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Rdeca vrtnica kot simbol bolnikov s cisticno fibrozo - izhaja iz zgodbe
matere Weis. Imela je tri sinove s cisticno fibrozo, zato je delala kot
prostovoljka za Fundacijo cistiCne fibroze leta 1965. Vsak dan je klicala
vladne, socialne sluzbe, razne organizacije in tako iskala finan¢no
pomocC za raziskave cisti€ne fibroze. Njen §tiri letni sin jo je na skrivaj
posludal, ko se je pogovarjala po telefonu. Ko je govorila, da dela za
cisticno fibrozo (Cystic Fibrosis) jo je zaradi podobne izgovarjave
razumel, da dela za 65 vrtnic (Sixtyfive Roses). Od takrat naprej je
vrtnica simbol bolnikov s cisti€no fibrozo, kajti zivljenje s cisti¢no fibrozo
je tezko. Cvet je res prelep, ima pa vrtnica veliko trnov. Taksno je tudi
zivljenje bolnikov s cistic¢no fibrozo — lepo, a zelo tezko. Vrtnica je bila ze
v antiki simbol herojskega poguma, zmagoslavja in zmage. Taki so tudi
nasi bolniki.
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UVODNIK

Cisticna fibroza je najpogostejSa, avtosomska recesivna bolezen, kar pomeni, da je to
genetska bolezen, ki se izrazi pri otroku, ¢e prejme okvarjen gen od obeh starSev. Zaradi
mutacije gena oboli priblizno 1 od 5000 novorojenih letno, mutacijo pa nosi vsak 25. ¢lovek.

Prognoza bolezni po podatkih iz tujine je sedaj toliko bolj$a, ker se vecina bolnikov, obolelih
s cisti¢no fibrozo zdravi v posebnih centrih z visokokakovostno oskrbo, pri katerih sodeluje
ekipa razlicnih strokovnjakov, med katerimi so zdravniki specialisti (pediatri, internisti,
pulmologi, infektologi, mikrobiologi), specializirane medicinske sestre, fizioterapevti, dietetiki,
socialni delavci, farmacevti, genetiki in klini¢ni psihologi. Ker je cisti¢na fibroza bolezen, ki
prizadene vec€ organskih sistemov, pri njenem zdravljenju pogosto sodelujejo tudi zdravniki z
drugih specialisti¢nih podrocij (gastroenterologi, endokrinologi, otorinolaringologi, ginekologi).
Tako je v zdravljenje vkljucen Sirok krog specialistov, katerih delo usklajuje zdravnik, ki je
izkuSen v zdravljenju cistitne fibroze. Nekateri vidiki zdravljenja cisti¢ne fibroze se od
obdobja dojencka prek obdobja otroStva do odrasle dobe spreminjajo, toda osnovni pristop
ostaja enak.

Drustvo pljuénih in alergijskih bolnikov Slovenije, Sekcija za cisti¢no fibrozo zdruzuje bolnike,
obolele s cisti¢no fibrozo. Sekcija, ki sodeluje z evropsko krovno organizacijo CF Europe,
organizira strokovna sre€anja bolnikov in starSev otrok s cisti€no fibrozo ter zdravstvenega
osebja, ki skrbi za zdravstveno obravnavo teh bolnikov.

Letos marca je bil na strokovnem sre€anju na Golniku med drugim predstavljen tudi Center
za cisti¢no fibrozo. V Centru za cisti¢no fibrozo sodelujejo vsi strokovnjaki, ki zdravstveno
obravnavajo bolnike, obolele s cisti¢no fibrozo (Pediatri¢na klinika UKC Ljubljana skrbi za
obravnavo otrok, BolniSnica Golnik-Klini¢ni oddelek za pljuéne bolezni in alergijo skrbi za
obravnavo odraslih, Interna klinika-Klini¢ni oddelek za plju€ne bolezni in alergijo UKC
Ljubljana skrbi za presaditev plju¢ in vodenje bolnikov po posegu). Center skrbi za celostno
obravnavo teh bolnikov.

V Termah Olimia, junija 2009 je bila bolj obSirno predstavljena celostna obravnava bolnikov,
obolelih s cisticno fibrozo. Na zacetku sre€anja so predavatelji predstavili, kako se
dolgotrajno bolan otrok vkljuc€i v vrtec in v Solo ter kako mu pomagajo prebroditi tezave, s
katerimi se soofa v novem okolju z dodatnimi obveznostmi. Nato so bile predstavljene
posledice, ki so nastale zaradi napredovane bolezni cisti¢ne fibroze. Bolnika, obolela s
cisticno fibrozo sta iz izkuSenj predstavila spopadanje s to tezko, kroni¢no, zaenkrat Se
neozdravljivo boleznijo. 1z posameznih strokovnih podrocij so bile predstavijene Smernice za
obravnavo otrok s cisti¢no fibrozo, ki smiselno veljajo tudi za obravnavo odraslih bolnikov,
obolelih s cisti¢no fibrozo.

V Ljubljani, junij 2009

Slavka Grmek Ugovsek






Jozica Kovadic '

DOLGOTRAJNO BOLAN OTROK V VRTCU

uvoD

Kadar zasledimo pojem "Otrok s posebnimi potrebami" predvsem pomislimo na tiste otroke,
ki v ¢asu bivanja v vrtcu potrebujejo pomo¢€ in prilagoditev. Mednje spada tudi dolgotrajno
bolan otrok.

Dolgotrajno bolan otrok je otrok z dolgotrajnimi oziroma kroni¢nimi motnjami ter boleznimi, ki
predstavljajo oviro pri vsakodnevnih dejavnostih. Dolgotrajna bolezen je tista, ki ne izzveni v
treh mesecih. Izraz kroni¢en pa opisuje bolezen ali vrsto simptomov, Ki trajajo dalj ¢asa.

Vse vzgojno izobrazevalne institucije morajo biti pripravljene odzvati se na specifiCne potrebe
teh otrok.. Sam kurikulum za vrtce in proces vzgoje sta zasnovana razvojno in se prilagajata
tudi dolgotrajno bolnemu otroku. Vzgojitelji v vricu naj bi se vpradanj v zvezi s sprejemom
dolgotrajno bolnega otroka ne lotevali s strahom in negotovostjo.

POGOJI ZA USPESNO VKLJUCITEV

* Pred samo vkljucitvijo dolgotrajno bolnega otroka v vrtec je nujna seznanitev vodstva vrica
z vrsto bolezni in njenimi glavnimi znacilnostmi.

* StarSi otroka naj pred samim vpisom pridobijo vse informacije o vrtcu, predvsem o tem,
kako lahko vrtec zagotovi pogoje za vklju€itev otroka z dolgotrajno boleznijo.

* Pred samo vkljucitvijo je nujno, da sta z vsemi informacijami o bolezni in otroku samemu
seznanjeni vzgojiteljica in pomocnica vzgoijiteljice, ki bosta imeli otroka v oddelku.

* O sami vkljugitvi dolgotrajno bolnega otroka morajo biti seznanjeni tudi vsi ostali strokovni
delavci vrica (glede na to, da zaradi razli¢nih razlogov hadomes¢€ajo vzgojiteljice v oddelku:
zaradi dopustov, bolnidkih izostankov, v jutranjem €asu zbiranja....) in vodja prehrane.

* O vklju€itvi otroka (predvsem, €e je vkljuCitev kasnej$a in je skupina Ze oblikovana), je
potrebno seznaniti tudi starSe ostalih otrok v skupini.

* Ce je skupina Ze oblikovana, je na prihod oziroma vkljugitev otroka potrebno pripraviti tudi
otroke v skupini. Na njim dojemljiv nacin jih vzgojiteljica seznani, v ¢em bo tak otrok
"poseben", zakaj, kako lahko sami otroci pomagajo novo vklju¢enemu vrstniku.

KAKOVVKLJUCITEV BOLNEGA OTROKA VPLIVA NA OSTALE OTROKE V SKUPINI IN
STARSE OSTALIH OTROK

Vkljucitev bolnega otroka vpliva na ostale otroke v skupini predvsem v pozitivnem smislu,
skupino obogati in jo osmisli. Prinese novo vzdus$je v skupino. To je priloZznost, ko lahko na
neposreden nacin pri ostalih otrocih razvijamo cut:

- za "hoteti in znati" pomagati tistemu, ki pomo¢ potrebuje

- za prilagajanje drugemu

- za sprejemanje drugacnosti

- za strpnost

K vsemu temu pripomorejo tudi starSi ostalih otrok, saj v stiku s svojim otrokom prav tako
pozitivno vplivajo nanj. Prav zato morajo biti seznanjeni z vklju€itvijo bolnega otroka v
skupino, v kateri je tudi njihov otrok.

! Jozica Kovacic¢, dipl. vzg., Vrtec Ig



Strokovni delavki, ki sprejmeta bolnega otroka, morata imeti vse informacije in tudi temeljna
znanja o poteku bolezni. Le tako se v situaciji znajdeta, sta otroku naklonjeni, ga podpirata in
razumeta. To pa so temeljni pogoji za uspesno vklju€itev dolgotrajno bolnega otroka v vrtec.

PRIMER ALJA

* Alja je bila vklju€¢ena v vrtec zadnje leto pred vstopom v osnovno $olo, ko je bila stara 6 let.
Mati otroka nas je o bolezni dokaj podrobno seznanila Ze ob samemu vpisu.

* Strokovni delavki sta bili o vkljuCitvi otroka predhodno obveSCeni in seznanjeni s
posebnostmi pri poteku same bolezni, posebnih potrebah otroka....Strinjali sta se z
vkljucitvijo in se tudi na lastno Zeljo podrobneje seznanili z boleznijo otroka.

* Vodja prehrane je bila natanéno seznanjena s posebnostmi pri otroku v zvezi s samim
prehranjevanjem.

* Deklico smo predstavili ostalim otrokom v skupini in jih na njim razumen nacin seznanili z
njeno boleznijo.

* StarSi ostalih otrok (skupina je v isti sestavi obstajala ze 4 leta) so bili o vklju€itvi nove
deklice delno seznanjeni preko svojih otrok, o tem pa jih je na skupnem sre€anju obvestila
tudi vzgojiteljica.

DELO V SKUPINI

* Otroci so jo lepo sprejeli, hitro je postala enakovreden ¢lan skupine.

* Deklica je bila na vklju€itev v vrtec dobro predhodno pripravljena, zato ni bilo tezav pri
uvajanju.

* V zacCetku so jo ostali otroci veliko sprasevali o njeni bolezni, posebno Se takrat, ko je
morala dnevno uzivati zdravila.

* Jemanje zdravil je predstavljalo poseben obred. Zanj so imeli skrb tudi ostali otroci,
predvsem deklice, s katerimi se je ve€ druzila.

* V posameznih dejavnostih je enakovredno sodelovala. Njenim zmozZnostim pa je bilo
potrebno prilagoditi le tiste dejavnosti, ki jih ni zmogla (gibanje, daljSi sprehodi in pohodi,
smucanje, kolesarjenje, igre z zogo....).

* Kljub temu, da je bila zaradi bolezni veckrat odsotna, saj je v vrtcu velika potencialna
nevarnost okuzb, je nemoteno sledila programu takratne male Sole.

ZAKLJUCEK

Primer Alje dokazuje, da lahko v skupini vrica zagotovimo optimalne pogoje za razvoj tudi za
dolgotrajno bolnega otroka. Uspesna vkljucitev je lahko le takrat, ko so neposredno vpleteni
starSi otroka, vodstvo, strokovni in ostali delavci vrtca, ostali otroci v skupini in njihovi starsi
dovolj seznanjeni z nastalo situacijo. Le z razumevanjem, naklonjenostjo in podporo vseh
lahko takemu otroku omogoc¢imo kljub bolezni ustrezne pogoje za razvoj in dobro pocutje
med vrstniki.
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Andreja Zupec '

PRILAGODITVE IZVAJANJA POUKA UCENISI ZARADI DOLGOTRAJNE
BOLEZNI NA OSNOVNI SOLI IG

Na podlagi odlocbe Zavoda za Solstvo so se prilagoditve izvajanja pouka u€enki Alji Klari
Ugovsek oblikovale v sodelovanju z uéenko, starsi u¢enke in ucitelji:

- sodelovanje uciteljev z bolnisni¢no Solo;

- ucbeniki za na klop pri vseh predmetih;

- dovoljeno hranjenje med poukom;

- premestitev u€enke v oddelek, kjer je imela so$olko iz domacega kraja;

- prilagojen urnik za izvajanje individualiziranega programa brez dodatne obremenitve;

Predmete, pri katerih smo izvajali dodatno strokovno pomog€, je izbrala ucenka sama.
Dodatno strokovno pomo¢ smo izvajali u€itelji izbranih predmetov.

Individualiziran program se je zacel izvajati v Solskem letu 2005/2006. V zaletku smo
pripravili urnik za morebitno izvajanje individualiziranega programa. Konec leta 2005 je bila
uCenka zaradi bolezni zelo veliko odsotna od pouka, zato se je individualiziran program zacel
izvajati Sele v zacCetku januarja 2006. Na podlagi odlocbe je bila u¢enka upravicena do
dodatne strokovne pomodi v trajanju 5 ur na teden. Dodatna strokovna pomo¢ se je redno
izvajala pri predmetih: slovenski jezik, matematika / fizika (izmeni¢no), angleski jezik,
biologija / gospodinjstvo (izmeni¢no) in zgodovina / gasbena vzgoja / multimedija / verstvo in
etika (po dogovoru). V tem Solskem letu je bilo realiziranih 100 ur dodatne strokovne
pomocgi.

V Solskem letu 2006/2007 smo prilagoditve uvedli Ze v urnik, ki smo ga prilagodili u¢enki.
Namesto rednih ur, je imela individualno uro za predmete: slovenski jezik, matematika / fizika
(izmenic¢no), angledki jezik, biologija in zgodovina / geografija (izmeni¢no). V tem Solskem
letu je bilo realiziranih 160 ur dodatne strokovne pomodi.

Ucenka je bila zaradi bolezni opravi¢ena Sportne vzgoje. Udelezevala se je Solskih izletov,
kadar ji je zdravje to dopuscalo. V tretjiem razredu osnovne $ole se je udelezila Sole v naravi
na morju, kjer je bila z njo tudi njena osebna zdravnica. Tako ni bilo zadrzkov glede
zdravstvenega stanja, saj je prisotna zdravnica poznala njeno bolezen.

Ucenkin uspeh je bil rezultat dobrega skupnega sodelovanja med starsi in ucitelji, predvsem
pa posledica velike prizadevnosti u¢enke same.

' Andreja Zupec, prof. mat. in fiz., Osnovna $ola Ig
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Mojca Lorbek '

DOLGOTRAJNO BOLAN OTROK V SOLI

Na Soli imamo dijakinjo drugega letnika, ki ima zaradi svoje bolezni (cisti¢na fibroza) odlo¢bo,
ki ji dodeljuje status dolgotrajno bolnega otroka. Prilagoditve izvajanja izobraZzevanja in
dodatna strokovna pomoc¢ so v odlo¢bi definirane na slede¢ nacin:

- dijakinji se zagotavlja dodatna individualna u¢na strokovna pomo¢ v obsegu 3 ur na

teden. Pomoc izvajajo ucitelji izven oddelka, v ¢asu daljSe odsotnosti dijakinje pa se pomod
izvaja na domu;

- prilagojeno je pisno ocenjevanje (podaljSan ¢as, manjSi sklopi, zmanjSan obseg pisnih
nalog);

- ocenjevanje je v naprej dogovorjeno in napovedano;

- zmanj$ano je Stevilo ocen pri posameznih predmetih ob daljSi odsotnosti zaradi bolezni;

- dodatna individualna strokovna pomo¢ se izvaja v pritli¢ju Sole;

- mozno je kasnejSe prihajanje k pouku v izogib gneci.

Kako zahtevane prilagoditve na nasi Soli konkretiziramo?

Prilagoditve so tesno vezane na dejstvo ali je dijakinja pri pouku prisotna ali ne. Tako je bilo
prilagoditev v prvem letniku manj, saj je bila dijakinja dobro polovico leta v $oli, v letoSnjem
Solskem letu pa je v Soli sploh ne bo.

Na zacetku prvega letnika, ko smo dijakinjo Sele spoznavali in se postopno seznanjali z
njenimi specificnimi potrebami, je bilo za dober zaetek odlocilno sledece:

1. Na Soli smo Ze imeli izkuSnje, kako izvajati in organizirati individualno poucevanje
posameznega dijaka na domu. Pri prvi taki izkusnji je bilo namre¢ na Soli veliko
strahu in tudi odporov izhajajocih iz ob&utkov uciteljev o lastni nekompetentnosti za
delo z bolnimi otroki.

2. Celoten uciteljski zbor je bil dovolj dobro informiran o bolezni, njenem poteku in
perspektivi.

3. Dijakinja je bila v zaCetku prvega letnika v Soli, kar je omogocilo njeno vkljuCitev v
razred in da so jo spoznali tudi ucitelji (pomembno je bilo, da so spoznali njene
resurse in njene osebnostne kvalitete in ne le »bolezen« 0z. »omejitve in teZzave«).

4. Dijakinja in mati sta zmogli o bolezni govoriti, kar je prispevalo k »demistificiranju«
razumevanja tako pri so$olcih kot uciteljih.

V prvem letniku smo na Soli poskrbeli, da:

- se je pouk izvajal v ucilnicah v pritliCju oz. prvem nadstropju, da ni bilo potrebnih toliko
selitev, ki bi bile za dijakinjo fizi€cno prenaporne. (Sola ima sicer kabinetni pouk in ucitelji so
vajeni delati v uilnicah, kjer so oprema in ucila prilagojena posameznemu predmetu);

- je dijakinja lahko zapustila uro pouka pred€asno in je imela tako dovolj ¢asa za malico;

- je razredniarka skrbno spremljala komunikacijo med razredom in dijakinjo in ob daljSih
odsotnostih delovala tako, da stiki niso zamrli — sedaj je dijakinja v razred dobro integrirana
in kljub celoletni fizicni odsotnosti del razredne skupnosti (danes dijaki spontano na razrednih
urah porocajo »kaj je novega z Aljo«);

! Mojca Lorbek, prof. ped. in psih., Gimnazija Poljane
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- se je Stevilo ocen reduciralo in zahtevana snov omejila na klju¢ne vsebine (to pa je bilo
potrebno le ob koncu Solskega leta, ko dijakinje ni bilo ve¢ v Soli);

- razredni€arka in posamezni ucitelji so vzdrzevali stike tudi tako, da so dijakinjo obiskovali v
bolnici in z njo kontaktirali preko interneta;

- dijakinja je pri pouku biologije soSolcem predstavila funkcijo plju¢ in svojo bolezen (skupaj
s svojim zdravnikom je pripravila uéno uro in za to delo dobila tudi oceno ne glede na to, da
Clovesko telo ni del programa biologije prvega letnika);

V drugem letniku, ko dijakinje zaradi presaditve pljuc ni v Soli, je prilagoditev ve¢:

- prvi korak je bilo sre€anje uciteljev in matere, na katerem nas je mati seznanila s potekom
zdravljenja in rehabilitacije;

- oblikovali smo dogovor, da se delo pri posameznem predmetu zacne s kontaktom ucitelja
in dijakinje preko interneta in nato uciteljevega obiska na domu. Ugitelji ob obisku na domu
seznanijo dijakinjo z gradivom (nekateri poskrbijo tudi za zapiske soSolcev ali gradivo zanjo
izdelajo sami) in se z njo dogovorijo o0 nacinu ocenjevanja in Stevilu ocen. Zahtevano znanje
je pri vseh predmetih omejeno na klju¢ne in temeljne vsebine;

- dijakinja vecino gradiva predeluje sama, pomo¢ ucitelja pa je odvisna od tega, kar javi kot
potrebno. Tako se pri nekaterih predmetih uéi v celoti sama, drugod je zadostovala razlaga
ob enkratnem obisku, so pa tudi predmeti, kjer ucitelji razlagajo snov redno (enkrat tedensko)
na domu, lahko pa tudi v bolni$nici, kadar je njeno zdravstveno stanje to dopuscalo;

- vsi ugitelji so »na voljo« za vprasanja in tudi za razlago preko interneta;

- vse oblike ocenjevanja so dogovor med dijakinjo in posameznim uciteljem. Nekatere ocene
so ustne, ve€ pa je pisnih. Pisne ocene se pridobijo tako, da ucitelj pripravi test, ki ga
dijakinja resi, lahko pa dodatno oceno pridobi tudi tako, da izdela npr. krajSi referat,
seminarsko ali raziskovalno nalogo.

Naj za konec opiSem Se eno izmed mojih opazan,j.

Prevladujo¢a drza uciteliev v odnosu do dijakinje je defenzivna. V mislih imam njihov
polozaj, ko z razliko od vloge, ki jo imajo sicer v razredih, ko u€ni proces vodijo in so v njem
pobudniki, v odnosu z Aljo prepuscajo iniciativo njej. To pa pomeni, da je sodelovanje med
uciteljem in dijakinjo v veliki meri odvisno od kvalitete njunega odnosa oz. tega, ali je do stika
med njima pri$lo ali ne.
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Matjaz Flezar '

OSKRBA ODRASLEGA BOLNIKA S CISTICNO FIBROZO

uvoD

Kar 80 do 90% bolnikov s cisti¢no fibrozo prezivi v odraslo dobo, se pravi dlje kot 17 let. Z
odrasS€anjem se odnos otroka do bolezni spreminja, ne pocuti se ve¢ enako v druzbi z
najmlajgimi, predvsem v bolni$nicah in pri obravnavi pri zdravniku. Zeli si sam odlogati o
poteku svoje bolezni. Pojavljajo se nova vprasanja, kot so partnerstvo, spolnost, zakon,
zanositev, iskanje primerne zaposlitve, ipd. Pojavljajo se tudi bolezni, ki so z odraslo dobo pri
cisticni fibrozi pogostejSe: sladkorna bolezen, osteoporoza, jetrna okvara, pogostejSe
pljucnice, pnevmotoraksi in hemoptize. Idealno je, ¢e se vodenje otroka s cisti¢no fibrozo
preda pulmologu za vodenje v odrasli dobi, po zdravniSki plati, na skupnem sestanku ali v
okviru Klinike za cisti¢no fibrozo, ki obravnava tako otroke kot odrasle.

OBRAVNAVA ODRASLEGA BOLNIKA S CISTICNO FIBROZO — PRIPOROCILA

Ker je bolezen redka in imamo v Sloveniji registriranih komaj nekaj ¢ez 80 bolnikov s cisti¢no
fibrozo je zelo pomembno, da se ti bolniki obravnavajo na istem mestu v sklopu
multidisciplinarnega tima. Zelo napacno je namrec, ¢e bolnika obravnava zdravnik, ki ima v
vsej svoji populaciji bolnikov samo en ali dva primera te bolezni. Tudi po svetu je obravnava
v sklopu multidisciplinarnih timov prinesla ustrezne rezultate. Na podlagi nekaj letnega dela z
bolniki s cisti¢no fibrozo v odrasli dobi na nasi Kliniki — BolniSnici Golnik — KOPA, smo izdelali
nekaj priporoCil in priporo€liivo je, da se otroci po prehodu v odraslo dobo predajo v
obravnavo multidisciplinarnemu timu, ki to obravnavo izvaja rutinsko.

V Bolnisnici Golnik smo priceli z obravnavo odraslih bolnikov s cisti€no fibrozo v letu 2006.
Postopoma se je oblikovala ekipa psihologa, fizioterapevtskega tima, dietetika, zdravnikov in
sestrskega tima nadstandardnih enoposteljnih sob oddelka 300. Konziljarno smo za pomo¢
prosili gastroenterologe izven hiSe in po potrebi endokrinologe. Vse bolnike imamo zbrane v
enotnem seznamu, z elektronsko mailing listo in zbranimi telefonskimi Stevilkami. Vsi bolniki
imajo moznost konzultacije z le€e€im specialistom preko elektronske poste. Trenutno imamo
v evidenci 23 bolnikov, dva sta iz tujine. PovpreCna starost je 31,5 let. V teh treh letih so trije
bolniki umrli, s starostjo 23, 30 in 51 let. Stirje bolniki so bili transplantirani in ena bolnica je
rodila. Bolniki prihajajo iz cele Slovenije. V letu 2008 smo izdelali standarde obravnave teh
bolnikov, zato ker je bolezen redka in zato ker se v€asih zgodi sprejem bolnika v ¢asu
dezurstva, ko le¢edi dezurni zdravnik nima toliko izku$enj pri obravnavi teh bolnikov. To je
vodilo do kvalitetnejSe oskrbe. V toku ambulantne obravnave se bolniki vodijo v nasi
pulmoloski ambulanti na Golniku, na tri ali ve€¢ mesecev, po presoji specialista. V ambulanti
se opravi tudi vecino predtransplantacijskin preiskav. Bolniki velikokrat prinesejo vzorce
svezega jutranjega sputuma s seboj. Ambulanta funkcionira tako, da so bolniki naro€eni proti
koncu delovnega €asa in da niso v ambulanti ve¢ kot eden s to boleznijo naenkrat. V kolikor
pride do poslabSanja bolezni imajo vsi bolniki navodilo, da kontaktirajo specialista po
elektronski posti, zato da je mozna pravo€asna rezervacija sobe z moznostjo izolacije, bolnik
tudi dobi navodila o sprejemu, ki je planiran in 0 zaetku samozdravljenja doma. V ¢asu
hospitalizacije bolnika vodi zdravnik tima za obravnavo cistiCne fibroze, ki aktivira ob
sprejemu tudi ostale ¢lane tima. Reden je tudi kontakt s starsi, v kolikor si bolnik to zZeli.

! doc. dr. Matjaz Flezar, dr. med., Bolni§nica Golnik, Klini¢ni oddelek za plju¢ne bolezni in alergijo
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Hospitalizacije pa trajajo praviloma ve¢ kot 10 dni, predvsem zaradi prolongirane venozne
antibioticne terapije in spremljajoCih postopkov. V toku priprav na transplantacijo pljuc¢
sodelujemo z ekipo KC v Ljubljani na tak nacin, da se vse transplantacijske preiskave
opravijo ali ambulantno ali na oddelku v stabilni fazi bolezni, potem pa bolnik z
dokumentacijo obiS¢e transplantacijskega zdravnika, ki s svojim strinjanjem omogoci pregled
na Dunaju oz. pridobitev ustrezne dokumentacije s strani Zavoda za zdravstveno
zavarovanje Slovenije. V prihodnje bomo poskusali vzpostaviti sistem zdravljenja
poslab$anja na domu, kar pomei organizacijo dela medicinske sluzbe za pripravo infuzij na
domu.

ZAKLJUCEK

Standardizirano obravnavo odraslega bolnika s cisti¢no fibrozo je potrebna tudi v Sloveniji,
Ceprav je teh bolnikov malo. Z upoStevanjem smernic, ki veljajo v svetu, ter moznosti
izolacije in oskrbe v hospitalu, ki jo ti bolniki potrebujejo, smo prepri¢ani, da bomo uspeli
kakovost obravnave dvigniti na nivo ostalih centrov po svetu.
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Monika Jeruc, ' Diana Tubin 2

NACIN DELA OZIROMA FIZIOTERAPEVTSKE OBRAVNAVE BOLNIKA S
CISTICNO FIBROZO

Ko je bolnik sprejet v bolniSnico, zdravnik na obrazcu in shemi oznadi tisti predel pljuc, ki je
bolj prizadet in potrebuje fizioterapevtsko intervencijo. Skupaj s fizioterapevtom se odlo¢ata o
najbolj primernem posegu oziroma intervenciji. I1zbrani posegi in intervencije se prilagajajo
individualno glede na bolnikove potrebe, tezave in njegovo toleranco. Doloeni posegi so
zamenljivi z drugimi, Ce jih bolnik slabo oziroma ne tolerira. Bistvenega pomena je seveda
bolnikovo aktivno sodelovanje (zazeljeno je tudi sodelovanje svojcev). Prav tako je potrebno
doloditi tudi intenziteto same fizioterapeviske obravnave, torej kolikokrat dnevno bomo
posege izvajali.

Glede na prizadeto podrocje plju¢ delimo tehnike na:

Tehnike za EiS€enje bronhialnega sekreta iz perifernih dihalnih poti
- posturalna — polozZajna drenaza

- perkusija (clapping)

- vibracijska masaza prsnega kosa

- avtogena drenaza

v v

Tehnike za €iS¢enje bronhialnega sekreta iz centralnih dihalnih poti
- asistirano izkasljevanje

- huffing

- aktivno cikli€no dihanje

- s pripomocki (Flutter, Acapella)

- threshold, PEP maska/ustnik...

Ostale tehnike za izboljSanje celotnega dihalnega vzorca, z manjSo dodatno uporabo misic
- dihalne vaje/vaje v dihanju
- dihanje z ustni€no priporo

Prilagajanje in spreminjanje fizioterapevtskih posegov glede na trenutno zdravstveno stanje
bolnika, je potrebno ob poslabsanjih bolezni, bolnikovi netoleranci posega, neuspesnosti
posega, kadar posega ni ve€ potrebno preverjati (ko je pri izvajanju dihalnih vaj bolnik
samostojen), kadar bolnik navaja bolecino ali ve€je neugodje med posegom in ob spremembi
vitalnih funkcij (padec saturacije, tahikardija...).

NasSe delo se ne zaklju€i zgolj z izvajanjem fizioterapevtskih posegov. Pomembno je, da
znamo oceniti tako znanje bolnika kot tudi svojcev ter jim na podlagi ze osvojenega znanja
pomagati z informiranjem o novostih, ki so na tem podro¢ju. Bolnike je potrebno motivirati za
¢im bolj aktivno Zivljenje (poiskati vrsto telesne aktivnosti, ki jih bo veselila in ne bo
predstavljala le obveznosti). Prav tako jim poskuSamo pomagati poiskati individualno
prilagojeno vadbo zaradi spremljajocih obolenj (osteoporoza...).

Preverimo bolnikovo znanje o posegih in samemu izvajanju fizioterapije doma in sicer katere
postopke/intervencije pozna in obvlada. U¢imo postopke, ki jih bolniki ne poznajo oziroma ne
obvladajo.

! Monika Jeruc, dipl. fiziot., BolniSnica Golnik, Klini¢ni oddelek za plju¢ne bolezni in alergijo
2 Diana Tubin, dipl. fiziot., BolniSnica Golnik, Klini¢ni oddelek za pljuéne bolezni in alergijo
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Vkljugimo tudi starde ali druge druZinske ¢&lane v samo izvajanje fizioterapije. Ce jo Ze
izvajajo, jim pomagamo s podajanjem novih vsebin dela in nadgradnjo dosedanjih metod
dela. Predstavimo metode, ki jih lahko izvajajo doma in jim svetujemo kdaj naj uporabljajo
doloCene tehnike, kakSne so indikacije dolo€enih tehnik in kdaj so kontraindicirane (npr. pri
poslabsanju — plju¢nice). Predstavimo pogostosti in posebnosti dolo¢enih metod/intervencij.
Bolnike opozorimo na previdnost pri dolo¢enih metodah (polozajna drenaza...)in jih u¢imo
doslednostipri izvajanju fizioterapije in motiviramo tako starSe kot bolnike same za vedji
samoprispevek k zdravljenju.

Bolnike in svojce opremitmo s podatki o koristnih primockih (kje jih je mozno kupiti, kateri so
najbolj u€inkoviti) ter jih u€¢imo njihove uporabe: flutter (osnovni pripomocek za izkasljevanje),
massator (Ce je le mozno), accapela (nadgradnja flutterja, deluje tudi v leze¢em polozaju),
spirotiger (novost, uporabljajo v Italiji in je zelo uporaben za trening dihalne muskulature
(zviSuje FEV1), incentivni spirometer (Respiflo FS,...), threshold PEP/ITM (vadba z uporom
za ekspiratorne/inspiratorne in ekspiratorne dihalne misice), inspiratory muscle trainer
(vadba za inspiratorne dihalne miSice, kjer lahko upor poljubno spreminjamo z razli¢nimi
nastavki).

Bolnike spodbujamo k gibanju in &im bolj aktivnemu zivljenjskemu slogu. Skupaj pois¢imo
telesno aktivnost, ki bo bolnike veselila in jim hkrati predstavljala izziv.
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Alenka Babnik

TEHNIKE RESPIRATORNE FIZIOTERAPIJE PRI BOLNIKU S CISTICNO
FIBROZO

vV v

Tehnike za ¢iSéenje perifernih dihalnih poti:
- polozajna drenaza

- perkusija ali clapping

- vibracijska masaza prsnega kosa

Tehnike za €iS¢enje centralnih dihalnih poti:

- kasel]

- huffing (haffing)

- uporaba PEP-a s pripomocki (Flutter®, Acapella®, Threshold®)

1. Polozajna drenaza

Namen polozajne drenaze je mobilizacija sluzi iz posameznih delov plju¢ (fizioterapevt se
odlo¢i za izbiro polozaja glede na prisotnost sekreta v plju¢nih segmentih).

Indikacije te respiratorne fizioterapije so masovna produkcija sekreta (ve¢ kot 25 ml/dan),
tezko CiS¢enje dihalnih poti, odsotni ali slabSe prisotni pljuéni zvok.

Kontraindikacije te respiratorne fizioterapjie so huda osteoporoza, velika plevralna vnetja,
pomembno povecanje dispnoe, absces, plju¢nica (sveza), hemoptize, bolezni prsnega kosa.

2. Perkusija ali clapping

Namen je odluSCenje sluzi od stene dihalnih poti, ki jo izvaja fizioterapevt (bolnik, svojci) s
pomocjo konkavno oblikovane dlani.

Indikacije te respiratorne fizioterapije so masovna produkcija sekreta (ve¢ kot 25 ml/dan),
bronhiektazije, odsotnost ali slab&e prisotni plju¢ni zvoki.

Kontraindikacije te respiratorne fizioterapije so zlomi reber, infekcije/poSkodbe koze,
bronhospazem, empiem, huda osteoporoza, plju¢nica, hemoptize, bolezni prsnega kosa.

- :\\ % “}w« >

! Alenka Babnik, dipl. fiziot., BolniSnica Golnik, Klini¢ni oddelek za pljuéne bolezni in alergijo
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3. Vibracijska masaza prsnega kosa

Namen je mobilizacija sluzi proti centralnim (velikim) dihalnim potem.lzvaja se z mehanskimi
napravami (masatorji).

Indikacije te respiratorne fizioterapije so masovna produkcija sekreta (ve€ kot 25 ml/dan),
bronhiektazije, prisotnost atelektaz (posledica mukoznih ¢epov).

Kontraindikacije te respiratorne fizioterapije so zlomi reber, infekcije/poSkodbe koze,
bronhospazem, empiem, huda osteoporoza, plju¢nica, hemoptize, bolezni prsnega kosa.

4. Kaselj

Namen izkasljevanja je CiS€enje sekreta iz centralnih (zgornjih) dihalnih poti. Obi€ajno je
izkaSljevanje koncna tehnika ostalih tehnik €is€enja dihalnih poti. Za bolnika s cisti¢no fibrozo
je znacilno povecano izlo€anje in vecja patogenost sputuma.

Kaslja se ne spodbuja kadar je suh ter neproduktiven, pri prisotnosti hemoptiz in pri
pnevmotoraxu.

5. Huffing (haffing)

Je ekspiratorna tehnika, kjer gre za forsiran izdih z odprtim glotisom ter izgovarjanjem c&rke
H.

Namen je ¢iS€enje zgornjih dihalnih poti. Pri huffingu pride do manjsih pritiskov kot pri kaslju.
Huffing se izvede tako, da bolnik sedi vzravnano, roke namesti v polozaj abdukcije v
ramenskem sklepu 90° in fleksija komolca 90°. Bolnik naredi po¢asen vdih skozi nos, zadrzZi
priblizno 3 sekunde. Nato isto€asno naredi forsiran izdih (H) z addukcijo rok k telesu.

6. Uporaba PEP-a s pripomocki (Flutter®, Acapella®, Threshold®)

v v

Namen PEP pripomockov je €iS€enje centralnih (zgornjih) dihalnih poti, vec¢ja predihanost
plju¢ in zmanj$ana koli¢ina ujetega zraka v dihalnih poteh.
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Indikacije te respiratorne fizioterapije je dolgotrajen ka$elj z izmeckom, bronhiektazije,
sesedanje dihalnih poti, upoasnjen pretok zraka skozi dihalne poti, okvara mukociliarnega
aparata.

Kontraindikacije te respiratorne fizioterapije so pnevmotorax, hemoptize, bolezni prsnega
koS$a, plevralni izliv.

7. Dihalne vaje

Namen je vecja predihanost plju¢ in sprostitev. Dihalne vaje se uporablja za predihavanije
zgornijih, srednjih in spodnjih predelov pljuc.

Indikacije te respiratorne fizioterapije so prisotnost vecjih koli€in plju¢nega sekreta, kroni¢na
respiracijska insuficienca, pri bolecini kot posledica poskodbe in pri zoZenju dihalnih poti
zaradi miSi¢no-skeletnih sprememb.

Kontraindikacije te respiratorne fizioterapije so vecja bronhialna krvavitev, akutna respirat.
insuficienca in varice poziralnika.

8. Incentivna spirometrija

Namen je prepreCevanje respiratornih zapletov, pove€anje dihalnih volumnov in trening
inspiratornih misic.

Osem tedenski program poveca intenziteto inspiratornih misic.

Rezultat treninga inspiratornih miSic poveca funkcijo trebusne prepone, povecajo se pljucni
volumni in psihosocialni status.
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Matjaz Flezar '

SPREMEMBE V DELOVANJU PLJUC PRI CISTICNI FIBROZI

POVZETEK

Sprememba v delovanju plju¢ se pokaze Ze kmalu po rojstvu, ¢e gre za dominantno
homozigotno mutacijo v sklopu cisti¢ne fibroze. Kasneje v toku Zivljenja se v plju€ih naselijo
bakterije, ki povzro€ajo okvaro stene bronhijev, ki se kaze kot bronhiektazije, plju¢a se krcijo
in zmanjSujejo svoj volumen. Z redno fizioterapijo in zgodnjem zdravljenjem infektov v
pljucih, se da ta proces zaustaviti 0z. mo¢no upocasniti. Tako da v odrasli dobi okvara plju¢
lahko zna$a toliko, da je potrebno plju¢a presaditi ali pa je komaj zaznavna. Ugodnejsi potek
sprememb delovanja plju¢ je tudi pri nehomozigotnih oblikah bolezni. V preiskavi plju¢ne
funkcije izmerimo kombinirano obstrukcijo, kar pomeni zmanjSan pretok zraka iz plju¢ in
restrikcijo, kar pomeni, zmanj$ane pljuéne volumne.

uvoD

Cisti¢na fibroza je bolezen, ki je zvezana
z nenormalnim transportom elektrolitov in
tekoCine preko razlicnih membran v
dihalnih poteh, v kozi, v prebavnem
traktu, v jetrih in tudi v spolnih organih.
Predvsem v plju¢éih to vodi do
nenormalne sluzi, ki masi dihalne poti,
obenem pa omogocCa dobro gojis¢e za
bakterije. Bolnik zaradi goste in
nepravilne  sluzi  potrebuje  stalno
fizioterapijo. Bakterija, ki jo bolnik
vdahne, se lahko naseli v dihalih in
povzro€a vnetja v steni dihalnih poti.
Zaradi tega vnetja se stene dihalnih poti
brazgotinijo, stena ni ve¢ ravna pac¢ pa
Parts of some  iMa razliéne zapore, zozitve in razsiritve

Cairwaysbecome  (slikal). To je trajna sprememba v
widened pljucih, ki se ne da ve¢ pozdraviti in vsak

| Extr3 mucus zagon vnetja v plju€ih naredi te jamice v
collectsinthe  steni dihalnih poti globlje. Kaksna je
widened airway.  Skoda je odvisno tudi od bakterije, ki zivi
Ttg'?n'fsegt'i';':f v pljugih teh bolnikov — dale¢ najved
Skode povzro¢i Pseudomonas, veliko

manj druge bakterije.

Bronchiectasis

Right main
hronchus

! doc. dr. Matjaz Flezar, dr. med., Bolni§nica Golnik, Klini¢ni oddelek za plju¢ne bolezni in alergijo
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PREISKAVE DELOVANJA PLJUC PRI CISTICNI FIBROZI

V zgodnji otroSki dobi, takoj ko otrok dopolni 5 let starosti, je mozno spremljati delovanje
pliu¢ s spirometrijo. Merjenje plju€nih volumnov in pretokov je v otroSkem obdobju osnovna
preiskava in nam kaze na prizadetost plju¢. Preiskavo je smiselno ponavljati na vsake 3
mesece v stabilni fazi bolezni, saj skozi leta lahko beleZzimo napredovanje pljuéne funkcije
oz. pravilnost razvoja rasti plju¢ pri otroku. Plju¢a se pri otroku funkcijsko razvijajo do 20 oz.
25 leta starosti in pravilno zdravljenje plju¢nih infekcij in fizioterapija v tem obdobju rasti plju¢
omogocata normalen razvoj pliju¢ z malenkostno okvaro, kot ze re€eno vezano na
poslabSanja. Ko se funkcijska okvara plju¢ pojavi, izmerimo nekoliko zmanjSano vitalno
kapaciteto plju¢, zmanjSan pa je tudi pretok zraka iz plju¢ — FEV1. Slednji je v primerjavi z
zmanjSanjem volumnov ponavadi bolj izrazit, zato govorimo o t.i. obstruktivni motniji
ventilacije. Ko okvara plju¢ napreduje se pojavi tudi ujetje zraka v pljucih in zmanjSanje
prenosa kisika v kri, zato s preiskavami, ki merijo te spremembe bolnika spremljamo Sele, ko
je okvara plju¢ ve¢ kot 30%. Omeniti je potrebno tudi, da ima kar tretinja bolnikov s cisti¢no
fibrozo dober odziv na bronhodilatator (Ventolin, Berotec ali Berodual), katerega svetujemo
uporabljati predvsem pred fizioterapijo oz. inhalacijo fizioloSke raztopine ali soli (4%
raztopine NaCl). Uporaba inhalacijskih glukokortikoidov pri tej bolezni pa ni priporocljiva.
Veliko pomaga, €e si bolnik meri svoje volumne in pretoke tudi doma z majhnimi prenosnimi
spirometri (Piko-6 ali Piko-1), zato, ker te rezultate lahko posreduje zdravniku po elektronski
posti, ki lahko ob zmanjSevanju teh volumnov hitro ukrepa in svetuje zdravljenje. Meritev
plju¢ne funkcije je torej ena izmed osnovnih preiskav spremljanja bolnika s cisti¢no fibrozo.
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Alja Klara Ugovéek, ' Matjaz Flezar ?

KAKO KISIK POMAGA PRI BOLEZNIH PLJUC

Clovek lahko Zivi brez hrane nekaj tednov, brez vode dva dni, brez kisika pa samo nekaj
minut. Prenehanje oskrbe CloveSkega telesa s kisikom Ze v desetih sekundah pripelje do
izgube zavesti.

Glavna naloga plju¢ je dihanje, to je izmenjava zraka — privzem Kisika iz zraka in izlo¢anje
ogljiikovega dioksida iz telesa v okolje. Ko vdihnemo zrak, kisik potuje skozi dihalno pot in
sicer skozi nosno votlino, zrelo, grlo in v sapnik, ki se razcepi v sapnici, nato pa Kisik potuje
v plju¢a. Dihalna pot se zaklju€i v t.i. respiratornem obmocju pljug, kjer je glavna funkcijska
enota acinus. Znacilnost acinusa je, da se Ze v poteku bronhiolov zacnejo pojavljati alveoli
kot majhni mehurcki, v katerih prihaja do neposrednega stika vdihanega zraka s krvjo. Ob
zaklju€ku dihalnih poti cel grozd alveolov tvori skupen prostor, ki sodeluje pri izmenjavi plinov
— respiracija. Kisik se prenasa po krvi. Kri je sestavljena iz plazme (rumenkaste teko¢ine) in
iz krvnih celic: rdecih krvnih telesc (eritrocitov), ki oskrbujejo celice s hrano, belih krvnih
telesc (levkocitov), ki varujejo telo pred infekti, krvnih ploscic (trombocitov), ki sodelujejo pri
strievaniju krvi. Ko pride kisik v pljuéni mesi¢ek (alveol), se veZze na hemoglobin v eritrocitih,
ki je prenosna molekula za kisik. Hemoglobin nosi kisik po krvnih celicah vse do tkiv in
nazadnje do organov. NajveC kisika se prenese z rde€imi krvnimi telesci (eritrociti) in zelo
malo po plazmi. V celicah se proizvaja ogljikov dioksid, ki se v nasprotni smeri kot kisik,
izlo€a iz telesa.

Transport plinov med okolico in plju¢i omogocata dva procesa. Aktivni proces ventilacije pljuc
zajema nacin izmenjave zraka med alveoli in okolico (vdih imenujemo inspirij, izdih pa
ekspirij), nekaj zraka pa vedno ostane v plju€ih, da ne pride do sesedanja plju¢. Pasivna
difuzija plinov pomeni prehod kisika v kri in ogljikovega dioksida iz krvi. Poteka skozi stene
alveol in kapilar.

Poznamo dva krvna obtoka in sicer veliki (sistemski), ki je namenjen oskrbi celotnega telesa,
s kisikom obogateno (arterijsko) krvjo in mali (pljuéni), ki zagotavlja, da se s kisikom revna
(venska) kri ob stiku z zrakom v alveolih plju¢ ponovno zasiti s kisikom.

NajpogostejSa motnja v transportu kisika in ogljikovega dioksida v telesu je nivo ventilacije
pliu¢. Manjsi tlak kisika in vecji tlak ogljikovega dioksida v alveolu privede do respiratorne
odpovedi ob boleznih pljucih.

NajpogostejsSe bolezni s pomanjkanjem kisika v krvi so povezane s kajenjem cigaret. Pri tem
gre za kroni¢no obstruktivno pljuéno bolezen. Pri cisti¢ni fibrozi pa se zaradi goste, lepljive
sluzi, ki zastaja v plju¢nih mesickih, pojavljajo bronhiektazije. To povzro¢a, da se dihalne poti
bolezensko spremenijo, zvijugajo in prekrijejo z gosto sluzjo. Zaradi tega ne more priti do
izmenjave plinov (kisika in ogljikovega dioksida) v plju¢nih mesickih (alveolih) in celice ne
dobijo kisika, ki ga potrebujejo za celi€no dihanje. Celice zanejo odmirati, pozneje tudi tkiva
in organi, dokler ne pride do kroni¢ne odpovedi pljuc.

Pri petnajstih letih sem potrebovala dodaten kisik. Zaradi cisti¢ne fibroze se mi je zamasilo
veliko pljuénih mesic¢kov (alveolov) zaradi €esar v njih ni priSlo do izmenjave plinov (kisika in
ogljikovega dioksida) in tako tudi kisika ni priSlo dovolj v celice. Zadihala sem se po vsaki
obremenitvi. Nekaj tednov sem bila v bolniSnici. Zaradi oslabelosti se nisem mogla gibati,
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plju¢na funkcija se mi je slabSala. Ko sem se iz bolniSnice vrnila domov, sem se pri hoji po
stopnicah zelo zadihala. K Sportni vzgoji v zadnjih letih osnovne Sole in v Gimnaziji Poljane
nisem ve€ hodila. V zadnjih letih sem bila zadihana ves ¢as — ko sem hodila, ko sem se
gibala, celo ko sem govorila. Potrebovala sem dodaten kisik, da je v Se delujoce plju¢ne
mesSicke (alveole) prislo dovolj kisika, da celice niso odmrle.

Zdrava plju¢a dobijo dovolj kisika iz zraka in so tako sposobna za plju¢no dihanje, pri plju¢nih
boleznih pa je potreben dodaten kisik. Ko plju¢na bolezen napreduje in plju¢a niso sposobna
iz zraka privzeti zadosti kisika, je potrebno trajno zdravljenje s kisikom na domu!

V zaletku leta 2008 se mi je zdravstveno stanje zelo poslabSalo. Nisem ve¢ zmogla brez
dodatnega kisika. Bila sem v bolni$nici toliko ¢asa, dokler mi imenovani zdravnik na zavodu
ni odobril tekodi kisik, kajti brez njega nisem mogla vec ziveti.

Bilo mi je izredno tezko. Misel, da bom imela "cevko pod nosom" me je Zalostila. Stara sem
bila komaj petnajst let in Ze sem bila obsojena le na domace okolje. Bilo me je sram stopiti
pred ljudi, saj sem si mislila, da me bodo vsi gledali, ker sem druga¢na. Z mami in
zdravnikom smo se pogovorili, da to ni ni¢ hudega in da smo vsi ljudje drugacni. Prepricala
sta me, da bom s kisikom lahko hodila v $olo in se nemoteno gibala v naravi. Zdravnik mi je
predlagal, da bi pripravila seminarsko nalogo, v kateri bi soSolcem razlozila, zakaj
potrebujem dodaten kisik. Strinjala sem se z njegovim predlogom. Se v bolniSnici sem zacela
pripravljati seminarsko nalogo, pri kateri mi je strokovno pomagal tudi zdravnik. Ko sem se
Ze sprijaznila z mojo usodo, da bom imela tekoCi kisik, me je prizadela novica, da mi je
imenovani zdravnik zavoda odobril koncentrator kisika.

Ko sem sliSala, da so mi odobrili koncentrator kisika, sem se zjokala. Spomnila sem se
pripovedi le nekaj let starejSe prijateljice, ki je zaradi iste bolezni imela koncentrator kisika.
Povedala mi je, da s koncentratorjem kisika ne mores iti nikamor, saj si priklopljen na nekaj
metrov dolgo cevko. Zelela si je, da bi lahko $la ven, na sprehod, vendar bi si sama morala
plaCevati najem tekoCega kisika ali polnjenja prenosnih jeklenk. Zaradi finanénega stanja to
ni bilo mogoce, zato je zaprosila za odobritev tekocega kisika. Spomnim se, ko si je za BozZi¢
Zelela iti v mesto, da bi si ogledala lucke. Vendar, ker je bila priklopliena na koncentrator
kisika, ji to ni bilo omogoc¢eno. Zal, i tekodi kisik niso odobrili pravo€asno.

Jaz nisem Zelela imeti tak§ne usode. Zelela sem in Zelim Ziveti ¢im bolj kakovostno Zivljenje.
Opogumila sem se in s teko¢im kisikom hodila tudi v Solo. Zelela sem iti v $olo, se druziti z
vrstnik, spoznavati nove stvari, hoditi v naravo, na izlete, poc€itnice. S koncentratorjem kisika
tega ne bi mogla. Izgubila bi veliko lepih, mladostniSkih let. Na zacetku sem bila malo
skepti€na, kako se bodo odzvali soSolci, ko bom prisla s kisikom v Solo. Razrednicarka je ze
pred mojim prihodom (po dalj$i hospitalizaciji) soSolcem in uciteliem pojasnila mojo situacijo.
O moji bolezni sem jim sicer povedala ze takoj na zacetku leta. Kljub moji zacetni
negotovosti so me sprejeli zelo lepo. Vsi so me podpirali in mi pomagali. Ker sem morala s
seboj nositi kisik, so mi soSolci izmeni€no nosili Solsko torbo. Pocutila sem se tako, kot prej
brez kisika. Nih¢e v Gimnaziji Poljane me ni gledal ¢udno, €eprav vsi niso poznali razloga,
zakaj potrebujem Kisik.

Kisik je glavni vir prezivetja in vsi si zasluzimo ziveti kakovostno Zzivljenje. Ne glede na to,
koliko je star Clovek, ki potrebuje dodaten kisik, vsak bi moral biti upravicen do tekoCega
kisika. Z njim je mogoce, da ¢lovek ostane ¢im bolj aktiven in da zivi ¢&im bolj popolno
Zivljenje, kakor Zivijo zdravi ljudje.

24



Anja Simoni¢ '

KAJ SE DOGAJA V DUSEVNOSTI OSEBE S CISTICNO FIBROZO V CASU, KO
EDINA MOZNOST NADALJEVANJA ZIVLJENJA POSTAJA PRESADITEV PLJUC

uvoD

Cisti¢na fibroza je gotovo ena od bolezni, ki s svojimi posledicami, ne samo pomembno
vpliva na Zivljenje otroka, ki se s tak8no boleznijo rodi, ter njegove druzine, temve¢ to
Zivljenje tudi pomembno sooblikuje in v marsi¢em determinira. Ker cisticna fibroza poseze
prakti¢no v vse aspekte zZivljenja bolnika in njegovih bliznjih, seveda odpira mnogo aktualnih
vprasanj, dilem in vsebin, o katerih je pomembno spregovoriti. Kljub njihovi pomembnosti, se
bom v pri€ujo€em prispevku osredotocCila predvsem na ¢as, ko edina moznost nadaljevanja
Zivlienja za bolnika s cisticno fibrozo, postaja presaditev plju€. Takrat so trenutki, ko se
vpletenim zdi, da se je v zelo kratkem €asu zgodilo veg, kot so kdajkoli prej doziveli, pa tudi
trenutki, ko se €¢as odvija po€asneje in se zdi, da se stvari nikamor ne premaknejo. Dogajanje
v situaciji, ko potekajo priprave osebe s cisticno fibrozo na presaditev plju¢, je tako
kompleksno, da ga nikakor ne moremo zreducirati zgolj na ¢rno ali belo, temvec€ je v njem
mnogo »svetov« — je svet osebe, Ki Zivi s cistiCno fibrozo, je svet njenih bliznjih — lahko so to
mama, oce, bratje in sestre, lahko je to partner, fant ali punca, moz ali Zena, lahko je to
prijateljica ali prijatelj, lahko so to sorodniki. Svoj pogled na dogajanje imajo tudi vpleteni
zdravniki, medicinske sestre in drugi zdravstveni (so)delavci. In Cisto vsak od nastetih
vpletenih gleda na dogajanje okrog osebe s cisti¢no fibrozo skozi svoje o€i. Ne glede na to,
skozi katero perspektivo sodelujemo v tem dogajanju, je pomembno, da se zavedamo, da
nobeden od pogledov vpletenih ni bolj ali manj resni€en od pogleda drugega, nobeden manj
vreden ali manj pomemben. Samo z dopus€anjem in s spostovanjem teh razli¢nih perspektiv
se bomo zmogli priblizati celostni sliki dogajanja.

Kljub tej pestrosti viog vseh vpletenih, pa je vendarle oseba s cisticno fibrozo tista, ki
neposredno Cuti, kako njeno telo pesa, kako vedno tezje diha, kako jo zacenjajo utrujati ze
najmanj$e aktivnosti, tista, ki mora prestajati najrazlicnejSe preiskave, ki so zanjo tudi
neprijetne, tista, ki jo bolezen vse bolj omejuje pri njenem vsakodnevnem funkcioniranju in jo
dela vse bolj odvisno od drugih, tista, ki je za vse daljSa ¢asovna obdobja vezana na bivanje
v bolniSnici in tako nehote tudi bolj izolirana od svojega domacega okolja, tista, ki
neposredno spremlja, kako postajajo njeni bliznji vse bolj zaskrbljeni ter besede zdravnikov
vse resnejse, tista, ki neposredno dozivlja notranjo razdvojenost med vsem, kar bi Se rada
dozivela in dosegla v Zivljenju ter krutim dejstvom, da ji morda to nikoli ne bo uspelo, tista, ki
je so€asno razpeta med raznoraznimi strahovi in skrbmi na eni strani ter pogumom in voljo
na drugi strani, za katera morda Cuti, da ju potrebuje ob spoprijemanju s procesom, kot je
presaditev plju¢, in za katera Cuti, da ju Se kako od nje potrebujejo tudi njeni bliznji. Ob
nastetem se v njeni duSevnosti, v njenem svetu dogaja §e mnogo drugega in tega dogajanja
ter odzivov dandanes strokovnjaki $e vedno ne poznajo dovolj dobro. Ker je ve¢ znanega o
psiholoskih tezavah in funkcioniranju otrok s cisti€no fibrozo kot odraslih, vec€ina avtorjev
zaklju€uje, da so potrebne nadaljnje raziskave o psiholoSkem zdravju in funkcioniranju, zlasti
pri odraslih s cisti¢no fibrozo. Poleg tega, da v raziskavah najpogosteje uporabljeni samo-
ocenjevalni vprasalniki anksioznosti in depresije ter kakovosti Zivljenja ne ujamejo Stevilnih
pomembnih znagilnosti psiholoSkega dogajanja pri osebah s cisti¢no fibrozo (1), je potrebno
poudariti tudi, da novi nacini zdravljenja in s tem spremenjena prognoza bolezni prinasajo s
seboj tudi nove psiholo$ke in socialne izzive ter zahteve, s tem pa tudi probleme (2). Zato je
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S8e posebej pomembno, da smo v svojih ocenah previdni in pozorni ter odprti za
najrazlicnejSe moznosti.

Tako bi v nadaljevanju rada spregovorila predvsem o dogajanju v duSevnosti osebe s
cisti¢no fibrozo, in sicer v ¢asu, ko je bolezen tako zelo napredovala, da neposredno ogroza
Zivlienje te osebe in se kot edina mozZnost dolgoronega prezivetja kaze operacija —
presaditev plju¢. Pri tem bi rada predstavila nekatere aktualne psiholoSke momente ter jih
umestila v SirSi kontekst Zivljenja osebe s cisti¢no fibrozo.

VPLIV CISTICNE FIBROZE NA KAKOVOST ZIVLJENJA

Ceprav se raziskave v svojih zakljuékih o tem med seboj tudi nekoliko razlikujejo, bom
izpostavila rezultate Studije (2), ki zaklju€uje, da je psiholosko in psihosocialno funkcioniranje
oseb s cisti¢no fibrozo v obdobju adolescence in odraslosti priblizno enako zdravim ljudem in
da se osebe s cisti€no fibrozo skozi €as obi¢ajno ucinkovito prilagodijo na svojo bolezen ter
da njihova kakovost Zivljenja ne trpi, vse dokler bolezen ne postane tako resna in povzroCi
tako pomembne spremembe, da imajo tezave pri u€inkovitem prilagajanju nanje. Bolj kot
resnost bolezni sama po sebi torej na kakovost posameznikovega Zivljenja prej vplivajo
spremembe v resnosti bolezni in stopnja teh sprememb (2). Pri tem je vpliv cisti¢ne fibroze
na posameznikovo Zivljenje odvisen tudi od mnogih drugih dejavnikov, kot so npr.
subjektivna bolnikova predstava o zdravju, strategije, ki jih uporablja pri spoprijemanju z
boleznijo in socialna ter psiholoSka podpora (2).

Dejavniki spoprijemanja s stresno situacijo, kot je priprava na presaditev plju¢

Obdobje priprave bolnika s cisti¢no fibrozo na presaditev plju¢ je gotovo obdobje pomembnih
sprememb v resnosti bolezni, ko se kakovost bolnikovega Zivljenja pomembno zmanjSa. Da
bi lahko razumeli ravnanje in zmoZznost prilagajanja osebe s cisti¢no fibrozo v €asu priprav na
transplantacijo, je pomembno, da poznamo tako dejavnike, ki v sploSnem pomembno
vplivajo na njen nacin razmisljanja, Custvovanja in spoprijemanja v Zivljenju, kot tudi
dejavnike, izhajajoCe specifino iz situacije ob pripravi na transplantacijo pljuc.

Eden najpomembnejSih dejavnikov, ki vplivajo na spoprijemanje osebe s cisti¢no fibrozo s
svojo boleznijo in specificnimi tezkimi situacijami v poteku te bolezni, je sama narava te
bolezni. Pri tem so pomembne znadilnosti njenega izvora, poteka, posledice ter omejitve, Ki
jih prina8a v vsakodnevno Zivljenje, nacini zdravljenja, prognoza. Izjemno pomembni so tudi
trenutno prisotni moteci telesni simptomi (npr. teZzave z dihanjem, hud kaselj, ki povzro¢a
bolecine, oSibelost) ter vpliv dolo¢enih nac¢inov zdravijenja na vsakodnevno Zivljenje (npr.
trajno zdravljenje s kisikom, mehani¢na ventilacija). Tesna prepletenost telesnega in
duSevnega pri cisti¢ni fibrozi, e zlasti v fazi tako napredovale bolezni, ima zelo pomemben
vpliv na posameznikovo spoprijemanje, zato se bomo temu podrobneje posvetili v
nadaljevanju.

Podatek, v katerem Zivljenjskem obdobju je oseba, ko tecejo priprave na transplantacijo,
nam lahko vsaj priblizno pove, kaj je ta oseba v svojem Zivljenju Ze doZivela in kaksne so
njene Zelje in cilji za prihodnost. Tako bo za mladostnico morda izjemno pomembna Zelja za
prihodnost obiskati koncert svoje najljubSe glasbene skupine ali imeti fanta in ve€ prijateljev,
medtem ko bodo Zelje po svoji druzini in izobrazbi morda Se bolj oddaljene, kar pa ne bo
drzalo za osebo, ki bo v pripravah na presaditev plju¢ v nekoliko kasnejSem Zivljenjskem
obdobju. Seveda moramo svoje domneve, ki jih avtomati¢éno pripiSemo dolo¢enemu
zZivljenjskemu obdobju, vedno preveriti tudi v praksi.

Pomembno je domace okolje, v katerem je oseba s cisticno fibrozo odras¢ala, in sicer

predvsem nacin vzgoje (v kolikdni meri in na kak8en nacin se je otroka spodbujalo k
samostojnosti oziroma po drugi strani pretirano Scitilo ipd.), pomembni so njeni odnosi s
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pomembnimi drugimi (v kolikSni meri je oseba s cisti¢no fibrozo vklju€ena v socialno mrezo
- ali ima ob sebi druzino, prijatelje, soSolce, sodelavce oziroma je socialno izolirana; kako
samostojna oziroma odvisna od drugih je pri skrbi zase ter spoprijemanju z boleznijo; kako
odkrita, odprta je komunikacija med njimi v zvezi z boleznijo; kakS§na so morebitna
nesoglasja ali konflikti med njimi; kak8en je odnos drugih v njeni bliznji in SirSi okolici do
njene bolezni).

Svoj vpliv lahko prispevajo tudi Solanje in izobrazba ter drugi interesi osebe s cisticno
fibrozo.

Tudi od preteklih Zivijenjskih izkusenj bo odvisno, kako se bo oseba s cisticno fibrozo
soocala s tako posebno situacijo, kot je priprava na presaditev plju¢. Oseba, ki si je, kljub
bolezni, zmogla skozi zaupanje in spodbudo star§ev nabrati razli€nih Zivljenjskih izkuSenj ter
spoznati vsaj nekaj pestrega sveta okrog sebe, bo predvidoma zmogla vec razli¢nih moznih
odzivov kot oseba, katere vse Zivljenjske izkuSnje so vezane na njen dom in odnose z
bliznjimi sorodniki. Te izkusSnje seveda ne vplivajo samo na ¢as priprave na operacijo, ampak
morebiti e toliko bolj na €as in nacin Zivljenja po operaciji plju¢. Enega pomembnejsih
vplivov na spoprijemanje s situacijo presaditve plju¢ gotovo predstavljajo nacini, na katere
se je oseba v preteklosti spoprijemala s stresnimi situacijami na splosno in se posebej
s stresnimi situacijami, povezanimi z boleznijo in njenim zdravijenjem. Je pri tem iskala
pomoc¢ drugih, npr. starSev, prijateljev, je o svoji stiski odprto govorila, se je aktivno lotila
reSevanja problemov ali pa se pri reSevanju problemov raje naslonila nase, svoje stiske ni
podelila z drugimi ali pa se je reSevanju problemov preprosto raje izogibala in jih prelagala na
prihodnost, na druge ipd.? Vedeti moramo, da ni enega in edinega ucinkovitega nacina
sooCanja s stresnimi situacijami in da se v razli¢nih zivljenjskih situacijah razlicno ucinkovito
obnesejo razli¢ne strategije. Zal nimam empirinih podatkov o tem, kak$ne strategije
spoprijemanja naj bi bile najbolj u€inkovite specificno v ¢asu priprave na transplantacijo pljuc,
medtem ko so rezultati raziskav glede tega v sploSnem pri bolnikih s cisti¢no fibrozo med
seboj nasprotujodi si in jih je zato potrebno interpretirati s previdnostjo.

Seveda so posameznikove osebnostne znacilnosti, za katere je znacilno, da so relativno
trajne, tiste, ki prav tako pomembno vplivajo na njegovo odzivanje v stresnih situacijah. Tako
so nekateri posamezniki bolj usmerjeni navzven, drugi bolj usmerjeni vase; nekateri imajo
izrazito potrebo po kontroli, neodvisnosti, samostojnosti, drugi se spet raje prepuscajo
drugim, njihovih odlo&itvam itd.

Ne smemo pozabiti na nedavne pomembne izgube v posameznikovem Zivijenju - lahko
je to izguba bliznje osebe, simpatije, prijateljskega odnosa, izguba sluzbe, svoje
samostojnosti zaradi uvedbe trajnega zdravljenja s kisikom na domu itn. — ki vsaka na svoj
nacin vplivajo na posameznikovo prilagoditev na bolezen, pri ¢emer ga ve€inoma naredijo
bolj ranljivega za uc€inkovito spoprijemanje s stresnimi situacijami.

Svojo vlogo lahko ima tudi ¢as, odkar so se zacela resnejSa poslabsanja bolezni, daljse
hospitalizacije in globlji upad splosnega telesnega stanja. Te informacije nam povedo,
kaj vse je oseba v doloCenem Casu Ze prestala in koliko je od vsega dogajanja lahko Ze
utrujena, navelicana in morda tudi telesno in duSevno iz€rpana, obenem pa na njihovi
podlagi lahko ocenimo ¢&as, ki ga je imela oseba na razpolago, da se je postopno prilagodila
sedaniji situaciji.

Iziemnega pomena je informiranost osebe o bolezni, zdravljenju in prognozi - realna
predstava o bolezni je obi¢ajno povezana z boljSo prilagoditvijo na bolezen kot izogibanje
tem temam. Tudi zato je komunikacija med zdravniki, medicinskimi sestrami in drugimi
zdravstvenimi delavci ter bolnikom s cisti€no fibrozo in njegovimi bliznjimi izjemnega
pomena. Zdravstveni delavci lahko pomembno vplivajo na realno predstavo bolnika in
njegovih bliznjih o bolezni. Na podlagi zbranih informacij o bolezni in njenih znailnostih si
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bodo tako oseba s cisti¢no fibrozo kot njeni bliznji namre¢ lahko ustvarili dolo¢eno predstavo
o bolezni in se v skladu s to predstavo tudi vedli. Zato je v ¢asu priprave na presaditev pljuc
jasna komunikacija med vsemi vpletenimi Se kako pomembna.

Ker smo si posamezniki v zgoraj opisanih dejavnikih med seboj razliéni in se posledi¢no
zmoremo oziroma znamo razli¢éno ucinkovito spoprijemati s stresnimi situacijami v Zivljenju,
je pomembno, da zmoremo to razli€nost spostovati tudi v kontekstu bolnikov s cisti¢no
fibrozo, ki ¢akajo na transplantacijo plju¢. Obenem je seveda pomembno tudi, da skusamo
posameznika na primeren nacin spodbujati in mu pomagati pri spoprijemanju v situaciji, za
katero ni najbolje opremljen, se v njej ne znajde ipd. Tako je npr. potrebno v kontekstu
bolezni pogosto omenjan mehanizem zanikanja npr. resnosti bolezni vedno razumeti kot
mehanizem, ki ima tudi svojo varovalno funkcijo. Ce bi torej takéna oseba npr. redno hodila
na kontrole oziroma dosledno sledila vsem principom zdravljenja, bi si s tem lahko priznala,
da je njena bolezen resna. A ker bi bilo to dejstvo zanjo zaenkrat Se preve¢ bole€e in
ogrozajoCe, je zanjo na nek nacin lazje, da ignorira svoj delez odgovornosti pri skrbi za
bolezen. V tovrstnih situacijah je pomembno, da teh obrambno varovalnih mehanizmov ne
ruSimo nasilno, temvec€ prej poskusamo razumeti predstave in prepri¢anja, ki so v njihovem
ozadju in jih Sele nato na primeren nacin naslovimo in obravnavamo. Na splo$no je potrebno
vedeti tudi, da so nekateri mehanizmi izogibanja adaptivni in pripomorejo k ucinkovitejSemu
spoprijemanju z boleznijo. Tako ne bodo vse osebe s cistitno fibrozo, ki €akajo na
transplantacijo, enako odkrito izrazale svojih razmi$ljanj in strahov v zvezi s posegom in
njegovih morebitnih negativnih posledicah. To razlicnost je pomembno spoStovati in jo
obravnavati z vso obcutljivostjo.

Nekateri specificni psiholoski momenti v ¢asu priprave na transplantacijo plju¢

1. Tesna prepletenost telesnega in dusevnega

Glede na to, da ze ob prehladu ali mo¢nejSem glavobolu lahko ¢utimo, kako spremembe v
nasem telesu vplivajo tudi na naSe duSevno pocCutje in funkcioniranje, si poskusimo
predstavljati, kako izrazita je Sele prepletenost telesnega in duSevnega v kontekstu bolnika s
cisticno fibrozo v €asu resnega in zivljenjsko nevarnega poslabsanja. Klju¢no vprasanje je,
kako se ob vse vedji oSibelosti telesa zoperstaviti tudi vse vecjemu pomanjkanju volje,
energije, motivacije, ¢e imajo vendar volja, energija in motivacija tudi svojo telesno
komponento? To je gotovo nekaj, kar je lahko tudi zelo tezko in je seveda odvisno tudi od
vseh zgoraj opisanih dejavnikov, pri katerih so med posamezniki lahko izjemne razlike.

Eden kljuénih pojmov je motivacija — Ce sta za posameznika zivljenje in boljSe zdravstveno
stanje pomembni vrednoti, e dovolj zaupa vase, da je in bo zmozen zdrzati vse ovire in
izzive, bo ob ustrezni podpori, informacijam in sodelovanju bliznjih ter zdravstvenega osebja,
zmozen pripravljenosti boriti se in ohranjati voljo, kljub izjemno tezki situaciji, v kateri se je
zna$el. Da bo to zmogel, ga moramo ustrezno pripraviti na situacijo, ki je pred njim. Obi¢ajno
se najbolj bojimo in se pocutimo najbolj tesnobno v situacijah, ki jih ne poznamo. Z realnimi
informacijami, kako priblizno naj bi se stvari odvijale v prihodnosti, tudi v smislu pri¢akovanih
tezav in omejitev, bo posameznik lahko postopno zbral svoje »notranje moci« (resurse) in se
na prihajajoco situacijo pripravil po svojih najboljsih mo&eh. To mu bo v situaciji, v kateri sicer
nima kontrole nad mnogo dejavniki, ohranilo vsaj nekaj obCutka kontrole nad samim seboj in
svojim Zivlienjem, ki je v nagem vsakodnevnem Zivljenju sicer bistvenega pomena. Ce mu
bomo neprijetne vidike dogajanja prikrili ali jih skuS$ali narediti nerealno prijaznej$e in
mehkejSe, se bo posameznik pocutil izigranega, poslediéno bo zacutil do nas in celotnega
dogajanja vsaj doloceno stopnjo nezaupanja, imel pa bo tudi nizji ob&utek kontrole nad
situacijo, kar bo povzrocilo dodatno negotovost in anksioznost. Da bo oseba lazje zdrzala
oziroma sploh zmogla vse izzive, ji bo pri tem lahko v pomoc¢ jasen cilj, h kateremu v aktualni
situaciji stremijo vsi vpleteni in do katerega vodijo tudi najmanjsi napredki, ki so vsak zase
pomembni.
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V luci sploSnega poslabSanja bolezni in razli€nih spremljajoCih zapletov, bolnik Se kako
potrebuje tudi dolo€en prostor za pozitivne novice, ki so lahko tudi najmanjsi napredki in
izboljSanja. Pomembno je, da oseba s cisti¢no fibrozo ni pozorna samo na tisto, ¢esar v
danem trenutku ve€ ne zmore in za kar je prikrajSana, temvec¢, da je pozorna tudi na tisto,
kar Se vedno zmore. Obenem je za pomembne druge, ki obkrozZajo osebo s cisti¢no fibrozo,
kar velja tako za njene bliznje kot za zdravstveno osebje, pomembno tudi, da v Zelji, da bi
osebo za&gitili pred preved ogrozajogimi informacijami, le-tej ne podlezejo. Ceprav smo
neradi prinasalci slabih novic, to $e ne pomeni, da je temu najbolje avtomatsko izogniti se. V
realnosti oseb s cisti¢no fibrozo namre€ zanje ne bomo mogli prikraj8ati. Pri sporo€anju novic
v zvezi s pripravo na transplantacijo plju¢, moramo vedno biti pozorni, kaj oseba s cisticno
fibrozo Ze ve o tem. Vse njene morebitne nerealne predstave skuSamo ustrezno popraviti z
realnimi informacijami. Seveda moramo po drugi strani znati razumeti tudi osebo, ki si ne Zeli
biti preve¢ informirana in, kolikor nam to tako resna situacija sploh dopus¢a, to njeno zeljo
znati tudi upoStevati.

Stevilne preiskave, razliéne infuzije ter tudi same oblike zdravljenja, e posebej v primeru
potrebe po intubaciji in mehaniéni ventilaciji, lahko predstavljajo zelo stresno situacijo za
posameznika, saj npr. vsaj slednja tudi zelo grobo in nasilno poseze v posameznikovo telo
ter ga naredi prakticno povsem odvisnega od drugih, obenem pa mu onemogoci obicajno
komunikacijo. Obi¢ajno se tudi ez no€ preseli iz akutnega oddelka, kjer je obic¢ajno
hospitaliziran Ze dalj§i ¢as, na enoto za intenzivnho nego, kar pomeni, da spremeni tudi
okolje. Gotovo je velik izziv se prakticno ¢ez no¢ prilagoditi takSni situaciji ter se z njo
pomiriti. Normalno je, da vso to dogajanje posameznika lahko spravi v hudo duSevno stisko,
ki jo posamezniki razli¢no izrazijo in se z njo tudi razlicno ucinkovito spoprijemajo. Ker so
spremembe tako velike, se posamezniku posteno zatresejo tla pod nogami in izgubi svoj
obicajen obcutek varnosti, ki se je zaradi slabSanja bolezni Ze prej postopno krhal. Ob
samem dejstvu, da je celoten izid situacije v pomembni meri tudi nepredvidljiv, je obdutek
varnosti §e dodatno ogrozen in to realno ogrozen. Zato je takrat Se posebej pomembno, da
sku$ajo vsi vpleteni na svoj nacin prispevati k bolnikovemu obc&utku varnosti. Vso dogajanje
okrog bolnika mora, kolikor je to seveda mogoce, imeti doloceno strukturo. To pomeni, da so
pregledi, pogovori, jemanje krvi, umivanje itd. ob doloenem &asu. lzjemnega pomena je, da
skuSajo medicinske sestre, zdravniki in seveda bliznji razumeti sporo€anje in komunikacijo
bolnika in to, kar jim zeli sporociti. Nemalokrat bo za to potrebno veliko potrpezljivosti in
razumevanja. Pomembno je, da zdravstveni delavci svoje odloCitve, posege itd. bolniku
vedno ustrezno argumentirajo, Se posebej, ¢e je to bolnik, ki ima rad kontrolo nad
dogajanjem in ki je sicer dobro seznanjen s svojo boleznijo, njeno prognozo in potekom ter
moznimi posledicami transplantacije plju¢. Pri tem naj nas ne zavede mladost bolnika! Zato
ker je bolnik trenutno nemoc&en, moramo biti Se posebej pazljivi na to, da mu, ¢etudi nehote,
ne odvzamemo hjegove zmoznosti soodlo¢anja.

2. Odnos do smrti in Zivijenja ter notranji konflikti

Menim, da je za situacijo priprave na transplantacijo plju¢ pri bolnikih s cisticno fibrozo
znacilno povsem specificno psiholosko dogajanje. Ob zavedanju, da so se rodili z boleznijo,
ki je neozdravljiva in za katero ostaja ob njenem poslabSanju zgolj ena sama reSitev, ki je v
radikalnem, teZzkem posegu presaditve plju¢ z negotovim in nepredvidljivim izidom ter z
dolo€enimi posledicami za nadaljnje Zzivljenje, pravzaprav izgubljajo moznost kakrSnekoli
izbire, kajti edina moznost postaja operacija, ki pa je negotova. Zato so globoko v sebi zelo
neposredno sooceni s strahom pred smrtjo. Vsak bolnik s cisti¢no fibrozo si skozi svoje
Zivljenje s to boleznijo oblikuje sebi lasten odnos do izgub in smrti. O tem lahko govori z
drugimi ali pa razmi$lja zgolj sam zase, lahko pa je to nekaj, o ¢emer si ne Zeli ali ne upa
razmi$ljati niti sam zase. Kljub temu na nezavedni ravni zavzame neko pozicijo oziroma
odnos do smrti. S tem ko se ljudje zavedamo sebe, se zavedamo tudi svoje umrljivosti. V
vsakodnevnem Zivljenju se razmi$ljanju in pogovoru o smrti pogosto raje izogibamo, vendar
je oseba s cisti¢no fibrozo v €asu tako izrazitega poslabSanja bolezni s tem razmisljanjem
zelo neposredno soocena. Na to jo nenazadnje opozarja tudi resno peSanje njenih telesnih
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funkcij. Glede na to, da se v naSem odnosu do smrti vedno odraza tudi nas odnos do
Zivljenja, je oseba s cisti€no fibrozo pri vzpostavljanju svojega odnosa do Zivljenja in smrti
soocena z zelo kompleksnim dogajanjem. Na eni strani je moznost smrti realno prisotna in
osebo sili v to, da do nje vzpostavi dolo¢en odnos. Ta odnos, ki sicer ni ves ¢as dogajanja
stabilen, temvec€ se lahko sproti spreminja, se lahko odraza v najrazli¢nejSih oblikah. Med
najbolj prepoznavnimi ter najbolj ekstremnimi odzivi so npr. 1. sprejemanje situacije takSne,
kot je in takSne kot se bo odvijala sproti, kar dopus¢a tako borbenost kot zmoznost prepustiti
se 2. pasivho prepuscanje toku dogodkov, brez lastne vpletenosti in sodelovanja, 3.
borbenost in pozitivho razmisljanje, v katerem prakti€no ni moznosti neuspeha. V realnosti se
vsi omenjeni nacini najveckrat med seboj razli€no prepletajo. Medtem ko je torej na eni strani
realno prisotna moznost smrti, na drugi strani obstaja prav tako realna moznost presaditve
pljuc. Le-ta osebo po svoji definiciji sili v zbiranje moci, energije, volje, poguma, zaupanja,
vere, upanja, saj bo le tako zmogla prestati vse zahteve, ki so pred njo. Ker je oseba
informirana tudi o moznih posledicah uspe$ne transplantacije v smislu sprememb za njeno
Zivljenje, jo to spontano vodi tudi v razmisljanje o tem. Tako postaja ta razdvojenost med
razmisljanjem o mozni smrti ter 0 moznem »novem« Zivljenju oziroma med zbiranjem mo¢i in
volje za nekaj, kar se kasneje lahko konca s smrtjo, vse oc€itnej$a. Poudariti zelim predvsem,
kako tezko je lahko ohraniti voljo in pogum ob tako neposrednem soocenju z morebitno
izgubo Zivljenja, po drugi strani pa ravno ta realna blizina smrti ¢loveka Se toliko bolj sili v to,
da angazira vse svoje prilagoditvene in borbene sposobnosti. Ta razdvojenost se odraza v
zelo konkretnem razmisljanju bolnikov s cisti¢no fibrozo: npr. kako se »za vsak slucaj«
posloviti od svojih bliznjih, ¢e to lahko implicitno pomeni, da verjamem, da presaditev ne bo
uspela, jaz pa vendar v to moram in Zelim verjeti; ali naj nacrtujem stvari za naprej, sanjam
svoje sanje, ko pa sem vendar lahko ob tem globoko razo€aran; Eeprav me skrbi in me je
strah, si tega ne smem privo&¢iti, saj to lahko pomeni, da klonim bolezni in izgubljam upanje
ter obenem dajem enako sporo€ilo tudi svojim bliznjim ipd.

Za ljudi, ki so kakorkoli vpleteni v skrb za bolnika s cisti¢no fibrozo, je Se posebej pomembno,
da imajo vsaj osnovno predstavo o kompleksnosti dogajanja v duSevnosti te osebe.
Pomembno je, da dajo bolniku sporocilo, da jim je dovoljeno razmisljati in utiti kakorkoli pac
razmi$ljajo in Cutijo. Da dejstvo, da so zaskrbljeni in jih je strah, Se ne pomeni, da se ne
spoprijemajo dovolj u€inkovito s situacijo, da dejstvo, da bi se radi poslovili v primeru, da
presaditev ne uspe oziroma se bolezen Se pred presaditvijo tako poslabsa, da le-ta ni ve¢
mogoca, ne pomeni, da so se vdali boju z boleznijo, temve¢ da so vse to realni in naravni
odzivi na stanje v katerem so se znasili.

ZAKLJUCEK

Ker cisti€na fibroza poseze prakticno v vse aspekte Zivljenja bolnika in njegovih bliznjih, nosi
s seboj mnogo aktualnih vprasanj, dilem in vsebin, od katerih smo se v prispevku uspeli
dotakniti le nekaterih. Ker kompleksnega dogajanja v dusevnosti bolnikov s cisti¢no fibrozo in
njenih bliznjih ter njihovih odzivov na bolezen in zdravljenje dandanes strokovnjaki $e vedno
ne poznajo dovolj dobro, je pomembno ohraniti previdnost pri sprejemanju enoznacnih
zaklju¢kov in trditev. Menim, da so trenutno najboljsi viri znanja, ves¢in in izkuSenj bolniki s
cisticno fibrozo sami in seveda njihovi najblizji ter strokovnjaki, ki se ob svojem delu srecujejo
z njimi. Zato je pomembno med seboj podeliti te izkusnje, pri cemer ni potrebno, da so v
obliki Stevilk in strogih znanstvenih zaklju€kov, lahko so preprosto v obliki zgodb. Zivih
zgodb.
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Barbara Salobir, ' Matjaz Turel ?

IZBOR IN PRIPRAVA BOLNIKOV NA PRESADITEV PLJUC

uvoD

Presaditev pljuc€ je v svetu sprejeta in uveljavljena metoda zdravljenja razli¢nih bolezni pljuc,
pri katerih je napredovanje bolezni privedlo do konéne dihalne odpovedi. Namen presaditve
je »normalizirati« bolnikovo pljuéno funkcijo in s tem izboljSati ne samo prezivetje ampak tudi
kvaliteto Zivljenja.

Presaditev plju¢ je zahteven in drag postopek zdravljenja. Zelo zahtevno je tudi pooperativho
obdobje, v katerem se sreCujemo s Stevilnimi izzivi kot so pooperativna rehabilitacija bolnika,
vodenje imunosupresivnega zdravljenja na tak nacin, da ob najmanjSih moznih stranskih
uCinkih ne pride do zavrnitve organa ter prepreCevanje, zgodnje odkrivanje in ucinkovito
zdravljenje okuzb, ki se pojavljajo pogosteje ravno zaradi imunosupresivnega zdravljenja.
Zato je za zeljen uspeh presaditve plju¢ izrednega pomena Ze predoperativno, najprej skrben
izbor primernih kandidatov, nato pa dobra predoperativna priprava.

IZBOR IN PRIPRAVA BOLNIKOV

Za presaditev plju¢ so primerni kandidati, pri katerih je iz€rpano vse zdravljenje z drugimi
operativnimi postopki, zdravili in kisikom, pric¢akovano prezivetje pa se oceni na eno leto ali
manj. lzjema so le bolniki s cisti€no fibrozo, kjer se za poseg odlo¢imo, ko je kakovost
Zivljenja tako slaba, da se povsem socialno izolirajo, kljub temu, da ocenjeno prezivetje brez
presaditve presega eno leto. Kandidati morajo biti tudi telesno e vedno dovolj zmogljivi, brez
pomembnih pridruzenih bolezni, brez potencialnih fokusov okuzbe v telesu in primerno
motivirani za sam poseg. Pripravljeni morajo biti na zahtevno pooperativno zdravljenje, ki bo
od njih in celotne druzine zahtevalo aktivno sodelovanje tako pri vodenju jemanja zdravil kot
pri rehabilitaciji in ponovnem vklju€evanju bolnika v socialno Zivljenje. Omejitev je tudi
starost, ki naj nebi bila daljSa od 60 let. Kandidati morajo pred posegom opustiti vse razvade,
ki 8kodljivo vplivajo na potek zdravljenja kot so na primer kajenje in uzivanje alkohola in
korigirati morebitno preveliko ali premajhno telesno tezo.

Preiskave pred presaditvijo plju¢ so na eni strani usmerjene v preiskave, ki opredelijo velikost
plju¢ in tkivne znacilnosti organizma in s tem omogocijo iskanje skladnega organa, na drugi
strani so usmerjene v oceno funkcionalnega stanja vseh pomembnih organskih sistemov, v
oceno pridruzenih bolezni in iskanje prebolelih, skritih in trenutnih bakterijskih, virusnih in
gliviénih okuzb. Po opravljenih preiskavah se kandidata predstavi s kompletno dokumentacijo
kirurski ekipi, ki bo poseg opravljala. Ta nato poda dokonéno mnenje glede sposobnosti
kadidata za oprerativni poseg. Nasa ustanova odlicno sodeluje Ze veC kot deset let z
Univerzitetno bolnisnico Algemeinen Krankenhaus (AKH) na Dunaju.

Kandidati, ki so sprejeti za poseg, so uvrééeni na listo za transplantacijo. Cakalna doba za
presaditev plju¢ povpreéno traja eno leto. Ko Eurotransplant ponudi ustrezen organ,

' doc. dr. Barbara Salobir, dr. med.,Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Interna klinika, Klini¢ni
oddelek za plju¢ne bolezni in alergijo

prim. mag. Matjaz Turel, dr. med., Univerzitetni kliniéni center Ljubljana, Interna klinika, Klini¢ni
oddelek za pljuéne bolezni in alergijo
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organiziramo transport bolnika v AKH Dunaj, bodisi z reSevalnim vozilom ali redkeje
helikopterjem. Med C¢akanjem na primeren organ bolnike redno kontroliramo v
transplantacijski ambulanti naSe klinike, bolnikom pa smo 24 wur dostopni na
transplantacijskem telefonu, s katerim smo tudi na redni zvezi z AKH na Dunaju. Bolnike, pri
katerih je stanje bolezni napredovalo do te mere, da je poseg za prezivetje nujno opraviti
takoj, ko je na razpolago prvi primerni organ, posebna komisija pri Eurotransplantu razvrsti
na urgentno listo. Taksni bolniki obi¢ajno ¢akajo na presaditve plju¢ v bolniSnici. Pogosto v
tem primeru traja ¢akalna doba le nekaj dni.

Seveda je socasno s strokovno oceno kandidata potrebno vso dokumentacijo predstaviti
Zavodu za zdravstveno zavarovanje Slovenije, kjer posebna komisija na podlagi strokovnega
mnenja izdanega na nasi kliniki odobri finacno kritje stroSkov posega in izda bolniku poseben
obrazec E112, ki predstavlja napotnico za zdravljenje v AKH Dunaj in ne sme manjkati, ko je
bolnk napoten na poseg. Zato mora biti ves €as ¢akanja na poseg veljaven, za kar morajo
skrbeti bolnik oziroma njegovi svojci.

ZAKLJUCEK
Izbor in priprava bolnikov na presaditev plju¢ je klju€nega pomena za uspeh tega za bolnike
s kon¢no odpovedjo dihanja tako pomembnega posega. Postopek Ze vrsto let uspesno

izvajamo v nasi ustanovi, kjer pooperativno tudi vodimo bolnike po uspeSno opravijeni
presaditvi.
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Matjaz Turel '

PRESADITEV PLJUC PRI BOLNIKIH S CISTICNO FIBROZO

Napredovala bolezen plju€ je lahko posledica razli¢nih bolezenskih procesov. Koné&ni rezultat
je dihalna odpoved. Presaditev plju¢ je zaenkrat edina moznost, ki omogoca zdravljenje
napredovale plju¢ne bolezni, ki je privedla do konéne odpovedi organa. Za tak nacin
zdravljenja je primeren le manj$i del bolnikov z napredovalo plju¢no boleznijo. Eno leto po
presaditvi plju¢ Zivi $e okoli 80%, po petih letih $e dobra polovica bolnikov.

NajpogostejSe bolezni, ki jih zdravimo s presaditvijo plju¢ so bolezni intersticija, predvsem
tiste, ki povzroCajo plju¢no fibrozo (kréenje in brazgotinjenje plju¢), emfizem (propadanje
pliju¢nih mesickov zaradi kajenja ali prirojenih motenj) ter Zilne bolezni plju¢. Med pogostejSe
indikacije za presaditev plju¢ sodi tudi cisti¢na fibroza (CF). Priblizno 15% od vseh bolnikov s
presajenimi pljuci je bolnikov s CF.

Glede na osnovno bolezen bolniku presadijo eno ali obe pljuéni krili. Za zdravljenje bolezni
plju¢ s stalno prisotno okuzbo (CF ali bronhiektazije) je potrebna obojestranska presaditev
pljuc.

V sploSnem velja, da bolnik z napredovalo pljuéno boleznijo postane kandidat za zdravljenje
s presaditvijo pljug, ko je iz&rpano zdravljenje z zdravili in kisikom in bi brez presaditve plju¢
Zivel le Se 1 leto. Iziemoma, kot to velja npr. za bolnike s CF, se za presaditev odloamo prej.
Praviloma so to namre¢ mlajsi bolniki in se za presaditev odlo¢imo kadar je kvaliteta zivljenja
tako slaba, da se bolniki izolirajo od socialnega okolja, ¢e se pojavijo masivhe hemoptize
(krvavitve iz spodnjih dihal) ali kaheksija (hujSanje). Funkcionalno naj bi bil s spirometrijo
izmerjeni forsirani ekspiratorni volumen v prvi sekundi (FEV1) manjSi kot 30% za bolnika
predvidene norme oz., €e hitro upada, delni tlak ogljikovega dioksida v arterijski krvi (pCO,)>
6.5 kPa in delni tlak kisika (pO,)<7.5 kPa. Sledijo Se natan¢ne preiskave ostalih organskih
sistemov in ko potrdimo sposobnost kandidata za tak poseg, ga uvrstimo na ¢akalno listo. Pri
bolnikih s CF lahko predstavlja problem tudi kroni€na okuzba z nekaterimi na antibiotike
odpornimi bakterijami.

Na Cas predvidenega posega vpliva $e naravni potek osnovne bolezni in nenazadnje, kdaj je
na voljo primeren organ.

Plju¢a so organ, ki morajo bolj kot ostali organi, ki jih presajamo, ustrezati prejemniku tudi po
»velikosti«. Kar se tiCe tkivne skladnosti, praviloma zadostuje ujemanje prejemnika in dajalca
v Krvni skupini.

Zgodnje vodenje po posegu Vv intenzivni enoti vodijo anesteziologi v sodelovanju s Kirurgi in
pulmologi. Poleg zahtevnega umetnega predihavanja in uvedbe imunosupresivne terapije
(zdravila proti zavrnitvi presajenega organa), preventivne antibiotiCne zascite je pomembna
tudi fizioterapija. Po premestitvi na obicajni oddelek nadaljujemo zdravljenje in izvajamo
preiskave po posebnem protokolu. Po presaditvi bolnik dozivljenjsko prejema zdravila proti
zavrnitvi organa. Po odpustu iz bolniSnice bolnike redno spremljamo v nasi ambulanti,
nekatere le $e enkrat letno.

' prim. mag. Matjaz Turel, dr. med., Univerzitetni kliniéni center Ljubljana, Interna klinika, Klini¢ni
oddelek za pljuéne bolezni in alergijo
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Prezivetje bolnikov s CF je po presaditvi plju¢ boljSe kot prezivetje bolnikov z ostalimi
indikacijami za presaditev. Po petih letih Zivi Se ve€ kot 60% bolnikov. Petletno prezivetje
bolnikov s CF, ki so jim presadili plju¢a v Univerzitetni bolnidnici na Dunaju (AKH) je celo
80%.

Od leta 1997 do 2009 so devetnajstim slovenskim bolnikom presadili plju¢a v Univerzitetni
bolniSnici na Dunaju (AKH). Vsem razen eni bolnici in enemu bolniku so presadili obe plju¢ni
krili. Ena enostranska presaditev plju¢ je bila leta 2003 opravljena v Klinicnem centru v
Ljubljani.

Vsem nasim bolnikom s CF so presadili pliju¢a v AKH. Razen bolnice, ki je umrla nekaj dni po
presaditvi ($lo je za urgentno presaditev in bolnica je bila v zelo slabem stanju Ze pred
presaditvijo) so vsi ostali Se zivi. Ena bolnica s CF Zivi s presajenimi pljuci ze 10 let.

Kvaliteta Zivljenja po presaditvi je veliko boljSa. Nasim bolnikom s CF se je po presaditvi

dramati¢no izboljSala. Ukvarjajo se s Sportom, potujejo po svetu in se Solajo. Eden izmed njih
se je tudi zaposilil.
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Alja Klara Ugovséek, ' Matjaz Turel 2

ZIVLJENJE PRED IN PO PRESADITVI PLJUC

Zivljenje nekaj let pred presaditvijo plju¢ je bilo zelo podobno mojim vrstnikom. Bila sem
vesela in razpolozena, lahko sem pela in plesala, hodila v hribe in na morje. Vedno pa se je
seveda &utilo, da sem nekoliko drugagna od njih, ker imam cistiéno fibrozo. Ceprav sem
lahko pocela podobne stvari, kot oni, nisem zmogla enakih naporov. Kadar smo se lovili, jih
jaz nikoli nisem mogla ujeti, oni pa so me takoj. Med drugimi sem med vsakim obrokom jedla
zdravila in vec€krat na dan delala inhalacije in respiratorno fizioterapijo. Bila sem prikrajSana
za nickoliko stvari, toda nikoli se mi niso zdele tako velike.

Cistitna fibroza je napredovala. Po ve¢ tednov sem bila v bolnidnici, kijer sem dobivala
intravenozno terapijo. Pozneje sem v zaCetku hospitalizacije dobivala tudi dodaten kisik.

Ko se je septembra 2007 v gorah smrtno ponesrecil o¢e, se mi je zdravstveno stanje
intenzivno poslabsalo. Vedno bolj in bolj sem bila iz&rpana. Zadihala sem se, ko sem hodila
po stopnicah, ko sem se gibala in celo, ko sem govorila. V zacetku leta 2008 nisem vec¢
zmogla brez dodatnega kisika. Bila sem v bolnidnici toliko ¢asa, dokler mi niso odobrili
dodaten tekodi kisik, kajti brez njega nisem mogla ve¢ Ziveti. Aprila so mi konéno odobrili
tekoCi kisik, s katerim sem se lahko gibala tudi v naravi. Z njim sem hodila tudi v Solo.

Moje zdravstveno stanje se ni kaj dosti izbolj$alo. Nasprotno, vedno ve¢ dodatnega kisika
sem potrebovala. In s tem, ko sem imela vedno ve¢ dodatnega kisika, vedno bolj se mi je
vecal ogljikov dioksid v krvi. Presaditev plju€ je bila vedno bliZje.

Presaditev plju¢ za Slovenijo delajo na Dunaju in sicer v univerzitetni bolnisnici Dunaja v
AKH (Allgemeines Krankenhaus der Stadt Wien) po predhodni pripravi in sodelovanju s
Klini€nim oddelkom za plju¢ne bolezni v UKC kamor bolnika po presaditvi premestijo za
nadaljnje vodenije.

AKH je ena najvecjih bolniSnic na svetu (visoka 85 m), kjer je Studiralo ve¢ kot 11000
Studentov iz vsega sveta. V AKH-ju so zdravniki pregledali medicinsko dokumentacijo, ki so
jo pripravili v Sloveniji. Naredili so zdravniSki pregled in doloCene preiskave. Najbolj
pomembno je bilo spoznanje potencialnega kandidata za presaditev plju¢. lzredno
pomembna je motivacija bolnika. Takrat sem bila vesela in razpoloZzena. Vsi so se strinjali,
da sem primerna za presaditev pljuc.

Pred presaditvijo je bilo potrebno preveriti funkcionalno stanje in bolezni ostalih organskih
sistemov, potrditi ali ovre€i prebolele, prekrite ali akutne virusne, bakterijske in glivicne
okuzbe. Po kon&anih preiskavah sem se uvrstila na ¢akalno listo. Ponavadi bolniki ¢akajo na
organ eno do dve leti, to je odvisno od izbora metode in antropometri¢nih znacilnosti.

Pred presaditvijo pa sem imela e eno veliko Zeljo in sicer iti na koncert skupine RBD, ki je
bil v Ljubljani v zaCetku septembra. Ravno sem zacela hoditi v 2. letnik Gimnazije Poljane.
Organizatorji so mi omogocili pogovor z junaki, s katerimi sem se seveda tudi fotografirala.
Bili so zelo prijazni in lepo preseneceni, da znam Spansko. Meni najlubsi, Ponhco, s katerim
sem se tudi najdalj pogovarjala, me je vpra$al, zakaj potrebujem kisik. Odgovorila sem mu,
da ga potrebujem za (pre)zivetje in da ne morem peti in plesati, ker se tako hitro zadiham.
Postavni mehi¢an pa mi je odvrnil, da bom Se lahko pela in plesala. To me zelo ganilo, da ti

! Alja Klara Ugovéek, Drustvo pliuénih in alergijskih bolnikov Slovenije, Sekcija za cistiéno fibrozo
prim. mag. Matjaz Turel, dr. med., Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana, Interna klinika, Klini¢ni
oddelek za plju€ne bolezni in alergijo
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nekdo, ki ga vsak dan obcudujes preko televizijskih ekranov rece kaj tako lepega. Vlilo mi je
veliko volje. Koncert je bil naravnost fantastiCen. Zal pa je prehitro minil, meni pa se je
zdravstveno stanje naglo poslabsalo. Po nekaj dneh sem odsla v bolnisnico. V krvi sem
imela preve€ ogljikovega dioksida. Se ve¢ dodatnega kisika bi pomenilo tudi ve¢€ ogljikovega
dioksida. Nisem ve¢ mogla dihati. Neke noCi so me intubirali, kar pomeni, da so mi vstavili
cevko skozi usta v plju¢a, da ne bi za vedno zaspala. Ker sem bila intubirana in sem dihala s
pomocjo aparatur, sem bila razvr§€ena na visoko urgentno listo.

Konec septembra 2008 je napocil trenutek, ko so se zame "na$la" ustrezna pljuc¢a. S
helikopterjem sem odSla na Dunaj, kjer so mi presadili obe plju¢ni krili. Plju¢a morajo
prejemniku ustrezati po "velikosti" in v krvni skupini. Moja operacija je trajala osem ur. Po
presaditvi plju¢ sem okrevala v AKH. Tri tedne sem bila na intenzivnem oddelku, kjer sem v
prvih nekaj dneh $e imela zahtevno umetno ventilacijo plju¢. Uvedli so imunosupresivno
terapijo (zdravila proti zavrnitvi organa) ter preventivnho antibioticno zas¢ito. Po drugem
dnevu presaditve sem se prebudila. Na intenzivnem oddelku sem se morala nauciti dihati
pocasi, saj sem vedno dihala hitro, ker mi je primanjkovalo kisika. Delala sem tudi vaje za
miSice, saj so bile zelo oslabele. Za plju¢a je bilo zelo dobro, da sem ve€ ur sedela. Po
desetem dnevu so me ekstubirali, odstranili cevko iz plju¢. Konéno sem lahko pojedla obrok
po dolgem c&asu. Vsi so bili zelo preseneéeni, ko sem pojedla tako veliko. Tudi sedaj kar
naprej jem in jem. Imam velik apetit, ki ga preje nisem imela.

Potem sem odSla v otroSko bolniSnico (Universitatsklinik fur Kinder- und Jugendheilkunde), ki
je povezana z AKH-jem. Bila sem v enoposteljni sobi, v kateri so bili sanitariji in tus, bila pa je
tudi moznost bivanja matere. Se priblizno dva tedna sem bila na navadnem oddelku, kjer so
nadaljevali zdravljenje po posebnem protokolu. Zacela sem jesti zdravila, ki sem jih na
intenzivnem oddelku dobivala intravenozno. Fizioterapija na navadnem oddelku je bila
predvsem hoja. Morala sem pridobiti ravnotezje in hoditi. Ze takoj, ko sem priSla v otrosko
bolniSnico, so mi rekli, da grem lahko ven na svez zrak. Konéno sem lahko z novimi pljudi
zadihala svez zrak. Pocutila sem se ¢udovito. Samo svoje najblizje sem pogresala. Ko so me
prili obiskat, sem jih bila zelo vesela.

PriSel je ¢as vrnitve v Slovenijo. Bila sem presre¢na, da sem konc¢no priSla v Slovenijo,
Ceprav sem se tudi na Dunaju dobro pocutila in razumela. Priblizno tri tedne sem bila na
navadnem oddelku Klini€nega oddeleka za pljuéne bolezni in alergijo, kjer sem se naucila
sama jemati zdravila in dajati inzulin. Fizioterapija je bila poglobljena bolj za ravnotezje in
mo¢ misic.

Sledil je odpust iz bolnidnice in konéno sem lahko zaZivela novo Zzivljenje, brez kisika,
inhalacij in ve¢ urnih respiratornih fizioterapij. Vedno sem veliko ¢asa porabila za inhalacije in
respiratorno fizioterapijo, sedaj pa naredim le razgibalne vaje skupaj z dihalnimi vajami. Moja
plju¢a so zdaj zdrava in se mi ne "masijo" ve¢ z gostjo sluzjo. Redne kontrolne preglede
imam v ambulanti Klini€nega oddelka za plju¢ne bolezni, na 3 mesece in ob enem letu pa
tudi kontrolo v AKH na Dunaju.

Po presaditvi plju¢ je zelo pomembna dozivljenjska imunosupresivna terapija z zdravili proti
zavrnitvi organa in do Zivljenjska zascita s trimetroprimom/sulfometoksatolom (Primotren) za
preprecitev okuzb s parazitom Pneumocisto. Potrebno je zdravljenje osteoporoze in
diabetesa, ki se lahko pojavita predvsem zaradi zdravil in cistiCne fibroze. Zelo pomembne
so redne kontrole v specialisticni ambulanti. Velik problem predstavljajo delovni pogoji, ki
niso primerni za bolnike po presaditvi pljuc.

Vedno pa so vzroki tveganja, ker so plju¢a edini presajeni organ, ki je neposredno povezan z
okoljem. Ker so presajena plju¢a neoziv€en organ, je tako zmanjSano delovanje dihalnega
epitelia in je oslablien refleks za ka$elj. Tveganja pa so tudi zaradi visokih odmerkov
imunosupresivnih zdravil. V zgodnjem obdobju (manj kot 30 dni) so vzrok za nastanek
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infekcij na pljucih, bolniSni¢ne bakterijske okuzbe (kirurski poseg, bolnik v intenzivni enoti,
podaljSana umetna ventilacija, zdravljenje z imunosupresivnimi zdravili), v vmesnem obdobju
(od 2. do 6. meseca) so nevarni oportunisti¢ni povzrocitelji (okuzbe samih presadkov, ¢e niso
dobili zas¢ite), v poznem obdobju (po 6. mesecu) pa lahko kadarkoli pride do bakterijskih in
virusnih okuzb v domacem okolju, zaradi intenzivnejSe imunosupresivne terapije, lahko pa
pride do akutne zavrnitvene reakcije.

Za preprecitev okuzb so pomembni standardni ukrepi za prepreCevanje prenosa bakterij,
virusov in gliv in pa ukrepi za prepreCevanje prenosa s kontaktom, kapljicami in aerogeno,
predvsem je pomembno umivanje in rakuzevanje rok, noSenje zas¢itne medicinske maske (v
prvih nekaj tednov in v primeru, ¢e je kdo od prisotnih bolan), prezradevanje prostorov,
pravilno ravnanje z respiratorno opremo in pripomocki.

Kvaliteta Zivljenja po presaditvi plju¢ je veliko bolj$a, izredno pomembno je, da bolniki zivijo,
lahko se ukvarjajo s Sportom, Studirajo, potujejo in predvsem ne potrebujejo dodatnega
kisika. Brez presaditve plju¢ bi plju¢na bolezen napredovala in prislo bi do dihalne odpovedi.

Zaradi potencialne nevarnosti okuzb v $Soli, sedaj ne hodim v $olo, ampak se u¢im doma. Z
ucitelji Gimnazije Poljane se dogovarjam preko elektronske poste, podajo mi navodila in
gradiva za ucenje, po potrebi pa mi razlozijo u¢no snov. Ko obdelam u€no snov, se pripravim
na ustni ali pisni izpit.

Osnovni cilj presaditve pljuc je ZIVETI! Transplantacija plju¢ je bilo moje zadnje upanje, da
ostanem Ziva. Ce jaz ne bi dobila novih plju¢, bi umrla. Zato sem zelo hvalezna, da sem jih
dobila tako hitro.

Beseda "presaditev plju¢" je bila prvic omenjena Se predno sem se pocutila slabo, pred
oCetovo smrtjo. Nikoli nisem Zelela imeti nikakr§ne operacije, sploh pa ne tako tezke, kot je
presaditev plju¢. Vedno se mi je zdelo tezko razlozljivo, kako sploh naredijo tako zahtevno
operacijo, toda sedaj tega ne sprasujem vec, saj to ni pomembno, pomembno je samo to, da
sedaj lahko zivim.

Ce vam nekega dne zdravnik omeni, da boste morda potrebovali presaditev plju¢, nikar ne
odlaajte predolgo, Ceprav se pocutite Se v redu, kajti lahko se zgodi, da vam bolezen
napreduje zelo hitro. Meni je v manj kot pol leta napredovala bolezen do konéne odpovedi
plju¢. Na sre¢o sem z BoZjo pomocjo dobila tako hitro organ, da nisem umrla, toda lahko se
zgodi, da bolnik ne doCaka presaditve pljuc.

Pazite na svoja pljuca in bodite hvalezni, da nimate tezav z njimi. Kajti res je hudo, ¢e ne
more$ dihati.

Na koncu veljajo misli iz pesmi skupine RBD:

"Nadie puede pisotear tu libertad, grita fuerte por si te quieren callar. Nada puede,
deternerte, si tu tienes fe. Si censuran tus ideas ten valor. No te rindas nunca siempre sale a

voz. Lucha fuerte, sin medida, no dejes de creer! No pares nunca de sonar! "
(Dulce Maria: No pares)

"Nih¢e ne more poteptati tvoje svobode. Mocno vpij, e te Zelijo utisati. Nihce te ne more
ustaviti, ¢e imas zaupanje. Ce nasprotujejo tvojim idejam, imej pogum. Ne predaj se nikoli,
zmeraj povzdigni svoj glas. Bori se brezmejno, nikoli ne prenehaj verjeti. Nikoli ne nehaj
sanjatil"

(Dulce Maria: Ne nehaj)
prevod: Alja Klara Ugovsek

Res je. Moje sanje so se uresnicile!
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Marija Speli¢ *

VLOGA MEDICINSKE SESTRE V MULTIDISCIPLINARNEM TIMU PRI
PACIENTIH S PRESAJENIMI PLJUCI

. UVOD

Zdravstvena nega in medicina se v veliki meri medsebojno dopolnjujeta. Ce Zelimo, da bo
pacient celostno obravnavan, je nujno dobro sodelovanje zdravnika, medicinske sestre,
fizioterapevta, dietetika, psihologa, socialnega delavca.

Medsebojno si izmenjujeta informacije o planiranih in izvedenih posegih in aktivnostih,
dogovarjata se o postopkih, ki so potrebni za bolj$o in hitrejSo ozdravitev.

Pogosto, ko zdravnik pacientu pove diagnozo, potek zdravljenja in mozne zaplete, je le-ta
zmeden, zato vsa vprasanja o bolezni prenese kasneje na medicinsko sestro.

Medicinska sestra je tista oseba, ki bo pacientu s svojo strokovnostjo pomagala in mu
svetovala, kako naj prebrodi Se tako hude trenutke. Pomembno je, da ne jo€e z njim, temvec
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.

Il. ZDRAVSTVENA NEGA PACIENTA PRED TRANSPLANTACIJO PLJUC

Kroni¢ne bolezni respiratornih organov so najbolj mnoZi¢ne bolezni na nasem planetu. Za
bolezen je znaclilna postopna in nepopravljiva izguba plju¢ne funkcije, ki je posledica
kroni€nega bronhitisa ali emfizema. Poznani sta dve vrsti rizi€nih dejavnikov, prvi so
genetsko pogojeni in so vezani na pacienta, drugi pa so posledica izpostavljenosti vplivom
okolja.

Najbolj poznani genetski dejavnik tveganja je pomanjkanje alfa 1 antitripsina in bronhialna
preodzivnost. Dejavniki okolja so cigaretni dim, poklicna izpostavljenost prahu in kemikalijam,
onesnazenost okolja in okuzbe.

Pri pacientih s kroni¢no plju¢no boleznijo je zmogljivost plju¢ omejena na najmanjSo mozno
mero. Z zdravljenjem, zdravstveno nego in rehabilitacijo pacientu omogo¢amo, da doseze
optimalno stopnjo funkcije in aktivnost, ki jo Se dopus¢a bolezen.

Negovalni problem pacientov s trajnim zdravljenjem kisika na domu (TZKD) predstavlja za
medicinsko sestro izziv za vztrajno iskanje najboljSega nacina za olajSanje Zivljenja.

Zdravljenje s kisikom na domu je zahtevno in tezavno, ne samo za pacienta, temve¢ tudi za
njegovo okolico. Medicinska sestra mora biti sposobna vzpostaviti tesen stik s pacientom,
zbrati ¢im ve¢ podatkov in jih znati interpretirati, oceniti njegovo stanje in ustrezno beleZiti
postopke zdravstvene nege.

Med pacienti s TZKD so tudi kandidati za transplantacijo plju¢. O tem odlo¢a zdravniski
konzilij, ki ima jasno postavljene kriterije. V sploSnem velja, da pacient z napredovalo plju¢no

! Marija Speli¢, dipl.med.sestra, Univerzitetni kliniéni center Ljubljana, Interna klinika, Klini¢ni oddelek
za plju€ne bolezni in alergijo
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boleznijo postane kandidat za zdravljenje s presaditvijo plju¢, ko je iz€rpano zdravljenje z
zdravili in kisikom. Pricakovana Zivljenjska doba brez presaditve plju¢ je manj kot 2 leti.
Izjema so pacienti s cisti¢no fibrozo, pri katerih se za presaditev odlo¢amo prej. To so mlajsSi
pacienti in za presaditev se odlo¢amo, kadar je kvaliteta zivljenja tako slaba, da so pacienti
izolirani iz socialnega okolja.

Pri vsakem pacientu — kandidatu za presaditev plju¢ - moramo opredeliti njegovo
psihosocialno stanje in njegovo motiviranost za zahtevno in drago zdravljenje.

Vloga psihologa

Pri spoprijemanju s katerokoli kroni¢no boleznijo pacient ni sam. Kadar govorimo o
biopsihosocialni obravnavi kroni€nega pacienta, moramo vedno uposStevati triado
udelezenceyv, ki so pri tem vklju€eni. To so: pacient, njegova druZina in zdravstveno osebje.
V Casu priprav na presaditev plju¢ dobiva psihosocialna ocena pacienta svoje mesto tudi v
nasem prostoru.

Vloga fizioterapevta

V multidisciplinarnem timu vloga fizioterapevta v programu rehabilitacije ima zelo pomembno
mesto. Fizioterapevt obravnava pacienta individualno ter po izdelanem programu fizikalne
terapije. V stabilni fazi bolezni jih lahko zdruZijo v skupine. Del celostne rehabilitacije
kroni€nega plju€nega pacienta so tudi sprostitvene tehnike. To so:

- vaje za dosego splosne sprostitve,

- u€enje sprostitvenih polozajev,

- u€enje in obvladovanje pravilnega vzorca dihanja,

- dihalne vaje,

- Ci¢enje dihalnih poti,

- u€enje drenaznih polozajev,

- fizi€ni trening za izbolj$anje telesnih zmogljivosti.

Vloga dietetika

Pacienti z napredovalim obolenjem dihal porabijo veliko energije za dihanje. Ustrezna
prehrana pomaga ohranjati delovanje dihalnega sistema in olaj$a dihanje. Dietetik skupaj s
pacientom nacrtuje obroke hrane, ki morajo biti zadosti kalori¢ni, vitaminsko in rudninsko
bogati. Pacientom svetuje:

- omejitev vnosa soli,

- izogibanje hrani, ki napihuje in povecuje tvorbo plinov,

- uzivanje manjsih obrokov, ki so energetsko bogati,

- omejitev vnosa Zivil in pijag, ki vsebujejo mehurcke in kofein,

- dodaten kisik, ¢e tega Ze potrebujejo naj ga uporabljajo pri hranjenju.

Poleg obi¢ajnih zivil se zelo svetuje tudi uporaba prehranskih nadomestkov. To so ze
pripravljeni energetsko, proteinsko in vitaminsko bogati obroki v obliki napitkov.

Z izbiro kandidata se pri¢ne psihi¢na in fizi€na priprava pacienta. Vloga medicinske sestre pri
pripravi pacienta na presaditev plju¢ je pomembna in odgovorna. Pripravo pacienta izvaja v
okviru zdravstvenega tima po obstojeCem protokolu. Virginia Henderson je opredelila viogo
medicinske sestre pri nacrtovanju in realizaciji diagnosti¢no-terapeviskega programa,
katerega pobudnik je zdravnik. Zato je delo medicinske sestre izredno zahtevno, ker mora
oceniti potrebo posameznika po neposredni zdravstveni negi in Custveni opori.

Prisotnost strahu in tesnobe je razumljiva. Pacienta je pred presaditvijo plju¢ strah. Strah ga
je pred neznanim, prognozo in zdravljenjem. Boji se smrti. Kako se sooditi s svojimi strahovi
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je odvisno od mnogih dejavnikov, predvsem od njegove osebnosti, pripravljenosti na
presaditev in tega, kako so njegovi svojci do sedaj spremljali bolezen.

Tako pripravljenega pacienta uvrstijo na listo ¢akajocih za transplantacijo pljuc.
lll. ZDRAVSTVENA NEGA PACIENTA PO TRANSPLANTACIJI PLJUC

Transplantacija plju¢ se opravi na Univerzitetni kirurski kliniki SploSne bolniSnice na Dunaju.
Prva transplantacija plju¢ pacientu iz Slovenije je bila opravljena julija 1997. leta.

Po presaditvi plju¢, ko pacient prebrodi kriticno fazo, je v stabilni fazi premescen iz dunajske
bolniSnice na Kiliniéni oddelek za pljuéne bolezni in alergijo v Univerzitetni kliniéni 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 centru 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 obnasanja, t.j.:

- v sobo ne vstopamo po nepotrebnem,

- preden vstopimo, si roke razkuzimo,

- v sobi upoStevamo vse standardne higienske ukrepe.

Cilj zdravstvene nege pri tem je prepreciti oziroma zmanjSati moznost zapletov, zato:
- upostevamo vse moznosti, ki bi lahko bile vzrok za okuzbo,
- 0sebno higieno, ¢e je le mogoce, opravlja pacient sam,
- 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 zas$citna sredstva in sredstva za higieno rok,
- taso z zdravili, ki jih po protokolu uporabljamo pri pacientih po presaditvi pljuc,
- inhalator, pripomocke za inhalacijsko terapijo,
- epruvete za odvzem krvi in mikrobioloSkih vzorceyv,
- brisi za odvzem kuznin,
- taso z prevezovalnim materialom.

Zavrnitvena reakcija je pogost pojav po presaditvi plju¢. Ob&asni zapleti so del obi¢ajnega
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 Zzivljenja. Odmerek
teh zdravil je v zaCetku najvisji, saj se zavrnitvena reakcija najpogosteje pojavi v prvih Stirih
do Sestih mesecih po presaditvi.

Pacient mora ob odpustu iz bolniSnice redno jemati 10-12 vrst zdravil, ki jih ve€¢inoma prvic¢
spoznava. Takoj, ko pacientova sposobnost to dopu$Ca, 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 terapeviski list, v katerega se vpisujejo odmerki vseh
zdravil, ki jih mora jemati.

Stranski uc€inki zdravil: najve¢ stranskih ucinkov zdravil pri€akujemo takoj po presaditvi.
Nekateri od njih popolnoma izginejo, drugi pa se zmanj$ajo po znizanju odmerka.
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Mozni stranski u€inki zdravil so:
- povecana porascenost po telesu in obrazu
- visok krvni tlak
- moteno delovanje ledvic
- rana zelodca in dvanajstnika
- sladkorna bolezen
- depresija
- slabost
- glavobol

Pacienti po presaditvi 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, glivicnih okuzb in plju¢nice.

Pacienta nauc¢imo nekaj splosnih pravil:
- izogibati se morajo stikom z ljudmi, ki so bolni, 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 potrebno zaceti zdraviti takoj,
- odsvetujemo kopanje v javnih kopaliscih.

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.

V prvih mesecih po presaditvi hodi pacient na redne kontrole v pulmoloS8ko ambulanto na
polikliniki. Svetujemo mu, da pokli¢e ali pois€e pomo¢ pri svojemu zdravniku, ¢e se mu
zdravstveno stanje poslabsa ali pokli¢e zdravnika, ki skrbi zanj po transplantaciji, ne glede na
¢as in se z njim posvetuje.

IV. ZAKLJUCEK

Pri pacientih na TZKD Ze obseg informacij, ki jih dobi pred transplantacijo, nakazuje boljSo
psihiéno pripravo in vec€jo kakovost zdravstvene nege, ki je dober predpogoj za
transplantacijo plju€. Obravnava pacienta je nedvoumno holisti€na, odgovorna in kreativna.
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Andreja Borinc Beden '

PRIZADETOST DIHAL PRI OTROCIH S CISTICNO FIBROZO
IZVLECEK

Cisticna fibroza je najpogostej$a avtosomno recesivna dedna bolezen. Bolezen prizadene
ve¢ organskih sistemov in vodi v napredujo¢o okvaro plju¢, moteno je delovanje trebusne
slinavke, prizadetost jeter lahko vodi v cirozo, pri moskih je zaradi atrezije vas deferens
pogosto prisotna sterilnost. Prognozo bolezni dolo¢a okvara plju€, ki so prizadeta zaradi
kroniénega vnetja in kroni¢ne okuzbe, zato je izrednega pomena zgodnja preponava in
zdravljenje prizadetosti plju¢€. Cisti¢na fibroza je bolezen, ki zahteva multidisiplinaren pristop
k obravnavi in zdravljenju. Obravnava bolnikov v centru za cisti¢no fibrozo, kjer sodelujejo
izkuSeni strokovnjaki iz razliénih podrocij medicine, predstavlja najprimernejSi nacin vodenja
in zagotavlja najboljsi izhod bolezni.

PRIZADETOST DIHAL

V sklopu cisti¢ne fibroze so plju¢a prizadeta zaradi kroni¢nega vnetja in kroni¢ne bakterijske
okuZbe kar vodi v progresiven upad pljucne funkcije. NajpogostejSi bakterijski povzrocitelji
kroniéne okuzbe spodnjih dihal so Staphylococcus aureus, Haemophilus influenzae,
Pseudomonas aeruginosa, Stenotrophomonas maltophilia in Burkholderia cepacia. Med 6 in
10 letom starosti ima 60% otrok kroni¢no okuzbo s Staphylococcusom aureusom, 40% s
Pseudomonas aeruginosa in 25% s Hamophilusom influenzae. Zdravljenje prizadetosti dihal
je usmerjeno v preprecevanije in zdravljenje bakterijskih okuzb z antibiotiki, zdravljenje vnetja
in izboljSanje mukociliarnega klirensa z inhalacijami mukolitikov in respiratorno fizioterapijo.
Ob prvi okuzbi spodnjih dihal s Pseudomonas aeruginosa je le ta visoko obcutljiv na
antibioti¢éno zdravljenje, zato je pomembno zgodnje odkrivanje in agresivno antibioti¢no
zdravljenje, ki prepreci ali pa vsaj podaljSa ¢as do nastanka kroni¢ne okuZbe, ki vodi v
progresiven upad pljuéne funkcije in pomembno vpliva na prognozo bolezni. Kroni¢na
kolonizacija vodi v razrast bakterijskih kolonij v biofilmu. V treh mesecih se nemukoidni tip
Pseudomonasa aeruginosa spremeni v mukoidnega, kar onemogoc€a ucinkovito penetracijo
antibiotika. Zgodnje antibioti¢no zdravljenje lahko zagotovimo le z aktivnim iskanjem okuzbe
s Pseudomonas aeruginosa. Zato je potrebno pri otrocih vsake tri mesece ob ambulantnem
pregledu aktivno iskati prisotnost okuzbe s Pseudomonas aeruginoso, ne glede na to ali so
prisotni simptomi in znaki okuzbe dihal. Zgodnja diagnostika okuzbe spodnjih dihal je tezka,
saj je pogosto prisotna Zze pri majhnih otrocih, ki sputuma ne morejo izkasljati, zato si
pomagamo z drugimi metodami, kot so aspirat zrela, bris zrela, induciran sputum, v skrajnem
primeru tudi odvzem kuznine s pomocjo bronhoskopije z upogljivim in§trumentom. V zadnjih
letih je bilo objavljenih veliko raziskav, ki so dokazale uspesno zniZzanje prevalence kroni¢ne
okuzbe s Pseudomonas aeruginosa zaradi agresivnega eradikacijskega zdravljenja. Za
eradikacijsko zdravljenje se priporoc¢a ciprofloksacin, inhalacijski tobramicyn ali colistin 3 do
4 tedne. Eradikacija kroni¢ne okuzbe z mukoidnim tipom Pseudomonas je prakti¢no
nemogoca in z antibioti€énim zdravljenjem doseZzemo le zniZzanje Stevila kolonij. Blaga akutna
poslabsanja zdravimo s peroralnimi antibiotiki dva do tri tedne, v primeru neuspeha pa je
potrebno zdravljenje s parenteralnimi antibiotiki in intenzivno respiratorno fizioterapijo v
bolnisnici. Pred uvedbo antibiotika (v ambulanti in v bolniSnici) je potrebno odvzeti sputum ali
aspirat Zrela na patogene bakterije in antibiogram. Za zmanjSanje razvoja rezistence in
ucCinkovito sinergisticno delovanje je potrebno pri okuzbi s Pseudomonas aeruginosa,
dvotirno antibioti€no zdravljenje s kombinacijo antipseudomonasnega penicilina in
aminoglikozida.

! asist. mag. Andreja Borinc Beden, dr. med., Univezitetni klini¢ni center Ljubljana, Pediatri¢na klinika,
Sluzba za pljuéne bolezni, E-mail: andreja.borinc@kcl].si
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IzboljSanje mukociliarnega CiS€enja dosezemo z inhalacijami rhDNaze, 7% NaCl in redne
respiratorne fizioterapije. Zdravljenje z rhDNazo (Pulmozyme) enkrat dnevno ali izmenjujoCe
vsak drugi dan, dokazano izboljSa plju¢no funkcijo in posredno preko ucinkovitejSega
mukociliarnega €iS€enja zniza Stevilo nevtrofilcev v spodnjih dihalih. Inhalacije s 7% NaCl, 3
ml dvakrat dnevno, ucinkovito zmanjSajo Stevilo poslabSanj, Stevilo dni bolniSni¢nega
zdravljenja s parenteralnimi antibiotiki in izbolj8ajo plju¢no funkcijo.

Pri vseh otrocih s kroni¢no okuzbo s Pseudomonas aeruginosa uvedemo dolgotrajno
nespecificno protivnetno zdravljenje z makrolidnim antibiotikom azitromicinom. Azitromicin
deluje imunomodulatorno, zmanjSuje Stevilo akutnih poslabsanj, izbolj8a plju¢no funkcijo in
kvaliteto Zivljenja.

CENTER ZA CISTICNO FIBROZO

V Sloveniji so otroci s cisticno fibrozo do dopolnjenega 19 leta vodeni v Centru za cisticno
fibrozo na Pediatri¢ni kliniki, ki ga je leta 1985 ustanovil prof. Milan Strukelj, kasneje pa ga je
dolga leta vodil dr. Silvo Kopriva.

Glede na priporocila Evropskega zdruZenja za cisti¢no fibrozo naj bodo otroci vodeni v CF
centru, kjer so poleg pediatra pulmologa in pediatra gastroenterologa, v tim aktivno vkljuceni
Se pediater endokrinolog, pediater radiolog, dietetik, specialist otorinolaringolog, medicinska
sestra specializirana za delo s CF otroci, respiratorni fizioterapevt, psiholog in mikrobiolog.
Bolniki starejSi od 19 let naj bodo vodeni v centru za odrasle, v prehodnem obdobju med 16
in 19 letom naj bo v zdravljenje vklju€en tudi internist pulmolog, ki bo vodil bolnika v centru
za odrasle. Otrok s CF naj bo redno pregledan v specialisti¢ni ambulanti vsake 3 mesece,
dojencki in bolniki z novoodkrito boleznijo v zacetnem obdobju tudi pogosteje, otroci z
atipi¢no obliko in blagimi tezavami pa vsakih 6 mesecev. Ob vsakem ambulantnem pregledu
otroka kliniéno pregledamo, izmerimo telesno teZo, viSino, zasi¢enost hemoglobina s
kisikom, spirometrijo in opravimo mikrobioloski pregled sputuma ali aspirata zrela.

Priporo¢ene preiskave, ki jih pri otroku s cistic(no fibrozo opravimo enkrat letno:
hemogram, ionogram, testi jetrne funkcije (AST, ALT, AF, yGT, bilirubin, Zoléne Kkisline,
albumini), testi ledvi¢ne funkcije, urin, 1gG, IgE, vitamini A,E, 25(OH)D3, cink, selen, testi
koagulacije, sputum na patogene bakterije in glive, spirometrija, rentgenogram prsnih
organov, UZ abdomna, UZ Doppler portalnega sistema, pri bolnikih, ki imajo cirozo jeter a-
fetoprotein, pri sumu na GERB ali slabSem pridobivanju na telesni tezi 24h pH metrijo in ev.
gastroskopijo, 3-dnevni prehranski dnevnik za oceno ustreznosti nadomesc€anja
pankreati¢nih encimov, elastaza v blatu (pri tistih, ki Se nimajo insuficience pankreasa),
OGTT >10 let, DXA > 8 let, sIgE in IgG na alergen Aspergilus fumigatusa, EKG, UZ srca
(FEV1< 60%), ORL pregled (sinusi, polipi, avdiogram pri zdravljenju z aminoglikozidi), Sola
respiratorne fizioterapije, ola inhalatorne fizioterapije.

Zaradi moznega prenosa patogenih bakterij med bolniki, je zelo pomembno lo¢evanije otrok s
cisticno fibrozo v ambulanti, bolniSnici in izven nje: otroci ki imajo kroni¢no okuzbo s P.
aeruginosa, morajo biti lo€eni od otrok brez okuzbe, otroci okuzeni z B. cepacia in MRSA
(meticilen rezistentni Staphylococcus aureus) pa morajo biti lo€eni drug od drugega. Otroci s
cisticno fibrozo morajo biti hospitalizirani v enoposteljnih sobah, po mozZnosti z lastnimi
toaletnimi prostori, da ¢imbolj zmanjSamo moznost prenosa okuzbe.
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Jernej Brecelj

PRIZADETOST PREBAVIL IN PANKREASA PRI CISTICNI FIBROZI

uvobD

Pri bolnikih s CF so prebavila razli¢no prizadeta. Pri vecini bolnikov slabSe deluje trebusna
slinavka. ManjSe Stevilo bolnikov ima spremembe na razlicnih delih prebavil. Prizadetost jeter
in zolénika obravnava poseben prispevek. NajpombnejSi skupni rezultat obvladovanja
prizadetosti prebavil pri CF je ustrezna prehranjenost, ki je eden od najpomembnejSih ciljev
zdravljenja. V prispevku bomo obravnavali nekatere bolezni prebavil pri bolnikih s CF in
nacinih dodatnega hranjenja, kadar bolnik ne pridobiva ali celo izgublja tezo. Prehrano
bolnika s CF obravnava posebni prispevek.

Trebusna slinavka izlo¢a pri 85-90% bolnikov s CF premalo encimov, ki so potrebni za
razgrajevanje hranil. Ti encimi so: lipaza (razgrajuje mascobe), amilaza (razgrajuje $krob) in
proteaza (razgrajuje beljakovine). SlabSe delovanje trebusne slinavke ugotavljamo z
merjenjem elastaze v enem vzorcu blata ali merjenjem izloanja mascob v blatu v 3 dneh.
Vecina bolnikov potrebuje dodajanje teh encimov. Odmerjamo jih glede na vnos mascob
(500-4.000 enot lipaze/g mascob). Prvi del vzame bolnik ob zacetku obroka, drugi del pa po
prvi tretjini. To olajSa tudi odmerjanje pri mlajSih otrocih, ko lahko sproti ocenimo, koliko
mascob bo otrok pojedel in dodamo (ali pa tudi ne) ustrezno koli¢ino encimov trebusne
slinavke. Pomembno je tudi dodajanje vitaminov, topnih v mas€obi. Odmerke vitaminov
prilagajamo glede na letne meritve koncentracije vitaminov v Krvi.

Gastroezofagealna refluksna bolezen pomeni zatekanje Zelod¢ne kisline ali tekocine iz
dvanajstnika v poziralnik. O bolezni govorimo, e zatekanje povzro€a tezave (bole€ine za
prsnico, tezave pri poziranju, kaselj, slab$anje delovanja plju¢). Gastroezofagealno refluksno
bolezen dokazemo s 24-urno pH-metrijo (cevko vstavimo skozi nos v poziralnik in 1 dan
merimo zatekanje kisline) ali novejSo impedanco (cevka je podobna kot pri pH-metriji, le da
merimo tudi prehod tekoCine in zraka skozi poziralnik v obe smeri) in gastroskopijo
(pregledom poziralnika, Zelodca in dvanajstnika). MlajSe bolnike za gastroskopijo za¢asno
uspavamo, pri starejSih pa opravimo obe preiskavi samo z omrtvienjem ustne votline.
Gastroezofagealno refluksno bolezen zdravimo z zdravili iz skupin inhibitorjev protonske
Crpalke (npr. omeprazol, pantoprazol, lanzoprazol) ali inhibitorjev receptorjev H, (npr.
ranitidin).

Mekonijski ileus je zapora prebavne cevi z blatom, ki se pojavi takoj po rojstvu.
Novorojencek ne odvaja blata, ima napihnjen trebuh in bruha. Privede lahko do predrtja
prebavne cevi. Zdravimo ga s klizmami (tekoCina s katero izperemo Crevo). Pogosto pa je
mora kirurg takega bolnika operirati.

Sindrom distalne intestinalne obstrukcije je stanje podobno mekonijskemu ileusu.
Pojavlja se pri nekaterih bolnikih s CF v kasnejSem obdobju. Za¢ne se kot bolecina obi¢ajno
v desnem spodnjem delu trebuha, ki se stopnjuje. Bolnik za¢ne bruhati in ne odvaja blata. V
trebuhu je tipna valjasta ¢revesna vijuga. Zaplet dokazemo z ultrazvokom. Nepopolno zaporo
zdravimo z odvajali. V hujsih primerih moramo izpirati ¢revo (klizme). Pri neuspehu pa je
potrebna operacija.

! asist. Jernej Brecelj, dr. med., Univezitetni klinini center Ljubljana, Pediatricna klinika, Klini¢ni

oddelek za pediatricno gastroenterologijo, hepatologijo in nutricistiko, E-mail: jernej.brecelj@kcl;.si
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Vnetje slepic¢a se podobno pokaze z bole€inami v trebuhu: najprej na sredini, nato pa se te
preselijo v desni spodnji del trebuha. Bolniki dostikrat bruhajo in imajo vro&ino. Zaradi
hkratne uporabe antibiotikov, je lahko vnetje prikrito. Vnetje slepi¢a praviloma dokazemo z
ultrazvocnim pregledom trebuha. Pri vecini je potrebna operacija.

Prolaps rektuma pomeni, da del ¢revesa pogleda skozi zadnjik. Ta tezava se je pojavljala
pri 1020 % otrok s CF najpogosteje do 5 leta. Sedaj je redkejSa. Lahko je posledica
slabSega vsrkavanja zivil in pogostega odvajanja velikih koli¢in blata. PogostejSa je pri
podhranjenih bolnikih. Zdravljenje je usmerjeno v ustrezno dodajanje encimov trebusne
slinavke. Ce je glavni sprozilec trdo blato, predpisemo odvajala. Pomaga tudi krepitev misic
medeni¢nega dna. Redko je potrebna operacija.

Fibrozirajo¢a kolonopatija je zozitev zaCetnih delov debelega Crevesa. Povezujejo jo z
visokimi odmerki lipaze in dodatki v starejSih zdravilih za zdravljenje slab$ega delovanja
trebudne slinavke; pri novejSih zdravilih ni opisana. Kaze se z bole€inami in drugimi znaki
zapore prebavil. Pomembno je prepreCevanje. Najvecji dnevni odmerek lipaze je 10.000
enot’kg TT dnevno (so tudi izjeme — pri 10 % bolnikov so potrebni vecji odmerki od
priporo€enih). Kadar je potrebnih ve¢ kapsul, jih vzame bolnik na zacetku in po prvi tretjini
obroka.

Pri bolnikin s CF, ki ne pridobivajo ustrezno na telesni tezi in imajo druge znake bolezni,
moramo opraviti dodatne preiskave, saj so nekatere bolezni prebavil pri njih pogostej$e (npr.
Crohnova bolezen — vnetje na doloenih mestih prebavne cevi, celiakila — neprenasanje
pSenice, rzi in jeémena, Ki povzroi vnetje tankega Crevesa ali okuzba s parazitom Giardio
lamblio, ki povzro€a dolgotrajno drisko).

DODATNI NACINI HRANJENJA

Pri bolnikin s CF, ki imajo kljub visokim odmerkom encimov trebusne slinavke in dodatku
zdravila za zaviranje izlo€anja kisline (inhibitorji protonske Crpalke povecajo ucinkovitost
nadomestka encimov trebusne slinavke), kalori€nim dodatkom in »$oli Stetja mascob«, Se
vedno tezave s prenizko telesno teZo in pojedo premalo, ponudimo moznosti dodatnega
hranjenja. Prva je cevka, ki jo vstavimo skozi nos v Zelodec in po kateri dobiva bolnik
dodatno, Se bolj kalori€no prehrano (nazogastricna sonda). Lahko jo dobiva pono€i s
pomocjo posebne Crpalke. To je reditev za krajSi ¢as — obi¢ajno za enega do nekaj mesecev.
Druga moznost je vstavitev gastrostome, ki se vse bolj uveljavlja pri tezje bolnih. Omogoca
dodatno hranjenje, lahko tudi ponoci in pomembno vpliva na izid zdravljenja bolnika s CF. Ko
je bolnik ne potrebuje veg, jo odstranimo.

ZAKLJUCEK

Zdravljenje prebavil pri bolnikih s CF ni samo dodajanje encimov trebusne slinavke.
Prepoznati in zdraviti je potrebno tudi druge pridruzene bolezni in zaplete, saj so ti pogosto
dodatni dejavnik za slabSe pridobivanje telesne teze z vsemi posledicami in slabSo prognozo
bolezni.
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Danijel Bajc,' Jernej Brecelj 2

VPLIV NAZOGASTRICNE SONDE NA MOJE POCUTJE

Kroni¢no bolezen cisti¢no fibrozo so mi odkrili Ze pri prvih dveh mesecih. Ker sem bil zelo
slaboten, so se zdravniki zelo potrudili, da so me ohranili pri Zivljenju.

Kolikor se sam spominjam, mi nikoli ni bila nobena hrana vSe¢, nikoli nisem bil lacen. Imel
sem tudi veliko infektov, najveckrat psevdomonas.

Na tezi sem zelo slabo napredoval. Pri Sestih letih pa sem celo shujSal. Zato so mi vstavili
nazogastri¢no sondo. Hranili so me ¢ez dan in ponodi. Hranjenje je bilo uspesno, saj sem se
v osmih dneh zredil za 2 kg.

Ker sem se po tem spet slabo redil, so mi ¢ez pol leta spet uvedli nazogastricno sondo. In
sicer ob vikendih. V petek so mi sondo vstavili, mama pa me je hranila vsake tri ure. V
ponedeljek zjutraj pa je sondo potegnila ven. Trajalo je dva meseca, ki ju ne bom nikoli
pozabil.

Vstavljanje sonde mi je bilo zelo zoprno. Sililo me je na bruhanje. Vsak dan posebej sem se
bal petka. Ker sem bil med vstavljanjem zelo napet, so se sestre zelo trudile, da jim je
uspelo, v€asih jim tudi ni. Veckrat sem sondo izbruhal.

S cevko sem se pocutil zelo slabo, zdelo se mi je, da me vsi gledajo in je ogromna. Najraje
sem bil sam, saj nisem hotel, da bi me kdo videl.

Zaradi tezav so mi cevko odstranili. Zdravniki so se odlocili, da mi bodo vstavili gastrostomo
skozi trebuh, ¢e ne bo izboljSanja. Tega sem se prestrasil. Zelo sem se potrudil in za¢el malo
bolj jesti. Ceprav z muko mi je to nekako uspelo. Sedaj mi zdravniki sonde ali gastrostome
ne omenjajo vec.

! Danijel Bajc, Drustvo pljuénih in alergijskih bolnikov Slovenije, Sekcija za cisti¢no fibrozo
2 asist. Jernej Brecelj, dr. med., Univezitetni klinini center Ljubljana, Pediatricna klinika, Klini¢ni
oddelek za pediatricno gastroenterologijo, hepatologijo in nutricistiko
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Matjaz Homan '

BOLEZNI JETER PRI CISTICNI FIBROZI IN NJIHOVO ZDRAVLJENJE

Cisticna fibroza (CF) povzro€i okvaro ve¢ organov. Najpogosteje prizadene plju¢a in
trebusno slinavko. Bolezen jeter pri bolnikih s CF se razvije le v tretjini primerov (1).
Povpre€na zivljenska doba bolnikov s CF se podaljSuje, zato postaja pravo¢asno odkritje in
zdravljenje bolezni jeter in njihovih posledic vse pomembnejSe. Dejavniki, ki vplivajo na
razvoj jetrne bolezni pri otrocih s CF so: genetski dejavniki (ekspresija gena za CF in vpliv
sorodnih genov na holangiocite, spol otroka) in dejavniki okolja (slaba prehranjenost otroka,
popolna parenteralna prehrana, operativni posegi v trebusni votlini, okuzba z hepatotropnimi
virusi, uzivanje hepatotoksicnih zdravil) (1;2). Pomembna okvara jeter je posledica zapore
Zol¢nih vodov, ki vodi v napredujo¢o periportalno fibrozo in cirozo jeter. K zgodnjemu razvoju
jetrne bolezni so nagnjeni otroci s CF, pri katerih se je v prvih dneh Zivljenja razvila
mekonijska zapora Crevesja. Pri ostalih bolnikih se razvije klini€na slika okvare jeter
veCinoma do desetega leta starosti. Odkrivanje bolezni jeter in Zol¢nih vodov temelji na
rednih klini¢nih pregledih, biokemi€nih krvnih testih in slikovnih preiskavah. V diagnosticni
algoritem je v bila v zadnjih letih vklju€ena tudi biopsija jeter, s katero potrdimo bolezen jeter
pri otroku s CF, lo€¢imo steatozo od fibroze jeter in opredelimo potrebo po presaditvi jeter (3).
Bolnike s CF, ki imajo okvaro jeter, zdravimo z ursodeoksiholno kislino (20 mg/kg/dan).
Dolgotrajno zdravljenje z ursodeoksiholno kislino, ki pospesi pretok zol€a in Sc€iti jetrne celice,
najverjetneje upocasni napredovanije bolezni jeter (4). Za presaditev jeter pri otrocih s CF se
odlo¢imo, Ce pride zaradi ciroze jeter bodisi do odpovedi jeter, ali do pomembnih zapletov
portalne hipertenzije (5). Vsem bolnikom priporo€amo cepljenje proti virusu hepatitisa A in B,
ki v primeru okuzbe dodatno posSkodujejo jetra. Bolnikom s CF svetujemo tudi naj se
izogibajo pitju alkohola in uzivanju zdravil, ki so lahko za jetra Skodljiva. Pri ohranjanju
funkcije jeter je zelo pomembno redno nadomeS$€anje encimov trebuSne slinavke,
lipidotopnih vitaminov in kaloriéno zadosti bogata prehrana z dodatkom srednjeveriznih
mascobnih kislin.
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Nina Bratanic¢ '

SLADKORNA BOLEZEN IN ZMANJéANA MINERALNA GOSTOTA PRI
BOLNIKIH S CISTICNO FIBROZO

PreZivetje bolnikov s cisti¢no fibrozo (CF) se je v zadnjem €asu z novejSimi nacini zdravljenja
podaljSalo dale¢ v odraslo dobo, kar je omogocilo nastanek dodatnih komplikacij, kot sta
sladkorna bolezen in zmanj$Sana mineralna kostna gostota.

S cisti¢no fibrozo pogojena sladkorna bolezen (CFSB) je resno bolezensko stanje, saj ga
najveckrat spremlja tudi poslabsanje plju¢ne simptomatike in bolnikovega sploSnega stanja,
kar je lahko tudi vzrok smrti. Pojavlja se pri od 4% do 11% bolnikov s CF, najveckrat med 20
in 30 letom starosti(1). Pogosteje se pojavlja pri osebah Zenskega spola, pri bolnikih z motnjo
v delovanju eksokrinega dela pankreasa, in tistih, ki imajo homozigotno stanje za AF508
mutacijo gena za cisti¢na fibroza transmembranski regulator(2).Glavna znacilnost CFSB je
pomanjkanje inzulina, ki je posledica fibroze in mascobne infiltracije eksokrinega dela
pankresa, kar porusi zgradbo Langerhansovih oto¢kov in unici vecje Stevilo beta celic.
Posledica tega dolgotrajnega dogajanja s postopnim propadanjem beta celic je tudi poasen
nastanek bolezni, ki poteka od normoglikemije preko intolerance za glukozo (faza
prediabetesa) do sladkorne bolezni. Zato prevalenca bolezni naras¢a s starostjo in trajanjem
bolezni in je pred 10. letom starosti manj kot 10%, po 30. letu pa lahko tudi ve¢ kot 40%(3).
CFSB se lahko kaze s znacilnimi Kliniénimi znaki kot sta poliurija in polidipsija, z
nenapredovanjem ali izgubo telesne teze kljub primernemu kalorichemu vnosu ter
poslabSanjem pljuéne simptomatike ali pa samo s povecano koncentracijo krvnega sladkorja
(KS). Simptomi hiperglikemije, pove€ana koncentracija KS na teS€e in povecana
koncentracija HbA1c niso dovolj zanesljivi pokazatelji za dokaz CFSB, zato je potrebno pri
vseh bolnikih s CF narediti OGTT enkrat letno od 10 leta (4), oziroma 14 leta dalje (5). Za
zgodnejSe odkrivanje motene presnove ogljikovih hidratov prideta v postev Se intravenozni
glukoza toleran¢ni test in metoda kontinuiranega merjenja glukoze v intersticijski tekoc€ini
(CGMS (8, 7).

Po do sedaj veljavni doktrini je sredstvo izbora za zdravljenje CFSB inzulin. Uporabljajo se
razlicne sheme zdravljenja. V zadnjem €asu se najpogosteje uporablja shema zdravljenjaje
po principu funkcionalne inzulinske terapije (FIT) s hitro delujocimi inzulinskimi analogi pred
glavnimi obroki in dolgo delujo€imi analogi za kritje bazalnih potreb v ve€ernem Casu. V
zacetni fazi CFSB, ko je izlo¢anje inzulina za kritie bazalnih potreb Se zadovoljivo, je
potrebno nadomescati inzulin le v ¢asu obrokov, ponoc€i pa le kadar ima bolnik dopolnilno
hranjenje po nazogastri¢ni sondi ali gastrostomi. Opisane so tudi Ze prve izkuSnje z
zdravljenjem z inzulinsko Crpalko (8). Z zdravljenjem Zelimo pri bolnikih doseci normalen
prehranski status, pri otrocih pa normalno rast in razvoj, prepreciti nastanek kasnih zapletov
SB in hipoglikemije.

Z vse dalj§im trajanjem prezivetja se pri bolnikih s cisti¢no fibrozo srecujemo tudi z
zmanjSano mineralno kostno gostoto (MKG) in pove€anim tveganjem za zlome.
NajpogostejSi so zlomi dolgih kosti, vretenc in reber, zaradi Cesar nastane kifoza in
deformacije prsnega koSa. Bolniki s CF z osteoporozo imajo 100-krat veCje tveganje za
zlome vretenc in 10-krat vecje tveganje za zlome reber kot zdravi ljudje. ZmanjSanje
pljucnega volumna in oslabliena plju¢na funkcija privedeta do poslabsanja pljucne bolezni
(9). Stevilo bolnikov z zmanjSano MKG se povecuje s trajanjem bolezni. Pri merjenju MKG z

! asist. mag. Nina Bratani¢, dr. med., Univezitetni klini¢ni center Ljubljana, Pediatricna klinika, Klini¢ni
oddelek za endokrinologijo, diabetes in presnovne bolezni
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dvoenergijsko rentgensko absorpciometrijo ugotovimo pomembno zmanj$anje MKG pri
priblizno 30 odstotkih adolescentov do 75 odstotkov odraslih oseb s CF (10-12). ZmanjSana
MKG je lahko eden od izklju€itvenih kriterijev za transplantacijo plju¢ pri bolnikih s CF, za to
je pomembno, da MKG redno spremljamo in preprecimo poslab$anija.

Po priporocilih Ameriskega zdruZenja za cisti¢no fibrozo je potrebno spremljanje MKG pri
bolnikih s CF od 8 leta starosti dalje, posebno Se, ¢e so prisotni sledeCi dejavniki tveganja:
telesna teza manjSa od 90% idealne, vrednost FEV1 niZja od 50% pri¢akovane vrednosti,
zdravljenje s kortikosteroidi v odmerku ekvivalentnemu 5 mg pronisona dnevno za obdobje
treh mesecev na leto, zapoznela puberteta in/ali zlomi kosti (10).

Klini€na opredelitev svetovne zdravstvene organizacije opredeljuje osteoporozo pri odraslih
kot zmanjSanje MKG za vec kot 2.5 standardna odklona pod priporo¢eno starostno vrednost.
Pri bolnikih s CF govorimo o osteoporozi le takrat, kadar imajo zlome kosti. ZmanjSano MKG
pri otrocih in mladostnikih pa definiramo kot zniZanje kostne mase za ve¢ kot 2 standardna
odklona pod povpre¢no vrednostjo za starost in spol. Pri bolnikih s CF se pogosto sre¢ujemo
z zastojem rasti in zapoznelim pubertetnim razvojem ter zapoznelo kostno starostjo, kar
moramo upostevati pri interpretaciji izvidov (11).

Pri nastanku zmanjSanja MKG sodelujejo razliéni dejavniki: kroni¢no vnetje v dihalih,
malabsorpcija, pomanjkanje v masc€obah topnih vitaminov D in K, slabSa prehranjenost,
zmanjSana misi¢na masa, zmanjSana telesna aktivnost, pozna puberteta in hipogonadizem
ter zdravljenje s sistemskimi kortikosteroidi. Ob aktivni pljuéni bolezni so v serumu prisotne
poviSane vrednosti vnetnih citokinov IL-6, IL-1 in TNFa, ki zavirajo diferenciacijo in delovanje
osteoblastov in s tem tvorbo kosti ter vzpodbujajo tvorbo in delovanje osteoklastov, celic, ki
kost razgrajujejo (12, 13). Zaradi slabSe prehranjenosti in rezistence na rastni hormon ter
vnetnih citokinov je znizana vrednost rastnih faktorjev IGF-1, ki pospesujejo tvorbo kosti (14).
Pri bolnikih s CF je absorbcija kalcija normalna, hkrati pa je povec¢ano izlo€anje z blatom.
ZmanjSana pljuéna funkcija in zmanj$an indeks telesne mase, ki ga izraunamo iz telesne
teZe in viSine, sta pomembna napovedna dejavnika za zmanjSanje MKG pri bolnikih s CF (9,
15). Preiskave na miSkah so pokazale, da lahko moteno delovanje cisticna fibroza
transmembranskega regulatorja in posledi¢no kloridnih kanalCkov samo po sebi privede do
zmanjSane tvorbe in pove€ane razgradnje kosti (16).

Optimalna telesna teza in indeks telesne mase pomembno vplivata na vecanje in
vzdrZzevanje kostne mase. Zato moramo bolnikom zagotoviti primeren kalori¢ni vnos s
pravilnim razmerjem med mascobami (40%), beljakovinami (20%) in ogljikovimi hidrati
(40%), posebno pozornost moramo nameniti zagotovitvi primerne koli¢ine D in K vitamina ter
kalcija. Devetdeset odstotkov bolnikov s CF ima tudi motnjo v delovanju eksokrinega dela
pankreasa. lzkusSnje kazejo, da je kljub nadomes€anju pankretiénih encimov absorpcija
mascob motena, s tem pa tudi absorpcija v mas€obah topnih vitaminov A, D, E in K (17). V
skladu s priporocili AmeriSkega zdruzenja za CF naj bi otroci s CF dnevno prejeli 800 IU D
vitamina (10), kar pa ne zagotavlja priporo¢enega serumskega nivoja 25(0OH)D, ki naj bi bil
od 75 — 150 nmol/l. Ob suboptimalni koncentraciji D vitamina se povecano izlo¢a
parathormon, ki pospeSuje razgradnjo kosti, oboje skupaj pa vpliva na to, da bolniki ne
dosezejo maksimalne kostne mase. Zato je potrebno odmerek prilagoditi glede na izmerjeno
serumsko vrednost (17). Zaenkrat smernice za optimalno nadomes$canje D vitamina $e niso
izdelane. Zaradi povecane izgube kalcija z blatom je potrebno bolnikom zagotoviti od 1300
do 1500 mg kalcija dnevno (10). Z nadome$c€anjem K vitamina pospeSujemo post-
translacijsko karboksilacijo osteokalcina, ki omogoc€a vezavo kalcija v kosteh. Pri bolnikih s
CF z izrazitim zastojem v rasti se ob zdravljenju z rastnim hormonom pomembno izbolj$ajo
telesna visina, teza in MKG (18).
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Zdravljenje z bisfosfonati pride v postev pri bolnikih z izrazitim znizanjem kostne mase in
zlomi (20, 21). Po priporocilih AmeriSkega zdruZenja za cisti¢no fibrozo sodijo v to skupino
bolnikih, pri katerih je kostna gostota v predelu ledvenega dela hrbtenice ali levega kolka
znizana bolj kot dva standardna odklona od povprecja (t score < -2) in pri tistih, pri katerih je
kostna gostota med —1.0 in —2.0 standardnimi odkloni pa ¢e imajo zlome, se kostna gostota
zmanjSuje za ve¢ kot 3% do 5% letno, Ce je pri njih je predvideno dalj ¢asa trajajoce
peroralno zdravljenje s kortikosteroidi ali pa presaditev plju¢ (10).

Sladkorna bolezen in zmanj$anje mineralne gostote pri bolnikih s CF lahko dolgoro¢no resno
ogrozita zdravje in prezivetje teh bolnikov, zato je potrebno redno spremljanje ter pravocasno
in ustrezno ukrepanije.
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Crtomir Igli¢ ', Klemen Jenko ?

PRIZADETOST NOSU, OBNOSNIH VOTLIN IN USES PRI OTROCIH S CISTICNO
FIBROZO

uvoD

Otorinolaringologi se vse pogosteje sreCujemo s specifiCnimi tezavami, ki jih imajo bolniki s
CF. Prizadetost nosnega organa (nosne in obnosne votline in nosno Zrelo) se kaze z
oteZzenim dihanjem skozi nos, poslabSanjem voha, kroni¢nim vnetjem obnosnih votlin
(sinusov) in nosno polipozo. Zaradi ponavljajo¢e uporabe aminoglikozidnih antibiotikov lahko
pride do okvare notranjega usesa.

PRIZADETOST NOSU IN OBNOSNIH VOTLIN (SINUSOV)

Simptomi nastanejo zaradi posledic genetske okvare ali so posledica spremljajocih bolezni,
predvsem kroni¢nih infekcij. Posledica genetske okvare je suha nosna sluznica, bolj gosta
sluz v nosu in zaradi tega se nos tezje Cisti. Ob kroni¢nih okuzbah pride do novih poskodb
nosne sluznice. Zamasen nos je vodilni simptom pri otrocih s CF, sledi kaselj, gnojni izcedek
in zadah. 45% bolnikov s cisti¢no fibrozo ima nosne polipe. Nos je lahko popolnoma zaprt z
nosnimi polipi. Tak8ne masivne nosne polipoze ne najdemo pri otrocih mlajSih od pet let.
Povprecna starost otrok ob odkritju nosnih polipov je 15 let. Nosni polipi so lahko tudi prvi
znak CF. Nosni polipi so pri sicer zdravih otrocih izjemno redki, zato pri otroku z nosnimi
polipi vedno posumimo tudi na cisti¢no fibrozo. Zacetne nosne polipe, ki le zmerno ovirajo
dihanje skozi nos zdravimo lokalno z nosnimi steroidi v obliki prsSil. Pri otrocih z vecjimi
nosnimi polipi se odlo€¢imo za kirurSki poseg, ki ga opravimo v splosni (popolni) anesteziji s
pomocjo endoskopa skozi nos brez koznih rezov in brazgotin. Polipe odstranimo, obnosne
votline (sinuse) pa Siroko odpremo v nos. Tako omogocimo ¢is€enje sluzi iz obnosnih votlin.
Pri CF polipi nastanejo v sklopu prizadetosti vse nosne sluznice, ki je v celoti ne moremo
odstraniti in moramo tako kljub kirurSkemu posegu pri¢akovati ponovitev. Povpre¢ni ¢as do
naslednje operacije je 4 leta. Otroci morajo biti na operacijo pripravljeni s strani pediatra
fizioloSko raztopino in predpiSemo dolgoro€no zdravljenje z lokalnimi steroidi, ki upo€asnijo
nastajanje nosnih polipov.

Od obnosnih votlin se teZzave najveckrat zac¢nejo v Celjustni votlini. Ta je skoraj vedno
izpolnjena z gosto sluzjo, ki zastaja v &eljustni votlini in jo zaradi pritiska $iri. Celjustna votlina
se izbodCi v nos in tako ovira dihanje. Taksno izbo&enje Celjustne votline v nos nastane pri
otrocih med tretjim mesecem in osmim letom starosti in ga opisujejo pri 12% bolnikov
(povprecna starost 5 let). Zdravimo ga kirur8ko, pod enakimi pogoji kot nosne polipe.
Celjustno votlino Siroko odpremo v nos in tako preprecimo zastajanje goste sluzi, izbolj$a se
dihanje skozi nos in obCutek tiS€anja.

Posamezne obnosne votline so pri bolnikih s cisti¢no fibrozo slabse razvite — manjSe.

' Crtomir Iglig, dr. med., Univezitetni klini¢ni center Ljubliana, Klinika za otorinolaringologijo in
cervikofacialno kirurgijo
2 Klemen Jenko, dr. med., Univezitetni klini¢ni center Ljubljana, Klinika za otorinolaringologijo in
cervikofacialno kirurgijo
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OKVARA SLUHA

Zaradi pogostega vnetja sluznice nosu in nosnega dela Zrela, bi pri otrocih s cisti¢no fibrozo
pricakovali tudi pogostejSa vnetja uSes. Vendar podatki kazejo, da odstotek vnetij uSes pri
otrocih s CF ni vediji.

Znano je, da aminoglikozidni antibiotiki (gentamicin, tobramicin, amikacin, neomicin,
kanamicin, streptomicin), od katerih nekatere prejemajo tudi bolniki s cisti€no fibrozo,
posSkodujejo notranje uho in tako okvarijo sluh in ravnotezje. Okvara sluha je obic¢ajno
obojestranska in v visokih frekvencah, obCasno je enostranska ali pa je okvarjeno le
ravnotezje. Tudi pri bolnikih s cisticno fibrozo, ki pogosto in dolgotrajno prejemajo
aminoglikozidne antibiotike ugotavljamo okvaro sluha. Ker je okvarjen sluh predvsem za
visoke frekvence, ki za razumevanje govora niso tako pomembne, bolniki slabSega sluha ne
opazijo. Okvaro sluha lahko ugotovimo le z ustreznimi preiskavami sluha. Pri bolnikih s CF,
ki prejemajo aminoglikozide dalj kot 14 dni ali imajo Ze ugotovljeno okvaro sluha ali hkrati
prejemajo vec€ vrst zdravil, za katera vemo, da lahko po$kodujejo notranje uho, moramo
opraviti preiskavo sluha. Preiskavo sluha moramo opraviti tudi, ¢e med zdravljenjem pride do
okvare sluha, ki jo zazna bolnik oziroma svojci ali zdravstveno osebje ali ¢e med
zdravljenjem opazimo motnje ravnotezja ali vrtoglavico. Pri bolnikih pri katerih med
zdravljenjem z aminoglikozidnimi antibiotiki nastopi poslabSanje sluha, ki ga opazi bolnik ali
okolica, je potrebno tako zdravljenje ukiniti.

ZAKLJUCEK

Otroka z diagnosticirano CF moramo redno spremljati tudi v ambulanti za bolezni uSes, nosu
in grla. Otroka spremlja otorinolaringolog, ki je usmerjen v kirurSko zdravljenje bolezni nosu,
v sodelovanju z avdiologom, ki obravnava okvare sluha in ravnotezja. Priporo€eni interval
med pregledi je eno leto, ob tezavah pa je potreben predhoden pregled. Na rednih letnih
pregledih poleg osnovnega pregleda uSes, nosu, zrela in grla naredimo Se endoskopski
pregled nosu pri otrocih pri katerih je preiskava izvedljiva in starosti ustrezne preiskave
sluha. Za CT slikanje obnosnih votlin se odlo¢imo pri bolnikih s simptomi in pri tistih, kjer z
endoskopskim pregledom ugotovimo anatomske nepravilnosti in znake kroni€nega vnetja.
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Anton Kenig ’
SLIKOVNA DIAGNOSTIKA PRI OTROCIH S CISTICNO FIBROZO

uvoD

Cisticna fibroza (CF) je najpogostejSa multisistemska, autosomnorecesivno dedna motnja, ki
izrazito skrajSa Zivljenjsko dobo ljudi. Prizadene dojencke, otroke in mlajSe odrasle.
Abnormni transport klora in natrija preko epiteliskih celic Zlez z zunanjim izlo€anjem povzrogi
nastanek gostega izlocka v pljucih, trebudni slinavki, jetrih, crevesnih vijugah, v
reproduktivnih organih in zlezah slinavkah. V vseh teh organih prihaja do hudih patoloskih
sprememb, ki kvarno vplivajo na funkcijo organov.V plju¢ih nastane kroni¢na obstruktivha
pljuéna bolezen. Zaradi zastajanja goste sluzi v plju¢ih sledi kolonizacija s patogenimi
bakterijami.

SLIKOVNA DIAGNOSTIKA

- Rentgensko slikanje plju¢ v diagnostiki CF na zacetku nima vec¢jega pomena. V veliko
pomoc¢ pa je pri spremljanju pacientov z dokazano CF, predvsem pri odkrivanju hudih
komplikacij, kot so pneumotoraks ali pljuéna aspergiloza. Zavedati se moramo, da so najdbe
pri klasi¢nem slikanju plju¢ nespecifine. V zacetnih stadijih bolezni pa je rentgenogram pljuc
praviloma normalen.

- Rentgensko slikanje skeleta je pri pacientih s CF v veliko pomo€. Odkrijemo lahko
osteoporozo in predvsem hipertrofi€no osteoartropatijo.

- RTG obnosnih votlin in predvsem CT-pregled glave oz. obnosnih votlin sta odli¢ni
metodi za dokaz mukokele ali piokele Mukokele so najpogostej$e v frontalnem sinusu, kjer
povzrocijo nastanek resnih nevroloskih moten;.

- Pomembno vilogo v diagnostiki in spremljanju pacientov s CF ima tudi high resolution
computerized tomography (HRCT). CT uporabljamo takrat, kadar nas zanimajo anatomski
detajli. Z uporabo CT-preiskave nedvomno najdemo vec¢ pacientov z bronhiektazijami in ali
mukoznimi Cepi.

- preiskave s pomoc¢jo magnetno resonanc¢ne tomografije (MR) se redko uporabljajo v
diagnostiki in spremljanju pacientov s CF. Pri otrocih preiskava obi¢ajno ni mogoca brez
sploSnega opoja. Preiskava s pomoc¢jo magnetne resonance daje sicer kar zadovoljive
podatke o patologiji plju¢, ki se skladajo z kliniénimi podatki in s CT-preiskavi pljuc.

- Ultrazvocéni pregled abdomna se uporablja za dokaz komplikacij CF v abdomnu. Je
nepogresljiva metoda za prikaz prizadetosti pankreasa in jeter.

- Scintigrafske metode preiskave plju¢ imajo v diagnostiki in spremljanju pacientov s CF
manjSo viogo. Preiskava ima prevec lazno pozitivnih rezultatov.

Scintigrafska preiskava jeter je koristna pri pacientih s CF in protrahiranim ikterusom in pri
tistih, kjer pri UZ-preiskavi dokazemo razSiritev Zol¢nih vodov.

! prim. Anton Kenig, dr. med. ,Univezitetni klinicni center Ljubljana, Pediatricna klinika, Sluzba za
radiologijo
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ZAKJUCEK

Slikovna diagnostika je v diagnostiki CF sekundarnega pomena, je pa nepogresljiva pri
spremljanju in vodenju pacientov ter je v veliko pomo¢ pri odkrivanju za Zivljenje ogrozajocih
komplikacij.
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Valentina Stefanova '

PSIHOTERAPEVTSKE INTERVENCE PRI ZDRAVLJENJU CISTICNE FIBROZE

Zivljenje s cistiéno fibrozo je kompleksna in zahtevna naloga, predvsem za otroka oz.
mladostnika kot tudi za njegove starSe. V procesu spoprijemanja s progresivno boleznijo, kar
vsakodnevno vzame veliko ¢asa, se posameznik soo¢a z dvema oblikama zahtev oz. tezav:
s samo boleznijo oz. upravljanjem z njo ter splosnim psihosocialnim funkcioniranjem (1).

Pri upravljanju z boleznijo se osnovnosSolski otroci s CF in njihovi starSi najpogosteje
srecujejo s tezavami kot so pozabljivost, opozicionalno vedenje in problemi s strukturiranjem
in izrabo €asa. Priblizno 50% (ali ve€) otrok s CF ima omenjene tezave v zvezi z jemanjem
zdravil, izvajanjem fizioterapije in prehranjevalnim rezimom (2). StarejSi mladostniki kot
razloge za slabo izvajanje zdravljenja navajajo naveliCanost rutine, pomanjkanje ¢asa, in
Zeljo po socialni sprejetosti (1). Vecina tovrstnih tezav je povezanih s slab8im sprejemanjem
bolezni.

CF mocno vpliva na otrokovo oz. mladostnikovo psihosocialno funkcioniranje na skoraj vseh
Zivljenjskih podrogjih, predvsem na Solskem, v medvrstniSkih odnosih in v okviru druZine (3).
Na Solsko uspesSnost npr. pomembno vpliva pogosto izostajanje od pouka, omejenost pri
izvajanju dolo€enih aktivnosti pa zmanjSuje priloznosti za druzenje z vrstniki. Zaradi
pocasnejSega telesnega dozorevanja in nizje rasti v primerjavi z vrstniki tezje vzpostavljajo in
vzdrzujejo prijateljstva. Druzine mladih bolnikov pa so praviloma izpostavljene visjim nivojem
stresa (4).

Izjemno velik vpliv na zaznano kvaliteto Zivljenja pa ima tudi posameznikovo doZivljanje oz.
sprejemanije bolezni. Ob€utek nemodi in odsotnosti kontrole nad lastnim Zivljenjem spravljata
posameznika v ustveno stisko, ki se lahko manifestira kot depresivno razpolozenje, brezup
ali pa jezno uporniSko vedenje. Mladostnik pogosto zanika resnost bolezni in se ukvarja z
vpradanjem, zakaj ima ravno on tak$no bolezen, temu pa se nemalokrat pridruzi tudi strah
pred negotovo prihodnostjo in smrtjo. Zato je pomembno, da mu skozi svetovalni in
psihoterapevtski proces omogocimo izraziti te skrbi in skrite strahove ter mu pomagamo
predelati kriti¢ne vsebine.

Raziskave potrjujejo, da je pri bolnikih s CF vecja verjetnost za razvoj psiholoskih motenj kot
sta depresija in anksioznost (5). Anksiozne motnje so najpogostejSe psiholoSke tezave
povezane s CF (6). Pri zdravljenju le-teh so med najbolj u€inkovitimi intervence kognitivno
vedenjske terapije, ki dosegajo zelo dobre rezultate tudi pri obravnavi vedenjskih tezav v
zvezi z sodelovanjem pri izvajanju zdravljenja (7). Med najpogostejSe intervence spadata na
primer 'kognitivna restrukturacija' in u¢enje tehnik reSevanja problemov (‘problem-solving').
Mladostnika v okviru prve u€imo identificiranja oz. prepoznavanja negativnih misli, ki sprozijo
neprijetna Custva in nefunkcionalne reakcije. Sledi uCenje iskanja dokazov za in proti
veljavnosti oz. koristnosti teh misli ter u€enje nadomes€anja z ustreznejSimi alternativnimi
razlagami oz. bolj pozitivnimi mislimi. Tehnika se uporablja pri predelavi stresnih situacij, ki
se nanasajo tako na vsakdanje mladostniSke teZzave kot tezave povezane s CF (npr. ko je
mladostniku zaradi CF nerodno v socialnih situacijah; neizvajanje terapije in prepri¢anja, ki
so v ozadju,...). Podobno se mladostnik naudi strategije reSevanja problemov v §tirih korakih
(definiranje problema, iskanje razli¢nih reSitev, ocena posledic posameznih reSitev in izbira
najboljSe resSitve, uresnicitev reSitve in evalvacija). V terapeviski proces so vkljucene tudi

' mag. Valentina Stefanova, univ. dipl. psih., Univezitetni kliniéni center Ljubljana, Pediatri¢na klinika,
Enota za klini¢no psihologijo
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terapevtske naloge in vedenjski eksperimenti, Ki jih mladostnik izvaja doma oz. v konkretnih
vsakdanjih situacijah. Z njimi utrjuje nove spretnosti in dobiva pozitivnejSe izkusnje, ki
prispevajo k zmanjSanju anksioznosti. Tako se mladostnik laZze spoprijema s tezavami, ki jih
je zaradi svoje bolezni delezen v vecji meri kot vecina ostalih (zdravih) vrstnikov.

Med psiholoSkimi tretmaji velja omeniti tudi relaksacijsko tehniko v kombinaciji z vodeno
imaginacijo, ki se je izkazala za ucinkovito pri vzpostavljanju otrokovega oz. mladostnikovega
obcutka kontrole nad delovanjem plju¢ (4). Tehnika je $e ucinkovitejSa v sklopu intervenc, ki
vklju€ujejo edukacijo o bolezni in delavnice za izboljSanje samopodobe.

Pri tem je treba poudariti, da je ucinkovitost psihoterapeviske obravnave odvisna od
mladostnikove motiviranosti za spremembe in pripravljenosti za aktivno sodelovanje. K temu
lahko terapevt v veliki meri pripomore z vzpostavljanjem dobrega terapeviskega kontakta in
odnosa z mladostnikom, ki vkljuCuje empatijo, sprejemanje, spos$tovanje in izrazanje
aktivnega zanimanja za njegove tezave.
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Lidija Skogir *

FIZIOTERAPEVTSKA OBRAVNAVA OTROKA S CISTICNO FIBROZO -
SPODBUDA ZA BOLJSO SAMOOBRAVNAVO ODRASLEGA S CISTICNO
FIBROZO

Dandanes se pogosto sreCujemo z vpraSanjem, kako obravnavati otroka in odraslega s CF,
da bomo le temu z ravno pravo mero fizioterapije, omogocili boljSo kvaliteto zivljenja, ob
minimalnem potrebnem &asu za terapevtsko samoobravnavo. Cas porablien za uginkovito
fizioterapijo lahko vpliva na razvoj boljSe utrjenosti in odpornosti naSega varovanca, kar je
pogosto bistveno za podaljSevanje zivljenjske dobe in bolj$o kvaliteto zivljenja.

Prav zato gre razvoj terapije in obravnave pogosto v smer, ko skuSamo otroku s CF
omogoditi ¢imbolj normalno Zzivljenje. Tako mu Zelimo priblizati razlicne fizioterapeviske
postopke, da bo poleg nujne potrebne terapije za ¢iS€enje dihalnih poti, skusal vplivati tudi na
izboljSanje pljuénih volumnov, okrepiti inspiratorne dihalne miSice, skrbeti za dobro
razgibanost sklepov in okrepiti miSice za posturalno drzo telesa. OsveS¢enost otroka in
starSev je zelo poseben in bistven dejavnik pri naCrtovanju obravnave otroka. In poleg tega

Ziveti normalno aktivno Zivljenje skupaj s svojimi vrstniki.

Dobro poznavanje fizioterapevtskih metod in tudi dobro poznavanje samega sebe, bi lahko
samo po sebi omogocilo boljSe razumevanje pomena pravilne in redne ter zadostne
uporabe pripomockov in ne nazadnje omogocilo individualo izbiro metod in tehnik za
uc€inkovito samoobravnavo.

V zadnjem €asu so na podrodju fizioterapije prodrla nekatera nova spoznanja, ki so vsa
podprta s klini¢énimi Studijami.Metode ¢iS¢enja dihalnih poti:

1. MASAZA PRSNEGA KOSA je metoda, ki jo lahko uporabljamo pri zelo majhnih otrocih,
vendar je za otroka pasivna metoda ob kateri se sprozajo refleksni mehanizmi ¢is€enja
dihalnih poti. Je obi¢ajno prva terapija, ki je uvedena, ko se postavi diagnoza CF. Pogosto
smo jo izvajali v izrazito povdarjenih polozajih z glavo navzdol. Dokazali so, da le-ti polozaji
povecajo pogostost GER pri otrocih s CF, pa tudi sicer v populaciji zdravih otrok. V nadaljnih
Studijah pa so ugotovili, da je masaza v vodoravnem polozaju ustreznejSa in boljSa izbira pri
otrocih z GER. Nekateri star$i, ki dalj ¢asa ne pridejo na kontrolo,to metodo izvajajo daljSi
¢as samostojno, namesto, da bi razvijali bolj aktivne pristope.

2. AKTIVNI CIKLUS DIHALNIH VAJ, ko postopno dodajamo za otroka Ze bolj aktivne
elemente dihanja: kontroliran vdih in izdih, postopen huff. Postopno ucenje dobro
ozaveScenega in kontroliranega dihanja ima dolgoro€no Stevilne pozitivne ucinke. Je tudi
boljSe kot u¢enje ob poslabsanju bolezni oz., Ce je pristop nesistematicen.

3. FLUTTER je zelo priljubljen in u€inkovit pripomocek, ki zdruzuje ucinek oscilacije in PEPa
na dihalne poti in je zelo primeren za vsakodnevno uporabo. To je pripomocek, ki je primeren
za dodatno ali pa tudi za popolnoma samostojno obravnavo (1. po€asen vdih skozi nos do %4
polnega vdiha-pavza 2-3 sek.-izdih skozi flutter. Ponovi 5-10 krat. 2.po¢asen vdih do polnega
dihalnega volumna-pavza 2-3 sek-moc¢no forsiran izdih skozi flutter do ¢imbolj popolnega
izdiha pri odprtem glotisu, ki obi¢ajno sprozi ociS¢enje velikih dihalnih poti. Ponovi 1-2 krat.
Ce bolnik ta manever tezko prenasa oz. se z izbrano tehniko ali metodo poveéujejo znaki
reaktivnosti dihalnih poti izberemo drugo primernejSo metodo).

! Lidija Skocir, vis. fiziot., Univezitetni klini¢ni center Ljubljana, Pediatri¢na klinika
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4. AVTOGENO DIHANJE je metoda dihanja pri razlicnih dihalnih volumnih, s katero
vplivamo na mobilizacijo, zbiranje in evakuacijo sluzi. U¢imo se je postopno, da postane
dihanje dobro ozavesceno in dobro koordinirano. Isto¢asno otrok razvija tudi sposobnost
samoopazovanja in samoocenjevanja.

Avtogeno dihanje omogoca ociS€enje dihalnih poti in spodbuja razvoj zelo kvalitetnih
mehanizmov ¢is¢enja le-teh. Pomembno je, da po¢asnemu vdihu skozi nos sledi pavza (2-3
sek) pri odprtem glotisu, kar omogoc€a da pride zrak tudi v sicer z mukusom obstruirane
predele.In nato izdih pri odprtem glotisu skozi usta.

5. UTRUJENOST je pomemben znak pri bolniku s kroni€éno pljuéno cisticno fibrozno
boleznijo. Pojavlja se med obravnavo, s povecano potrebo po pocitku po pouku, v€asih ti
otroci porabijo veliko dalj ¢asa, ko se vracajo iz Sole (tudi dvakrat ve¢ Casa). Zdi se mi
pomembno, da se ta dejavnik pravilno ovrednoti, saj tudi to lahko pripomore k otrokovi
odklonilnosti in nerazpolozenosti. Pomemben znak stopnjevanja tega stanja je izgubljanje
telesne teze in upad modi inspiratornih dihalnih misic, kar vpliva na slab8e rezultate pri
meritvah pljuénih funkcij, slabSe zmorejo fizicno obremenitev, spremenijo frekvenco in nacin
dihanja tudi v mirovanju, kar se vse kaze v drZi telesa. To pomeni za nas pacienta z visokim
tveganjem, ki potrebuje zelo raznoliko in ve€stopenjsko obravnavo v bolnici v fazi akutnega
poslab8anja bolezni. Otrok je ob sprejemu pogosto zelo utrujen in potrebuje veliko pocitka
tako, da v zaCetku pogosto izvajamo samo najbolj osnovni program vadbe, Sele kasneje, ko
se otrokova toleranca za vaje zviSa, ga razSirimo. Prav zato bi tudi doma, ko je stanje
stabilno, bilo potrebno nadaljevati z raz8irjenim programom vadbe.

VLOGA FIZIOTERAPEVTA

Vklju€en je v oceno otrokovega razvoja, posreduje pomembna navodila otroku in starSem,
kontrolira kvaliteto izvajane samoobravnave in po potrebi spodbuja uvedbo novih oblik le-te,
tako, da je prilagojena posamezniku in njegovi druZini. Zavedati se moramo, da je vloga
fizioterapije izrazito preventivna in mora biti vklju€ena v redni vsakodnevni ritem otroka s CF.

KAKO POGOSTA PA NAJ BI BILA VADBA?
Respiratorna vadba: 2krat dnevno, priporocljivo 30 minut po inhalacijah 7% NaCl.

Aerobna vadba: 5 krat tedensko po 30 minut. Fizioterapevti si Zelimo s pacienti in njihovimi
druzinami razvijati odnos, ki bi omogocal nadaljno sodelovanje. Pri rednih kontrolah na
Pediatri¢ni kliniki pri otroku s CF ocenimo: frekvenco in kvaliteto ka$lja, kvaliteto izvajanja in
poznavanja tehnik ¢i€enja dihalnih poti, sputum in stopnjo dispneje, toleranco za izvedbo
vaj, mobilnost prsnega koSa in velikih sklepov, miSicno mo¢&, odnos do vadbe in metod
¢isS€enja dihalnih poti, izvedemo spirometrijo za objektivno oceno pljuéne funkcije ter 6
minutni test hoje za oceno splo$ne fizicne kondicije. Otroku in starSem pa posredujemo
navodila glede nadaljnega programa fizioterapije. Tako otroci z blago obliko CF obi¢ajno v
Soli pri Sportni vzgoji, vadijo skupaj s so$olci in doma izvajajo individualni program
fizioterapije glede na priporocila. Pri napredovani bolezni je priporo¢ena vadba do 70%
maksimalne obremenitve, ki jo je dosegel pri maksimalnem obremenitvenem testiranju. Pri
hudo napredovani CF bolezni je priporogljiv intervalni intenzivni trening, ki mu sledi pocitek
ali pa trening pri manjsi obremenitvi, ki jo bolnik zmore.
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ZAKLJUCEK

Rada bi poudarila pomen redne in sistematicne vadbe ter posamezniku prilagojene
prehrane, kar pomembno vpliva na plju¢no funkcijo, saj tudi misice lahko skladiS¢ijo zaloge
energije, ki pa se po pogostih poslabsanjih iz€rpujejo in jih je zato potrebno z vadbo
obnavljati. Ta vadba je tako pomembna, da tudi v primeru bolnika s teZjo obliko KOPB, ko je
bolnik na neinvazivni ventilaciji, priporo€ajo vadbo z ustrezno podporo in s primerno
obremenitvijo. Dokazano je, da ucinkovit rezim €iS€enja dihalnih poti, skupaj s fizi€nim
treningom vodi k dodatnemu izboljSanju plju¢ne funkcije, kot v primeru, da se uporablja le
rezim Ci€enja dihalnih poti. Znano splosno vodilo je, da se uc€inek vadbe zane zmanjSevati
po 1% na dan po enem tednu prenehanja vadbe.
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Majda Ostir '
INHALACIJSKA TERAPIJA PRI OTROCIH S CISTICNO FIBROZO

Navodila za zdravstvene tehnike in medicinske sestre

Inhalacijska terapija je pomemben del zdravljenja obolelih dihal pri bolnikih s cisti¢no fibrozo.
Vecina bolnikov vdihuje ve€ vrst zdravil, veckrat dnevno in porabi veliko ¢asa za izvedbo te
vrste terapije. Prednost pri zdravljenju pljunih bolezni z zdravili v obliki inhalacij je, da pride
zdravilo naravnost tja, kjer mora delovati. Potreben je manjSi odmerek zdravila, hitreje se
vsrka v tkivo in pri¢ne hitro delovati. Zaradi manjSega odmerka je manj stranskih ucinkov.

Vendar bo inhalirano zdravilo uc¢inkovito le, e ga bo v plju¢a prislo dovolj in na pravo
mesto.

Velikost aerosolnih delcev lahko varira od 0.01 do 100 mikronov. Za delce v velikosti od 2 — 5
mikronov obstaja velika verjetnost, da bodo prisli do bronhov. V primeru hude obstrukcije
dihal, npr. kot pri cisti¢ni fibrozi, je vzorec depozicije nehomogen in se v veliki meri prestavi
iz perifernih v centralne dihalne poti.

Dejavniki, ki vplivajo uéinkovitost inalacij so nasledniji: tip inhalatorja, mo¢ potisnega
plina ter hitrost pretoka, tip rezervoarja za zdravilo, velikost polnilnega volumna in rezidualni
volumen, ¢&as razprSevanja inhalacij, lastnosti zdravila (npr. viskoznost), casovna
razporeditev inhalacij, tehnika vdihovanja zdravila ter uporaba ustnika oz. maske, nacin
vzdrZevanja, ¢iS€enja in dezinfekcije pripomockov ter poucenost otrok in starSev o
dejavnikih, ki zagotavljajo kakovost inhalacije.

Pri izbiri inhalatorja oz. potisnega vira, je potrebno upoStevati navodila proizvajalca
zdravila, ki skupaj z zdravilom, priporo¢a tudi tip inhalatorja, za uporabo katerega je zdravilo
registrirano ter zagotavlja najve¢jo ucinkovitost same ucinkovine. Druge tipe inhalatorjev
lahko uporabljamo le, kadar je narejeno zadostno Stevilo klini¢nih Studij.

Jet — nebulizer (elektri¢ni inhalator) je pogosto v uporabi. Sestavljen je iz kompresorja, ki
srka zrak iz okolja skozi zracni filter. V kolikor izhodni tlak ni zadosten, inhalacija ni
ucinkovita, ker so delci aerosola preveliki. Najve¢ izkuSenj imamo z inhalatorji Pari, ki so tudi
registrirani za uporabo zdravil za inhalacije, za zdravljenje otrok s CF.

Ultrazvoéni inhalator deluje s pomocjo vibracij piezo kristala in spreminja elektri€no
energijo v mehanske vibracije. Velikost delcev je odvisna od frekvence vibracije. Ultrazvocni
inhalatorji niso primerni za razprSevanje dornase alfa (Pulmozyme), ker unicijo strukturo
molekule.

Mesh nebulizerji (eFlow) so na trziS€u novejsi, posebnost je luknji¢asta membrana, ki v
stiku z piezo elektricnim kristalom vibrira z zelo visoko frekvenco in ustvarja aerosol. V
rezervoarju za zdravilo vedno ostane ostanek zdravila, ki ga ni mozno razprsiti in ga je
potrebno odstraniti. Ti inhalatorji imajo kar nekaj prednosti pred jet nebulizerji, vendar pa je
bilo narejenih le malo kliniénih Studij, ki bi ovrednotile delovanje Mesh nebulizerjev. V
Sloveniji je na trziS¢u eFlow rapid. Registriran je za uporabo vseh inhalatornih antibiotikov,
dornase alfa, olajSevalcev ter hipertoni¢nih raztopin NaCl.

Zdravilno raztopino lahko razprsimo tudi s pomocjo Kisika ali stishjenega zraka, pri katerem
dosezemo maksimalno ucinkovitost in izkoristek zdravila ob pretoku 6 do 8 I/min. Kisik ni

' Majda Ostir, vi§. med. sestra, Univezitetni klinidni center Ljubljana, Pediatriéna klinika, Sluzba za
pljune bolezni
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primeren potisni plin pri respiratorni odpovedi tipa 2, saj je moznost retence ogljikovega
dioksida velika.

Aparati imajo omejeno Zivljensko dobo. Potrebno jih je redno servisirati, vsaj enkrat na leto
0z. po priporocilu proizvajalca. S servisnim porocilom zagotavljamo kvalitetno inhalacijo.

Rezervoar uporabljamo z masko pri dojenckih in malih otrocih, ter pri otrocih, ki niso
sposobni sodelovanja. Pri inhalacijah preko maske je bistvenega pomena oblika in model
maske, ki omogoc¢a dobro tesnitev, saj se s tem poveca vnos zdravila, obenem pa zmanjsa
depozicija zdravila na obraz in oci, kar posledi€éno pomeni tudi manj lokalnih stranskih
ucinkov. Za vecje otroke uporabimo ustnik, saj na ta nacin prejmejo ve¢ zdravila. Vnos
zdravila z ustnikom bo dvakrat vecji kot pri inhalacijah preko maske. UcCinkovitost
inhalacije bo vecja tudi, kadar bo razprSevanje raztopine potekalo samo med vdihom, kar je
mozno le z uporabo posebnega prekinjevalca. lzgube zdravila v €asu izdiha ne bo vec.
Najbolj pogost stranski u€inek ob inhaliranju je bronhokonstrikcija, ki pa jo lahko preprecimo
s predhodno inhalacijo olajSevalnih zdravil.

Pomembno je tudi ¢asovno zaporedje inhaliranih raztopin, saj je od tega odvisna
stopnja depozicije in absorbcije aerosola. Zato se je vedno potrebno uskladiti s
fizioterapevtom!

Raztopina 7% NaCl v dihalnih poteh zadrZzuje Na in s tem tudi vodo. Tako doseZzemo vecjo
vlaznost v gostem in vlecljivem izlo¢ku dihal. Raztopino 7% NaCl je priporoéljivo inhalirati
pred fizioterapijo, saj postane izlo€ek bolj redek, kar omogoca lazje €iS€enje dihalnih poti. V
kolikor ima otrok inhalacije s 7% Nacl 2 krat dnevno naj jih dobi zjutraj in zvecer. Raztopina
je pripravljena asepti¢no, odprto hranimo v hladilniku 7 dni. Uporabi iglo z bakterijskim filtrom
(mini spike). Pred uporabo ogreti na sobno temperaturo.

Dornasa alfa (Pulmozyme) je encim, ki razgrajuje snov razpadlih celi¢nih jeder-DNK.
Raztopino je priporocljivo inhalirati vsaj pol ure pred fizioterapijo, vendar ne isto¢asno kot
NaCl. Najbolje sredi dneva. Ampule hranimo v hladilniku, pri temperaturi 2-8 stopinj Celzija in
zaScitene pred svetlobo. Pred uporabo ogreti na sobno temperaturo (10-15 min).

Antibiotike v inhalacijah je priporo€ljivo inhalirati kot zadnje in sicer po fizioterapiji ter
vsaj eno uro po inhalaciji alfa dornase, ker se sicer izni¢i zeljeno delovanje zdravil. Raztopine
shranjujemo po navodilu proizvajalca. Ob uporabi antibiotikov v inhalacijah ob izdihu
kontaminiramo okoljski zrak, kar pa lahko povzroCi razvoj multirezistentnih bakterij v okolici
bolnika. Zato ob inhalacijah z antibiotiki vedno uporabljamo filtre, ki jih namestimo na mestu
izdiha (mozno ob uporabi Pari inhalatorja).

Izlo¢ki dihal bolnikov s CF so potencialno nevarni ter klinicno in epidemiolosko
pomembni mikroorganizmi, tudi ¢e v sputumu Se niso bili izolirani.

Prenos mikroorganizmov je moZen preko samega inhalatorja (umazan filter, povrSina
aparata) ali pa preko kontaminiranega rezervoarja za zdravila. Druga moznost prenosa
mikroorganizmov nastane ob uporabi zdravil iz stekleni¢k za veckratno uporabo preko
rok in brizgalk. S tem so povezane bolni$ni¢ne plju¢nice. Priporogila American Assotiation
for Respiratory care (AARC) za uporabo rezervoarjev za inhalacije so: uporaba rezervoarja
za enkratno uporabo, za 24 ur, za enega bolnika, brez vmesnega razkuzevanja in ¢iS¢enja.
Za otroke s cisti¢no fibrozo uporabljamo sistem za inhalacije 24 ur, nato ga zavrzemo.
Hranimo ga v pvc vrecki. V kolikor ima otrok svoj inhalator, kar zelo priporoéamo, saj je
najbolj uéinkovit, o€istimo sistem za inhalacije po vsaki inhalaciji z alkoholnimi rob¢ki,
zvecer pa mehansko ocistimo z detergentom ter potopimo v razkuzilo. Dobro speremo
in osusimo ter shranimo. Pipa pod katero spiramo inhalacijski sistem mora obvezno
imeti namescen filter.
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Poucenost otrok in starSev o dejavnikih, ki vplivajo na ucinkovitost terapije, je bistven del
samega zdravljenja z inhalacijami. Poucevanje poteka individualno in kontinuirano,

vklju€evati pa mora tudi pisna navodila. Zelo pomembna so tudi navodila o ¢iS€enju in
dezinfekciji pripomockov, saj so domaci nebulizerji velikokrat kontaminirani in lahko

predstavljajo vir novih infekcij.
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Za pomoc pri realizaciji strokovnega sreanja v marcu in juniju se zahvaljujemo:
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KOPB in kisikoterapija na domu

SAPI LIFE TEROCT KISIK jo najnovejdi sistem zdravijenja s tchodim kisikom sestavljen iz rezervoarjo, ki
vsebuje veliko kolidino kisika v iekodem stanju ter prenosnesa sistema, ki bolniko omogoéa mobilnost. Bezervoar
lahke sprejme pribliFno S0kg wekolega kisika, kar ustresa prbliZno 38,000 lirom kisika v plinskem stanju.

PREDNOSTI SISTEMA SAPIO LIFE TEKOCI KISIK ZA MOBILNEGA BOLNIKA

Bolniku omegoda SAPIO LIFE TEKOCT KISIK S¢ vedjo svobodo. saj:

- Odpravija veranost na vir kisika

- Ohmogoda daljie delovanje prenosnega sistema & Fe vemjenim varfevalcem kisika,
Prencenma sistema H300 ali HES0 sta polna tefka [ Ske ali 2,5ke. Prencant sisterm deluje do 10 ue {H300) ali 20
ur { HES0) tob pretoka 2 Vmin). Bolnik lahko sam napolni prenosni sistem e Aksnega rexervoarja, polnjenje tmjo
zgolj 4060 sekund. Prenosni sisiem ima verajen izbimik pretoka. Ki omogoda kar |1 nastavitev: od 0,15 VYmin
dov < min cH30M oeinoma od 1 do 6 min (HES00. mediem ko regervoar omogoda nastaviley pretokoy med 1 in
10 I/min. Prenosni sistem in rezervoar imala vgrajen pekazatelj nivoja polnosti, ki oposarja na nujnost polojenia.
FPrenvsni sistem deluje v pokondnem ali lefeCem polofaju in vseh vmesnih, tako da je primeren wa uporabo med
pocitkom, aktivoostpo, vofnjo v aviomobile in drogod. Sistem deluje povsem brer elekiriénega napajanja ali bai-
erij. Polnjenje rerervoara je enifana na do ggolj B polnjenj leteo, s Smer so se enatno eni@adi udi strofki edmy-
ljenin & tekodim kisikom.
I a=inosti
= Preposns naprava pod thakom, ki deluje na rahtevo v dyveh na&inih (P .."'.IEI.1['.I'.'|IiEZ

do 4 l'minuto dotoka na sahievo

- e & l'minuto stalne ga doloka
= Napoinile jo ix domadega rerervoarja v pribliFno 20 sekumdah
= M ockdaja wplote ali hrupa
* Trajna in trpedng konstrukeija zasnovana tako, da iz posode ne ixeka wekodi kisik

Raconalizirmgle Kolicimo prapomotkan
= En isdelek je primeren #a vse potrehe, ko o bolpike s stalnim kot tudi 2 dotokom m
zahiey

Sm. '-I"i —T
Frenosna enota HES) Frencana enota H300

Kapacaeta LOX (tekotega ksika) 0.807 kg (1,308 kg

Usirezna kapactata v plinasiam =T e}

| Sank

Taka polres poscds 2.5 kg 1.8 kg

Teia prazne posods 1.6 kg 1.2 kg

Vigra, Wkljuéno 2 rodajam 381 em 26,67 em

Dbacajng rajanie o naskavity na 2 ’

dokok e 24t 17-20 ur B-10 ur

Diséajng rajanye pri nastavha na 2 ;

pei stalkvem doboku 5.5 ur ni na voljo
Halen 1,234 3.8 Stalen: 12, .25 .5 75

MNastavive dotoka Ma 152253 4 Ma zamemag 1.1_:5. 2253

| Dizlowni tlak 22 psi /152 kPa 22 psi { 152 kP&

OiEajan Cas poinjenja. opio B0 sakund A0 sakund

5 ZIVLJEN]E JE ENO, SVOBODA JE VSE! -
IZRUSNIE VITALNIH BOLNIKOV OBOLELIH za KOPE

Mavdufeni 61-letni kolesar Junge jo vseskowi imel Fivljenjsko Zcljo prekolesariti pot po
Ameriki in s¢ ob bolemni KOPH ni felel vdati v owsodo. 5 tem, ko wuresmcujem svoj
Fivljenpski cilj in se podajam ma o pot wpam, da bom mavdibnil vse podobno mislede. ki
Felipn Ziveti po svojih sanjah in Feljabh.” pravi Junge.

Ivanajstega junija 2004 se je odpravil na 5.500 km dolgo pot od San Francisca v Kali-
forniji do Mew Yorka na vehodni obali. Pot ga je vodila po 2godovinski aviocesti Lin-
coln, prvi ameriskl prekocelinski poti. Z njegovim dubom pa Fivijo tdi pacienti, ki so
vitalni in jih je bolezen privezala i dom s koncentratorjem. Mjim sistem podarja novo
Fivijenge.
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Kisikoterapija na domu —

Sapioe Life teko¢i kisik rezervoar ]
in prenosna enota

Koncentrator kisika , jeklenke

Ldravljenje moten j spanja "‘:-‘:".J‘ ~ O

- (SAS
- C5R . centralna, kompleksna apeja (Kardiorespiratorne motnje)
- All-in-one naprava #a terapijo obstruktivoe OSAS, CSR

Maske za sleep in ventilatorsko terapijo

Diagnostika SBD (poligrafija - polisomnografija)

Neinvazivna ventilacija
Invazivna ventilacija

Spirometrija - telemedicina

Diagnostika in monitoring
Pulzoksimetrija
SIDS

DRUGI PRODUKTI : krichiologija, medicinski in =
laboratorijski plini in oprema bolnignic, teko¢i helij '

Y0

Bio & Rl."'-..l
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" Neinvazivna ventilacija
P
WEINMANN Invazivno/neinvazivna ventilacija

Ventilogic ST, LS

Meinvazivna ventilacija je projekt, ki se v zadnjihh letih naglo mevija. -

Tedave ¢ imtubuci jami in trabecsiomskimi posegi so narekovele mevo) ‘ q
kvalitetnejsih neinvazivnih napray.

Weinmann je v sveto vodilna Magovna znamka z ved patentiranimi sistemi na podrodju ventilacije.

—

Dve zelo pomembni sta vpeljani v predstavijeno naprave.
Pryva je takoimenovana TA (Time-Adaptive) ventilacija. Moy Karakierizia proo intelizentno napravo 22 nein-
vazivng homecare ventilactijo. Pomeni, da se ventilator prilagodi pacientovemu fitmu dihanja in 5 tem poveduje
sodelovanje pacienta (Compliance). Ventilogic se prilagodi dibalnim keivaljam, ki jih doloi adravaik. Tako se pa-
cieniu-prilagojena venlilacija kaFe kol znaten pribranek fasa in denarja za KliniCno osehje. Za osebe s kroniéne zelo
slabotnimi respiratomimi migicami naprava poskrbi za vedjo necdvisnost in bol j5o kvaliteto Zivljenja.

Drugi je takoimenovani SX in SXX algoritem. Mozxiv karakierizirs dva algoritmi ki sta povezana 2 olajSnjem
dihanja pacienta. Namen teh algoritmoy je, da pacienta postopoma navadita na nastavitve ventilatorja, Veliko pa-
cientov ima weFave ko se prilagaja ventilacijskemuo ciklusu neprave. wato muo alzomiima ol ajfata ujcet ritem in stabi-
Iiziran dihalne krivulje.

W napravi je instaliranih Sirok spekier empij (VOV, PCY , PSV, alPCV, volomska kompensscija,

Ostale prednosti so Se: TV/NITY ventilacijski enocevni in dvocevni ter leakape sistem. 1Y jo opremljen i s
Softstart in LIAM [Leag Insusation Assist Maneuver),
proces. ki nadomesia mehanske exhalaorje.

Pavzetek: Sinhromizirano diawje se prifagpodi difialfnim petem
- avtomatsbo se nasravife venttlacijske kriviedie, ki
naprava razhere 1 enalize pacientovegea ritma
- |'JI|'.I|'|:IF
pri clifraniu

1 siechremiznciio omogod poacientie olojanje

bol 35 commpliarce i rezaltati venttlacije omogadlio

prifranke pri Sasn (0 derarii

Maprava je opremljena 2 volumsko kompenzacijo s T, (Tidal volume). Karakieristibe maprave @ Glasnost @ <25 db,

ritmoy, vitljiv gumb za premik po menujib.

Zelo napreden dizajn, visoka Kvalitela naprave,
Modnost prikljuditve na icvor kisika, viaZilna
posoda, dvoaini Miter.
Mapravo lahko prikijuéite na racunalnik in jo
uprav]pate na dal javi,

Primeren #a '.".I.‘IFd'nle'll_iL': KOPR. skolioee, ior-
aksalnih deformacij, parere diafrmeme, central-
nih motenj dihanja, OSAS.

Verajena balterdfe.

MaoZnost maniestitve viedilnika, dodatne bateri-

' Je in zunanjege ventila za doziragfe Kisika.
mﬂw Je primerna za life-support zdravijenje.
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CSR , centralna, kompleksna apeja

(Kardiorespiratorne motnje)

SomnoVent CR - kardiorespiratorni CPAP

Primeren za terapije s kombinacijami Cheyne-5tokes Dihanja in OSAS.
Primeren je za paciente z oslabljenimi ali motnjami v delovanju srca, ki trpijo za
Centralno Apnejo med Spanjem in Obstrukti vino apnejo med spanjem

SOMNOset - je softwareska podpora za nadzor in asistenco pacientov ki se
zdravijo s CPAP in temelji na SOMNOsmart 2 CPAP tehnologiji.

Zaznava in obdeluje vse dihalne motnje in jih skladisgi (flow, snore s tehnologijo
OPS (kot centralna in obstruktivna apneja).

Delovanje SomnoVent CR - kardiorespiratorni CPAP

Odvisno od prepoznanega dogodka, se trije tlacni nivoji [PAP (zgornji tlak, med
vdihom}, EPAP (spodnji tlak, v zaCetku izdiha in EEPAFP (tlak ob zakljucku izdiha)

avtomatsko namestijo in se prilagodijo tre-

nutni potrebi pacienta. !H ] .E.‘!:
i

/'—\
U&inek in prednosti za pacienta: [ \"-." . ' |
Wentilacija se normalizira v periodah s C5R,
centralni, mesani{kompleksni) apnej n di- | »
hanje se stabilizira. PRESSL

a—ty s
Na tak nacin obstrukcije izginejo. 1 1

v —

YV koncernu Sapio s sodelovanjem Weinmann koncerna uvajamo tehniko Hy-
gienic concept. ki predvideva redno in strokovno zamenjavo 1n vzdrézevanje vseh
onesnaZenih delov opreme.
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