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Osudna

Mala Linda vypada jako
vsechny ostatni déti. Na prvni,
dokonce ani na druhy pohled
nepoznate, ze ji postihla
nebezpecnd nemoc, kterd

se skryva za nic nefikajicim
nazvem fenylketonurie.

ékeiné choroba se objevi jen u jed-
noho z osmi tisic narozenych déti,
a pokud se ji nepodafi v¢as roz-

poznat, vede k nevratné mentalni retar-
¢ daci. V ¢em je mal4 Linda zvl4$tmi? Mus{
: drZet opravdu ptisnou dietu, proti které
: jsou stravovaci omezeni diabetik(i pro-
: chazkou rzovou zahradou. A nejen to:
: tiikrdt denné musi vypit dva decilitry spe-
¢ cidlné vyrdbéné aminokyselinové smési
© velmi nevébné chuti. Pravé tento koktejl ji
ale zachranuje pred hrozbou mentélni
retardace.

Osudna nahoda

Za vznik této nemoci jsou odpovédné

. dva geny, které v nagem téle ¥{di pfeménu
. jedné aminokyseliny. V ojedinélych pii-
¢ padech maji lidé poskozeny jen jeden
¢ ztéchto genti - nejsou sice nijak nemocni,
: ale pokud zaloZi rodinu s ¢lovékem se stej-
: nym problémem, jejich mize dité zdédit
¢ dva porusené geny, a tim i fenylketonurii.
: Je to ndhoda, snad jesté nepravdépodob-
: n&jsi nez vyhra v loterii. Piesto manzeltim
. Hrugkovym, kteif pochézeji ze dvou sou-
¢ sednich vesni¢ek u Valagského Mezif{&i,
. tipIné zménila Zivot. Jejich radost z prv-
. niho ditéte brzy vystiidal tézky $ok a strach
;0 zdravi jejich potomka.

Znamy odbér z paticky

Vznik nemoci nelze dopfedu nijak

© odhadnout, v Ceské republice ale mdme

dobry systém, ktery zabranuje, aby se cho-
roba rozvinula. U v§ech narozenych déti se
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provadi specialni vySetteni z krve, znamé
jako odebrani krve z paticky, které urcité
zna kazda maminka. Timto zptsobem
se rozpoznava tfindct nemoci, mezi nimi
pravé i tato genova porucha.

Kolotoc¢ kolem jidla

Pti fenylketonurii i jeji leh¢i formé se
v krvi a ostatnich télnich tekutindch hro-
madi tzv. fenylalanin. To ma za nasledek
zvraceni, kfec¢e a abnormélni pohyby, ale
pfedevsim jiz zminénou mentdalni retar-
daci. Jakmile k ni dojde, uzse s ni nedd nic
délat. Dité proto smi jistpouze potraviny
s minimalnim
nebo nejlépe
zadnym obsa-
hem fenylala-
ninu, ovsem
téch je maélo.
Seznam zaka-
zanych potra-
vinl je naproti
tomu,opravdu
velmi dlouhy:
jsou na-ném
veskeré maso
a uzeniny,
vejce, mléko,
bézné pecivo
(k peceni je
nutné pou-
zivat speci-
4lni mouku)
i dalsi obile-
viny a vyrobky
znich.

Stésti
v nestésti
Mal4 Linda ma piitom ,$tésti v nestésti’
protoze trpi leh¢i formou enemocnént,
takze muze aspon pfimerené mnozstvi
ovoce nebo zeleniny a kazdy den jeden
bily, smetanovy jogurt. Lidé s téz§i formou
nemuzou ani to. Pfesto je pro jeji rodinu
kazdodenni péce o jeji stravovani vyCerpa-
vajicim kolotocem. ,N4s zZivot se prakticky
neustdle toc¢i kolem jidla. Linda je nastésti
velmi ptizptisobiva. Vi, Ze nemitiZe snist to,
cojiné déti. Zakladem jidelnicku fenylketo-
runikijsou brambory, 1yZe a zelenina. Jenze
vSechno miizou jen v omezeném mnozstvi
a variant pokrmt také nenf mnoho. U nas
jsou suroviny a potraviny pro tyto nemocné
k dostani jen vyjimecné, Lindina maminka
je stejné jako ostatni Zeny s takto postize-

nymi détmi musi objednéavat na e-shopech
vzahranici. A to je opravdu drahd , zdbava“:
kilo mouky stoji dveé stovky, kilo pareckt,
které si Linda zamilovala, Sest set, a kdyz ji
rodice vyjimecné dopieji ,volské oko’, musi
byt z kiepelciho vejce. Fakt, Ze se cely zZivot
rodiny toc¢i kolem jidla, s sebou ptinasi
mnoho komplikaci. Nemtizete se jen tak
sebrat a zajit si na rodinny obéd ¢i na ham-
burger po pfedstavenivkiné. Chcete-li vyjet
na par dni zdomu, musite zabalit ohromné
mnozstvi zdsob, protoZe vbézném/obchodé
koupite ovoce a zeleninu, ale uz prakticky
nic jiného. Lindina maminka navicmusela
zustat- doma,
a dvé tretiny Casu
travi v kuchyni
vatenim a chysta-
nim jidla pro svoji
dceru.

Frustrujici
cekanina
lek

Kdyby mala
Linda'zila v okol-
nich  zemich,
meéla by ona i jeji
rodice zivot pod-
statné snaz$i.
V\/ poslednich
letech 'se totiz
zacal” pouzivat
novy lék. Nemi-
zou jej uzivat
v$ichni nemocni,
ovSem tém, u kte-
rych zabird, zmeéni
zivot (a u Lindy

by podle testa zabral):

muzou zacit jist potraviny, na které jesté
pred nékolika lety nesméli ani pomyslet.
»Linda by mohla jist maso a lusténiny bez
zvlastnich omezeni, ziskala by konec¢né
nové chuté a viiné, omezil by se ten hrozny
stereotyp. N4s zivot by dostal tplné jiny
rozmér, zdliraziiuje Michal Hruska. Tento
1ék pouzivaji uz i nemocni na Sloven-
sku, u nés drednici ani po dlouhé dobé
nebyli schopni stanovit jeho cenu a vysi
thrady od zdravotnich pojistoven. ,Stale
jen cekdme a ¢ekame. Viibec nechdpeme
piistup nasich uradt. Nas zivot je tézky
tak, jak si mélokdo umi pfedstavit, moc
bychom si jej chtéli trochu usnadnit a jsme
odsouzenf k ¢ekani. Ta bezmoc je frustru-
jici,* dodéavé pani Hruskovd. ®
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