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ElsO lépéseim ,,orvoskent”

* 1985 nyaran az OBl Intenziv osztalyan
toltottem apolastan gyakorlatomat.

. Varga Pétér FSorvos Ur odafigyelt
ram, magyarazott, tanitott... pedig
csak egy elsdeves medikus voltam.

 Nagyon sokat'tanultam, amit a
Kesobbieklben orvosipalyam soran
hasznositattaml!!
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Az UjszUlottsebészeti Osztaly
INdulasa

« Tulassay Tivadar Professzor Ur 1992
oktoberében nevezett ki az Ujonnan induld
Ujszulottsebészeti Qsztaly vezetdjenek.

 Ezen az osztalyon foleg vese és beél fejlddési
rendellenessegben szenvedd gyermekeket
kezeltunk.

 AZ enteralisan nem taplalhato
csecsemoket néhany het alatt elvesztettuk.

« Késbbbiekben a tartos infuzios kezeléssel
kapcsolatos torekveseinket Tulassay
professzorar hatarozottan tamogatta.
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Az elsO gyermeknek
adott infuzio...

Kerpel-Fronius Odén (1906-1984)

1933-1934-ben Rockefeller-
osztondijaskéent a Harvard Egyetem T S
gyermekklinikajan, James L. Gamble S UL i | |
laboeratoriumaban folytatott'az emberi
szervezet folyadekhaztartasara
vonatkozo kutatasokat.

Az orvostudomany tartenetelben O kotott
be eldszor gyermeknek infuziot!!

O volt TulassayProfesszor Ur ,mestere”
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,Gyogyithatatlan” betegségek — az
osztalyon a kovetkezd probléemakkal
szembesultuak

Tartos infuzios kezelés feltételei
még nem voltak meg, ezért
elveszitettuk

* - a sulyos bélmotilitas-zavarban
szenvedoket

* - 3 rovidbél = szindromasokat
(pl-apple peel-szindroma)

« - alassan gyogyulo
belmUkodészavaros
csecsemoket
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Jelentds eldrelepesek!!!

Tartos, jol alkalmazhato
centralis vénas kanulok

* Megfelelb Osszetétell
INfuzids oldatok —
umwej@‘@d L

« Pontos infazids pumpak Lt
Kozbvol - |

 Hatékonyabb
antibiotikumaok

« Bakteriumszuirok

A tartés infuziot igénylo
paciensek életben
maradtak!!!
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1998 - a kezdetek- mit tegyunk, ha.az
INfundalt beteg nem gyogyulimeg?

« K.G. sulyos bélmotilitasi
zavar, teljes bélszakaszra
kKiterjedd Hirschsprung
betegséeg miatt. nem
etethetd. HOonapok ota
infuziot kap. Meddig?

Probaljuk otthon
adni az infuziot!!

1o ol =
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A beteg hazaadasa kapcsan a
kovetkezo kérdések merultekifel

1. Az oldatot ki allitja &ssze?
A szuldk az 6sszes komponensbdld
2.Honnan lesz infuzids pumpa?
2 db kell, egy nagy/24 orasa vizes oldatnak és egy kisebb a lipidnek.

EqQy riport segitsegevel egy kKereskedelmitelevizido'gyujtést szervezett, a
kétspumpahoz szukseges kozel 600 000 Ft gyorsan 0sszejott.

3.Mi lesz.a finanszirozassal?

Ugyteszuhk, mintha a beteg a klinikan fekGdne —1998-t6l 2013-ig
Jllegalitasban” mukadott az otthoni infuzids program.

2013 ota hivatalosan elismert ez a kezelés sajat BNO koddal, de a lenyeg
valtozatlan, ugy adminisztralunk, mintha a beteg az intézetben fekudne!
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R.T.Hurt,, E Steiger;Early History of HPN: From Hospital Naponta ezekbdl az alkotorészekbdl
to home Nutrition in Clinical Practice 2018-as kellett a szuléknek az infuzidt
kozlemeéenyebdl: otthoni infuzid 6sszeallitasa osszeallitani

, SEMMELWEIS Gyermekgyogyaszati Klinika

ECYETEM 1769




Az INTUz10 alkotoreszel

Infuzios terv otthoni parenteralis taplélashoz

IGAZOLAS
1. pumpa
Igazoljuk, hogy | total parenteralisan taplalt bél : .

' . " " ., . , - 0, ~ L P,
ag:}nglmnnsmms beteg szamara a korilmények megvaltozasaig folyamatosan biztositjuk az ;:rz le_iex;qil}“/)&n ';g m} ‘?{? TTI]
infuzios alapoldatokkal torténd ellatast. Folyamatosan biztositjuk tovabba rendszeres ofVosi Ty R 0 m s
ellendrzését ' : dextroz 40% 100 ml 100 ml

: Calcimusc 40 ml —
K-foszl:it -—- § ml
KCl 10% 12 ml 12 ml
NaCl 10% 15 ml 15 ml
Tracutil 2 ml ——
R Hepari 500 E S00 E
mengrhau Endre Dr Turmezeiné Horvath Judit Dr Mattyd8 I8tvén eparin 5
e_g}-'fet_en_n SO klinikai fogyogyszeresz 0sZt.veZ.egyelan. s Az 1 és 1l jelzésii infiziok felvaltva. folyamatosan adandoak.
klinika 1gazgato h, kezeldorvos

Inflizios sebesség: 60 mifo.

Budapest, 19990902,

2. pumpa
Lipofundin MCT 20% 50 ml
Vitalipid 5 ml

A gyermek jelenlegiinfusios alapoldat igénye | honapra) A lipidoldat inflizios sebessége: 5 ml/é.

A hpidinfuzi6 lejartakor a kovetkezé adag inditasaig 4 ora szinetet kell tartani.

Infusamin 5% 100°ml 150 dveg
40 %-o0s dextrose aldat 100 ml 90 liveg
Rindex 1/2 10 %-0s{500'm! 90 tveg 1999.11.05.
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Betegunk tovabbl sorsa:

* 1 éves kora korul tudofibrosisaalakult ki, szteroid kezelés mellett
ez sokat javult. Feltehetden a parenteralis taplalas okozta.

« 2 éves koratdl emelkedd majenzimek, fokozodod sargasag,
zommel direkt hyperbilirubinaemia.

» 3 éves koraban elvesztettuk. Ok: majelégtelenseg.
« O\volt Magyarorszagon az elsd OPT:ben részestlé paciens!

o |[dOKOzben az infuzids oldatok ,majbarat” osszetétele miatt a
majkarosodas sokkal ritkabban és lassabban alakul ki,
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|dOkozben gyultek a
tapasztalatok:

Centralis vénanak joval
alkalmasabb a Hickmann
katéter mint a port-a-cath
(vena subdlaviaba vagy vena
jug. iInternaba vezetve)

A leggyakoribl szovodmeny.
a ' majkarosodas
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A csecsemoknek adott InTuzios oldatok
Minden szukseges 0sszetevot
tartalmaznak, kivéveawvasat!

Peditrace

* A vas potlasa csak kulon Hatoanyagok (1 milliliterben)

INfuzidban adhato;
INntézmeényidkeretek Kozott
(a kezdetben alkalmazott -
Tracutil gyermeknek
Nivatalosan nem adhato, a
Peditrace hem tartalmaz )
vasat). .

Cink (cink-klorid formajaban): 250 ug

Réz (réz-klorid-dihidrat formajaban): 20 ug

Mangan (mangan-klorid-tetrahidrat formajaban): 1 pg
Szelén (natrium-szelenit formajaban): 2 ug

Jod (kalium-jodid formajaban): 1 pg

Fluor (natrium-fluorid formajaban): 57 ug
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betegek szerte az orszagban- oldat szallitasa
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A gyogyszertarban hetente kétszer
készitett Infuzids oldat beteghez
szallitasa tovabbra,sem megoldaott...

A gyari oldatok
2 éves kor alatt
nem adhatok!

Javuld helyzet:
Videki
gyogyszertaris
elkészitheti, de
onnan a
betegnek kell
hazaszallitani.
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Apple peel szinddma — 2000 utanmaz
elso tulelo

W - - v 7 ‘
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A legrovidebb ,rovid bél”

* 8 hdnapos koraban
volvulus mutét utani
maradék vékonybél
hossza 20 cm voltil!
Mellette még kb 10.cm
szigmabél maradt.

Osszesen 8,5 éven at
kapott nfuzios 6 7 -
kKiegészitest, az utolso N 4 ——
honapok alatt mar csak E NS e : £IN BODY '
hetente 200'mi-t. = | ‘ RAIN MINI

%}3%& EGYETEM 1769
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A legrovidebb ,rovidbél”- a torténetnek
MEg NINCS véege
* 9 éves (2021) koraban az infuzid leallitdsakor

alacsony novés (<3 pc) hatterében
névekedési hormon hidnyt diagnosztizéltak |

« 2021 nyara ota naponta novekedési
hormont kap, emellett magassaga a 10 pc
tartomanyba kerult.

e Véres székleteklhatterében colitis ulcerosa
jellegl'gyulladast diagnosztizaltak.

« 2026.augusztus: se tesztoszteron szint
alacsany, emiatt androgéen Kezelés is indul
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Sulyos béelmukodeési zavar -hasil
lymphangioma

Dist 2.54 cm
Dist 2.60 cm
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Hasi lymphangioma kezelése

 Laparotomia kapcsan
Inoperabilis volt

«W e Enteralisan csak minimalis

taplalekot tudott
fogyasztani

T e Tartds infuzios kezelés
Indult, OPT-ben részesult

* 16'hodnapos koraban allt le
az infuzio
% * Monogen dieta es
Syrolimus\kezelés mellett

allapota folyamatosan
javult

- Jelenleg jol van, még
diétazik

L)
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Ha a teljes bel nem mukodik,
INfyuzio...

elethosszig szUkseges az

* Hidba készul akarhany stoma, a bélmukodés
nem indul be.

« Az infuziot nem lehet |eallitani, mennyiségét
és osszedllitdsat a gyermek novekedésehez,
fejlodéséhez alkalmazkodva falyamatosan
emelni, /modositani kell.
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Egy ritka genetikaillag determinalt
betegseg, a MMIHS szindréma

« Megacystis Microcolon Intestinalis
Hypoperistalsis Szindroma

* Abelek perisztaltikajat €s a holyag 6sszehuzodasat
biztosito simaizmok mukodeszavara kavetkezteben a
belek mozgaskeptelenek; a holyag nem tud'kitirulni.

 Oka genmutacio, leggyakrabban'az ACIG -2 gén
mutacioja.
* Palliativimuteti megoldas az'enterostoma e€s a

vesicostoma, emellett a gyomor uruléset is biztosito
gastrostoma.
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Ha nmc:s akl a beteget otthon ellassa...

Akkor az osztalyon marad,
mig egy OPT-t is vallalo
gyermekotthonba el nem
tudjuk helyezni. Ez;nagyon
nehéz!!!

Ha nem
egy embper
felel6s az
ellatasert,
sokkal
nagyobb a
szovodme-
nyek
esélye

o SEMMELWEIS Gyermekgyogyaszati Klinika
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EgyIK motilitaszavaros betegun
megeérte a felndttkort és atadtuk a
felnott gondozasba

5 honapos
koratol, 19 éve
részesul otthoni
parenteralis
taplalaskan!!

Juvenilis
RA.mMiatt a
rheumatolégian
Is kezelik.

iy SEMMELWEIS Gyermekgyogyaszati Klinika
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Ha az infuziot leallitottuk, rendszeres
ellendrzés, gondozas tovabbralis szukseges!

Kronikus felszivodasi zavar, illetvetbizonyos belhormonok csokkent
szintje miatt

* Laboratoriumi vizsgalatok

 Novekedészavar esten hormonszintek mérése

s«’Csont denzitometria

 Rendszeres hasi ultrahang, esetleg sziv ultrahang

« Specialis tunetek, panaszok'eseten egyéb célzott vizsgalatok

SEMMELWEIS Gyermekgyogyaszati Klinika
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Az UjszUlottesbészeti Osztalyon tartds
parenteralis taplalasban részesultdetegek
diagnozisa, a betegseg.kimenetele

1998-2023 betegszam meghalt® otthoni PT gyogyult

NEC | 12 - 1 n
Malrotatio + volvulus (i.u) 10 4 3 5
Malrotatio + volvulus 5 3 3
Multiplex bélatresia & - 1 &
Apple peel szindrema 5 1 2 &
Omphalocele, gastroschisis 12 1 2 n
Kiterjedt Hirschspruna betegség(NID) 2 1 2 (8]
Egyeb belmotilitas-zavarok 5 2 4% o
Belet ellatd erek thrombosisa 1 - - 1
Chvlascos, chvlothorax 3 - - 3
Kronikus uraemia_ 1 - 1 1
Mesenterialis lvmphangiomatosis 1 - 1 1
Mesenterialis lymphangioma+volvulus 2 - - 2
Cloacalis extrophia 2 - 1 o
Osszesen 65 9 21 46

Gyermekgyogyaszati Klinika
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Magyarorszagon egyelore keves az
OPT-ben részesuld gyermiek beteg

« 18 év alatti bélelégtelenek szama nyugaton5-10 /millié lakos- azaz
M.O-n 50-100 kozott kellene lennie, tobbséguk otthoni
parenteralis taplalasban részesul.|Ennek jelenleg 10 %-a van
Magyarorszagon OPT-n (7 betegq).

* Atartds OPT-n levd'gyermekek tulnyomo tobbsege
Magyarorszagon belmotilitas-zavarbamn szenved. (chronikus
Intestinalis pseudoobstrukcio = CIPO). Ok élethosszig infuzids
kezelest igenyelnek.

Gyermekgyogyaszati Klinika
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Koszonetnyilvanitas

* Dr.Varga Péternek

« Dr. Tulassay Tivadarnak
 Dr.Sahin Péternek
 Dr Kalman Istvannak

* Dr. Aratd Andrasnak

e Dr. Dezsofi Antalnak

« Dr. Cseh Arefihak

* Dr. Loth Szendilének

* Dr. Szabod Attilanak

* DroTurmezel Juditnak
» Dri Budai Kinganak
*‘Nagy Erikanak

- Az Ujszulottsebészeti Osztaly névéreinek

« A Bokay Gyermekklinika OPT-s betegek ellatasaban résztvevd tobbi
orvosanak
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K6sz6nom megtiszteld figye
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»Nagy dolgokat tenni nem tudunk, csak kicsiket nagy szeretettel”

| TerézAnya
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