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Domaci parenterdlni vyziva u deéti

MUDr. Jana Kalousova, MUDr. Blanka Rouskova, MUDr. Jitka Styblova
Klinika détské chirurgie 2. LF UK a FN Motol, Praha

Pro déti zavislé na dlouhodobé parenteralni vyzivé predstavuje propusténi do domaci péce a zahajeni domaci parenteralni vyzivy (DPV)
vyznamné zlepseni kvality Zivota a nizsi riziko komplikaci. V ¢lanku jsou uvedeny indikace, organiza¢ni a technické podminky pro zahajeni
DPV, komplikace a prognéza déti i nékteré aspekty jejich zdravotniho stavu, se kterymi se mlze setkat prakticky Iékaf pro déti a dorost.

Klicova slova: domaci parenteralni vyziva u déti, syndrom kratkého streva.

Home parenteral nutrition in children

Parenteral nutrition delivered at home presents a major improvement in the quality of life of children dependent on long term parenteral
nutrition. Indications, technical conditions, logistics, complications, prognosis of home parenteral nutrition as well as some health-care
issues to be addressed by pediatric practitioner are summarized.

Key words: home parenteral nutrition in children, short bowel syndrome.

Uvod

U déti stejné jako u dospélych mohou né-
kterd chronickd onemocnéni traviciho Ustrojf
zpUsobit, Ze bézna dieta nedoda organizmu do-
statek energie, bilkovin a dalsich slozek vyzivy.
V détském véku to neplsobf jen poruchu zdra-
votnfho stavu, ale i poruchy rdstu a vyvoje. Pro
pokryti nutri¢nich narokl potiebuje nemocné
dité vyzivu zvldstniho slozeni, bud enterdini, ane-
bo v nejtézsich pifpadech i parenteréini. Je-li dité
ve stabilnim stavu a jedinym dGvodem pobytu
v nemochnici by byla zavislost na parenteraini vyzi-
ve (PV), je mozné a vhodné prejit na jeji podavani
v doméacim prostredi. Vyznamné se tim zlepsi
kvalita Zivota déti i jejich rodin. Pacienti s domaci
parenteralni vyzivou (DPV) jsou sledovéni ve spe-
cializovanych centrech. Rodina mdze v piipadé
potieby kontaktovat pracovniky centra béhem
celych 24 hodin. Seznam center DPV s kontakty je
dostupny na internetu na strankach Spole¢nosti
klinické vyzivy a intenzivni metabolické péce
(www. skvimp.cz — pracovni skupiny — DPV).

Indikace pro dlouhodobou
parenteralni vyzivu v détském véku

U 80% détskych pacientt je indikaci dlou-
hodobé PV primarni onemocnéni traviciho trak-
tu — selhani stfeva, ve 209% pakjind nez primarné
gastrointestinalnf onemocneént.

Ve velkych souborech je nejcastéjsi pficinou
syndrom kratkého stfeva po nekrotizujici ente-
rokolitidé novorozencd (1) (tabulka 1).

Zakladni diagnodzy 25 pacientl propuste-
nych z Kliniky détské chirurgie FNM v reZzimu
DPVv letech 1995-2009 jsou uvedeny v grafu 1.
| zde jsou nésledky nekrotizujici enterokolitidy
na prvnim miste.

Incidence a prevalence DPV u déti v Evropé
se pohybuje mezi 0,2 az 5 resp. 0,3 az 9 na milion
déti do 16 let. Nejvétsi soubory déti jsou sledo-
vany ve francouzskych centrech (2).

Historie domaci parenteralni vyzivy

UplInd parenteralni vyziva byla poprvé po-
uZita v lé¢bé selhdnf stfeva koncem 60. let mi-
nulého stoleti. Brzy se v literatufe objevily prvni
zprévy o jejim podavani v domécim prostredi
u jednotlivych dospélych pacientd — v USA
Schills, a spol. v roce 1970 a v Evropé francouzska
skupina Sollasol a Joyeux v roce 1976. Koncem
80. let byly publikovény zkusenosti nékolika ev-
ropskych tym, které uvédély dobré dlouhodo-
bé preziti a nizkou incidenci komplikaci (3).

Vysledky lécby nejvetsi skupiny détskych
pacientl — 302 détf, které zahdjily DPV v jed-
nom centru béhem let 1980-1999, publikovala
Colomb, a spol. (4).
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V CR je DPV udéti zavedena téméf
20 let. Za tu dobu byla podavana desitkdm déti.
Koncem roku 2009 evidoval registr domaci nu-

Graf 1. Soubor pacientli s DPV v letech 1995-2009
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NEC - nekrotizujici enterokolitida, CIPO - chronicka
intestindlni pseudoobstrukce, AG-MH — excesivni
agangliondza, GS — gastroschiza, CF — cysticka
fibréza

Tabulka 1. Indikace dlouhodobé parenterdini vyzivy v détském véku (podle 1)

syndrom kratkého streva

nekrotizujici enterokolitida novorozenc(

volvulus s ischemii a nekrézou

malformace GIT (gastroschiza, atrézie tenkého stfeva)

nespecifické strevni zanéty po resekcich

poskozeni stievni stény

nespecifické stfevni zanéty

chemoterapie a radioterapie

nelécitelné prdjmy (atrofie mikroklkd, exud. enteropatie)

poruchy motility

chronicka stfevni pseudoobstrukce

extenzivniagangliondza strevni (M. Hirschsprung)

jiné nez primdarni onemocnéni

cysticka fibroza

gastrointestinalniho traktu

nadorové onemocnéni

vrozené i ziskané imunodeficity

chronické selhdni organt (ledvin, jater, plic) zejména jako pfiprava
pred transplantaci
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tricni podpory (REDNUP) 10 détskych pacientt
(5), v roce 2010 je v péci center DNP 19 déti.

Podminky pro zafazeni pacienta
do DPV: stav pacienta,
organizacni piredpoklady

Podavani Uplné parenterdini vyzivy a pé-
Ce o centrdIni Zilni katétr jsou specializované
osetfovatelské Ukony, které s sebou nesou pfi
nespravném provedeni vysoké riziko zavaznych
komplikaci. Propusténi ditéte s PV do doméciho
prostfedf proto pfedchazi nékolikatydennf pfi-
prava, které se Ucastnf rodice ditéte a ¢lenové
tymu DPV.

V tymu pro domdcf parenteraIni vyzivu jsou
zastoupeni lékafi a sestry se zdjmem o tuto pro-
blematiku a zkusenostmi v podavéni dlouho-
dobé PV, nutri¢ni terapeuti, farmaceuti, v ide-
alnim pfipadé i socidlnf pracovnik a psycholog.
ZkuSenosti s dostatec¢nym poctem pacientd jsou
podminkou nizsiho vyskytu komplikaci (6, 7).

Zahdjeni pripravy na DPV je indikované
u déti zavislych dlouhodobé na PV (predpo-
klddand doba minimalné 3 mésice), které jsou
ve stabilnim stavu, se stabilizovanymi potfebami
tekutin a Zivin. Vékové omezeni neexistuje, DPV
je mozno podavat i kojencdm (6).

Prvnim krokem je rozhovor zéstupct tymu
s rodici. Ti musf vyjadrit prani a ochotu podévat
svému ditéti nitrozilni vyZivu. Déle jsou posouze-
ny, nékdy po konzultaci s PLDD nebo pfislusnym
socidlnim pracovnikem, obecné predpoklady
rodiny — intelektové schopnosti, bytové podmin-
ky, socidlnf situace — a zahajeno odstranovani
pripadnych prekazek.

Nésleduje systematické skoleni rodicl
ve viech dlleZitych aspektech DPN (tabulka 2).
Dimisi pfedchézi pobyt rodice s ditétem na od-
délenf a plné prevzeti péce o CZK a PV pod
dohledem ¢lenl tymu pro DPV. Obvykla délka
skolenf je asi dva tydny (1, 2, 6).

Dobfe pouceni rodice jsou vysoce moti-
vovani, maji spravné znalosti a ndvyky, obavaji
se katétrovych komplikaci a ztraty Zilniho pfi-
stupu. Pfi hospitalizaci ditéte mimo centrum
DPV je vhodné zapojit rodice do péce o katétr
a naslouchat jejich ndzorlim a pozadavkim,
i kdyz jsou nékdy podavany ne zcela odbornym
jazykem a mohou byt pro personal oddélenf
nezvyklé.

Zpuasoby podavani DPV -
cévni pristup, slozeni vyzivy

PV je détem v domacim prostredi podavana
nejcastéji cestou dlouhodobych centralnich Zil-
nich katétri (CZK) Broviacova typu. Takovy katétr

je od mista zaveden( do Zily veden podkoznim
tunelem s vyusténim nejcastéji na hrudniku
nebo brise. V prlbéhu podkozniho tunelu je
na katétru porézni manzeta, do které béhem
nékolika tydnd vroste vazivo. To zlepsi fixaci
katétru i ochranu proti pronikani koznich bakterif
podél katétru. CZK je v misté vyusténi na povrch
téla fixovan stehem, ktery je vhodné ponechat
4-8 tydn(.

Dalsi moznosti vstupu do centrélniho fecisté
je tzv. implantovany port. CZK je v tomto pfipa-
dé zakoncen kovovou komUrkou se silikonovym
krytem, umisténou v podkozni kapse. Pfed napo-
jenim infuze je tfeba silikonovou membranu a kdzi
nad ni punktovat specidlnfjehlou. Ta mUze zstat
zavedena maximalné 1 tyden. Po vynéti jehly je
port patry jen jako asi 1cm velkd rezistence kryta
intaktnikdzi. Pro nutnost opakovanych punkci jsou
porty k podavani DPV u détf pouzivany vyjimecné.
Prichézeji v ivahu tam, kde se infuze podavaj
s delsimi prestavkami (napf. 1 tyden v meésici), ne-
bo u dospivajicich, ktefi daji pfednost opakovanym
vpichlim pred narusenim integrity téla kosmeticky
napadnéjsim Broviacovym katétrem.

V détském veku se CZK zavadi v celkové
anestezii. Spravné zavedeni CZK, umisténi
konce katétru v misté vusténi horni duté Zily
do pravé siné, misto vyusténi na kzi, které
umoznuje snadné osetfovani, jsou faktory, které
maji u pacientl dlouhodobé zévislych na PV
zcela zasadni dudlezitost. Pfi trombotickych
komplikacich, ¢asto spojenych s epizodami ka-
tétrové sepse, muze postupné dojit k vycerpani
Zilnich pfistupd. Pak je nutné volit chirurgicky
pristup thorakotomif pfimo do pravé srdecn si-
né. Vycerpani zilnich pristupl je jednim z limitd
dlouhodobé PV. Ztrata nékolika velkych Zil je
jednim z indikacnich kritérii pro transplantaci
tenkého stfeva (8).

DPV je podéavana podle stupné zachované
funkce traviciho traktu 3-7 dni v tydnu, nej-
Castéji 10-12 hodin béhem noci, u déti s vel-
kymi ztrdtami tekutin stomif nebo u téch, které

netoleruji Zadny enterdInf pffjem, az 18 hodin.
U déti je vzdy uzivana infuzni pumpa. CZK pro
podavani DPV mé byt pouzivan jednocestné,
to znamena ne k odbérdm krve na vyseteni.
Jedinou vyjimkou je odbér krve na kultivaci pfi
podezieni na katétrovou sepsi. | kdyz je toto
opatfeni zdrojem zna¢ného diskomfortu pro
déti, které jsou opakované laboratorné vyset-
fovany, je nutné na ném trvat kvUli prevenci
katétrovych infekci (9).

Slozeni DPV a jeji pfiprava

SloZzen{ a mnozstvi PV se Fidf vékem a sta-
vem vyzivy ditéte, zachovanou resorp¢ni funkcf
stfeva, ztrdtami travicim traktem. Byvaji po-
davény viechny tfi hlavni slozky vyzivy: cukry
ve formé glukdzy, smési aminokyselin a tukové
emulze, spolu se zékladnimi elektrolyty v infuz-
nich vacich tzv. systému all-in-one. Pro pediat-
rické pacienty jsou vaky nejcastéji pfipravovany
individualné v pfipravnach sterilnich roztoku
v nemocnicni 1ékdrné. Takové vaky poskytuji
idedIni pomeér slozek vyzivy rostoucimu dét-
skému organizmu, maji vsak exspiraci jen 5-7
dnf. Je tedy nutné zajistit pfipravu a dodanf
pacientovi minimalné 1x tydné. U vétsich déti
s mensim podilem doplrkové PV je mozné
vyuzit i firemné pfipravovanych vicekomoro-
vych vakd, kde jsou jednotlivé slozky oddélené
v plastovych komorach a smisf se az tésné pfed
podanim. Firemni vaky maji exspira¢ni dobu
mesice, jejich pouziti je levnéjsi, pro rodiny
déti organiza¢né vyhodnéjsi. Do obou typl
vakul je pred poddnim nutno pfidat stopové
prvky a vitaminy.

Komplikace DPV

Béhem dlouhodobé parenterdini vyzivy
hrozi komplikace spojené se zavedenim CZK
a komplikace metabolické.

Nejcastéjsi komplikaci jsou katétrové infek-
ce. V. domacim prostfedi jsou méné casté nez
béhem hospitalizace, jejich incidence je uvadé-

Tabulka 2. Okruhy pouceni rodicd pfed zahdjenim DPV

Zakladni udaje o onemocnéni ditéte, divody pro podavani parenterdlni vyzivy

Zaklady asepse, dezinfekce, spravné myti rukou

Infuzni pumpa: obsluha, alarmy, malfunkce

Vaky s vyzivou: uskladnéni, zachézenti, pridavani vitamin( a stopovych prvkd, ékd

Piiprava k aseptickému napojeni vaku s vyzivou na CZK a jeho provedeni

Ukonceni aplikace vyzivy, ptiprava a aplikace heparinového zamku

Prevazy centréalniho Zilntho katétru, péce o misto vpichu, spravna fixace katétru

Projevy komplikaci, problémy a jejich fesenf

Seznamy potfebného materialu, zajisténi pfiméfenych zasob, dodavani vakd

Kontakt na centrum DPV
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na mezi jednim az ¢tyfmi pffpady na 1000 ka-
tétrovych dni. Jsou ¢ast&jsi u malych détf, jejich
incidence klesa s délkou DPV (10). Febrilie u déti
s CZK by mély byt vzdy ddvodem ke klinickému
vysetfenf a stanoveni CRP. Pfi podezfeni na ka-
tétrovou infekci je nutny odbér hemokultury
a lécba v centru DPV.

V souvislosti s infekci mUze dojit i k dalsi oba-
vané komplikaci — trombdze se ztrdtou cévniho
vstupu a rizikem plicni embolie. Pokud jiz u di-
téte doslo k trombdze, je indikovana profylaxe
nizkomolekuldrnim heparinem.

CZK mdze byt pfi nespravném zachézeni
mechanicky poskozen, mize dojit k uzaveru

Tabulka 3. Pokyny pro rodice pfi komplikacich

precipitaty. Problémy, se kterymi se mohou se-
tkat rodice, a doporuceny postup pfifesenf jsou
uvedeny v tabulce 3.

Zivot ohrozujici komplikaci PV je hepa-
topatie, kterd maze postupné progredovat
do cirhézy a termindlniho selhanf jater. Urcity
stupen hepatopatie se vyskytuje az u 23 %
déti s DPV (4). Etiologie jaterniho postiZzeni pfi
PN je multifaktoridlni, uplatiujf se opakované
infekce, pretizenf substraty, vlastnosti pouzité
tukové emulze, toxicita nékterych stopovych
prvkd apod. Termindlnf jaterni selhanf je cas-
tou pficinou Umrti u déti s DPV. Je jednou
z indikaci pro transplantaci tenkého streva,

v téchto pfipadech kombinované s transplan-
tacf jater (8, 10).

Sledovani ditéte s DPV

Stabilni pacient je sledovén v centru v in-
tervalech cca 1-3 mésice. Sledované parametry
a doporucené intervaly kontrol jsou uvedeny
v tabulce 4.

Zarazovani déti s DPV do kolektivu

Jednim z cilt konceptu DPV je umoznit dé-
tem pokud mozno obvykly zplsob Zivota nejen
v domacim prostredi, ale i v kolektivu vrstevnikd.
Navstéva kolektivniho zafizenf je moznd a zadoudi,

Mozné problémy u ditéte s centralnim zilnim katétrem a jejich reseni

Celkova infekce

Pfiznaky: zvysena teplota zejména béhem podavani infuze. Celkova maldtnost, spavost.

PFic¢ina: nedodrzeni aseptické techniky v osetfovani katétru a pripraveé roztokd. Nakaza mize pochézet i z organizmu ditéte — napriklad infekce mocovych cest,

stfeva, neosetteny zubni kaz.

Opatfeni: pokud pravé podavate vak, podavani ukoncete, kontaktujte ihned nase oddéleni, je nutna lécba antibiotiky

Prevence: dodrzujte aseptickou manipulaci s katétrem a vakem. Pokud jste nachlazeni, noste pfi osetfovani katétru rousku. Dodrzujte obecnou prevenci infekci,
chodte s ditétem pravidelné na preventivni prohlidky k zubnimu lékafi.

Infekce v misté zavedeni katétru, infekce v pribéhu podkozniho tunelu

Pfiznaky: otok, zacervenani mista vpichu, hnisani v misté vpichu, zacervenanf v pribéhu podkozniho tunelu

Pfi¢ina: nedodrzeni aseptické techniky osetfovéni katétru, neodstranény steh

Opatieni: kontaktujte Iékafe, je nutna lécba

Prevence: dodrzujte spravné zdsady osetieni mista vpichu, pravidelné prevazy

Prasknuti nebo poskozeni katétru nebo konusu

Pfiznaky: viditelné praskliny v konusu, Unik tekutiny nebo krve z katétru. Oddéleni ¢asti katétru od zbytku.

Pticina: pouzivani prilis velké sily pfi manipulaci s katétrem, prilis velkého tlaku pfi proplachovéni, kroucenf a zalamovani katétru, poskozeni ostrym predmétem,
Unava materidlu pfi dlouhodobém pouzivani, vyrobni chyba

Opatieni: zacvaknéte katétr nejradéji peanem, v nouzi kolickem na pradlo mezi poskozenym mistem a mistem vpichu. Kontaktujte oddélent.
Katétr se dé pravdépodobné opravit, pokud ho od mista vpichu zbyvé alespori 5cm.

Prevence: nekrutte katétrem pii vyméneé hadicky ¢i zatky. Nezalamuijte katétr, dbejte, aby byl prilepeny na kizi rovné a ne zalomeny.

Neproplachujte stiikackou mensi nez 10 ml. Neproplachujte proti odporu. Nepouzivejte nasili pfi manipulaci.

Nepracujte v okoli katétru s ostrymi pfedméty — nlzkami.

Ucpany katétr

Pfiznaky: katétr nejde proplachnout, pumpa signalizuje vysoky tlak

Pfi¢ina: vniknuti krve do katétru, nespravné proplachovani, prasklina konusu

Reseni: nesnazte se o proplachnuti zvysenym tlakem. Kontaktujte oddélent. V nékterych pifpadech je mozné obnovit prichodnost.

Prevence: dodrzujte instrukce tykajici se pfipravy heparinové zatky a proplachovani katétru po ukonceni infuze

Otok ruky, krku, hlavy — mdze znamenat ucpani velké Zily krevni srazeninou, nebo povytazenf katétru mimo zflu.

Opatfeni: ukoncete podavani infuze, okamzité kontaktujte oddélenf a pfipravte dité k pfevozu

Infuze vykapala pfilis rychle

Problém: ditéti hrozi prudky pokles hladiny krevniho cukru

Pfiznaky: pocenf, malatnost, toc¢eni hlavy, Unava, spavost az porucha védomf

Pfi¢ina: Spatné nastaveni pumpy, porucha pumpy

Opatieni: dejte ditéti 100ml Caje oslazené 4 Izickami cukru, nasadte dalsi vak s infuzi, nastavte obvyklou rychlost, pokud pumpa nefunguje, pocitejte kapky —

1 ml za minutu je 20 kapek za minutu

Kontaktujte oddélent.

Prevence: peclivé nastaveni pumpy, pravidelna udrzba
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pracovniky kolektivniho zafizenti je viak nutné mo-
tivovat ke spolupraci a ndleZzité poucit. Vtom mu-
Ze byt uloha PLDD nezastupitelnd. Déti s DPV maji
kromé zavedeného CZK v nékterych pifpadech
i stfevni vyvody, maji ¢asto rdzna dietni omezeni.
Je tfeba podrobné informovat zaméstnance ko-
lektivniho zafizent, dat jim k prostudovani materia-
ly pro rodice, umoznit v pifpadé zajmu konzultaci
v centru. Je vhodné poskytnout vhodnou formou
i pfimérené pouceni spoluzaklim. Mize se tim
predejit nékterym neprijemnym pocitlim izolace
a vyloucenf, které déti s DPV proZzivajf (11). Pro né-
které z nasich pacientd, kteff navstévuiji kolektivnf
zaffzeni, se podafilo ziskat asistenty.

Ockovani

Kromé zékladniho ockovani je u déti s DPVin-
dikovano ockovani proti hepatitidé A. Podle nasich
zkudenosti byva reviznim lékafem bez problém
schvélena plna Uhrada. Jak jiz bylo uvedeno, je
hepatopatie jednou z nej¢astéjsich a nejzavaznéj-
sich komplikaci. Ockovani proti hepatitide je tedy
dulezité jako prevence dalsiho inzultu.

Sanace fokust
a prevence bakteriémie

Chronické infekéni fokusy mohou byt u déti
se zavedenym CZK pfi¢inou epizod katétrovych
infekcf. Na cizorodém materialu CZK nebo trom-
bu, ktery ho Casto pokryva, se béhem bakteri-
émie napf. pfi osetfeni kariézniho chrupu nebo
instrumentalnim vysetfeni urogenitalniho Ustrojf
mohou uchytit a pomnozit bakterie. Proto je
tyto vykony vhodné provéadét v cloné antibio-
tik, podobné jako u déti s vrozenymi srde¢nimi
vadami.

Prognédza déti s DPV

Zhruba polovina déti z velkych soubor DPV
dosahne nutri¢ni autonomie, tj. stavu, kdy paren-
terdInf vyziva jiz neni nutnd. Podminkou je tzv.
adaptace streva — funkeni i anatomické zmeény,
které zvysi vyuZiti Zivin na omezené resorpcnf
plose. Progndza je pfiznivejsi u détf se syndro-
mem kratkého stfeva a idiopatickymi stfevnimi
zanéty (1). Primérna délka DPV u déti je 2 roky,
maximalni délka jiz témér 20 let. Tam, kde nenf
vyhled na ukonceni PV, nebo se vyskytuji Zivot
ohrozujici komplikace (opakované sepse, uzavér
velkych Zil, tézka hepatopatie), kvalita Zivota je
$patnd, je za urcitych okolnostiindikovana trans-
plantace tenkého stieva a pifpadné jater.V CRje
pfipraven program transplantace tenkého streva
v IKEM Praha.
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Tabulka 4. Klinické a biologické sledovani ditéte s DPV. Doporucené intervaly (podle 1, 6)

Interval Klinické vysetieni Ostatni vysetfeni
1-3 mésice  vyska krevni obraz
hmotnost koagula¢ni vysetreni
celkovy stav elektrolyty véetné Ca, P, Mg
nutri¢ni bilance acidobazické rovnovéha
urea, kreatinin, bilkovina, triglyceridy
transamindzy, ALP, GMT
ferritin, zinek, selen
funkce stitné Zldzy
Na, K, Ca v moci
6-12 mésicd  antropometrické vysetteni hladiny vitaminG A, D, E, B, folat

sonografie jater a ledvin

kostni denzitometrie

Mortalita v nejvétsim publikovaném soubo-
ruje 16%, u 4% pacientl probéhla transplantace
tenkého streva (4).

Ze souboru 25 pacientd KDCH uvedenych
na grafu 1 pokracuje v DPV 7 pacient(, jedna
pacientka zemfela.

Cena DPV. Socialni problematika
rodin s ditétem s DPV

Dlouhodobéd DPV je ndkladna 1é¢ba, je vsak
0 50-75% levnéjsi nez lé¢ba za hospitalizace.

Presné kalkulace pro CR nejsou znamy, ale
napr.v USA je cena za péci o dité se syndromem
kratkého streva kalkulovadna v prdméru na vice
nez 500000 USD za prvni rok, v pfipadé doméci
parenteralni vyzivy je to 180000 USD za rok (12).

Néklady na pfipravu individualnich vakd
s vyzivou, aplika¢nf materidl a pomucky pro
osetfeni CZK se u déti pohybuji kolem 30000
K& mésicné. Mély by byt pokryty systémem ve-
fejného zdravotniho pojistént.

Pfesto je emociondlni, organizacni, ¢asova
i finan¢ni zatéz rodin déti s DPV velkd. Jeden
z rodi¢l ¢asto nemUze vykondvat své povolani,
rozvrh celé rodiny se musf pfizpUsobit inter-
valim podavani parenterdinf vyzivy, veskeré
aktivity je tfeba planovat s ohledem na moznost
o%etfovat CZK a podavat PV. MoZnost navité-
vovat kolektivni zafizeni je omezend, naklady
na cesty na pravidelné kontroly, na dopravu PV
a materidlu, na enterdlni vyZivu a vyzivové do-
plnky jsou vysoké.

Pri zddostech o socidlni davky se setkavaji
rodiny déti s DPV s ¢etnymi potizemi, nekon-
zistentnim posuzovanim dasledkd zdravotniho
postiZzeni. Prosazovani opravnénych narokl pa-
cientl s DPV si dalo mimo jiné za Ukol ob¢anské
sdruzeni dospélych pacientt a rodict détskych
pacientl s DPV Zivot bez stfeva (www.zivot-
bezstreva.cz). Vzorem pro posudkové Iékare by
mohl byt pfistup americkych pojistoven, které

posuzujf DPV jako umély organ nahrazujfci fun-

kci chybeéjictho nebo nedostatecné fungujiciho
vlastniho orgénu (12).

Prdce vznikla za podpory

VZ FNM 64203/6309.
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