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PREPOZNATI KRONICNO VNETNO CREVESNO BOLEZEN NA
PRIMARNEM NIVOJU

Dusan Baraga, dr. med., spec. spl. med.

lzvlecek

Kroni¢na vnetna ¢revesna bolezen (KVCB) je kroni¢na
sistemska bolezen, ki mo¢no vpliva na kakovost zivlje-
nja bolnikov, posebno, ¢e gre za tezji potek bolezni. V
zadnjih letih je zdravljenje zelo ucinkovito, predvsem,
e se pri¢ne pred nastopom trajnih posledic. Zaradi
tega je zelo pomembno, da je bolezen diagnosticirana
dovolj zgodaj. Poudarjen je pomen dobre anamneze in
natanc¢nega pregleda bolnika. Za prepoznavanje novo-
nastale bolezni ne obstaja ena sama preiskava, ampak
skupek ustreznih pregledov in preiskav. Vsekakor pa
je za dokonc¢no diagnozo potrebna kolonoskopija z
biopsijo. Za obravnavo bolnikov s KVCB na primar-
nem nivoju je malo smernic, saj se vecinoma vodijo pri
usmerjenih gastroenterologih. Preden pa je postavlje-
na diagnoza, se osebe s tezavami v vecini srecajo z
zdravnikom na primarnem nivoju in od njegovega
poznavanja bolezni in moznih diagnosti¢nih poti je
odvisna ustrezno hitra postavitev diagnoze.

Klju¢ne besede: kroni¢na vnetna Crevesna bolezen,
primarni nivo zdravstvenega varstva

Abstract

Inflammatory bowel disease (IBD) is a chronic systemic
disease that has a major impact on the quality of life of
patients, especially as the disease progresses. In recent
years, treatment has become very effective, especial-
ly when started before the onset of permanent sequ-
elae. Therefore, early diagnosis of the disease is very
important. The importance of taking a good medical
history and carrying out a thorough physical exami-
nation of the patient is emphasised. There is no single
test to identify new-onset disease, but rather a series of
relevant examinations and tests. A colonoscopy with
biopsy is always required for a definitive diagnosis.
As patients with IBD are mostly managed by specia-
list gastroenterologists, there are few guidelines for the
management of patients with IBD at the primary level.
However, most people with the problem present to a
GP before a diagnosis is made, and their knowledge of
the disease and possible diagnostic routes is crucial for
reasonably early diagnosis.

Dusan Baraga, dr. med., spec. spl. med., dusan.baraga@zd-cerknica.si
Zdravstveni dom Cerknica

Key words: inflammatory bowel disease, primary level
of health care

Uvod

Kroni¢na vnetna ¢revesna bolezen (KVCB) je sistem-
ska bolezen, ki lahko zmanj$a prezivetje in kakovost
zivljenja bolnikov ter predstavlja breme za bolnika,
svojce in druzbo. KVCB je poligenska motnja, na njen
razvoj in potek pa vplivajo ¢revesni mikrobiom, okva-
ra pregradne funkcije ¢revesja in neregulirani odzivi
gostitelja na mikrobno stimulacijo. Vse pogosteje se
prepoznavajo napake posameznega gena, ki so osno-
va podskupine bolnikov s KVCB, zlasti tistih z zgod-
njim nastopom bolezni. (1) KVCB zajema dve bolez-
ni: ulcerozni kolitis in Crohnovo bolezen. Bolezenski
znaki KVCB so odvisni od lokalizacije in razgirjenosti
bolezni. Med KVCB uvri¢amo tri bolezni: Crohnovo
bolezen (CB), ulcerozni kolitis (UK) in intermediarni
sindrom (IS) oziroma nerazvri¢eno KVCB (nKVCB),
ki pa je obicajno stanje, ko diagnoza $e ni mozna ali
zaradi neznacilnih sprememb ni mozna.

Crohnova bolezen je kroni¢no vnetno stanje, ki
povzroci stalno vnetje v celotnem crevesju od ust do
zadnjicne odprtine. Predelom vnetno spremenjene-
ga crevesja lahko sledijo predeli popolnoma zdrave
sluznice. Vnetje lahko zajame vse plasti ¢revesne stene,
mezenterij in obcrevesne bezgavke. V obolelem delu
¢revesja nastajajo granulomi. Pogosti so tudi izvencre-
vesni znaki bolezni. Lahko bi rekli, da gre za sistem-
sko vnetno bolezen oz. vnetno obolenje s prizadetostjo
celotnega organizma. Ulcerozni Kkolitis je kroni¢no
vnetno stanje, ki povzroci stalno vnetje sluznice debe-
lega crevesja. V obolelem crevesju ne nastajajo granu-
lomi. Vedno je prizadet koncni del debelega crevesja
(rektum), bolezen pa se lahko razsiri zvezno navzgor
na celotno debelo ¢revo. Bolezen poteka v zagonih z
vmesnimi obdobji mirovanja. (2-6)
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Obravnava bolnikov s KVCB v ambulanti
druzinskega zdravnika

O obravnavi bolnikov s KVCB v ambulantah na
primarnem nivoju v Sloveniji nismo imeli skoraj ni¢
podatkov. Nekaj vec jasnosti je prinesla 2014 leta obja-
vljena epidemioloska $tudija, v kateri je sodelovalo
je 51 druzinskih zdravnikov. Natan¢no so pregledali
podatke o svojih KVCB bolnikih ter podatke vnesli v
strukturirane obrazce, ti podatki pa so bili kasneje stati-
sti¢no in vsebinsko obdelani. Iz teh podatkov razbe-
remo, da je bilo v ¢asu raziskave v Sloveniji priblizno
5786 bolnikov s KVCB v starosti nad 19 let in da se je
pri vsakem druzinskem zdravniku zdravilo povprec-
no 6,35 bolnikov. Del rezultatov je bilo objavljenih v
suplementu revije Gastroenterolog. (7) Ocena preva-
lence KVCB med odraslimi prebivalci v Sloveniji je bila
370,2/100.000, UK 183,9/100.000, CB 156,5/100.000 in
nKVCB 29,7/100.000. Skupna incidenca za preiskova-
no obdobje (1990-2012) je bila 13,7/100.000 s tren-
dom naradcanja, saj je ocena letne incidence v zadnjih
treh letih (obdobje 2010-2012) 18,2/100.000. Glede na
incidenco in rast incidence ocenjujem, da je trenutno
v Sloveniji med 9000 in 10000 oseb s KVCB v starosti
nad 18 let.

Na voljo pa je nekaj novejsih prospektivno zbra-
nih podatkov o demografskih znacilnostih bolnikov,
klini¢ni, biokemi¢ni in endoskopski aktivnosti bolez-
ni, ki jih lahko dobimo iz UR-CARE registra. Podatki
pa so o pacientih, ki se vodijo v sekundarnih ali terci-
arnih centrih. (8)

Bolnikov s KVCB je v ambulanti zdravnika druzinske
medicine sicer malo, pa vendar ti bolniki prav zara-
di zacetka bolezni v mladih letih ter kroni¢nega in
dolgotrajnega poteka potrebujejo veliko pozornosti
in strokovnega znanja. Glede na nase epidemioloske
podatke iz omenjene $tudije (7) ocenjujem, da ima
povprecen zdravnik na svoji listi opredeljenih oseb
okrog 10 odraslih oseb s KVCB.

Prepoznavanje KVCB
Enotno referencno merilo za diagnozo Crohnove
bolezni (CD) ali ulceroznega kolitisa (UK) ne obstaja.

Diagnoza CD ali UK temelji na kombinaciji klini¢nih
in biokemi¢nih preiskav, preiskav blata, endoskop-
skih preiskav ter slikovnih in histoloskih preiskav.
Kljub vsemu pa je edina preiskava, ki bolezen potrdi
ali ovrze, endoskopska preiskava s histoloskim pregle-
dom odvzetih vzorcev. Glede na to in na pomembnost
zgodnje razpoznave bolezni ter zgodnjega zdravljenja
je pomembno k diagnostiki pristopiti ¢imbolj skrb-
no in ustrezne bolnike ¢imprej pripeljati do ustrezne
preiskave in diagnoze. Bolniki s sumom na KVCB
imajo zelo raznolike simptome in znake. Pomembno je
poudariti, da se lahko simptomi KVCB zelo razlikujejo
od osebe do osebe in ne bodo vsi obcutili vseh simp-
tomov in tudi ne vseh v enem obdobju. V tabeli 2 so
nasteti najpogostejsi.

Simptomi in znaki KVCB

V ambulanti druzinske medicine je najmocnejse orod-
je za razpoznavo bolezni Se vedno zelo podrobna
anamneza. Ob vse ve¢jem bremenu kroni¢nih bolez-
ni, staranja prebivalstva in pomanjkanja zdravnikov
je pri boleznih, ki so v ambulanti splo$nega/druzin-
skega zdravnika redkejse, zelo pomembno imeti tudi
izdelane protokole in orodja za take primere. Obsirno
iskanje primernih pripomockov, kot jih imamo npr. za
astmo ali sréno popuscanje, pa da le malo rezultatov. V
tabeli 3 jih je prikazanih nekaj.

Popolna anamneza mora vkljucevati podrobna vpra-
$anja o pojavu simptomov, rektalni krvavitvi, konsis-
tenci in pogostosti odvajanja blata, nujnosti, tenez-
mih, bole¢inah v trebuhu, inkontinenci, no¢ni driski
in zunajcrevesnih manifestacijah. Zabeleziti je treba
nedavno potovanje, mozen stik z bolniki z nalezljivi-
mi boleznimi ¢revesja, zdravila (vklju¢no z antibioti-
ki in nesteroidnimi protivnetnimi zdravili). Nekatera
zdravila lahko povzroéijo simptome, podobne KVCB.
Nesteroidna protivnetna zdravila (NSAID) lahko na
primer povzrodijo ¢revesno vnetje, ki posnema KVCB.
Podobno lahko nedavna uporaba antibiotikov povzro-
¢i motnje v Crevesni mikrobioti in sprozi simptome
KVCB. Dragocen vpogled lahko prinese tudi bolnikova
prehranska zgodovina. Nekateri prehranjevalni vzorci,
na primer velik vnos predelane hrane ter majhen vnos

Skupna incidenca KVCB,

INCIDENCA UK CB vklju%no znKVCB
4,6/10° 3,8/10° 8,7/10°

od leta 1990 do 2000: (95% Cl:2,7 - 6,4) (95% Cl:2,6 — 5,1) (95% CI: 6,3 — 11,2).
8,9/10° 7,4/10° 18,2/10°

od leta 2001 do 2012: (95% CI:6,9 — 10,8), (95% CI:5,6 — 9,3). (95% ClI: 15,1 — 21,3).
6,8/ 10° 5,7/ 10° 13,7/ 10°

od leta 1990 in 2012: (95% ClI: 5,2 -8,4). (95% Cl: 4,4 -71). |(95% CI: 10,9 — 16,6).

Tabela 1: Incidenca bolezni po obdobjih; prikaz trenda narascanja incidence
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Crohnova bolezen Ulcerozni kolitis

Boledine v trebuhu in kréi Driska

Driska Krvavitev iz Erevesja

Hujsanje in izguba apetita Boletine v trebuhu in kréi
Utrujenost Mujni pozivi za odvajanje blata
Vroéina Utrujenost

Kri v blatu Hujsanje in izguba apetita
Mujni pozivi za odvajanje blata Vroéina

Obéutek nepopolnega izpraznjenja érevesja Anemija

Zaprtje

Rdecina ali bolec¢ina v ofeh

Bolefine v sklepih
Koine spremembe

Rane v ustih

Noéno potenje

Menavaden menstrualni ciklus

Anemija
Perianalne fisure in fistule

Upocasnjena rast pri otrocih

Tabela 2. Simptomi in znaki KVCB

Naslov Avtor Drzava Jezik Revija Leto
Inflammatory bowel discase: A
. . Y Kesseler . Revue Medicale
wsurvival kit» for general Switzerland French ) 2010
.. = Brondolo et al Suisse

practitioners
Clinical practice guideline on
diagnosis and treatment of .

, & L. Preiss et al Germany German | Medizinische Klinik | 2009
Crohn’s disease - summary for
the general practitioner
Production and evaluation of
guidelines for the management of United . Posteraduate
= o= Read et al . English = 1999
inflammatory bowel disease: The Kingdom = Medical Journal
Leicester experience
IEvidence-based clinical practice
guidelines for Crohn’s disease, . Journal o
= . Ueno et al Tapan English f 2013
integrated with formal consensus = Gastroenterology
of experts in Japan

Tabela 3. Protokoli in pripomocki za obravnavo bolnikov s sumom na KVCB na primarnem nivoju (9)
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Starost nastopa bolezni:

 Pozna najstniska leta ali zgodnja tretja dekada

Vodilni simptomi:

Dodatni simptomi:

+ Kronicne ali ponavljajoce trebusne bolecine, driska

o Afte, kozne spremembe, spremembe na oceh, sklepne tezave

o

Pregled:

 Drugo (izgled apendicitisa, ¢revesne zapore)

 Splosni simptomi (izguba teze, vrocina, splosna oslabelost)
o Lokalne spremembe (analne fisure, fistule, perianalne ulkusi, afte, koza)

+

Laboratorijski testi:

 Drugo (anemija, kri v blatu)

+ Vnetni markerji (levkociti, trombociti, CRP, SR, kalprotektin)
« Malnutricija (nizki serumski proteini , albumini in holesterol)

Slikovna diagnostika:

prebavila)
« Endoskopija (spodnji in zgornji prebavni trakt)
« Biopsija (spodnji in zgornji prebavni trakt)

» Radiografija (barijava klizma, tanko ¢revo, zgornja

Diferencialna diagnoza:
+ o Ulcerozni kolitis
o Ishemic¢ni kolitis

« Infekcijski enterokolitis

 Druge bolezni
o Nerazvriten KVCB

Crohnova bolezen

Graf 1: Proces diagnostike KVCB (14)

sadja in zelenjave, so povezani s povecanim tveganjem
za KVCB. Poleg tega bolniki s KVCB pogosto porocajo
o preobcutljivosti na hrano, ki poslabsa njihove simp-
tome. (10,11)

Podatki o kajenju, spolnem vedenju, druzinski anam-
nezi vnetne Crevesne bolezni ali raka debelega creve-
sa in danke ter prejsnji operaciji slepica prispevajo k
odlo¢itvi o nadaljnjih preiskavah. Natan¢ni anamnezi
sledi pregled, ki mora vkljucevati meritev pulza, krvne-
ga tlaka, temperature, teze in viSine ter pregled trebu-
ha glede napenjanja in obcutljivosti. Ob hudem vnetju
ileocekalno lahko zatipljemo tr$o, podolgovato, boleco

maso desno ingvinalno. Pregledamo spremembe na
kozi. Pri KVCB se na kozi lahko pojavi erytema nodo-
sum, pioderma gangrenosum ali hidradenitis suppura-
tiva. Ce se spremembe pojavijo pred nastopom KVCB
ali so ti znaki blagi, je potrebno preiskave narediti tudi
v smer KVCB. Na sluznicah se najbolj pogosto pojav-
ljajo afte (v¢asih precej pred nastopom ostalih znakov
KVCB). Pogoste so spremembe na sklepih (otekline in
omejena gibljivost). Na oceh se pojavlja episkleritis,
skleritis ali uveitis.

Seveda so vcasih koristni tudi podatki splosnega
pregleda ostalih organov (srce, pljuca itd.). Po potrebi
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se lahko opravita perianalni pregled in digitalni rektal-
ni pregled. Pregled je lahko zelo pomemben pri bolni-
kih z blago ali zmerno boleznijo.

Od laboratorijskih testov opravimo tiste, ki nakazujejo
vnetje, anemijo ali podhranjenost. Ob dodatnem sumu
lahko izklju¢ujemo tudi druge podobne bolezni, kot so
infekcijski vzroki tezav in npr. neprenasanje laktoze ter
glutena.

Katere laboratorijske teste uporabljamo pri diagnostiki
KVCB? Opravimo lahko krvne teste, teste urina in teste
blata. Vsekakor krvno sliko, s katero dobimo splosni
vpogled in nam nakazuje moznost vnetja s povisani-
mi vnetnimi celicami in trombociti. Nizje vrednosti
hemoglobina in eritrocitov nakazujejo anemijo, ki je
pogosta pri KVCB, in sicer zaradi vnetnega dogajanja,
krvavitev in vpliva pomanjkanja nekaterih vitaminov
in nutricientov. Beljakovine, ki jih najdemo v krvi
(znane tudi kot biomarkerji), lahko pomagajo naka-
zati vnetje - in vnetje je lahko znak KVCB. Testi niso
specifi¢ni za KVCB, lahko pa pomagajo pri podajanju
indikacije. Dva glavna testa vnetnih markerjev, ki se
uporabljata za KVCB, sta c-reaktivni protein (CRP)
in hitrost sedimentacije eritrocitov (ESR). Oba testa
nakazujeta vnetje, CRP bolj v zgodnji fazi ESR pa
nekoliko pozneje.

Hkrati z vsebnostjo Zzeleza in ostalimi parametri
anemije lahko preverimo trudi feritin, ki je sicer poka-
zatelj zaloge Zeleza, vendar je tudi tumorski marker in
marker vnetja. Transferin je $e en protein, ki se veze
na zelezo in nakazuje, koliko Zeleza dejansko prenasa
transferin in ¢e je nizko, lahko to spet kaze na pomanj-
kanje Zeleza. V rutinskem diagnosti¢nem postopku za
vecino bolezni in tudi KVCB preverimo tudi se¢nino
in elektrolite. V primeru KVCB nam ob pogosti ali
stalni driski nakazuje na dehidracijo in splo$no poru-
$eno ravnotezje elektrolitov. Kreatinin v krvi kaze na
delovanje ledvic, ki je lahko moteno tudi pri KVCB
predvsem zaradi pogostih drisk, jemanja analgetikov
zaradi bolecin in ledvi¢nih kamnov, ki so pri bolnikih
s KVCB pogostejsi. Testi delovanja jeter, znani tudi kot
test jetrnih encimov, nam lahko pomagajo pri odkri-
vanju vnetja, prav tako lahko kazejo na nekatere redke
jetrne zaplete, ki so lahko posledica KVCB.

Tudi vrednosti vitamina B12 in folne kisline nam lahko
nakazeta posledice KVCB. Vitamin B12 se absorbira v
tankem crevesu in Ce gre za spremembe ali vnetje tega
podrocja (zaradi Crohnove bolezni), lahko to vpli-
va na raven vitamina B12. To se lahko zgodi tudi po
operaciji tankega crevesa, ampak to je obi¢ajno Ze po
postavljeni diagnozi KVCB. Folna kislina se absorbira

tudi v tankem crevesu in nanjo lahko vplivajo vnetne
spremembe v tankem ¢revesju. Zdravila za zdravljenje
KVCB, kot sta metotreksat in sulfasalazin. Vitamin
B12 in folna kislina sodelujeta pri tvorbi rdecih krvnih
celic.

S pregledom blata lahko izklju¢imo pomembne infek-
tivne vzroke prebavnih tezav, preverimo prisotnost
belih krvnih celic, obi¢ajnih patogenov, jaj¢nih celic
parazitov in toksina Clostridium difficile. V zadnjem
¢asu so proucevali $tevilne beljakovine, pridobljene
iz nevtrofilcev v blatu, da bi nasli ¢revesno selektivni
biomarker vnetja, vkljucno s fekalnim laktoferinom,
lizocimom, elastazo, mieloperoksidazo in kalpro-
tektinom. Fekalni kalprotektin, 36-kDa protein, ki
veze kalcij in cink, je najbolj obetaven fekalni marker
Crevesnega vnetja. Kalprotektin je mogoce videti
kot izraz migracije nevtrofilcev v &revesje. Ceprav je
kalprotektin zelo obcutljiv marker za odkrivanje vnetja
crevesja, ni dovolj specificen, saj so povisane ravni tudi
pri kolorektalnem karcinomu, okuzbah in polipih.
Fekalni kalprotektin je stabilen ve¢ kot en teden pri
sobni temperaturi, je odporen proti razgradnji in kaze
dobro korelacijo z izlocanjem z indijem oznacenih
levkocitov in ¢revesno prepustnostjo. Ravni fekalnega
kalprotektina se povecajo ob izpostavljenosti nestero-
idnim protivnetnim zdravilom (NSAID) in s starostjo.
Kalprotektin se lahko uporablja tudi za oceno aktivno-
sti bolezni pri bolnikih z e diagnosticirano KVCB. Pri
bolnikih s CD kalprotektin ni bil v korelaciji s klinic-
no aktivnostjo bolezni, je pa pomembno koreliral z
endoskopsko aktivnostjo. (12)

Serologkih testov na primarnem nivoju v diagno-
stiki KVCB skoraj ne uporabljamo, bodo pa vse bolj
pomembni pri stratificiranju bolnikov v posamezne
skupine, pomembne za terapevtsko ukrepanje in prog-
nozo.

Z laboratorijskimi testi v zgodnjem razpoznavanju
KVCB na primarnem nivoju is¢emo vnetje in posledi-
ce vnetja ter same bolezni, kot so anemija, dehidracija
in okvarjeno delovanje drugih organov zaradi vnetja,
vnetnega dogajanja v crevesju in okvare drugih orga-
nov (jetra, ledvice).

Napotitev na dodatne preiskave

in h klinicnemu specialistu

Vse nasteto in $e mnoge specificne informacije, ki
variirajo od pacienta do pacienta, lahko vplivajo na
odlo¢itev, ali obstaja moznost, da gre za KVCB ali
ne. Ta odlocitev pa ima za posledico nadaljevanje s
preiskavami ali pac¢ odlocitev za opazovanje bolnika.
Nepravilna odlo¢itev ima lahko za posledico zakasnelo
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diagnozo ali nepotrebno obremenjevanje bolnika
in sistema s preiskavami. Zamujena diagnoza ima
ob tako specificni bolezni lahko hude posledice
posebno zaradi vse boljsega zdravljenja, ki je najbolj
ucinkovito na zacetku bolezni. Takrat $e ni prisotnih
trajnih posledic ali pa so te prisotne v manjsi meri.
Ce ima bolnik hude tezave v smislu mo¢ne krvavitve,
hudih vnetnih znakov, ileusa, potem seveda pacienta
nujno posljemo na pregled h kliniécnemu specialistu
in nadaljnja diagnostika ni v rokah zdravnika na
primarnem nivoju.

Preiskave, ki jih na podlagi anamneze, pregleda in
laboratorijskih testov opravimo v nadaljevanju, so v
glavnem preiskave, ki jih opravljajo klini¢ni specialisti.
Pacient mora v procesu diagnostike vsekakor opraviti
endoskopsko preiskavo, saj jo ta z odvzetimi biopsij-
skimi vzorci potrdi. Ob klini¢ni sliki, ki je tako razno-
lika, in ob tezavah nasega zdravstvenega sistema pa
nekaj preiskav lahko opravimo, $e preden bolnik pride
do gastroenterologa. Obicajno pacienta sicer najprej
posljemo na UZ abdomna, ki postaja vedno bolj zanes-
ljiva preiskava tudi pri diagnostiki KVCB, seveda, ¢e
jo opravlja izkuSen radiolog oz. usmerjen specialist.
Tej preiskavi sicer ne glede na izvid UZ sledi napotitev
na rektoskopijo, sigmoidoskopijo ali kolonoskopijo,
odvisno od simptomatike. Ob pozitivhem izvidu UZ
in mo¢nem sumu na KVCB glede na ostale podatke
pa se lahko odloc¢imo tudi za MR enterografijo, pred-
vsem pri sumu za Crohnovo bolezen. Vse opravljene
preiskave pred napotitvijo h gastroenterologu lahko
pripomorejo k hitrejsi postavitvi diagnoze in hitrejse-
mu zacetku zdravljenja.

Zakljucek

Kroni¢na vnetna crevesna bolezen je sicer redka
bolezen, vendar je za njeno dobro obvladovanje in
vodenje zelo pomemben ¢imprejsnji zacetek zdravlje-
nja. Zdravljenje, ki je v vecini primerov v domeni
klini¢nega specialista, lahko za¢nemo, e je diagno-
za postavljena v razumnem casu. Cas do postavitve
diagnoze je v veliki meri odvisen tudi od ukrepanja
zdravnika na primarnem nivoju. (13,14) Dovolj ¢asa
za pregled, poznavanje bolezni, dostopnost labora-
torijskih preiskav in dostopnost osnovnih slikovnih
preiskav ugodno vplivajo na razumen cas do diagnoze.
V primeru neustreznih prepogostih napotitev prevec
obremenimo sekundarni nivo, v primeru neustrez-
nih zamud pri napotitvi na dodatne preiskave oz. do
ustreznega specialista pa zamudimo ucinkovit zacetek
zdravljenja.
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KONVENCIONALNO ZDRAVLJENJE KRONICNE VNETNE
CREVESNE BOLEZNI

Joze Simonic, dr. med.

lzvlecek

Ulcerozni kolitis in Crohnova bolezen sta vnetni ¢reve-
sni bolezni s kroni¢nim potekom. Kroni¢na vnetna
¢revesna bolezen ni ozdravljiva, zato je potreben dozi-
vljenjski nadzor bolezni in medikamentozno zdravlje-
nje. V zadnjih letih smo bili delezni velikega napredka
pri zdravljenju kroni¢ne vnetne crevesne bolezni. Za
zdravljenje kroni¢ne vnetne bolezni imamo tako na
izbiro ve¢ terapevstkih moznosti, konvencionalno
terapijo, bioloska zdravila, majhne molekule. Izbira in
pristop k zdravljenju sta odvisna od aktivnosti bolez-
ni. Izraz konvencionalno zdravljenje se uporablja za
tradicionalne oblike zdravljenja, med katere uvrsca-
mo 5-aminosalicilate, kortikosteroide in tiopurinske
imunomodulatorje.

Klju¢ne besede: Konvencionalna terapija; kroni¢na
vnetna ¢revesna bolezen; 5-aminosalicilati; glukokor-
tikoidi; tiopurinski imunomodulatorji.

Abstract

Ulcerative colitis and Crohn’s disease are the main
forms of inflammatory bowel disease, which in not
curable, therefore lifelong control of the disease
and drug treatment is necessary. In recent years, we
have seen great progress in the treatment of chronic
inflammatory bowel disease. For the treatment of
chronic inflammatory disease we have several thera-
peutic options to choose from: conventional therapy,
biologic and small-molecules therapies. The choice
and approach to the treatment depends on the activity
of the disease. The term conventional treatment is used
for traditional forms of treatment including 5-amino-
salicylates, corticosteroids and thiopurine immuno-
modulators.

Key words: Conventional therapy; inflammatory
bowel disease; 5-aminosalicylates; corticosteroids;
thiopurine immunomodulators.

Uvod

Ulcerozni kolitis (UC) in Crohnova bolezen (CB) sta
vnetni ¢revesni bolezni s kroni¢nim potekom. Za obe
bolezni so znacilne driska, krvave stolice, bolecine v
trebuhu, lahko se pojavijo tudi spremembe na kozi ali
oceh ter bolec¢ine v sklepih. Kroni¢na vnetna ¢revesa
bolezen ni ozdravljiva, zato je potreben dozivljenjski
nadzor bolezni in medikamentozno zdravljenje. Cilj
nadzora in zdravljenja je ohranjanje bolezni v remisiji,
kjer je pacient asimptomatski, z odsotnostjo endoskop-
skih znakov vnetja ¢revesne sluznice in normalnimi
vrednostmi vnetnih parametrov v krvi in blatu. (1)
V zadnjih letih smo bili delezni velikega napredka
pri zdravljenju kroni¢ne vnetne crevesne bolezni. Za
zdravljenje kroni¢ne vnetne bolezni imamo tako na
izbiro vec terapevstkih moznosti, konvencionalno
terapijo, bioloska zdravila, majhne molekule. Izbira
in pristop k zdravljenju pa sta odvisna od aktivnosti
bolezni. (1, 2)

Izraz konvencionalna terapija se pogosto uporablja za
razlikovanje dobro uveljavljenih tradicionalnih oblik
zdravljenja (kot so 5-aminosalicilati (5-ASA), korti-
kosteroidi in tiopurinski imunomodulatorji) od biolo-
ske terapije in drugih novih ciljnih majhnih molekul.

3)

Aminosalicilati

Zdravljenje KVCB z aminosalicilati predstavlja temelj
zdravljenja kroni¢ne vnetne crevesne bolezni. Zdravila
na osnovi 5-ASA so sulfasalazin, olsalazin, balsalazid
in mesalazin ter so ucinkovita, varna in poceni zdravi-
la za zdravljenje KVCB, predvsem ulceroznega kolitsa.

(4)

Mehanizem delovanja aminosalicilatov do danes $e ni
popolnoma znan, domneva se, da zavirajo ciklooskige-
nazo in lipooksigenazo v ¢revesni steni in tako prepre-
¢ujejo tvorbo prostaglandinov, levkotrienov in drugih
mediatorjev vnetja. (5)

Joze Simoni¢, dr. med., joze.simonic@kclj.si
UKC Ljubljana, Interna klinika - Klini¢ni oddelek za gastroenterologijo
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O prvi uporabi sulfasalazina za zdravljenje UC so poro-
cali Ze leta 1943, vendar se ga v klini¢ni praksi zaradi
$tevilnih stranskih ucinkov, za katere se domneva, da
so posledica sulfapiridinskega dela, ni dolgo upora-
bljalo. V osemdesetih letih 20. stoletja je pojav 5-ASA
brez sulfapiridinskega dela — mesalazina, ki ima boljsi
profil stranskih uc¢inkov, spremenil nacin zdravljenja
kroni¢ne vnetne ¢revesne bolezni. Mesalazin od takrat
predstavlja glavni steber terapije za indukcijo remisije
pri bolnikih z blagim do zmerno aktivnim ulceroznim
kolitisom, kot tudi za preprecevanje ponovitve bolezni
pri ulceroznem kolitisu v remisiji. (6)

Blagi stranski ucinki 5-ASA so dispepsija, izpuscaj,
glavobol in omotica, med resnejse stranske ucinke, ki
so redki, pa spadajo alveolitis, nefritis, pankreatitis in
zmanj$ana plodnost. Pogostost nezelenih ucinkov je
majhna in glede na $tevilne raziskave in metaanalize
veckrat primerljiva s placebom. (5,6)

Vec kot 90 % bolnikov prejme 5-ASA v prvem letu od
postavitve diagnoze, med 60 % in 90 % bolnikov pa
ga prejema vec let oz. trajno. 5-ASA se lahko aplicira
peroralno in lokalno - rektalno. Stevilne metaanalize
so dokazale, da so peroralni, lokalni ter kombinirani
peroralni in lokalni 5-ASA ucinkoviti tako za indukci-
jo remisije pri UC kot za preprecevanje zagona bolez-
ni. Metaanalize kazejo, da so visji odmerki peroralnih
5-ASA ucinkovitej$i od nizjih odmerkov za indukcijo
remisije in za preprecevanje ponovitve bolezni. Prav
tako je kombinacija peroralnih in lokalnih 5-ASA
ucinkovitej$a od peroralnih za indukcijo remisije. (2,5)

V klini¢ni praksi uporabljamo priporocila Evropske
organizacije za Crohnovo bolezen in ulcerozni kolitis
(ECCO). (3,7) Trenutne smernice priporocajo lokal-
ne 5-ASA za aktivni proktitis in kombinirano terapijo
5-ASA za blag do zmerno aktiven levostranski kolitis
in obseznejso bolezen. Za prepreCevanje ponovitve
bolezni trenutne smernice ECCO svetujejo rektalni
mesalazin kot prvo linijo vzdrzevanja pri proktitisu
in kot alternativo pri levostranskem kolitisu. Kombi-
nacijo peroralnega in lokalnega mesalazina pa lahko
uporabimo kot drugo linijo vzdrzevalnega zdravljenja.
(2, 4-6)

Za indukcijo remisije pri blagem do zmerno aktiv-
nem ulceroznem kolitisu ECCO smernice priporocajo
5-aminosalicilate v odmerku >2 g/dan. (3) Za induk-
cijo remisije pri aktivnem distalnem kolitisu bolnikom
svetujejo 5-ASA lokalno (rektalno) v odmerku >1 g/
dan. (3)

Smernice za indukcijo remisije pri odraslih bolnikih
z aktivinim UG, ki zajema vsaj rektosigmoidni obseg,
priporoc¢ajo uporabo peroralnih 5-ASA (=2 g/dan) v
kombinaciji z rektalnimi 5-ASA namesto peroralne
monoterapije s 5-ASA. (3)

Za vzdrzevanje remisije pri bolnikih z UC smernice
priporocajo uporabo peroralnih 5-ASA v odmerku >2
g/dan, za vzdrzevanje remisije pri bolnikih z distalnim
UC pa uporabo lokalnih (rektalnih) 5-ASA. (3)

Pri indukciji remisije Crohnove bolzni trenutna pripo-
rocila odsvetujejo uporabo 5-ASA. (7)

Kortikosteroidi

Kortikosteroidi se ze dolgo uporabljajo pri zdravljenju
KVCB in jih tako kot aminosalicilate lahko uporab-
ljamo v ve¢ razlicnih oblikah - lokalno, peroralno ali
sistemsko. (2,6)

So zelo ucinkoviti pri zdravljenju in so kljub razvoju
novih terapevtskih moznosti, kot so bioloska zdravila,
ostali temelj za doseganje remisije pri bolnikih z zmer-
no do hudo aktivno obliko KVCB. (4)

Zavirajo ve¢ vnetnih poti: zaviranje transkripcije inter-
levkina, indukcija IxB, ki stabilizira kompleks NFxB
(nuclear factor-kappa B), zaviranje presnove arahi-
donske kisline in stimulacija apoptoze limfocitov znot-
raj lamine proprie v ¢revesju. (2, 8)

Kljub njihovi visoki uc¢inkovitosti se je izkazalo, da po
prekinitvi terapije pogosto pride do ponovnega zago-
na bolezni, zato nimajo vloge pri vzdrzevanju remisije.
Poleg tega so pri zdravljenju s kortikosterodi pogosti
$tevilni nezeleni ucinki. (2)

Poznamo kortikosteroide prve in druge generacije.
Med kortikosteroide prve generacije spadajo pred-
nizolon, metilprednizolon in hidrokortizon; v drugo
generacijo pa uvr§¢amo budezonid in beklometazon
dipropionat (BDP). Za slednje je znacilna nizja biolo-
$ka razpolozljivost zaradi predsistemske presnove in
posledi¢no manjse $tevilo nezelenih uc¢inkov. (8)

ECCO smernice za indukcijo remisije pri nehospita-
liziranih bolnikih z zmerno do hudo aktivnim UC in
bolnikih z zmerno do hudo obliko Crohnove bolezni
priporocajo uporabo sistemskih kortikosteroidov. (3,8)

V primeru hudega zagona kroni¢ne vnetne ¢revesne
bolezni je priporocljivo intravensko zdravljenje, pripo-
roca se odmerek 0,75-1 mg/kg prednizolona ali 400
mg hidrokortizona. (2)
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V Sloveniji glede na Slovenska priporocila za zdravlje-
nje kroni¢ne vnetne crevesne bolezni za indukcijo
remisije pri nehospitaliziranih bolnikih z zmerno do
hudo aktivnim UC uporabljamo metilprednizolon z
zacetnim odmerkom do 60 mg/dan, odvisno od resno-
sti klinicnega stanja in telesne teze (do najve¢ 1 mg/
kg/TT); po 7-14 dneh odmerek nato glede na odziv
tedensko znizujemo po 4 mg na 7 dni do ukinitve zdra-
vila v 8-16 tednih. Socasno pri zdravljenju z metilpred-
nizolonom dodajamo $e kalcij in vitamin D. (9)

Svetuje se izogibanje daljsi ali ponavljajoci se izpo-
stavljenosti sistemskim steroidom, v tem primeru
se priporoca razmislek o prehodu na konvencional-
ne imunomudulatorje npr. tiopurine ali biolosko
zdravljenje. Pri zdravljenju z metilprednizolonom so
potrebne redne kontrole krvnega tlaka, krvnega slad-
korja in elektrolitov pri osebem zdravniku, smiseln
je razmislek o merjenju kostne gostote, predvsem pri
daljsi izpostavljenosti steroidom. Posebna previdnost
je potrebna pri bolnikih z diabetesom, hipertenzijo in
osteopenijo ali osteoporozo. (9)

Budezonid je sinteti¢ni steroid z mocnim protivnet-
nim delovanjem in majhno biolosko uporabnostjo, ki
je posledica ucinka prvega prehoda preko jeter. (8)

Budezonid-MMX je steroid z nizko sistemsko absorp-
cijo in nadzorovanim spro$¢anjem po celotnem debe-
lem crevesu, zaradi cesar se priporoca za indukcij-
sko terapijo pri blagih do zmernih UC, odpornih na
mesalazin, ali v primeru intolerance na salicilate. (2,
8) Ucinkovitost in varnost budezonida MMX za dose-
ganje klinicne in endoskopske remisije pri bolnikih z
blago do zmerno obliko UC sta dokazali $tudiji CORE
Iin IL (10)

ECCO priporocila svetujejo zdravljenje z lokalnimi
(rektalnimi) 5-ASA in ne z lokalnimi (rektalnimi)
steroidi. (3)

Za zdravljenje Crohnove bolezni ECCO smernice
svetujejo uporabo budezonida za indukcijo klini¢ne
remisije pri bolnikih z aktivno blago do zmerno Croh-
novo boleznijo, omejeno na ileum in/ali ascendentno
debelo ¢revo. (7)

Uporabljamo odmerek 9 mg budezonida na dan za 8
tednov. (9)

Tiopurinski imunomodulatorji

Tiopurini - azatioprin, 6-merkaptopurin (6-MP) - so
antimetaboliti purinov, ki so Ze vec¢ kot 50 let temelj
zdravljenja KVCB. (6)

Azatioprin je predzdravilo 6-merkaptopurina, slednji
je neaktiven in deluje kot antagonist purina ter potre-
buje za imunosupresijo celi¢ni privzem in intracelu-
larni anabolizem v tiogvaninske nukleotide (TGN).
TGN in drugi metaboliti (npr. 6-metil-merkaptopu-
rin ribonukleotidi) zavirajo sintezo purina na novo
in interkonverzijo purinskih nukleotidov. TGN so
inkorporirani tudi v nukleinske kisline, kar prispeva
k imunosupresivnemu ucinku zdravila. Drugi mozni
mehanizmi azatioprina vkljucujejo zaviranje Stevilnih
poti biosinteze nukleinskih kislin, kar preprecuje proli-
feracijo celic, ki sodelujejo pri doloc¢anju in krepitvi
imunskega odgovora; zaradi tak$nega nacina delova-
nja lahko terapevtsko ucinkovitost azatioprina opazi-
mo $ele po nekaj tednih ali mesecih zdravljenja. (11)

Trenutna ECCO priporocila odsvetujejo uporabo
tiopurinov kot monoterapijo za indukcijo remisije pri
bolnikih z aktivnim ulceroznim kolitisom in bolnikih z
zmerno do hudo luminalno Crohnovo boleznijo. (3,7)

Tiopurini se predvsem v tujini uporabljajo za vzdrez-
vanje remisije pri bolnikih, ki so odvisni od steroi-
dov, za preprecevanje ponovitve bolezni po operaciji
in v kombinaciji z bioloskimi zdravili za izboljSanje
rezultatov zdravljenja. Za zdravljenje kroni¢ne vnetne
¢revesne bolezni je ciljni odmerek azatioprina 2-2.5
mg/kg/dan in 1-1.5 mg/kg/dan za 6-MP. (11)

Pri zdravljenju s tiopurini so pogosti nezeleni ucinki,
pojavijo se pri priblizno 30 % bolnikov in vklju¢ujejo
od odmerka odvisne toksi¢nosti (kot sta hepatitis in
levkopenija) in idiosinkrati¢ne reakcije (pankreatitis,
vrocina, izpu$caj, slabost, bruhanje, driska in artral-
gije). Zato je pri zdravljenju s tiopurini priporocljivo
skrbno spremljanje pacientov s klini¢nimi pregledi in
rednimi laboratorijskimi testi (kompletna krvna slika,
jetrni testi). Prva dva meseca na 14 dni, nato pa vsake
3-4 mesece. (4,11)

Zakljucek

Konvencionalno zdravljenje s 5-ASA, kortikosteroi-
di in tiopurinskimi imunomodulatorji ostaja temelj
zdravljenja KVCB. Pri bolnikih z blagim do zmernim
aktivnim ulceroznim kolitisom najpogosteje uporab-
ljamo 5-aminosalicilate, pri bolnikih s Crohnovo
boleznijo pa budezonid, ki spada v drugo generaci-
jo kortikosteroidov. Pri bolnikih z zmerno do hudo
aktivno obliko ulceroznega kolitisa in bolnikih z zmer-
no do hudo obliko Crohnove bolezni lahko za induk-
cijo remisije uporabimo sistemske kortikosteroide,
vendar se pri slednjih pacientih v klini¢ni praksi glede
na trenutne smernice najveckrat odlo¢imo za uvedbo
bioloske terapije.
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KRONICNA VNETNA CREVESNA BOLEZEN IN NACRTOVANJE
DRUZINE

doc. dr. Gregor Novak, dr. med.

Izvlecek

Kroni¢na vnetna ¢revesna bolezen navadno prizadene
mlade odrasle v reproduktivnem obdobju. Obravnava
bolnic, ki Zelijo zanositi oz. so nosece, zato terja natan-
¢en pogovor in celovito multidisciplinarno obravnavo,
ki naslavlja vprasanja glede spolnosti, prenosa KVCB
genov na otroka, vpliva aktivnosti bolezni in zdravil
na plodnost in potek nose¢nosti, vpliv na izhod nosec-
nosti in dojenje.

Klju¢ne besede: kroni¢na vnetna crevesna bolezen,
nosecnost, dojenje

Abstract

Inflammatory bowel disease usually affects young
adults during their reproductive years. Pregnant pati-
ents and those who want to get pregnant require a deta-
iled discussion and a comprehensive multidisciplinary
management that addresses issues related to sexuality,
the transfer of IBD genes to the child, the influence
of disease activity and medication on fertility and the
course of pregnancy, the impact on the outcome of the
pregnancy and breastfeeding.

Key words: inflammatory bowel disease, pregnancy,
breastfeeding

Kroni¢na vnetna &revesna bolezen (KVCB) najpogo-
steje prizadene mlade odrasle, ki so v reproduktivnem
obdobju. Postavitev diagnoze KVCB sprozi bolnikom
Stevilna vprasanja glede spolnosti, prenosa KVCB
genov na otroka, vpliva aktivnosti bolezni in zdravil
na plodnost in potek nosec¢nosti, vpliv na izhod nosec-
nosti in dojenje. Obravnava bolnic, ki Zelijo zanositi
o0z. so nosece, zato terja natancen pogovor in celovito
multidisciplinarno obravnavo. Omenjene tematike pri
bolnikih s KVCB so bile naslovljene v zadnjih pripo-
rocilih o spolnosti, plodnosti, nosecnosti in dojenju
evropskega zdruZenja za KVCB (European Crohn’s
and colitis organisation), ki so bile izdane 2022.!

Natanc¢no konzultacija z bolniki pred spocetjem je
povezana z izbolj$animi izhodi nose¢nosti. V tem casu
je potrebno nasloviti pomisleke bodoc¢ih starsev, vzpo-
staviti remisijo ¢revesne bolezni in nasloviti vprasanje
zdravljenja in spremljanja KVCB tekom nose¢nosti.
Pred spocetjem je potrebno izbrati pravilno zdravilo.
Ce so bolniki zdravljeni z metotreksatom ali zaviralci
Janus kinaz, ta zdravila zamenjamo za varnejsa zdra-
vila v ¢asu nosecnosti. Pred nose¢nostjo je smiselno
preveriti remisijo bolezni in optimizirati terapijo v
primeru aktivne bolezni. Dokazano je, da ima zagon
KVCB tekom nosecnosti in uporaba sistemskih korti-
kosteroidov ob zagonih slabsi izhod nosec¢nosti (ve¢
prezgodnjih porodov, nizka porodna teza, ve¢ spon-
tanih splavov itd.)."” Zato si Zelimo tekom nosec-
nosti izogniti zagonu in nadaljujemo z vzdrzevalno
terapijo. Vecina zdravil (razen zgoraj omenjenih) je
varnih tekom nosec¢nost.”” Koristi zdravil prevladajo
nad tveganji zdravil in eventuelnimi. zagoni bolezni.
Tokratne evropske smernice podobno kot ameriske?
predlagajo zdravljenje z bioloskimi zdravili tekom
celotne nosecnosti, ¢e gre za agresivno ali aktivno
bolezen." Aktivnost bolezen tekom nosecnosti sprem-
ljamo ¢im bolj ne-invazivno (npr. laboratorij, crevesni
UZ), ¢e je to mozno. Potek nosecnosti in porod sploh
pri bolnicah s tezko obliko KVCB je smiselno obravna-
vati multidisciplinarno z vkljucitvijo gastroenterologa,
ginekologa/porodnicarja in po potrebi abdominalnega
kirurga.'

Najpomembnej$a vprasanja bolnikov so bila naslov-
liena v li¢ni knjiZici z naslovom KVCB in naértovanje
druzine (nose¢nost, porod, dojenje), ki je bila izdana
2022 v sodelovanju z Drustvom za KVCB in farma-
cevtsko druzbo Lek. Upamo, da bo slednja odgovorila
na pomembnejse dileme bolnikov s KVCB in olajsala
to zivljenjsko obdobje, polno izzivov. Klju¢na je dobra
informiranost, dobra komunikacija in zaupanje med
bolniki in zdravstvenim kadrom.

doc. dr. Gregor Novak, dr. med., gregor.novak.gastro@kclj.si
UKC Ljubljana, Interna klinika - Klini¢ni oddelek za gastroenterologijo
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ZDRAVLJENJE KRONICNE VNETNE CREVESNE BOLEZNI
Z BIOLOSKO TERAPIJO

dr. Natasa Smrekar, dr. med.

Izvlecek

Uvedba bioloskih zdravil je izboljsala zdravljenje bolni-
kov s kroni¢no vnetno crevesno boleznijo (KVCB)
v zadnjih dveh desetletjih. Bioloska doba je uvedla
koncept strategije zdravljenja do cilja in s tem poudari-
la pomen zdravil, ki nadzorujejo vnetje in spremenijo
potek bolezni. Zaviralci TNF alfa, zaviralci integrinov
in zaviralci interlevkinov so sodobna biologka zdravila
za zdravljenje tako Crohnove bolezni kot ulceroznega
kolitisa.

Klju¢ne besede: kronicna vnetna Crevesna bolezen,
bioloska terapija, zaviralci TNF alfa, zaviralci integri-
na, zaviralci interlevkinov

Abstract

The introduction of biologics has improved the
treatment of patients with chronic inflammatory bowel
disease (IBD) over the past two decades. The biologic
era introduced the concept of treat-to-target strate-
gy, emphasizing the importance of drugs that control
inflammation and alter the course of IBD. TNF alpha
inhibitors, anti-integrins and interleukin inhibitors are
modern biologics for the treatment of both Crohn's
disease and ulcerative colitis.

Key words: inflammatory bowel disease, biologic
therapy, anti-TNF inhibitors, anti-integrins, interle-
ukin inhibitors

Uvod

Kroni¢na vnetna ¢revesna bolezen (KVCB) je bolezen
prebavil neznanega vzroka. Navadno traja vse zivljenje
in moc¢no poslabsa kakovost zivljenja (Abraham & Cho,
2009). Zanjo je znacilen dolgotrajen potek s pogostimi
zagoni in vmesnimi razli¢no dolgimi obdobji izboljsa-
nja. Ulcerozni kolitis (UC), Crohnova bolezen (CB) in
indeterminirani kolitis so glavne oblike KVCB (Ordas
et al.,, 2012; Baumgart & Sandborn, 2012). Zdravljenje
KVCB je simptomatsko, saj ne poznamo dejanskega
vzroka za nastanek bolezni. Zdravila, ki jih uporab-
ljamo, so namenjena za doseganje in/ali vzdrzevanje
remisije (de Chambrun et al., 2016). Z uporabo biolo-

dr. Natasa Smrekar, dr. med., natasa.smrekar@kclj.si
UKC Ljubljana, Interna klinika - Klini¢ni oddelek za gastroenterologijo

$kih zdravil se je moc¢no spremenil koncept zdravljenja
KVCB, zdravljenje ni ve¢ samo simptomatsko, temveé
usmerjeno v popolno zacelitev sluznice (zdravljenje do
cilja) (Turner et al., 2021). Z bioloskimi zdravili zdravi-
mo bolnike, ki se niso odzvali na standardno zdravlje-
nje ali pa imajo zaradi njih resne stranske ucinke.

Bioloska zdravila so sestavljena iz kompleksnih mole-
kul, ki jih proizvajajo celice zivih organizmov (zivalskih
ali rastlinskih). Mnoga so proizvedena s tehnologijo
rekombinantne DNK. Posnemajo delovanje naravnih
beljakovin in delujejo tar¢no. Na stabilnost bioloskih
zdravil vplivajo $tevilni dejavniki, kot so temperatura,
kisik, organska topila in nacin shranjevanja (Zelikin et
al., 2016). Bioloska zdravila so po svoji sestavi beljako-
vine in zato v gastrointestinalnem traktu hitro razpa-
dejo. V telo jih je zato potrebno vnesti na parenteralni
nacin bodisi v zilo bodisi pod kozo (Caffarel-Salvador
etal., 2017).

Bioloskim podobna zdravila (biosimilarji) so refe-
ren¢nemu zdravilu podobna zdravila, med njimi ni
klini¢cno pomembnih razlik v smislu varnosti, ucin-
kovitosti in kakovosti. Aktivna uc¢inkovina je v obeh
primerih enaka bioloska substanca, med zdravili
obstajajo le manjse razlike zaradi zapletene zgradbe in
metode proizvajanja (Jahnsen, 2016).

Bioloska zdravila za zdravljenje KVCB

Za zdravljenje KVCB v Sloveniji trenutno uporabljamo
naslednja biologka zdravila: zaviralce tumor-nekroz-
nega faktorja alfa (TNFa), zaviralce integrinov in
zaviralce interlevkinov (IL) (Moreno et al., 2021). Vse
bolnike primerne za zdravljenje z bioloskimi zdravili
moramo nanje ustrezno pripraviti. Pri bolnikih opra-
vimo presejanje na latentno in aktivno tuberkulozo
(Quanteferonski test in rentgenogram pljuc) ter prese-
janje za hepatitis B, C in HIV (Smrekar et al., 2017).
Pred uvedbo priporocamo cepljenje proti hepatitisu B,
pnevmokoku in noricam (v primeru negativne anam-
neze in serologije) (Beaugerie et al., 2020). Odlocitev o
izbiri bioloskega zdravila je odvisna od resnosti KVCB,
aktivnosti in fenotipa, pridruzenih bolezni, zunajcre-
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vesnih manifestacij, starosti in Zelje bolnika ter tudi
cene zdravila (Juillerat et al., 2020).

Zaviralci TNFa so monoklonska protitelesa razreda
IgG, usmerjena proti vnetnemu mediatorju TNFa.
Zaradi sistemskega delovanja so primerni tudi za
zdravljenje izvenérevesnih manifestacij KVCB (Juille-
rat et al., 2020; Papamichael et al., 2021). Prvo biolosko
zdravilo infliksimab je bilo uporabljeno za zdravlje-
nje CB leta 1998, kasneje tudi za UC (Pantavou et
al,, 2019). Gre za himerno monoklonsko protitelo,
ki se veze tako na topno kot transmembransko obli-
ko TNFa in povzroci lizo makrofagov in T limfocitov.
Adalimumab je humano monoklonsko protitelo razre-
da IgGl, ki je ravno tako usmerjeno proti vnetnemu
mediatorju TNFa. Zdravilo se uporablja za zdravljenje
tako CB kot UC in ga apliciramo pod kozo (Townsend
et al., 2020; Colombel et al., 2007).

Golimumab je humanizirano IgGl monoklonsko
protitelo, ki ima vecjo afiniteto do topnega TNFa kot
ostali zaviralci TNFa. Zdravilo je u¢inkovito za vzpo-
stavitev in vzdrzevanje remisije le pri bolnikih z UC,
ki se ne odzivajo na standardno zdravljenje (Sandborn
et al., 2014). 20-40 % bolnikov Zal ne odgovori na
indukcijsko zdravljenje z zaviralci TNFa (primarni
neodzivniki) (Dunkin et al., 2014). Dejavniki, ki pove-
¢ajo tveganje za primarno neodzivnost na zdravilo,
so: velik indeks telesne mase, kajenje, visok nivo IL-8
in genetske mutacije v genih za apoptozo (Kopylov
& Seidman, 2016). Pri 30-40 % bolnikov, kjer smo
dosegli remisijo, moramo zdravljenje z njimi prekini-
ti zaradi izgube ucinkovitosti ob nastanku protiteles
proti zdravilu, kar je pogosto posledica nizkih koncen-
tracij oziroma odsotnosti zdravila v krvi. Govorimo
o sekundarni odpovedi zdravljenja (Papamichael &
Cheifetz, 2016). Med zdravljenjem z zaviralci TNFa
lahko pride do resnih stranskih u¢inkov (resne okuz-
be, oportunisticne okuzbe, demielinizirajoce bolezni,
sréno popuscanje, paradoksni pojav luskavice, lupusu
podobni sindrom), ki so lahko tudi razlog za ukinitev
zdravljenja (Stallmach et al., 2010; Mocci et al., 2013).

Anti-integrinske molekule: vedolizumab je humani-
zirano monoklonsko IgG1 protitelo, usmerjeno proti
integrinu a4P7 na povrsini ¢revesnih limfocitov. Inte-
grin prek vezave na receptor MAACAM-1 endotel-
nih celic omogoc¢i prehod limfocitov na mesto vnetja.
Vedolizumab tako s selektivno vezavo na integrin a4p7
zavira migracijo limfocitov samo v ¢revesju in nikjer
drugje v telesu - selektivno ¢revesno delovanje (Dane-
se & Panes, 2014). Zdravilo je indicirano za indukcijo
in vzdrzevanje remisije pri bolnikih z zmerno do hudo
aktivnim UC ali CB. Zaradi selektivnega zaviranja

nima sistemskega delovanja in ima zato manj nezele-
nih stranskih u¢inkov (Feagan et al., 2017).

Zaviralci interlevkinov: ustekinumab je popolno-
ma humano monoklonsko protitelo, usmerjeno proti
podenoti p40 IL-12/23. Tudi to zdravilo se uporablja za
indukcijo in vzdrzevanje remisije tako pri CB kot tudi
UC (Almraldi et al., 2020). IL 23 je namre¢ vkljucen v
patogenezo tako KVCB kot tudi luskavice, zato zdra-
vilo najveckrat predpiSemo pri socasni prizadetosti
koze oziroma v primeru pojava paradoksne luskavi-
ce sprozene z zaviralci TNFa. Risankizumab, miriki-
zumab, brazikumab in guselkumab so IL-23 selektivna
monoklonska protitelesa, usmerjena samo proti p19
podenoti in tako zavirajo le uc¢inek IL-23 (Schett et al.,
2021).

Zakljucek

Zdravljenje KVCB kljub stevilnim bioloskim zdravi-
lom predstavlja $e vedno velik izziv. Odlocitev o izbiri
ustreznega zdravila je odvisna od $tevilnih faktorjev.
Od bioloskega zdravila pricakujemo hitro umiritev
simptomov, dolgoro¢no ucinkovitost in varnost.
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REGISTER KRONICNE VNETNE CREVESNE BOLEZNI (UR-CARE)

doc. dr. David Drobne, dr. med.

Izvle¢ek

Breme kroni¢ne vnetne crevesne bolezni v svetu in
v Sloveniji narasca. Slovenija ima skope epidemio-
loske podatke, saj ti temeljijo le na obcasnih presec-
nih poro¢ilih. Posledi¢no je Slovenija leta 2019 zacela
postopke za vkljuc¢evanje v Evropski register kroni¢ne
vnetne ¢revesne bolezni — UR CARE. Leta 2020 so bili
zakljuceni vsi potrebni postopki za vkljucitev Sloveni-
je v register. V register je trenutno v Sloveniji vkljuce-
nih 6/15 centrov. Vkljucevanje v register poteka hitro,
vendar pa je trenutno vkljucenih Sele okoli tretjina
bolnikov glede na oceno celotnega Stevila bolnikov.
Do septembra 2022 je bilo v register UR CARE skupno
vkljuc¢enih 2726 bolnikov (UKC Ljubljana 1937 bolni-
kov, UKC Maribor 366 bolnikov, SB Izola 194 bolni-
kov, SB Celje 179 bolnikov, SB Jesenice 27 bolnikov,
Diagnosti¢ni center Bled 23 bolnikov). Prva analiza
registra v UKC Ljubljana je pokazala, da lahko bolj-
$a dostopnost zdravil izboljsa izhod bolnikov. Vztraj-
nost z zdravljenjem z vsemi bioloskimi zdravili se je
namre¢ izboljsalo po letu 2019, ko so bile sprosc¢ene
omejitve glede izbire bioloskega zdravila prvega reda.
Sprotno analizo tovrstnih podatkov (in $e mnogih
drugih) omogoc¢a UR CARE register, ki tako pred-
stavlja pomembno orodje za spremljanje obravnave
bolnikov na nacionalnem nivoju. Prvo porocilo podat-
kov za celo Slovenijo bo predvidoma objavljeno konec
leto$njega leta.

Kljucne besede: register, kroni¢na vnetna Crevesna
bolezen, perzistenca, bioloska zdravila, vztrajanje z
zdravljenjem

Abstract

The burden of inflammatory bowel disease is increasing
worldwide including in Slovenia. Slovenia has limited
epidemiological data, as these are based on occasional
cohort reports. Because of this, in 2019, an initiati-
ve for joining the European Registry of Inflammato-
ry Bowel Disease (UR-CARE) was started in Slove-
nia. In 2020, all the necessary procedures for joining
UR-CARE were finished. Currently, 6/15 inflammato-

doc. dr. David Drobne'? dr. med., david.drobne@kclj.si
'UKC Ljubljana, Interna klinika - Klini¢ni oddelek za gastroenterologijo
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ry bowel disease centers are using the registry. Inclu-
sion of patients is fast, but currently still only one
third of patients are included. Until September 2022,
Slovenia included 2726 patients in the registry (UMC
Ljubljana 1937 patients, UMC Maribor 366 patients,
General Hospital Izola 194 patients, General Hospital
Celje 179 patients, General Hospital Jesenice 27 pati-
ents, Diagnostic Centre Bled 23 patients). First analysis
of UMC Ljubljana data revealed that improved accessi-
bility of biological drugs resulted in improved outcome
of patients. Drug survival of biologicals improved after
2019 when the constraints on the choice of first line
biological were removed. Real-time analyses of these
data (any many others) are possible by means of UR
CARE registry. Thus, UR CARE registry is an impor-
tant tool for monitoring medical care of patients with
inflammatory bowel disease at the national level. We
expect to publish the first epidemiological report for
Slovenia by the end of this year.

Key words: registry, inflammatory bowel disease,
biological drugs, persistence of biological therapy

Uvod

Kroni¢na vnetna ¢revesna bolezen (KVCB) ima dva
poglavitna fenotipa: Crohnovo bolezen in ulceroz-
ni kolitis. Incidenca bolezni v svetu strmo narasca
(1-3), ocenjuje se, da za boleznijo zboli Ze vsak tristoti
prebivalec v Evropi. Bolezen je povezana z na¢inom
zivljenja, to pa z industrializacijo druzbe. V prid temu
govori danska populacijska $tudija, ki je pokazala, da
je incidenca KVCB nizja med prvo generacijo prise-
ljencev (odraza incidenco drzave izvora priseljencev),
vendar se pri potomcih prve generacije nato izenaci z
incidenco Dancev. (4)

Epidemioloski podatki za Slovenijo $e niso znani,
ocenjujemo pa, da je v Sloveniji okoli 7000 bolnikov
s KVCB. Razpolagamo s podatki za odraslo populaci-
jo iz leta 2014, ko je bilo na osnovi presecne raziskave
ocenjeno, da je incidenca bolezni porastla v kratkem
casu z 8,7 (obdobje 1990-2000) na 18,2 (2001-2012).
(5) Incidenca za pediatricno populacijo je bila na
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zadnje porocana leta 2009. Takrat je $lo za dramaticen
porast bolezni med otroci, saj je incidenca narastla s
3,04 (obdobje 1994-1999) na 5,14 (obdobje 2000-
2005). (6)

Zaradi hitrega porasta Stevila bolnikov s Sloveniji
je tako nastala velika potreba po ustanovitvi registra
bolnikov s KVCB tudi v nasi drzavi. Tako smo v okviru
Slovenskega zdruzenja za gastroenterologijo in hepa-
tologijo leta 2019 zaceli z aktivnostmi za vkljucitev
Slovenije v evropski register kroni¢ne vnetne ¢revesne
bolezni - UR-CARE.

Evropski register kroni€ne vnetne érevesne
bolezni (UR-CARE)

Evropski register kroni¢ne vnetne crevesne bolez-
ni (UR-CARE, ang. United Registries for Clini-
cal Assessment and Research) deluje pod okriljem
Evropskega zdruzenja za kroni¢no vnetno crevesno
bolezen (ECCO, ang. European Crohn's and colitis
organisation). Slovenija je ze vrsto let aktivna ¢lanica
ECCO. Eden ve¢jih projektov ECCO je tudi vzposta-
vitev evropskega registra za kroni¢no vnetno Creve-
sno bolezen. ECCO je tako v nekaj letih razvil varno,
pravno urejeno platformo (ISO 27000, ISO 15504), ki
omogoca varen vnos podatkov o bolnikih. UR-CARE
platforma omogoca kvaliteten zajem podatkov. Vsebu-
je stevilne tockovnike, ki se uporabljajo pri obravnavi
KVCB. Dober primer so endoskopski tockovniki, ki
lahko pomagajo zdravniku neposredno v endoskopir-
nici pripraviti kvaliteten endoskopski izvid. UR-CARE
je bil validiran s pomoc¢jo mednarodne skupine razi-
skovalcev, ki je vkljucevala tudi slovenskega predstav-
nika. (7) Podatki, vneseni v platformo, so izklju¢no last
centra, ki podatke vnese. Mozna pa je delitev podatkov
v anonimizirani obliki z ECCO z namenom raziskova-
nja — v tem primeru mora protokol raziskave najprej
odobriti ECCO, nato pa $e center, ki podatke deli. Pred
delitvijo podatkov bolniki podpisejo dodatno soglasje
za sodelovanje v raziskavi.

Vkljuéevanje Slovenije v Evropski register
kroni¢ne vnetne Crevesne bolezni UR-CARE
Leta 2019 smo na rednem srecanju Slovenskega zdru-
zenja za gastroenterologijo in hepatologijo (SZGH)
soglasno ugotovili, da Slovenija potrebuje register
KVCB. Na3 glavni cilj je bil vzpostaviti trajni register
bolezni, ki bi zajemal vse slovenske centre, ki obravna-
vajo bolnike s KVCB. Ceprav ima Slovenija v medna-
rodnem prostoru objavljenih nekaj pomembnih del,
ki porocajo o kronicni vnetni ¢revesni bolezni (6, 8),
pa vsa ta dela predstavljajo zgolj presek in ne ¢asovne
kontinuitete. Namen vkljucitve v UR-CARE pa je bil
preseci to omejitev in vzpostaviti trajni mehanizem za
redni zajem epidemiologkih podatkov.

Ustanovitev raziskovalne skupine SING

Pred vkljucitvijo v UR-CARE je moral vsak posame-
zni KVCB center pridobiti soglasje ustrezne eti¢ne
komisije (nacionalne ali bolni$ni¢ne ali oboje) in ve¢
razli¢nih odobritev s strani svoje organizacije. Zaradi
velikega Stevila centrov v Sloveniji smo, da bi se izog-
nili podvajanju dela, v sklopu SZGH ustanovili razi-
skovalno skupino za proucevanje KVCB. Tako je bila
10. 5. 2019 na 69. rednem srecanju SZGH ustanovlje-
na raziskovalna skupina SING (Slovenian IBD Natio-
nal Study Group). Vzpostavitev enotne raziskovalne
skupine nam je omogocila enotno urejanje dokumen-
tacije za vse slovenske centre. Omogocila nam je tudi,
da lahko Slovenija kot celota predlaga raziskovalne
projekte ECCO in zajema podatke slovenskih centrov
za vseslovenske raziskave (npr. epidemiologija bolezni
v Sloveniji), potem ko protokol predlagane raziskave
odobrijo aktualna predsednika SZGH (trenutno Milan
Stefanovi¢, dr. med.) in SING (trenutno David Drobne,
dr. med.) ter osebe, odgovorne za UR-CARE v posa-
meznem centru v Sloveniji (obi¢ajno 1-2 zdravnika).

Priprava dokumentacije in aktivacija
slovenskih centrov

Po ustanovitvi SING smo iniciativo za prikljucitev
Slovenije v. UR-CARE pod okriljem SING/SZGH
predstavili vsem slovenskim centrom, ki kakorkoli
obravnavajo kroni¢no vnetno ¢revesno bolezen. Inicia-
tivo smo predstavili gastroenteroloskim oziroma inter-
nisticnim oddelkom slovenskih bolni$nic, kirurskim
oddelkom, pediatricnim oddelkom, endoskopskim
centrom in zasebnim centrom. Leta 2019 se je tako za
prikljucitev iniciativi odlocilo skupno 14 slovenskih
centrov. Na Klinicnem oddelku za gastroenterologi-
jo UKC Ljubljana smo tako zaceli s pripravo enotne
vloge za Komisijo Republike Slovenije za medicinsko
etiko. Pred oddajo vloge smo pridobili ustrezna soglas-
ja odgovornih oseb. Organizirali smo telekonferenco
med pooblas¢eno osebo za upravljanje osebnih podat-
kov UKC Ljubljana in predstavniki UR-CARE ter ustre-
zno dopolnili vlogo za Komisijo Republike Slovenije za
medicinsko etiko in dokumentacijo za bolnike glede
na Splosno uredbo Evropske Unije o varstvu podat-
kov (General Data Protection Regulation - GDPR).
Tako pripravljeno vlogo je Komisija Republike Slove-
nije za medicinsko etiko odobrila na seji 21. 1. 2020
(3tevilka odobritve 0120-576/2019/7). Naslednji korak
za vkljucitev posameznega centra je bil podpis pristo-
pne pogodbe, ki jo podpisejo tri pogodbene stranke:
odgovorna oseba centra (obicajno direktor ustanove in
strokovni vodja oddelka), aktualni predsednik krovne
raziskovalne skupine SING (trenutno David Drob-
ne, dr. med.) in aktualni globalni vodja UR-CARE
(trenutno Filip Baert, dr. med.). Tak$no pogodbo smo
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pripravili za vse slovenske centre v elektronski obliki,
podpise pa mora urediti oseba, odgovorna za register
v posameznem centru. Univerzitetni klini¢ni center
Ljubljana (Klini¢ni oddelek za gastroenterologijo in
Klini¢ni oddelek za abdominalno kirurgijo) je pristo-
pil kot prvi slovenski center 21. 9. 2020. Pogodbe so
do se sedaj poleg Univerzitetnega klinicnega centra
Ljubljana uspesno sklenili $e naslednji slovenski centri:
Klini¢ni oddelek za gastroenterologijo UKC Maribor,
Splosna bolnisnica Celje, Splosna bolni$nica Izola,
Diagnosti¢ni center Bled, Medicinski center Iatros ter
Splosna bolnisnica Jesenice. Zadnji korak, ki je potre-
ben za zacetek dela z registrom, je dolocitev 1-2 odgo-
vornih oseb za delo z registrom v posameznem centru.
Ti dve osebi (v UKC L] dr. David Drobne in dr. Gregor
Novak, odobreno 29. 9. 2020) skrbita za dostope do
registra, dolocita pooblastila posameznim vnasalcem
podatkov glede na vlogo (UR-CARE Site Administra-
tor Nomination Form) ter nadzirata uporabo registra.

Kako dale¢ smo z vnosom bolnikov v
register UR-CARE v Sloveniji?

Doslej je sedem slovenskih centrov uspesno vpeljalo
register UR CARE. Aktivno vnasanje v register pote-
ka v $estih centrih. Do septembra 2022 je bilo v regi-
ster skupno vneSenih 2726 bolnikov (UKC Ljubljana
1937 bolnikov, UKC Maribor 366 bolnikov, SB Izola
194 bolnikov, SB Celje 179 bolnikov, SB Jesenice 27
bolnikov, Diagnosti¢ni center Bled 23 bolnikov). Z
nedavno anketo ob srecanju KVCB centrov aprila 2022
smo ugotovili, da je ve¢ina KVCB centrov v register
zaenkrat vnesla Sele manj kot eno tretjino bolnikov.
Poleg tega pogodbe z UR-CARE $e ni podpisalo nekaj
ve¢jih KVCB centrov v Sloveniji. Zaradi tega bo prvo
porocilo UR-CARE registra, ki bo predvidoma obja-
vljeno $e letos, le delno porocilo.

Ulcerozni kolitis - prizadetost po segmentih (delez vseh v %)
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Slika 1: Prizadetost prebavne cevi po segmentih za bolnike z
ulceroznim kolitisom

Prve izkus$nje v Univerzitetnem klinicnem
centru Ljubljana

Na Klini¢nem oddelku za gastroenterologijo smo zace-
li z vnosom bolnikov v UR-CARE v oktobra 2020. V
tem odseku prikazujemo analizo prvih 814 bolnikov
zdravljenih z bioloskimi zdravili ali tofacitinibom v
na$em KVCB centru. (9)

Znacilnosti bolnikov s kroni€no vnetno
¢érevesno boleznijo

Med bolniki s KVCB jih ima 46,9 % Crohnovo bole-
zen, 49,8 % pa ulcerozni kolitis. Kot neklasificiran
podtip smo opredelili 3,3% bolnikov. V porazdelitvi
bolezni med spoloma ni bilo pomembnih razlik, saj je
48 % zensk in 52 % moskih. Mediana starost bolnikov
ob vpisu v register je bila 43 let (interkvartilni razpon
33-57 let). Prizadetost crevesa po segmentih je prika-
zana na Sliki 1 za bolnike z ulceroznim kolitisom in
Sliki 2 za za bolnike s Crohnovo boleznijo. Druzinska
obremenitev je bila prisotna pri 9,6 % bolnikov. Od
tega je $lo za svojca v prvem kolenu pri treh cetrtinah
bolnikov. Podatki o kajenju so bili na voljo pri treh
Cetrtinah bolnikov: 41,8 % jih ni nikoli kadilo, 20,6 %
bolnikov so bili nekdanji kadilci, 11,5 % bolnikov pa se
vedno kadi. Delez kadilcev in nekdanjih kadilcev je bil
nekoliko visji med bolniki s Crohnovo boleznijo (13,7
% in 21,4 %) kot med bolniki z ulceroznim kolitisom
(9,4 % in 19,6 %).

Uporaba bioloskih zdravil

Analiziranih 824 bolnikov je skupaj prejelo 1366
razli¢nih bioloskih zdravil. Srednje trajanje bolezni ob
zacetku biolosgke terapije je bilo 6.4 let (interkvartilni
razpon: 2,3 do 14,2). Dobra polovica, tj. 479 (58,1 %)
bolnikov, je bila zdravljena samo z enim bioloskim
zdravilom. Prvi (77 %) in drugi (61 %) red bioloske-
ga zdravila je bil pri vecini bolnikov zaviralec TNF-al-
fa. Tabela 1 prikazuje vrsto uporabljenega bioloskega
zdravila glede na red bioloske terapije.

Crohnova bolezen - prizadetost po segmentih (delez vseh v %)
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Slika 2: Prizadetost prebavne cevi po segmentih za bolnike s
Crohnovo boleznijo
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824 345 141 46 10
633 211 (619 39 (28° 10 (229 1(100

o) (61%) (28%) (22%) | 1(10%)
148 73 (21% 52 (37% 14 (30% 2 (20%
(18%) (21%) (37%) (30%) (20%)
43 (5%) | 61 (18%) 50 (36%) 22 (48%) | 7 (70%)

Tabela 1: Porazdelitev bioloskih zdravil glede na red zdravljenja

543

123 113

480 (88%) 64 (52%) 58 (51%)
40 (7%) 52 (42%) 45 (40%)
23 (4%) 7 (6%) 10 (9%)

Tabela 2: Bioloska terapija prvega reda skozi ¢as

Tabela 3: Vztrajanje z zdravljenjem glede na leto zacetka bioloskega zdravila prvega reda po 2,5 leta terapije

V letu 2020 so bili zaviralci TNF-alfa Se vedno prva
izbira za biolosko terapijo prvega reda, vendar pa se
ta delez skozi leta niza. Tako je bil delez zaviralcev
TNF-alfa kot prva izbira pred letom 2019 88 %. Po letu
2019 se je ta delez prepolovil, saj je znasal v letih 2019
52 %, 2020 51 %. Delez zaviralcev TNF-alfa se je znizal
zaradi prihoda vedolizumaba in ustekinumaba, ki sta
bila predpisana kot bioloska terapija prvega reda polo-
vici bolnikov v letu 2020 (Tabela 2).

Vztrajanje z zdravljenjem (ang. »drug persistence« ali
»drug survival«) z bioloskim zdravilom prvega reda se
je povecalo po letu 2019, ko je Zavod za zdravstveno
zavarovanje Slovenije (ZZZS) odpravil omejitve glede
izbire bioloskega zdravila prvega reda (pred tem obdob-
jem je bilo praviloma kot prvo terapijo treba predpisati
zaviralec TNF-alfa). To se je kmalu pokazalo v bolj-

$em izhodu bolnikov, zdravljenih z vedolizumabom in
ustekinumabom. Vztrajanje z zdravljenjem se je skozi
leta podaljsalo. Istocasno se vztrajanje z zdravljenjem z
zaviralci TNF-alfa ni poslabsalo (Tabela 3).

Zakljuéek in naérti za prihodnost

Incidenca KVCB v Sloveniji nara$¢a, spreminja pa se
tudi fenotip bolezni. Bolezen se pojavi pogosteje pri
mlajsih bolnikih, ki imajo tezji potek bolezni. Sloveni-
ja do nedavnega (razen v obliki prese¢nih raziskav) ni
imela strukturiranega poroc¢anja o incidenci, prevalen-
ci in fenotipu bolezni. Stevilo bolnikov v nasih ambu-
lantah je mocno narastlo in predstavlja resen izziv
zdravstvenim kapacitetam. Posledi¢no se je pojavila
nuja, da bolnike vklju¢imo v prospektivno voden regi-
ster. Slovenija se je tako leta 2019 vklju¢ila v Evropski
register kroni¢ne vnetne ¢revesne bolezni - UR-CARE.
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Doslej smo v register v Sloveniji vkljucili ve¢ kot 2700
bolnikov. Stevilo bolnikov, ki se vklju¢uéejo v register,
$e vedno strmo narasca, tako da bomo Sele cez 1-2
leti lahko dokaj natan¢no porocali o epidemioloskih
znadilnostih bolnikov s KVCB v Sloveniji. Prva anali-
za, opravljena lansko leto, je pokazala, da je breme
bolezni v Sloveniji veliko. (9) Ta analiza pa je pokazala
tudi, da lahko bolj$a dostopnost zdravil izboljsa izhod
bolnikov. Vztrajnost z zdravljenjem z vsemi bioloskimi
zdravili se je namrec izboljsala, ko je ZZZS sprostila
omejitve glede izbire bioloskega zdravila prvega reda
leta 2019. Sprotno analizo tovrstnih podatkov (in $e
mnogih drugih) omogoca UR-CARE register, ki tako
predstavlja pomembno orodje za spremljanje obravna-
ve bolnikov. Konec leto$njega leta bomo prvi¢ poro-
¢ali o epidemiologiji KVCB na osnovi prospektivno
vodenega registra za celotno Slovenijo. V tem porocilu
bomo predvidoma zajeli eno tretjino slovenskih bolni-
kov, saj je vkljucevanje bolnikov prospektivno in veza-
no na obiske bolnikov v ambulantah.
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ZUNAJCREVESNE MANIFESTACIJE KRONICNE VNETNE
CREVESNE BOLEZNI

Vanesa Anderle Hribar, dr. med.

Izvlecek

Zunajcrevesne manifestacije kroni¢ne vnetne ¢revesne
bolezni so pogoste, lahko prizadenejo prakti¢no kate-
rikoli organski sistem in se velikokrat pojavijo Ze pred
postavitvijo diagnoze KVCB. Ocenjuje se, da se poja-
vijo pri nekako do 50 % bolnikov s KVCB. Bolezen
moramo tako obravnavati kot sistemsko, ki ni omeje-
na zgolj na prebavni trakt. Zunajcrevesne simptome
delimo na manifestacije KVCB in komplikacije KVCB.
Zunajcrevesne manifestacije najpogosteje prizadenejo
sklepe, kozo, hepatobiliarni sistem in oci. Redkeje so
prizadeta pljuca, srce, trebusna slinavka in zilni sistem.
Komplikacije pa so posledica bolezni in vkljucujejo
stanja, kot je malabsorpcija s posledi¢nim pomanjka-
njem mikronutrientov, osteoporozo, periferno nevro-
patijo, zol¢nimi kamni in ledvi¢nimi kamni. Zunaj-
&revesne manifestacije KVCB pomembno vplivajo na
kakovost Zivljenja bolnikov in prestavljajo terapevtski
problem. Nekatere zunaj¢revesne manifestacije, kot so
nodozni eritem, oralne aftozne lezije in episkleritis, so
pogosto povezane z aktivnim vnetjem in se obicajno
izboljsajo z zdravljenjem ¢revesnega vnetja. Druge, kot
so na primer primarni sklerozirajoci holangitis, uvei-
tis in ankilozirajo¢i spondilitis, pa se obi¢ajno pojavijo
neodvisno od ¢revesne vnetne aktivnosti. Pri bolniku
se lahko pojavi tudi vec razli¢nih kombinacij zunajcre-
vesnih manifestacij. Multidisciplinarno zdravljenje je
tako klju¢no za izbolj$anje kvalitete Zivljenja bolnikov
s KVCB.

Kljuéne besede: KVCB, zunajérevesne manifestaci-
je, periferna artropatija, aksialna artropatija, nodozni
eritem, gangrenozna pioderma, uveitis, primarni skle-
rozantni holangitis

Abstract

Extraintestinal manifestations in inflammatory bowel
disease are frequent, may involve virtually any organ
system and can occur even before diagnosis of IBD.
They are seen in about 50% of IBD patients. Inflama-
tory bowel disease therefore should be regarded as
a systemic disorder. Exstraintestinal symptoms can

Vanesa Anderle Hribar, dr. med., vanesa.anderle@sb-je.si
Splosna bolni$nica Jesenice, Gastroenteroloski oddelek

be divided into exstraintestinal manifestations and
exstraintestinal complications. Exstraintestinal mani-
festations affect joints, skin, hepatobiliary tract and the
eye. Less frequently are affected the lungs, the heart,
the pancreas and the vascular system. Exstraintestinal
complications are caused by the IBD itself and include
malabsorption, osteoporosis, peripheral neuropathies,
gallstones and kidney stones. Extraintestinal mani-
festations have major impact on the patient’s quality
of life. Certain extraintestinal manifestations such as
erythema nodosum, oral aphthous ulcers and episcle-
ritis usually occur with active intestinal inflamation.
Others such as PSC, uveitis and ankylosing spondy-
litis can occur unrelated to disease activity. Patients
can have more than one extraintestinal manifestati-
on. Multidiscpilinary team approach is essential for
treatment and improving quality of life of IBD patients.

Key words: IBD, extraintestinal manifestations,
peripheral artropathy, axial artropathy, eritema nodo-
sum, pyoderma gangrenosum, uveitis, primary sclero-
sing cholangitis

Uvod

Zunajcrevesne manifestacije KVCB definiramo kot
vnetno patologijo pri bolniku s KVCB, ki je locirana
izven Crevesja in za katero je patogeneza odvisna od
imunskih odzivov v c¢revesju ali pa ima svoj vnetni
proces, ki pa je posledica KVCB ali pa ima s KVCB
podobne okoljske in genetske predispozicije (3,6).
Incidenca zunajérevesnih manifestacij KVCB variira
od 6-47% (1). KVCB tako obravnavamo kot sistem-
sko bolezen, ki prizadene lahko prakti¢no katerikoli
organski sistem. Najpogosteje so prizadeti sklepi, koza,
hepatobiliarni sistem in oc¢i. Priblizno 25 % bolni-
kov ima vec kot eno zunajcrevesno manifestacijo (2).
Zunajcrevesna manifestacija bolezni se lahko pojavi ze
pred postavitvijo diagnoze KVCB. Nekatere so pove-
zane z aktivnostjo vnetja, druge pa se lahko pojavijo
neodvisno od ¢revesne vnetne aktivnosti. Zunajcreve-
sno simptomatiko je vcasih tezko prepoznati in Se tezje
zdraviti. Pomembno pa vpliva na kakovost zivljenja
KVCB bolnikov. Obravnava in zdravljenje zahtevata
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multidisciplinarni pristop ve¢ razli¢nih specialistov. V
prispevku je prikazan pregled zunajc¢revesnih mani-
festacij in zunajcrevesnih komplikacij po organskih
sistemih.

MiSi¢noskeletne manifestacije

Predstavljajo najpogostejse zunajcrevesne manife-
stacije. Prevalenca je enaka pri moskih in Zenskah
ter tudi glede na obliko KVCB. Pri 10 % bolnikov so
simptomi, povezani s sklepi, zacetni znak bolezni (4).
Sklepno obliko delimo na aksialno in periferno artro-
patijo. Periferno nato $e dodatno delimo na dva tipa.
Tip 1 (oligoartikularna) prizadene manj kot 5 sklepov,
je akutna, asimetri¢na, samoomejujoca in se pojavi
isto¢asno kot zagon KVCB, najpogosteje so prizadeta
kolena, gleznji, zapestja in ramena. Zdravljenje osnov-
nega vnetja crevesja je obicajno povezano z izboljsa-
njem. Pri tipu 2 (poliartikularna) je prizadetih vec¢ kot
5 sklepov, prisotna je simetri¢na prizadetost sklepov
obicajno zgornjih okoncin in ni povezana z aktivnostjo
crevesne bolezni. Najpogosteje je prizadet metakarpo-
falangealni sklep. Povezana je s povecanim tveganjem
za uveitis (4). Periferne artropatije vkljucujejo artralgi-
je, ki so brez znakov vnetja, kot tudi specifi¢cne oblike
vnetja, kot so entezitis/tendonitis, miozitis, daktilitis,
hipertrofi¢no artropatijo, redkeje ganulomatozne lezije
v sklepih in kosteh (pri Crohnovi bolezni) in klasic-
ni periferni artritis. Diagnozo perifernega artritisa pri
KVCB postavimo klini¢no, saj obi¢ajno niso priso-
tni destrukcija sklepa in znadcilni seroloski markerji.
Izkljuciti je potrebno druge specificne oblike artriti-
sa. Prav tako moramo periferni artritis razlikovati od
artralgije in osteonekroze, povezane z uporabo korti-
kosteroidov in z infliksimabom sprozenega lupus-like
sindroma (3). Novejse $tudije so pokazale, da verjetno
ta delitev ni povsem na mestu in gre za eno obliko, ki
je odvisna od trajanja in napredovanja bolezni, saj je
imelo veliko bolnikov s poliartikularno obliko perifer-
nega atritisa predhodno Ze oligoartikularno (5).

Osnovno zdravljenje tipa 1 perifernih artropatij je
zdravljenje ¢revesne bolezni. Pri periferni artropati-
ji tipa 2 je protivnetno zdravljenje manj ucinkovito,
zato je glavno protibolecinsko zdravljenje. Za lajsanje
simptomov se priporocata analgeti¢na terapija s para-
cetamolom ali metamizolom in fizioterapija. Upora-
ba NSAR se sicer odsvetuje, ¢e Ze, pa le kratkotrajna
uporaba (manj kot 2 tedna). Boljsi varnostni profil
imajo zaviralci COX-2. Ob bole¢em otekanju sklepov
se lahko intraartikularno aplicira steroide. Pri ponav-
ljajocih se napadih perifernega artritisa se lahko pred-
pise tudi sulfasalazin ali metotreksat.

Aksialne artropatije so manj pogoste kot periferne.
Pogosteje so prizadeti moski in obic¢ajno so neodvisne
od aktivnosti ¢revesne bolezni. Pri aksialni prizade-
tosti ima bolnik ankilizirajo¢i spondilitis ali sakroile-
itis. Prevalenca ankilizirajocega spondilitisa je 1-10%.
Od 30-80 % bolnikov ima pozitiven HLA-B27. Priso-
tna je bolecina vnetne narave v predelu hrbta. Znacilni
sta bole¢ina v mirovanju in no¢na bolecina, ki bolnika
prisili, da vstane in se razmiga. Pojavlja se tudi jutranja
okorelost. Bole¢ina je najmoc¢nejsa zjutraj in v miro-
vanju ne popusti. Pri klinicnem pregledu sta priso-
tna omejena gibljivost ledvene hrbtenice (Schoberjev
test) in zmanjsano Sirjenje prsnega kosa. Kot posledi-
ca zadnjega se pri bolnikih lahko pojavi tudi plju¢na
fibroza (5). Potek bolezni je napredujo¢. V zgodnjih
fazah bolezni so rentgenski posnetki lahko normalni,
lahko pa kazejo minimalno sklerozo. Z napredova-
njem bolezni se pokazejo tipi¢ne radioloske spremem-
be z unilateralnimi ali bilateralnim erozijami s skle-
rozo sakroiliakalnih sklepov. Kasneje pride do izgube
lumbalne lordoze, hude torakalne kifoze in ankiloze
s karakteristicnimi spremembami hrbtenice v videzu
bambusove palice. V 30 % je ankilozirajo¢emu spon-
dilitisu pridruzen $e periferni artritis in v 25 % uvei-
tis. Diagnozo postavimo na osnovi klini¢nih kriterijev
in MRI. MRI lahko razkrije Ze zacetni sakroileitis pri
simptomatskih bolnikih, ki imajo normalen izgled na
obi¢ajnem rentgenskem slikanju. Glavni cilj zdravlje-
nja ankilizirajocega spondilitisa je vzdrzevanje giblji-
vosti hrbtenice in prsnega kosa. Zdravljenje vkljucu-
je fizioterapijo in protibolecinsko terapijo z NSAR ali
COX-2 inhibitorji. Ce ni zadostnega u¢inka, so zdravi-
la izbire zaviralci TNE. V postev pri zdravljenju pridejo
tudi JAK inhibitorji in anti IL12/23. Ob pridruzenem
perifernem artritisu lahko poskusimo tudi z sulfasala-
zinom ali metotreksatom. Izoliran sakroileitis je radi-
ografsko prisoten pri 25 % bolnikov. Skoraj polovica
bolnikov je ob tem asimptomatskih.

Nizka kostna gostota in osteoporoza se pogosto pojav-
ljata pri zenskah in mogkih s KVCB. Kar 40-50 % vseh
KVCB bolnikov naj bi imelo osteopenijo in 5-37 %
osteoporozo. K temu prispevajo kroni¢no vnetje,
zdravljenje s kortikosteroidi, obsezna prizadetost
tankega Crevesja, kajenje, zmanj$ana fizicna aktivnost
ob aktivni ¢revesni bolezni in malabsorpcija s prehran-
skimi primanjkljaji. Diagnozo postavimo z meritvijo
kostne gostote. Pri velikem odstotku bolnikov se po
treh letih stabilne remisije kostna gostota normalizi-
ra. Pri osteopeniji se svetuje nadomescanje vitamina
D in kalcija. Prav tako se nadomescanje svetuje pri
bolnikih, ki prejemajo kortikosteroide. Pri Zenskah
po menopavzi in s predhodnimi zlomi pa je potrebno
razmisljati o uvedbi bifosfonatov.
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Kozne in sluzniéne manifestacije

Kozne spremembe pri KVCB se pojavijo pri 15 %
bolnikov (1). V grobem jih lahko razdelimo na reak-
tivne dermatoze (nodozni eritem, aftozni stomatitis
in vaskuliticne spremembe) ter nevtrofilne dermatoze
(gangrenozna pioderma, Sweetov sindrom, veziku-
lo-purulentne erozije). Prve so obicajno povezane z
aktivnostjo ¢revesne bolezni. Reaktivne dermatoze se
lahko pojavijo tudi pri drugih vnetnih boleznih, kot sta
npr. sarkoidoza ali Sjogrenov sindrom.

Nodozni eritem je najpogostejsa kozna manifestacija
in se pojavi pri 15 % bolnikov s Crohnovo boleznijo in
pri 10 % bolnikov z ulceroznim kolitisom. Pogosteje
se pojavlja pri Zenskah. Prepoznamo ga kot privzdig-
njene rdece in obcutljive vozlice velikosti 1-5 cm, ki
se obicajno pojavijo na sprednji ekstenzorni povrsini
spodnjih okoncin. Za diagnozo je dovolj ze tipicen
klini¢ni izgled, ob atipi¢ni sliki pa se posluzujemo
biopsije. Histoloski izvid pokaze nespecificni fokalni
panikulitis (3). Ponavadi je samoomejujo¢, saj njegov
zacetek sovpada z zagonom cCrevesne bolezni in se
izbolj$a z zdravljenjem osnovne KVCB. Obicajno se
zaceli brez brazgotin. Blage oblike se zdravijo z anal-
getiki, uporabo kompresijskih nogavic in sistemski-
mi kotikosteroidi. Pri hujsih primerih se uporabljajo
imunosupresivi in zaviralci TNE

Gangrenozna pioderma je druga najpogostejsa kozna
manifestacija KVCB. Pojavlja se pri 0,5-2,5 % bolni-
kov. Pogosteje se pojavi pri bolnikih z ulceroznim koli-
tisom. Je ulcerirajoca kozna sprememba, ki se pojavi
neodvisno od aktivnosti c¢revesne bolezni. Klini¢no
se kaze kot ena ali ve¢ bolecih pustul, ki se razvijejo
v globje ulkuse nepravilnih oblik in razli¢nih velikosti
z vijolicnim robom, ki se lahko pojavijo na spodnjih
okoncinah ali kjerkoli drugje po telesu. Globoke ulce-
racije lahko razkrijejo tudi globje lezeca tkiva, kot so
vezi in miSice. Lahko se pojavi tudi peristomalno po
operacijah. Lezije obi¢ajno nastanejo na mestih pred-
hodne travme, ki se je lahko zgodila Ze mnogo let pred
pojavom. Temu pravimo patergija. Potek bolezni je
nepredvidljiv. Diagnoza se postavi klini¢no, biopsije
se opravijo redko in z robov lezije. Biopsije ali kirur-
s$kih posegov se sicer izogibamo, saj obicajno poslab-
$ajo stanje. Nima znacilne histoloske slike in obicaj-
no pokaze le infiltracijo nevtrofilcev in dermolizo.
Gangrenozna pioderma se v 25 % ponavlja in obicajno
se ponovi na istem mestu. Cilj zdravljenja je hitro celje-
nje lezij, da se prepreci nadaljnje Sirjenje. Blagi primeri
se lahko odzovejo na lokalno terapijo s hidroaktivni-
mi povoji, lokalnim natrijevim kromoglikatom (4),
obicajno pa je potrebno sistemsko zdravljenje s kori-
kosteroidi v visokih odmerkih ali celo pulzno terapijo

s kortikosteroidi. Ce ni odziva, se uporablja imunosup-
resive in zaviralce TNE.

Sweetov sindrom ali akutna febrilna nevtrofilna
dermatoza je redka kozna zunajcrevesna manifestaci-
ja. Lahko je povezan tudi z drugimi sistemskimi bolez-
nimi, rakavimi obolenji in infekcijskimi boleznimi.
Pogosteje se pojavlja pri Zenskah, obic¢ajno v poveza-
vi z drugimi manifestacijami, kot so artritis, vro¢ina
ali ocesni simptomi. Kozne lezije se kazejo kot bolec,
temno rde¢ papuloskvamozen eksantem ali vozli¢, ki
zajema roke, noge, trup ali obraz. Pogosto je pridruze-
na Se levkocitoza. Obicajno se pojavi socasno z aktivno
¢revesno boleznijo, vendar se lahko pojavi tudi ze pred
postavitvijo diagnoze KVCB. Poro¢ali so tudi o pojavu
Sweetovega sindroma kot stranskega ucinka terapije z
azatioprinom (5). Zdravimo ga z lokalnimi ali sistem-
skimi kortikosteroidi.

Metastatska Crohnova bolezen predstavlja kozne lezi-
je, ki histolosko vkljucujejo granulome in se lahko
pojavijo kjerkoli na kozi in sluznicah, lahko tudi na
genitalnem predelu. Obic¢ajno ne korelira z aktivnostjo
¢revesne bolezni. Zdravljenje vkljucuje lokalne in
sistemske kortikosteroide, imunomodulatorje in zavi-
ralce TNE.

Pri bolnikih s KVCB je pogosto prizadeta tudi ustna
votlina. Prizadestost se pojavi pri vsaj 10 % bolnikov z
ulceroznim kolitisom in 20-30 % bolnikov s Crohnovo
boleznijo (4). Aftozni stomatitis zajema aftozne lezije,
ki se tipi¢no pojavijo na labialni in bukalni sluznici,
lahko pa tudi na jeziku in orofarinksu. Pri bolnikih
se pojavlja lahko tudi paradontoza in v hujsih prime-
rih piostomatitis vegetans. Pri bolnikih s Crohnovo
boleznijo, najpogosteje pri mladih moskih, je redka
ustna manifestacija orofacialna granulomatoza ali
Melkersson-Rosenthal sindrom. Kaze se s kroni¢nim
in difuznim vnetjem ustnic in spodnje polovice obra-
za, ulkusi na ustni sluznici in hiperplasticnim gingvi-
nitisom.

Ustne lezije obicajno sledijo poteku KVCB. Zdravijo se
z lokalnimi kortikosteroidi, antisepti¢nimi in analge-
ti¢nimi ustnimi vodami in v hujsih primerih sistem-
skimi kortikosteroidi ter zaviralci TNFE.

Hepatobiliarne manifestacije

So relativno pogoste zunajcrevesne manifestacije, ki se
pojavijo pri do 50 % bolnikov. Obsegajo najpogostej-
$§i primarni sklerozirajoci holangitis, kot tudi bolezen
zama$Cenih jeter, granulomatozni hepatitis, amiloi-
dozo jeter, avtoimuni hepatitis, avtoimuni holangi-
tis, primarni biliarni holangitis, pankreatitis, trom-
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bozo portalne ali hepati¢ne vene in nastanek zol¢nih
kamnov. Jetrno okvaro lahko povzro¢imo tudi z zdra-
vili, ki jih uporabljamo za zdravljenje KVCB.

Najpogostejsa hepatobiliarna manifestacija je primarni
sklerozirajoci holangitis (PSC). Pri 60-80 % bolnikov
s PSC diagnosticiramo tudi KVCB. PSC se pojavlja
pri 5 % bolnikov z ulceroznim kolitisom in manj pri
bolnikih s Crohnovo boleznijo. Najpogosteje se poja-
vi pri moskih bolnikih z ulceroznim pankolitisom.
Opisani so tudi primeri PSC ve¢ let po kolektomiji.
Pojavita se vnetje in fibroza zol¢nega sistema, kar vodi
v holestatsko jetrno bolezen, ki se biokemic¢no kaze s
povisanimi holestatskimi encimi. Pogosto je pozitivna
PANCA (4,10). Od simptomov imajo bolniki najpogo-
steje utrujenost, srbecico koze, no¢no potenje in bole-
¢ine v trebuhu. V zacetku se lahko pojavi PSC malih
vodov, katerega diagnosticiramo le z biopsijo jeter in
histoloskim pregledom. Sicer pa je standard za posta-
vitev diagnoze MRCP, kjer ima PSC tipicen izgled z
multifokalnimi zozitvami Zol¢evodov in segmentimi
dilatacijami. Pri 10 % bolnikov s PSC je pridruzen $e
avtoimuni hepatitis. Pri bolniki s socasno povisanimi
transaminazami, celokupnimi IgG in tipi¢nimi serum-
skimi protitelesi (ANA, SMA, LKM) je tako priporoce-
na biopsija jeter. Dolo¢imo tudi nivo IgG4 in IgG1 za
izkljucitev IgG holangitisa.

Bolezen je kroni¢na progresivna in lahko vodi v jetrno
cirozo. Bolezen ima lahko Stevilne zaplete: holangitis,
holecistoholedholitiaza, holangiokarcinom, osteopo-
rozo in pomanjkanje vitaminov in steatorejo. Bolniki
imajo tudi vecje tveganje za nastanek raka debelega
Crevesja in danke, zato so pri njih priporocene letne
nadzorne kolonoskopije. Potek PSC je neodvisen od
aktivnosti KVCB. Okvara zol¢evodov je ireverzibilna
in se ne odziva na zdravila. Pogosto se uporablja urso-
deoksiholna kislina v odmerku 15-20 mg/kg na dan, ki
pa ima dokazan le omejen ucinek. Pri bolnikih s prev-
ladujoc¢imi zozitvami se lahko stanje izboljsa z ERCP
in dilatacijo zozitve. Ob pridruzenem avtoimunskem
hepatitisu uporabljamo kortikosteroide in imunosup-
resive. Priporoceno je, da bolniki enkrat letno opravijo
UZ trebuha in laboratorijsko kontrolo markerja Ca
19-9, zaradi tveganja za razvoj holanagiokarcinoma.
Vecina bolnikov na koncu potrebuje presaditev jeter.
Redne nadzorne kolonoskopije so potrebne tudi po
presaditvi (3).

Akutni pankreatitis kot zunaj¢revesna manifestacija je
redek in se pojavlja predvsem pri bolnikih s Crohnovo
boleznijo. Potrebno ga je razlikovati od pankreatitisa,
ki ga povzrocajo zdravila. Sicer so visoke vrednosti
encimov trebusne slinavke lahko povezane z obsezno
in hudo aktivno boleznijo debelega crevesja (5).

Ocesne manifestacije

Pojavljajo se pri 2-7 % bolnikov. Najpogostejse so
episkleritis, skleritis in anteriorni uveitis. Redkejsi so
retinalni vaskulitis, papilitis, rozeni¢ni infiltrati, skle-
romalacia perforans in opti¢ni nevritis. Pogosteje se
pojavljajo pri pediatricni populaciji in pri bolnikih s
Crohnovo boleznijo. Pri odraslih je najpogostejsi uvei-
tis (5).

Episkleritis je neboleca hiperemija veznice in belo¢ni-
ce s povecanim solzenjem in neprijetnim obcutkov v
ocesu, vendar brez sprememb vida. Pogosto sovpada z
aktivnostjo KVCB in poleg zdravljenja osnovne terapi-
je ne potrebuje nobene druge specifi¢ne terapije. Skle-
ritis prizadene globje plasti ocesa in lahko povzroci
tudi okvaro vida. Prisotna je huda bolecina, ki jo ojaca
premikanje ocesa. Bolnika je vedno potrebno napotiti
k oftalmologu. Uveitis je manj pogost kot episkleri-
tis. Pogosto je obojestranski in dolgotrajen. Kaze se z
bolecino ocesa, glavobolom, fotofobijo in zamegljenim
vidom. Lahko se pojavi ze pred diagnozo KVCB. Glede
na lokacijo vnetja ga delimo na anteriorni, mediarni in
posteriorni. Ker lahko napreduje v slepoto, sta potreb-
na takoj$nja diagnoza in zdravljenje. Za zdravljenje
se uporabljajo lokalni ali sistemski kortikosteroidi,
imunosupresivi in zaviralci TNE

Kardiovaskularne manifestacije

Tveganje za ishemi¢no bolezen srca, cerebrovasku-
larne dogodke in mezenterialno ishemijo je zmerno
povecano pri KVCB (3). Sistemsko vnetje prispeva
tudi k zgodnjemu pojavu ateroskleroze. Pomembno
je, da bolnike opozorimo na zmanjSanje dejavnikov
tveganja, kot je na primer opustitev kajenja.

Bronhopulmonalne manifestacije

So redke in to¢na prevalenca ni znana. Testi pljucne
funkcije so pri KVCB bolnikih pogosto abnormalni,
tudi ¢e nimajo prisotnih respiratornih simptomov.
Potrebno je izkljuciti okuzbe in stranske ucinke zdra-
vil. Salicilati in metotreksat lahko povzrocijo hipersen-
zitivni pnevmonitis. V povezavi z zaviralci TNF pa so
opisani primeri granulomatoznega vnetja. V sklopu
KVCB so lahko prizadeti vsi segmenti bronhopulmo-
nalnega trakta. Najpogosteje so opisane bronhiektazije,
pojavljajo pa se tudi kroni¢ni bronhitis, intersticijske
bolezni plju¢, bronhiolitis obliterans, organirizirajoc¢a
pljucnica, subgloti¢ne stenoze in kroni¢ni bronhiolo-
tis.

Renalne manifestacije

Prizadetost secil in ledvic se pojavlja pri do 15 % bolni-
kov. Obicajno poteka vzporedno z aktivnostjo KVCB.
Najpogostejsi so ledvi¢ni kamni, redkeje pa se pojav-
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ljajo renalna amiloidoza, tubulointersticijski nefritis in
glomerulonefritis. Pomisliti moramo tudi na z zdravili
povzrocene okvare. Salicilati lahko povzrocijo glome-
rulonefritis, nefrotski sindrom in najpogosteje inter-
sticijski nefritis. Tveganje je najvisje v prvih mesecih
zdravljenja. Okvare so obicajno reverzibilne.

Nevroloske manifestacije

Pojavljajo se lahko periferne nevropatije, pri katerih
je pomembno, da izklju¢imo pomanjkanje vitaminov
in mikronutrientov ter jih ustrezno nadomesc¢amo.
Sicer se kot manifestacija redko pojavljajo in obicajno
niso povezane z aktivnostjo KVCB. Pojavlja se lahko
tudi opti¢ni nevritis, oftalmoplegija in izguba sluha.
Opisane so bile tudi demielinizacijske bolezni. V lite-
raturi je opisanih tudi nekaj primerov bolnikov s PRES
(sindrom posteriorne reverzibilne encefalopatije) pri
bolnikih s Crohnovo boleznijo, ki so prejemali infli-
ksimab. Pri bolnikih s hudim glavobolom ob zagonu
KVCB pa moramo pomisliti tudi na trombozo venskih
sinusov.

Trombemboliéni dogodki

Bolniki z aktivno KVCB imajo vsaj 2-krat ve¢je tvega-
nje za venske trombembolizme. Pri vseh hospitali-
ziranih bolnikih je tako potrebna tromboprofilaksa.
Najpogostejse so globoke venske tromboze in pljuc-
na embolija. Patofiziologija povecanega tveganja ni
povsem jasna.

Zakljucek

Kroni¢na vnetna crevesna bolezen je sistemska bole-
zen in $tevilne mozZne zunajcrevesne manifestacije so
dokaz, da ni prizadeto zgolj ¢revo. Vcasih je zunaj-
¢revesne manifestacije Se tezje prepoznati in zdraviti
kot osnovno KVCB in potreben je multidisciplinarni
pristop ve¢ razlicnih specialistov. Klju¢no pa je, da
so vsi specialisti, ki se ukvarjajo s KVCB, seznanjeni
z moznimi zunaj¢revesnimi manifestacijami in tako
lahko dovolj zgodaj in pravilno ukrepajo, ce in ko se
le-te pojavijo.
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ULTRAZVOK CREVESA

Tina Kurent, dr. med.

Izvle¢ek

Vse bolj prihaja v redno klini¢no prakso uporaba ultra-
zvoka (UZ) za pregled crevesa pri bolnikih s kroni¢no
&revesno boleznijo (KVCB). UZ je $iroko dostopna,
neinvazivna, cenovno ugodna in bolniku prijazna
slikovna preiskovalna metoda, ki je brez sevanja in ne
zahteva predhodne priprave bolnika. UZ je uporaben
tako pri postavitvi diagnoze kot pri sledenju bolnikov
s KVCB.

Kljuc¢ne besede: ultrazvok crevesja, kroni¢na vnetna
¢revesna bolezen

Abstract

The use of ultrasound (US) to examine the bowel in
patients with chronic bowel disease (CKD) is incre-
asingly coming into regular clinical practice. US is a
widely available, non-invasive, affordable and patien-
t-friendly imaging method that is radiation-free and
does not require prior patient preparation. US is useful
for both diagnosis and follow-up of patients with IBD.

Key words: bowel ultrasound, IBD

Pregled ¢érevesa u ultrazvokom

Posebna priprava na pregled ni potrebna, je pa pregle-
dnost boljsa, ce je bolnik vsaj 4 ure prej tes¢ in pred
preiskavo popije 0,5 litra vode. Za pregled crevesa se
uporablja srednje do visoko frekvencne sonde (>5
MHz). Normalna debelina terminalnega ileuma je
1-3 mm, debelina stene debelega crevesa 0.5-2 mm.

Zdrava stena crevesa ima na UZ znacilno stratifikacijo
(Slika 1).

Zrak v lumnu ¢revesa je hiperehogen, temu sledi hipo-
ehogen pas, ki predstavlja mukozo, sledi hiperehogen,
ki predstavlja submukozo, naslednji hipoehogen pas je
muskularis propria, ki na zunanjem delu meji na sero-
zo. Pri vnetju se z UZ lahko vidi:

« zadebeljena stena Crevesne stene,
« pomnozeno Zilje v steni ¢revesa (uporaba Doppler
signala),

Tina Kurent, dr. med., tina.kurent@kclj.si
UKC Ljubljana, Interna klinika — Klini¢ni oddelek za gastroenterologijo

« vnetno spremenjeno mascevje v okolici,

« reaktivne bezgavke,

« zaradi globokih ulkusov in vnetne infiltracije tkiva
se izgubi stratifikacija.

Ce nismo prepri¢ani, ali gre za fibroti¢no tkivo ali
aktivno vnetje, si lahko pomagamo z aplikacijo iv.
kontrasta, ki nam da bolj tocen podatek o sami
prekrvljenosti tkiva.

Uporaba v klini€éni praksi

UZ ima v rokah izku$enega preiskovalca visoko senzi-
tivnost in specificnost za ugotavljanje aktivnega vnetja
v Crevesu, zato lahko v nekaterih primerih nadomesti
ali vsaj dopolnjuje endoskopski pregled ali slikanje z
magnetno resonanco oz. CT slikanje. S pomocjo UZ je
mogoce poleg aktivnosti vnetja ugotavljati tudi zaple-
te bolezni, kot so stenoze, fistule in abscesi. Mozno je
identificirati bolnike, pri katerih je prislo do ponovitve
bolezni po operaciji zaradi Crohnove bolezni.

Vse bolj se UZ ¢revesa uporablja tudi za ocenjevanje
odgovora na novo uvedeno zdravilo. Najhitreje se vidi
ucinek po uvedbi kortikosteroidnega zdravljenja. Pri
bolnikih z ulceroznim kolitisom Ze po 10-14 dneh, pri
bolnikih s Crohnovo boleznijo se z UZ zazna ucinek po
4 tednih. Debelina stene debelega ¢revesa se normali-

Slika 1. Zdrava stena ¢revesa
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zira po 3 mesecih zdravljenja s TNF-alfa zaviralci, pri
prizadetosti tankega Crevesa pa do normalizacije debe-
line stene lahko traja tudi do 12 mesecev.

Zakljucek

Pregled crevesa z ultrazvokom bo v prihodnje nado-
mestil del endoskopskih preiskav, kar bo olajsanje za
bolnike pa tudi zdravnik bo zaradi dobre dostopnosti
preiskave lahko hitreje prisel do odgovora glede more-
bitnih zapletov bolezni ali u¢inkovitosti zdravljenja.
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MEDICINSKA SESTRA IN BOLNIK Z LATENTNO OKUZBO
Z M. TUBERCULOSIS

Marusa Ahacic, mag. zdr. nege

Izvle¢ek

Latentna okuzba z Mycocacterium tuberculosis je
prisotna pri tretjini svetovnega prebivalstva, ki pa v
vecini ne razvijejo aktivne tuberkuloze. Pri ogrozenih
bolnikih je potrebno zdraviti latentno okuzbo zaradi
preprecitve razvoja tuberkuloze. Medicinske sestre pri
svojem delu prihajajo v stik s temi bolniki in morajo
biti seznanjene s potekom obravnave od ugotavlja-
nja okuzbe do poteka zdravljenja kot tudi pregledov
kontaktov s tuberkulozo. Zelo pomembna je zdra-
vstvena vzgoja v Casu zdravljenja latentne okuzbe z
mikobakterijo tuberkuloze.

Klju¢ne besede: medicinska sestra, latentna okuzba,
Mycobacterium tuberculosis

Abstract

Latent infection with Mycobacterium tuberculosis is
present in the third world population, but the majo-
rity do not develop active tuberculosis. In the case of
threatened challenges, it is necessary to treat the latent
infection in order to prevent the development of tuber-
culosis. In their work, nurses come into contact with
these patients and must be familiar with the course of
treatment, from determining the infection to the cour-
se of treatment, as well as the checking of contacts with
tuberculosis. Health education during the treatment
of latent infection with Mycobacterium tuberculosis is
very important.

Key words: nurse, latent infection, Mycobacterium
tuberculosis

Uvod

Globalno breme ni zanesljivo znano, vendar pa se
ocenjuje, da je do tretjine svetovnega prebivalstva
okuzeno z Mycobacterium tuberculosis (M. tuberku-
loze). Vecina okuzenih oseb nima nobenih znakov ali
simptomov tuberkuloze (TB) in niso kuzni, vendar
so izpostavljeni tveganju za razvoj aktivne bolezni in
$irjenju okuzbe. Pri svojem delu s temi bolniki priha-
jajo v stik tudi medicinske sestre na vseh nivojih zdra-

Marusa Ahaci¢, mag. zdr. nege, marusa.ahacic@klinika-golnik.si
Univerzitetna klinika za plju¢ne bolezni in alergijo Golnik

vstvene obravnave in je pomembno poznavanje, kako
bolnike obravnavati.

Kaj je latentna okuzba s tuberkulozo?
Latentna okuzba s tuberkulozo (LTBO) je opredeljena
kot stanje vztrajnega imunskega odziva na predhodno
pridobljene antigene Mycobacterium tuberculosis brez
dokazov o klini¢no izrazeni aktivni tuberkulozi. Vec¢
$tudij je pokazalo, da se v povprecju pri 5-10 % okuze-
nih oseb razvije bolezen (aktivna tuberkuloza) tekom
zivljenja, obicajno v prvih petih letih po prvi okuzbi
(ECDC, 2023; Svetina, 2023; WHO, 2015).

Preprecevanje razvoja aktivne bolezni z zdravljenjem
LTBO je klju¢ni ukrep strategije Svetovne zdravstve-
ne organizacije (SZO) za odpravo bolezni v drzavah z
nizko pojavnostjo TB in dosego cilja kon¢nega izkore-
ninjenja TB (ECDC, 2023).

Priporo¢ila za testiranje in zdravljenje LTBO
Glede na sedanja priporocila SZO, ki temeljijo na
verjetnosti, da bo okuzba napredovala v aktivno bole-
zen v posebnih tveganjih, na osnovi epidemiologije in
bremena TB, razpolozljivosti virov in verjetnosti Sirse-
ga vpliva na javno zdravje, je testiranje in zdravljenje
LTBO priporocljivo za naslednje osebe:

o priseljence iz drzave z visoko incidenco TB,

« ki pogosto potujejo ali bivajo v drzavah z visoko
incidenco TB, kjer je velika moznost pogostejsih oz.
stalnih stikov z domacim prebivalstvom,

e migrante,

» brezdomce,

« oskrbovance ali osebje ustanove (bolnisnica, DSO, ...),

o zapornike,

« ki imajo stik s plju¢no ali laringealno TB,

o ki imajo druzinske clane s prisotnostjo in/ali
zdravljenjem TB,

o ki se zdravijo z dolo¢eno biolosko terapijo (npr.
TNF-alfa zaviralci),

o ki se zdravijo s kortikosteroidi,

« ki se zdravijo s kemoterapijo,

o ki se zdravijo z dializo,
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pri katerih je predvidena presaditev organa ali
kostnega mozga,

pri katerih je prisotna kroni¢na bolezen (npr.: sili-
koza, sladkorna bolezen, kroni¢na ledvi¢na bole-
zen, hematoloska obolenja, rakava obolenja, ...),

ki so okuzeni s HIV,

uporabniki prepovedanih drog,

ki imajo nizko telesno tezo (CDC, 2020; Grm
Zupan, 2019; Lavtizar, 2023; Svetina, 2016; Svetina,
2023).

Testiranje LTBO

Testi IGRA (angl. Interferon Gama Release Assays) so
in vitro diagnosti¢ni testi, ki merijo spro$canje interfe-
rona gama (IFNYy) iz bolnikovih levkocitov kot odgo-
vor na specificne antigene bacilov iz skopa Mycoba-
cterium tuberculosis in se uporabljajo za diagnostiko
latentne tuberkuloze. V Sloveniji se uporabljajo testi
QuantiFERON-TB Gold Plus.

Test QFT-Plus je izredno obcutljiv na predanalitske
dejavnike, ki lahko pomembno vplivajo na rezultat
preiskave. Med najpomembnejse tako $tejemo:

pravilno razkuzevanje koze in pravilen odvzem krvi
(to¢na koli¢ina krvi in nezno mesanje epruvet),
¢im hitrejsi transport v laboratorij na sobni tempe-
raturi,

prejemanje imunosupresivnih zdravil v ¢asu odvze-
ma krvi.

Zato je pri odvzemu in posiljanju krvi zelo pomembno,
da se natan¢no drzimo navodil (Sodja et al., 2016;
Sodja et al., 2017; Zolnir-Dov¢ & Klemen, 2023).

Pregled kontaktov

Pregled kontaktov bolnika s tuberkulozo je pomem-
ben del nadzora nad TB v drzavah z nizko incidenco
TB. Kontakti bolnika s TB so potencialni viri okuzbe,
zato jim zelimo ponuditi preventivno zdravljenje, da
do razvoja bolezni ne bi prislo (Getahun et al., 2020).

Pregled kontaktov je intervencija, s katero zelimo
odkriti osebe, ki so bile izpostavljene bolnikom s
plju¢no TB. S pregledom Zelimo najti osebe, ki so viso-
ko rizi¢ne za razvoj TB, sekundarne primere TB ali
v dolocenih primerih bolnika, ki je vir okuzbe (Grm
Zupan, 2023).

Verjetnost, da bo prislo do prenosa bolezni, je odvisna
od:
« dejavnikov, povezanih z bolnikom: stopnje kuznos-
ti bolnika, casa trajanja kuznosti, delez okuzenih

oseb;

« dejavnikov, povezanih s kontaktom: blizina bolni-
ku, cas izpostavljenosti, verjetnost, da bo oseba
razvila TB (otroci pod 5 let, okuzeni s HIV, druge
osebe z resno okvarjenim imunskim odzivom);

dejavnikov okolja: mesto prenosa, ventilacija, tok

zraka (CDC, 2020; Grm Zupan, 2023).

Pregledujemo osebe, ki so bile v stiku s TB plju¢nega
parenhima ali TB dihalnih poti (TB plju¢, laringealna).
V primeru, da gre le za zunajplju¢no TB in je izklju-
¢ena pridruzena plju¢na TB (radiolosko in bakterio-
losko), pregled kontaktov ni potreben (Grm Zupan,
2023).

V idealnih razmerah Zzelimo visoko rizicne kontakte
pregledati v 7 dneh po postavitvi diagnoze tuberkulo-
ze, zlasti Ce gre za visoko kuznega bolnika. Pregledati
zelimo kontakte s simptomatiko suspektno za aktiv-
no TB. Takojsen pregled je potreben tudi pri ranljivih
skupinah: otrocih do 5. leta in hudo imunsko mote-
nih osebah (npr. osebe, okuzene s HIV, bioloska tera-
pija, zlasti zdravljenji z inhibitorji TNF alfa, ...) (Grm
Zupan 2023).

Pregled ostalih kontaktov opravimo 8 tednov po stiku
s kuznim bolnikom. Pregled opravimo v pulmoloski
ambulanti, ki je zadolZena za pregled kontakta (CDC,
2020).

Aktivna vloga medicinske sestre —
zdravstvena vzgoja

Pred uvedbo preventivnega zdravljenja latentne okuz-
be z Mycobacterium tuberculosis je potrebno preteh-
tati koristi in mozne zaplete ter posledice in izkljuciti
tuberkulozo. Pred uvedbo zdravljenja mora biti vsak
bolnik delezen natan¢ne zdravstvene vzgoje (WHO,
2015).

Bolnika ob uvedbi zdravljenja dobro seznanimo z
zdravili in mu natancno razlozimo rezim jemanja, ki
pomembno vpliva na ucinkovitost zdravljenja. Bolnik
mora zdravila zauziti dve uri po obroku z vodo, eno
uro naj Se ne uziva hrane. Bolnik naj v vmesnem
¢asu ne uziva kaksnih specifi¢nih cajev ali mineralne
vode, najbolj zazeleno je pitje navadne vode. Bolnika
je potrebno opozoriti na primerno prehrano, zlasti
izogibanje citrusov in raznih prehranskih dodatkov, ki
lahko poslab$ajo ucinkovitost novih zdravil (Ahacic,
2023).

Termin jemanja ni tako pomemben, pomembno je,
da bolnik zdravila jemlje ob istem dnevnem terminu
ves Cas zdravljenja. Medicinska sestra stalno preverja
poznavanje ustreznega rezima zdravljenja in preverja,
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¢e bolnik zdravila jemlje. Pomembna je zadostna zalo-
ga zdravil, medicinska sestra preveri, ali je ta zadostna
do nadaljnje kontrole oziroma do zakljucka zdravljenja
(Ahadig, 2023).

Pomembno je, da bolnika ob uvajanju zdravil sezna-
nimo s pricakovanimi stranskimi ucinki ter bolniku
damo jasna navodila ustreznega ukrepanja. Ukrepa-
nje je zagotovo odvisno od stopnje prisotnih stran-
skih ucinkov. Bolniki se najveckrat prestradijo in je
pomembno, da vedo, kam se obrniti v tem primeru
(Ahaci¢, 2023; CDC, 2020)).

Najpogostejsi stranski ucinki so sprememba barve
urina ali drugih telesnih tekocin v oranzno barvo,
vendar je tak stranski uc¢inek pricakovan in neskodljiv
in traja ves cas zdravljenja. Medicinska sestra predsta-
vi tudi ostale stranske ucinke zdravljenja (bolecine v
trebuhu, slabost, bruhanje, srbecica koze, izpuscaji,
rumene belo¢nice — hepatotoksi¢nost) (Ahaci¢, 2023;
Nastran, 2023; Steling et al., 2020).

Zenske v rodni dobi je potrebno opozoriti na Sibkejse
delovanje hormonske kontracepcije ter uporabo doda-
tne za$cite, da ne pride do nezelene nose¢nosti v ¢asu
jemanja novih zdravil (CDC, 2020).

Zdravila za zdravljenje LTBO vstopajo v Stevilne
interakcije z drugimi zdravili ter relativno pogosto
povzrocajo nezelene ucinke, kar lahko zahteva prila-
goditev rezimov zdravljenja, odmerkov ali celo zame-
njavo zdravil v socasni terapiji. Zelo pomembno vlogo
v procesu zdravljenja imajo klini¢ni farmacevti, ki v
sodelovanju z zdravnikom skrbijo za varno in ucinko-
vito zdravljenje (CDC, 2020; Nastran, 2023).

Bolniku priskrbimo ne samo ustno zdravstveno vzgo-
jo, ampak tudi pisna navodila, ki jih lahko veckrat v
miru prebere tudi doma in si tako bolje zapomni pove-
dano vsebino (Ahaci¢, 2023).

V procesu zdravljenja latentne okuzbe z M. tubercu-
losis je pomembno vzpostaviti ustrezno zaupanje med
bolnikom in timom, kjer se zdravi. Z ustrezno komu-
nikacijo in natan¢no zdravstveno vzgojo lahko doseze-
mo vecjo adherenco pri zdravljenju in sprotno pravo-
¢asno resevanje pojava stranskih ucinkov zdravljenja
ter uspesno zakljuceno zdravljenje (Ahacic, 2023).

Zakljucek

LTBO je v splo$ni populaciji pogost pojav, tuberkuloza
pa e vedno predstavlja tabu temo in ljudem predstavlja
strah. Pomembno je, da medicinska sestra pozna razli-
ko med latentno okuzbo in pojavom aktivne bolezni,
saj le tako ustrezno pomiri bolnika in njegove svojce.

Obravnava in zdravljenje bolnikov z latentno okuz-
bo z mikobakterijo tuberkuloze zahteva timsko delo
in sodelovanje razli¢nih strokovnjakov hkrati na vec
nivojih.

Vloga MS je zelo pomembna in $iroka, saj je vpeta v
obravnavo od pojava kontaktov s tuberkulozo, skrbi za
odvzem krvi za QFT in njegov transport. Medicinske
sestre so zelo pomemben ¢len v izvajanju zdravstvene
vzgoje, ki se izvaja ob vsaki obravnavi bolnika na vseh
nivojih zdravstvene obravnave.
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TRANZICIJA OTROKA K ODRASLIM

Andreja Lajhar, dipl. m. s.

Izvle¢ek

Na Pediatri¢ni kliniki vsako leto zdravimo priblizno 25
do 35 otrok s kroni¢no vnetno ¢revesno boleznijo. Prib-
lizno toliko jih tudiletno predamo k odraslim. Zdravijo
se pri razli¢nih gastroenterologih, ki jih vodijo v svojih
ambulantah, tisti pa, ki prejemajo bioloska zdravila v
obliki infuzij, prihajajo na oddelek. Otrokom, ki jim je
postavljena diagnoza kroni¢na vnetna crevesna bole-
zen, Ze zelo zgodaj povemo, da je to kroni¢na bolezen,
pri kateri zdravljenje poteka vse Zivljenje. Seznanimo
jih, da do 18. leta zdravljenje poteka pri nas, potem pa
se lahko odlocijo, v katerem centru bodo zdravljenje
nadaljevali. Centri so povsod po Sloveniji (Ljubljana,
Maribor, Celje, Izola, ...). S centrom, kamor gre otrok,
tudi navezemo stik. Najpogosteje je to lececi zdrav-
nik gastroenterolog, ki pripravi povzetek zdravljenja
bolezni. Cilj nase raziskave je ugotoviti, ali so pacienti z
obravnavo zadovoljni, so dobro informirani o bolezni,
zapletih, dejavnikih tveganja ter ali so pripravljeni na
prehod k odraslim. V ta namen je bila s pomoc¢jo anke-
tnih vprasalnikov izvedena raziskava, katere vsebina je
povzeta po dokumentu o tranzicijski medicini, ki je
nastal v Italiji leta 2013, ko so $tiri italijanska gastro-
enteroloska drustva oblikovala skupino strokovnjakov
z namenom, da pripravijo uradno izjavo o tranzicijski
medicini v gastroenterologiji. Cilj dokumenta o tran-
zicijski medicini je, da pacienti postanejo neodvisni
pri upravljanju svojega zdravja. V anketi na klinicnem
oddelku za gastroenterologijo, hepatologijo in nutri-
cionistiko je sodelovalo 28 naklju¢no izbranih otrok,
starih med 15 in 19 let. Izkazalo se je, da so mladostni-
ki pri nas 100% zadovoljni z obravnavo ter se pocu-
tijo sprejete in varne. Razlogi, ki so jih navedli, so:
prijaznost, dostopnost, profesionalnost, strokovnost
in dobro organiziran tim. O bolezni so informirani
(96 %), poznajo zdravila, ki jih prejemajo, delovanje
zdravil in stranske uc¢inke (100 %). Pouceni so o nacr-
tovanju terminov (100 %) za pregled in ukrepanju v
primeru poslabsanja bolezni. Poznajo zakonske pravi-
ce, ki izhajajo iz kroni¢nih in invalidnih bolezni (93
%). V vec¢jem odstotku v primerjavi z ostalimi vpra-
$anji je izstopal rezultat (22 %), da niso ozavesceni, da

bo pregled pri odraslih potekal brez nadzora starsev.
Pridobljene rezultate smo primerjali z vsebino doku-
menta o tranzicijski medicini. Ugotovili smo, da smo
na pravi poti, kljub temu, da $e nimamo uradnega
pisnega protokola o tranzicijski medicini, upostevamo
vecino vsebine, ki bi jo ta dokument moral vsebovati.
Rezultati raziskave so pokazali, da multidisciplinarni
tim na pediatri¢ni kliniki mladostnika dobro pouci o
bolezni, da pogumno zakoraka v svet odraslih.

Kljuéne besede: KVCB, prehod, tranzicija, mladostnik

Abstract

The Department of Paediatrics treats around 25 to 35
children every year for inflammatory bowel disease
(IBD). Roughly the same number of patients is also
referred to adult departments every year. Patients are
treated by various gastroenterologists, who treat them
in their dispensaries, while patients taking biological
medicinal products visit the Department. Children
who are diagnosed very early are told that IBD is a
chronic disease, where treatment is lifelong. They are
told that they will be treated at the Department until
they turn 18 and, after that, may decide where they
will continue treatment. Centres are located all over
Slovenia (Ljubljana, Maribor, Celje, Izola, etc.). The
Department makes contact with the centre chosen
by the patient. Most often, the person contacting the
centre is the treating gastroenterologist, who prepares a
summary of the patient’s history of treatment. The goal
of our research is to determine whether patients are
satisfied with the treatment, are well informed about
the disease, complications, risk factors, and whether
they are ready to transition to adults. For this purpose,
a survey was carried out with the help of questionna-
ires, the content of which is summarized, according
to the document on transitional medicine, which was
created in Italy in 2013, when four Italian gastroente-
rology societies formed a group of experts with the aim
of preparing an official statement on transitional medi-
cine in gastroenterology. The goal of the Transitional
Medicine document is for patients to become indepen-
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dent in managing their health. 28 randomly selected
children between the ages of 15 and 19 participated
in the survey at the clinical department of gastroen-
terology, hepatology and nutrition. It turned out that
young people are 100% satisfied with their treatment
and feel accepted and safe. The reasons given were
kindness, accessibility, professionalism, expertise and
a well-organized team. They are informed about the
disease (96 %), they know the drugs they are receiving,
the action of the drugs and their side effects (100 %).
They are instructed about planning appointments (100
%) for examination and where to go in case of worse-
ning of the disease. They know the legal rights arising
from chronic and disabling diseases (93 %). In a larger
percentage compared to the other questions, the result
(22 %) that stood out was that they are not aware
that the examination for adults will take place witho-
ut parental supervision. The obtained results were
compared with the content of the document on tran-
sitional medicine. We found that we are on the right
track, although we do not yet have an official written
protocol on transitional medicine, we consider all the
content that this document should contain. The results
of the research showed that the multidisciplinary team
at the pediatric clinic teaches the adolescent well about
the disease, so that he can bravely step into the world
of adults.

Key words: IBD, transition, transition; young person

Uvod

Mladostnistvo je obdobje med otro$tvom in odra-
slostjo, v katerem imajo mladostniki $e vedno nekaj
znacilnosti otrok in nekaj znacilnosti odraslih. To je
¢as velikih sprememb na vseh podro¢jih: ¢ustvenem,
bioloskem, intelektualnem in vedenjskem. Mladostnik
mora sprejemati svoje telo, doseci custveno neodvi-
snost od starSev, vzpostaviti lasten sistem vrednot in
ustvariti zrelejsi odnos z vrstniki.

Zaradi $tevilnih razvojnih nalog in sprememb, s kateri-
mi se mladostniki sooc¢ajo v adolescenci, jih zato upra-
viceno Stejemo in obravnavamo kot ranljivo skupino,
ki si zasluzi posebno pozornost (Roskar, 2008).

Prehodna ekipa na pediatri¢ni kliniki, ki jo sestavlja
multidisciplinarni tim (pediater gastroenterolog, diplo-
mirana medicinska sestra, zdravstveni tehnik, psiho-
log, dietetik, ucitelj, vzgojitelj, kirurg), ima pomembno
nalogo, da mladostnikom in njihovim druzinam
pomaga razumeti kulturne in prakti¢ne razlike med
pediatri¢cno medicino in medicino za odrasle. Prehod
se pri¢ne, ko se mladostnik bliza starosti 18 let, v¢asih
pa tudi kasneje, odvisno od ¢ustvene zrelosti, individu-

alne situacije in aktivnosti bolezni.

Maja 2013 je bila v Milanu ustanovljena skupina stro-
kovnjakov gastroenterologov in pediatrov za pripravo
izjave o stalis¢ih o tranzicijski medicini na pobudo
$tirih italijansko gastroenteroloskih drustev. Predlagali
so poseben program tranzicijske medicine, ki bi moral
vkljucevati ambulantni prehod (6-12 mesecev, odvis-
no od obolenja), v katerem bi sodeloval odrasel in
pediatri¢ni multidisciplinarni tim, usmerjen v kronic-
no vnetno ¢revesno bolezen. Sodelovali bi s prostovolj-
nim in znanstvenim drustvom ter drugimi specialisti.
Izdelali bi centralizirano digitalno bazo podatkov in
skupaj podprli mladostnika in njegovo druzino.

Izobrazevanje mladostnikov bi se moralo zaceti Ze zelo
zgodaj, s prizadevanjem, da pridobijo vescine, kot so
razumevanje znacilnosti in razvoja bolezni, razumeva-
nje zapletov, tveganj in okuzb, tveganja za neoplastiko,
ucinki na plodnost in nosecnost, ki so posledica tako
bolezni kot zdravljenja, poznavanje zdravil, indikacij,
odmerjanj in nezelenih ucinkov, nacin pridobivanja
ponovnih receptov in kaksna so tveganja ob neupo-
$tevanju zdravljenja, poznavanje izjem in zakonskih
pravic, ki izhajajo iz kroni¢nih in invalidnih bolezni,
ucenje postavljanja vprasanj neposrednemu zdrav-
niku in moznost, da lahko zdravnigki pregled poteka
brez nadzora star$ev. Zacetno obravnavo mladostnika
si morata deliti pediater in gastroenterolog za odra-
sle, da se omogoci kontinuiteta oskrbe. Med obdob-
jem prenosa je priporocljivo, da je bolezen v remisiji
(https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26003394/, 2023)

Cilj nase raziskave je bil ugotoviti, ali so mladostniki z
obravnavo na pediatri¢ni kliniki zadovoljni, so dobro
informirani o bolezni, zapletih, dejavnikih tveganja ter
ali so pripravljeni na prehod k odraslim.

Raziskovalna vprasanja:
Ali imajo mladostniki dovolj znanja o svoji bolezni?

Ali so zadovoljni z obravnavo na pediatri¢ni kliniki?

Ali delujemo po principu priporocil vsebine tranzicij-
skega dokumenta?

Metoda

Pri raziskovanju smo wuporabili kvantitativno,
deskriptivno metodo dela z analizo tuje literature. Lite-
raturo smo iskali v tujih bibliografskih zbirkah (Pub
Med, Chinal, Sage). Iskali smo s pomocjo klju¢nih
besed prehod, tranzicija, KVCB, mladostnik. Vire smo
pregledali, podatke sistematizirali, kriticno analizirali
in predstavili najnovejsa strokovna spoznanja. Zasta-
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vili smo anketni vprasalnik. Vprasalnik je vkljuceval 5
vprasanj zaprtega tipa, kjer so odgovarjali z da ali ne, in
7 vprasanj odprtega tipa, kjer so prosto pisali. Anketo
smo statisti¢cno obdelali s pomocjo programa Micro-
soft Excel 2017 s frekven¢no distribucijo. Rezultate
smo predstavili z grafi in opisno.

Raziskovalno okolje

Na pravilno reSeno anketo se je odzvalo 28 pacientov
(od 30 razdeljenih anket). Anketiranje je bilo izvedeno
v mesecu juliju 2023 na Pediatri¢ni kliniki Ljubljana na
klini¢cnem oddelku za gastroenterologijo, hepatologijo
in nutricionistiko. Potekalo je tudi spletno anketiranje.
Vprasalnik so resevali pacienti od doma, hospitalizira-
ni otroci v sobah na oddelku, ve¢ina pa je bilo tistih, ki
prihajajo na enodnevni hospital, na aplikacijo bioloske
terapije. Hospitalizirani mladostniki in tisti, ki so prisli
od doma, so vprasalnik re§evali po sobah, kjer so imeli
mir in zasebnost ter ga nato odvrgli v za to pripravljen
zabojnik.

Rezultati
V anketi je sodelovalo 61 % fantov in 39 % deklic.

= Zenski

= Moski

Graf 1: Spol

Starost anketirancev je bila od 15 do 18 let. 8 % anketi-
rancev je bilo starih 15 let, 12 % 16 let, 27 % 17 let, vec
kot polovica anketirancev je bilo starih 18 let.

0,
m

" 15 et

" 16 let

=17 let 18 let

Graf 2: Starost anketirancev

Ve¢ kot polovica anketirancev (68 %) je imelo Chrono-
vo bolezen, 29 % ulcerozni kolitis in 3 % neklasificira-
no obliko KVCB.

® Chronova bolezen ® Ulcerozni colitis ® Neklasificirana oblika KVCB
Graf 3: Oblika KVCB

3 % anketirancev so zboleli pred 1. letom starosti, 11 %
v starosti 9 in 13 let, 25 % 10 let, 14 % 11 let, 18 % 16

letin 17 let.
'4 1

11let =13 let

mQ0let =9let = 10let =16let ®17let

Graf 4: Starost, pri kateri je otrok zbolel

Na vprasanje, ali so zadovoljni z naso obravnavo na
oddelku, so mladostniki odgovorili z »da« v 100 %.

EDa ®Ne

Graf 5: Zadovoljstvo pacientov z obravnavo na oddelku
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Samostojna obravnava pri odraslih brez nadzora
starSev.

Poznavanje izjem in zakonskih pravic, ki izhajajo iz
kroni¢nih in invalidnih bolezni.

O..

< Nacrtovanje terminov in ukrepanje ob poslabsanju
z bolezni.

ALI SI BIL/A POUCE

Tveganja in ucinki na plodnost, nosecnost.

Poznavanje terapije, nezeleni ucinki, nacini

LoE e . : ) ST1%
pridobivanja novih receptov in tveganja

Zapleti tveganja in okuzbe

Znacilnosti in razvoj bolezni.

0 5 10 15 20 25 30
28 ANKETIRANCEV

HDa ENe

Graf 6: Seznanjenost anketirancev o bolezni

Graf prikazuje, koliko so anketiranci informirani nacrtovati termine pri zdravniku. 79 % anketirancev
o bolezni. 96 % otrok zelo dobro pozna znacilnos- se zaveda, da bodo pri odraslih opravljali pregled sami
ti, razvoj bolezni, zaplete, tveganja in okuzbe, le 4 % brez nadzora starSev, 22 % anketirancev pa s tem ni
mladih bolezni ne pozna dobro. Zelo dobro (100 %) so  seznanjenih. 93 % jih pozna izjeme in zakonske pravi-
seznanjeni s terapijo, tveganji neupostevanja zdravlje- ce, ki izhajajo iz kroni¢nih in invalidnih bolezni, 7 %
nja, kako ravnati v primeru poslabsanja bolezni in kako  jih tega ne pozna.

Brez pripomb.

B Nepotrpezljivost starejsih sester. H Tezko dostopen zdravnik za vprasanja po telefonu.
B MozZnost vseh starejsih mladostnikov,do postelj. Zaseden telefon.
B Nejasna dieta. H Brez pripomb.

Graf 7: Lastnosti tima, ki so jih mladostniki navedli in po njihovem pripomorejo k dobri obravnavi
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39 % mladostnikov je navedlo prijaznost multidiscipli-
narnega tima, 12 % strokovnost, 5 % profesionalnost
in dostopnost tima, 6 %, da jim je vSe¢ dobra organi-
zacija in povezovanje s $olo, ko so prisotne tezave. 2 %
mladostnikov je napisalo, da je namestitev udobna. 21
% mladostnikov ni napisalo nicesar.

83 % mladostnikov nima pripomb, 3,5 % mladostnikov
meni, da so starejSe sestre manj oziroma nepotrpezlji-
ve, 3,5 %, da je zdravnik po telefonu tezko dostopen in
da je zaseden telefon na oddelku. 3,5 % mladostnikov
meni, da bi bilo lepo, ¢e bi veckrat imeli moznost lezati
na postelji kljub temu, da so ve¢ji. 3,5 % jih je navedlo,
da so imeli tezave pri prvem obisku dietetika, ker je
bila dieta nejasna.

Razprava

O prehodu mladostnika k odraslim je zelo malo razi-
skav. V nasi raziskavi se je izkazalo, da so mladostni-
ki dobro informirani o bolezni, zdravljenju in zaple-
tih. To dejstvo nas preseneca, saj na splosno velja, da
je stopnja privrzenosti zdravljenju v adolescenci nizja
kot v drugih starostnih skupinah ali drugih razvojnih
zivljenjskih obdobjih.

Med prehodom k internistu gastroenterologu mlado-
stniki lahko postanejo ogrozeni zaradi spremenjenega
nacina oskrbe in prilagoditve novemu okolju ter nove-
mu osebju.

Vecina mladostnikov pri nas uposteva navodila zdrav-
nika in predpisano terapijo, vendar se je Ze izkazalo,
da ko so prisli v remisijo in se niso pocutili bolne, so
zdravljenje opustili, saj so bili mnenja, da so trajno
ozdraveli. Temu so sledile hudo poslabsanje bolezni in
hospitalizacije. Zato je potrebno o bolezni pouciti tudi
starse, da imajo pri prehodu strozji nadzor, ki ga s¢aso-
ma opustijo. Svetovanje star§em, naj otroku pomagajo,
da bo ¢imbolj samostojen na podrocju samozdravlje-
nja, omogoca boljse delovanje druzine kot celote, kar
pa mocno vpliva na kratkoro¢ne in dolgoro¢ne para-
metre zdravljenja.

Na raziskovalno vprasanje »Ali so zadovoljni z obrav-
navo na pediatri¢ni kliniki?« so vsi, ki so izpolnili anke-
to, obkrozili odgovor, da so zadovoljni, kljub temu, da
imajo nekateri nekaj pripomb, ki so sicer v zelo nizkem
odstotku. Ena izmed pripomb je bila, da nimajo poste-
lje. Pogosto se zgodi, da je oddelek 100% zaseden, zato
jim bioloska zdravila intravenozno tecejo sede.

Na raziskovalno vprasanje »Ali delujemo po principu
priporocil vsebine tranzicijskega dokumenta?« odgo-
varjamo pozitivno, saj upostevamo vecino vsebine
tranzicijskega dokumenta. K mladostniku pristopamo
holisti¢no. Sodelujejo vsi ¢lani multidisciplinarnega
tima, vsak na svojem podro¢ju. Ko mladostnik zboli,
je ze takoj seznanjen (skupaj z njegovo druzino) s pote-
kom bolezni, zdravljenjem in dejstvom, da do 18. leta

M Povezovanje z ostalimi zavodi, $olo,... ® Prijaznost.

Strokovnost, profesionalnost.
B Dobra organizacija.

M Prazne vrstice.

Graf 8: Pripombe na oddelek

Dostopnost

B Udobna namestitev.
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zdravljenje poteka na pediatri¢ni kliniki, potem pa se
lahko odlo¢i, v kateri bolni$nici bo zdravljenje nadalje-
val. Mladostnike, ki zdravljenje nadaljujejo na klinic-
nemu oddelku za gastroenterologijo v Ljubljani, tja
pospremi pediater gastroenterolog, ki pripravi povze-
tek zdravljenja bolezni. V kolikor zdravljenje nadalju-
je drugje, na mladostnikovo Zzeljo, stopi v stik z njimi.
Mladostnik je predan k odraslim, ko je bolezen v remi-
siji in je psihi¢no pripravljen. Multidisciplinarni tim
sodeluje s Solo, vrtci, z drustvom bolnikov s kroni¢no
vnetnimi ¢revesnimi boleznimi in je po predhodnem
dogovoru tudi na voljo. Nimamo Se uradnega proto-
kola o tranziciji mladostnika in prehodne ambulante,
to izvajamo na oddelku in navadni ambulanti, v priho-
dnosti se tudi to mogoce spremeni.

Zakljucek

Obravnava mladostnikov na pediatri¢ni kliniki vklju-
¢uje skoraj vse priporocene elemente, ki bi jih moral
vsebovati prehodni dokument. Z rezultati raziskave
smo zadovoljni, saj so mladostniki dobro informirani
o svoji bolezni, zapletih, dejavnikih tveganja, pozna-
jo znacilnosti bolezni, vedo, kako nacrtovati termine
pri zdravniku in kam se obrniti v primeru poslabsa-
nja bolezni. Vecina anketirancev, ki so sodelovali pri
izpolnjevanju anketnih vprasanj, je bilo tistih, ki redno
prihajajo na enodnevno hospitalizacijo (6-8 tednov),
na aplikacijo biologkih zdravil, zato jih veckrat vide-
vamo, se ve¢ pogovarjamo in imamo ve¢ stikov. Pred-
videvamo, da je to tudi eden izmed razlogov, da so
tako dobro informirani. V prihodnje bi bilo smiselno
razmisliti o vecji raziskavi, ki bi vkljucevala mladostni-
ke stare 17-18 let na vsej terapiji, tudi tiste, ki se vodi-
jo v drugih pediatri¢nih bolni$nicah. Rezultat bi nam
pokazal, kaksno je stanje po vsej Sloveniji.
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KRONICNA VNETNA CREVESNA BOLEZEN IN PRIMARNI
SKLEROZIRAJOCI HOLANGITIS

Natasa Mursak, dipl. m. s

Izvle¢ek

Kroni¢na vnetna crevesna bolezen je progresivna
kroni¢na bolezen prebavil neznane etiologije. Nava-
dno traja vse zivljenje in mocno poslabsa kakovost
zivljenja. Pri kar 90 % bolnikov (85 % bolnikov z ulero-
znim kolitisom in 5 & bolnikov s Crohnovo boleznijo)
bolezen nastopi skupaj s primarnim sklerozirajocim
holangitisom, ki bolnika Se dodatno obremeni. Kljub
mocni sopojavnosti obe bolezni napredujeta neodvi-
sno druga od druge.

Medicinske sestre, ki vodimo take bolnike, moramo
imeti veliko znanja z obeh podrocij, tako s podrocja
kroni¢nih vnetnih ¢revesnih bolezni kot s podrocja
jetrnih bolezni in transplantacijske medicine. Dobro
multidisciplinarno sodelovanje med strokovnjaki, ki
se ukvarjamo z omenjenimi bolniki, in $irjenje znanja
z zdravstveno vzgojnimi izobrazevanji izboljata kako-
vost bolnikovega zivljenja. Tako zmanj$ujemo negoto-
vost in stres zaradi bolezni. Bolnik bolezen pozna in
je seznanjen z njenimi zapleti. Po presaditvi jeter pa je
pozoren predvsem na znake okuzbe in drugih stanj, ki
lahko poslabsajo funkcijo presadka. Bolnika opolno-
mocimo, da lahko sam zelo dobro vodi svojo bolezen.

Klju¢ne besede: kroni¢na vnetna ¢revesna bolezen,
primarni sklerozirajo¢i holangitis, presaditev jeter,
zdravstveno vzgojno delo, medicinska sestra

Abstract

Chronic inflammatory bowel disease is a progressi-
ve chronic disease of the gastrointestinal tract of
unknown etiology. It usually lasts a lifetime and greatly
worsens patient’s quality of life. In as many as 90 % of
patients (85 % of patients with ulcerative colitis and 5
% of patients with Crohn’s disease), the illness occurs
together with primary sclerosing cholangitis, which
only furtherly strains the patient. Despite the strong
co-occurrence, both diseases progress independently
of each other. Nurses who manage such patients must
have a lot of knowledge in a lot of areas such as, in
the field of chronic inflammatory bowel diseases and

Natasa Mursak, dipl. m. s., natasa.mursak@kclj.si
UKC Ljubljana, Interna klinika — Klini¢ni oddelek za gastroenterologijo

in the field of liver diseases and also transplantation
medicine. Unimpeachable multidisciplinary coope-
ration between the experts who deal with the before
mentioned patients and the spreding of knowledge
through medical education improves the quality of the
patient's life. This is how we reduce uncertainty and
stress due to illness. The patient knows the disease and
is familiar with its complications. After a liver tran-
splant, he is particularly attentive to signs of infection
and other conditions that may impair the function of
the transplant. We empower the patient hence he can
manage his illness very well.

Key words: Chronic inflammatory bowel disease,
primary sclerosing cholangitis, liver transplant, educa-
tion of patients, registered nurse

Uvod

Kroni¢na vnetna crevesna bolezen (v nadaljevanju
KVCB) moc¢no poslabsa kakovost Zivljenja bolni-
kov. Pri 90 % bolnikov pa je tej bolezni pridruzen $e
primarni sklerozirajo¢i holangitis (v nadaljevanju
PSC), ki bolnika $e dodatno obremeni. Bolniki imajo
tezave z driskami, bole¢inami v trebuhu, utrujenostjo
in srbezem. Cez &as pa se razvije ciroza jeter z vsemi
svojimi zapleti, ki na koncu rezultira v presaditvi jeter.
V Univerzitetnemu kliniécnemu centru Ljubljana je bila
do konca leta 2022 opravljena presaditev jeter pri 406
bolnikih, pri 39 (9,6 %) zaradi PSC.

Kroni¢na vnetna ¢revesna bolezen

Kroni¢na vnetna ¢revesna bolezen (KVCB) je progre-
sivna kroni¢na bolezen prebavil neznane etiologije.
Incidenca bolnikov je v zadnjih letih v porastu, pred-
vsem bolnikov v odrasli dobi (Tepes & Drobne, 2018).

KVCB ima dva podtipa, Crohnovo bolezen in Ulcero-
zni kolitis (v nadaljevanju UK). Bolezni se razlikujeta
glede na razsirjenost v prebavni cevi ter v makroskop-
skih in histoloskih znacilnostih.

Pri obeh podtipih posumimo na bolezen takrat, kadar
imajo bolniki kroni¢no drisko, ki je lahko krvava, s
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pridruzenimi bole¢inami v trebuhu, anemijo in malab-
sorpcijo. Pri vsaj tretjini bolnikov so prisotne tudi
zunajcrevesne manifestacije: prizadetost sklepov, koze
in o¢i (Interna medicina, 2018).

Pri bolnikih z dolgotrajno KVCB se po 8 letih poveca
verjetnost nastanka displasticnih sprememb, ki lahko
vodijo v karcinom debelega ¢revesa in danke (Novak,
2022).Tveganje za kolorektalni karcinom je pri bolni-
kih s PSC in UK petkrat visje kot pri bolnikih z UK
brez PSC (Ribnikar, 2022). Znano je, da je naravni
potek bolezni neugoden, zato je glavni cilj zdravljenja
zaceljena sluznica crevesja, saj lahko le tako spreme-
nimo naravni potek bolezni (Tepe§ & Drobne, 2018).
S tem zmanjsamo Stevilo ponovitev bolezni, operacij,
izboljsa se progonza in zmanjsa tveganje za nastanek
kolorektalnega raka (Interna medicina, 2018).

Za zdravljenje uporabljamo razlicna zdravila, od
tar¢nih (bioloskih) zdravil, 5-aminosalicilatov, tiopu-
rinskih metabolitov, metrotreksata do kortikosteroi-
dov. Velikokrat je potrebno urediti tudi prehrambeni
status bolnika. Bolnike moramo izobraziti o naravnem
poteku njihove KVCB in pomembnosti kompliance za
urejenost bolezni (Chaney, 2018).

Primarni sklerozirajoéi holangitis

Primarni sklerozirajo¢i holangitis je holestaticna
jetrna bolezen, za katero je znacilno napredujoce zoze-
vanje zol¢evodov, ki se konca s skoraj popolno zaporo
svetlin Zol¢nih vodov, kar vodi v sekundarno biliarno
jetrno cirozo s posledi¢no funkcionalno odpovedjo
organa. Pri 10-15 % bolnikov se razvije holangiokar-
cinom. Kar v 85 % nastopi so¢asno z ulceroznim koli-
tisom (Interna medicina, 2018). Bolezen je posledica
prepletanja genetskih, avtoimunskih, vnetnih in infek-
tivnih dejavnikov (Ribnikar, 2022). Prevalenca bolezni
zna$a 1 do 4 bolnike na 100.000 prebivalcev. Pretezno
zbolevajo moski. Zanjo je znacilno, da je neodzivna na
zdravljenje z imunosupresivnimi zdravili.

Med 15 in 44 % bolnikov odkrijemo v asimptomastki
fazi, kjer so v krvi vidni patoloski jetrni testi. Simp-
tomi, ki se pojavijo kasneje, so: kroni¢na utrujenost,
srbez koze ter pocasni pojav zlatenice zapornega tipa s
steatorejo. Pri bolnikih se pojavijo Se metabolna kostna
bolezen ter znaki pomanjkanja v mascobah topnih
vitaminov. Pri vecini bolnikov s KVCB ugotovimo PSC
v asimptomatski fazi s patoloskimi jetrnimi testi.

Diagnoza se postavi na podlagi klini¢ne slike in s
krvnimi ter slikovnimi preiskavami. Ce je potrebno,
bolniku naredimo $e jetrno biopsijo.

Med laboratorijskimi izvidi sta v zacetni fazi najpogo-
steje zviSana holestazna encima (alkalna fosfataza ter
gama GT). V krvi so navzoca tudi avtoprotitelesa proti
nevtrofilnim levkocitom (pANCA). Od slikovnih prei-
skav opravimo magnetnoresonacno ali endoskopsko
holangiografijo, s katero odkrijemo za PSC znacilno
ogrli¢no sliko zol¢evodov.

Na zacetku bolezni je cilj zdravljenja odstranjeva-
nje simptomov. Med najpomembnejse spadata srbez
koze in holangitis. Srbez zdravimo z antihistaminiki
in holestiraminom. Pri bakterijskem holangitisu pa je
potrebno zdravljenje z antibiotiki. Z endoskopskimi
posegi posku$amo razsiriti zoZzena mesta v zZolcevodih.
V medikamentoznem zdravljenju se uporablja ursode-
oksiholna kislina, ki zniza serumske vrednosti jetrnih
encimov, vendar ne izboljsa prezivetja ali podaljsa cas
do presaditve jeter. Kasneje, ko se bolezen razvije v
jetrno cirozo, je edino ucinkovito zdravljenje presadi-
tev jeter.

Povpre¢no prezivetje asimptomatskih bolnikov brez
presaditve jeter je 10-12 let (Interna medicina, 2018).

KVCB, PSC in presaditev jeter

Pri bolnikih z jetrno cirozo je presaditev indicirana
takrat, ko jih po Child-Pughovi klasifikaciji uvrstimo v
razred B ali C oz. takrat, ko se pojavijo zivljenje ogro-
zujoci zapleti jetrne ciroze, kot so krvavitev iz varic,
refraktarni ascites, spontani bakterijski peritonitis
oz. ponavljajoce se okuzbe, hepati¢na encefalopatija,
hepatopulmonalni ali hepatorenalni sindrom ter HCC.

Poleg zapletov jetrne ciroze predstavljajo indikacijo za
presaditev jeter pri teh bolnikih tudi za te jetrne bolez-
ni specifi¢ni zapleti, ki se lahko pojavijo, $e preden se
razvije jetrna ciroza. Ti zapleti so: utrujenost, srbez
koze ter ponavljajoci se holangitisi (Ribnikar, 2022).

Postopek o uvrstitvi bolnika na ¢akalno listo za presa-
ditev jeter poteka tako, da se bolnikovo dokumentacijo
predstavi na konziliju za presaditev jeter na Klini¢nem
oddelku za gastroenterologijo (v nadaljevanju KOGE)
Univerzitetnega klini¢nega centra Ljubljana. V kolikor
se konzilij strinja, da je pri bolniku indicirana presa-
ditev jeter, se bolnika ustrezno pripravi na presaditev
jeter.

Sama priprava na presaditev poteka na bolni$nic-
nemu oddelku za transplantacijo jeter in hepatolo-
gijo KOGE. Z bolnikom se ob prihodu pogovorimo,
nato mu odvzamemo krvne in mikrobioloske vzorce.
Bolnik v sklopu priprav opravi okvirno 30 preiskav
pri zdravnikih specialistih, kjer se oceni primernost
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organskih sistemov za presaditev. V primeru, da ne
najdemo zadrzkov, se bolnika uvrsti na ¢akalno listo
za presaditev jeter. Z bolnikom se po koncanih pripra-
vah opravi Se zdravstveno-vzgojni pogovor, kjer se
ga pouci o moznih zapletih bolezni in kako ravnati v
primeru le teh. Bolnik prejme tudi vse informacije o
zdravem nacinu zivljenja med ¢akanjem na presaditev.
Opravimo tudi cepljenje po posvetu z infektologom.
Do presaditve bolnika tedensko spremljamo preko
telefona ali e-poste.

Presaditev jeter se opravi v operacijskem bloku UKC
Lj. Bolnik je po posegu prve dni v Centralni intenzivni
enoti, ko je stabilen, se ga premesti na Klini¢ni oddelek
za abdominalno kirurgijo. Na Klini¢cnemu oddelku za
abdominalno kirurgijo poteka drugi del izobrazevanja.
Bolnika pouc¢imo o jemanju zdravil, pomenu zdravega
sloga Zivljenja ter o moznih zapletih, ki se lahko poja-
vijo po presaditvi, in kako ravnati v primeru le teh.

V primeru, da vse poteka brez zapletov, se bolnika po
14 dneh odpusti v domaco oskrbo.

Bolnika se po presaditvi skrbno spremlja v Transplan-
tacijski ambulanti, ki deluje v okviru KOGE.

PSC se v presajenih jetrih v 5 letih ponovi pri okoli cetr-
tini bolnikov. Retransplantacija je potrebna pri 12,4 %
bolnikov, pri 8,4 % zaradi ponovitve PSC. Ponovitve
bolezni so pogostejse pri bolnikih s pridruzeno KVCB
in tistih, ki so preboleli akutno zavrnitveno reakci-
jo. Kolektomija pred ali med presaditvijo jeter deluje
za§¢itno pred ponovitvijo PSC v presajenih jetrih. Pri
tretjini bolnikov s pridruzeno KVCB pride po presadi-
tvi jeter do poslabsanja ¢revesne simptomatike. Kolitis
je navadno desnostranski, rektum ni prizadet, poveca-
no pa je tveganje predvsem za desnostranski rak kolo-
na (Ribnikar, 2022).

Medicinska sestra in zdravstveno vzgojno
delo

KVCB in PSC prinasata bolniku velik izziv, kako
¢imbolj obvladovati simptome napredovale bolezni.
Multidisciplinarni tim strokovnjakov, v katerega smo
vklju¢ene medicinske sestre, je izrednega pomena za
bolnika. Medicinske sestre predvsem s podajanjem
informacij in $irjenjem znanja o bolezni in obvlado-
vanjem njenih simptomov pripomoremo k zmanjseva-
nju bolnikovega stresa, strahu in negotovosti. Bolnika
poucimo o aplikaciji zdravil, ki se aplicirajo subkuta-
no (razna bioloska zdravila). Izobrazujemo o zdravi
prehrani, skrbi za dobro fizi¢no pocutje in redni telesni
aktivnosti. Bolnik je dobro informiran o svoji bolezni
in jemanju zdravil ter pozoren na morebitne zaplete
bolezni.

V primeru, ko bolnik potrebuje presaditev jeter, pa
smo vezni ¢len, ki povezuje razlicne strokovnjake.
Bolnika pripravimo na Zivljenje po presaditvi jeter, ga
opolnomocimo, da dobro vodi svojo bolezen.

Zakljucek

Bolniki s KVCB in pridruzenim PSC so kompleksni
bolniki, ki zahtevajo multidisciplinarno povezovanje
transplantacijske medicine, abdominalne kirurgije
in internisti¢cne medicine. Sodelovanje med razli¢ni-
mi strokovnjaki ter deljenje izkusenj in znanja nam
omogocata, da lahko kakovostno vodimo bolnike in
tako preprec¢imo hujse zaplete bolezni.
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PREHRANA PRI KRONICNI VNETNI CREVESNI BOLEZNI

asis. Eva Peklaj, uni. dipl. ing. Ziv. tehnol., klinicni dietetik
Karmen Grasi¢ Lunar, mag. dietetike

Izvlecek

Kroni¢na vnetna Crevesna bolezen, kamor uvrs¢amo
ulcerozni kolitis in Crohnovo bolezen, je kronic¢na,
imunolo$ko pogojena, vnetna bolezen prebavnega
trakta z vmesnimi obdobji izboljsanj in poslabsanj. Ob
prisotnem vnetju prebavil s tem povezani simptomi
povzrocijo zmanj$an vnos hrane in povecane izgube
z odvajanjem tekocega blata, kar posledi¢no pomeni,
da se poslabsa bolnikov prehranski status. Podhranje-
nost je nekoliko izrazitejsa pri bolnikih s Crohnovo
boleznijo kot pri tistih z ulceroznim kolitisom. Sama
podhranjenost je neodvisen dejavnik tveganja za razvoj
tromboembolizma, za neelektivne kirurske posege,
daljSo hospitalizacijo in povecano smrtnost. Zaradi
teh razlogov moramo spremljati bolnikov prehranski
status in ustrezno ukrepati, ko gre za prehransko ogro-
zenost. Pomembno je, da redno izvajamo presejanje
za prehransko ogrozenost, da prehransko ogrozene
bolnike pravocasno prepoznamo, saj le ti potrebujejo
ustrezno prehransko svetovanje in prehranski nacrt,
ki je prilagojen njihovemu prehranskemu in presnov-
nemu stanju. Prehranski nacrt obsega prilagoditev
obicajne hrane, po potrebi pa se uvedejo tudi peroralni
prehranski dodatki, enteralna ali parenteralna prehra-
na. Pri bolnikih s kroni¢no vnetno ¢revesno boleznijo
se zaradi napredovanja bolezni same ali zapletov ob
zdravljenju lahko razvije tudi odpoved prebavil tipa 2
ali tipa 3. Ti bolniki potrebujejo zdravljenje odpovedi
prebavil s parenteralno prehrano na domu. Klju¢no je,
da prehransko in presnovno stanje redno spremljamo
in bolnika obravnavamo multidisciplinarno. Prehran-
ska podpora in prehranska terapija, ki sta osnovani na
izhodis¢ih medicine, predstavljata osnovno ¢lovekovo
pravico, saj sta nelocljivo povezani s pravico do hrane
in pravico do zdravja. Z ustrezno prehransko podporo
izboljsamo uspesnost zdravljenja in kakovost Zivljenja
bolnikov s kroni¢no vnetno ¢revesno boleznijo.

Kljucne besede: prehrana, kroni¢na vnetna ¢revesna
bolezen, podhranjenost, prehransko presejanje

Abstract

Chronic inflammatory bowel disease, which inclu-
des ulcerative colitis and Crohn's disease, is a chronic,
immunological, inflammatory disease of the digestive
tract with intermediate periods of improvement and
deterioration. When inflammation is present, the dise-
ase associated symptoms leads to reduced food inta-
ke and increased losses through the passage of liquid
stool, resulting in a worsening of nutritional status of
the patient. Malnutrition is slightly more prevalent in
patients with Crohn’s disease than those with ulcera-
tive colitis. Malnutrition is an independent risk factor
for the development of thromboembolism, non-electi-
ve surgical procedures, extended hospitalization and
increased mortality. For this reason, we need to moni-
tor the patient’s nutritional status and take appropri-
ate action in case of malnutrition risk. It is important
to carry out screening for nutritional risk on a regu-
lar basis in order to identify patients with nutritional
risk on time. Patients at risk of malnutrition need
proper nutritional counselling and nutrition plan that
is adapted to the nutritional and metabolic needs. The
nutrition plan involves the adaptation of conventional
food, and if necessary, oral nutritional supplements,
enteral nutrition or parenteral nutrition. Patients with
inflammatory bowel disease can develop type 2 or type
3 intestinal failure due to progression of the disease
itself or complications during treatment. Those patients
need home parenteral nutrition. However, it is crucial
that the nutritional and metabolic status are regularly
evaluated with multidisciplinary aproach. Nutritional
support and nutritional therapy, which are based on
medicine, represent a basic human right, as they are
inextricably linked to the right to food and the right
to health. With the proper nutritional support we can
improve the effectiveness of treatment and the quality
of life of patients with inflammatory bowel disease.

Key words: nutrition, inflamatory bowel disease,
malnutrition, nutritional screening
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Uvod

Kroni¢na vnetna ¢revesna bolezen (KVCB), ki vklju-
¢uje ulcerozni kolitis (UC) in Crohnovo bolezen (CB),
je kroni¢na, imunolosko pogojena, ponavljajoca se
vnetna bolezen prebavnega trakta z vmesnimi obdob-
ji izboljSanj in poslab$anj (Ananthakrishnan, 2015).
Razgirjenost KVCB nara$¢a po vsem svetu in prizade-
ne priblizno 3 milijone ljudi v ZDA in 2,5 milijona ljudi
v Evropi, prav tako naras¢a v vzhodnem delu sveta v
novo industrializiranih drzavah (Kaplan, 2015; Dahl-
hamer, et al.,, 2016). Znano je, da je v etiologijo KVCB
vkljucenih vec¢ dejavnikov, od genetskih dejavnikov do
vpliva zunanjega okolja (prehrana, telesna aktivnost,
kajenje, spanje) in vse ve¢jega vpliva ¢revesne mikro-
biote (Ananthakrishnan, 2015).

Vnetna Crevesna bolezen je bolezen razlicnih obrazov.
Vsak bolnik ima svojevrstne tezave, prav tako vsakemu
bolniku pomaga nekoliko druga¢na kombinacija zdra-
vil (Peklaj, et al., 2015). Prisotnost vnetja v prebavnem
traktu in s tem povezani simptomi vplivajo na zmanj-
$an vnos hrane, povecane potrebe po hranilih, dodatne
povecane izgube hranil ter mozne interakcije hranil z
zdravili povecajo tveganje za razvoj podhranjenosti
pri odraslih bolnikih, kot tudi pri otrocih. Prevalenca
podhranjenosti je nekoliko visja pri CB v primerjavi z
UC (Bischofi, et al., 2023).

Pomembno je redno izvajanje presejanja prehranske
ogrozenosti v javnozdravstvenih ustanovah s strani
zdravstvenega osebja, da pravocasno zaznamo bolni-
ka, ki ima povecano tveganje za podhranjenost ali je
ze podhranjen ter ga napotimo na prehranski pregled
h klini¢nemu dietetiku, ki lahko postavi prehransko
diagnozo, uvede primerno prehransko podporo in po
potrebi svetuje uvedbo medicinske prehranske tera-
pije. Prehranska oskrba bolnikov s KVCB pomaga
preprecevati nadaljni razvoj podhranjenosti, pomanj-
kanje makro in mikrohranil, predstavlja preventivo
pred osteoporozo in pri otrocih spodbuja optimalno
rast in razvoj (Bischoft, et al., 2023).

Prehransko presejanje in prehranska obravnava sta
pomemba tudi pri debelih posameznikih, ki jih je med
bolniki s KVCB vedno ve¢, saj se epidemija debelosti
med bolniki ne zaustavi. Debelost bi lahko §e dodatno
poslabsala izid KVCB ter povecala tveganje za opera-
tivne zaplete (Mendall, et al,, 2011; Greuter, et al.,
2020).

Namen prispevka: Predstaviti problem slabe prehra-
njenosti bolnikov s KVCB, pomen zgodnjega prepo-
znavanja prehransko ogrozenih bolnikov z izvajanjem
presejanja za prehransko ogrozenost, pomen pravoca-

sne prehranske podpore in po potrebi uvedbe medi-
cinske prehrane pri podhranjenem bolniku, izpostaviti
problem slabe dostopnosti usposobljenih klini¢nih
dietetikov za bolnike s KVCB v Sloveniji.

Cilji prispevka: Spodbuditev zdravstvenega osebja
k izvajanju prehranskega presejanja in prepoznavi
prehransko ogrozenih bolnikov s KVCB, osebje opol-
nomociti z znanjem o primerni prehrani pri aktivni
KVCB ter o potrebni, pravo¢asni prehranski obravna-
vi, izvedeni s strani klini¢nega dietetika.

Podhranjenost pri bolnikih s kroniéno vnetno
¢érevesno boleznijo

Podhranjenost je oblika motnje prehranjenosti, pri
kateri nezadosten vnos energije ali posameznih hranil
glede na potrebe telesa povzroci spremembe v sestavi
telesa, njegovem delovanju in vpliva na klini¢ni potek
bolezni ter izid zdravljenja (Cederholm, et al., 2017).

Prevalenca podhranjenosti pri bolnikih s KVCB se
giblje med 20 % in 85 % (Goh & O’Morain, 2003;
Donnellan, et al., 2013). Ve¢ studij je porocalo o preva-
lenci izgube teze pri 70-80 % hospitaliziranih bolnikov
s KVCB in pri 20-40 % ambulantnih bolnikov s CD
(Lanfranchi, et al., 1984; Hartman, et al., 2009).

Podhranjenost se lahko pojavi tako pri UC kot pri
CD, vendar se zdi, da je prevalenca beljakovinsko-
energijske podhranjenosti in specificnih prehranskih
primanjkljajev vecja pri CD, verjetno zato, ker bole-
zen lahko prizadene katerikoli del gastrointestinalnega
trakta ter velik delez tankega ¢revesa (Goh & O’Morain,
2003). Etiologija podhranjenosti pri bolnikih s KVCB
je multifaktorialna. Razlogi za razvoj podhranjenosti
so zmanjsan peroralni vnos hranil, povecana potreba
po hranilih, povecane izgube iz prebavil ter obc¢asno
interakcije med hranili in zdravili (Goh & O’Mora-
in, 2003). Kako huda podhranjenost se bo razvila pri
bolniku s KVCB, pa je odvisno od aktivnosti, trajanja,
obsega bolezni in Se zlasti od velikosti vnetnega odzi-
va, ki sprozi katabolizem (Han, et al., 1999).

Poleg izgube telesne mase se pogosto pojavijo hipo-
albuminemija, pomanjkanje proteinov, pomanjkanje
zeleza, kalcija, selena, cinka, magnezija, vodotopnih
vitaminov, zlasti B 12 in folne kisline, ter v masco-
bi topnih vitaminov, kot so A, D in K (Weisshof &
Chermesh, 2015), kar je prikazano v tabeli 1. Posle-
dice prehranskih primanjkljajev so utrujenost, nevro-
loske tezave, miSi¢ni kréi, upocasnjena rast, anemija,
osteoporoza, zato je identifikacija in nadomescanje
mikrohranil izjemno pomembno in lahko prispeva
k splosnemu boljsemu pocutju bolnika (Nazarenkov,
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Prehranski primanjkljaj Delez bolnikov s CB Delez bolnikov z UC
Podhranjenost 65-75% 18 -62 %
Hipoalbuminemija 25-80 % 25-50 %
Anemija 60 — 80 % 66 %
Izguba proteinov v Crevesju 75 % /
Pomanjkanje zeleza 25-50 % 81 %
Pomanjkanje vitamina B12 48 % 5%
Pomanjkanje vitamina D 75 % 35 %
Pomanjkanje vitamina A 11-50 % 26 -39 %
Pomanjkanje folne kisline 54 — 67 % 35 %
Pomanjkanje kalcija 13 % 10 %
Pomanjkanje cinka 40 - 50 % /

Tabela 1: Prehranski primanikljaji bolnikov s KVCB (Han, et al., 1999).

et al.,, 2019). Za bolnike s CB je pogosto znacilna tudi
zmanj$ana misi¢na masa in cetudi so v remisiji, se te
pomanjkljivosti tezko izboljsajo. Prehranski status
bolnikov z UC je pogosto relativno dober, vendar pa se
ob ponovitvi bolezni po izbolj$anju hitro razvije velik
prehranski primanjkljaj. Otroci s KVCB pogosto zaos-
tanejo v rasti in puberteti (Han, et al., 1999), kar so
opazili pri 15 do 40 % otrok s KVCB (Heuschkel, et
al., 2008).

Pri podhranjenih bolnikih s KVCB obstaja vecja verje-
tnost za poslabsanje bolezni (Yerushalmy-Feler, et al.,
2018; Spooren, et al., 2019), da bodo sprejeti v bolnisni-
co (Gajendran, et al., 2016; Higashiyama, et al., 2021)
in vecja verjetnost za razvoj hude okuzbe (Ananthak-
rishnan & McGinley, 2013).

Pri hospitaliziranih bolnikih je podhranjenost neod-
visen dejavnik tveganja za razvoj tromboembolizma
(Wallaert, et al., 2012), neelektivne kirurske pose-
ge, pooperativne zaplete, daljso hospitalizacijo (Saad
Hossne, et al., 2018) in povecano smrtnost (Nguyen, et
al., 2008; Kochar, et al., 2020).

Pri bolnikih s KVCB se zaradi napredovanja bolez-
ni same ali zapletov ob zdravljenju lahko razvije tudi
odpoved prebavil tipa 2 (prehodna) ali tipa 3 (trajna),
zato bolniki potrebujejo nadomestno terapijo odpove-
di prebavil s parenteralno prehrano na domu (Pironi,
etal., 2015).

Bolniki z debelostjo, ki zdaj predstavljajo do petino
bolnikov s KVCB, so prav tako lahko podhranjeni, saj
imajo lahko prikrito pomanjkanje puste telesne mase
(Bischoft, et al., 2023). Ob prisotnosti kroni¢ne bolez-
ni in debelosti hitro pride do razvoja sarkopenije, ki
se kaze z zniZzano mi$i¢cno mo¢jo in znizano misic-
no maso (Cruz-Jentoft, et al., 2019). KVCB bolniki s
sarkopenijo ali sarkopenicno debelostjo so pogosteje
operirani in ponovno hospitalizirani ter imajo slabsi
izid zdravljenja (Liu, et al., 2022). Debelost ob diagnozi
je bila pogostejsa pri osebah s CB v primerjavi z UC in
je bila povezana z zmanj$ano stopnjo remisije bolezni
in povecanim tveganjem za zapleten potek bolezni pri
CB v casu 6-letnega spremljanja (Mendall, et al., 2011;
Greuter, et al., 2020).

Ocena prehranskega stanja

Oceno prehranskega stanja pricnemo s prehranskim
presejanjem, ki je preprost in hiter postopek, s katerim
izberemo posameznike, ki so podhranjeni ali prehran-
sko ogrozeni. Kot najboljse orodje za hospitalizirane
bolnike se je izkazal NRS 2002 (Kondrup, et al., 2003),
pri nehospitaliziranih bolnikih pa orodje MUST
(Sandhu, et al., 2016). V bolni$nicah medicinske sestre
izvajajo presejanje enkrat na teden, ambulantno pa na
1 do 3 mesece.

Pri bolnikih, ki so prehransko ogrozeni, je potrebno
izvesti prehransko obravnavo. Ta v prvi vrsti obse-
ga prehranski pregled in oceno prehranskega stanja
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na osnovi Cesar postavimo prehransko in presnov-
no diagnozo. V prehranski pregled sodijo telesni
pregled bolnika, meritev sestave telesa, ocena telesne
zmogljivosti, funkcijski in laboratorijski testi ter ocena
energijskega in hranilnega ravnotezja. Po prehran-
skem pregledu naredimo individualiziran prehranski
nacrt, v katerem opredelimo cilje prehranske podpo-
re in prehranske ukrepe (prehranski dodatki, izbrana
hrana, enteralna prehrana, dopolnilna parenteralna
prehrana, ipd.) ter aktivnosti (prehransko svetovanje,
ucenje sondnega hranjenja), s katerimi bomo rese-
vali prehranske probleme in zagotavljali bolnikove
prehranske potrebe. Prehransko podporo tudi sprem-
ljamo in bolniku pomagamo vzpostaviti prehransko
strategijo, ki ustreza bolnikovemu prehranskemu in
presnovnemu stanju (van Bokhorst-de van der Schu-
eren, et al., 2011).

Potrebe po energiji in hranilih

Energetske potrebe bolnikov s KVCB so ve¢inoma
podobne tistim pri zdravi populaciji, kar je 30 do 35
kcal/kg telesne mase na dan. V dolocenih bolezen-
skih stanjih, kot sta hipermetabolizem, akutno vnetje,
pa se potrebe po energiji lahko povecajo. Ceprav se
poraba energije v mirovanju poveca, ne smemo poza-
biti na socasno zmanjsanje telesne aktivnosti in s tem
niZje energijske potrebe. Indirektna kalorimetrija je
»zlati standard« za ocenjevanje bolnikovih energijskih
potreb, vendar je v praksi manj dostopna.

Potrebe po beljakovinah so pri aktivni KVCB pove-
ane, saj vnetje inducira katabolni odziv z endogeno
proteolizo in zato pride do negativhega dusikovega
ravnovesja. Vnos beljakovin je potrebno glede na to
povecati na 1,2-1,5 g/kg/dan pri odraslih. V obdobju
remisije pa so potrebe po proteinih za odrasle 1 g/kg
telesne mase na dan (Bischoff, et al., 2023).

Prehranska podpora

Bolniki se morajo zavedati, da ne obstaja nobena dieta
za KVCB, ki bi jo lahko splosno priporocali vsem
bolnikom za spodbujanje remisije (Bischoff, et al.,
2023). Svetuje se, da se izvede prehranska obravnava
in se prehrana glede na potrebe prilagodi posamezni-
ku (Shah, et al., 2015). Bolnikom se obicajno svetuje
lazje prebavljiva hrana, saj tako lahko omilimo simp-
tome same bolezni. Svetuje se uzivanje manj mastne
in manj zacinjene hrane z nizjo vsebnostjo netopnih
prehranskih vlaknin, s poudarkom na zadostnem
vnosu proteinov. V obdobju remisije pa posameznik
lahko uziva uravnotezeno prehrano, ki jo prilagodi
glede na toleranco za posamezna zivila in presnovno
stanje (Knight-Sepulveda, et al., 2015).

Kadar predvidevamo, da bo peroralni vnos hrane neza-
dosten za ve¢ kot 7 dni ali ko je bolnik Ze podhranjen,
se odloc¢imo za uvedbo medicinske prehranske terapije
(Arends, et al.,, 2017). Medicinska prehranska terapija
je izraz, ki zajema oralna prehranska dopolnila (OPD),
enteralno hranjenje po sondi (enteralna prehrana) in
parenteralno prehrano (Cederholm, et al., 2017).

Odlocitev o optimalni poti medicinske terapije pri
KVCB je lahko zapletena in odvisna od ve¢ dejavnikov,
in sicer: zmoznosti hranjenja skozi usta, absorpcijske
sposobnosti prebavnega trakta, prehranskega statusa
bolnika, prisotnosti vnetja ter terapevtskih ciljev.

Obicajno pricnemo z uvedbo OPD, ki se uporablja
poleg obicajne hrane (Santarpia, et al., 2019). Z upora-
bo OPD je mogoce doseci dodaten vnos do 600 kcal
na dan, brez zmanj$anja obicajnega vnosa hrane pri
odraslih in z upostevanjem navodil uzivanja, ter dobro
sprejemljivost (Harries, et al., 1983; Verma, et al., 2000;
Keetarut, et al., 2021).

Ce peroralno hranjenje ni mozno, ni varno poziranje
ali ne pokrijemo dnevnih energijskih potreb skupaj z
OPD, je potrebno razmisliti o uporabi nazogastricne
sonde.

Pri bolnikih, ki so v aktivni fazi KVCB in se prehra-
njujejo s peroralnimi prehranskimi dodatki ali ente-
ralno hrano, se svetuje uporaba standardne formule.
Uporaba formul, ki so obogatene z omega 3 mascob-
nimi kislinami ali glutaminom, nima dokazane pred-
nosti pred uporabo standardnih enteralnih formul. V
raziskavah ni bilo statisti¢cno pomembnih razlik v vpli-
vu na prehranski status bolnikov in na bolezen samo.
Dodatek omega 3 mascobnih kislin k prehrani ne indu-
cira ali podaljsa obdobja remisije pri bolnikih s KVCB
in zato se jih ne more svetovati (Bischoff, et al., 2023).
Ker pa imajo nekateri bolniki Ze prisotne kahekti¢ne
presnovne spremembe, je glede na priporocila za njih
lahko priporoceno tudi uzivanje formul z eikozapenta-
nojsko kislino (EPA) (Muscaritoli, et al., 2021).

Enteralna prehrana je vedno boljsa izbira kot paren-
teralna zaradi njenih trofi¢cnih ucinkov na crevesno
sluznico. Pomaga ohranjati delovanje ¢revesne sluzni-
ce in preprecuje translokacijo bakterij ter pozitivno
vpliva na produkcijo sluzni¢nih citokinov in zmanjsuje
vnetje. Enteralna prehrana je ucinkovita pri zdravlje-
nju CB v akutni fazi. Pri otrocih se bojimo nezelenih
ucinkov kortikosteroidov na rast, zato je enteralna
prehrana vedno prva linija terapije pri srednje aktiv-
ni CB (Ding, et al., 2023). Pri odraslih je zdravljenje s
kortikosteroidi ucinkovitejse, zato je pri njih enteral-

48



ZBORNIK PREDAVANJ XXXII. STROKOVNEGA SEMINARJA

no hranjenje kot edino zdravljenje predpisano le, ko
zdravljenje s kortikosteroidi ni mogoce (Bischoff, et al.,
2023).

Kot alternativa popolnoma enteralni prehrani za dose-
ganje remisije pri otrocih z blago do zmerno CB se je
izkazala CDED (Crohn's Disease Exclusion Diet) dieta
z delno enteralno prehrano (Modulen) in izbranimi
zivili obicajne hrane, saj je bila v 3 tednih enako ucin-
kovita in bolniki so jo lazje tolerirali (Levine, et al.,
2019; Sigall Boneh, et al., 2021) . Prav tako so nekatere
studije pokazale, da je bila dieta uc¢inkovita pri odraslih
z blago do zmerno aktivno CB (Yanai, et al., 2022).

Probioti¢na terapija z Escherichia coli Nissle ali meSani-
co probiotikov VSL#3 se lahko svetuje za vzdrzevanje
remisije pri blagem UC. Pri CB pa probiotiki ne bodo
podaljsali obdobja remisije in so odsvetovani pri aktiv-
ni fazi bolezni. Bolniki z UC, pri katerih so odstranili
debelo ¢revo in imajo zbiralnik, se lahko vnetje zbiral-
nika zdravi s probiotikom VSL#3, e zdravljenje s
protimikrobnimi zdravilnimi uc¢inkovinami ni mogo-
¢e. Prav tako pa lahko z uporabo probiotikov zmanjsa-
mo tveganje za vnetje zbiralnika (Bischoff, et al., 2023)

Koncept popolne parenteralne prehrane, kadar pri
bolniku ni prisotna popolna odpoved prebavil, in s tem
pocitek crevesja je bil ovrzen, saj ni bilo vidnih nobe-
nih ugodnih ucinkov. Popolna parenteralna prehrana
je indicirana, ¢e Zelimo popraviti hudo podhranjenost
in ko ne moremo zagotoviti zadostnega vnosa enteral-
no (Bischoff, et al., 2023).

Diskusija

S prispevkom smo zZeleli predstaviti problem slabe
prehranjenosti bolnikov s KVCB ter opozoriti na
povecano tveganje za razvoj podhranjenosti pri KVCB
bolnikih (Nguyen, et al., 2008). Zgodnje prepoznavanje
prehransko ogrozenih bolnikov je izjemno pomembno,
zato se mora prehransko presejanje izvajati redno ter
ga je v doloc¢en obdobju potrebno ponoviti (Bischoft,
et al,, 2023). Medicinske sestre imajo v ambulantah in
v bolni$nicah pogosto prvi stik z bolnikom in o bolni-
ku izvedo najvec. Povprasajo jih o simptomih, kot so
bolecina, utrujenost ali nenamerna izguba kilogramov,
ter ostalih tezavah, povezanih s prehrano. Medicinske
sestre so primerne za izvajanje presejanja za prehran-
sko ogrozenost, saj hitro zaznajo tezave, s katerimi
se spopadajo bolniki, in jih lahko usmerijo na druge
multidisciplinarne strokovnjake (npr. dietetik), ce je
to potrebno. Predajo jim lahko tudi splo$no znanje o
nadinu prehranjevanja pri KVCB (Kemp, et al., 2018).
ESPEN smernice priporocajo, da bi vsi bolniki s KVCB
morali imeti individualno usmerjeno prehransko

svetovanje s strani dietetika kot del multidisciplinar-
nega pristopa z namenom izboljSanja prehranske tera-
pije in se izogniti podhranjenosti in s podhranjenostjo
povezanih motenj (Bischoft, et al., 2023).

Prehransko presejanje in dolgoro¢no spremljanje sta
bila v $tevilnih evropskih drzavah sprejeta kot obve-
zen del zdravljenja gastrointestinalnih bolezni, zato
se priporoca, da imajo vsi bolniki s KVCB dostop do
dietetika s posebnim strokovnim znanjem o KVCB
(Schreiner, et al., 2020). Prav tako se bolniki velikokrat
sami odlocijo za izlocitvene diete, ki pa so za bolnika
lahko Skodljive in je zato toliko bolj pomembno sveto-
vanje in spremljanje bolnika s strani dietetika (Lamb,
et al,, 2019). Pri bolnikih s KVCB je glede na smernice
potrebno tudi redno preverjanje pomanjkanja mikroh-
ranil (vsaj enkrat letno) ter specificna pomanjkanja
ustrezno korigirati (Bischoff, et al., 2023).

V slovenskem javnozdravstvenem sistemu pa vemo,
da obravnava s strani dietetika bolnikom ni najbolj
dostopna. Bolniki so prepusceni sami sebi in tezko
najdejo primerno usposobljenega dietetika, poleg tega
so storitve samoplacniske.

Menimo, da je prehranska obravnava bolnika s KVCB
izjemno pomembna, saj s spremljanjem bolnika in
prilagajanjem prehranske terapije glede na potek
bolezni in zdravljenje preprecimo slabsanje prehran-
skega stanja, izboljsamo izid zdravljenja in kakovost
zivljenja bolnikov. Pomembno je, da bi bila javno
dostopna vsem bolnikom v Sloveniji.

Zakljucek

Sodobno zdravljenje KVCB bolnikov mora biti usmer-
jeno v multidisciplinarno obravnavo bolnika, kjer
se poleg zdravljenja osnovne bolezni vkljucuje tudi
individualno usmerjeno prehransko in psiholosko
podporo ter telesno dejavnost. Zgodnje prepozna-
vanje prehransko ogrozenih bolnikov in prehranska
intervencija sta kljucni za preprecevanje velikih izgub
misi¢ne mase, ohranjanje sposobnosti bolnika za izva-
janje vsakodnevnih aktivnosti in ohranjanje kakovosti
zivljenja. Klini¢ni dietetik z usmerjenim znanjem je
klju¢ni strokovnjak za izvajanje prehranske obravna-
ve in bi moral biti javno dostopen vsem bolnikom s
KVCB v Sloveniji. Zelimo si, da bi lahko vzpostavili
prehranske ambulante za bolnike s KVCB, kjer bi bili
bolniki obravnavani in dolgoro¢no vodeni s strani
klini¢nega dietetika.

49



Sekcija medicinskih sester in zdravstvenih tehnikov v endoskopiji

>

e J

Literatura

1.

10.

11.

Ananthakrishnan, A.N., 2015. Epidemiology and risk
factors for IBD. Nature reviews. Gastroenterology &
hepatology, 12(4), pp. 205-217.

Ananthakrishnan, A.N. & McGinley, E.L., 2013. Infecti-
on-related hospitalizations are associated with increased
mortality in patients with inflammatory bowel diseases.
Journal of Crohn’s and Colitis, 7(2), pp. 107-112.

Arends, J., Baracos, V., Bertz, H., Bozzetti, F., Calder,
PC., Deutz, N.E.P, et al, 2017. ESPEN expert group
recommendations for action against cancer-related
malnutrition. Clinical Nutrition, 36(5), pp. 1187-1196.

Bischoft, S.C., Bager, P, Escher, J., Forbes, A., ebuterne,
X.H., Lodberg Hvas, C., et al., 2023. ESPEN guideline on
Clinical Nutrition in inflammatory bowel disease. Clini-
cal Nutrition, 42(3), pp. 352-379.

van Bokhorst-de van der Schueren, M., Soeters, P,
Reijven, P., Allison, S., Kondrup, J., 2011. Diagnosis of
malnutrition - Screening and Assessment. In: Sobotka,
L., ed. Basics in Clinical Nutrition. 4rd edition. Prague:
Galen, pp. 21-30.

Cederholm, T., Barazzoni, R., Austin, P.,, Ballmer, P,
Biolo, G., Bischoff, S.C., et al., 2017. ESPEN guidelines
on definitions and terminology of clinical nutrition.
Clinical Nutrition, 36(1), pp. 49-64.

Cruz-Jentoft, A.J., Bahat, G., Bauer, ], Boirie, Y., Bruy¢re,
0., Cederholm, T., et al., 2019. Sarcopenia: revised Euro-
pean consensus on definition and diagnosis. Age and
Ageing, 48(1), pp.16-31.

Dahlhamer, J.M., Zammitti, E.P., Ward, B.W., Whea-
ton, A.G., Croft, ].B., 2016. Prevalence of Inflammatory
Bowel Disease Among Adults Aged >18 Years - United
States, 2015. MMWR Morbidity and mortality weekly
report, 65(42), pp.1166-1169.

Ding, Z., Ninan, K., Johnston, B.C., Moayyedi, P,
Sherlock, M., Zachos, M., 2023. Microbiota signatu-
res and mucosal healing in the use of enteral nutrition
therapy v. corticosteroids for the treatment of children
with Crohn’s disease: a systematic review and meta-a-
nalysis. British Journal of Nutrition, pp.1-18.

Donnellan, C.E, Yann, L.H., Lal, S., 2013. Nutritional
management of Crohn’s disease. Therapeutic Advances in
Gastroenterology, 6(3), pp. 231-242.

Gajendran, M., Umapathy, C., Loganathan, P., Hashash,
J.G., Koutroubakis, L.E., Binion, D.G., 2016. Analysis
of Hospital-Based Emergency Department Visits for
Inflammatory Bowel Disease in the USA. Digestive Dise-
ases and Sciences, 61(2), pp. 389-399.

12.

13.

14.

15.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Goh, J. & O’Morain, C.A., 2003. Review article: Nutri-
tion and adult inflammatory bowel disease. Alimentary
Pharmacology and Therapeutics, 17(3), pp. 307-320.

Greuter, T., Porchet, E, Braga-Neto, M.B., Rossel, ].B,,
Biedermann, L., Schreiner, P, et al., 2020. Impact of
obesity on disease activity and disease outcome in
inflammatory bowel disease: Results from the Swiss
inflammatory bowel disease cohort. United European
Gastroenterology Journal, 8(10), pp.1196-1207.

Han, PD., Burke, A., Baldassano, R.N., Rombeau, J.L.,
Lichtenstein, G.R., 1999. Nutrition and inflammatory
bowel disease. Gastroenterology clinics of North America,
28(2), pp. 423-443.

Harries, A.D., Danis, V., Heatley, R. V,, Jones, L.A., Fifi-
eld, R., Newcombe, R.G., et al., 1983. Controlled trial of
supplemented oral nutrition in Crohn’s disease. Lancet,
1(8330), pp. 887-890.

. Hartman, C., Eliakim, R., Shamir, R., 2009. Nutritional

status and nutritional therapy in inflammatory bowel
diseases. World journal of gastroenterology, 15(21), pp.
2570-2578.

Heuschkel, R., Salvestrini, C., Beattie, R.M., Hildebrand,
H., Walters, T., Griffiths, A., 2008. Guidelines for the
management of growth failure in childhood inflamma-
tory bowel disease. Inflammatory Bowel Diseases, 14(6),
pp. 839-849.

Higashiyama, M., Komoto, S., Suzuki, Y., Watanabe, M.,
Hibi, T., Miura, S., et al., 2021. Relation of geriatric nutri-
tional risk index with clinical risks in elderly-onset ulce-
rative colitis. Journal of Gastroenterology and Hepatology,
36(1), pp. 163-170.

Kaplan, G.G., 2015. The global burden of IBD: from 2015
to 2025. Nature reviews. Gastroenterology & hepatology,
12(12), pp. 720-727.

Keetarut, K., Kikuchi, H., King, B., Richards, N., Lomer,
M., Fragkos, K., et al., 2021. Perceived acceptability of
partial enteral nutrition (PEN) using oral nutritional
supplement drinks in adolescent and adult Crohn’s dise-
ase outpatients: A feasibility study. Clinical Nutrition
ESPEN, 46, pp. 276-287.

Kemp, K., Dibley, L., Chauhan, U., Greveson, K., Jaghult,
S., Ashton, K., et al., 2018. Second N-ECCO Consensus
Statements on the European Nursing Roles in Caring for
Patients with Crohn’s Disease or Ulcerative Colitis. Jour-
nal of Crohn’s and Colitis, 12(7), pp. 760-776.

Knight-Sepulveda, K., Kais, S., Santaolalla, R., Abreu,
M.T,, 2015. Diet and Inflammatory Bowel Disease.
Gastroenterology & Hepatology, 11(8), pp. 511-520.

50



ZBORNIK PREDAVANJ XXXII. STROKOVNEGA SEMINARJA

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

Kochar, B., Cai, W,, Cagan, A., Ananthakrishnan, A.N.,
2020. Frailty is independently associated with morta-
lity in 11 001 patients with inflammatory bowel disea-
ses. Alimentary pharmacology & therapeutics, 52(2), pp.
311-318.

Kondrup, J., Allison, S.P, Elia, M., Vellas, B., Plauth, M.,
2003. ESPEN guidelines for nutrition screening 2002.
Clinical Nutrition, 22(4), pp. 415-421.

Lamb, C.A., Kennedy, N.A., Raine, T., Hendy, PA,,
Smith, PJ., Limdi, J.K., et al., 2019. British Society of
Gastroenterology consensus guidelines on the mana-
gement of inflammatory bowel disease in adults. Gut,
68(Suppl 3), pp. s1-s106.

Lanfranchi, G.A., Brignola, C., Campieri, M., Bazzocchi,
G., Pasquali, R., Bassein, L., et al., 1984. Assessment of
nutritional status in Crohn’s disease in remission or low
activity. Hepato-gastroenterology, 31(3), pp.129-132.

Levine, A., Wine, E., Assa, A., Sigall Boneh, R., Shaoul,
R., Kori, M., et al, 2019. Crohns Disease Exclusion
Diet Plus Partial Enteral Nutrition Induces Sustained
Remission in a Randomized Controlled Trial. Gastroen-
terology, 157(2), pp. 440-450.

Liu, S., Ding, X., Maggiore, G., Pietrobattista, A., Sata-
pathy, S.K., Tian, Z., et al., 2022. Sarcopenia is associated
with poor clinical outcomes in patients with inflamma-
tory bowel disease: a prospective cohort study. Annals of
Translational Medicine, 10(6), pp. 367.

Mendall, M.A., Viran Gunasekera, A., Joseph John, B,
Kumar, D., 2011. Is obesity a risk factor for crohn’s dise-
ase? Digestive Diseases and Sciences, 56(3), pp. 837-844.

Muscaritoli, M., Arends, J., Bachmann, P, Baracos, V.,
Barthelemy, N., Bertz, H., et al., 2021. ESPEN practical
guideline: Clinical Nutrition in cancer. Clinical Nutriti-
on, 40(5), pp.2898-2913.

Nazarenkov, N., Seeger, K., Beeken, L., Ananthakrish-
nan, A.N,, Khalili, H., Lewis, J.D., et al., 2019. Imple-
menting Dietary Modifications and Assessing Nutritio-
nal Adequacy of Diets for Inflammatory Bowel Disease.
Gastroenterology & Hepatology, 15(3), pp.133.

Nguyen, G.C., Munsell, M., Harris, M.L., 2008. Natio-
nwide prevalence and prognostic significance of clinical-
ly diagnosable protein-calorie malnutrition in hospitali-
zed inflammatory bowel disease patients. Inflammatory
bowel diseases, 14(8), pp.1105-1111.

Peklaj, E. Saje, M., Baraga, D., Ferkolj, I., 2015. Prehran-
ski priro¢nik : za osebe s Crohnovo boleznijo in ulceroz-
nim kolitisom. Ljubljana: Drustvo za KVCB, pp. 3.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

Pironi, L., Arends, J., Baxter, J., Bozzetti, F, Peldez, R.B.,
Cuerda, C,, et al., 2015. ESPEN endorsed recommenda-
tions: Definition and classification of intestinal failure in
adults. Clinical Nutrition, 34(2), pp. 171-180.

Saad Hossne, R., Sassaki, L.Y.,, Baima, J.P., de Meira
JUnior, J.D., Campos, L.M., 2018. ANALYSIS OF RISK
FACTORS AND POSTOPERATIVE COMPLICATI-
ONS IN PATIENTS WITH CROHN’S DISEASE. Arqui-
vos de Gastroenterologia, 55(3), pp. 252-257.

Sandhu, A., Mosli, M., Yan, B., Wu, T., Gregor, J., Chande,
N, et al., 2016. Self-Screening for Malnutrition Risk in
Outpatient Inflammatory Bowel Disease Patients Using
the Malnutrition Universal Screening Tool (MUST).
JPEN Journal of parenteral and enteral nutrition, 40(4),
pp. 507-510.

Santarpia, L., Alfonsi, L., Castiglione, E, Pagano, M.C.,
Cio, 1., Rispo, A., et al., 2019. Nutritional Rehabilitation
in Patients with Malnutrition Due to Crohn’s Disease.
Nutrients, 11(12), pp. 2947.

Schreiner, P, Martinho-Grueber, M., Studerus, D,
Vavricka, S.R., Tilg, H., Biedermann, L., 2020. Nutrition
in Inflammatory Bowel Disease. Digestion, 101 (Suppll),
pp.120-135.

Shah, N.D., Parian, A.M., Mullin, G.E., Limketkai, B.N.,
2015. Oral Diets and Nutrition Support for Inflamma-
tory Bowel Disease: What is the Evidence? Nutrition in
Clinical Practice, 30(4), pp. 462-473.

Sigall Boneh, R., Van Limbergen, J., Wine, E., Assa, A.,
Shaoul, R., Milman, P, et al,, 2021. Dietary Therapies
Induce Rapid Response and Remission in Pediatric Pati-
ents With Active Crohn’s Disease. Clinical Gastroentero-
logy and Hepatology, 19(4), pp. 752-759.

Spooren, C.E.G.M., Wintjens, D.S.]., de Jong, M.]., van
der Meulen-de Jong, A.E., Romberg-Camps, M.J., Becx,
M.C,, et al,, 2019. Risk of impaired nutritional status and
flare occurrence in IBD outpatients. Digestive and liver
disease: official journal of the Italian Society of Gastroe-
nterology and the Italian Association for the Study of the
Liver, 51(9), pp. 1265-1269.

Verma, S., Kirkwood, B., Brown, S., Giaffer, M.H., 2000.
Oral nutritional supplementation is effective in the
maintenance of remission in Crohn’s disease. Digestive
and liver disease : official journal of the Italian Society of
Gastroenterology and the Italian Association for the Study
of the Liver, 32(9), pp. 769-774.

Wallaert, J.B., De Martino, R.R., Marsicovetere, P.S.,
Goodney, PP, Finlayson, S.R.G., Murray, J.]., et al., 2012.
Venous Thromboembolism After Surgery for Inflamma-
tory Bowel Disease: Are There Modifiable Risk Factors?
Data from ACS NSQIP. Diseases of the colon and rectum,
55(11), pp.1138-1144.

51



Sekcija medicinskih sester in zdravstvenih tehnikov v endoskopiji

44. Weisshof, R. & Chermesh, 1., 2015. Micronutrient defi-
ciencies in inflammatory bowel disease. Current Opini-
on in Clinical Nutrition and Metabolic Care, 18(6), pp.
576-581.

45. Yanai, H., Levine, A., Hirsch, A., Boneh, R.S., Kopylov,
U., Eran, H.B,, et al., 2022. The Crohn’s disease exclusi-
on diet for induction and maintenance of remission in
adults with mild-to-moderate Crohn’s disease (CDED
-AD): an open-label, pilot, randomised trial. The Lancet
Gastroenterology and Hepatology, 7(1), pp. 49-59.

46. Yerushalmy-Feler, A., Ben-Tov, A., Weintraub, Y., Amir,
A., Galai, T., Moran-Lev, H., et al., 2018. High and low
body mass index may predict severe disease course in
children with inflammatory bowel disease. Scandinavian
journal of gastroenterology, 53(6), pp. 708-713.

52



ZBORNIK PREDAVANJ XXXII. STROKOVNEGA SEMINARJA

UTRUJENOST IN ANEMIJA PRI BOLNIKIH S KRONICNO VNETNO
CREVESNO BOLEZNIJO NA BIOLOSKI TERAPIJI

Urska Grili¢, dipl. m. s.

Izvlecek

Utrujenost pogosto prizadene paciente s kronicno
vnetno ¢revesno boleznijo. Kroni¢na vnetna ¢revesna
bolezen ima Stevilne simptome in zaplete, od katerih
je najpogostej$a anemija. Anemija je posledica razlic-
nih dejavnikov, ki privedejo do zmanjsane kakovosti
zivljenja pacientov. Vodi do kroni¢ne utrujenosti in
posledi¢no do nespecnosti in dusevnih bolezni. Kot
posledica kroni¢nega vnetnega stanja crevesne sluzni-
ce se hepcidin v telesu povecano izloca, kar privede
do znizane vrednosti Zeleza v serumu. Zelezo se lahko
nadomesca intravenozno ali peroralno. Zdravljenje z
bioloskimi zdravili zaradi svojega sistemskega delo-
vanja zmanjsa vnetje ¢revesne sluznice in s tem vodi
do klini¢ne oziroma endoskopske remisije bolezni, kar
izbolj$a nivo hemoglobina.

Kljuéne besede: KVCB, utrujenost, anemija, presnova
zeleza, pomanjkanje Zeleza

Abstract

Fatigue often affects patients with chronic inflamma-
tory bowel disease. Chronic inflammatory bowel dise-
ase has many symptoms and complications, the most
common of which is anaemia. Anaemia is caused by a
variety of factors that lead to a reduced quality of life
for patients. It leads to chronic fatigue and consequen-
tly leads to insomnia and mental illness. As a consequ-
ence of chronic inflammatory conditions of the inte-
stinal mucosa, hepcidin is secreted in the body at an
increased rate, leading to reduced serum iron levels.
Iron can be replaced intravenously or orally. Treatment
with biologic agents, due to their systemic action,
reduces inflammation of the intestinal mucosa and
thus leads to clinical or endoscopic remission of the
disease, which in turn improves haemoglobin levels.

Key words: IBD, fatigue, anemia, iron metabolism,
iron deficiency

Uvod

Utrujenost je vse bolj prepoznaven simptom, ki priza-
dene paciente s kroni¢no vnetno ¢revesno bolezni-
jo (KVCB) (Lamb, Kennedy, Raine, & Hendy, 2019).
Zanjo je znacilen kronicen in nepredvidljiv potek
bolezni. Obliki kroni¢ne vnetne crevesne bolezni sta
ulcerozni kolitis in Crohnova bolezen. Za to boleznijo
trpi vec¢ kot dva milijona Evropejcev. Klini¢no se obe
bolezni pogosto kazeta z razlicnimi simptomi in zaple-
ti, ki pogosto prizadenejo tudi druge sisteme in orga-
ne, kar pomembno vpliva na potek in prognozo bolez-
ni. Najpogostejsi presnovni zaplet KVCB je anemija
(Mahadea, Adamczewska, Ratajczak, & Rychter, 2021).

Namen

Namen je podrobneje predstaviti utrujenost pri paci-
entih s kroni¢no vnetno ¢revesno boleznijo. Najpo-
gosteje gre za anemijo pomanjkanja Zeleza, anemijo,
povezano z pomanjkanjem vitamina B12 in folne kisli-
ne, ter anemijo kot posledico kroni¢ne ¢revesne bolez-
ni (krvavitve). V svetovnem merilu je problematika
podrobno predstavljena in opredeljena. Pomembno
je ozavescanje pacientov o bolezni, zdravljenju in
zgodnjih simptomih. Hitro ukrepanje preprecuje
pojav kroni¢ne utrujenosti, za kar smo v veliki meri
odgovorni zdravstveni delavci. Namen je predstaviti
ucinek bioloske terapije in s tem pacientovo izboljsa-
nje kakovosti zivljenja ter posledi¢no zmanjsanje poja-
va anemije.

Cilji

Podrobno predstaviti simptome, s katerimi se srecujejo
pacienti, ki imajo kroni¢no vnetno ¢revesno bolezen.
Ugotoviti vpliv biologkih zdravil na zmanjsanje simp-
tomov utrujenosti in anemije.

Poudariti pomen simptomoyv, ki privedejo do kroni¢ne
utrujenosti.

Poudariti vzroke, ki privedejo do pomanjkanja Zeleza
Vv serumu.

Urska Grili¢, dipl. m. s., urskarola@gmail.com
Univerzitetni klini¢ni center Maribor, KIM, Oddelek za gastroenterologijo
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Anemije in utrujenost pri pacientih
s KVCB

Pogost simptom kroni¢ne vnetne crevesne bolezni je
anemija, ki pacientom poslabsa kakovost Zivljenja in
se kaze s klini¢nimi simptomi, kot so kroni¢na utru-
jenost, glavoboli in omotica, zmanj$ana toleranca
za vadbo, bleda koza, nohti, veznice in omedlevica.
Smernice ECCO priporocajo, da je potrebno paciente
spremljati glede pojavnosti anemije (Mahadea, Adam-
czewska, Ratajczak, & Rychter, 2021).

Pojav utrujenosti se pri pacientih s KVCB opisuje kot
spekter simptomov, ki vkljucujejo utrujenost, letargi-
jo in pomanjkanje energije, ki se s pocitkom ne umiri.
Raziskava z vprasalnikom, v kateri je sodelovalo 631
pacientov v Evropi, Severni Ameriki in azijsko-paci-
fiski regiji, je pokazala, da je o vsakodnevni utrujenosti
porocalo 53 % pacientov, ki imajo KVCB z anemijo.
Zdravljenje z vitaminom B12 in Zelezom sta enostav-
na nacina zdravljenja, ki lahko odpravita slabokrv-
nost pri pacientih s KVCB. Utrujenost je prav tako
povezana s slabo kakovostjo zivljenja ter s povezani-
mi dejavniki, kot so slaba kakovost spanja in dusevne
bolezni. Invalidnost in depresija sta povezani s kronic-
no utrujenostjo pri pacientih z ulceroznim kolitisom
in Crohnovo boleznijo. Pacienti opisujejo negativen
vpliv na socialno in ¢ustveno pocutje ter omejitev pri
zaposlitvi. Studije ugotavljajo, da aktivna bolezen in
kirurska resekcija ¢revesja poslabsa napovedni dejav-
nik za utrujenost. Tudi pri pacientih, ki imajo neak-
tivno obliko bolezni, se utrujenost pojavlja s prevalen-
co okoli 30-50 % (Lamb, Kennedy, Raine, & Hendy,
2019). Kroni¢na utrujenost v korelaciji z manifestacijo
gastrointestinalnih simptomov generira veliko potre-
bo po psihoterapevtski pomoci pri pacientih s KVCB.
V zadnjih letih so $tevilne $tudije pokazale korelacijo
med spremljanjem pacientov z anemijo in kroni¢nim
zdravljenjem simptomov KVCB (Mahadea, Adam-
czewska, Ratajczak, & Rychter, 2021).

Zmanjsana koli¢ina zeleza v serumu

Pomanjkanje Zeleza je posledica nezadostnega vnosa
zeleza z hrano, malabsorbcije (vklju¢no s prizadetostjo
dvanajstnika in kirurko odstranitvijo), kroni¢ne izgu-
be krvi zaradi razjed (Mahadea, et al., 2021; Ghishan
& Kiela, 2017) na sluznici in anemije, ki je posledica
kroni¢nega vnetja in privede do motenj transepitelij-
ske absorpcije zeleza v ¢revesju. To je povezano s pove-
¢anjem jetrnega hepcidina (Ghishan & Kiela, 2017).
Hormon hepcidin je majhna molekula, ki jo izdelujejo
jetrne celice in jo izlocajo v kri kot odgovor na potre-
be telesa po Zelezu (Lek, 2022). Je neposredni zaviralec
feroportina - beljakovine, ki prenasa zZelezo izven celic,

ki ga shranjujejo. Inhibiran feroportin, ki je prisoten
na eritrocitih in makrofagih, zavira transport Zeleza
iz enterocitov v sistem jetrne portalne vene in tako
zmanj$a absorpcijo Zeleza ter vodi do zaviranja izvo-
za Zeleza, ki se nahaja predvsem v ¢revesnem epiteli-
ju, makrofagih in hepatocitih. Posledi¢no privede do
oviranega transporta Zeleza, ki ga absorbira creves-
je v krvni obtok, in spro$canja zeleza iz drugih celic,
kar ima za posledico znizano vrednost zeleza v seru-
mu (Mahadea, Adamczewska, Ratajczak, & Rychter,
2021). Ob kroni¢nih vnetnih stanjih se hepcidin v tele-
su povecano izloc¢a ne glede na zalogo zeleza v telesu,
zaradi Cesar se porusi njegovo ravnovesje (Lek, 2022).
Nadomescanje Zeleza je lahko peroralno ali intrave-
nozno (Ghishan & Kiela, 2017), pri tem je potrebno
upostevati CRP vrednosti, nivo hemoglobina in tera-
pevtski odziv (Mahadea, Adamczewska, Ratajczak, &
Rychter, 2021).

Peroralno nadomeséanje zeleza

V skladu s smernicami ECCO lahko peroralne dodat-
ke zeleza prejemajo pacienti z normalnimi vrednostmi
CRP in pacienti, ki so v klini¢ni oziroma endoskop-
ski remisiji (Mahadea, Adamczewska, Ratajczak, &
Rychter, 2021). Preparati Zeleza se pogosto kombini-
rajo z uzivanjem vitamina C, s ¢cimer se poveca njego-
va absorpcija (Ghishan & Kiela, 2017). Pri peroralni
uporabi se v prebavilih absorbira le priblizno 10-20 %
zauzitega zeleza. Kar 80 % se ga izlo¢i z blatom (Maha-
dea, Adamczewska, Ratajczak, & Rychter, 2021).

Splosno prepricanje je, da preostalo neabsorbira-
no zelezo povzroca poskodbe sluznice in spreminja
mikrobioto (Mahadea, Adamczewska, Ratajczak, &
Rychter, 2021). Lahko ima stranske ucinke, kot so
bole¢ine v epigastriju, slabost, diareja in flatulenca
(Ghishan & Kiela, 2017).

Intravenozno nadomeséanje zeleza

Smernice ECCO kazejo uporabo intravenskega (IV)
zeleza v primerih hude anemije (raven hemoglobina
<10 g/L), neustreznega terapevtskega odziva ali into-
lerance na peroralno uzivanje terapije. Prav tako se
intravenozno obliko nadomes$canja zeleza uporablja
pri pacientih, ki imajo visok CRP ali aktivho obliko
bolezni. Nezeleni ucinki, ki se lahko pojavijo ob intra-
venozni aplikaciji terapije, so: srbenje, dispneja, piska-
joce dihanje, mialgije, hipotenzija, tahikardija, stridor,
slabost, dispepsija, driska, potencialno tveganje za
preobremenitev z Zelezom in sréni zastoj. Ugotovljeno
je bilo, da se je le pri 1 % pacientov s KVCB pojavila
nezelena reakcija, vklju¢no z anafilakticnim Sokom.
Bolniki so prejeli IV aplikacijo zZeleza na isti dan, kot so
bili zdravljeni z bioloskimi zdravili (Mahadea, Adam-
czewska, Ratajczak, & Rychter, 2021).
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Vpliv bioloskih zdravil na pojav anemije

Bioloska zdravila, ki se uporabljajo za zdravljenje
KVCB, zaradi svojega sistemskega delovanja izboljsa-
jo anemijo. Anemija je bila pogostejsa pri ulceroznem
kolitisu kot pri Crohnovi bolezni, kar je v skladu z
dokazom, da je nivo hepcidina pri pacientih z ulceroz-
nim kolitisom visji kot pri pacientih s Crohnovo bolez-
nijo. Med kroni¢nim vnetjem citokini, kot sta interlev-
kin (IL)-6 in faktor tumorske nekroze (TNF), povecajo
proizvodnjo hepcidina, kar ima za posledico omejitev
razpolozljivosti Zeleza za eritropoezo kostnega mozga
(Scarozza, De Cristofaro , Scucchi, & Rocchetti, 2020).

Zdravljenje z zdravili proti TNF-alfa izboljsa pomanj-
kanje Zeleza, saj izboljsa eritropoezo (razvoj eritroci-
tov), kar kaze na vlogo TNF-alfa pri razvoju anemije.
V $tudiji na 18 bolnikih s Crohnovo boleznijo, ki so
imeli anemijo, je zdravljenje z infliksimabom izboljsa-
lo raven hemoglobina pri skoraj dveh tretjinah prime-
rov. TNF-alfa je citokin, ki igra pomembnejso vlogo
pri pro-vnetnih procesih v patogenezi KVCB. Njegova
prisotnost poveca angiogenezo z aktiviranjem makro-
fagov in celic T, kar vodi do poskodbe ¢revesnih epite-
lijskih celic (Mahadea, Adamczewska, Ratajczak, &
Rychter, 2021).

Tudi zdravljenje z vedolizumabom zmanjsa pojav
anemije, kar so dokazali s $tudijo. Namen te studije je
bil oceniti u¢inek vedolizumaba na pojav anemije pri
pacientih s KVCB. Zajeli so 75 pacientov s KVCB (25
bolnikov s Crohnovo boleznijo (CB) in 50 pacientov
z ulceroznim kolitisom (UC)), ki so prejemali vedo-
lizumab v terciarnem referencnem centru. Proucevali
so uc¢inek zdravila na izbolj$anje anemije v 14. in 24.
tednu. Anemija je bila diagnosticirana pri 35 pacien-
tih (11 z CB in 24 z UC) od skupno 75 pacientov. Pri
skoraj 2/3 pacientov se je po zdravljenju z vedolizuma-
bom anemija izboljsala ali povsem izginila (Scarozza,
De Cristofaro , Scucchi, & Rocchetti, 2020).

Tveganje za pojav anemije

Podatki iz razli¢nih $tudij porocajo o prevladi zensk pri
tveganju za razvoj anemije, povezane s KVCB. Starost
je bila povezana s trendom vecjega tveganja za anemi-
jo. V skladu s tem so ugotovitve pokazale, da imajo
moski pacienti, stari med 31 in 64 let, manjse tveganje
za razvoj anemije. Stevilne $tudije porocajo, da kajenje
zmanj$a tveganje za anemijo. To je verjetno posledi-
ca kompenzacijske policitemije, ki jo povzroci zvisana
koncentracija eritrocitov v krvi pri stanjih z hipoksijo
tkiv kot posledica ogljikovega monoksida. Nasprotno
pa uporaba kortikosteroidov ali imunomodulatorjev
povzroci povecano tveganje za razvoj anemije (Maha-
dea, Adamczewska, Ratajczak, & Rychter, 2021).

Razprava

Anemija je eden najpogostejsih vzrokov za hospitali-
zacijo pacientov, ki imajo kroni¢no vnetno ¢revesno
bolezen. Nedvomno mora predstavljati pomemben
vidik obravnave pacientov, saj pogosto vodi do poslab-
$anja kakovosti zivljenja (Mahadea, Adamczewska,
Ratajczak, & Rychter, 2021). Zdravljenje bolezni z
bioloskimi zdravili pripomore k izbolj$anju osnovne
bolezni in posledi¢no se pri vecini pacientov izbolj-
$a tudi anemija (Scarozza, De Cristofaro , Scucchi, &
Rocchetti, 2020). Utrujenost je zelo pomemben simp-
tom, ki se pojavlja pri pacientih s kroni¢no vnetno
¢revesno boleznijo. Zaradi pomanjkanja razumevanja
etiologije in posameznikovega dozivljanja zdravstveni
delavci pogosto zelo tezko ocenimo resnost simptoma
(Lamb, Kennedy, Raine, & Hendy, 2019).

Zakljucek

Pri pacientih, ki imajo kroni¢no vnetno crevesno
bolezen, so zaradi prilagoditve organizma simptomi
pomanjkanja Zeleza pogosto nespecifi¢ni in slabo izra-
ziti, saj so simptomi osnovne bolezni zelo podobni.
Najpogostejsi vzrok anemije je pomanjkanja zeleza, ki
je posledica vnetja crevesne sluznice, zaradi cesar se
povecata izguba krvi iz prebavil in malabsorbcija. Ob
tem je zelo pomembna tudi pacientova prehrana, ki
pogosto pacienta vodi do prehranskih omejitev. Zelezo
je vkljuceno v energijsko presnovo vseh celic v telesu
ter vecine sistemov in organov. Najpogostejsi klini¢ni
simptomi zmerne anemije zaradi pomanjkanja Zeleza
vklju¢ujejo kroni¢no utrujenost, glavobole, omoti-
co, bledo kozo, nohte in veznico (Mahadea, Adam-
czewska, Ratajczak, & Rychter, 2021), sindromom
nemirnih nog, slabso telesno zmogljivost, zmanj$ano
kakovost zivljenja in zmanjsane kognitivne funkcije pri
pacientih z KVCB (Scarozza, De Cristofaro , Scucchi,
& Rocchetti, 2020).

Nadomescanje Zeleza je mogoce peroralno ali intrave-
nozno. Obe obliki nadomescanja izboljSata nivo Zele-
za v serumu. Pri peroralnem zdravljenju se priporo-
¢a manj$e odmerke Zeleza, saj so dovolj u¢inkoviti in
imajo manj stranskih ucinkov (Lee, Clave, Smirnov,
& Schmidt, 2017). Peroralno nadomesc¢anje se lahko
uporablja pri pacientih v remisiji ali tistih, ki imajo
blago izrazeno bolezen (Ghishan & Kiela, 2017).

Intravenozna aplikacija Zeleza velja za bolj u¢inkovi-
to v primerjavi s peroralnimi pripravki in ne vpliva na
aktivnost bolezni niti na stanje sluznice. Opravljene
Studije porocajo o visjih ravneh feritina pri intraven-
skem zdravljenju in s tem zmanj$an pojav anemije
(Mahadea, Adamczewska, Ratajczak, & Rychter, 2021).
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Anemija, ki je posledica KVCB, je stanje, ki spremlja
imunsko-vnetne bolezni, pri katerih se zaradi zaplete-
nega procesa, ki ga obicajno sprozijo mehanizmi celi¢-
ne imunosti in vnetni citokini, zmanjsa $tevilo hemog-
lobina, hematokrita in eritrocitov. Bioloska zdravila,
ki se uporabljajo za zdravljenje taksnih bolezni, naj bi
zaradi svojega sistemskega delovanja izboljsala anemi-
jo. Znano je namre¢, da lahko anemija otezuje potek
tako Crohnove bolezni kot ulceroznega kolitisa, in prav
razvoj anemije je povezan z vnetjem ¢revesne sluznice
(Scarozza, De Cristofaro , Scucchi, & Rocchetti, 2020).
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ADHERENCA

Alenka Kramberger, dipl. m. s.

Izvlecek

Adherenca ali sodelovanje bolnika pri zdravljenju z
zdravili pomeni pravilno in redno jemanje zdravil v
daljSem obdobju. V procesu zdravljenja bolnik uposte-
va navodila glede jemanja zdravil in s tem prevzame
aktivno vlogo. To pa pomeni sodelovanje, partnerstvo
in uravnotezenost v odnosu med bolnikom, zdravni-
kom in ostalim zdravstvenim osebjem. Nedosledno
upostevanje dogovora o zdravljenju ima negativen
vpliv na izide zdravljenja. Podatki iz literature kazejo,
da pacienti v povprecju jemljejo zdravila pravilno le
v 50 %. O dobrem sodelovanju pri zdravljenju lahko
govorimo, ko pacient pravilno in redno jemlje zdravila
80 % casa. Do realnih podatkov je tezko priti, saj za
merjenje ne obstaja zanesljiva metoda.

Kljucne besede: bolnik, zdravljenje, sodelovanje

Abstract

Adherence, or the patient’s participation in medicati-
on treatment, means taking medication correctly and
regularly over a long period of time. In the treatment
process, the patient follows the instructions regar-
ding taking the medication and thus takes an active
role. This means cooperation, partnership and balan-
ce in the relationship between the patient, doctor and
other medical staff. Inconsistent adherence to the
health agreement has a negative impact on treatment
outcomes. Data from the literature shows that, on
average, patients take their medication correctly only
50 % of the time. We can talk about good cooperati-
on in health when the patient takes their medication
correctly and regularly 80 % of the time. Real data is
difficult to come by, as there is no reliable method for
measurement.

Key words: patient, treatment, cooperation

Adherenca pri bolnikih s kroniéno vnetno
érevesno boleznijo (KVCB)

Upostevanje zdravljenja je lahko tezavno, zlasti pri
kroni¢nih boleznih. Pri kroni¢ni vnetni crevesni
bolezni (KVCB) je vzdrzevalna terapija obicajna za
preprecevanje ponovitve bolezni, med remisijo pa je
doslednost zdravljenja e vedji izziv. Vecjo verjetnost
tveganja za neadherenco lahko povecajo tezave pri
rokovanju z zdravili ob samoaplikaciji (Bager & Jaghut,
2019).

Pri KVCB se razumevanje definicije adherence jema-
nja zdravil lahko razsiri Se na nekatere druge dejavni-
ke, kot so dajanje vzorcev krvi ali blata, upostevanje
terminov preiskav in pregledov, aplikacij terapije, prila-
gajanje vedenja glede prehrane in opuscanje kajenja.
KVCB medicinska sestra opravi individualni razgo-
vor s posameznikom in se glede na vrsto posluzuje
razli¢nih intervencij za izboljSanje adherence (Bager &
Jaghut, 2019).

Nekateri avtorji definirajo adherenco, ¢e bolnik v dalj-
$em casovnem obdobju zauzije vsaj 75 %, 80 % ali 85 %
predpisanih odmerkov zdravila, medtem ko jo drugi
opredelijo kot vsak odmerek zdravila v zadnjih $tirih
tednih (Ozura et al., 2013).

Stopnje adherence se lahko znatno razlikujejo med
bolniki, ki prejemajo infuzijo v zdravstveni ustanovi,
in bolniki, ki si sami injicirajo bioloko terapijo doma
(Wentworth et al., 2018).

Enocentri¢na retrospektivna kohortna $tudija, v kateri
so proucevali adherenco bolnikov s KVCB pri jemanju
bioloskih zdravil (infliximaba, adalimumaba, certo-
lizumaba in vedolizumaba) v dveletnem obdobju od
septembra 2014 do septembra 2016, je pokazala, da je
pomemben nacin uporabe zdravila za KVCB; adhe-
renca je bila vi$ja pri bolnikih, ki so prejemali biolo-
$ko zdravilo v zdravstveni ustanovi, kot pri bolnikih,
ki so si samoaplicirali zdravilo doma. Ugotavljali so
pomembno vlogo starosti pri adherenci, mlajsi bolni-
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ki so bili manj adherentni, prav tako je bila stopnja
adherence nizja pri bolnikih, ki niso imeli urejenega
zdravstvenega zavarovanja. Najvi§jo adherenco pri
samoaplikaciji bioloskih zdravilih so ugotavljali pri
aplikaciji vedolizumaba (Wentworth et al., 2018).

Problem slabe adherence bolnikov je bil obsezno razi-
skan, vendar se stopnje neadherence v zadnjih treh
desetletjih niso bistveno spremenile. Izvajalci zdra-
vstvene oskrbe imajo edinstveno in pomembno vlogo
pri pomoci bolnikom pri spremembah zdravega vede-
nja (Atreja et al., 2005).

KVCB je kroni¢na imunsko pogojena bolezen, ki
zahteva kontinuirano obravnavo bolnika. Pogost stik
in dober odnos z multidisciplinarnim timom (MDT)
sta bistvenega pomena za izboljsanje kakovosti zivlje-
nja (QoL) in vi§jo stopnjo adherence pri uspesnem
zdravljenju.

Pomanjkanje stika s celotno ekipo, zlasti z medicinsko
sestro v ¢asu epidemije covid-19, je morda prispeva-
lo k neadherenci in slabemu poznavanju bolezni, kar
vpliva na nadzor bolezni in kakovost Zivljenja (Herre-
rias et al., 2022).

Spodbujanje sodelovanja pri zdravljenju pediatric-
nih in odraslih bolnikov s kroni¢no vnetno ¢revesno
boleznijo (KVCB) je resna, a zahtevna naloga za izva-
jalce zdravstvenih storitev. Pregled objavljenih $tudij
ponuja koristne informacije o prakti¢nih strategijah za
ve¢jo adherenco med posamezniki s KVCB (Greenley,
2013).

Na zacetku zagotavlja kontekst za razumevanje uposte-
vanja rezima zdravljenja pri KVCB s pregledom kljué-
nih definicijskih, merilnih in konceptualnih izzivov
na tem podrocju. Nato so na kratko povzete objavlje-
ne $tudije, osredotocene na intervencije za izboljSanje
adherence pri KVCB, ¢emur sledi sinteza prakti¢nih
strategij spodbujanja adherence, ki jih izvajalci zdra-
vstvenih storitev uporabljajo pri KVCB. Strategije se
razlikujejo po stopnji dokazov, ki podpirajo njihovo
uporabnost, in po starostni skupini (Greenley, 2013).

Zakljucek

Da bi povecali stopnjo adherence, optimizirali klini¢-
no remisijo in izboljSali kakovost Zzivljenja nasih
bolnikov, moramo spodbujati redno izmenjavo infor-
macij in odkrite pogovore o bolnikovem zdravlje-
nju. Pomembno je opolnomociti bolnike z znanjem,
prilagojeno empatijo in vodenjem s personalizira-
nimi nacrti zdravstvene oskrbe. Nacrte zdravljenja
po potrebi spremenimo in prilagodimo skozi celotni
potek zdravljenja.

V prihodnje bodo potrebne nadaljnje raziskave za olaj-
$anje razvoja in izvajanja prakti¢nih, na dokazih teme-
lje¢ih strategij za spodbujanje adherence pri KVCB, ki
bodo pomagale oceniti, ali je mogoce naravni potek
bolezni dolgoroc¢no izboljsati (Pedersen, 2015).

Za stalno spremljanje bolnikov so se nove spletne
aplikacije izkazale za izvedljive pri izboljsanju izidov
bolezni pri bolnikih s Crohnovo boleznijo (CD), ki se
zdravijo z infliximabom (IFX), pri bolnikih z ulceroz-
nim kolitisom (UC) na mesalazinu in pri spremljanju
razdrazljivega crevesa (IB). Pricakuje se, da bodo te
aplikacije v naslednjih letih uvedene v klini¢no prakso
gastroenterologije na Danskem (Pedersen, 2015).

Ugotovitve iz pregleda literature kazejo, da so strategi-
je, vklju¢no z izobrazevanjem, poenostavitvijo rezima
in uporabo sistemov opomnikov ter organizacijskih
strategij (npr. Skatlice za tablete), verjetno najprimer-
nejSe za obravnavanje nenamernega neupostevanja.
Nasprotno pa bo obravnavanje motivacijskih vprasanj,
poucevanje vescin reSevanja problemov in obravnava-
nje problemati¢nih vzorcev druzinskega delovanja bolj
verjetno koristilo posameznikom, ki kazejo namerno
nespostovanje (Greenley, 2013).
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NEADHERENCA

Tadeja Polanc, dipl. m. s.

Izvlecek

Neupostevanje jemanja zdravil (v nadaljevanju nead-
herenca) je zapleten in ve¢dimenzionalen zdravstve-
ni problem. Vzroki so lahko povezani z bolnikom,
zdravljenjem in/ali celo z zdravstvenim delavcem.
Vecina studij ugotavlja, da med 30 in 45 % ljudi s
kroni¢no vnetno ¢revesno boleznijo (KVCB) ne jemlje
svojih zdravil kot je predpisano. Posledica neadhe-
rence je zvecano tveganje ali celo ponovitev bolezni.
Prepoznavanje posledic neadherence, kot je npr. trajna
invalidnost, lahko spodbuja bolnika k rednemu jema-
nju zdravil in upostevanju navodil ter nasvetov.

Kljuc¢ne besede: neadherenca, kroni¢na vnetna creve-
sna bolezen, bolnik

Abstract

Non-adherence is a complex and multidimensional
health problem. The causes may be related to the pati-
ent, the treatment and/or even the healthcare professi-
onal. Most studies find that between 30-45% of people
with chronic inflammatory bowel disease (IBD) do not
take their medication as prescribed. The consequence
of non-adherence is an increased risk or even recur-
rence of the disease. Recognizing the consequences
of non-adherence, such as permanent disability, can
encourage the patient to regularly take medication and
follow instructions.

Key words: nonadherence, chronic inflammatory
bowel disease, patient

Uvod

Za reSevanje problema neadherence ne obstaja le ena
reSitev, ki bi ustrezala vsem bolnikom. Vecina ukrepov
za izboljsanje adherence je namenjenih vsem bolni-
kom, ne glede na to, ali so adherenti ali ne. V tujini Ze
obstajajo elektronske $katlice za tablete v kombinaciji z
SMS opomniki, ki so posebej zasnovane za izboljSanje
nenamerne adherence. Za uc¢inkovito izbolj$anje adhe-
rence je potreben prilagojen pristop, ki temelji na vrsti
in vzroku neadherence ter posebnih potrebah bolnika.

Tadeja Polanc, dipl. m. s., tadeja.polanc@kclj.si
UKC Ljubljana, Interna klinika — Klini¢ni oddelek za gastroenterologijo

Namerno neadherenco lahko obravnavamo kot
proces, v katerem se bolnik aktivno in zavestno odlo¢i,
da ne bo uporabljal zdravljenja ali uposteval priporo-
¢il zdravljenja. To obicajno odraza racionalen proces
odlocanja, v katerem bolnik pretehta prednosti in
slabosti zdravljenja. Bolnikova prepric¢anja in raven
ozave$¢anja so pomembni dejavniki v tem procesu.
Primer: na podlagi navodil, ki jih bolniki prejmejo
ob uvedbi zdravil, lahko bolniki postanejo skepti¢ni
glede svojih zdravil zaradi nezelenih ucinkov in drugih
slabosti, kot so npr. odvisnost od zdravil, prikrivanje
drugih bolezni ali zmanjSana dolgoro¢na u¢inkovitost.
Poleg tega lahko uporaba doloc¢enih zdravil povzroci
stigmatizacijo ali opominja bolnike na dejstvo, da so
bolni. Ti dejavniki lahko prispevajo k pomanjkanju
motivacije za uporabo potrebnih zdravil. Komunika-
cija s pacienti lahko zdravstvenemu delavcu omogoci
vpogled v ta subjektivne pacientova merila za jema-
nje zdravil. Svetovanje, komunikacija in izobrazevanje
pacientov lahko pomembno vplivajo na spreminjanje
teh meril, standardov in vpogledov na zdravljenje.

Ukrepi, usmerjeni v nenamerno neadherenco, vklju-
¢ujejo poenostavitev rezimov odmerjanja, opomni-
ke, izboljsano komunikacijo med bolnikom in zdra-
vstvenim osebjem ter uvedbo ali izboljsavo svetovanja
bolnikom. Ukrepi, namenjeni povecanju znanja o
bolezni in njenem zdravljenju ter obravnavanju bolni-
kovih skrbi ali strahov glede moznih nezelenih ucin-
kov, lahko zagotovijo resitve za namerno neadherenco.

Na zavzetost za zdravljenje z zdravili vpliva ve¢ dejav-
nikov: medicinski, psiholoski in okoljski dejavniki, ki
se prepletajo.

Medicinski dejavniki so Stevilni: nezeleni ucinki
zdravil, teza bolezni, zdravstveno stanje, dolgotrajno
zdravljenje itd.

Med psiholoskimi razlogi so predvsem enostavna
pozabljivost in pa tudi kompleksna pozabljivost zara-
di odpora proti zdravilom (bolnik nezavedno ne Zeli
jemati zdravil in jih zato »pozablja«). Med psiholoske
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razloge sodijo tudi strah pred nezelenimi ucinki zdra-
vil, slaba motivacija, zapleteno jemanje zdravil, zani-
kanje bolezni, zamenjava vzroka in posledice (bolnik
na primer misli, da se mu vrti zaradi zdravil, v resnici
pa ima vrtoglavico, ker zdravil ne jemlje redno), strah
pred smrtjo, vplivi sorodnikov, znancev in sobolnikov,
stresne Zivljenjske okolis¢ine, jemanje zdravil moti
bolnikov Zivljenjski slog in dnevne aktivnosti.

Med okoljske dejavnike uvrS¢amo casovno stisko,
slabo dostopnost, dejstvo, da ni kontinuitete zdravstve-
ne skrbi med ambulantnim in bolni$ni¢nim zdravlje-
njem, izgled ovojnine, tezko odpiranje ovojnine in
druge razloge.

Moramo se zavedati, da gibalno ovirani ali starejsi
vcasih tezko pridejo do lekarne; tudi ¢akanje v vrsti v
lekarni je za nekatere tezje bolnike lahko zelo neprije-
tno.

Nekateri avtorji pa delijo dejavnike, ki vplivajo na
adherenco, na tiste, povezane z bolnikom, z zdravlje-
njem, z odnosom do tistega, ki nudi zdravljenje, z
zdravstvenim sistemom, ter tiste, povezane s tezavo
oziroma boleznijo.

Nenamerna neadherenca se nanasa na nenacrtovano
vedenje in ni v tako veliki meri povezana z bolnikovi-
mi prepricanji in stopnjo ozavescenosti kot namerna
neadherenca.

Nenamerna neadherenca je lahko posledica pozab-
ljivosti in nevednosti, kako natan¢no uporabljati
zdravila. To je pasivni proces, ki je posebej povezan
s kompleksnostjo rezima jemanja zdravil in bolniko-
vim spominom (bodisi gre za pozabo vzeti zdravilo ob
predpisanem casu ali slab priklic navodil). Ukrepi, ki
obravnavajo to vrsto neadherence, bi se morda mora-
li osredotociti na poenostavitev rezima odmerjanja,
opominjanje pacientov, naj vzamejo svoja zdravila, in
podporo pacientom pri tem, da jemanje zdravil posta-
ne del njihove dnevne rutine. Ukrep, kot je opomnik v
obliki SMS sporocila, je u¢inkovit nacin za prepreceva-
nje in zmanjevanje nenamerne adherence.

Zakljucek

KVCB bolnik mora biti v procesu zdravljenja proakti-
ven; upostevati mora navodila in nasvete ter obves$cati
zdravstveno osebje o spremembah svojega stanja in
pomislekih glede zdravljenja. Vzajemno delovanje in
odkriti odnosi med zdravstvenimi delavci in bolni-
ki pomembno prispevajo k uspe$nem zdravljenju in
zmanjsevanju zapletov.
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CAKALNI SEZNAM

Natasa Kroslin, ZT

Izvlecek

Klini¢ni oddelek za gastroenterologijo v UKC Ljubljana
(izvajalec zdravstvene dejavnosti) vodi ¢akalni seznam
v skladu z veljavnimi predpisi, kot so Zakon o paci-
entovih pravicah, Pravilnik o naro¢anju in upravljanju
¢akalnih seznamov ter najdalj$ih dopustnih ¢akalnih
dobah, ki ga sprejme minister za zdravje, in Pravilnik
obveznega zdravstvenega zavarovanja. Spostuje se tudi
vrstni red cakajocih v ¢akalnem seznamu ob istoca-
snem spostovanju strokovno upravi¢ene prednosti
glede na stopnjo nujnosti, ki je navedena na napotnici.

Kljucne besede: ¢akalni seznam

Abstract

The clinical department of gastroenterology at UKC
Ljubljana (a healthcare provider) maintains a waiting
list in accordance with applicable regulations, such as
the Act on Patient Rights, the Rules on Ordering and
Managing Waiting Lists and the Longest Permissible
Waiting Times Adopted by the Minister of Health and
the Rules on Mandatory health insurance. The order of
those waiting on the waiting list is also respected, while
at the same time respecting the professionally justified
priority according to the level of urgency indicated on
the referral.

Key words: waiting list

Uvod

V ambulanto za Kroni¢no vnetno ¢revesno bolezen se
lahko naroci pacient, ki ima potrjeno diagnozo (histo-
losko) ulceroznega kolitisa (K51.0-K51.9) ali Crohno-
ve bolezni (K50.0-K 50.9) z ustrezno napotnico:

o VZS 2502P/K : gastroenteroloski pregled v subspe-
cialisti¢cni ambulanti prvi/kontrola s trajnim obdob-
jem trajanja in polnimi pooblastili (1,2,3)

o VZS 2472 - aplikacija zdravil (razen kemoterapije)
- po pregledu pred uvedbo bioloske s predvidenim
obdobjem trajanja

Natasa Kroslin, ZT, natasa.kroslin@kclj.si
UKC Ljubljana, Interna klinika — Klini¢ni oddelek za gastroenterologijo

Narocanje na Kliniécnemu oddelku za gastoenterologi-
jo v UKC Ljubljana poteka:

« elektonsko - preko sistema eNarocanje, elektronske
poste (koge.narocanje@kclj.si),

« telefonsko - v okviru ordinacijskega ¢asa (01 522
2638),

e po posti - na naslov UKC Ljubljana, Center za
narocanje, Japljeva 2, Ljubljana.

Prvi pregled

Prvi pregled je pregled, ki je namenjen opredelitvi
novonastalega zdravstvenega stanja oziroma akutnega
poslabsanja kroni¢nega zdravstvenega stanja in nacr-
tovanju potrebnih preiskav in zdravljenja, vklju¢no z
morebitnim zdravljenjem, opravljenim neposredno po
tem pregledu. Kot prvi pregled se $teje tudi samostojno
opravljena diagnostika.

Kontrolni pregled

Kontrolni pregled je pregled, ki je namenjen preverja-
nju ucinkov zacetega zdravljenja, morebitnemu nacr-
tovanju dodatnih preiskav in koncanju zdravstvene
obravnave, ki se je zacela na podlagi prvega pregleda,
in ni vezan na posamezno koledarsko leto.

Trajna napotnica

Od 1. 8. 2021 velja sprememba Pravil obveznega zdra-
vstvenega zavarovanja (POZZ), ki omogoca, da se
za dolocena kroni¢na stanja izda trajna napotnica.
Veckratno, obdobno napotnico za omenjena kronic-
na stanja lahko v trajno spremeni tudi specialist oz.
napotni zdravnik.

Stopnja nujnosti

« stopnja nujnosti »nujno« — najpozneje naslednji
dan,

 stopnja nujnosti »zelo hitro« - v sedmih koledar-
skih dneh,

« stopnja nujnosti »hitro« — v enaindvajsetih koledar-
skih dneh,

 stopnja nujnosti »redno« - v enaindvajsetih kole-
darskih dneh.
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Nujni pacienti se ne narocajo prek eNarocanja, ampak
pridejo neposredno v zdravstveno ustanovo.

Odpoved termina

V skladu z drugim odstavkom 15b. ¢lena Zakona
o pacientovih pravicah (Uradni list RS, s§t. 15/08 in
55/17) lahko pacient ali v njegovem imenu njegov ozji
druzinski ¢lan:

« odpove termin brez navajanja razlogov: najpozneje
deset dni pred izvedbo zdravstvene storitve, in sicer
le enkrat v okviru iste napotitve in le v okviru napo-
titve s stopnjo nujnosti hitro ali redno;

« kasneje (manj kot deset dni pred terminom) odpo-
ve termin z navedbo razloga: v pisni obliki in le
iz objektivnih razlogov:

- nepricakovana hospitalizacija pacienta ali ozjega
druzinskega c¢lana, ki onemogoca prihod paci-
enta na termin ali izvedbo zdravstvene storitve,

- nenadna bolezen, poskodba ali zdravstveno
stanje pacienta ali ozjega druzinskega ¢lana, ki
onemogoca prihod pacienta na termin ali izved-
bo zdravstvene storitve,

- smrt ozjega druzinskega ¢lana pacienta.

V primeru objektivnih razlogov ne veljajo omejitve
glede odpovedi termina le enkrat v okviru iste napo-
titve in napotitve v okviru stopnje nujnosti hitro ali
redno.

Posledice neupravi¢ene odsotnosti (tretji
odstavek 15b. €lena ZPacP):

Ce pacient ne pride na termin in termina ne odpo-
ve (neopravicena odsotnost), se ga ¢rta s ¢akalnega
seznama in napotna listina preneha veljati.

Ce je pacient neupraviceno odsoten na enem izmed
terminov v okviru iste napotitve, se zdravstvena obrav-
nava v okviru te napotitve konca.

Pacienta se lahko ponovno uvrsti na ¢akalni seznam
pri istem izvajalcu zdravstvene dejavnosti za isto vrsto
zdravstvene storitve Sele po poteku treh mesecev od
termina, na katerem je bil neopraviceno odsoten.
Navedeni rok se ne uposteva, ¢e izvajalec zdravstve-
ne dejavnosti presodi, da bi taka omejitev neposredno
ogrozala pacientovo zdravstveno stanje ali zdravstveno
obravnavo.

Obvestilo o neupraviceni odsotnosti posljemo v pisni
obliki napotnemu zdravniku, ki je izdal napotnico.

Cakalne dobe za

Storitev: 2502P - Gastroenterolodki pregled v subspecialistiéni ambulanti - prvi
$Stopnja nujnosti: Redno
Regija: Vse regije

Za pravilnost podatkov o Gakalnih dobah in prvih prostih terminih so odgovorni izvajalci zdravstvene dejavnost, V primeru nejasnosti se
obmite na Izvajalca zdravstvene dejavnosti

UKC LJUBLJANA INTERNA KLINIKA
Naskov  Japljeva 2
Steva 1528
Druga polovica septembra 2023 i LJUBLJANA - KLINIENI
) CENTER
W Kogenarotanje@clsi
n o 015222838
¢ 20820201502

# Nazzj naiskanje 1© RazpoloZjivi lermini ambulante:

Okvirni termin @

UNIVERZITETNI KLINIENI CENTER MARIBOR
Okvirni termin & J ;::VBI-MNSKA uLicas
MARIBOR

Druga polovica februarja 2024
o ¢ gastro.amb@ukemb.si

n 3211380

s 38623312338

¢ 220820281500

 Nazyj maskanie

Slika 1: Cakalne dobe za VZS 2025P v Sloveniji (ezdrav.si)

Zakljucek

Cakalna seznam je urejen le ob upostevanju vseh zako-
nov in pravilnikov. To ima bistven pomen za pacien-
ta, izvajalce storitev in ZZZS. Pravilno voden c¢akalni
seznam omogoca pacientu vpogled v njegovo zdravlje-
nje in narocene termine. V kolikor pacientu potece
napotnica za pregled in ta v pravem casu ni sporocil
podatkov z nove, se zgodi, da centralni sistem NIJZ
te paciente s terminov avtomatsko izbrise, ne da bi
bili le ti obves$ceni. Niti nismo obves$¢eni mi. Prihod
pacienta na narocen termin, s katerega je bil izbrisan,
in urejanje zadev s pacientom na vratih nam jemljeta
dragocen cas, ki ga pa nimamo, ter povzroca frustraci-
je pacientu in nam. Zato je urejen ¢akalni seznam tako
zelo pomemben.
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VLOGA MULTIDISCIPLINARNEGA TIMA PRI BOLNIKU S KRONICNO
VNETNO CREVESNO BOLEZNIJO

Polonca Rihtarsic, mag. zdr. nege, Suzana Moravac, dipl. m. s,
Brigita Jeromel, dipl. m. s

Izvlecek

Zdravje je najpomembnejsa vrednota vsakega izmed
nas. Imunsko pogojenim vnetnim boleznim je skupen
zelo obsezen vpliv na kakovost Zivljenja, zato bolni-
ke pogosto poleg zdravstvenih pestijo tudi dusevne
tezave. Podrocje dela medicinske sestre je zdravstve-
na nega, ki je pomemben del zdravstvenega sistema v
vsaki druzbi. Namen prispevka je opozoriti na vedno
vecjo prisotnost kroni¢nih bolezni v populaciji ter
pomembno vlogo medicinske sestre pri zagotavljanju
kvalitetne in varne obravnave bolnikov. Izpostavljena
je vloga medicinske sestre — koordinatorice v multi-
disciplinarnem timu, ki obravnava bolnike s kronic-
no vnetno crevesno boleznijo. Poznavalci poudarjajo,
da imata medicina in zdravstvena nega sicer razlic¢-
ni poklicni vlogi, ki pa se medsebojno pomembno
dopolnjujeta. Zaposleni v zdravstveni negi so sestavni
del multidisciplinarnih timov in tak nacin obravnave
omogoca izboljsanje celotne oskrbe bolnikov s kronic-
nimi boleznimi in tudi kvalitete zivljenja.

Kljuéne besede: medicinska sestra, bolnik, kroni¢na
vnetna ¢revesna bolezen, multidisciplinarni tim

Abstract

Health is the most important value for each of us.
Immune-related inflammatory diseases have in
common a very extensive impact on the quality of life,
so patients are often overhelmed by mental problems
in addition to their health problems. Health care is an
important part of the health system in every society.
The purpose of the article is to draw attention to the
increasing presence of chronic diseases in the popu-
lation and the important role of nurses in ensuring
quality and safe treatment for patients. The role of the
nurse - coordinator in a multidisciplinary team trea-
ting patients with chronic inflammatory bowel dise-
ase is highlighted. Experts determine that medicine
and nursing have different professional roles, but they
significantly complement each other. Nurses are inte-
gral part of multidisciplinary teams. Such an organiza-

tion enables the improvement of the overall health care
with chronic diseases and also the quality of life.

Key words: nurse, patient, chronic inflammatory
bowel disease, multidisciplinary team

Uvod

Zdravje omogoca in zagotavlja kakovostno zivljenje
ljudi in je temeljni vir razvoja vsake druzbe. V zadnjih
letih opazamo narascanje kroni¢nih bolezni (KB).
Zaradi napredka medicine je smrtnost manjsa, veca pa
se Stevilo tistih, ki so odvisni od pomoci zdravstvenih
delavcev in drugih, tudi takrat, ko zapustijo zdravstve-
ne ustanove (OStir, 2009).

KB imajo pomemben vpliv na Zivljenje bolnikov
in njihovih svojcev. Na podroc¢ju odraslih bolnikov
ocenjujejo, da je 70-80 % ljudi s kroni¢no boleznijo
sposobno obvladovati svojo KB v stabilni fazi, 20 %
pa jih potrebuje pomo¢ medicinske sestre in zdravni-
ka ter drugih strokovnjakov pri vodenju svoje bolezni
(Kadivec, 2007).

Namen prispevka je opozoriti na $tevilne tezave, ki
poleg kroni¢ne vnetne &revesne bolezni (KVCB) $e
pestijo bolnike. Za obravnavo bolnika s KVCB je klju¢-
no sodelovanje strokovnjakov z razli¢nih podrocij,
prav tako pa je pomembno tudi vkljuc¢evanje in sode-
lovanje medicinskih sester, ki imajo v multidisciplinar-
nem timu klju¢no vlogo.

Kroni¢ne vnetne ¢revesne bolezni

Najpogostejsi KVCB sta ulcerozni kolitis in Crohno-
va bolezen. To sta vnetni bolezni ¢revesja, ki potekata
kroni¢no, navadno v obliki izmenjujocih se zagonov
vnetja in razli¢no dolgih obdobij, v katerih je bolnik
brez tezav. Crohnova bolezen lahko prizadene kateri
koli del prebavne cevi, medtem ko je ulcerozni kolitis
praviloma omejen na debelo ¢revo. Vzrokov za kroni¢-
no vnetno c¢revesno bolezen (KVCB) Zal ne poznamo,
jasno pa je, da so nekateri k njej dedno nagnjeni in

Polonca Rihtarsi¢, mag. zdr. nege, Suzana Moravac, dipl. m. s., polonca.rihtarsic@sb-sg.si

Brigita Jeromel, dipl. m. s.
Splosna bolnisnica Slovenj Gradec, Oddelek za interno medicino
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pri njih pride do neustreznega imunskega odgovora
sluznice na zunanje dejavnike. Tezave lahko sprozijo
tudi stres, neuravnotezena prehrana, kajenje, nezado-
stna koli¢ina spanja, pretirana higiena in ¢ezmerna
uporaba antibiotikov. KVCB je najbolj pogosta med
mladimi, najpogosteje se namre¢ pojavi med 15. in 40.
letom starosti. Chronova bolezen se pojavlja prej, pri
mlajsih osebah, ulcerozni kolitis pa prizadene neko-
liko ve¢ moskih. Simptomi KVCB: bolecina v trebu-
hu in driska sta najznacilnej$a znaka bolezni, nato 3e
krvavo blato, hujsanje ali nenapredovanje teze, zaosta-
nek v rasti in razvoju, utrujenost, slabost in bruhanje
(Diagnosti¢ni center Bled, 2023).

KVCB mo¢no poslabsa kakovost Zivljenja na vseh
podrog¢jih. Iz¢rpanost in utrujenost sta med najbolj
motec¢imi simptomi, ki spremljata osebe s KVCB in
mocno okrnita njihovo kakovost zivljenja. Veliko teza-
vo pomenijo tudi bolecine in kr¢i v trebuhu. Zaradi
zelo pogoste uporabe strani¢a morajo osebe s KVCB
prav vse poti in opravke zunaj doma skrbno nacrto-
vati, kar omejuje celo osnovne vsakodnevne dejavno-
sti. KVCB vpliva tudi na podro¢je izobraZevanja. Ce
se bolezen pojavi v obdobju $olanja in imajo oboleli
veliko zagonov, pogosto izostajajo od pouka in imajo
posledicno slabsi u¢ni uspeh in slabse moznosti nadalj-
njega izobrazevanja (Sirca, 2022).

Medicinska sestra v multidisciplinarnem timu
Medicinske sestre se v zdravstveni negi pri svojem delu
srecujejo s Stevilnimi izzivi, ki jih narekuje sodobna
zdravstvena nega.

Medicinska sestra je strokovno usposobljena za obrav-
navo posameznikov in skupin, ki avtonomno prev-
zema naloge in odgovornosti v sistemu zdravstvene-
ga varstva, socialnega varstva in na podrocju Solstva.
Opravlja samostojno strokovno delo v negovalnem
timu in je ¢lanica zdravstvenega tima, v katerem si z
drugimi strokovnjaki deli vloge v zdravstveni obrav-
navi bolnika (Kodeks etike medicinskih sester in zdra-
vstvenih tehnikov Slovenije, 2005).

V zapletenem in obcutljivem sistemu zdravstva je
pomembno usklajeno delovanje posameznih delov tega
sistema. Zlasti pomemben je ¢loveski dejavnik, kajti tu
ljudje delamo za ljudi, ki so bolj kot drugi uporabniki,
stranke, klienti, naro¢niki (npr. v bankah, trgovinah,
drzavnih uradih, pri obrtnikih) obcutljivi, ranljivi,
tudi kriticni ali nemoc¢ni. Medpoklicno sodelovanje
medicinskih sester in zdravnikov je tesno povezano s
kakovostno zdravstveno obravnavo, z zadovoljstvom
bolnikov (krajsa lezalna doba, manj pritozb, zaple-
tov, ponovnih pregledov, hospitalizacij) in zaposlenih

(manj absentizma, visja samopodoba, boljsa ucinko-
vitost dela, prijaznejse delovno okolje, boljse zdravje),
z ve¢jim ugledom obeh skupin tako v strokovni kot v
splo$ni javnosti in z ve¢jim zaupanjem prebivalstva v
zdravstveni sistem. Ob tem ekonomski ucinek ni zane-
marljiv (Klemenc, Pahor, 2006).

Multidisciplinarni tim je sestavljen iz razli¢nih stro-
kovnjakov, ki sodelujejo pri obravnavi bolnika s
KVCB. Sredi$ce tima pa je bolnik. Pogosto so v obrav-
navo vkljuceni tudi svojci. Obravnava poteka bodi-
si hospitalno bodisi ambulantno, pa tudi takrat, ko
bolnik ni prisoten v zdravstveni ustanovi, ampak je v
domacem okolju. Pri bolnikih z imunsko pogojenimi
vnetnimi boleznimi se vedno pogosteje uvaja praksa,
da si biolosko zdravilo v obliki injekcij aplicirajo sami
doma. Tudi pri bolnikih s KVCB je tako. V tem prime-
ru je pomembna zdravstvena vzgoja medicinske sestre,
da bolnika in/ali svojce na razumljiv nacin pouci o
lastnostih zdravila, nacinu aplikacije, stranskih ucin-
kih in posreduje informacije, kam se lahko obrnejo po
pomoc¢ in dodatne nasvete v primeru tezav. Bolniki s
KVCB so pogosto mlajsi bolniki, ki $e hodijo v $olo ali
sluzbo, imajo druzino in Zivijo aktiven Zivljenjski slog.
Moznost, da si lahko zdravilo aplicirajo sami doma,
jim tako zelo olajsa usklajevanje ostalih aktivnosti
in tako dvigne kvaliteto Zivljenja, kar pa je glavni cilj
multidisciplinarnega tima. Izrednega pomena je, da je
obravnava kontinuirana, da smo za bolnika dosegljivi
ter da nam zaupa. Spremenili so se tudi kanali komuni-
ciranja, informacij ne sporo¢amo ve¢ samo telefonsko,
ampak tudi na druge nacine, npr. preko elektronske
poste. Na tak nacin smo bolniku Se bolj dostopni.

Medicinska sestra v nacrtu uposteva moznost poten-
cialnih problemov ter resevanje le-teh. Zagotovi pisna
navodila ter vedno pridobi povratne informacije o
pridobljenem znanju in razumevanju. Prav je, da
bolnik od medicinske sestre dobi podatke o tem, kje
bo dobil pripomocke in materiale, ki jih bo uporabljal
doma. Ce so pripomocki tehni¢no zahtevni, organizira
srecanje s tehni¢nimi sodelavci, ki se ukvarjajo z medi-
cinsko opremo (Ostir, 2008).

Znacilnosti dobrega multidisciplinarnega
tima:

1. Osredotocenje na bolnika

Dobremu zdravstvenemu timu mora biti najpo-
membnejsi cilj spoznati in upostevati bolnikove potre-
be. Kadar ima bolnik osrednjo vlogo, tim pri postavlja-
nju nacrta zdravljenja uposteva bolnikove zelje.
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2. Postavljanje skupnih ciljev

Vsak ¢lan tima mora poznati postavljene cilje, prav
tako pa se morajo s temi cilji vsi strinjati. V mnogih
situacijah je izid jasen, so pa situacije, ko kon¢ni cilji
niso tako samoumevni. Pri kriti¢cno bolnih nekateri
zagovarjajo agresiven pristop, drugi pa zagovarjajo bolj
paliativno zdravljenje. Take situacije se lahko preseze-
jo le prek jasnega, nedvoumnega procesa definiranja
ciljev. Ce je potrebno izbirati med nasprotujo&imi
izidi, morajo biti odlocitve ob jasni razlagi prepuscene
bolniku ali njegovim skrbnikom.

3. Razumevanje vloge drugih strokovnjakov v
zdravstvenem timu

Vsak ¢lan tima mora poznati zmoznosti drugih ¢lanov,
jih v¢asih vpragati za nasvet, v¢asih pa jim predati svoje
delo.

4. Zaupanje med ¢lani zdravstvenega tima
Zaupanje med clani tima se razvije s¢asoma, vsekakor
pa je za to potrebno poznavanje vlog drugih clanov.
Vsak ¢lan mora zaupati delu drugih. Ce tega zaupa-
nja ni, se lahko pojavi podvajanje storitev, kar znizuje
kvaliteto.

5. Fleksibilnost vlog

Vsak ¢lan tima naceloma opravlja naloge, za katere
je usposobljen, in ne podvaja dosezkov drugih. Ce pa
situacija zahteva, da c¢lani zamenjajo vloge, morajo to
izvajati s spostovanjem standardov in prakse posame-
zne stroke.

6. Skupne norme skupine
Clani uspe$nih timov se zavedajo pri¢akovanj drugih v
skupini in sledijo istim vrednotam.

7. Mehanizmi resevanja konfliktov

V vsakem zdravstvenem timu pride do konfliktov. Ce
je tim uspeSen, pozna mehanizme, s katerimi resuje
konflikte (prek vodje tima, zunanjega vodje ali z drugi-
mi procesi) in ki jih razumejo vsi ¢lani.

8. Razvijanje u¢inkovite komunikacije

Dobra komunikacija v zdravstvenem timu vsebuje
vsaj dve komponenti. Prva je enoten, ucinkovit nacin
zbiranja podatkov, druga pa enotna terminologija.

9. Delitev odgovornosti za akcije tima

Tim ucinkovito deluje le, ¢e se vsak ¢lan ¢uti odgovor-
nega za delovanje skupine kot celote. Za prevzema-
nje take odgovornosti so seveda potrebni zaupanje v
sposobnosti drugih ¢lanov tima, dobra komunikacija
in strinjanje s skupnim ciljem.

10. Vrednotenje in povratne informacije
Konstrukcija tima mora biti dinamicna, odprta za
vrednotenje in potrebne spremembe. Nacrt, ki so ga
sestavili ¢lani tima, morda ni ve¢ najboljsi, zaradi spre-
menjenih bolnikovih potreb, sprememb v zdravstve-
nem sistemu ali v usposobljenosti ¢lanov tima. Razviti
morajo ucinkovite mehanizme tako za vrednotenje
dela kot za spreminjanje nacrta zdravljenja, kadar je to
potrebno (Blair, 1996).

Medicinska sestra — koordinatorica je tista, ki povezu-
je vse sodelujoce, omogoca dober pretok informacij,
skrajsa nepotrebno ¢akanje ter na ta nacin omogoci kar
najboljo obravnavo bolnika s KVCB. Nemalokrat pa
je medicinska sestra tudi zagovornica bolnika. Odgo-
vornost medicinske sestre tako lahko razdelimo na ve¢
podrocij, ki se pogosto prepletajo med seboj in vplivajo
drug na drugega. Pomembno je izobrazevanje medi-
cinskih sester, da bodo na bolnika gledale celostno in
da bodo v svoje aktivnosti zajele tako psihofizi¢ni kot
tudi socialni vidik. Naloga medicinske sestre je vzpo-
staviti partnerski odnos z bolnikom in zdravstvenimi
delavci. Pomembno je, da podporo in pomo¢ nudi
¢im bolj zgodaj ter izdela komunikacijske poti, ki
bodo kasneje veliko pripomogle k boljSemu resevanju
problemov (Ostir, 2008).

Razprava

KVCB se pogosto pojavi pri mladih ljudeh, zato je
uc¢inkovit multidisciplinarni pristop zelo pomemben,
saj poleg izboljsanja zdravstvenega stanja pomembno
vpliva tudi na kvaliteto Zivljenja. Z znanjem in izkus-
njami, ki jih imamo, se medicinske sestre lahko vklju-
¢ujemo v proces dela na razli¢nih podro¢jih zdravstve-
ne obravnave bolnika.

Medsebojno sodelovanje medicinskih sester in zdrav-
nikov je moc¢no povezano s kakovostno zdravstveno
obravnavo, z odnosi med zaposlenimi, z ugledom zdra-
vstvenih delavcev v javnosti ter z vecjim zaupanjem
prebivalstva v zdravstveni sistem (Klemenc, 2005).

Medsebojni odnosi so klju¢nega pomena za profesio-
nalno zdravstveno nego, Se posebej, ker so velikokrat
povezani z boleznijo in posledi¢no bolecino ter trplje-
njem (Pajnkihar, 2007).

Medicinska sestra zagovarja avtonomijo bolnika in
njegove pravice. Pogosto je prva, ki vzpostavi komu-
nikacijo med bolnikom/njegovimi svojci in ostalimi
¢lani tima ter tako gradi partnerski odnos in vzpostavi
zaupanje. Prav zaradi teh lastnosti in izkuSenj je medi-
cinska sestra odlicna koordinatorica v multidiscipli-
narnem timu.
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Pomembno je motiviranje zaposlenih v zdravstve-
ni negi za nadaljnja izobraZevanja in raziskovanja s
podrocja kroni¢nih bolezni.

Zakljucek

Delo v multidisciplinarnem timu ima za bolnika
$tevilne prednosti, saj se njegov problem resuje na vec
podro¢jih istocasno. Za optimalen izid zdravljenja
in ¢im vi$jo kvaliteto Zivljenja sta potrebna ustrezna
komunikacija in sodelovanje znotraj tima. Zdravljenje
KVCB se z bolni$nic vedno bolj seli v domace okolje,
zato je pogosto ravno medicinska sestra povezovalni
¢len med bolnikom in njegovimi svojci ter ostalimi
¢lani tima. Medicinska sestra v tak§nem timu na bolni-
ka gleda celostno in povezuje delo razli¢nih strokov-
njakov. Redno sodelovanje z razli¢nimi strokovnjaki
pa bogati tudi ¢lane multidisciplinarnega tima, tako v
strokovnem kot v osebnostnem smislu.
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VPLIV KRONICNE VNETNE CREVESNE BOLEZNI NA DRUZINO

Mateja Sever, dipl. m. s

Izvlecek

Kroni¢na vnetna ¢revesna bolezen vpliva tako na paci-
enta kot tudi na bliznje druzinske ¢lane. Glede na nara-
ven potek bolezni, njene zaplete ter aktivne zagone, ki
lahko zahtevajo tudi bolni$ni¢no zdravljenje, je zelo
pomembna vloga ozjih druzinskih ¢lanov. S svojo
podporo, razumevanjem in pomocjo bolniku lahko
namre¢ pomembno olajsajo bremene bolezni.

Kljucne besede: Kroni¢na vnetna crevesna bolezen,
druzinski ¢lani, biologka zdravila

Abstract

Chronic inflammatory bowel disease affects both the
patient and his close family members. Considering the
course of the natural course of the disease, its compli-
cations and active impulses, which may also require
hospital treatment, the role of family members is very
important. With their support, understanding and
assistance to the patient, they can significantly ease the
burden of the disease.

Key words: Chronic inflammatory bowel disease,
family members, biological medicine

Uvod

Novo ugotovljena kroni¢na vnetna crevesna bole-
zen (KVCB) lahko predstavlja bolniku veliko breme,
vendar ne vpliva zgolj na posameznika, temve¢ na
celotno druzino. Poleg medicinskega vidika, ki zadeva
predvsem posameznika, nova bolezen namre¢ prina-
$a tudi spremembe Zivljenjskega sloga, s katerimi
se sooca celotna druzina. Bolnik in svojci odkrivajo
breme bolezni in omejitve, ki jih ta prinasa. Poslab-
$anja in aktivni zagoni bolezni so pogosto poveza-
ni z bolniskim stalezem ali hospitalizacijo, kar lahko
predstavlja za bolnika dodatno breme ali celo izkljuci-
tev iz socialnih krogov. Psihofizi¢na podpora druzin-
skih ¢lanov tako predstavlja velik pomen za obolele s
kroni¢no vnetno crevesno boleznijo. Namen prispev-
ka je prikazati vpliv KVCB na ¢lane bolnikove druzine
med razli¢nimi fazami bolezni.

Mateja Sever, dipl. m. s., mateja.sever@kclj.si
UKC Ljubljana, Interna klinika — Klini¢ni oddelek za gastroenterologijo

Vpliv kroniéne vnetne €érevesne bolezni na
druzino

Kroni¢na vnetna Crevesna bolezen (KVCB) lahko
moc¢no vpliva na pacientovo druzino in ne zgolj na
paciente same (Golics et al., 2013). Pogosto pride do
obcutkov frustracije, pri ¢emer se pacientom tudi
zgodi, da svojo jezo in frustracijo usmerijo proti druzi-
ni.

Zaradi posledic bolezni pride do sprememb v Zivljenj-
skem slogu, ki spremenijo dinamiko celotne druzi-
ne. Posebno skrb velja nameniti otrokom obolelih, ki
razlicne skrbi obolelega druzinskega ¢lana dozivljajo
drugace, saj ne razumejo celotnega ozadja, npr. zakaj
je pomembno, kako dolga je pot na pocitnice in koli-
kokrat se ustavi§ med potjo, ali imajo primerna stra-
ni$ca in podobno. Zelo pogosto se v druzini govori o
bolecini v trebuhu, mo¢nih vetrovih, driskah in drugih
prebavnih znakih. Tezko je razumeti in sprejeti simp-
tome in znake bolezni, Se tezje pa, ko se morajo tudi
ostali ¢lani druzine seznaniti z boleznijo in tudi sami
prilagoditi svoj zivljenjski slog.

Pacient ima moznost, da druzinske ¢lane neposredno
vkljuci v postopke odlocanja (Lahat et al., 2014). Na
zeljo obolelega so druzinski ¢lani lahko vkljuceni v
pogovor o nacrtu zdravljenja, spremljajo ga na pregle-
de, z njim opravijo individualno ucenje samoaplicira-
nja subkutanih oblik biologkih zdravil, sodelujejo pri
vpisu v Drustvo za kroni¢no vnetno ¢revesno bolezen
in se z bolnikom udelezijo tudi srecanja. Clani druzi-
ne se cutijo dolzni, da se podrobno seznanijo o vseh
razlicnih moznostih zdravljenja in predvsem o pred-
nostih zdravljenja s peresnikom, bolnikom pri apli-
kacijah tudi pomagajo. Vsekakor je pri tem v veliko
pomo¢ celotna ekipa ambulante za kroni¢no vnetno
¢revesno bolezen na Klini¢cnem oddelku za gastroen-
terologijo in hepatologijo.

Od &tiri do deset odstotkov ljudi se boji igel (Jenkins,
2014). Poleg igel se bojijo tudi bolecine, ki bi se lahko
pojavile ob injiciranju. Edukacija s strani medicinske-
ga osebja je klju¢na za bolnikovo komplianco in s tem
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povezanim pozitivnim izidom zdravljenja. Pomembno
je, da so informacije podane v laicnem jeziku, koristne
tudi za ostale druzinske c¢lane. Edukacije samoaplici-
ranja bioloskega zdravila se udelezi tudi eden izmed
¢lanov druzine.

V bolnikovi izkusnji je na pozitiven odnos do novega
zdravljenja pomembno vplivala predanost, potrpezlji-
vost in strokovnost ambulantnih medicinskih sester,
ob ¢emer je bolnik izgubil strah in razvil zaupanje do
stroke.

Pacient se je odlocil z druzino deliti svoje strahove
in bremena glede bolezni, druzinski ¢lani pa so ¢uti-
li dolznost, da ga vzpodbujajo in podpirajo pri zdra-
vljenju. V casu remisije je veckrat razmisljal, da bi z
zdravljenjem prenehal, in to je bil kljucen cas za vse
druzinske ¢lane, da se ponovno zberejo in pogovo-
rijo ter ga vzpodbudijo k nadaljevanju zdravljenja.
Vsakodnevno ga vzpodbujajo k vzdrzevanju zdravega
zivljenjskega sloga, predvsem v smislu zdrave prehrane
in redne telesne vadbe.

Najtezji trenutki v druzini so bili ob prvi hospitalizaciji
zaradi hudega zagona bolezni. Prepletala so se razlic-
na, predvsem negativna custva. V ospredju je bil strah
zaradi bolezni same, pojavljala so se Stevila vprasanja
glede poteka zdravljenja, kako bo bolnik sprejel hospi-
talizacijo in osamitev iz domacega okolja in svojih
najblizjih. Druzinski ¢lani so naredili nacrt spremlja-
nja poteka zdravljenja in psihofizi¢nega stanja svoj-
ca. Vsak je imel dolocen del dneva, ko ga je poklical
po telefonu, vsak dan je bil eden od njih na obisku in
vsakodnevno so se posvetovali o napredku zdravljenja
z le¢e¢im zdravnikom. Na sreco je bila hospitalizacija
razmeroma kratka, v tem casu pa so se v mislih vsake-
ga izmed clanov druzine prepletali razli¢ni scenari-
ji. Vsi so bili v strahu in se sprasevali, ali bo odziv na
zdravljenje uspesen in kako bo to vplivalo na nadaljnje
zivljenje. K sreci se je vse dobro izteklo in na najvec-
ji in najpomembnejsi praznik druzine, bozi¢ni vecer,
so bili vsi zbrani za mizo. Pocasi se je Zivljenje vrnilo
v ustaljene tirnice in ponovno je bolnik nadaljeval s
samoaplikacijami zdravila v domacem okolju.

Po zadnjih podatkih je v Sloveniji okrog 8000 pacien-
tov s kroni¢no vnetno ¢revesno boleznijo. Ko je med
njimi oseba, ki nam je blizu, bolezen ne prizadene le
pacienta, temve¢ vpliva tudi na druzinske ¢lane. Zato
je potrebno razumevanje, da svojim bliznjim stojimo
ob strani in jim pomagamo po svojih moceh.

Prikaz primera

V nadaljevanju prispevka predstavljam casovnico
68-letnega bolnika, ki je bil prvi¢ pregledan pri prok-
tologu aprila 2000. Opisoval je, da 10 let opaza svetlo
kri na blatu.

Pri irigografiji je bila slika suspektna za kroni¢no
vnetno crevesno bolezen. Zatem je bil napoten v
nadaljnjo obravnavo k gastroenterologu.

Junija 2000 je bil ugotovljen in histolosko potrjen
ulcerozni proktitis v zacetni fazi razvoja. Poleg sveze
krvi pri odvajanju je bolnik imel tudi krcevite boleci-
ne v spodnjem delu trebuha. Uvedena je bila terapija
z mesalazinom v obliki peroralnih pripravkov. Klini¢-
na slika ulceroznega proktitisa se je umirila. Bolnik je
nadaljeval s predpisano terapijo.

Ponovno poslabsanje bolezni s krvavimi driskami je
nastopilo novembra 2007. Dva tedna kasneje opravlje-
na je bila opravljena kolonoskopija, kjer patohistolo-
$ko prvic¢ dokazejo, da gre za Crohnovo bolezen.

Leta 2008 in 2009 je redno prejemal mesalazin in
s Crevesjem ni imel vecjih tezav. Konec leta 2009 je
zbolel s hudimi bole¢inami v zlicki, gastroskopija je
prikazala refluksni ezofagitis brez znakov Crohnove
bolezni zgornjih prebavil.

V letu 2010 bolnik ni imel vecjih subjektivnih tezav,
pocutil se je dobro, sam si je znizal odmerek meselazi-
na. Pogosto je tozil zaradi tezav z zelodcem.

Marca 2011 je ponovno zbolel s hemohezijami, v tera-
pijo so mu dodatno uvedli azatioprin ter preparte v
obliki rektalnih klizem. Pri kontrolnem pregledu so ze
belezili izboljsanje.

Konec leta 2011 do poletja 2012 je bolnik opisoval le
tezave z zelodcem. S spodnjimi prebavili ni imel tezav,
prejemal je le azatioprin.

Konec avgusta 2012 se je bolnik zglasil na pred¢asnem
pregledu zaradi ponovne pojavitve sveze krvi na blatu
ter nekajdnevnega zaprtja. Ker rektoskopija ni poja-
snila razloga za krvavitev, je bil napoten $e na kolo-
noskopijo, ki je potrdila Crohnovo bolezen sigme v
blagi akutni fazi. Zaradi zaprtja so svetovali znizanje
odmerka azatioprina.

Stiri mesece kasneje, decembra 2012, je na kontrol-
nem pregledu ponovno opisoval le tezave z zelodcem,
s Crevesjem ni imel vecjih tezav.
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Od leta 2012 do decembra leta 2017 je opravljal redne
ambulantne preglede, bil je dobrega pocutja in brez
tezav s Crevesjem, redno je prejemal azatioprin. V
omenjenem obdobju je imel opravljeni dve gastrosko-
piji in pet kontrolnih kolonoskopij.

Decembra 2017 je ponovno zbolel s krvavimi driska-
mi. Blato je odvajal na vsake dve uri, v blatu je bila
primesana kri, v¢asih tudi sama kri. Ob hudem zagonu
bolezni so bolniku prvi¢ uvedli zdravljenje s sistem-
skim kortikosteroidom.

Decembra 2017 je prvi¢ prestavljen na KVCB konzi-
liju, kjer je bilo sklenjeno, da je pacient kandidat za
zdravljenje z zaviralci TNF-alfa v kombinaciji z azati-
oprinom.

Po enem tednu zdravljenja z metiprednizolonom se
je klini¢na slika zagona umirila, bolnik ni vec¢ opazal
sveze krvi na blatu, pocutil se je bolje.

Februarja 2018 se je pricel voditi v KVCB ambulanti
za uvedbo zdravljenja z infliksimabom. Prva aplikacija
infuzije je potekala brez zapletov. Azatioprin so posto-
pno znizali, zatem pa dokon¢no ukinili. Po tretji apli-
kaciji bioloskega zdravila je pricel toziti o pekoci bole-
¢ini v prsih, bil je hipertenziven, pojavil se je nesrbec
izpuscaj na rokah in prsnem ko$u. Zaradi anafilaktic-
ne reakcije, povzrocene z bioloskim zdravilom, je z
zdravljenjem prenehal. Ponovno je bil predstavljen na
KVCB konziliju, po sklepu katerega je bilo predlaga-
no zdravljenje z z adalimumabom. Najprej je opravil
individualno ucenje samoaplikacije subkutane oblike
bioloskega zdravila.

Julija 2018 pri¢ne z aplikacijo adalimumaba subkutano
vsaka dva tedna. S strani prebavil je asimptomatski.

Novembra 2018 je opravil lokalno odstranitev koznih
sprememb na obrazu in po prejetju histoloskega izvida
prekinil zdravljenje z adalimumabom. Eno leto je bil
brez terapije, tezav ni navajal. Kolonoskopija avgusta
2019 je pokazala endoskopsko remisijo bolezni.

V zacetku decembra 2019 je pricel odvajati tekoce
krvavo blato vsaj 6-krat dnevno, pojavile so se tudi
bolecine v spodnjem delu trebuha in glavobol. Zaradi
zagona bolezni je ponovno prejel sistemski kortikos-
teroid. Le Sest dni po uvedbi metilprednizolona je $e
vedno odvajal ve¢ kot 10-krat dnevno, spremljajo ga
krcevite bolecine v trebuhu. Ker na peroralno zdravlje-
nje ni bilo ustreznega odziva, je bil sprejet v bolnisni-
co. 19. 12. 2019 je bila opravljena delna kolonoskopija,
histoloska slika je govorila v prid Crohnovi bolezni v
zmerni aktivni fazi.

Konec decembra 2019 je bil odpusc¢en v domaco oskr-

bo in zatem prejel prvo aplikacijo vedolizumaba. V
sledecem obdobju je prejemal intravenozne aplikacije
zdravila, zatem pa se junija 2021 ponovno ucil samo-
aplikacije subkutane oblike istega bioloskega zdravila,
ki si ga sedaj aplicira sam.

Zadnja kolonoskopija je bila opravljena 5. 1. 2023,
vnetja, erozij ali ulkusov ni videti, vidijo pa se brazgo-
tine po predhodnih ulkusih. Bolezen je v endoskopski
remisiji.

Od zacetka bolezni je gospod imel je imel opravlje-
ne 3 irigografije, 12 kolonoskopij, 9 gastroskopij in 5
rektoskopij.

Zakljuéek

Podpora druzinskih ¢lanov pomembno vpliva na
psihofizi¢no stanje obolelega s kroni¢no vnetno creve-
sno boleznijo, ki spremeni Zivljenje posameznika, vpli-

Slika 1 in 2: endoskopska slika kolonoskopije 19. 12. 2019, aktivna bolezen
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Slika 3: endoskopska slika kontrolne kolonoskopije 5. 1. 2023, enddskopsku remisija bolezni

va pa tudi na dinamiko celotne druzine. Skozi klinic-
ni primer sem orisala breme bolezni, ki predvsem za
bolnika predstavlja pogost stik z zdravnisko stroko, a
hkrati zaznamuje tudi druge druzinske c¢lane. Sprva
sta bila v ospredju negotovost in neznanje glede novo
postavljene diagnoze, kasneje, ob poslabsanjih, pa se
je celotna druzina soocala s strahom o izzidu zdravlje-
nja in moznih zapletih. Kljub bremenu bolezni je ta
povezala druzinske ¢lanke, na novo se je vzpostavilo
zaupanje, zmozni so bili pogovora o intimnem dozi-
vljanju strahu. Poleg strogo medicinskega vidika so pri
dolgoletni kroni¢ni bolezni klju¢ni tudi psihofizi¢ni
in socioloski aspekti podpore bolniku, ki pomembno
vplivajo na kakovost njegovega zivljenja.
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KAKO DRUSTVO ZA KRONICNO VNETNO CREVESNO BOLEZEN
POMAGA, DA SMO OBOLELI OPOLNOMOCENI

Mateja Saje

Izvle¢ek

Drustvo za kroni¢no vnetno ¢revesno bolezen se ze 19
let z izvajanjem posebnih socialnih programov trudi,
da bi bili oboleli ¢im bolj opolnomoceni. V veliki meri
to v drustvu delamo skozi izobrazevanja, ki jih orga-
niziramo za otroke, mladostnike in odrasle osebe, ki
imajo KVCB, in njihove svojce.

Kljuc¢ne besede: Drustvo za kroni¢no vnetno ¢revesno
bolezen, opolnomocenje

Abstract

For 19 years, the Slovenian IBD Association has been
working to empower sufferers through special soci-
al programmes. We do this to a large extent through
the training we organise for children, adolescents and
adults with IBD and their relatives.

Key words: Slovenian IBD Association, empower

Drustvo za kroni¢no vnetno ¢revesno bolezen je bilo
ustanovljeno pred 19 leti. Organizirani smo v osem
regionalnih sekcij, ki zdruzujejo osebe s KVCB po
celotni Sloveniji. Imamo tudi locene vsebinske sekci-
je za otroke, mladino in avtoimuni hepatitis. Za svoje
¢lane in zainteresirano javnost organiziramo Stevil-
ne aktivnosti, s katerimi poskusamo osebam s KVCB
pomagati na vseh podrogjih, kjer jim Zivljenje s KVCB
povzroca tezave. Spremljamo problematiko zivljenja
oseb s KVCB ter spodbujamo pristojne organe in stro-
kovne institucije k napredku v skrbi za invalide — osebe
s KVCB. Drustvo danes $teje 1950 ¢lanov, ¢lanstvo pa se
vseskozi povecuje. Osnovni namen delovanja drustva
je predvsem v zdruzevanju zaradi pomoci otrokom in
mladostnikom ter odraslim osebam s kroni¢no vnetno
¢revesno boleznijo in zasledovanju cilja, kako izboljsati
kvaliteto zivljenja bolnikov.

Ko zbolimo za kroni¢no boleznijo, kot je KVCB, ta
spremeni nase zivljenje, navade, razmerja, delo, zaba-
vo in socialno mrezo. KVCB je $e vedno dokaj redka in

Mateja Saje, mateja.saje@gmail.com
KVCB Drustvo

nevidna bolezen, zato smo osebe s to boleznijo pogos-
to izpostavljene nerazumevanju okolice.

Vizija vseh nas, ki smo moc¢no vpeti v delo drustva za
KVCB, in njegovega delovanja je nuditi pomo¢, sveto-
vati, izobrazevati, posredovati pravilne informacije za
znanje in poznavanje bolezni. Program »Neodvisno
zivljenje oseb s KVCB« zajema v bistvu celoten sklop
sedmih posebnih socialnih programoyv, ki jih izvajamo.
Programi se med seboj dopolnjujejo in nadgrajujejo,
vsi pa so namenjeni opolnomocenju obolelih ter ¢im
boljsemu poznavanju bolezni. Trudimo se, da bi osebe
s KVCB zivele ¢imbolj neodvisno Zivljenje.

V Drustvu za KVCB se tudi zavedamo, kako zelo
pomembni sta znanje in poznavanje bolezni za bolni-
ka. Izobrazen bolnik lazje sodeluje pri zdravljenju in
sprejema odlocitve. Menino, da je znanje najmocnejse
orozje v boju z boleznijo in je pomembno za ucinko-
vito spoprijemanje z boleznijo ter dobro ukrepanje v
smeri boljSega izhoda bolezni.

Z izvajanjem posebnih socialnih programov Zelimo, da
so osebe s KVCB izobrazene in s pridobljenim znanjem
opolnomocene. Radi re¢emo, da si Zelimo, da smo
bolniki izvedenci in s tem tudi enakovredni partnerji
pri zdravljenju in vodenju svoje bolezni. Ravno zato v
drustvu posvec¢amo ogromno svojega casa in energi-
je izobrazevanju. Otroci se izobrazujejo vsako leto na
poletnem taboru na Debelem rti¢u, mladostniki pa na
zimskih in poletnih taborih.

Pri odraslih se strukturiran program izobrazevanja
izvaja v glavnem v $olah za osebe s KVCB. Organizira-
mo jih od leta 2007 in potekajo v obliki vikend izobra-
zevanj. Sole potekajo v Zdravilis¢u Rogaska Slatina,
ki je tudi edino naravno zdravilisce, usposobljeno
za rehabilitacijo, ki opredeljuje gastroenteroloske in
endokrine bolezni ter stanja po operacijah.

Izobrazevanje je strukturirano in se pri¢ne z zacetno
$olo ter nadaljuje z delavnicami s specificno tematiko.
V zacetni $oli bolnike seznanimo z boleznijo, zdravlje-
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njem, s pomenom stresa in prehrane, pa tudi s pravica-
mi bolnika in pomembnostjo postati bolnik izvedenec.
Izobrazevanje se nato nadaljuje z osmimi tematskimi
delavnicami.

Od leta 2007 do danes smo izpeljali 61 30l, od tega 20
zaletnih 3ol za osebe s KVCB. V delavnicah, ki smo jih
tekom let organizirali veckrat, smo se dotaknili tem o
prehrani pri KVCB, o pomenu gibanja pri nasi bolez-
ni in kako se spoprijemamo s stresom, kaksna naj bo
komunikacija med zdravnikom in bolnikom in o tem,
kako obvladujemo bolecino pri nasi bolezni. Nadalje
vodimo delavnice o alternativnem in dopolnilnem
zdravljenju in o tem, kak$ne so moznosti na tem podro-
¢ju; delavnico, kako preziveti od mladih do poznih
let s KVCB. Zadnja delavnica, ki smo jo ze izvedli, je
delavnica na temo oseba s KVCB med delodajalcem in
Z77S.V oktobru planiramo popolnoma novo delavni-
co o akutnem zagonu pri KVCB. Skozi izobrazevanja v
$olah za osebe s KVCB oboleli postanejo opolnomoce-
ni — bolniki izvedenci in ne samo nemoc¢ni opazovalci
dogajanja okrog lastnega zdravljenja in vkljucevanja
v druzbo. Tak je tudi trend in namen moderne medi-
cine, ki se zaveda svojih omejitev in i§¢e pri bolniku
ustrezno sodelovanje in podporo pri zdravljenju in
obravnavi. Drustvo skozi celo leto organizira vrsto
strokovnih predavanj, strokovnih delavnic, simpozijev
na nacionalnem in lokalnem nivoju.

19. maja letos je Drustvo za KVCB organiziralo 10.
simpozij o KVCB z mednarodno udelezbo. Zelo smo
ponosni, da je bil to Ze deseti simpozij. Leto$nji simpo-
zij je bil prvi¢ izveden v hibridni obliki. Na 10. simpo-
ziju o KVCB je bilo predstavljeno, kako pomembno
je multidisciplinarno vodenje bolnikov s kroni¢no
vnetno ¢revesno boleznijo (KVCB), ki mora vkljugeva-
ti nego in podporo vec zdravstvenih delavcev za obrav-
navo razlicnih medicinskih, psihologkih in socialnih
vidikov bolezni. Multidisciplinarni tim obic¢ajno vklju-
Cuje gastroenterologe, medicinske sestre, dietetike,
strokovnjake za dusevno zdravje in po potrebi kirurge.
Program 10. simpozija je bil razdeljen v tri sklope, ki so
obravnavali naértovanje druzine pri KVCB, novosti pri
zdravljenju, prehrani in podpori obolelim. Simpozija
se je udelezilo okoli 250 slusateljev.

S slovenskimi bolnisnicami in UKC Ljubljana ter UKC
Maribor Ze enajst let organiziramo enodnevne $ole za
novo obolele in za osebe s KVCB, ki se zdravijo z biolo-
$kimi zdravili. Na enodnevnih $olah sodeluje strokov-
ni tim: zdravniki gastroenterologi, medicinske sestre,
psiholog, klini¢ni dietetik in predsednica drustva s
predstavitvijo drustva in njegovih aktivnosti. Do sedaj
smo speljali 77 enodnevnih $ol.

V drustvu od novembra 2020 vodimo projekt E-kli-
nika za osebe s KVCB v ¢asu epidemije covida-19 in
po njem. Cas epidemije nam je prinesel med drugim
tudi strah, da bomo zelo tezko prisli do zdravniskih
nasvetov glede svojega ravnanja ob stiku z boleznijo,
$e bolj ob poslabsanjih in zapletih KVCB ali ob izbru-
hu kake druge bolezni, ki bi nase stanje Se poslabsala.
Zato smo se v drustvu odlocili za ta projekt, ki tece Se
danes. V njegovem okviru nudimo kakovostne infor-
macije razli¢nih zdravnikov specialistov in ostalih
zdravstvenih izvajalcev, s katerimi prihajamo v stik oz.
¢igar pomo¢ potrebujemo. Izvajanje projekta poteka
prek sodobnih medijev na daljavo. V njem sodeluje-
jo druzinski zdravnik, gastroenterolog, abdominalni
kirurg, revmatolog, endokrinolog, dermatolog, klini¢-
ni dietetik, klini¢ni psiholog, KVCB sestre in $tevil-
ni drugi. V okviru projekta se lahko z naso skupino
zdravnikov specialistov in drugimi zdravstvenimi
izvajalci posvetujemo na daljavo glede zdravstvenega
stanja, posljemo vprasanje, vpraSamo za mnenje, itd. S
takim nac¢inom nudenja e-posvetov Zelimo zagotoviti
multidisciplinarno obravnavo oseb s KVCB.

Skozi posebni socialni program Socialna varnost in
vkljucenost v obicajno zZivljenje nudimo nasim ¢lanom
psiholosko podporo pri spoprijemanju z boleznijo. V
ta namen organiziramo $portno psiholoske vikende,
psiholoske delavnice in treninge.

Zavse, ki so se znasli v stiski zaradi bolezni in bi se radi
pogovorili, deluje vsak dan nas SOS telefon ali Krono-
fon.

Prek programa zalozniske dejavnosti zelimo ¢imbolj
kompleksno predstaviti kroni¢no vnetno crevesno
bolezen v javnosti in tezave, s katerimi se soocamo
invalidi in osebe s KVCB, §iriti informacije o delova-
nju drustva prek sredstev javnega obvescanja, izdajati
zlozenke o razli¢nih temah (bolezen, zdrava prehrana,
pridruzene bolezni, socialni pogled na bolnike, invali-
dnost zaradi KVCB, ...).

Tudi na mednarodnem podrocju smo dejavni in smo
polnopravni c¢lani evropskega zdruzenja obolelih
EFCCA. Sodelujemo v razli¢nih raziskavah in vodi-
mo tudi svoje. Povezujemo se z domacimi drustvi in
organiziramo strokovna srecanja. IMID povezovanje
je povezovanje oseb s kroni¢nimi imunsko pogojenimi
vnetnimi boleznimi s ¢lani drustva revmatikov Slove-
nije in drustva psoriatikov Slovenije.

Z izvajanjem nastetih dejavnosti ima Drustvo za
KVCB zelo pomembno vlogo v slovenskem prostoru.
Skozi svoje aktivnosti delovanje se trudimo v prvi vrsti
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izboljsati kvaliteto Zivljenja obolelim, ¢im bolje izob-
raziti svoje ¢lane, da so bodo opolnomoceni in bodo
lahko bolniki izvedenci. Pomembno je, da se v drustvu
druzimo s sebi enakimi in si izmenjujemo izkusnje,
kar tudi zmanj$uje faktor strahu ob bolezni. Trudimo
se, da bi oboleli ziveli ¢imbolj normalno zivljenje kljub
tezki bolezni in da bi bila nasa bolezen v javnosti ¢im
bolje poznana in prepoznana.
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