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Vazeni rodice, nasi mili pacienti, ktefi jiZ dovedete ¢ist a jste schopni porozumét
nasledujicim strankam!

Dostavate do ruky brozurku, kterou pfipravil kolektiv pracovnikdi détského
stiediska, které se stara o déti s onemocnénim ledvin a mocovych cest, véetné
téch s vyznamnou chronickou poruchou funkce. Brozurka je Vasim majetkem a
prosime Vas, abyste na prvni stranky napsali jméno ditéte, datum jeho narozeni,
bydlisté a dalsi kontakty (telefon, event. i E- mail) - to pro pfipad, kdybyste
knizecku nékde omylem nechali nebo dokonce ztratili.

Prosime vas, abyste na oznacenych fadkach doplnili adresu a telefonické spo-
jeni na stfedisko, kde je o Vas pecovéno.

Na volné listy na konci brozury si mlzete poznamenavat dtlezitd data event.
nalezy Vaseho ditéte dle instrukci lékare.

Vas prakticky lékai pro déti a dorost byl pravdépodobné ten prvni, od kterého
jste se dozvédéli, ze u Vaseho ditéte neni néco v pofadku s ledvinami event.
mocovymi cestami. MoZn4, Ze jste se to teprve dozvédéli pfi pobytu v nemocnici,
kde V&s potomek skoncil s néjakymi nejasnymi pfiznaky, které se nakonec
vysvétlily préavé zavaznou poruchou funkce ledvin. A pfitom se brzy nebo po urcité
dobé ukazalo, ze choroba ma vylozené chronicky charakter a nelze do budoucna
pocitat s tim, ze se dité uplné uzdravi.

Tuto informaci a skute¢nost vétsina rodic¢l nepfijima lehce, ¢asto lékafi slysi for-
mulace, jak je to mozné, Ze tak malé dité uz ma tak vaznou chorobu ledvin. Rada
rodi¢ti hleda informace i jinde, u zndmych Iékafd, 1écCiteld, dnes i na internetu.
Kvalita teamu zdravotnikd se da méfit i tim, jak dovede rodiné vysvétlit podstatu
choroby s nezvratnym zhorSovanim stavu a piesvédcit je, Ze pravé rodina
spole¢né s teamem muZe osud pacienta pfiznivé ovlivnit.

Zadny lékat, psycholog ani dalsi zdravotnicky personal se nikdy nemuze Gplné
vzit do situace rodiny ditéte se selhdnim ledvin, ale rodice i déti musi citit zfetel-
ny zdjem pomoci, povzbudit rodinu i détského pacienta, dodat odvahu a nadéji
k Zivotu, ktery neni a ani nebude upIné jednoduchy, ale stoji za to a mize
dokonce i obohatit fadu mezilidskych vztah(.

Rodiny déti s vyznamnou chronickou poruchou funkce ledvin nebo dokonce
uz se selhanim jejich funkci by mély byt podrobnéji sezndmeny s principy péce
o takto nemocné. Tyto informace jsou uZite¢né i pro samotné pacienty, zejména
starSi déti a mladistvé. Jsou ale cenné také pro $irSi rodinu nemocného, pro ped-
agogy a vibec pro vsechny, kdo se o nemocného pfimo staraji a podileji se na
jeho vychové.

Pochopeni zékladni funkce ledvin, dlvody, které vedou jiz v détském véku
k zévaznému omezeni jejich funkce, zplisoby mozné lécby a informace o moznych
komplikacich vyznamné zlepsuji spolupraci mezi teamem zdravotnikl, pacienty
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a jejich rodinami (cizim slovem se takové dobré spolupraci fika compliance =
¢téte komplajens). Dobra compliance je vyznamnou, Zadanou a zasadni slozkou
diagnostického a [é¢ebného procesu u vsech chronickych onemocnéni, u déti se
zévaznou chronickou poruchou funkce ledvin to ale plati dvojnasobné.

Team détského stiediska pro nemoci ledvin u déti

Chronické zdvainé onemocnéni ledvin se neprojevi pouze laboratornimi pfiz-
naky, zjiSténymi lékafem. Ovliviiuje vice ¢i méné zdsadné nejen uropoeticky sys-
tém pacienta, ale i ostatni télesné systémy a také psychiku nemocného. Péce
o takto postizené dité musi byt skute¢né interdisciplindrni. Skupina zdravotnik
a dalsich odbornikd, ktefi se staraji o déti s nemocemi ledvin a vyvodného systému
mocovych cest, tvofi team détskeé nefrologie. Sem patii détsti lékafri (pediatii),
specializujici se na uvedené nemoci, tedy predevSim détsti nefrologové, ale
také specialisté dalSich podoborli a zkusené détské sestry vcetné téch, které
spolu s lékafi zajistuji tzv. nahradni lé¢bu, pokud vlastni ledviny pacienta nejsou
jiz schopny zajistit ani zdkladni funkce.

Do teamu détské nefrologie patfi i détsti urologové a cévni chirurgové, ktefi
reprezentuji operacni obory, stejné jako anesteziologové (zajistujici pfi chirur-
gickych vykonech mistni, ¢astéji celkové znecitlivéni) a podileji se na intenzivni
pooperacni péci).

Zévazna porucha funkce ledvin vede pravidelné k tomu, Ze je tfeba pfizplso-
bit slozeni stravy, pfijem tekutin a jeho mnozstvi, proto jsou k dispozici zkusené
dietni sestry, které rodi¢cim pomahaji se sestavenim jidelnicku v dobé pobytu
doma i v nemocnici.

Jinak se budete setkavat i s psychology, ktefi s rodinami a celym teamem
fesi ¢asto velmi slozitou problematiku vzniklou pfi dlouhodobych pobytech ditéte
ve zdravotnickém zafizeni, pfi absenci Skolni vyuky, v situacich, kdy se léc¢ba
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nedafi tak jak bychom si pfedstavovali, atd. Pfi vétSich détskych klinikach resp.
oddélenich existuje i nemocnicni Skola, kde pfi chronickém onemocnéni s Iékafi
i rodinami spolupracuji specializovani ucitelé, déti se v nemocnici mohou
nejen ucit, ale dostdvat zde dokonce i vysvédceni. U chronicky nemocnych déti,
zvlasté mladsich vékovych skupin, byva skoro pravidlem, Ze matka nemuze byt
zaméstnana a péce o dité s chronickou poruchou funkce ledvin je ¢innost prak-
ticky ,na cely Gvazek”. Snizeni finan¢nich pfijm0 rodiny je ¢asto vyznamné a proto
jsou soucasti teamu détské nefrologie i socialni pracovnici, ktefi rodinam radi,
jak postupovat na jaké urovni a jaké vyhody mohou opravnéné ziskat.

Dobra informovanost rodin a starSich déti mlze vyznamné zlepsit dlou-
hodobou pfedpovéd nemoci pacienta. Uzky kontakt rodin s teamem musi byt
trvale zajistén v centrech, kterd feSi péci o déti s chronickou poruchou funkce
ledvin (ale i pfipady akutniho selhani ledvin). Takova centra jsou pfi détské klinice
v Praze-Motole, v détské nemocnici v Brné- Cernych Polich a na détské klinice
v Ostravé - Porubé. Vdude tam je 24 hodin trvale dostupny team schopny fesit
neodkladné situace.

Na vnitini zadni obalce brozury jsou k dispozici telefonni cisla a dalsi
moiné spojeni vcetné E-mailovych adres.

V Ceské republice sice existuje nékolik brozur s informacemi pro pacienty
s chronickou poruchou funkce ledvin, pro pacienty détského véku ale zatim
podrobnéjsi informace chybély.

Diky nadaci Ceské spofitelny Vam nyni pfedkladame tuto brozuru, ktera
ma za ukol poskytnout zakladni informace pro laiky.

Vzhledem k tomu, Ze se i u nds vyznamné zlep3uje znalost cizich jazykd i pfis-
tup k internetu, uvadime i nékteré webové stranky v anglic¢tiné a némciné uréené
pro rodi¢e nemocnych déti.

Nase informacni broZura ma usnadnit Vas kontakt se zdravotniky, ale
urcité zde nenajdete odpovéd' na fadu Vasich otazek. Clenové teamu s Vami
budou opakované probirat nejen informace uvedené v néasledujicim textu, ale
fadu takovych, které se tykaji zvlastnosti nemoci Vaseho ditéte.

Pokud to je jen trochu mozné, fidime se pravidlem, zZe pfi sdélovani zasadnich
informaci rodiné maji byt pfitomni oba rodice ve stejny ¢as na stejném misté. Ze
zkudenosti vime, Ze takovy postup vyznamné snizuje riziko nedorozuméni doma
v roding, pii oddélené informaci se pii nejlepsi snaze stava, ze ji poskytuji rdzni
lékafi, ale ani tyz lékaf nepouzivéa uplné stejnych formulaci a vysledkem pak mize
byt spor v rodiné pfi posuzovani soucasné situace- kazdy rodi¢ si v podstaté stej-
nou informaci méze vykladat jinak. Budeme samoziejmé pIné respektovat pfani
rodiny, kdo z rodiny smi byt v pIném rozsahu informovéan o stavu choroby Vase-
ho ditéte.

Velmi Vas prosime, nevdhejte se nas zeptat, pokud naSemu vysvétleni
nerozumite, snazime se sice nepouzivat cizi slova, ale fada z nich je pocesténa
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a rodice, jejichz déti jsou delsi dobu léceny je jiz bézné pouzivaji. Proto se mlze
stat, Ze Vas nékterymi terminy piekvapime. Nevahejte se néds zeptat a nekyvejte,
pokud nejste na 100% piesvédceni, ze jste pochopili, co je Vam sdélovano. Neni
ostudou nerozumét odbornému vykladu! Pokud se stav Vaseho ditéte neupravi,
i Vly se, bohuzel s témito slovy ddivérné seznamite.

Moc Vas dale prosime, abyste sebou ke kon-
trolam nebo k nastupu na ldzko v nemocnici .
nosili pravidelné Zdravotni a ockovaci pritkaz ZDRAVOTNCA oLkovAc
ditéte a mladistvého (ZOP). Tento dokument je PRUKAZ ,
majetkem rodiny a pro cely nefrologicky team je ditste a mladistvého
dopliikem nasi vlastni dokumentace, zvlasté nés
zajimaji  pfilohy s grafy normalniho rdstu a
krevniho tlaku. V nékterych pfipadech od nas
dostavéate jesté dalsi grafy, do kterych zanasite
nékteré dllezité hodnoty, napi. doma méfeny
krevni tlak. Do ZOP doporucujeme zakladat i zpra-
vy z pobytd v nemocnici a ambulantnich kontrol.

Nasledujici odstavce se snazi oziejmit kde jsou
ledviny v téle uloZeny, jak vypadaji a jak funguiji.
ProtoZe budete ¢asto pfitomni diskuzim se zdravotniky a budete dostévat do ruky
|ékafské zpravy, myslime si, Ze vdm nebude vadit, kdyz za ¢eskymi nazvy uvadime
i ty latinské nebo fecké, nase zkusenost nas udi, ze rodi¢e sami i jejich vétsi déti
tyto ndzvy pak béiné a spravné uzivaji, protoze je opakované okolo sebe slysi.

Pfi prvnim ¢teni této brozury budete mit mozna pocit, Ze zde uvadime piilis
velké podrobnosti, ale ze zkusenosti vime, Ze casto rodice zadaji informace jesté
daleko podrobnéjsi, zvlasté ti hledajici pouceni na internetu. Jsme presvédceni,
ie dobra informovanost rodiny v naprosté vétsiné pfipadii zlepsSuje
spolupraci s personalem strediska a to je vidy ku prospéchu samotnych
pacientii.

Konec koncl neni tieba, abyste nésledujici text hned podrobné studovali,
muzete se zeptat také nasich sester nebo lékafd na véci, které vdam nejsou tplné
jasné. Urcité vas nebudeme zkouset, zda jste si vie z brozury fadné nastudovali,
ale byli bychom samoziejmé radi, abyste se jeji pomoci sezndmili s fadou véci,
které jsou pro vds zcela nové a jejich pochopeni usnadni vasi spolupraci
s teamem stiediska a hlavné prospéje vasemu ditéti.

V zadni casti brozury jsme zafadili slovnicek nékterych béziné pouzivanych
vyrazQ, které uslysite od nés nebo od Vaseho ditéte. Maji vdm usnadnit nejen ¢teni
této brozury, ale i kontakt s 1ékafi. Ti by se ovsem pfi kontaktu s rodici - laiky méli
vidy snazit vyvarovat pouzivat latinské nebo cizi ndzvy bez pfedchoziho vysvétleni.

Bez opakovaného kontaktu s rodici ale i s pacienty nemUze byt nase lécba
Uspésna, snazime se, aby rozhovory s rodi¢i probihaly v distojném prostiedi




a bylo na né dostatek ¢asu. Na druhé strané vas prosime o pochopeni, ze ne vidy
maji lékafi ¢as se Vam plné vénovat, kdyz fesi neocekavané komplikace u ostat-
nich pacientd. Pokud se Vam bude zdét, zZe jste se na néco skute¢né dilezitého
zapomnéli zeptat béhem ndvstévy u nas a mate pocit, Ze to nesnese odkladu,
muzZete nam zatelefonovat, lékafi stiediska drzi na telefonu sluzbu 24 hodin
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Jak ledviny vypadaji, kde jsou ulozeny a z ceho se skladaji?

Za normalnich okolnosti jsou ledviny pdrovym orgdnem, obé jsou umistény
v bederni krajiné pod brénici vlevo a vpravo od pétefe. Krev je do ledviny pfivadé-
na vétsinou jednou tepnou z aorty a jedna Zila zase odvadi krev do hlavni dolni
duté zily. Skladaji se z kary, kde jsou pfedevsim ledvinné klubicka (glomeruly)
a ze diené, kde jsou hlavné ledvinné kandlky (tubuly). Mo¢ tvoiena v ledviné
se dostava sbérnymi kanalky do ledvinné pdnvicky a odtud je vedena vétSinou
jednim mocovodem (ureter) do mocového méchyre. Nékdy se muze stét, ze led-
vina ma 2 panvicky nebo dokonce 2 mocovody. Nékdy je také zménéna jeji polo-
ha nebo dolni ¢asti ledvin mohou splynout (podkovovitd ledvina). Pro dobrou
funkci ledvin je nutné, aby obé byly dobfe zasobeny krvi, prokrveni se da docela
dobfe posoudit specialnim ultrazvukovym vySetienim.

U dospélych a mladistvych pii ukonceni riistu jsou ledviny asi 12 cm dlouhé, 6
cm Siroké a sila tkané je asi 2.5 cm a vazi necelych 200 gram(. Je ziejmé, Ze velikost
ledviny u novorozence, kojence nebo batolete je podstatné mensi a lékafi pouziva-
ji pro posouzeni polohy, velikosti a tvaru ledvin ultrazvukové vysetieni (sonografie).

Velikost ledvin se takto da dobfe zméfit a pomoci specidlniho Dinkelova
grafu pak srovnavat vySku ditéte a délku ledviny. To ma velky vyznam pfi
dlouhodobém sledovani pacienta, proto nékdy rodice dostéavaji tyto grafy, aby je
méli doma k dispozici a nosili ke kontroldm. Velikost ledvin sleduje rist ditéte,
opozdéni jejich rlstu vzhledem k vysce je prakticky vidy zdvaznym pfiznakem, ze
néco neni v pofadku. Posouzeni velikosti a charakteru ledvin a mocovych cest je
mozné jeSté jinymi zobrazovacimi metodami (vyluéovaci urografie, cys-
tografie, pocitacovd tomografie). Tkan ledvin sestava z kiry a diené, v kafe
jsou nejdulezitéjsi soucasti ledvinna klubicka (glomeruly), na které navazuje sys-
tém ledvinnych kanalka (tubuly), které nakonec Usti do ledvinné pénvicky.

Ze dvou ledvinnych panvi¢ek mo¢ odtéka do mocéovodl (ureterd), to jsou
vlastné ,trubicky”, které odvadéji mo¢ do mocového méchyie. Mocovy méchyr je
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duty orgadn v panvi, rezervoar moci a odtud pak moc jiz odchazi z téla mocovou
trubici (uretrou). Ta je u chlapct podstatné delsi, u dévcat velmi kratka, to ma vyz-
nam napi. pfi vzniku infekce mocovych cest, kterd je vyznamné castéjsi u dévcat.
Na druhé strané zavadéni mocové cévky do mocového méchyie (katetrizace
méchyie) je podstatné snadnéjsi u dévcat.

Jaké jsou ukoly ledvin, jejich cinnost

Ukolem ledvin v lidském téle je udriovat rovnovéhu vnitiniho prostiedi
(homeostdzu), piredevsim se postarat o hospodaieni s vodou a solemi (minera-
ly) a vyloucit odpadni latky, které v téle vznikaji. Mezi mineraly maji ledviny
nejvétsi praci se zpracovanim sodiku, ktery je obsazen nejen v kuchyriské soli, ale
v fadé dalSich potravin, aniz bychom tam sil pfi Upravé jidel pfidavali. Sodik
(natrium) je dulezitym prvkem pro udrieni a vyluc¢ovani vody v organizmu.
Zadrzovéni sodiku v téle pii jeho omezeném vylu¢ovani ma za nasledek otoky
(edémy). Podobné dulezitym prvkem, jehoZ hospodafstvi reguluji piedevsim led-
viny, je draslik (kalium) a fosfor. Dals$im duleZitym ukolem ledvin je udriovani
vztahu kyselin a zésad v télesnych tekutinach (tzv. acidobazickd regulace), led-
viny brani piekyseleni organizmu (to se nazyva acidéza), které se ale pfi jejich
porusené funkci mize vyskytnout a vyznamné ovlivnit vétsinu dulezitych procest
latkové pfemény v téle pacienta.

V podstaté nejdilezitéjsi funkci ledvin je vylu¢ovéni odpadnich produktd
latkové premény (metabolismu) bilkovin. Tato skupina latek se nazyva
nebilkovinny dusik a patii sem mocovina, kreatinin a kyselina mocovd. Tyto
latky se vylu¢uji pouze tzv. glomeruldrni filtraci (viz nize) a pfi jejim vyznamném
omezeni jejich hladina v krvi stoupa a tyto latky se v organizmu hromadi. Z toho
pak plyne fada moznych zévazinych komplikaci. Laici pak mluvi o tom, Ze nemoc-
ni maji mo¢ v krvi, coz je sice nepiesné, ale termin urémie (konecna faze
neléc¢eného chronického selhani ledvin) znamena vlastné z jazykového hlediska
totéz.

Mimo hospodafeni s mineraly a vodou plni ledviny jesté fadu dalSich ukolG-
napi. se vyznamné podileji na regulaci krevniho tlaku (hormon renin), vytvéii se
zde napf. hormon fidici tvorbu ¢ervenych krvinek (erytropoetin). Pro déti, tedy
jedince ve fazi vyvoje a rlstu, je duleZity fakt, Ze v ledvinach se preménuje
z potravy pfijaty vitamin D na nejucinnéjsi pfirozenou formu — kalcitriol. Jeho
nedostatek se pak podili spolu s dalsimi hormondlnimi vlivy (porucha Gcinnosti
rGstového hormonu) na vyznamné poruse ristu u déti. Pfi poruse funkce ledvin
se objevuje i zvySené vylu¢ovani hormonu pfistitnych télisek (parathormon).

Onemocnéni ledvin ¢asto vede ke zvyseni krevniho tlaku (hypertenze) a to
i tehdy, kdyz porucha funkce nemusi byt nijak vyznamna. Naopak chronické
poruchy funkce ledvin jsou skoro vzdy spojeny s problémy s krevnim tlakem.



Jak se vlastne tvori moc?

Do ledvin pfitéka asi jedna pétina 6L OMERULUS
veskeré krve, kterou pumpuje srdce do piiftok Kkrve odtok krve
tepen (arterii). Na urovni ledvinnych '
klubi¢ek (glomerulii), které piedstavuji
vlastné urcitou formu krevniho filtru, se
mo¢ dostdvd do systému ledvinnych
kanalkt (tubulti). Tomuto procesu se fika
glomeruldrni filtrace a profiltrovand
tekutina prochdzi tedy systémem ledvinny’ kandlek
kanalkd- tubuld, pfitom se vice nez 98% Hubulvs)
profiltrované tekutiny v nich zpétné
vstiebava. Ten zbytek (maximalné 1.5%
z profiltrovaného mnozstvi) tvofi definitivni moc. Filtrem prochazi volné voda a latky
s tzv. nizkou molekuldrni hmotnosti- tedy jen zcela drobné ¢astecky. Bilkovina se
za normalnich okolnosti ve zdravi do kone¢né moci ve vétsim mnozstvi nedostéva,
jeji pfitomnost (proteinurie) signalizuje poruchu glomeruld. Proteinurie je vétsi-

vrvs

viastn” ledvinne
kivbr&ko (5lomerulv5)

tvoriet” se mol

krvinek (erytrocyti) v moci (hematurie = krev v modi).

Glomeruldrni filtrace se vyjadiuje v poctech mililitrd za vtefinu nebo za mi-
nutu na povrch téla, pfi jejim snizeni se v krvi zvySuje mocovina, kreatinin
a kyselina mocovd. Vas bude zajimat piedeviim hladina kreatininu v krvi,
kterd je nejlepSim odrazem glomerularni filtrace a rodice resp. i sami dorostenci
by méli byt vidy informovani, jaké jsou jeho posledni hladiny. Normalni hladiny
kreatininu jsou vyznamné zavislé na véku, jesté lépe na télesné vysce ditéte.
Zatimco u dospélych muze byt normalni jesté hladina 110 umol/litr, mize u ditéte
2 letého byt ndpadnéd hladina jiz polovi¢ni - 55 umol/I! Na to je tieba dat velky
pozor, zvlasté hodnoti-li hladinu kreatininu lékaf, ktery nema zkuSenosti
s oSetfovanim déti.

VySetieni kreatininu v krvi se provadi prakticky ve v3ech zdravotnickych
zafizenich, v centrech détské nefrologie musi byt dostupné 24 hodin denné. Vyz-
namné snizeni glomerularni filtrace pod dolni hranici normy (to je méné
90 ml/min./1.73 m* télesného povrchu) se nazyva ledvinnd nedostatecnost
(rendlni insuficience).

Ledviny maji velkou funkéni rezervu a zakladni vylucovaci funkce jsou
zachovany i pfi snizeni glomerularni filtrace napi. na 25 ml/min./1.73 m? samo-
ziejmé Ze za této situace jsou jiz pfitomny jiné chorobné piiznaky. Tézké poruchy
funkce ledvinnych kanalkdi (napf. neschopnost zahustovat mo¢ nebo velké ztraty
soli) jsou zavaznou komplikaci, ale vétSinou se tato porucha déa nahradit zvySenym
pfivodem tekutin event. minerdlQ, event omezenim jejich dodavky.

10

Funkci glomerularniho filtru nelze ale nijak nahradit a pravé proto hod-
poruchy funkce ledvin.

Pii poklesu glomerulami filtrace pod 15 - 10 ml/minutu (pfepocteno na
télesny povrch) ale uz nejsou ledviny schopny plnit ani zakladni funkci - tj.
udrieni stability vnitiniho prostredi, stav mize rychle pfejit v tzv. urémii, ktera
nelécena vyusti v akutni Zivot ohrozujici komplikace. Takovy stav je charakterizovan
jako chronické selhdni ledvin nebo také konecny stav ledvinného onemocnéni,
nékdy se pouziva i terminu nezvratné selhdni ledvin. Tento stav je s Zivotem nes-
lucitelny, hodnoty kreatininu za takové situace dosahuji bézné 1000 umol/I.

Pacient oviem muze pfezit po zafazeni na tzv. ndhradni Ié¢bu (dialyzacni
lécba, transplantace ledviny). Samoziejmé, ze pokud je dité dlouhodobé sle-
dovano, nechceme aby situace dospéla tak daleko a aktivni [é¢ba se zahajuje pod-
statné dfive.

Jak casté jsou u déti zavainé poruchy funkce ledvin?

Jak je ¢asta chronickd rendlni insuficience u déti? V Ceské republice se
objevi ro¢né nové asi 15- 30 déti, u kterych je zjisténa vyznamnd porucha ledvin
se snizenim glomerularni filtrace a tato porucha musi trvat déle nez 6 més., bez
Gpravy zpét k normé. Chronické selhdni ledvin, to je to posledni stadium
poruchy funkce s nutnosti ndhradni Iécby, je méné Casté, protoze néktefi paci-
enti do tohoto stddiu dojdou az v dobé, kdy uz vékové nespadaji do péce pedi-
atr(l. Ro¢né je v nasi republice tfeba nové zahajit Ié¢bu dialyzou nebo transplan-
taci asi u 10-15 déti a dorostu do 18-19 let.

Ve srovnani s dospélymi pacienty tvoii déti [é¢ené pomoci umélé ledviny
a peritonealni dialyzy jen nepatrnou ¢ast, ve vyspélych zemich je to vétSinou
hluboko pod 1% pfipad lécenych dospélych, vyznamné vétsi podil ale tvofi déti
zijici po transplantaci s funk¢ni ledvinou. To je proto, Ze u déti je kone¢nym cilem
lé¢by nikoliv dialyza, ale pravé transplantace ledviny.

Jaké jsou priciny chronické renalni insuficience

a selhani ledvin?

Priciny chronické renalni insuficience a selhani ledvin u déti jsou zcela jiné nez
u dospélych - jde vétsinou o poruchy ledvin a vyvodnych mocovych cest, které
vznikly uz v dobé téhotenstvi, jde tedy vétSinou o pficiny vrozené. Pomérné
Casté jsou vrozené poruchy velikosti ledvin - ty neodpovidaji normé. Uplné chy-
béni jedné ledviny nemusi viibec nic znamenat, pokud je druha zcela v pofadku.
Bohuzel neziidka jsou obé dvé ledviny vyznamné mensi (hypopldzie) event.
navic zménény ve struktuie tkané (dyspldzie).
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Nékteré ledvinné nemoci se dédi v rodindch, typické je polycystické
onemocnéni ledvin. Jeho dospélad forma (dominantni typ) postihuje 50 %
potomkd, ale chronickd insuficience se objevuje vétSinou az v dospélosti okolo
50. - 60. roku Zivota, tedy v dobé, kdy pacient je jiz nékolik desetileti mimo péci
détskych lékarl. Presto i u téchto déti jsou cysty uz pfitomny a mohou byt
pomérné casto zdrojem vysokého krevniho tlaku, ktery sice nedéla ditéti zadné
obtiZe, ale je tfeba jej lécit v¢as. Daleko zavaznéjsi je tzv. autozomdiné recesivni
polycystoza ledvin. Choroba se vétSinou projevuje bezprostiedné po narozeni
nebo v utlém véku a mize pomérné casto vést k zévainé poruse funkce ledvin
az ke chronickému selhani ledvin jiz v batolecim ¢i pfedSkolnim véku.
U dédi¢nosti recesivniho typu je tieba fici, Ze pravdépodobnost postizeni 25%
narozenych déti nemusi znamenat, Ze napf. ze 4 narozenych déti bude postizeno
jen jedno. Mame bohuzel piipady, Ze ze 3 narozenych déti jsou postizeny
viechny.

Pomérné ¢astou pficinou chronického selhani ledvin jsou i poruchy transportu
moci, mo¢ se z méchyfe vraci do ledvinnych péanvic¢ek a do ledvinnych kanalk
(vezikoureterdlni reflux vyssiho stupné) a v piipadé oboustranného postizeni
a pfitomnosti bakterii v moci vzniké chronickd pyelonefritida, ktera muze vést
k selhani ledvin. Pokud je postizena jen jedna ledvina a druha je v pofadkuy,
nemusi byt celkovad funkce ledvin vyznamné ovlivnéna. Asi desetinu pfipadu
chronického selhani ledvin tvofi dédi¢cné onemocnéni nazvané juvenilni
nefronoftiza (také Fanconiho nefronoftiza). To je velmi zradné onemocnéni
diené ledvin a kanalkd, zrddné v tom smyslu, Ze déti nemaji prakticky zadné
nélezy v mo¢i a tak unikaji rozpoznani zavainé choroby a v nemocnici se pak
objevuji ¢asto jiz s pokrocilou poruchou funkce ledvin. Bohuzel se mze vyskyt-
nout i u vice déti v rodiné. Nékteré vétSinou vrozené zavaineé poruchy ledvin-
nych kanalkii (tubulii) mohou rovnéz jiz v détském véku vyustit ve vyznamné
funkéni poruchy.

Dalezitym partnerem nefrologického teamu jsou pracovnici oddéleni resp.
ustavi Iékaiské genetiky, ktefi s rodi¢i podrobné probiraji v nejasnych pfi-
padech historii celé Siroké rodiny a patraji po typu dédi¢nosti. Pii zavazném
postizeni jednoho ditéte v rodiné mohou genetici poskytnout radu smérem
k dalsimu téhotenstvi a pokusit se vyloucit postizeni dalSiho sourozence a ubezpecit
rodinu, Ze se ji narodi zdravé dité. Spolu s pediatry doporucuji provést tzv. pre-
natélni diagnostiku a v piipadé téZce postizeného plodu je event. mozné na pfani
rodi¢G téhotenstvi ukoncit. Mezi onemocnénimi ledvin u déti se vyskytuje
pomérné casto postizeni glomerulli provazené velkou ztrdtou bilkovin moci
s naslednym poklesem hladiny bilkoviny v krvi (nefroticky syndrom). Zde jsou
pravidelné postizeny symetricky obé ledviny a zvlasté nékteré typy nefrotického
syndromu (fokdlni glomeruldrni skleréza) maji zavaznou piredpovéd ve smys-
lu chronického selhani ledvin. Mezi dal$i onemocnéni ledvin, kterd mohou kon¢it
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jejich selhdnim patfi i nékteré zanéty glomerulli (glomerulonefritidy). Néktera
z téchto postizeni glomerul( jsou také dédi¢na a mohou se tedy vyskytovat u vice
déti v téze rodiné (familidrni vyskyt). | téchto pfipadech prosime rodiny
o porozuméni, Ze Zzadame o umoznéni genetického vysetieni nejen nejblizSich
¢lend rodiny, ale event. i dalSich pfibuznych.

Nékteré poruchy glomerult vedouci k selhdni ledvin jsou zpisobeny
postizenim vice organli na podkladé imunitni reakce, napi. onemocnéni nazy-
vané lupus, to postihuje cévy v fadé organt, bohuzel velmi ¢asto v ledvindch
a to mize byt spojeno se zavaznou poruchou jejich ¢innosti

Pomérné vzacnym, ale zavaznym onemocnénim je u déti hemolyticko-ure-
micky syndrom (HUS) nebo trombotickd trombocytopenickd purpura (TTP).
Zvlasté HUS muze vést k akutnimu selhdni ledvin, které se zprvu vyléci, ale po
fadé let mlze jesté ve véku do 18 let vyustit v chronické selhani ledvin.

Smutné jsou prFipady akutniho selhdni ledvin na podkladé poruchy
prokrveni ledvin v souvislosti s velkou ztratou tekutin (zvraceni, prijmy), kdy
stav vyusti rychle v jejich akutni selhdni. Je-li stav pozdé rozpoznan, muize byt
tkan ledvin natolik poskozena, Ze akutni selhdni ledvin prechdzi plynule do
chronického selhdni ledvin.

B

Jakeé jsou priznaky poruchy funkce ledvin u déti?

Pfiznaky zévazné funkéni poruchy jsou bohuzel ¢asto natolik obecné, ze neve-
dou k podezieni na onemocnéni ledvin a mocovych cest. Ve véku do 2-3 let jsou
to napi. ¢asto vysoké teploty pfi akutnich bakteridlnich zanétech ledvin. Pokud
neni véas vySetiena mo¢, toto onemocnéni mize probihat pod obrazem anginy
nebo chfipky a vazné poskodit tkan ledvin. Také neprospivani, zvraceni a prijmy
mohou byt v tomto Gtlém véku pfiznakem onemocnéni ledvin. Nékdy je népad-
na velka zizer vedouci k vysokému pfijmu tekutin, vysledkem je pak casto fakt, ze
v nocnich hodinach mocovy méchyi neni schopen velké mnozstvi moci zadrzet
a dité¢ se pomotuje (enuréza). Ubytek ¢ervenych krvinek vede k napadné ble-
dosti kiize pacienta. Skolni déti jsou ¢asto ndpadné unavené, po piichodu
z vyucovani ztraceji zajem o pobyt venku, usinaji pfi zajimavych pofadech v tele-
vizi, ndpadné je i necekané zhorseni prospéchu ve 3kole. Neni ani vzacnosti, Ze
prvnim pfiznakem zavainé funkéni poruchy ledvin je zpomaleni ristu, toho si
mohou vsimnout i rodice, kdyz si sami vypliiuji dle nédvodu rastové grafy, které
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jsou soucasti Zdravotniho a oc¢kovaciho priikazu. V pokrocilém stadiu se objevuje
zadrzovani tekutin provazené otoky (edémy), zvy3eny krevni tlak se projevi bolest-
mi hlavy aZ zvracenim, event.poruchou zrakové ostrosti Nékdy rodi¢e sami
upozorni na zvlastni zapach dechu. Ve stadiu urémie se objevuji dalsi zévainé
komplikace, pfetizeni srdce, tendence k otoku plic, krvaceni ze sliznic zaZivaciho
Gstroji, poruchy nervového systému, atd. Urémie je spojena v kone¢ném stadiu
i s poruchami védomi az do uplného bezvédomi (coma).

Jak postupovat pfi nésledcich shora uvedenych poruch v situaci, kdy ledviny
jesté zvladaji zakladni naroky a neni tieba jejich ¢innost nahrazovat? Toto stadium
oznacujeme jako obdobi konzervativni lé¢by. VétSinu komplikaci spojenych se
zédvaznou poruchou funkci ledvin je dnes schopna moderni medicina docela
dobfe zvladnout.

Prijem tekutin a soli

Pfijem tekutin a soli je tfeba kontrolovat a fidit
nejlépe podle télesné hmotnosti (véahy) pacienta. Proto
musi byt doma k dispozici pomérné prFesnd vdha,
nejlépe digitalni a pacienti se musi pravidelné vazit
a hodnoty je tieba sledovat. Vizestup vahy béhem kratké
doby vétSinou znamena nepomér mezi piijmem a vyde-
jem tekutin a vysledkem je zadrzovani vody a soli i otoky
(retence tekutin, edémy). Otoky nemusi byt vidy na
prvni pohled patrné, pokud uz jsou vidét, znamend to
vétsinou jiz zdvaznou retenci. Rodice si ¢asto sami vSim-
nou, Ze u déti jsou po ranu otekld ocni vicka, pfes den
jsou na nohach napadné otisky od gumicek na
ponozkach ¢&i podkolenkach, na bfise pak zase od gumy
ve spodnim pradle. Vyrazné otoky se pak uz napf. projevi
tim, Ze dité se tézko vejde do bot. Tekutina se nemusi shromazdovat jen v pod-
kozi na viditelnych mistech, ale i v télnich dutinach (napfiklad v dutiné bfisni, to
je tzv. ascites, nebo vnitinich organech. Nejvétsi nebezpedi hrozi pii nahromadéni
nepfiméfeného mnozstvi tekutiny v plicich (edém plic) a v mozku (edém
mozku). Obé posledni komplikace ohroZuji pacienta bezprostiedné na Zivoté a je
tieba se jich vyvarovat.

Zdravé déti maji ve srovnani s dospélymi vyznamné vyssi pfijem tekutin, jsou
navyklé hodné pit a neni jednoduché pfijem tekutin u nich omezovat. Pii velké
retenci tekutin je vétSinou tfeba nejen omezit jejich piijem ale i napomoci
vylu¢ovani modi - takové léky zvySujici mnozstvi moce (diurézu) se nazyvaji
diuretika. Diuretika jsou béznou soucdsti lé¢by pfi poruchach funkce ledvin,
nezfidka se pouziva vice typl najednou, snizeni objemu tekutin v organizmu vede
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nejen k ustupu edémd, ale i k poklesu krevniho tlaku. Tyto léky se tedy pouziva-
ji nejen pfi vyplaveni otokd, ale i pfi zvySeném krevnim tlaku (hypertenzi).

Daleko méné casté jsou situace, kdy ledviny nejsou schopny mo¢ zahustovat
a dité pak ztraci takto velké mnozstvi vody event. soli. Nepfiméfené vysoky vydej
moci se nazyva polyurie. Zatimco pfi retenci tekutin se doporucuje pfijem vody
a soli omezovat, v téchto pfipadech musime naopak jejich pfijem dokonce zvysit
i ve srovnani se zdravymi jedinci. Nahla a velka ztrata tekutin na podkladé opako-
vaného zvraceni nebo prijmu muze vést u ditéte s jiz dive pfitomnou poruchou
glomerularni filtrace k rychlému zhorseni. To se nemusi vzdy po tpravé vnitiniho
prostiedi nitrozZilnim pfivodem tekutin upravit. Obdvanou komplikaci je nahly
vzestup drasliku - kalia - v krvi, jeho vysoka hladina (hyperkalémie) miize zpu-
sobit zavazné poruchy ¢innosti srdce, proto je hodnota kalia tak ¢asto kontrolova-
na. Pii vyznamném poklesu filtrace se pfijem kalia omezuje, tento prvek je ve
vysoké koncentraci obsazen v ovoci, ovocnych S$tavach, zelening, ale
i v ¢okoladé. Pii Upravé diety s omezenim natria nebo kalia poradi rodi¢tim
dobfe dietni asistentka (dietni sestra). Uprava stravy — dieta - je dileZitou sou&asti
tzv. konzervativni |é¢by poruchy funkce ledvin. Rychle zjistite, Ze existuje fada
kuchafiskych receptd a doporuceni, jak Ize napi. nékteré potraviny zbavit urcitého
mnozstvi kalia pfed konzumaci. Podobné jako existuji vazace fosfatu, jsou k dis-
pozici i nékteré vazace kalia, tzv. iontoménice (stejné jako u fosforu se zde kali-
um véze na specialni latky a odchazi stolici, pfitom se ale uvoliiuje vapnik, jehoz
hladinu je pak tieba bedlivé sledovat). lontoménice Ize pouzit s uréitymi omezeni-
mi jen pii pomalém vzestupu kalia, nikoliv v situacich, kdy se objevi rychle jeho
vysoké hladiny. U malych déti samoziejmé fidi slozeni a mnozZstvi stravy rodice,
casto jsou ale zapojeni i prarodice, ktefi musi byt rovnéz podrobné informovani.

0Od pocéatku ma byt ale dité vedeno samo k tomu, co smi, kolik a ¢eho by se
naopak mélo vyvarovat. To je pak samoziejmé dlezité po nastupu do kolektivu,
vétsinou az do skoly, kde pacient nemuze byt trvale pod dohledem rodiny. Neni
to uplné jednoduché vysvétlit ditéti, Ze nemfze jist a pit vSe co jeho kamaradi
a spoluzéci, vyZzaduje to ze strany zdravotnického personélu a rodiny hodné ¢asu
a taktu, jak dité presvédcit dodrzovat dana pravidla. Vyhodou je informovany,
spolupracujici pedagog. V obdobi konzervativni |é¢by jsou omezeni déna rozsa-
hem glomerularni filtrace, s jejim poklesem jsou stravovaci pravidla bohuzel ¢im
dal tim pfisnéjsi. Casto teprve zahdjeni dialyza¢ni lé¢by nebo samotnéd transplan-
tace pfinesou tak zédané a oc¢ekavané uvolnéni diety.

Dieta je prosté duleZitou soucasti Iécby a oproti fadé rGznych lIéka, které dité
jen spolkne a neni tifeba nic daliho fesit, je pravé dieta pfevainé v rezii rodiny
a pacienta samotného.

Existuje fada pfirucek, kde jsou uvedeny udaje o obsahu bilkovin, kalorii, kalia
a fosforu v rdznych typech potravin a rodice tam najdou i fadu receptd jak pfiprav-
it nejen zajimavé vypadajici, ale také chutné pokrmy, které spliuji dietni
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pozadavky. Na konci této brozury uvadime alespori pro orientaci zakladni principy
diety pfi porusené funkci ledvin.

Neschopnost ledvin vylucovat kyselé odpadni latky (acidoza)

Vysledkem latkové pfemény pfi pfijmu tekutin a potravy jsou odpadni produk-
ty, které maji kysely charakter. Vylucuji se hlavné moci, ktera je za normalnich okol-
nosti ve zdravi mirné kyseld. Porusend funkce ledvin ma tedy za nasledek
zadrzovani kyselych latek, organizmus se jich nemUze zbavit vylou¢enim v moci.
Vznika prekyseleni krve, acidéza, nelétend muze ovlivnit fadu systémd, pfispivat
k dalsim komplikacim, odbourédvani tkani, ovliviiuje latkovou pfeménu v kostech
a tak acidéza pfispiva k prohloubeni poruchy rlstu. Rozsah acidézy se stanovuje
tzv. Astrupovym vysetienim z nékolika kapek krve odebranych pacientovi vétSinou
z prstu do tenké trubicky - kapilary (Casto tedy uslysite, Ze je tfeba u Vaseho ditéte
vysetiit Astrup). Piekyseleni organizmu Ize zabranit podavanim latek, které maji
zasadity charakter (tzv. pufry). Nejcastéji se pouzivda natriumbikarbondt
v tabletdch, coz je vlastné kucharkdm dobfe zndma jedla soda. U mensich déti
se podava pufr ve formé Sholova roztoku, coz je smés soli, kterd ma zésadity
charakter. Vyznamna lécebné nezvladnutd acidéza se muzie projevit u ditéte
napadnym hlubokym dychanim.

ZvySeni krevniho tlaku (hypertenze)

Retence tekutin a soli je ¢asto u pacientti s poruchou funkce ledvin spojena se
zvySenim krevniho tlaku (hypertenze). Dalsi castou pfi¢inou hypertenze je
zvySené vylucovéni reninu, hormonu ktery zuzuje cévy a zvySuje tak odpor tepen-
ného fecisté. Pravidelné méfeni krevniho tlaku pfi ambulantnich kontrolach i po
pfijeti do nemocnice patii k zdkladnim tGkontdm. Rodi¢im ale doporucujeme
pofizeni automatického méfice krevniho tlaku, aby se mohl tlak pravidelné sle-
dovat i v domacim prostiedi. Méfeni v domécim prostiedi ma tu vyhodu, Ze se
vyloudi tzv. hypertenze bilého pldsté - to znamena, Ze pacienti (a nejen détsti)
maji ¢asto zvySeny krevni tlak v souvislosti se stresovou situaci v ordinaci, kdyz
tlak méfi lékaf nebo sestra. Dlouhodobéjsi zvySeni krevniho tlaku vyzaduje
zvysené Usili srdce, které pumpuje krev do obéhu zvysenou silou - vysledkem je
zbytnéni srdce (hypertrofie levé srdecni komory), coi se da dobfe posoudit
ultrazvukovym vySetfenim srdce - echokardiografii. Existuje cela fada léka, které
Uspésné zvladaji hypertenzi, nezfidka ale nutno pouZit vice nez jeden z nich. Ve
stadiu selhani ledvin je ¢asto jedinym feSenim zévaziné hypertenze nahradni [é¢ba
(dialyza). Hypertenze mUze byt pfitomna napf. jen v noci, kdy se krevni tlak
samoziejmé bézné neméfi, toto nocni zvySeni krevniho tlaku mdlze mit zava-
zné nasledky. Pediatii v poslednich létech vyuZivaji moderni metodu, kdy
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krevni tlak je méreny
po dobu 24 hodin, metoda
se zkratkou oznaduje jako
ABPM a u vétsiny pacien-
td se provadi ambulantné.
VlySetifeni musi byt prove-
deno standardnim zpQ-
sobem, o kterém lékaf
rodinu nebo vétsi déti
podrobné informuje, je
snaha, aby dité béhem 24
hodin vykonavalo béiné
¢innosti, véetné télesnych
aktivit. Sledovani krevniho
tlaku patfi mezi nejdd-
lezitéjsi sledovani, na
kterych se mohou vyz-
namné podilet rodice
resp. sami nasi starsi paci-
enti. Je to také prilezitost kontrolovat krevni tlak rodi¢G a sourozenct, i kdyz tito
nemaji Zadné obtize. Sklon k hypertenzi se totiz ¢asto dédi a tato slozka se muze
kombinovat s tou ziskanou pii onemocnéni ledvin. Z toho tedy vyplyva, Ze pokud
uz se rodice détského pacienta lé¢i pro hypertenzi, mélo by to byt vzato v tvahu
i pfi 1écbé ledvinné poruchy.

Lékd, které se poutzivaji pii hypertenzi (antihypertenziva) je cela fada, casto
se musi kombinovat nékolik preparatd, abychom dosahli uspokojivych hodnot

v ey

viny, kde vznikaji plsobky ovliviiujici krevni tlak (renin), nékteré léky plsobi pies
nervovy systém, ktery se podili na regulaci krevniho tlaku. Néktera antihypertenzi-
va se podavaji i pfi normalnim krevnim tlaku, protoze je o nich zndmo, Ze mohou
vyznamné snizit ztraty bilkoviny modi, zvlasté u nefrotického syndromu. Pri
pocatec¢nich vysokych hodnotédch nelze ocekévat, ze se krevni tlak upravi do
pristiho dne, ¢asto to trvd i tyden event. déle. Rodice jsou pouceni, co délat, kdyz
se nahle objevi vyznamné zvyseni krevniho tlaku, at jiz provdzeno néjakymi pfiz-
naky nebo i bez nich. V této situaci jsou k dispozici [éky, které plsobi velmi rych-
le i pfi polknuti tabletky, nebo jejim rozpusténim pod jazykem. Pfi vyznamném
zadrzovani tekutin reaguje vysoky krevni tlak ¢asto na podéni [ékii nedostate¢né
a jedinou moznosti je pak pravé dialyza.
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Chudokrevnost (anémie)

Zdravé ledviny produkuji hormon erytropoetin, ktery reguluje tvorbu cer-
venych krvinek (erytrocyti) a pii postupuijici funkéni poruse se jeho nedostatek
projevuje chudokrevnosti (anémii). Za normalnich okolnosti se u ditéte starsiho
nez 1 rok pohybuji hodnoty krevniho barviva (hemoglobinu) okolo 100-140 g/litr
krve. Hodnoty mohou ale pii nelé¢ené anémii klesnout az hluboko pod 100 g/litr,
pii 60-70 g/litr je vétSinou uZ nutna transfuze krve. Anémie patii u déti s poru-
chou funkce ledvin mezi nejcastéjsi pficiny poklesu vykonnosti, Unavy,
nesoustfedénosti. Pfed zavedenim lécby erytropoetinem bylo jedinym feSenim
opakované podavani transfuzi, které sebou nese i dnes urcité riziko a maze nékdy
komplikovat pozdéjsi transplantaci ledviny. Dnes je nastésti k dispozici uméle
vyrobeny hormon erytropoetin, ktery je zcela totozny s tim pfirozenym. Mozn3, ze
jste nékdy slyseli, Ze tento hormon byvé zneuzivan vrcholovymi sportovci ve formé
dopingu, protoze zvySuje u nich télesnou vykonnost zvySenim ucinnosti pfenosu
kysliku do svalové hmoty. Erytropoetin (nékdy se pouzivd zkratky EPO) se u
déti podava injekéné, vétSinou podkozné 1-2x tydné, muze se ale podévat i pfimo
do zily, napf. u déti lécenych umélou ledvinou (hemodialyzou). Aby bylo
podavani EPO Gcinné, je tieba zajistit u déti dostatecny pfisun Zeleza, které je
soudasti krevniho barviva. Zelezo Ize bez problém( dodat ve formé kapek nebo
kapsli, méné casto také injekéné. Podavani EPO mize nékdy vést k nezadoucimu
vzestupu krevniho tlaku, v naprosté vétsiné ale déti Ié¢bu snéaseji bez probléma.
Dnes se snaZime pii této lé¢bé dosahnout hodnot hemoglobinu okolo 110 g/litr,
to se projevi ve vyznamném zlepSeni celkového stavu. Davkovani Iéku je casto
individudlni, nékteré déti potiebuji podstatné vyssi davky, aby se doséahlo
pozadované upravy anémie. Zavedeni EPO do lé¢by u pacientl s vyznamnou
poruchou funkce ledvin patfi mezi nejvétsi Ié¢ebné uspéchy poslednich desetileti.

Pfi vyznamné porude funkce ledvin nejsou tyto schopny
pfeménit v potravé pfijimany pfirozeny vitamin D na tzv. kalcitri-
ol, ktery je nejuc¢innéjsi znamou formou vitaminu D. Pii jeho
nedostatku se vapnik v potravé nejen Spatné vstiebava ze strey,
ale i neuklada normalné do kosti. Dfive toto postizeni kosti Iékafi
oznacovali jako rendlni rachitis (ledvinna kfivice).

Dnes se tato porucha jako nasledek poklesu glomerularni fil-
trace nazyva kostni nemoc. Na jejim vzniku se podili ale nejen
nedostatek kalcitriolu, ale i nadbytek fosforu v krvi. Fosfor se nor-
malné vylucuje glomerularni filtraci a pfi jejim omezeni se jeho
hladina v krvi vyznamné zvySuje a vede k poklesu véapniku

18

(kalcia) v krvi. Nizkd hladina vapniku ale organizmus ohrozZuje a ten se brani
okamzitym vyluovanim jiného hormonu - parathormonu, ktery se tvofi
v pristitnych téliskach pfilehajicich ke stitné Zlaze. Parathormon zvySuje hladinu
vapniku v krvi jeho vyplavovénim z kosti, tim samoziejmé pfispiva k prohloubeni
kostni nemoci. Tato nelé¢ena maze vést k deformacim dlouhych kosti a k jejich
zvySené lomivosti. Nejastéji se deformace kosti projevi na téch nejvice zatizenych-
dolnich koncetinach, pak vznikaji tzv. nohy do ,0” nebo do ,X". Nékdy je tfeba nék-
teré pfipady lécit i operativné na détské ortopedii. Kostni choroba je také jednim
z dlvodl zpomaleni a nakonec opozdéni ristu u déti s poruchou funkce ledvin.

Dieta u déti s poruchou funkce ledvin.

Dieta je nedilnou soucasti lé¢by a jeji dodrzovéni a pfizplsobeni pfispiva ke
stabilizaci stavu, spoluprace rodiny a détského pacienta je zde klicova. V podrob-
nostech Vas odkazujeme na kontakt s nasi dietni asistentkou, kterd Vam bude
k dispozici a radit pfi tvorbé jidelnicku, budete mit jisté dostatek pfileZitosti
k osobnim kontaktim s lékafi a dietnimi asistentkami a budeme vas navic
i zasobovat rliznymi tisténymi materialy, ¢astecné uvadime napi. obsah nékterych
zivin a soli na konci této brozury.

Bilkoviny: u dospélych je prokédzéno, Zze omezeni pfijmu bilkovin (obsazeny
jsou hlavné v mase, mléce a v pokrmech z nich pfipravovanych) mize zpomalit
postup chronického selhani ledvin. To se ale viibec neprokézalo u déti, dieta je zde
odlisna, bilkoviny se vyznamné neomezuji, hlavné u déti, u kterych neni jesté
ukoncen rast.

Cukry: jsou soucdsti prakticky vsech potravin, zdrojem okamizité energie,
v nadbytku se pfeménuji v tuky.

Tuky: jsou ve stravé piedeviim zdrojem energie v dobé omezené dodavky
cukru, tedy vlastné zasobni materidl pro zisk energie. Jejich slozeni je tfeba ale hli-
dat, pfednost dostévaji ty, které obsahuji nenasycené mastné kyseliny.

Celkovy pfijem zivin (kalorickd doddvka) se da docela dobfe odhadnout.
| kdyZ hlavné u mens3ich déti jsou problémy s dostatecnou kalorickou dodéavkou
bézné, nezfidka se u stardich déti stava, ze pfijem kalorii je nadmérny a vysledkem
je pak nadvaha nebo dokonce obezita. Na tomto misté je tieba upozornit na to, zZe
obezita se ukazala jako nezavisly rizikovy faktor u prakticky vdech pacientl s poru-
chou funkce ledvin, urychluje zénik funkce ledvin a muze tak pfibliZit obdobi, kdy
je tfeba piejit z konzervativni Iécby na aktivni [é¢bu dialyzou nebo transplantaci.

Sodik (natrium): Piijem sodiku je v podstaté dan pfijmem kuchyriské soli,
ktera je obsazena v fadé potravin, aniz by byla pfidavdna pfi jejich upravé.
V potravinaistvi se bézné sil pouziva jako konzervacni prostiedek a proto je ve
vyssim obsahu pfitomna pravé v potravinach, které dlouho vydrzi. Neschopnost
vylouc¢it z téla nadbytek natria vede k zadrzovani tekutiny - vody a k edém0m. Ve
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vétsiné piipadl u déti je tedy snaha pfijem soli omezovat, coz ma také pfiznivy vliv
pii zvySeni krevniho tlaku. Na tomto misté je tfeba ale upozornit na to, Ze u déti
s omezenou glomerularni filtraci ndhla ztrata vody a soli mGze vést rychle k dalsi-
mu zhorseni ledvinnych funkci. Je tfeba, abyste tento fakt dobie védéli a pfi téch-
to situacich véas vyhledali pomoc stfediska nebo jiného détského oddéleni.
Nejcastéjsi pricinou nahlé ztraty télesné vody a soli - odvodnéni (dehydratace)
jsou silné prajmy nebo zvraceni. Za této situace je tieba naopak dodat pacientiim
zvySené mnozstvi vody i soli, zvlasté pfi zvraceni je nutny pfivod nitroZilni formou
tzv. kapaci infuze. Opakované stavy zavazné dehydratace mohou bohuzel urych-
lit ztrdtu ledvinnych funkci, po zavodnéni se sice funkce ledvin opét zlepsi, ale
¢asto nemusi byt dosazeno plivodni turovné pied touto pfihodou.

Pii nékterych onemocnénich vas lékafi budou informovat, Ze ledviny ditéte nej-
sou schopny mo¢ zahustovat a vstiebéavat zpét odpovidajici mnozstvi soli, vétSinou
natria (porusend koncentracni schopnost ledvin) a tak misto omezovani je zde
tfeba dodavat normalni mnoZstvi tekutin nebo dokonce vice nez ve zdravi. Casté
méfeni moci vyloucené za 24 hodin (diuréza) bude patiit mezi vase bézné ukoly,
diuréza je dualezitym udajem, podle kterého se fidi pfijem tekutin a soli.

Fosfor: Shora jsme uvedli, jakou roli hraje pfi vyznamném omezeni funkce led-
vin zadrzovani fosforu v krvi. Vysoky obsah fosforu je bohuzel v mléce a mlé¢nych
vyrobcich, které jsou hlavné za normalnich okolnosti zakladem stravy u déti prede-
vS8im nizkého véku. Zatim se nepodafilo vymyslet Zzddnou Gi¢innou metodu, kterd
by sniZila obsah fosforu v béinych potravindch a tak je tfeba jeho piijem peclivé
hlidat, obsah fosforu v potravé Vaseho ditéte budete kontrolovat i sami ve
spolupréci s teamem stiediska. Pfesto ani pfisnd dieta neni schopna omezit pfi-
jem fosforu tak, jak bychom si pfedstavovali. Ale je zde nastésti jina moznost - fos-
for, ktery se dostane do zazivaciho sytému mlzeme navazat na urcité latky, které
tak nedovoli jeho vstiebavéni a zvy3eni jeho hladiny v krvi. Tyto latky se oznacuji
jako vazace fosfdtu a jsou skoro vidy soucasti |é¢by nasich pacientl. Nepfijem-
né je, Ze mnoiZstvi tablet téchto Iékd je pomérné znacné, ale déti si na to dle
nasich zkusenosti vétsinou rychle zvyknou.

Draslik (kalium): \/ysokéd hladina kalia mize zpUsobit zavainé poruchy
srdecni ¢innosti, az srde¢ni zdstavu. Proto patii kontrola hladina kalia v krvi k zak-
ladnim sledovanym hodnotdm. Ledviny maji pomérné velkou rezervu ve vylu-
¢ovani kalia, ale s poklesem jejich funkce maze byt toto jiz omezeno. Jeho nor-
malni hodnoty se pohybuji od 3.5 - 5.5 mmol/litr, hodnoty pies 7 mmol/l mohou
byt jiz nebezpecné. Vlysoky obsah kalia je bohuzel ¢asto v potravinach resp. ndpo-
jich, které déti maji rady (Cokolada, ofechy, pomerance, ovocné stavy, dzusy), ale
hodné kalia je i v zeleninég, napf. v rajskych jablickach, banéanech a bramborach.
Pravé pfijem kalia je tfeba u déti bedlivé hlidat a védét také, jaké byly jeho hod-
noty pfi poslednim laboratornim vysetieni.

Doporucovat slozeni stravy, jeji mnozstvi a kvalitu, véetné rady jak ji détem
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pfipravovat, je Ukolem zkuSené dietni asistentky, bez které se Zadné détské
stfedisko neobejde. Casto ziskavaji maminky nasich pacient rady i od matek
jinych postizenych déti.

Vitaminy: O vitaminu D jiz byla zminka, jeho dodavka musi byt peclivé fizena,
nastésti jsou jiz deldi dobu k dispozici léky, které jsou totoiné s chybéjicim
kalcitriolem. VétSina nasich pacientl tyto léky potiebuje, ucinkuji velmi dobfe
a zvySuji hladinu krevniho vapniku. Musi se ale dat pozor na to, aby hladina
krevniho vapniku nepfiekrocila urc¢ité meze, protoze pfi soucasném zvyseni fosforu
v krvi je riziko, Ze se vapnik za¢ne ukladat tam kde nema, pfedevsim ve sténdch
cév. Proto je tieba déavkovani kalcitriolu pfesné dodrzovat a pokud se nahodou
omylem pfedévkuje, je nutné informovat o tom co nejdfive lékafe. Jinak je
u nasich pacientl tendence k nedostatku vitaminG ze skupiny B a C, proto se
bézné dodavaji ve formé tablet nebo drazé. Naopak neni tfeba dodévat vitamin A
a vitamin E, kterych maji nasi pacienti dostatek. Vitamin A se totiz pfi omezené
funkci ledvin vylu¢uje nedostate¢né a jeho hladina mlze byt dokonce zvySena
a daldi dodévka mUze pusobit az toxicky. Proto nejsou u déti vhodné multivita-
minové preparaty v posledni dobé tak oblibené a propagované riiznymi reklama-
mi, kde je smés vitaminC{ kompletni.

Ockovani ditéte s chronickou poruchou funkce ledvin

Obvyklé otazky rodi¢li a nakonec i praktického pediatra
se tykaji také ockovani, zda je mozno fidit se béznym ocko-
vacim kalendafem. Odpovéd neni jednoznacnd, zalezi na
rozsahu funkéni poruchy, ale obecné je mozno fici, Ze déti
se vétSinou nejen mohou ockovat, ale mély by byt
ockovéany proti nékterym chorobdm urcité. To s vémi
probere lékaf, ktery je v kontaktu s praktickym pediatrem,
u kterého je dité registrovdano v misté bydlisté. V méné
pokrocilé fazi poruchy funkce ledvin se déti ockuji vétsinou

- podle béiného kalendafe (zaskrt, tetanus, cerny kasel,
hemofilus, spalnicky, zardénky, pfiusnice, obrna, Zloutenka B, lze ockovat i proti
chfipce). Stav je nutno ale posuzovat individualné. Pfed zafazenim do dialyza¢niho
resp. transplantac¢niho programu musi byt déti az na vyjimky ockovany proti Zlou-
tence typu B (hepatitida B) a pokud neprodélaly plané nestovice (varicella)
i proti této vysoce infekéni chorobé. Pokud jsou déti Ié¢eny nékterymi preparéty,
které potlacuji vlastni obranou reakci organizmu (imunita), nemély by se pouzi-
vat Zivé ockovaci latky (napi. obrna, spalnicky, zardénky, pfiusnice). Nevhodnost
podavani zivych ockovacich latek plati i po transplantaci ledviny, kdy je snizeni
imunitni obrany nemocného proti st€pu imunosupresivy principem trvalé lécby.

<%
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Poruchy rustu a puberty

Jak jiz bylo dfive uvedeno, porucha rdstu se pfi omezené funkci ledvin maze
projevit jiz velmi brzy a casto byt prvnim pfiznakem zavainé choroby. U nas
pretrvava zvyk, ze se déti méfi doma na zarubnich dvefi a rodi¢e k tomu pfipisu-
ji datum. Tyto udaje se daji pozdéji docela dobfe vyuzit, je ale skoda, Ze rodice
¢asto nejsou vedeni svymi praktickymi ani nemocni¢nimi pediatry k tomu, aby
pouzivali tzv. percentilové grafy v knizecce, kterou uz vice nez 10 let dostévaji
vSechny maminky hned v porodnici. Zanaseni hodnot vysky a vahy do téchto graft
daleko lépe ukaze, zda dité dobfe roste, nebo zda se rychlost jeho rdstu néjak
opozduje. Pravé tendence - sméfovani - rdstu je zcela podstatné pro lé¢ebna
opatieni a Uprava rlstu svéd¢i o Gspéchu konzervativni 1écby. Kazdé dité je na
stfedisku také vySetfeno podrobnéji na antropologické ambulanci, kde se
provadéji néktera dalsi méfeni a pomoci pocitacového pro-
gramu hodnoti soucasny stav a vliv [é¢by. Pacienti maji ¢asto
odlisné télesné slozeni (hodnoti se kostni systém, svalova
hmota, tuk a voda). Dnes jsou k dispozici pfistroje, které
v pfipadé potieby jsou schopné bez nebezpe¢ného zéreni
piesné urcit télesné slozeni v zavislosti na pouzitém zpl-
sobu lé¢by (u nas provadime ultrazvukové vysetieni
kosti, jinde pak vysSetieni metodou DEXA). Jedna se
o bezpecna a nebolestiva vysetieni, rodicim a détem vie
predem vysvétlujeme.

Jednou z hlavnich pfi¢in opozidéného rdstu u nasich
pacientt jsou poruchy funkce réstového hormonu. Toho sice
i nemocné dité vytvaii dostatek, nékdy jsou dokonce jeho
hladiny zvysSeny, ale plsobeni na tkdné je z fady rliznych
dtvodi vyznamné zpomaleno. Rist se tak mize nejen zpo-
malit, ale v nékterych pfipadech prakticky i zcela zastavit.
Protoze mald télesna vyska vyznamné komplikuje spolecen-
ské uplatnéni a pfedstavuje znac¢ny handikep, zvlasté
u chlapc, je tfeba rist bedlivé sledovat a snazit se rlistovou
rychlost alespor céste¢né normalizovat. K tomu slouzi
zvlastnim zplsobem pfipraveny lidsky ristovy hormon
(RH), ktery je jiz fadu let k dispozici a pies nesmirné vysok-
ou cenu je u déti s poruchami funkce ledvin uznanou a
pojistovnami pIné hrazenou lé¢bou. Pro jeho nasazeni exis-
tuji pfesna pravidla a ne vidy jej Ize pouzit. Napf. pfi uza-
vienych rlstovych $térbinach jiz Iécba RH nema smysl, to
rodi¢e nékdy jen Spatné chapou, Ze ne pro kazdého pacien-
ta se tato Ié¢ba hodi. Podavéni hormonu se tedy doporucu-
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je v dobé pied objevenim se puberty (v puberté se pravé rychle tyto stérbiny uza-
viraji). Velky vyznam ma lé¢ba RH u déti, kde se porucha ledvin vyskytuje jiz
v utlém véku. Pokud se selhéni ledvinnych funkci objevi az po puberté, maji paci-
enti ¢asto jiz normalni vySku, to je ze spole¢enského hlediska velka vyhoda.
Uvidite sami, Ze u poruchy rlstu vita rodina i dité samotné kazdy centimetr, o ktery
pacient povyroste. A vétsinou je lé¢ba RH skute¢né velmi efektni, zvlasté v prvnim
obdobi po zahéjeni jeho podavani. Hormon je k dispozici pouze v injekéni formé
a snadno rodi¢e naucime, jak jej doma budou sami podavat, starsi déti si pod-
kozni injekce podévaji samoziejmé i samy. RH je oviem efektni pouze tehdy, je-li
k dispozici ,stavebni materidl” (zde hlavné bilkoviny) ale i dostate¢ny pfisun zdro-
jb energie (cukry, tuky). Pokud se toto nepodaii zajistit (viz vySe o dodavce potravy
zalude¢ni sondou nebo PEG), nema v podstaté podédvani RH valnou ceny, to je
tfeba rodi¢iim rovnéz opakované vysvétlovat, pokud odmitaji podavéni stravy son-
dou nebo pomoci PEG.

Doporuceni co délat doma, jakeé udaje prinaset ke kontrole

Urcité nas zajima vydej moce za 24 hodin, sbér vétsinou zacina od 7 hod. réno
do pfistiho dne a stejné hodiny. Sbér zacina tim, Ze se dité vymoci do zéchodu
a tim se vyprazdni mocovy méchyi. Teprve viechny dalsi porce se sbiraji do
pfipravené nadoby. Pokud dité vyprazdnuje stolici, coz je béhem 24 hod. samozie-
jmé zcela normalni, musi se pokusit predtim vymocit. Pokud se to nezdafi (zvlasté
u mensich déti), pak netrvdme na sbéru od 7 do 7 hod. a sbér mo¢i zacina po
vyprazdnéni stolice, pfi kterém dité moci a kon¢i poslednim mocenim bez stolice.
Neni tedy tfeba pfesné dodriet 24 hodinovy interval, spokojime se i s kratsi
dobou, pokud je béhem ni sbér tplny. Do ambulance ke kontrole nemusite nosit
viechnu mog, staci jeji vzorek a udaj o objemu, ktery stanovite pfesné s pouzitim
béiné odmérky a také piesné dobé sbéru moci - napi. 7.15- 6.20 piistiho dne.
Rodice si sami v3imaji charakteru modi, jeji barvy, zakalu, event. pfimési, ndpadné
pény ¢i ndpadného zapachu. Rodice vétSinou poucime, co sami mohou v moci
doma vysetiovat (kyselina sulfosalicylova na bilkovinu, testovaci papirové prouzky
na fadu dalSich zjisténi). Pokud dité trpi opakovanymi zanéty mocovych cest a led-
vin, vybavujeme rodice navic speciélni kultiva¢ni ptidou, ktera se ponofi do cerstvé
vymocené moci odebrané standardnim zplsobem (stiedni proud). Vysledek toho-
to vySetieni na pfitomnost mikrobl pomoci metody Uritest Dulab nebo Uricult
odecitaji rodice sami a event. piinaseji v pfipadé pozitivniho nalezu pfipravek
sebou k lékaii. Do ambulance pfinasite i idaje o hmotnosti (vaze) ditéte a hod-
noty krevniho tlaku zjistované od posledni kontroly. Pokud jste nechali vy3etfovat
dité mimo nasi nemocnici, pfinasite samoziejmé tyto vysledky s sebou.
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Co vysSetifujeme v naSi nefrologické ambulanci u déti

s poruchami funkce ledvin

Na stfedisku se mimo vy3etfeni donesené nebo cerstvé ziskané moci odebira
pacientovi zilni krev a v ni stanovuje vidy mocovina, kreatinin a kyselina mocova,
hodnoty krevnich soli (natrium, kalium, vépnik, event. dalsi), vySetfuje se Astrup.
V krvi v laboratofi stanovujeme navic vétSinou koncentraci albuminu a transfe-
rinu. Zajimaji nds i hodnoty tukového metabolismu (napf. cholesterol a triglyc-
eridy, které byvaji ¢asto zvySeny u nefrotickych syndroma). Toto zvyseni je nasled-
kem poruchy latkové pfemény tukd, ktera midze nepfiznivé ovlivnit stav cévniho
systému. Mimo diety existuji oviem Iéky, kterymi se, pfedevsim u starich déti, tato
porucha da lécit. Pfi krevnich odbérech se vychazi z toho, Ze objem odebrané krve
maé byt pokud mozno co nejmensi, proto se pouZivaji u déti ¢asto tzv. mikrome-
tody, kdy k vySetieni mnoha hodnot staci jen malé mnozstvi odebrané Zilni krve.
V urcitych intervalech kontrolujeme i stav kostniho systému, odbornik na ocni
choroby (oftalmolog) kontroluje o¢ni pozadi. Zubni IékaF (stomatolog) kontrolu-
je i stav chrupu, zkazené zuby mohou byt zdrojem infekce. U nékterych 1éka (napf.
cyklosporin A) se objevuje zdufeni désni, které zvySuje pravdépodobnost zanétu
a bohuzel se stava i z kosmetického hlediska u vétsich déti problémem. U pfi-
padd, kde je problém s dietou, je pfilezitost kontaktu s dietnimi asistentkami, pfi
vychovnych problémech a Spatné spolupréci ditéte jsou k dispozici po pfedchozi
domluvé i psychologové.

Vyuka ve Skole, béhem pobytu v nemocnici, domaci

vyucovani rodici

z jednoho roku ztrata dvou nebo
dokonce vice let. Na tomto misté
bychom chtéli rodi¢m pfipomenout, ze
by neméli klast na své dité nepfiméfené
naroky. Dle naSich zkuSenosti jsou ve
tfidé, kterou navstévuje nas pacient,
¢asto spoluzéci, ktefi jsou uplné zdravi
a jejich prospéch je horsi nez u ditéte,
které za rok travi fadu tydnt nebo
mésicd v nemocnici! Takovi pacienti
potiebuji povzbuzeni, pochvalu zasluhu-
ji nékdy i za ty trojky (trojka je pfece ve
slovnim hodnoceni dobFe). Je tieba si
v€as vsimnout, jaké ma dité zajmy
a jeho vyuku i takto timto smérem zaméfit. Mezi naSimi byvalymi pacienty méame
nejen fadu stfedoskolakd, ktefi uspésné odmaturovali (napi. absolventy umélec-
kych skol), ale i podnikatele a pacienty s ukoné¢enym vysokoskolskym vzdélanim.
Ti uz do détského centra samoziejmé nechodi, ale mame s nimi ¢asto kontakt.
V nékterych zavaznych pfipadech pacient nemdze navstévovat normalni skolu,
ma pak individuélni vyukovy plan po domluvé mezi uciteli, Iékafi a psychology.
Déti l[é¢ené na umélé ledviné musi travit vétsinou 3 vSedni dny v tydnu v nemoc-
nici a z bézné vyuky jsou vyfazeny.V téchto pfipadech ucitelé ze Skoly pfi nemoc-
nici dochazeji na dialyzacni stfedisko a uci déti béhem dialyzy.

Vysetieni psychologem a pomoc socialniho pracovnika

Cilem lécby ditéte s chronickou renalni insuficienci resp. selhanim ledvin neni
jen udrZet pacienta pfi Zivoté, ale chceme, aby se pacient, i kdyz tfeba s urcitym
omezenim, zafadil do béZného Zivota (integrace). Cim bude mit lep3i vzdélani,
tim tato integrace bude Uspésnéjsi, proto je vyuka nasich pacientd tak ddlezita.
Pokud bude pobyt v nemocnici u $kolniho ditéte trvat delsi dobu, musi se u nas
ucit, Skola pfi nemocnici ma dokonce pravo dité klasifikovat - vydavat vysvédceni.
Spolupréce se skolou v misté bydlisté je dlezita, vétSinou bez problém. Rodice
se aZz na vyjimky s uciteli v misté bydlist¢ dobfe dohodnou, ti jevi dostatek
porozuméni. Na détském stredisku pracuji ucitelé - specidlni pedagogové, ktefi
maji velké zkusenosti s vyukou chronicky nemocnych déti. Mohou spolu s psy-
chologem pomoci i pfi vybéru povolani u déti, které ukoncuji povinnou skolni
dochazku. Rodite casto u malych déti Zzadaji odklad pFi zahdjeni povinné
Skolni dochdzky, nebo opakovdni rocniku. To je samoziejmé mozné, ale obec-
né tento odklad nedoporucujeme. DuleZité je posouzeni psychologem. V dalSim
pribéhu nemoci se totiz mohou vyskytnou nepredvidané komplikace a néhle je
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Uz shora bylo uvedeno, 7e v teamu stifediska maji dilezitou Glohu zkuseni
détsti psychologové. Po kontaktu s |ékafi a sestrami se dostava dité a rodi¢e do
kontaktu s nasimi psychology. Informace lékafl o tom, Ze dité ma vainou
chorobu ledvin skoro vidy rodi¢e zaskodi, zvlasté dozvi-li se, Ze Sance na uplné
uzdraveni neni vlastné zadna. Je to vétSinou skutec¢nost, kterou v prvni fazi rodi-
na odmita vzit na védomi. Nékdy v prvni chvili pfevlada zlost, pocit bezmocnosti,
pfiddva se pochopitelné strach, co bude dal. Zalezi na pomoci dalsich ¢lent
rodiny, okoli a hlavné personalu stiediska, jak fesit situaci, kterou rodi¢e povazuji
za vysoce stresujici. Je nutné se pfizpUsobit nové skutecnosti, naucit se ji zvladnout
a s ni zit. Uspésny priibéh lé¢by, kde rodie hraji daleZitou roli, jim zase dava silu
a zvySuje sebevédomi, ze jsou schopni danou situaci dobfe zvladnout. Pokud ma
nds pacient zdravé sourozence, nesmi rodina zapominat ani na né, v nich nesmi
vzniknout pocit, ze nemocné dité je jedinym objektem, ke kterému se upird
pozornost. Zdravé dité, pokud je ve véku, kdy muze situaci chapat, musi citit, Ze
neni odstreno, ze rodina o né také jevi zajem.
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Lécba nasSich pacientl je obvykle ¢aste¢né nebo uplné vyfazuje z béinych
aktivit a ovliviiuje vice nebo méné jejich dusevni stav, ale i stav pohody v jejich
rodiné. Zvlastni problémy vznikaji pfedevsim u mladistvych, ktefi se za normalnich
okolnosti ve zdravi snazi v tomto vékovém obdobi ziskat nezavislost, nalézt svou
vlastni identitu, omezit autoritativni pfistup okoli, uvolnit vazby s rodinou, navazu-
ji kontakty s druhym pohlavim. Pfitom je jejich denni rezim ¢asto vyznamné
narusen dietou, omezenym piijmem tekutin, zavislosti na dialyze, nutnosti trvale
brat fadu Iékd. Také télesny vzhled, naruseny nemoci nebo i lé¢bou, vede k poci-
tdm ménécennosti. Navic naprosta vétsina rodi¢t reaguje na jejich onemocnéni
zvySenou péci, ktera je casto az pfehnand a pacienta drazdi. Z nasi vlastni
zkudenosti vime, Ze déti si na svdj stav, napi. dlouhodobou dialyza¢ni [é¢bu, adap-
tuji piekvapivé dfive a Iépe nez jejich rodice!

Pii dlouhodobé vazbé na détské stiedisko se vytvareji nové vztahy s oSetiu-
jicim personalem, napf. déti [é¢ené umélou ledvinou travi na stfedisku nejméné
12 hodin tydné, s ¢ekanim na vlastni dialyzu a pak na odvoz domi jsou to casy
jesté delsi. Pokud jsou rodi¢e zaméstnani, dité jezdi na dialyzu samotné nebo
v doprovodu nékoho jiného z rodiny (napi. prarodi¢e), travi pacient s lékafi
a hlavné sestrami delSi dobu nez s vlastnimi rodici. Vzéjemna dlvéra zvySuje pocit
bezpedi pacienta, vi, Ze se muze spolehnout na sestry a |ékafe, personal zase rych-
le rozpozn4, zda pacient a jeho rodina spolupracuji tak, jak se oc¢ekava.

Psychologové maji vidy pochopeni a jsou pfipraveni najit si na déti i rodice ¢as
a podilet se na vedeni pacienta. Psychicka pohoda ditéte i rodiny pfiznivé ovliviiu-
je pribéh lécby. Psychologové pomahaji i radou, jak fesit konfliktni situace
v roding, které nejsou zdaleka tak vzacné. Dité s rendlni insuficienci a hlavné se
selhanim ledvin lécené dialyzou nebo transplantaci predstavuje pro rodinu vyz-
namnou psychickou zatéz. Ta se netykd jen pacienta samotného a jeho rodicd, ale
¢asto pUsobi nepfiznivé i na zdravé sourozence (ti citi, ze rodi¢e se vénuji vice
nemocnému bratrovi nebo sestie a na né jaksi nezbyva tolik ¢asu). Ve stresu jsou
Casto i prarodice, stavaji se béziné dilezitymi partnery teamu stfediska a znédme
situace, kdy z riznych ddvodl zcela pfebiraji Glohu rodi¢t. V kaidém pfipadé
pomoc prarodic¢t hraje velkou roli, na druhé strané absence této pomoci (Casto
z daGvodl vzdaleného bydlisté) ztézuje rodi¢im situaci. Psychologové také
pomahaji pii tvahach o volbé povoléni. Rodi¢e i déti maji nékdy predstavy, které
bohuzel neodpovidaji moznostem jejich ditéte a to po strance psychické trovné
i sou¢asného zdravotniho stavu. Casto je tieba volit urgity kompromis, zde je kon-
takt psychologa s ucitelem dtlezitou soucasti psychosocialniho servisu a v ramci
stfediska neni problémem.

Skutec¢nost, Ze v rodiné je dité s chronickou renalni insuficienci resp. chronic-
kym selhdnim ledvin, vétsinou znamena to, ze matka ditéte nemdze byt normal-
né zaméstndna, péce o dité je tzv. na cely Gvazek. Vysledkem je pokles finan¢niho
pfijmu rodiny, nékdy velmi vyznamny, zvlasté tiZiva je situace, kde neni v blizkosti
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zdzemi prarodi¢l nebo ti jsou zatim pIné zaméstnani. NaSe zdkonodarstvi na tyto
situace mysli a socidlni pracovnici stfediska vam poradi, jak postupovat, abyste
ziskali urcité vyhody i finan¢ni podporu ze strany statu. Maji vétSinou dlouholeté
zkusenosti, jak konkrétné postupovat, koho navstivit a byt informovan, na co ma
rodina narok. Z nasich zkuSenosti vime, Ze se néktefi rodice ostychaji o své
finan¢ni situaci pied lékafi hovofit, pomoci se da ale jen tam, kde vime piesné,
0 co v soucasnosti jde.

Prosime rodinu o porozuméni pfi nasem doporuceni navazat s psychology
stiediska kontakt hned na pocétku, kdy se dité u nas objevi. Nékterym rodi¢iim se
zda, ze psychologicky servis neni nutny, teprve ¢asem zjisti, Ze psychologové maji
vyhrazeno vice ¢asu na diskuze s rodi¢i nez samotni lékafi, jsou z pravidelnych
schlizek teamu informovéni dobfe o soucasnych problémech zdravotnich a jsou
i v izkém kontaktu s uciteli a socidlnimi pracovniky.

Chronicke selhani ledvin, dialyza, transplantace ledviny

V minulych kapitolach jsme se celkem podrobné vénovali konzervativni [é¢bé
pfi poruse chronické funkce ledvin, kdy nebylo tieba nahradni lécby. Uz jsme
uvedli, ze pokud nejsou ledviny schopny plnit své zakladni funkce, je tfeba jim
pomoci - nahradit jejich funkci = ndhradni Ié¢ba. Tato nahradni lé¢ba ma
zabezpecit to, co ledviny pacienta nejsou uz schopné - zajistit stabilitu vnitiniho
prostiedi a vylu¢ovani odpadnich produktl a prevzit i dalsi funkce. U déti se
v podstaté uzivaji 3 typy nahradni lé¢by u chronického selhani ledvin - lé¢ba
umélou ledvinou, tj. hemodialyza, lé¢ba peritonedlni dialyzou a transplantace led-
viny. Probereme nyni postupné vSechny tyto zplsoby |écby, je dilezZité aby rodice
resp. starsi déti principlim této lécby dobfe porozuméli.
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Hemodialyza - lécba umélou ledvinou

Lé¢ba umélou ledvinou u dospélych pacientl se zacala Sife pouzivat uz pred
40 léty, dnes je napk. v Ceské republice v poslednich létech dialyzovano ve vice
nez 80 stiediscich pro dospélé asi 4000 pacient(. Jde tedy dnes o bézny zplsob
lé¢by, na svété dnes Ziji desitky tisic pacientd, ktefi jsou na dialyze zavisli a pfesto
jsou v fadé piipadi zaméstnani a této Iécbé dobfe pfizplsobeni.

Ve vyspélych zemich pojistovny také casto hradi tak zvanou pohestinskou
dialyzu, to znamen4, Ze pacient mliZe cestovat ve své zemi i v ciziné a pfedem
si domluvi (vétSinou pres internet) provedeni dialyzy na stfedisku, které takové
hosty pfijima. | u déti je takovy zptlsob v zdsadé mozny, cena dialyzy je ale mimo
CR podstatné vyssi a rozdil nase pojistovny nehradi. Vyfedeni problému ve
prospéch nasich nemocnych je v jednani na trovni EU.

Jen mala ¢ast dialyzovanych dospélych je nakonec transplantovéna, diivodem
neni jen nedostatek darcovskych ledvin, ale i fakt, Ze si néktefi pacienti na Iécbu
umélou ledvinou dobfe zvyknou. Hlavné ti star$si odmitaji riskovat operaci
a naslednou lécbu, ktera snizuje odolnost pacienta. U déti je ale tieba hned na
zacatku uvést, ze dialyzacni lé¢ba (uméld ledvina nebo peritonedlni dialyza) neni
schopna zajistit normalni vyvoj rostouciho organismu.
To se podafi jen po uspésné transplantaci,
kdy nové ledvina nahradi dobie

viechny pozadované funkce . PP
a zbavi pacienta zavislosti MW
na dialyzacnich proce- W
duréch. ( Mﬂé/gﬂ/ )

Kdy je tireba u déti zacit s nahradni lecbou hemodialyzou?

To je velmi individudlni, vétsinou ji zahajujeme pfi hodnotach kreatininu okolo
600-700 umol/l, ale hlavné u mensich déti i pii hladinach daleko nizsich. Signa-
lem k zahdjeni dialyzy pfi nizSich hodnotach kreatininu mdze byt napf. trvale
zvySeny krevni tlak, ktery nelze upravit ani zvySenymi dédvkami [ék(, neprospivani,
acidoza, ev. dalsi komplikace.

Principem hemodialyzy je ocistovéni krve mimo télo pacienta, umélou ledvinu
by bylo mozno s urcitou nadsazkou piirovnat k pracce, ktera ma za ukol odstra-
nit z organizmu to, co jiz vlastni ledviny nejsou schopny. Hemodialyza u déti
probiha na specializovaném dialyza¢nim stfedisku, pozadavky na détskou dialyzu
se podstatné lisi od dospélych. V Ceské republice existuje sice vice nez 80
hemodialyzacnich stiedisek pro dospélé, ale jen 3 pro déti, to potfebam nemoc-
nych déti a pediatr( pfi nizkém vyskytu chronického selhani ledvin u déti docela
vyhovuje. Aby se dité dalo pfipojit na pfistroj (monitor), musi se napied vytvorit
dostatecny pfisun krve do tzv. dialyzatoru.

Cévni pfistup do obéhu nemocného je zasadni pro zdarny priibéh hemodia-
lyzy. V détském véku jde o delikdtni otazku ze dvou ddvodi. Pfedevsim proto, ze
u ditéte s chronickym selhanim ledvin musime pocitat se skute¢né dlouhodobou
potiebou takového pfistupu — musime dité nejen dovést k transplantaci, ale cévni
pfistup bude tfeba také v dobé okolo vlastni transplantace ledviny. Bohuzel si ale
musime uvédomit, Ze funk¢ni Stép mize sice pacienta dovést do dospélosti, ale
chronicka odhojovaci reakce (rejekce - viz dale) stép muze znicit a na$ nemocny
bude potiebovat dalsi pfistupy do obéhu. Dalsi zvlastnosti détského véku je tech-
nickd naro¢nost vykonl pfi 7
subtilité cévniho systému, T-Q'Fna i' /3
zejména u nejmensich déti.

Z téchto dlvodd vzniklo
v poslednim Cturtstoleti =
zvlastni  odvétvi  cévni =
chirurgie - chirurgie pfis- S‘ﬁUNT
tupovych cest do obéhu (ve
svété nazyvana ,access surgery”). U nas vytvaéii pfistup zkuseny cévni chirurg, vétsi-
nou na predlokti ditéte, kde se spoji tepna se Zilou (tomu se fiké shunt nebo
také fistule). Tato Zila se pod neobvykle vysokym tlakem postupné rozsifi a jeji
sténa zesili vazivovou piestavbou. Nové konstruovanym zkratem mezi tepnou a
zilou - arteriovenézni pistéli protéka dostate¢né mnozstvi krve a po jejim nabod-
nuti (punkci) je krev vedena do dialyzatoru (viz obrazek). Po chirurgickém
vytvoreni fistule ale jeji Zilni vétev nelze hned pouZivat, napichovat se da az za
nékolik tydn(, az sténa cévy zpevni. Fistuli napichuji vétSinou zkusené sestry, to je
jisté okamzik pro pacienty nepfijemny, vétSinou se pouzivaji pro napichovéni
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(punkci) 2 jehly, nékdy staci jen jedna. Pacienti si ale na punkce vétsinou rychle
zvyknou, jen zfidka musime pouzit specialni pfipravek, ktery mistné kdzi znecitlivi.
Obcas se bohuzZel i nejzkusenéjsimu pracovnikovi stane, Ze pfi napichovani fistule
praskne a pod kuzi se vytvoii hematom (modfina), vétSinou to ale nepfedstavuje
zadnou zavaznou komplikaci. U stabilizovanych pacient( se také vétSinou nic nes-
tane, kdyz se jedna dialyza vynechd, pak je oviem tieba zvlasté bedlivé hlidat pfi-
jem tekutin a krevni tlak.

Centrdlni Zilni katetry (CZK): pokud se konstrukce fistule nedafi nebo
pacient vyZaduje dialyzu neoc¢ekavané brzy, je mozno jako cévni pfistup vyuzit tzv.
centrdlni Zilni katetr. To je trubicka, ktera se zavadi velkymi zilami na krku nebo
pod kli¢ni kosti, pfipadné z tiisel do horni nebo dolni duté Zily nemocného. Velmi
duilezita je optimalni poloha CZK v Zilnim systému. Proto je idealni, kdyz je tento
vykon provadén pfimo pod rtg zesilova¢em obrazu. Pro hemodialyzu jsou uzivany
specialni, vétsinou dvoucestné CZK, které zajistuji stejné jako fistule dostate¢ny
piitok krve do dialyza¢niho pfistroje. Nékteré typy katetr( jsou konstruovény tak,
ze do jejich manzety (z teflonové plsti) umisténé mimo Zilu zaroste podkozi. Takto
je potom CZK k dlouhodobému pouziti nejen pevné pfipevnén k télu pacienta,
ale vlastni pojivova tkarn nemocného vytvofi bariéru viici infekci z povrchu kize.
Tyto katetry mohou z(stat zavedeny dlouhé tydny, mésice i léta a pfi spravné,
aseptické péci dobfe funguji. Vyhodou je, Ze se pak nemusi napichovat fistule
a konce katetru se jen ve sterilnim rezimu spoji se systémem trubicek na pfistroji,
kterym se vede krev do umélé ledviny k dialyzdtoru a pak zpét do pacienta.

Dialyzator je tvofen dnes vétSinou systémem nékolika tisic tenkych trubicek
(kapildr) z umélé hmoty, uvniti kterych protéka krev pacienta a okolo opa¢nym
smérem protéka tzv. dialyzaéni roztok. Polopropustny material kapilar dovoluje
prostup vody a odpadnich produktd do dialyza¢niho roztoku a ten pak odtéka do
odpadu. Mnoistvi odstranéné vody (ultrafiltrace) se naprogramuje a pfistroj
ultrafiltraci pak fidi automaticky. Ultrafiltrace odstrariuje tedy z téla pacienta nad-
byte¢nou tekutinu, kterou neni schopen vyloucit ledvinami. Krev se pak z kapilar
vraci do krevniho fecisté pacienta. Umélou ledvinu tvofi hlavné jedna nebo dvé
pumpy, které Cerpaji krev z pacienta do dialyzatoru a pak vraci zpét do téla. Ostat-
ni technické vybaveni pfipravuje dialyza¢ni roztok dle individualni potieby pacien-
ta a hlavné hlida vlastné cely proces, slozeni dialyza¢niho roztoku, signalizuje
event. prinik krve do dialyza¢niho roztoku, atd. Hemodialyza se standardné
provadi 3 x tydné, vétSinou vzdy 3, ¢astéji 4 hodiny. K vlastni dobé |écby je tieba
piipocist dobu dopravy na stiedisko a zpét domd, ¢asto je dité mimo domov i vice
nez 6 hodin, pfi vzddleném bydlisti déle! Rodi¢e mensich déti mohou byt béhem
dialyzy pfitomni u dialyza¢niho lGzka. BEhem dialyzy se Skolni déti mohou udit,
sledovat televizi, pfehravat si nase nebo pfinesené videokazety. U déti, které maji
nizkou diurézu a musi hodné omezovat piti, dovolujeme aby se mohly béhem
prvni Casti dialyzy vice napit, tekutinu z nich Ize zase ,stahnout” béhem dalSich
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hodin. Mezi dialyzami vétSina pacientl pfibyva vice ¢i méné na vaze, zadriuji
tekutiny, protoze ledviny nejsou schopny je vyloucit, tento nadbytek je nutno
odstranit pravé béhem dialyzy. Vysoké pfibytky na véze vétSinou svédc¢i o Spatné
spolupréci ditéte resp. rodiny, jsou casto provazeny vzestupem krevniho tlaku.
Neziidka se déti tzv. prepijeji, coz je spojeno s nadmérnym pfibytkem véhy.
Odstrariovani tekutiny pres dialyzétor je nékdy spojeno s nepfijemnymi vedlejsi-
mi pfiznaky, zplsobenymi vétSinou nepfiméfenym poklesem krevniho tlaku
(nevolnost, zvraceni). VétSinou si ale déti po urcitém ¢asu na dialyzacni procedu-
ru dobfe zvyknou.

Péce o fistuli: rodiny i pacienti jsou informovani i o tom, jak pecovat o fistuli
a vyvarovat se jejiho poranéni nebo ucpani, to je vidy velmi nepfijemna komp-
likace vyzadujici bezprostiedni feSeni - vétSinou zavedeni centralniho Zilniho
katetru. Pacienti jsou vedeni k tomu, aby si sami kontrolovali priitok krve fistuli (to
se dé& dobfe nahmatat) a v pfipadé nejistoty radéji hned informovali stfedisko.
Nahlé ucpani fistule se musi okamzité fesit, snazime se krevni srazeninu rozpustit,
zde plati ¢im dfive tim lépe!

Péce o CIK: je velmi dilefitd, s trochou nadsézky se da fici, Ze na kvalité této
péce zalezi, jak dlouho bude katetr funk¢ni. Povinnosti zdravotnik je zajistit katetr
(nejcastéji pfisitim ke kdzi) proti nechténému vytazeni. Povinnosti détského
pacienta a jeho rodiny je potom vyloucit nepifiméfené nasili, které by k vytazeni
mohlo vést. Hlavni zédsadou pfi o3etfovani je absolutni Cistota, tedy ,sterilita”.
Rodice a starsi pacienti sami se musi nautit oblast vyvedeni CZK kdzi spravné pie-
vazovat a hodnotit znamky zénétu v tomto misté. Pfi podezieni na infekci je
nutnd bezodkladnd navstéva stiediska a nebo kontrola zkusenym zdravotnikem
v misté bydlisté. Dullezité je, aby tyto zésady vzali za své v3ichni, kdo se o takové
dité staraji, nebo mu pomahaji — tedy nejen rodina a pfibuzni, ale i dal3i zdravot-
nici (jako rehabilita¢ni pracovnici, rtg laboranti, lékafi a technici provadéjici spe-
cializovana vysSetieni, napf. sonografii, echokardiografii, izotopova vysetieni apod.)
i nezdravotnicti pracovnici, jako jsou pedagogové, vychovatelé a dalsi.

Hlavni nevyhodou hemodialyzy je samoziejmé nutnost dojizdéni do stiediska,
kde pacienti trdvi zna¢nou cast tydne.

Transport ditéte do dialyzacniho stiediska a zpét doma zajistuje vétSinou
dopravni zdravotni sluzba sanitkou, néktefi rodice nebo prarodice zajistuji
dopravu sami. Po dohodé se socidlnim servisem je mozno ziskat v téchto pfi-

padech i vydatnou finan¢ni podporu.
~ )
(2,
b
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31



Peritonealni dialyza u deti

Tato metoda se rozsifila podstatné pozdéji nez hemodialyza, ale v posledni
dobg, zvlasté u déti, jde o prevladajici zptsob lé¢by. Ulohu dialyzatoru s jeho
polopropustnou membranou zde zastava pobiisnice (peritoneum) pacienta, to je
vlastné vystelka bfisni dutiny. Prvni véc, kterou je nutno provést, je zavedeni
katetru, tj. trubicky do biisni dutiny (peritonedini katetr). Tento katetr je
z mékkého materidlu (dnes, stejné jako CZK vétsinou polyuretanu), ktery
nedrazdi tkdné a mlze zlstat zaloZeny casto dlouhé mésice, i vice nez 1 rok. Pro
dlouhodobé pouziti se osvédéil stejny princip, jako u CZK k dlouhodobému
pouziti. Také peritonedlni katetr mé v podkoZi pevné napojenou dakronovou
manzetu, do které béhem cca 3 tydnd po implantaci vroste vazivova tkér z okoli,
cévku tak upevni v téle nemocného a vyplni kapilarni Stérbinu mezi kizi a peri-
tonedlni dutinou. Brani tak pfimému prestupu mikrobd, které se bézné vyskytuji
na kazi v okoli vstupniho mista katetru. Také tyto katetry jsou dnes piedevsim
polyuretanové.

Zalozeni peritonedlniho katetru: ten zaklddaji po pfijeti do nemocnice
zkuSeni détsti chirurgové, jeho spravna poloha je dtlezitd pro dobrou funkci
dialyzy a mé zabranit i prostupu infekce z klZe okolo katetru do bfisni dutiny.
Existuje nékolik druh@ katetru dle stafi ditéte, pracovnici stfediska rodi¢im
vysvétli, jak bude u jejich ditéte postupovano. Zavedenym katetrem se do bfisni
dutiny napousti dialyza¢ni roztok, ktery je podobny roztokiim pouzivanym pifi
hemodialyze, ale obsahuje vy33i obsah glukézy (hroznového cukru). Mnozstvi
napousténého roztoku zavisi na stafi resp. vaze ditéte. Glukdza v roztoku vyznam-
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né zvysi jeho tzv. osmotickou kapacitu a vysledkem je, ze se z cév, kterymi je peri-
toneum (pobfisnice) bohaté zasobeno, stahuje tekutina do bfisni dutiny, s ni
i odpadni latky, které chceme z organizmu odstranit. Po urcité dobé, kterou Ize
individualné ur¢it, se napusténd tekutina opét katetrem vypousti z dutiny bfisni
ven, stava se odpadnim produktem. Pii funkéni peritoneélni dialyze je mnozZstvi
vypousténého dialyza¢niho roztoku vidy vétsi nez roztoku napousténého. Rozdil
v mililitrech se oznacuje i zde jako ultrafiltrace. Velikost ultrafiltrace se da fidit
koncentraci glukézy v dialyza¢nim roztoku a ¢aste¢né i dobou, po kterou je roz-
tok ponechan v bfidni dutiné.

Dnes ma vétsina rodin déti IéCenych peritonedlni dialyzou doma pifistroje, které
cely proces provadéji automaticky, pouZivaji ve vétSiné vyspélych zemi, tedy
i u nas. Metoda se nazyva automatickd peritonedini dialyza (zkratka APD).
Jednou z vyhod je kazdodenni odstrariovani odpadnich produkt a mensi koliséni
ve slozeni télesné vody, nejsou zde takové vykyvy vahy jako u hemodialyzy a tak
je APD vétsSinou lépe snasena. Po zaloZeni katetru z(stava pacient s rodi¢em urci-
tou dobu v nemocnici a rodi¢e nebo i vétsi déti jsou zacvi¢eni, jak napojovat
katetr na automaticky pfistroj a jak se starat o katetr v dobé mimo napojeni. Dité
se po urcité dobé zacviku a prvnich vyménach roztoku pfipojuje k pfistroji
navecer, pfipravi se vaky z umélé hmoty s pfislusnou koncentraci roztoku, napro-
gramuje se objem a pocet vymén roztoku a pak jiz vse probiha samo. Dité i rodi-
na se mohou vyspat, rano se pacient od pfistroje odpoji a mdze vykonavat bézné
aktivity, hlavné skolakdim to nebrani v pIné ucasti na vyuce. Hlavni vyhodou auto-
matické peritonedlni dialyzy je, Ze po zacvi¢eni rodiny event. i starSich pacientd
samotnych je to metoda pomérné jednoduchd, odpada piedevsim nutnost ces-
tovani do dialyzacniho stfediska. Navic Skoldci a studenti neztraceji 3 dny v tydnu
naro¢nou procedurou a dopravou, kdyz jsou lé¢eni umélou ledvinou. Na druhé
strané je nevyhodou omezend moznost koupéni a u starSich pacientl je nékdy
peritonedlni katetr vy¢nivajici z kdze vniman jako poruseni télesného schématu.

Rizika peritonealni dialyzy: APD ma nejen své velké vyhody, ale i urditd
rizika, z nich nejvétsi je moznost zavleceni infekce do dutiny bfisni a vznik zané-
tu pobfisnice (peritonitida). To je zévaind komplikace ohrozujici nejen akutné
zdravi pacienta, ale mUze zpUsobit, hlavné pii opakovani, zhorSeni funkce
pobiisnice jako polopropustné membrany a tim snizeni efektivity APD. Pfi ivodni
instrukci rodi¢G a pacientl se klade pravé dlraz na piesné dodrzeni techniky
pfipojovani a odpojovéni ditéte k pfistroji. Je tieba také kontrolovat denné vstup-
ni misto katetru a hlasit stfedisku v¢as ndpadné zmény okolni kize - zarudnuti,
objeveni se tekutiny okolo katetru, event. prosakovéani dialyza¢niho roztoku
béhem napousténi ¢i vypousténi. | pii nejvétsi opatrnosti se prece jen obcas stane,
ze se infekce do dutiny bfisni dostane. Vétsinou je prvnim pfiznakem této komp-
likace zkaleni vypousténého roztoku, ktery je za normalnich okolnosti zcela iry. Pii
peritonitidé se objevuje zdkal nebo jsou patrné dokonce drobné bélavé vlocky.
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Prvnim pfiznakem m{ze byt i zvy3eni teploty, nevolnost, bolesti bficha a zvraceni.
Rodice jsou pfedem podrobné instruovani, jak v takovych pfipadech postupovat
a komplikaci fesit. Vétsinou informuji ihned telefonem détské stredisko a dosta-
nou pokyny, jak déle postupovat. Vi¢as zachycend infekce se vétSinou dé dobfe
zvladnout podanim antibiotik do dialyzac¢niho roztoku. Rodice jsou samoziejmé
pouceni, jak provadét hygienu ditéte s ohledem na zalozeny katetr, vétSinou je
mozné béiné sprchovani, nikoliv koupele ve vané. Néktera stfediska dovoluji
ur¢itym pacientim i koupani v mofi, to vse zélezi na individualni situaci, kterou je
nutno probrat s oSetiujicimi |ékafi détského stiediska. U dorostencli se détska
stiediska setkavaji s tim, ze tito starSi pacienti pocituji nékdy jako vyznamny
hendikep, Ze do jejich téla je zaveden katetr, coz je samoziejmé ihned patrné, kdyz
se svléknou. Radéji davaji prednost [é¢bé umélou ledvinou, kde je sice fistule
¢asto patrnd, ale neni narusen povrch téla a vznika falesny pocit, Zze neni nutné
tolik dodrzovat hygienické predpisy, kdyz napft. koupani je dovoleno vétsinou bez
jakéhokoliv omezeni.

DalSim problémem, zvlasté pii dlouhodobé APD, mize byt fakt, Ze z glukézy
v dialyza¢nim roztoku se nezanedbatelné mnozstvi vstiebdvd do organizmu,
s tim je tfeba pocitat pfi planovani diety. Je tfeba upravit i pfijem tukd, protoze
dlouhodobd APD méni jejich slozeni v krvi, zvySuje se riziko postizeni cév kor-
naténim (aterosklerézou).

Inovu bychom na tomto misté chtéli zdiiraznit, Ze lIécba umélou ledvi-
nou i peritonealni dialyzou v détském véku piedstavuje v naprosté
vétsiné pFipadu vlastné jen pfechodné obdobi a vSechna détska stiediska
na svété zarazuji své pacienty co nejdiive na cekaci listinu pro trans-
plantaci.

viastni”
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Transplantace ledviny u déti

Transplantace ledviny, ktera funguje a piejima funkce vlastnich ledvin pacienta
je pro dité s chronickym selhanim ledvin to nejlepsi feSeni. Darcem ledviny, vzh-
ledem k tomu, Ze jde o parovy orgén, mlze byt zdravy Zivy clovék, nejcastéji
pfibuzny, tedy ,zZijici déarce” (anglicky ,Living Donor”, v literatufe oznacovany
zkratkou ,LD"). Casté&ji je darcem ¢lovék zemfely (anglicky ,Cadaveric Donor”,
oznacovany zkratkou ,CD"). Legislativa nasi zemé piesné upravuje tuto proble-
matiku tzv. Transplanta¢nim zakonem (Zak. ¢. 285/2002 Sb. ve znéni pozdéjsich
doplnéni). Zemielym dércem je nejastéji osoba, u které byla podle vySe uve-
deného zakona prokazéna smrt mozku, ale jeji krevni obéh zatim funguje. Jsou to
tzv. ,dérci s bijicim srdcem”. U takovychto zemfielych provadéji nase transplan-
ta¢ni centra odbéry co nejvice vhodnych organf, tedy tzv. ,multiorgdnové odbéry”,
véetné odbérl ledvin k transplantaci. Nase zédkonodarstvi, stejné jako zakon-
odérstvi v civilizovaném svété, dovoluje odbér organli také od zemfelych
s nezvratnou zastavou obéhu, tedy od tzv. ,dércG s nebijicim srdcem” (anglicky
»Non Heart-Beating Donors” oznacovany zkratkou ,NHBD"). Tato kategorie darct
ledvin neni ale pro détské pfijemce pouzivana. Vyhodou transplantace ledvin je
dlouhé tolerovana doba studené ischémie (doba, po kterou je moziné zachovat
odebrany organ mimo télo pfijemce, bez fungujiciho obéhu, tedy cas, ktery méme
pro pienos ledviny od dérce do téla pfijemce). Tento limit se udavéa 36 hodin (pro
vSechny ostatni organy je to doba podstatné kratsi, napf. pro hrudni orgéany pouze
5 — 6 hodin). Proto se pravé ledviny staly v historii prvnim bézné transplanto-
vanym organem, u nds pro dospélé nemocné jiz v 70. letech.

Pokroky v chirurgické technice a [é¢bé, které zajistuji dlouhodobé cinnost led-
vin jsou v poslednich desetiletich zna¢né a opraviiuji provést transplantaci i u déti
nizkych vékovych skupin. V poslednich létech stoupéd i pocet tzv. preemptivnich
transplantaci, kdy se pacient transplantuje bez pfedchozi dialyzy. Vétsinou je to
v situacich, kdy jde o transplantaci od Zivého darce, to je az na vyjimky vidy ¢len
rodiny pacienta.

Vétsina déti se ale dostava k transplantaci po predchozi dialyze, dnes pfevazu-
je v této vékové skupiné dialyza peritonedlni. Po stabilizaci stavu na dialyze se dité
zalne pfipravovat co nejdiive k zaFazeni na tzv. cekaci listinu - seznam
pacientii ¢ekajicich na transplantaci (waiting list, zkratka je ,,WL"). Je tieba
provést fadu laboratornich a pomocnych vysetieni, postupuje se podle daného
protokolu, ktery vznikl dohodou mezi détskymi nefrology, chirurgy, anesteziology
a psychology. Dulezité je posouzeni pacienta chirurgy, ktefi vlastni transplantaci
provadéji, ti musi mit k dispozici podrobnou informaci a vidét nemocného, aby
mohli kvalifikované odhadnout velikost stépu, ktery bude mozné pro konkrétniho
nemocného pfi nabidce akceptovat. Vyhodou je, kdyz se jiz pfi této piileZitosti
setkaji nejen s pacientem, ale i s rodi¢i. Kromé osobniho poznani, které je

35



dulezité psychologicky, to umozriuje také odpovédét na pfipadné otézky, tykajici
se darce ledviny, vlastni techniky transplantace a pfipadnych otazek moznych
chirurgickych komplikaci apod.

Cekaci listina je v CR vedena zvla$tnim nezavislym zafizenim - Koordina¢nim
stfediskem transplantaci (KST), které bylo zfizeno na podkladé Transplanta¢niho
zékona, déti do 18. roku maji pfi vybéru darcovské kadaverdzni ledviny vyznamné
vyhody (preference).

Jakmile je dité zafazeno na ¢ekaci listinu, méni se vyznamné rezim celé rodiny.
Pokud pocita¢ vybere nasemu pacientovi vhodnou ledvinu a on je v pofadkuy,
nema zadnou akutni chorobu, pak musi byt transplantace provedena co nejdfive,
nejlépe dfive nez za 24 po odbéru ledviny od darce. Vzhledem k omezenému
poctu vykoni se détské transplantace v CR aZ na vyjimky provadéji na détském
stfedisku v praziské motolské nemocnici. Rodina tedy musi dbat na zajisténi
trvalé dostupnosti, tedy trvalého telefonického spojeni s détskym stiediskem.
Rodina musi byt vlastné kdykoliv pfipravena dorazit do Motola. Je tfeba pocitat
s tim, Ze u déti lé¢enych umélou ledvinou je vétSinou pfed operaci jesté nutné
provést jednu hemodialyzu, ¢asu tedy mnoho nezbyva, zvlasté je-li dité dialy-
zovano v Ostravé nebo v Brné.

Jaka ledvina je vhodna pro dité na cekaci listiné? Laici, ale i zdravotnici
plsobici mimo obor détské nefrologie tomu sotva véfi, ale ledvinu dospélého
¢lovéka priimérného vzrlstu Ize transplantovat jiz vétsinou ditéti vazicimu okolo
10 kg! Jak jiz bylo vysvétleno, horni limit hmotnosti darce kvalifikované odhadu-
je transplantacni chirurg. Je tteba mu dat moznost, aby urcil tuto hodnotu, tedy
aby napsal jak velkou ledvinu ,ve svych rukdch” bezpe¢né nasije pravé tomuto
konkrétnimu détskému nemocnému. Jde o velmi zdvainé rozhodnuti, dané
pfedevsim predchozi zkusenosti konkrétniho chirurga. Proto neexistuji tabulky,
které by tuto hodnotu urdcily. Zakladnim pozadavkem pfi vybéru vhodné dvojice
darce - pfijemce je krevni skupina pfijemce, ktera musi byt sluéitelnd (kompat-
ibilni) se skupinou darce ledviny, podobné jako pfi béziné krevni transfuzi.
Dulezité je i vySetieni - tzv. typizace HLA - antigeni, to jsou charakteristické
vlastnosti bilych krvinek (leukocytd). Tyto bilé krvinky pfijemce reaguji na cizi
antigeny a napadaji tkan transplantované ledviny. Proto se snazime, aby se
HLA - antigeny pacienta a darce co nejvice shodovaly (také zde se pouziva slova
kompatibilita).

Dulezité jsou i okolnosti odbéru darcovského organu, détska stiediska pozadu-
ji navic i urity limit véku darce. Casto se po dohodé s KST snazime dohodnout
individualni podminky, pfedevsim u pacientd, kde Ize ocekdvat po transplantaci
néjaké komplikace.

Nejcastéjsim darcem je dospély ¢lovék, jehoz zdravotni stav se prudce zhorsil
at jiz nasledkem poranéni (pfedevsim izolovaného poranéni hlavy a mozku - kra-
niocerebrélni poranéni), nebo néjaké jiné nahlé pfihody, vétsinou postihujici srdce
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¢i cévni systém. Organy od takovych darcll Ize pouzit pouze tehdy, pokud se
prokaze nenavratné poskozeni mozku (stadium mozkové smrti). Pokud se pies
veskerou péci nedafi pacienta zachrénit, jeho orgény lze pfesto dobie pouizit
pro transplantaci. Pro détské pfijemce akceptujeme se souhlasem viech trans-
planta¢nich center Ceské republiky pouze 3tépy od ,idedlnich” kadaveroznich
darca.

Operacni vykon - transplantace ledviny - stépu

Pacientovi se transplantuje jen jedna ledvina, jak uZ uvedeno dfive, ta zcela
staci zvladnout ukoly na ni kladené, navic jsme si jiz vysvétlili, ze se snazime pro
détského pfijemce najit co nejvétsi stép (vétSinou tedy hmotnost darce presahuje
hmotnost pfijemce, ¢asto i 3x a vicekrat). Pokud je k dispozici stép darce, jehoz
hmotnost v podstaté odpovidala hmotnosti pfijemce, pfenese se orgén darce do
pravé nebo levé kycelni jamy pacienta a jeho cévy (ledvinna tepna a Zila) se nasi-
vaji na kycelni tepnu a Zzilu pacienta v této oblasti. Pokud je k dispozici vétsi stép,
tedy ledvina déarce vétsi hmotnosti nez ma pfijemce, uklddéme Stép vyse do
retroperitonea a ledvinnou tepnu nasivdme na bfisni aortu a ledvinnou Zzilu tépu
pfimo na dolni dutou Zilu pfijemce. Pokud nebylo pfedtim nutné odstranit jednu
nebo obé vlastni ledviny pacienta (d@ivodem odstranéni byva napi. ledvina, ktera
je zdrojem vysokého krevniho tlaku nebo infekce, kterou nejde jinak zvlddnout),
zGstavaji tyto ledviny na svém misté. VétSina nasich pacientd ma tedy po trans-
plantaci 3 ledviny, z nichz ty vlastni mohu napf. vytvaret jesté i mo¢, ale nestaci
uz plnit ani zakladni své funkce. Nejlépe Vam stav po prenosu dércovské ledviny
znézorni jednoduchy obrazek na strané 34.

Konecnou ¢ast mocovodu darcovské ledviny nasiva operatér peclivé do
mocového méchyfre pfijemce, o stavbé a ¢innosti méchyfe je tieba ziskat uz infor-
mace pied zafazenim na Cekaci listinu.

Vlastni transplantace ledviny trva nékolik hodin a dité se pak vraci na kratsi
dobu na oddéleni intenzivni péce a pak na nefrologické oddéleni, jehoz prostiedi
i vSechny pracovniky jiz rodi¢e znaji z pfedchozich pobytl. O pacienta nadéle
pecuje team, ktery dité uz dobfe znd z pfedchozi doby. | déti z détskych stiedi-
sek mimo Prahu v Motole zname, pfichézeji pfed zafazenim na cekaci listinu na
par dni vSechny k ndm a jsou vysetieny dle zminéného protokolu stiediska. U déti
se po transplantaci sleduje fada funkci, vétSinou se rychle probiraji z narkdzy,
dostévaji léky tlumici bolest v opera¢ni rané. Poopera¢ni pribéh samoziejmé
kontroluji i chirurgové, ktefi provadéli vlastni vykon. Rodice mohou po dohodé
s lékafi byt u ditéte brzy po operaci, na nefrologickém oddéleni neni pobyt
v podstaté omezen. V piipadé nepfitomnosti rodi¢d déti rychle navazuji kontakt
pomoci mobilniho telefonu, pokud jej nemaji, mohou pouzit naseho sluzebniho.
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Jak funguje stép po transplantaci

Pokud vse probiha bez komplikaci, za¢ne transplantovana ledvina tvofit mo¢
bezprostiedné po nasiti do téla pfijemce a také jeji vyluCovaci funkce se rychle
projevi poklesem hladin mocoviny a kreatininu v krvi ditéte. Vzhledem k tomu, ze
déti dostévaji az na vyjimky ledvinu od dospélych darct, je jeji funkéni kapacita
vyssi a pokles mocoviny a kreatininu ¢asto pomérné rychly. Delikatni je poope-
racni péce po transplantaci ledviny zejména u malych déti a v pfipadech velkého
nepoméru hmotnosti pfijemce a darce. Dalsi dialyza¢ni |é¢ba neni pak uz nutna.
V nékterych pfipadech se ale funkce stépu objevuje az pozdéji a pacient se musi
uréitou dobu po transplantaci jesté dialyzovat, to mdze trvat nékolik dni nebo
dokonce nékolik tydnt a pfesto pak ledvina dobfe funguje.

Pacient mize dostat i ledvinu od Zivého ddrce, jak jiz bylo uvedeno, je to
vétSinou jeden z rodicd. Sourozenci mladsi nez 18 let nemohou byt v zadném
pfipadé za zivota dércem organ(. Vyhodou zivého dércovstvi je moznost naplano-
vat vykon na urcity termin, coz samoziejmé neni mozné u kadaverosniho stépu.
O tomto darcovstvi naleznete zminku jesté v dalSim textu.

Piibuzenské Zivé darcovstvi ledvin u détskych pacienti

Néktefi rodice jiz pfichdzeji sami s otadzkou, zda by se mohli stat darcem led-
viny pro své dité. V zasadé je to moziné, ledviny od zivého darce vykazuji dle
vétsiny statistik delsi funkci po transplantaci. Riziko pro dérce je minimalni, jedna
ledvina staci zcela zajistit vsechny potiebné funkce. V zahranici se na nékterych
stfediscich ledviny od Zivych darcl pouzivaji v dokonce vice nez 50 % pfipadd. Je
tomu tak pfedevsim v zemich, kde geografické podminky neumozriuji dobfe fun-
gujici kadaverozni program a kde po vétsinu roku je problémem dostat piijemce
vcas do transplanta¢niho centra (typickym piikladem je Norsko).

Pfedpokladem je dokonalé vySetieni darce, normalni funkce jeho ledvin, shoda
v krevnich skupinach, event dalSi podminky. Otazku Zivého darcovstvi je ovsem
tfeba posuzovat i v kontextu psychologicko - socidlnim, do vySetfeni darce jsou
proto zapojeni i psychologové. Dércovstvi je zcela dobrovolné a rodi¢e nesmi citit
ze strany teamu stiediska zadny tlak. Pokud je doba od zafazeni na ¢ekaci listinu
kratka (a tak je tomu vétSinou na motolském stiedisku - na ledvinu od daérce
s mozkovou smrti se ¢ekd v prdméru pul roku), vétSinou sami radime rodi¢tim
napied provést transplantaci s ledvinou od zemfelého darce.
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Péce o pacienta po transplantaci, imunosupresivni lécba

Jiz pfed nasitim darcovské ledviny, béhem operace nebo ¢asné po ni dostéva-
ji pacienti fadu lékd, v podévani téch, které dité bralo dosud, se casto mize
pokracovat. Zakladni Ié¢ba ma zajistit, aby pacient transplantovanou ledvinu dobfe
pfijal a potlacila se pfirozena reakce jeho organizmu, ktery rozpoznéva stép jako
néco ciziho, co do organizmu nepatii a je nutno se toho tedy zbavit, odmitnout
(tomu se fika cizim slovem rejekce). Rozpoznani cizi tkdné je ukolem imunitniho
systému, hlavni roli zde hraje urity typ bilych krvinek (lymfocytii).

Podévané léky se tedy snazi predevsim zabrénit rejekci, coz je dé&j, ktery
poskozuje tkar transplantované ledviny a mdze vést nékdy i béhem kratké doby
k omezeni az ztrété jeji funkce. Tyto léky se nazyvaji imunosupresiva a je jich
dnes k dispozici cela fada. Uvadime zde jen ty, které uz se v posledni dobé staly
standardni soucasti dlouhodobé imunosupresivni 1é¢by, ale skoro kazdy rok far-
maceuticky vyzkum uvéddi na trh néjaké nové typy. Mezi standardné pouzivana
imunosupresiva patfi steroidy (prednison, metylprednisolon), cyklosporin A,
tacrolimus, azathioprin, mykofenolat, sirolimus a nékteré pfipravky, které obsahuji
protilatky proti ur¢itému typu bunék piijemce, které se podileji na rejekci, tyto léky
tuto jejich ¢innost blokuji. Imunosupresiva bohuzel nepotlacuji jen buriky odpovéd-
né za rejekci, ale i ty, které maji za tkol chrénit jedince napf. pied infekci, proto jsou
déti lé¢ené imunosupresivy nachylnéjsi k fadé infekci. Imunosupresiva jsou velmi
ucinné léky, nepouzivaji se pouze u transplantaci orgdn(, ale i u jinych tzv.
autoimunnich event. i u nadorovych onemocnéni, véetné zavaznych chorob ledvin,
které hrozi vyustit v jejich selhani. Imunosupresiva maji ale bohuzel i své vedlejsi
tcinky, se kterymi je tfeba pocitat a patrat po nich. V kratkém piehledu uvadime ty
léky, se kterymi se pravdépodobné pfi [é¢bé vaseho ditéte setkate.

Steroidy / kortikoidy (napi. prednison nebo metylprednisolon), které se
béiné pouzivaji pfi l1é¢bé nefrotického syndromu event. dalSich chorob ledvin).
Steroidy snizuji schopnost bilych krvinek pfijemce napadnout cizi tkar transplan-
tované ledviny. V. pomérné vysokych davkach se podavaji v dobé transplantace.
Pii dlouhodobém podavani zvysuji vyznamné chut k jidlu, zvySuji krevni tlak,
zhorsuji stav kosti. Nepfijemnym vedlejsim Gcinkem, ktery vadi hlavné starSim
détem, je vzestup hmotnosti a vyskyt zvyseného ochlupeni a tvorba akné. Velmi
nezadoucim ucinkem podévani steroidl je zpomaleni rdstu. V posledni dobé se
v lécebnych protokolech davky steroidll po transplantaci rychle snizuji a nékdy se
uplné vysazuiji.

Azathioprin (napi. Imuran, Imurek) - 1€k pouzivany jiz dlouha léta, v prvnich
létech transplantaci ledvin kombinovan se steroidy. Azathioprin zasahuje do
schopnosti bunék délit se, to plati i pro ty, které maji snahu napadnout $tép. Pii
jeho podévani se musi sledovat peclivé krevni obraz, pfi poklesu bilych krvinek se
musi davkovani upravit nebo lék vysadit.
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Mykofenolat mofetil (Cellcept). Plsobi podobné jako azathioprin, je UGcin-
néjsi, mimo ucinku na bilé krvinky maze byt jeho podévani spojeno se zvracenim
a prdjmem.

Cyklosporin A (zkratka CyA)- preparaty Sandimmun, Optoral, Neoral,
Equoral): zavedeni cyklosporinu A znamenalo velky pokrok pfi orgéanovych trans-
plantacich. Lék blokuje tvorbu tzv. interleukinu 2, ten zvy3uje aktivitu urcitého typu
bilych krvinek, které napadaji tkér transplantovaného orgénu. Davkovéni tohoto
léku musi byt velmi peclivé, podéva se Gsty a jeho vstiebani se casto lisi u jed-
notlivych pacientl, proto je tak dilezZité sledovat laboratorné jeho hladinu.
Z tohoto diivodu se u déti na toto vysetieni odebira pfi kontrolach pravidelné krev
a lékafi stfediska informuji rodice, zda je nutné davky upravit. VedlejSim ucinkem,
CyA je napi. pomérné casté zvyseni krevniho tlaku, zdufeni désni a zvySené ochlu-
peni - to stejné jako u prednisonu vadi nejvice dospivajicim. CyA sice brani vzniku
rejekce, ale jeho dlouhodobé podéavani mize pulsobit toxicky na samotny Stép
(nefrotoxicita).

Tacrolimus (zkratka Tac, preparat Prograf): je to lék ze stejné skupiny jako
CyA, jeho ucinek je o néco silnéjsi, vyhodou je, Ze pfi Ié¢bé nevznika zdufeni dasni
a nadmérné ochlupeni. Také dévkovani Tac musi byt velmi peclivé, kontroluje se
rovnéz pravidelné jeho hladina v krvi. U obou lékl je tfeba nastavit davkovani
v urcitém rozmezi - nizké hladiny zvy3uji riziko rejekci, pfilis vysoké zase poskozuji
ledviny. Tac je stejné jako CyA nefrotoxicky.

Sirolimus (preparat Rapamun), everolimus (preparéat Certican) to jsou léky
v dobé vzniku této pfirucky pomérné nové, zkusenosti s nimi nejsou tak velké
jako s CyA a Tac, za urcitych okolnosti je lze pouZzit i u déti, pokud se k tomu
|ékafi rozhodnou, budou vés o tom podrobné informovat.

To plati i o nékterych uméle vyrobenych lécich (napf. basiliximab - preparat
Simulect, daclizumab- preparat Zenapax). To jsou vlastné protilatky proti tzv.
receptorim na povrchu bunék zodpovédnych za vznik rejekce. Zkusenosti s nimi
nejsou velké, ale vzhledem k malym vedlejSim ucinklim se ocekdava jejich vétsi
rozSifeni v 1éc¢bé i u détskych transplantaci..

Imunosupresivni lé¢ba se stdle v transplantacni mediciné vyviji. Zatim
neumime bohuzel fici, jaké davkovéni a kombinace imunosupresiv je nejlepsi,
nejucinnéjsi a jaka zajisti nejdelsi funkci Stépu ani pro ledviny, ani pro ostatni
transplantované orgény. Plati to pro dospélé a jesté vice pro détské nemocné.

Chtéli bychom vas ale na tomto misté ubezpecit, ze nase déti po transplantaci
ledviny jsou dnes léc¢eny dle stejnych protokoll jako ve vsech vyspélych zemich
a shora uvedené léky jsou v CR bézné k dispozici a pojistovny je b&zné hradi, i kdyz
jejich cena je znacna (az desetitisice za jedno baleni).

D B T
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Pravidla léecby imunosupresivy

Uzivani imunosupresiv se fidi pfisnymi pravidly a u fady z nich se pravidelné
kontroluji jejich krevni hladiny (CyA, tacrolimus, sirolimus, mykofenolat, event.
dalsi). Lékafi Vs budou podrobné informovat o zplsobu podavani, kontrolach
hladin a moznych vzdjemnych reakcich imunosupresiv s dalsimi léky. Pfi kon-
troldich musime pfesné védét, zda byly doporu¢ené hodiny podani léka presné
dodrzeny, nebo zda omylem doslo ke zméné. Na stiedisko je nutné hlasit kazdy
lék, ktery byl ditéti pfedepsan v misté bydlisté.

Zarazeni nasich pacientii do mezinarodnich studi

U¢innost novych pfipravk(i se ovéfuje dnes standardné v tzv. mezindrodnich
pediatrickych multicentrickych studiich (Iék se zkousi u déti po transplantaci led-
viny napi. v nékolika evropskych statech a v USA). NaSemu stiedisku se dostalo
té divéry, Ze takové studie béZi i u nas v CR a pravé v rdmci nich se k nam
dostavaji léky - imunosupresiva, kterd jesté nejsou bézné na trhu. Nasi lékafi vas
budou informovat, zda Vase dité muze byt do podobné studie zafazeno a je jen
na Vas, zda s tim Vly jako rodi¢e budete souhlasit.

Moizné pooperacni komplikace po transplantaci

Akutni rejekce, lymfokéla, Ginik moc¢i mimo mocové cesty, infekce. Rejekce
(doslova odmitnuti) je pfirozenou reakci organizmu, kterou se brani pfijeti cizi
tkdné. V piipadé transplantace ledviny se aktivni buriky (lymfocyty) pfijemce snazi
znicit tkan ledviny. To mlze vést nejen k omezeni jeji funkce, ale pfi pokracujicim
procesu az k uplné ztraté jeji funkce, to se nazyva selhdni $tépu. Procento
pacient(i, ktefi prodélaji po transplantaci néjakou rejeké¢ni piihodu se pohybuje
okolo 30 - 50 %, jsou ovSem déti, u kterych se nikdy 7adna akutni rejekce
nevyskytne. Informaci o pomérné castych akutnich rejekcich je tfeba sdélit rodiné
jiz pfed transplantaci. Pfitom casna akutni epizoda rejekce nemusi vyznamné
osud nemocného ovlivnit, pokud se zjisti vSas a dobie reaguje na lécbu.

Prvni pfiznaky akutni rejekce nemusi byt vibec ndpadné, proto jsou tak
dulezité pravidelné kontroly na stfedisku event jinde v misté bydlisté. O nastupu-
jici rejekci mlze napi. svédcit teplota nad 38 st., bolestivost v misté transplanto-
vané ledviny, snizend diuréza, zvySené vylucovani bilkoviny v moci, vzestup
krevniho tlaku. Hlavné se ale objevuje vzestup hladiny kreatininu v krvi oproti
stavu pfed rejekci. Proto by rodina méla byt vidy informovéna o jeho poslednich
hladinach a poucena, pii jakém vzestupu se ma hlasit na stiedisku (pokud
vySetieni bylo délano nékde jinde). Jedinou bezpe¢nou metodou jak zjistit rejekci
je vysetieni drobné c&astecky transplantované ledviny. Ta se ziska tzv. biopsii
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Stépu, coi je vlastné metoda totozna s biopsii ledviny, kterd se bézné provadi
u nejasnych ledvinnych chorob a pravdépodobné Vase dité uz toto vysetieni vlast-
ni ledviny dfive postoupilo. Vlastni biopsie stépu je celkem jednoduchy vykon spo-
jeny jen s minimalnim rizikem, sloZitéjsi je ale nasledné vy3etieni ziskané tkané,
které musi byt provedeno v centru, kde jsou s hodnocenim pfislusné zkusenosti.
O event. biopsii $tépu rodice samoziejmé vidy informujeme pifedem a vysvétlu-
jeme, pro¢ by se mél tento vykon provést. Opakované akutni rejekce funkci led-
viny neprospivaji a obvykle zkracuji jeji funkeni preziti.

Prvni epizoda rejekce se léc¢i standardné podénim vysokych dévek steroidd,
teprve pokud se funkce Stépu nelepsi, podavaji se dalsi léky (napf. antilymfo-
cytarni resp. antithymocytarni globulin, muromomab- CD3, atd.). Pokud bude
rozhodnuto o podani téchto 1éka, lékafi s Vami proberou jejich G¢inek a mozné
vedlejsi reakce detailné.

Lymfokéla: po transplantaci se bézné v misté jejiho umisténi narusi lymfatické
cévy, které odvadéji tkariovy mok. Vysledkem muze byt pak méstnani tohoto moku
v oblasti operacni rany, tato komplikace se ale vétSinou vzdy snadno vyfesi. Nastésti
velmi vzdcnou komplikaci je situace, kdy mo¢ z transplantované ledviny unika
mimo mocovy méchyi, Casto je to tieba fesit dals$im mensim opera¢nim vykonem.

Infekce: pacient po transplantaci je vystaven vyssimu riziku infekce nez zdravy
jedinec, imunosupresiva potlacuji nejen rejekci, ale bohuzel i obvyklou obrannou
schopnost organismu. Po stabilizaci funkce $tépu neni ale riziko infekce ve
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skute¢nosti tak velké, nejcastéjsi jsou infekce mocovych cest resp. ledvin.

Dulezitost peclivéeho dodriovani doporucené lécby

imunosupresivy

Zku3enosti z détskych stiedisek na celém svété jsou podobné - u mensich déti
[é¢bu kontroluji v naprosté vétsiné pfipad sami rodice, spoluprace je dobrs,
piesto se ob(as stane, Ze se zapomene na podani jedné nebo dokonce vice davek.
V tom pfiipadé je tfeba informovat Iékare stiediska, pokud se to pfihodi vyji-
mecné, nemusi to znamenat nic zlého, horsi je to pfi opakovanych vypadech. To
pak zvysuje riziko akutni nebo i chronické rejekce.

Bohuzel Spatné zkusenosti mé kazdé stiedisko pomérné casto s dospivajicimi
pacienty, ktefi se pfi dobfe fungujicim Stépu domnivaji, Ze jsou jiz zcela zdravi
a nepotiebuji tedy zadné léky. Zni to docela neuvéfitelné, ale svétové statistiky
ukazuji, ze u této vékové skupiny patii nedodrzeni doporucené 1é¢by mezi jeden
z nejcastéjSich davodi selhani funkce Stépu. A uz naprosto nepochopitelné pak
zni zpréva, Ze i pfi opakované transplantaci dospivajici ztraci nezfidka ze stejnych
dGvodi i tento druhy Stép! Imunosupresivni [é¢ba je nutna tedy nutna po celou
dobu funkce transplantované ledviny a i pfi dlouhodobé bezvadné funkci jeji
vysazeni vede k rychlejsi nebo pomalejsi rejekci.
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Chronicka rejekce v transplantované ledviné

Tento proces postihuje prakticky kazdy stép, jeho postup a rozsah se viak maze
v jednotlivych pfipadech vyznamné lisit. Chronicka rejekce se vétsinou projevi pos-
tupnym zvySovanim hladiny kreatininu, to signalizuje pokles glomeruldrni funkce
transplantované ledviny.

Jaka je Sance, Ze transplantovana ledvina bude
dlouhodobé fungovat?

Trvale se rozsifujici paleta imunosupresivnich [ékd v poslednich dvou
desetiletich vyznamné zlepsila pfedpovéd funkce pro transplantaci. Ubylo akut-
nich rejekci, omezuji se i rejekce chronické. Ledviny u déti se ve svété transplan-
tuji jiz vice nez 20 let, vétsSina dostupnych statistik uvadi, ze po 10 letech funguje
dobfe asi polovina ledvinnych Stépd. Pokud ledvina funguje dobfe po 10 letech,
je dobra Sance dalsi funkce, dnes pfezivaji dospéli jedinci transplantovani jako déti
po 20 letech od transplantace. Je ovsem tieba fici, Ze ¢im mladsi dité se transplan-
tuje, tim vétsi riziko vznik4, Ze jeho $tép zacne Spatné fungovat jesté v dobé, kdy
je v péci détského stiediska. Pri selhdni funkce Stépu musi byt pacient zafazen
zpét na dialyzu a pozdéji maze byt az na vyjimky znovu transplantovan. Pravdé-
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Zivotosprava ditéte a dospivajiciho po transplantaci ledviny

Pfi dobré funkci transplantované ledviny se zdravotni stav pacienta rychle
zlep3uje, mizi Gnava, zvySuje se télesna aktivita. Pokud pfi kontrolach na stfedisku
je vde v poradku, muze se dité Gcastnit béznych aktivit stejné jako zdravi sourozen-
ci, spoluzaci resp. kamaradi. Imunosupresivni l[é¢ba samoziejmé zvysuje riziko, ze
dité je nachylnéjsi k néjaké infekéni nemoci, ale toto riziko je casto pfeceriovano.
Pacient se mize bézné ucastnit rekreacniho sportu i skolni télesné vychovy. Zévod-
ni sport ale pfiliS nedoporuc¢ujeme (pokud oviem nejde napi. o Sachy nebo
lukostielbu!) pfednost maji samoziejmé i v ramci rekreacnich aktivit sporty nekon-
taktni a ty, kde nehrozi uraz transplantované ledviny (napi. radéji volejbal nez
kosikova, lépe bézky nez sjezdové lyzovani, plavani ano, skoky do vody radéji ne).

Sexualni Zivot a zaloZeni rodiny u pacienti
transplantovanych v détském véku

Rodi¢e a pozdéji dospivajici se samoziejmé ptaji na rizika sexuélniho Zivota
i na to, zda v budoucnu budou moci pacienti zalozit rodinu a mit vlastni déti. Zde
muzeme potvrdit z vlastni zkuSenosti, Ze pfi dobré funkci Stépu se muze stét
docela dobie otcem i pacient po transplantaci ledviny. SloZitéjsi je téhotenstvi
uZeny s transplantovanou ledvinou, zde je tieba vSe dobfe rozvézit, aby se v jeho
pribéhu vyznamné nezhorsila funkce stépu. Ale i mezi nasimi pacientkami mame
nékolik matek, které porodily zcela zdravé déti, samoziejmé k velké radosti nejen
rodiny, ale i naSeho teamu.
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Kdo prebira péci o nase pacienty, kdyz dosahnou dospélosti?

U nasich pacientl neni vzacné, Ze jejich kalendaini vék neodpovida véku bio-
logickému, to znamena, Ze pacienti jsou nizsiho vzristu, jejich vzhled neodpovida
jejich véku ani po dosazeni plnoletosti, tzn. u nas po 18. narozeninach. Navic
odlozena a pierusovana skolni dochazka vede nékdy k tomu, Ze socialni zafazeni
téchto jedincl je velmi problematické, jsou Casto zavisli na rodic¢ich nebo na
socialni podpofe. V CR se podafilo po dohodé se zdravotnimi pojistovnami
dosahnout toho, ze détskym centrim pojistovny hradi 1é¢bu az do 19. narozenin.
Ve vyjimecnych, komplikovanych pfipadech muize pacient i po této dobé zistat
v péci détského strediska. Pfesto ale napi. i po Gspésné transplantaci nakonec
vidy nastane cas, kdy z détského stiediska musi byt pacient pfedan na stfedisko
dospélé. Pediatii samoziejmé mohou rodiné a pacientovi poradit, kde se maji dle
mista bydlisté v tomto pfipadé registrovat. Pfesto opusténi stiediska je vnimano
vétsinou pacientem i rodinou jako stresova situace, zvlasté bylo-li dité v nasi péci
dlouha léta a vznikly zde osobni vazby s |ékafi a sestrami, psychology.

Stfedisko pro dospélé o pfedani nasich pacientll informujeme s pfedstihem,
zvlasté tam, kde se nepodafilo pacienta transplantovat a je zatim zavisly na
dialyze. Bézné po domluvé doporucujeme informacni navstévy na dospélém
stfedisku nékolik tydnl pfed pfedanim pacienta, aby okamzik prechodu nebyl
tplnym piekvapenim. Je samoziejmé piedavana dilezita |ékarskd i sesterska
dokumentace, kde je uveden dosavadni priibéh nemoci, zplsoby lécby, léky které
pacient v soucasnosti uZiva. Pfitom rodice navic maji své vlastni zpravy, zalozené
ve Zdravotnim a oc¢kovacim priikazu.

Rodi¢e by nemélo piekvapit, Ze Iékafi centra pro dospélé pfi prvnim kontaktu
povazuji pacienty za dospélé a maji napf. pocit, Ze pii ambulantnim vysetieni
nemusi byt rodice viibec pfitomni, nebo jim to dokonce naznadi. To vse se ale
nakonec vysvétli, i dospély nemocny musi byt svou rodinou podporovéan a tato
informovana. Pokud se déje po pfevedeni pacienta néco mimofadného, je per-
sonal naseho stfediska vzdy ochoten navazat kontakt s nefrology pro dospélé,
vysvétlit nejasnosti, atd. Urcité nas potési, kdyz se nasi byvali pacienti ozvou at uz
telefonem, nebo nas pfijdou osobné navstivit.
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Zakladni orientace a principy diety u déti s poruchou

funkce ledvin

Jak jiz bylo dfive uvedeno, pfi zhorsené funkci
ledvin nejsou tyto schopny vylucovat radu latek,
které vznikaji pfi pfeméné pozité stravy. Omezeni
resp. pfidani nékterych soucasti stravy maze vyz-
namné pfispét ke zlepseni zdravotniho stavu pacien-
ta a proto je tomu tieba vénovat zvySenou
pozornost. Nepodceriujte instrukce nasich dietnich
asistentd, maji velké zkusenosti a mohou Vam dat
fadu tipQ, jak pfipravit pro vade dité stravu, kterd
odpovida pozadavkiim lékafe a ditéti navic bude
chutnat! Mozna, ze se fadu tipG dozvite od rodic
déti, které jsou jiz léceny delSi dobu a maminky
nebo i tatinci vymysleli zajimavé recepty.

Zde tedy jen orientacné par zakladnich principu, jinak budete mit
prilezitost opakované se radit s nasimi dietnimi asistentkami:

Nejvétsi psychickou zatézi je pro dité omezovani tekutin, nékdy dovolené
mnozstvi staci sotva na zapiti velkého mnoizstvi prfedepsanych Iékd. Po dohodé
s lékafi a dietnimi asistenty alespori v dobé pied spravnymi stravovacimi navyky
zadame o vedeni tzv. protokolu vyZivy (jidelni¢ku), kde rodice nebo vétsi déti samy
poznamenavaji stravu a tekutiny. U Skolnich déti se k tomu samoziejmé hodi
nejlépe vikend, pokud ovsem ve Skolni dobé jsou respektovéana stejna pravidla. Na
trhu jsou dnes rdizné specidlni pfipravky, které jsou urceny pfimo pro pacienty s
poruchou funkce ledvin, jsou ve formé prasku, ke kterému se pfidava voda nebo
mléko. Nebo jsou to jiz tekutiny v lahvich pfipravené k piimé konzumaci.

Co je treba védét:

Tekutiny a soli: shora jsme jiz uvedli, kolik déti sméji pfijimat tekutin - zélezi
na tom, jaka je jejich diuréza, jak probiha dialyza, jak se dafi drzet télesnou hmot-
nost = vahu ditéte. Doporucuji se minerdlni vody, ovocné a bylinkové caje,
limonddy, u Stav pozor na obsah kalia! Rodice vétSinou védi, ze slané pokrmy
zvysuji Zizen, ale plati to bohuzel i u pfilis sladkych! Déti mohou napf. cucat chvilku
kostky ledu- to je ovsem cista vodal Rty ditéte by mély byt vidy vihké, doporucu-
je se napi. zvykacka nebo cucaci nepiilis sladké bonbony. Ovoce a zelenina
obsahuji plno vody, to je tfeba pii denni bilanci vzit v tGvahu.

Zvy3ena hladina kalia v krvi pfedstavuje riziko pro srde¢ni ¢innost, proto je
tfeba védét, které potraviny obsahuji kalia hodné: z ovoce jsou to banany,
broskve, meruriky, susené ovoce, ofechy, ze zeleniny Spenat, rajskd jablka,
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lusténiny, ofechy, hranolky, chipsy, kakao a bohuzel i ¢okolada.

Par tipu jak se vyvarovat zvySeného pfijmu kalia: brambory oloupat,
nakrdjet na malé kousky, nechat nékolik hodin namocené ve vodé, pak vaiit ve
vétsim mnozstvi vody nez je obvyklé, béhem varu vodu vylit, mit pfipravenou vafici
vodu v rychlovarné konvici, nalit na brambory a vafit dal v této cisté vodé. Takto
se podafi vétsinou snizit obsah kalia v bramborach asi o polovinu. Podobné
pokyny plati pro vafeni zeleniny, i konzervované. Obecné by se méla davat pred-
nost Gpravé ve vodé - tedy vafenim. Smazeni, duseni a pouZiti tlakovych hrncti je
méné vhodné (tedy viude, kde je méné vody a kalium se nemuze do ni dostat).
Doporucuje se denné jen jedno jidlo z brambor nebo jako pfiloha, jinak radéji
téstoviny nebo ryze. Denné také jen jednou ovoce, pozor na druhy s vysokym
obsahem kalia.

Fosfor se ledvinami Spatné vylucuje a proto je tieba jeho pfisun ve stravé hli-
dat, byva ¢asto v potravinach spojen s bilkovinou. Obecné se doporucuje pfijem
asi 25 mg fosforu/ kg télesné hmotnosti, tj. vahy. Hodné fosforu je napi. v syrech
(tavenych i tvrdych), ve zloutku, v mléce a mlé¢nych vyrobcich, v miisli, ovesnych
vloc¢kach, lusténinach, mofiskych rybach, ofechach. I kdyz se pacient vyvaruje uve-
denych potravin, pfesto je pfijem fosforu pfi vyznamné porusené funkci ledvin
piilis vysoky a je tfeba omezit jeho vstiebavani, jak jiz uvedeno vyse.

Chléb a pecivo: doporucuje se bilé pecivo, veka, bagety, croissanty, tedy
nikoliv tmavé celozrnné pecivo, zeleninové salaty ochutit radéji majonézou nez
jogurtem. Pokud pouZivdme vejce, omezit Zloutek, tedy napi. 2 bilky
a 1 zloutek, misto misli cornflaky nebo popcorn, dat pozor na obsah ofechi
a Cokolady.

Sodik (natrium) - jeho zdrojem je kuchyriska stl a pfijem zélezi na fazi funk¢ni
poruchy ledvin, vétSinou je pfijem tfeba omezovat, nékdy ale naopak nutno stravu
prisolovat. Hodné soli je v nasledujicich potravinach: prakticky viechna hotova
jidla na trhu, kofeni (napf. kostky k pfipravé bujont), nasolené a uzené maso,
uzeniny, slané tycinky, chipsy, polévky v prasku. Jako nahrada kuchynské soli se da
poutzit sloucenina kalia, ale ta samoziejmé u nasich pacient(i neni vétSinou vhod-
nd, zvySuje jeho hladinu. Kuchyriska stl se pouziva jako konzervacni prostiedek,
proto potraviny s dlouhodobou trvanlivosti maji ¢asto vysoky obsah soli.

Bilkoviny: pfisun bilkovin se u déti ve srovnani s dospélymi pacienty s poru-
chou funkce ledvin vétSinou neomezuje, i kdyz i zde je tieba jej kontrolovat. Plati
zde, ze bilkovin ani pfilis mnoho, ale ani ne moc malo. Vyjimkou ve smyslu
omezeni je vékova skupina mladistvych, kde uz byl ukoncen rist - ale i tam je
tfeba posouzeni |ékafem.

Pii konzervativni lécbé se obecné doporucuje dle rozsahu omezeni
glomerularni filtrace 0.85 - 1.25 g bilkoviny/kg télesné vahy a den.

Hodné bilkoviny je v mléénych vyrobcich, vejcich, rybim mase, lusténinach a ve
vyrobcich ze séji. Dietni sestry a lékafi vas budou informovat, jaké pFipravky
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nahrazujici mléko s nizSim obsahem bilkoviny a fosforu jsou u nas na trhu
(napf. Renamil, Nephromed).

Tuky: samotné omezeni funkce ledvin je spojeno ¢asto s mensi nebo vétsi
poruchou pfemény tukd. Tyto poruchy mohou vést k pied¢asnému kornaténi
tepen (arterioskleroza) ktera ovliviiuje vyznamné dalsi osud pacienta. Tuky jsou
ale dualezitym zdrojem energie, u nasich pacientd ale doporucujeme pouzivat
piedevsim rostlinné oleje (napf. slunecnicovy, sojovy, z pevnych tukd radéji ros-
tlinné zpevnéné tuky (Flora, Rama a podobné). Méaslo jako obména ztuzenych ros-
tlinnych tukd mozno pouzivat, ale ne ¢asto.

Kdyz zname jidelnicek pacienta, da se docela presné

odhadnout, jaky je jeho energeticky (kaloricky) pfijem.

Nejvétsi problémy se zajisténim dostate¢ného kalorického pfisunu u pacientt
s poruchou funkce ledvin jsou v kojeneckém a batolecim véku.

Mezi pfiznaky tohoto stavu patfi nechutenstvi, s détmi v tomto véku neni
7addnad domluva, odmitaji ¢asto jakoukoliv stravu, odmitaji i pfijem specialnich
smési pfipravenych pro tuto vékovou skupinu. Pokud neni kaloricky pfijem
zarucen, je nutno pfistoupit k zavedeni Zaludecni sondy, coz se rodice po kratké
coz je trvald sonda zavedena skrze klzi bficha pifimo do Zaludku. Rodice pak poda-
vaji upravenou stravu piimo do Usti této sondy. Dité samoziejmé mze (a také by
mélo) alespori ¢ast potravy pfijimat normalné usty. Dle nasich zkuSenosti se rodice
brani nejen zavedeni PEG (to je sice chirurgicky zékrok, ale provadéji jej béiné
pediatfi a nikoliv chirurgové), ale i sondovani. Tyto sondy mohou z(stat na misté
i fadu tydn( a jsou Casto jedinou moznosti, jak zajistit pfi dlouhodobém nechuten-
stvi dostatecny pfisun potravy Zddaného mnozstvi i sloZeni. Rodice, ktefi nechtéji
svolit k sondovéni, se snazime sezndmit s matkami, jejichz déti jsou takto Ziveny.
Ty piesvéddi vétsinou rychle rodi¢e novych pacientd o uzite¢nosti metody.
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Sdruieni rodicu déti lécenych dialyzou a transplantaci

Ve vSech zemich, kde se provadi pravidelné tato lécba, se vétSinou rodice
sdruzuji do raznych klubd, jejichz ¢leny jsou i dalsi zajemci a organizace. Hlavnim
organizatorem musi byt nikoliv pracovnici stfediska, ale néktefi z rodi¢. Ukolem
téchto sdruzeni je pomahat si navzajem a ulehit ¢asto tiZivou situaci pacientd
a jejich rodin. V dobé, kdy vétsina déti byla Iécena na umélé ledviné, mély kluby
velky vyznam. Rodi¢e spolu s teamem stfediska organizovali tzv. prazdninové
dialyzy, kdy se personal stiediska a pacienti pfesunuli do néjakého atraktivniho
rekreacniho stfediska, kde je v blizkosti uméla ledvina. Déti pak nemusi s rodici
dojizdét dlouhé kilometry na dialyzac¢ni stiedisko, zlstdva vice ¢asu na zébavu
a jiné ¢innosti. Kluby také organizuji rdzné zajezdy at uz doma nebo do ciziny.
Sami jsme napf. zorganizovali nékolik vyménnych pobytl nasich pacientl s paci-
enty dialyza¢niho stiediska v rakouské Vidni, nase déti byly i na kratkych pobytech
na francouzské Riviéfe i v Chorvatsku. Stejné jako jinde ve svété, tak i u nas po
prevedeni déti na domaéci lé¢bu peritonealni dialyzou zajem rodi¢d o ¢innost klu-
bu postupné ustaval. Pacienti a jejich rodice prestavaji byt zavisli na stfedisku, tam
se objevuji jen na pravidelnych, vétSinou mési¢nich kontrolach nebo pii komp-
likacich 1é¢by. Rodiny jsou schopny s détmi i cestovat, automaticky pfistroj pro
peritoneélni dialyzu lze bézné prevazet, stejné tak sacky s dialyza¢nim roztokem.

Informace z jinych zdroji, webové internetové stranky

pro rodice nemocnych déti, lécitelé

Ve svété dnes existuje velké mnozstvi informaci pro dospélé pacienty s one-
mocnénim ledvin, ale i pro rodice nasich pacientd. Problémem je, Ze tyto stranky
jsou vétsinou v anglicting, event. v jiném svétovém jazyku. ProtoZe ale i u nas se
v posledni dobé vyznamné zlepsuje znalost cizich jazyk(, uvadime pro jazykové
zdatné rodice nebo nase starsi pacienty nékolik zajimavych webovych adres, kde
najdou nejen doplnéni nasi brozury, ale nékdy i zajimavé instruktivni obrazky.

Na internetu mlzete ovSem narazit také na webové stranky, které se zabyvaji
sice poruchou funkce ledvin u déti a mladistvych, ale jsou uréeny pro lékare.
Muzete si jisté precist i tato sdéleni, ale musite pocitat s tim, ze fadé véci nebu-
dete rozumét a nékteré véci vas mohou i mast, protoZze dostanete dulezité infor-
mace, ale bude Vam k nim chybét kontext, ktery Iékafim déva nejen absolvovani
lékaiské fakulty, ale predevsim zkuSenost a celozivotni vzdélavani.

Jsou bohuzel i situace, kdy se pfi nejlepsi vili Iékait i dobré spolupréci rodiny
lé¢ba nedafi, vznikaji komplikace, rodice ztraceji trpélivost a hledaji informace
jesté jinde - béiné v rdmci alternativni mediciny, u rdznych lécitelG, shanéji
zézracné léky nebo jiné netradi¢ni postupy. Lékafi a psychologové détskych
stiedisek jsou si toho védomi, rodi¢cim v tom samoziejmé nemizeme a ani
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nechceme brénit, snazi se pfece pro své dité udélat to nejlepsi a vyuzit vSech
moznosti.

Rt i
Ndexhyy,

Aby ale byla zachovana vzajemna diivéra mezi teamem stiediska a rodi-
nou, prosime vidy, aby nam rodice sdélili, co jim kdo poradil, jaké leky
doporucil nebo uz dokonce podal.

Méme totiz bohuzel, i kdyz velmi zfidka, nedobré zkusenosti s tim, ze lécitel
doporucil nékteré léky vysadit a stav pacienta se nejen nezlepsil, ale vyrazné
zhorsil.

Adresy détskych stiedisek (dialyza a transplantace):

Détské dialyzacné-transplantacni stfedisko Fakultni nemocnice v Motole
pfi Pediatrické klinice, V tvalu 84, 150 06 Praha 5. telefon 420 224 432 002
sekretaridt kliniky, trvalé spojeni mobilem - dosazitelnost Iékafe po 24 hodin:

Détské dialyzacni stiedisko Fakultni nemocnice v Brné
Détska nemocnice J.G. Mendla, Cernopolni 9, 662 63 Brno

Détské dialyzacni Fakultni nemocnice v Ostravé- Porubé,
700 52 Ostrava- Poruba, 17. listopadu 1790
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bézné pouzivanych ndzvii v této broZure, se kterymi se rodice i déti budou opako-
vané setkavat pii béznych informacich i v 1ékafskych zpravach:

acidobazickd regulace = snaha organizmu udrzZet vnitini prostiedi v prostiedi
acidoza = piekyseleni organizmu

anémie = chudokrevnost

anesteziolog = |ékai zajistujici bezbolestny pribéh nékterych chirurgickych
zakrok{, operaci tim, Ze mistné znecitlivi tkdné nebo uvede pacienta do narkézy
antihypertenziva = |éky pouzivajici se pii Ié¢bé vysokého krevniho tlaku
ascites = tekutina shromézdéna v dutiné bfisni

coma (koma) = hluboké bezvédomi

compliance (¢téte kompldjens) = spoluprace mezi pacientem, jeho rodinou
a zdravotnickym teamem

dyspldzie ledviny = ledvina je mensi a je zménéna i struktura tkané

edémy = otoky

echokardiografie = vysetieni srdce ultrazvukem

enuréza = bezdé¢né no¢ni pomocovani ve véku, kdy uz to okoli nepovazuje za
normalni

erytrocyty = cervené krvinky

erytropoetin = hormon vznikajici v dfeni ledvin a regulujici tvorbu ¢ervenych
krvinek

familidrni vyskyt = onemocnéni se vyskytuje u vice ¢lent rodiny, at jiz u rodict
nebo sourozenct ditéte, ale i u dalSich pokrevnich pfibuznych

glomeruly = ledvinnd klubictka, zde se filtruje krev a vznikd z ni po prichodu
tubuly definitivni mo¢

glomeruldrni filtrace = proces, kdy z krve na trovni glomerull vznikd mo¢
hematurie = piitomnost zvySeného mnozstvi ¢ervenych krvinek moci (tzv. krev
v moci)

homeostdza = snaha udrzet rovnovahu a stélost vnitiniho prostiedi organizmu
hypertenze = zvyseny krevni tlak

hypopldzie ledviny = ledvina je vyznamné mensi nez normalné, jeji struktura ale
muzZe byt zachovana

imunosupresiva = 1éky, které tlumi obrannou reakci organizmu proti cizorodé
latce, v pfipadé transplantace ledviny proti tkéni této ledviny

kalium = draslik, jeden ze zékladnich prvkl v organizmu

katetrizace méchyie = zavedeni Uzké trubicka = cévky do mocového méchyie
kreatinin = odpadni latka pfi metabolismu, odstrariuje se pouze glomerularni fil-
traci, jeho hladina je dalezitym znamenim o velikosti glomerulérni filtrace
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kyselina mocovd = odpadni latka pfi metabolismu, odstrariuje se prakticky jen
glomerularni filtraci

metabolismus = |itkova pfeména v organizmu

ndhradni lé¢bu = ocistovaci (také eliminaéni) metoda, nahrazuijici ¢innost vlast-
nich ledvin, pfi které se krev zbavuje odpadnich produktli metabolismu, v pod-
staté jde o hemodialyzu, peritoneélni dialyzu a transplantaci ledviny, dalsi metody
(hemofiltrace) jsou méné casté

natrium = sodik, obsazen v kuchyniské soli, nedulezitéjsi prvek pro udrzeni
homeostazy

nefrologie = |ékaisky obor zabyvajici se onemocnénim ledvin a mocovych cest
nefrotoxicita = nezédouci ucinek nékterych Iéka, které poskozuji tkan ledvin
parathormon = hormon, vznikd v pfistitnych téliskach a podili se na regulaci
metabolismu vapniku a fosforu

pediatr = détsky lékar

PEG = sonda zavedena skrze kuzi bficha pfimo do zaludku, slouzi k dodavce
kalorii u déti s vyraznym nechutenstvim, to je hlavné u kojenctll a batolat.
prenatdlni diagnostika = pokus pomoci genetického vysetieni zjistit uz v ¢asné
fazi téhotenstvi, zda je dité postizeno stejné jako rodice, nebo jiz nemocny
sourozenec

proteinurie = pfitomnost bilkoviny v moci

renin = hormon vytvéieny v ledvinach, podili se vyznamné na regulaci krevniho
tlaku

sonografie = ultrazvukové vysetieni organt ulozenych uvnit téla

steroidy = léky, které se pouzivaji pfi Ié¢bé fady rlznych nemoci, véetné ledvin,
po transplantaci se pouzivaji také jako imunosupresiva

Stép = pieneseny cizi orgadn, v nasem pfipadé transplantovana ledvina

tubuly = ledvinné kanalky, zde se zpracovava definitivné to co se profiltruje
glomeruly

urea = mocovina, odpadni latka pfu metabolismu

urémie = konecna faze neléceného chronického selhani ledvin

urologie = obor chirurgicky, opera¢ni (onemocnéni ledvin a mocovych cest)
ureter = mocovod

uretra = mocova roura (trubice)

vylucovaci urografie, cystografie, pocitacovd tomografie = vysetiovaci
metody, které pouzivaji rentgenové zafeni pii vySetfeni ledvin a mocovych cest,
véetné mocového méchyie.

rendlini insuficience = nedostate¢na funkce ledvin, které ale jesté zajistuji home-
ostdzu a neni tfeba nahradni [éc¢by

ZOP = zdravotni a ockovaci prikaz ditéte a mladistvého

T B &
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Internetové adresy (dialyza a transplantace)

Vazeni rodice, ale i nasi starsi pacienti v dorostovém véku!

V poslednidobé vyznamné stoupl pocet rodin, které maji pfistup k internetu,
zlep3uje se i jazykova vybavenost. Proto jsme pro Vas pfipravili nékolik webovych
stranek, které se tykaji onemocnéni ledvin u déti a poruch jejich funkci. Jsou to
stranky urcené prvotné nikoliv pro Iékafe, ale pravé pro rodice a starsi déti, které
jiz jsou schopny porozumét vysvétleni pro laiky. Je mozné, ze ne viemu budete
dobie rozumét, i kdyz jsme vybrali informace urc¢ené pro rodice. Vase pfipadné
otazky muze zodpovédét prakticky Iékai pro déti a dorost, u kterého je dité regi-
strovano, nebo Iékai v nemocnici, kde se pacient objevuje v nefrologické ambu-
lanci nebo je pfijat k pobytu na ltzku. Ceské webové stranky na toto téma bohuzel
prakticky neexistuji, uvadime proto informace z internetu v anglic¢tiné a némciné.

Obecné informace o onemocnéni ledvin u déti - anglicky:
http://kidney.niddk.nih.gov/kudiseases/pubs/childkidneydiseases/overview/index.htm
http://www.magicfoundation.org/www/docs/106.34/chronic_renal_insufficiency.html
http://www.kidshealth.org/parent/medical/kidney/kidney_diseases_childhood.html
Obecna informace o onemocnéni ledvin u déti - némecky:
http://babelfish.altavista.com/babelfish/tr?doit=done&url=http://www.magicfounda-
tion.org/www/docs/106.34/chronic_renal_insufficiency.html&lp=en_de
http://projekte.isb.bayern.de/chronischkrank/nieren.html

Infekce mocovych cest u déti:

anglicky: http://kidney.niddk.nih.gov/kudiseases/pubs/utichildren/index.htm
némecky: http://gin.uibk.ac.at/thema/kinderheilkunde/kinderharnwegsinfekt.html
Nefroticky syndrom u déti:
http://kidney.niddk.nih.gov/kudiseases/pubs/childkidneydiseases/nephrotic_syndrom/i
ndex.htm

Glomerulonefritida u déti:
http://www.bbc.co.uk/health/conditions/glomerulonephritis2.shtml
http://www.hmc.psu.edu/healthinfo/g/glomerulonephritis.htm
Hemolyticko-uremicky syndrom:
http://www.ohsuhealth.com/htaz/urology/diseases/hemolytic_uremic_syndrome.cfm
Polycystické ledviny:
http://kidney.niddk.nih.gov/kudiseases/pubs/polycystic/index.htm

Peritonealni dialyza a hemodialyza u déti:
http://www.childrenshospital.org/az/Site 1206/mainpageS1206P0.html
Transplantace ledvin u déti:
http://www.mayoclinic.org/kidney-transplant/kidsprocess.html
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