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Misto Uvodu - Stézen 3/2014

Misto uvodu
Milf ¢tendri,

Spole¢nost dialyzovanych, transplantovanych pacientd a jejich pratel slavi na podzim své neuveéfitelné
25. narozeniny, a tak pro vas prezident SpolDaT Lubor Jelinek pfipravil vzpominku na zaloZeni spolec-
nosti a rozhovory s témi, kdo stéli u jejich zac¢atkd. Vérim a doufédm, Ze stéle budou lidé ochotni vénovat
se nezistné praci pro ostatni ve SpolDaT a Ze spole¢nost bude fungovat a mit svj smysli pro dalsi ge-
nerace pacientd na dialyze a po transplantaci.

Tématem celého tretiho ¢isla Stézné je Détska dialyza v Motole. Rada bych podékovala stani¢ni sestie
Evé Vlachové, jejichZ zasluhou jsme ziskali tolik prispévkd o dialyzovanych a transplantovanych détech.
Pribéhy déti, rozhovory a ¢lanky |ékafl a sester vas budou provazet obrazky détskych pacientd.

Doufdm, Ze na vés z obrdzkd i pribéhd dychne optimismus a nadéje, kterou statec¢né déti bojuji
s onemocnénim ledvin.

Krasny, barevny podzim vadm preje

vase Miga Cernd
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25. vyroci zaloZeni SpolDaT aneb povidani

v golfové klubovné

Je aZ neuvéritelné ze 28.9.2014 uplyne 25 let
od zaloZeni ob¢anského sdruzenf (dnes podle z3-
kona spolku) s ndzvem Spolec¢nost dialyzovanych
a transplantovanych nemocnych, jejich rodinnych
prislusnik( a pratel dialyzy, nazev s oblibou kracen
jako SpolDaT. Spole¢nost DaT byla zalozena na
zadmecku Favorit pfi tzv. ,dovolené s dialyzou” po-
féddané HDS Sokolov za podpory HDS Plzeri a HDS
IKEM Praha. Zapatral jsem v archivu a nasel Gtly
sesit k 10. vyroci zaloZeni SpolDaT s texty, které
dokladaji, jak velky vyznam pro celou skupinu ne-
mocnych s nezvratnym selhdnim ledvin mél tento
pocin. Probéhnuvsi zmény od realného socialismu
k redlnému kapitalismu pfinesly i odpovidajici
zmeény v nahliZzenf potfeb dialyzovanych a trans-
plantovanych nemocnych. Nepredstavitelné se
stalo skutkem a dnes je kazdy nemocny s nezvrat-
nym selhanim ledvin |é¢en jednou z dostupnych
metod nahrazujicich funkci ledvin, pro jednodu-
chost budu pouzivat jen vyraz dialyzacni |écba.
Znamena to, Ze neni provadéna selekce pacientl
zafazovanych do dialyzacniho programu a véem je
[é¢ba poskytnuta, tudiZz nikdo nemusi zemfit pro
neposkytnuti |é¢by dialyzou, ¢ néjakou dalsi me-
todou nahrazujici funkci ledvin. Ddsledkem pak je
ndrdst poctu |écenych pacientl s nezvratnym se-
lhanim ledvin a to mnohonasobné. Zdravotni po-
jistovny tak vydavaji nékolikandsobné vétsi
finan¢ni prostredky na lé¢bu pacientl s nezvrat-
nym selhanim ledvin a demografickd kfivka pra-
mérného véku lécenych nemocnych také radné
vzrostla. Byl-li v roce 1989 primérny vék dialyzo-
vaného 35 let, dnes se blizi a moznd Ze i pfekrocil
60 let. Lécené diabetiky bychom v roce 1989 spo-
Citali na prstech jedné ruky, dnes tvofi cca 60 %
vsech dialyzovanych a tak bych mohl ve vyctu po-
kracovat. Ve odstartovaly zmény ve spolec¢nosti
roku 1989 a v neposledni fadé vyvoj technologif

ocistovacich metod krve pfi selhani ledvin. Zajisté
jste si vsimli, Ze jsem se vyhnul tématu nejoZzeha-
véjsimu a tim je odpovédnost pacienta za své
zdravi a nakonec i za pribéh |éceni a v neposledni
fadé i vztahu pacient - [ékar (vice by odpovidalo
zdravotnicky persondl), vSe v souvislostech
s pravy pacientd. Ve svych Gvahach jsem dosel
k zavéru, ze by nebylo $patné se sejit s nékterymi
prateli, ktefi byli u zrodu SpolDaT a na nékteré
otazky, s odstupem 25 let, hledat odpovéd a nebo
se jen tak za témi 25 lety ohlédnout.

Vznikl tak ndpad pokracovat v POVIDANI, ten-
tokrdte ne od feky, ale z golfové klubovny. Povi-
dani jsem domluvil s PhDr. Mirkem Hofirkem,
MUDr. Jifim Vlasakem a malifem, vytvarnikem Vac-
lavem Balsdnem obr. 2 (zleva doprava J. Vlasak,
V. Balsan, M. Hofirek a L. Jelinek).

Sesli jsme se blizko Karlovych Vard na golfu
v obci Haje 18.5.2014 odpoledne, prselo a bylo
vseobecné nevlidno. M3 predstava o rozhledu po
krasné kultivované kulturni krajiné golfu vzala za
své, ale (tulng, Zivym ohném v krbu vytopens, klu-
bovna Golfu Haje dodala nasemu povidani velmi
prijemnou a pratelskou atmosféru. Ptate li se proc
byla mistem setkani golfova klubovna v Hajich, je
odpovéd velice prostd. Golf v Hajich postavil
a vlastni Mirek Hofirek a Jirka Vlasak je jeho sou-
sed. Nejvyssi vyskyt zakladajicich ¢lend SpolDaT
na km?, je v obci Haje a Vaclav Baldan bydli v bliz-
kych K. Varech. Musim také podotknout, Ze cilem
nebylo usporadat setkani vsech zakladajicich ¢lend
a to jak z organizacnich, tak i ¢asovych ddvodu.
Tak mi prosim ostatni zakladajici clenoveé promirite.

Zactdtek naseho setkdani byl, no jak nejlépe vyja-
drit pocit muz ,moudfejsich” o 25 let, tak trosku

PEIIEI
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rozpacity. Vaclav Balsan vsak opanoval klubovnu
svym osobytym humorem a okamZité nam pred-
kladdal grafické lahddky ze svého archivu obr.3.

Plakdt propagujici vibec prvni charitativni
prodej uméleckych dél, jejiz vytézek pripadl pravé
a jen SpolDaT. VSiméte si prosim data konani
14. - 24.2.1990, to jeSté novad posametova spo-
le¢nost prakticky nevédéla kam nabere smér a
SpolDaT se jiZ aktivné zastavala nemocnych s ne-
zvratnym selhanim ledvin. Umélecka dila byla vé-
novana karlovarskymi umélci, prostor pak poskytlo
karlovarské Dilo ve své galerii. Vystava byla pri-
pominkou a moznd i bezmocnym vykfikem nad
zbytecnou smrti Gisely
Kucharové karlovarské
vytvarnice, ktera nebyla
zafazena pro svij vék
do dialyza¢niho progra-
mu. S odstupem onéch
25 let, daleko vice vy-
stupuje aktivita karlo-
varskych vytvarnikd a
vytvarnic jako ryze lid-
ské chovani a v porov-
nani s tim, ¢eho jsme
svédky dnes, byla jejich
aktivita ve prospéch
dialyzovanych NECO-
UZASNEHO!!!. S od-
stupem ¢asu neni ziska-
nd ¢astka nijak osliujici,
ale byl to zéklad a SpolDaT mohla zacit napliovat
své zameéry a cile. A tak jsme napreskacku zacali
vzpominat na ten hekticky ¢as naplnény ocekava-
nim lepsich zitfk( a moznosti realizace toho vieho,
co nebylo dovoleno za redlného socializmu. Na-
sledné jsme prisli na to, Ze neni v nasich sildch za-
znamenat nase vzpomindni srozumitelné pro
Ctendre Stézné. Mirek Hofirek se rozhodl napsat
text se svymi postiehy. Vaclav Basan prohlasil, Zze
svou povinnost splnil svym vytvarnym pocinem.
Zbyli jsme tak jen s Jifim Vlasakem na néjaky ten

rozhovor. NezZ se vsak dostaneme k témto textim
a nasemu rozhovoru s Jifim Vlasdkem, pokusim se
strucné popsat zaméry a cile, které jsme si defino-
vali pfi zaloZeni SpolDaT.

Prvnim cilem bylo vytvoreni tak velkého tlaku na
politiky, aby se prolomil zavedeny systém selekce
zarazovani nemocnych se selhanim ledvin do di-
alyza¢nich programd. Dr. Stefan Vitko s Dr. Radki-
nem Honzakem byli spoluautory tzv ,Bilé knihy
o dialyze”. Bila kniha byla tim zdsadnim materia-
lem, ktery popsal katastrofalni situaci v dialyzac-
nim a transplantacnim programu a byl predlozen
politikdm. Mél jsem tu cest byt spolecné s tak

Obr. 2 zleva doprava J. Vlasdk, V. Balsdn, M. Hofirek a L. Jelinek

vzacnymi odborniky nefrology, kterymi byli prof.
Josef Erben, doc. Tomds Jirka a dalsi, zfizené mi-
nistrem zdravotnictvi Dr. Martinem Bojarem. Tato
komise svou ¢innosti a nezvratnymi dikazy uve-
dené v Bilé knize vytvorila tlak a presvédcila poli-
tiky o nutnosti otevirdni novych dialyzacnich
kapacit v nové zfizovanych dialyzacnich stredis-
cich. Vysledkem byla vystavba novych dialyzacnich
stfedisek a zvyseni jejich poctu z 42 v roce 1989
na cca 83 v roce 1994. Prakticky tak v roce 1994
byl naplnén nads prvni cil 3 Zddnému pacientovi
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s nezvratnym selhanim ledvin nemusela byt odmit-
nuta lécba dialyzou. Neméné dllezitym vysledkem
pak byl vypocet ceny dialyzy, ktery je dodnes zakla-
dem pro vypocet Uhrady dialyzacni [éCby.

Druhym velmi zdvaZznym cilem bylo zavést do
systému pojem Prava pacientd, ale také jejich do-
drzovani a uplatiovani. Celou problematikou se
nejvice zabyval Dr. Radkin Honzak, ktery byl ¢le-
nem evropské etické komise. KdyzZ eticka komise
rozhodla o kodexu prav pacientd a doporucila jeho
dodrzovani, byl to pravé nas ¢asopis Stézen, ktery
jej jako prvni u nas zverfejnil. Dnes uz si nikdo ne-
mysli, Ze dodrZzovani prav pacientd je néco vyjimec-
ného, ale tenkrdt jsme se setkavali i s ndzory, ze
prava pacientl ano, ale nefikat jim je.

V predeslém vyctu jsem se dostal k ¢asopisu

Stézen. Vydavat jej SpolDaT zacala hned v roce
1989. Mirek Hofirek mél néjaky pocitac, tusim ze
ATARI a tak texty, které pfipravil spole¢né s Rad-
kinem Honzakem, prepsal a pfipravil pro tisk. Gra-
ficky obalku ztvarnil, no kdo jiny nez Vaclav Balsan
obr. 4 Od té doby nds c¢asopis, ktery je zdjemcim
posilan zdarma, jen za maly pfispévek na pos-
tovné, vychazi pravidel-
né 4x ro¢né a je tim
nejstarsim, nejpravidel-
néjsim a nejrozsifengj-
§im informacnim caso-
pisem pro dialyzované
a transplantované ne-
mocné v CR. Hodnotim-
-li uplynulych 25 let,
myslim si, ze vydavani
informacniho ¢asopisu
je tim nejvyznamnégjsim
poc¢inem SpolDaT. Pro
ty z vds, ktefi mate
zdjem nahlédnout do
starsich ¢isel, je pfi-
stupna stranka na inter-
netu www.stezen.cz.

Konec dvacatého stoleti byl pro SpolDaT napl-
nén ¢inorodym usilym, kterym jsme si splnily dalsi
cile. Zacala fungovat pomoc v socidlni oblasti a
byly doby, kdy SpolDaT zaméstnavala nékolik so-
cidlnich pracovnik na réiznych dialyzacnich stredis-
cich. Vznikalo mnoho pobocek pfimo na dialy-
zacnich strediscich, ve kterych spolupracovali ne-
mocni se zdravotnickym personalem a vznikaly tak
zajimaveé aktivity. Nékterd dialyzacni stfediska or-
ganizovala sportovni turnaje, dovolené s dialyzou
atd. Pripomenu aktivity HDS IKEM, HDS Klimen-
ska a HDS na Karlové ndm. spolecné s HDS v Ko-
liné, HDS v Jihlavé, HDS v Uherském Hradisti a ve
Zliné nezlstavaly ve svych atkivitdch pozadu. Poz-
déji se zapojily pobocky v Chomutové a Preroveé.
Zvlastni podékovani pak patii détské dialyze z Mo-
tola. HDS na Homolce zacalo organizovat spor-
tovni hry a bylo tak inicidtorem zaloZeni spor-
tovniho klubu dialyzovanych a transplantovanych.
HDS v Jilemnici je dodnes garantem a spoluorga-
nizdtorem zimnich sportovnich her pro dialyzo-
vané a transplantované.

SpolDaT dodnes porada rekondi¢ni pobyty dialy-
zovanych a transplantovanych v Penzionu Past-

Obr. 3
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viny, a to ve spolupréaci s HDS v Rychnové nad
Knéznou. Nemohu zapomenout ani na pravidelné
cviceni pro dialyzované a transplantované ne-
mocné, které se pravidelné kona v prostorach HDS
Ohradni Praha 4.

MGj velky sen vlastnit a provozovat ubytovaci
zafizeni pro dialyzované pfimo SpolDaT ziskal
redlné obrysy spusténim velké privatizace. Ve
velké privatizaci koupila SpolDaT objekt Palacky
v Karlovych Varech, ve kterém jsme se snazili
uvést do zivota projekt rekondi¢niho stfediska pro
dialyzované. Bohuzel se nam nepodarilo ziskat fi-
nancni prostiedky na rekonstrukci a tak byl objekt
Palacky prodan. Ziskané finan¢ni prostiedky byly
pouzity pro doplaceni stavby HDS v Rychnoveé nad
Knéznou. V té dobé (rok 1994) SpolDaT spolecné
s nadaci Gisely Kucharové zaloZila spole¢nost pro-
vozujici hemodialyzacni stfedisko DIALCORP s.r.o.
Naplénym cilem a zdrover splnénim mého snu
bylo otevieni rekondi¢niho strediska v obci Pa-

stviny s ndzvem Penzion Pastviny, to se psal rok
1998, témér deset let po zaloZeni SpolDaT. Ob-
jekt Penzionu Pastviny je stéle v majetku SpolDaT
a jeho prondjmem ziskdva SpolDaT finan¢ni pro-
stfedky pro svoji ¢innost.

Zde musim pripomenou dotacni podporu Mi-
nisterstva zdravotnictvi, které kaZzdoro¢né pod-
poruje rekondicni pobyty dialyzovanych a
transplantovanych nemocnych prispévkem pro
ucastniky rekondicnich pobyti.

Vazeni ctenafi, snazil jsem se co nejstrucnéji po-
psat ¢innost spolku SpolDaT, zdddm vés o schovi-
vavost pokud si myslite, Ze jsem néco nebo
nékoho opomnél, ale popsat zevrubné veskerou
¢innost v souvislostech dané doby by jisté vysta-
Cilo na celou knihu a tolik prostoru v nasem c¢aso-
pise nemame.

[
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Rozhovor s MUDTr. J. Vlasakem

Nynfjiz slibeny rozhovor, kde otézky klade Lubomir Jelinek a odpovida Jifi Vlasék (JV)

Jifi, co si myslis, zménily se potfeby nemocnych
s nezvratnym selhanim ledvin z pohledu na sdru-
Zovani v néjakém spolku?

Sam si tu otazku kladu v takové obecnéjsi roviné
- ma smysl vibec se dnes sdruzovat, kdyz m0-
Zeme byt vlastné ,stale spolu” pomoci mobilu,
nebo na ,fejsbuku”...? A jakd jsou vlastné kriteria
pro vytvoreni néjaké druzici se party? Existuje né-
jaky opravdu spole¢ny cil, ke kterému takovd sku-
pina sméfuje? Maji k tomu vsichni ¢lenové chut
nebo je to jen aktivita téch nékolika jedinct a
ostatni se ,vezou"? (A sdruzuji se také pacienti
ktefi trpi hemorhoidy? Ani nechci domyslet, jak by
se asi takovy spolek jmenoval.) TakZze odpovéd je
takova typicky doktorska: ,Pane Jelinku, ono je to
slozit&jsi.” Ale abych ten rozhovor hned nezamotal
- lépe se sdruzuje a aktivizuje v dobég, kdy je na
obzoru spolecny nepfitel (v ¢asové ose: feudal-to-
varnik-bolsevik). Horsi je to v dobé, kdy je nepfitel
takovy rozplizly a Spatné se pojmenovava. Chci
tim tedy naznacit, Ze kdybychom spole¢nost D+T
a Stézen nezalozili ,za totace”, kdy 3lo nékterym
nemocnym pfi dialyze, kdyZ ne pfimo ,0 Zivot” tak
ur¢ité 0 zdravi” (nedostat Zloutenku B byla otézka
Stésti), tak ted (navzdory tomu, Ze se mdZze sdru-
Zovat kdo chce a jak chce) by se to uz asi nepo-
ved|o. Dialyzovani pacienti uz nejsou exotické pos-
tavy, které kazdy na prvni pohled identifikuje podle
nasedl|é barvy kize. Pacienti nemusi vysilat dele-
gace svych zastupcl k ministrovi zdravotnictvi,
aby uvolnil finance na lepsi dialyzatory, na léky
proti kostni chorobé, léky pro [é¢bu anemie.... Mezi
dialyzovanymi se vyskytuji zndmi sportovci, poli-
tici, herci - a nikdo se tomu nedivi.

Tim se asi dostavame oslim mastkem k tomu,
jak se zménili pacienti?

Lubore, to méla byt otdzka na konec, tésil jsem
se na ni, jak to povidani né&jak vtipné uzavieme a

mél jsem pfipravenych par vét o ,pakdzi ne-
vdécné”. Ale tys to vzal tak vazné, Ze si $prymovat
ani nedovolim. TakZe - pacienti se v zadsadé ne-
zménili. Jen se zménila situace kolem nich. Paci-
entské priority ,tehdy” jsem zminil v pfedchozi
odpoveédi. A co fesi pacienti ted? ,Zkusil bych ra-
déji ten jiny vazac fosforu, snad bude chutnat
lépe”, ,chtél bych se domluvit na vy3sim pratoku,
mivam ted OCM jen kolem 1,7", potiebuji suchou
vahu zvysit o 0,5 kg, doma mivdm nizsi tlak”,
,chtél bych zkusit prejit na PD”, ,mam jet na do-
volenou zase do Chorvatska nebo se dad domluvit
dialyza také v Turecku? A bude tam néjaky dopla-
tek?” Ale také ,potiebuji nova sluchatka k televizi,
ty co jsem mél minule tak v nich 3umélo...” A je to
v poradku. Jsme prosté neékde jinde. Pacienti si
mezi dialyzami doma méfi sami tlak krevni, glyke-
mii, davkuji si inzulin. Jsou velmi dobfe informo-
vani. Pokud nejsou, informace si ,vygoogluji”
béhem nékolika minut. Znaji svoje prava. Umi se
ozvat. Za kazdou predchozi vétou by v zavorce ale
mélo byt - néktefi. VCetné té posledni véty, kterd
visi ve vzduchu, Ze 7adnou spolecnost dialyzova-
nych nepo- tfebuji - néktefi.”

A dostdvame se uZ Uplné na vdznou notu. Téch
JNékterych” zase pribyva - velmi stafi, s handica-
pem mentalnim nebo fyzickym, téZce nemocni
v dUsledku nddorovych onemocnéni, nesouviseji-
cich vibec s ledvinami, lidé Zijici na okraji spolec-
nosti bez zazemi rodiny... Takové kolegy jsi,
Lubore, v dobé, kdys zacinal na dialyze kolem sebe
nevidél. Maximalné 50 let véku a Zadné vazné ne-
moaci, jen selhani ledvin - pro hodné nemocné a
staré (=nad 50 let) byla tehdy dialyza , tzv. ne-
vhodna”. Opakujeme to pofad dokola, ale mam
dojem, ze tomu Vvéfi stale méné lidi, jak je to
z dnesniho pohledu absurdni. Vidéno touto opti-
kou, Fedime vsichni dost ¢asto ,prkotiny”.

f2ular



ROZHOVOR S MUDR. J. VLASAKEM

Rozhovor s MUDr. J. Vlasdkem - Stézer 3/2014

No a co lékari, dalsi persondl, jaké tady vidis
zmény?

Taky ,pakdz..."2? Samoziejmé. Ale nemizes po
mné chtit, abych se vymanil po 30ti letech kariéry
dialyzacniho |ékafe ze svych zajetych predstay,
vznesl se a z nadhledu prones!| néjakou objektivni
analyzu. Tak jen nékolik stfipkd do mozaiky. Jsme
zahlceni informacemi. Mdme problém je tridit.
O dialyze je ,skoro” véechno uZ vyzkoumano, jen
kdyz potrebujeme konkrétni informaci, nevime,
kde to (sakra), psali. Konkrétnf prace u l0Zka se
presunula z |ékard témér plné na stfedni zdravot-
nicky personal. Jak fikdval profesor Opatrny starsi:
,dobrou dialyzu délaji sestry” (ted by rekl ,je to
0 sestrach”). Pravidla, jak se mé vlastné dialyzovat
a vse okolo v podstaté neurcuje ani sestra a do-
konce ani |ékaf. Drobné zmény v |écbé se dgji
v rdmci mantineld, které nam urcuji ,doporuceni”
neboli ,gajdlajny” odbornych spolecnosti. Jejich do-
drzovani se stdvd zdkonem. Bojime se je prekrocit,
i kdyz si ob¢as myslime, Ze by se mélo postupovat

jinak. Mdme dilema u nevylécitelné nemocnych.
Snazime se respektovat jejich vili. Ta se ale od
mnohych odbornych doporuceni lisi. Seminare [é-
karské stale castéji navstévuji jako prednasejici
pravnici. Cekém, kdy na mne poprvé z televizni ob-
razovky o prestdvce mezi 1. a 2. tfetinou hokeje
vyskoci pdn v obleku a vemlouvavym hlasem pro-
nese: ,mate dojem, Ze vas na dialyze |&¢i Spatné?
konzultace bezplatné na telefonu ....")

A jaké je tedy to telefonni €islo?

Ha, ha to bylo, Lubore, od tebe fakt vtipny, ale
vlastné - pfi dalSim vyroci to cislo bude mit uz
kazdy mezi ,prateli” na Facebooku.

Dékuji ti Jifi za ¢as vénovany nasemu rozhovoru.
Preji ti jen samé spolupracujici spokojené pacienty,
ktefi budou oSetfovani UZasnymi odborné erudo-
vanymi a empatickymi sestfickami a nebudou
proto ¢islo na pravniky nikdy potfebovat.

-
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| VZPOMINKA NA ZALOZENI SPOLDAT

Stézen 3/2014 - Vzpominka na zaloZeni SpolDaT

Vzpominka na zalozeni SpolDaT

Nemam rad vzpominky. To hezké se nebude
opakovat a vede k nostalgii, k nepfijemnostem je
lepsi se nevracet. To Lubor Jelinek mne donutil,
abych se vratil o ¢tvrt stoleti do minulosti, jeho
vina. Do jiné doby, kterd méla jiné priority a kterd
mnoha lidem, at uz maji co do Cinéni s dialyzacni
|é¢bou, ¢i nikoli mdZe pfipadat jako pravék. Jsou
véci, které rychle starnou nebo se méni a nékteré
potfeby - nejen télesné - jsme pred 25 lety méli
jiné nez dnes. V roce 1989 jsme zili nadéji a méli
jsme vsichni potfebu udélat néco, co ma smysl.
Vsichni jsme méli viceméné stejny plat, bydleli
v paneldku, jezdili Skodovkou, trabantem nebo Zi-
gulikem. Samozfejmé jsme touZili po otevienych
hranicich, lepSich autech a vétsich penézich, ale
pfipadalo nam dosazitelnéjsi udélat néco, co pfi-
ndasi dobry pocit. Co mGzeme sami ovlivnit a zmeé-
nit a8 uzivali jsme si honordf v podobé dobrych
vztahU a skoro se bojim napsat, Ze i vdé¢nosti.
Komu ten pocit nenf pfjjemny, vétsinou (Ze.

Ten v té dobé Sileny ndpad s rekreacni dialyzou
vzesel, pokud se nemylim, od Jardy Dydunyka.
Technik s pohledem hypnotizéra nebo spi$ cerno-
knéznika, u kterého jsme si nebyli nikdy jisti, co
mysli vazné. Jirka Vlasak na sebe vzal neuvéfitelné
riziko a podpora ze strany Doc. Opatrného byla na
tu dobu neobvykla. Ze viechno dobre dopadlo, byl
maly zazrak. Nejsem si jisty, jestli se napéti, které
jsme prozivali, a s podporou Radkina Honzaka
uvolfiovali levnym alkoholem, podepsalo nejvic na
Jardovi, ktery poté, kdy mu vSe doslo, emigroval
do Némecka. Byli jsme na sebe pysni, a jak jsme
s hrdosti fikali, prvni rekreacni dialyza na vychod
od Ryna vesla do dé&jin, aspof do téch nasich, sou-
kromych. Jenze s jidlem rostla chut a citeln ner-
vozita vdech téch Jakedd, Bilaki a Stépand
povzbuzovala k dalsim kouskdm. Svatovaclavsky
vecer skoncil vyhldSenim dodnes existujici Spole¢-
nosti dialyzovanych a transplantovanych pacient(,
jejich rodinnych pfislusnik( a pratel dialyzy a po

vzoru vedouci strany bylo rozhodnuto, Ze i nase
spolec¢nost musi mit sv{j Ustfedni orgdn. Pomérné
hodné jsme toho vypili nez jsme se shodli na
ndzvu Stézen. Dadaistické Radkinovo zdGvodnéni,
Ze stézen je na lodi proto, aby si namornici méli
kam chodit stézovat, dokonale vystihovalo dobo-
vou situaci. PrestoZe jsme méli pocit, Ze rozvra-
cime republiku, hlavnim cilem bylo vytvofit
platformu, prostor pro sdileni informaci mezi |ékafi
a pacienty. O pficinach a [écbé renadlnich selhani a
prabéhu dialyzy kolovala mezi pacienty fada mytd
a zdravotnicky persondl nemél vzdy dost casu,
taktu a trpélivosti, aby je u svych pacientd uvadél
na pravou miru. Pak se ale abjevil dalsi problém:
vyroba a distribuce. V dobé pfisné evidence vsech
rozmnoZzovacich technik byl problém tisknout po-
zvanky na schlzi SSM (pro pozdéji narozené Soci-
alisticky svaz mladdeZe). Pomohl mdj z Némecka
pasovany Uzasny pocita¢ ATARI 1040, ktery mi
v&ichni zavidéli. KdyzZ jsem si ho pfinesl do své psy-
chologické ambulance a zejména kdyZ jsem byl pfi-
stizen pohlednym stfednim zdravotnim per-
sonalem, jak na ném vytvarim prvni Cisla Stézng,
pripadal jsem si ddlezity a neodolatelny. Nicméné
Casopis mél Uspéch, Zije dodnes a je mnohem
chytrejsi, krdsnéjsi a sofistikovanéjsi.

Pak véci nabraly rychly spad a dialyza a vse co
s ni souvisi, zacalo rychle dohanét okolni svét.
Nase tehdejsi snaha zlepsit vsem okolo dialyzy je-
jich kvalitu Zivota, ve srovnani s moznostmi civili-
zovaného svéta, plsobi s odstupem casu az
dojemné komicky. Ale - nas to neuveéfitelné bavilo.
A doufam, Ze to bavilo i naSe pacienty a jejich
okoli. | kdyz se profesné pohybuiji v jiné oblasti,
tésim se, az mne Lubor Nesmrtelny pozada o ¢la-
nek pfi 50. vyro¢i Stézné. Rad ho napisu.
Mirek Hofirek
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POZVANKA

Stézen 3/2014

Zveme vsechny zdjemce z fad dialyzovanych a transplantovanych pacientd a jejich blizkych na

Podzimni aktivné - odpoc¢inkovy pobyt
v podhifi Orlickych hor nedaleko prehradni nadrze Pastviny

Termin: nedéle 5.10. - patek 10.10.2014

Ubytovani: Penzion PASTVINY (www.pastviny.penzion.com)

Dialyzacni stiedisko: Dialcorp, s.r.o. v Rychnové nad Knéznou

Program pro zajemce:
* pravidelné rannf ¢i podvecerni (podle domluvy) kondi¢nf cviteni pod vedenim fyzioterapeutky Andrey
Mahrové
* relaxace pod vedenim psychoterapeutky a socidlni pracovnice Misi Cerné
* moznost individualnich konzultaci vhodnych pohybovych aktivit
e testovani aktudlni fyzické zdatnosti
* moznost individudlnich konzultaci v psychosocialni oblasti
* podle zajmu:
- organizované vychazky a vylety po okolnich krasach prirody
- nordic walking - severska chlize s holemi
- koup@ni a cviceni v bazénu se slanou vodou (nezapomeiite si plavky)

Doprava: viastni

Cena:

Dialyzovani a transplantovani

platba prevodem z vaseho G¢tu na Gcet ¢. 10006-37832011/0100. Do zpravy pro pfijemce napiste
jméno a adresu (staci mésto a ulice) G¢astnika rekondice 1750,- K¢ (350,- K¢/den)
Rodinni prislusnici - platba v hotovosti na misté

Za rodinného pfislusnika se povaZuje pouze 1 osoba v nejblizsim piibuzenském vztahu (tedy manzel,
manzelka, syn, dcera)

dospéli 2700,- K¢ (540,- K¢/den)
détiod 3do 12 let 1475,- K¢ (295,- K¢/den)
déti do 3 let zdarma

V pripadé zajmu kontaktujte Migu Cernou na cerna@spoldat.cz nebo volejte 775 09 06 04.
Kapacita mist je omezena, prednost budou mit dfive prihlaseni. Obratem zasleme prihlasku a dalsi

informace k ubytovani a pfijezdu.

Na setkani s vdmi se t&3f Miga Cernd
Spole¢nost dialyzovanych a transplantovanych pacient( a Dialcorp, s.r.o.




CHRONICKE SELHANI LEDVIN U DETI

Stézen 3/2014 - Chronické selhani ledvin u déti

Chronické selhani ledvin u déti

Velmi strucné néco z historie po soucasnost.

Provoz dialyzy pro déti ve Fakultni nemocnici
v Praze Motole byl zahajen v zafi roku 1980.

Do této doby byly déti se selhanim ledvin |éceny
pouze akutni peritonedlni dialyzou a pro déti
s chronickym selhanim ledvin byla jedinou moZnosti
pouze konzervativni [é¢ba. Proto bylo zahajeni chronic-
kého hemodialyzacniho programu pro déti obrovskym
krokem vpred v |écbé déti s nezvratnym selhanim le-
dvin a vznikla tim i dalsi moZnost |écby akutnich stava.

Nase stredisko zacalo pracovat s jednou umélou
ledvinou firmy Gambro a méli jsme jednoho tfinac-
tiletého pacienta. Postupné se rozsifoval pocet
nasich dialyzacnich pfistrojd (Gambro, Fresenius)
a navysSoval se i pocet pacientd. Byli jsme v té
dobé jediné dialyzacni pracovisté pro déti u nads
a dialyzovali jsme déti z celé, tenkrat jesté Cesko-
slovenské republiky. Soubézné s nasim dialyzac-
nim programem byl zahajen ve FN Motol i pro-
gram transplantaci ledvin u déti.

U zrodu dialyza¢niho stfediska pro déti stél ten-
krat Prof. MUDr. Jan Janda a vedoucim |ékafem
byl MUDr. Jifi Kreisinger. V naSich zacatcich pro
nds velkou oporu pfedstavovalo dialyzacni stredi-
sko v nemocnici Na Strahové (s prednostou Prof.
Vélkem a stani¢ni sestrou Jindrou Pavlicovou), kde
jsme byli vySkoleni v dialyzacni [é¢bé a Strahov byl
pro nds mohutnym réddcem v naSich zacatcich
a mnohdy i pozdéji pfi rGznych problémech. Velmi
ndm byl ndpomocen i Doc. Ing. FrantiSek Lopot pfi
riznych technickych problémech.

Zpocdtku byla détska dialyza soucdsti détského
oddéleni |. détskeé kliniky Fakultni nemocnice Motol
a v roce 1994 vzniklo samostatné Oddéleni dét-
ské dialyzy a které se prestéhovalo do samostat-
nych prostor.

V té dobé jsme jiz provadéli kromé hemodialyz
i plazmaferézy, hemoperfuze a chronické peritone-
alni dialyzy. V pr@béhu dalsich let jsme rozsifili nds
program o kontinualni filtracni metody a imunoad-
sorbci.

V roce 2002 jsme zacali dialyzovat v chronickém
hemodialyza¢nim programu i nékolik dospélych pa-
cientd a ndzev naseho strediska se zménil na ,Di-
alyza pro déti a dospélé”. V té dobé jiz byly
slouceny nase |. détska klinika s Il. détskou klinikou
pod jedno vedeni a vznikla Pediatrickd klinika.

Nas program sestava nejen z chronickych, ale
i akutnich pacientl a provadime elimina¢ni metody
i na jinych oddélenich (nejc¢astéji ARO, novoroze-
necké oddéleni, chirurgie, neurologie...). Soucasti
naseho pracovisté je také ambulance, kde pecu-
jeme o déti s onemocnénim ledvin, déti pred za-
hajenim chronického dialyza¢niho programu, déti
na peritonealni dialyze a déti, které jsou po trans-
plantaci ledviny.

V soucasné dobé pracuje na nasem stredisku
1 lékar + 5 dalsich lékarl pediatrd do sluzeb a
8 sester specialistek, jedna sestra je ambasador-
kou transplantaci.

Provoz naseho oddéleni je pouze pfes den a
v mimopracovni dobé ma vzdy 1 |ékaf a 1 sestra
pohotovostni sluzbu na telefonu.

Cisla t&chto pohotovostnich telefon majf ro-
dice nasich pacientl k dispozici @ mohou v kterou-
koliv denni i no¢ni hodinu zavolat |ékafe nebo
sestru, pokud potrebuji pomoci nebo poradit.

K dispozici médme také dietni sestru, psycho-
loga, socialni pracovnici. K détem béhem dialyzy
dochazeji ucitelky, aby zameskani skolni vyuky
bylo, pokud mozno, co nejmensi.

2AOYDR|A AT



CHRONICKE SELHANI LEDVIN U DETI

Chronické selhdni ledvin u déti - Stézen 3/2014

Ve vybaveni naseho strediska mdme celkem 9 he-
modialyzacnich pfistrojd, 5 pristroji pro plazmafe-
rézu, 4 pristroje pro kontinudlni metody, 1 pfistroj
pro imunoadsorbci a 3 mobilni Upravny vody. Paci-
enti na peritonealni dialyze pouzivaji vSichni cycler.

Pravidelnou péci o tyto pfistroje nam zajistuje
externi technik, ktery dochdzi 1x tydné, v pfipadé
zdvady na piistroji zajistuje opravu do 24 hodin.

Nasimi pacienty jsou déti ve véku od O do 18
let a spaddovou oblasti je celd Ceska republika.

V pravidelném hemodialyza¢nim programu
mame v soucasné dobé i dvé dospélé pacientky.

Pristrojove vybaveni naseho oddéleni a odborné
vyskoleny persondl nam zarucuji provadeét elimi-
nacni metody maximalné kvalitné a na vysoké
trovni. Vysledky nasi prace jsou zfejmé a doku-
mentuji je stovky pacientd.

Jsme akreditované pracovisté.
Lékafi i sestry se pribézné vzdeéldvaji v eliminac-

nich metodach, aby |écba nasich pacientl probi-
hala podle nejnovéjsich poznatkd a metod.

Na nasem oddéleni probiha aktivni vyuka me-
diké pod vedenim nasich |ékafd. Sestry se podili
na teoretickém i praktickém vzdélavani sester spe-
cialistek. Jak |ékari, tak sestry se aktivné Ucastni
riznych konferenci @ semindrd a formou predna-
Sek preddvaji své zkusenosti a postifehy dalsim
zdravotnikdm.

Zacatkem roku 2012 jsme byli nuceni, z ddvodu
rekonstrukce détské nemocnice, konkrétné kfidla
B, kde bylo nase oddéleni, prestéhovat se do pro-
vizornich prostor, které jsou souc¢asti détského od-
déleni a museli jsme snizit pocet nasich lGzek
z péti na tfi. Pfestéhovani do téchto provizornich
prostor ndm prineslo nemalé problémy, které mu-
sime zvladat, které se ale rozhodné neodrazily na
kvalité nasi péce. | v téchto nelehkych podminkach
se snazime, aby vsichni nasi pacienti byli maxi-
malné spokojeni. A myslim, Ze se nam to dafi.

Eva Vlachovd, stani¢ni sestra

-
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ROZHOVORY

L~SnazZime se détem ulehcit jejich tézky osud

chronicky nemocnych”

Rozhovor s MUDr. Karlem Vondrdkem, vedoucim lékarem Dialyzacniho strediska pro déti a dospéleé

ve Fakultni nemocnici Motol v Praze

MUlzZete ¢tenarim StézZné predstavit détskou
dialyzu v Motole?

V byvalém Ceskoslovensku se dialyzovalo od
roku 1980, ale to se jednalo o hemodialyzu. Prvni
détska transplantace byla provedena v roce 1977.
Od roku 1989-1990 se zacala pouzivat i peritone-
alni dialyza.

V roce 1995 byl spustén pravidelny chronicky
peritonedlni program, v ramci toho se postupné
meéni i nase strategie vybéru zplUsobu |écby chro-
nického, ale i akutniho selhdni ledvin. Zpocatku
méla jen jedna pétina pacientd peritoneaIni dialyzu
(PD) ostatni byl lé¢eni hemodialyzou (HD). Dnes
je tojinak, tfi Ctvrtiny pacientd maji peritonedlni di-
alyzu a jen 15 -25 % je na HD. Dlvodem je snaha
chovat se jako evropské severské staty, tedy
snaha ulehcit détem jejich tézky osud chronicky
nemocnych.

Jsme jediné stredisko v Cechach, které posky-
tuje détskou hemodialyzu i peritonedlIni dialyzu a
dialyza¢ni [é¢bu poskytujeme pro celé Cechy. Na
Moravé poskytuji v Brné détskou hemodialyzacni
lécbu, déti s peritonealni dialyzou jezdi do Prahy,
Ostrava mé détskou peritoneaIni dialyzu i hemo-
dialyzu. Jezdi k nam tedy i déti zdaleka, napfiklad
az z Opavy.

Roené je v CR okolo 20 déti v chronickém dialy-
zacnim programu. Stejny pocet déti je také roc¢né
transplantovan. Détské transplantace ledvin se
provadeéji pouze v Prazské fakultni nemocnici
v Motole.

V8echny déti v programu peritoneaIni dialyzy
maji k disposici pfistroj pro automatickou perito-
nealni dialyzu (APD) - cycler. Pro déti i rodice je to
velkd Uleva, protoze se dité vecer napoji (okolo

19. - 20. hodiny), pfes noc probidd automaticka
dialyza (9 -10 hodin podle adekvatnosti dialyzy)
a rdno s odpoji @ mdZze jit do Skoly a vénovat se
vlastnim aktivitam. Vétsina déti se dialyzuje kazdy
den, pokud jsou déti adekvatné dialyzovany,
nékdy jim dovolime o vikendu pauzu, ale nedélame
to ¢asto, protoZe to v nékterych pfipadech mize
vést k nedodrzovani |écebného rezimu. Malé déti
pomérné dobre dialyzu toleruji. Mit katétr v bfise
je pro né docela normalni véc, prosté maji hadicku
v bfise.

Nejcastéjsi komplikaci by je zanét pobfisnice
- peritonitida. Komplikace v podobé peritonitidy se
vyskytuji priblizné jednou za 17 mésicl. Mdme pa-
cienty, ktefi nemaji Zddnou peritonitidu, ale i paci-
enty, ktefi maji béhem dvou let tfi nebo Ctyfi
epizody peritonitidy.

Je cetnost peritonitidy u déti vy$si nez u dospé-
lych?

Cetnost peritonitid je o néco vy3&i nez u dospélé
populace. Divodem je, Ze u dospélych se vybiraji
motivovani pacienti.

U déti se peritonealni dialyza nabizi, jako prvni
metoda |écby vEem détem. ZaleZi samoziejmé na
tom, jak to maji détsti pacienti do Motola daleko,
jaké maji socidlni a rodinné zazemi, jaky je jejich
zdravotni stav.

Lécime peritonealni dialyzou i déti z nestandard-
nich pomérQ, z etnickych mensin, nebo napfiklad
déti z détskych domovd. Pokud to nedopadne
dobre, musime je prevést na hemodialyzu.

Hemodialyzac¢ni écba je pro déti komplikova-
néjsi. Musi cestovat nékolikrat tydné do Prahy. Déti
mladsi 18 let musi cestovat vzdy s rodicem, coZ je
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Rozhovory - Stézen 3/2014

tézky zdsah do socidlni situace rodiny. Hemodialy-
zujeme kazdy den vcetné soboty ve dvou sméndch.
Madme i pacienty, které dialyzujeme denné.

Dialyzujeme i dospélé pacienty. Nas oficidlni
nazev je ,Dialyzacni stiedisko pro déti a dospélé”.
Provadime i rekreacni dialyzy (napf. k ndm jezdi
déti z Némecka nebo Rakouska). Tento tyden se
k ndm vratil i jeden z nasich détskych pacientd,
dialyzujeme ho nyni jako dospélého, protoze je po-
bliz Prahy jako vedouci na tdbofe pro chronicky ne-
mocné déti, ktery pofdda Fakultni nemocnice
v Motole. Jednu nasi pacientku, kterd také byla
praveé na tabore, jsme museli po jednom dni odvo-
lat, protoze méla nabidku k transplantaci ledviny.
Kriteriem rozhodovani pro peritonedlni dialyzu je
vék ditéte. Napf. 4kg dité nemdZeme pravidelné
hemodialyzovat.

Nyni mdme komplikovany pfipad, kdy matka di-
téte je socialné insuficientni - narkomanka, otec je
ve vézeni, matka zije s pfitelem - alkoholikem. Ne-
zvlddd péci o 4 mésicni dité, neni schopna zvlad-
nout poskytovani peritonedlni dialyzy ditéti.
Zvazujeme alternativu chronické hemodialyzy
u tohoto 4,5 kg ditéte. Pfipad resi také nase soci-
alni pracovnice ve spolupraci se socidlni pracovnici
v misté bydlisté ditéte.

V Motolské nemocnici mdme také Skolu, ucitelé
dochazi za détmi na oddéleni. Je to samoziejmé
rozdil oproti klasické Skolni vyuce. Déti jsou ¢asto
unavené, vstavaji ve 4 rano, jsou 5 hodin na cestg,
potom 4 hodiny na dialyze a nasledné jesté cesta
domd. Casto musi ¢ekat na sanitku.

U détské dialyzy je asi hodné dllezita spoluprace
s rodici. Stava se také, Ze rodice odmitnou peri-
tonealni dialyzu pro své déti, Ze ji nezvlddnou?

Stalo se ndm pouze jednou, Ze se maminka peri-
tonealni dialyzu ,nenaucila”, nezvladla obsluhu cyc-
leru. Ale vzhledem k tomu, Ze pacientem byl uz
17lety chlapec, tak jsem to mohli naucit jeho.
U takto starych déti uz je moznost, aby obsluhu
peritoneaIni dialyzy zvlddaly samy.
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Rodi¢lm vzdy sprévné vysvétlime vyhody a ne-
vyhody obou metod. Zvazuji ¢as, ktery lécba za-
bere, dopravu do dialyza¢niho stfediska, nutnost
doprovodu na hemaodialyzu, nezavislost na stredi-
sku a po zvaZeni vsech téchto podminek vybiraji
urcité castéji peritonealni dialyzu.

Déti na peritonealni dialyze maji Zivot volnégjsi.
Mohou svobodnéji cestovat. Mdme napriklad jed-
noho pacienta, ktery pravidelné jezdi v |été na lod
do Chorvatska. Déti s peritonealni dialyzou jezdi
pravideln& na vylety po Cesku i do zahraniéf.

Mohu fici, Ze jsme patficné hrdi na nase zafizeni.
Délame tady vykony, které nedélaji na zadnych ji-
nych dialyzach. Vedle chronické, provadime i akutni
dialyzy, rutinné |é¢ime déti pomoci hemodialfilt-
race. Déle provadime plazmaferézy (i chronické),
imunoadsorpce. Mame pfistroje pro kontinualni
metody. Dialyzujeme, ale provadime i dalsi elimi-
nacni lécbu i na ARK, na hemato-onkologii, na dét-
ské kardiologii, i na détské neurologii.

Jaké cévni pristupy se pouzZivaji u déti?

Déti maji stejné cévni pfistupy jako dospéli. Po-
uzivdme arteriovendzni zkraty (AV fistule) na pre-
dlokti, centralni Zilni katétry - akutni i chronické.
Maéme i pacientku, u které byly vycerpany vsechny
béZné centralni Zilnf vstupy (16 let), je netransplan-
tovatelnd, musi se u ni provadét denné hemadi-
alyza, proto bylo nutné zvolit translumbalni
pfistup pro vstup do dolni duté Zily.

Angioplastiky a fistulografie se provadi pfimo
v Motole. Chronickeé dialyzacni katétry ndm zavadéji
v détském kardiocentru u nas v Motole. Katétr pro
peritonedlni dialyzu zavadi urologové. Pri akutni pe-
ritonedlIni dialyze si katétr zavadime sami.

U PD pouzivéame dva systémy, ,Home Choice”
firmy BAXTER a ,Sleep Safe” firmy Fresenius.
Pouzivéme veskerou skalu dostupnych dialyzac-
nich roztokd v¢etné Extranealu i Nutrinealu.

Sestra pro peritonealni dialyzu komunikuje s ro-
dinou a s firmou poskytujici materidl, cyclery. Dva-
cetCtyfi hodin denné funguje dialyzacni a trans-
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plantacni pohotovost, na které se stfidaji sestry
a |ékafi, pacienti mohou kontaktovat i firemni Hot
Line.

Jaky je pro vase pacienty prechod z détské na do-
spélou dialyzu?

Stardme se 0 nase pacienty od narozenido 19
let, zndme se Casto i vice nez 18 let. V Motole se
pohybuji nasi pacienti pfevazné mezi détmi. Kdyz
prichazi pacienti do puberty a lezi mezi malymi
détmi, radi by uZ byli mezi dospélymi. Casto ne-
tusi, Ze na dospélé dialyze budou ne mezi 20le-
tymi, ale mezi 70 a 80etymi pacienty. Kdyz potom
prijdou mezi staré pacienty a neni tam nikdo jejich
véku, jsou Casto zklamani a vzpominaji na dét-
skou dialyzu, kde jsme byli schopni se jim prizpG-
sobit, byt flexibilni.

Pred pfechodem na dospélou hemodialyzu je
veden s pacienty psychologicky rozhovor, pacienti
jsou pfipravovani na prechod jinam.

Na nasem oddéleni |é¢ime i dospélé pacienty,
ale dospéli a déti jsou oddéleni, nikdy nejsou spo-
le¢né na jednom dialyzacnim boxe. Néktefi nasi
dospéli pacienti se rekrutuji z nasich détskych pa-
cientd.

Proc¢ jste si vybral pravé détskou dialyzu?

Nebyl v tom Zadny entusiasmus a touha zachra-
nit cely svét.

V roce 1985 mne oslovil byvaly prednosta zdejsi
kliniky profesor Janda, abych nastoupil do ,dosko-
lovaku”. J& jsem v té dobé pracoval na détské ne-
frologii v Praze 10. V roce 1999 odeSel jeden
kolega z nefrologického tymu v Motole a profesor
Janda mi navrhl, abych se stal ¢lenem tymu. Kdyz
pozdéji odeila vedouc dialyzy Dr. Eva Simkova do
zahranici, stal jsem se vedoucim |ékarem.

Na zacatku své kariéry jsem pracoval v Tabore,
potom ve Vinohradské nemocnici v Praze 10,
v Kr¢i a ted jsem tady v Motolské nemocnici. Po-

stupné jsem se dostaval k tézsim a téz&im paci-

entdm. V Motole se mi ale pracuje paradoxné
Jnejlenceji”, protoze mam k dispozici zazemi véech
medicinskych specializaci. Pokud ma pacient néco
se srdcem, poslu ho ke kardiologovi, pokud ma
ndlez v bfise, poslu ho na chirurgii, pokud je prob-
lém s ledvinami - sém si ho oddialyzuji.

Kdyz jsem pracoval jinde, musel jsem slozité
shanét pomoc, doprosovat se. To je pro mne moc
dilezité, ale hlavnég, je to dileZité pro pacienta.

Co byste si prél pro détskou dialyzu do bu-
doucna?

Pral bych si, abychom méli prostorové takovou
dialyzu, jako jsme méli pred rekonstrukci a aby to
bylo v dohledné dobég, vzhledem k tomu, Ze uz dva

roky jsme v provizornich prostorach.

Dékuji za rozhovor.

(
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SnazZime se, aby Michalova nemoc do naseho
Zivota az tolik nezasahovala

Rozhovor s pani Zuzanou Vosalikovou

MuizZete jen kratce predstavit sebe a
svého syna?

Jmenuji se Zuzana Vosalikova a myj
11lety syn Michal. Bydlime v Odolené
Vodé s manzelem Zdefkem a druhym
synem, 12letym Honzou.

Jak zacaly Michalovi potize s ledvi-
nami?

Vse zacalo v jeho ctyrech letech,
kdy obvodni |ékar pfi vySetreni zjistil
bilkovinu v modi.

Jaka lécba byla vasemu synovi navr-
Zena?

Od pocéatku onemocnéni bylo vyzkouseno mno-
ho [ékd, rizna ddvkovani, sloZzeni - az do letosniho
ledna, kdy musel prejit na plazmaferézu, coz je lé-
Cebny postup, pfi kterém dojde k odebrani, lécbé
a naslednému navracené krevni plazmy do krev-
niho obéhu.

Jak ¢asto musite kvili Ié¢bé dojizdét do nemoc-
nice v Motole?

Po poslednim tfimési¢nim pobytu v nemocnici
dojizdime zatim 1x tydné.

Jak Michal l1é¢bu snasi?

Urcité [étbu a vsechno s ni spojené snasi lépe
doma. V nemacnici, i kdyZ se tam o nas staraji
dobre, je to pro nas oba podstatné horsi, ale to je
asi pro vsechny lidi, ktefi maji néjaké problémy.
Nemoc Michalovi zabrariuje v G¢asti na nékterych
détskych aktivitdch, coz je mu nékdy lito, ale sta-
tecné se s tim srovnava.

Ma Michal vzhledem ke svému onemocnéni néjaka

dietni omezeni nebo omezeni pitného rezimu?

Pokud ano, tak jak se vam je dafi dodrzovat?
Zatim ne, ale v budoucnu urcité mit bude.

Méli jste a mate dostatek informaci o onemoc-
néni a |écbé Vaseho syn? Kde jste informace
ziskavali?

Nejvic informaci jsme ziskali od |ékafd v Motole,
ale i na internetu.

Jak je naplanovana Michalova |é¢ba do bu-
doucna?

Zatim dostava léky a plazmoferézu, ale pristi
tyden pujde na zavedeni fistule, coz je maly z&-
krok, pfi kterém dojde ke spojeni tepny a Zily.
Jednd se o pripravu na dialyzac¢ni proceduru, kterd
ho v budoucnosti ceka.

pUIR) I
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Vim, Ze Michal krasné kresli, namaloval ndm pro
StéZen obrazek fotbalového utkani. Patfi fotbal
mezi Michalovy konitky? M3 jesté néjaké zaliby?

Fotbal zUstal dal jeho konickem, i kdyZ v soucas-
nosti ho hrat nemdze. Nejvic ze véeho ale miluje
zvifatka, hlavné pejsky.

Jak zasahlo Michalovo onemocnéni do vasi ro-
diny?

V rédmci celé rodiny se snazime, aby Michalova
nemoc az tolik do naseho Zivota nezasahovala.
Jezdime na hory, k mofi, na rdzné vylety, v rémci
moznosti chodi do Skoly a Ucastni se i Skolnich ak-
tivit. Pokud to neni nutné, tak se o nemoci neba-
vime, ale samozfejmé si ji pfipomina kazdy den pfi
brani [ékd a cestach do Motola.

Mate narok na néjaké prispévky nebo so-
cialni vyhody, které by vam uleh¢ily Zivot?

Prispévky a vyhody ndm byly zamitnuty, takze
mame pouze pfispévek od nadace Dobry andél.
Timto bych chtéla velice podékovat celé nadaci
a vsem dobrym lidem, protoze diky nim se Zije
o trochu lip.

Jsou néjaké informace, které by vdm pomohly
a které byste si rada precetla v ¢asopise Stézen?

Rada bych se dozvédéla, na jaké pfispévky,
popf. socidlni vyhody madme ndrok, kde o né zadat,
co vse je k tomu potreba. V této oblasti nejsem
vibec informovéna.
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250. transplantace ledviny u ditéte
ve fakultni nemocnici v Motole

Lékari transplantac¢niho tymu Fakultni nemoc-
nice v Motole (FNM) provedli 6. tnora 2014 dvés-
tépadesatou transplantaci ledviny ditéte s chronic-
kym selhdnim ledvin. 14lety David trpi vrozenou
vyvojovou vadou ledvin @ mocovych cest a byl jiz
1 rok zavisly na hemodialyze. Nej¢astéjsi pficinou
chronického selhani ledvin u détijsou, na rozdil od
dospélych, vrozené a dédi¢né vady ledvin a moco-
vych cest.

Prvniledvina se ditéti s chronickym selhanim led-
vin transplantovala v byvalém Ceskoslovensku
v roce 1977 v IKEM a od roku 1981 byl program
transplantaci ledvin u déti pfenesen do nejvétsi dét-
ské nemocnice v republice do FNM. Od té doby se
kazdy rok transplantuji ledviny v prdméru 10 détem
z celé CR i slovenskym détem nizkych vékovych ka-
tegorii a u komplikovanych pripadd. Fakultni ne-
mocnice v Motole je jedinou nemocnici, kterd
transplantuje ledviny détem v CR. Ledviny se
détem transplantuji od zemrelych darcd (dét-
skych i dospélych) z celorepublikové ¢ekacf lis-
tiny. Cekaci doba na transplantaci ledviny je
u déti v prdméru 6 mésicd. Od roku 2001 se
détem transplantuji i ledviny od zivych darcd
(nejcastéji rodicd). K transplantaci ledviny jsou
narozdil od dospélych, indikovany prakticky
véechny déti s chronickym selhdnim ledvin.
Transplantace ledviny je v pediatrii nejlepsi [&¢-
bou chronického selhdni ledvin, nebot déti po
transplantaci ledviny Ziji delsi Zivot nez déti di-
alyzované, maji lepsi kvalitu zivota a také z fi-
nancniho hlediska je péce o dité po transplantaci
méné naroc¢nd nez dialyzacni lécba.

Transplantace ledvin u déti je mozna jen diky
Gizké spolupraci mnoha odbornikd rliznych pe-
diatrickych obord. Na predtransplantacni pfi-
pravé, samotném operacnim vykonu a po-

transplantacni péci se podili transplantacni tym
détskych nefrologd z Pediatrické kliniky, détskych
urologC z Kliniky détské chirurgie, transplantac-
nich chirurgd z Transplantacniho centra a aneste-
ziologl z Kliniky anesteziologie a resuscitace.
Nedilnou soucasti transplanta¢niho tymu jsou
zdravotni sestry, koordinatorky, psychologové, uci-
telé, dietni sestry a socidlni pracovnici.

Vysledky transplantaci ledvin u déti ve FNM jsou
srovnatelné s vysledky u dospélych i s vysledky dét-
skych transplantacnich center v zapadoevropskych
zemich. Po 5 letech funguje 75 % transplantova-
nych ledvin a zZije 95 % transplantovanych déti.

Prof. MUDr. Tomds Seeman, CASc.
Vedouci programu transplantaci ledvin u déti FNM
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Transplantace ledvin u déti

Ve FN Motol se provadéji transplantace ledvin
u déti od roku 1981. Za celé obdobi zde bylo pro-
vedeno vice jak 250 transplantaci u déti do veku
19 let. Tehdy pod vedenim profesora Jandy bylo vy-
tvoreno Détskeé dialyzacné transplantacni centrum,
kde se |é¢ili d&t&ti pacienti z celé Ceskoslovesnké
republiky. V roce 1991 bylo v nasi nemocnici zfi-
zeno DETSKE TRANSPLANTACNI CENTRUM.
Tento program Uspésné funguje do soucasnosti.

Nyni se vratim k praci sestry na odd. nefrologie
a hlavné péce o dité po transplantaci ledviny.
V zacatcich byla prace sestry docela naroc¢nad. V té
dobé jsme neméli Zzddny monitor na méreni fyzi-
ologickych funkci, pouze rtutovy tonometr a tep-
lomér, na kapaci infuze jsme méli dvé kapkové
pumpy a na méfeni centralniho zilniho tlaku jsme
pouzivali 30ti centimetrové pravitko a spojovaci
hadicku. | kdyZ tato metoda se obcas pouZije i v
soucCasnosti, pokud mame pocit, Ze vsechna ta
moderni technika selhdva. Ale nase nadseni pre-
konalo vsechny zaludnosti a pracovali jsme, jak
nejlépe to slo. A troufam si tvrdit, Ze jsme méli
i velmi dobré vysledky.

Od téchto zacatka jiz uplynulo vic jak 30 let. Di-
alyza¢né transplantacni centrum se rozdélilo
zvlast na ambulantni odd. a l0zkovou ¢ast. V am-
bulantni ¢asti tym provadi viechny vykony ocisto-
vacich metod a ambulantné sleduji vSechny
pacienty po transplantaci ledviny.

Na [GZkové ¢3sti se stardme o vsechny nefrolo-
gické pacienty s akutnim i chronickym selhanim le-
dvin od véku 2 let do dospélosti. Malé déti do 2 let
jsou hospitalizovani na kojeneckém oddéleni Pedia-
trické kliniky. Na nasem odd. madme JIP pro déti po
transplantaci ledviny. Celkem mame 3 jipova lGzka,
plné vybavena veskerou moderni technikou, kterou
potrebujeme. VVyhodou je, Ze pokoje jsou jednoldz-
kové s vlastnim socidlnim zafizenim s rozklddacim
|Gzkem pro doprovod. Transplantace se zde prova-
déji pribuzenské i od kadaverozniho darce.

K vlastni péci: po nahldseni transplantace je

nutné se postarat o dité i o celou rodinu, kterd
s ditétem prijede. Po skonceni operacniho vykonu
je pacient predan na anesteziologickou kliniku na
prechodnou dobu. Pokud je vse pofadku tak se
vraci k ndm na odd. do 24 hodin po prelozeni
z opera¢niho salu. Kndm na odd. je obvykle hned
pfijato s doprovodem jednoho z rodicd a jsou
spolu na jednolizkovém pokoji. Je celkem jedno,
jak je dité staré, pokud i 17lety pacient tam chce
mit rodice, tak tam jsou. Sic sestry jsou pod ne-
ustadlym dohledem blizké rodiny, ale pro dité je di-
leZitd pfitomnost rodice. A myslim, Ze nase sestry
jsou na tuto skutecnost zvyklé a nevadi jim to.
Prosté tyto pacienty je hrozné tézké izolovat od
rodiny. V ¢asném pooperacnim obdobi i déti [épe
snasi nepfijemné vykony, kdyZ maji u sebe nékoho
blizkého. Aby byla péce 100 % zajisténa, pracuji
zde sestry se specializaci Intenzivni péce u déti.
Musi zgjistit veSkerou odbornou péci, umét ob-
sluhovat veskerou techniku, a hlavné pochopit
vSechny Ukony, které u pacienta provadi. Ne vzdy
je k dispozici lékar ke konzultaci, tak si musi umét
poradit pfi béznych vykonech. Sestry musi byt
schopné samostatné prace a byt dobrym partne-
rem pro spolupraci s ékafem.

Dulezitd je spoluprace s rodinou a hlavné s dité-
tem. Sestra si musi umét ziskat jeho divéru a tim
je vse mnohem jednodu$si. Musi umét s ditétem
komunikovat, vysvétlit mu vSe, pfipravit je i na ne-
pifjemné zakroky, ale umét je i zabavit.

V nejkratsi mozné dobé k ditéti za¢ne chodit
nase herni terapeutka, pani ucitelky, psycholozka,
protoze nasim cilem je co nejdfive vratit dité do
bézného Zivota. S psychikou ditéte ndm velmi
dobre pomahaji i dalsi, jako jsou zdravotni klauni -
ti jsou velmi oblibeni a nenahraditelni. Prdmérna
doba pobytu ditéte po transplantaci u nads na
lGZku jsou 4 tydny.

Sdrka Vordckovd
Staniéni sestra odd. détské nefrologie
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Mam clraci masinku

BohuZel nemoci si nevybiraji jen dospélé, ale
i déti. Nékterym je ddna nemoc jiz do vinku, a tak
se s ni uz narodi. Déti, kterym ledviny prestaly plnit
svou funkci, [é¢ime bud hemodialyzou, nebo peri-
tonealni dialyzou. Léc¢ime déti az do véku 19 let.

Pri volbé |écby peritonedIni dialyzou se zavadi
détem peritoneadIni katetr malym
chirurgickym vykonem pfi hospita-
lizaci a v celkové anestezii. Nasle-
dujici dny se rodice uci opecovavat
okoli vstupu peritonedlniho kate-
tru. Neni vyjimkou, Ze do péce o
ditko je zapojena i babicka. Vsichni
zUcastnéni se musi naucit asep-
ticky oSetfovat okoli vstupu kate-
tru. Malym détickam jsme ze
zacatku nuceni pridrzovat ruce, aby
ndm nesahaly do okoli katetru.

Déti jsou zvédavé a zkoumaji,
co to maji u bfiska, zda to tam
bylo nebo ne? Prohlizeji si a hraji s uzavérem od
spojovaci hadicky, ktera je napojena na peritone-
alni katetr. Problém v podobé otevieni uzdvéru a
vysokd pravdépodobnost vzniku peritonitidy je na
svété. UZ se ndm i stalo, Ze déti pfi hie transfer
set ustfihnou ¢i ukousnou.

Nactileti se zase radi nechaji opecovavat, odmi-
taji [écbu, umyslné porusuji celistvost PD. Napfi-
klad si spojovaci hadicku propichuji jehlou, oteviraji
si uzavér, nedodrzuji aseptické prostredi pfi praci
s PD. Upravuji si |é¢bu, nedodrzuji dietni a pitny
rezim. Hledaji unik v podobé hospitalizace.

Déti zde prinaseji velkou obét spojenou s osobni
hygienou. Musi ze svych oblibenych ¢innosti vy-
skrtnout koupani. A to jak doma ve vané, tak i ve
veskerych verejnych a i domacich bazénech. Mo-
hou se tedy jen sprchovat.

Rodice, ktefi pfekonaji strach z moznych komp-
likaci, cestuji a vyuZivaji moznost koupani v mofi.
Neéktefi si material vezou s sebou, jinym firmy do-
daji material na uvedenou adresu.

VSechny déti |écené peritonedlni dialyzou na
nasem stredisku maji systém APD (automaticka
peritonealIni dialyza). K |é¢bé pomoci APD je zapo-
tfebi tzv. cycler masinka, kterou si pacienti rGzné
pojmenovavaji. U nékterych je to ¢draci masinka,
u jinych odstavovac. Tento pfistroj béhem noci

Nasi pacienti na PD

pres sety napojené na spojovaci hadicku od peri-
tonedlniho katetru provadi v naprogramovanych
intervalech vymény dialyzac¢niho roztoku v dutiné
brisni. Déti se rano odpoji, a tak ziskaji volny cely
den. Mohou do skolky, skoly, anebo za jinymi akti-
vitami. Cyclery maji program i technické vybaveni
pro nejmensi déti.

APD jsme lécili sedmidenni miminko. Nejstarsi
déti ndsledné ve véku 19 let preddvdme na nefro-
logické stredisko pro dospélé.

ProtoZe jsou vsechny déti [éCeny APD, je nutné,
aby vsichni edukovani uméli obsluhovat cycler -
programovat, setovat, asepticky pfipojit a odpajit
pacienta. BEhem edukace se sezndmi s moznymi
komplikacemi a jejich feSenim. Rodi¢e dostanou
telefonni ¢isla sestficek, ékard a firem, kam mo-
hou kdykoli s jakymkoli problémem zavolat.

Firmy cyclery détem bezplatné zapUjcuji. Pri
vzdalengjsim bydlisti maji doma i dva pristroje.

Velmi dllezity je dietni a pitny rezim. Sami
u sebe pozorujeme, Ze na to, co médme zakdzané,
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mame nejvétsi chut. A tak je to i u
déti. Maminky to nemaji vibec lehké.
Stdle néco zakazovat a vysvétlovat,
proc to ostatni mohou a ja ne. V po-
travinadch musi omezit hlavné fosfor a
draslik. Dietni setra edukuje maminky
jak nejlépe slozit jidelnicek tak, aby byl
chutny, pestry a vhodny pro pacienta
na PD. Prijem a vydej tekutin musi byt
v rovnovaze. Do pifjmu tekutin se po-
Citd nejen tekutina vypitd, ale i teku-
tina z polévky, omacky, ovoce, zele-
niny, zmrzliny. Rodice ani nékdy ne-
perhydratované, maji vysoky TK,
otoky, problémy s dechem. Pfi norma-
lizaci prijmu tekutin se vSe upravi a
ditko je bez potizi.

Kazdy mésic navstévuji déti nasi nefrologickou
ambulanci. Pfiprava na kontrolu zacin3 jiz den pre-
dem, kdy po pfichodu ze Skoly ¢i skolky déti zahaji
sbér moci, musi se v€as napojit na PD, aby pro-
béhla celd lécba. V brzkych rannich hodinach se od-
pojit a absolvovat i nékolikahodinovou cestu do
ambulance.

Déti zde vdzime, mérime, méfime jim krevni tlak,
déldme odbéry krve. Ty nejsou zrovna oblibené,
a3 tak nékdy valtime kdo s koho. Zpocend je ma-
minka, ditko a i my. Moc a dialyzat posildme na vy-

Nds pacient Pepca (2 roky) s PD

Setfeni, déldme vytér
z nosu, stér z okoli
vstupu peritonealni di-
alyzy. Prevaz peritonealni
dialyzy v ambulanci si
bud délaji sami pacienti,
nebo u malych déti ro-
dice. My tak madme kon-
trolu dodrZovéni asep-
tického postupu pfi pre-
vazu. Jednou za tfi mé-
sice provaddime vytér
Z NOSU 0sobé, kterd ob-
sluhuje peritonealni di-
alyzu. Z domacich zdzna-
Nds pacient Pétas PD  m{ zapisujeme diurézu,

pfi koupani v mofi s maminkou  ultrafiltraci, celkové mnoz-

stvi dialyzatu spotfebovaného k jednotlivé (eche.

Ke komplexni péci jesté patfi dalsi vysetreni,
proto se snazime spolupracovat s dalsimi odbor-
nymi ambulancemi. Déti chodi pravidelné jednou
za pul roku na endokrinologii, antropologii, ECHO
srdce, konzultuji jidelnicek s dietni sestrou, méfi se
jim ABPM (24 hodinovy monitor krevniho tlaku),
BCM (Body composition monitor) a kazdych Sest
meésicd jim déldme ctyrhodinovy PET (peritonedini
ekvilibracnf test).

V ambulanci ¢asto aplikujeme ESA (erytropoetin
stimulujici agens) na podporu krvetvorby. Pri ¢as-
téjsi aplikaci chodi maminky s détmi na obvodni
stfedisko nebo jsou edukované a aplikuji [ék injekci
pod k@zi samy.

Myslim si, Ze naSe spoluprdce s rodinami je
velmi dobrd. SnaZzime se, aby omezeni, které
s sebou pfinadsi lécba PD, byla co nejmensi a pro
déti co nejméné traumatizujici. Jsme soucasti je-
jich zivotd @ médme radost z jejich Uspéchl a trépi
nds jejich problémy. Po predani na dospélé stredi-
sko jsme radi, Ze nds nékterf pacienti kontaktuji a
informuji o jejich sou¢asném Zivoté.

Oldriska Ciernd
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Imunoadsorbce (dale jen IA)

IA je vykon, pfi kterém se pacientovi odvadi jeho
vlastni plazma pomoci pfistroje (separdtoru) do
specidlnich kolon. V téchto kolonach dochazi k od-
stranéni pouze imunoglobulinG a na né navaza-
nych antigen(, které potrebujeme ODSTRANIT.
Ocisténd plazma se pak vraci pacientovi zpét do
krevniho Fecisté.

Imunoadsorbéni kolony

To, Ze je ¢loveéku vracena vlastni ocisténa plaz-
ma a ne ndhradni roztok (jako u plazmaferézy), je
velkou vyhodou. Je tim vyrazné snizeno riziko aler-
gickych a infekénich reakci a zaroven v plazmé zUs-
tdvaji ostatni, pro pacienta dilezité (atky.

Lécba imunoadsorbci je vyuzivana mimo jinych
zdravotnickych obor( Uspésné i v nefrologii.

K provedeni samotného vykonu jsou potfeba
2 pfistroje, 2 imunoadsorbeni kolony a dalsi jedno-
rdzovy spotrebni materidl. Pfiprava téchto pristrojl
je Casoveé velmi ndrocna - trvd vice nez 1 hodinu.

Na nasem pracovisti byla provedena prvni IA
v roce 2005.

Kv(li zauteni k ndm prijela sestFicka z UHKT a
na 2 dny priletéla i sestra z Rakouska. Postupem
¢asu se sestry z naseho odd. vypracovaly tak, ze
samy jezdily zaucovat zdravotnicky persondl na
jind strediska.

V CR je celkem 6 pracoviét, kde je tato metoda

Napichovadni fistule u pétileté pacientky

provadéna, ale déti jsou takto |éCeny jediné u nds
v Motole.
Nejmladsi pacientce bylo 6 let a vaZila 16 kg. Kon-
traindikaci pro tento vykon je vaha 15 kg a méné.
Dosud jsme provedli 467 imunoadsorbci u 8 pa-
cientd.
Jitka Neugeborenovd, Alena Laubovd

Pristroje pfipravené k provedeni imunoadsorbce

eAogneT eualy ‘eAoualogabnaN exar
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Vyziva déti pfi onemocnéni ledvin

Narozeni ditéte je radostna udalost pro celou
rodinu, ale dite neni maly dospély a jidelnicek musi
vychdzet z jeho véku a potreb. Naroky na vyzivu
Clovéka se v pribéhu zivota méni nejen velikosti
pordi, ale také skladbou. VyZiva musi zajistovat op-
timalni télesny rist ditéte, optimalni vyvoj psychic-
kych funkci, imunologickych reakci a prdbéh meta-
bolickych procest organizmu. Nedostatky vyzivy
v Casném véku se mohou bezprostfedné odrazet
ve zdravotnim stavu ditéte, ale i dlouhodobé
mohou ovliviiovat zdravotni stav v dospélosti.

V obdobi po narozeni se dité nejrychleji vyviji a
je citlivé na nejriznéjsi vlivy. Potrava neni zdroj
energie, v obdobi rlstu je i stavebnim materidlem
a po poskozeni organismu slouzi k obnové tkani.
Déti stejné staré nemaji stejnou energetickou po-
trebu. ZaleZi na pohlavi, fyzické aktivité, teploté
prostfedi, genetickych vlivech, nemodi...

Je ve vasSich rukou jakym smérem se bude vyzi-
va ditéte ubirat. Starsf déti si zatnou utvéret ndzor
na vyzivu sami, ale na vas bude tento smér kon-
trolovat, korigovat, ale také jit sami pfikladem.

Nemoc neni vitand v zddném véku. Nékdy se
projevi hned po narozeni, jindy udefi pozdgji. Sta-
noveni diagnézy pfindsi i zménu zpUsobu stravo-

Po stanoveni diagndzy vidime, jak rodice celi
fadé pozadavkl na nahlé zdravotni a dietni
zmény. Mnoho nemocnych s poruchou ledvin trpf
nechutenstvim, mald nebo Zzadnad chut vede
k velmi malému pfijmu energie, Zivin a vitaminG a
mineralnich latek. PRICINY TETO ZTRATY CHUTI
MOHOU BYT SLOZITE. Nejvétsi problémy se za-
jisténim dostatecného kalorického pfijmu u pa-
cientd s poruchou funkce ledvin jsou v kojeneckém
a batolivém véku. Nejmensi déti nechapou zmeény,
odmitaji ¢asto jakoukoliv stravu.

Strava musi byt vzdy pfizplsobena procesu
onemocnéni a ménicim se potfebach ditéte. Podle
stupné onemocnéni ledvin, aktudlnich hodnot krve
a samoziejmé véku ditéte musime provést zmeény
ve stravovacich ndvycich. Naplanovat pestry a
chutny jidelnicek je pro mnohé maminky tézky
Ukol. Je-li nutné podavat nékteré potraviny v ome-
zeném mnozstvi nebo dokonce vyloucit oblibené,
vyzaduje to Usili a trpélivost celé rodiny.

BoZena Tomdskovad
Nutricni terapeutka

vani u mnoha nemodi. Pfi
onemocnéni ledvin a jejich (
zhorgené funkci nejsou tyto
schopny vylucovat fadu 18-
tek, které vznikaji pfi pre-
meéné pozité stravy. Za-
vaznd porucha funkce led-
vin vede pravidelné k to-
mu, Ze je potfeba prizpd-
sobit slozeni stravy, jeji
mnozstvi a pijem tekutin.

~N
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Psychologicka péce o déti pred a po

transplantaci ledviny

Kazdy, kdo nékdy travil ¢as v nemochnici, zna ty
okamziky ¢ekani na rlznd vysetreni, které stridaji
zdblesky Ulevy, Ze je vSe za ndmi, ndsledované dal-
sim cekdnim, tentokrdt na rozhodnuti o dalsi [é¢-
bé. A kdyz se pak kone¢né mizeme vratit doma,
snazime se radéji na tyhle okamziky uz moc ne-
vzpominat. Pfi chronickém onemocnéni si ale lze
jen tézko toto ,zapomenuti” dovolit.

Opakované navraty do nemocnice, kontroly, vy-
Setfeni, léky, dieta, omezeni.. Obdobi pfed trans-
plantaci je ndrocné, pro déti, pro jejich rodice i pro
sourozence (3 ano, nelze zapomenout na babicky,
dédecky, tety a vSechny ostatni, kteff jsou v tom
s nimi). Proto u nds kazdé z déti, které je zafazo-
vano na ¢ekaci listinu k transplantaci, prochdzi psy-
chologickym pohovorem spolu se svymi rodici.
Spolec¢né zjistujeme, co vaichni o nemoci védi, a co
by jesté védeét potfebovali, jak se jim s nemodi Zije,
a jak zvladaji ndrocné okamziky, at uz v lé¢bé nebo
jinde. Mluvime také o predstavé, kterou o trans-
plantaci maji a jaké nadéje nebo obavy se s ni poji.
Tohle véechno je velmi ddleZité a ovliviiuje, jak moc
se rodina zapoji do lécebného procesu. A pravé
spoluprace rodiny a zdravotnikl je pro Uspéch
|écby jednou z klicovych véci.

Spolecné s rodinami pak hledame zdroje, o které
se mUzou pfi zvladani tézkych chvil opfit. Své zp(-
soby, jak Celit problémdm, které prichdzeji mame
vsichni. Jinak bychom jen obtizné dokazali jit stale
dal a nevzdat se, i kdyZ to neni zrovna jednoduché.
Jen jsou tyto zdroje nékdy dobre schovanég, a tak
muZe prevlddnout pocit, Ze brat uz neni kde. To
také byva casty divod, proc lidé vyhledaji psycho-
terapeutickou péci - chtéji hledat cesty, jak Zzit
dobfe navzdory svym problémdm, navzdory ne-
moci, navzdory véemu, co neni zrovna tak, jak si
predstavovali.

Friedrich Nietzsche jednou napsal: ,Kdo ma pro¢
7it, snese kazdé jak.” Vzdy mé dokaze prekvapit,
jak fada rodin, se kterymi se setkdvam, dokaze
toto ,jak” zbavit diktdtu nemoci a pfitom zvlddat
vSechna omezeni, se kterymi je jejich situace spo-
jena.

Timto chci podékovat viem détem a jejich rodi-
ndm, které mi ukdzaly, Ze si lze zachovat zdravy

rozum navzdory nemoci.

Zuzana Kocdbovd, psycholog

Nasim cilem neni hledani dlvod{, proc
spoluprace vazne (pokud vézne), ale spise
se zaméfit na otazku, jak udélat, aby to jit
mohlo. Zvazujeme, koho mdZeme do |écby
zapojit, @ kdo mdze rodiné pomaci - fi-
nanc¢né, prakticky, emocné. Proto jsou di-
leZitou soucdsti péce socidlni pracovnice,
ucitelé, organizace pacientl, ale také Sirsi
rodina a pratele. Cesty pomoci jsou rizné,
jako jsou rdzni lidé, ktef k ndm prichazi.

e
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PRIBEHY

Jmenuji se Daniel a mam 6 rokd

Kdyz jsem byl jesté moc maly, ¢asto jsem byl
nemocny a8 musel jsem do nemocnice. Tam mi zjis-
tili, Ze mi Spatné pracuji ledviny a musel jsem byt
v nemocnici moc dlouho. | kdyZ jsem kazdy den
uzival léky, moje ledviny na tom byly porad hir.
KdyZz mi v nemocnici udélali biopsii, pan doktor
mamce Fekl, Ze madm vaznou nemoc, kterd mi led-
viny ni¢i. Propoustély z téla hodné bilkovin a j3
jsem malo rostl. Mél jsem tfi roky a bylo mi moc
Spatné. Lezel jsem v nemocnici a ledviny mi Uplné
prestaly pracovat a vyrdbét moc. Uz se to nezlep-
Silo. Musel jsem mit dialyzu - nejdfiv do ruky,
potom do bfiska. Nejdfive mi bylo pofdd hodné
Spatné, ale za néjakou dobu to uZ bylo dobré. Mél
jsem doma pfistroj, ktery se jmenuje cycler, a

Pavlinka Brasikova

Pavlinka je nase byvald pacientka, kterd byla [é-
Cena peritoneadlni dialyzou. Nyni je to jiz dospéld
sleCna a je po transplantaci. Pamatuji si, Ze to byla
velmi trpélivd pacientka, se vsim se dokdzala po-
prat a nikdy nadala najevo néjakou rozmrzelost
nebo $patnou ndladuy, i kdyz ji nebylo tfeba dobre.
Méli jsme ji vSichni radi a bylo ndm ji velmi lito,
kdyZ se k jejimu zakladnimu onemocnéni pfidaly
dalsi komplikace. Opravdu, Pavlinka to neméla
lehké a v nasi nemocnici stravila mnoho ¢asu. Pres
to vsechno vzpomina na nase oddéleni v dobrém.
Prikldaddm uryvek z dopisu, ktery mi Pavlinka pred
¢asem napsala:

... Vzpominek je strasné moc. Ani nevim, kterou
bych méla vybrat. Pamatuju si na Lddu, ktery nosil
dlouhé vlasy, pak se ndm ostrihal. Ale vim, Ze jsme
ho jednou krdsné namalovali, jako Marfusku. Jako
déti jsme tam strasné blbli a ja obdivuji trpélivost

mamka s tatkou se s nim naucili pracovat. Kazdy
den mi cistil télo briskem ven do odpadniho vaku.
Cekal jsem, a7 budu moci dostat novu ledvinu.

17.4.2013 ndm zavolal pan doktor, Ze se pro
meé nasla ledvina, kterd mi bude dobre pracovat.

Operace jsem se nebdl a vSechno probéhlo
dobre. Kone¢né mdzu hodné pit a jist, na co mam
chut. Také se u¢im plavat a v zafi pjdu do Skoly.
Moji novou ledvinku ale musime dobfe hlidat a
davat na ni pozor, aby se do ni nevratila nemoc.

Daniel Mahddk

sestricek, které to s ndmi obc¢as mély hodné tézké.
Napriklad, kdyZ ndm rupla ta rukavice plng vody
na zemi v koupelné.

Pak si pamatuji na jednoho medika. Byl z Ho-
landska. Viysoky blonddk. Strasné prijemny cloveék.
Ja tam byla zrovna s néjakyma komplikacema
s ledvinou a pamatuju si, jak mi u postele hrdl na
kytaru prazdnou kapackou jako trsdtkem. KdyZ
pak odjizdél, tak mi vénoval stribrny retizek s me-
dailonkem, na kterém byl vétrny mlyn.

No a na koho nesmim zapomenou je pani Sa-
frankovd. Chodila k ndm na oddéleni, nemdzu rict,
jako vytvarnd ucitelka, prosté jsme s ni mohli kres-
lit. To byly nezapomenutelné hodiny, kdy jsem byla
ponorend do barev a spinavad aZ za usima. To clo-
vék zapominal, kde v tu chvili je. Nékteré obrdzky
jsem pak méla i na vystavé. Hodné mé naucila, co
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se tyce barev. Byla takovy balzdm na détskou
dusi. Nikdy na ni nezapomenu.

Jak rikdm, vzpominek je strasné moc. A ja vdm
dékuji za ta léta, co jste se tam o mé starala. Ale
i ostatni sestricky, nejen dole, ale i nahore.

Musim rict, Ze se mdm dobre. Zaklepdvam. Ted
v dubnu oslavime 9 let, coZ je myslim ¢&islo, v které
nikdo ani nedoufal ;) Mdm stdlou prdci v chrdné-
nych dilnach. Zrovna tenhle rok mi prodlouZili
smlouvu na neurcito. Délam tam hlavné s kerami-
kou, obcas i kosiky. Jsou tam moc fajn lidé, takova
druhd rodina. Viastné tam i bydlim. Oni tam maji
chrdnéné bydleni, které je pfimo u té prdce. Tam
jsem pres tyden a na vikendy jezdim domd. Kou-
pila jsem si skdtr, takZe po vétsinu roku, kromé
zimy jsem zcela sobéstacnd, za coZ jsem velmi
rada. Mdzu s nim jezdit i domd, coZ je asi 11 kilo-
metrd. Na tom sluchu se pracuje, jak to jde
i nejde... slysim, a to je ddleZité. ...

To, Ze to Pavlinka ,nezabalila” a pres vsechny
problémy se snazi Zit naplno, ndm vsem déla vel-
kou radost a utvrzuje nas v tom, Ze prace, kterou
déldme pro nase pacienty, ma néjakou cenu. Pa-
vlince drzime vsichni palce, at se ji nadéle dafi a
at mad hodné sily. V roce 2011 vysla Pavlince
sbirka jejich basni s ndzvem Ozvény srdce.

Bdsnitka Jana Marie Jarolimkovd ze Svycar-
ského Bad Zurzachu o ni napsala: ,Pavlina Brasi-
kovd zavede ctendre do rise citd a autorka je
preddvd s nddechem vlastniho tajemna. AC sama
neslysici, slysi [épe neZ mnozi z nds. Jeji sbirka je
toho dikazem - prendsi nds na mista, kterd si
v kaZdodennim Zivoté neuvédomujeme. Projdeme
svétem ldsky se vsemi podobami i s prvky bezna-
déje, skutecnd pravda o ldsce je vsak skryta mezi
Fadky." A spisovatel a bdsnik Petr Sulista z Oseku
u Strakonic k tomu dodadva: Verse Pavliny Brasi-

kové jsou ozvénou jejiho srdce a vymluvnou vypo-
védi o problémech soucasného svéta, ktery je pro
ni prilis plochy. Ptd se, kde stoji pravda a leZ a kde
zdkon. A proc je tak mdlo ldsky, viry a nadéje.
| presto, Ze si plné uvédomuje veskeré tézkosti Zi-
vota, neztrdci Zivotni optimismus. A pravé nezlom-
nou virou v ldsku je mi jeji poezie sympatickd."

Z této sbirky jsem na ukdzku vybrala nékolik
basni, které se mi moc libi.

Eva Vlachovad

Pavlina Brasikova
Basné ze sbirky Ozvény srdce

NECH
Nech svice zhnout
nech louce plat
nech dité tajné zaplakat
nech snilky snit
nech vitr vat
nech lasku stale milovat
O ¢em by lidsky Zivot byl
kdyby nikdo po nicem netouzil
kdyby vira touha a nadéje
byly jen opar nad fekou
kdyby tato basen
byla jen pouhou vzpominkou
Nech svice zhnout
nech louce plat
nech historii stale Zalovat
nech cesty jit
nech moudrost bdit
nech tuto planetu
navzdy zit
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VYKOUPENA
Nadéje je
krOpéj potu
zracici se
v ndmaze

Nadéje
kapka krve
vykoupend

predraze

ZIVOoT
Jsem herec s rolni¢kou
jsem blazen s pisnickou
jsem tuldk s kapsou déravou
Obcas jsem radost
a obcas starost
dovedu se smat
i slzy prolévat
Potkate mé na ulici
s hlavou sklonénou
potkate mé na ulici
s brzdou prizdénou
Potkate mé i tam
kde noc rozprostird
z3voje snl
ve svitani
ve vinich
v lasce
dokonce i v nadgji
a ve smrti
Jsem tu s vami
jsem Zivot
jenz nevraci se
zpét
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Motto: Silné osobnosti miluji Zivot

Vazeni ¢tendfi, ano..., i kdyZz si nemyslim, Ze
jsem silnd osobnost, Zivot mdm réda a moc si ho
vazim. Dovolte mi proto, abych se s vémi podélila
0 jeho ¢ast proZitou zde, v této nemocnici, na
tomto oddélent.

Ale od zacatku. V roce 2000 ma diagn6za znéla:
selhdvani ledvin a prozatim ambulantni é¢ba na
nefrologickém oddéleni pro dospélé u MUDr. Mar-
tinka. Kazdy mésic odbéry a sledovani jak se
nemoc vyviji. Bohuzel, v srpnu roku 2001 jsem se
zacala citit velmi Spatné - pocit maldtnosti, své-
déni po celém téle a hlavné nespavost.

Ortel byl zcela jasnd - okamzitd dialyza. Vérte
mi, Ze j& jsem na to uZ byla pfipravens, ale nebyla
na to pfipravena moje rodina a daleko h{F mne pfi-
jala. MUDr. Martinek mne odved| zde na détské
nefrologické oddéleni, kde jsem poznala, ze to
tady bude néco jiného, nez v téch obrovskych ne-
frologickych haldch nemocnic. A potvrdilo se to.
Opravdu Uzasny pfistup ke mné a ke véem dét-

Tak trochu jiny zapas...

Ahoj, jmenuju se Eliz a jsem na peritonealni di-
alyze, protoze mi selhaly obé ledviny.

Stalo se to asi tak pred rokem. Byla jsem skoro
na konci prvaku, kdyz jsem si vSimla, Ze se mnou
neni néco v pofadku. Stale jsem se citila unavena
a nic mé nebavilo. Dokonce ani florbal, ktery hraju
uz od zakladky. Ten rok jsem se dostala do smiSe-
ného druzstva, které mélo nasi skolu reprezento-
vat na turnaji v Praze. Normalné bych z toho byla
nadseng, ale uZ jsem byla tak vystavend, Ze jsem
se spis bala, jestli to tam zvladdnu.

Doma byli nastvany, Ze s ni¢im nepomaham, pro-
toze jen co jsem pfisla ze skoly, lehla jsem si na
gauc a usnula jsem. Takhle to se mnou Slo asi od
brfezna do 6. Cervna, kdy to uz moje télo nezvladlo.

Ten den nase florbalové druzstvo vyrazelo na jiz
zminény zapas do Prahy. To jsem jesté netusila

skym pacientdm, perfektni servis, ochota, dobrosr-
decnost, profesionalita a laska |ékarl a sestficek,
zkratka celého personalu. V mé svizelné situaci
jsem si nic lepsiho nemohla prat.

Letos mi bylo padesat Ctyfi let, absolvovala
jsem dva tisice hemodialyz @ mdm za sebou také
jeden Uraz - rozt¥igtény loket. Z&dné jiné potize
se v obdobi dvanacti let, co zde pravidelné poby-
vam, nevyskytly.

Timto kratkym poviddnim bych réda podékovala
vsem, které jsem dfive jmenovala za to, co pro
mne udélali a i pfedem za to, co jesté udélaji.

Casto zazni zbyte¢n& mnoho slov, pro mne ale
nic z toho, co jsem napsala, nebylo zbytecné. J3
spis nejsem schopna vypoveédét vse, co pro mne
|é¢eni a pobyt na tomto oddéleni znamena.

Dékuji, dékuji a jesté jednou dekuji.

Téria Cornejovd

jaky zapas bude cekat mé - zapas o vlastni Zivot.
Rano ve 4:00 mi zazvonil budik, j3 uz ale byla
vzhlru a védéla jsem, Ze nikam nejedu. Bylo mi
hrozné, srdce mi busilo, jako by ze mé chtélo vy-
skocit ven, a hlava se mi zamotala, hned co jsem
vylezla z postele, takze jsem se na ni radsi zase
rychle posadila. Zavolala jsem na babicku a Fekla
ji, ze musime k doktorce. Nejdfiv se dost lekla, ale
pak hned konstatovals, jak uz to ma ve zvyku, ze
to mam z ndstudu a z toho, jak si na sebe neda-
vam pozor. U pani doktorky jsem se dozvédéls, ze
mam tlak 190/95. A tak se rozhodla poslat mé na
pozorovani do nemocnice alespor na 3 dny. To se
mi samoziejmé moc nelibilo, ale zaroven meé to po-
lekalo, a tak jsem se nechala premluvit, abych do
nemocnice nastoupila uz ten den. Babitka mé od-
vezla do Domazlické nemocnice. Pani doktorka na
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détském oddéleni se mnou sepsala obsahlou
zprdvu snad o vsech nemocech, co jsem kdy méla
a pak mé se sestfickou poslala na rentgen a sono,
kde zjistili, Ze mam podivné malé ledviny. Kdyz
jsem se z vySetfeni vratila, vystoupal mi tlak na
prisernych 220/115. V tu chvili uz védéli, Ze po-
tfebuju odbornou pomoc, a tak zavolali do FN
Motol, aby pro mé poslali sanitku. Babicka sedéla
u moji postele a plakala. Drzela mé za ruku a jd ji
porad fikala, at se neboji, Ze to bude dobry. Nebylo
mi sice uz moc dobre, ale to jsem ji radsi nefikala.
Asi po hoding, kterd se mi zdala jako vécnost, pfi-
jela sanitka. Sanitaci byli veseli chlapici, a kdyz mé
nakladali, byli samy vtipek. Je to k nevite, ale j3 se
s nima bavila a smala celou cestu, i kdyZ po kaz-
dém zachvatu smichu se mi zamotala hlava o tro-
chu vic.

V Praze si mé prevzaly sestficky z oddéleni 1.C.
Hned, co mé doslova odnesly na pokoj, jsem se
potupné vyzvracela. Bylo mi na nic, v hlavé jsem
slySela jen ohlusujici rany vlastniho srdce. Nevim,
co se pak presné délo, ale pamatuji si, jak ke mné
na pokoj prisel mlady doktor a za nim myj tata. On
totiz tatka v Praze pracuje a kdyz mé vezli do Mo-
tola, babicka uz mu volala a on za mnou pfijel. Dok-
tor mu vysvétloval, Ze mi musi zavést central.
Kdyz jsem slySela, co to centrdl je, polilo mé haorko,
haditka zavedena do Zily na mém krku. Tata byl v
Soku, nevim, kdo z nds na tom v tu chvili byl har.
KdyzZ jsme se o tom pozdéji bavili, pfislo mi, ze
tata, protoze kdyz mé pry vidél, jak tam bezvladné
lezim a koukdm na néj tak zkrousené, mél co délat
aby se nesesypal. Nakonec jsem mu rekla, aby ty
papiry k provedeni vykonu podepsal a jelo se na
sdl. Jesté tu noc mi provedli prvni hemodialyzu.

Po zhruba tydnu, kdy jsem si kazdy den na 3 ho-
diny sla lehnout na dialyzu, aby se mi vycistila krev,
jsem méla dalsi zdkrok - biopsii ledviny. Aby se
zjistilo, na kolik procent je zni¢end. Do vysledkl
biopsie tata porad zoufale doufal, Ze mi ledviny
néjakym zazrakem je5té vzpamatuji, ale ja k tomu
byla skepticka, vidéla jsem to redlné, ale i presto
mé verdikt doktorky Simankové dost zasahl. Le-

dviny mi z 80 procent uz nefunguji a zbylych dva-
cet je v rozkladu.

A tak zacalo rozhodovéni. Pro mé bylo celkem
jasné, jaky typ dialyzy si vyberu. Chtéla jsem dal
chodit do skoly, bavit se s prateli a hlavné nemu-
set travit kazdy druhy den v nemocnici. Proto jsem
si vybrala peritoneadlni dialyzu. Sice jsem méla
i obavy, jestli vsechnu tu zodpovédnost zvlddnu -
napojovani se na pristroj a hlavné sterilita pro-
stfedi, protoZe Ziju na vesnici a kocour v mé po-
steli byl ¢astym hostem. Ale po zvaZeni vsech pro
a proti bylo PD jasna valba. A tak mi do bficha za-
vedli katetr a jen co jsme se s tatou naucili obslu-
hovat moji novou dvanactikilovou ledvinu (cycler
nebo ,sajkler”), pustili nds kone¢né domd. Ani ne-
mUZu popsat ten pocit, kdyZ jsem skoro po 2 mé-
sicich, kdy jsem neznala nic jiného nez stény
nemocnice, mohla slySet zpivat ptdky a konecné
obejmout vSechny doma. Zavérem bych chtéla
fict, ze Zivot s PD neni tak hrozny, jak si spousta
lidi mysli. Ano, je to ur¢ité omezeni, na pfistroji
musim byt napojena deset hodin denng, takze se
musim napojovat veas, abych v 7 stihla autobus
do skoly. Koupani ve vané, nebo dokonce v bazénu
neprichazi v Gvahu, ale jinak si nemzu stézovat.
M0Zzu takzvané obcas zahresit s jidlem a vypit az
2 litry, podle toho, jakou madm ultrafiltraci. Driv
jsem zrovna s timhle méla docela problémy, ale to
neni chyba dialyzy, ale moje, protoze se obcas ne-
umim ovlddat a kdyZ mam na néco chut, tak si to
ddm. A den m0Zzu travit Uplné stejné, jako kdyz
jsem byla zdravad a proto si taky jako zdrava pripa-
ddm. To, co mé potkalo, mé hodné zménilo, ale pa-
radoxné jsem za to rada, protoZe diky nemaci
jsem se na vsechno zacala divat jinak. A kazdy den
se raduji z malickosti, které jini lidé uz prestali vni-
mat...

Dodatek k pribéhu Eliz:

Eliz byla 12.6.2014 Uspé&sné transplantovana a
dafi se ji dobre.









