Prosteé neslo prestat
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Cysticka fibréza, chronické respiracni onemocnéni, az do objevu prvnich acinnych léka na
zacatku devadesatych let zasadné zkracovala nadéji na doziti. Tuzemsky vyzkum tohoto
geneticky podminéného onemocnéni je od svého pocatku v Sedesatych let minulého stoleti
spojen s 2. lékarskou fakultou, respektive Fakultou détského lékarstvi a nékdejSim
Ustavem pro vyzkum a vyvoj ditéte. Kli¢ovou osobou se stala doc. Véra Vavrova, sama
absolventka lékarské fakulty Univerzity Karlovy, ktera vyzkum a specializovanou péci o
nemocné zalozila. Vyznamné ocenéni, medaili 1. stupné Za zasluhy o stat v oblasti védy,
ziskala az v roce 2023 ve svych pétadevadesati letech. Na to, jak do klinické praxe zavadéla
novinky v€etné potniho a genetickych testu, s jakymi odbornymi i spolecenskymi potizemi
se potykala a odkud brala silu v pocatecni beznadéji, jsme se ji ptali v pamétnickém
rozhovoru.

Doc. MUDr. Véra Vavrova, DrSc. (*1928) studovala na 1ékarské fakulté Karlovy univerzity v Praze
1947-1952. V letech 1953-1954 byla sekundarni lékarkou détského oddéleni nemocnice v Kladné,
1959-1960 sekundarni lékarkou II. détské kliniky Fakulty détského lékarstvi UK, 1960-1991
védeckou pracovnici Ustavu vyzkumu vyvoje ditéte FDL UK a od 1960 plisobila v Ambulanci pro
cystickou fibrozu ve Fakultni nemocnici v Motole. 1970-2000 vedla pracovni skupinu pro cystickou
fibrézu pri ceské pediatrické spolecnosti. 1976-1998 byla druhym sekretarem Evropské pracovni
skupiny pro cystickou fibrézu (European Working Group for Cystic Fibrosis - EWGCF). V roce 1992
byla habilitovana pro obor pediatrie. V roce 2023 ziskala medaili 1. stupné Za zéasluhy o stat v oblasti
védy.

Pani docentko, pochazite z 1ékarské rodiny, vlastné malokdo ma mezi pribuznymi tolik lékartu a lékarek. Kde
pusobili vasi rodice?

Tatinek byl internista, od poloviny dvacatych let byl primarem interniho oddéleni nemocnice v
Pardubicich. V padesatych letech prednasel a byl prednostou I. interni kliniky fakultni nemocnice v
Hradci Kralové. Maminka byla interni 1ékarkou; na interné poznala otce. Bylo to takové... hodné
lékarské prostredi, ano.

30. léta. Fotografie: Jan Lukas
Na zahradé. 30. 1éta.

Jak jste zili?

V roce 1938 vybudoval otec pobliz nemocnice vilu se soukromou ordinaci. Ke komplikovanym
pripadum si zval na konzilium profesora Pelnare (jeden za zakladatelii ¢eského vnitrniho lékarstvi,
pozn. red.), ktery u nas v patre potom ¢asto obédval. Navstév prichazelo mnoho, o oslavach a
svatcich, otce méli vSichni radi.

Potom jste studovala na gymnaziu v Dejvicich, co vas tam privedlo?

Chodila jsem do gymnazia v Pardubicich, ale kdyz se po valce otevrelo francouzské gymnazium v
Praze, presla jsem tam, protoZe jsem se chtéla zdokonalit ve francouzstiné, kterou jsem méla rada.
Dokonce jsem se zucastnila i zajezdu do Toursu, ur¢eného pro cleny francouzského tstavu ve
Stépanské ulici, tedy pro vysokoskolaky.



Jak to probihalo? Preci jen bylo kratce po valce.

Cesta pres rozbombardované Némecko byla hruzostrasna. Most pres Ryn byl zboreny, pres vodu
vedly jenom koleje, z okna bylo vidét do reky. Jelo se dvé noci a den, do Parize nas pét septimant
prijelo s oteklyma nohama. Najali jsme si byt, tii dny prohlizeli Pariz a pak jsme odjeli do Toursu.
Ubytovali nés ve francouzskych rodinach, spolecné jsme chodili na prednasky a v nedéli se ucastnili
vylett po zamcich na Loire. Sezndmili jsme se s radou Francouzi, kteri nas pak pozvali na letni
tabor.

40. 1éta, Pardubice.
Rehorovi na terase domu v Pardubicich, 40. 1éta.

K mediciné jste asi dostala tak néjak prirozene.

Ano. Vyslo narizeni, Ze kdo pochazi z vychodoceského kraje, musi studovat v Hradci Kralové, takze i
ja tam nastoupila. Uz tenkrat jsem chodila se svym muzem. Po dvou tydnech se mné podarilo z
Hradce vymanit a zacala jsem jezdit do Prahy.

Jak se tehdy dojizdélo?

Nelehko, jezdili jsme v dobyt¢éacich, vagonech urcenych ptvodné pro dobytek, ve kterych nebyla
kupé, ale lavice uprostied vagonu. Absolvovala jsem v padesatém druhém roce.

Tedy tésné predtim, nez se fakulta rozdélila na tri. Jak na skolu vzpominate?

Meéli jsme uzasné profesory, internistu Charvata, chirurgy DiviSe a Jiraska. Byla jsem vedouci
patnactého krouzku. Profesor Michl, oftalmolog, mi napsal krasny dopis, jak se tési, az ndm pujde na
promoci. Bydlela jsem v ubytovné v Zitné ulici, v malinkatych dvoultizkovych pokojich. Bylo to moc
prima, vSech osm dévcat nas zilo dohromady.

Fandili jste jako studenti spolecenskym zménam, které prinesl unor 1948?
Jisté.
Mnoho student bylo ve strané nebo ve svazu mladeze.

Ano, jediné mné kupodivu nikdo Clenstvi ve strané nenabidl. Zrejmé bylo jasné, jak bych byla
odpovédéla. A v ro¢niku jsme byli asi ¢tyri ne¢lenové svazu mladeze. S tim jsem méla problémy, kdyz
jsem dostudovala.

Kdyz jste dostavala umisténku?

Uz jsem byla vdana a muz pracoval v Praze, chtéla jsem také do Prahy. To ale bez ¢lenstvi ve svazu
nebo ve strané bylo naprosté tabu. Prijala jsem misto na Kladné a dojizdéla denné z Florence, stejné
jako mnoho dal$ich 1ékart. Dokonce kdyz jsem byla téhotnd, a takové jsme jezdily tri, kolegové nés
nepoustéli sednout: ,Kdyz jsou tak hloupé, ze dojizdéji, tak at stoji!“

Lékari?

Ano, kolegové. Pak se nad nami slitovali Soféri a zastavovali ndm jesté driv, nez prijeli na zastavku.



Reditel vinohradské nemocnice rozhodl, Ze nastoupit nemtZu, protoZze v Praze je mnoho
lékarek, které nejsou a nemuzou byt zaméstnané, jelikoz nemaji tatinky, kteti by jim
platili pani na hlidani.

Jakou jste na Kladné ziskala zkuSenost?

Primar détského oddéleni MUDr. Jiroutek byl skvély 1ékar i skvély ¢lovek. Ohromné ndm poméahal.
Slouzili jsme o nedélich, jezdili jsme i do poraden. Méla jsem poradnu v Bustéhradé a v Dobré Vodé,
to bylo pro nezkusenou lékarku narocné, ale respektovali mé. Kdyz jsem byla téhotnd, méla jsem
strach z infekénich nemoci, protoze jsem neprodélala zardénky. Nastésti se nic nestalo.

Jak jste se po materské zaméstnala v Praze?

Kdyz byl synovi rok, méla jsem pocit, ze jsem z mediciny mnoho zapomnéla. Pozadala jsem proto
profesorku Pisarovicovou-Cizkovou, prednostku détské kliniky fakultni nemocnice na Kralovskych
Vinohradech, zda bych se mohla zapojit. Dochazela jsem tam bez naroku na odménu, dokud jsem
podruhé neotéhotnéla. Mij otec se rozhodl, Ze mi zaplati pani na hlidani dvou déti. Narazili jsme ale
u reditele vinohradské nemocnice. Rozhodl, Ze nastoupit nemuzu, protoze v Praze je mnoho lékarek,
které nejsou a nemuzou byt zaméstnané, jelikoz nemaji tatinky, kteri by jim platili pani na hlidani.

Jak jste se citila?

No, rdda jsem nebyla. Nastésti nas pardubicky primar pneumologie se znal s profesorem Houstkem
(pediatr, jeden ze zakladatelii a prvni dékan Fakulty détského lékarstvi, dnesni 2. Iékarské fakulty,
pozn. red.) a dohodl s nim, aby mé vzal k sobé na détskou kliniku. Ten se nikoho ptat nemusel; navic
jsem tam dochdzela bez odmény. Az na zacatku roku 1959 mé reditel Méstské nemocnice prijal jako
sekundarni 1ékarku - placenou ovSem az od Unora, protoze kdyz uz pracuju tak dlouho zadarmo,
mesic uz meé nespasi.

Na UVVD v roce 1960. Véra Vavrova uprostted, vlevo prof. Jaroslav Masopust, druhy zprava prof.
Jan Hrbek.

Jak to vypadalo na détské klinice?

Byla tam dvé kojenecka oddéleni, akutni a chronické. Housték mé chtél na akutni, tam vsak kratce
predtim vypukla epidemie détské obrny a byla vyhldSena karanténa, tak jsem nastoupila na oddéleni
chronickych kojenci. Vedla ho asistentka Grazyna Volna, volyhska Ceska Zijici v Praze, svobodné a
baje¢nd, ohromné jsme se skamaradily. Pratelila se s dcerou profesora Brdlika. Brdlikovi mne s ni
zvavali do svého krasného bytu se spoustou kvétin a ptacki; chodivali k nim Eduard Haken [operni
herec Narodniho divadla, pozn. red.] nebo Marie Toméasova [herecka, predstavitelka napriklad
Markéty Lazarové ve stejnojmenném filmu Frantiska Vldcila, pozn. red.]. Grazyna ndm svymi styky
pomohla, kdyz reditel gymnazia odmital prijmout syna a dceru s tim, Ze neexistuje, aby déti dvou
vysokoskolaku studovaly gymnézium.

Jediné mné kupodivu nikdo ¢lenstvi ve strané nenabidl. Zrejmeé bylo jasné, jak bych byla
odpovédéla.



Vy jste se setkala i s profesorkou BenesSovou, o ni se vypraveéji pribéehy.

Byla to uzasna osoba. Jako sekunddarni 1ékari jsme se ji strasné bali, protoze na détech, které zemrely
a které pitvala, vzdy nasla néco, co jsme jako klinici neznali, a ona pak poukazovala na nasi
neznalost.

Jak vzpominate na profesora Houstka? Jaka byla jeho role v organizaci fakulty?

Vlivny komunista, vSechno zaridil. Potom co k ndm v osmasedesatém vtrhli Rusové, museli jsme
pisemné predkladat nazor na okupaci. Napsala jsem to tak, abych se nemusela stydét. On mi pak
vy€inil, Ze si neumim predstavit, co ho stoji udrzet mé na fakulté, a ja Ze napiSu néco takového! Ale
na fakulté mé udrzel.

Hodné o vas stal.
Ano.
Oslava 50. narozenin v UVVD. Vpravo prof. ]. Housték.

Z rozhovort s pamétniky jsem ziskal dojem, Ze se obklopoval talentovanymi lidmi, u kterych nehrozilo, ze
prerostou v konkurenci.

Rikalo se, Ze si vybira lidi, ktef{ maji méslo na hlavé. To ja neméla, ale délala jsem préci, kterou
potreboval. Rikal mi, Ze se se mnou dobre pracuje. Ale ani on to nemél lehké, jeho dcera spachala
sebevrazdu. Rikalo se, Ze k tomu prispélo i jeho politické angaZma.

O syna v jistém smyslu priSel i profesor Svejcar, s nimz Housték zakladal fakultu; jeho syn emigroval. Profesor
Houstek vas privedl k cystické fibroze?

To bylo tak. Housték se na stazi ve Spojenych statech dozvédeél, ze cysticka fibréza patri k
nejcastéjsim pri¢indm chronickych respirac¢nich onemocnéni u déti. Zajimalo ho, proc se u nas 1é¢i
jen kojenci? Prvni dité s cystickou fibrézou na II. détské klinice byl kojenec, ktery zemrel v inoru
1945 ve véku ¢ty mésicu.

Vetsi deti se nelécily?

Neveédélo se, ze ji maji. HousSték si pral, abychom se cystické fibréze vénovali. V dubnu 1960 mi
telefonoval, abych nastoupila do Ustavu vyzkumu vyvoje ditéte na respira¢ni oddéleni a vénovala se
cystické fibroze. Jemu se nedalo odmitat, ale v pudu sebezachovy jsem si vyminila, ze nejsem
védecky typ a nerada bych prisla o styk s détmi. On na to, Ze to neni problém - byl zaroven reditelem
ustavu i prednostou kliniky. ,Klidné chodte na ranni kolektivy, na velké vizity, méjte ambulanci, a
vedle toho ustav.” Ne ze bych méla o cystickou fibrézu zajem - bylo mi to narizeno!

V laboratori UVVD, asi 1970.
Jak jste zavadéla potni test, prvni sofistikovanéjsi diagnostiku cystické fibrozy?

V té dobé uz bylo jasné, Ze déti s cystickou fibr6zou maji vysokou koncentraci chloridi v potu a ze
zésadni diagnostickou metodou je potni test. Tehdy se ovSem provadél priSernym zplisobem. Dité se
umylo, vysvléklo, zabalilo do igelitu, ulozilo do postylky a prikrylo mnoha perinami. Lil se do néj
horky c¢aj, az se zpotilo. Pak se vybalilo a pot, ktery mu tekl po zadickach, se sbiral do zkumavky.
Byla to nepresné, protoZe se pot odparoval, a hlavné nebezpecné, jelikoz déti s cystickou fibrézou
ztraceji potem pétkrat vic nez zdravé a mohly se dostat do Sokového stavu.



To se stavalo?

Ano; ve Spojenych statech dokonce doslo k imrti na potni test, které vySetrovala policie. V roce 1959
panové Gibson a Cooke vynalezli pilokarpinovou iontoforézu, kdy se na predlokti prilozi elektroda s
roztokem pilokarpinu. Po péti minutach iontoforézy se elektroda sunda; pot, ktery se iontoforézou
stimuloval, se jima do filtra¢nich papirt a zkouméa se mnozstvi chloridu. Mym tikolem bylo tento
program zaveést.

Ridila jste se jen literaturou, nebo jste byla v kontaktu s pracovisti, kde uz iontoforézu zavedli?

Jen podle literatury. Jediny, zna¢né rozmérny iontoforeticky pristroj se nachazel na oddéleni
fyzioterapie. Dochazela jsem tam, ale porad mi to neslo. Pak muj $éf, fyziolog Vokac, zjistil, ze
pristroj ma prehozené elektrody! Jiny kolega z Bulovky mi zase poradil, Ze nemam pouzivat
pilokarpin nitrat jako Americ¢ané, ale pilokarpin chlorid - stejné bezpecny, protoze zistava v pristroji

vvvvv

zavedla iontoforézu - pouzivala se dalSich pétactyricet let.

Pozdéji ndm v dilné na Ustavu fyziologie vyrobili mensi pfistroj, abychom mohli navstévovat déti i
mimo kliniku. Ale az nedavno byl vynalezen pristroj, ktery nejima pot do filtra¢nich papira, ale do
kapilary. S filtracnim papirem byla potiz, Ze se musel dvacet ctyri hodin vyluhovat. Nyni se potni
roztok dava z kapilary primo do pristroje, takze rodice hned po skonceni iontoforézy védi, jestli si
dité je zdravé nebo ne.

Cysticka fibroza a jeji priciny

Cysticka fibroza je dédi¢né onemocnéni zptusobené mutacemi v genu CFTR (Cystic Fibrosis
Transmembrane Conductance Regulator). Ty vedou k nespravné funkci nebo produkci proteinu
CFTR, ktery reguluje pohyb chloridovych ionta a vody pres bunétné membrany. Vznika husty a
lepivy hlen, ktery se hromadi v ruznych orgénech, zejména v plicich a travicim traktu. Kromé CNS
jsou postizeny vSechny organy.

Cysticka fibroza se projevuje chronickym kaslem s produkci hustého hlenu, castymi infekcemi,
opakovanymi bakteridlnimi infekcemi plic, véetné pneumonie a bronchitidy, dychavic¢nosti - ztizenym
dychénim a sipanim kvuli zazeni dychacich cest, poruchami traveni a stfevnimi obstrukcemi,
muzskou a v mensi mire i Zenskou neplodnosti.

Vhodnéjsi chlorid, prenosny pristroj - vy jste ten americky pristroj vlastné vylepsili?

Trosku mozné ano. Provedli jsme skute¢né mnoho tisic testt a nejsme si védomi, ze bychom byli méli
néjaké Spatné vysledky.

Ocenil to nékdo v té dobé v Ceskoslovensku?

Ne.

Jak v sedesatych a sedmdesatych letech vypadala péce o nemocné déti?

Meéli jsme pomérné dobry pristup k literature, takze jsme védéli, jak mame 1é¢it. I kdyz problémy
samoziejmeé byly. PredevSim jsme neméli dobry pankreaticky substitu¢ni preparat. Pouzivali jsme

Pancreolan, jenze ten podle analyzy kolegyné biochemicky moc protildtek nemél. Pak jsem se
dovédéla, Ze ¢lenové ustfedniho vyboru KSC si nechavaji privazet z Holandska preparat Cotazym,



ktery substituoval daleko lépe. Jeden hodny pan magistr, ktery soudruhtim zprostredkovaval dovoz,
dal vzdycky trosku na stranu pro nase déti.

K ¢emu ¢lenové UV potiebovali pankreatickou substituci?

Brali ji, kdyZz po ruznych pitkéch dostali zazivaci potize. O Cotazym jsme mohli pozdéji i pozadat
formou takzvaného mimoradného dovozu, to ale trvalo tii mésice a museli jsme vyplnovat straSnou
spoustu papiru. Ani antibiotika jsme neméli vSechna. Protoze dostupné inhalatory vytvarely prilis
velké Castice, které se nedostaly do drobnych dychacich cest, nechali jsme si od sklart na Sazavé
vyfoukat krasné sklenéné inhalatory. Pouzivaly se ale jenom na klinice, jelikoz kompresor, ktery je
pohénél - a dost pri tom ramusil -, byl velky asi jako maly stolek.

Jaka zlepseni pozdéji vedla k domaci léche?

Délali jsme, co jsme mohli. Byl objeven takzvany heparinolog: do zily se zavedla kanyla, vyplnila se
heparinem, aby se krev nesrazela, a zavedena vydrzela treba ¢trnéact dni. Pred podanim antibiotika
se heparin odsal, vstriklo se antibiotikum a pak se zase aplikoval heparin. Tento zptsob pro doméci
intravendzni 1é¢bu jsme zavedli, jakmile se objevil v literature. Maminky se ho naucily pouzivat, aby
déti nemusely travit celé dva az tri tydny antibiotické 1é¢by v nemocnici.

Hlavni zlepSeni nastalo po roce 1989. Navazala jsem styk s francouzskou organizaci Oeuvre de Santé
pour 1 ’enfance, ktera v Praze na zacatku roku 1990 usporadala kurz pro vychodoevropské lékare a
fyzioterapeuty vychodoevropskych zemi. Privezli radu pristroju, o jejichz existenci jsme neméli
tuseni. Napriklad takzvany flutr, coz je takova fajfka s kulickou. Nadechnete se nosem, vyfukujete
dovnitr, kulicka vibruje a vibrace se prenasi do dychacich cest a hlen se uvoliiuje. Nebo oxymetr:
Vlozite prst do pristroje a dozvite se saturaci krve kyslikem a pocet pulza.

Francouzi s nami jezdili i na tabory. Od poloviny osmdesatych let jsme je poradali v Choceradech pri
1é¢ebné pro chronicka respiracni onemocnéni vikendova setkani rodin s nemocnymi détmi. Zvali
jsme nemocné i zdravé - tenkrat jsme nevédeéli, Ze se muzou vzdjemné nakazit. VSichni méli stejny
problém: museli inhalovat, cvicit, méli problémy se stolici - nikdo se nesmal, Ze jim zapacha.
Seznamila jsem se tak s celymi rodinami, presahovalo to bézny vztah lékare a pacienta. Od roku
1976 jsme poradali letni a pozdéji i zimni tabory pro nemocné déti. Kvali prvnimu tdboru jsem
dokonce odlozila operaci karcinomu prsu. Jeden hoch, dnes uz dospély, mi rekl, ze méli velké Stésti,
Ze jsme o hrozici nakaze nevedéli! Méli aspon Stastné détstvi.

Daji se spolecenské kontakty u déti s cystickou fibrozou néjak nahradit?
Asi jenom komunikaci pres internet.

Probihala néjaka spoluprace v oblasti cystické fibrézy v zemich vychodniho bloku? Jak na tom bylo
Ceskoslovensko ve srovnani?

V Krakové se kazdy rok kona kongres pro pracovniky CF vychodniho bloku.. Vzdycky to ale je
smutné - velice vy¢nivame. Ostatni zemé na tom nejsou viubec dobre.

vsve

Bylo znamo, zZe jde o autosomalné recesivni, geneticky podminéné onemocnéni - ze oba rodice musi
byt nosici a Ze maji 25procentni riziko narozeni nemocného ditéte, 25procentni Sanci na zdravé a
padesat procent ze dité bude zdravym nosicem genu, protoze od jednoho rodic¢e dostane zdravy gen
a od druhého nemocny. Ovsem onen gen se objevil az v roce 1989 - a s nim nadéje, Ze jednou bude
mozné cystickou fibrézu vylécit genovou terapii.



Dlouho se mi nedarilo ziskat spolupracovniky. Jakmile nékdo zacal s fibrézou pracovat,
brzy toho nechal.

Jak jste se stala sekretarkou mezinarodni spolecnosti pro cystickou fibréozu?

Spolecnost poradala kongres zéstupct vSech evropskych zemi a Spojenych statti, v Cambridgi v
Britanii. Pozvan byl profesor Housték, ale nemohl se tc¢astnit a vyslal mé. Od té doby mé zvali na
vSechny konference. Fakulta mé poustéla, cestu mi zaplatili, a i kdyz mi jinak nedali ani korunu,
organizatori mi vzdycky néjaké ubytovani obstarali. Jidlo jsem si vozila s sebou. Kdyz se Slo na obéd,
rekla jsem, Ze si musim néco zaridit, a najedla jsem se v parku.

Kdyz se ohlédnete za svoji klinickou a vyzkumnou ¢innosti, co pro vas predstavuje nejvétsi aspéch?

Ze se v Motole podatilo vytvorit centrum cystické fibrézy. Takové, jak ma byt, kde se o rodinu a
nemocného staraji nejenom lékari, ale i sestry, fyzioterapeuti a laboratorni pracovnici.

Podle profesora Kouteckého, prvniho polistopadového dékana, se pry fakulté rikavalo ,fakulta cystické
fibrozy”. V Motole na pediatrii maji dokonce laborator, ktera nese vase jméno.

Toto oznaceni slySim poprvé. (ismév) Profesor Lebl (emeritni prednosta motolské pediatrické
kliniky, pozn. red.) mé vzdycky podporoval. Pravdépodobné on dal podnét k vzniku laboratore.
Nevim ale, co tam délaji, jestli se to tyka cystické fibrozy?

Vénuji se vzacnym chronickym onemocneéni déti a ovéruji genovou kauzalitu. Takze myslim, Ze ani moc ne.

(Gsmév)

vvvvvv

Dlouho se mi nedarilo ziskat spolupracovniky. Jakmile nékdo zacal s fibrézou pracovat, brzy toho
nechal; 1ékari se chtéli starat o déti, které se uzdravi, a ne o umirajici. To umirani bylo hrozné.

Co hnalo kupredu vas? Kde jste cerpala dusevni silu?

Prosté neslo prestat. Byla jsem to schopna snéaset jenom diky svému muzi. Nebyl 1ékar, byl stavar,
stavitel mostu, ale véechno se mnou prozival, nechal si vykladat vSechny mé starosti a poméahal mi
prenést se pres né. Nebyl to jednoduchy Zivot.

Beznadéj nastésti netrvala stale.

Ano, porad se to zlepsovalo. Kdyz jsem zacinala, jediné dité se dozilo jednoho roku. Potom déti
umiraly ve Skolnim véku, malokdo se dozil dospélosti. Postupné ale i takovych pribyvalo. Doktor Fila
se o né stara dobie a déti ho maji rady. Bohuzel nefunguje nejlépe styk mezi dospélym a détskym
centrem v Praze.

Rodice, kteri méli nemocné déti, je zpravidla prezili - to je strasné smutné. Jaké jste s nimi meéla vztahy?

Vétsina rodi¢u chapala, ze nemoc je smrtelnd. Setkala jsem se jen s jedinou matkou, ktera mi
vycitala, ze dité zemrelo: pry mam srdce z kamene a Ze mi preje, abych se divala do hrobu svych
déti. Vétsina rodicu ale préci, kterou jsem pro né délala, ocenuje. Nékteré styky udrzuji dodnes; tri
maminky déti, které uz davno zemrely, mé stéle navstévuji.



Jak jste se s nimi naucila mluvit o jejich ztraté?

J& nevim, jak jsem se to naucila. Rodi¢lim je hrozné sdélovat vibec takovou diagnézu. Dnes uz jim
muzete rict, Ze pacienti se dozivaji i Sedesati let. Kdyz jsem zacinala, zadna Sance nebyla.

Prehazovaly jste si nékdy s kolegynémi mezi sebou povinnost sdélit diagnézu rodi¢tium?
To bylo jaksi vzdycky na mé.
Pripravovala jste na to svoje zaky? Dnes na to mame specialni predmét, Profesni komunikace.

Museli se divat, jak to délam ja. Mnoho kolegyn odeslo délat astma, nebo néco, z ¢eho se déti muzou
i vylécit.

Citila jste nékdy znevyhodnéna v akademické kariére? Jako Zena a - z tehdej$iho tridniho pohledu - dcera
profesora?

Za komunistt jsem nemohla ziskat docenturu, na to by nepristoupili.
Sdélil vam to nékdo?

To bylo celkem jasné. Naopak mé priméli udélat velky doktorat (DrSc., pozn. red.), pry Ze to mam
jako profesuru. Ale docentura prisla v ivahu aZ po roce 1989.

Mél gen, jehoz mutace zpuisobuji cystickou fibrézu, néjakou evolucni funkci? Pry mohl chranit pred tyfem a
cholerou.

To neni jasné - teorie, Ze heterozygoti jsou chranéni pred riznymi infek¢nimi chorobami, neni
obecné uznavana.

Které mutace genu cystické fibrozy jsou nejrozsirenéjsi?

Dnes uz jich je pres dva tisice. Nejcastéjsi je deltaF508, kterou ma u nds asi u sedmdesat procent
pacientl. Zajimava je keltska mutace, G551D, tu ma u nés asi Sestadvacet pacientl. Zpusobuje, ze
chloridovy kanal viibec nefunguje. Je velmi ¢astd na Moravé a kupodivu ji viilbec nemaji Slovaci. Sir
se z Rakouska pres Francii a do Spojenych stata. Byl na ni vynalezen 1€k, ivacaftor, u nas se pouzivé
od roku 2022.

Jedna moje byvala pacientka s keltskou mutaci, ktera zZije v Némecku a pouziva Kaftrio od roku 2012,
mi napsala, Ze uz nevi, co je to kasel. U nas to ale trvalo jesté Sest let, nez ho pojiStovny zacaly hradit
vSem indikovanym.

Pracovala jste do vysokého véku.

85. narozeniny.

Jesté v roce 2013 jsem na klinice ambulovala na ¢astec¢ny uvazek. Jednou rano mi sdélili na osobnim

oddéleni, Zze mi kon¢i pracovni smlouva s nemocnici. Nikdo mi predem nic nerekl, ani $éf se se mnou
nerozloucil. Tak jsem se rozhodla odejit i z fakulty, nechtéla jsem byt trpénd v 1ékarském pokoji. Muz
byl tehdy uz také vazné nemocny.

Jak jste to zvladali v rodiné? Vy jste méla narocné zameéstnani, vas muz také.

Dlouho jsme méli pani na hlidéni. A pak jsme se stridali: ja déti vypravovala do skoly a muz se o né



staral odpoledne. Délali jsme, co jsme mohli. Déti rikaji, ze méli hezké détstvi.
Vase rodina jsou vsichni lékari?

Dcera je hematolozka a jeji muz je pediatr, zacinal také u Houstka. MUj syn je moderétor, nyni chova
zvirata v jiznich Cechach. Nejstarsi vnucka je psycholozka, rodinna terapeutka, druha vnucka je
gastroenterolozka.

Dole jsem poznal vasi schranku podle ¢asopisu Cesko-slovenskd pediatrie. Jak se mate dnes?

Jesté nedévno jsem na kliniku dochéazela. Ted ale neopoustim byt, protoze dole v domé nezvladnu tri
schudky. Navstévuji mé vnucky, kdyz maji Cas, a hlavné dcera. A s nékterymi maminkami se stale
schazime u ¢erveného vina.

http://www.lf2.cuni.cz/clanky/proste-neslo-prestat
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