JE TOLIK LIDI,
KTERYM POTREBUJU
PODEKOVAT,

ALE KDYZ MAM
TAK MALO CASU,
RIKAL JSEM SI, ZE
BUDE NEJLEPSI
ZAMERIT SENATO
NEJDULEZITEJSI: NA
PACIENTY A NATO,
7E SE KTOMU LEKU
MUSI DOSTAT.

O STUDIU V NEW YORKU
Pamatuju si, jak jsem
poprvé prisel do kampusu
Kolumbijské univerzity.
Uplné mé to ohromilo,
bylo to neuveritelné misto,
obrovské, vypadalo Uplné
jinak, nez jsem byl zvykly, Ze
univerzity vypadaji. Déla se
tam strasnd spousta véci,
vcetné vyzkumu genetiky.

Kolikrat jste na cesté od zakladniho vyzkumu az k [éku
Spinraza uvazoval, Ze to vzdate? Ze byste se vydal jinou
cestou?

Nikdy.

Nikdy?
Opravdu ne.

Vroce 2019 jste ziskal Breakthrough Prize za pfirodni védy
spolu s C. Frankem Bennettem. Na pdédiu jste se potkal
s Uplné prvni pacientkou, které pomohla vase prace. Byla
to mladd ddma Emma Larson. Co vam bézelo hlavou?

Bylo to velmi dojemné. Ja jsem samoziejmé védeél, ze tam
Larsonovi budou, ale stejné to bylo velmi emociondlni. Lidé
tleskali vestoje, opravdu se ukdzalo, Zze v tom je lidsky pFibéh.

A tohle je celd - a zdGraznuji slovo celd - vase dékovna
fec:,Moc vam dékuji za tuto velkou poctu. Zatimco dnes
vecer oslavujeme védu véetné zdkladniho a aplikovaného
vyzkumu, které ndm pfinesly G¢inny lék na spindlni sva-
lovou atrofii, nesmime zapomenout na odhadem desitky
tisic pacientll na celém svété, ktefi stale nemaji k tomuto
léku pfistup. To se musi zménit! Jsem si jisty, Ze se tak sta-
ne. Témto pacientdim ale zalezi na kazdém dni. Dékuji" Vy
jste nemluvil o sobé&, nemluvil jste o svém tymu, nemlu-
vil jste o svych kolezich, nemluvil jste o rodiné. Mluvil jste
pouze o pacientech. Pro¢?

ProtoZe to bylo nejddlezitéjsi. My jsme méli jenom tficet
sekund. Kdyz jsem si rozmyslel, co bych mél fict, zjistil jsem,
Ze je tolik lidi, kterym potfebuju podékovat, ale kdyZz mam
tak malo casu, Fikal jsem si, Ze bude nejlepsi zaméfit se na
to nejdUlezitéjsi: na pacienty a na to, Ze se k tomu léku musf
dostat. Mrzf mé, Ze jsem nepodékoval své Zeng, ale ona mi
fekla:,To nenf dilezité. Rekni to, co potfebujes Fict”

Uvédomujete si, Ze ménite svét?

To neni tak jednoduché pochopit, ale ano. Casto se setka-
vam s novymi pacienty, ale i s témi, které znam dlouhou
dobu, a opravdu vidim, Ze to ma néjaky dopad.

Ano, mizete vidét ten dopad. (Dan se obraci na kolegyni
v zakulisi) Martino, mohla bys prosim otevfit dvefe? Pane
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profesore, dovolte mi predstavit vdam Bozenku Hradilko-
vou. Je to prvni pacientka, které u nds pomohla vase pra-
ce. Jako vlbec prvni ¢eska pacientka dostala Spinrazu.
A jeji otec Vaclav, ktery je pfimo za vami, zastupuje organi-
zaci SMAci, ktera pomaha pacienttim se SMA u nas. Trou-
fam si tvrdit, ze je jednim ze zasadnich lidi, diky kterym se
podafilo zajistit, Zze Spinraza pomaha pacientim v Ceské
republice.

Bozenka (vjizdi do studia): Hello! (Dobry den)

AK: Moc mé tési!

Ahoj Bozenko.
VH: Je stydlivd, ale ma pro vas darek. Vyrobila vam slovnicek.
AK: Diky moc.

Cojevném?
AK: Cesko-anglicky slovnik. To budu potiebovat. (¢te cesky)
,Dobry den.,Prosim.,Dékuji.

Jak Bozence Spinraza zménila zivot?

VH: Naprosto! Mize sama fidit svij vozik, chodi do zakladnf
skoly se zdravymi détmi, dokdze psat, kreslit, dokadze sama
kaslat. To je velmi daleZité a ndm to hodné pomaha Zit
s touhle nemoci.

O TOM, KDY SE ZACAL

UCIT ANGLICKY
Relativné pozdé. Mdj
matersky jazyk je

Spanélstina, chodil jsem

na bilingvni francouzsko-
-spanélskou Skolu, takze
Jjsem tenkrdt umél plynné
francouzsky. Pak se objevila
myslenka letét do Ameriky,
to mi bylo asi 17. Rikal
Jjsem si:, To bych se asi mél
zacit ucit anglicky!” Uz bylo
trochu pozdé, nebylo to
Uplné jednoduché.
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