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Typy a roziifeni polycystického onemocnéni ledvin

Polycysticke onemocnéni ledvin ma dvé dédiéné formy: autosomilni dominantni (ADPOL),
nejlastéjii ze viech Hivotu nebezpeénych dédiénych onemocnéni, a sutosomalni recesivni
(ARPOLY), relativné vzacné onemocnéni, které éasto zpisobuje imrtnost v prynich mésicich
Fivota,

U polveystického onemocnéni ledvin se v obou ledvindch vvvijeji cvsty. MaZe jich bt pouze
nékolik nebo jich mi#e byt mnoho a mohou byt velikosti Spendlikové hlavicky ak grapefruitu.
Normalni ledvina je velika juko lidska pést. Jestlike se v ni vyvine pilif mnoho cyst, mie se
vEt§it az na velikost fotbalového mice nebo jedté vice a mike vazit af 38 liber (14 kilogram).

Cysty jsou vaky naplnéné tekutinou; tvto vaky zphsobuji zvEtdeni ledviny, kieré miZe ledving
brdnit v jeji filtradni schopnosti. Cyaty kromé toho stladuji cévy, ¢imé se zvyiuje tlak v cévich,
Proto je fasto prynim symptomem ADPOL vysoky krevni tlak. Mezi dalii svmplomy patfi (nava,
casté modeni, krey v modi, bolesti hlavy, ledvinové kameny a infekee motového stroji.

National Institutes of Health (NIH) ve Spojenych statech odhaduje, #e jedno z 10000 a2 30,000
déti ma ARPOL. Dominantni formou POL {ADPOL) naopak trpi jedna ze 400 a2 1.000 osob,

Ve Spojenych stdtech je napf. vice osob s POL neZ je celkovy pofel osob trpicich cystickou
fibrézou, svalovou dystrofii, hemofilii, Downovym syndromem, srpkovitou anémii

a Huntingtonovou nemoci! Ve skuteénost se odhaduje, #e polveystickym onemocnénim ledvin
trpi GO0.000 Ameriéani a 12,5 milion lidi na celém svété, coZ z néj déla nejéastéjii Zivotu
nehezpeéné dédiéné onemocnéni, Vyskyviuje se dvakrit Castéji neZ sklerdza multiplex

a dvacetkrit Castdji ne? cvsticka fibroza.

Fakta o polyeystickém onemocnéni ledvin

JelikoZ je POL dédicénym onemocnénim, je dominanini forma onemocnéni (ADPOL) predavina
z jedné generace na nasledujici generact pouze jednim 2 postizenych rodiéa. Kafdé dité rodice

s ADPOL ma padesitiprocentni nadéji, #e toto onemocnéni zdédi.

ADPOL postihuje mude 1 Zeny, nezivisle na vékw, rase & etnickém pivodu, zemépisné poloze
neho socialné-ckonomicke situaci a nepfeskakuje generaci.

Za normélnich okolnosti se kaZdd osoba rodi se dvéma ledvinami umisténymi v prostoru pod
Febry po obou strandch pdtefe. Ledviny filiruji krevni plasmu a vwivifeji mod, jejiz
prostiednictvim jsou z t8la vyludoviny odpadni Hitky. JestliZe ledviny sprivné nefunguji,
hromadi se odpadni litky v krvi a zplsobuji toxicky stav endmy pod pojmem uremickd otrava.

Mezi komplikace ADPOL patfi ztrata funkce ledviny, mozkové ancurysma, prolaps chlopni,
Easté ledvinové infekee a infekce modového Gstroji, chronicka bolest ve slabindach nebo v zadech,
cysty slinivky bfifni nebo jaterni cysty, zvEtiené srdce, ledvinové kameny, tfiselné nebo bFilni
kEvly a divertikulitida tlustého stPeva.



Ul vice nei 600 % osob postifenych POL se vyvine porucha ledvin, kierd vede k dialyze
a transplantaci ledvin. BohuZel v soutasné dobé na POL nezname 1ék.

Pro diagnostiku osob s POL lze vyuit th klinicke testy: ultrazvuk, poCitac¢ovou tomografii (CT) a
magnetickou rezonanci (MRI).

Mejvétdimi prekadkami u POL jsou strach, popfeni a neznalost, Soutasny vyzkum prokamje, #c
osoha postifena ADPOL mude hrit dileditou roli v ovlivitovini vivoje svého onemocnéni, a to
pravidelnou pééi o své zdravi, dobrou stravou a pravidelnym cvifenim. PDK Foundation
(MNadace POL) se sna o dosadenl pokroku ve vdech oblastech vedélivini a informovanosti
tvkajici se POL.

Obvvklé symptomy POL

Vs lékaf by se mél hloubgji zabyvat informacemi poskytovanymi od PDK Foundation, jestlize
mite jeden nebo nékolik 2 nasledujicich symptoma ADPOL:

Vysoky krevai tlak

Vskvt ledvinového onemocnéni v roding

Problémy se srdcem nebo srdedni arytmie

Ledvinové kameny

Casté infekce modového stroji

Trvala neho ohéasna bolest v oblasti zad, boki nebo Zaludku

Korev v modi

Symptomy a pocitek ARPOL se nacné li$. Onemocnéni mitke #adit v détstvi (zpisobuje Gmmi
novorozenci ) nebo midke #a uréitveh okolnosti propuknout i v rané dospélosti. Protoke cystické
ledviny nejsou schopny koncentrovat moé, produkuji osoby trpici ARPOL velké mnodstvi moéi.
Prakticky viichni pacients maji vvsoky krevni tlak, néktefi trpi nechutenstvim a jsou malého
vzristu a pfiblizné jedna tfetina bude od svych 10 let potfebovat dialyzu nebo transplantaci.
Viichmi pacienti postiZeni ARPOL trpi také abnormalitou jater, kierou zndme pod pojmem
vrozend cysticki fibrdza.

Souéasny vyzkum POL

V soudasné dobé se providi vyzkum dédicnosn, jeho? Glelem je urdit funkei bilkovin POL -
polycystinu a polycystinu-2 — a objevil gen ARPOL,

Vyzkumnici hledaji nové Iéky, které by zpomalovaly nist cyst, a navrhuji dietni strategic
ovliviiujici rozvoj POL. Providi se klinicky vvzkum, ktery ma objevit lepii metody 1é¢by POL a
jeho komplikaci.

Existuje registr rodin postizenych POL, jeho# Gfelem je analveovat spolecné rodinné snaky, které
by mohly tzolovat pfiéiny a vyvo] POL. International Gene Mutation Registry { Mezinarodni
registr genovych mutaci) katalogizuje mutace, aby se vedélo, jak tyto mutace oviiviiugi postup
POL.




PDK Foundation
4901 Main Street, Suite 200
Kansas City, Missouri 64112-2634 USA
1-800-PKD-CURE (753-2573)
(B16)931-2600
www.pkdcure.org

Normilni ledvina [vpravol
ve srovaani 5 polvevstickon Fedvinom.

Jak zachdizet s POL

NWiepdalezing) 51 Gnmost je doevédet se o POL co nejvice. Vyhledejte dobrého specialistu na
ledvinovi onemocnéni (nefrologa). Mizete to udélat k., 2e vim akového specialisiu doporudi
vid lékaf, nebo tak, #e se obritite na nefrologické oddéleni vageho nejblizSiho adravotniho
stfediska. Pofadejie vedouctho oddéleni, aby vim doporugil nefrologa nebo urologa, ktery je
dobfe seznamen s POL.

Hlidejte s1 svij krevnd tak. Nechejte si od svého 1ékafe predepsat vhodné léky a pokud je to
nuiné, sniFe svou Elesnou hmotnost,

Sledujte svou stravu, Proberte se svym lékafem moZnost konzultace s ledvinovym dietologem.
Budete-1i jist vhodnou strava, budete se lépe citit!

Wyhyvbejie se konzumaci pfiliSného mnodstvi kofeinu ~ je v kive, ¢aji, koka kole, cokolade
a v nékleryeh druzich aspirinu (Anacin, Excedrin). Ctéte etikety!

Wiechny infekce modového Getrojl nebo modového méchyie musite ihned lécin. ¥V pFipadé potizi
se obratie na svého Kkafe,

Mewdivejte Fidné neregistrované léky, aniZ bvsie se poradili se svym lékafem. NeuZivejie léky
obsihujici ibuprofen nebo naproxen (Advil, Medipren, Motrin, Nuprin nebo Aleve).

Cwvicte. Budete-li péstovat p&si turistiku, plavani nebo se vénovat lehkému acrobnimu cvideni,
udrkite své télo zdravé, Stihlé a méné nichylné k problémim, které mohou onemocnéni uryehlit.
Nase posldani

Polyceystické onemocnéni ledvin (POL), povafované #a bernadéjné a neléditelné, se stalo
prvofadym cilem studia a 1&Eby, PDK Foundation je urychlujicim éinitelem tohoto vyvope,

Jsme jedinou organizaci na svelé, kterd se vénuje vyekumnym programim, jejichi Géelem je
rpistit pricinu, zlepédit klinickou lécbu a objevit lék na POL. Propagujeme vedélavini pacienti,
uvédoméni vefejnosti a obhajobu viech rodin s vyskytem POL.

Pracujeme na rozvoji financovini biomedicinskych vyzkumnych projeku schvilenych nagimi
Eleny. Kromé toho anpadujeme vihory a sikonodirce v Kongresu Spojenvch stath na propagaci
dilezitosti vizkumu POL vedeného National Institutes of Health (NIH).

Masim cilem je preklenout mereru mea nevédomosti a mnalosti POL pomoci propagace
wvyrkumnych programi a pééi o evyiovini povédomi o této nemoct mea [ékaiskymi odborniky,
sdrudenimi, nadacemi a Sirokou vefejnosti. Take poskytujeme jediny staly zdroj informaci o POL
a nabizime jediné apiné forum pro vedélavani pacienti kdekoliv na svété prostiednictvim nadich
kaZdoroénich kenferenci o POL.




