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Zaposlitvene moznosti otrok s kronicno
ledvicno boleznijo

Employment perspectives of children with chronic kidney disease

Ana Herzog,! Ivana Kreft Hausmeister?

Izvlecek

Na zaposlenost bolnikov s kroni¢no ledvi¢no boleznijo (KLB), ki so zboleli v otrostvu, vpliva celo-
ten potek razvoja bolezni med odras¢anjem in tudi kasneje v odraslosti. Pogoste odsotnosti od
pouka, slabSe nevrokognitivno delovanje in tezave s telesnim zdravjem prispevajo k slabSemu
uc¢nemu uspehu, nizji stopnji doseZene izobrazbe in Custvenim tezavam, kot so slabSa samopo-
doba, obc¢utek osamljenosti, anksioznost in depresivnost. Mladi odrasli s KLB so manj samos-
tojni in doseZejo manj razvojnih mejnikov ter kasneje kot zdravi vrstniki. Zaradi niZje dosezene
izobrazbe in predvideno pogostih bolniskih odsotnosti so manj privlacni za delodajalce. Na ka-
kovost Zivljenja in zaposljivost bolnikov s KLB pomembno vplivata tudi starost, pri kateri nastopi
kon¢na ledvi¢na odpoved, in nacin nadomestnega zdravljenja. Kljub vsem teZzavam se vecina
bolnikov ¢uti sposobne za delo in si Zeli zaposlitve. Smiselno je ozavescati ucitelje in delodajalce
o omejitvah KLB ter pomagati bolnikom pri iskanju zaposlitve.

Abstract

Employment of patients with childhood onset of chronic kidney disease (CKD) is influenced by
the entire course of disease during childhood as well as later in adulthood. Frequent school
absenteeism, weaker neurocognitive functioning and physical health problems contribute to
lower academic achievement and educational level and to emotional problems such as low
self-esteem, loneliness, anxiety and depression. Young adults with CKD are less independent
and achieve fewer developmental milestones and later than their healthy peers. Lower educa-
tional level and frequent sick-leaves make them less attractive for potential employers. Among
the most important predictors of the quality of life and employment are also the age at which
end-stage kidney disease occurs and the available treatment modality (kidney transplant vs. di-
alysis). Despite their disabilities, most patients feel capable for work and want to be employed.
It is reasonable to keep raising awareness of educators and employers about limitations of CKD
and to provide help to the patients when searching for employment.
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1 Uvod

Kroni¢na ledvi¢na bolezen (KLB)
prizadene priblizno 7-9 otrok na milijon
starostno podobne populacije (1). Po-
javnost v otrostvu je veliko redkejsa kot
v odraslosti (v ZDA ocenjujejo, da ima
KLB pribl. 10 % odraslih) (2). Pri otro-
cih, ki zbolijo, pomembno vpliva na nji-
hov nacin zivljenja in odrasc¢anja. Potek
bolezni je nepredvidljiv in tezave pogos-
to sovpadajo s kriticnimi Zivljenjskimi
dogodki, pomembnimi za nadaljnji ra-
zvoj. Otroci s KLB so dovzetni za mnogo
kratkoro¢nih in dolgoro¢nih posledic
na izobrazevalnem, vedenjskem in ¢u-
stvenem podrocju. Kakovost zivljenja je
$e posebej nizka na podrocju telesnega
zdravja. Avtorji nekaterih raziskav ugo-
tavljajo celo nizjo kakovost zivljenja kot
pri otrocih z drugimi kroni¢nimi bolez-
nimi (3,4).

Zaradi napredkov pri nadomestnem
zdravljenju v 80. letih prej$njega sto-
letja se je mocno podaljsalo prezivetje
bolnikov. Dolgoroc¢ne posledice KLB in
njenega zdravljenja so zato vec¢inoma Se
neznane (5). Zaradi neznatne populacije
bolnikov so tudi raziskave na tem po-
drocju redke in se izvedejo na majhnem
$tevilu udelezencev.

Zaposlitev se v vecini raziskav ome-
nja kot eden od dejavnikov z zdravjem
povezane kakovosti zZivljenja, ki Sele pri-
dobiva na vrednosti v smislu kazalnika
uspesnosti zdravljenja. Pred tem so se
vec¢inoma uporabljali le kazalniki, kot
je prezivetje ali prezivetje presadka pri
bolnikih po presaditvi ledvic. Vsekakor
pa je zaposlitev klju¢na komponenta ka-
kovosti zivljenja in pomembno vpliva na
socialni vidik Zivljenja (6).

Na zaposlitvene moznosti otrok s KLB
vpliva celoten potek bolezni in s tem po-
vezanih tezav od otro$tva dalje. Zelo
pomembno je, pri kateri starosti nastopi
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kon¢na ledvi¢na odpoved (KLO) in kako
se obravnava. Bolniki, pri katerih nasto-
pi KLO kasneje, imajo boljse moznosti
za zakljucevanje izobrazevanja in zapo-
sljivost (5). Zaradi pogostih odsotnosti v
$oli imajo otroci s KLB slabsi u¢ni uspeh
in tezje vzdrzujejo odnose z vrstniki. To
vpliva na slabso samopodobo in lahko
vodi do custvenih tezav, kot sta anksio-
znost in depresivnost, tako pri otrocih
in mladostnikih kot pri odraslih (7).
Bolniki s KLB dosezejo manj razvojnih
mejnikov in veliko kasneje kot vrstniki
iz splo$ne populacije. Na Danskem so iz-
vedli raziskavo, v kateri so ugotovili, da v
primerjavi z vrstniki splo$ne populacije
in vrstniki z drugimi kroni¢nimi bolez-
nimi kasneje dosezejo samostojnost in
da vedji delez mladih odraslih bolnikov
s KLB zivi pri star$ih (8).

V odrasli dobi tezje dobijo zaposli-
tev, saj imajo delodajalci zadrzke zaradi
pri¢akovanih pogostih bolniskih odsot-
nosti in nizje dosezene izobrazbe (5,6,9).
Kljub vsem tezavam pa je vecina bolni-
kov motiviranih za zaposlitev in se ¢utijo
sposobne opravljati delo. Na zalost pa je
delez taks$nih bolnikov ve¢ji od deleza
bolnikov, ki so dejansko zaposleni (6).

2 Znacilnosti kronicne
ledvicne bolezni
in zdravljenje

KLB je napredujoca funkcijska ali
strukturna okvara ledvic, ki traja vec¢ kot
tri mesece (2). Napredovanje se opisuje
s petimi stopnjami, pri cemer peta sto-
pnja pomeni kon¢no ledvi¢no odpoved
(KLO). Ta je zivljenje ogrozajoce sta-
nje, ki zahteva uvedbo nadomestnega
zdravljenja v obliki hemodialize, peri-
tonealne dialize ali presaditve ledvice.
Potek bolezni je nepredvidljiv, KLO pa
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se pogosto pridruzijo Se druge bolezni
(4). Zapleti KLB so lahko povisan krv-
ni tlak, slabokrvnost, motnje v presnovi
mineralov in kosti, zaostanek v rasti in
razvoju, metabolna acidoza, izguba ele-
ktrolitov in hiperkaliemija (2). Vcasih
je bila KLB povezana z visoko stopnjo
motenj v duSevnem razvoju, mikrocefa-
lije in epilepti¢nih napadov, v zadnjem
¢asu pa so te tezave manj pogoste (10).
Nevrokognitivne tezave se kljub temu
$e vedno pojavljajo, $e posebej pri KLO
(11). Bolniki s KLO so bolj nagnjeni k
sréno-zilnim boleznim, okuzbam in
rakavim boleznim, kar so najpogostej-
§i vzrok smrti (12). Bolezen spremlja
nizka telesna visina, ki vpliva na razvoj
otrokove samopodobe in na njegovo ka-
kovost zivljenja. Dodatno na delovanje
otrok vpliva tudi raven hemoglobina
(13). Prisotnost spremljajocih bolezni je
eden najpomembnejsih napovednikov
Solskega uspeha in kakovosti Zivljenja na
splosno (3).

Pomembne spremljajo¢e bolezni so
tudi psihiatri¢ne tezave, kot sta depre-
sija in anksioznost (8). Nekateri avtorji
porocajo, da je bilo malo manj kot 9 %
bolnikov s KLO hospitaliziranih zaradi
psihiatri¢nih bolezni (14), v eni od stu-
dij pa so ugotovili skoraj 20-odstotno
prevalenco depresije, kar pomeni, da je
to najpogostejsa pridruzena psihiatri¢na
bolezen KLO (15). Navedene ugotovitve
veljajo za odrasle bolnike, vendar je tu-
di v obdobju otrostva in mladostnistva
pojavnost depresije visoka. V eni od
raziskav so porocali o simptomih de-
presije pri kar 30 % bolnikov, vklju¢enih
v raziskavo (7). Hospitalizacije zaradi
psihiatri¢nih bolezni so ve¢ kot dvakrat
pogostejSe pri bolnikih na dializnem
zdravljenju kot pri bolnikih z drugimi
kroni¢nimi boleznimi (ishemic¢na sréna
bolezen, cerebrovaskularna bolezen ali
ulkus Zelodca) (16).

Vecina odraslih bolnikov s KLO se
zdravi z razlicnimi oblikami nadome-
stnega zdravljenja (3). Dializno zdravlje-
nje je casovno izredno zahtevno in
mocno posega v vsakdanje zivljenje (8).
Bolniki na dializnem zdravljenju pogos-
to porocajo o utrujenosti. Dolgoro¢no
imajo zvisano smrtnost, predvsem zara-
di sr¢no-zilnih bolezni (5). Otroci na di-
aliznem zdravljenju slab$e nevrokogni-
tivno delujejo kot bolniki po presaditvi
ledvice, stanje pa se s presaditvijo lahko
izboljsa (17).

Presaditev ledvice je najboljsi nacin
nadomestnega zdravljenje za otroke in
mladostnike s KLO, saj je povezana z
dalj$im prezivetjem, boljso kakovostjo
zivljenja in manjsimi stroski v primerjavi
z dializnim zdravljenjem (4,18). Po ne-
katerih raziskavah je kakovost Zivljenja
celo primerljiva s kakovostjo Zivljenja
v splosni populaciji (13). Vseeno so po
presaditvi Se vedno prisotni neugodni
dejavniki, kot so hospitalizacije, zavrnit-
vene reakcije, drugi medicinski zapleti
in stranski ucinki zdravil, zato so verje-
tno ocene kakovosti Zivljenja $e vedno
pomembno nizje v primerjavi z ocenami
zdravih posameznikov (5,19-21).

3 Solanje

KLB pomembno vpliva na Solanje in
pridobivanje izobrazbe. Zaradi pregle-
dov in hospitalizacij so otroci pogos-
to odsotni od pouka in porocajo o po-
manjkanju energije (9). Obstaja vecje
tveganje, da razreda ne bodo uspes$no
zakljucili (22). Zato se manj udelezuje-
jo vrstniskih aktivnosti, kar lahko vodi
v socialno izklju¢enost in ozigosanost
(3,5,8). Tezje vzdrzevanje odnosov z vr-
stniki vpliva na njihovo samopodobo in
tudi Solski uspeh (13).

Pri otrocih s KLB ves cas obstaja tve-
ganje za poslabsanje nevrokognitivnih
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funkcij, kar pomeni nizje ocene v $oli in
ucne tezave (9). V primerjavi z vrstniki
se slabse odrezejo pri preizkusih inte-
ligentnosti, pri matematiki in branju,
preverjanju spomina ter izvrsilnih funk-
cijah. Tezave imajo tudi pri nalogah, ki
ocenjujejo abstraktne verbalne in vidno-
-motori¢ne sposobnosti (13,22). Vpliv
KLB na inteligentnost je vecji pri mlajsih
otrocih (23).

Posledice KLB v otrostvu so kumu-
lativne narave, saj v kriticnih trenutkih
med adolescenco veckrat zmotijo izo-
brazevalni in socialni razvoj ter uspesen
prehod v odraslost, $e posebej, ¢e bo-
lezen napreduje do KLO. Pri bolnikih,
ki so doziveli KLO pred puberteto, ima
bolezen najhujsi vpliv, ce se je zgodila v
kriti¢cnem obdobju, kot je vpis v Solo ali
prehod na vi$jo stopnjo Solanja (5). Te-
zave so imeli tudi, ¢e so zaradi bolezni
morali odloziti ali ponavljati zaklju¢ne
izpite. Pri bolnikih, ki so doziveli KLO
med puberteto, izobrazevanje pa jim ni
bilo onemogoceno v taksni meri, so bile
njihove osnove trdnejde, zato so bili na-
posled bolj zaposljivi.

Otroci porocajo, da ne morejo do-
hajati svojih vrstnikov in enakovredno
sodelovati pri $olskih aktivnostih (3).
Njihove custvene stiske lahko vodijo v
razvoj anksioznih motenj in depresije ter
v rekreativno uporabo drog (8,9).

Otroci, ki imajo presajeno ledvico,
porocajo o boljsi kakovosti Zivljenja in
boljsem u¢nem uspehu kot otroci z di-
aliznim zdravljenjem. V eni od raziskav
so celo ugotavljali, da med bolniki, ki
so imeli presajeno ledvico v otrostvu, in
splosno populacijo ni bilo razlik v u¢-
nem uspehu (24). Vendar pa specifi¢ne
mere kakovosti Zivljenja kazejo na tezave
tudi pri bolnikih s transplantirano ledvi-
co, saj porocajo o izostankih od pouka in
tezavah pri stikih z vrstniki (13).

V vecini raziskav niso ugotavljali
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pomembnih razlik v kakovosti zivljenja
med bolniki na hemodializi in perito-
nealni dializi, ceprav imajo slednji manj
omejitev pri prehranjevanju in manj mo-
tenj domacih in $olskih aktivnostih. Pri
zdravljenju s peritonealno dializo otroci
zaznavajo, da jim le-to omogoca vecjo
proznost in bolj normalno Zivljenje, iz-
boljsa kakovost zivljenja in uspesnost v
$oli, poveca pa obremenitev starSev (13).

Poleg vseh tezav, povezanih s samo
boleznijo, na uc¢ni uspeh otrok s KLB
vplivajo tudi socialnodemografski de-
javniki. Ugotovili so, da sta boljsi u¢ni
uspeh in kakovost Zivljenja pri teh bol-
nikih povezani z boljsim socialnoeko-
nomskim statusom druzine, Se posebej z
vi§jo izobrazbo matere, druzinskim pri-
hodkom ter o¢etovim poklicem in statu-
som zaposlenosti (23,25). S slabso kako-
vostjo zivljenja pa je bil povezan Zenski
spol, izvor iz nezahodnih drzav in nepo-
rocenost starSev (13). V druzinah bolni-
kov, ki so doziveli KLO pred puberteto,
je tudi veckrat prislo do razhoda starsev
(5). Starsi, ki so sami skrbeli za otroka,
vec¢inoma niso bili zaposleni ali pa so bi-
li zaposleni za skrajsani delovni cas. Za
starSe je veliko tezje biti brez podpore
partnerja, ¢e ima otrok kroni¢no bole-
zen. Otroci iz enostarSevskih druzin so
tudi bolj pogosto porocali o custvenih
tezavah (3).

V bolnisnicah tako pri nas kot v tu-
jini delujejo bolnisni¢ne $ole, kamor so
lahko vkljuceni otroci med hospitali-
zacijo. Izobrazevalni programi znotraj
bolni$nic imajo zelo dolgo tradicijo, saj
zacetki segajo ze v drugo polovico 19.
stoletja (26). Strokovnjaki se strinjajo, da
je podpora pri izobrazevanju zunaj Sol
nujna pri kroni¢nih boleznih (27). Kljub
temu pa je o njihovi ucinkovitosti in
dolgoro¢nem vplivu na kakovost Zivlje-
nja in izobrazbeni status zelo malo raz-
iskav (28-30). V eni od redkih raziskav
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na to temo, ki so jo izvedli na Tajvanu, so
ugotavljali predvsem, da imajo premalo
tak$nih programov (31). Potrebne bi bile
longitudinalne raziskave, bi spremljale
dolgoro¢ne ucinke izobrazevalnih pro-
gramov v bolni$nicah.

4 Zakljucevanje solanja
in iskanje zaposlitve

Tezave, ki so jih imeli otroci s KLB
med Solanjem, so mocno povezane z
moznostmi za zaposlitev. Mladi odrasli
so v kriticnem obdobju zakljuc¢evanja
izobrazevanja in iskanja prve zaposlitve,
kar se lahko upocasni zaradi bolezni in
zdravljenja.

Posebej obcutljivi so bolniki, ki pre-
hajajo iz pediatricne oskrbe v obravna-
vo k nefrologu, in bolniki, ki kot mladi
odrasli takoj za¢nejo obravnavo na eno-
tah za odrasle. Mladi odrasli se soocajo
z omejitvami, ki so pravzaprav bolj po-
dobne omejitvam, s katerimi se soocajo
otroci in mladostniki (9). Na enotah za
odrasle obravnava obicajno ni prilagoje-
na mladim odraslim, kar lahko vodi do
izkljucenosti iz veliko veéje skupine bol-
nikov, ki so v povprecju stari 65 let.

Nizja dosezena izobrazba je dejansko
najpogostejsi razlog za manjso zaposlji-
vost (5). Delez mladostnikov, ki zapus-
tijo Solanje pri 16 letih, je visji, delez
univerzitetno izobrazenih pa nizji kot v
splosni populaciji. Ve¢ina bolnikov po-
roca, da se je njihovo izobrazevanje po-
daljsalo ali zadrzalo zaradi KLO (9).

Bolniki s KLB na splo$no dosezejo
manj razvojnih mejnikov ali pa jih do-
sezejo pri vi§ji starosti. Zascitnisko ve-
denje starSev, ki je tipicno za druzine
otrok s kroni¢nimi boleznimi, prispe-
va k temu, da bolniki razvijejo manj-
$o samostojnost (8). Kljub razli¢cnemu
socialnoekonomskemu statusu vecina
mladih odraslih bolnikov Se vedno zivi

pri starsih (5). Strategije samopomoci
in skrbi zase pa so zelo pomembne pri
zdravljenju kroni¢ne bolezni (9). Poleg
tega je prikrajSanost na podrocju social-
nega razvoja povezana s kasnejsim psi-
hoseksualnim razvojem in samopodobo,
ki je prav tako zelo pomembna pri iska-
nju zaposlitve (8).

Pri zaposlovanju so pomembne tudi
komunikacijske spretnosti, kot je na pri-
mer ta, da bodo¢emu delodajalcu bole-
zen predstavimo kot dobro obvladano
in da so tezave, ki so jih doziveli v pre-
teklosti, razreSene. Prav tako je izredne-
ga pomena zavedanje, kdaj je primeren
trenutek, da se delodajalcu razkrije bo-
lezensko stanje. Bolniki so porocali, da
je razkritje ob nepravem trenutku vodi-
lo do diskriminacije pri delodajalcih in
zmanj$alo moznosti za zaposlitev (5).

Modaliteta zdravljenja in spremljajo-
¢e bolezni pomembno vplivajo na zapo-
sljivost. Zaradi ¢asovne zahtevnosti di-
aliznega zdravljenja je tem bolnikom Se
posebno tezko delati. Po presaditvi led-
vice so bili bolniki bolj motivirani, da bi
dosegli vec¢ na kariernem podrocju (9).

Kljub negativhemu vplivu KLO na
zaposljivost se je vecina mladih odra-
slih pocutila sposobne in pripravljene
na delo (5). Ve¢ kot tretjina bolnikov
na zdravljenju s peritonealno dializo je
porocala, da bi zeleli delati, vendar ne
najdejo zaposlitve. Razlog je verjetno v
pomanjkljivem razumevanju bolezni pri
delodajalcih, kar je posledica slabega po-
znavanja KLB v splosni populaciji (32).

5 Delo

V longitudinalni raziskavi, pri kateri
so bolnike, ki so doziveli KLO v otrostvu,
spremljali 30 let, so ugotovili, da so bol-
niki s¢asoma napredovali in dosegli ve¢
mejnikov, ampak Se vedno veliko kasne-
je kot splos$na populacija (4). Doseganje

Zdrav Vestn | januar - februar 2021 | Letnik 90 | https://doi.org/10.6016/ZdravVestn.2925


https://doi.org/10.6016/ZdravVestn.2925

mejnikov pri razvijanju samostojnosti je
bilo pozitivno povezano z verjetnostjo,
da so si nasli partnerja in dosegli visjo
stopnjo izobrazbe. Po 30 letih spremlja-
nja je 70 % bolnikov zivelo s partnerjem.
V primerjavi s splo$no populacijo pa je
bilo manj bolnikov zaposlenih in je ime-
lo otroke. Bolniki so $e vedno pogosteje
ziveli pri star$ih ali v institucijah. V po-
dobni raziskavi so porocali, da je samo
nekaj manj od tretjine bolnikov Zivelo v
samostojnih gospodinjstvih, delez pa je
bil nekoliko visji med bolniki z vijo iz-
obrazbo (24).

O nizji stopnji zaposlenosti med
bolniki s KLB je porocalo ve¢ avtorjev
(9,24,32). Visja stopnja brezposelnosti in
niZja stopnja dosezene izobrazbe je de-
loma vzrok tudi za nizje prihodke bolni-
kov (13,33). V slovenski $tudiji smo ugo-
tovili, da je osnovno izobrazbo (osnovna
$ola, redna ali s posebnim programom,
poklicna $ola) doseglo 33,3 % bolnikov,
starejsih od 20 let, srednjo izobrazbo
58,3 % (od tega je bilo 28,6 % maturan-
tov) in fakultetno izobrazbo 8,4 % (34).
Zaposlenost bolnikov je bila nekoliko
nizja v primerjavi z drugimi $tudijami,
delez nezaposlenih pa je bil izrazito visji
v primerjavi s takratno stopnjo brezpo-
selnosti v Republiki Sloveniji (7,0 % za
december 2008).

V odraslosti je zaposlenost najpo-
membnejsi napovednik kakovosti Ziv-
ljenja. Tudi bolniki so visoko motivi-
rani, da ohranijo zaposlitev (4). Visoka
izobrazba in zakonski stan pri bolnikih
nista bila povezana s kakovostjo zivljenja
(33). Na zalost pa v vecini raziskav poro-
¢ajo o nizjem delezu bolnikov, ki so za-
posleni (pribl. 50 %), od deleza bolnikov,
ki se ¢utijo sposobne za delo in si Zelijo
delati (pribl. 70 %) (6).

Najpomembnej$i napovedniki so-
cialno-poklicnega delovanja so vrsta
nadomestnega  zdravljenja, trajanje

Zaposlitvene moZnosti otrok s kroni¢no ledvicno boleznijo
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nadomestnega zdravljenja in spremljajo-
¢e bolezni. Spremljajoce bolezni, dializa,
nizja rast in manj dosezenih razvojnih
mejnikov so povezani s slabsim social-
no-poklicnim delovanjem (3,4). Kro-
ni¢na slabost in psihomotori¢ne tezave
so najpogostejsi razlog za brezposelnost.
Zanimivo pa je, da so imeli bolniki z ot-
roki manj$e tveganje za tezave na podro-
¢ju socialnega delovanja (33).

Pri bolnikih, ki so doziveli KLO
v odraslosti, je po uvedbi dializnega
zdravljenja sluzbo izgubilo priblizno 10
% bolnikov (35). Prav tako je opazen
upad stopnje zaposlenosti pri bolnikih
po presaditvi ledvice (6). Manj kot po-
lovica bolnikov, ki so bili zaposleni pred
presaditvijo, se vrne na delovno mesto
kljub temu, da presadek deluje. Samo 5
% bolnikov, ki niso delali pred presadi-
tvijo ledvice, pa se je zaposlilo po ope-
raciji. Zaposlitev po presaditvi ledvice
je pomemben kazalnik rehabilitacije po
operaciji in je poleg boljse kakovosti ziv-
ljenja povezana z dalj$im prezivetjem
bolnikov in presadka. Pomanjkanje sa-
mosprejemanja, asertivnosti, podpore
sodelavcev ali delodajalcev in nezado-
stne prilagoditve na delovnem mestu
so prispevale k tezavam pri vracanju na
delovno mesto ali k izgubi zaposlitve
(9). V ZDA so ugotavljali, da so razlogi
za to, da se bolniki po presaditvi ledvice
ne vrnejo na delo, slabo telesno zdrav-
je, akutne epizode zavrnitve presadka,
strah pred izgubo zdravstvenega zava-
rovanja ali denarnih nadomestil zaradi
nezmoznosti in pomanjkanje pomoci
pri iskanju zaposlitve (6). Bolniki so kot
razlog navedli tudi trajanje nezmoznos-
ti in ob¢utek nesposobnosti. Pomembni
napovedovalci zaposlitve po presaditvi
ledvice pa so zaposlitev pred presadi-
tvijo, moski spol in odsotnost depresiv-
nosti po presaditvi (36). 25 % bolnikov je
imelo depresijo ze pred presaditvijo, po
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presaditvi pa kar 32 %.

Stopnja zaposlenosti pri bolnikih na
dializnem zdravljenju je veliko niZja kot
pri bolnikih s presajeno ledvico (pribl.
30 % proti 70 %) (4,24). Zdravljenje s pe-
ritonealno dializo pa je povezano z vecjo
verjetnostjo za zaposlitev v primerjavi
s hemodializo (4,32). V prej omenjeni
longitudinalni raziskavi nih¢e od bolni-
kov na dializnem zdravljenju ni imel ot-
rok, saj je dializno zdravljenje povezano
z motnjami spolnosti in plodnosti (4).
Zanimivo pa odrasli bolniki, ki so dozi-
veli KLO zZe v otrostvu, ne glede na nacin
nadomestnega zdravljenja na socialnem
in psihi¢cnem podrocju, porocajo o kako-
vosti zivljenja, ki je primerljiva s splosno
populacijo (13). O slabsi kakovosti ziv-
ljenja porocajo samo na podrocju teles-
nega zdravja; 75 % bolnikov verjame, da
jim je bolezen prinesla nekaj pozitivnega
in da so bolj zadovoljni ze z majhnimi
stvarmi v zivljenju (13,33).

6 Predlagani ukrepi

Za bolnike s KLB so najpomembne;jsi
izidi zdravljenja povezani z boljso kako-
vostjo zivljenja, in sicer gre za izide, ki
vplivajo na vsakodnevno delovanje in
uresnicevanje ciljev, povezanih z druzi-
no in delom (37). Smrt, stranski ucinki
zdravljenja in bioloski oznacevalci, ki jih
tradicionalno predstavljajo kot kazalnike
uspesnosti zdravljenja, za bolnike niso
tako pomembni, saj ne obcutijo njihove-
ganeposrednega uc¢inka. Pomembno jim
je, koliko slabosti obcutijo, kako se s tem
spoprijemajo, da lahko potujejo, in kako
bolezen in zdravljenje vplivata na dru-
zino, delo in spanje. Med najvisje oce-
njenimi vrednotami je bila neodvisnost
in s tem povezana sposobnost ohraniti
zaposlitev in zmoznost za delo. Njiho-
vi skrbniki so ocenili, da je pomembno
dusevno stanje bolnika (depresivnost in

anksioznost), kar pa je povezano tudi z
zmoznostjo za delo. Zaposlitev omogoca
bolnikom obcutek vrednosti in je pove-
zana z boljsim psihosocialnim delova-
njem in duSevnim zdravjem. Zato bi se
morali tudi ukrepi usmeriti k spodbuja-
nju zaposlitve in s tem k vigji kakovosti
Zivljenja.

V casu iskanja zaposlitve bi bolnikom
morali ponuditi programe, ki bi omogo-
¢ali individualno obravnavo ovir pri po-
sameznih bolnikih, pomo¢ in svetovanje
pri prijavljanju na razpise za delovna
mesta in vzpostavljanje medvrstniske
podpore (9). Pri bolnikih je potrebno
oceniti delovno sposobnost, pomagati
pridobiti spretnosti za razgovor in pi-
sanje prosenj ter razvijanje odnosov s
potencialnimi delodajalci (6). Potrebni
so ukrepi, ki imajo proaktivni pristop in
spodbujajo iniciativnost bolnikov. V Slo-
veniji trenutno poteka republiski projekt
Prehod mladih z namenom, da bi mla-
dim s posebnimi potrebami strokovnja-
ki pomagali pri prehodu na trg dela (38).

V eni od raziskav so porocali o ze-
lo dobrih rezultatih programa, ki je bil
usmerjen na izboljSanje kakovosti Zivlje-
nja po presaditvi ledvice. 88 % udelezen-
cev programa, ki so bili zaposleni pred
presaditvijo, se je vrnilo na delo. 86 %
bolnikov, ki so bili brezposelni pred pre-
saditvijo, pa je naslo zaposlitev v roku
enega leta (39).

Poleg svetovanja pri zaposlovanju bi
morali bolnikom ponuditi tudi svetova-
nje za spoprijemanje z vsakodnevnimi
obremenitvami in ozavescati ucitelje in
delodajalce o bolezni in u¢inkih zdravlje-
nja (9). Ze v otro$tvu je zelo pomembno
redno ocenjevanje nevrokognitivnih
funkcij in njihovo spreminjanje v casu,
saj to neposredno vpliva na zmoznost za
$olsko delo in u¢no uspesnost.

V programih za druge kroni¢ne bolez-
ni so ugotavljali, da je boljsa zaposljivost
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povezana tudi z visjo stopnjo telesne de-
javnosti (40). Tudi pri bolnikih s KLB so
ugotavljali, da so imeli bolniki, ki so bili
bolj telesno dejavni, boljso kakovost Ziv-
ljenja (18). Koristni bi bili tudi ukrepi, ki
bi spodbujali in izboljsali telesno dejav-
nost (6).

Smiselno se je usmeriti tudi na obvla-
dovanje in lajsanje tesnobe, povezane z
boleznijo, ter Custvene tezave, kako jih
razreSevati z individualno ali druzinsko
terapijo (22). Mo¢na podpora v druzini,
pri prijateljih in zdravstvenih delavcih
pri mladih odraslih s KLB namre¢ pozi-
tivno vpliva na doseganje zaposlitvenih
ciljev (9).

7 Zakljucek

Otroci, ki imajo KLB, se soocajo s te-
zavami, ki skupaj prispevajo k manjsi za-
posljivosti v odraslosti. Zelo pomembno
je, kdaj nastopi KLO in kak$en je nacin
nadomestnega zdravljenja. Otroci, ki
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so doziveli KLO pred puberteto, imajo
slabSe moznosti za doseganje visjih sto-
penj izobrazbe kot otroci in mladostniki,
ki KLO dozivijo kasneje. Nadomestno
zdravljenje z dializo je ¢asovno zahtev-
no in moc¢no posega v vsakdanje Zzivlje-
nje. Presaditev ledvice izboljsa kakovost
zivljenja in omogoca boljse delovanje
na vseh podrog¢jih, ¢eprav imajo bolniki
stranske uc¢inke zaradi imunosupresiv-
nega zdravljenja, soocajo se z negoto-
vostjo glede prezivetja presadka in imajo
povecano tveganje za okuzbe, sr¢no-zil-
ne in maligne bolezni. SlabSe socialne
spretnosti, manjsa samostojnost, nizja
pridobljena izobrazba in predvidene po-
goste bolniske odsotnosti ovirajo bolnike
pri iskanju zaposlitve. Kljub temu pa je
vecina bolnikov motiviranih, da najdejo
in obdrzijo zaposlitev. Najpomembnejsi
predlagani ukrepi so ozavescanje ucite-
ljev in delodajalcev o sposobnostih in
prilagoditvah, ki jih potrebujejo bolniki
s KLB, ter pomo¢ pri iskanju zaposlitve.
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