drultvo ra

L4
e KVCB DRUSTVO ZA KRONIENO VNETNO CREVESNO BOLEZEN

VNETNO

C . . Ta . -
';‘o"l‘[’z':g Ljubljanska ulica 5, 2000 Maribor

e posto prejemamo na p. p. 640, 2103 Maribor
vo.® .
‘_,; M 041 665 000 (po 17. uri)

,' info@kvcb.si ; www.kvcb.si

POROCILO O ENODNEVNI SOLI ZA OSEBE S KVCB NA BIOLOSKIH
TERAPUJI z dne 4. 4. 2022

Veronika Smid

Klinicni oddelek za gastroenterologijo UKC Ljubljana in Drustvo za kroni¢no vnetno crevesno bolezen sta 4. 4.
2022 v predavalnici Klini€nega centra Ljubljana organizirala enodnevno 3olo za sebe s kroni¢no vnetno boleznijo
na bioloskih zdravilih, ki se jo je udelezilo okoli 50 udelezencev.

Udelezenci Sole so bili tako bolniki, ki se z boleznijo spopadamo Ze vrsto let, kot tudi bolniki, ki jim je bila
bolezen diagnosticirana pred kratkim. Skupno izhodis¢e vsem nam pa je zdravljenje bolezni oz. doseganje
mirovanja bolezni — remisije, s pomocjo bioloskih zdravil.

V uvodnem delu predavanja je ga. Mateja Saje, predsednica KVCB drustva, predstavila dejavnost in pomen
drustva in njegovo mednarodno sodelovanje. Ze ob prihodu smo udelezenci prejeli informativna gradiva, ki nas
podrobno seznanjajo glede same bolezni, kontaktov v primeru dodatnih vprasanj — »Kronofon«, organizacije
drustva in dogodkov ter srecanj, ki pripomorejo k lazjemu in hitrejSemu spopadanju z boleznijo in predvsem
izmenjavi izkuSenj bolnikov. Predstavljeni so bili tudi izobraZevalni vikendi, na katerih imajo ¢lani na voljo
razlicne delavnice, kjer se ucijo tehnike sproscanja, gibanja, sporazumevanja itd. Drustvo je tudi zelo dejavno z
informiranjem SirSe javnosti s to redko boleznijo, skozi akcije kot so »Naj javni WC«, »Za hip odsoten, hvala za
razumevanje«.

Tina Kurent, dr. med, specialistka gastroenterologije je v nadaljevanju podrobno opisala samo bolezen,
katerega natancen vzrok za nastanek Se ni ugotovljen. Znano je, da je eden izmed vzrokov genska predispozicija
posameznika, teoreti¢no pa tudi vplivi iz okolja (hrana — emulgatorji, pesticidi..., Zivljenjsko okolje — Zivljenje v
mestih ter Zivljenjski slog - stres). Ni¢ od navedenega pa Se ni znanstveno popolnoma potrjeno. Podrobno je
opisala posamezno vrsto bioloskih zdravil, nadin delovanja ter dolocanja vrste zdravila, ki ga na podlagi
zdravstvenega stanja in razvoja bolezni izberejo na konzilijih. Glede na to, da gre za strokovno podrocje, je
posamezne oblike in delovanje zdravila predstavila tudi slikovno in na nacin, ki je bil razumljiv tudi nam laikom.
Opozorila nas je na dosledno izvajanje predpisane terapije, saj Ce terapijo ukinemo, oz. zmanjSamo
koncentracijo zdravila v krvi (TNF alfa zaviralci), lahko telo razvije protitelesa na zdravilo in ga kasneje zavrne.
Poleg stranskih ucinkov, je dr. Kurentova omenila tudi izven ¢revesno simptomatiko bolezni, ki lahko prizadene
20 — 40% ljudi in se kaZe kot vnetje oci, otekline in bolecine v sklepih, hrbtu... Poleg pojava suhe koZe in prhljaja
je kot stranski ucinek bolezni navedla tudi pojav koZnega raka in pomembnosti rednega samo-pregledovanja
koZe. Primeri stranskih ucinkov so bili tudi slikovno predstavljeni.

Del predavanja smo se zadrzali tudi pri nacinu prehranjevanja bolnikov, kjer je bilo omenjeno, da je za bolnike s
KCEVB kljub bolezni priporo¢ena raznolika zdrava prehrana, predvsem se je kot koristna izkazala »mediteranska
prehrana«. V zagonu bolezni se je mogoce bolje izogniti surovi zelenjavi ali sadju, nekateri bolniki tudi laktozi,
vendar naj vsak bolnik poslusa svoje telo, kaj mu sporoca in se temu prilagodi.

Poudarila je pomembnost cepljenja proti gripi, hepatitisu B, pri Zenskah proti HPV ter v zadnjem ¢asu vse bolj
priporocljivem cepljenju proti noricam, v kolikor jih $e nismo preboleli. Ob tem je tudi razlozila, kako preveriti,



ali smo norice Ze preboleli, ¢e tega ne vemo. Pri Zenskah je poleg cepljenja priporocila tudi vsakoletni pregled
pri ginekologu zaradi mozZnosti ¢im prejSnjega morebitnega pojava raka materni¢nega vratu. Nikakor pa se ne
smemo cepiti z Zivimi cepivi , na kar naj bomo Se posebno pozorni pred potovanji v eksoticne drzave, kjer se
tovrstna cepljenja zahtevajo.

Bolniki s KVCB naj bi bili zaradi zmanj$anja imunskega sistema dovzetni za hitrej$e zbolevanje z respiratornimi
okuzbami, med njimi tudi Se vedno aktualni koronavirusom. Predavateljica nas je seznanila s podatkom, da sta
bila do sedaj zaradi okuzbe s Covidom-19 hospitalizirana le dva bolnika, ki sta prejemala bioloska zdravila in sta
poleg navedenih bolezni imela tudi druge pridruzene bolezni. Vendar pa ta pozitivha ugotovitev ne pomeni, da
se ni vec treba obnaS$ati odgovorno, saj ima bolezen Se prevec neznank. Vseskozi pa je predavateljica poudarila,
naj kljub bolezni poskusamo Ziveti ¢imbolj normalno vsakodnevno Zivljenje in se ¢im manj omejevati v svojih
dejavnostih, saj je socializacija bolnikov pri bolezni zelo pomembna.

Tretja predavateljica, Carmen Bobnar Sekuli¢, je skozi svoje dolgoletne izku3nje pri delu z bolniki v Ambulante
KVCB predstavila vidike vsakdanjega Zivljenja s KVCB boleznijo. Sprva je poudarila pomen higiene, s katero se
lahko izognemo okuzbam, za katere smo bolj dovzetni zaradi bioloSkih zdravil, s poudarkom na osebni higieni
kot tudi higieni hrane, priporocenem nacinu obdelave oz. izogibanju dolocene vrste hrane. Poudarila je tudi
pomembnost t.i. »hladne verige« pri samem transportu in hranjenju bioloskih zdravil in kako lahko nepravilno
ravnanje vpliva na samo kakovost zdravila. »BioloSka zdravila« je izraz za zdravila, ki so pridobljena iz celic,
vendar imajo bolniki med seboj razli¢ne ucinkovine in temu primeren nacin apliciranja (infuzije ali injekcije oz.
peresnike). V teku predavanja je predavateljica predstavila vrsto bioloskih zdravil, razlozila nacdin njihovega
delovanja ter pravilno rokovanje z zdravili, ¢e si jih apliciramo sami, s poudarkom na najveckrat zaznanih
napakah v praksi. Pomembno je, da z zdravljenjem, ne glede na dosego stanja mirovanja bolezni — remisija,
nadaljujemo in ga v nobenem primeru, brez navodil zdravnika, ne prekinjamo. Predstavila je pozitivne in
negativne ucinke oz. stranske ucinke, ki jih lahko obcutimo pri sprejemanju terapij. Bolnikom je bilo tudi
razumljivo razloZeno kako ravnati, kadar zbolimo, prejemamo antibiotike ali prejemamo drugo terapijo, zaradi
katere moramo zacasno prekiniti s terapijo oz. kdaj po preboleli bolezni zopet nadaljevati s terapijo.

Poudarek predavanja je bil tudi na previdnostnih ukrepih: naj se ne izpostavljamo soncu, naj se dovolj
hidriramo in skrbimo za koZo, naj izbiramo potovanja v dezele z visjim higienskim standardom, naj se gibamo
¢im vec, kolikor le zmoremo, saj je to nase orozje proti utrujenosti in bole¢inam v sklepih, ki sta pogosta
simptoma KVCB. Predvsem pa posku$ajmo kljub tezavam Ziveti polno Zivljenje, se druZiti, uzivati v svojih
hobijih, kar psiholosko zelo ugodno vpliva na potek bolezni.

Po zakljucku predavanj, med katerimi smo Ze dobili veliko koristnih informacij, so nam predavateljice Se
dodatno odgovarjala na vprasanja, ki so jih udelezenci zastavljali v sklopu aktivne debate po koncu predavanja.

Predavanja so bila slikovita, polna novih in osvezenih pomembnih informacij. Za nas bolnike tako predavanje
pomeni zmanjsanje strahu pred boleznijo, bioloskimi zdravili. Pridobimo obcutek, da v tej bolezni nismo sami,
da je in bo za nas strani zdravstvenega osebja vedno in takoj poskrbljeno. Najvec pa je vredno zavedanje, da
kljub bolezni ob medicinski pomoci Se vedno lahko kvalitetno in polno uzivamo v Zivljenju.

V svojem in imenu vseh prisotnih se zahvaljujem vsem trem predavateljicam za izredno dobra in zanimiva,
predvsem pa uporabna in Zivljenjsko naravnana predavanja, ki nam bodo ob sobivanju z naso boleznijo zelo
pomagale v nasem vsakodnevnem Zivljenju.



