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Domaci parenteralni vyZiva v soucasné dobé zachranuje zivot zhruba 500
pacientiim v CR

vre

Tiskova zprava ze dne 15. fijna 2020

Domadci parenteralni vyziva zachranuje Zivoty tém, ktefi nemohou pfijimat béznou stravu. Mezi né
patii i pacienti s nedostatecnou funkci stfev, syndromem kratkého stfeva nebo chronickym
stfevnim selhanim. Tém vyziva poskytuje nezbytnou hydrataci i Ziviny a umoznuje jim navrat do
zZivota. Svétovy den domaci umélé vyzivy si kazdorocné pfipominame 15. fijna.

Pacienti, ktefi trpi chronickym stfevnim selhanim na zakladé vrozeného vzacného onemocnéni, nikdy
v Zivoté neochutnaji skute¢né jidlo. Jsou na umélé vyzivé zavisli jiz od détstvi. Dalsi ¢astou pficinou
zavislosti na umélé vyzZivé je odnéti ¢asti tenkého stfeva pfi operaci, napfiklad jako nasledek
radioterapie, nadoru traviciho Ustroji, zauzleni stfev nebo tfeba také zranéni dutiny bfisni pti vainych

nehodach.

Zavislost na domdci parenterdlni vyZivé se odviji od zavaZnosti postizeni pacienta. Néktefi jsou
k vyzivé pfipojeni jen nékolik hodin denné, pfevazné v noci, néktefi vsak musi vyZivu prostrednictvim
infuze pfijimat po cely den. ,VyZiva podavana do Zily v domacich podminkach, tedy domaci
parenterdlni vyZiva, je Ié¢ebna modalita uréena pro pacienty se selhanim stfeva a v zdsadé se jednd o
Zivot zachranuijici |é¢bu, resp. nahradu funkce organu. Chronické selhani streva je relativné vzacné
onemocnéni, avSak spolu s rostoucim povédomim o moznostech |écby stale stoupa pocet pacientd,
kteFi mohou byt doméci parenteralni vyzivou lé€eni. V soucasné dobé je v CR Ié€eno néco pres 400
dospélych a o fad méné détskych pacientl. Pfitom kazdy rok toto cislo vzroste o 50 novych pfipada.
le tfeba si uvédomit, Ze vétSina pacientl je plné mobilnich a aktivnich, vice neZ polovina téchto
pacientd je v produktivnim véku a tato 1écba jim muiZe umoznit navrat do Zivota. Dospéli pacienti se
mohou vratit do prdce a déti mohou navstévovat skolni zafizeni,” fikd MUDr. Jan Gojda, Ph.D

z Interni kliniky FNKV.

Pravé s navratem do béiného Zivota a bouranim mytl ohledné tohoto vzacného onemocnéni jiz
nékolik let pomaha pacientim spolek Zivot bez stfeva. ,SnaZime se o to, aby pacienti i pres svd
omezeni mohli Zit co nejbéznéjsi Zivot. Proto je duleZité, aby se o tomto zdravotnim postiZeni co
nejvice védélo mezi Sirokou verejnosti. BohuZel se stava, Ze i lékafi, ktefi se nikdy nesetkali
s pacientem celoZivotné zavislym na domadci parenterdlni vyZzivé, nevi, jak sprdvné pacienta osetfit a
jakou péci mu poskytnout. Pfitom pravé spravna péce muize zasadné ovlivnit kvalitu i délku Zivota
pacienta,” fika Bc. Ale$ Svoboda predseda spolku Zivot bez stieva.

| pfesto, Ze pacienti mohou pracovat ¢i chodit do skoly, musi se vyrovnavat s fadou obtizi. Ty nemusi
byt na prvni pohled patrné, ale pfinasi celou fadu velmi zasadnich omezeni ve vSech oblastech Zivota.
Proto spolek Zivot bez stieva intenzivné spolupracuje a komunikuje se zastupci réiznych skupin. ,V
letoSnim roce jsme pripravili fadu osvétovych materiald, které maji priblizit Zivot a problémy pacient



na domaci parenteralni vyzivé. Od materidl(l pro ucitele a reditele, aby se nebali déti pfijimat do
bézné skoly, pres socidlni pracovniky a revizni |ékare, ktefi posuzuji miru invalidity pacienta,
zdravotnicky persondl v béznych zdravotnickych zafizenich, ktera se na pécéi o tyto pacienty
nespecializuji, az po Sirokou verejnost. Zjednodusené ndm jde o to, aby lidé pochopili, Ze tfeba
nékteri, ktefi si vtramvaji nesundaji ze zad batoh, nejsou nevychovani, ale je to proto, Ze jim

ees

hadic¢kou z batohu do zZil proudi vyziva, diky které ziji,“ dodava Ales Svoboda.
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Patnactilety Libor nevi, jak chutna jidlo, vyZivu pfijima témér cely Zivot
pomoci kapacek

Prvni dva roky svého Zivota si Libor uZival bezproblémové jako kazdé jiné bézné dité. Zlom nastal po
prodélani rotavirové infekce s tézkym prlibéhem. Spustily se ¢im dal tim castéjsi ataky prajmu a
zvraceni a s tim spojené propady vahy. Na zakladé endoskopického a laboratorniho vySetifeni mu byla
stanovena diagndza celiakie. Prvni tydny po nasazeni bezlepkové a bezmlécné diety prinesly nadéji na
stabilizaci stavu a Libor opét zacal pfibirat na vaze. Béhem nasledujiciho mésice vSak doslo
k dramatickému zhorseni stavu se zvracenim a prljmy az 20x denné a absolutnimu netolerovani a
nakonec i odmitani stravy.

To vedlo k opakovanym hospitalizacim, nejprve v oblastni nemocnici a nasledné na specializovanych
oddélenich v Praze. Osm mésicl po zminéné rotavirové infekci a ve dvou letech a sedmi mésicich to
bylo naposled, kdy Libor jedl asty bézné jidlo. Od té doby pfijima stravu pomoci centralniho Zilniho
katetru a je zavisly na parenteralni vyZivé. Béhem nasledujicich péti mésich prodélal Libor velkou
fadu vysetieni, Zadné vSak neodhalilo pti¢inu jeho potizi.

Nasledujici dva roky byl Libor pouze na totdlni parenterdlni vyzivé, coz znamenad, Zze byl 20 hodin
denné pfipojen na kapackdch svyZivou a pouze 4 hodiny denné mél volnost pohybu. Ani série
operaci, které Libor ve svych necelych péti letech prodélal, neodhalily pfesnou pficinu jeho potizi.
Diagnostikovano mu bylo vzacné onemocnéni — pseudoobstrukéni syndrom. Postupem casu se doba,
kdy musi byt Libor pfipojen na parenteralni vyZivu, ustdlila na 15 - 19 hodin denné, pfes den muze
popijet enteralni vyzivu.

| pres velkd omezeni, kterd jeho stav pfinasi, se mu rodice snazi doprat alespon trochu normalni
Zivot. Ve svych Ctyrech letech zacal na nékolik hodin denné chodit do materské skolky a nastoupil i do
béiné zakladni skoly, coZ ovsem znamenalo velky zlom v Zivoté celé rodiny, nebot se museli z malého
méstecka v Jizerskych horach prestéhovat do Prahy. Prvni dva roky na zakladni Skole zvladal Libor
témér bez zdravotnich problému. Od treti tfidy se jeho zdravotni stav zhorSoval, coz vedlo k ¢astym
hospitalizacim a nutnosti feSeni vyuky z domova &i z nemocnice. Diky pfistupu tfidni ucitelky, vedeni
zakladni skoly a spolecnosti fesici online vyuku se toto podafilo a Libor tedy stdle mohl pokracovat na
stejné ZS. Asistenci mu neustale vykondvala jeho maminka, nebot bez pomoci navitéva $koly neni
realna. Diky tomu mél Libor Sanci najit si kamarady a uZivat si détstvi stejné jako jeho spoluZzaci.



Velkym pomocnikem, diky kterému Libor ziskal vétsi moznost a svobodu pohybu, je mobilni infuzni
pumpa, kterd mu po celou dobu, kdy je k ni pfipojen, automaticky davkuje potfebnou vyzivu. Pumpu
ma umisténou v batohu na zadech, ktery ma stale u sebe. Diky tomu muUZe napriklad absolvovat i
Skolni vylety nebo jit po Skole na ndvstévu ke kamaradovi.

| presto, Ze v ndsledujicich letech se Liborovi nevyhnuly dalsi zdravotni potize, které vyzadovaly
opétovné hospitalizace a operace, stdle se snazi zit co nejbéinéjsi zivot, cestovat s rodici, byt
v kontaktu s kamarady, absolvovat vyuku, i kdyz tfeba jen ptes internet, pokud jeho stav neumozni
osobni dochazku. Libor stale zkousi nové véci a chce posouvat hranice svych moznosti. Zacal
dochazet na krouZek ping-pongu, cvici jogu, a pokud jeho zdravotni stav dovoli, podnikd s rodinou
vylety po CR.

Dalsim jeho Zivotnim meznikem se v tomto roce stalo pfijeti a zaCatek studia na Ctyfletém gymnaziu,
kde ma Sanci rozvijet své zajmy a splnit si tak svoje dalsi sny a posunout své hranice zase o néco dal.

Lidé zavisli na domdci parenteralni vyzivé si jsou védomi svych limitl a omezeni, zaroven se viak
snazi, aby mohli Zit co nejplnohodnotnéjsi Zivot. Rozsifeni povédomi o jejich Zivoté a prekazkach,
kterym musi Celit, jim pomah3d, aby se mohli co nejvice zaclenit do béZzného Zivota.
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