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Nedavno ste saznali da vase dete ima Kronovu bolest ili ulcerozni kolitis. Sada je pred
vama vazan korak: treba da naucite o ovim bolestima, o tome kako se lece i kako vase
dete moze da nauci da Zivi sa zapaljenskom bolescu creva.

Namena ove brosure je da vas povede na ovaj put ucenja - da vam pruzi neke klju¢ne
informacije o Kronovoj bolesti i ulceroznom kolitisu i 0 onome sto mozete da oceku-
jete u bududnosti. Necete postati strucnjak za ove bolesti preko nodi, ali naucicete o
njima vise kako vreme odmice. Sto ste bolje obavesteni, to ¢ete bolje moci da vodite
brigu o vasem detetu i da ga zastupate. A Sto je najvaznije: postacete aktivan clan
tima za brigu o zdravlju vaseg deteta.

ZAPALJENSKA BOLEST CREVA: OSNOVNI PODACI

Prvo, i najvaznije, Sto treba zapamtiti je da su zapaljenske bolesti creva, a posebno
Kronova bolest i ulcerozni kolitis, hronicna oboljenja, ali koja mogu da se lece.

Lekari i naucnici ulazu velike napore da bi pronasli uzrok nastanka zapaljenske bolesti cre-
va, kao i lek za njeno izleCenje. Uprkos izazovima zivljenja sa hroni¢nom boles¢u, vase dete
moze da vodi normalan, sre¢an i produktivan zivot. Iako jos ne postoji lek koji bi izlecio
ove bolesti, primenom odgovarajuce terapije mogude je kontrolisati hroni¢no zapaljenje
koje je glavno obelezje zapaljenske bolesti creva. Ovo pomaze u postizanju dugorocnih
ciljeva u lecenju, ukljucujuéi uklanjanje hronicnih simptoma od strane probavnog sistema,
ponovno uspostavljanje pravilnog rasta i postizanje normalnog kvaliteta Zivota.

Dve najcesce vrste zapaljenskih bolesti creva su Kronova bolest i ulcerozni kolitis. Iako ove
dve bolesti daju slicne simptome, a za njihovo lecenje se primenjuju slicne terapije, one
ipak nisu iste.

Ulcerozni kolitis zahvata samo debelo crevo; iako je zid debelog creva oblozen sa puno
razlicitih slojeva, kod pacijenata sa ulceroznim kolitisom zapaljenje se javlja samo na naj-
unutrasnjijem sloju koji se zove sluznica debelog creva. Takode, ulcerozni kolitis se Siri
proksimalno, $to znaci da pocinje u rektumu, i odatle moze da se prosiri na ostale delove
debelog creva (kolona).



Sa druge strane, Kronova bolest moze da zahvati bilo koji deo probavnog sistema, od
usta do anusa. Za razliku od ulceroznog kolitisa, kod Kronove bolesti, zapaljenski proces
moze da ,preskoci” velike delove creva i da se pojavi u drugim segmentima. Najcesce
zahvaceni delovi su zavrsni deo tankog creva (ileum) i debelo crevo (kolon). Takode, kod
pacijenata sa Kronovom boleséu, zapaljenje se ne ograni¢ava samo na sluznicu creva
(mukoza, unutrasnja obloga creva), ve¢ bolest moze da zahvati i celu debljinu zida creva.
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ZNACI I SIMPTOMI

Uprkos razlikama izmedu Kronove bolesti i ulceroznog kolitisa, obe bolesti, kada su
u aktivnoj fazi, ispoljavaju sli¢cne simptome - a svi ti simptomi nastaju kao posledica
hroni¢nog zapaljenja.
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Pacijenti mogu da imaju jedan ili viSe simptoma koji ukljucuju sledece:
Uporni i dugotrajni prolivi.
Bol i/ili gréevi u trbuhu.
Neizdrzivi nagon za hitnim praznjenjem creva.
Krvarenje iz creva.
PoviSena telesna temperatura.
Gubitak telesne tezine.

Iako su navedeni simptomi isti kod dece i kod odraslih, kod dece moze da dode do za-
stoja u rastu i polnom sazrevanju. Zapravo, kod znacajnog broja pedijatrijskih pacijenata,
dijagnoza zapaljenske bolesti creva je postavljena kada je kod dece prijavljen zastoj u
rastu. Zastoj u rastu se narocito javlja kod dece sa Kronovom boles¢u zbog direktnog
uticaja bolesti na rast kostiju i smanjene apsorpcije hranljivih materija. Medutim, zastoj
u rastu moze da se javi kod svih pedijatrijskih pacijenata sa zapaljenskom boles¢u creva
ukoliko bol u trbuhu i drugi simptomi dovedu do smanjenja apetita.

Vazno je shvatiti da ovi simptomi mogu znacajno da se razlikuju od pacijenta do pacijen-
ta, i takode, da se mogu javljati periodi¢no, u epizodama i dok je bolest aktivna. Ovakvi
simptomi su prisutni samo kada je zapaljenska bolest creva u aktivnoj fazi, a mogu da
se uklone uvodenjem bolesti u stanje mirovanja (remisija) i odrzavanjem bolesti u tom
stanju, kao i izbegavanjem pogorsanja bolesti (kada bolest postaje aktivna i izaziva simp-
tome). Simptomi mogu da se pojave iznenada i u teSkom obliku i moze da izgleda kao da
su ih uzrokovali stres, ili neka virusna ili bakterijska bolest; ali, takode, simptomi mogu da
se pojavljuju sporo i tokom duzeg vremenskog perioda.

Mozete da naucite vise o znacima i simptomima ako procitate sledece brosure koje su
dostupne na sajtu UKUKS-a:

Ziveti sa Kronovom boleséu
Ziveti sa ulceroznim kolitisom

POJAVA BOLESTI IZVAN PROBAVNOG SISTEMA

Pored toga Sto imaju simptome bolesti u probavnom sistemu, kod nekih ljudi tako-
de mogu da se pojave razni simptomi u drugim delovima tela, a koji su povezani sa
zapaljenskom boles¢u creva.
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Znaci i simptomi bolesti mogu da se uoce u:
Ocima (crvenilo, bol i svrab).
Ustima (ranice).
Zglobovima (otok i bol).
KozZi (bolne otekline, bolni Cirevi i druge ranice/osip).
Kostima (osteoporoza). o®
Bubrezima (stvaranje kamena).
Jetri (primarni sklerozni holangitis, hepatitis i ciroza) — retki slucajevi
Usporen rast i razvoj, narocito pojava puberteta ili izostanak menstrualnog ciklusa

Sve ove pojave poznate su pod imenom ekstraintestinalne (vancrevne) manifestacije za-
paljenske bolesti creva zato Sto se desavaju izvan probavnog sistema. Kod nekih osoba
ove manifestacije mogu, zapravo, da budu i prvi znak Kronove bolesti i pojavljuju se cak i
godinama pre nego $to se razviju simptomi u crevima. Kod drugih osoba, ove manifesta-
cije mogu da se ispolje neposredno pre faze pogorsanja bolesti.

KOGA POGADA ZAPALJENSKA BOLEST CREVA?

Ukupan broj obolelih je skoro jednako podeljen izmedu ove dve bolesti. Ovo su neke
cinjenice i cifre koje ukratko ilustruju situaciju:

Vise od 1,4 miliona Amerikanaca ima zapaljensku bolest creva.
Jedan od deset pacijenata obolelih od zapaljenske bolesti creva je mladi od 18 godina.

U proseku, Kronova bolest ili ulcerozni kolitis se ¢esce javljaju kod osoba izmedu 15 i 25
godina starosti, mada bolest moze da se pojavi u bilo kom uzrastu.

Bolest jednako pogada i muskarce i zene.

Iako zapaljenska bolest creva moze da se pojavi kod svih etnickih grupa, ¢eséa je kod
belaca nego kod drugih rasa. Posebno velika ucestalost bolesti je uocena u jevrejskoj
populaciji u Isto¢noj Evropi.

STA UZROKUJE ZAPALJENSKU BOLEST CREVA?

Niko ne zna koji je tacan uzrok nastanka Kronove bolesti ili ulceroznog kolitisa, ali
strucnjaci smatraju da je ukljuceno nekoliko faktora koji, u kombinaciji, dovode do
razvoja bolesti, a to su:

Geni — Ispitivanja su potvrdila da 5,2% do 22,5% obolelih osoba ima rodaka u prvom ste-
penu srodstva (na primer, roditelj/dete, rodeni brat/sestra) sa nekom od ove dve bolesti.
Jasno je da vasi geni igraju ulogu, mada jo$ uvek nije utvrden tacan obrazac nasledivanja.
To znadi da trenutno ne postoji nacin na koji moze da se predvidi da li ¢e neko, ili ko, od
¢lanova porodice obolelog dobiti zapaljensku bolest creva. Identifikovano je vise gena za
koje je moguce da igraju ulogu u razvoju ovih bolesti.

Elementi okolne sredine — Ispitivani su virusi, bakterije i drugi faktori, ali nisu dobijeni
rezultati na osnovu kojih bi mogao da se donese neki zakljucak. Istrazivaci su trenutno
usmereni na ispitivanje mikroskopskih elemenata.

Neprikladna reakcija imunog sistema organizma — Naucnici nastavljaju da istrazuju da
li neka greska u imunom sistemu pacijenta — koja je mozda pokrenuta nekim okida¢em iz
okolne sredine — moze da dovede do toga da organizam sam sebe napada.

Dok istrazivaci nastavljaju da istrazuju moguce uzroke bolesti, neki od uzroka su iskljuceni, po-
put napetosti, nemira (anksioznosti), karakteristika li¢cnosti, Takode, ove bolesti nisu zarazne.

POSTAVLJANJE DIJAGNOZE (‘ .
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Dijagnoza Kronove bolesti ili ulceroznog ' e =
kolitisa kod vaseg deteta ¢e se verovatno :
postaviti nakon izvodenja nekoliko testova.

Pored uzimanja kompletne medicinske isto-
rije i sprovodenja fizickog pregleda, moguce
je da e kod dece morati da se uradi jo$ te- &
stova koji obuhvataju testove krvi, snimanje |
magnetnom rezonancom (MRI) i endoskopi-
ju gornjeg i donjeg dela probavnog sistema.
Lekari ¢e, uglavnom, zapoceti pregled prime-




nom najmanje invazivnih testova i postepeno ¢e uvoditi invazivnije testove, a sve dok se
ne uspostavi dijagnoza, pri ¢emu je endoskopija zlatni standard u postavljanju dijagnoze.
Ovo je posebno slucaj kod pedijatrijskih pacijenata.

Testovi krvi se rade da bi se utvrdilo da li je smanjen broj crvenih krvnih zrnaca (anemija),
ili je povecéan broj belih krvnih zrnaca (prisustvo zapaljenja), a takode se odreduju i reak-
tanti akutne faze zapaljenja C reaktivni protein (CRP) i sedimentacija eritrocita (SE). Od
nedavno se rade i razni testovi na anti-tela i ovi testovi mogu da pokazu izmenjen imuni
proces u probavnom sistemu kod nekih osoba sa zapaljenskom boleséu creva. Rade se i
testovi stolice: fekalni kalprotektin, koji ukoliko je povisen govori o postojanju zapaljenja
u sistemu za varenje, mikrobioloske analize i testovi na prisustvo toksina bakterija...

Snimanje magnetnom rezonancom (MRI) ukljucuju snimanje gornjeg dela probavnog
sistema i serijske snimke tankog creva (enterografija), sto pomaze da se vide one oblasti
creva do kojih ne moze da se dopre endoskopijom. Ponekad se za pregled zida creva ko-
risti i video-kapsula. Tokom serijskog snimanja tankog creva vase dete treba da proguta
tecnost koja sadrzi supstancu koja ispunjava probavni sistem, tako da slika moze da se
vidi na magnetnoj rezonanci. Pomo¢u ovih tehnika snimanja mogu da se uoce delovi
u kojima ima otoka, suzenja, ili drugih znakova zapaljenja creva. Rentgensko snimanje
i snimanje magnetnom rezonancom ¢e se raditi mudro i oprezno, da bi se ogranicila
sveukupna izlozenost vaseg deteta zracenju tokom njegovog/njenog zivota.

Endoskopija je tehnika ispitivanja kojom se cevcica, koja u sebi ima izvor svetlosti, pro-
vlaci ili kroz usta u gornji deo tankog creva (gornja endoskopija), ili kroz anus u debelo
crevo (kolonoskopija). Lekar koji izvodi ovaj postupak moze da uzme male uzorke tkiva
(biopsija) iz creva koji ¢e se kasnije pregledati na prisustvo mikroskopskih znakova bole-
sti. Tokom endoskopije, lekar vaseg deteta takode moze da uvede i video-kapsulu koja
pravi snimke unutar tankog creva. Ovi snimci mogu da otkriju u kojim delovima creva
ima ranica, ulceracija ili krvarenja koje inace nije moguée uoditi primenom drugih meto-
da snimanja. Kod dece se ovi pregledi uglavnom sprovode pod sedacijom/anestezijom.
Nova metoda endoskopije, takozvana ,kamera-u-piluli” endoskopija, ne ukljucuje da-
vanje anestezije. Umesto toga, pacijentu se da da proguta malu kameru u obliku pilule
koja snimi oko 50.000 fotografija dok putuje kroz creva; fotografije se prikupljaju na
uredaju na pojasu koji dete nosi tokom tog dana. Ova pilula sa kamerom se izbacuje iz
organizma deteta putem stolice.

Veoma je tesko postaviti dijagnozu zapaljenske bolesti
creva bez izvodenja odgovarajucdih testova, zato Sto Kro-
nova bolest i ulcerozni kolitis mogu da lice na neke druge
bolesti. Jedan primer za ovo je sindrom iritabilnog creva.
Sindrom iritabilnog creva ima puno istih simptoma kao i
zapaljenska bolest creva, ukljucujuéi bol u trbuhu i proliv.
Medutim, sindrom iritabilnog creva je funkcionalni po-
kako treba, oni potiskuju sadrzaj creva ili previse brzo,
ili previse sporo. Kod sindroma iritabilnog creva nema
prisustva zapaljenja. Bududi da, kod sindroma iritabilnog
creva, na pregledu nema fizickog osteéenja, ovaj sindrom
se obi¢no dijagnostikuje kada se iskljuci prisustvo drugih
bolesti, poput Kronove bolesti i kolitisa.

Kod nekih osoba je, cak i nakon izvodenja opseznog te-
stiranja i pregleda, tesko utvrditi da li je njihova zapaljenska bolest creva Kronova bolest
ili ulcerozni kolitis. U retkim slucajevima pacijentu se postavlja dijagnoza ,neodredenog
kolitisa”. Ova neodredenost je ces¢a kod najmladih pacijenata — onih koji su, u vreme
dijagnoze, mladi od pet godina.

LECENJE

Bududi da su Kronova bolest i ulcerozni kolitis hroni¢na oboljenja, sto zna¢i da bo-
lest moze da se pogorsa nakon pocetne remisije, cilj lecenja jeste da se postigne
remisija bolesti i da se ta remisija odrzava.

Terapija bolesti ukljucuje lekove, hirursko lecenje, ili nutritivnu terapiju.

Lekovi koji se izdaju na lekarski recept

Ne postoji lek koji moze da izleci zapaljensku bolest creva, ali zato na raspolaganju ima
mnogo lekova koji mogu da pomognu vasem detetu. Vazno je shvatiti da, bududi da je
ova bolest razlicita kod razli¢itih osoba, nacini leCenja se takode razlikuju od osobe do
osobe, a ponekad i od jednog do drugog pogorsanja bolesti. Na primer, jedna osoba
moze da ima mali broj simptoma bolesti i moze dobro da odgovori na terapiju slabijim
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lekovima tokom jednog pogorsanja bolesti, ali mozda ¢e joj trebati drugaciji, jaci lekovi,
tokom tezeg ili duzeg pogorsanja bolesti.

Sire govoredi, za le¢enje zapaljenske bolesti creva i kod dece, i kod odraslih pacijenata,
koristi se pet razli¢itih kategorija lekova, a to su:

Aminosalicilati: To su lekovi sli¢ni aspirinu koji sadrze 5-aminosalicilnu kiselinu (5-ASA),
a koriste se za lecenje blage do umereno teske bolesti, ili za odrzavanje remisije. Ovi le-
kovi, koji mogu da se daju na usta (oralno) ili u rektum (rektalno), smanjuju zapaljenje u
crevima na slican nacin na koji aspirin smanjuje zapaljenje u drugim delovima tela poput
zglobova (artritis). Moguce neZeljene reakcije aminosalicilata su proliv, glavobolja i muka.

Kortikosteroidi: Ovi lekovi deluju tako $to uti¢u na sposobnost organizma da pokrene i
odrzava zapaljenski proces. Pored toga, oni odrzavaju imuni sistem pod kontrolom. Kor-
tikosteroidi se koriste kod dece sa umereno teskom do ozbiljnom zapaljenskom bolescu
creva. Kortikosteroidi se primenjuju na usta (oralno), u rektum (rektalno), ili u venu (intra-
venski) i efikasni su u kratkoro¢noj kontroli pogorsanja bolesti, ali se ne preporucuju za
terapiju odrzavanja remisije bolesti kod dece zbog svojih dugotrajnih nezeljenih reakcija,
ukljucujudi zastoj u rastu. Neke nezeljene reakcije kortikosteroida su: porast telesne tezi-
ne, nesanica, promene raspolozenja, osteoporoza, gubitak kose na glavi ili rast malja na
licu, akne, pojava strija i poveéana podloznost infekcijama i pojavi modrica.

Imunomodulatori: Ova grupa lekova smanjuje aktivnost imunog sistema organizma
tako da on ne moze da stalno izaziva upalu. Imunomodulatori se obi¢no daju na usta
(oralno), retko u vidu injekcije i primenjuju se kod vedine dece obolele od zapaljenjske
bolesti creva, a posebno kod pacijenata kod kojih terapija aminosalicilatima i kortiko-
steroidima nije bila efikasna, ili je bila samo delimi¢no efikasna. Mogu da budu korisni u
smanjenju, ili uklanjanju potrebe za primenom kortikosteroida i cesto se koriste za odr-
Zavanje remisije bolesti. Imunomodulatori mogu da izazovu mucninu, smanjenje broja
belih i crvenih krvnih zrnaca, kao i zapaljenje pankreasa (pankreatitis) ili jetre (hepatitis).
Dokazana je i poveéana podloznost infekcijama povezana sa upotrebom ovih lekova.
Takode, postoji i malo povedanje apsolutnog rizika za pojavu nekih vrsta karcinoma, kao
$to su nemelanomski rak koze i limfom. U svakom slucaju, potrebno je proceniti kolika je
korist dugotrajne remisije bolesti u poredenju sa ovim rizicima. Lekar vaseg deteta moze
da vam pomogne da bolje razumete kolika je verovatnoda razvoja ovih rizika, kao i koja
je korist leCenja ovim lekovima.
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Antibiotici: Odredeni antibiotici mogu da se koriste kada, kod pacijenata sa zapaljen-
skom boles¢u creva, dode do pojave infekcije, poput gnojne kolekcije.

Bioloske terapije: Najnovija grupa lekova koji se koriste za lecenje zapaljenske bolesti
creva su proteini koji selektivno ciljaju kljucne ¢elije u zapaljenskom ciklusu i na taj nacin
prekidaju upalni proces. Ovi lekovi se primenjuju za terapiju umereno-teske do ozbiljne
bolesti i za odrzavanje remisije. Daju se u obliku injekcije ili intravenske infuzije, a po ras-
poredu koji moze da se krece od jednom nedeljno do jednom na svakih nekoliko meseci,
u zavisnosti od pacijenta koji prima lek i vrste primenjenog leka.

Kao i kod primene bilo kog drugog leka, treba da

imate na umu da svi lekovi imaju svoje rizike i kori- B
sti, i da razgovarate sa lekarom va$eg deteta ukoliko ,11;'-‘;5- )
imate bilo koja pitanja ili nedoumice. % YNkt

Eri ’
Lekovi koji se kupuju bez lekarskog recepta 3 h\x‘; v -
Lekovi koji se izdaju na lekarski recept smanjuju za- 1 \1&*

paljenje u crevima i predstavljaju srz terapije zapa- _
ljienske bolesti creva. Pa ipak, ovi znacajni lekovi koji -
se izdaju na lekarski recept mozda nece ukloniti sve

simptome bolesti vaseg deteta. Prirodno, mozda Cete Zeleti da vase dete uzima lekove
koji se kupuju bez lekarskog recepta da biste mu pomogli da se oseca bolje. Pre nego sto
to ucinite, porazgovarajte sa lekarom vaseg deteta. Ponekad moze da se desi da simptomi
vaseg deteta ukazuju na pogorsanje zapaljenja, Sto moze da zahteva promenu leka koji se
izdaje na lekarski recept, a koji je vase dete do tada uzimalo, ili promenu nacina lecenja.

Nutritivna terapija

Optimalna ishrana je osnovni cilj za postizanje dobrobiti i pravilnog razvoja svakog dete-
ta, ali, kod dece sa zapaljenskom boles¢u creva, ovaj cilj je tesko postici bez preduzimanja
dodatnih koraka. Nutritivna terapija moze lako da se sprovodi odlaskom na redovne pre-
glede kod osobe koja moze dati savet o ishrani. Lekar moze da propiSe uzimanje dopuna
hrane i napitaka koje sadrze vece kolicine kalorija i proteina kako bi se uspostavio nor-
malan rast i razvoj deteta. Bududi da nutritivna terapija moze da dovede do poboljsanja
zapaljenske bolesti creva, a narocito Kronove bolesti, mozda ¢ée biti potrebno da se te¢na
formula bogata nutrijentima unese direktno u Zeludac ili tanko crevo. Ova vrsta ishrane
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je poznata kao enteralna ishrana i daje se tokom nodi, preko cevcice koja, najcesce, ide
od nosa do zeluca. Ta cevcica se zove nazogastricna sonda. Ova metoda obezbeduje da
pacijenti dobiju hranljive materije dok spavaju. Ujutru se sonda uklanja i pacijent moze
da ide na posao ili u Skolu i da nastavi sa svojim normalnim aktivnostima. Na ovaj nacin
pacijenti dobiju sve hranljive sastojke koji su im potrebni i mogu da nastave da jedu nor-
malno tokom tog dana, a i ne moraju vise da jedu u toku dana.

Enteralna ishrana takode moze da se sprovodi pomocu gastrostome (G-sonda). Gastrosto-
ma je hirurskim putem napravljen otvor kroz trbusni zid koji vodi direktno do Zeluca. Son-
da za hranjenje se uvlaci kroz ovaj otvor. Hranjenje se najcesce sprovodi tokom noci, ali se
takode moze obavljati i tokom dana, u prekidima (intermitentna ishrana). Neki pacijenti
viSe vole ovaj pristup jer se time izbegava neugodnost tokom provlacenja sonde kroz nos.
Totalna parenteralna ishrana (TPI) se sprovodi preko katetera koji se postavlja u veliki
krvni sud, obi¢no onaj u grudnom kosu. lako ovaj kateter ne prolazi kroz creva i time
omogucdava crevima da se odmore, ipak, parenteralna ishrana moze da izazove vise kom-
plikacija od enteralne ishrane. Takode je i skuplja od drugih metoda nutritivne podrske i
zahteva posebnu obuku za koris¢enje.

Hirursko lecenje
Ne postoje roditelji koji bi Zeleli da njihovo dete ide na operaciju. U lecenju zapaljenske
bolesti creva svi medicinski napori su usmereni ka tome da se creva ocuvaju, a to je po-
sebno slucaj kod dece.
Ali, postoje situacije u kojima je hirurska intervencija najbolje reSenje, ili jedina mogu¢-
nost. Zapravo, kod mnogih pacijenata sa Kronovom bolescu, kao i kod znacajnog broja
pacijenata sa ulceroznim kolitisom, u jednom trenutku dolazi do momenta kada je hirur-
Ska intervencija najbolje $to moze da se uradi.
Razlozi za hirursko lecenje su:

Neuspeh u kontroli bolesti lekovima.

Zivotno-ugrozavajuca stanja debelog creva poznata kao fulminantni kolitis i toksi¢ni

megakolon.

Fistule i apscesi koji ne mogu da se kontrolisu ili zalece davanjem lekova.

Strikture i opstrukcije, a posebno one uzrokovane oziljnim tkivom.

Perforacije creva.
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Kolorektalni karcinom, ili rizik za njegovo pojavljivanje.

Kod ulceroznog kolitisa bolest moze da se izleci hirurskim odstranjivanjem debelog creva
i preostale sluznice rektuma, sto nije slucaj kod Kronove bolesti. U mnogim slucajevima
moze da se ugradi spoljna kesica za praznjenje stolice. Kronova bolest ne moze da se izle-
Ci i bolest moze ponovo da se pojavi na istom mestu gde je radena operacija. Medutim,
kod hirurskog lecenja Kronove bolesti, pacijenti se uglavhom osecaju dosta bolje nakon
odstranjivanja obolelog segmenta creva i kao rezultat toga, mogu da smanje uzimanje
lekova. Takode je vazno napomenuti da su na raspolaganju nove, minimalno invazivne,
hirurske tehnike, koje pomazu pacijentima da se brze oporave nakon operacije i da se
brze vrate svojim normalnim aktivnostima.

Postoji viSe vrsta hirurskih intervencija koje se sprovode, pod odredenim uslovima, kod
pacijenata sa zapaljenskom boles¢u creva.

PROMENE STILA ZIVOTA

Kada vase dete ima zapaljensku bo- "+ & .8 &
lest creva, bic¢e potrebno da mu po- &5;5".’

mognete da uradi izvesna prilago- : -ﬂ"“:"“- el
davanja, ukljuéujué¢i promenu naéina '-&«1&* |

ishrane, kada je to potrebno, kao i da i f‘ﬂ'

pripremite dete za obavljanje dnevnih g i _LrT 3 P
aktivnosti. Ty b ' :

Dijeta i ishrana AL - ‘-_’l‘_ ':. gt '| /
Svakom detetu je potrebna dobra ishra- = g 9 gL

na za pravilan rast i razvoj. Iako je kod g T

vedine dece obolele od zapaljenske bo-

lesti creva potrebna mala, ili nikakva, promena u nacinu ishrane, u nekim situacijama
promena u nacinu ishrane moze da bude korisna, a posebno kada je bolest u aktivnoj
fazi. Lekar vaseg deteta moze, s vremena na vreme, da preporuci promenu nacina ishrane
kod vaseg deteta, ukljucujudi ishranu bez mehanicki grube hrane, kao i bez laktoze, vrste
Secera koji se nalazi u mleku i mle¢nim proizvodima, ili ishranu sa niskim sadrzajem ne-
rastvorljivih vlakana.
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Neka deca sa zapaljenskim bolestima creva mogu da imaju manjak odredenih vitamina i
minerala (ukljucujudi vitamine D, B12 i C, folnu kiselinu, gvozde, kalcijum, cink i magne-
zijum), a taj manjak moze da se ispravi uzimanjem dopuna vitamina i minerala. Posto
deca sa zapaljenskom bolesc¢u creva mogu da teSko podnose uzimanje preparata gvozda
na usta, lekar vaseg deteta moze, u posebnim slucajevima, da propise davanje gvozda
intravenski.

Lekar vaseg deteta moze da preporuci uzimanje i nekih drugih dopuna ishrani koje su
poznate pod imenom probiotici i prebiotici. Probiotici su ,dobre” bakterije koje odrzavaju
i poboljSavaju ravnotezu normalne crevne flore — bakterije koje normalno Zive u crevima
svih ljudi. Prebiotici su nesvarljivi hranljivi sastojci koji obezbeduju nutrijente koji omogu-
Cavaju rast i razvoj korisnih bakterija u crevima. Oni takode stimulisu rast bakterija sa pro-
biotskim svojstvima. Sve je vise dokaza da primena probiotika — bilo da se nalaze u vidu
kapsula, praha, tecnosti ili hrane, kod dece je cokolada ili bonbona- predstavlja jos jednu
opciju za lecenje odraslih osoba sa zapaljenskom bolescu creva, a posebno su korisni kao
pomo¢ u odrzavanju remisije bolesti. Pre nego sto dodate ove dopune vec postojecoj
terapiji vaseg deteta, razgovarajte sa lekarom vaseg deteta o tome, zato sto lekar moze
da vam preporudi davanje nekih odredenih dopuna vasem detetu.

Dve stvari koje morate obazrivo i pazljivo da pratite su telesna tezina i ritam rasta vaseg
deteta. Bududi da je gubitak telesne tezine simptom pogorsanja bolesti, morate da prija-
vite lekaru vaseg deteta svaki gubitak detetove telesne tezine. Slicno tome, tokom aktivne
faze bolesti, moze da dode do usporavanja ili prekida rasta. Ukoliko je rast vaseg deteta
znatno usporen (nosi istu veli¢inu garderobe tokom vise od godinu dana, izgleda nize od
ostale dece njegovog/njenog uzrasta itd), obavestite o tome lekara vaseg deteta.

Ako vam je potrebno viSe podataka mozete da procitate sledeée brosure:
Ziveti sa Kronovom boleséu
Ziveti sa ulceroznim kolitisom

Vase dete i dalje treba da nastavi da ide na redovne preglede kod svog pedijatra radi
pracenja fizickog razvoja i redovnog primanja vakcina, ukljucujuci i godisnju vakcinu pro-
tiv gripa. Treba da vodite racuna o tome da redovno i detaljno obavestavate detetovog
pedijatra o lekovima koje vase dete uzima, zato sto deca koja primaju imunosupresivne ili
bioloske lekove ne smeju da primaju vakcine sa zivim virusom.
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Dnevne aktivnosti

Posto vase dete ima bolest koja zahteva Ceste odlaske u toalet, treba da, za svaku dogo-
vorenu detetovu aktivnost, planirate vise pauza za odlazak u toalet. Takode treba da po-
drzavate i ohrabrujete vase dete da se unapred informiSe o mestima na kojima se nalaze
toaleti u trznim centrima, na igralistima, u bioskopima, ili na drugim mestima van vase
kuée koja dete redovno posecuje. Ovakvo informisanje moze da pomogne vasem detetu
da bolje kontrolise svoju bolest.

U nekim drzavama su doneti zakoni koji omogucavaju pristup toaletima u javnim ustano-
vama koji su oznaceni sa ,samo za zaposlene”. Ako jeste, vodite racuna o tome da vase
dete mora da nosi sa sobom potvrdu od lekara u kojoj je navedeno da je vasem detetu
neophodan hitan pristup toaletu svaki put kada izade van kuce. Tokom faze pogorsanja
bolesti, takode se preporucuje da detetu spakujete rezervnu garderobu i vlazne marami-
ce da ima kod sebe dok je van kuce.

Skola

Budu¢i da deca vecinu svog vremena u
budnom stanju provode u skoli, odrasle
osobe koje vode brigu o vasem detetu
dok je u skoli moraju da budu upoznate
sa bolesc¢u vaseg deteta iz viSe razloga, a
neki od njih su:

Zapaljenska bolest creva vodi do cestih
izostanaka iz skole ili boravaka u bolnici,
zbog cega deca moraju da nadoknade
predeno gradivo i druge $kolske obaveze.

Deca sa zapaljenskom boleséu creva imaju ve¢u potrebu za odlaskom u toalet i stoga im
je potrebno obezbediti deci Sto laksi pristup toaletima.

Neki od lekova koje ova deca uzimaju moraju da se uzimaju tokom skolskog dana.

Najbolji pristup za preuzimanje kontrole nad situacijom i reSavanje mogudih problema
koji mogu da se pojave u buduénosti zbog zapaljenske bolesti creva, jeste da zatrazZite sa-
stanak sa upravljackim i nastavnim osobljem Skole vaseg deteta i sa njima porazgovarate
o bolesti vaseg deteta i njegovim potrebama zbog te bolesti.
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Iako je neophodno da obavestite upravljacko i nastavno osoblje Skole o potrebama vaseg
deteta, vase dete moze da se oseda postideno zato $to druge osobe znaju o tome. Bu-
dudi da je ova situacija bitna za vase dete, dopustite mu da samo odredi kada i koga ¢ete
informisati o njegovoj bolesti.

Adaptacije koje sSkola traba da napravi kako bi se prilagodila potrebama hendike-
piranih ucenika

Ako vase dete zaostaje u skoli, ili je potrebno da se urade specijalne adaptacije da bi
vase dete moglo da odrzi korak sa Skolskim obavezama ili individualizovanog programa
obrazovanja.

pomTNee = ~ ) Neformalni (usmeni dogovor sa nastavni-
G .:!_\ - 4 kom) izvani¢na adaptacija mogu da pomo-

‘| gnu vasem detetu da postigne i odrzi svoj
akademski potencijal. (Zakon o osnovnhom
obrazovanju i vaspitanju: nastava za uceni-
ke na kuénom i bolnickom lecenju Clan 37.
Skola moze da organizuje obrazovno-vas-
pitni rad kao poseban oblik rada za uceni-
ke na duzem bolnickom i ku¢nom lecenju,
uz saglasnost Ministarstva. Za ucenike koji
zbog vecih zdravstvenih problema ili hro-
ni¢nih bolesti ne mogu da pohadaju nasta-
vu duze od tri nedelje, nastava se organizuje u kuéi, odnosno u zdravstvenoj ustanovi.
Roditelj, odnosno staratelj je duzan da o potrebi organizovanja nastave kod kuce ili u
zdravstvenoj ustanovi obavesti skolu. Nacin organizovanja nastave za ucenike na duzem
kuénom i bolni¢kom lecenju propisuje ministar. Nastava kod kuée i na daljinu Clan 38.). U
daljem tekstu navedene su neke formalne i neformalne adaptacije koje mogu da pomo-
gnu vasem detetu. Adaptaciju treba zahtevati Sto je pre moguce, a pozeljno je da to bude
na pocetku Skolske godine, tako da ima dovoljno vremena za potrebne dogovore, pode-
Savanja i propisivanje planova. Zapamtite: iako je vase dete savrSeno zdravo na pocetku
Skolske godine, mozda ¢e mu, u toku godine, biti potrebne neke od navedenih adaptacija.
Uvek je najbolje planirati unapred! Ovo su neke moguce adaptacije — mogu da se dodaju
i druge adaptacije u cilju zadovoljenja potreba vaseg deteta:
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Neogranicena propusnica za upotrebu toaleta: Ucenici sa simptomima aktivne bolesti
moraju da koriste toalet viSe puta dnevno — a Cesto je to jako hitno — da bi izbegli
nemogucnost zadrzavanja stolice. Ucenici i nastavnici treba da se dogovore o odgova-
raju¢em signalu za hitan odlazak u toalet da ne bi privlacili paznju na ucenikove Ceste
odlaske u toalet.

.Zaustavi sat” tokom pismenog testiranja: Tokom pismenog testiranja, u¢enik ¢e mozda
morati da trazi pauzu zbog bola u trbuhu ili nagona za hitno praznjenje creva. Vreme
koje im je na raspolaganju za test bice produzeno za onoliko vremena koliko su proveli
van ucionice.

Mogucénost hidracije: Cesto praznjenje creva i uzimanje lekova doprinosi gubitku te¢-
nosti. UCenicima treba omoguditi da im, tokom celog dana, bude odobreno da nose i
piju tecnosti.

Neophodne potrepstine: U¢enicima treba da se dozvoli da, tokom dana, mogu da nose i
pojedu mali obrok (uzinu), slatkis (zbog suvih usta), da imaju kod sebe vlazne maramice
i druge potrepstine i da ih koriste po potrebi.

Ogranicenja za testove i projektne zadatke: Lekovi i simptomi aktivne bolesti mogu da
dovedu do neispavanosti i umora. Kao rezultat toga, broj testova i projektnih zadataka
treba da se ogranici na jedan do dva na dan. Krajnji rokovi za zavrsetak testova i projek-
tnih zadataka takode mogu da se produze, bez kaznjavanja ucenika.

Vreme za odmor: Skolska medicinska sestra treba da obezbedi u¢eniku mesto gde moze
da legne da se odmori, kao i mesto gde moze da ima privatnost za presvlaéenje.

Odsustvovanje iz Skole: Nakon odredenog broja dana odsustvovanja iz $kole, u¢eniku ée
se obezbediti poducavanje kod kuce ili u bolnici.

Promena mesta sedenja u ucionici: Mesto na kome ucenik sedi u ucionici moze da se
promeni da bi se omogucio lak pristup izlaznim vratima.

Lekovi: Ucenik, roditelj i medicinska sestra treba da se sastanu i utvrde raspored uzima-
nja lekova.

Poducavanje i podrska: Ako je ucenik odsutan iz skole vise od ,X" dana, ima¢e mogu¢-
nost da to nadoknadi, ili da dobije pomo¢ u obavljanju skolskih zadataka. Ucenicima ce
biti omoguceno da imaju rezervni komplet udzbenika kod kuce.
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Van-nastavne aktivnosti: U¢eniku ée biti dozvoljeno da ucestvuje u ovim aktivnostima i
dogadajima bez kaznjavanja zbog odsustvovanja.

Casovi fizitkog vaspitanja: U¢eniku treba da se dozvoli da sam prati svoj nivo energije i
sam proceni da li moze, ili ne moze, da radi fizicko. Nastavnik fizickog vaspitanja treba
da obavesti roditelje ukoliko ucenik stalno izbegava da radi fizicko.
Fizicke aktivnosti
Mladi ljudi koji boluju od zapaljenske bolesti creva treba da budu Sto je moguce fizicki
aktivniji. Osim $to je korisna za telo — jaca misice i kosti — fizicka aktivnost je odlican ventil
za ispustanje stresa i moze da pomogne u ja¢anju samopouzdanja.
Ne postoji razlog za neucestvovanje u sportskim aktivnostima, plesu ili drugim fizickim
aktivnostima, ¢ak i tokom faze pogorsanja bolesti. Ali, potrebno je uraditi izvesna prila-
godavanja ako veliki fizicki napor dovodi do umora ili pogorsanja bola u trbuhu, artritisa
ili drugih simptoma. Vi i vase dete takode treba da pazljivo vodite racuna o odrzavanju
odgovarajuéeg nivoa hidracije.
Pored toga, dugotrajna terapija visokim dozama steroida povecava sklonost kostiju ka
prelomima tokom kontaktnih sportova, poput fudbala i rvanja. U ovim situacijama se
savetuje izmena programa fizickih aktivnosti.

EMOCIONALNO ZDRAVLJE I DRUSTVENA PODRSKA

Dijagnoza hronicne bolesti je tezak udarac za svaku osobu, ali deca, posebno, to
mogu jako tesko da podnose

Jos uvek u fazi psihickog i fizickog razvoja i formiranja, mladi ljudi sada jos treba da se su-
oce sa dodatnim teretom hroni¢ne bolesti koja moze ozbiljno da poljulja detetov osecaj
dobrobiti i samopozdanja.

Kao rezultat toga, deca sa zapaljenskom bole$¢u creva, mogu da postanu:
Anksiozni.
Depresivni.
Nametljivi.
Zavisni.
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Uzrujani.

Vazno je zapamtiti da su ove reakcije
odgovor na bolest, a ne njen uzrok.

Emocionalna podrska koju pruzaju
zdravstveni stru¢njaci moze mnogo da
pomogne i da umiri vase dete. Povre-
meno, savetnik ili deciji psiholog moze
da pomogne vasem detetu da povrati
samopouzdanje koje hroni¢na bolest
moze ponekad da umaniji.

Deca takode mogu da dobiju podrsku
od onih koji imaju isti problem, a ta-
kode mogu i da nauce vise kroz razne
programe.

U Zivotu nije moguce izbedi stres. Po-
Sto stresne situacije mogu, kod nekih = %
osoba, da izazovu pogorsanje bolesti, )
bilo bi korisno da naucite dete kako da se nosi sa stresom i kako da ga se oslobodi. Kori-
$¢enjem ovih tehnika vase dete moze da ostane smireno, da odrzi perspektivu i izbegne
anksioznost. Ohrabrite vase dete da pokusa sa nekoliko razlicitih pristupa, i da se drzi
onih koji mu najvise pomazu. Ovi pristupi mogu da budu:

Vezbe opustanja i disanja.

Joga ili tai chi vezbe.

Kognitivno-bihejvioralna terapija.

Meditacija.

Knjige, snimci, vodena imaginacija itd.

—— T 5

Treba shvatiti da detetova dijagnoza emocionalno pogada i ostale ¢lanove porodice. Ako
u porodici ima jo$ dece, ona treba da razumeju kakvu bolest ima njihov brat/sestra, i ka-
kav uticaj ta bolest moze da ima na njihove zivote. Veoma je vazno da ih uverite da ih jos
uvek volite i da Zelite da budete deo njihovog Zivota kao Sto ste uvek bili, ali da morate
da posvetite malo vise vremena njihovom bolesnom bratu/sestri.
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ZIVETI ZIVOT

Za vase dete moze da bude tesko i stresno kada sazna da ima Kronovu bolest ili
ulcerozni kolitis

Kako vreme prolazi, to nece uvek biti slu¢aj. U meduvremenu, pokusajte da ne krijete
bolest vaseg deteta od porodice, prijatelja i kolega. Razgovarajte sa njima o bolesti vaseg
deteta i dozvolite im da pruze pomo¢ i podrsku vama i vasoj porodici. Nauci¢ete da po-
stoje brojne strategije koje mogu da olaksaju zZivot sa zapaljenskom boleséu creva.

Tehnike kojima mozete da se borite sa ovom bole$¢u su raznolike. Na primer, napadi
proliva i stomacnog bola ¢ine da se vaSe dete plasi da bude na javhom mestu. Ali, to ne
mora tako da bude. Sve $to je potrebno je malo prakti¢nog planiranja unapred. Mozete
da pomognete vasem detetu da ukljuci neke od sledecih koraka u svoje planove:

Da pronade gde se nalaze toaleti u restoranima, javnim parkovima, bioskopima, i u
javnom prevozu.

Kada treba da putuje, da ponese sa sobom rezervni donji ves, toalet papir ili vlazne ma-
ramice. Ako dete treba negde dalje da otputuje, ili da negde ostane duze vreme, prvo
o tome porazgovarajte sa lekarom vaseg deteta. Na takav put treba da ponese zalihe
lekova za duze vreme, da zapiSe ge-
nericko ime tih lekova za slucaj da
detetu nestane leka, ili da ga izgubi,
kao i imena lekara koji rade u mestu
u koje ¢e dete otputovati.

Ohrabrite vase dete da vodi svoj
svakodnevni Zivot Sto je mogude
normalnije, baveci se aktivnostima
koje je dete upraznjavalo i pre nego
sto mu je postavljena dijagnoza
bolesti. Nema razloga da vase dete
prestane da radi one stvari u kojima
je uvek uzivalo, ili je sanjalo da ce se
njima jednog dana baviti.
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Pomozite vasem detetu da
nauc¢i od prijatelja ili od
drugih osoba koje pru-
Zaju podrsku, koje stra- -
tegije da koristi u borbi

sa ovom boles¢u. UKUKS L
Cesto organizuje sastanke
za dobijanje informacija
kao i razmenu iskustava sa 1y
drugim obolelima. Takode -
pomaze da, vi i vase dete,
i sa drugima podelite ono
Sto znate.

L=

Napravite mrezu podrske
od porodice i prijatelja da
pomognu vama i vasem
detetu da se nosite sa bo-
les¢u. Povedite ¢lana porodice, ili prijatelja, kada vase dete ide na pregled kod lekara da
bi mu pruzili podrsku.

Vodite racuna o tome da vase dete sledi uputstva svog lekara po pitanju uzimanja leko-
va. Cak i onda kada se savrSeno dobro oseca, vase dete mora da nastavi sa uzimanjem
lekova.

Zadrzite pozitivan stav. To je osnovni — i najbolji — recept!

Iako su Kronova bolest i ulcerozni kolitis ozbiljna hroni¢na oboljenja, ona ne uti¢u na du-
Zinu zivotnog veka vaseg deteta. Nema sumnje da je Zivot sa zapaljenskom bolescu creva
pun izazova — vase dete mora da uzima lekove i, povremeno, da se prilagodava na druge
nacine. Vazno je zapamtiti da je vecina ljudi sa Kronovom bolescu i ulceroznim kolitisom
u stanju da vodi ispunjen i produktivan zivot. Takode treba zapamtiti da uzimanje lekova
za odrzavanje moze znacajno da pomogne vasem detetu u odrzavaju remisije aktivnosti
bolesti i njenih simptoma i da omogud¢i detetu normalan rast i razvoj.
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NADA ZA BUDUCNOST

Istrazivaci Sirom sveta su posveceni istrazivanjima da bi pronasli uzrok i lek za Kro-
novu bolest i ulcerozni kolitis

Dobra je vest kada se razvijaju novi lekovi za lecenje ovih bolesti. Veoma je uzbudljivo
kada se razvijaju nove terapije. Istrazivaci rade na otkrivanju uzroc¢nika ovih bolesti, a teh-
nologija ¢e omoguditi da se ti uzrocnici naciljaju i da se zaustavi zapaljenje. Ve¢ postoje
mnogi eksperimentalni lekovi za lecenje zapaljenskih bolesti creva koji se trenutno ispitu-
ju u klinickim ispitivanjima, a stru¢njaci predvidaju da je na putu ceo talas novih terapija
za zapaljenske bolesti creva.

Bududi da se broj klinickih ispitivanja mogucih novih terapija za lecenje zapaljenskih bo-
lesti creva stalno povedava, postoji jos veca potreba za uceséem pacijenata u tim ispitiva-
njima da bi se utvrdilo da li ove eksperimentalne terapije imaju efekat.
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lustracije u ovoj brosuri su deciji radovi nastali
19.05.2016., na Svetski dan obolelih od zapaljenskih
bolesti creva, kada je organizovana likovna radioni-
ca. Vise od 20-oro dece crtalo je na temu ,Sreca”.



obbvie

Ova brosura je napravljena zahvaljujuci nerestriktivnom edukacionom
grantu od kompanije AbbVie Biopharmaceuticals GmbH.
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Udruzenje obolelih od Kronove bolesti i ulceroznog kolitisa
je neprofitna organizacija koja se oslanja na velikodusnost

licnog doprinosa kako bi unapredili nasu misiju u cilju
pronalazenja leka za Kronovu bolest i ulcerozni kolitis.




