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IZVLECEK

Parenteralna prehrana na domu je nadomestna terapija delne ali popolne odpovedi prebavil, s
katero se v telo bolnika dovedejo vsa ali le del potrebnih hranil v domacem okolju. Rezultati
Studij kaZejo, da ima vecina bolnikov s parenteralno prehrano na domu v primerjavi s splosno
populacijo ve¢ teZzav na psihosocialnem podrocju, ki jim v vsakdanjem Zivljenju poslabsujejo
kakovost zivljenja. Bolnike in njihove druzine je ob vkljucitvi v sistem parenteralne prehrane
na domu potrebno pripraviti na izziv Zivljenja s parenteralno prehrano na domu in jim
zagotavljati strokovno pomoc¢ pri postopnem doseganju zivljenja, ki je ¢im blizje normalnemu.

Kljuéne besede: odpoved prebavil, bolnik, kakovost Zivljenja, psihosocialne stiske.

ABSTRACT

Home parenteral nutrition is a life - saving therapy for patients with chronic intestinal failure
with which all or only some of the necessary nutrients are provided in the home environment.
The results of the studies show that the majority of patients with home parenteral nutrition have
more problems in the psychosocial field compared to the general population, which impairs
their quality of life in everyday life. When patients and their families are included in the home
parenteral nutrition system, it is necessary to prepare them for the challenge of life with
parenteral nutrition at home and provide them with professional assistance in achieving a life
that is as close to normal as possible.

Key words: intestinal failure, patient, quality of life, psychosocial distress.

UVOD

O odpovedi prebavil govorimo takrat, kadar je ¢revesna funkcija zmanjSana pod najmanjSo
stopnjo, ki je potrebna za absorpcijo hranil in/ali vode in elektrolitov, tako da je za ohranjanje
zdravja in/ali rasti potrebno njihovo intravensko nadomescanje. Odpoved prebavil razvrstimo
v tri tipe: tip 1 akutno in kratkotrajno stanje, tip 2 podaljSano akutno stanje, pogosto pri
presnovno nestabilnih bolnikih in tip 3 kroni¢no stanje pri presnovno stabilnih bolnikih, ki
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zahteva dolgotrajno ali v€asih vsezivljenjsko parenteralno prehrano tudi na domu (Pironi, et al.,
2015; Rotovnik Kozjek, et al., 2021).

Parenteralna prehrana na domu je nadomestna terapija delne ali popolne odpovedi prebavil, s
katero se v telo dovede vsa ali le del potrebnih hranil v domagem okolju. Ceprav je danes pri
kroni¢ni odpovedi prebavil mozna tudi transplantacija ¢revesja, ostaja nadomestna terapija
odpovedi prebavil s parenteralnim vnosom hranil klasi¢na terapevtska metoda. Parenteralna
podpora pa, Ceprav resuje Zivljenje tistim z odpovedjo prebavil, ni brez zapletov. Najpogostejsi,
ki so lahko tudi zivljenje ogrozajoci, so povezanimi z okuzbami osrednje venskih katetrov,
trombozo in embolijo ter odpovedjo jeter in osteoporozo (Pironi, et al., 2015).

Sistem parenteralne prehrane na domu

Parenteralna prehrana na domu (v nadaljevanju: PPD) prinese v Zivljenje bolnika in njegovih
svojcev korenito psihosocialno spremembo, hkrati pa lahko izboljSa kakovost njihovega
vsakdanjika. Vsak kandidat za PPD mora imeti moznost individualne obravnave s strani
multidisciplinarnega tima, pogovor o prednostih in smiselnosti take terapije pa mora biti osnova
za nadaljnje aktivnosti. Medicinska sestra tekom hospitalizacije oceni bolnikove potrebe in
vpliv, ki ga bo imela taka terapija na njegovo nadaljnje zivljenje in domace okolje. Zagotoviti
mu mora podporo in potreben Cas, da lahko izrazi svoje strahove, jezo in pomisleke glede
sprememb, ki mu jih tovrstna terapija prinasa (Woods & Boatwright, 2007).

Edukacijski proces

Proces ucenja vkljucuje razlicne metode dela, poteka postopno, in sicer glede na bolnikovo
starost, na psihicno, fizi¢no in Custveno stanje ter njegovo ucno sposobnost. V odraslosti se
kazejo nekatera podroc¢ja, na katerih ucCinkovitost naras¢a (npr. socialne sposobnosti,
presojanje), na drugih podro¢jih sposobnosti upadajo (npr. pozornost, spomin) povezano pa je
s ¢lovekovo dejavnostjo in okoljem v katerem posameznik Zivi. Odrasli imajo mnogo izkuSenj,
ki so vplivale na oblikovanje mikromrezja v moZganih, ucijo se razlicno, ker ima ¢lovek v
razli¢nih starostnih obdobjih v druzbi razli¢ne vloge, razli¢no je vpet v kulturo (Li¢en, 2006).
Program usposabljanja za samostojno aplikacijo PPD je problemsko nacrtovan in obsega
vsebine, ki se nanasajo na postopke vstavitve in oskrbe osrednje venskega katetra, pravilno
hranjenje in rokovanje z infuzijskimi pripravki ter oskrbo po zakljuc¢ku parenteralne prehrane
(PP). Natancno so predstavljeni mozni zapleti PP, najpogostejSe napake in tudi ustrezne resitve.
Priporocljivo je, da ima bolnik ob ustni predstavitvi na voljo tudi pisna in video gradiva, saj
lahko podane vsebine sam veckrat obnavlja tudi ko edukator fizi¢no ni prisoten. Osvojeno
razumevanje osnovne vloge PP je izhodiS¢e za ucenje asepti¢ne tehnike ravnanja, na kateri
mora biti ves ¢as poudarek pri prakti¢nem ucenju (Magnay, 2000; Petrica, 2019).

W v W

V Casu hospitalizacije morajo biti razc¢is¢ene vse predvidljive teZave in mozne napake, bolnik
in njegovi svojci morajo dobiti odgovore na svoja vpraSanja, ki se nanasajo na varno aplikacijo
terapije, tehni¢ne pripomocke ter distribucijo PP na dom. Evalvacija ucnega procesa in
samoevalvacija pri bolniku poteka Ze med izvajanjem programa, saj je glavni namen ugotoviti
ucinkovitost in pomanjkljivosti ter s pridobljenimi informacijami nacrtovati in izpeljati
naslednje korake bolj kakovostno. Tekom hospitalizacije je potrebno bolnika usposobiti tudi za
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samoopazovanje in prepoznavanje ogrozajocih simptomov, ki so povezani z aplikacijo PP
(Magnay, 2000).

Kakovost zivljenja pri bolnikih s PPD

Kot del celostne oskrbe bolnikov s PPD je potrebno upostevati tudi njihovo kakovost zivljenja.
Rezultati Studij kazejo, da ima vecina bolnikov s PPD v primerjavi s splosno populacijo ve¢
tezav na psihosocialnem podrocju, ki jim v vsakdanjem zivljenju poslabSujejo kakovost
zivljenja. Ni pa mogoce ugotoviti, koliko je to povezano z osnovnim bolezenskim stanjem ali
samo PPD (Schonenberger, et al., 2023).

Zmoznost ocenjevanja rezultatov specificnih zdravljenj, o katerih porocajo bolniki, je za
zdravstvene delavce vedno bolj pomembna. Kljub temu pa je trenutno Se vedno le malo
klini¢nih Studij z dobro fenotipiziranimi bolniki o ucinkih zdravljenja s PPD, obvladovanju
zapletov in njihovem vplivu na bolnikovo kakovost Zivljenja. Kirk s sodelavci (2023) v Studiji
izvedeni v ZdruZenem Kraljestvu ugotavlja, da kar 86 % sodelujocih zdravstvenih delavcev iz
centrov za PPD, ni nikoli ocenjevalo kakovost zivljenja pri svojih bolnikih, pescica preostalih
pa je rezultate merjenja uporabila za evalvacijo, raziskovanje in identifikacijo bolnikovih potreb
ter vzpostavitev boljSe komunikacije z bolniki (Kirk, et al., 2023).

Merjenje kakovosti Zivljenja pri bolnikih s PPD

Najpogosteje uporabljena orodja za merjenje kakovosti zivljenja pri bolnikih z odpovedjo
prebavil so Short Form-36 (SF-36), EuroQol-5 Dimension (EQ5D) in Home Parenteral
Nutrition-Quality of Life (HPN-QOL). Orodji SF-36 in EQSD sta bili razviti pred vec kot 30
leti in merita sploSno zdravstveno stanje, zato sta za skupino bolnikov z odpovedjo prebavil
preve¢ nespecificni. Orodje HPN-QOL je sicer prirejeno za bolnike z odpovedjo prebavil,
vendar je zelo obsezno in zamudno ter v praksi slabSe uporabno. Vprasalnik se v 48 tockah
osredotoca na fizi¢no, Custveno in simptomatsko podro¢je. Vsebuje funkcionalne lestvice ki
opredeljujejo splosno zdravje, opisujejo sposobnost za odhod na pocitnice ali potovanje,
sposobnost jesti in piti, zmoznost zaposlitve, spolno ter Custveno funkcijo. Lestvice simptomov
ali tezav vkljucujejo samopodobo, mobilnost, utrujenost, vzorec spanja, gastrointestinalne
simptome, bole€ine, prisotnost ali odsotnost izlo€alne stome in telesno maso. Dve vprasanji se
nanaSata tudi na dostopnost do prehranskega tima in razpolozljivost ¢rpalke za infundiranje
parenteralne prehrane (PP) (Baxter, et al., 2019).

Schonenberger s sodelavcei (2023) je v Studiji kakovost zivljenja bolnikov s PPD na 70 bolnikih
ugotovila, da so bili najpogostejsi simptomi, o katerih so porocali bolniki: driska, poliurija,
slabost/bruhanje, izguba okusa in kr¢i. Kot pogosto omenjeni negativni u¢inki PPD pa so bili
obcutki odvisnosti in tezave pri potovanju ali odhodi od doma ter obiskovanje kulturnih in
druZabnih dogodkov. PPD je po mnenju bolnikov in svojcev v 24 % negativno vplivala na
zakon, partnerstvo ali druZinsko Zivljenje. Motnje spanja so se pojavile pri 31 % bolnikov, od
tega jih je 36 % redno jemalo sedative. 43 % bolnikov je jemalo analgetike, 16 % pa
antidepresive.

V nadaljevanju so opisane najpogostejSe stiske, s katerimi se soocajo bolniki s PPD:

- Psiholoske stiske
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Bolniki z odpovedjo prebavil v 56 % trpijo za klini¢no stopnjo anksioznosti in/ali depresije, ki
vpliva na njihove vsakodnevne aktivnosti. Stopnja psiholoSke stiske nakazuje, da obstaja
potreba po obravnavi in farmakoloSkem zdravljenju in/ali psiholoski terapiji v skladu z
uveljavljenimi smernicami. Ugotovljeno je bilo, da imajo bolniki do PPD ambivalenten odnos.
Ceprav se zavedajo Zivljenjskega pomena PP, se po¢utijo zaradi nje odvisni in vezani na dom.
Programi usposabljanja vedenjskih ves¢in in uspesnih strategij obvladovanja stresa bi morali
postati del programov PPD Ze od pricetka terapije. Bolnike in njihove druzine je potrebno
pripraviti na izziv zivljenja s PPD za zmanjSanje anksioznosti in zagotavljati strokovno pomo¢
pri postopnem doseganju zivljenja, ki je ¢im blizje normalnemu (Ablett, et al., 2019).

- Zaposljivost

Pomembna povezava, ugotovljena med brezposelnostjo in vecjo anksioznostjo ter depresijo
podpira ugotovitve, da brezposelnost poveca tveganje za stisko tudi pri bolnikih z odpovedjo
prebavil. Dostop do dela je za bolnike na PPD otezen zaradi omejitev, povezanih z zdravljenjem
in specifi¢nega stila zivljenja, ki ga delodajalci pogosto ne podpirajo. Ugotovljeno je bilo, da
finan¢na stiska, merjena kot nezmoznost placevanja mesecnih racunov, napoveduje nizjo
kakovost zivljenja v druzini, vi§jo stopnjo okuzb in veCkratno nujno oskrbo. Poleg tega druzine
bolnikov, ki prejemajo PPD dozivljajo stres, povezan z bolnikovim pomanjkanjem zaposlitve
zaradi statusa invalidnosti. Podatki kazejo, da je na tem podroc¢ju potrebna vecplastna podpora
in pomo¢ usposobljenih zdravstvenih sodelavcev (socialni delavci, psihologi, delovni terapevti)
(Winkler & Smith, 2014).

- Mobilnost

Odvisnost od PPD, ki jo bolniki obcutijo, povzroca Stevilne prakti¢ne tezave pri zapus€anju
domacega okolja. Zapleteni postopki in dolgotrajna aplikacija PP, prenasanje tezkih
nahrbtnikov ter strahovi, skrbi in negativna samopodoba vodijo do slabSega upravljanja
zivljenja izven doma. Bolniki se pogosto pocutijo preobremenjeni zaradi velike odgovornosti
pri vodenju in usklajevanju storitev na domu, v podro¢nih lekarnah in zdravstvenih ustanovah
kjer se spremljajo. V kolikor je izvedljivo, ob upostevanju tolerance in rezima PPD, je bolniku
moc¢ olajsati tezave s skrajSevanjem casa aplikacije PP, saj je dokazano, da dodaten prosti ¢as
ali manjSe Stevilo aplikacij PP na teden pomembno vpliva na kakovost Zivljenja (Jones, et al.,
2023).

- Spanec

Znano je, da spanec opravlja kljucne obnovitvene funkcije in je nujen za sploSno zdravje in
dobro pocutje. Nezadostno spanje je sodoben javnozdravstveni izziv z globokimi posledicami
za telesno in dusevno zdravje, vklju¢no s Skodljivimi ucinki na kognicijo, uravnavanje
razpoloZenja ter kardiometaboli¢ne, nevroloSke in imunoloske funkcije. Med glavnimi
dejavniki, ki prispevajo k nezadostnemu spancu, so kroni¢ne in akutne bolezni, uporaba zdravil,
slaba higiena spanja, zivljenjski stresorji ter rasne in socialnoekonomske neenakosti. Infuzije
PP na splosno trajajo 10-16 ur, preko noci jih priklaplja ve¢ kot 80 % bolnikov, da si omogocijo
mobilnost ¢ez dan. Bolniki pripisujejo motnje spanja no¢ni poliuriji, infuzijskim ¢rpalkam,
intravenskim linijam in izmetu iz stome. Poliurija in nokturija se pojavita pri 42—77 % bolnikov,
ki prejemajo PPD. Dejavniki, kot so visoka hitrost infundiranja parenteralne prehrane, velik
volumen in nekatere sestavine formule prav tako prispevajo k tezavam s spanjem. Priporoca se,
da zdravstveni delavci bolnikom pomagajo predvideti tezave s spanjem in redno preverjajo
stanje. Raziskave kazejo, da se bolniki s¢asoma naucijo sami obvladovati no¢ne infuzije, vendar
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je zgodnje vodenje s strani zdravstvenega osebja nujno, da se ne ogrozi zdravja in varnosti
bolnikov ob uvedbi PPD (Rahmoune, et al., 2024).

DISKUSIJA

Prilagajanje na zivljenje s PPD zahteva veliko izobrazevanja in usposabljanja. Od bolnikov se
zahteva, da razvijejo znanja in veS$Cine za spopadanje z zahtevami uporabe zapletene
medicinske opreme, upostevanje strogih higienskih postopkov za zmanjSanje tveganja za
zaplete pri osrednje venskih katetrih, upoStevanje urnika parenteralnega hranjenja in pogosto
omejitev vnosa hrane in pijace. Bolniki pogosto dozivljajo znatne psihosocialne obremenitve
zaradi s tem povezanih sprememb Zivljenjskega sloga, funkcionalnih omejitev, sprememb vlog,
motenj samopodobe, izolacije in obcutka izgube nadzora. Ob tem so prisotni Se ponavljajoci se
sprejemi v bolnisnico, ki so potrebni zaradi zapletov povezanih s PPD, pa tudi zaskrbljenost
bolnikov zaradi razvoja moznih zapletov. Zato je razumljivo, da bolniki, odvisni od PPD,
pogosto dozivljajo pomembne simptome psiholoske stiske, vkljuc¢no z anksioznostjo, strahom,
depresijo, sramom in zalostjo. Poleg tega je zaradi stigme, povezane z bolnikovim osnovnim
stanjem prebavil, kot so tezave, povezane z obvladovanjem izmeta iz stome, napihnjenostjo in
boleCinami v trebuhu, ter tezavami pri hranjenju v socialnih situacijah, za mnoge bolnike z
odpovedjo prebavil Se bolj pomembno, da imajo moc¢no socialno podporo v druzbenih okoljih,
ter se tako izognejo umiku in izolaciji. Ceprav praksa in novejsi podatki raziskav kazejo, da se
manj bolnikov s PPD zanima za povezovanje z drugimi bolniki, udeleZenci $tudij pogosto
porocajo, da se v svoji situaciji pocutijo sami ter da bi radi spoznali druge bolnike in imeli
mreze za pogovor in izmenjavo informacij o svojem polozaju. Ustanovitev takih podpornih
skupin priporoca v svojih smernicah tudi Evropsko zdruzenje za parenteralno in enteralno
prehrano (ESPEN) saj lahko opolnomocijo bolnike z izmenjavo izkuSenj z drugimi.

ZAKLJUCEK

Parenteralna prehrana na domu povzro¢i pri bolniku in njegovih svojcih veliko psihosocialno
spremembo v katero so vkljuceni 24 ur na dan, zato je naloga zdravstvenega tima, da jim
predstavi razliéne moZznosti, nudi pomo¢ in ustrezno podporo ter strokovno znanje. Bolnik z
odpovedjo prebavil se sooca s Stevilnimi tezavami, izzvanimi z boleznijo, ki vplivajo na
njegovo fizi¢no, Custveno, duhovno in socialno delovanje zato naj bo holisti¢ni pristop z oceno
kakovosti zivljenja prednostna naloga timov, ki obravnavajo takega bolnika.
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