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IZVLECEK

Dolgotrajna kroni¢na bolezen je ovira v Zivljenju, ki ¢loveka prizadene ne le telesno, ampak tudi dusevno
in socialno. Prizadene torej njegovo telo, neredko Se bolj njegove obcutke, dozivljanja, ¢ustva in odnose
s socialnim svetom. Izkus$nja kroni¢ne bolezni postavi pod vprasaj ustaljen nacin vsakdanjega zivljenja
in na¢in doZivljanja samega sebe. Zivljenje postane negotovo. Kroni¢ni bolniki dolgo Zivijo kot bolniki,
vcasih kar vse zivljenje. Torej ne gre le za zacasno vlogo, temvec za trajen Zivljenjski polozaj posamezni-
ka, ki mora Ziveti v svetu zdravih, v svetu, kjer je zdravje moralna in druzbena norma. Prepoznanje smisla
zivljenja s kroni¢no boleznijo v svetu, ki ga obvladuje vrednota dobrega zdravja do konca Zivljenja, ni
enostavna »naloga«.

Raziskovalci so ugotovili, da ljudje ne glede na vrsto kroni¢ne bolezni stopamo skozi tri stopnje: najprej se
sreCamo z diagnozo, nato jo v drugi fazi skusamo obvladati, v tretji fazi pa se u¢imo z boleznijo zZiveti. Te
ugotovitve so splosne in veljajo ne glede na diagnozo. Odzivanje posameznika, ki spremlja vsako izmed
faz, je zelo razli¢no.

Kljué¢ne besede: kroni¢na bolezen, otrok in mladostnik, prebavila, Zivljenje.

ABSTRACT
Long-term chronic disease is an obstacle to human life that affects a person not only physically, but also
psychologically and socially. It affects his body and sometimes even more so, his feelings, experiences,
emotions and social relationships. The experience of chronic illness calls into question the established ways
of everyday life and the ways of experiencing ourselves. Life becomes uncertain. Chronic patients live for
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a long time as patients, sometimes all their life. So, it is not just a temporary role, but the permanent life
situation of the individual who has to live in the world of the healthy, in a world where health is a moral
and social norm. Finding the meaning of life with a chronic disease is not exactly easy in a world where
values of good health for life dominate.

Researchers have found that regardless of the type of chronic disease, people go through three stages: first,
to meet with the diagnosis of the disease, then the second stage is to learn to cope and in the third stage, to
learn to live with the disease. These findings are widespread and apply without regard to the diagnosis. The

reactions that accompany each stage are very different.
Key words: chronic illness, child and adolescent, gastrointestinal tract, life.

UvOD

Kroni¢ne bolezni so trajna ali dolgotrajna bolezen-
ska stanja. O kroni¢ni bolezni praviloma govorimo,
e bolezen traja tri mesece ali dlje. Marsikatera kro-
ni¢na bolezen se za¢ne ze v mladosti, morda celo v
otroStvu. Zaradi nje se otrok veckrat zdravi v bol-
nisnici, kar lahko mo¢no zaznamuje njegov oseb-
nostni razvoj. Zaradi kroni¢ne bolezni je pogosto
izpostavljen kroni¢ni bolecini. Soociti se mora z
neprijetnim dejstvom, da ga bo bolezen spremljala
vse zivljenje in da bo ob poslabsanjih $e bolj bolan.
Kroni¢ne bolezni prebavil niso nalezljive. Spre-
mljajo jih razli¢ni simptomi, ki opredeljujejo tudi
vrsto bolezni.

Kroni¢na bolezen je izvor stalne ¢ustvene obreme-
njenosti. Otroku je v podporo pomo¢ druzine in nje-
gove socialne mreze ter zdravstvenega sistema. Ne
glede na posebnosti posamezne kroni¢ne bolezni pa
je tezava s spoprijemanjem z boleznijo in sprejema-
njem bolezni skupna prav vsem otrokom.

OTROK Z EOZINOFILNIM EZOFAGI-
TISOM

Eozinofilni ezofagitis (EE) so prvi¢ opisali leta
1992. Stevilo otrok in mladostnikov s to boleznijo
stalno narasc¢a. Bolezen diagnosticiramo na osnovi
klini¢nih, endoskopskih in histoloskih znacilnosti

(D).

Simptomi so podobni kot pri refluksni bolezni pozi-
ralnika, najbolj znacilna simptoma EE pa sta oteze-
no poziranje in zatikanje hrane. Pri majhnih otrocih
so simptomi neznacilni in vkljuCujejo zavracanje
hrane, polivanje in bruhanje, medtem ko mladostni-
ki navajajo slabost, bolecine v poziralniku ion teza-
ve s poziranjem (disfagija) (3).

Diagnozo postavimo z endoskopsko preiskavo in
histologijo. Z gastroskopijo pregledamo sluznico
poziralnika, ki je granulirana, razbrazdana ali obro-
Caste strukture. Ob intenzivnem vnetju vidimo tudi
bele obloge. Najhujsi zaplet je zozitev poziralnika,
ki povzroca zatikanje hrane. V¢asih je potrebna ga-
stroskopija, s katero odstranimo hrano, ki se je zata-
knila v poziralniku.

Na EE pomislimo pri bolniku s prebavnimi simpto-
mi in eozinofilijo oziroma zviSano serumsko kon-
centracijo imunoglubulinov E (2). V histoloskem
izvidu bioptov sluznice poziralnika najdemo pove-
¢ano Stevilo eozinofilnih granulocitov. Poziralnik je
edini del prebavne cevi, za katerega je znacilno, da
zdrava sluznica ne vsebuje eozinofilnih granuloci-
tov. Prisotnost 15 eozinofilnih granulocitov ali vec¢
na polje velike poveCave je najpomembnejse dia-
gnosti¢no merilo EE. V krvi so eozinofilci povecani
v manj kot 50 % (3). EE je posledica imunskega
odziva na alergene iz okolja, predvsem iz hrane in v
manjsi meri na inhalatorne alergene. Najpogostejsa
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bolezen, ki lahko povzro¢i eozinofilijo poZziralnika,
je gastroezofagealna refluksna bolezen (GERB); hi-
poteti¢no namrec lahko EE povzro€i prav dolgotraj-
no zdravljenje GERB z zaviralci protonske crpalke.
Prizadet je predvsem distalni del poziralnika (4).

Zdravljenje

EE zdravimo s t. i. »dieto Sest«. To je dieta brez Se-
stih najbolj pogostih alergenih zivil. Uvedemo jo,
¢e z alergoloskimi preiskavami (krpicni testi) ne
dokazemo senzibilizacije na nobeno zivilo oziroma
¢e z eliminacijsko dieto nismo uspesni. Iz prehrane
odstranimo Sest najbolj pogosti alergenih Zivil, tj.
mleko, jajca, pSenico, sojo, oreScke in ribe. Dieto
izvajamo vec tednov, dokler ne pride do izboljSa-
nja. Med prehranskim zdravljenjem ob postopnem
uvajanju zivil opravljamo endoskopske preiskave,
s katerimi ugotavljamo ucinkovitost prehranskih
omejitev.

Zdravstvena vzgoja otrok z EE

EE je kroni¢na bolezen z obdobji poslabSanja in iz-
boljSanja. Zdravljenje je prilagojeno posamezniku
in odvisno od simptomov bolezni. Otroka z EE in
njegove starSe medicinska sestra ¢im prej dejavno
vkljuci v proces zdravstvene nege in zdravstvene
vzgoje. Ponudi jim ¢im ve¢ informacij o bolezni,
simptomih bolezni, moznih zapletih, nacinih zdra-
vljenja, zdravilih in nezelenih u¢inkih, prehranskem
zdravljenju in zaradi bolezni spremenjenem nacinu
zivljenja (5).

Prehransko zdravljenje ima pri EE nadvse pomemb-
no vlogo. Medicinska sestra bolniku in starSem ra-
zlozi pomen dietne prehrane, jim svetuje in posre-
duje prakti¢ne napotke.

Dejstvo je, da so otroci z boleznijo, ki zahteva red in
disciplino pri prehranjevanju in odrekanje najljub-
§im jedem, za marsikaj prikrajSani, a je soocenje z
boleznijo oz. njeno sprejetje kljub vsem bistveno
manj stresno, kot npr. pri potrebi po presaditvi jeter.

PRESADITEV JETER IN VPLIV NA KA-
KOVOST ZIVLJENJA

Jetra so na$ najvecji in najpomembnejsi presnovni
organ. Od nemotenega delovanja jeter so odvisne
domala vse druge telesne funkcije, od delovanja mi-
ic, ledvic, zelodca in Grevesa vse do mozganov. Ce
jetra ne delujejo dovolj uéinkovito, lahko pride do
zastrupitve, pomanjkanja zivljenjsko pomembnih
beljakovin in raznovrstnih motenj, vcasih celo do
odpovedi energijske oskrbe organizma (6).

Vodenje otroka pred presaditvijo jeter je v Sloveniji
centralizirano. Lececi pediater — gastroenterolog, ki
oceni otrokovo stanje in postavi indikacijo za presa-
ditev jeter, otroka predstavi posebni komisiji, ki ga
uvrsti na Cakalni seznam za presaditev jeter.

Presaditev jeter poteka v razli¢nih transplantacij-
skih centrih po Evropi, najveckrat v Bergamu v Ita-
liji. Po presaditvi se otroci po priblizno mesecu dni,
odvisno od poteka zdravljenja, vrnejo v Slovenijo.

Statisti¢ni podatki o presaditvi jeter pri
otrocih v Sloveniji

Presaditev jeter v Sloveniji ni zelo pogost nacin
zdravljenja, saj jo v povprecju potrebujeta le 1-2
otroka na leto. Od leta 1989 je v nasem registru 34
otrok, pri katerih je bila opravljena presaditev je-
ter — 17 deklic in 17 de¢kov. Sest otrok je umrlo.
Smrtnost je torej 17,6 %. Pet otrok Se vodimo pred
presaditvijo jeter. Stirje nekdanji bolniki imajo Ze
svoje otroke.
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Kakovost Zivljenja

Presaditev jeter pri otroku je zahteven in dolgotra-
jen proces, ki zahteva dobro sodelovanje s starsi, saj
so prisotni v celotnem obdobju zdravljenja.

Naloga medicinskih sester je, da izvajajo kakovo-
stno zdravstveno nego. Medicinske sestre lahko
nudijo celovito obravnavo ob poznavanju in uposte-
vanju fizioloSkih, razvojnih, socialnih in kulturnih
vidikov. Pri tako dolgotrajnem procesu zdravljenja,
kot je presaditev jeter, sta dejavno sodelovanje in
zavzeto vkljuCevanje starSev v zdravstveno nego
bistvenega pomena, saj bodo star$i po presaditvi
imeli $e bolj pomembno vlogo. Ne smemo pozabiti,
da bodo ti otroci prejemali vsezivljenjsko protiza-
vrnitveno zdravljenje, ki zahteva pozorno spremlja-
nje vsake spremembe otrokovega zdravja, kar od
starSev terja veliko znanja, moci in volje. Zato je
za medicinsko sestro zelo pomemben zacetni stik z
otrokom in njegovimi starsi, ki naj bo umirjen, opo-
gumljajo¢ in topel z veliko pogovora. Nasa moralna
dolznost je, da jim kljub nenehni Casovni stiski na-
menimo dovolj ¢asa.

Izsledki raziskovalne naloge iz leta 2006, ki je na-
stala v sodelovanju s starsi otrok po presaditvi jeter,
so pokazali, da je na zacetku zdravljenja duSevna in
duhovna podpora za starSe bistveno bolj pomemb-
na od kakovosti zdravstvene nege, saj se jim je Zi-
vljenje v trenutku obrnilo na glavo. Vendar se ob
vztrajnem in dejavnem sodelovanju starsi zelo do-
bro vkljuc¢ijo v proces zdravstvene nege, ki jo pred
presaditvijo, med presaditvijo in predvsem po njej
v vecji meri izvajajo sami (7).

Rezultati raziskave kazejo, da se otroci po presa-
ditvi jeter v nacinu Zivljenja, spretnostih, uspehih
in razli¢nih omejitvah ne razlikujejo bistveno od
svojih vrstnikov. Pravzaprav je njihovo druzinsko
zivljenje $e bolj bogato, druzinski ¢lani pa so bolj
povezani med seboj. Po mnenju ene od mamic je Zi-
vljenje vendarle nekoliko drugacno, saj so tu vsak-
danje drobne izkus$nje, o katerih se sicer ne govori,

le zivljenje jih prinasa in odnasa vsak dan, in to vseh
24 ur (7).

Kakovost Zivljenja otrok po presaditvi jeter je v ve-
¢ji meri primerljiva s kakovostjo zivljenja zdravih
otrok. Najvecja ovira je nesporno nenehen strah
pred kakrsno koli okuzbo ali zavrnitvijo novih jeter.
Glede telesnih sposobnosti se ti otroci ne razlikujejo
od vrstnikov, le na socialno-kulturnem podrocju so
prikrajSani pri obiskovanju zaprtih prostorov, kot so
kino, cerkev in drugi prostori, kjer se zadrzuje vecja
mnozica ljudi (7).

V veliko zadovoljstvo nam je, da so Stirje nasi bol-
niki tudi Ze starsi. To je najboljsi dokaz, da je nase
delo dobro in da se nasi bolniki povsem vkljuéijo v
vsakdanje zivljenje.

Kot je za starSe tezko sprejeti dejstvo, da otrok po-
trebuje presaditev jeter, je za starSe in otroka zelo
stresno tudi spoznanje, da je zaradi trenutka nepa-
zljivosti otrok nenamerno zauzil jedko snov, zaradi
katere bo morda nosil posledice celo zivljenje.

KAVSTICNE POSKODBE PRI OTROKU
IN PRIKAZ PRIMERA

Korozivne poskodbe poziralnika so posledica zau-
zitja kislin, lugov in drugih jedkih snovi. Bolniki so
vecinoma otroci, ki po nesreci popijejo kemikalijo.
Zgoscena in zelo jedka sredstva poskodujejo steno
poziralnika v globino. Obseg korozivne poskodbe
je odvisen od koncentracije sredstva in vrste sred-
stva ter trajanja stika korozivne snovi s tkivom.
Baze povzrocijo globoko likvefakcijsko nekrozo
(utekocinjenje), kisline pa povrhnjo koagulacijsko
nekrozo. V akutni fazi lahko pride do odmrtja, ki se
razvije po 1-4 dneh. Sledi druga faza z razjedami in
granulacijami, ki nastopi po priblizno enem tednu.
Po nekaj tednih se pricne zadnja faza, ko vezivo
nadomesti unicena tkiva vseh plasti, kar se izrazi z
zozitvami, ki lahko zajamejo vecje ali manjse dele
poziralnika (8).
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Simptomi zoZitve poziralnika so disfagija, neprije-
ten obcutek pri poziranju, obCutek zastajanja hrane
v poziralniku, nenamerna izguba telesne teze in re-
gurgitacija hrane (9).

Otroku, ki je zauzil ¢istilo, o€istimo ustno votlino
in poklicemo zdravni§ko pomo¢. Pri klicu na po-
mo¢ mora klicatelj imeti pri sebi embalazo Cistila
in zdravniku predstaviti sestavo Cistila in nevarno-
stne oznake na embalaZi, saj to narekuje nadaljnje
zdravljenje. Po zauzitju drazilne ali jedke snovi naj
otrok popije e deciliter navadne vode po pozirkih,
s ¢imer zmanjsa koncentracijo zauzite drazilne ali
jedke snovi, ki je v stiku s sluznico prebavil.

Posebno pozornost namenjamo opredelitvi vzroka
zozitve poziralnika, saj sta od vzroka odvisna nacin
zdravljenja in napoved izida bolezni. Ezofagoga-
stroskopija je odlo¢ilnega pomena in naj bi jo opra-
vili v prvih 12-48 urah po zauzitju kavsti¢ne snovi,
¢eprav je varna in zanesljiva do 96 ur po poskod-
bi. Med posegom sta obvezna nezno napihovanje
z gastroskopom in velika previdnost. Endoskopijo
in celo Sirjenje (dilatacijo) so brez posledic izvedli
tudi po 5-15 dneh po zauzitju (10).

Razvito zozitev zdravimo s Sirjenjem (buziranjem
ali balonsko dilatacijo) in protirefluksnim posegom.
V skrajnem primeru prizadeti del odstranimo in ga
nadomestimo z delom debelega ali tankega Crevesa
(11). Endoskopsko Sirjenje je navadno uspesno pri
doseganju normalne svetline poziralnika, a moramo
poseg veckrat ponoviti. Neuspesnost zdravljenja je
tezko opredeliti, zlasti v drzavah v razvoju, kjer al-
ternativne kirurSke moznosti niso na voljo (10).

Otroci zelo pogosto zauzijejo razlicna Cistila. V 24-
urno toksikolosko dezurno sluzbo prejmejo vsak
dan tudi po vec¢ klicev zdravnikov ali starSev, da je
otrok zauzil Cistilo. Na sreco gre v vecini primerov
za zauzitje Cistil, ki delujejo le drazilno in ne pusca-
jo posledic, v ostalih primerih pa se razvijejo kro-
ni¢ne tezave. Pri hudih zozitvah se lahko razvijejo
kroni¢ni gastritis, eozinofilni ezofagitis ali v najhuj-

$ih primerih celo rak. Ce je potrebna operacija, po-
Ziralnik zamenjajo z delom crevesa s posledicami v
obliki kroni¢nih tezav.

Glavni vzrok zauzitja Cistil je neprimerno shranje-
vanje v domacem okolju. Pri prepre¢evanju zastru-
pitev otrok moramo biti previdni zlasti doma, kjer
se zgodi velika veCina vseh zastrupitev majhnih
otrok.

Ena izmed pogostih kroni¢nih bolezni, ki ne zahte-
va dolgotrajnega zdravljenja v bolni$nici, je celia-
kija. Pomembno je, da bolezen odkrijemo ¢im bolj
zgodaj in dosledno upostevamo dieto, ki je edini
nacin zdravljenja.

CELIAKIJA PRI OTROKU IN PRIKAZ
PRIMERA

Celiakija je kroni¢na sistemska avtoimunska bole-
zen, ki najpogosteje prizadene tanko Crevo. Je po-
sledica preobcutljivosti na gluten, ki se nahaja v
nekaterih Zitih, npr. v pSenici, je¢menu, rZi, piri, ka-
mutu, tritikali in v manjsi meri tudi v ovsu (12, 13).
Gluten je osnovna beljakovina pSenicnega zrna in
je koncentrirana sestavljena beljakovina. Nastane iz
dveh beljakovin pSeni¢nega zrna v ¢asu mehanske
obdelave in iz dodatka vode (14).

Celiakija se pojavi lahko v katerem koli Zivljenj-
skem obdobju. V zgodnjem otro$tvu se odraza s
klasi¢no klini¢no sliko malabsorpcije z znacilnimi
histoloskimi spremembami, lahko pa se pojavi tudi
v atipi¢ni obliki kot tiha, latentna ali potencialna ce-
liakija (15). Dejavniki nastanka celiakije so dedno
nagnjenje, izpostavljenost glutenu in imunski odziv
proti lastnim celicam (16).

Sluznica tankega Crevesa je obdana z resicami, na
vrhu resic pa so razporejeni drobni izrastki, t. i.
mikrovili, ki povecajo povrsino absorpcije hranil-
nih snovi. Pri bolnikih s celiakijo so resice tankega
crevesa (mikrovili) skoraj v celoti zakrnele, zato je
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poskodovana tudi sluznica tankega ¢revesa. To one-
mogoci ali celo prepreci absorpcijo hranilnih snovi

(13).

Znacilni simptomi celiakije so driska, izguba te-
lesne teze in moci, napet trebuh, boleCine v trebu-
hu, slabost in motnje rasti pri otrocih. V nekaterih
primerih se pojavijo simptomi zunaj prebavil, npr.
pomanjkanje Zeleza z anemijo, osteoporoza, ame-
noreja ter pomanjkanje vitaminov in mineralnih
snovi (13). Najbolj znacilna kozna sprememba pri
bolnikih s celiakijo je t. i. Duhringova bolezen, pri
kateri se na licih, na zunanji strani komolca in ko-
lena ter na zadnjici pojavijo srbeci, Zuljem podobni
izpuscaji (12).

Pri sumu na bolezen moramo testirati vzorec krvi,
ki pokaze morebitno prisotnost protiteles proti
tkivni transglutaminazi (anti+tTG) razreda IgA.
Pri pozitivnih izvidih krvne preiskave moramo za
postavitev jasne diagnoze izvesti biopsijo tankega
Crevesa, vec¢inoma z ezofagogastroduodenoskopijo.
Ce so krvni izvidi pozitivni in ugotovimo znacilne
spremembe tankega Crevesa, je diagnoza celiakija
dokonéno potrjena (1, 5). Dieta brez glutena izbolj-
$a klini¢no sliko in morfoloske spremembe sluznice
(17).

Za vsakega posameznika glede na njegove hranil-
ne in energijske potrebe ter omejitve v izbiri Zivil
izdelamo tabelo dovoljenih in prepovedanih Zivil
in ustrezne jedilnike, ki jih dopolnimo z recepti za
pripravo jedi, ki ne vsebujejo prepovedanih Zzivil
(18). Ucenje nacel dietne prehrane je Se posebej po-
membno pri otrocih, ki so v varstvu zunaj doma,
npr. v vzgojno-varstvenih ustanovah, pri sosedih ali
starih starsih oz. ¢e za njihovo hrano skrbijo drugi.
V poznejsih letih bodo otroku privzgojili odgovor-
nost, da se bo sam izogibal prepovedani hrani. Dieta
je zelo stroga in traja vse Zivljenje. Pogoj za natanc-
no in pravilno zdravljenje je temeljita poucenost o
bolezni (19).

Diagnoza celiakija veCinoma najprej izzove ne-
gotovost in strah. Bolniki morajo usvojiti veliko
novega in opustiti mnogo stvari, na katere so bili
navajeni. Postopno se s celiakijo navadijo Ziveti.
Najpomembne;jsi je ustrezen odnos do celiakije, da
bi lahko brez tezav obvladovali zahtevne vsakdanje
okolis¢ine (20).

Prikaz primera

Tri leta in pet mesecev staro deklico so najprej vodili
v hemato-onkoloski ambulanti zaradi sideropenic¢ne
anemije. Starsi so priblizno eno leto opazali, da je
deklica izrazito bleda, bledica pa se je Se stopnjeva-
la. Deklica je bila vse pogosteje razdrazljiva in utru-
jena. V zadnjem casu je imela tudi zelo napihnjen
trebuscek, pogoste vetrove, normalno oblikovano
blato pa je odvajala 2- do 3-krat dnevno ter pogosto
tozila za slabostjo in bolec¢inami v trebuscku. Slabse
je pridobivala telesno tezo. Pri deklici so ugotovi-
li pozitiven rezultat presejalnih testov za celiakijo,
zato so jo napotili na gastroenteroloski oddelek za-
radi predvidene gastroskopije. Celiakijo so potrdili.
StarSem je klini¢ni dietetik podal natan¢na navodila
glede stroge brezglutenske diete. Od tedaj se je de-
kli¢ino zdravstveno stanje bistveno izboljsalo, blato
je odvajala povsem normalno, bolje se je pocutila in
imela boljsi apetit. Trebuscek je bil le malenkostno
meteoristicen in povsem nebolec. Ustrezno je prido-
bivala telesno tezo. Deklica je torej ob uvedbi pra-
vilne prehrane glede na postavljeno diagnozo odli¢-
no napredovala in je danes prakticno brez tezav.

Za razliko od celiakije, pri kateri se otroci po za-
cetni hospitalizaciji le redko zdravijo v bolnisnici,
pa pri kroni¢ni vnetni Crevesni bolezniprezivijo v
bolnisnici ve¢ Casa, saj so med poslabsanji pogo-
sto hospitalizirani. Tudi samo zdravljenje zahteva
redne obiske v bolni$nici, saj nemalo otrok s kro-
ni¢no vnetno Crevesno boleznijo prejema bioloska
zdravila, ki zaradi nacina dajanja zahtevajo nadzor
zdravstvenega osebja.
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OTROK IN MLADOSTNIK S KRONIC-
NO VNETNO CREVESNO BOLEZNIJO

Kroni¢na vnetna ¢revesna bolezen (KVCB) je avto-
imunska kompleksna bolezen, ki prizadene preba-
vila. Pojavlja se v obliki Crohnove bolezen in ulce-
roznega kolitisa. Patogeneza bolezni $e ni povsem
pojasnjena, v razli¢nih raziskavah pa so ze prepo-
znali kar nekaj potencialnih genov, ki bi lahko sode-
lovali pri njenem nastanku.

Pri ulceroznem kolitisu (UK) se pojavi vnetje
samo v debelem crevesu. Vnetje poteka difuzno,
brez vmesnih prekinitev, ne prodira v globino (ni
abscesov, fistul) in se vedno za¢ne v danki. Pri veci-
ni bolnikov (80-90 %) je prisoten pankolitis in le v
5-10 % proktitis.

Crohnova bolezen (CB) lahko prizadene kateri
koli del prebavil, najpogosteje vito Crevo ali ileum
in kolon. Poteka lahko v ve¢ oblikah. Po pariski
klasifikaciji jo razdelimo v 5 oblik: vnetna oblika
(angl. nonstricturing non-penetrating), stenozirajo-
C¢a (angl. stricturing disease), fistulizirajo¢a oblika
(angl. penetrating disease), stenozirajoca in fistuli-
zirajoCa oblika (hkrati ali zaporedoma) ter perianal-
na bolezen.

V otrogki dobi zboli za KVCB 20-30 % vseh bolni-
kov. Se vedno ni jasno, zakaj se pri nekaterih razvije
bolezen ze zgodaj v otrostvu (pogosto v adolescen-
ci), pri drugih pa Sele v odrasli dobi. V zadnjih letih
pojavnost KVCB pri otrocih in mladostnikih nara-
$¢a bolj kot pri odrasli populaciji. V porastu je pred-
vsem pojavnost CB, medtem ko je pojavnost UK v
vecini drzav nespremenjena (21). Otroka obravna-
vamo po smernicah, ki vkljucujejo diagnosticiranje,
zdravljenje in spremljanje otrok s KVCB ter timsko
obravnavo.

Diagnosticiranje

Pri postavitvi diagnoze so pomembni:
* Klini¢na slika

Pri 50-90 % bolnikov ugotavljamo klasi¢ne
bolezenske znake: hujsanje (CB 40-90 %,
UK 20-55 %) in kri v blatu (UK 50-90 %,
CB 15-60 %).
Manj znacilni bolezenski znaki so zaostanek
v razvoju in rasti, slabokrvnost, utrujenost,
nepojasnjena povisana telesna temperatura in
nocno znojenje.
Prisotni so tudi zunajcrevesni znaki, ki se
v 15-30 % odrazajo s simptomi v sklepih
(nespecificne bolecine v sklepih, artritis ve-
likih sklepov, spondiloartropatije), koznimi
spremembami (nodozni eritem, pyoderma
gangrenosum, Sweetov sindrom), jetrnimi
boleznimi in boleznimi Zol¢evodov (povisane
vrednosti transaminaz, avtoimunski hepatitis,
sklerotizirajo¢i holangitis (SC), avtoimunski
SC, primarni SC).
Pri otrocih lahko ugotavljamo zaostanek v
rasti in spolnem razvoju. Do 46 % otrok s
CB in 5-10 % otrok z UK zaostaja v rasti
ze pred postavljeno diagnozo.

* Laboratorijski parametri (kri, blato)

* Slikovno diagnosticiranje (ultrazvo¢na pre-
iskava (UZ) trebuha, specialna UZ Crevesa s
kontrastnim sredstvom (CEUS), magnetno-
resonancno slikanje (MRI), kapsulna endo-
skopija)

Zdravljenje

Zdravljenje moramo prilagoditi posamezniku ter
upoStevati stopnjo aktivnosti vnetja, razsirjenost
vnetja in obliko bolezni. Pri objektivni oceni sto-
pnje aktivnosti bolezni si pomagamo z lestvicami
PUCAI (angl. Pediatric Ulcerative Colitis Activity
Index) in PCDAI (angl. Pediatric Crohn's Disease
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Activity Index). KVCB zdravimo z zdravili, z dietno
prehrano in kirur$ko. Z zdravljenjem Zelimo preki-
niti izbruhe bolezni in vzdrzevati mirno obdobje.

Razlikujemo dve fazi zdravljenja:
* zdravljenje zagonov aktivne bolezni,
* vzdrZzevalno zdravljenje.

Pri uvedbi zdravljenja najprej uvedemo aminosali-
cilate v obliki tablet, klizem ali sveck v kombinaciji
s kortikosteroidi, nato pa imunomodulatorje v kom-
binaciji s kortikosteroidi. Odlo¢imo se lahko tudi za
posamezno zdravljenje brez kortikosteroidov ali za
kombinacijo. Ko zdravila s predhodnih stopenj ne
ucinkujejo vec, preidemo na bioloska zdravila.

Za uvedbo bioloskih zdravil zdravnik otroka pred-
stavi na konziliju, ki uvedbo zdravila potrdi ali za-
vrne. Starsi (ali otrok, ¢e je star nad 15 let) morajo
podpisati privolitev, da se z uvedbo zdravila stri-
njajo. Po protokolu opravimo preiskave, s katerimi
izklju¢imo tuberkulozo (kri za test QuantiFERON,
Mantouxov test, rentgensko slikanje prsnega kosa).
Zdravnik opravi telesni pregled (natancen pregled
koze, MRI enterografijo, UZ idr.) ter odvzame bla-
to, urin in kri.

Na Pediatri¢ni kliniki UKC Ljubljana se z intra-
venskima bioloskima zdraviloma infliksimabom in
vedolizumabom zdravi 30 otrok, nekaj manj pa jih
prejema Se adalimumab, ki si ga vbrizgajo sami v
podkozje.

Timska obravnava otrok s KVCB in vloga
medicinske sestre

Timska obravnava otroka vkljucuje pediatra ga-
stroenterologa, zdravstvenega tehnika, diplomirano
medicinsko sestro, klinicnega pedagoga, klini¢nega
psihologa in klini¢nega dietetika.

Solska pedagoginja se posvetuje z zdravniki (in
obratno) glede zdravstvenega stanja kroni¢no bol-

nega otroka in po potrebi vzpostavi tudi stik s Solo,
ki jo obiskuje. Dejavno sodeluje tudi psihologinja,
ki se pogovori z otrokom, ki potrebuje psiholosko
obravnavo.

Pogosto se sreCujemo z otroki, ki prejemajo bio-
loska zdravila intravensko. Biolosko zdravilo pre-
jemajo na 8-12 tednov, lahko tudi manj pogosto.
Takrat se z otrokom pogovorimo, zdravnik opravi
telesni pregled, vzamemo kri in blato z preiskave ter
po potrebi opravimo tudi druge preiskave.

Medicinska sestra igra pri zdravstveni negi in zdra-
vstveni vzgoji otroka in starSev zelo pomembno
vlogo, ki se pricne Ze ob prvem sprejemu v bol-
nisnico in traja ves Cas zdravljenja. Z otrokom in
starsi skuSa vzpostaviti socuten odnos. Z njimi se
pogovarja o bolezni, simptomih, moznih zapletih,
nacinih zdravljenja, prehranskem zdravljenju in
o spremenjenem nacinu zivljenja, ki ga narekuje
bolezen. Sodeluje pri izvajanju diagnosticno-tera-
pevtskih preiskav in pri posegih, ki so nepogresljiv
del obravnave pri boleznih prebavil. Njena vloga je
aktivna, kar pomeni, da otroka pridobi za sodelova-
nje pri preiskavi. U¢inkovitost preiskave je v veliki
meri odvisna od profesionalnosti medicinske sestre,
ki zna otroka za preiskavo motivirati in ga med pre-
iskavo tudi voditi.

ZAKLJUCEK

Ob premisljanju o svojem zivljenju, kaksno je in ka-
ksno bo, je najpogosteje nasa prva misel, koliko ¢asa
bomo ziveli. A vendar je bistveno bolj pomembno,
kako bomo ziveli. Druzba nas uci, da so za izbolj-
Sanje kakovosti Zivljenja pomembni izobrazevanje,
strokovnost in znanje. Vse to je res in neobhodno
potrebno, a nekaj bistvenega kljub vsemu manjka
—nasi medsebojni odnosi, nase sprejemanje drugac-
nosti soljudi. Kakovost ni nujno popolnost, ampak
nacin, kako z nepopolnostjo zivimo. Tudi ¢lovek, ki
je kakor koli prizadet, lahko svoje zivljenje zivi zelo
kakovostno. Pri tem je pomemben njegov osebni
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odnos in odnos njegove okolice. Gre za vecjo kako-
vost, kot jo lahko pridobimo z znanjem ter jo izme-
rimo in ovrednotimo (22).

Pri obravnavi kroni¢nih bolnikov je odlocilno sode-
lovanje celotnega zdravstvenega tima, saj vsak clan
pomembno doprinese k celostni obravnavi otroka s
kroni¢no boleznijo.

[zrednega pomena sta kakovostna zdravstvena nega
in zdravstvena vzgoja z vkljucitvijo otrokove dru-
zine. Proces ucenja in prilagajanja na Zivljenje v
domacem okolju je neprekinjen proces, ki se pri
kroni¢nem bolniku zacne s prvo hospitalizacijo in
se nadaljuje tudi, ko je otrok ze doma.

LITERATURA

1. Dias A. Eosinophilic oesophagitis. Zdrav Ve-
stn 2013; 82 Suppl 1: 109-13.

2. Stabuc B, Stevanovi¢ Z, et al. Eozinofilni ga-
stroenteritis. Zdrav Vestn 2003; 72: 443-5.

3. Homan M, Blagus R, Koren Jeverica A, Orel
R. Pediatric Eosinophilic Esophagitis in Slove-
nia: Data from a retrospective epidemiological
study 2005-2012.

4. Orel R. Gastroezofagealna refluksna bole-
zen in eozinofilni ezofagitis: PrepletajoCi se
vplivi dveh razli¢nih bolezni. V: Krzisnik C,
Battelino T, ur. Ljubljana: Izbrana poglavja
iz pediatrije. Ljubljana: Medicinska fakulteta
Uzniverze v Ljubljani, 2006: 149-153.

5. Hoyer S. Zdravstvena vzgoja in zdravstvena
prosveta. Ljubljana: TehniSka zalozba Slove-
nije; 1995.

6. Ewe K. Jetra in zol¢. Ljubljana: Cankarjeva
zalozba; 1986.

7. Smid E. Kakovost Zivljenja in zdravstvena
nega otrok pred in po presaditvi jeter (diplom-
sko delo). Ljubljana: Univerza v Ljubljani;
2006.

8. Smrkolj V. Kirurgija. Ljubljana: Sledi; 1995:
257-270

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

What is an oesophageal stricture? Dosegljivo
na: http://heartburn.about.com/cs/articles/a/
esoph_stricture.htm.

World J Gastroenterol 2013 July 7; 19(25):
3918-30.

London RL, Trotman BW, DiMarino AJ Jr,
Oleaga JA, Freiman DB, Ring EJ, et al. Di-
latation of severe esophageal strictures by an
inflatable balloon catheter. Gastroenterology
1981; 80: 173-5.

Celiakija. Dosegljivo na: http://www.drustvo-
-celiakija.si/celiakija.

Schérova brezglutenska knjizica. Dosegljivo
na:  http://www.global.schaer.com/~/media/
Files/International/AZ%?20booklet/Schaer
Zoeliakiebuch SLO_Internet.pdf.

Koch V. Gluten — sestavina zivil in industrij-
skih proizvodov. Celiakija danes. 1. slovenski
strokovni sestanek o celiakiji — Zbornik pri-
spevkov. Maribor: 2002: 70-3.

Sedmak M. Atipi¢na celiakija. Celiakija danes.
1. slovenski strokovni sestanek o celiakiji —
Zbornik prispevkov. Maribor: 2002: 14.
Brecelj J, Sedmak M. Celiakija. Med Razgl
2010; 49: 47-8.

Vodopivec B, Cerar A. Histopatoloske spre-
membe pri celiakiji Celiakija danes. 1. sloven-
ski strokovni sestanek o celiakiji — Zbornik
prispevkov. Maribor: 2002: 39-43.
Sirca-Campa, A. Alergije na hrano — problem
sodobnega ¢loveka. V: Kvas A, Miku§ RP. Va-
rovanje zdravja — prehrana, telesna dejavnost
in pozitivna samopodoba. Ljubljana: Zbornica
zdravstvene in babiske nege Slovenije, 2006:
71-80.

Celiakija in brezglutenska prehrana. Priro¢nik.
Maribor: Slovensko drustvo za celiakijo, 1991:
6-28.

Bohte M. Zivljenje s celiakijo v Novem mestu.
Ljubljana: 2009: 8.

Urlep D. Pomen zdravljenja otrok in mlado-
stnikov s kroni¢no vnetno ¢revesno boleznijo
z bioloskimi zdravili.

Dosegljivo na: https://www.google.si/
?gws_rd=ssl#q=kv%C4%8Db,turlep&*



Slov Pediatr 2017; 24

99

22. Klevisar M. Cisto vsakdanje stvari. Ljubljana:
Mohorjeva druzba, 1996.

Kontaktna oseba/Contact person
Klavdija Medja

Klini¢ni oddelek za gastroenterologijo,
hepatologijo in nutricionistiko,
Pediatri¢na klinika,

Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana,
Bohoriceva 20

SI-1000 Ljubljana

E-posta: klavdija.medja@kclj.si

Prispelo/Received: 24. 3. 2017
Sprejeto/Accepted: 21. 4. 2017



