Zespdt nerczycowy u dzieci.
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Broszura na temat leczenia i postepowania w zespole

nerczycowym u
dzieci
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WPROWADZENIE

Dowiedzieliscie si¢ Panstwo niedawno, ze
wasze dziecko choruje na zespot nerczycowy.
Jest to choroba, ktéra przysparza szereg
probleméw, wymagajacych uwagi. Z wiekiem
dziecka objawy zespotu nerczycowego stajg sie
czesto tagodniejsze.

Broszura, kiora Panstwo otrzymali, zostata
przygotowana aby poméc Panstwu zrozumieé
leczenie i posiepowanie w  zespole
nerczycowym u dzieci.
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CO TO JEST ZESPOr NERCZYCOWY?
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JAKA JEST PRZYCZYNA ZESPOLU
NERCZYCOWEGQO?

Przyczyna choroby jest nadal niejasna, choé¢
trwajace badania naukowe dostarczajg nowych
informacji na ten temat.

Zespot nerczycowy wystepuje czescie] U
chiopcow niz u dziewczynek. Typowy wiek
zachorowania to 2 — 5 rok zycia.

Choroba uchodzi za rzadkg. Jej czestosé
wystepowania wynosi okoto 1 na 50 000 dzieci
na rok. W rodzinach obcigzonych alergig zespoét
nerczycowy wystepuje czescie].




NA CZYM POLEGA LECZENIE?

L U dzieci z noworozpoznanym zespotem
nerczycowym leczeniem z wyboru jest
~ prednisolon (steryd).

Wiekszos¢ dzieci poddaje sie leczeniu
prednisolonem, co oznacza, ze w ciggu okoto 1-
2 tygodni biatkomocz | obrzeki ustepuja
(nazywa sie to REMISJA).

Niektére dzieci wymagajg czasem podawania
lekéw  moczopednych  (diuretykdw), ktére
zmniejszaja obrzeki w okresie, zanim rozwinie
sie dziatanie prednisolonu. :




OSTRZEZENIE

Dzieci ofrzymujace sterydy powinny zawsze
nosi¢ przy sobie karte dziecka leczonego
sterydami. Karty tego typu dostepne sg w
szpitalnej aptece.

Jesli w trakcie leczenia sterydami dzieci
wymagajg zabiegu operacyjnegc z innych
przyczyn, np. wypadku, mogg wymagacé
wigkszych dawek leku. Jest to powodem, dla
ktérego karte leczenia sterydami dziecko
powinno mie¢ przy sobie. Mozna takze nabyé
breloczki lub bransoletki typu ,alarm medyczny”,
ktére zapewniajg identyfikacje w razie nagtych
przypadkow. .




JAKIE SA OBJAWY UBOCZNE LECZENIA?

Krotkotrwate stosowanie prednizolonu nie
wywoluje zwykle trwatych Iub powaznych
objawoéw ubocznych.

Istnieje jednak potencjalne ryzyko wystgpienia
nastepujacych objawow:

a)  Obnizona odpornosé¢ na infekcje, takie jak
przeziebienia, infekcje drég oddechowych

b) Wozrost apetytu, skutkiem czego moze
by¢ nagly przyrost masy ciata

c) Zmiana wyglagdu twarzy w postaci
zaczerwienionych i nalanych policzkow oraz
rozstepy skorne

d)  Wzrost ciSnienia tetniczego, ktdre
bedzie mierzone w poradni lub w domu

e) Zmiana zachowania dziecka, w postaci
np. napadéw ziosci lub wahan nastroju

f) Duze dawki sterydow moga

powodowaé wzrost stezenia cukru i

tluszczéw (lipidow) we krwi. Obecnosé
cukru w moczu nie oznacza jednak, Ze
dziecko ma cukrzyce

X




oY

N

CO NALEZY ROBIC W DOMU?

B
AN
0N
Fad

W

oL




Jesli Panstwa dziecko leczone jest sterydami
nalezy:-

- Wykona¢  CODZIENNIE badanie

pierwszej porannej porcji moczu przy
pomocy testéw paskowych, o ile lekarz
nie zaleci inaczej

Zanotowa¢ wynik badania moczu w
zeszycie po to, zeby lekarz prowadzacy
mogt oceni¢ przebieg choroby. Nalezy
takze notowaé dawki prednizonu oraz
inne istotne informacje
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DLACZEGO PROWADZENIE ZESZYTU
SAMOKONTROLI JEST WAZNE?

Wyniki badan moczu pozwalajg oceni¢ czy
Panstwa dziecko odpowiada na zastosowane
leczenie. Obecnosc biatka w badaniu moczu w
ciagu trzech kolejnych dni moze oznaczaé
ZAOSTRZENIE choroby. Woéwczas nalezy
skontaktowac¢ sie z lekarzem. Brak bialkka w
moczu oznacza REMISJE, a dziecko powinno
czu¢ sie wiedy dobrze. Kompletne i doktadne
dane z zeszytu pozwalajg lekarzowi ocenié stan
zdrowia dziecka oraz efekty leczenia.

Ponizej podano przyktad jak zapisywaé dane.
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WIZYTY W PORADNI

Dzieci z zespolem nerczycowym wymagaja
systematyczne] kontroli w poradni
nefrologicznej. Wizyty w poradni zalecane sg
réwniez wtedy, Kiedy dziecko czuje sie dobrze.
W ich trakcie, specjalista — nefrolog (konsultant)
ocenia ogéliny stan zdrowia dziecka i postep
leczenia.

Na kazdej z wizyt w poradni, Paristwa dziecko
bedzie mialo wykocnany pomiar masy Cciata,
wzrostu, cisnienia tetniczego oraz analize
moczu. Ponadto, przeprowadzone zostanie
badanie fizykalne oraz jesli to konieczne,
badania krwi. Jesli dziecko boi sie badan krwi,
mozna zastosowaé krem znieczulajgcy ©
nazwie EMLA, dzieki ktéremu pobranie krwi jest
mniej bolesne.

Radzimy, aby przed wizytg w poradni zapisac
na kartce pytania, jakie chcecie panstwo zadac
lekarzowi. Istnieje takze mozliwos¢ rozmowy z
dietetykiem oraz pracownikiem socjalnym.
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CZY LECZENIE STERYDAMI JEST ZAWSZE
SKUTECZNE?

Niewielka grupa chorych dzieci nie reaguje na
leczenie sterydami, czego wyrazem jest
obecnos¢ znacznych ilosci biatka w moczu
mimo leczenia. Ta grupa dzieci wymaga zwykle
biopsji nerki, ktorej celem jest dokiadniejsza
ocena procesu chorobowego w nerkach.
Istnieje takze grupa dzieci, kitére majg czeste
ZAOSTRZENIA, i co sie z tym wigze, wicksze
ryzyko objawow ubocznych leczenia
prednizolonem.

W grupie dzieci, o ktdérej mowa wyzej, mozemy
podja¢ decyzje zastosowania innego leku, o
nazwie CYKLOPHOSPHAMID. Jego
zastosowanie moze pozwoli¢ na uzyskanie
diugiej REMISJI, tj. stanu, W ktérym diugotrwale
nie stwierdza sie biatka w moczu, mimo
odstawienia prednizolonu. Inne leki, ktére moga
by¢ zastosowane w leczeniu zespolu
nerczycowego  to LEVAMIZOL fub
CYKLOSPORYNA.

Wskazania do biopsji nerki lub zmiany leczenia

zostang z Panstwem szczegdtowo -

- przedyskutowane.
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- NA CZYM POLEGA BIOPSJA NERKI?

Wykonanie biopsji nerki wymaga podania lekow
o dziataniu uspokajajgcym i nasennym (tzw.
sedatywnych). Niektére dzieci, szczegblnie
miodsze, wymagajg znieczulenia ogdinego. W
trakcie badania dziecko lezy na brzuchu. W celu
okreSlenia  miejsca  wprowadzenia  igly
biopsyjnej, wykonuje sie badanie
ultrasonograficzne, ki6re pozwala na dokiadng
ocene potozenia nerek. Niewielki fragment
tkanki pobiera sie specjaing igtq z jednej nerki.
Pozycja na brzuchu w trakcie badania bywa
niewygodna i powoduje wiekszy dyskomfort niz
sam bol zwigzany z ukluciem igta. Pobrany
wycinek nerki badany " jest nastepnie pod
mikroskopem. Opracowanie wyniku badania
zajmuje kilka dni.

Po badaniu dziecko wymaga lezenia w 162ku
przez kilka godzin, po czym moze zostac
wypisane do domu tego samego dnia.

Biposja nie powinna spowodowaé
niekorzystnych, odlegtych nastepstw na nerke.
W pierwszym tygodniu po badaniu nie zaleca
sie intensywnego wysitku fizycznego, ale w tym
czasie dziecko moze chodzi¢ do szkoly.
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JAKIE OBJAWY UBOCZNE MOZE WYWOFAC
CYKLOPHOSPHAMID?

Leczenie cyklophosphamidem trwa przecietnie
od 8 dot12 tygodni. Jego wdroZenie
poprzedzone jest rozmowg z nefrologiem. Choé
lek nie wywotuje zwykle powaznych lub trwaltych
niepozadanych dziatan, to istnieje potencjalne
ryzyko nastepujgcych powiktan.

1. Wypadanie wloséw - najczesciej
niewielkie i ustepujgce po odstawieniu leczenia.

2. Podraznienie pecherza moczowego -—
zdarza sie, ze cyklophosphamid podraznia
$luzéwke pecherza, objawem czego moze byé
krwiomocz. Mozna temu zapobiec przyjmujac
lek rano i popijajac go duzymi ilosciami ptynow.

3. Cyklophosphamid moze zmniejsza¢ ilo§é
biatych ciatek krwi, ktoérych zadaniem jest
zwalczanie infekcji. Z tego powodu Parnstwa
dziecko moze byé bardziej skionne do zakazen
w trakcie przyjmowania leku. Liczba biatych
ciatek krwi jest kontrolowana w trakcie leczenia.
W tym celu wykonuje sie badania krwi w
odstepach tygodniowych, i jesli sytuacja tego
wymaga, dawka cyklophosphamidu jest
redukowana.

4, Wptyw na ptodnosé w przysztosci —
stosowane akiualnie przez nas leczenie
cyklophosphamidem jest krétkie i nie powinno
niekorzystnie wplywa¢ na ptodnos¢ w
przysztosci. Dodatkowo, temat ten
przedyskutuje z Panstwem nefrolog.
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CZY NALEZY STOSOWAC SPECJALNA
DIETE?

LZdrowa” dieta jest ogolnie zalecana dla
Panstwa dziecka. Jej wprowadzenie bedzie
tatwiejsze, jesli pozostali czionkowie rodziny
réwniezZ przyswojg sobie ten model zywienia.

17




ZALECENIA

. ogranicz spozycie soli - unikaé
dosalania potraw oraz unikaé produktow
wysokoprzetworzonych z duzg zawartodcia soli,
takich jak czipsy, produkty konserwowe,
produkty z dtugq data waznosci

. zapewnij prawidlowg podaz biatka w
diecie — dobry apetyt u dziecka pozwala
najczesciej na wiasciwg podaz biatka. Z tego
powodu, jego uzupetnianie nie jest najczesciej
konieczne. W  niektorych przypadkach
dodatkowa ilo§¢ biatka jest potrzebna.
Woéwczas nalezy zasiegnac¢ porady dietetyka

. jedz wiecej produktow z duzg
zawartoscia blonnika — nalezg do nich m. in.
pieczywo petnoziarniste, petnoziarniste platki
sniadaniowe, warzywa i owoce

'3 ogranicz spozycie cukru — nie dostadzaj
napojow i potraw, zastap napoje stodzone
napojami bez cukri, ogranicz jedzenie stodyczy

. zastap tluszcze nasycone tluszczami
jedno- i wielonienasyconymi — uzywaj
margaryn i olejow z etykietkami ,bogate w
ttuszcze wielonienasycone, z niskg zawartoscig
cholesterolu”

Powyzsze zalecenia powinny by¢ traktowane
jako ogdine wskazdéwki ZDROWSZEGO modelu
zywienia a nie jako konkretna dieta

Mozemy Panstwu zaoferowaé konsultacje z
dietetykiem specjalizujgcym sig w chorobach
nerek u dzieci. Odpowiedni numer telefonu
zamieszczony jest na Koncu broszury.
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CZY W TRAKCIE LECZENIA
PREDNIZOLONEM MOJE DZIECKO MOZE
BYC SZCZEPIONE?

Zwykle nie. Sterydy moga powodowal
ostabienie odpowiedzi na szczepienie, a
ponadto samo  szczepienie moze wyzwoliC
zaostrzenie zespotu nerczycowego.

Jesli w trakcie leczenia sterydami lub
cyklophosphamidem dziecko zachoruje na odre
lub ospe wietrzng, to przebieg tych choréb
moze by¢ ciezki. Z tego powodu, jesli Panstwa
dziecko miato kontakt z tymi chorobami nalezy
powiadomi¢ o tym szpital. Porozmawiajcie
Panstwa o tym zagrozeniu z nauczycielem w
szkole. '

biegunka iflub wymioty nalezy o tym ‘@
powiadomi¢ swojego lekarza.
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JAK DEUGO MOJE DZIECKQ BEDZIE
CHORWAL O NA ZESPOL NERCZYCOWY?

U wigkszosci dzieci biatkomocz nawréci
przynajmniej jeden raz (nazywamy to
zaostrzeniem lub nawrotem choroby) | beds one
wymagaty woéwczas ponownego leczenia
sterydami.

Jesli wystapi wiele takich nawrotéw niezbedne
bedzie diuzsze leczenie.

Wraz z wiekiem dziecka czesto$é nawrotéw
zwykle spada. Nie mozna przewidzieé kiedy
dojdzie do zaostrzenia choroby, wiadomo W
jedynie, Zze u dzieci, u ktdrych biatkomocz nie
wystepowat w ciggu pieciu lat, jego ponowne
pojawienie sie jest malo prawdopodobne.

Czy u mojego dziecka moze rozwinaé sie
_niewydolnosé nerek w przyszlosci?

Dzieci z najczestszym typem zespotu
nerczycowego, ktore dobrze odpowiadajg na
leczenie sterydami, NIE sg zagrozone
niewydolnoscia nerek w przysztoéci.

Czy u rodzeristwa moze wystapié zespot
nerczycowy? |
Istnieja. pewne rzadkie postaci zespoiu
nerczycowego, kiére wystepuja rodzinnie,
jednak prawdopodobienstwo, ze taki typ
choroby wystepuje u panstwa dziecka  jest
bardzo mate. :
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CZY MOJE DZIECKO MOZE NADAL
UCZESTNICZYC W ZAJECIACH
SPORTOWYCH?

TAK. Aktywnosé ruchowa jest wazna dla catej
rodziny.

Szkota powinna umozliwi¢ dziecku udziat w
zajeciach sportowych w zakresie mozliwosci
dziecka.

Jesli- macie Panstwo watpliwosci dotyczace
jakiego$ konkretnego rodzaju sportu, nalezy
zapytac o to swojego lekarza.
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A CO Z WAKACJAMI?
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O ile Panstwa dziecko nie ma powikian
choroby, wyjazd na wakacje z rodzing jest
mozliwy. '

Prosimy poinformowa¢ swojego lekarza o
planach wakacyjnych.
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KIEDY NALEZY SKONTAKTOWAG SIE
7 LEKARZEM?

R
/’f’,_.ff',
J o

S /9

1. Jesli Panstwa dziecko miato bliski kontakt
z chorym na ospe wietrzng lub odre, nalezy
skontaktowa¢ sie ze szpitalem w celu
ewentualnego podania specjalnego zastrzyku,
ktory zwigksza odpornos¢ na te choroby.

2. Jesli u Panstwa dziecka wystepuje
biatkomocz (++ lub wiekszy) przez 3 kolejne
dni.

3. Jesli Panstwa dziecko jest obrzekniete,
zZle sie czuje lub ma gorgczke.

4, Jesli Panstwa dziecko ma biegunke lub
wymioty.

5. Kiedy macie Panstwo jakiekolwiek
watpliwosci — lepiej zadzwonié, bez wzgledu na
pore dnia. Numery telefonéw kontaktowych
podane s3 na koncu broszurki. '
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Niektére oddziaty wspélpracujg z pielegniarkg
Srodowiskowg dla dzieci. Moze ona odwiedzi¢
Panstwa w domu, aby przedyskutowaé
niepokojgce problemy. Jesli jest taka potrzeba,
pielegniarka moze przyjs¢ z wizytg do dziecka
w przedszkolu lub w szkole.

Spotkanie z pracownikiem socjalnym bedzie
takze pomocne. Mozna dzigki temu uzyskac
praktyczng pomoc i wsparcie w réznych, innych
problemach zyciowych.
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GRUPA RODZICOW

W niektérych osrodkach istniejg grupy wsparcia
rodzicéw dzieci chorych na zespot nerczycowy,
z ktorymi mozna podzielic sie swoimi
problemami. Nawet jesli taka grupa formalnie
nie istnieje, Panstwa lekarz lub pracownik
socjalny moze umozliwi¢ Panstwu kontakt z
innymi rodzicami.

Niektére szpitale organizujg okazjonalne
spotkania, na ktorych spotykajg sie rodzice
chorych dzieci. Majg one nieformainy charakter
i dajg kazdemu mozliwos¢ podzielenia sie
wlasnymi  doswiadczeniami i problemami
zwigzanymi z choroba.

Niniejsza broszurka nie wyczerpuje tematu i nie
odpowiada na wszystkie pytania. Zapewniamy
wiec, ze chetnie odpowiemy na pytania
dodatkowe.

25
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PONIZEJ PODAJEMY UZYTECZNE NUMERY

TELEFONOW
Lekarz
FOAZINNY . ..ot eeen e zreiezerneseans
Pediatra..........coooooieioiiii i
Nefrolog
AZIBCIECY. .. it ee st eieei e srera e arernares
Pielegniarka nefrologiczna dla
AZIC . e eiieiiarreaieaennas

Pielegniarka $rodowiskowa dla
dZI€CH.....ooiiiiiee e i

SZDI ANV . ...t eeieresrstnsenseasesencenrenreaiens
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