Tyden povédomi o mitochondrialnich onemocnénich

Mitochondrial Disease Awareness Week

Tyden povédomi o mitochondrialnich onemocnénich (dale jen ,MDAW") je colesvétova osvétova
udalost, ktera si klade za cil vzdélavat a Sifit osvétu o mitochondrialnich onemocnénich. Tradiéné
se slavi treti tyden v zafFi, letos ve dnech 15. - 21. zafi 2019.

Obvykle se béhem tohoto tydne osoby postizené mitochondrialnimi onemocnénim, jejich rodiny,
pratelé, spolupracovnici a spoluzaci pfipoji k riznym akcim na podporu rozsifeni povédomi a
vzdélavani o mitochondrialnich onemocnénich, a také dopadu mitochondrialni dysfunkce na lidské
zdravi.

Text pfevzat z https://www.awarenessdays.com/awareness-days-calendar/mitochondrial-disease-
awareness-week-2019/

Vice téZ na https://gmdaw.org/

Nase mise:

Celosvétové se MDAW slavi riznymi zpUsoby, v zafijovém tydnu se typicky nasvécuji vyznamné
svétové budovy nazeleno (Light Up for Mito #lightupformito), napf. La Sagrada Familia v Barcelong,
Koloseum v Rimé&, Newcastle Milenium Bridge atd. Symbolem celé této akce je totiZ zelena barva
a zelena stuzka. Podobné pak jeli néktefi ucastnici mitochondrialni konference EUROMIT 2017
z Finska do Kolina nad Rynem na kole.

V Ceské republice se doposud Zzadné akce na podporu MDAW nekonaly a to presto, Ze vyzkum
mitochondrialnich onemocnéni zde ma dlouhou tradici na fadé pracovist, véetné FgU AV CR. Radi
bychom tento stav zménili a osvétu na poli mitochondrialnich onemocnéni zacali Sifit. Pro zaCatek
pochopitelné nemame ambice typu nasviceni Prazského hradu nazeleno, pro které chybi finan¢ni
a nejspise i politicka podpora. Radi bychom proto zacali skromné&jSim projektem a pfislo nam jako
zajimavy napad usporadat osvétou akci ,v zeleni®. | proto se nam jevi kr€sky areal jako optimalni
— jde o zeleny areal ustavu AV, kde sidli skupiny studujici mitochondrialni onemocnéni a obecné
mitochondrialni fyziologii.

Nasim cilem je formou hry pfedat vefejnosti zakladni povédomi o existenci mitochondrii a
mitochondridlnich onemocnéni. Kazdy, kdo bude mit zajem, se mlze zapojit, pobavit se, a zaroven
se u toho néco dozvédét.

Predpokladame, Ze se zUc€astni pfedevSim zaméstnanci mistnich Ustavi s rodinou a prateli. Radi
bychom oslovili i rodiny pacient( trpicich mitochondrialnim onemocnénim, jejichz zapojeni je nasim
dlouhodobym cilem. Kvuli absenci pacientskych organizaci zastfeSujicich tuto skupinu
onemocnéni je u prvniho roéniku otazkou, jak se podafi tento cil naplinit. Ukoly budou vhodné i
pro mensi déti v doprovodu rodi¢u. Véfime, Ze takova akce bude vefejnosti pfijata kladné a ze
bude v souladu s popularizaci védy na ustavech.

Cela akce by se pak méla uskutecnit v patek 20. 9. 2019 v odpolednich hodinach.



Hra — konkrétni priklady

Predstavujeme si, Ze by se jednalo o cca 10 stanovist ve venkovnim arealu, pravdépodobné podél
hlavni okruzni silnice se zakon&enim v ,party domeé&ku* MBU.

Pfiklady tipovacich otazek:

1.

Seahorse je:

a) Pristroj na méfeni spotfeby kysliku ve vzorcich
b) Mofrsky konik

c) Hotelovy komplex v Bulharsku

Pozn: Spravné jsou vSechny odpovédi. Ale ucelem je pouceni, které se tcastnici dozvi
po zaSkrtnuti spravné odpovédi:

U moftskych konikd dochazi pfi rozmnozovani k pfenosu mitochondrialni DNA od samecka,
zatimco u vétSinu ostatnich Zivocichl (v€etné lidi) je mitochondrialni DNA pfedavana
po matefskeé linii. U mofskych konikl jsou to samecci, ktefi byvaji bfezi, davaji vzniknout
dalSi generaci a staraji se o potomstvo.

Ptiklad hry:

Slalom cca 20m, na chodniku, kolem krabic, zidli, nic slozitého. Jedno kole¢ko se zakrytym
jednim okem, druhé se zavazanyma oCima. Pokud mozno bez pfedchoziho varovani.

Ucel a pouceni:

LHON neboli Leberova dédi¢na opticka neuropatie (Leber's hereditary optic neuropathy) je
jedno z nejCastéjSich mitochondrialnich onemocnénich. Projevuje se pFedevSim
u dospélych muzu, a to nahlou ztratou vidéni na jedno oko a béhem nékolika mésicu
kompletni slepotou. V souCasné dobé probiha snaha o zachranu vidéni v druhém oku
cilenou genovou terapii.



