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useda k pocitaci, aby napsal jeden

z bezpoctu e-maill institucim, od
oficialnich lékarskych spolkd pres po-
jistovny po ministerstvo zdravotnictvi.
V e-mailu vysvétluje, pro¢ ma smysl
v Ceské republice proplacet mobilni
parenteralni pumpu, kterd umozni li-
dem, jejichz streva z jakéhokoliv dlvo-
du prestala fungovat, to, co je pro
ostatni samoziejmé - pohyb. Témer
ro¢ni snaha mé za chvili slavit Uspéch
a pomoci zmeénit zivot stovkam lidi.
Parenteralni vyziva
jako jediné resSeni
,Zacalo to kolem druhych narozenin.
Libor prodélal tézkou rotavirovou in-
fekci a dalsi palrok byl jeho zdravotni
stav jako masinka, ktera nabirala rych-
lost. Chvili mu bylo dobre, chvili Spatné,
po pul roce mu streva selhala Uplné
a prakticky jsme se s Liborem prest¢-
hovali do nemocnice,” popisuje pro-
puknuti problém0 Iva Svobodova.
V Ceské republice trpf selhanim funkce
stfev vice nez pétistovka pacientd. Je-
jich té€lo odmité pfijimat potravu a je-
dinym feSenim je parenteralni vyZiva,
kdy jsou viechny ziviny podavany mi-
mo zazivaci trakt prfimo do krevniho
reciste. Takovi pacienti jesté donedavna

Je [éto roku 2014 a Ale$ Svoboda

Batoh na zadech vratil
Liborovi zZivot malého kluka

Voda, aminokyseliny a tuky. Pro laika obyéejny vak s bilou
tekutinou predstavuje pro Skolaka Libora Svobodu snidani,
obéd i veéeri. Od dvou a piil let, kdy mu prestala fungovat
streva, je totiz odkazan na parenteralni vyziva, kvili které
byl jesté donedavna nucen travit 20 hodin denné napojeny
na nepohyblivy stojan s pumpou. Zivot mu zménila az

mobilni pumpa Micrel.

museli byt ¢asto i 24 hodin denné
upouténi na nepohyblivy stojan s in-
fuzni pumpou. S tim, Ze by pravé tak
mél stravit détstvi i Libor Svoboda, se
jeho rodice Iva a Ales nesmiFili.

,Obcas to byl boj s vétrnymi mlyny,
¢asto na mé e-maily nikdo neodpovi-
dal,” popisuje situaci Ale§ Svoboda.
O existenci mobilni parenteralni pum-
py, kterou mohou misto stojanu paci-
enti nosit na zadech, se dozvédél uz
pred lety. Az kdyz v roce 2013 IKEM
poridil dvé takové pumpy svym paci-
entkam, kdyz se do vyjednévani vlozila
jedna z nich - Monika Mali¢kova -
a kdyz byl problém pacientl napoje-
nych na parenteralni vyzivu medializo-
van, daly se véci do pohybu. Oficialnim
distributorem se stala Skupina B.
Braun, paralelné se vedla jednani mezi
spolkem Zivot bez stfeva v cele s Mo-
nikou Mali¢kovou a manzely Svobodo-
vymi, s lékar'skou pracovni skupinou
pro domaci parenteralni vyZivu, se
zdravotni pojistovnou a ministerstvem
zdravotnictvi a na podzim roku 2014
byl vytvoren kéd pro Ghradu mobilni
parenteralni pumpy Micrel, batohu,
v némz je vak s umélou vyZivou a pum-
pa, kterou vyZiva proudi do krve. Tu
mohou pacienti vyuzivat od roku 2015.

Domaci vézeni

Subjektivné nejvétsi problém, se kte-
rym se museji pacienti na domaci pa-
renteralni vyZivé vyrovnavat, je upou-
tani ke stojanu s vyzivou. Ve fazi, kdy
obycejné dité objevuje svet kolem sebe,
zkousi své moznosti, proziva obdobi

vzdoru, zlobi, hraje si a odmlouva ro-
di¢im, lezel Libor v nemocni¢nim po-
koji p€t na dva metry, se zamfrizovany-
mi okny, bilymi st€énami a s kouli na
dverich misto kliky. Kdyz se potvrdilo,
7e bude Libor odkézany na parente-
ralni vyzivu, zaridili Svobodovi jeho
propusténi do domaci péce.

| kdyz uz mohl byt Libor doma, na sto-
jan s umélou vyzivou byl doslova ,uva-
zan" i dvacet hodin denné. ,Nemohl
se prakticky hnout zdomova a dost ho
to obtézovalo. Museli jsme mu prak-
ticky porad stat za zady. Bylo to takové
domaci vézeni,” popisuje lva Svobo-
dova. Navic kazda jeho zvysSena teplota
znamenala podezreni na infekci cen-
tralntho Zilniho katetru a dalsi hospi-
talizaci. ,Mé&li jsme prakticky porad sba-
lenou tasku,” dodava.

Tichy hrdina

Liborav starsi bratr Roman v mezicase
zacal chodit na zékladni skolu. O tom,
jak silné proziva braskovu nemoc, ro-
dic¢e dlouho nevédéli. ,,Porad se zdalo,
ze je Roman v pohodé¢. Ale kdyZ se po
trech letech Liborovi poprvé ucpal cen-
tralni Zilnf katetr a my museli okamzité
do nemocnice, zhroutil se. To bylo Ro-
manovi osm let. Brecel v posteli s tim,
Z7e mu bracha umre, bal se, ze zase od-
jedeme do nemocnice a uz se nevrati-
me. Poprvé se projevil stres, se kterym
celou dobu zil. Starsi syn také nejhar
zvladal st€hovani do Prahy, ke kterému
se rodi¢e odhodlali poté, co zde Ales
Svoboda nasel préci, a poté, co nasli
zékladni Skolu, na kterou Libora pfijali

i s tak velkym zdravotnim postizenim.
Béhem jednoho Iéta sbalili cely svdj zi-
vot a odstéhovali se z rodinného domu
v Jizerskych horach do bytu v Praze.
+.Domu se chtél Roman vratit rok a pal.
Tolik ¢asu mu trvalo, nezZ si dokazal
zvyknout. AZ kdyZ Sel z paté tridy na
gymnazium, kde si nasel nové kama-
rady, se kterymi zacal od zacatku, zvykl
si a zpét uz nechce,” dopliuiji.

Do skoly ve dvou

Kdyz Libor zacal chodit do prvni tridy,
na pumpu byl napojeny 14 hodin den-
né&. Jako détsky pacient potrebuje per-
manentni osobni asistenci, kterou bo-
huzel pojistovny nehradi, a prispévek
na péci tolik hodin nepokryje. V tako-
vych pripadech vétSinou s détmi zls-
tavaji doma matky, které tak nemohou
chodit do zaméstnani. Stejné tak fun-
guji i Svobodovi. Narok nemaji ani na
prispévek na zvlastni kompenzacni po-
mucku - motorové vozidlo. ,Dva roky
jsem bojoval s Grady, psal jsem i mini-
stryni, zadal o vyjimku. Ale bohuZel to
nebylo v zédkoné a je mélo podnétd,
aby se zakon zménil. Jsme zavisli na
nadacich, které nam bud vyhovi, nebo
ne,” podotyka Ale$ Svoboda.

Zavrit za sebou dvere

Moznost pouzivat mobilni parenteralni
pumpu zménila zivot celé rodiné. Po-
prvé mohli vyrazit na dovolenou, jezdit
na vylety, vice fungovat spolu. Vyrazné
se zlepsil také Liborav fyzicky stav.
.Predstavte si, Ze je horky letni den a vy
nemUzete spoustu hodin denné jist ani
pit. Jste pak Uplné vyCerpani. PFesné
tak to prozival Libor, kdyz nebyl na ka-
pacce. S mobilni pumpou mize kromé
vyzivy prakticky pordd kapat hydrataci
a je mu pak mnohem Iépe,” vysvétluje
Ales Svoboda. Diky moznosti hydratace
muze byt Libor fyzicky aktivné€jsi. To
podporuje i vyvoj jeho kosti a tvorbu
svalové hmoty. ,MUdZu chodit na pro-

|ézacky, namodit si ruce do vody, délat
kraviny s brachou, jezdit na dovolené,
mUzu ponocovat tfeba do dvanacti ve-
Cer,” popisuje Libor. Ten s batohem
objevil i to, co doposud neznal - sou-
kromi. Poprvé v Zivoté mlze sam sejit
schody, jit se sém projit na zahradu,
mUzZe jit sdm na zachod nebo za sebou
zavrit dvere v pokoji.

Letos Libor nastoupil na druhy stupen
zakladni skoly. Jak to bude dal, Svobo-
dovi nevedi. ,Nikdo si takovy zivot ne-
dokaze predstavit, dokud ho sém ne-
proZiva. Za kazdou proZitou minutou
je p€t minut planovani. Naucili jsme se
sbalit a odjet na vikend nebo na nav-
stévu béhem hodiny. Taky jsme se na-
ucili neplanovat dovolené, aby nés ne-
muselo mrzet, kdyZ misto ni skonc¢ime
s Liborem v nemocnici, kdyz se mu pfit-
izi. Ted je Liborovi dobre, za chvili se
mu ale m@ze udélat Spatné. Mize to
trvat hodinu, tyden, mésic, viibec ne-
tusime. Nikdo nemdze védét, jak dlou-
ho mu bude dobre. Treba nas dohoni
pokrok mediciny. Ale kazdy rok si rika-
me, Ze jsme néco dokéazali,” dodavaiji
Svobodovi.

Marie Polaskova, redakce Braunovin

Kontaktni tdaje pro zajemce

o domaci parenteralni vyZivu nebo
pacienty:

Lepsi péce - pacientsky web
Skupiny B. Braun Medical
www.lepsipece.cz

Spolek Zivot bez stfeva, z. s.
http://zivotbezstreva.cz/

Centrum pro domdci parenterdini
vwZivu

http://dpv.skvimp.cz

Kontaktni tdaje pro Iékare:
MVDr. Tomas Hanak

Obchodni zastupce

B. Braun Medical

tel.: 724 539 933

e-mail: tomas.hanak@bbraun.com
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