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Alapvetd adatok

18 év alatti bélelégtelenek szarma nyugaton 5-10 /millié
lakos- azaz M.O-n 50-100 kozott kellene lennie,
tobbséguk otthoni parenteralis taplalasban részesdl.
kE)nnek)jeIenIeg 10 9%-a van Magyarorszagon OPT-n (&

eteq).

oA tartos OPT-n levo gyermekekitulnyomao tobbsége
Magyarorszagon belmaotilitas-zavarban szenved.
(chronikus intestinalis pseudoobstrukcio = CIPO). Ok
elethosszig infuzids kezelést igényelnek.

o Alegfiatalabbi©PT-s beteg jelenleg kdzel 3 éves.
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Mi a legjelentdsebb kulonbség az OPI-en
reszesuld gyermek és felnott, k6zott?

o Testméret kicsi, kis vénakkal — centralis véna bekotése technikailag nehezebb.

« Mozgékony, ugribugri és szeret ,szerelni™ a kanult jol kell.rogziteni, az infuzio
bekotésének is stabilnak kell lennie.

 Nagy mozgasigény miatt az infuziészunetnek hosszunak kell lennie.

« Magat nem képes ellatni. Felndtt ellatasara, felugyeletére'szorul, az infuzidt is a
szuldnek kell bekotni, ellenorizni.

e Agyermek fejlédd - ndvekvo szervezet, emiatt valtozik:

-la testmeérete, @ centralis kanult esetleg emiatt 'kell cserélni

- Atapanyag igenye mind a tapoldat osszetételére, mind mennyiségére
vonatkozoan

- Az elvégezheto vizsgalatok tipusa- pl. csont-denzitometria, illetve testosszetétel —
meres csak 5ev felett végezhetd
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Kik részesuljenek otthoni
parenteralis taplalasban?

e Mindazon, jarobeteg szakellatas keretében biztonsagosan
kezelhetd betegek, akik képtelenek szajon keresztll/szonda
taplalassal elérni azieptimalis taplaltsagi allapotot, OPT-ban'kell,
hogy részesuljenek.,

o CIF betegeket erdemesiminél eldbb OPT centrumba referalni és
gondozasba venni, s ezen keresztul a legmagasabb esélyt
Diztositani szamukra az OPT:rol valo leszoktatasra és a
szovodmeéenyek minimalizalasara.”

« Gyermekek esetén a szuld6knek/csaladi hattérnek megfelelének
kell lenni
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A Bokay Gyermekklinikan az elmult 26 év soran
TPN-ben részesult gyermekek diagnozisa

1998-2024. betegszadm meghalt otthoni.PT gyogyult

e NEC 12 - 1 11

* Malrotatio + volvulus (i.u) 10 4 3 5

e Malrotatio + volvulus 5 3 3
 Multiplex bélatresia 4 - 1 £
 Apple peel szindroma 5 1 2 4
« Omphalocele, gastroschisis 12 1 2 n

o Kiterjedt Hirschsprung betegseg (NID) 2 1 2 0
» sEgyéeb bélmotilitas-zavarok 5 2 4 (o)
» Belet ellato erek thrombosisa 1 - - 1

» Chylascos, chylothorax 3 - - 3

. Kronikus uraemia 1 - 1 1

* |Mesenterialis lymphangiomatosis 1 - 1 1

* Mesenterialisslymphangioma+volvulus 2 - - 2

e Cloacalis extrophia 2 - 1 -
« Osszesen 65 9 21 46
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Az OPT része]

e« Kanul gondozasa, sterilitas szabalyainak
kOvetése, fertdzések megeldzése

e INfUzios oldatok dsszetetelenek,
mennyiségéenek megtervezeése

o Az oldatok osszeallitasa, illetve gyari
oldatok beszerzése, azoknak.a
petegekhez tortend eljuttatasa

e 24 Oras\kapcsolattartas'a
beteggel/hozzatartozovalilletve'a
hazlorvossal.

e Rendszeres ellendrzés
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e Az ellendrzések gyakorisagat a beteg allapota, a gondozasi
kornyezet, a parenteralis taplalas stabilizalédasa, idStartama, a
bélelégtelenség sulyossaga és a tarsbetegségekshatarozzak meg.
A kontrollok kozotti idotartam novelhetdamennyiben a beteg
allapota stabill

o A klinikailag stabilgthosszutavda OPT programan részt vevd
betegeknélgavasolt a testtomeg, testosszetétel, hidraltsagi
allapot, energia és'folyadéek egyensuly, valamint labor
(hemoglolin, ferritin,albumin, CRR, lonok, vérgaz vagy szérum
Rikarbonat, vesefunkeio, majfunkci@, vércukor) ellendrzése a
rendszeres vizitek (3-6 honap) alkalmaval.
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Az ellendrzés részletel -1 :1-3 havonta

» Altaldnos vizsgalat, sulyghossz, (percentilek); BMI
o VVérvetel: verkep, CRP, Astrup, natrium, kalium,
Kalciumgklor, faszfat, magneézium, vércukor,
aktat, kireatinin, Karbamid, GOT, GPI, GGT, ALP,
ollirubin, @sszfeherje, alobumin

o \/izelet: @ltalanos vizelet, vizelet natrium, kalium,
Kalclum, foszfat, Kreatinin
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Az ellendrzés részletel -2 :3-6 havonta

e Cystatin C (vesekarosodas koral eszlelése), GER

e Triglicerid, Cholesterin, Lipase, osszfehérje, |G

e Véralvadas

s\/as, ferritin, transferrin (p.es a\vas egyeseknél jolifelszivodik)
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Az ellendrzés részletel —3 :6-12 havonta

» Zsiroldekony vitaminok: A, K, D3, E vitamin. Magas E vitamin szint
csontkarosito hatasu. Ezek a vitaminokegy koncentratumipan
vannak, igy nem lehet bevitelUket egyenkent modositani.

e Vizoldékony vitaminok: B 12, Folsav.

e Nyomelemek: Cink, Rez, Jod. Szelen, Mangan egyelore
Magyarorszagon nem méerheto. Ezek is egy koncentratumban
vannak, igy Kilon nem'modosithato az adagolasuk. Tapasztalatok
szerint dltalalban egyutt valtoznak, Igy az egyikiwvaltozasa jelzi a
fobbiét is.

o Parathormon: szintje féleg a'csontanyagcserét befolyasolja.

 Citrullin: szintje'a belhosszal aranyos. Rovidbeél- szindromasok
belnovekedesetlehet merésevel kovetni. Motilitaszavaros
betegeknel normalis.
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Az ellendrzés részletel —4: 1-2 evente
javasolt

e Hasi ultrahang: vese és maj szerkezetenek, allapotanak
megitélésére, vesekd, epekd kimutatasa.

e Sziv ultrahang: féle@a kanul helyzetének, esetleg kanulon
kialakuld thrembusokikimutatasara. Thrombus megeldzésére az
infuzids oldat Heparint tartalmaz (1 E/ml), ez a kanul élettartamat
Is meghosszabbitja.

e Csontdenzitometria)testosszetetel - meérés: 5 ev felettieknél
vegezhetd technikai okok miatt. Elvegzése a gyermek
suUlynovekedésetol is fugg. Egyeldre nincsenek gyermekekre
vonatkozod referencia ertekek.
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Szukseég esetén végzendd vizsgalatok

 Mellkas rtg: kanul helyzetének megitélesére

o D-laktat: D-laktat aciddzis gyanlja esetén

« Ammonia: sulyosimajkarosodasnal

 Endoscopia; fekély, verzes, bélgyulladas gyanunal
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Ha jol
taplalunk...

Kozel 3 éves,
bélmotilitasi zavar
miatt csak
parenteralisan
taplalhatod
gyermek percentil
gorhel
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Kiegészito kezelések

e Specialis diéta az alapproblémadbélnossz) ismeretében

o Gyogyszeres kezelés: szekrécid gatlok, antibiotikumok,
novekedési faktoraks glukagon-like peptid-2 analdg teduglutid-
sc. Ez élethe@sszig adando, mar van hetente IX adhatd, hosszu
hatasu készitményiis. Nagyon draga, gyermek még nem kapja
Magyarorszagon. Belmaotilitas-zavarban szenvedd gyermeknél
INdikacioja kerdéses.
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Utravald tudnivald

« Az OPT-ben részesuld gyermekek sak'szempontbdl kulonleges
ellatast igényelnek.

 Fontos a beteg allapota alapjan elére megtervezett rendszeres
ellendrzeés.

« Magyarorszagon a'nepesseg szamahoz viszonyitva korulbelul

tizedannyi gyermek kap'otthoni infuzios kezeleést, mint szamos
Nnyugati orszagban.

. Magyarorszagon.az OPT —ben részesuld gyermekek tulnyomo
tobbsege belmatilitas-zavarban szenved.

* Hol vannak a rovidbél- szindromas gyermekek??
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Koszonom a figyelmet!
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