Kronicne upalne bolesti
crijevaudjece
i adolescenata

Prirudnik za bolesnike

Iva Hojsak
Zrinjka Misak
Sanja Kolacek




Kroni¢ne upalne bolesti crijeva
u djece i adolescenata

AUTORI TEKSTA

doc.dr.sc. Iva Hojsak, dr.med. spec. pedijatar, subspec. pedijatrijske gastroenterologije,
hepatologije i prehrane, Klinika za djecje bolesti Zagreb

doc.dr.sc. Zrinjka Misak, dr.med. spec. pedijatar, subspec. pedijatrijske gastroenterologije,
hepatologije i prehrane, Klinika za dje&je bolesti Zagreb

prof.dr.sc.SanjaKolaéek,dr.med. spec. pedijatar,subspec. pedijatrijske gastroenterologije,
hepatologije i prehrane, Klinika za djecje bolesti Zagreb

RECENZENT

prim.dr. Oleg Jadresin, dr.med.

Klinika za djecje bolesti Zagreb

UREDNIK PROGRAMA

Zeljko Gardlo

IZVODITELJI PROGRAMA

Damir Kohn

Anton Lijovi¢

IZRADA PO PROGRAMU

.Dvadeset plus — i u bolesnom tijelu zdrav duh*
NAKLADNIK

Hrvatsko udruzenje za Crohnovu bolest i ulcerozni kolitis
TISAK

Meglaj dizajn d.o.0. Zagreb

MJESTO IZDAVANJA I GODINA

Zagreb, 2022.

ISBN 978-953-49898-2-1

CIP zapis je dostupan u rac¢unalnome katalogu

Nacionalne i sveuciliSne knjiZnice u Zagrebu

pod brojem 001157333

ZA CROHNOVU BOLEST
I ULCEROZNI KOLITIS

CROATIAN CROHN'S AND
ULCERATIVE COLITIS ASSOCIATION

H Nt Klinika za djecje bolesti Zagreb
Children’s Hospital Zagreb

m REPUBLIEA HRVATSKA  Programske aktivnosti provode se uz financijsku potporu Ministarstva
% Ministarstvo zdravstva. Sadrzaj dokumenata u iskljucivoj je odgovornosti udruge i ni pod
zdravstva kojim uvjetima ne moZze se smatrati kao odraz stajalista Ministarstva zdravstva.




Kome je knjizica
namijenjena?

Ova knjizica namjenjena je djeci i adolescentima oboljelim od kroni¢nih
upalnih bolesti crijeva i njihovim roditeljima/skrbnicima. Cilj nam je bio §to
podrobnije vas informirati o bolestima, zasto nastaju, kako se otkrivaju i
lijeGe. Jos nam je vaznije informirati vas o tome kako Zivjeti s tim bolestima,
odnosno odgovoriti na prakti¢na pitanja koja vam se u svakodnevnom Zivotu
neizostavno namecu.

Nadamo se, da ¢e ova knjizica doprinijeti potpunijem razmjevanju bolesti,
veéem medusobnom povjerenju i boljoj suradnji, Sto ée zasigurno pospijesiti
lijeGenje i oporavak.

Za sva dodatna pitanja stojimo vam na raspolaganju,
Tim Referentnog centra za djecju gastroenterologiju i prehranu

e-mail: gastro.dijagnostika@kdb.hr
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Uvod - probavni sustav

Kroniéne upalne bolesti crijeva zahvaéaju probavni sustav koji prvenstveno
sluzi za probavljanje i apsorpciju hrane i hranjivih sastojaka. Probavni
sustav zapoéinje usnom Supljinom, na koju se nastavlja jednjak, Zeludac,
dvanaesnik, tanko crijevo (dugo oko 5 m) te debelo crijevo, a zavrSava
émarom (anusom) (slika 1.).

. Usna Supljina
.Jednjak

.Jetra

. Zeludac

. Tanko crijevo

. Terminalni ileum
. Debelo crijevo

. Rektum

. Anus (Gmar)

Slika 1. Dijelovi probavnog sustava.

Osim probavljanja hrane, probavni je sustav i najveé¢i imunoloski organ
u nasSem tijelu. Cijelo je crijevo prozeto brojnim imunoloSkim stanicama
koje nastoje eliminirati sve Stetne tvari, prvenstveno patogene (Stetne)
mikroorganizme i njihove produkte, a propustiti hranu i hranjive tvari
bez da na njih nastane upalna reakcija. Stovise, u nasem crijevu, na
obostranu korist, Zivi brojni i raznoliki skup ,korisnih* mikroorganizama
koje nas imunoloski sustav takoder tolerira. Probavni je sustav vrilo slozeni
mehanizam, €ije zanimljivosti jednim dijelom navodimo u tablici 1.
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Tablica 1. Karakteristike propavnog sustava.

Povrsina crijeva je 250-400 m2

Na crijevnoj povrsini zZivi 300-
500razliditihvrstabakterijakoje
su samo jednim slojem stanica
odvojene od unutrasnjosti
organizma

70% svih imunoloSkih stanica
nalazi se u crijevu
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Sto su kroniéne upalne
bolesti crijeva?

Kroniéne upalne bolesti crijeva (engl. Inflammatory Bowel Disease, IBD)
su kroniéne (dozivotne) bolesti koje nastaju zbog upalnih promjena koje
zahvacaju stijenku probavnog sustava.

U kroniéne upalne bolesti crijeva ubrajaju se Crohnova bolest, ulcerozni
kolitis i neklasificirana upalna bolest crijeva. Iako su to kroni¢ne, odnosno
dozivotne bolesti, upalne bolesti crijeva prolaze kroz dvije temeljne faze:

* relaps - aktivacija upale i pojava znakova bolesti (simptoma)

* remisija — stanje mirovanja bolesti, kada nema simptoma

Epidemiologija — koliko se ¢esto IBD
Javlja?

Po prvi put IBD se moZe pojaviti u bilo kojoj Zivotnoj dobi, od prve godine
Zivota sve do duboke starosti. No, naj¢eSée se javljaju tijekom adolescencije
i mlade odrasle dobi, prvenstveno izmedu 15. i 30. godine Zivota. Stovise,
danas se ¢ak 25-30 % svih bolesti dijagnosticira u dje¢joj dobi. UGestalost
kroniénih upalnih bolesti crijeva u dje¢joj dobi razli¢ita je u razliitim
zemljama, ali postoji globalni trend porasta broja oboljelih, posebice u
zapadnim zemljama svijeta. Procijenjuje se da se svake godine dijagnosticira
7-12 novih pedijatrijskih bolesnika na 100.000 stanovnika.

Kako se razlikuje Crohnova bolest
od ulceroznog kolitisa®?

Osnovne razlike izmedu Crohnove bolesti i ulceroznog kolitisa prikazane su
u tablici 3. Prema podacima iz te tablice ¢ini se da ih je lako razlikovati, ali
nazalost, u djece obje bolesti mogu zahvatiti velike povrsine crijeva i stoga
imaju tezi tijek i slicnu klini¢ku sliku, pa je i njihovo razlikovanje teze nego li
u odraslih bolesnika.



Tablica 3. Razlike izmedu Crohnove bolesti i ulceroznog kolitisa.

Ve

Upala

Najcesce
zahvaéeno mjesto
u djecjoj dobi

Strikture
(suZenja) crijeva

Fistule

Najées¢i simptomi

Upalni parametri
(CRP, SE)

Kalprotektin
(upalni marker u
stolici)




Postoji i treéi oblik bolesti — neklasificirana upalna bolest crijeva, gdje se na
temelju klinicke slike, pregleda i uéinjene kompletne dijagnosticke obrade
ne mozZe sa sigurnoscéu reci ima li oboljeli Crohnovu bolesti ili ulcerozni
kolitis. Do konacne dijagnoze ponekad se dolazi tek dugotrajnim pra¢enjem
bolesnika. Najéesée se ipak, u dje¢joj dobi neklasificirana upalna bolest
crijeva razvije ili u ulcerozni kolitis ili Crohnovu bolest.

Crohnovabolest | | Ulcerozni kolitis

Meklasificirana upalna
bolest crijeva

Slika 2. Razlike u zahvadéenosti crijeva izmedu Crohnove bolesti i ulceroznog kolitisa.

Zasto nastaju upalne
bolesti crijeva?

To¢an uzrok IBD-a nije do danas u cijelosti poznat, odnosno jo$ uvijek ne
znamo Sto uzrokuje bolest, stoga je ne moZzemo sprijediti niti trajno izlijediti.
Ono §to znamo je da u bolesnika s IBD-om dolazi do neodgovarajuéeg
(najéesée pretjeranog) imunoloskog odgovora na crijevni sadrZaj. Taj
pretjerani imunoloski odgovor uzrokuje razaranje vlastitog tkiva — u ovom
sluéaju stijenke crijeva.

Nekoliko je vaznih ¢imbenika za nastanak bolesti:

* nasljedna predispozicija — do danas je pronadeno nekoliko gena koji utiru
put nastanku bolesti, no, IBD se ne prenosijasno s generacije na generaciju,
nego se s povecanim rizikom ¢eSce javlja unutar pojedinih obitelji
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e poremeceni imunoloski odgovor koji sadrzaj nasSeg crijeva, poglavito
nasu crijevnu floru (bakterije crijeva) doZivljava kao Stetne i nastoji ih

unistiti, Sto dovodi do upale koja unistava stijenku crijeva

* okoliSni ¢imbenici — buduéi da je proteklih nekoliko desetljeéa obiljezeno
naglim porastom broja oboljelih, gotovo je sigurno da postoje okoliSni
¢imbenici koji poveéavaju rizik oboljevanja; nazalost brojna ispitivanja
usmjerena narazliéite okoliSne ¢imbenike nisu uspjela utvrditi Stotoiz nase
okoline doprinosi razvoju bolesti, osim u slu¢aju pusenja, koje nedvojbeno
povisuje rizik nastanka Crohnove bolesti.

Koji su simptomi IBD-a?

NajéesSc¢i simptomi IBDa su kroniéni (dugotrajan) proljev sa ili bez pojave
krvi u stolici, bolovi u trbuhu, laZni bolni nagoni na defekaciju (tzv. tenezmi),
noéne stolice, mrsavljenje.

Simptomi u Crohnovoj bolesti i ulceroznom kolitisu se razlikuju i prikazani
su u tablici 4.

Bududi da je klinicka slika ulceroznog kolitisa u prvi mah puno izrazenija
(najéeséi simptom je krvavi proljev), u odnosu na Crohnovu bolest (bol u
trbuhu, poviSena temperatura, proljevaste stolice najéeSce bez krvi, gubitak
na tjelesnoj masi itd.), dijagnoza ulceroznog kolitisa postavi se puno ranije.
Cesto se dogodi da bolesnici s Crohnovom bolesti imaju izraZene znakove
bolesti i do nekoliko mjeseci prije postavljene dijagnoze.

Tablica 4. UcCestalost pojedinih simptoma u Crohnovoj bolesti i ulceroznom kolitisu
(podaci Referentnog centra za djedju gastroenterologiju i prehranu).

Kroniéni proljev
Krvavi proljev
Bol u trbuhu

Gubitak na
tjelesnoj masi

NiZi rast
Vruéica

Odgodeni
pubertet
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Moze li IBD uzrokovati upaluiizvan probavnog sustava?

Moze! Ve¢ kod postavljanja dijagnoze 6-20% djece (u nasem centru 10%)
imat ¢e izvancrijevne manifestacije bolesti od kojih su najéescée:

* bolest jetre i Zuénih vodova (oéituju se poviSenim vrijednostima jetrenih
enzima)

* otok i bolnost zglobova

* promjene na kozi (najées$c¢e nodozni eritem — promjene koje izgledaju kao
hematomi (modrice) i najéeSce se javljaju na potkoljenicama).

Sto IBD radi crijevu?

Upala crijeva

IBD uzrokuje upalu crijeva - u ulceroznom kolitisu ta je upala ogranic¢ena
samo na nutarnji sloj stijenke, a u Crohnovoj bolesti moze zahvatiti punu
debljinu stijenke crijeva. Upala uzrokuje otok (zadebljanje) stijenke crijeva,
male i ve¢e ulceracije (ranice) na crijevu koje mogu biti sitne, ali i okom
vidljive $to dovodi do krvavog proljeva. U ulceroznom kolitisu bolest je
ograni¢ena samo na debelo crijevo, dok Crohnova bolest moze zahvatiti bilo
koji dio probavnog sustava od usne Supljine do émara.

Ako je zahvaéeno debelo crijevo (i u ulceroznom kolitisu i u Crohnovoj
bolesti) upala ¢e uzrokovati proljev, ¢esto s pojavom krvi u stolici. Budugi
da Crohnova bolest zahvaéa bilo koji dio crijeva, ukljuéujuéi, vrlo Cesto,
i tanko crijevo, puno se ¢esSce javlja poremeéaj apsorpcije hranjivih tvari,
ukljuéujuci i vitamine i minerale, $to za posljedicu ima mrsavljenje i zastoj
rasta.

SuZenja crijeva / strikture

Bolesnici s Crohnovom bolesti mogu imati i strikture (suzenja) crijeva. Ova
suzenja mogu nastati kao posljedica upale, ali ponekad kroniéna upala
moze dovesti do stvaranja oziljkastog tkiva koje dovodi do suzenja crijevnog
lumena, a ponekad i do potpune opstrukcije (neprohodnosti) crijeva. U djecjoj
dobi strikture se ipak javljaju nesto rjede no u odraslih bolesnika.

Strikuture se ne javljaju u ulceroznom kolitisu.

Fistule

Fistule nastaju samo u bolesnika s Crohnovom bolesti. Rije¢ je o upalom
stvorenim kanalima koji nastaju, naj¢eSée, izmedu rektuma (zavrSnog
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dijela debelog crijeva) i koze perianalne regije (regije oko ¢mara). Puno
rjede, fistule mogu nastati i izmedu razlicitih vijuga tankog crijeva, crijeva
i rodnice, crijeva i koZe te crijeva i mokraénog mjehura. Fistule mogu biti
neaktivne (odnosno neupaljene) i tada ne izazivaju jasne simptome, ali
upaljene uzrokuju bol, otok, crvenilo okolnog podrudja i sekreciju (curenje
gnojnog sadriaja).

Fistule se ne javljaju u ulceroznom kolitisu.

Kako se postavlja dijagnoza IBD-a?

Na temelju uzetih podataka i klinickog pregleda lije¢nik postavlja sumnju
na IBD. Prilikom prvog posjeta djeéji gastroenterolog ¢e vam postaviti niz
pitanja o moguéim simptomima, njihovom trajanju, vremenu kada se javljaju,
promjenama u tjelesnoj masi i rastu, pojavi znakova puberteta itd. Nakon
toga slijedi detaljan pregled koji ukljuéuje pregled koze, palpaciju trbuha te
naposlijetku pregled perianalne regije (regije oko ¢mara). Pored pregleda
perianalne regije, lijeénik moze ugciniti i digitorektalni pregled. Digitorektalni
pregled izvodi se uvodenjem kaZiprsta sa zastitnom rukavicom kroz anusni
otvor u anusni kanal i utvrduje prisutnost eventualnih tvorbi, krvarenja ili
suzenja.

Pregled neizostavno ukljuéuje mjerenje tjelesne mase i visine, koje odreduje
medicinska sestra.

P

iche upalne
ticrijeva
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Kojim dijagnostickim pretragama se postavlja dijagnoza?

U cilju postavljanja dijagnoze, ali i kasnije za prac¢enje njezina tijeka, rade
se odredene dijagnosticke pretrage i testovi. Oni ukljuéuju vadenje krvi (iz
prsta i iz vene) radi odredivanja upalnih parametara (CRP, sedimentacija)
i kompletne krvne slike. Uzorkovanjem i pregledima stolice iskljuéuju se
bakterijske, virusne i parazitarne infekcije te odreduje upalni biljeg u stolici
- kalprotektin. Pored toga, krv se uzima i za neke druge specificne testove
koje je nuzno uciniti zbog odredene terapije i mogucih komplikacija.

U pocetnom dijagnostickom postupku moze se uciniti i ultrazvuk (UZV)
trbusnih organa kojim ¢e se izmedu ostalog pogledati i crijevna stijenka
te eventualno postojanje nekih komplikacija kao §to su apsces (nakupina
gnojnog sadrzaja u trbusnoj Supljini ili maloj zdjelici), puknuéa crijeva itd.
Osim toga UZV se koristi i u ocjeni i prepoznavanju aktivne upale. Ultrazvuk
se moze, buduc¢i da nema nezZeljenih komplikacija, raditi i viSe puta tijekom
pracenja bolesti, ali ne predstavlja obavezni dio dijagnosti¢kog postupnika.

Dijagnosticke pretrage bez kojih se ne moze postaviti dijagnoza IBD-a su
gornja (ezofagogastroduodenoskopija) i donja (kolonoskopija s ileoskopijom)
endoskopija. Navedne pretrage ponavljaju se i u odredenim trenucima
pracenja bolesti (npr. pogorSanja, promjena terapije...), o ¢emu odlucuje
vas lije¢nik. Kako bi se umanjila nelagoda, bol i strah, u djecjoj se dobi
endoskopske pretrage najc¢esSée rade ili u sedaciji ili u opéoj anesteziji.
Tijekom endoskopije lijeénik ¢e uzeti i male uzorke tkiva (bioptate) koji ¢e se
poslati na patohistolosku analizu, ponovno u cilju postavljanja / potvrdivanja
dijagnoze.

Konagéna dijagnoza postavlja se na temelju klinicke slike, tipiénog
endoskopskog i patohistoloSkog nalaza.

Za potvrdu prosirenosti bolesti u Crohnovoj bolesti potrebno je pregledati
i tanko crijevo. Tanko crijevo moZe se pregledati RTG pasazom, MR
enterografijom ili endoskopskom videokapsulom. RTG pasaZza tankog
crijeva danas je zbog nedovoljne osjetljivosti i zracenja uvelike zamijenjena
sofisticiranijom metodom, MR enterografijom. MR enterografija osim
pregleda tankog crijeva daje uvid i u debelo crijevo, a jedina je metoda koja
moze to¢no utvrditi postojanje razli¢itih gnojnih kolekcija izvan crijeva i
postojanje fistula izmedu vijuga crijeva.

U daljnjem tekstu pobliZze se pojasnjavaju pojedini dijagnosti¢ki postupci.

Sto je gornja endoskopija i kako se izvodi?

Gornja endoskopija ili ezofagogastroduodenoskopija izvodi se savitljivim
endoskopskim aparatom (gastroskopom) kojim se pregledava gornji dio
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probavnog sustava (jednjak, Zeludac i dvanaesnik). Na dan zahvata dijete
mora biti nataste (ne smije nista jesti niti piti) i ne smije biti u akutnom
infektu. Pretraga se izvodi na lijevom boku, uz blago savinutu glavu prema
prsima i savijenim koljenima. Aparat se uvodi kroz usnu Supljinu u jednjak,
Zeludac i na kraju dvanaesnik. Za Citavo vrijeme trajanja pretrage moze
se normalno disati na nos ili usta. Tijekom pretrage uzimaju se uzorci
tkiva (bioptati) za patohistoloSku analizu §to je potpuno bezbolno. Ova se
pretraga najéesée dobro podnosi, premda moZe uzrokovati odreden stupanj
nelagode, a vrlo rijetko i bol. Ce$ée se javi osjeéaj pritiska ili nadutosti §to
je posljedica primjene zraka tijekom pretrage kako bi se prosirila probavna
cijev i time omogucio sigurniji prolaz aparata i bolji uvid u stanje sluznice.
Nakon pretrage moZe se javiti osje¢aj nelagode ili boli u grlu, ali to je
najceSce kratkotrajno i te se tegobe ubrzo povuku. U slu¢aju da je dijete
tiiekom pretrage primilo sedativ, mora se zadrzati u bolnici kroz 3 sata
na promatranju, a dva sata nakon pretrage moze mu se ponuditi obrok.
Ako se pretraga izvodi u opéoj anesteziji lijeénik ¢e odluciti kada bolesnik
moze biti otpusten kuci. Moguce komplikacije ove pretrage su vrlo rijetke.
Moze se javiti krvarenje (nakon biopsije ili odstranjenja polipa), upala, a
izuzetno rijetko perforacija (prokidanje jednjaka, Zeluca i dvanaestnika) s
posljediénom upalom potrbusnice. Nalaz izvr§ene pretrage dobije se odmabh,
a nalaz patohistolo$Ske analize bioptata sluznice gotov je kroz tjedan dana.

Sto je kolonoskopija i kako se izvodi?

Kolonoskopija je endoskopska pretraga debelog crijeva i zavr$nog dijela
tankog crijeva (terminalnog ileuma). Izvodi se savitljivim endoskopskim
aparatom (kolonoskopom). Buduci da crijevo za pretragu treba biti prazno i
ociSc¢eno, pripreme mogu potrajati i nekoliko dana. Poginje se s uvodenjem
hrane bez ostatnih tvari koju dijete uzima kroz 2 dana, a dan pred pretragu
provodi se ¢iséenje oralnim laksativom i/ili klizmama. Umjesto laksativa i/
ili klizme, crijevo je mogudée odistiti i pijenjem oralnih otopina spravljenih za
tu namjenu (1-2 litre). Pretraga se izvodi na lijevom boku uz blago savinuta
koljena prema prsima. Aparat se uvodi kroz zavrsni dio debelog crijeva. Ova
pretraga se najéeScée izvodi uz kratkotrajnu anesteziju. Za vrijeme pretrage
moguée je uzeti uzorak tkiva za analizu, Sto je za pacijenta bezbolno.
Ponekad se, poglavito kod vece djece i starijih adolescenata, ovu pretragu
odluéujemo provoditi bez anestezije, uz analgeziju i sedaciju. Pretraga
se dobro podnosi. NajéeSée uzrokuje nelagodu, a ponekad i bol. MozZe se
osjetiti pritisak, nadutost te bolnost u trbuhu koja se moze zadrzati i kratko
iza pretrage. Nakon pretrage svi simptomi nestaju. Komplikacije su moguce,
poglavito u bolesnika s teSkim oblicima bolesti i jako izrazenom upalom, ali
su nasredu rijetke. MoZe se javiti krvarenje kao posljedica biopsije ili same
pretrage, istezanje i vrlo rijetko prsnuée crijeva. Nakon pretrage mogu¢ je
prolazni osjeéaj nelagode, nadutosti s nagonom na defekaciju, a rijetko i
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prolazno poviSenje temperature. Ukoliko je pretraga uéinjena u anesteziji
do potpunog razbudivanja dolazi kroz oko 2 sata. Nalaz izvr§ene pretrage
dobije se odmah. Nalaz patohistoloSke analize bioptata sluznice gotov je kroz
tjedan dana.

Slika 4. Edoskopski izgled sluznice u ulceroznom kolitisu

Sto je magnetska enterografija i kako se izvodi?

Magnetskom enterografijom pregledava se tanko i debelo crijevo koristeéi
uredaj magnetsku rezonancu. Pretraga je bezbolna, a u usporedbi s RTG
pasazom znacajno je bolji prikaz crijeva i nema ioniziraju¢eg zracenja.
Bolesnici koji su podvrgnuti MR enterografiji 45 min pri—je pregleda trebaju
popiti kontrast. Kako bi se uspo-rila peristaltika crijeva i ublazio spazam
neposredno pred pregled intravenski se moze dati lijek koji usporava
peristaltiku. Za vrijeme pretrage vrlo je vazno da bolesnik §to mirnije lezi.
Pretraga je u potpunosti bezbolna. Vrlo je malo moguc¢ih komplikacija,
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a najéesée ukljuuju grceve ili bol u trbuhu te proljev (zbog primjene
kontrastnog sredstva). Magnetska rezonanca se ne smije raditi u djece koja
imaju ugradene metale u tijelu, medutim, o svemu navedenom pravodobno
Gete biti obavijesteni i zamoljeni da popunite upitnik.

Sto je endoskopska videokapsula i kako se izvodi?

Endoskopska pretraga videokapsulom sluzi za pregled sluznice tankog
crijeva. Kako bi se postupak mogao pravilno izvesti bolesnik se mora
pridrzavati odredenih mjera: ako uzima preparate Zeljeza, treba ih prestati
uzimati dva tjedna prije postupka; ne uzimati krutu hranu dan prije postupka;
potrebno je popiti dosta vode ili bistre neobojane tekuéine dan prije pregleda;
a ne uzimati hranu niti teku¢inu poslije ponoéi na dan pretrage. Ujutro na
dan pretrage bolesnik stavlja u usta kapsulu (u male djece se moze postaviti
u anesteziji endoskopskim putem - gastroskopijom) i proguta je gutljajem
vode pazecéi pri tome da ju ne zagrize. Nakon 4 sata bolesnik moze popiti
svoje lijekove te jesti. Naime, to je vrijeme potrebno da kapsula prode iz
Zeluca u dvanaesnik i po¢etne dijelove tankoga crijeva. Pretraga obi¢no
traje 8 sati. Ova pretraga sigurna je metoda s malo moguéih komplikacija.
NajéeSca je komplikacija zastoj (retencija) kapsule unutar tankog crijeva,
obi¢no na mjestu suzenja crijeva koje je posljedica bolesti ili prethodnog
kirurskog zahvata. Zbog navedenog se u rizicnih bolesnika prije same
pretrage preporuca uciniti rentgenski ili MR pregled tankog crijeva. Ako se
dogodi da je kapsula zaostala u nekom od dijelova crijeva, potrebno ju je
kirurski ukloniti.

Sto je sedacija, a $to opéa anestezija?

Provodenje nuznih dijagnostickih i terapijskih postupaka kod djece Gesto je
praceno strahominelagodom.Buducidaje nasanamjeraove pretrage uciniti
§to bezbolnijima i podnoSsljivijima, dijagnosti¢ke i terapijske intervencije u
djece pretezito radimo u sedaciji ili op¢oj anesteziji. No i sedacija i anestezija
nose svoje rizike (navedene u daljnjem tekstu), pa se stoga nastoje izbjedi
nesvrsishodni postupci,odnosno pribjeéi onom dijagnostickom i terapijskom
algoritmu koji ¢e uz najmanje rizika i nepotrebnih postupaka dovesti do
dijagnoze.

Sedacija je postupak kojim se najéeSc¢e intravenski (rjede peroralno)
primjenjuju lijekovi koji pomazu vasem djetetu da se opusti i uspava te ¢e
se stoga osjecati ugodnije, smanjit ¢e se osjeéaj straha i boli. Osim toga,
neki sedativi, kao $to je midazolam, osiguravaju vasem djetetu privremenu
amneziju te se samog postupka nece niti sjec¢ati. UGinak ovih lijekova traje
razliéito dugo, od viSe minuta do nekoliko sati. Svako dijete reagira razlicito
na sedaciju, a svi udinci lijeka gotovo u potpunosti popuste 2 sata nakon primjene.
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Koji su rizici sedacije? Iako je medicinsko osoblje osposobljeno za nadzor i
provodenje sedacije ovaj postupak sa sobom nosi odredene rizike. NeZeljeni
ucinci ovise o lijeku koji je primjenjen, a uklju¢uju alergijske reakcije, pad
krvnog tlaka, promjene u ritmu rada srca, otezano disanje te vrlo rijetko i
zastoj disanja. Upravo zato, tijekom cijele pretrage vase ¢éemo dijete pazljivo
nadgledati — promatra se disanje, sréani ritam i zasiéenost krvi kisikom.

Opc¢a anestezija provodi se u posebno opremljenoj sali, a provodi ju
anesteziolog. Tijekom opc¢e anestezije bolesnik je u potpunosti nesvjestan
svojih osjeta. Za vrijeme opée anestezije u nazoénosti anesteziologa
pacijentu se kontroliraju sve vitalne funkcije kako bi se primjenom lijekova
i drugih metoda organizam bolesnika odrzavao u optimalnom stanju. Cijeli
postupak prije opc¢e anestezije i sve rizike koje opéa anestezija nosi objasnit
ée vam anesteziolog na pregledu koji se obavlja prije samog zahvata.

Kako se lijeci IBD?

LijeCenje Crohnove bolesti i ulceroznog kolitisa se u mnogo¢emu razlikuje,
premda su lijekovi koji se rabe i nacini na koje se primjenjuju ¢esto identicéni.

U lijeGenju obje bolesti valja razlikovati je li rije¢ o akutnoj fazi bolesti koja
zahtjeva jedan obrazac lije¢enja ili o odrZanju stanja u kojemu bolest miruje,
odnosno odrZanju remisije, §to najéeSc¢e zahtjeva davanje drugih vrsta
lijekova.

Lijecenje ulceroznog kolitisa

U lijeCenju ulceroznog kolitisa koriste se aminosalicilati (mesalazinski
pripravci) i, rjede, starija forma terapije - sulfasalazin, koji se primjenjuju
kao peroralna terapija (tablete, granule) i lokalna terapija (u vidu éepica
ili klizmi). Aminosalicilati su vrlo ucinkoviti u lijeéenju ulceroznog kolitisa i
prva su linija terapije u blagom i umjereno aktivnom ulceroznom kolitisu.
Medutim, kod teskog oblika ulceroznog kolitisa, ili u slu¢aju da se simptomi
ne mogu smiriti aminosalicilnim pripravkom koriste se kortikosteroidi.
Kortikosteroidno lijeCenje se primjenjuje samo za uvodenje bolesti u
remisiju, a ne rabi se kao dugotrajna (trajna) terapija odrzavanja. Puna se
doza lijeka primjenjuje kroz 2-4 tjedna, a nakon toga se postupno smanjuje
kroz slijedeéih 7-8 tjedana. U teZzem obliku ulceroznog kolitisa potrebna je
i imunomodulatorna terapija, odnosno terapija koja smanjuje imunoloski
odgovor. U tu svrhu koristi se azatioprin (Imuran), koji se kao dugotrajna
terapija primjenjuje jednom dnevno.
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U slugaju jako teskih simptoma ulceroznog kolitisa, koji su popraceni velikim
brojem krvavih stolica, jakom anemijom, vrué¢icom i lo§im opéim stanjem,
svakako je potrebno bolnic¢ko lije€enje i intenzivan nadzor. Tijekom takve faze
bolesti, postoji rizik da crijevo neée odgovoriti na primjenu kortikosteroidne
terapije, stoga se primjenjuje tzv. druga linija lijeGenja koju ¢ini bioloska
terapija, JAK inhibitori, i danas rjede ciklosporin i takrolimus.

U daljnjem tekstu navodimo znacajke i najéeS¢e nuspojave terapije koja se
rutinski koristi u lijeGenju ulceroznog kolitisa.

LijeGenje Crohnove bolesti
U lijeGenju Crohnove bolesti s ciljem postizanja remisije rabe se:

¢ iskljuciva enteralna prehrana

e Crohn's disese exclusion diet (CDED) i djelomi¢na enteralna prehrana
e kortikosteroidi

* bioloska terapija

Kao prva linija terapije koristi se iskljuéiva enteralna prehrana i
kortikosteroidna terapija koje su jednako uspjeSne, medutim, enteralna
prehrana nema nuspojava i uzrokuje bolje cijeljenje crijevne sluznice te joj
se u pedijatrijskoj dobi daje prednost u lijeGenju. BioloSka terapija zbog svojih
je nuspojava rezervirana samo za teske oblike bolesti u kojih prethodno
opisani lijekovi nisu bili uéinkoviti.

Kao terapija odrzanja remisije koristi se:
e azatioprin
* metotreksat

¢ bioloSka terapija

Enteralna prehrana

Iskljuéiva enteralna prehrana sastoji se od uzimanja isklju¢ivo enteralnih
pripravaka, uz koje bolesnik smije uzimati samo vodu i lijekove. Enteralni
pripravci su posebna tekuéa hrana koja u sebi sadrzi sve hranjive tvari,
vitamine i minerale koji podmiruju sve prehrambene potrebe (ukljuéujudi i
potrebe za rast i razvoj). Enteralni pripravci imaju izgled éokoladnog mlijeka,
vrlo rijetkog pudinga odnosno mlijeénog “shake-a". Pripravci su razli¢itog
okusa (6okolada, vanilija, jagoda...), ali mogu biti i bez dodatka okusa koji se
primjenjuju preko nazogastriéne sonde.
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Isklju¢iva enteralna prehrana se koristi jer je dokazano ucinkovita u lije¢enju
Crohnove bolesti, odnosno brzo uvodi bolesnike u remisiju, ali i smanjuje
gubitak na tjelesnoj masi i zaostajanje u rastu djeteta.

Osim u cilju lijeéenja aktivne Crohnove bolesti, enteralni se pripravci
primjenjuju kao dodatak prehrani kako bi pospjesili rast. U tu se svrhu rabe
i kod ulceroznog kolitisa i u mnogim drugim stanjima i bolestima.

Kako enteralna prehrana djeluje i kako je provoditi?

Enteralna prehrana osigurava “odmor” crijevima, mijenja crijevnu floru
i aktivno smanjuje imunolo$sku reakciju i posljediénu upalu, Sto rezultira
prestankom simptoma bolesti (proljev, bolovi, temperatura...). S druge
strane, enteralna prehrana moZe zadovoljiti sve nutritivne potrebe te
osigurati normalan rast i razvoj djeteta.

Potrebnu dnevnu koliéinu enteralnog pripravka odreduje lije¢nik ili
nutricionist prema dobi i tjelesnoj masi djeteta. Tijekom uzimanja enteralne
prehrane dijete ne bi trebalo biti gladno, ako koli¢ina nije dostatna, u
dogovoru s nadleznim lijeénikom, ona se moZe povisiti.

Ve¢ u prvih nekoliko dana, a posebice nakon postizanja ukupnog volumena,
bolesnik se osjec¢a bolje, ima viSe energije, simptomi se smanjuju te dolazi
do postupnog pada upalnih parametara. Vrlo je mali broj bolesnika (15%
- 20%) kod kojih enteralna prehrana ne djeluje, tada se mora primijeniti
kortikosteroidno lije¢enje.

Vedéina djece i adolescenata moZe uzimati enteralnu prehranu na usta
(oralno), medutim, ukoliko ju ne moZe piti, ona se moZe dati i preko
nazogastriéne sonde. Vazno je da dijete svaki dan uzme onu koli¢inu koja mu
je propisana. Kod uvodenja enteralne prehrane najéesScée se pocinje s manjim
koliGinama koje se tijekom sljedec¢ih nekoliko dana postupno povec¢avaju sve
dok se ne dosegne preporuéeni dnevni unos. Enteralna prehrana moze se
piti tijekom cijelog dana, ali ju je najbolje rasporediti na obroke (najcesée 5-6
obroka u danu) jer se na taj nadin smanjuje osjeéaj gladi.

Enteralne je pripravke najbolje konzumirati ohladene, jer tako imaju najbolji
okus. Preporuda se koristenje slamke jer se smanjuje zadrzavanje hrane
u ustima. Osim toga enteralni pripravak se moze zamrznuti kao sladoled,
§to je dobar nadin za povecanje volumena uneSene hrane i daje osjeéaj
konzumacije pravog obroka. Kako bi pripravak ostao hladan, za odlazak od
kuée koristite termosicu. Za vrijeme hladnih mjeseci, enteralni pripravak
mozete i zgrijati, ali ne i prokuhati.

Isklju¢iva enteralna prehrana uzima se 6-8 tjedana, nakon kojih se postupno,
prema toéno odredenom redoslijedu / jelovniku, uvodi “normalna” hrana.
Tek nakon sljedec¢ih 6 tjedana bolesnik ée uzimati hranu koju je i ranije
konzumirao.
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Vazino je joS jednom istaknuti da se tijekom iskljucive enteralne prehrane s
ciljem lije¢enja aktivne bolesti ne smije uzimati nikakva druga hrana izuzev
vode za Zed, pa Gak niti guma za Zvakanje.

Crohn’s Disease Exclusion Diet (CDED)
i djelomi¢na enteralna prehrana

Osim isklju¢ive enteralne prehrane, danas postoji inovativni prehrambeni
pristup za osobe oboljele od Crohnove bolesti (Slika 5). Crohn's Disease
Exclusion Diet (CDED) podrazumijeva eliminacijski tip prehrane koji ukljuéuje
toéno odredene vrste namirnica te konzumaciju enteralnih pripravaka. Ova,
tzv. parcijalna (djelomiéna) enteralna prehrana ucinkovita je u lije¢enju
blagog do umjerenog oblika Crohnove bolesti gotovo jednako kao i iskljuciva
enteralna prehrana. Osnovna ideja CDED prehrane jest smanjiti unos
zasi¢enih i Zivotinjskih masnoéa, crvenog i procesuiranog mesa, Zitarica,
glutena, prehrambenih aditiva (emulgatora, maltodekstrina, taurina, sulfita,
umjetnih sladila i karagenana) i procesuirane, industrijski obradene hrane
na najmanju mogucéu mjeru. Ovaj tip prehrane provodi se kroz tri faze, a bez
obzira o kojoj se fazi radi uvijek postoji jasan popis namirnica koje se smiju i
koje se ne bi smjele konzumirati.

Prva faza je faza uvodenja pacijenta u remisiju i traje 6 tjedana. U ovoj
fazi dijete konzumira 50% energijskih i nutritivnih potreba putem hrane s
popisa obaveznih i dozvoljenih namirnica, a preostalih 50% dobiva putem
enteralnog pripravka.

Druga faza takoder traje 6 tjedana. Ovo je tzv. prijelazna faza u kojoj se u
prehranu uvodi veéi broj namirnica, a smanjuje koli¢ina enteralne prehrane
na 25% ukupnih prehrambenih potreba.

Treca faza je faza odrzavanja koja idealno traje 9 mjeseci nakon ¢ega, uz
moguée manje modifikacije u dogovoru s nutricionistom, postaje uobi¢ajena
prehrana i stil Zivota djeteta s Crohnovom bolesti.

Za provodenje ove prehrane pacijent mora imati podrsku educiranog
klinickog nutricionista koji prati cijeli postupak provodenja dijete.
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CROHN’S DISEASE EXCLUSION DIET(CDED)
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Slika 5. Namirnice u CDED dijeti

Kortikosteroidi

Kortikosteroidi sluze u lijeGenju ulceroznog kolitisa i Crohnove bolesti.
Iskljuéivo se koriste kao privremena terapija koja bolest uvodi u remisiju i
ne primjenjuju se kao trajna terapija. Rije¢ je o hormonima identiénim onima
koje proizvode nasSe nadbubreZne Zlijezde. Kortikosteroidi su ukljuéeni u
Sirok spektar fizioloSkih funkcija kao Sto su odgovor na stres, regulacija
imunoloskog odgovora, metabolizam Sec¢era, bjelanéevina, regulacija razine
elektrolita u krvi itd.

Zasto se kortikosteroidi koriste kao lijekovi?

Kortikosteroidi primarno djeluju imunomodulatorno, tako da smanjuju upalu
zbog Cega se koriste u lije¢enju brojnih bolesti koje u podlozi imaju upalu, na
primjer kroni¢ne upalne bolesti crijeva (Crohnovu bolest i ulcerozni kolitis),
ali i razli¢itih drugih autoimunih bolesti, u lije¢enju astme itd.

Sto je najvaznije znati o ovom lijeku?

Kratkotrajna uporaba (maksimalno 1-2 tjedna) najéesée ne izaziva ozbiljne
nuspojave. Nuspojave nastaju kod dugotrajnog uzimanja lijeka ili kod
ponavljanog kratkotrajnog koristenja. Sto je doza visa to je veéa opasnost
od teZih nuspojava, zbog toga se kortikosteroidi daju u najniZzoj dozi koja
ima terapijski uinak, posebice ako je za kontrolu bolesti nuzno njihovo
dugotrajno uzimanje.

NajéeSce je lijeCenje potrebno zapoceti viSom dozom, koja se nakon
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smirivanja simptoma vrlo postupno smanjuje. Duljina lijeCenja za pojedine
bolesti je razli¢ita, o éemu ée vas detaljno izvijestiti vas lije¢nik.

Kortikosteroidi imaju dosta nuspojava, no njihova je uéinkovitost u lije¢enju
i kontroli bolesti veéa od mogucih nuspojava zbog ¢ega se i nadalje Cesto
primjenjuju. Takoder, veéina nuspojava koje bolesnike najviSe zabrinjavaju
(debljanje, akne, pojacana dlakavost, promjena izgleda) postupno nestaju
paralelno sa smanjenjem doze lijeka i gube se nakon ukidanja terapije.

NajéeSc¢e nuspojave su sljedece:
* Osteopenija/osteoporoza (smanjena mineralizacija kostiju).

¢ Debljanje, najviSe pojasasto, zatim u licu i na gornjem dijelu leda. Tijekom
terapije kortikosteroidima javlja se pojacan apetit, stoga je vrlo vazino
tijekom terapije uzimati zdravu prehranu, izbjegavati rafinirane Secere i
izrazito masnu hranu.

* Poveéana sklonost infekcijama jer steroidi smanjuju sposobnost obrane
organizma od infekcije. Konkretno, u opasnosti ste da infekcije imaju tezi
tijek nego kod zdrave osobe.

* Poveéanje krvnog tlaka, potrebno je redovito provjeravati krvni tlak.

¢ Visok Secéer u krvi, navedeno moze posebice izazvati teSkoée kod djece
koja imaju Sec¢ernu bolest. Osim toga, ponekad dugotrajno uzimanje
steroida moZe izazvati Seéernu bolest.

* Problemi s koZzom kao $to su akne, sporije cijeljenje rana nakon ozljede,
osim toga koZza moze postati tanka i sklona nastanku modrica. Ponekad se
mogu razviti i strije.

¢ Slabost miSic¢a.
e Pojac¢ana dlakavost.

* Promjene ponasSanja; iako postoje ljudi koji se osjeéaju psihicki bolje
tijekom uzimanja kortikosteroida, kod nekih ljudi mogu izazvati osjecaj tuge,
anksioznosti, a vrlo rijetko i depresivni poremeéaj. Navedene nuspojave
najéesce se javljaju u prvim tjednima terapije i c¢eS¢e kod djece na visokim
dozama steroida.

e Poveéan rizik od razvoja katarakte (one mrene).

e Povecéan rizik od razvoja ulkusa zeluca (Zelu¢ani &ir ili vrijed). Svakako
je potrebno upozoriti lije¢nika ukoliko se jave jaki bolovi u gornjem dijelu
trbubha ili povraéanje.

Navedene su samo najéeSée nuspojave, ali treba napomenuti da se one
ipak javljaju sporadi¢no i ne kod svih. Vazno je naglasiti da ée prije uporabe
kortikosteroida vas lijeénik u dogovoru s vama razmotriti sve moguénosti i
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procijeniti je li njihova korist u lijeGenju veéa od moguéih nuspojava.
Prekid terapije

Steroidi se NE SMIJU prekinuti naglo ako su se uzimali dulje od dva tjedna.
Vase dijete moze dobiti ozbiljne simptome ako naglo prekine terapiju
steroidimal Iz istog razloga je iznimno vazno redovno uzimanje terapije, .
ne smiju se preskakati doze.

Veé smo ranije napomenuli da se kortikosteroidii prirodno stvarajuunasem
tijelu, u nadbubreznim Zlijezdama. Jednom kada se steroidi uzimaju kroz
dulje vremensko razdoblje nadbubrezne Zlijezde se ,uspavaju”, odnosno ne
proizvode dovoljno vlastitog hormona. Ako naglo prekinete terapiju, zapravo
ostajete bez tih hormona u tijelu. Postupno smanjivanje doze koju vas
lijenik prepisuje daje vremena nadbubreznim Zlijezdama da se oporave.
Stoga svaka promjena doze lijeka MORA biti u dogovoru s vasim lije¢nikom.
Smanjivanje doze lijeka obi¢no se radi vrlo polako, tijekom viSe tjedana.

Simptomi koji mogu nastati kao posljedica brzog smanjivanja ili ukidanja
kortikosteroida mogu biti vrlo ozbiljni i ukljuéuju: umor, slabost, povrac¢anje,
proljev, bol u trbuhu, nizak Seéer u krvi (hipoglikemiju) i nizak krvni tlak koji
moze uzrokovati vrtoglavicu, sinkopu i kolaps.

Smiju li se djeca tijekom terapije kortikosteroidima cijepiti?

Dok primaju visoke doze kortikosteroida djeca ne smiju primiti Ziva cjepiva,
kao Sto su BCG, MoPaRu (u redovitom kalendaru cijepljenja za RH) ili npr.
oralno cjepivo protiv poliovirusa, cjepivo protiv vodenih kozica i Zute groznice
(koja nisu u redovitom kalendaru cijepljenja za RH). Prije svakog cijepljenja
posavjetujte se s lijeénikom koji cijepi dijete.

Aminosalicilati (mesalazin, 5-ASA)

Aminosalicilati (Salofalk®, Pentasa®, Asacol®...) su lijekovi sli¢ni aspirinu,
a sadrZe 5-aminosalicilnu kiselinu (5-ASA) i koriste se u lijeGenju blagog i
umjereno aktivnog ulceroznog kolitisa i za uvodenje i odrZzanje remisije. Istu
ulogu ima i sulfasalazin éija je kemijska struktura malo razli¢ita, ali je nacin
djelovanja identi¢an mesalazinu. Njihova ucinkovitost u Crohnovoj bolesti je
vrlo ogranicena.

Aminosalicilati smanjuju upalu, na nacin sli¢an aspirinu, ali ne smanjuju
imunost organizma. Osim toga, aminosalicilati djeluju gotovo isklju¢ivo na
debelo crijevo, pa je sistemski u¢inak mali.

Lijekovi se mogu primijeniti peroralno (u obliku tableta ili granula) i lokalno
u obliku klizmi, pjene ili Eepiéa.
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Koje su moguce nuspojave primjene aminosalicilata?

Aminosalicilati su sigurni lijekovi koji rijetko izazivaju nuspojave. Cesce
nuspojave aminosalicilata ukljuéuju muéninu, gréeve, proljev, nadutost.
Rjede se javlja glavobolja, reakcije preosjetljivosti (alergija), gubitak kose,
a vrlo rijetko upala gusterace, upala jetre, bubrega i plu¢a, poremeéaj u
krvnoj slici te vruéica.

Mogu li se djeca koja uzimaju aminosalicilate cijepiti?

Aminosalicilati ne djeluju na imunoloski sustav, tako da djeca koja uzimaju
aminosalicilate mogu primiti sva cjepiva.

Azatioprin

Azatioprin (Imuran®) je imunosupresivni lijek, odnosno lijek koji smanjuje
djelovanje imunoloskog (obrambenog) sustava. Lijek djeluje na sintezu
nekih tvari potrebnih za sintezu DNA (deoksiribonukleinske kiseline) od koje
se sastoje naSi geni. Rabi se u lijeGenju razli¢itih bolesti koje su posljedica
promijenjenog / hiperaktivnog imunoloskog odgovora, u prvom redu
autoimunih bolesti jer djeluje na imunoloski sustav (obrambeni sustav u
nasem organizmu). Upravo zbog takvog djelovanja njegovoj uporabi treba
pristupiti s oprezom. Koristi se u lije€enju upalnih bolesti crijeva (Crohnova
bolest, ulcerozni kolitis), jetrenih bolesti (autoimuni hepatitis), te razliéitih
reumatoloskih bolesti.

Kako se uzima azatioprin i kada oéekivati ucinak?

Prije uzimanja lijeka posavjetujte se s lijeénikom te prodcitajte upute
proizvodacda. Uzimajte azatioprin toéno onako kako vam je odredio lije¢nik.
Uzimajte lijekove nakon obroka. Trudite se uzeti lijek uvijek u isto vrijeme
kako bi osigurali najbolju razinu lijeka u organizmu tijekom cijelog dana i
izbjegli mogucnost da preskodite dozu. Ako ste zaboravili uzeti lijek, uzmite
ga ¢im se sjetite, ali nemojte uzeti duplu dozu istovremeno. Azatioprin ne
djeluje odmah! Potrebna su i do 3 mjeseca da lijek postane ucinkovit.

Koje su nuspojave?

Ovdje napominjemo najéesSce i najozbiljnije nuspojave. Treba napomenuti da
se one ne javljaju ¢esto, ali mogu biti ozbiljne. Vazno je naglasiti da je prije
uporabe azatioprina vas lijeCnik razmotrio sve mogucénosti i da je korist
ovog lijeka u lijeGenju vaseg djeteta daleko ve¢a od moguéih nuspojava.

¢ Najozbiljnija nuspojava uzimanja lijeka je poveéana sklonost razvoju
infekcija. Ukoliko se javi poviSena temperatura, grlobolja, pecenje prilikom
mokrenja ili neki drugi znak infekcije, odmah se javite lije¢niku.

e Azatioprin moze uzrokovati anemiju i niske trombocite, stoga ukoliko
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osjetite umor ili vam se pojavljuju modrice nakon manje traume ili bez
traume, javiti se lijeéniku. Vazno je naglasiti da ¢e upravo zbog tih nuspojava
vas lije¢nik redovito kontrolirati vase nalaze.

¢ Ukoliko se tijekom lijeGenja razviju probavne smetnje (koje najéeSce
nastaju ve¢ pocetkom lijeGenja) — povracéanje, muénina, bolovi u trbuhu
proljev ili Zutica, morate se odmah javiti lije€niku. I zbog ovih moguéih
nuspojava va$ ¢e lijecnik (u pocéetku vrlo éesto) kontrolirati vase nalaze
(enzime jetre i guSterace).

* Postoje naznake povec¢ane uéestalosti limfoma i nekih drugih malignih
bolesti u osoba koje su dugotrajno uzimale azatioprin.

Na sSto je potrebno posebno pripaziti; Sto je sa cijepljenjem?

Redovito odlazite na preporucene kontrole lijeéniku. Dok uzimate lijek
potrebne su redovite krvne pretrage koje ée ordinirati vas lijec¢nik.
Izbjegavajte kontakt s osobama koje imaju vodene kozice ili herpes zoster.
Ako niste preboljeli vodene kozice, a dodete u kontakt s oboljelom osobom
javite se svom lije¢niku. Dok uzimate azatioprin izbjegavajte dugotrajni
boravak na suncu te koristite zastitne kreme s visokim faktorom. Prije
uzimanja bilo koje dodatne terapije kontaktirajte vaseg lijeénika.

Dok primaju azatioprin djeca ne smiju primiti Ziva cjepiva, kao Sto su BCG,
MoPaRu (u redovitom kalendaru cijepljenja za RH) ili npr. oralno cjepivo
protiv poliovirusa, cjepivo protiv vodenih kozica i Zute groznice (koja nisu u
redovitom kalendaru cijepljenja za RH). Prije svakog cijepljenja posavjetujte
se s lijecnikom koji cijepi dijete.

Metotreksat

Metotreksat je lijek koji djeluje tako da inhibira metabolizam folne kiseline i
na taj nacin djeluje na sintezu DNA (deoksiribonukleinske kiseline), od koje
se sastoje nasi geni. Na taj naéin prvenstveno djeluje na stanice koje se brzo
dijele, kao Sto su stanice naseg imunoloskog sustava. Zbog svog djelovanja
na brzodijeleée stanice rabi se u lije¢enju brojnih tumora, a u puno manjoj
dozi u lijeéenju autoimunih/hiperimunih bolesti, kao §to su upalne bolesti
crijeva i brojne reumatoloske bolesti.

Kako se primjenjuje metotreksat?

U lijeéenju kroniénih upalnih bolesti crijeva metotreksat se primjenjuje
supkutano (injekcijom potkozno) jednom tjedno. Sto se tide peroralne
primjene, dosadasnji podaci pokazuju da je djelotvornost lijeka koji je uzet
na usta manji u usporedbi sa intramuskularnom primjenom te se moze dati
samo u bolesnika koji su u stabilnoj remisiji ili npr. kada se uzima uz bioloSku
terapiju.
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Koje su moguce nuspojave?

Ovdje napominjemo najéesSce i najozbiljnije nuspojave. Treba napomenuti da
se one ne javljaju Gesto, ali da mogu biti ozbiljne. Vazno je naglasiti da je prije
uporabe metotreksata vas lije€nik razmotrio sve moguénosti i da je korist
ovog lijeka u lijeGenju vaseg djeteta daleko ve¢a od mogucih nuspojava.

* Kod nekih bolesnika moZe se javiti osjeéaj slabosti, proljev, afte u ustima,
glavobolja, gubitak kose i osip, koji se puno &esée javljaju kod visokih doza
lijeka; u IBD-u preporucena je doza lijeka vrlo mala.

* Uzimanje metotreksata moze utjecati na krvnu sliku (jedan od uéinaka
je smanjenje broja krvnih stanica). Osim toga poveéava se moguc¢nost
nastanka infekcija. Ako dobijete upalu grla ili neku drugu infekciju, vruéicu,
neobjasnjive modrice ili krvarenja, trebate se javiti svom lije¢niku.

* Metotreksat mozZe uzrokovati oStecenje jetre, stoga ée vas lijeGnik
redovito kontrolirati jetrene enzime u krvi.

* Rijetko, metotreksat moze uzrokovati plu¢nu bolest. U slu¢aju nedostatka
zraka ili jakog kaslja javite se svom lijeéniku.

¢ Jako je vazno napomenuti da je metotreksat teratogen lijek, odnosno u
trudno¢i uzrokuje malformacije ploda. Stoga se tijekom terapije ne smijete
planirati trudnoéa, a spolno aktivne djevojke moraju uzimati peroralnu
kontracepciju.

* Nuspojave lijeka ublazavaju se uzimanjem folne kiselina koju ¢e vas
lijeGnik prepisati istodobno s poéetkom uzimanja metrotreksata.

Na sSto je potrebno posebno pripaziti; Sto je s cijepljenjem?

* Redovito odlazite na preporucéene kontrole lije¢niku. Dok uzimate lijek bit
¢e potrebne redovite krvne pretrage koje ¢e ordinirati vas lijeénik.

 Izbjegavajte odlazak kod osoba koje imaju vodene kozice ili herpes zoster.
Ako niste preboljeli vodene kozice, a dodete u kontakt s oboljelom osobom
javite se svom lije¢niku.

* Dok uzimate metotreksat izbjegavajte dugotrajni boravak na suncu te
koristite zastitne kreme s visokim faktorom.

* Prije uzimanja bilo koje dodatne terapije kontaktirajte vaseg lijecnika.

e Djevojke koje uzimaju metotreksat ne smiju ostati trudne za vrijeme
lijeGenja.

e Miladiéi prilikom upustanja u spolne odnose moraju rabiti kondom
(prezervativ).

Dok primaju metotreksat djeca ne smiju primiti ziva cjepiva, kao §to su BCG,
MoPaRu (u redovitom kalendaru cijepljenja za RH) ili npr. oralno cjepivo
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protiv poliovirusa, cjepivo protiv vodenih kozica i Zute groznice (koja nisu u
redovitom kalendaru cijepljenja za RH). Prije svakog cijepljenja posavjetujte
se s lijecnikom koji cijepi dijete.

Bioloska terapija

Trenutno dostupna bioloSka terapija uklju¢uje anti TNF-alfa terapiju
(infliksimab i adalimumab) te ustekinumab i vedolizumab.

1. Anti TNF-alfa terapija (infliksimab i adalimumab)

BioloSka anti TNF-alfa terapija (infliksimab - Remicade®, Inflectra®,
Remsima®, Flixabi®, Zessly® te adalimumab - Humira®, Hyrimoz®,
Hulio®, Hefiya®, itd ) ukljuduje lijekove koji prepoznaju, vezu i blokiraju
toéno odredenu molekulu s proupalnim djelovanjem. Kod infliksimaba ili
adalimumaba to je faktor tumorske nekroze alfa (TNF). TNF je molekula
koju lué¢e imunoloske stanice u tijelu, a koja sudjeluje u upalnom odgovoru.
Stvaranje TNF-a je pojac¢ano u nekim bolestima, kao $to su upalne bolesti
crijeva. BioloSka anti TNF-alfa terapija neé¢e potpuno izlijeéiti bolest, ali
blokiraju¢i TNF, smanjit ¢e upalu, a time i simptome bolesti.

BioloSka anti TNF-alfa terapija se rabi u lijeGenju umjereno do jako aktivne
upalne bolesti crijeva (Crohnova bolesti i ulcerozni kolitis) te u lijeéenju
reumatoidnog artritisa. U lijeGenju Crohnove bolesti daje se kod onih
bolesnika kod kojih drugo lije€enje nije pomoglo. U ulceroznom kolitisu
antiTNF bioloski lijekovi se preporucuju u onih bolesnika koji su rezistentni
na ostalu terapijuili su nuspojave/komplikacije bile tako tesSke da se lije¢enje
nije moglo dalje provoditi.

Koje su moguce nuspojave?

Anti TNF-alfa terapija kao i drugi lijekovi koji djeluju na imunoloski sustav,
moze izazvati ozbiljne nuspojave.

e Buduéi da smanjuje sposobnost organizma da se bori protiv infekcija,
osobe koje se lijeGe bioloSkom terapijom imaju znac¢ajno viSu sklonost
razvoju infekcija. Osim toga, infekcije koje nastaju mogu biti puno ozbiljnije
nego infekcije kod zdravih ljudi. Opisani su i smrtni sluéajevi uzrokovani
infekcijama kod osoba na bioloskoj terapiji. Upravo je poveéana sklonost
infekcijama razlog zbog kojeg bolesnici prije poCetka terapije prolaze
probir na oportunisti¢ke infekcije. U slu¢aju povisene temperature, loSeg
osjecanja, grlobolje, kaslja, pe¢enja prilikom mokrenja i drugih simptoma
infekcije, odmah se javite svom lije¢niku.

e Alergijske reakcije. Opisani su sluéajevi jake alergijske reakcije na
bioloSku terapiju. Ove reakcije mogu nastati dok vase dijete prima terapiju
ili odmah nakon primjene lijeka. Simptomi ukljucuju urtikariju, teSkocée
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disanja, bol u prsnom kosu, snizenje krvnog tlaka. Zbog toga se lijek prima
pod nadzorom. Ako se alergijske reakcije dogode, lijeénik ¢e zaustaviti
primjenu terapije i primjeniti antialergijske lijekove. Neki bolesnici razvili
su alergijske reakcije i 3-12 dana nakon infuzije lijeka. Njihovi simptomi bili
su simptomi odgodene reakcije i ukljucivali su poviSenu temperaturu, osip,

jave, odmah se javite lije¢niku.

e Zatajenje srca. Bolesnici sa sréanim tegobama poznatim od ranije, moraju
primati biolosku terapiju pod strogim nadzorom, ukljuéujuci i kardiologa.
Ukoliko razvijete nove simptome kao $to su kratki dah, osje¢aj nedostatka
zraka, otok nogu i zglobova, odmabh se javite lijecniku.

* Smanjeno stvaranje krvnih stanica. U nekih bolesnika koji uzimaju
bioloSku terapiju smanjeno se stvaraju krvne stanice koje Stite tijelo od
infekcija ili koje zaustavljaju krvarenje. Nekoliko bolesnika do sada je umrlo
od ove nuspojave. Ukoliko vase dijete razvije visoku temperaturu, krvari
ili razvija modrice vrlo lako, izgleda bljede nego inace, odmah se javite
lije€niku.

* Problemi srediSnjeg Zivéanog sustava. Postoje rijetko opisani sluéajevi
kod kojih je uzimanje bioloske terapije uzrokovalo neurolosku bolest.
Znakovi koji upuéuju na to su slijedeéi: promjene vida, slabost u rukama i/
ili nogama, utrnuce ili trnci u nekom od dijelova tijela.

e Autoimune bolesti. Postoje opisani slu¢ajevi razvoja autoimune reakcije
tijekom lijeéenja bioloskim lijekovima, kao Sto su vaskulitis ili kozne
promjene (psorijaza). Broj bolesnika koji su razvili ove nuspojave vrlo je
mali.

e Maligne bolesti. Postoje opisani slu¢ajevi nastanka teskih oblika malignog
limfoma u bolesnika koji su uzimali bioloSku terapiju. Rije¢ je o bolesti koja
se ¢eSée javlja u mladih bolesnika muskog spola koji su primali bioloSku
terapiju u kombinaciji sa azatioprinom. Medutim, broj bolesnika koji su
razvili ovu komplikaciju vrlo je mali.

Tko ne bi smio uzimati anti TNF-alfa terapiju?

e Sréani bolesnici. Osim ako vam to vas lije¢nik ne preporugi.

* Bolesnici koji su imali alergijsku reakciju na biolosku terapiju.
Na Sto trebate upozoriti lijeCnika?

Prije prve doze ucinit ée se probir na oportunisticke infekcije, medutim,
svakako upozorite lijeénika ako:

e Mislite da vaSe dijete trenutno ima neku infekciju koja moze zahvatiti dio
tijela (kao Sto su rane) ili cijelo tijelo (kao Sto je gripa).

¢ Ima infekciju koja ne prolazi ili se stalno vraéa.
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* Ima tuberkulozu ili je bilo u kontaktu s nekim tko ima tuberkulozu.
* Ako ste zivjeli (ili ste posjetili) tropske krajeve.
e Ima sréanu bolest.

¢ Ima neurolosku bolest, kao $to je multipla skleroza, Guillain-Barré
sindrom, epilepsija.

* Ako je nedavno cijepljeno.
* Recite lijecniku sve lijekove koje vase dijete uzima.
Kako se anti TNF-alfa terapija primjenjuje?

Anti TNF-alfa terapija se primjenjuje kao intravenska infuzija ili supkutana
(potkozna) injekcija. Tijekom primjene lijeka biti ¢ete pod nadzorom lijeénika
ili posebno obuéene medicinske sestre. O tome kako ¢esto i u kojoj dozi ée
lijek biti primjenjen izvijestiti ée vas lijecnik. Ako primate biolosku terapiju
- infliksimab obi¢no se nakon prve doze sljede¢a daje nakon dva te Sest
tjedana. Nakon toga doza se daje svakih 8 tjedana, uvijek intravenskom
infuzijom. BioloSka terapija adalimumab se primjenuje potkozno svaka dva
tjedna. Danas, registrirano samo za odrasle bolesnike, postoji I potkoZzna
terapija infliksimabom.

NazZalost, tilekom vremena terapijska ucinkovitost bioloSke terapije moze
oslabiti pa ¢e u veceg broja bolesnika dozu trebati povecati ili vremenski
razmak izmedu primjene lijeka smanijiti.

Smiju li se djeca tijekom terapije cijepiti?

Dok se primjenjuje antiTNF bioloSka terapija djeca ne smiju primiti Ziva
cjepiva, kao $to su BCG, MoPaRu (u redovitom kalendaru cijepljenja za RH)
ili npr. oralno cjepivo protiv poliovirusa, cjepivo protiv vodenih kozica i Zute
groznice (koja nisu u redovitom kalendaru cijepljenja za RH). Prije svakog
cijepljenja posavjetujte se s lije¢nikom koji cijepi dijete.

2. Vedolizumab

Vedolizumab (Entyvio®) pripada skupini bioloskih lijekova zvanih
monoklonska protutijela. Ovo humanizirano monoklonsko protutijelo
selektivno je za crijeva, a djeluje tako Sto blokira protein (integrin) na
povrsini bijelih krvnih stanica. Time sprjeCava ovih stanica u sluznicu
crijeva i smanjuje upalu. Vedolizumab se koristi za lijeGenje odraslih osoba
starijih od 18 godina s kroni¢nom upalnom bolesti crijeva koji nisu postigli ili
su izgubili odgovarajuéi odgovor ili na standardnu terapiju ili na antagoniste
faktora nekroze tumora alfa (TNF-a), te onih koji takvu terapiju nisu podnosili.
Vedolizumab je uéinkovit i kod Crohnove bolesti i kod ulceroznog kolitisa.

Ako ste mladi od 18 godina i drugi tretmani nisu pomogli vasem stanju, vas
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lije€nik mozZe razmotriti opciju zapod&injanja lijeGenja vedolizumabom, iako
do tiskanja ovog prirucénika nije registriran za lijeéenje maloljetnih osoba.

Koje su mogucée nuspojave?

Opcenito, vedolizumab je siguran i ima nisku stopu komplikacija. No, kao i svi
lijekovi, vedolizumab moZe imati nuspojave, iako ih neée svi iskusiti.

Neke se nuspojave mogu dogoditi gotovo odmah, kao izravna reakcija na
infuziju. Drugi se mozda nece pojaviti nekoliko dana, tjedanaili GakiduZe. Neke
su nuspojave blage i nestaju same od sebe ili nakon prilagodbe programa
infuzije. Druge nuspojave mogu biti ozbiljnije i zahtijevat ¢e lijecenje.

Ozbiljne nuspojave ukljuéuju alergijske reakcije (mogu se javitiudo 1 na 100
osoba) koje mogu ukljucivati piskanje ili otezano disanje, koprivnjaéu, svrbez
koze, oticanje, mucninu, bol na mjestu infuzije, crvenilo koze te infekcije
(mogu se javiti u do 1 na 10 osoba). Ceste, a blage nuspojave ukljuduju
simptome kao obié¢na prehlada, bol u zglobovima i glavobolja, vruéica, umor,
kasalj, gripa, bol u ledima, bol u grlu, infekcija sinusa, svrbez, osip i crvenilo,

vjetrovi, visoki krvni tlak itd.

Odmah obavijestite svog lije¢nika ili medicinsku sestru ako nakon §to prvi
put primite ovaj lijek, tijekom lijeCenja ili izmedu doza primijetite:

* pojavu zamagljenog vida, gubitak vida ili dvostruku sliku, poteSkoce
u govoru, slabost u ruci ili nozi, promjene u nacinu hoda ili probleme s
ravnoteZzom, trajnu utrnulost, smanjen osjet ili gubitak osjeta, gubitak
pamcéenja ili smetenost. Sve to mogu biti simptomi ozbiljnog osteéenja
mozga poznatog kao progresivna multifokalna leukoencefalopatija.

e znakove infekcije - zimicu, drhtavicu, ustrajni kaSalj ili poviSenu
temperaturu. Neke infekcije mogu postati ozbiljne te moguée ¢ak opasne
po Zivot ako se ne lijeGe.

e znakove alergijske reakcije ili drugih reakcija na infuziju poput piskanja,
poteskoéa u disanju, koprivnjace, svrbezZa, oticanja ili omaglice. Ovi se
znakovi mogu pojaviti tijekom ili nakon infuzije.

Kako se vedolizumab primjenjuje?

Vedolizumab se primjenjuje kao intravenska infuzija ili supkutana (potkozna)
injekcija. Intravenski pripravak primjenjuje se kao intravenska infuzija
tijekom 30 minuta. Tijekom i nakon intravenske primjene lijeka biti ¢ete pod
nadzorom lije¢nika ili posebno obudene medicinske sestre. Za vaSe prve
dvije infuzije, pratit ¢e vas otprilike dva sata nakon zavrs$etka infuzije, a od
treée primjene lijeka na pratit ¢ete se jos oko sat vremena nakon Sto zavrsSite
s infuzijom.
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Koliko treba vedolizumabu da poéne djelovati?

Svatko drugadije reagira na vedolizumab. Neki se bolesnici mogu poceti
osjecati bolje unutar Sest tjedana, ali to moZe potrajati i duZe. Ako imate
Crohnovu bolest, vedolizumabu moZze biti potrebno do 14 tjedana da pocne
djelovati.

Smiju li se djeca cijepiti tijekom terapije vedolizumabom?

Preporucuje se da se svi bolesnici prije pocCetka lijeGenja vedolizumabom
odgovarajuce procijepe sukladno vazeé¢im smjernicama za imunizaciju. Dok
se provodi lijeGenje vedolizumabom djeca ne smiju primiti ziva cjepiva, ali
mogu nastaviti primati neziva cjepiva. Cjepivo protiv gripe treba primijeniti u
skladu s rutinskom klinickom praksom. Prije svakog cijepljenja posavjetujte
se s lije¢nikom koji cijepi dijete.

3. Ustekinumab

Ustekinumab (Stelara®) je potpuno ljudsko monoklonsko protutijelo koje
se specificno veze na zajednicku p40 proteinsku podjedinicu citokina
interleukina (IL)-12 i IL-23 koji sluze u organizmu kao molekule koje,
vezudi se za upalne stanice, potiéu upalu. U bolestima koje su posredovane
poremecenim imunitetom, kao Sto je Crohnova bolest postoji dokazana
abnormalna regulacija IL-12 i IL-23.

STELARA je indicirana za lijeéenje odraslih bolesnika (do vremena izdavanja
knjizice nije registrirana za lijeCenje pedijatrijskih bolesnika) s umjerenim
do tesSkim oblikom aktivne Crohnove bolesti, koji su imali neadekvatan
odgovor ili su izgubili odgovor ili nisu podnosili bilo konvencionalnu terapiju
ili terapiju antagonistom TNFalfa ili su imali medicinske kontraindikacije za
takve terapije.

Ako ste mladi od 18 godina i drugi tretmani nisu pomogli vasem stanju, vas
lijeénik moZe razmotriti opciju zapocéinjanja lije¢enja ustekinumabom, iako
do tiskanja ovog prirucénika nije registriran za lijeGenje maloljetnih osoba.

Koje su mogucée nuspojave?

NajGeSce prijavljene nuspojave (> 5%) u kontroliranim razdobljima klini¢kih
ispitivanja su blage I bile su nazofaringitis (sekrecija iz nosa) i glavobolja.
Najozbiljnije prijavljene nuspojave uz STELARU bile su ozbiljne reakcije
preosjetljivosti ukljuéujuéi anafilaksiju.

Ustekinumab mozZe imati potencijal poveéanja rizika infekcija i ponovnog
aktiviranja infekcija. U klini¢kim ispitivanjima, kod bolesnika koji su primali
STELARU primije¢ene su ozbiljne bakterijske, gljiviéne i virusne infekcije.
Prije pocetka lijeGenja mora se procijeniti moguca infekcija tuberkulozom.
Tijekom lijeGenja ustekinumabom potrebno je zatraziti lije¢nicki savjet
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ako se pojave znakovi ili simptomi koji upucéuju na infekciju. Ako se razvije
ozbiljna infekcija mora se stalno pratiti, a lijek se ne smije primjenjivati dok
se infekcija ne izlijeci.

Ostale nuspojave ukljucuju sljede¢e simptome: omaglica, glavobolja, bol
Zdrijela, proljev, muénina, povraéanje, svrbez, umor, crvenilo na mjestu
injekcije, bol na mjestu injekcije te rjede: paraliza liénog Zivca, kongestija
nosa, pustularna psorijaza, eksfolijacija koze, akne.

Imunosupresivi poput ustekinumaba vrlo rijetko mogu povecéati rizik od
zloéudnih bolesti. U nekih bolesnika (posebice u starijih od 65 godina) koji
su primali STELARU u kliniékim ispitivanjima, razvile su se kozne i ne-kozne
maligne bolesti.

Smiju li se djeca tijekom terapije ustekinumabom cijepiti?

Dok se primjenjuje ustekinumab ne smiju se primiti Ziva cjepiva, kao sto su
BCG, MoPaRu (u redovitom kalendaru cijepljenja za RH) ili npr. oralno cjepivo
protiv poliovirusa, cjepivo protiv vodenih kozica i Zute groznice (koja nisu u
redovitom kalendaru cijepljenja za RH). Prije svakog cijepljenja posavjetujte
se s lijecnikom koji cijepi dijete.

Kako se ustekinumab primjenjuje?

Prva doza ustekinumaba daje se intravenski u dozi, a nakon 8 tjedna terapija
se daje supkutanom brizgalicom potkoZno.

JAK inhibitori

JAK inhibitori su lijekovi koji smanjuju proizvodnju enzima koji se naziva
Janus kinaza (JAK), a koja ima vaznu proupalnu ulogu u bolestima kao $to su
reumatoidni artritis i ulcerozni kolitis. JAK enzimi su unutarstani¢éni enzimi
koji prenose signale citokina ili faktora rasta koji sudjeluju u ¢itavom nizu
razliéitih stani¢nih procesa, ukljucujuci upalne odgovore, stvaranje krvnih
stanica i imunosni nadzor.

To je peroralna terapija koja je registrirana u RH za lijeéenje umjerenog do
teskog oblika aktivnog ulceroznog kolitisa u odraslih bolesnika koji su na
lijeGenje konvencionalnom terapijom ili bioloskim lijekom imali neadekvatan
odgovor, izgubili odgovor ili ta lije¢enja nisu podnosili. Nisu, do vremena
izlaska ovog prirucnika, registrirani za lijeGenje ulceroznog kolitisa u djece,
ali su registrirani u lijeGenju juvenilnog idiopatskog artritisa u djece.

Ako ste mladi od 18 godina i drugi tretmani nisu pomogli vasem stanju, vas
lijeGnik moze razmotriti opciju zapoginjanja lijeGenja JAK inhibitorima, iako
do tiskanja ovog priruc¢nika nisu registrirani za lije¢enje maloljetnih osoba.
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Koje su moguce nuspojave?

Moguce ozbiljne nuspojave su infekcije, ukljucujudi i teSke infekcije. Druga
ozbiljna, iako vrlo rijetka nuspojava je venska tromboembolija (zaéepljenje
krvnih zila). ZabiljeZeno je da je u bolesnika u dobi od 50 i viSe godina, koji su
imali najmanje jedan dodatni ¢imbenik kardiovaskularnog rizika, bila veéa
incidencija venske tromboembolije u usporedbi s lijeGenjem inhibitorima
TNF-a.

Primjena lijeka moZe smanijiti produkciju krvnih stanica te moze dovesti
do anemije I limfopenije, stoga je potrebno redovito pracenje nalaza.
Imunomodulacijski lijekovi, pa tako i JAK inhibitori, mogu povedéati rizik od
zlo¢udnih bolesti, uklju¢ujuéi limfom.

0d c¢esc¢ih, ali blazih nuspojava primjeéene su glavobolja, bol u trbuhu,
proljev, osip, poviSenje vrijednosti jetrenih enzima.

Kako se JAK inhibitori primjenjuju?
JAK inhibitori su peroralna terapija i piju se u vidu tablete ili oralne otopine.
Smiju li se djeca tijekom terapije JAK inhibitorima cijepiti?

Ne preporucéuje se primjena zivih, atenuiranih cjepiva tijekom ili neposredno
prije terapije JAK inhibitorima. Prije svakog cijepljenja posavjetujte se s
lijeGnikom koji cijepi dijete.

Talidomid

Talidomid, poput azatioprina i metotreksata, djeluje protuupalno,
imunosupresivno i antineoplasti¢no. Posljedice su to inhibicije stvaranja
¢éimbenika nekroze tumora (TNF-a), poticanja apoptoze monocita i supresije
adhezivnih molekula koje privlace proupalne stanice poput leukocita, zbog
Gega se rabi u lijeGenju tumora i kroniénih imuno posredovanih upalnih
bolesti.

Rije¢ je uéinkovitom lijeku, poglavito kod Crohnove bolesti, ¢ija je uporaba
zbog mogudéih ozbiljnih nuspojava ograni¢ena na bolesnike u kojih druga
terapija - ukljuéujuc¢i i razlicite bioloske lijekove, nije bila djelotvorna,
odnosno primijenjuje se u bolesnika s aktivnom teskom formom kroniéne
upalne bolesti rezistentnom na ostalu dostupnu terapiju. Zapodcinje se tek
nakon Sto se s bolesnikom i roditeljima / starateljima rasprave prednosti i
nedostatci talidomida te potrebe pridrZzavanje ozbiljnih ograni¢enja ukoliko
se terapiju talidomidom odlugiti provoditi.

U kroniénim upalnim bolestima crijeva primijenjuje se peroralno, u
jednokratnoj dozi, a zbog istodobnog moguceg sedativnog uéinka, preporuca
se uzimanje neposredno prije odlaska na poc&inak.
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Koje su moguce nuspojave?

e Talidomid je snazan humani teratogen koji inducira visoku ucestalost
teskih i po Zivot opasnih urodenih anomalija ploda te se stoga ne smije

rabiti u trudnica ili Zena koje bi mogle zatrudnjeti. Sto se tice pedijatrijske
populacije, oprez je neophodan u svih spolno zrelih djevojéica /
adolescentica, koje, ako su spolno aktivhe, moraju uzimati peroralnu
kontracepciju, a prije primjene lijeka moraju testom iskljuéiti postojanje
trudnoce. Buduéi da se talidomid moze naci u spermi, svaki spolno aktivni
adolescent na terapiji talidomidom mora rabiti kondom. Zbog istog razloga,
pri rukovanju tabletama ili kapsulama roditelji, srodnici ili njegovatelji
moraju nositi rukavice za jednokratnu uporabu.

 Periferna neuropatija je sljedeéa ucestala nuspojava koja se dijagnosticki
potvrduje EMNG-om (elektromioneurografija), a rije¢ je o poremecaju
Sirenja podraZaja perifernim Zivcima koji se klini¢ki odituje trncima,
utrnulo$éu, slabljenjem osjeta, ili slaboS¢u u ekstremitetima. Ukoliko se
potvrdi, dozu je potrebno smanijiti, a ako ne nastupi poboljSanje, lijeGenje
talidomidom se prekida. U cilju promptne dijagnostike i praé¢enja, EMNG
treba uciniti prije pocetka lijeGenja i svakih 3-6 mjeseci tijekom terapije te
odmah ako nastupe gore opisani simptomi.

¢ Sedativni uéinak/pospanost i poremecaj raspolozenja opisuju se u oko
20% bolesnika i to je razlog zasto se primjena lijeka preporuca navecer

prije spavanja kako ne bi ometala dnevne aktivnosti.

e Bolovi u trbuhu i opstipacija takoder se éeS¢e opisuju kod uzimanja
talidomida.

* Infekcije nastaju lakSe i mogu biti tezeg tijeka zbog imunosupresivnog
djelovanja talidomida, te se u slu¢aju svakog febriliteta ili drugog simptoma
infekcije (grlobolja, otezano mokrenje, kasalj, itd ) treba javiti lijecniku i
upozoriti ga na terapiju talidomidom.

Na sSto je potrebno posebno pripaziti; Sto je s cijepljenjem?
* Redovito odlazite na preporucéene kontrole lije¢niku. Dok uzimate lijek bit
¢e potrebne redovite krvne pretrage koje ¢e ordinirati vas lijeénik.

 Izbjegavajte odlazak kod osoba koje imaju vodene kozice ili herpes zoster.
Ako niste preboljeli vodene kozice, a dodete u kontakt s oboljelom osobom
javite se svom lije¢niku.

e Tijekom uzimanja talidomida ne smiju se primiti Ziva cjepiva, kao Sto
su BCG, MoPaRu (u redovitom kalendaru cijepljenja za RH) ili npr. oralno
cjepivo protiv poliovirusa, cjepivo protiv vodenih kozica i Zute groznice
(koja nisu u redovitom kalendaru cijepljenja za RH). Prije svakog cijepljenja
posavjetujte se s lijeénikom koji cijepi dijete.

* Adolescenti na terapiji talidomidom ne smiju biti davatelji krvi.
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Kirursko lijecenje

U lijeGenju IBD-a cilj je uvijek sacuvati crijevo, medutim, postoje okolnosti
kada je kirursko lijeGenje najbolja opcija ili jedina mogucénost u lijeCenju.
Velik je broj bolesnika s Crohnovom bolesti, a i dio bolesnika s ulceroznim
kolitisom kojima ¢ée tijekom Zivota trebati operacija.

Najéesc¢i razlozi za kirursko lijeGenje:
* neodgovarajuéa kontrola bolesti primjenom medikamentne terapije

* komplikacije koje ukljuuju perforaciju (puknuce) crijeva, pojavu apscesa
(ogranicéene nakupine gnoja u trbuhu i maloj zdjelici), aktivne fistule, teska
bolest debelog crijeva koja moze uzrokovati perforaciju (prsnuce) debelog
crijeva, strukture i opstrukcije crijeva (koje onemogudéuju normalnu
pasaZzu crijevnog sadrzaja)

* u Crohnovoj bolesti kod djece kod koje je bolest lokalizirana samo na
mali dio crijeva (najéeScée terminalni ileum) odstranjenjem tog dijela crijeva
moZe se ostvariti dugotrajna remisija i poboljSati rast

« teski oblik ulceroznog kolitsa koji zahvaéa vece povrsine debelog crijeva
i koji ne odgovara na dostupnu medikamentnu terapiju

U ulceroznom kolitisu odstranjenjem debelog crijeva (proktokolektomija)
bolesnici ozdrave, odnosno upala se ne Siri na ostali dio crijeva. Nakon
odstranjenja debelog crijeva u bolesnika s ulceroznim kolitisom od zavrSnog
dijela tankog crijeva formira se rezervoar (,pouch*) koji se spaja s anusom,
tako da bolesnici nemaju dozZivotno stomu (vrecice), nego imaju stolice na
anus/émar. Komplikacije ove operacije su rijetke ako se izvode u centrima
s velikim iskustvom i velikim brojem bolesnika. Dugoroéno, bolesnici koji
imaju pouch imaju ¢eSce stolice (najéeScée 2-5 stolica/dan), a u jednog dijela
bolesnika moZe doc¢i i do upale ovog dijela crijeva, tzv. pouchitis.

Za razliku od ulceroznog kolitisa, u Crohnovoj bolesti niti jedan operativni
zahvat nec¢e dovesti do izlijeGenja / ozdravljenja. Medutim, u mnogih
bolesnika odstranjenje zahvaéenog dijela crijeva dovodi do dugotrajne
remisije u kojoj su bolesnici bez simptoma i osjeéaju se zdravima. Nazalost,
u bolesnika s Crohnovom bolesti simptomi (odnosno upala) se mogu
ponovno javiti, najéeSée na mjestu operativnog zahvata. Stoga je vrlo vazno
u sluéaju operativnog lijeCenja odstraniti Sto manji dio crijeva i rabiti tehnike
minimalno invazivne kirurgije u centru koji ima veliki broj takvih operacija
godisnje. Takoder, postoje razlicite metode kojima se nastoji umanjiti Sansa
da se bolest ubrzo ponovo pojavi, kao $to je primjena enteralne prehrane
prije i nakon zahvata, davanje odredenih lijekova, itd.
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Postoji Il posebna prehrana za
bolesnike s IBD-om?

Bududi da IBD zahvacéa probavni sustav te da upala, posebice u Crohnovoj
bolesti, moZze utjecati na apsorpciju hranjivih tvari te vitamina i minerala, od
iznimne je vaznosti osigurati uzimanje zdrave hrane u dovoljnoj koligini.

Tijekom relapsa, odnosno pojave simptoma, ponekad je vrio tesko nastaviti
normalno hranjenje. Stoga ¢e vam u tim periodima svakako biti vazno
struéno vodstvo vaseg nadleznog lijeénika i nutricioniste koji imaju iskustvo
sa zbrinjavanjem djece s IBD-om. To je ujedno vrijeme kada ¢e vam mozda
biti potrebna nadopuna sa enteralnim pripravcima ili iskljuéiva enteralna
prehrana u sludaju Crohnove bolesti ili CDED i djelomiéna enteralna
prehrana. Izmedu relapsa, kada bolest miruje, treba nastaviti s normalnim
Zivotom i s normalnom prehranom bez ikakvih posebnih ogranicenja.
Naravno treba pripaziti da dijete uzimati raznovrsnu prehranu bez previse
“nezdravih” namirnica. O tome §to su to “nezdrave namirnice” viSe podataka
je u daljnjem tekstu.

Iako sadas$nji znanstveni dokazi ne upuéuju na to da odredena hrana izaziva
relaps, odnosno pogorsava upalu, ipak neka vrsta hrane moze u pojedinih
bolesnika pogorsati probavne simptome. Ti simptomi su najéeSée proljev,
osjec¢aj napuhnutosti ili gréevi u trbuhu te ih je ponekad tesko razlikovati
od simptoma bolesti. Vazno je naglasiti da hrana koja pogorsava simptome
nije ista kod svakog bolesnika; kod nekoga je to veca koliéina mlijeka, kod
drugoga uzimanje pekarskih proizvoda poput bureka i pizze, ili hrane poput
grahaikiselogzelja. Stoga je jedini nacin kako moZete otkriti koja hrana vama
pogorsava simptome je da o tome vodite raéuna, mozdaidnevnik prehrane, te
daseposavjetujete snutricionistomokojelovnika. Ulogaklinickognutricioniste
koji se bavi djecom i mladima s IBD-om vrlo je vazna, jer za razliku od odrasle
dobi, u djecjoj dobi i adolescenciji moraju se osigurati hranjive tvari nuzne
za rast i razvoj. Nazalost, mnogi nutricionisti, pailije¢nici, u Zelji da pomognu
bolesniku preporucuju raznovrsne eliminacijske dijete. Buduci da zasad ne
postoje dokazi da odredene dijete (npr. veganska ili vegeterijanska, dijeta
bez ugljikohidrata itd.) uistinu pomazu odrzavanju remisije i lijjeGenju bolesti
te da u djec¢joj dobi mogu dovesti do razvoja deficitarnih stanja i poremecaja
rasta, niti jedan relevantni terapijski postupnik ih trenutno ne preporuda.

Evo nekoliko savjeta Sto to znaci “zdrava” i “nezdrava” prehrana za dijete sa
IBD-om:

e trudite se jesti raznovrsne sezonske namirnice u vise manjih obroka
dnevno
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* izbjegavajte przenu i jako zaginjenu hranu

* izbjegavajte velike koli¢ine konzervirane hrane i namirnice na bazi
koncentriranih Sec¢era (slatkise...)

* ponekad hrana s puno ostataka (celuloze), kao $to su grahorice, mahune,
le¢a itd. pogorSava neke od simptoma, stoga je probajte, ali ako vama
uzrokuje nelagodu nastojte je izbjegavati pogotovo u fazama aktivne bolesti;

* ukoliko primijetite da mlijeko uzrokuje tegobe, nemojte ga izbaciti iz
prehrane, ve¢ ga zamijenite fermentiranim mlijeénim proizvodima ili
mlijekom sa smanjenim udjelom laktoze; mlijeko i mlije¢ni proizvodi sadrze
veliku koli¢inu kalcija koji je neophodan za rast i razvoj djece koji se ne
smiju izostaviti u cijelosti iz prehrane bez odgovarajuce suplementacije

* izbjegavajte zasladene voc¢ne sokove i kavu jer mogu uzrokovati proljev

e ukoliko jedete u restoranu bolje je odabrati jednostavnu hranu, a
izbjegavati masne umake i jake zacine

* izbjegavajte veée koli¢ine pekarskih proizvoda od bijelog brasna (peciva,
bureci, pizze...) i nastojte uzimati manje koli¢ine pripravaka od integralnog
brasna

* koristite enteralne pripravke koje vam je prepisao lijecnik

* nemojte zapocinjati posebnu prehranu ili dijetu bez da se o tome
posavjetujete sa svojim lije¢nikom i nutricionistom.

Na kraju napominjemo, da je vazno nastaviti s normalnim Zivotom, pogotovo
u fazama kada je bolest u remisiji i stoga nisu primjerena bilo kakva tesSka
ograni¢enja. Smijete odlaziti u restorane, uzimati razliéite namirnice koje su
gore navedena kao “nepozeljne”, no, to mora biti povremeno i sigurno ne kao
svakodnevna prehrana.

Cijeplienje

Prilikom postavljanjadijagnozelije¢nik éevas podrobnoispitatiodosadasnjim
cijepljenjima i zaraznim bolestima (posebice je li dijete preboljelo vodene
kozice).

Ukoliko dijete nije preboljelo vodene kozice, preporuca se cijepljenje prije
pocetka imunosupresivne terapije. Ako dijete nije cijepljeno protiv hepatitisa
B isto se preporuca provesti cijepljenje prije pocetka terapije. Osim toga,
preporuca se i cijepljenje protiv gripe na godiSnjoj razini. Kod adolescenata
u obzir dolazi i cijepljenje protiv HPV-a (Humanog papiloma virusa) o éemu
se trebate posavjetovati s vasim lijeGnikom.
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Zapamtite, tijekom imunosupresivne terapije ne smijete se cijepiti Zivim
cjepivima (kao Sto su BCG, MoPaRu (u redovitom kalendaru cijepljenja za
RH) ili npr. oralno cjepivo protiv poliovirusa, cjepivo protiv vodenih kozica i
Zute groznice (koja nisu u redovitom kalendaru cijepljenja za RH)! O tome je
bilo viSe rijedi u odjeljcima o lijekovima koji se primjenjuju u IBD-u.

Kako IBD utjeCce na normalan zivot?

Vecéina bolesnika s IBD-om mora uzimati lijekove ¢itav Zivot. Simptomi koji se
javljaju variraju od blagih (povremena bol u trbuhu, proljevaste stolice) do
teskih (vruéica, jaki gubitak na tjelesnoj masi, jaka bol u trbuhu, krvarenje...).
Medutim, najéesée u fazama remisije bolesnici nemaju simptoma (odnosno
bolest se nalazi u stanju mirovanja — remisiji). Cilj je lijeGenja osigurati da ti
periodi traju Sto dulje.

Pitanja koja najéeSée muce djecu i adolescente su: ho¢u li mo¢i nastaviti
normalan Zivot — i¢i u Skolu, druZiti se s prijateljima, izlaziti?

Odgovor na to pitanje je: DA. Nakon odredenog perioda bolesnici se vrate
svojim uobi¢ajenim aktivnostima. Medutim, ponekad se planovi moraju
prilagoditi trenutnom stanju/simptomima bolesnika. Vazno je znati da ne
treba dopustiti IBD-u da kontrolira vas$ Zivot, stoga u fazi remisije treba
nastaviti s normalnim aktivnostima. Medutim dijete /adolescent treba razviti
svijest o simptomima koji upuéuju na relaps i na vrijeme ih prepoznati.

Kako smanijiti stres i emocionalnu napetost?

Stresinapetost dio suzZivota svakog djetetaiadolescentaine mogu seizbjeéi.
Djeca s IBD-om izloZena su dodatnom stresu koji je vezan uz njihovu bolest.
Treba pokusati smanijiti stres na najmanju mogucéu mjeru jer to pomaze i u
smanjenju simptoma. Ponekad je za to potrebna pomo¢ psihologa ili djecjeg
psihijatra. Nemojte se sramiti ili ustruéavati traziti pomoé¢.

Kako si pomoéi?
* uzimajte svoje lijekove redovito
e redovito perite ruke: prije i poslije toaleta, prije i poslije jela
e jedite redovito i pijte dosta tekucine
e odrzavajte tjelesnu aktivnost
* nosite sa sobom suhe i vlazne maramice te dezinficijens za ruke

¢ sluSajte vlastito tijelo — ukoliko se osjeéate umorno ili malaksalo usporite
ritam
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e prije dolaska lijeéniku zapiSite pitanja, jer se ponekad dogodi da se na
samom pregledu ne mozete sjetiti Sto ste htjeli pitati

Mogu li adolescenti s IBD-om pusiti?

PusSenje je navika koja je iinace jako Stetna po zdravlje. Medutim, bolesnicima
s Crohnovom bolesti puSenje znacajno povecava rizik od pojave relapsa.
Stoga, veé od rane dobi treba upozoravati dijete ili adolescenta na rizik koji
pusenje nosi.

MozZe li se s IBD-om normalno putovati?

Moze, medutim prilikom putovanja vazno je sve unaprijed isplanirati:

* ne zaboravite ponijeti lijekove

* ne zaboravite putno zdravstveno osiguranje i kratku medicinsku
dokumentaciju

° na putu, posebice u egzoticnim mjestima, jedite samo hranu i pijte
tekuéinu za koju ste sigurni da odgovara higijenskim standardima

¢ prilikom putovanja u daleke zemlje raspitajte se o potrebi za cijepljenjem
(ako uzimate imunosupresivnu terapiju ne smijete se cijepiti Zivim
cjepivima, kao Sto je Zuta groznica, a cijepljenje je prije odlaska u neke
zemlje obvezno).

Sto e mi se dogoditi odrastanjem?

S odrastanjem dijete i adolescent mora preuzeti sve vise brige o sebi,atimei
o vlastitom zdravlju. Na taj nacin, potpunim osamostaljenjem, mlada odrasla
osoba moze u cijelosti preuzeti skrb i o svojoj bolesti. Vazno je da dijete ili
adolescent razumije svoju bolest, nacine lijeCenja i dijagnosticke pretrage,
naravno, u skladu s njegovom/njezinom dobi. Stoga dopustite djetetu da od
najranije dobi postavlja pitanja i da na njih dobije odgovore. Jednako tako,
treba omoguciti djetetu da se samo brine o nekim aspektima svoga lijecenja,
Sto takoder ovisi o starosti djeteta. Treba imati na umu da starije dijete i
adolescent imaju pitanja koja mozda ne zele (ili se srame) postaviti lije¢niku
pred roditeljima. Stoga se savjetuje da, ukoliko ima za to potrebe, starije
dijete ili adolescent dio pregleda obavi samostalno s lije¢nikom.

Prelaskom u odraslu dob brigu o bolesniku preuzima internista
gastroenterolog, idealno preko tranzicijske klinike. Tranzicijska klinika
ukljucuje zajednicke preglede pedijatra gastroenterologa i interniste
gastroenterologa, a nakon koje bolesnik prelazi u potpunu skrb internisti.
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Nova Istrazivanja

Bolesnika s kroni¢nim upalnim bolesti crijeva ima jako puno, StoviSe, svakim
ih je danom sve viSe. Stoga se diljem svijeta provode brojna znanstvena
istrazivanjakojaimajuzaciljotkritiuzroke, bolje razumijetibolest, unaprijediti
lijeGenje i smanjiti komplikacije. Nepobitno, nada za novim lijekom, svakim
je danom veéa. Medutim, bez aktivnog ukljuéenja bolesnika s IBD-om ova
istrazivanja nisu mogucéa. Stoga, pomozite sebi i drugima, ukljuéite se!

Poruke za kra|

IBD nije posljedica samo neke hrane, virusa, bakterije... To je bolest koja ima
sloZzen mehanizam nastanka koji nije do kraja razjasnjen. Stoga, zasad nema
lijeka koji moze trajno izlijeciti bolesnika.

IBD nije zarazan i ne mozZe se prenijeti na druge osobe. Medutim, treba znati
da se u obitelji u kojoj netko boluje od IBD-a, bolest ¢eSée javlja.

IBD se ne moze izlijeéiti, medutim, veéina bolesnika s IBD-om je puno ¢eSée
zdrava no bolesna.

Ukoliko imate pitanja, potrazite na njih odgovore, a pravo mjesto za to je
lije€nik koji vas lijeci.

Nemojte biti sami, zatrazite podrsku od obitelji i prijatelja, drugih bolesnika
(preko udruga za IBD), psihologa i drugih zdravstvenih radnika.

Zapamtite, puno je uspjesnih ljudi oko vas koji imaju
IBD i koji su ostvarili svoje snove pa stoga nemate
razloga ne uciniti sve da ostvarite svoje ciljeve.
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Kontakt

Za sva dodatna pitanja, prijedloge i sugestije stojimo vam na raspolaganju.

—

L)

Klai¢eva 16,10000 Zagreb
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