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IZVLECEK

Sladkorna bolezen tipa 1 je avtoimunska kroni¢na bolezen, ki najpogosteje prizadene mlade. V dveh tre-
tjinah na novo odkritih primerov gre za otroke in mladostnike, mlajse od 18 let.

V zadnjih 50. letih pogostost sladkorne bolezni tipa 1 po vsem svetu narasca, v zadnjih desetletjih za 4
% letno. Epidemioloske raziskave po Evropi in svetu kazejo, da se pogostost sladkorne bolezni tipa 1 pri
otrocih, mlajsih od 5 let, povecuje Se hitreje, za ve¢ kot 7 % letno. Podoben trend opazamo tudi v Sloveniji,
saj se Stevilo otrok s sladkorno boleznijo tipa 1 podvoji vsakih 17 let. Pogostost narasca v povprecju za
3,77 % letno, pri mlajsih od 5 let pa v zadnjih 12 letih belezimo kar 6-odstotni letni porast.

V zadnjih 25 letih smo prica hitrim in intenzivnim spremembam pri obravnavi otrok in mladostnikov s
sladkorno boleznijo tipa 1. Novi inzulinski analogi, inzulinske ¢rpalke in senzorji za neprekinjeno merje-
nje sladkorja v medceli¢nini so preoblikovali cilje vodenja sladkorne bolezni v otro§tvu, pridruzujejo pa
se jim $e raziskave na podro¢ju zaprte zanke. Gre za avtomatsko spremljanje vrednosti krvnega sladkorja
s pomo¢jo ra¢unalniske tehnologije, ki odpira nove moznosti tudi na tem podro¢ju.

Ob vsem tem pa je kljucni element za ugoden izid bolezni $e vedno kakovostna edukacija, ki jo nudimo
druzini otroka z na novo diagnosticirano boleznijo takoj na zacetku obravnave ali v naslednjih letih. Cilje
tudi danes prilagodimo bolniku in njegovi druzini glede na otrokovo starost in morebitne dodatne klini¢ne
tezave.

Klju¢ne besede: sladkorna bolezen tipa 1, otroci, mladostniki, edukacija.

ABSTRACT

Type 1 diabetes mellitus is a chronic autoimmune disease affecting mainly young people — two-thirds of
the patients are diagnosed below the age of 18 years.

In the last 50 years, an increase in the incidence of type 1 diabetes has been reported all over the world,
reaching an increase of 4% per year in recent decades. Epidemiological studies from Europe and the rest
of the world report an even faster rise of more than 7% per year in children under the age of 5 years.

A similar trend is observed in Slovenia, where the number of newly diagnosed children doubles every 17
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years and there is an annual increase in incidence of 3.77%. Over the last 12 years, this has risen to 6% per
year in children younger than 5 years of age.

In the last 25 years, rapid and intensive changes in diabetes treatment have been observed. New insulins,
insulin pumps and continuous glucose monitoring systems have changed the goals for metabolic control in
children and adolescents with diabetes. Closed loop research (automatic glycaemic control with the help of
computer technology) is now opening up new possibilities in diabetes treatment.

In addition to technology, structured education, which is immediately offered to the family of a child with
newly diagnosed type 1 diabetes and is continued in the following years, is the key to a better disease out-
come after years of insulin treatment. The goals for education and diabetes treatment are adapted individu-

ally to the child and the family according to the child’s age and any additional problems.
Key words: type 1 diabetes, children, adolescents, education.

UvOoD

Sladkorna bolezen tipa 1 (SBT1) je avtoimunska
kroni¢na bolezen, ki najpogosteje prizadene mlade
— v dveh tretjinah na novo odkritih primerov otroke
in mladostnike, mlajse od 18 let. Klju¢nih dejavni-
kov za pojav SBT1 v otrostvu $e vedno ne poznamo
v celoti. Ob genetskem ozadju (1, 2) s pomembno
vlogo genov sistema HLA, s katerimi lahko pojasni-
mo 40—-50 % dedovanja SBT1, in gena za inzulin, s
katerim lahko razlozimo 10 % genetskega ozadja, se
v razvoj bolezni pomembno vpletajo imunoloski de-
javniki ter dejavniki okolja, med katerimi sta z varo-
valnim vplivom najpomembnejsa dojenje in vitamin
D3, z neugodnim vplivom pa zgodnje enterovirusne
okuzbe in cepljenja. V zadnjih letih sta v ospredju Se
teorija zgodnjega stresa in higienska teorija (3—9).

Izsledki raziskav v zadnjih 50 letih kazejo, da pogo-
stost sladkorne bolezni tipa 1 narasca, po podatkih
zadnje analize, ki jo je opravila skupina EURODI-
AB, za 4 % letno (10). Stevilne raziskave po Evropi
in vsem svetu (Svedska, Sardinija, Svica ter Kolora-
do, ZDA) pa hkrati opozarjajo, da pogostost SBT1
zlasti hitro narasca pri otrocih, mlajsih od 5 let, in
sicer za ve¢ kot 7 % letno (11, 12).

S pomocjo registra za sladkorno bolezen, ki ga Ze
od zgodnjih 70. let prej$njega stoletja za vso drzavo
vodimo na Klini¢nem oddelku za endokrinologijo,
diabetes in bolezni presnove (KOEDBP) Pediatri¢ne
klinike, te trende natan¢no spremljamo tudi v Slove-
niji. Analize kazejo, da se v Sloveniji Stevilo otrok
z na novo diagnosticirano SBT1 podvoji vsakih 17
let. Ob tem se pogostost povecuje za 3,77 % letno,

pri mlajsih od 5 let pa v zadnjih 12 letih ugotavljamo
kar 6-odstotni letni porast (13). Zlasti je zaskrbljujoc¢
podatek, da se je povprecna starost ob postavitvi di-
agnoze v zadnjih 12 letih znizala za skoraj za tri leta.
Ce je bila leta 2000 povpreéna starost ob postavitvi
diagnoze 11,8 let, je ob koncu leta 2012 znasala le
Se 8,7 leta; v zadnjih petih letih torej skupina otrok,
mlajsih od pet let, predstavlja Ze skoraj tretjino vseh
sprejetih otrok z na novo odkrito SBT1 na KOED-
BP. Vecina otrok pride k zdravniku v povprecju s
17-dnevno anamnezo o poliuriji in polidipsiji, o do-
bri zdravstveni oskrbi na primarni ravni ter zgodnji
prepoznavi simptomov sladkorne bolezni pa govori
podatek, da 68 % otrok sprejmemo na obravnavo
brez znakov ketoacidoze, najtezja oblika ketoacido-
ze pa je prisotna le v 8 % (14).

SBT1V SLOVENIJI

V skladu s smernicami Mednarodnega zdruzenja za
otroski in mladostniski diabetes (ISPAD) ter Medna-
rodnega zdruzenja za diabetes (IDF) v Sloveniji ze
vec kot 50 let vse otroke s sladkorno boleznijo tipa 1
in sladkorno boleznijo tipa 2 (SBT1 in SBT2) do 25.
leta obravnavamo na KOEDBP Pediatri¢ne klinike.
Sprva so majhen delez bolnikov obravnavali tudi v
SB Slovenj Gradec in UKC Maribor, od 90. let pa
poteka zdravstvena oskrba otrok in mladostnikov s
SBT1 in SBT2 v celoti v Ljubljani.

V delo na podroé¢ju SB je na KOEDBP vkljucen ce-
loten zdravstveni tim s poglobljenim znanjem o slad-
korni bolezni — poleg sedmih pediatrov endokrino-
logov so v timu $e sedem diplomiranih medicinskih
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sester edukatork, dietetiki, psihologi ter medicinske
sestre in zdravstveni tehniki z dodatnimi znanji o
SB. Po potrebi v tim vklju¢imo $e socialno delavko
in specialiste drugih strok. Trenutno obravnavamo
ve¢ kot 600 otrok, mladostnikov in Studentov iz vse
Slovenije, med njimi tudi 15 otrok s SBT?2 ter pet
otrok s SB, ki se je razvila ob cisti¢ni fibrozi. Poleg
redne zdravstvene oskrbe na oddelku in v ambulanti
je preko posebne telefonske linije za nujne klice ve-
dno (24 ur na dan) na voljo zdravstveni tim, ki skrbi
za neprekinjeno svetovanje druzinam otrok s SBT1.

PROGRAM EDUKACIJE

Na KOEDBP ze vrsto let uporabljamo enoten pro-
tokol za edukacijo otrok, mladostnikov in njihovih
druzin ob na novo odkriti SB. Razvili smo ga z na-
menom, da vsem druzinam otrok in mladostnikov s
SB ponudimo enako edukacijo ob odkritju bolezni
in da z enotnim programom nadaljujemo tudi v na-
slednjih letih.

Z edukacijo zaénemo takoj po postavitvi diagno-
ze. Edukacija je natan¢no opredeljena in vkljucu-
je vse Clane zdravstvenega tima. Program traja v
povprecju 5 dni in obravnava vsa klju¢na podrocja
dobro vodene SB in samokontrole. V posameznih
stopnjah spregovorimo o ozadju SB, poudarimo po-
men rednih in pogostih meritev krvnega sladkorja
ter pomembnost sprotnega prilagajanja odmerkov
inzulina glede na otrokovo dejavnost, pocutje in
raven krvnega sladkorja. Spregovorimo tudi o oce-
njevanju ketonov v urinu ter zgodnji prepoznavi ke-
toacidoze in pravilnem zdravljenju v zgodnji fazi.
Eno klju¢nih predavanj ima nutricionist, ki poudari
pomen zdrave prehrane in rednih obrokov. Posebe;j
govorimo o prepoznavi in zdravljenju hipoglikemij
ter o pravilnem ukrepanju v stresnih situacijah, ob
akutnih okuzbah in poskodbah. Spregovorimo o
pomembnosti redne telesne dejavnosti ter predsta-
vimo ukrepe za stabilizacijo glikemije med telesno
vadbo. StarSe in otroke poucimo tudi o pripravi na
daljsa potovanja in ne izpustimo niti pomembnega
poglavja o poznih zapletih SB.

Z edukacijo nadaljujemo ob prvem ambulantnem
pregledu po odpustu iz bolniSnice, ko druzina
opravi posvet pri pediatru — diabetologu, dieteti-

ku in diplomirani medicinski sestri edukatorki ter
po potrebi pri psihologu. Bolnik in starsi izpolnijo
validiran vprasalnik, s katerim preverimo njihovo
znanje o samokontroli v razli¢nih situacijah in ob
tej priloznosti edukacijo ciljano poglobimo.

V Sloveniji zelo zgodaj uvajamo zdravljenje z
inzulinsko ¢rpalko, saj jo veina otrok prejme v
povpreju 6—12 mesecev po odkritju bolezni. Ce je
otrok s SBT1 mlajsi od treh let, s to obliko zdra-
vljenja zacnemo ze drugi dan bolni$ni¢nega zdra-
vljenja, ko razresimo ketoacidozo in stabiliziramo
raven krvnega sladkorja (15, 16). Trenutno to so-
dobno obliko zdravljenja uporablja ve¢ kot 75 %
vseh otrok in mladostnikov s SBT1, ki prihajajo
v naso ambulanto. Med njimi je tudi 10 % tistih,
ki uporabljajo tudi sistem za neprekinjeno merje-
nje krvnega sladkorja v medceli¢nini. Ko uvajamo
inzulinsko ¢rpalko, je potrebna dodatna edukacija,
ki je organizirana tako, da jo zaklju¢imo v treh do
stirih dneh. Otrok se v tem Casu ne zdravi v bolni-
$nici, ampak se druzina na uporabo inzulinske ¢ér-
palke privaja v domacem okolju. Tudi ob uvedbi
inzulinske ¢rpalke spregovorimo o najpomembnej-
S$ih podro¢jih samokontrole, kot so prepoznava in
zdravljenje hipoglikemij, zgodnja prepoznava in
zdravljenje ketoacidoze ter pravilno ukrepanje v
Casu akutne okuzbe oz. stresa in pri Sportnih de-
javnosti. Kljuéno poglavje je posvet pri nutricioni-
stu, ki druzino seznani z osnovami Stetja ogljikovih
hidratov in beljakovin, opravijo pa tudi prakti¢ni
pouk vrednotenja ogljikovih hidratov v hrani, ki
ga vodijo medicinske sestre in zdravstveni tehniki
na oddelku. Spregovorimo tudi o morebitnih zaple-
tih, ki nastopijo pri dolgotrajni uporabi inzulinske
¢rpalke (tezave s kozo, okvare ¢rpalke ali seta za
dovajanje inzulina) (16, 17).

Ce je otrok mlaji od 7 let, ima moZnost upora-
be sistemov za neprekinjeno merjenje sladkorja v
medceli¢nini (Pravila ZZZS); tudi v tem primeru
organiziramo posebno edukacijo. Izjemno po-
membno je, da je vedno enaka in da starSi dobijo
ustrezna pisna navodila. Tehnicni del o uporabi ¢r-
palke in senzorja vedno organizira medicinsko ose-
bje zastopnikov ¢rpalk in sistemov za neprekinjeno
merjenje sladkorja v medceli¢nini (18, 19).

V zadnjih desetih letih so v proces edukacije
vkljuceni tudi vzgojitelji, ucitelji in trenerji (20).
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Za ucitelje in vzgojitelje je edukacija brezplacna,
prvi¢ pa smo jo organizirali leta 2003. Srecanj se z
leti udelezuje vse vec¢ uliteljev. V letu 2013 je tako
seminar obiskalo 300 vzgojiteljev in uditeljev, ki
v vrtcih in Solah skrbijo za priblizno 100 otrok s
SBT1, mlajsih od 10 let. Edukacija se dotakne vseh
vidikov sladkorne bolezni in vkljucuje tudi preda-
vanje dietetika in pediatra diabetologa ter praktic¢en
prikaz merjenja krvnega sladkorja in rokovanja s
¢rpalko. V ta namen KOEDBP organizira posebne
delavnice konec avgusta in v zacetku septembra.
Vabila s prilozeno prijavnico Ze konec maja poslje-
mo vsem starSem, ki imajo otroka s SBT1, mlajSega
od 10 let. Sole in vrtci se na vabilo odzivajo zelo
hitro in mnozi¢no, kar omogoc¢a natan¢no nacrto-
vanje uénih delavnic. Ce otrok zboli med letom
in v Soli ali vrtcu potrebujejo dodatne informacije
in izobrazevanje, takoj organiziramo individualno
ucno delavnico med letom. Teh se po oceni ude-
lezi $e priblizno 100 uéiteljev in vzgojiteljev. Uci-
telji in vzgojitelji se pogosto udelezujejo delavnic
vec let zapored in pri¢a smo vidnemu napredku v
njihovem razmisljanju in pripravljenosti pomagati
druzinam majhnih otrok s SBT1. V ta namen smo
leta 2011 izdali tudi posebno knjizico o SBT1, ki
je namenjena uciteljem in vzgojiteljem, prilozili pa
smo tudi posebno zlozenko o pravilnem ukrepanju
v primeru hipoglikemije ali visokih vrednosti krv-
nega sladkorja. Zadnja $tiri leta uporabljamo tudi
zdravstveni nacrt za otroka s SBT1, ki ga izroci-
mo vsem starSem ob odhodu iz bolnis$nice ter uci-
teljem na uc¢nih delavnicah. Namen u¢nega nacrta
je strukturiran nacrt vodenja SB v Solah in vrtcih s
poudarkom na varovalni prehrani, rednem merjenju
krvnega sladkorja in ukrepih ob akutnih zapletih.
Zdravstveni nacrt vedno podpisejo pediater diabe-
tolog, diplomirana medicinska sestra edukatorka,
star§i in predstavnik Sole (21).

V letu 2012 smo priceli tudi s projektom »RazSirje-
na letna kontrola, ki je namenjen otrokom, mla-
dostnikom in $tudentom s SBT1, da obnovijo svoje
znanje. Poleg edukacije pri diplomirani medicinski
sestri v ta program vkljuc¢imo tudi pogovor pri nu-
tricionistu, kjer udelezenci obnovijo znanje o Stetju
ogljikovih hidratov in nacrtovanju zdrave prehrane.
Izpolnijo tudi presejalni psiholoski vprasalnik ter
opravijo pregled stopal in ofesnega ozadja. Sledi-
ta odvzem krvi za dolocCitev vrednosti holesterola,

celiakalnih in $¢itni¢nih protiteles ter odvzem uri-
na za doloCitev mikroalbuminurije. V letu 2012 je
program zakljuc¢ilo 150 mladih, leta 2013 pa je bilo
v program vkljucenih ze ve¢ kot 300 otrok, mlado-
stnikov in §tudentov ter njihovih starSev. Program
ocenjujejo zelo dobro. Prva analiza vprasalnikov iz
leta 2012 je pokazala, da je tak$na oblika edukacije
izjemno pomembna, saj se je izkazalo, da s traja-
njem bolezni raven znanja pri¢enja upadati (22).

V letu 2013 smo uvedli Se poseben program za
malcke, ki vkljucuje edukacijo ob vstopu v Solo
za malcke in pripravo starSev na bolj samostojno
vodenje SBT1. Otrokom na prijazen nacin razlozi-
mo osnove SB ter preverimo njihovo poznavanje
osnovnih pojmoyv, starsi pa se pogovorijo z nutricio-
nistom o prehrani v Solskem okolju ter se udelezijo
psiholoske delavnice o odras¢anju otrok, navajanju
na samostojnost in 0 prenosu odgovornosti nanje v
naslednjih letih. Lani in letos se je tega programa
udelezilo po deset druzin.

Hkrati pa otrokom in mladostnikom z najslabse vo-
deno sladkorno boleznijo od leta 2013 namenjamo
program “Slabe banke”, ki ponuja celotno izobra-
zevanje bodisi ambulantno bodisi v bolni$nici s
kljuéno vlogo psihologa ali pedopsihiatra ter pod-
poro druzini v obliki rednih telefonskih stikov vec-
krat tedensko. To obliko obravnave mladostnikov
s tezavami bomo letos nadgradili Se s skupino za
starse, ki jo bodo vodili izkuseni druzinski terapevti
in psihologi.

Skupaj z Drustvom za pomo¢ otrokom s presnovni-
mi motnjami KOEDBP organizira tudi tradicional-
ne oblike izobraZevanja, kot so Klub otrok, mla-
dostnikov in mladih odraslih s SBT1, obnovitvene
rehabilitacije ter odprta skupina za starse, kjer spre-
govorimo predvsem o problemih starSev ob vstopu
kroni¢ne bolezni v druzino. Redno izdajamo revijo
Sladkorcki. Posamezne programe smo uvedli Ze
pred veé¢ kot 40 leti; obnovitvena rehabilitacija je
tako prvi¢ potekala v Kraljevici ze leta 1967.

V letu 2012 smo delo na podro¢ju edukacije in
podpore druzinam s SB nadgradili s priro¢nikom
»Sladkorcki — vse kar ste zeleli vedeti o sladkorni
bolezni«, prav zdaj pa zaklju¢ujemo z zadnjimi pri-
pravami na tisk priroénika o prehrani z dodanimi
recepti.
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ZAKLJUCEK

Podatki slovenskega registra za sladkorno bolezen
kazejo, da z redno edukacijo in pogosto obravna-
vo mladih s sladkorno boleznijo v ambulanti in na
oddelku izboljSujemo presnovno urejenost celotne
populacije mladih s SBT1. Tako se je v zadnjih 12
letih povprecna vrednost HbAlc z 9,25 % znizala na
7,75 % brez povecanega tveganja za ketoacidozo ali
tezke oblike hipoglikemij, kar dolgoro¢no pomeni
boljso kakovost zZivljenja mladih s SBT1.

Napori, ki jih vlagamo v stalno izbolj$evanje struk-
turiranega in validiranega procesa edukacije in
zdravstvene oskrbe mladih s SBT1, so izjemnega
pomena, v zadnjem desetletju pa skrbimo Se za pra-
vocasno odkrivanje SBT2 v skupini otrok z izjemno
prekomerno prehranjenostjo. Zato se na KOEDBP
povezujemo s podobnimi centri v Evropi in po sve-
tu, saj le tako lahko zagotavljamo visoko kakovost
zdravstvene oskrbe v Sloveniji.
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