jeho srde¢ni rytmus,
Jonathan lépe reagoval na podnéty, ...

V mediciné neni vzacné, Ze pacient ma necekané
rezervy sil, které mohou kratky ¢as vypadat jako
uzdravovani. Simmsovi si proto nechtéji délat fales-
né nadéje.

NeZ propukla BSE (nemoc Silenych krav, bovinni
spongioformni encefalopatie), mohl ¢lovék onemocnét
Creutzfeldtovou-Jakobovou nemoci bud spontang,
anebo proto, Ze ji zdédil. Tak nebo onak byly obéti
zpravidla starsi 40 let. Variantni Creutzfeldtova-Ja-
kobova nemoc vS8ak postihuje uz obéti kolem desaté-
ho roku jejich véku. Ve Velké Britanii se dosud vy-
skytlo 135 pripadut tohoto fatdlniho onemocnéni. Po-
kud se predpovédi nemyli, lze ocekavat jesté asi 40
dalSich pripadu. Je to sice jen zlomek poctu, jehoZ se
mnozi obavali, avSak predstavuje prinejmensim 40
davodt pro to, aby Jonathan Simms preZil.

Doktor Chriss Pomfrett z Manchesterské univerzity
patentoval test, ktery by mél poc¢itacovou analyzou sr-
dec¢niho rytmu zjistit, zda ¢lovék m4, ¢i nema variantni
Creutzfeldtovu-Jakobovu nemoc v pocateénim stadiu.
Tento test by mél umozZnit diagn6zu mnohem drive nez
vyvijeny test BLOOD. Kdyby se navic ukazalo, Ze pen-
tosan polysulfat mtize postup nemoci zastavit, pak by
nove vyvijené testy poskytovaly také nad¢ji, Ze smrtel-
na nemoc muZe byt 1écitelna.

Zacali jsme otazkou, pro¢ Jonathan jesté Zije. Nasle-
dovalo emotivni lieni usili rodiny alespor néco udélat,
néco zkusit. To postavilo ty, kdoZ se s odvolanim na
Hipokrata zdrahali zkusit nedostate¢né vyzkousSené, do
nepriznivého svétla. AvSak Arthur Caplan, ktery se za-
byva etickymi otazkami mediciny, rika, Ze kdyZ je ze
soucitu podavan nevyzkousSeny 1€k, posSkozeni muiZe
spocivat i ve vzbuzovani falesné nadéje. A natvrdo do-
dava: ,Experimentovat na umirajicim jen z toho duvo-
du, Ze ten clovék stejn€ umira, se nema.”

Tento text zamerné zdurazroval hledisko pacienta ¢i
jeho rodiny. Sirsim kontextem experimenttt na Slovéku
se zabyva prof. Vladimir PliSka na s. 369. m]

Plsobi glukosamin
jako imunosupresivum?

Mezi mnoha ,zarucenymi prostredky”, které nam
podle vSudypritomné reklamy odpomohou od nejriz-
né&jsich neduhu, jsou také glukosaminsulfat a chon-
droitinsulfat. Pomahaji pry proti bolestem kloubu.
Obvykle se to vysvétluje tim, Ze glukosamin je dule-
Zitou stavebni jednotkou biopolymeru tvoricich chru-
pavky. JestliZe tedy budeme jist vice glukosaminu,
podpori to regeneraci kloubnich chrupavek posko-
zenych artritidou. Zni to logicky, ale pravda je asi
jind. Nedavna studie (J. Biol. Chem 277, 39 343,
2002) totiZ dokazuje, Ze glukosamin vyrazné osla-
buje obranné reakce organizmu: v kulture in vitro
potlacuje aktivaci T-lymfocytt a pfi podani in vivo
prodluZuje prezivani koznich transplantat. Mecha-
nizmus pusobeni sice neni znam, ale zda se, Ze glu-
kosamin néjakym zptisobem tlumi signalni cesty ve-
douci pres transkrip¢ni faktor NFAT; pfitom struk-
turné€ podobné aminocukry (galaktosamin a manosa-
min) tyto Gi¢inky nemaji. Je tedy docela dobre moz-
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né, Ze priznivy vliv pojidani glukosaminovych pre-
paratt na bolest kloubu je zptisoben praveé potlace-
nim autoimunitnich procesut (ty totiZ zptisobuji vét-
Sinu artritid).

Na druhou stranu je ponékud prekvapivé, Ze by
glukosamin pojidany v malych davkach mohl mit vy-
tu je totiZ metabolizmem pomérné rychle zpracovan
a zvySeni jeho hladiny v organizmu bude ziejmé vel-
mi malé. Ze by i zde ptisobil spiSe placebo efekt?
Presto nelze vyloucit moZnost, Ze by se vySsi davky
netoxického glukosaminu (zvlasté podavaného infu-
zemi) mohly priznivé uplatnit i pfi potlacovani trans-
planta¢nich reakci. Pokud by ale i malé davky glu-
kosaminu, uzivané ve formé komer¢énich preparatu,
opravdu oslabovaly imunitni reakce, bylo by treba
vzit v tivahu také nepriznivé vedlejsi ti¢inky (jako je
sniZeni obranyschopnosti proti nékterym onemoc-
nénim). O



