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Slavka Grmek Ugovsek
UVODNIK

Drustvo za cisti€no fibrozo Slovenije deluje na celotnem obmocju drzave in je humanitarna
organizacija, ki izvaja razli€éne programe za reSevanje socialnih potreb bolnikov z redkimi

boleznimi, obolelih s cisti¢no fibrozo in njihovih druzin.

Drustvo zastopa interese bolnikov in njihovih druzin na vseh podrodgjih zivljenja, zavzema se
za varstvo Clovekovih pravic ter za izboljSanje njihovega statusa in pravic. V ta namen
opozarja pristojne drzavne organe oziroma javne institucije na problematiko bolnikov z
redkimi boleznimi, obolelimi s cisti¢no fibrozo in sodeluje z drugimi drustvi, zdruzeniji in

zvezami bolnikov ter invalidov pri nas in v tujini.

Nase drustvo je vklju¢eno v evropsko zvezo nacionalnih zdruzenj cistiéne fibroze (Cystic
Fibrosis Europe — CFE). Vsako leto se ¢lani drustva udelezijo letne evropske konference o
cisticni fibrozi in poro€ajo na naSsem strokovnem posvetu. Letos smo omogogili tudi
udelezitev na evropski delavnici o fizioterapiji trem fizioterapevtkam iz slovenskih klinik, kjer

zdravstveno obravnavajo bolnike, obolele s cisti¢no fibrozo.

V publikaciji European Respiratory Journal je bila 19. marca 2015 objavljena raziskava o
dramatiénem porastu odraslih bolnikov s cisti¢no fibrozo do leta 2025, zaradi izboljSanja
zdravljenja in zdravstvenega varstva v zadnjih treh desetletjih. Raziskava kaze zelo pozitivhe
novice za bolnike s cisticno fibrozo, vendar so raziskovalci zaskrbljeni, ker ni dovolj
specializiranih centrov za optimalno nego odraslih bolnikov s cisti¢no fibrozo. Menijo, da se
bodo morali zdravstveni sistemi prilagoditi tem spremembam, zlasti v drzavah s slabSo

zdravstveno oskrbo odraslih bolnikov s cisti¢no fibrozo.

Raziskava je skupno delo strokovnjakov Evropskega respiratornega drustva (ERS) in
Evropskega drustva za cistiéno fibrozo (ECFS). Clani projektne skupine zdaj pozivajo
zdravstvene strokovnjake in oblikovalce politik, da se zavedajo tega priCakovanega

povecanja in razvijejo celostno zdravstveno oskrbo za odrasle bolnike s cisti¢no fibrozo.

Mednarodna skupina raziskovalcev je v raziskavi zajela podatke o Stevilu odraslih bolnikov s
cisti¢no fibrozo, ki Zivijo s to boleznijo v 34 razli¢nih evropskih drzavah. Drzave so razdelili v

Stiri skupine glede na razpoloZjive podatke.
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Rezultati so pokazali, da je v 16 drzavah, kjer obstajajo zanesljivi podatki, Stevilo odraslih
bolnikov s cisti¢no fibrozo, predvidoma povecano za priblizno 75%. Znotraj 6 drzav z najbolj
zanesljivimi podatki, se pri€akuje najveCje poveCanje odraslih bolnikov s cisticno fibrozo
96,1% na Nizozemskem, sledi 79,3% povecCanje za Veliko Britanijo. Znotraj 10 drzav, kjer
obstajajo zanesljivi podatki, a ti ne zajemajo vec let, se pri€akuje najveéje povecanje 212,5%

v Moldaviji, sledi 168,6% povecanje za Srbijo in 164% povecanje za Slovenijo.

Glede na Stevilo (25) odraslih bolnikov s cisti¢no fibrozo v letu 2010 se pri€akuje, da bo do
leta 2025 v Sloveniji 66 odraslih bolnikov s cisti¢no fibrozo. To je veliko pove€anje, zato je
nujno potrebna sistemska resSitev, imenovanje nacionalnega Centra za cisti¢no fibrozo in
potrditev programa celostne in celovite obravnave cisti¢ne fibroze, v katerem bodo vkljuceni

vsi bolniki s cisti¢no fibrozo (otroci in odrasli) iz Slovenije.

To poroCilo natancno odraza precejSen pritisk na obstojeCe strokovne sluzbe in je
pomembno, da so kliniéni centri ustrezno financirani, da se zagotovi najboljSa oskrba za vse

bolnike s cisti¢no fibrozo, kjerkoli zivijo.

Mednarodni odbor za duSevno zdravje pri cisti¢ni fibrozi je sprejel smernice za presejanje in
zdravljenje depresije in anksioznosti, ki so bile objavijene 9. oktobra 2015 v strokovni reviji
Thorax.

Raziskave kaZejo, da se pri bolnikih s cisti¢no fibrozo in njihovih druzinah pojavlja psiholoSka
stiska, kjer je prisotna visoka stopnja depresije in anksioznosti. PsiholoSki znaki bolnikov s
cisticno fibrozo so bili povezani z zmanjSanim delovanjem plju€, nizjim indeksom telesne
mase, slabsim zdravjem, samospoStovanjem in s tem povezano slabso kakovostjo Zivljenja,

pogostejSimi hospitalizacijami in pove€animi stroSki za zdravstveno varstvo.

Za prepoznavanje in zdravljenje depresije in tesnobe pri cistiCni fibrozi, sta Fundacija za
cisticno fibrozo in Evropsko drustvo za cisti€no fibrozo, povabila skupino strokovnjakov
(zdravnike, psihologe, psihiatre, medicinske sestre, socialne delavce, farmacevte, starSe in

bolnike s cisti¢no fibrozo) za pripravo priporocil za klini€no oskrbo.

Mednarodni odbor za duSevno zdravje pri cisticni fibrozi je reSil vprasanje, kako lahko
spremenimo klinicno prakso za izboljSanje rezultatov na podroCju duSevnega zdravja glede
na visoko prevalenco (obolevnostjo) depresije in anksioznosti med bolniki s cisticno fibrozo in
njihovimi druzinami. Kadar se ob letnih pregledih pokaze poviSana stopnja depresije in

anksioznosti, Mednarodni odbor za duSevno zdravje pri cistiCni fibrozi priporo€a izvajanje
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klinicnih diagnosti¢nih postopkov, ki temeljijo na dokazih psiholoskih in/ali farmakoloSkih
intervencijah. Z mednarodnimi smernicami se bodo obravnavale potrebe bolnikov s cisticno
fibrozo in njihovih druzin ter se bodo verjetno izboljSali njihovi zdravstveni rezultati in

kakovost Zivijenja.

Dokazi kazejo, da mladostniki, odrasli s cisti€éno fibrozo in njihove druZine porocCajo o
zviSanju depresije in tesnobe, zato ju je treba ugotoviti in zdraviti. Podatki tudi kazejo, da ti
znaki vplivajo na obvladovanje bolezni in zdravstvenih rezultatov. S sistematiCnim
pregledovanjem teh znakov, z ustrezno intervencijo, se ponuja priloZznost, da se bistveno

izboljSa kakovost Zivljenja in zdravja bolnikov s cisti¢no fibrozo in njihovih druzin.

Drustvo ima vzpostavljeno spletho stran http://www.drustvocf.si, kjer so pomembne

informacije o redki bolezni, cisti¢ni fibrozi. Na njej objavljamo aktualne novice in dogodke,
elektronske publikacije in video vsebine, raziskovalne in diplomske naloge, zakonodajne in
evropske dokumente, medijske in druge objave, ki so pomembne za strokovno in drugo

javnost.

V drustvu izvajamo programe ohranjanja telesne zmogljivosti bolnikov, svetovanja in podpore
bolnikom in njihovim druZinam na psiholoSkem, pravnem in prehranskem podrocju, razna
izobraZevanja in informiranja v obliki predavanj na strokovnih posvetih, delavnicah, okroglih

mizah.

Tudi v letoSnjem letu smo pripravili dva strokovna posveta o cisti¢ni fibrozi. Povzetki
predavanj z obeh posvetov so predstavljeni v tem zborniku. Junija so bile predstavijene
novosti v fizioterapiji pri cistiCni fibrozi (poroCilo z delavnice na Poljskem), porocilo z
evropskega sre€anja o cistiCni fibrozi v Belgiji ter osebna izpoved o Zivljenju in soo€anju s
cisticno fibrozo odraslega bolnika. Ob evropskem tednu osveS€enosti o cisti¢ni fibrozi v
novembru bodo strokovnajki predstavili kakovost in varnost kopalnih voda v Sloveniji,
Psedomonas pri bolnikih s cisti¢no fibrozo, glive in cisti¢na fibroza, spore gliv v okolju in
njihovem vplivu na zdravje, novosti s podrocja prebavil — Evropska konferenca o cisti¢ni
fibrozi (Bruselj 2015), zdravstvena nega pri bolniku s cisti¢no fibrozo po presaditvi plju¢ ter

osebna izpoved o Zivljenju z otrokom s cisti¢no fibrozo.

Menim, da samo dobro drustvo skupaj z vsemi delezniki lahko veliko stori za bolnike in
celotno druzbo, seveda pa je pogoj, da smo vsi aktivni. Zelim, da bomo $e naprej tako
uspesni, ucinkoviti in povezani.

Predsednica drustva



http://www.drustvocf.si/
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Metka Medle, Lidija Skoéir, Masa Strukelj
POROCILO O MEDNARODNEM SRECANJU O CISTICNI FIBROZI

V zaletku meseca maja, natancneje od 01.05. do 03.05.2015, je potekalo mednarodno
sre€anje fizioterapevtov pri bolnikih s cisti¢no fibrozo v Krakowu na Poljskem. Sre¢anje nam
je omogocilo Drustvo za cisti¢no fibrozo Slovenije v sodelovanju z Evropskim zdruzenjem za
cisti¢no fibrozo. |1z Slovenije smo se udelezile tri fizioterapevtke: Metka Medle in Lidija Skocir
(UKC Ljubljana) ter Masa Strukelj (Univerzitetna klinika Golnik).

SreCanje je bilo razdeljeno na predavanja in praktiéno delavnico, organizatorji pa so

poskrbeli tudi za spoznavni veCer z vsemi udelezenci ter vodeni ogled mesta Krakow.

Predavanja in praktiéne delavnice sta v vec€ini vodila belgijska fizioterapevta Erik Van den
Bon ter Annelies Meeus. Predstavila sta podrogje fizioterapevtskih tehnik pri cisti¢ni fibrozi in
sicer, CiSCenje zgornjih dihalnih poti (Jala neti), inhalacije, ¢iS€enje spodnjih dihalnih poti
(avtogeno drenazo, huffing tehniko, PEP, flutter, mobilizacijo prsnega ko$a), Sportne

aktivnosti, relaksacijo.
Tehnika JALA NETI

Belgijci stremijo predvsem k aktivnim tehnikam cis€enja dihal. Predstavili so nam zanimivo
tehniko CiS¢enja zgornjih dihalnih poti, ki se imenuje JALA NETI. To je starodavna indijska
tehnika €iS€enja zgornjih dihalnih poti, ki je na nasih tleh Se dokaj neznana. V Belgiji njene
pozitivne ucinke dobro poznajo in jim predstavlja pomemben del vsakodnevne rutine €iS¢enja

dihal.

Definicija_tehnike JALA NETI: je tehnika izpiranja zgornjih dihalnih poti, oz. €iS€enja nosu,

nosnega dela Zrela in sinusnih kanalov s slano vodo.

Pozitivni uCinki tehnike JALA NETI:

e izboljSa funkcijo nosu in sinusov;

e aktivira vse sluzne membrane v telesu, vkljuéno z ofmi in Zelodcem, obnavlja
naravno stanje sluznice;

e ugodno deluje pri boleznih plju€ (cistiCna fibroza, bronhitis, plju¢nica, astma, seneni
nahod,...), vnetju sinusov, boleznih o¢i, grla, vnetju tonzil, uses;

e izboljSa imunost;

e umirja ali odpravlja glavobol, migreno, nespecénost;
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e izboljSa sposobnost vonja, okusanja in prebave;
e blagodejno vpliva na hormonske Zleze;

e izboljSa koncentracijo, bistri um.

Izvajanje tehnike JALA NETI: potrebujemo posebno posodico - neti loto, fizioloSko raztopino

telesne_temperature, oziroma raztopino prekuhane vode in morske soli (na 1 liter vode
dodamo 1-2 &ajni zlicki morske soli), brisato in posodo kamor bo voda odtekala. Vsakic

pripravimo svezo raztopino.

Pri postopku izvajanja Jala neti je pomembno da telo mo¢no nagnemo naprej, glavo nekoliko
zasukamo vstran in potisnemo naprej. Neti lota naj bo postavljena viSje od korena nosu. Vrh
posode skozi katerega bo iztekala voda, nezno, a ¢vrsto pritisnemo ob nosnico tako, da je
nosnica popolnoma zatesnjena. Usta naj bodo pri tem &im bolj odprta, s tem bolj zapremo
sapnik. Dihamo skozi usta, pocasi, pri tem se ne pogovarjamo, smejimo, zehamo,...Voda naj
teCe skozi obe nosnici cca. 20 sekund. Nato po¢akamo, da voda izte€e iz nosnic, rahlo 10
krat pihnemo, da izpraznimo nos in ponovimo $e na drugo stran. Pomembno je, da smo pri
izvajanju tehnike nezni, da ne pihamo grobo in posledicno potisnemo vodo v usesa ali Se

globlje v sinuse.

V kon¢ni fazi izvajanja Jala neti je treba zelo dobro osusiti nos ter izpihati vso vodo iz nosu in

sinusov, sicer lahko nastopi glavobol, simptomi prehlada ali vnetje sinusov.
Po kon¢anem postopku operemo neti loto s toplo vodo in jo osuSimo.

Jala neti se najpogosteje izvaja zjutraj, pred obrokom in pomeni pripravo dihal na nadaljnjo
terapijo, ki je posledi¢no tudi ucinkovitejSa. V hladnejSem obdobju pa je bolj priporodljivo

izvajanje v vec€ernih urah.

Kontraindikacije za izvajanje tehnike JALA NETI:

e Kkrvavitve iz nosu;

e nosni polipi;

e punkcija sinusov;

e operacije srednjega usesa,;

e zavit nosni pretin.
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S skrbnim c¢iS€enjem zgornjih dihalnih poti prepre€imo prodiranje Stevilnih klic in ostalih

necistoC globje v dihalni sistem.

Tehnika asistirane avtogene drenaze (AAS)

V prakti¢ni delavnici smo videli tudi primer avtogene drenaze ter uporabo abdominalnih
trakov pri pacientki s cisti¢no fibrozo. Pri pacientki sta jih namestila ob zaklju¢ku izdiha na
spodnji del prsnega ko$a in v viSini pazduh. Tako, da je pacientka morala uporabljati ta
pristop Ze med samo inhalacijo zdravila preko inhalatorja in tudi ob dihalnih vajah s flutrom.
Gospa je pogosto silovito ka$ljala, postajala vedno bolj dispnoi¢na in utrujena. Na koncu
obravnave je dejala, da jo najbolj &udi, da se odkaslja tako hitro in popolnoma
nepri¢akovano. Z uporabo trakov sta terapevta podprla oslabele miSice, izboljSala ob&utek
za bolj poglobljen vdih oziroma izdih, svoji roki sta z vidika asistence pri dihanju polagala na
druge dele prsnega koSa. Tako sta stabilizirala prsno in trebusno steno. Z dobro
koordiniranim in vodenim dihanjem: vdih skozi nos, izdih skozi usta sta pravzaprav prikazala

asistirano avtogeno drenazo (AAD).

Osnovni_princip _AAD: Postopno znizujemo nivo dihalnega volumna tako, da ob vdihu Se

malo pritisnemo na prsno steno. Pacienta pa spodbujamo, da ob vsakem izdihu, izdihne Se
malo bolj kot ob prejSnjem dihalnem ciklusu. Pritiski morajo biti tako blagi, da ne sprozajo
upora pri bolniku. Ob izdihu sliSimo premikanje sluzi v dihalih, a se izogibamo prekomerni
kompresiji in obstrukciji bronhijev oziroma zapori v dihalih. Po€akamo na spontani ka3elj, ki
oCisti dihalne poti. Za boljSe tri-dimenzionalno organizirano dihanje, fizioterapevti lahko
uporabimo poleg svojih rok tudi elastiéne trakove. Vsi ti postopki lahko izboljSajo kvaliteto

Ci€enja dihalnih poti, prav tako pa tudi izboljSamo regionalno ventilacijo pljuc.

Velik pomen tega je tudi v krepitvi povezanosti in usklajenosti delovanja razliCnih dihalnih
miSic, ki pravzaprav deluje kot ucinkovita dihalna pumpa. AAD lahko kombiniramo z
inhalacijo, uporabo dihalnih pripomo&kov (high PEP), spontanim dihanjem, vzdrzevanjem
pokonéne drze, huffom, kasljem, vajami na Zogi.

Ob pregledovanju literature, smo ugotovile zapise o ucinkih AAD in uporabi neelasti¢nih
trakov: znizanje totalnega pljucnega volumna nastane zaradi zmanjSanja rezidualnega
volumna in ne zaradi zmanjSanja vitalne kapacitete. Vendar pa vseeno priporo¢ajo
postopnost pri privajanju na to tehniko in natan¢no vodenje, da lahko ob neugodju postopek

prekinemo.
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Pomen trakov:
e za podporo diafragme;
e asistenca ob zakljucku izdiha, veéji FRV;
¢ bolj u¢inkovita bronhialna drenaza, povratna informacija;
e neodvisna kvalitetna respiratorna terapija/drenaza;

e za otroke se priporo€a uporaba elasti¢nih trakov, pri odraslih lahko tudi neelasti¢ni.

Pomen psiholoske podpore

Zadnji dan predavanj, se nam je vtisnilo predavanje gospe Borawska-Kowalczyk,
psihologinje iz Instituta za mater in otroka iz WarSave. Poudarila je pomen sodelovanja med
vsemi udelezenimi, kar ob dobri komunikaciji, temelje€i na spostljivem odnosu in izboljSani
fleksibilnosti udeleZzencev, omogoc€i razvoj odlicnega odnosa. To pa je pravzaprav bistveni

dejavnik za boljSo motivacijo pacienta za fizioterapijo. Vendar pa ima vsak ¢len svoje naloge:

PACIENT:
e gradi naj odnos temelje¢ na zaupaniju fizioterapevtu, odkritosrénosti;
e gradi odnos zavezanosti skupnim ciljem;

e zavedati se svojega zdravstvenega stanja, ima pravico delati napake.

FIZIOTERAPEVT:

e vzpostavlja pravila sodelovanja;

e poglablja znanje pacientov in starSev o fizioterapevtskih postopkih, o higieni rok,
kaslja;

o skrbi za poglabljanje svojega znanja,

e poskrbi za ustrezne pogoje dela (miren in prezraen prostor, ipd.) in
ucinkovito izvedbo terapije;

e ovrednoti pacientovo delo;

e spostuje otrokov doprinos k uspesnosti redne terapije, $e posebej pa tudi sodelovanje

starSev v procesu postopnega osamosvajanja njihovih otrok.

STARSI:
e Ze od vsega zacetka razvijajo svoje vedenje o bolezni in o terapiji;
e aktivno sodelujejo v procesu terapije, ustvarjajo prostor in ¢as za terapijo doma,
otroka pripravljajo na sodelovanje v terapiji in s terapevtom;

e motivirajo otroka za delo.
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Zakljucek

Delavnica nam je bila zelo vie€. Videle smo nekoliko drugacne metode in pristope dela z
bolniki, ki jih bomo lahko zdruzile s svojimi, ze uveljavljenimi metodami. Kot smo dejale na
zacCetku, Belgijci stremijo bolj k aktivnim metodam, medtem ko se v Sloveniji Se vedno
posluzujemo obeh nacinov, tudi pasivnih tehnik. Menimo, da je za dobro pacienta treba

oboje kombinirati.

Rade bi se vam zahvalile za podporo in spodbudo k izobraZevanju, ki nam je bilo kot ena

dobra izkuSnja za naSe delo in za dobro nasih bolnikov s cisti¢no fibrozo.
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Alja Klara Ugovsek, Marija Speli¢
PREDSTAVITEV Z EVROPSKE KONFERENCE O CISTICNI FIBROZI

uvoD

V letoSnjem letu sva se €lanici drustva udelezili evropske konference o cisti¢ni fibrozi, junija v

Bruslju v Belgiji. V nadaljevanju bova predstavili novosti, ki so bile predstavljene.

Za boljSe in daljSe zivljenje vseh ljudi, obolelih s cisti¢no fibrozo je pomembno:
- ozavesCanje,
- graditev na medmrezju in usposobljenosti,
- spodbujanje do dostopa optimalne diagnoze in oskrbe,
- spodbujanje raziskav,

- izobraZevanje in usposabljanje.
Bolnikovo predstavnistvo in mednarodno sodelovanje

Na evropski ravni potekajo razli¢ni projekti, ki vklju€ujejo oskrbo bolnikov s cisti¢no fibrozo in
raziskave. V okviru Evropskega drustva za cistiCno fibrozo deluje Evropski register za
cisti¢no fibrozo, v katerem se zbirajo demografski in kliniCni podatki o ve¢ kot 33.000 bolnikih

s cisti¢no fibrozo, ki Zivijo v 26 evropskih drzavah, med njimi so tudi podatki iz Slovenije.

Od leta 2007 poteka pilotski projekt ECORN-CF, katerega glavni cilj je zgraditi evropsko
referenéno mrezo za cistiCno fibrozo. S tem se poveca razpoloZljivost znanja, ne samo za
strokovnjake (zdravnike, zdravstveno osebje), temve€ tudi za bolnike s cisti¢no fibrozo, ki

morajo imeti enostaven dostop do strokovnega znanja in svetovanja.

Projekt IMPACTT poteka v 7. okvirnem programu EU, z zaCetkom v letu 2011. Namen
projekta je podaljSati ¢as ponovitve okuzbe s Pseudomonas aeruginosa po uspesnem
akutnem zdravljenju ali s prekinitvami okuzb. Cilj projekta je prepreCevanje okuzbe s
Pseudomonas aeruginosa v pljucih bolnikov s cisti¢no fibrozo in s tem ublazitev negativhega
vpliva omenjene bakterije na kakovost Zivljenja bolnikov s cisti¢no fibrozo. V letu 2013 je bilo

v fazi lll preskusanje klinicne ucinkovitosti in varnosti pseudomonasnih protiteles Ig Y.

Projekt MyCyFAPP — MY APP FOR Cystic Fibrosis, ki ga podpira projekt Obzorje 2020,
razvija mobilno aplikacijo APP za natanéno doziranje encimov, prilagojeno starosti (za otroke

igre, algoritmi). Na podlagi vnosa podatkov o zauZiti hrani aplikacija izrauna koli€ino
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doziranja encimov, ki jih je treba nadomestiti. Omogoca neprekinjeno spremljanje in hitro
ukrepanje. Nadomesc¢a tradicionalno posvetovanje z zdravnikom v bolnidnici, dolgo¢asnemu
in dragemu analitskemu dolo¢anju (npr. zbiranje blata za vsebnost mascob). S pomocjo te
aplikacije se bo izboljSal socialno ekonomski vpliv bolezni in bo pomembno vplival na
zgodnje prepreCevanje sekundarnih zapletov cisticne fibroze. Na ta nacdim se priCakuje
izboljSanje zdravstvenega in prehranskega statusa bolnikov s cisti€¢no fibrozo skozi natan¢no

doziranje encimov. Pri tem projektu sodeluje multidisciplinarna raziskovalna skupina.

Projekt Horizon 2020 (Obzorje 2020) je novi okvirni program EU za raziskave in inovacije, ki
je aktiven od leta 2014 do leta 2020 in nadomes¢a 7. okvirni program EU, ki se je iztekel v
letu 2013. Do danes je Obzorje 2020 najvecji program EU za raziskave in inovacije. Z
utiranjem poti za velike zamisli, ideje iz laboratorija prenesti na trg, bo prenesel Se vel
prebojev, odkritij in svetovnih novosti. Za obdobje 7 let je na voljo priblizno 80 milijard EUR,
od tega za podrocje zdravja okoli 7,5 miljarde EUR. Program Obzorje 2020 ima tudi politi¢cno
podporo voditeliev Evrope in &lanov Evropskega parlamenta. Po njihovem skupnem
prepricanju so nalozbe v raziskave in inovacije bistvenega pomena za prihodnost Evrope,
zato so jih postavili v jedro strategije Evropa 2020 za pametno, trajnostno in vkljuCujo€o rast.
Obzorje 2020 ta cilj pomaga dosei z zdruzevanjem raziskav in inovacij ter z
osredotoCenostjo na tri klju¢na podrocja: odli€no znanost, vodilni polozaj v industriji in
druzbene izzive. S tem se Zeli zagotoviti, da bosta v Evropi nastajali vrhunska znanost in
tehnologija, ki bosta spodbujali gospodarsko rast. Financiranje, ki ga je EU zagotavljala
raziskavam v okviru prejSnjih okvirnih programov, je Ze zdruzilo znanstvenike in industrijo iz
Evrope in po svetu, da bi se nasle reSitve za Siroko vrsto izzivov. V programu Obzorje 2020
lahko sodelujejo raziskovalci z vsega sveta. Njihove izkusSnje so bistvenega pomena za
razvoj tega pionirskega programa — Komisija je od njih pridobila povratne informacije in
upoStevala priporo€ila drzav Clanic in Evropskega parlamenta ter izkusSnje iz prejSnjih

programov. Sporocilo je bilo jasno: program Obzorje 2020 naj bo za uporabnike preprostejsi.

Za standardne raziskovalne projekte se lahko prijavi konzorcij najmanj treh pravnih
subjektov. Vsak subjekt mora imeti sedez v drzavi Clanici EU ali pridruzeni drzavi. Za druge
programe je minimalni pogoj za udelezbo en pravni subjekt s sedezem v drzavi Clanici ali

pridruZeni drzavi.

Delovni programi vsebujejo napovedi o tem, katera posebna podrocja raziskav in inovacij se
bodo financirala. Delovni program Druzbeni izziv St.1 obsega tematska podroCja zdravja,
demografskih sprememb in blaginje prebivalstva (34 tematskih podprogramov, 15 ERA Net

projektov in 8 povezovalnih aktivnosti). Podrocje Zdravja obsega:
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- razumevanje zdravja, procesa staranja in bolezni;

- ozaveS$Canje prebivalstva o vsakdaniji skrbi za zdravje, promocija zdravja, preventiva
in nadzor zdravljenja;

- izboljSevanje metod in instrumentov diagnosticiranja (redke bolezni);

- inovativna zdravljenja in tehnologije (poudarek: kroni¢ne, redke in nalezljive bolezni).

Vsak razpis, ko je pripravljen, vsebuje natanCne informacije o vprasanjih na podrocju
raziskav in inovacij, ki jih morajo kandidati, ki zaprosijo za sredstva, obravnavati v svojih

predlogih. Razpisi so objavljeni v Uradnem listu EU, kjer so navedene vse podrobnosti.

Nacionalne kontaktne to¢ke ponujajo veliko informacij in posamezne smernice o programu
Obzorje 2020. Vsaka drzava EU ima najmanj eno nacionalno kontaktno tocko. V Sloveniji so
nacionalne kontaktne toCke objavljene na spletni strani Ministrstva za izobrazevanje, znanost

in Sport (http://www.mizs.gov.si/si/obzorje2020/nacionalne kontaktne osebe nko/).

Program CF CARE (www.cfcare.net) je izobrazevalna pobuda, sponzorirana s strani podjetja

Vertex in neodvisnega odbora mednarodnih strokovnjakov. Namen tega programa je
prepoznavanje ovir in upostevanje pri zdravljenju ter zagotavljanje izobrazevalnih vsebin in

orodij zdravstvenim delavcem za njihovo podporo pri upravljanju in sprejemanju izzivov.

Bolnik vsakodnevno vna3a podatke o svojih aktivhostih (terapijah) in zdravstvenem stanju.
Program pomaga povec€ati morebitne koristi za motivacijski pogovor, optimizirati razvoj
individualiziranih nacinov zdravljenja in prepoznati podro¢ja neoptimalne upostevanosti.

Zdravnik ima tako celoten pregled nad zdravljenjem bolnika.

Nacrt individualnega zdravljenja pomaga bolnikom, obolelim s cisti¢no fibrozo izvajati nadzor
nad svojim zdravljenjem in upravljanjem s €asom. S tem se prepreci pozabljivost in
nepripravljenost. Pri tem ne gre samo zgolj za seznam zdravil, temveC se zdravila lahko

prilagodijo individualnim potrebam bolnika, se lahko posodobi ali natisne.

Program ima moznost e-u€enja. Gre za jasno in u€inkovito izobrazevanje bolnikov: modul je
razdeljen na 9 poglavij (predstavitev; vprasanja po starostnih skupinah: 0-5, 6-12, 13-18, 19-
25, vec€ kot 25 let; pozna diagnoza; izobrazevanje bolnikov in njihovih druzin; posegi, ki so v
pomo¢ pri upoStevanju zdravljenja). Program je tudi podpora zdravstvenim delavcem, ki

delajo z bolniki, obolelim s cisti¢no fibrozo pri zagotavljanju izobrazevanja bolnikov.

»Zdravila ne delujejo pri bolnikih, ki jih ne jemljejo.« Charles Everett Koop
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Spodbujanje dostopa do optimalne diagnoze in oskrbe

Na evropski ravni deluje strokovna delovna skupina za oskrbo odraslih (v okviru European
Cystic Fibrosis Society - ECFS in European Respiratory Society - ERS). Evropsko drustvo za
cisticno fibrozo zdruzuje evropske in mednarodne znanstvene in klinicne strokovnjake na
vseh podroc€ij raziskav cistiCne fibroze za izboljSanje prezivetja in kakovosti Zivljenja ljudi,
obolelih s cisticno fibrozo. Evropsko respiratorno drustvo je mednarodna organizacija, ki
zdruzuje zdravnike, zdravstvene delavce, znanstvenike in druge strokovnjake, ki delujejo na
podro¢ju pulmologije. ECFS je v letu 2014 posodobilo evropske standarde za oskrbo
bolnikov s cisti¢no fibrozo in izvedlo razli¢na izobrazevanja ter usposabljanja strokovnjakov iz

drzav ¢lanic EU.

Evropsko zdruzenje za cisti¢no fibrozo (Cystic Fibrosis Europe — CFE)

Evropsko zdruzenje za cisti¢no fibrozo je zveza nacionalnih drustev za cisti¢no fibrozo v
Evropi, ki predstavlja osebe, obolele s cisticno fibrozo in njihove druzine v Evropi.
Ustanovljena je bilo na evropski konferenci o cisti¢ni fibrozi v Belfastu leta 2003. Trenutno
zdruzuje nacionalna drustva za cisti¢no fibrozo iz 39 evropskih drzav. Tudi nase drustvo je
¢lan CFE. CFE deluje v tesnem sodelovanju z drugimi mednarodnimi organizacijami in je

aktiven partner v vecih evropskih projektih.

CFE vsako leto organizira letno evropsko konferenco o cisti¢ni fibrozi in delavnico, katere se
udelezimo tudi €lani Drustva za cisti¢no fibrozo Slovenije. V letu 2014 je bila organizirana v
Goethenburgu, potekala pa je Baltska konferenca in Jugovzhodna konferenca v Grdiji, kjer je
bilo ve¢ kot 200 udelezencev iz 9 drzav, med njimi tudi iz Slovenije. V letu 2015 je poleg
letne evropske konference v Bruslju, potekala CF 3ola v Rusiji in delavnica za fizioterapevte
na Poljskem, na kateri so bile prisotne tudi tri fizioterapevtke iz Slovenije (UKC Ljubljana -

Pediatri¢na klinika, Interna klinika, Univerzitetna klinika Golnik).

LetoSnja evropska delavnica je potekala pod naslovom Uc¢inkovito vklju€evanje drustev

bolnikov pri sprejemanju odloc¢itev. Pomembno si je zastaviti vprasanja: KAJ, KDO, KAKO?

Vedeti moramo:
- kaj zelimo pridobiti (poznati svoje pravice, postaviti jasne cilje in prioritete), kaj res
najbolj potrebujemo (kar je najbolj ucinkovito), kaj je dokaz nasih potreb (znanstveni

podatki);
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- kdo so kljuéni ljudje in odlo¢evalci (ozna€imo interesne skupine, ki jih zelimo dosedi,
npr. druzine, zdravniki, politiki, javnost, slavne osebe);

- kako kontaktiramo odloCevalce, kako jih pripravimo, da nas posludajo in preidejo k
dejanjem (komuniciramo z njimi, se pogajamo, sodelujemo z vsemi interesnimi
skupinami, tudi s politiki, imamo pozitivho sporodilo in predloge, predlagamo reSitve,

dajemo ekonomsko sporocilo, predstavimo osebne zgodbe).

Na tej delavnici sva predstavili tudi aktivnosti nasega drustva. Povedali sva, da dvakrat letno
organiziramo strokovni posvet z razlicnimi predavanji strokovnjakov, osebnimi zgodbami,
poro¢amo iz CFE konference, udelezujemo se evropskih delavnic in konferenc, organiziramo
delavnice s pomembnimi temami, izdajamo razli€ne publikacije in videoposnetke. Izvajamo
programe ohranjanja telesne zmogljivosti bolnikov (individualno telesno vadbo, rehabilitacijo
v zdraviliS€u), svetovanja in podpore uporabnikom (delavnice za samopomog, pravno
svetovanje). Predsednica naSega drustva je Clanica delovne skupine za redke bolezni pri
MZ. Podali smo zZe nekaj pobud odloCevalcem, med katerimi so bile nekatere Ze uspesno
reSene (npr. ZZZS — zdraviliSko zdravljenje za bolnike s cisti¢no fibrozo pri katerih je FEV1
man;jSi od 70%, medicinski pripomocki — flutter, PEP, masator; Zivila za posebne zdravstvene
namene — visokokalori¢ni napitki, vitaminski pripravek AqQUADEKS; inhalacijski antibiotiki;
MIZS — dodatna uéna pomo& v osnovni in srednji $oli zaradi odsotnosti; MDDSZ — denarne
pravice na podrocju druzine in sociale — dodatek za nego otroka, nadomestilo za izgubljeni
dohodek, kraj8i delovni ¢as, varstveni dodatek). Urediti je treba $e pravico do invalidnosti in
telesne okvare za bolnike s cistiCno fibrozo in po presaditvi plju¢. Udelezenci so bili
navdu$eni nad nasimi aktivnostmi. Pohvalili so nas, da smo kot majhno drustvo in drzava,
naredili velike korake v smeri izboljSanja kakovosti Zivljenja bolnikov s cistino fibrozo in
njihovih druzin. Zelijo nam $e naprej uspesno delo v boju za bolj$e in dalj$e Zivljenje bolnikov

s cistiéno fibrozo.

CFE si prizadeva za daljSe in boljSe zivljenje ljudi s cisticno fibrozo. V ta namen gradi
strokovno znanje in zastopa interese bolnikov pred evropsko politiko, raziskavami in nego,
podpira nacionalna drustva bolnikov za cisti¢no fibrozo. Z grajenjem znanja in zagovorniSke
zmogljivosti spodbuja in podpira raziskave ter optimalno nego, zastopa in zagovarja interese.
S podpiranjem nacionalnih drustev informira in deli najboljSe prakse med Clani ter prilagaja
podporo ¢lanom. Vizija CFE je omogociti dostop oskrbe vsem bolnikom, obolelim s cisticno

fibrozo in najti zdravilo, ki bo ozdravilo cisti¢no fibrozo.

V letoSnjem letu so bile izvedene volitve za predsednika in upravni odbor CFE. Nova

predsednica je Jacquelien Noordhoek iz Nizozemske, podpredsenica Karleen De Rijcke,
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sekretarka Hilde De Keyser, obe iz Belgije. V upravnem odboru so predstavniki iz Nemdije,
Srbije, Turcije, ltalije, Poljske. Iz Slovenije nismo kandidirali v omenjen odbor. Na skupS¢ini
smo obravnavali spremenjen statut in potrdili spremembo sedezZa evropskega zdruZenja za
cisticno fibrozo iz Nemcije (Bona) v Belgijo (Bruselj). Razlog za tak3no odlog€itev so politi¢ni
razlogi, saj je interes bolnikov s cisti€éno fibrozo evropska zdravstvena politika in raziskovalni
programi, kajti bolniki potrebujejo evropsko zastopanje na vseh nivojih (Evropski parlament,
Evropska komisija, Evropska akademija za bolnike o terapevtskih inovacijah).

Evropski parlament je zakonodajno telo Evropske unije, ki sprejema predpise EU skupaj s

Svetom EU na podlagi predlogov Evropske komisije.

Evropska komisija je politi€éno neodvisno izvrsno telo, ki je odgovorna za pripravo predlogov

nove evropske zakonodaje. lzvaja odlocitve Evropskega parlamenta in Sveta EU.

Evropska akademija za bolnike o terapevtskih inovacijah (European Patients” Academy on
Therapeutic Innovation — EUPATI) vklju€uje evropske voditelje zagovorniStva pacientov,
univerz, neprofitnih organizacij in farmacevtskih podjetij v procesu razvoja zdravil in raziskav.
Organizacije bolnikov, med drugim Evropska organizacija za redke bolezni (EURORDIS)
delujejo na evropski ravni, z mo¢nimi nacionalnimi omrezji k zavezanosti osveS€enosti
bolnikov, sodelovanja v raziskavah in novih oblikah zdravljenja. Evropska akademija na
podrocju izobraZevanja in usposabljanja Zeli izboljSati informiranost bolnikov s prijaznimi
informacijami glede razvoja novih zdravil na sploSno, specificne informacije in vprasanja o
posameznih zdravilih pa so v pristojnosti zdravstvenih delavcev in organizacij bolnikov izven
Evropske akademije. Evropska akademija nas seznani s sploSnimi informacijami, kako se

vkljuditi v raziskave in razvoj, da bi podprli razvoj zdravil in klini¢na preskusanja.

Dostop do novih terapij

Na skupnem simpoziju CFE/ECFS za dostop do novih zdravil je bilo izpostavljeno vpraSanje,
kako lahko drustvo bolnikov, raziskovalci, zdravniki, zdravstveni delavci, drzavni organi in
industrija prispevajo? S skupno odgovornostjo vseh deleznikov izboljSamo dostopnost do
oskrbe bolnikov s cisti¢no fibrozo. Z razvojem in prioritetami se razvijajo prava zdravila, ki so
preveC draga za bolnika, se jih tezko dobi ali niso dostopna v drzavi. Med drzavami po Evropi
so velike razlike in v nekaterih evropskih drzavah Se vedno otroci in mladi ljudje mnogo

prezgodaj izgubljajo boj za Zivljenje...
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Vsaka druzina bolnika, obolelega s cisti¢no fibrozo zeli premagati bolezen in imeti zdravila, ki
zdravijo posledice bolezni, dokler ne bo na voljo zdravilo, ki bo ozdravilo cisti¢no fibrozo.
Diagnoza cistiCha fibroza NI brezupna smrtna obsodba, ampak je veliko ve&, upanje na
»Cudezno zdravilo«. Na evropski ravni je bilo veliko storjenega v teh letih. Bilo je Ze nekaj
iniciativnih pobud za pospesitev dostopa do redkih zdravil, t.i. zdravil sirot na trzis¢e, ki imajo
visoko ceno. Inovativna zdravila sirote so predstavljena in obravnavana na Evropski agenciji

za zdravila (EMA), ki poda svoje mnenje o uporabi in registraciji posameznega zdravila.

Bolnikovo zastopanje je izredno pomembno, prinada posteno, dobro uravnotezeno mnenje in
enoten glas za Studijske modele, dovoljenje na trgu in povracilo, ki bo povecalo in olaj$alo
dostopnost zdravil, ker je tako bolj jasno, kaj zdravilo prinasa bolniku.

Na trziS¢u so nova zdravila, ampak je treba vedeti, kako in kdaj jih predpisati brez dodatnih
bremen zdravljenja in tveganja za bolnikovo varnost. Se naprej je treba delati na novih
zdravilih, za VSE bolnike.

Zdravilo Kalydeco™ (Vertex) za zdravljenje cistiCne fibroze z u€inkovino ivakaftor je pridobilo
dovoljenje za promet po vsej Evropski uniji, 23. julija 2012. Zdravilo Kalydeco™ se uporablja
za zdravljenje cisti¢ne fibroze pri bolnikih, ki so starejSi od 2 let in imajo eno od mutacij na
CFTR genu: G551D, G1244E, G1349D, G178R, G551S, S1251N, S1255P, S549N ali
S549R, R117H.

Odbor za zdravila za uporabo v humani medicini (CHMP) na Evropski agenciji za zdravila
(EMA) je 24. septembra 2015 sprejel pozitivno mnenje in priporo€il odobritev dovoljenja za
promet z zdravilom Orkambi™ (Vertex) z u€inkovino ivakaftor/lumakaftor. Zdravilo Orkambi™
se uporablja za zdravljenje cisti¢ne fibroze pri bolnikih, ki so starejSi od 12 let in imajo dve

kopiji mutacij deltaF508 na CFTR genu.

Lumakaftor je ucinkovina, ki izboljS8a procesiranje in prenos beljakovine CFTR do celi¢ne
membrane in s tem poveca koli€ino beljakovine na membrani, ivakaftor pa izboljSa delovanje
beljakovine CFTR s tem, da odpira kloridni kanal na celi¢ni povrSini in povea prevodnost
kloridov. V kombinaciji naj bi u€inkovini izboljSali prehod kloridnih ionov skozi kanalCke.
Zdravilo Orkambi™ bodo lahko predpisovali le zdravniki, ki so izkuSeni v zdravljenju cisticne

fibroze.

V razvoju je tudi zdravilo Translarna™ (PTC Therapeutics) z zdravilno ucinkovino ataluren za

zdravljenje nesmiselne mutacije duchennove miSicne distrofije (nmDMD) in nesmiselne
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mutacije pri cisti€ni fibrozi (hnmCF) iz | razreda, ki jih povzroa prezgoden gentski signal za
prenehanje tvorbe beljakovine. U€inkovina ataluren odpravlja prezgodnje koncanje kodona —
PTC (premature termination codons) ali nesmiselno mutacijo v genu CFTR (cystic fibrosis
transmembrane conductance regulator) in omogofa, da se proizvaja polna dolZina

funkcionalne CFTR beljakovine.

Globalno biofarmacevtsko podjetje PTC Therapeutics je 30. septembra 2015 objavilo, da je
Evropska agencija za zdravila (EMA) potrdila predlozitev nove indikacije za Translarna™
(ataluren) za zdravljenje nesmiselne mutacije cistiChe fibroze (nmCF) za bolnike, ki ne
inhalirajo aminoglikozidnih antibiotikov. Priblizno 10% bolnikov s cisti¢no fibrozo ima bolezen,
ki je posledica nesmiselne mutacije in lahko povzro€i najhujSo obliko cisti¢ne fibroze.
Nesmiselne mutacije cistiCne fibroze (I razreda) ne proizvajajo CFTR beljakovine in so za
zdravljenje zelo zahtevne, zato smo veseli, da obstaja mozZnost zdravljenja za ljudi z

nesmiselnimi mutacijami cisti¢ne fibroze (hnmCF) v bliznji prihodnosti.

Zdravilo Translarna™ je pridobilo dovoljenje za promet v vsej Evropski uniji, 31. julija 2014
za zdravljenje nesmiselne mutacije duchennove misi¢ne distrofije (nmDMD) pri ambulantnih
bolnikih, starih ve¢ kot 5 let, ki lahko hodijo. PTC izvaja dodatno Studijo nesmiselne mutacije
cisticne fibroze (nmCF) v fazi Ill Translarna™ in priakuje rezultate raziskave do konca leta
2016.

Zdravstvena oskrba bolnikov s cisti¢no fibrozo

Karleen De Rijecke je povdarila, da je evropski register bolnikov s cisti¢no fibrozo pomembno
orodje za izboljSanje oskrbe bolnikov s cisti¢no fibrozo, v katerem sodeluje 28 drzav, 32.248
bolnikov, 61 centrov. Je dober pokazatelj, e obstaja izboljSana oskrba bolnikov s cisti¢no
fibrozo in kakSen je polozaj teh bolnikov v Evropi. Narejene so bile raziskave, ki kazejo na
poveCanje starostne dobe pri bolnikih s cisti€no fibrozo. Obstajajo velike razlike med
drzavami, ki so se pridruzile Evropski uniji pred letom 2003 in tistimi, ki so se pridruzile po
omenjenem letu, kljub podobni populaciji prebivalstva za gen cistiéne fibroze. Se vedno v
nekaterih drzavah EU obstaja neenakost in veCkratna diskriminacija pri dostopu do kakovosti
zdravstvenega varstva, saj nekateri evropski bolniki dosezejo starost veC kot 50 let, drugi 10

let... odvisno je od tega, kje v Evropi zivijo in kaksSno oskrbo dobijo.

Za zapiranje vrzeli v zdravstvenih rezultatih in prezivetju je pomembno:
- VEDETI kaj je dobra oskrba (poznati evropske smernice oziroma standarde oskrbe

bolnikov s cisti¢no fibrozo);
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- NAREDITI dobro oskrbo (imeti strokovno znanje in dobro organizacijo);
- DOBITI dostop do dobre oskrbe (imeti razvoj, osveS€anje in izobraZzevanje, dobiti

pravo terapijo/zdravilo).

Zakljucek

Na koncu zakljuCujeva z mislijo, da je uCenje, izobrazevanje, komunikacija in medsebojno

sodelovanje z bolniki, zdravstvenim osebjem in drugimi delezniki, najboljSa pot napre;j.
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Nastja Klevze
ZIVLJENJE ODRASLEGA BOLNIKA S CISTICNO FIBROZO

Predstavila vam bom Zivljenje s cisti¢no fibrozo, kot odrasla bolnica. TeZko je bilo vsa leta,
vse te izkudnje zajeti v eno predstavitev. Ampak, upam, da mi bo uspelo najpomembnejSe in
to je sporocilo - NE OBUPAJTE.

To pomeni, da obstaja UPANJE za vse nas bolnike s cisticno fibrozo. Tako, da vedno
ostanite mocni in pripravljeni na borbo. Tako bolniki, starsi, stari starsi, sorodniki, prijatelji in

vasi kuzki, vase muce, papagajcki © VSI! ...... Nihée ne sme obupati!

Sem Nastja. Rodila sem se 18. decembra 1971 in svoji druzini tisto leto naznanila prav
posebni boZi€. Ko so me starsi drzali v rokah, me carkljali, gotovo niti slutili niso, da njihova
deklica v bistvu Zivi s tezko, neozdravljivo boleznijo ... NajbrZz sem ze kot otrok razvila svojo
mocno zivljenjsko energijo, ki mi je dala moznost Zivljenja, prezivela veliko, in ez vse te

ovire §la tako moc¢na, kot niti pomisliti ne bi upala, da jaz to ZMOREM.
Dolga pot do diagnoze

Nekje pri letu in pol sem bila pod nujno sprejeta v bolniSnico. Dobila sem zelo visoko vro€ino,
zaCela sem izgubljat zavest in stanje je postajalo kriticno. Sum na klopni menigitis, ki s
punkcijo kostnega mozga ni potrjen bil potrjen. Nato mi postavijo diagnozo: PLJUCNICA.

Zdravljenje je trajalo mesec dni. In je bilo uspesno zakljueno.
Obdobje osnovne Sole

Obdobje osnovne Sole, je bilo obdobje, ko sem bila zelo veliko bolna. Takoj sem se
prehladila, neprestano sem bila nahodna — skratka obolenje zgornjih dihal. Pogosto sem
obiskovala tudi zdravnike za uSesa, nos in grlo. Prakticno brez rob¢kov nisem mogla odhajati

v 8olo in tudi ne Ziveti brez njih.

K vsemu temu so Se botrovale mocne boleCine sinusov. Pogosto so nastopile ob menjavi
letnih ¢asov. Bolecine so bile tako mocne, da so mi zdravniki predpisovali antibiotik Hiconcil.
Ker sem obiskovala celodnevno osnovno Solo, se dobro spomnim, da sem zaradi teh bolecin
vecCkrat pred€asno odhajala iz Sole, nisem uspela vzdrzati pouka do konca. ..

Na koncu leta sem Imela veliko opravi¢enih ur, a nazven sem izgledala, kot vsi zdravi otroci.
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Obdobje srednje Sole

Spominjam se, da se je v meni, zaradi vseh teh TEZAV za&el pojavljati strah. Kaj bom storila,

¢e me bodo sinusi zaceli boleti med poukom? Kaj bo rekla uditeljica, ¢e bom manjkala itd...

Vendar se je ¢udezno zgodilo to, da so me sinusi 3e le redko kdaj boleli. Zagelo se je
dogajati nekaj povsem novega. Veliko sem ka$ljala in kaSelj je v bistvu od takrat — z menogj
odradcal. Spominjam se, kako so moji napadi kaslja motili pouk. Kako so me ucitelji posiljali
iz razreda, da bi se lahko umirila. Spominjam se €asov Solskih WC, kjer sem srkala vodo in v
sebi s solzami v oCeh prosila, naj mine... NAJ MINE ... Kak§na sramota zame ... pred

razredom.

Se huj$e so postajale noéi. Prebujali so me napadi kasljev, ki se dolgo niso umirili. Pila sem
vodo, ¢aj, jemala sirupe in na Zlicko jedla Nutello sredi noci. Zdelo se mi je, da mi zadnja
najbolj pomaga, saj je vlaZila moje suho, iz€rpano grlo in ves prsni kos. Redno sem ZzZe

obiskovala pulmologe. Zdravili so me s tabletkami za pomiritev suhega kaslja.

To obdobje je Ze krepko zaznamovalo moje Zivljenje. Bolj sem se borila proti kaslju, bolj je bil
mocan. Obcasno se spomnim tudi sluzi, ki se je ob tem zacela pojavljati, velikokrat takrat, ko
bi je bilo najmanj treba in me je $e dodatno spravljala v zadrego. To obdobje je bilo tudi tisto
obdobje, ko sem se nekako zacela odmikati in zapirati vase, ko sem vse bolj Zelela biti sama,
ker je bilo tako najboljSe. Moje Zivljenje je zaslo v slepo ulico, od koder ni bilo izhoda ... ne

¢ez dan, ne &ez no¢.

Obdobje studija

Vpisala sem se na Pedagosko fakulteto, Zelela sem postati uditeljica razrednega pouka.

Rada sem imela otroke. Zelela sem delati z otroci. Z njimi risati, peti in jih ugiti.

Kljub teZkim neprespanim no¢em, mi samo ucenje ni delalo tezav. Takrat sem bila Se mlada
in sem srkala vso energijo. Na obveznem Solskem zdravniSkem pregledu, leta 1991 sem bila
klicana nazaj na ponovni pregled. Pulmolog mi je dejal, da se na mojih pljucih vidi en majhen

bacil - tuberkolosti¢, in da ¢e se to ne bo izboljSalo, bo potrebno zdravljenje.
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Diagnoza TBC in njeno zdravljenje - neuspes$no

Se naprej redno Studiram - z vsemi svojimi tezavami in strahovi. Bolj so se blizali nastopi
pred razredom - hospitalizacije, bolj sem se bala in se sramovala zaradi kaslja, ki ni in ni
popustil. Na enem od obiskov pri osebni zdravnici leta 1993, me le-ta ponovno poslje na

slikanje plju€. In slika pokaze spremembe. DIAGNOZA: TBC.

O TBC nisem vedela ni¢. Cisto nié. Samo nekaj po spominu — tako iz $olskih knjig, da so
ljudje umirali za njo. Ob polni vre€ki zdravil — tezkih antibiotikov, ki sem jih prejela za zacetek,
sem se doma zlomila. Popolnoma. Prestrasila sem se, da umiram. Jaz pa sem tako rada
zivela. Tako rada sem imela svojo druzino ... Bila sem stara 22 let. Na pragu zivljenja ....

Vse je bilo $e pred meno;.

To je bil najtezji dan mojega Zivljenja. Kasneje mi je zdravnik pojasnil, da bom prezivela, Ce
bom pridno jedla tablete in jedla mo¢no hrano. Prejmem najboljSo terapijo za zdravljenje

tuberkuloze v tistem obdobju.

Med zdravljenjem nastanejo velike stranske tezave. Slabosti, bruhanje, slabi jetrni testi, (sum
na hepatitis), ki so se kasneje izbolj3ali. Zdravljenje s tuberkulostatiki je trajalo Sest mesecev

in pol.

Na Zalost kon€ano zdravljenje Sest in pol mesecev ni prineslo rezultatov. Samo Se tezZje je
bilo. Tuberkuloza me je po svoje zaznamovala. Od takrat naprej je bila moja diagnoza:
SPREMEMBE PO TBC.

Zaposlitev

V Cetrti letnik Pedagoske fakultete se nisem vpisala, ker sem se zaposlila v domacem
podjetju. ZAKAJ?

Tukaj sem se prvi¢ zares pocutila svobodno, ker sem nekako lazje obvladovala tezave, ki mi
jih je povzrocala bolezen. Prvic€ v zivljenju, se nisem pocutila ujetnik sistema, ampak sem bila
svobodna. Domaci so me razumeli, dejansko so videli, kaj se z menoj dogaja. Ob enem

nastopi Se ena tezava: Vec€ let, Ne morem zanositi!

20



Zbornik predavan;

Utrujena od vsega

Leta 2000 sem bila posteno utrujena od vsega. Pogosti obiski zdravnikov in “nobena”
potrjena diagnoza, sta v meni povzro€ala veliko nezadovoljstvo, Zalost in obup. Tudi psihi¢no
je name to zdravljenje slabo vplivalo. Nobeno od prejetih zdravil stanja ni izboljSalo. Morda

kratkoro€no.

To je bilo leto, ko sem fizi€no in psihi¢no bila poSteno utrujena od vsega. Vsega sem imela
dovolj! In zdravnikov, in dejstva, da se z menoj ne dogaja ni¢ dobrega, predvsem obcutka
neresnih obravnav. Bila sem mlada, zalostna, obremenjena. Nek notranji glas pa mi je

dejal:” Zivljenje ne more biti tako kruto. 18& sama ... Bolje bo .. bo$ videla...”

Odloéila sem se, da si pomagam sama

Ko sem na enem od zadnjih pregledov prejela enaka zdravila, ki sem jih dodobra poznala, a
niso dala nobenega rezultata, sem se odlocila, da na vse nacine sama spremenim svoje

zivljenje. Nisem ve¢ zaupala zdravnikom.

ZacCela sem verjeti, da v meni ni nobene bolezni in da so napadi ka$lja, ki so trajali Ze leta,
morda samo plod moje domisljije. Brala sem veliko knjig, literature in si zadala cilj, da se

pozdravim.

Imela sem VOLJO in zeljo, da nekaj spremenim

Danes na televiziji, jutri pri meni doma ... Tako je $lo. Kupila sem vsa zdravila, ki so jih
reklamirali. Poskusila tudi tiste, ki so pomagale mojim prijateljem, znancem. Iskala domace
lekarne, domaca zdravila. Vsak dan sem prehodila nekaj kilometrov. Sprva v hribe, kasneje

po ravnini, ker so klanci postajali prenaporni.

Se vedno obg&asno jemala sirupe na recept. In od vsega sem najbolj verjela, da sem na pravi

poti, in da se bom tako znebila kaslja.
Sama sebi — najboljSa terapija
Posluzevala sem se nordijske hoje — hoja s palicami je priporocCljiva tudi za hrbtenico. Malo

morja — sol zelo pase plju¢nim bolnikom. To je bila preobrazba mojega duhovnega zivljenja

in iskanja zaupanja vase. Bila je pot k sreci. Notranji sreci in vera v boljsi jutri.
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Nova zaposlitev

Upokojitev mojih stardev in razmere, ki so se pojavljale v tistem obdobju so me prisilile, da
sem se po samostojni poti zaposlila v novem podjetju. SluZba je bila Eudovita, z veseljem in s

strahom sem nastopila z delom ravno v ¢asu zimskih razprodaj.

Moc¢na poslabsanja

Seveda, kljub moéni volji, kaslja nisem premagala. Pravzaprav, je on dodobra obdeloval
mene. Postajala sem obcutljivejSa, ranljivejSa. Bila sem rada sama. V moji samoti sem

obvladovala stvari, ki so me delale Sibko, ki so kazale, da sem drugacna.

Nova zaposlitev je s seboj prinesla Se veC teZzav. Zacele so se pojavljati plju¢nice. Po prvi
pozdravljeni plju€nici, se je le-ta ponovila, kaj kmalu. PljuCnica ali bronhitis. Ker se po 14.
dnevih zdravljenja z antibiotiki stanje ni izboljSalo, so me iz dispanzerja napotili na zdravljenje
v bolniSnico Pohorje — bolniSnica za plju¢ne bolezni. Plju¢na funkcija je takrat Se znaSala

FEV1 65%. Opravili so mi prvo bronhoskopijo.

Ne morem vec!

Nekega povsem navadnega oktobrskega dne, sem se odpravila v sluzbo. Bilo je zadnji¢, a
niti slutila nisem. Stanje se mi je v sluzbi proti ve€eru tako slabsalo, da sem komaj vzdrzala

do zaklju¢ka. Bila sem sama in nisem imela druge izbire, kot da vzdrzim. Se enkrat!

Ker sem se tudi doma pocutila zelo slabo, iz ure v uro vse slab3e, sem obiskala urgenco in
nemudoma prejela antibiotik. Stanje se v naslednjih tednih ni izboljSalo, zato so mi opravili Se
eno bronhoskopijo, ki pa tudi tokrat ni pokazala diagnoze. Testi na TBC so bili negativni. Se

naprej zdravljenje z antibiotikom in zaklju¢en bolniski stalez v mesecu decembru.

Cas spremembe

Moje stanje se po vsem tem ni izboljSalo. Bilo je vse veC kaslja in ogromno sluzi na pljucih.

Antibiotiki so bili dobri le v €asu uzivanja, Ze nekaj dni po njih, je bilo stanje spet slabse.

ZZZS mi ve€ ni podaljSal bolniS8kega staleza. Bila sem vsa shujSana, ne pozdravijena z
vsemi tezavami, ki sem jih imela sem morala na delo. Vendar se tokrat ni izSlo. Nekaj ur pred

delom se je ponovila stara pesem. Nov napad. DusSila sem se v kaslju, omagovala sem.
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Popolnoma sem bila izCrpana, ze skoraj brez mocCi. Tokrat je poSteno zavrelo moji mami.

Poklicala je zdravnico in zahtevala, da ukrepa. Dovolj ji je bilo — tudi njej. Tokrat za res.

Nov pregled — novo upanje

Po temeljitem pogovoru se moja osebna zdravnica odloCi za pregled na Golniku. Odlo¢i se,
da pridobimo drugo mnenje. Zdravnik mi je prvi¢ razloZil, da moja pljua niso dobro, da so
izvidi slabi in da bom do konca svojega Zivljenja imela tezave. Zdravnik je bil tudi mnenja, da
nisem nikoli imela TBC, mi postavil diagnozo KOPB. Podal je mnenje, da je treba razmisliti o

invalidski upokojitvi.

Konéno do diagnoze

V nadaljnjih Sestih mesecih so sledila poslabSanja ena za drugo. Kljub mo¢nim antibiotikom.
Moje Zivljenje je postajalo nevzdrzno. Postala sem Sibka, od nikoder ve€ nisem imela Crpati
mocdi. Bila sem popolnoma obupana. Vsa ta Stevilna poslab$anja so me ponovno pripeljala
na Golnik. Sledil je odvzem krvi in testiranje za cisti¢no fibrozo. Iz Belgije so prisli izvidi, ki so

potrdili cisti¢no fibrozo.

Kako sprejeti diagnozo?

Bila sem stara 38 let. Iz mojih ramen je padlo veliko breme. Zalostno, ampak resniéno.
Navadno je sama diagnoza ta, ki ¢loveku vzame sapo in ga od strahu stisne v prsih, ali celo

potisne v obup.

Meni pa je odkritie diagnoze dalo mozZnost Ziveti Cloveka vredno Zivljenje. S tem dnem sem
dobila pravice, za katere sem bila vsa leta poprej prikrajSana. Dobila sem pravo terapijo, ki
nam jo nudi medicina. Zanesem se lahko na pulmologe in drugo zdravstveno osebje, ki

dobro obvladuje to podrocje. Nisem vec€ igracka, kot sem se pocutila vsa ta dolga leta.

Strah pred neznanim je izginil iz mojega zivljenja. Kljub slabi novici, je potrditev cisti¢ne

fibroze meni odprla svetlo stran Zivljenja. Zivljenje z borbo.

Kaj je bolezen spremenila v mojem zivljenju?

Dobila sem ustrezno terapijo. Delezna sem zdravil, ki lajSajo moje tezave. Naucila sem se

nekako pomirjati napade kaslja. Poznam dihalne vaje. Bolj samozavestna sem. Postavim se
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zase. V primeru poslabsanja, vem KAM in na KOGA se lahko obrnem, kje pois€em pomo¢.

In to je zelo pomembno.

Invalidska upokojitev

Po 18. letih delovne dobe, sem invalidsko upokojena. Pot do upokojitve je bila zelo dolga,
tudi naporna. Zaposleni v komisiji, ki ocenjujejo bolnike, zal slabo poznajo cisticno fibrozo.
Veckrat sem bila delezna zalitev na pregledih. Ker se z oceno invalidske komisije prve in
druge stopnje nisem strinjala, sem vloZila toZzbo na delovno in socialno sodidCe. Veliko
podporo sem dobila ravno v nasem drustvu. Vse skupaj je trajalo skoraj tri leta. Od

01.01.2015 sem invalidsko upokojena.

Telesna okvara

ZPIZ se je skliceval tudi, da po seznamu telesnih okvar Se iz bivSe drzave (SFRJ), pri meni
ne obstaja telesna okvara. Da telesna okvara obstaja, je logi¢no, saj je znizana moja plju¢na
funkcija, imam pa tudi tezave s prebavili in z nivojem sladkorja v krvi. In vse to, sem kljub

dolgoletnim zmotam zdravnikov, mojem slabem pocutju, morala dokazovati na sodiScu.

Sodisce razsodi

Sodis€e se je mocno oprlo na izvedensko mnenje izvedenskega organa Komisije za
fakultetna izvedenska mnenja in decembra 2014 razsodilo, da se me razvrsti v |. kategorijo
invalidnosti z dnem 28.09.2011 zaradi posledic bolezni. Dobila sem pravico do invalidnine za

5. stopnjo telesne okvare, nastale 28.09.2011 kot posledico bolezni.

Pravice odraslega bolnika s cisti¢no fibrozo oziroma invalidne osebe

Moznost zdravili8kega zdravljenja vsako drugo leto, ¢e je plju¢na funkcija FEV 1 pod 75%;
ocenitev telesne okvare, Ce je le-ta nastala v ¢asu delovnega razmerja pred letom 2014,

ocenitev dela zmoZznosti na Invalidski komisiji, ki jo poda osebni zdravnik.

Zasledila sem Se: pri 80 % telesni okvari nalepka za parkiranje na prostorih namenjeni
invalidnim osebam, oproSceni ste placila cestnine pri registraciji vozila glede na moc vozila,

invalidne osebe so oprosSc¢ene placila turisti¢nih taks, brezplaen internet.
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Zivljenje s cistiéno fibrozo

Kot odrasla bolnica skrbim zase, kar se tiCe terapije, zdravil, pregledov. Ob poslab3sanijih, ko
sama ne zmorem, mi pomaga druzina. Bolezen sprejemam in se z njo soo¢am. Naucila sem

se ziveti za vsak dan posebe;j.

Zivlienje ni nekaj samoumnevnega. Zivlienje mi je, pa Ceprav s to boleznijo, nekaj

najlepsSega, kar imam ...
Kaj me je bolezen naucdila?

Cisti¢na fibroza je moja zivljenjska ugiteljica. Moja najbolj zahtevna uditeljica, a hkrati tista, ki
me uci ziveti radostno in polno zivljenje. S tezavami, ki mi jih je povzro€ala, sem dojela, da
imam dve moznosti, lahko se borim, ali se predam. Lahko se obrnem vase in podarim JAZ
nekaj temu Zzivljenju, in ljudem, ki jih imam rada. Lahko ustvarim nekaj, kar je ve¢no in bo

ostalo tudi za meno;j.

Dobila sem navdih v pisanju in ustvarjanju. Ustvarjanje me trenutno najbolj veseli in mi daje

moc, da se preko njega izraZzam. Da preko njega sprod¢am bolecino, sre¢o, moc in radost.
Soocanje

Z diagnozo se moramo pomiriti. Sprejeti jo, kot neizogibni del Zivljenja. Cisti¢na fibroza ima v
mojem zivljenju prednost pred vsem ostalim. Ko se oglasijo poslabsanja, je na prvem mestu
skrb, da jih ¢im prej spravim v red ©. Ne postavljam si vprasanj, na katera ne morem dobiti

odgovorov. Enostavno raje po¢nem stvari, ki me motivirajo.
Nikoli ne bom MAMA

Tole je bil Se en trn, ki mi ga je prinesla cistiCna fibroza in splet okolis€in. Danes sem

pomirjena s tem spoznanjem in lahko mirno govorim o teh stvareh.

Mojo globoko “materinsko” duso in materinski Cut lahko spro§¢am in hranim na veliko drugih
podrocjih. Vem, da ni enako, vendar sem se odloCila, da bom iz svojega zivljenja naredila

najvec.
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Sem skrbnica dveh majhnih, nagajivih, razigranih kuzkov, ki mi na vsakem koraku stojita ob
strani in me spominjata, da smo v tem trenutku mi druzina. Hkrati me, ko sem na tleh, s

svojimi dejanji vedno tako motivirata, da se moje razpolozenje izboljSa. Sta moja terapevta.

Njuna igrivost je v moje zivljenje prinesla veliko radost. Ne znam vam povedati kako “fajn!” je
to. Ko se me samo dotakneta s svojimi tackami, jaz ze vriskam.... ” :liiii kako lepa sta” ...
Kadar pa mi Dino pobegne in me jezi, me samo spominja kako Ziva sem. Z vsemi Custvi. Z

jezo in ljubeznijo.

OsrecCujeta me moja neCaka. Lan in Eva. Obozujem ju in jima skuSam biti najboljSa teta.
Teta, na katero lahko raCunata, ko razjezita vse po vrsti. Imam druzino, ljubeo mamo, na

katero se vedno lahko zanesem. Imam prijateljice, ki so z menoj. V dobrem in slabem.

Ustvarjam

Naslednje, kar dela moje zZivljenje ljubec€e in mi daje smisel, so moje internetne strani, kjer za
svojo duso pisem, oblikujem. Ze nekaj let skusam preko svojih objav ljudi spodbujati, da iz

svojega zivljenja naredijo najveg, ne glede, kar se jim zgodi. Naj bodo SRECNE osebe.

Pozitivne misli, so moje Zivljenje spremenile na bolje. Z vsem optimizmom Zivim svoje
Zivljenje, kot da sem (isto zdrava. V bistvu me cistiCna fibroza ves ¢as samo spodbuja k

zavedaniju Zivljenja — o popolnosti in minljivosti.

Zahvala SLAVKI in Drustvu za cisti¢no fibrozo Slovenije

Na koncu vedno pridejo najpomembnejSe stvari. Tokrat mi je dano, da se skozi mojo zgodbo
lahko zahvalim Slavki, ki me je ves proces moje borbe neutrudno spremljala - vodila.
Pravzaprav sem jo spoznala v dneh, ko sem bila v svojem svetu, Cisto izgubljena. Ko nisem

videla ne kod, ne kam.

Ze s prvim sporo&ilom, mi je priskogila na pomog, vzela mojo dokumentacijo v svoje roke in

me popeljala skozi ves sodni proces. USPESNO.

Ko so me lomile negativne odlo€itve ZZZS in mi kratile bolniSki stalez ter negativha mnenja
ZPIZ v postopku invalidske upokojitve, je Slavka z argumenti in pravnimi stalis¢i podprla

mojo medicinsko dokumentacijo.
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Ko sem pristopila k drustvu, se mi je zdelo, da sem pridobila nekaj novih druzZinskih ¢lanov.
Nekaj mojih sorodnih dus. Preko drustva sem se veliko naucila, navsezadnje sem na enem

od sre€anj spoznala tudi dr. Salobirjevo, mojo sedanjo zdravnico.

S to zahvala bi samo Zelela poudariti, da je naSe drustvo majhno — v primerjavi z drugimi

drustvi, a je hkrati tako veliko in dobro, ko gre za posameznika.

Slavka, res iskrena hvala in Se naprej ti Zelim mo¢, da bo$ tudi v nadalje peljala drustvo in

v&asih kje udarila po mizi za nas bolnike, ko to sami ne bomo zmogli.

Nastja Klevze - ZAUPAJTE VASE

Kakrsnakoli je diagnoza cisti¢na fibroza, meni je podarila upanje, moc€ in ljubezen. Ljubezen

do svojega zivljenja.
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lvanka Gale
KAKOVOST IN VARNOST KOPALNIH VODA V SLOVENIJI

Uvod

V Sloveniji veljajo razli¢ni zakonski in podzakonski predpisi, ki urejajo podro&je bazenskih in
naravnih kopaliS¢ ter kopalnih obmocij in kopalnih voda. Minimalne higienske zahteve, ki jih

morajo izpolnjevati kopaliS€a in kopalne vode v bazenih doloc¢a pravilnik.

Pravilnik o minimalnih higienskih zahtevah, ki jih morajo izpolnjevati kopaliS¢a in

kopalna voda v bazenih

Kopalis¢a so:
- bazenska (dvoranska kopaliS€a in kopali§¢a na prostem),

- naravna (na morju, stojecih in tekocih vodah).

Razlikujemo dve vrsti bazenov:
- konvencionalne bazene s klasi¢no pripravo kopalne vode (razkuzevanje poteka z
rezidualnim ucinkom in se opravi korekcija pH vrednosti),
- bioloSke bazene s pripravo kopalne vode brez kemijskih sredstev (razkuzevanje
poteka prek naravnih biolodkih procesov v ekosistemu mikroorganizmov, rastlin in

avtohtonih majhnih Zivali, ki so lahko podprti s tehni€nimi ukrepi).

Pravilnik dolo¢a minimalne higienske zahteve, ki jih morajo izpolnjevati kopalid€a in kopalna
voda v bazenih, nacin njihovega ugotavljanja in spremljanja. Glede na pravilnik je bazen
proizvod oziroma objekt razliénih oblik in dimenzij, v katerem je kopalna voda v ograjenem
prostoru, loCena od tal, podzemne in povrSinske vode ter se uporablja za rekreativne,

Sportne, terapevtske ali druge aktivnosti. Bazen je lahko del kopaliSke ali druge dejavnosti.

Za bazene s kopalno vodo, ki ima priznano lastnost naravnega zdravilnega sredstva in v
katerih se ne zagotavlja priprava kopalne vode, se ob vstopu v bazen na vidnem mestu
objavi naslednje opozorilo: »Voda v bazenu ni razkuZena. V vodi so lahko prisotni
mikroorganizmi, ki predstavijajo tveganje za prenos nalezljivih bolezni, in snovi, Kki
predstavljajo tveganje za zdravje kopalcev.« Opozorilo je izpisano s krepko pisavo in z

velikimi tiskanimi ¢rkami, velikosti najmanj 10 cm.
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Za zagotavljanje higienskih zahtev je odgovoren upravljavec bazena oziroma kopaliS¢a.
Upravljavec mora imeti odgovorno osebo, ki je zadolZzena za vzdrZzevanje bazena oziroma
kopali5€a in skladnost kopalne vode ter nemoteno delovanje naprav za pripravo kopalne
vode. Upravljavec mora za vsak bazen oziroma kopaliS€e izvajati notranji nadzor na podlagi
nacrta zagotavljanja varnosti kopalne vode, bazena oziroma kopaliS€a. Nacrt omogoca
prepoznavanje mikrobioloskih, fizikalnih in kemiCnih agensov, ki lahko predstavljajo
nevarnost za zdravje ljudi, izvajanje potrebnih ukrepov in vzpostavljanje stalnega nadzora na
tistih mestih (kriti€nih kontrolnih toc¢kah) v bazenih oziroma kopaliScih, kjer se tveganja lahko
pojavijo. Naért mora vsebovati tudi mesta vzoréenja, metode laboratorijskega preskusanja,

najmanjSo pogostost vzorcenja kopalne vode in dokumentacijo o tem.

Upravljavec mora v bazenskih kopalis€ih oziroma bazenih, ki obratujejo celo leto zagotoviti,
za vsak bazen, odvzem vzorca kopalne vode najmanj enkrat mesecno, v bazenih, ki
obratujejo sezonsko najmanj dvakrat mesecno, v bioloskih bazenih pa tedensko. Odvzem
vzorca kopalne vode mora zagotoviti vedno pred zaCetkom obratovanja, dodatno v primeru
higienskih indikacij, po koncu onesnazenja ali po spremembah v pripravi kopalne vode.
Nacionalni institut za javno zdravje (NIJZ) vodi register kopalnih voda, poleg tega izdela tudi
porocCilo o kakovosti kopalne vode v bazenih. Higienski red na kopalis€ih je objavljen na

spletni strani NIJZ.

Kopalne vode v bazenih ne smejo vsebovati mikroorganizmov, parazitov ali snovi v Stevilu in
koncentracijah, ki same ali v kombinaciji z drugimi snovmi predstavljajo nevarnost za zdravje

uporabnikov.

Higienske zahteve za kopalne vode v bazenih vkljuCujejo mikrobioloske, fizikalne in kemijske
parametre. Laboratorijsko preskusanje odvzetih vzorcev kopalnih voda opravljajo akreditirani
laboratoriji na:

- mikrobioloSke parametre: Escherichia coli, Pseudomonas aeruginosa, Legionella sp.,
Staphylococcus aureus (teh bakterij ne sme biti prisotnih v kopalnih vodah!), Stevilo kolonij
pri 36 £ 2°C (100 v 1 ml);

- fizikalne in kemijske parametre: pH vrednost, motnost, prosti in vezani klor, redoks

potencial , trihalometani, klorit, ozon, cianurna kislina.

Informacije o kakovosti kopalne vode

Upravljavec na informacijskem mestu bazena oziroma bazenskega kopalis¢a za vsak bazen

namesti obvestilo, na katerem so z velikimi tiskanimi ter dobro vidnimi in Citljivimi ¢rkami
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objavljene informacije o rezultatih laboratorijskih preskuSanj z ugotovitvijo skladnosti za
najmanj zadnje laboratorijsko preskusanje kopalne vode. Upravljavec hrani rezultate

laboratorijskih preskusanj tri leta.

Poleg teh podatkov upravljavec na informacijskem mestu objavi tudi podatke o pogostnosti
odvzema vzorcev v posameznih bazenih ter pojasnilo v zvezi z oceno skladnosti vzorca
kopalne vode, in sicer:

— kopalna voda je skladna,

— kopalna voda je neskladna in primerna za kopanje,

— kopalna voda je neskladna in ni primerna za kopanje.

Na informacijskem mestu se navede, kje pri upravijavcu lahko obiskovalci bazenskega
kopalis€a dobijo na vpogled rezultate laboratorijskih preskusov vzorcev kopalne vode za

tekode leto.

Upravljavec letno poroCilo o kakovosti kopalne vode za preteklo leto objavi na

informacijskem mestu bazena oziroma bazenskega kopalis¢a.

Kakovost kopalne vode v bazenih v Sloveniji v letu 2014 (Poro¢ilo, 2015)

Kopalis¢a in bazeni

V porocilu »Kakovost kopalne vode v bazenih v Sloveniji v letu 2014« so prikazani podatki o
bazenskih kopalis€ih in bazenih ter o kakovosti kopalne vode v bazenih v letu 2014.
Rezultate preskusov smo prejeli za 197 bazenskih kopalid¢, v katerih je bilo 641 bazenov, iz

katerih je bilo odvzetih 5.120 vzorcev.

NajveC bazenov je bilo v Savinjski (138) in Obalno kraski statistiCni regiji (115). Najved;ji
odstotni delez vzorcev kopalnih voda v bazenih (od 11 % do 12 %) je bil odvzet v poletnih
mesecih, avgust, junij in julij. Od vseh odvzetih vzorcev je bilo 4 % vzorcev neskladnih zaradi
enega ali ve¢ mikrobioloskih parametrov, 23 % vzorcev zaradi fizikalnih in kemijskih
parametrov, 26 % zaradi mikrobioloskih ter fizikalnih in kemijskih parametrov skupaj. Najvecji

odstotni delez neskladnih vzorcev je bil ugotovljen v Zasavski statisti¢ni regiji (45%).

Po vrsti bazena in statisticni regiji je bil najvecji odstotni delez neskladnih vzorcev kopalnih

voda odvzetih iz dvoranskih bazenov v Zasavski regiji (54 %).
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Po tipu polnilne vode je bil najvedji odstotni delez neskladnih vzorcev odvzetih iz bazenov z
naravno mineralno vodo (30 %), po vrsti bazena in tipu polnilne vode, pa je bil najvedji delez

neskladnih vzorcev odvzetih iz bazenov na prostem z morsko polnilno vodo (52 %).

Po vzroku neskladnosti je bila v 38 (1 %) vzorcih prisotna bakterija Pseudomonas
aeruginosa; v 16 (0 %) vzorcih je bila prisotna bakterija E.coli; v 139 (3 %) vzorcih je bilo
presezeno skupno Stevilo mikroorganizmov (36 + 2 °C). Za parameter Legionella sp.. je bilo

odvzetih 507 vzorcev, od tega je bila Legionella sp.. prisotna v 48 (9 %) vzorcih.

Od fizikalnih in kemijskih parametrov so bili kot vzrok neskladnosti v 295 (6 %) vzorcih

trihalometani, v 218 (4 %) vzorcih motnost in v 175 (3 %) vezani klor.

V primerjavi s preteklim letom, se je delez mikrobioloSko neskladnih vzorcev znizal za
odstotek; delez fizikalno in kemijsko neskladnih vzorcev pa se je znizal za okoli deset

odstotkov, kot tudi skupni odstotni delez neskladnih vzorcev.

Mikrobioloska tveganja

Tveganje zaradi bolezni ali okuzbe, ki je povezano s kopalno vodo je primarno povezano s
fekalno onesnazenostjo vode. Vzrok je lahko izlo¢anje blata v kopalno vodo s strani kopalcev
ali onesnazen vir pitne vode, v kopalni vodi na prostem pa tudi blato Zivali (npr.: ptidi,
glodalci). Izbruhi okuzb, ki so povezani s kopalno vodo so sicer redki, obi¢ajno je bil vzrok
nezadostna dezinfekcija kopalne vode ali pa dezinfekcije sploh ni bilo. MoZen vir patogenih
mikroorganizmov je tudi nefekalno onesnazenje kopalne vode. Povzroditelji okuzb so virusi,
bakterije, prazivali in glive. Od virusov so najpogostejSi adenovirusi, virus hepatitisa A,
norovirusi in ehovirusi. Dokazi o virusnih okuzbah preko kopalne vode so na sploSno

posredni, vzro€ni agens je bil redko izoliran iz vode.

Od bakterij sta z izbruhi bolezni preko kopalne vode najbolj povezani Shigella in Escherichia
coli O157. E. coli povzro€a krvavo drisko in hemoliticni uremi¢ni sindrom (hemoliti¢na
anemija, akutna ledvi¢na odpoved), v tezjih potekih bolezni tudi bruhanje in vroc€ico. Bolj

obéutljivi so dojencki, majhni otroci in starejsi. Sigela povzroga drisko, vrogico in slabost.

Tveganje za bolezni, povezane s kopalno vodo, ki jih povzro€ajo fekalne praZivali sta dva
parazita: Giardia in Cryptosporidium. Tvorita ciste in oociste, ki so zelo odporne na vplive iz
okolja, kot na dezinfekcijska sredstva, v koncentracijah, kot je predpisano za bazensko

kopalno vodo. Sta zelo infektivna in se izlo€ata v blatu v velikih koli¢inah. Znaki bolezni pri
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gardiazi so driska, krc€i v trebuhu, smrdecCe blato, izguba apetita, utrujenost in bruhanje, znaki

bolezni pri kriptosporidiazi pa so driska, bruhanje, vrocica in trebusni krci.

Nadzor nad onesnazenjem z virusi in bakterijami je obiCajno ustrezen in dobro urejen,
obsega zlasti filtracijo in dezinfekcijo. Pri moénem onesnaZenju, ki je obi¢ajno posledica
nepri¢akovanega izlo€anja blata ali bruhanja v kopalno vodo, obiajna priprava vode ni
uCinkovita, zlasti ¢e kopalna voda nima rezidualne dezinfekcije. Upravljavec lahko prepredi
fekalno onesnazenje kopalne vode s spodbujanjem tudiranja in uporabo straniS¢a pred
vstopom na bazensko ploS¢ad in odsvetuje obisk kopalis€a osebam, ki so imele najmanj v
zadnjem tednu drisko. Poleg tega mora nadzirati dovoljeno Stevilo kopalcev in v dolo¢enih
primerih €as izpostavljenosti, npr. v vro¢i kopalni vodi, do 40 °C, ali mrzli vodi, do 15 °C.

Ekstremnih temperatur naj se izogibajo nosecnice, otroci in osebe z zdravstvenimi tezavami.

Preko Cloveka se lahko v zadostni koli€ini prenasajo v kopalno vodo, ali na povrsine in
pripomoCke tudi drugi, nefekalni mikroorganizmi (bakterije, virusi in glive), ki lahko
povzrocajo okuzbe koZe, sluznic in drugih organov. Nekatere prosto ZiveCe vodne bakterije
in amebe se lahko prav tako razmnozujejo v bazenski vodi, v bazenih z vrtinCenjem vode,
pripomockih, vkljuéno s sistemi za gretje, prezraCevanje, ali na drugih mokrih povrsinah.

Povzro€ajo lahko okuZbe in bolezni npr.: kozZe, dihal, centralnega Zivénega sistema.

Vecina legioneloz je povezanih z bazeni z vrtin€enjem vode in naravnimi zdravili$¢i. Naravna
zdravilis€a, zlasti termalna, predstavljajo idealne pogoje (toplota, hranila, aerosoli) za
razmnozevanje legionel. Pseudomonas aeruginosa je prav tako pogosto navzoc v vroci vodi,
Zlasti, e je onesnazena z organskimi snovmi s strani kopalcev ter povzro€a zlasti folikulitis
(gnojni mehur€ki ob lasnih mesickih) in vnetje sluhovoda. Zlasti je teZzko nadzorovati rast
legionel in psevdomonasa v bazenih z vrtinenjem vode, ker je v njih teZje vzdrZevati
ustrezno koncentracijo rezidualnega dezinfekcijskega sredstva. Zato je bistvenega pomena
dovolj pogosto meriti in uravnavati pH vrednost in koncentracijo dezinfekcijskega sredstva.

Dnevno je treba Cistiti povrSine, dovolj pogosto izpirati filire, vzdrzevati ventilacijo in drugo.

Nekateri mikroorganizmi kot so: moluskopoks virus, papiloma virus (bradavice),
Epidermophiton floccosum ter Stevilne vrste gliv roda Trichophyton (ki povzro€ajo okuzbo
lasiS€a, nohtov, koze) se prenasajo preko direktnega stika z osebe na osebo, ali indirektno
preko stika z onesnazenimi povrSinami. Ker so primarni vir teh virusnih in glivicnih okuzb v
kopalis€ih in podobnih okoljih okuzeni kopalci, je zelo pomembna, za prepreCevanje Sirjenja
teh okuzb, vzgoja in izobrazevanje ljudi. Upravljavec zmanjSuje moznost okuzb z doslednim

viv v

in temeljitim €iS€enjem, dezinfekcijo povrsin in pripomockov. (WHO, 2006)
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Kemijska tveganja

Kemijske snovi v bazenski vodi izhajajo iz razlicnih virov: polnilne vode, dezinfekcijskega
sredstva in druge dodane snovi ter kopalcev (znoj, urin, umazanija, sredstva za nego in
zasCito koze, ostanki mila idr.). Obstajajo tri poti vnosa kemijskih snovi v organizem:
poZiranje vode, vdihavanje, absorpcija skozi kozo. Koliina zauzite vode je odvisna od
$tevilnih faktorjev: izku$nje, starost, spol, spretnost, vrsta aktivnosti. Studije so pokazale, da
odrasle Zenske zauzijejo najmanj vode, najveC pa otroci (decki). 1zpostavljenost preko dihal
je odvisna od fizitnega napora, ¢asa, koncentracije hlapnih kemijskih snovi v zraku, zlasti
tistih, ki so tezje od zraka in jih je najveC tik nad gladino vode, tvorbe aerosola. Absorpcija
skozi kozo je odvisna od koncentracije snovi, ¢asa izpostavljenosti, temperature vode,

prekrvavljenosti koze.

V procesu priprave kopalne vode se dodajajo Stevilne kemikalije. Dezinfekcijska sredstva se
dodajajo zaradi mikrobioloSkega onesnazenja, koagulanti zaradi lazje odstranitve
raztopljenih, koloidnih ali razprSenih delcev v vodi in sredstva za uravnavanje pH vrednosti
(kisline, lugi). Dodane kemijske snovi lahko reagirajo z drugimi snovmi v vodi in tvorijo
nezazelene stranske produkte. Najbolj poznani so stranski produkti reakcije klora s
huminskimi in fulvinskimi kislinami, amino kislinami. Najbolj znani nezazZeleni produkti so
trihalometani, zlasti kloroform, haloacetilna kislina, klorat, nitrogen triklorid. Poleg tega klor in

brom reagirata z amonijem v vodi (iz urina) in nastajajo kloramini in bromamini.

Pri dobrem upravljanju je mozno vzdrZzevati zelo nizke koncentracije kemijskih snovi v
kopalni vodi, tudi nizje, kot so predpisane za pitno vodo (trihalometani). Zato je tveganje pri
dobrem upravljanju, zaradi izpostavljenosti nizkim koncentracijam stranskih produktov
kloriranja, zelo majhno. Treba je upostevati dejstvo, da bi izpostavljenost mikroorganizmom,
brez dezinfekcije, predstavljala mnogo vecdje tveganje za zdravje kot vzdrzevanje dolo¢enih
kemijskih snovi v najmanjSih moznih koncentracijah. Tekmovalci in gledalci so bolj
izpostavljeni absorpciji hlapnim stranskim produktom tudi preko dihal in skozi kozZo; hlapni

kloramini in bromamini draZijo sluznico dihal in o€i pri kopalcih in gledalcih. (WHO, 2006)

Bioloski (ekoloski / zeleni) bazeni

BioloSki bazen je nov tip rekreacijskega vodnega objekta, za katerega je znacilna zamenjava
obi¢ajne dezinfekcije (npr. s klorovimi preparati) z bioloSkim c&iS¢enjem. V teh bazenih je
kopalna voda lo¢ena od okolja in s pomocjo ¢rpalk in naprav za posnemanje povrsine kroZi

med plavalnim in regeneracijskim obmocjem. Regeneracijsko obmocje je ekosistem vodnih
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rastlin in mikroorganizmov, ki preko bioloskih procesov o istijo kopalno vodo organskih snovi
in mikroorganizmov, da se zmanjSa raven hranil. Vendar so med strokovnimi zdruzenji in

lokalnimi oblastmi pomisleki zaradi problematike javnega zdravja. (J Water Health, 2014)

Zaradi odsotnosti rezidualnega ucinka razkuzila v plavalnem obmocju obstaja verjetnost
okuzbe, ki se lahko prenese preko kopalcev ali od prostoZivecih Zivali. Verjetnost za okuzbo
naras¢a s Stevilom kopalcev. Obseg bolezni, ki se lahko prenesejo na ta nacin je podoben
kot pri kopanju v jezerih in rekah, oziroma vedji kot pri kopanju v klasi¢nih bazenih. Za
kontrolo oziroma nadzor kopalne vode v bioloSkih bazenih so ponekod v Evropi mikrobiolo3ki
standardi postavljeni nekje vmes med standardi za kopalno vodo v klasi¢nih bazenih in
standardi za kopalno vodo v jezerih. (PWTAG, 2009)

Kakovost kopalne vode v bioloskih bazenih se dosledno preverja. Bazen ima dva predela:
regeneracijsko obmocdje in plavalno obmocje. Voda se ocisti organskih snovi s prehajanjem
preko plitvega filtracijskega sloja v regeneracijskem obmodju, ki je zasajen z izbranimi
vodnimi rastlinami, ki nadomestijo dezinfekcijska sredstva. S tem se zmanj$a nivo hranil in
mikroorganizmov, zmanjSa se cvetenje alg in omogoCa vzdrZevanje kakovosti vode.
Ocis¢ena voda se nato zbira v ceveh, kjer bi bilo mozno vkljuditi peS€ene filtre in UV
razkuzevanje. Voda se s pomocjo ¢rpalk vraca v plavalno obmodcje, od koder odteka nazaj v
regeneracijsko. V plavalnem obmocdju ni rastlin. Do kopali§€¢a ne smejo dostopati vodne ptice

(npr. race) in druge divje in domace Zivali, v bioloSkem bazenu ne sme biti rib. (PWTAG, 2009)

Vodo v teh bazenih zadrzuje obloga iz sintetiénega vodoodpornega materiala, ki preprecuje
stik vode z zemljo ter povrSinsko in podzemno vodo. Velikost regeneracijskega obmodja
dolocajo skupna prostornina bazena, Stevilo kopalcev in drugi okoljski vidiki. Rastline v njem
privzemajo fosfor in dusik iz vode in zato preprecijo razmnoZevanje alg in mikroorganizmov.

Pri Cis€enju kopalne vode pomagajo tudi organizmi, ki se hranijo z organskimi odpadki

(detritivori) in dolo€eni nevretencariji, ki vodo filtrirajo. (J Water Health, 2014)

Ce velikost bazena ne zado$¢a za doseganje stabilnega ekoloSkega ravnovesja, se
regeneracijskemu obmocju doda filtracijsko obmocje (filtri in Crpalke, ki filtrirajo kopalno
vodo), ki omogoca biolosko Cis€enje kopalne vode na manjSih povrSinah. Koli¢ina organskih
snovi in mikroorganizmov, ki se lahko odisti, je odvisna od velikosti in funkcionalnosti
regeneracijskega in filtracijskega obmocja. Majhna prostornina bazena in odsotnost razkuzila
v vodi (npr. prostega klora) med kopalci, ki se kopajo istoCasno, povecata tveganje za prenos
nalezljivih bolezni, zaradi tega je nujno specificno spremljanje, predvsem redno preverjanje

mikrobioloSkih parametrov v bioloskih bazenih. (J Water Health, 2014)
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Informacije o dnevni gostoti obiskovalcev/kopalcev v bioloSkem bazenu in o tveganjih

za zdravje ljudi

Na vidnem mestu ob vhodu v kopali§€e z bioloskim bazenom, dostopih v vodo bioloskega
bazena in ob bioloSkem bazenu se objavita naslednji obvestili, izpisani s krepko pisavo in
velikimi tiskanimi ¢rkami, velikosti najmanj 10 cm:

— »Zaradi varovanja zdravja ljudi in vzdrZzevanja kakovosti kopalne vode v biolodkem
bazenu lahko kopalis¢e obis¢e najve¢ X oseb (dovoljeno Stevilo obiskovalcev na dan), v
bazenu pa se lahko isto€asno kopa najvec X kopalcev (dovoljeno Stevilo kopalcev)«;

— »Voda v bazenu ni razkuzena. V vodi so lahko prisotni mikroorganizmi, ki predstavljajo

tveganje za prenos nalezljivih bolezni.«.

Zakljucki

Kakovost kopalne vode v bazenih je bila zadovoljiva, vendar se lahko izboljSa. Treba bi bilo
dosledno upostevati ¢as vzor€enja, pripravo vode v vseh bazenih, kakovost polnilne vode za

prvo polnjenje in dopolnjevanje bazenov idr.

Primarni cilj predpisov, standardov, priporocil, dobre prakse, izobraZevanja, ozaveS&anja idr.
je varovanje zdravja ljudi. Zagotoviti je treba tako upravljanje kopalis€a, da se doseze
najve€ja mozna varnost ter se ¢im vecjemu Stevilu ljudi omogoci najve&jo mozno korist in se
jih ne odvrne od rekreacije v kopalni vodi. PriporoCila so namenjena obvladovanju oziroma

nadzoru in kontroli tveganj, da se zagotovi varnost kopanja in se ga lahko spodbuja.

Vrtnarska podijetja in graditelji bazenov so prepoznali moznost pojavljanja t.im. bioloskih
bazenov na trgu rekreativnih kopaliS¢, lokalni organi pa so ob poveanem interesu zanje,
zaradi odsotnosti razkuZil v kopalni vodi, prepoznali tveganje za javno zdravje. Preventivne
smernice razliCnih drzav so v nekaterih delih zelo podobne. Vsi dokumenti poudarjajo, da je

treba mikrobioloSke parametre pogosto preverjati.

Trenutno ni evropske direktive, ki bi urejala podroCje bazenskih kopaliS¢ in kopalne vode v
bazenih, vklju€no z bioloSkimi bazeni. Drzave imajo svojo zakonodajo in smernice, nekatere

tudi za bioloSke bazene, kot to velja za Slovenijo.
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Viktorija Tomié€
Pseudomonas aeruginosa PRI BOLNIKIH S CISTICNO FIBROZO

Uvod

Mikroorganizme, ki lahko povzrocijo okuzZbo imenujemo “patogen”. lzvor vecine patogenov
pri bolnikih s cisticno fibrozo (CF) je neznan. Mozni so razli¢ni potencialni viri kot npr.
naravno okolje (voda, zemlja), bolniSniéno ali ambulantno okolje (umivalniki, povrsine),
kontaminirana oprema in pripomocki, drugi kontaminirani predmeti in povrsine kot tudi druge
osebe s CF, ki so kolonizirane s potencialno prenosljivimi patogeni. Osebe brez CF, vklju¢no
z druzinskimi ¢lani obi¢ajno niso vir prenosa respiratornih patogenih bakterij na bolnike s CF.
Lahko pa prenesejo na bolnike s CF viruse in druge nebakterijske patogene, ki so lahko
ravnotako pomembni. NajpogostejSi bakterijski patogeni pri bolnikih s CF so Pseudomonas
aeruginosa, Staphylococcus aureus in redkeje Haemophilus influenzae. Drugi pomembni
patogeni, ki zahtevajo posebne previdnostne ukrepe so Burkholderia cepacia complex, proti
meticilinu odporna bakterija S. aureus (MRSA), in respiratorni virusi. V kasnejSem zivljenju
bolnikov s CF se pojavijajo tudi drugi patogeni kot so Stenotrophomonas maltophilia,
Achromobacter xylosoxidans, Ralstonia picketii, Pandoraea apista, Cupriavidus species,
Inquilinus limosus, Aspergillus species in netuberkulozne mikobakterije.

Bakterijo P. aeruginosa je prvi€¢ izoliral Gessard leta 1882 iz zelenega gnoja. Je zelo
prilagodljiva bakterija, katere prvobitno prebivis€e je zemlja, vendar uspesno prezivi tudi v
vodnem okolju. Pri prehranjevalnih navadah je P. aeruginosa zelo raznolik in lahko preZivi

tudi z degradacijo toksi¢nih ostankov.

Poleg tega, da povzroCa okuzbe pri ¢loveku, je P. aeruginosa pomemben rastlinski patogen,
ki prizadane solato, paradiznik in liste tobaka. Bakterijo lahko najdemo v sladki vodi (reke,
potoki, jezera) kot tudi v umivalnikih, tusih, respiratorni opremi. Lahko celo kontaminira
destilirano vodo. Clovek lahko zauZije bakterijo P. aeruginosa iz prej omenjenih virov in jo
najdemo kot del normalne &revesne flore tudi pri ljudeh z normalno delujodim imunskim
sistemom. Vendar se P. aeruginosa le s tezavo oprime normalnih epitelnih celic. Zaradi
dobrega prezivetja v vlaznem okolju in v vodi, so pogoste kontaminacije naprav in
pripomockov, ki uporabljajo vodo. Temperatura vode v masaznih bazenih podpira rast
bakterije P. aeruginosa, kjer lahko najdemo tudi do 100 miljonov bakterijskih celic v mililitru
vode. Zaradi svoje velike prilagodljivosti bakterija P. aeruginosa ljubi bolnisni¢no okolje in Se
posebej enote za intenzivno zdravljenje in nego. Zaradi svoje prirojene in pridobljene

odpornosti proti Stevilnim obi¢ajnim antibiotikom lahko P. aeruginosa kultiviramo iz krem za
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roke, mil za umivanje in nekaterih Cistilnih raztopin. Za kontaminacijo s P. aeruginosa so Se
posebno dovzetne oprema za respiratorno terapijo in dializne cevke, ki potrebujejo vlazno
okolje ogreto na telesno temperaturo. P. aeruginosa lahko prezivi (Se posebno, Ce je
zasCiten z biofilmom) postopke dezinfekcije endoskopov, zato je natanéno in ucinkovito
mehansko &iS€enje endoskopov iziemno pomemben del reprocesiranja endoskopov. Zaradi
ne tako redke kolonizacije nohtov z bakterijo P. aeruginosa umetni nohti in podaljSki nohtov

pri zdravstvenih delavcih niso dovoljeni.

P. aeruginosa povzro€a razlicne okuzbe pri €loveku, od neonatalnih seps do akutnih in
kroniénih okuzb dihal. Je pogost oportunisticni patogen, ki povzroCa okuzbe pri
imunokompromitiranih osebah brez CF kot so onkoloski bolniki, bolniki z opeklinami in
mehansko predihavani bolniki. Obenem je eden najpomembnejsih patogenov pri bolnikih s
CF.

Prenos patogenov pri CF

Za prenos patogenov med bolniki s CF so pomembni 4 nadini prenosa:

1. Direkten kontakt — prenos s ¢loveka na ¢loveka se zgodi ob dejanskem fizicnem kontaktu
kot je rokovanje s kontaminirano roko.

2. Indirekten kontakt — prenos se zgodi preko kontaminiranih predmetov (jedilni pribor,
respiratorna oprema, igrace) ali povrsin, ki so kontaminirane z respiratornimi izlocki.

3. Kapljiéni prenos — prenos se zgodi preko vecjih kapljic, ki se tvorijo pri govoru, kasljanju
kihanju in dosezZejo sluznico o€i, nosu, ust nekolonizirane osebe, ki je oddaljena manj kot
1 meter od kolonizirane osebe. Kapljice zaradi svoje velikosti ne ostanejo lebdece v
zraku dlje ¢asa in padejo na tla, povrsino znotraj 1 metra od vira. Ta nacin prenosa, Se
bolj pa kontaktni prenos so pomembni za prenos virusov. Obstajo posamezni dokazi, da
bi kaplji¢ni prenos bil mozZen tudi pri P. aeruginosa.

4. Aerogen prenos — prenos se zgodi preko infektivnih jeder/delcev, ki so manjsi od 5
mikronov in ostanejo lebdeci v zraku dolgo €asa. Z zracnimi premiki lahko prepotujejo

vecje razdalje. Primeri takSnega prenosa okuzbe so tuberkuloza, norice, oSpice.

Ceprav velja za posamezne patogene kot prevladujoda pot prenosa kontakt (MRSA, B.
cepacia, respiratorni virusi), je kombinacija velih nacinov prenosa verjetna za vecino
respiratornih patogenov (kontaktni in kaplji€ni prenos). Zato moramo pri preprecevanju
prenosa patogenov na bolnike s CF upoStevati vse moznosti in ustrezno naravnati

preventivne ukrepe.
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Prenos bakterije P. aeruginosa

Dostopni podatki nakazujejo, da bolniki s CF pridobijo bakterijo P. aeruginosa iz okolja in so
najpogosteje kolonizirani z unikatnim sevom. Z enakim sevom so lahko kolonizirani bolniki s
CF, ki dlje ¢asa prezivijo v tesnem kontaktu kot so bratje in sestre ali udelezenci CF kampov,
vendar je v teh primerih pogosto teZko ugotoviti ali gre za izpostavljenost skupnemu viru ali
za prenos z osebe na osebo. Kljub novejSim in izboljSanim metodam genotipizacije bakterij
ostaja loCevanje med prenosom in kolonizacijo iz skupnega vira teZavno in zelo zahtevno ter
pogosto ne more dati konénega odgovora. Dokler ne bo mozno natanéneje opredeliti izvora
kolonizacije pri posameznem bolniku s CF, je smiselno upoStevati pravila in gojiti zavest
sploSnega higienskega obna$anja za zmanj$anje moznosti prenosa bakterije P. aeruginosa
med koloniziranim bolnikom s CF in tistimi, ki $e niso kolonizirani. Preventivne ukrepe
moramo upostevati tudi pri nacrtovanju ambulantnih pregledov in hospitalizacij bolnikov s

CF, ki so kolonizirani z bakterijo P aeruginosa.

Prepreéevanje prenosa bakterije P. aeruginosa pri bolnikih s CF

Programi in navodila za preprecevanje pomembnih patogenov pri bolnikih s CF, ki jih
obravnavamo ambulantno ali bolniSni¢no, upostevajo vse mozne ukrepe, s katerimi bi lahko
glede na danaSnje znanje o virih in nadinih prenosa zagotovili kakovostno in varno
obravnavo bolnikov s CF. Ti programi upoS$tevajo mozne poti prenosa, mozne vire in
opredeljujejo nacine dekontaminacije, higiensko obnasanje in ravnanje, skrb za opremo in
pripomocke, uporabo osebnih za$ditnih sredstev, ustrezno nastanitev teh bolnikov ob
hospitalizaciji, ipd. Veje tezave pa se pojavijo, ko zelimo ukrepe prepreCevanja in
obvladovanja prenosov patogenov uporabiti v okoljih izven zdravstvenega sistema. Precej
natan¢ne informacije oz. priporocila o samozascitnem ravnanju in nacinu obnaSanja bolnikov
s CF izven zdravstvenega sistema opredeljujejo AmeriSke smernice za prepreevanje in

obvladovanje okuzb pri CF (1).

Zakljucek

Preprecitev kolonizacije in kroniCne okuzbe z bakterijo P. aeruginosa bi lahko izboljSala
kakovost Zivljenja oseb s CF, vendar Se nismo nasli uspesSne strategije za prepreCevanje
prve, zaCetne okuzbe s P. aeruginosa. RazSirjenost bakterije v naravnem okolju in mozna
prisotnost v zelo razliénih prezivetvenih niSah (zemlja, voda, predmeti, povrSine,
kontaminirani produkti) zahteva dobro poucenost o nacinih prepreCevanja prenosa

patogenov in skrbno, premisljeno organizacijo Zivljenja bolnikov s CF.
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Rok Tomazin
GLIVE IN CISTICNA FIBROZA

Uvod

V zadnjem Casu se pojavnost glivnih okuzb povecuje iz razli€nih razlogov in eden izmed njih
je gotovo napredek v medicinski znanosti in z njim povezana daljSa priCakovana Zivljenska
doba dolo¢enih skupin bolnikov. Sem spadajo tudi bolniki s cistiéno fibrozo, ki se s
problematiko glivnih patogenov sreCujejo vedinoma v odrasli dobi. Najvecjo pozornost
prevzemajo glive Aspergillus fumigatus, Candida albicans in Scedosporium apiospermum. V
primeru cisticne fibroze imajo ti organizmi vlogo kolonizatorjev dihal in prebauvil,
povzroditeljev preobdutljivostnih reakcij in invazivnih okuzb. Kak$no pot bo prevzel stik
bolnika z dolo¢eno glivo je odvisen od znacilnosti posamezneg bolnika, glive in okolja ter

izredno kompleksnih interakcij med njimi.
Pomen gliv v medicini

Glive so ubikvitarno prisotni evkariontski organizmi, ki imajo v okolju nenadomestljivo viogo
razkrojevalcev. Zaradi svojih fizioloSkih znacilnosti so pomembne tako v farmacevtski kot v
Zivilski industriji. V zadnjih dveh desetletjih pridobivajo ¢edalje vedji pomen tudi v medicini -
vsako leto za teZzko potekajoCimi glivnimi okuzbami (mikozami) zboli okrog 300 milijonov

ljudi, od tega jih priblizno 1,35 milijona tudi umre.

Danes poznamo priblizno 80000 razlicnih vrst gliv, od tega je medicinsko pomembnih
priblizno 400, med slednjimi pa lahko nastejemo okrog 30 vrst, ki povzroca vec€ kot 90 %
vseh glivnih okuzb. Glive lahko povzro€ajo razlien spekter okuzb, ki obsega vse od okuzb
koZe in nohtov, ki predstavljajo bolj ali manj le problem kozmeticne narave, do agresivno
potekajocih invazivnih okuzb, ki se brez pravilnega zdravljenja zaklju€ijo s smrtnim izzidom.
Pri vseh, tako bolnih kot zdravih, predstavljajo glive del stalne ali prehodne mikrobiote

prebavil, zgornjih dihal, koZe in genitourinarnega trakta.

Vecina medicinsko zanimivih gliv je oportunisticno patogenih, kar pomeni, da povzrocCajo
okuzbe le v specifiCnih situacijah, ko je imunski odziv oslabljen. Torej invazivne mikoze
sreCujemo predvsem pri bolnikih s hemato-onkoloskimi in onkoloSkimi oboleniji, pri bolnikih
po presaditvi Cvrstih organov ali konstnega mozga, pri bolnikih, ki se zdravijo s kortikosteroidi
ali drugimi imunosupresivnimi zdravili, pri bolnikih okuzenih s HIV, pri bolnikih oskrbovanih

na oddelkih intenzivne nege s Sirokospektralnim antibioticnim zdravljenjem... V ostali
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populaciji ljudi z normalno delujoCim imunskim sistemom (imunokompetentna populacija) se
lahko pojavljajo kot povzroditelji razliCnih oblik preobd&utljivostnih reakcij in povrsinskih okuzb
ter zastrupitev z mikotoksini. Bolnike s cisti¢no fibrozo (CF) najdemo v obeh skupinah.

Dale¢ najpogostej8a in najbolj opisana glivha patogena sta plesen Aspergillus fumigatus in

kvasovka Candida albicans, ki sta skupaj odgovorna za vec¢ kot 90 % vseh invazivnih mikoz.

Patogeneza glivnih okuzb v okviru cisti¢ne fibroze

Kolonizacija
Kolonizacija pomeni prisotnost glivnih patogenov v kuzninah brez klini€ne povezave.

Dejavniki, ki so povezani z osamitvijo plesni iz kuznin bolnikov s CF so predvsem starost nad
18 let, zmanjSana funkcija plju¢ in inhalacijsko zdravljenje z antibiotiki. V primeru gliv kvasovk
kot najpomembnejSe dejavnike tveganja prepoznamo v motnji v delovanja trebusne slinavke,
osteopeniji, sladkorni bolezeni in soCasni kolonizaciji z bakterijo Pseudomonas aeruginosa.

Na splosno so glive dobro znane kot kolonizatorji razli¢nih sluznic — glive kvasovke najdemo
normalno prisotne na ustni in C¢revesni sluznici, vlaznih predelih koZe in sluznicah
genitourinarnega trakta. Plesni so normalno prisotne v zgornjih dihalih ve€inoma kot del

prehodne mikrobiote, ki se stalno spreminja.

Glive kvasovke, predvsem iz rodu Candida, so tako kot pri ostalih ljudeh tudi pri bolnikih s CF
del normalne mikrobiote prebavnega trakta. Pogosto se osamijo tudi iz izka$ljaja vendar je
klinicni pomen teh izolatov prav tako vprasljiv zaradi naravne prisotnosti kvasovk v
orofarinksu. Nekatere raziskave nakazujejo, da je konstantna osamitev kandid iz izka$ljaja
povezana z napredovanjem osnovne bolezni. Najpogosteje je osamljena C. albicans, sledijo

ji vrste Candida glabrata, Candida parapsilosis, Candida krusei in Candida tropicalis.

Med glivami, ki so pogosto povezane s kolonizacijo dihal bolnikov s CF najdemo tudi glivo
Exophiala dermatitidis, ki jo lai¢na javnost pogosto imenuje »€rna kvasovka«. Gre za glivo z
melaninizirano celi€no steno, ki se kot mlada kultura nahaja v kvasni obliki, s staranjem pa
postaja bolj vlaknata. V predelih sveta z zmernim podnebjem jo zelo redko osamimo iz
narave; vecinoma je povezana s CloveSkim okoljem kot so na primer toplice, savne,
pomivalni stroji, skratka najdemo jo v toplem in vlaznem okolju. Predpostavlja se, da so
izvorno naravno okolje glive E. dermatitidis tropski dezevni gozdovi. V medicini je E.
dermatitidis poznana kot povzrod€itelj okuzb koze in podkozZja predvsem v tropskih regijah in
redkih primerov okuzb osrednjega Zziv€evja. V okviru CF vioga E. dermatitidis ni Se

popolnoma jasna. V Evropi se E. dermatitidis osami iz 5 — 19 % respiratornih vzorcev vendar
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kljub razsirjeni kolonizaciji so opisi invazivnih okuzb redki in pomanjkljivo opisani. Zaenkrat
prepoznani dejavniki tveganja za kolonizacijo z E. dermatitidis so starost nad 12 let in

nepravilnosti v delovanju trebusne slinavke.

Pri bolnikih s CF je samocistilna funkcija plju¢ okrnjena zato konidiji razli€nih plesni preidejo
tudi v spodnja dihala kjer lahko povzroc€ijo alergijske odzive in pod specifiCnimi pogoji tudi
invazivne okuZzbe. Spekter osamljenih plesni je izredno 8&irok, vendar se najpogosteje

sreCujemo z glivami iz rodu Aspergillus med katerimi prednjaci vrsta A. fumigatus.

Preobdutljivostne reakcije

Med glive, ki so najpogosteje povezane s preobdutljivostnimi reakcijami Stejemo plesni
Alternaria alternata, Cladosporium herbarum, Penicillium sp. in A. fumigatus, ki ima v primeru
CF tudi najpomembnejSo vlogo. Glivni alergeni so bodisi komponente glivhe celiCne stene
bodisi sekundarni metaboliti, ki jih gliva izlo€a v svoje neposredno okolje. Alergene A.
fumigatus predstaviljajo razlicni polisaharidi, glikopeptidi, elastaze, katalaza, superoksid
dizmutaza ter nukleo- in proteoliti¢ni encimi. Ob nastopu imunosupresije prevzamejo nekateri
izmed teh alergenov vlogo virulentnih dejavnikov, ki omogoc€ajo razvoj invazivne okuzbe.
PreobcCutljivostne reakcije se pojavljajo tudi pri imunokompetentnih bolnikih in imajo

vecinoma kroni¢ni potek ter lahko pri bolnikih s CF vodijo v poslabSanje osnovne bolezni.

V okviru CF ima glavno vlogo alergijska bronhopulmonalna aspergiloza (ABPA), ki prizadene
7 - 9 % bolnikov. Zanjo je znacilno, da pride v bronhijih do germinacije konidijev (spor) A.
fumigatus in razraS€anja micelija po dihalnem epiteliju toda brez invazije v pljuéni parenhim.
Posledica je vnetni odziv na aspergilne antigene uravnavan s strani celic CD4 T42 ki izlo€ajo
razlicne vnetne citokine, predvsem IL-4 in IL-10. Posledi¢no se tvorijo vazoaktivhe snovi in
specifitna protitelesa, predvsem IgE. Tak vnetni odziv se klini¢no izrazi kot produktiven
kaSelj, pljuni infiltrati, centralne bronhiektazije, periferna in pljuéna eozinofilija ter poviSana
koncentracija IgE v serumu. Mozni zapleti so pljuéna fibroza in kroni¢na kavitarna

aspergiloza, ki se lahko razvije v aspergilom.
ABPA se zdravi ve€inoma s kortikosteroid ali kromoglikati.
Pri bolnikih s CF poznamo tudi alergijsko senzitizacijo brez potrjene ABPA, ki je trenutno Se

slabo definirana. Obi¢ajno imamo v mislih primere, ko gre za preobcutljivostne reakcije

vendar niso izpolnjeni vsi kriteriji za diagnozo ABPA.
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Invazivne okuzbe

Poleg kolonizacije in preobcutljivostnih reakcij glive povzro€ajo tudi okuzbe, ki lahko
prizadanejo Stevilne organske sisteme. So agresivno potekajoCe in v primeru neustreznega
zdravljenja povezane z visoko smrtnostjo. Za razliko od preobcutljivosnih reakcij sreCujemo
invazivne mikoze praviloma v imunsko oslabeli populaciji bolnikov. Najpomembnejsi dejavnik
tveganja v primeru CF je presaditev plju¢ in s tem povezano prepreevanje zavrnitvene

reakcije. V okviru CF so invazivne okuzbe na sreco redke.

Vecinoma gre za invazivno pljuc¢no aspergilozo (IPA) in redkeje za diseminirano invazivno
aspergilozo. NajpomembnejSa dejavnika tveganja za razvoj IPA v primeru CF sta pred-
transplantacijska kolonizacija z A. fumigatus in pozitivna intraoperativha kultura. Nastanek
okuzbe omogocajo razliéni virulentni dejavniki, predvsem hidroliti€éni encimi (elastaze,
proteinaze, fosfolipaze, katalaza) in gliotoksin, ki $e dodatno oslabijo delovanje mukociliarne
dvigalke, poSkodujejo dihalni epitelij in sodelujejo pri nastanku biofilmov. Okuzba se zac¢ne v
spodnjih dihalih z invazijo hif v pljuéni parenhim. Za glivo A. fumigatus je znacilna
angioinvazija (prodiranje hif v lumen zil) in s tem povezana tromboza, lokalni infarkti in
nekroza. Okuzba se klinicno kaze kot produktiven kaselj z vro€ino, dispneja in hemoptize.
Okuzba se lahko iz plju¢ hematogeno razSiri v druge organske sisteme — predvsem
prebavila, ledvice, jetra, mozgane in/ali o¢i — govorimo o diseminirani invazivni aspergilozi.

Povezana je z visoko smrtnostjo, ki se giba med 30 in 99 %.

Zdravilo izbire za IPA je vorikonazol.

A. fumigatus povzro€a pri bolnikih s CF edinstveno klini€no sliko, ki je ne najdemo v nobeni
drugi skupini bolnikov. Govorimo o aspergiloznem bronhitisu. Prvi¢ so ga opisali leta 2006 in
definirali 6 let kasneje. Aspergilozni bronhitis je opisan kot kroni¢no vnetje spodnjih dihal
(bronhitis) s potrjenim A. fumigatus v kulturi bronhoskopsko odvzetih kuznin ali dokazan z
molekularnimi metodami ter poviSano koncentracijo specifi¢nih protiteles 1IgG v serumu.
Protiglivno zdravljenje v tem primeru Se ni dobro definirano pridejo pa v postev antimikotiki iz

skupine triazolov, predvsem itrakonazol in vorikonazol.

Poleg glive A. fumigatus je kot povzro€itelj invazivnih okuzb pri bolnikih s CF pomembna 3Se
plesen Scedosporium apiospermum, ki povzroca izredno hitro potekajoCe, agresivne okuzbe,
ki se izredno slabo odzivajo na zdravljenje z antimikotiki. Globalno gledano je S.
apiospermum druga najpogosteje osamljena plesen iz respiratornih vzorcev bolnikov s CF in
je povezana s kroni¢no kolonizacijo. Na Slovenskem kolonizacija bolnikov s CF s S.

apiospermum zaenkrat Se ni znana. V primeru CF je invazivna scedosporioza zelo redka saj
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je od leta 1996 znanih samo 6 opisanih primerov, Zal so se vsi kon&ali s smrtnim izzidom. Vsi
bolniki so imeli predhodno dokazano kolonizacijo s S. apiospermum. Posledi¢no je pred-
transplantacijska osamitev te plesni kontraindikacija za presaditev plju¢. Zdravljenje
scedosporioze je zahtevno saj se gliva na na Stevilne antimikotike slabo odziva, za sedaj

velja kot zdravilo izbire vorikonazol.

Med redke invazivne mikoze, ki lahko prizadanejo tudi bolnike s CF se Steje tudi invazivno
kandidozo, ki jo povzro€ajo kvasovke iz rodu Candida. Izvor okuzbe je obi¢ajno endogen —
kandide so del normalne mikrobiote. Podobno kot v primeru IPA se tudi invazivna kandidoza
pojavlja v obdobju po presaditvi plju¢, ko so bolniki delezni imunosupresivnega zdravljenja.
Izvor okuzbe so pri bolnikih s CF tudi razli¢ni zilni katetri na katerih tvorijo kvasovke biofilme.
Posledica je prehajanje mikrobov v krvozilie — kandidemija — ter razSiritev v razlicne
organske sisteme. Prazadete so predvsem ledvice, vranica, koza, oCi, srce in mozganske
ovojnice. Kandidemija, ki se razvije v sepso je povezana z visoko smrtnostjo, ki se giba med
30 in 60 %. Izbor zdravila je med drugim odvisen tudi od vrste povzrocitelja in mesta okuzbe.

Uporabljajo se antimikotiki iz razli€nih skupin, ve€inoma iz skupine ehinokandinov in azolov.

Mikrobioloska diagnostika

Mikrobiolodka diagnostika temelji na dokazovanju prisotnosti patogenih gliv v kuZninah

bolnikov. V grobem jo metodolosko delimo na neposredne in posredne metode.

Z neposrednimi metodami dokazemo prisotnost povzrocitelja v kuznini neposredno. Sem
uvrs€amo kultivacijo ter direktno mikroskopijo in histopatolosko pripravljene mikroskopske
preparate prizadetih tkiv. Pomembno viogo pri postavijanu diagnoze in spremljanju
zdravljenja ima dokazovanje prisotnost glivnih antigenov v razli€nih kuzninah, predvsem
serumu in respiratornih vzorcih. V zadnjem €asu Cedalje bolj pomembno mesto zasedajo
molekularno-bioloSke metode s katerimi v kuzninah dokazujemo prisotnost povzrociteljevih

nukleinskih kislin.

S posrednimi metodami dokazemo prisotnost patogenov v kuznini posredno, tukaj

uporabljamo razli€ne imunoloSke metode s katerimi dokazujemo specifi¢na protitelesa.

Poleg dokaza prisotnosti patogena v kuznini je kljuéna naloga medicinske mikologije
identifikacija patogena vsaj do nivoja rodu in testiranje obcZutljivosti za antimikotike. Tudi v

tem primeru se v laboratoriju lahko posluzujemo konvencionalnih metod, ki temeljijo na
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morfoloskih in fizioloSkih znacilnostih gliv, ter nekonvencionalnih metod, ki vkljuCujejo

molekularno-bioloske in biofizikalne metode analize.

Odvzem in transport kuznin

Za mikrobioloSko dokazovanje etiologije okuzbe je osnovni pogoj kakovostna kuznina, ki je
ustrezno izbrana glede na delovno diagnozo, je pravilno odvzeta ter pravilno in pravo¢asno
preneSena do diagnostiCnega mikrobioloSkega laboratorija. V primeru CF so splodno
gledano najbolj prizadeta dihala zato iS¢emo povzrocitelije okuzb v vzorcih bodisi zgornjih
bodisi spodnjih dihal. Zaradi naravne prisotnosti gliv, tako plesni kot kvasovk, v zgornjih
dihalih so za dokazovanje glivne etiologije najprimernejSi bronhoskopsko odvzeti vzorci
spodnjih dihal kot na primer bronhoalveolarni izpirek. Glive namre¢ normalno ne kolonizirajo
spodnjih dihal. Posledi¢no je poras&anje gliv iz tako odvzetih vzorcev posledica okuzbe ali
kontaminacije ob odvzemu kuznine na Kkliniki ali ob obdelavi v laboratoriju. Vse kuznine
morajo biti odvzete v sterilne posodice (ali brise) in preneSene v mikoloski laboratorij v

CimkrajSem Casu.

Kultivacija in identifikacija izolatov gliv

antibiotike za zatrtje bakterijske rasti. Ker so glive evkariontski organizmi imajo v primerjavi s
prokationti (bakterije) daljSi generacijski ¢as in porastejo v roku 5 do 10 dni pri temperaturi
37 °C ali 30 °C. Za primarno sterilne kuznine se poleg selektivnih trdnih gojiS¢ uporablja Se
se identificira na podlagi njihovih morfoloSko-fizioloSkih lastnosti ali v novejSem €asu z

molekularno-biolodkimi metodami ali masno spektrometrijo.

Identifikacija najpogostejSih plesni e vedno temelji na morfologiji, identifikacija obi€ajnih gliv
kvasovk pa ima osnove v makroskopskem izgledu kolonij in fizioloSkih znacilnostih. V
primeru idnetifikacije na podlagi makromorfologije se ocenjuje izgled kolonije na trdnem
gojiscu: velikost, oblika, struktura, oblika roba, barva in tekstura povrSine, obarvanost ozadja
in prisotnost difundiranih pigmentov v gojis€u. V mikroskopskem preparatu se opazuje
mikromorfoloSke znacilnosti vegetativhega micelija in razmnozZevalnih struktur: septiranost,
debelina hif, tvorjenje psevdohif, fragmentacija hif, oblika, barva in velikost konidijev,
konidioforov, prisotnost konidiogenih celic (metule, fialide) ter lastnosti ontogenije (nacin

nastajanja konidijev).
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FizioloSka oziroma biokemijska identifikacija kvasovk temelji na sposobnosti presnavljanja
razlicnih ogljikovih hidratov na podlagi katerega se oblikujejo bolj ali manj vrstno-specifi¢ni

biokemijski profili.

MorfoloSko-fizioloSke metode Zal ne odraZajo evolucijske povezanosti in so posledi¢no lahko
identifikacije napacne — predvsem kadar gre za redkeje sreCane organizme. Pravilna
identifikacija glive je kljuénega pomena pri odlo¢anju o vrsti protiglivnega zdravljenja in pri
pridobivanju epidemiolosko pomembnih informacij. 1z tega razloga so se v zadnjih letih
intenzivno razvijale in se Se razvijajo identifikacijske in detekcijske metode, ki jih odlikuje
visoka zanesljivost. Torej sodobne mikoloSke metode izhajajo iz genetike in biofizike:
najpomembnejsi identifikacijski metodi sta sekvenciranje doloCenih regij ribosomskega

operona in analiza mashih spektrov beljakovin v obmocju 2 do 20 kDa.

Neposredna mikroskopija in histopatoloSke metode

Z neposredno mikroskopijo in histopatologijo lahko dokazemo patogene neposredno v
kuznini. V ta namen so se razvile Stevilne tehnike barvanja mikroskopskih preparatov s
katerimi specificno kontrastiramo glivne elemente v kuznini. V osnovi lahko v mikologiji
uporabljamo tudi barvanja, ki se sicer uporabljajo v bakteriologiji ali parazitologiji — barvanje
po Gramu in po Giemsi. Ta barvanja so bolj orientacijske narave za izbiro nadaljnih barvanj
ali drugih diagnosti¢nih postopkov. Poznamo pa tudi glivho-specificna barvanja kot je na
primer barvanje s calcofluor-belim, ki omogo€a zaznavanje glivnih sturktur s pomodcjo

fluorescentnega mikroskopa.

Za dokazovanje invazivne okuzZbe se kot zlati standard uporabljajo histopatoloSke metode s
katerimi kontrastiramo glivne elemente v preparatih prizadetih tkiv. Za dokazovanje glivnih
struktur se uporabljajo hematoksilin-eozinsko barvanje, srebrenje po Grocott-Gomoriju, PAS
(angl. Periodic Acid-Schiff) reakcija ter barvanja, ki dokazejo prisotnost kapsularnih ovojev, ki
pa v primeru CF pridejo zelo redko v postev. V kombinaciji s kultivacijo (ali neko drugo

diagnosti¢no metodo) predstavljajo zlati standard za dokaz invazivne mikoze.

ImunoloSke metode

ImunoloSke metode imajo pomembno vlogo pri posrednem dokazovanju etiologije. Gre
predvsem za razlitne imunoencimske teste s katerimi dokazujemo prisotnost specificnih ali
celokupnih protiteles ali specificnih glivnih antigenov vedinoma v serumu bolnikov.
Pomembni glivni antigeni so strukturne komponente glivne celicne stene — galaktomanan

(GM), B-D-glukan (BDG) in manan (MN) — ki v primeru invazivne okuzbe prehajajo v krvoZilni
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sistem (antigenemija). Vsi testi so komercialno dostopni in jih odlikuje visoka obcutljivost in

nekoliko niZja specifi¢nost.

Galaktomananski test se rutinsko uporablja kot presejalni test pri bolnikih, ki imajo vecje
tveganje za razvoj invazivne aspergiloze. PriporoCa se veckrat tedensko testiranje seruma —
sum na aspergilozo se postavi po dveh pozitivhih zaporednih testih z ODI = 0,5. Pomen
pozitivnega testa je odvisen od same klinicne slike ter kombinacij slikovne in mikrobioloSke
diagnostike. Pri bolnikih s CF se dokazovanje GM v serumu pred presaditvijo plju¢ ne
priporoc¢a, ker v tem primeru nima diagnosti¢ne vrednosti. Pri bolnikih s CF pred zdravljenjem
z imunosupresivnimi zdravili namre¢ ne pride do invazije zilnega endotelija in posledi¢ne
antigenemije. Potekajo raziskave s katerimi ocenjujejo uporabnost galaktomananskega testa
v izkasljaju in drugih kuzninah spodnjih dihal. Na ta nacin bi bilo mogoce lociti med

kolonizacijo, kontaminacijo in okuzbo.

Zakljucek

V zadnjem Casu zasedajo glive v medicini ¢edalje pomembnejSe mesto — povzroc€ajo vse od
povrsinskih okuzb koZe do tezko potekajocCih invazivnih okuzb. Ljudje smo konstantno v stiku
z glivami saj so normalno prisotne v naSem okolju (v vodi, zemlji, zraku, hrani, razpadajoem
organskem materialu...). V primeru CF se vdihane glive zaradi okrnjene samocistilne funkcije
ne odstranijo iz spodnjih dihal, kar omogo¢&a njihovo rast in s tem razli¢na bolezenska stanja.
Velinoma gre za preobcutljivostne reakcije, ker normalno delujoi imunski sistem ne
dovoljuje invazije gliv. Do slednje lahko pride v obdobju po presaditvi plju¢ zaradi
imunosupresivhega zdravljena — najpogosteje gre za invazivho plju¢no aspergilozo in
scedosporiozo. Diganostika in zdravljenje invazivnih mikoz sta tezavna in zahtevata tesno
sodelovanje zdravnikov in mikrobiologov. V proces diagnosticiranja je potrebno smiselno
vklju€iti mikrobioloSke preiskave (kultivacija, dokazovanje protiteles, glivnih antigenov in
glivne DNA) in histopatologijo ter dobljene rezultate interpretirati v kontekstu klini¢ne slike. Z
nadaljnimi raziskavami se bo razumevanje problematike glivnih okuzb v okviru CF poglobilo

in s tem vplivalo na kakovostnejSe, in v nekaterih primerih celo daljSe Zivljenje bolnikov s CF.
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Andreja Kofol Seliger
SPORE GLIV V OKOLJU IN NJIHOV VPLIV NA ZDRAVJE

Spore gliv v zunanjem zraku
Kaj so glive

Glive so heterotrofni organizmi, Zivijo saprofitsko, parazitsko in simbiontsko, v sladkih vodah,
na kopnem, redkeje v morju. Najdemo jih povsod, tudi v ekstremno toplih in slanih okoljih.
Njihove celice so brez plastidov in klorofila, kar jih poleg drugih lastnosti lo€i od rastlin.
Celi¢no steno gradi pri vec€ini skupin hitin, vendar se pri nekaterih $e vedno pojavlja celuloza
in drugi glukani. Heterotrofi niso samo glede energetske preskrbe in presnove ogljika, ampak
tudi glede prehrane z dusikovimi spojinami in drugimi hranili. Gre za zelo samostojno skupino
— kraljestvo gliv, ki ga enakovredno uvr§¢amo ob bok rastlinam in Zivalim. Po zgradbi
celicnega jedra so glive evkarionti. Njihovo telo je po stopnji organizacije steljka, so lahko
enoceliéni organizmi (kvasovke) ali zgrajeni iz hif, ki se lahko prepletajo v micelij.

Najobseznejsi vir hranilnih snovi je odmrli rastlinski material.
Viri spor gliv

Listopadni gozdovi in travniki z veliko akumuliranega odmrlega rastlinskega materiala so
naravni viri aerosola spor plesni. Lokalni viri, ki jih s svojo dejavnostjo ustvarja &lovek, so
kompostni kupi na mestnih odlagalid€ih smeti in vrtovih privatnih his, odlagali§¢a mulja in
kupi lesnih odpadkov. So primerna podlaga, da se na njih razvijejo monokulture plesni kot na
primer Aspergillus fumigatus. V kmetijstvu se vecje koli€ine spor gliv pojavljajo s plesnivo

krmo za Zivali in steljo v hlevih.

Razmnozevanje gliv je izredno raznoliko in veckrat zapleteno in to na vegetativni, nespolni in
spolni stopnji. V razmnozevalnih ciklih nastajajo razlicne vrste spor, aerosolizirane so

primarno namenjene razsirjanju vrste na obSirnejSa obmocdja.
Sproscanje spor v zrak

Na sprosc€anje spor v zrak vplivajo med drugim tudi vremenski parametri: vlaznost zraka, dez
in veter. Spore v aerosolu iz prakti¢nih razlogov delimo v dve skupini: spore lepega dneva in
spore deZevnega dneva. V obdobijih, ko je v zraku visoka zra¢na vlaznost in kmalu po zactku

rahlega deZja se v zraku pojavi visoka koncentracija spor zaprtotrosnic (npr. rod
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Leptospheria, Pleospora). Spore lepega dne (Cladosporium, Alternaria, Epiccocum,
Drechslera, spore sneti in rji) so hidrofobne, najviSje dnevne obremenitve zraka nastopijo

popoldne, ko je niZja vlaznost zraka in povecana hitrost vetra.

Letni potek obremenjenosti zraka

Spore se v zraku pojavljajo preko celega leta. Najman spor je v zraku pozimi, predvsem
takrat, ko zemljo pokriva sneZna odeja. Z otoplitvijo se koli¢ina spor povecuje. Navisje
obremenitve so v poznem poletju in jeseni. V aerobiolodkih vzorcih zraka so spore rodu

Cladosporima najstevilénejse, koncentracija lahko preseze 200.000 spor v m® zraka.

Dnevni potek obremenjenosti zraka

Koncentracija spor v zraku niha tudi preko dneva. Na koncentracijo spor vpliva povisanje
zracne vlage zvecer in ponoci, pove€a se tudi koncentracija askospor. Nekatere vrste gliv

uravnavajo sproscanje spor glede na menavanje dneva in noci.

Plesni v stavbah

V notranjem okolju uspeva 100 do 150 vrst gliv, kar je le majhen del¢ek od 100.000 opisanih
vrst. Vecina teh gliv so anamorfne glive (Deuteromycetes), imenujemo jih tudi plesni. Tvorijo
lahko velike koli¢ine spor, ki se spros€ajo najveckrat direktno v zrak. Zato je koncentracija
spor v prostorih lahko precej visoka. V naravi glive rastejo na razli€nih substratitih, odmrlem
rastlinskem materialu, odpadlem listju, na rastlinah in zivalih. Mnogo spor se nakopiCi tudi v
zemlji in te so glavni vir za nadalje Sirjenje gliv. Zunanji zrak je pomemben vir spor za
notranje okolje. Letna nihanja obremenitve zunaj in v zgradbah so povezana, visoka
obremenitev zraka je poleti in jeseni, medtem ko so nizke obremenitve spomladi in pozimi. V
zdravih hiSah je obremenitev zraka niZja kot zunaj, vrstni sestav pa ni enak, vir nekaterih je

lahko tudi prineSena hrana v prostore in rast plesni.
Razpolozljiva voda in rast gliv v zgradbah
Voda je glavni omejevalni faktor rasti plesni v zgradbah, navadno je na razpolago dovolj

organskih snovi v gradbenem materialu (lesu, tekstilu, usnju, hiSnem prahu), dovolj visoka je

tudi temperatura. Plesni na teh substratih omejijo svojo rast na povrSino materiala.
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Visoko tveganje za rast plesni v zgradbah predstavlja moker gradbeni material. Navlazenost
izvira bodisi zaradi slabe kakovosti gradnje, konstrukcijskih napak, toplotnih mostov,
kapilarne vode in kvalitete uporabljenih vrst materialov. PoSkodbe stavbe, ki jih je povzro¢a
voda, nastanejo ob poplavah, pus&anju strehe, vodovodne napeljave, kanalizacije, pralnega
stroja, vdora podtalnice ipd. K vlagi v prostorih prispevajo tudi uporabniki prostorov z
navadami in aktivhostmi, ki generirajo viago (pranje, umivanje, kuhanje) oziroma z
gradbenimi posegi zmanjSujejo prehodnost prezraCevalnih kanalov in s tem njihovo
u€inkovitost. V Sloveniji so vlazni bivalni prostori pogost problem. Po podatkih statisticnega
urada Slovenije je leta 2009 31% ljudi Zivelo v stanovanijih, v katerih so imeli vsaj eno od
naslednjih treh tezav: puscala je streha, vlazne so bile stene, temelji ali tla, trhli okenski okviri
ali trhla tla. Dejstvo je, da se s spreminjanjem podnebja poveluje Stevilo ekstremnih
vremenskih dogodkov, kot so naras€anje Stevila dni z nevihtami, silovitimi neurji in obilnim
dezeviem. Na Slovenskem poplave ogrozajo ve¢ kot 300.000 hektarjev povrSin. Poplave

kljub nekaterim ukrepom lahko prizadenejo gosto naseljena obmocgja.

Problemi z rastjo plesni so v novih in starih zgradbah. Pogosto se pojavijo po renovacijah
prostorov oziroma po vgraditvi nepropustne izolacije. Tudi prezraCevalni sistemi in klimatske
naprave, ki niso pravilno vzdrzevane, so vir spor plesni. Podmena, da relativha vlaga (RH) v
prostorih, ki je nizja od 60% zavaruje prostore pred plesnivostjo, je mit. RH zraka v prostoru
je slab napovedovalec naselitve in rasti plesni. Lokalne razlike v prezraCevanju in temperaturi

v prostoru lahko ustvarijo zelo dobre mikroklimatske razmere, ki ustrezajo plesnim.

Aktivnosti v prostoru

Nivo obremenitve zraka v prostorih niha tudi v odvisnosti od stopnje aktivnosti v prostoru.
Veliko Stevilo ljudi in pove€ana aktivnost v prostoru dvigne prah v zrak, z njim pa tudi spore

plesni.

V bivalnem okolju so pogosto velike spremembe v viaznosti materialov, mokrim obdobjem
sledijo suha obdobja. Tak primer so kopalnice. Zmoznost dolo¢enih vrst plesni , da prenesejo

ta rezim nihanja vode, dolo¢a tudi njihovo uspesnost pri kolonizaciji materialov.
Loncnice
Lonc¢nice in zemlja, v katero so vsajene rastline, so idealen substrat za razrast plesni, tudi

oportunisticnih patogenih vrst. Mnenje o tem, kako velik vir spor v zraku so sobne rastline, je

deljeno. Nekateri avtorji raziskav so mnenja, da rastline in zemlja, e jih pustimo pri miru, so
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zanemarljivo majhen vir spor v zraku. Drugi so mnenja, da so loncnice vir spor gliv, ki ga

moramo upostevati.

Gradbeni materiali in glive

Med vrsto navlazenega gradbenega materiala in vrstami gliv, ki se na ta material naselijo, je
trdna povezava. V raziskavi Andersen B. za razmere na Danskem navaja, da sta najbolj
dovzetna za rast plesni omet in beton, sledijo jima les, papirnate tapete in mavec. Rodovi
Chaetomium, Acremonium, Ulocladium, Cladosporium so najbolj pogosti rodovi plesni na
gradbenih materialih, v zraku pa je najve¢ spor Aspergillusa, Cladosporiuma in Penicilliuma,

najvecji delez pripada vrsti Peniclllium chrisogenum.

Vplivi na zdravje

V sestavku so nasteti vplivi, ki jih povzro€ajo spore in snovi v zraku.

Alergeni
Spore gliv so v zraku prisotne celo leto. So inhalatorni alergeni, vdihujemo jih skupaj z

zrakom. So vzrok za celoletni alergijski rinistis in astmo.

Nekateri rodovi gliv, ki so alergeni in sicer: Cladosporium, Aspergillus, Penicillium, Alternaria,

Basidiospores, Epicoccum in Alternaria.

Toksini v notranjem okolju

Glive v bivalnem okolju producirajo mikotoksine v pogojih, ko imajo na razpolgo veliko vode
(Aw je ve€ji od 0,95). Rod Stachybotrys lahko proizvede razmeroma velike koli€ine
sekundarnih metabolitov v zelo vlaZnem okolju. Nastajajo citotoksi€ni makrolitski trihoteceni,

ki se kopicijo v hifah in sporah. S sporami postanejo del aerosola.

Nekatere pogoste vrste Aspergillusa in Penicilliuma v zgradbah, sintetizirajo relativho majhne
koli€¢ine mikotoksinov z izjemo sterigmatocistina (A. versicolor). Za zdravje stanovalcev je
najslabsa situacija, ko se izmenjujejo obdobja, ko so zgradbe namocene z vodo in nastopi
pospeSena rast plesni ter sinteza toksinov, nato sledijo suha obdobja, v katerih se spros¢ajo

v zrak spore in fragnenti micelija.
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Hlapljive organske snovi (VOC)

Hlapljive organske snovi nastajajo ob razgradnji substrata oziroma so to nekateri sekundarni
metaboliti: alkoholi, ketoni, estri, ogljikovodiki, aromatske spojine. Koli€ina proizvedenih
hlapljivin organskih spojin je obratno sorazmerna z razpolozljivo vodo ( Aw).

Vonj po plesni prispevajo 2-metil izoborneol (P. commune), geosmin Chaetomium globosum,
Streptomyces
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Drustvo za cisti¢no fibrozo Slovenije

Jernej Brecelj
NOVOSTI S PODROCIJA PREBAVIL -
EVROPSKA KONFERENCA O CISTICNI FIBROZI - BRUSELJ 2015

Uvod

Vsakoletna evropska konferenca o cisti¢ni fibrozi presega geografsko oznako. Zlahka bi jo
imenovali tudi svetovna, saj predstavljajo na njej najpomembnejSe raziskave tudi raziskovalci

iz neevropskih drzav. Tudi udelezenci so z vsega sveta.

Tokratne konference, ki je potekala junija 2015 v Bruslju, se je udelezilo 2.200 strokovnjakov,
ki so na razlicne nacine povezani s cisticno fibrozo. V okviru konference je vedno
organizirano tudi sre¢anje drustev bolnikov scistiéno fibrozo. Potekajo tudi Stevilni sestanki
razlicnih delovnih skupin. Konferenca je namenjena vsem podro¢jem cistiCne fibroze:
temeljnim raziskavam, ki nam pomagajo bolezen razumeti in so podlaga za razvoj novih
zdravil, ali nekoc€ tudi za gensko zdravljenje, do Stevilnih klini¢nih raziskav, s katerimi se je v
zadnjih letih pomembno povec&ala kakovost in dolzina Zivljenja. ObseZen medicinski program
dopolnjujejo predavanja o ostalih pomembnih podrocjih Zivljenja: druzina, zaposlitev,

socialna in ekonomska vpraSanja ter drugo.

Ker se ukvarjam predvsem z boleznimi prebavil, vkljuéno z jetri, in prehrano, sem se udelezil
predvsem predavanj in delavnic s teh podrodij. S predstavitvijo dela nadega raziskovalnega
dela sem sodeloval tudi pri znanstvenem delu sre€anja. V porocCilu bom predstavil nekaj

novosti s teh podrocij.
Crevesna mikrobiota in cisti¢na fibroza

V zadnijih letih je postalo jasno, da je ¢revesna mikrobiota (prej je bil v uporabi izraz Crevesna
mikroflora) pomemben »presnovni organ«, ki vsebuje bistveno ve€ celic in dednega
materiala (DNA) kot Clovek, v katerem se nahaja. S presnovnimi procesi pomembno vpliva
na delovanje Crevesa, pa tudi na oddaljene organe, npr. jetra. Spreminjanje Crevesne
mikrobiote za zdravljenje je Se v povojih, gre za podrocje, ki se zelo hitro razvija in od

katerega lahko v naslednjih letih veliko priCakujemo.

Ugotovili so, da se Crevesna mikrobiota pri otrocih s cisti€no fibrozo razlikuje od njihovih
zdravih sorojencev. Vsebuje veC bakterij, ki povzrocajo vnetje in tvorbo sluzi. Ugotavljajo, da

¢revesna mikrobiota vpliva tudi na populacijo bakterij v pljugih. Zelja je, da bi z uZivanjem
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ustreznih prebiotikov in probioti¢nih sevov bakterij, zmanj3ali vnetje in preprecili kolonizacijo
pljué¢ s patogenimi bakterijami. MoZnost se kaZe tudi pri ustvarjanju ¢revesne mikrobiote, ki bi

prispevala k ustreznem pridobivanju telesne teze.

Intervencijskih raziskav, ki bi ugotavljale ucinek razli€nih ukrepov za spremembo Crevesne
mikrobiote pri bolnikih s cisti€no fibrozo, je malo. Ena od njih je ugotovila ugoden ucinek
probiotiChega seva Lactobacillus GG na zmanj3anje vnetja in delno normalizacijo &revesne
mikrobiote. Razlika je bila Se bolj izrazita, kadar so bili bolniki s cisticno fibrozo zdravljeni z

antibiotiki.
Prehrana

O prehrani in razliénih intervencijah je bilo ze veliko povedanega. Najtezji del se zdi uresniditi
vse, kar razliCne smernice in raziskave priporo¢ajo. Ena novejsSih ugotovitev je, da se zaradi
potrebe po ¢im vecjem kaloriCnem vnosu, zanemarja vnos sadja in zelenjave. Ugotovili so,
da pomembno manj pacientov s cistiéno fibrozo uziva sadje in zelenjavo v priporo¢enih

koli¢inah.

Kmalu bodo iz8le nove smernice Evropskega zdruzenja za klinicno prehrano (ESPEN) za
paciente s cistitno fibrozo. Na novo bode definirane nekatere potrebe po makro in
mikrohranilih. Ena od pomembnejsih ugotovitev je potreba po vec€jem vnosu beljakovin, saj je
njihova razgradnja v prebavilih pri pacientih s cistiCno fibrozo slabsa in se jih zato manj
vsrka. Za enak ucinek, jih je treba pojesti vel. Pravilna sestava prehrane je potrebna tudi za
¢im boljSo sestavo telesa. Bistveno bolje je, Ce je telesna teza ustrezna zaradi primerne

misicne mase, kot pa zaradi prevelikega deleza mascob.
Telesna teza

Ustrezna telesna teza (Tabela 1) je povezana z boljSim delovanjem plju¢ ter kakovostnejSim
in daljSim prezivetjiem. Na ve¢ dejavnikov ne moremo (genetska zasnova) ali $e ne znamo
vplivati v zadostni meri (Crevesna mikrobiota). Ve€inoma temelji zagotavljanje ustrezne
telesne teze na veCjem vnosu ustreznih zivil in optimiziranju jemanja pankreaticnih encimov.

Zal to pri vseh pacientih ne zadostuije.

Ceprav ne gre za novost, so tudi na tem sredanju predstavili tako spodbujanje apetita z

antihistaminikom ciproheptadinom (Periactin®) in megesterol acetatom (Megace®). Pri obeh
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so omejitve nezeleni ucinki, ki pa so redki. UspeSnost zdravljenja je manjSa kot pri dodatnem

enteralnem hranjenju po gastrostomi.

Pri izboljSanju in vzdrzevanju ustrezne telesne teze so ucinkovite tudi psiholoSke intervencije
(npr. motivacijski intervju). Pomembna je tudi redna telesna aktivnost, kar je pogosto tezko

vkljuciti v Ze tako prenatrpan urnik otroka s cisti¢no fibrozo in njegovih star3ev.

Gastroezofagealna refluksna bolezen (GERB)

GERB povzrota tezave veC pacientom s cistiCno fibrozo kot v splosni populaciji. Delez
pacientov s cisti¢no fibrozo, ki imajo GERB se Se pove€a ob poslabsanjih pljuéne bolezni.

Poseben problem pa je GERB lahko po presaditvi pljuc.

Pred vstavitvijo gastrostome je zato treba izmeriti, ali je gastroezofagealni refluks obvladljiv z

zdravili (zaviralci protonske Crpalke) ali je potrebna tudi antirefluksna operacija.

Na podroCju gastroezofagealnega refluksa sem predstavii del analize meritev
gastroezofagealnega refluksa s kombinirano ezofagealno veckanalno impedanco s pH-
metrijo, ki smo jo pripravii na naSsem oddelku. Ugotovili smo, da je patoloski
gastroezofagealni refluks zelo pogost v skupini pacientov s cisti¢no fibrozo (66,7%). Pri vseh
se je normaliziral po zdravljenju z zaviralcem protonske Crpalke. Nismo pa uspeli izmeriti

spremenjene bazalne impedance, ki je znak okvarjene barierne funkcije poziralnika.

Tabela 1. Stopnje prehranske obravnave in podpore (ESPEN).

Prehranski status in Odloc¢anje o dodatnih prehranskih intervencijah
intervencija
mlajsi od 2 let 2-18 let odrasli
Primerna teza in dolzina ITM = 50. percentil ITM 19-22 za Zenske
prehranjenost: = 50. percentil ITM 19-23 za moske

spremljanje, preventiva

Suboptimalna teza in dolzina ITM 10-50. percentil ali ITM <19 ali
prehranjenost: med 10. in 50. izguba teZe v zadnjih 2—4 | izguba teze za 5% v
prehransko svetovanje, percentilom mesecih ali zadnjih 2 mesecih
kalori¢ni dodatki, enaka teza zadnja 2

spodbujevalci apetita meseca

Vztrajajoca teza in dolzina ITM <10. percentil ali ITM vztrajno <19 ali
podhranjenost: < 10. percentil padec telesne teze za 2 vztrajajoCe hujSanje
enteralno hranjenje percentilni krivulji

(nazogastri¢na sonda ali

gastrostoma)
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Zakljucek

O cisticni fibrozi vemo zelo veliko, a Se vedno premalo, da bi lahko Se ucinkoviteje pomagali
vsem pacientom s to boleznijo. Stevilo razliénih zdravljenj in ukrepov je veliko, zato je za
posameznega pacienta treba izbrati tista, ki mu bodo najbolj pomagala v ¢im krajSem Casu,
saj izvedba vseh ¢asovno ni izvedljiva in ne omogo€a normalnega Zivljenja, v katerem mora
biti ¢as tudi za vse druge pomembne stvari, ki niso povezane z boleznijo in njenim

zdravljenjem.
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Marija Spelié¢
ZDRAVSTVENA NEGA PRI BOLNIKU S CISTICNO FIBROZO
PO PRESADITVI PLJUC

Uvod

Zdravstvena nega in medicina se v veliki meri medsebojno dopolnjujeta. Ce Zelimo, da bo
pacient celostno obravnavan, je nujno dobro sodelovanje ne samo zdravnika in medicinske

sestre, temvec celotnega zdravstvenega tima.

Medsebojno si izmenjujemo informacije o planiranih in izvedenih posegih in aktivnostih,

dogovarjamo se o postopkih, ki so potrebni za boljSo in hitrejSo ozdravitev.

Medicinska sestra je tista oseba, ki koordinira in usklajuje delo v timu. Pacientu in svojcem s
svojo strokovnostjo in profesionalnim pristopom pomaga in mu svetuje, kako naj prebrodi Se
tako hude trenutke. Pomembno je, da ne joCe z njim, temve¢ mu prisluhne. Marsikdaj si
pacient Zeli samo to, da bi ga nekdo poslusal, zato ni pomembno samo svetovanje, temvec

tudi poslusanje. In takrat, ko znamo prisluhniti, bomo znali tudi strokovno svetovati.
Zdravstvena nega pacienta po transplantaciji plju¢

Transplantacija plju¢ se opravi na Univerzitetni kirurski kliniki SploSne bolnidnice na Dunaju.

Prva transplantacija plju¢ pri pacientu iz Slovenije je bila opravljena julija 1997.

Po presaditvi plju€, ko pacient prebrodi kriti€no fazo, je v stabilni fazi premeS&en iz Dunajske
bolniSnice na Klini¢ni oddelek za plju€¢ne bolezni in alergijo v Klini€ni center Ljubljana. Vendar
je 8e vedno bolj ali manj izpostavljen Stevilnim zapletom, ki so lahko posledica okuzbe,

jemanja nekaterih zdravil ali zavrnitve organa.

Premestitev je nacrtovana in na nasem klinicnem oddelku v prvi fazi namenimo €as za
pripravo bolniSke sobe. Pacient je sprejet v enoposteljno sobo. Na vrata sobe pritrdimo napis
»transplantacija«, ki opozarja na izolacijska pravila obna$anja, t..:

- v sobo ne vstopamo po nepotrebnem,

- preden vstopimo, si razkuzimo roke,

- v sobi upoStevamo vse standardne higienske ukrepe in navodila Sluzbe za

prepreCevanje bolnidkih okuzb.
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Cilj zdravstvene nege pri tem je prepreciti oziroma zmanjSati moznost zapletov, zato:
- upoStevamo vse moznosti, ki bi lahko bile vzrok za okuzbo,
- osebno higieno, ¢e je le mogoce, opravlja pacient sam,
- takoj vklju¢imo fizioterapevta v proces zdravljenja,
- pacientu ponudimo hrano po izbiri in v proces vklju¢imo dieteti¢arko,
- izvajamo diagnosti¢no terapevtski program, katerega iniciator je zdravnik,

- pripravimo pacienta za odpust v domaco oskrbo.

Zavedamo se, da je vsaka pridobljena infekcija lahko za pacienta usodna.

V sobi pripravimo:
- osebna za$citna sredstva in sredstva za higieno rok,
- taso z zdravili, ki jih po protokolu uporabljamo pri pacientih po transplantaciji pljuc,
- inhalator, pripomocke za inhalacijsko terapijo,
- epruvete za odvzem krvi in mikrobioloskih vzorcev,
- brisi za odvzem kuznin,

- taso z prevezovalnim materialom.

Zavrnitvena reakcija je pogost pojav po presaditvi plju¢. Obc¢asni zapleti so del obiCajnega
Zivljenja po presaditvi organa. Naloga medicinske sestre je vzgoja pacienta za sprotno
samokontrolo.

Protizavrnitvena zdravila so tista, ki jih pacient jemlje vsak dan, do konca Zivljenja. Odmerek
teh zdravil je v zaCetku najvi§ji, saj se zavrnitvena reakcija najpogosteje pojavi v prvih &tirih

do Sestih mesecih po presaditvi.

Pacient mora ob odpustu iz bolniSnice redno jemati 10-12 vrst zdravil, ki jih ve€inoma prvi¢

Spoznava.

Takoj, ko pacientova sposobnost to dopus€a, ga medicinska sestra zaCne seznanjati z
zdravili. Zdravila dobiva po urniku, ki ga bo uposteval tudi doma. V ta namen dobi pacient ob
odpustu poseben terapevtski list, v katerega se vpisujejo odmerki vseh zdravil, ki jih mora

jemati.

Stranski ucinki zdravil:
Najve€ stranskih u€inkov zdravil pri¢akujemo takoj po presaditvi. Nekateri od njih popolnoma

izginejo, drugi pa se zmanjSajo po znizanju odmerka.
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MozZzni stranski u€inki so:
- povecana porasc¢enost po telesu in obrazu,
- visok krvni tlak,
- moteno delovanje ledvic,
- rana na zelodcu in dvanajstniku,
- sladkorna bolezen,
- depresija,
- slabost,
- glavobol,

- tremor rok (tresenje rok).

Pacienti po presaditvi plju¢ jemljejo zdravila za prepreCevanje osteoporoze in protiulkusna

zdravila.

Kadar pride do zavrnitvene reakcije je najpomembnejSe, da jo pravoCasno odkrijemo in

agresivno zdravimo.

Imunosupresivna zdravila zavrejo delovanje pacientovega imunskega sistema in so zato bolj

izpostavljeni razli¢nim okuzbam, ki pa imajo lahko teZji potek.

Bojimo se ponovitve virusnih okuzb, gliviénih okuzb in plju¢nice.

Pacienta nauc¢imo nekaj splosnih pravil:
- izogibati se morajo stikom z ljudmi, ki so bolani, predvsem tistih z nalezljivimi
boleznimi,
- paziti morajo na osebno higieno, zlasti na dosledno umivanije rok,
- skrbeti morajo za dobro ustno higieno in redno obiskovati zobozdravnika,

- vreznine in manjSe rane je treba zaceti zdraviti takoj.

Ob odhodu domov se zdravnik in medicinska sestra izErpno pogovorita s pacientom o
Zivljenju po presaditvi, predvsem o problemih, ki lahko nastanejo. Svetujeta mu vsakodnevno
telovadbo, ki naj ne bo pretirana. UpoSteva naj osnovna pravila prehranjevanja: redne
obroke, pestro hrano, bogato z vlakninami, veliko svezega sadja in zelenjave, tudi sprehode
na svezem zraku.

V prvih mesecih po presaditvi hodi pacient na redne kontrole v pulmoloSsko ambulanto na

polikliniki. Svetujemo mu, da pokli¢e ali pois¢e pomoc€ pri svojemu zdravniku, e se mu
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zdravstveno stanje poslabSa ali poklice zdravnika, ki skrbi zanj po transplantaciji plju¢, ne

glede na Cas in se z njim posvetuje. Na razpolago ima 24 uri klic na telefon.

Vsi pacienti so pred presaditvijo plju¢ prejemali kisik od 1 meseca do 7 let. Po posegu kisika
ne potrebuje nihée ve€. So prakticho normalno zmogljivi, nekateri se ukvarjajo s Sportom in

potujejo po svetu, eni so tudi v rednem delovnem razmerju.

Po presaditvi plju je kvaliteta Zivljenja veliko boljSa. Nasim pacientom s cisti¢no fibrozo se je

po presaditvi plju¢ kakovost Zivljenja dramatic¢no izboljSala.

Pri spoprijemanju s katerokoli kroni¢no boleznijo pacient ni sam. Kadar govorimo o
biopsihosocialni obravnavi kroni€nega pacienta, moramo vedno upostevati partnerski odnos.

V proces zdravljenja so vklju€eni pacient, njegova druzina in zdravstveno osebje.

Vedno smo pozorni na:
- depresivno in anksiozno simptomatiko,
- pomanjkanije socialne podpore,
- neupostevanje navodil zdravljenja ali jemanja zdravil,
- zlorabo alkohola ali drog,
- kajenje,
- neupostevanje dietnih priporodil,

- neupostevanje nadzora vitalnih parametrov in infekcij.

Za opisane dejavnike obstajajo dokazi, da vplivajo na pacientovo sodelovanje po posegu,
moznost zavrnitve presajenega organa. V kolikor kaj od navedenega zasledimo pri kandidatu
za transplantacijo plju¢, razmislimo o nacinih pomocli za stabilizacijo njegovega

psihosocialnega stanja, pri ¢emer potrebujemo motiviranost pacienta in sodelovanje druzine.

Vecina Studij enoznacno potrjuje, da se po transplantaciji plju¢ sploSna kvaliteta Zivljenja
kroni€nih pacientov izboljSa. Pacienti se po transplantaciji poC€utijo bolje, tako fizi€no kot

psihi¢no.
Vendar ne smemo pozabiti, da je transplantacija organa sama po sebi stresna.
PsiholoSka obravnava je sestavni del celostne obravnave pacientov po posegu.

Vseskozi tudi prepoznavamo, da je pri pacientih v vedji ali manjsi meri prisoten strah pred

zavrnitvijo organa, saj je to njihova ponovna vez z Zivljenjem. Pacienti, ki teZko obvladujejo to
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negotovost, dozivljajo stiske predvsem v dneh, ko prihajajo na kontrolne preglede v
ambulante in v ¢asu, ko ¢akajo na rezultate preiskav. Pri kakrsnikoli psiholoski problematiki
je treba skupaj s pacientom dobro raziskati, kje so vzroki njegovih tezav in ga ustrezno

obravnavati.

Zakljucek

Pri pacientih po transplantaciji pljué Ze obseg informacij, ki jih dobi pred transplantacijo,
nakazuje boljSo psihi¢no pripravo in ve¢jo kakovost zdravstvene nege, ki je dober predpogoj
za transplantacijo plju¢. Zdravstvena nega je inovativna, izpostavljen je partnerski odnos
med medicinsko sestro, pacientom in njegovimi svojci. Zato je tudi obravnava pacienta

nedvoumno holisti¢na, odgovorna in kreativna.
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Nina Gregori€ Ozura
ZIVLJENJE Z OTROKOM S CISTICNO FIBROZO

Ime mi je Nina Gregori¢ Ozura, sem mati 7-letne Rose in 1-lethega Izaka. Rosa je otrok s

kroni€no boleznijo, Rosa ima cisti¢no fibrozo.

Po nekako desetih dneh zanosa in radosti z novorojenko v prijetnem, tihem domacem okolju
sonénega oktobra so se v na$i novo nastali druzini kradoma zaceli naseljevati dvomi in
strahovi. Najina h&erka ni pridobivala na telesni tezi, pa ¢eprav sem jo skoraj nepretrgoma
dojila, postopoma ni ve€ odprla o€i, Ceprav je bila budna; tako zate€ene so bile njene veke,
in njeno prosojno polt so po vsem drobcenem telesu prekrili ekcemi, ki se niso in niso
zacelili. Hodili smo od zdravnika do zdravnika, od enega do drugega specialista, vse dokler ji

niso po dopolnjenem drugem mesecu starosti postavili diagnozo — cisti¢na fibroza.

Zgrudila sva se pod veli¢ino opisane bolezni, za katero prej Se sliSala nisva, in pod teZo te
neizprosne diagnoze. Skoraj ohromela sva na podlagi takrat e starejSe statistike — to je
prognoze, nacina Zivljenja in Zivljenjske dobe, ki jo ti bolniki do€akajo, oziroma odgovornosti,
ki jo nosimo sprva starSi, da takemu otroku omogoc¢imo kar se da kakovostno Zivljenje.
Kaks$na neizprosna odgovornost za mlad, $e neuigran par, s prvim otrokom v narocju, z
vsemi upi in predstavami, ki sva jih kot taka morala postopno mo¢no spremeniti in prilagoditi!
Najina drobcena deklica si je po enomesecni hospitalizaciji na gastroenteroloSkem oddelku
Se stare Pediatricne klinike v Ljubljani postopoma opomogla. Spregledala je. Odlocila se je
za zivljenje. Zamenjali so ji kri, uvedli obSirno medikamentozno zdravljenje, hiperkalori¢no
dieto, fizioterapijo, naju poducili o negi takega otroka in vé€lanila sva se v Drustvo za cisti¢no
fibrozo Slovenije. Obkrozali so naju so€utni ljudje — iz domacega okolja in iz drustva. Skrbno
sva izbirala, s katerimi prijatelji sva zmozna deliti najino zgodbo in naj bi... nekako zaziveli.
Pa ni Slo zlahka, kljub vsemu. Bolelo je. Kako lahko najino bitjece nosi takSno breme, ¢e ga
$e midva ne zmoreva?! Zakaj ona? Zakaj midva? Cemu tak$na preiskusnja? Ji bova kdaj

kos?

Spopadala sva se vsak s svojo bolecino. Mineval je Cas, ¢as Zalovanja, jeze, prebolevanja,
spopadanja in naposled sprejemanja. Najina deklica pa je rastla in se razvijala. Od nekdaj
samosvoja in samovoljna nama je ob vsej dodatni negi in skrbeh nalagala Se precejSen izziv
v vzgoji. Ob&asno je v najinem odnosu priSlo do napetosti, hudih trenj ob samozanikovanju,
da naju je le Se misel nanjo, na najino Roso in njeno dodatno nebogljenost, drzala skupaj s

poslednjimi mo¢&mi.
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Da bi Rosi nudila ustrezno nego, sem ob povratku s porodniSkega dopusta pricela s

skrajSanim delovnim ¢asom. Kljub temu mi je absolutno primanjkovalo ¢asa zase in za naju

kot par. Cez ta leta Zivljenja sem rinila sprva kot tank, Sele ez ¢as sem spet lahko zaupala

Zivljenju. Slo je nekako takole:

inhalacije, fizioterapija,

nesteti zdravniski pregledi,

informiranje o novostih,

naroCanje receptov,

naroCanje in prevzemanje praskov in drugih zdravil v specializiranih lekarnah,
razkuzevanje rok,

strogo omejevanje obiskov zaradi moznosti okuzbe, €e je za te sploh ostalo kaj Casa
in energije,

razkuzevanje inhalatorja,

sluzba in obCutek nerazumljenosti,

zatiranje Custev in nato spet soocanje z njimi,

pa spet tolaze€ pogovor in oklenitev upanja,

poskus obiska rekreacije ali hobija, nato opustitev ob pomanjkanju energije in ¢asa,
sprasevanje o smislu vsega skupaj,

obisk partnerske terapije in opustitev te, prevec je bolelo,

nato ponovno zaupanje Zivljenju,

pa spet okuzba s Pseudomonasom in vsesploSen strah, Se pred pranjem in suSenjem
perila...,

Rosin smrtni strah pred aspiratom Zela in odvzemom krvi ter vsakokratne vecdnevne
domade priprave na to,

Rosin odpor do dobronamernih zdravnikov,

odpovedanije karierni poti ob skrajSanem delovnem &asu,

nenehno pisanje vlog za uveljavitev ali podaljSanje pravic za nego otroka s posebnimi
potrebami,

za povrnitev sredstev za nakup zdravil in nekaterih fizioterapevtskih pripomockov,

pa utemeljevanje, da je Cez leto dni kroni¢na bolezen Se vedno prisotna,

zanikanje lastnih potreb in nato s€asoma le nastane nekaj malo vrzeli za tisto, za
duso,

pa upanje ob na novo odkritih zdravilih,

pa strah pred klimatiziranimi prostori in izogibanje tem,

pojasnjevanje otroku, da bazen, Ceprav tako vabljiv, ni dober, je umazan, luze pa so
zelo umazana vodica...,

pa pitanje nejesCega otroka,
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- urjenje v potrpezljivosti in zaupanju ter popolni predaji,

- pa spet na zacCetek, ko neposusnost skuSa naceto potrpljenje in izzove srd,

- pa postopno zblizevanje v tej stiski, ker drugace spoh ne gre ve¢ naprej,

- spodbudna srec€anja v okviru drustva,

- pa neskonéni prijaznost in potrpeZljivost sester Centra za cisti¢no fibrozo,

- neverjetni dosezki predsednice drustva v boju za priznavanje pravic bolnikom s CF,

- Rosina neomajna volja do Zivljenja, ob kateri sem veckrat pozabila na bolezen in nas

je gnala naprej,

nadpriCakovani sijajni Sportni dosezki otrok s CF,

pa postopno utrjevanje in prevzemanje odgovornosti za svoje zivljenje...

Strah se je vse bolj umikal pred zaupanjem in pocasi je v nasi druzini nastal nov prostor —
prostor presezne ljubezni, ki je rodila Se enega druZinskega €lana. Kaj pa €e bo tudi ta imel
CF? Oh, nima je, hvala Bogu! StarSevstvo v drugo zdaj celi rane prve izku$nje in v nasi
druZini je zdaj ve€ normale, ve€ ravnovesja. Bolezen ostaja nas druzinski ¢lan, a naucili smo
se Ziveti z njo. Se ve¢&, opominja nas na to, kako dragocen je vsak trenutek Zivljenja in kako
nepomembna je vecina skrbi. Kako unicujoc€ je strah in kako blagodejno je njegovo nasprotje

— ljubezen.

V Zivljenju nisi sam. Brez podpore mnogih ljudi ne bi Slo. Klju¢no vlogo pri tem so odigrali (in
jo Se imajo!) Rosini babici in dedka. Brez njihove neizmerne ljubezni, skrbnosti in vecletnega
domacCega varstva bi bila Rosa bistveno bolj izpostavljena okuzbam in posledi¢no
morebitnim zapletom, tako pa je do&akala uspesno vklju€itev v vrtec in po enoletnem odlogu

Solanja nato Se vkljucitev v Solo.

Kaksno veselje nas je preplavilo ob tem, kako normalna druzina da smo!

Z vzgojiteljicami v vrtcu smo dobro sodelovali — dosledno so nas obve$&ale o porastu okuzb
med otroki in na podlagi tega smo Roso najveckrat le preventivno izvzeli iz vrtca, saj smo jo
imeli moznost oddati v varstvo nepreceljivih starih starSev. Tovrstno dobro sodelovanje

nadaljujemo tudi z uciteljicami v Soli.

Trenutno smo ostali brez pravic do viSjega dodatka za nego in do delnega placila za
izgubljeni dohodek, saj po novih kriterijih Rosa ni veC upravicena do teh. Kljub izpadu
dohodka, sva se odlo€ila, da za Rosino dobro ostajam na krajSem delovniku. Zoper zavrnitev

najine vloge s strani drugostpenjskega organa sva podala toZzbo na Socialno sodis¢e. Upava,
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da bova usliSana, saj se ne vdava; ne bova dopustila, da bo zaradi nekih nepremisljenih

predpisov Zivljenje najine héerke ogroZzeno.

Rosa je sedaj prvosolka. Za glavo manj8a od leto dni mlajsih, a niti za las manj radoziva in
navihana. Ima osupljiv dar — Cudovito riSe in je zelo ustvarjalna. Je bistro in zvedavo dekle, ki
rada jaha ponija, izvrstno rola in drsa, rada smuca, plava in kolesari, pleSe, poje in ima rada

zivali.

Rosa se Ze nekaj Casa zaveda, da je drugacna. Tako vesela je bila, ko je v razredu nasla
sebi sorodnega — fantka z alergijo na mleko in jajca. »Oba imava eno posebnost, mami, on
ne sme jesti mleka in jajc, jaz pa moram jesti kreone in delati inhalacije!«, je veselo dejala....

Njene zelje so sicer obiskati nakupovalni center, plavati v bazenu ter leteti z letalom...
Nekatere so za zdaj neuresnicljive. Skupaj pa ji uresni¢imo marikatero drugo zeljo in imamo

za seboj ze vrsto nepozabnih doZivetij!

Rosa kar kipi od zivljenjske energije, mi pa naredimo vse, prav vse, kar je v nasi moci, da bo

Se dolgo tako!
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