METODEJ a metabolickd onemocnéni

Obéanské sdruzeni METODEJ vzniklo v srpnu 2009. Ve stejném roce se v Ceské
republice narodilo 118 300 déti. Statistiky uvadéji, Zze zhruba 1000 z nich se
narodilo s dédi¢nou poruchou metabolismu...

Dohromady tvofi tato onemocnéni pomérné velkou skupinu, v soucasné dobé je jich
znamo vice nez 900, ale mnoho z nich se vyskytuje jen velmi vzacné. V anglické literature
jsou tyto nemoci oznaovany jako ,rare diseases”, tedy raritni nemoci, z nichz bohuzel
pievazna ¢ast neni 1éCitelna ani dietou ovlivnitelna.

Kazdy ¢lovék prenasi dle novych udaju 6 — 12 zavaznych onemocnéni. Rodice, ktefi jsou
(a¢ sami zdravi) prenase¢i téchto nemoci, pak maji (aniz by to védeli) 50% Sanci mit
dit¢, které bude také pienaSec¢, 25% Sanci mit zcela zdravé dité¢ (ani nepienaSejici toto
onemocnéni) a 25% Sanci mit dit¢ nemocné.

Metabolismus = latkova vyména, prijem a zpracovani Zivin. ProtoZze se jedna o
velmi slozity proces piemény, muze se samoziejmeé v kazdém jeho ¢lanku objevit chyba. Na
jedné stran¢ se v téle nemohou tvorit latky, které jsou potfebné pro rust a funkci
organismu, a na stran¢ druhé také zaroven nedochazi k odbouravani a odstranovani odpadnich
produkti, které nemaji v organismu uplatnéni. Oboji je Spatné.

Véda a vyzkum uhani i v mediciné milovymi kroky doptfedu, a tak lze v poslednich
desetiletich odhalit a pojmenovat to, co diive nebylo mozné. Pfesto to neznamena, ze vSichni
nemocni metabolici maji stanovenou diagnézu nebo se daji 1écit. Tam kde 1écba neni mozna,
je snaha ftesit alesponn symptomy, lécit pfidruzené komplikace a pifedchazet jim a hlavné
moznit genetické poradenstvi v roding.

Obéanské sdruzeni METODEJ ve spolupréaci s Metabolickou jednotkou Kliniky détského a
dorostového 1ékarstvi v Praze sdruzuje rodiny pacientii, poskytuje informace ¢i financni
podporu, publikuje ¢lanky nebo potfada prednasky o diagnostice metabolickych onemocnéni
pro pediatry z celé Ceské republiky. Vytézky z koncertii spiateleného péveckého sboru a z
charitativnich aukci jsou vedle darti drobnych sponzorti podstatnym zdrojem financi.

Obganské sdruzeni METODEJ miize poméhat jeding diky sponzorskym dartim od lidi, ktefi
nejsou lhostejni k osudiim jinych. K osudim déti, které nedostaly do vinku zdravi, ale proto
nemusi byt méné st'astné.

K osudaim t&ch, které jsou MEzi TOlika DEtmi Jedini...

www.os-metodej.cz
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