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Maximek (5) z Kostelce trpi Mabry syndromem: Nemoc ma jen on! ...a dalSich 9 lidi na
svéte!

Maly Maximek (5) z Kostelce nad Cernymi lesy u Prahy si v genetické loterii vytahl hodné
Spatnou kartu. Trpi extrémné vzacnou metabolickou poruchou zvanou Mabry syndrom. Na
svété ji trpi jen 10 lidi.

Kdyz se Maximek narodil, vazil témér pét kilo. Lékari hned védéli, Zze s miminkem néco neni v
pofadku. Nikdo ale nedokazal fict co. ,Prvni diagnéza znéla: celkova svalova hypotonie. Navic
meél Maximek neprichodné travici ustroji a nékteré dalSi znaky vyvojové vady,” vzpomina
maminka Petra Cejkovska (30).

Lékari stale netusili, co pfesné Maximkovi je. Postupem ¢asu ale Petra i jeji manzel i bez
konkrétni diagndzy pochopili, Ze syn bude vazné postizeny. Rozhodli se ale, Ze se o0 néj
postaraji. Pfizplsobili péci o néj své bydleni i zivot. Diagnéza pfisla teprve nyni, po péti letech.
Vzhledem k neobvyklosti choroby je vSak tfeba provést dalsi testy. Maximek se nemuze nijak
pohybovat a nelze presné fict, co ze svého okoli vnima. Na podnéty totiz pfili§ nereaguje. ,Mé a
dalSi ¢leny rodiny urCité poznava, kdyz nejsem pobliz, byva neklidny. A naSe dcera Amalka (7)
ma k braskovi Uzasny vztah,” fikA maminka. Mabry syndrom je zatim zcela nelécitelny, Petra
vSak neztraci nadéji. ,Nikdy nevite, kam medicina pokroci,“ doufa v zazrak.

Co je to za nemoc

Mabry syndrom je extrémné vzacné onemocneéni z kategorie metabolickych poruch. Tézkou
formou trpi jen deset lidi na svété. Nemocni nedokazou odbouravat enzym fosfatazu a ta se v
organismu hromadi a S§kodi mu. Onemocnéni ovliviiuje cely organismus.

Viéka na odsavacku

,Ekologové si stézuji, Ze lidé kupuji napoje v PET lahvich kvuli sbirkam vicek. Vzdyf je to
nesmysl,“ krouti hlavou maminka Petra. ,Diky hodnym lidem nam vi¢ka vydélala na mobilni
odsévacku slin. Rada bych vSem podékovala,” ukazuje pfistroj, diky némuz se rodina mize
pohybovat s Maximkem i venku.
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Chcete pomoci?
Seznam sbérnych mist vicek najdete na strankach www.maximek.eu.
Pfispét mlzete i finanéné na et 2300276294/2010, variabilni symbol 11300008.

Vice na http://www.ahaonline.cz/clanek/musite-vedet/114505/maximek-5-z-kostelce-trpi-mabry
-syndromem-nemoc-ma-jen-on-a-dalsich-9-lidi-na-svete.html?utm source=ahaonline.cz&amp;
utm_ medium=copy
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