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UvoD

Tokratni zbornik je nastal na podlagi povzetkov predavanj 23. strokovnega sre¢anja Sekcije
medicinskih sester in zdravstvenih tehnikov v nevrologiji, ki je potekalo 22. novembra 2024, v
Hotelu City Maribor.

Strokovna srecanja Sekcije predstavljajo edinstveno priloznost za izmenjavo znanj, izkusenj in
najboljsih praks na podrocju zdravstvene nege in oskrbe v nevrologiji. Letosnja tema se je
osredotocila na preboje in izzive, s katerimi se zaposleni v zdravstveni negi, kot kljuéni ¢lani
interdisciplinarnih timov, sooamo pri obravnavi nevroloskih obolenj, predvsem multiple
skleroze. Seznanili smo se z najnovej$imi strokovnimi smernicami in rehabilitacijskimi
pristopi, saj tudi zaposleni v zdravstveni negi igramo klju¢no vlogo pri uvajanju inovacij in
napredkov pri oskrbi ljudi z multiplo sklerozo.

Ob koncu strokovnega srecanja smo imeli priloZznost uZivati v sproS¢enem druZenju v
"Nevronoteki: Nevrologija ima talent”. V svojih strokovnih krogih opazamo, da sodelavke in
sodelavci na podrocju nevrologije niso samo izjemni poklicni strokovnjaki, temvec so tudi
izjemno talentirani. VV naprej prijavljeni zaposleni v zdravstveni negi in oskrbi na podro¢ju

nevrologije so nas s svojimi talenti tudi navdihnili.

Strokovnega srecanja se je udelezilo 120 udelezenk in udelezencev in 14 podpornikov.
Verjamem, da bodo izvlecki predavanj iz zbornika dosegli Se $irs$i krog strokovnjakov s
podro¢ja zdravstvenih strok, tudi vse tiste, ki se nam zaradi delovnih obveznosti na dan
strokovnega sreanja niso mogli pridruZiti in bodoce sodelavke in sodelavce, ki so §e v u¢nem
procesu.

Strokovno sreCanje je ponovno ponudilo prijeten prostor za izmenjavo izkuSenj, poglobitev
znanja v dinami¢nem in podporno naravnanem okolju ter izjemno priloZnost za rast in

povezovanje znotraj zaposlenih v zdravstveni negi in oskrbi.

Robert Rajnar
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KO SE ZACNE PREZGODAJ: VPLIV MULTIPLE SKLEROZE IN
DRUGIH NEVROLOSKIH BOLEZNI NA OTROSTVO

Tina Sabadin, mag. zdr. nege
Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana, Pediatricna klinika, Klini¢ni oddelek za otrosko,
mladostnisko in razvojno nevrologijo
e-naslov: tina.sabadin@Xkclj.si

Vse skupaj se zacne Ze zelo zgodaj, saj se razvoj nevralne cevi dogaja ze v 3. — 4. tednu
gestacijske starosti in sama cepitev prozencefalona v 5. — 6. tednu gestacijske starosti. Pri
samem zgodnjem razvoju lahko pride do prirojenih nepravilnosti osrednjega zivénega sistema.
Dolocene nepravilnosti se lahko ugotovi Ze perinatalno ali zgodaj postnatalno. Letos, 29. 02.
2024 smo v program presejalnega testiranja novorojenckov dodali Se testiranje za spinalno
miSi¢no atrofijo, kar je velik napredek pri odkrivanju redke dedne nevroloSke bolezni.
Epilepticni status je najpogostejSe nujno stanje v otroski nevrologiji, ki zahteva hitro
prepoznavo in takoj$nje zdravljenje.

Multipla skleroza je kroni¢na vnetna bolezen osrednjega Zivenega sistema, neznanega vzroka.
Za multiplo sklerozo so znacilni nevroloski znaki in simptomi, ki so posledica v ¢asu in prostoru
razprSenih zariS¢ demielinizacije. Multipla skleroza prizadene mlade odrasle med 20. in 40.
letom starosti. Zacetek bolezni v otroski dobi je relativno redek, saj pred 18. letom starosti zboli
le priblizno 2-10% bolnikov. Kljub temu je multipla skleroza v zadnjih letih vedno bolj
prepoznana bolezen tudi v pediatri¢ni populaciji. Bolezen se pri otrocih najpogosteje pojavlja
v najstniskih letih, ¢eprav so v pediatri¢nih Studijah porocali o pojavu simptomov pri bolnikih,
mlajsih od 10 let.

Ceprav multipla skleroza v pediatri¢ni populaciji ne predstavlja drugaéne bolezni od multiple
skleroze pri odraslih bolnikih, se v Stevilnih lastnostih, ki so pomembne za zdravljenje in
prognozo, vseeno razlikuje od multiple skleroze pri odraslih bolnikih. Poleg tega pediatri¢ni
bolniki z multiplo sklerozo zaradi zaetka bolezni v zgodnji zivljenjski dobi dosezZejo
primerljivo stopnjo prizadetosti 10 let prej kot bolniki, ki so zboleli z multiplo sklerozo v odrasli
dobi. Zato sta zgodnja postavitev diagnoze in prepoznava dolocenih klini¢nih znacilnosti, ki se
pojavljajo pri pediatri¢ni multipli sklerozi, klju¢ni za uspesno zdravljenje in dobro prognozo
bolnikov.



MULTIPLA SKLEROZA: POGLED V PRIHODNOST

Jozef Magdi¢, dr. med., specialist nevrolog
Klinika za nevrologijo, Univerzitetni klini¢ni center Maribor
e-naslov: jozef.magdic@ukc-mb.si

Uvod

Multipla skleroza (MS) je kroni¢na nevroloska bolezen, ki jo lahko dandanes na podlagi
zanesljivih diagnosti¢nih kriterijev in dostopnih preiskav, hitro odkrijemo ter ucinkovito
zdravimo. Se pred 25 leti je bila pot do diagnoze dolga in zdravljenje zelo omejeno, zato je
neugodno napredovanje nevroloSke prizadetosti ustvarilo mit o hudi in neozdravljivi bolezni,
ki mlade odrasle onesposobi, naredi nepokretne in jih prikrajSa za kakovostno zivljenje.
Obravnava bolnikov je danes zaradi razli¢nih rezimov zdravljenja in podrobnejSega spremljanja
bolezni, bolj kompleksna in celovita. Prognoza bolezni je za vefino bolnikov postala bolj
optimisti¢na, obravnava pa za zdravstvene delavce zahtevnejSa, saj zahteva dodaten Cas,
posebna znanja in stalno izpopolnjevanje.

V nadaljevanju bodo podane novosti in izzivi na dolo¢enih podro¢jih MS.

Etiologija MS

MS je kompleksna avtoimunska bolezen, ki je posledica dednih in okoljskih dejavnikov. Dedni
dejavniki, ki povecajo tveganje za MS, so povezani z delovanjem imunskega sistema. Vse bolj
je prepoznana vloga okuzbe z Epstein-Barr virusom (EBV), s katerim se obicajno v najstniskem
obdobju prekuzi vecina populacije. Pogosta je asimptomatska okuzba in EBV bodisi z
molekularno mimikrijo ali disregulacijo imunskega sistema sprozi vnetje v osrednjem Zivcevju.
Latentna okuzba limfocitov z EBV povzroca vztrajanje avtoimunskega odgovora in s tem
aktivnost MS. Trenutna imunomodulatorna zdravila pri MS so verjetno uc¢inkovita tudi zato,
ker zmanj$ajo aktivnost avtoreaktivnih T-limfocitov. Se pa raziskujejo tudi zdravila in cepiva,
ki bi z usmerjenim delovanjem na EBV zmanjSala moznost ali posledice latentne okuzbe
(Giovannoni, 2024).

Diagnostika

Diagnosti¢ni kriteriji so od leta 2017 omogogali zgodnej$o postavitev diagnoze. Ze ob prvem
kliniénem dogodku z znacilnimi klini¢nimi simptomi ali znaki za MS, je mogoce, na podlagi
magnetno resonanc¢ne (MR) tomografije mozganov in preiskav cerebrospinalnega likvorja,
bolezen opredeliti bodisi kot klini¢no izoliran sindrom ali recidivno remitentno MS (RRMS).
Napredovanje nevroloske prizadetosti v enem letu, brez zagonov, opredeljuje primarno
napredujoc¢o MS (PMS). Letos predlagana posodobitev diagnosti¢nih kriterijev, bo v prihodnje
omogocila Se nekoliko zgodnejSo postavitev diagnoze (Montalban, 2024). Dovolj ob¢utljivo in
zanesljivo bo pri posameznikih, Se pred pojavom znacilnih simptomov ali znakov MS, le na
podlagi za MS znacilnih lezij na MR mozganov, moZno postaviti diagnozo MS. Obicajno gre
za bolnike, ki so imeli MR mozganov opravljeno v sklopu drugih tezav (npr. glavobola), in
imajo t.i. radioloSko izoliran sindrom, nimajo pa znakov nevroloSke prizadetosti. DoloCene
lastnosti demielinizacijskih lezij na MR moZganov, kot sta npr. znak centralne vene in
paramagnetni obro¢, so zelo znacilne za MS in omogocajo razlikovanje s podobnimi lezijami
pri drugih boleznih (Rocca, et al., 2024). Ceprav se zdi pomen likvorskih preiskav nekoliko
zmanjSan, bodo te tudi v bodoce Se vedno pomembne in priporoCene za potrjevanje MS
(Montalban, 2024).

Zdravljenje
Zanesljivo diagnosticiranje MS je predpogoj za zgodnje zdravljenje. Vse bolj se potrjuje, da sta



ze od samega zacetka MS prisotna procesa vnetja in nevrodegeneracije, ki povzrocata
napredovanje nevroloske prizadetosti. Cilj zdravljenja MS je slednje prepreciti in trenutno je
na voljo Ze vec vrst zdravil, ki z delovanjem na periferni imunski sistem zelo u¢inkovito zavrejo
z B in T limfociti posredovano avtoimunsko vnetje. Veliko dokazov je, da lahko z zgodnejSim
zdravljenjem prepreCimo napredovanje nevroloSke prizadetosti. Podobno, kot so pretekle
raziskave potrdile, da je z zgodnjim imunomodulatornim zdravljenjem mozno prepreciti prehod
bolezni iz klini¢no izoliranega sindroma v RRMS, sta vsaj dve nedavni raziskavi potrdili, da
lahko tako preprecimo tudi prehod iz radiolosko izoliranega sindroma v klini¢no izrazeno
bolezen 0z. RRMS (Tur & Tintoré, 2024).

Dobra dostopnost do Siroke palete zdravil, ki vplivajo na potek bolezni, omogoca prilagoditev
zdravljenja znacilnostim in pricakovanjem posameznega bolnika. V konceptu t.i.
personaliziranega zdravljenja tako uposStevamo ve¢ dejavnikov, ki so povezani z neugodno
prognozo bolezni. Z ve¢jim tveganjem za napredovanje nevroloSke prizadetosti so povezani
npr. zgodnja ali visoka starost ob pojavu MS, zgodnja piramidna, spinalna, cerebelarna ali
kognitivna prizadetost, polisimptomatski zagoni z nepopolnim okrevanjem ter infratentorialne
in spinalne lezije na MR. Vecini bolnikov se priporoca priceti zgodnje zdravljenje z visoko
ucinkovitimi zdravili, pri ¢emer moramo v obzir vzeti predvsem starost bolnika, nacrtovanje
druzine pri bolnicah, spremljajoce bolezni in omenjene napovedne dejavnike (Selmaj, 2024a).
Dolgotrajno zdravljenje in neizogibno staranje bolnika, kjer prihaja do zmanjSanja aktivnosti
imunskega sistema (t.i. imunosenescence), postavlja pred nas izziv prekinitve ali vsaj de-
eskalacije zdravljenja iz zelo ucinkovitih zdravil na zmerno ucinkovita, ki imajo lahko
ugodnejsi varnostni profil. Zaradi nasprotujocih si rezultatov nedavnih raziskav na to temo,
bodo potrebne dodatne raziskave, s katerimi bi opredelili, katerim bolnikom in kdaj in pri kom
sta de-eskalacija ali ukinitev zdravil varni (Selmaj, 2024b).

Nove skupine zdravil, ki so v klini¢nih raziskavah (npr. zaviralci Brutonove tirozinske kinaze)
so obetavne, ker imajo potencialni vpliv na imunske celice v krvi in osrednjem zivcevju.
Aktivirana mikroglija in tleCe vnetje, tudi v navidezno normalni moZganovini, povzrocata
nevrodegeneracijo, ki jo s trenutnimi zdravili ne obvladujemo zadovoljivo. Zato so prihodnje
raziskave usmerjene v te procese in zdravila s potencialom zaviranja vnetja omejenega na
osrednje zivéevje (Krimer & Wiendl, 2024).

Spremljanje

MR moZganov in hrbtenjace ni le najpomembnejSa diagnosti¢na preiskava, nepogresljiva je
tudi pri spremljanju ucinkovitosti in varnosti zdravljenja. Sodobna racunalniSsko podprta
kvantifikacija MR moZganov omogoca zelo podrobno spremljanje demielinizacije in atrofije,
Cesar s prostim ofesom ne zmoremo. Povecanje demielinizacijskih lezij in pospeSena izguba
mozganskega tkiva (atrofija) sta povezani s kasnej$im napredovanjem nevroloske prizadetosti.
Zato moramo stremeti h kakovostni in natan¢no pregledani sleherni MR mozZganov ter
primerjavi le-te s predhodnimi. Z zgodnjim prepoznavanjem neucinkovitosti zdravljenja lahko
spremenimo koncept zdravljenja (npr. drugi nacin delovanja zdravila) ali bolniku priporo¢imo
ucinkovitejSe zdravilo (Rocca, 2024).

Vse bolje prepoznavamo pomen proteinskih oznacevalcev nevrodegeneracije in vnetja pri
bolnikih z MS. Z natan¢nimi laboratorijskimi testi lahko ne le v likvorju, ampak tudi v serumu
dovolj zanesljivo odkrijemo zelo nizke koncentracije proteinov, ki se sprosc¢ajo pri procesih v
osrednjem ziv€evju. Predvsem doloCanje lahkih verig nevrofilamentov (NfL) in kislega
glialnega fibrilarnega proteina (GFAP) v serumu je trenutno najbolj obetavno za klini¢no
uporabo. Ceprav ozna¢evalca nista specifiéna za MS, sta ob dologenih predpostavkah primerna
za spremljanje ucinka in morebitno personalizacijo zdravljenja. Dokazano je, da visoko
uc¢inkovita zdravila znizajo vrednosti NfL v krvi, kar kaze, da zmanjs$ajo obseg okvare nevronov
(Khalil, 2024).
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Na voljo je Ze ve¢ sodobnih digitalnih orodij katerih uporaba lahko izboljSa in poenostavi
spremljanje nevroloske prizadetosti. Predvsem vprasalniki za samoocenjevanje utrujenosti,
kognitivnih funkcij, kakovosti zivljenja na mobilnih telefonih in naprave kot so npr. pametne
zapestnice in ure, bi v prihodnje lahko postale zelo razsirjeni za celostno obravnavo in
dolgoro¢no spremljanje bolezni skozi desetletja (Pinarello, 2023). Vsekakor pa bodo osebna,
strokovna podpora in individualna obravnava, kot jo nudimo sodelavci v timu za MS,
nenadomestljiva tudi v prihodnje. Zdravstveni sistem in druzbo bomo morali skupaj z zdruzenji
bolnikov z MS $e naprej osvescati o pomenu bolezni in nasih potrebah pri sodobni in kakovostni
obravnavi bolnika.
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MEDICINSKA SESTRAV TIMU ZA MULTIPLO SKLEROZO:
KLJUCNI STEBER OSKRBE IN PODPORE

Sonja Fercec, dipl. m. s.
Klinika za nevrologijo, Univerzitetni klini¢ni center Maribor
e- naslov: sonja.fercec@ukc-mb.si

Multipla skleroza (MS) je bolezen, pri kateri imunski sistem napade mielinsko plast zivénih
vlaken v centralnem zivénem sistemu, kar povzro¢i motnje v prenosu Zivénih impulzov. Zaradi
Sirokega spektra simptomov in nepredvidljivega poteka bolezni je oskrba pacientov z MS
zahtevna. Zahteva interdisciplinaren pristop, pri katerem ima medicinska sestra osrednjo vlogo.

Mednarodna organizacija za multiplo sklerozo (IOMSN) opredeljuje medicinsko sestro za MS
kot kompetentnega strokovnjaka, ki sodeluje s tistimi, Ki jih je prizadela MS, deli znanje, mo¢
in upanje (Harris & Halper, 2016). Medicinska sestra za MS je diplomirana medicinska sestra,
ki skrbi za ljudi z MS in njihove druzine. So strokovnjaki za izvajanje ZN pacientov s
kompleksnimi nevroloskimi zdravstvenimi tezavami. Vloga je dinami¢na in se spreminja skozi
trajanje bolezni. Medicinska sestra za MS ima specifi¢no znanje in izkusnje na podroc¢ju oskrbe
in podpore (Ward-Abel, et al., 2014).

Njeno delo v klini¢ni praksi se razteza od neodvisnega strokovnjaka do sodelovanja in timskega
pristopa (Thotam & Buhse, 2020). Zagotavlja lahko zlasti obvladovanje simptomov,
informacijsko podporo, psiholosko podporo, pomo¢ pri zdravljenju in/ali socialno podporo,
predlaga spremembe vedenja v zvezi z zivljenjskim slogom, vpliva na Custveno prilagajanje,
zdravstveno vzgojo in nudi prilagojeno svetovanje kar vodi v izboljSanje splosne kakovosti
Zivljenja pacientov na vseh podroc¢jih (Soon-Rim Suh & Lee, 2017). Uc¢inkovita komunikacija
pred in ob diagnozi je klju¢nega pomena za izbolj$anje pacientove poti do sprejetja diagnoze
MS, ter upoStevanja zahtev, ki izhajajo iz terapevtskih nacrtov zdravljenja in kon¢no doseganje
optimalne kakovosti Zivljenja (Messina, et al., 2015). Pomo¢ pacientu in njegovi druzini pri
krmarjenju po poti obdobja med postavitvijo diagnoze in po njej je kljuéna vloga medicinske
sestre (Multiple sclerosis Australia, 2017).

Medicinska sestra je v timu za MS nepogresljiv strokovnjak, katerega vloga je Siroka in
dinami¢na. Z ucinkovito komunikacijo, izobraZevanjem pacientov in njihovih druZin, ter
usmerjanjem Vv ustrezne terapije in podporo, medicinska sestra pomaga pacientom ne le pri
obvladovanju bolezni, temvec¢ tudi pri izboljSanju kakovosti njihovega zivljenja. Njena naloga
je, da pacientom zagotovi celostno oskrbo kar prispeva k dolgotrajni stabilnosti in boljsemu
zivljenju ljudi, ki zivijo z MS.
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NAJNOVEJSI VPOGLEDI S KONGRESA ECTRIMS: VLOGA
MEDICINSKIH SESTER V INOVACIJAH IN NAPREDKU PRI
OSKRBI MULTIPLE SKLEROZE

Nives Matko, dipl. m. s.
Nevroloska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
e-naslov: nives.matko@Kkclj.si

ECTRIMS 2024, najvecji mednarodni kongres o multipli sklerozi (MS), je potekal od 17. do
20. septembra 2024 v Kopenhagnu na Danskem. Dogodek je gostil ve¢ kot 8.500 udelezencev
iz 103 drzav, ki so se udelezili razli¢nih znanstvenih in izobrazevalnih sej. Te so zajemale
aktualne teme, kot so klinicna uporaba biomarkerjev, napredne slikovne tehnike,
nevroprotekcija, vloga umetne inteligence pri diagnozi in zdravljenju ter vprasanja raznolikosti
in enakosti pri zdravljenju MS.

Predstavljeni so bili pomembni dosezki in novosti na podro¢ju raziskav in zdravljenja MS.
Klju¢ni poudarki konference:

e Novi diagnosticni kriteriji; Diagnosti¢na merila za MS so doZivela znatne spremembe. Nova
razliica je odstranila nekatere zahteve, kot so potreba po »tipicnem« klini¢énem sindromu
dokaza razsoja v ¢asu. Med diagnosti¢ne kriterije so poleg dolo¢anja oligoklonalnih trakov
vkljucili tudi proste lahke verige kapa. Klasi¢nim lezijam na MRI je dodan znak centralne
vene v demielinizacijskih lezijah in lezije s paramagnetnim obro¢em, ki so precej specifi¢ne
za MS in lahko pripomorejo k zgodnejsi diagnozi.

e Razvoj bioloskih oznacevalcev; Pomemben napredek je doZivelo razumevanje in uporaba
oznacevalcev, kot so lahke verige nevrofilamentov (angl. neurofilament night chain — NfL)
in glialni fibrilarni kisli protein (angl. glial fibrillary acidic protein — GFAP).

e Pomen okuZbe z EBV; Danska raziskava je pokazala tveganje za razvoj MS pri bolnikih z
infekcijsko mononukleozo. Kot eno od morebitnih resitev, so predstavili razvoj cepiva proti
EBV.

e Dobri rezultati visoko ucinkovitih zdravil; Predstavljeni so bili pomembni rezultati visoko
uc¢inkovitih zdravil za zdravljenje MS, ki potrjujejo dolgoro¢no ucinkovitost z nizko stopnjo
relapsov in znatno zmanjSanje invalidnosti.

e Preizkus inhibitorja BTK; Obetavni rezultati so se pokazali pri pacientih z napredujoco
obliko MS (SPMS).

e Napredek pri zdravljenju s CAR-T celicami: Gre za pristop, ki bi lahko trajno odstranil
patogene limfocite, kar bi imelo dolgorocne koristi za paciente z MS.

e Genetska obremenitev z depresijo; Raziskava iz Kanade je pokazala, da je viSja genetska
obremenitev z depresijo povezana z vecjo aktivnostjo MS.

e Vitamin D; Raziskava izvedena v Franciji je pokazala, da je visok odmerek peroralnega
vitamina D3 (100.000 i.e. vsaka 2 tedna v 24 mesecih) znatno odlozil pojav aktivnosti
bolezni.

e Orodje "My MS Agenda,, (Skupina UK Women in MS); Pacientom omogoca, da pred
obiskom pri zdravniku opredelijo teme, o katerih zelijo govoriti.

e Pomen individualiziranega in multidisciplinarnega pristopa k zdravljenju.

Na predavanjih namenjenim medicinskim sestram je bilo izpostavljenih ve¢ pomembnih tem,
ki zajemajo fizi¢no in dusevno obravnavo pacientov z multiplo sklerozo (MS). Razprave so
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vkljuCevale najnovejSe smernice za obravnavo MS, pa tudi izzive, kot so zgodnja diagnoza,
spremljanje simptomov in moznosti za izboljSanje kakovosti zivljenja. Poudarki so bili na vlogi
medicinskih sester v celostni oskrbi, izobrazevanju oz. osves¢anju pacientov in moznosti za
izboljSanje zivljenja v smislu vpeljave sprememb v zivljenjskem slogu, kot je prilagojena
prehrana, obvladovanje stresa, skrb za kakovostno spanje in izogibanje slabim navadam
(kajenju itd.).
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OBRAVNAVA BOLNIKOV Z MULTIPLO SKLEROZO 1Z VIDIKA
MEDICINSKE SESTRE

Melita Kokol, dipl. m. s.
Klinika za nevrologijo, Univerzitetni klini¢ni center Maribor
e- naslov: melita.kokol@ukc-mb.si

Bioloska zdravila (BZ) v sodobni medicini predstavljajo pomemben mejnik zdravljenja. Prvo
biolosko zdravilo je bilo oblikovano v laboratoriju Ze leta 1978, to je bil humanizirani inzulin.
BZ se danes uporabljajo pri zdravljenju imunsko pogojenih bolezni v nevrologiji, dermatologiji,
revmatologiji, gastroenterologiji. Predvsem Siroka uporaba je znana tudi v podrocju
obvladovanja  rakavih  obolenj.  Zdravila so proizvedena so s  pomocjo
tehnik molekulske in celi¢ne biologije, ki so po kemijski zgradbi proteini.

Najbolj razsirjena BZ so proteini (inzulin, eritropoetin, filgrastim,...). V zadnjem casu se vse
bolj uveljavlja nova skupina BZ: monoklonska protitelesa. Delujejo zelo usmerjeno na
rakaste celice, zato imajo zelo malo stranskih u¢inkov na pacientovo telo. Delujejo na razli¢ne
nacine, npr. tako, da vplivajo na rastni faktor rakaste celice in s tem ustavijo njeno rast ali pa
unicujejo kapilare za prehrano celice in jo s tem ubijejo.

BZ imajo eno veliko pomanjkljivost: zaradi dolgotrajnega razvoja so zelo draga (terapija za
enega pacienta stane tudi do 30.000 €) in zato vsa Se niso dostopna vsem pacientom. V
primerjavi z zdravili kemijskega izvora sta razvoj in proizvodnja BZ zahtevnej$a, kar se odraza
tudi v ceni teh zdravil. Ko se originalnim bioloSkim zdravilom iztee obdobje zas¢ite, lahko na
trg vstopijo podobna bioloSka zdravila, ki so zelo podobne razliice prvotno odobrenih
bioloskih zdravil, posledi¢no pa je njihov razvoj cenejsi.

V Sloveniji je nekaj podobnih bioloskih zdravil Ze prisotnih. V prihodnosti je pri¢akovati nagel
napredek pri razvoju in uporabnosti biolosko podobnih zdravil. Prvo podobno biolosko
podobno zdravilo v EU je bilo izdelano 1.2006.

BZ so klju¢na pri zdravljenju MS, saj u¢inkovito zmanjSujejo Stevilo zagonov in upocasnjujejo
napredovanje MS. Med najpogosteje uporabljenimi so monoklonska protitelesa, interferon beta
in glatiameracetat. Zdravila modulirajo imunski sistem, preprecujejo mielinski propad in
zmanjSujejo vnetje. Aplikacija je lahko subkutana, intravenska ali peroralna, pogostost pa
odvisna od vrste zdravila.

Zdravljenje z BZ bistveno prispeva k uspeSnemu izhodu ter kvaliteti Zivljenja pacientov.
Zdravljenje z zahteva redno spremljanje morebitnih stranskih u¢inkov, kot so okuzbe ter druge
reakcije. Celostna obravnava je multidisciplinarna, kjer je educirana medicinska sestra klju¢en
in nepogresljiv Clen.
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MOTNJE V FUNKCIJI BULBARNIH MISIC PRI OSEBAH S
SPINALNO MISICNO ATROFIJO

Mojca Luksa, dipl. m. s.
Nevroloska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
e-naslov: mojca.luksa@kclj.si

Marko Kucan, dipl. zn.
Nevroloska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
e-naslov: marko.kucan@kclj.si

Spinalna misi¢na atrofija (SMA) v obdobju napredovale tehnologije in sodobnih zdravljenj
spreminja svojo podobo klasi¢ne obravnave pacientov. U¢inki zdravljenja se kazejo ne samo v
razvoju otrok temve¢ tudi v obravnavi odraslih obolelih s SMA.

Pacienti v rednih meritvah mi§i¢ne moci in pljuénih funkcijah dosegajo boljse rezultate kot v
obdobju pred zdravljenjem ter navajajo boljSe pocutje s poudarkom na povecanju moci in
energije. Sodobne terapije, ki delujejo na mehanizem bolezni so najuéinkovitejse, e se zacnejo
pred prvimi simptomi bolezni. Zaradi prizadetosti bulbarnih misic so v razlicnem obsegu
oslabljene funkcije vnosa hrane in tekoc¢ine preko ust ter tvorbe glasu. NajpogostejSe tezave pri
uzivanju hrane in pijace so utrujenost ob hranjenju, kasljanje, obCutek zatikanje hrane v grlu ter
oteZzeno poziranje hrane. Pri govoru pa se pojavlja pogosta potreba po ponavljaju, zlasti v
glasnem okolju, Sibek glas ter utrujenost zaradi govorjenja. Prilagoditve, ki se jih osebe s SMA
posluzujejo pri prehranjevanju so rezanje hrane na manjSe kose, pasiranje ter izogibanje trsi
hrani. Kljub temu ostaja prehranjevanje dolgotrajno in utrujajoce opravilo. Priblizno desetina
oseb s SMA potrebuje za varno in zadovoljivo prehranjevanje vstavitev gastrostome. Kot
ucinek zdravljenja s sodobnimi zdravili so bili navedeni predvsem laZje govorjenje, poziranje,
zvecenje ter boljSa obrazna mimika.

Podporno zdravljenje pa je Se vedno bistveno za zmanjSevanje resnosti simptomov in zapletov,
predvsem pri nezdravljenih posameznikih, npr. pulmoloSko spremljanje ob slabSanju dihalne
funkcije ter kirur§ka zdravljenja skolioz ob napredovanju ukrivljenosti. Respiratorna in
bulbarna funkcija pa igrata veliko vlogo pri zdravljenju SMA, kvaliteti Zivljenja in nacrtovanju
rehabilitacijskih obravnav.
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POMEN SODELOVANJA MEDICINSKE SESTRE IN OSEBE S
KRONICNIM OBOLENJEM

Renata Zohar, dipl.del.ter., mag. zak. in druz. $tudijev
Drustvo Spoznajmo multiplo sklerozo
e- naslov: info@spoznajmo-ms.eu

Kroni¢na oblika bolezni je prav posebno sporocilo za bolnika. Kaj to ime sporoca obolelemu?
Na zacetku se samemu bolniku postavlja polno vprasanje. Eno od pomembnih vprasaj je: Ali
je res, da bolezen ni ozdravljiva? Na to vprasanje in Se na mnoga druga i§¢e odgovore.

Tudi sama sem bolnica z kroni¢no boleznijo in sicer z multiplo sklerozo. Ali res ni nikjer
zdravila, da ozdravim? Kako naj Zivim naprej? Mi je smiselno Zziveti naprej? To so tezka
vprasanja, katera so pogosto naslovljena zdravstvenim delavcem. Iz svojih izkusenj vem, da
sem ta zastavila zdravniku in prejela konkreten odgovor. Pogovor o teh vprasanjih se je odvijal
z diplomiranimi zdravstveniki in zdravstvenimi tehniki. Pogovor je potekal v casu
hospitalizacije, odvzema krvi, prihoda na preiskavo, skratka ob vsakem srecanju. Kar pa jih je
ob kroni¢ni bolezni precej. Pogovori ne potekajo le z besedami vsak nasmeh, pogled in dotik
ima svoje sporocilo. Ob svojem delu ste zdravstveniki tudi prikrita oblika terapevta. Ob meni
ste bili ko sem jokala, se veselila napredka, padla,.. Nevede ste postali moj drugi dom. V tem
domu so tudi slabi dnevi zaposlenih, katere prepoznam. Moja vpraSanje;« Kako ste? » niso
zvedovanje, ampak kot iskrena skrb. Ko tako eden drugemu pokazemo svojo ranljivost je lazje.
Ze v samem terapevtskem odnosu je dovoljeno terapevtu deliti del sebe s klientu. S tem se gradi
zaupanje in varnost. Zivljenje kroni¢nega bolnika ni ni¢ kaj drugacno kot Vase. Glede na
obdobje daljSega srecevanja lahko opazimo, da skupaj rastemo. Dovolimo si, da je odnos
katerega gradimo skupaj, poln izkuSenj, novih spoznanj in rasti. Izkusnje katere sem pridobila
tekom zdravljenja v odnosu z Vami, lahko prenesem v svoje zivljenje. S tem je tudi moje
Zivljenje bolj bogato.

V tem trenutku lahko s hvaleZnostjo pogledam na mojo kroni¢no bolezen in na privilegij moje
druge druzine. DruZine varnosti, sprejetosti, ranljivosti izkuSenj katere lahko dobil le pri Vas.
Tako pristnega in iskrenega odnosa se ne dobi povsod. Prav Vi ste me povabili v ta novi dom
za katerega sem hvalezna.

18



REHABILITACIJA PRI NEVROLOSKIH OBOLENJIH: CELOSTNI
PRISTOP K OBNOVI IN OKREVANJU

Irma Kumer, mag. vzg. in menedZ. v zdrav.
Univerzitetni rehabilitacijski inStitut Republike Slovenije - Soca
e- naslov: irma.kumer@gmail.com

Rehabilitacija je kontinuiran proces, ki se zacne Ze v trenutku poskodbe/ bolezni in je posledica
rezultata akutnega zdravljenja, z razlinimi splo$nimi ter individualnimi cilji. Celovita
rehabilitacija posega v psiho-socio-eko sistem posameznika in nenazadnje tudi druzbe kot
celote.

Rehabilitacijska zdravstvena nega temelji na prepoznavi, obravnavi, obvladovanju in krepitvi
vseh dejavnikov, ki vplivajo na celovito zdravje pacienta. Nenazadnje pa ima rehabilitacijska
zdravstvena nega velik vpliv tudi na pacientovo druzino in skrbnike. V rehabilitacijski
zdravstveni negi povzemamo svoje aktivnosti v najvecji meri po teoretiCarkah Virginii
Henderson (1897-1996) ter Dorothei Elizabeth Orem (1914-2007).

Virginia Henderson je definicijo razsirila s 14 osnovnimi zivljenjskimi aktivnostmi:
—dihanje

— prehranjevanje in pitje

— odvajanje, izlocanje

— gibanje in ustrezna lega

— spanje in pocitek

— oblacenje

— vzdrZevanje telesne temperature

— Cistoca in nega telesa

— izogibanje nevarnostim v okolju

— odnosi z ljudmi, izrazanje Custev, obcutkov, potreb
— izraZanje verskih Custev

— koristno delo

— razvedrilo, rekreacija

—ucenje in pridobivanje znanja o zdravju.

Teorija Dorothee E. Orem pa je sestavljena iz treh med seboj povezanih teoreti¢nih konceptov:
- teorija samooskrbe
- teorija delne samooskrbe
- teorija sistema zdravstvene nege

Slika 1: Rehabilitacijski zdravstveni tim
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Vir: Osebni arhiv predavateljice

Nevroloski pacient s svojo specifiko kroni¢nega poteka bolezni, s svojo odvisnostjo od druge
osebe tako na fizicnem, psihi¢nem in socialnem podroc¢ju v svojem poteku zivljenja Se kako
potrebuje podporo v smislu rehabilitacijskih obravnav. Profesionalni pristop zdravstvenega
delavca z znanjem in izkuSnjami doprinese k izboljSanju kvalitete vsakdana ljudi, ki so zaradi
bolezni izgubili sposobnost samostojnega Zivljenja v relativno mladi dobi Zivljenja. NaSa
naloga je prepoznati, oceniti potrebe in tezave pacientov z oblikovanjem realnih ciljev, ki
razli¢ne strokovnjake v celotnem procesu rehabilitacije vodi na pot okrevanja in obnove. Vse
to pa vodi k zadovoljstvu in k sre¢i pacienta, ki ham zaupa.
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MED OBCUTKI IN RAZUMOM: USKLAJEVANJE SRCA IN UMA ZA
CELOSTNE ODLOCITVE V ZDRAVSTVENI NEGI

Dejan Dobersek, dipl. zn.
Nevroloska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljan
e- naslov: dejan.dobersek@Kkclj.si

Odlocanje pogosto poteka v pogojih negotovosti glede na to ali bodo izbrane moznosti prinesle
korist ali $kodo (Naqvi, et al., 2006). Ceprav prevladujode mnenje o Eustvih in sprejemanju
odloc¢itev izhaja iz ideje, da obstajata dva loCena sistema — ¢ustva in razum — pa modulacijsko
razmerje bolj natan¢no odraza trenutne raziskave na podro¢ju afektivne nevroznanosti in
nevroekonomije (Phelps, et al., 2014). Ze leta 1982 sta Baumann in Bourbonnais v raziskavi,
ki sta jo izvedla poudarila pomen znanja in izkuSenj pri hitrem odlo¢anju medicinskih sester v
intenzivni terapiji. Ugotovila sta, da medicinske sestre pogosto prevzemajo odgovornost za
pomembne odlocitve Se pred prihodom zdravnika, za kar je nujno potrebno dodatno
izobraZevanje in usposabljanju za vecjo podporo pri njihovih odlocitev.

Hipoteza somatskih oznacevalcev je nevrobioloska teorija, ki pojasnjuje, kakSen je potek
sprejemanja odlo¢itev ob negotovih izidih. Glede na teorijo, pa pri odlocanju pomagajo Custva,
ki se sprozijo med razmiSljanjem o nadaljnjih posledicah in identificirajo razli¢ne tipe vedenja
kot ugodne ali neugodne (Naqvi, et. al., 2006). MoZgani so klju¢ni organ pri odzivu na stres,
saj dolocajo, kaj je ogrozajoce in zato potencialno stresno, hkrati pa usmerjajo fizioloske in
vedenjske odzive, ki so lahko bodisi prilagodljivi bodisi $kodljivi. (McEwen, 2007). Zato pa
Custvena inteligenca prispeva zelo pomembno vlogo pri sprejemanju ucinkovitih odlocitev tako
v vsakdanjem zivljenju kot na delovnem mestu. Izidi v zdravstveni negi so kljucni pri
sprejemanju natanc¢nih odlocitev (Zaki, et. al., 2018).

Studije kaZejo, da se nevronski procesi za ocenjevanje posledic odlogitev razlikujejo ali smo za
izbiro sami odgovorni ali le sledimo navodilom. Rezultati $tudij dodatno osvetljujejo
kompleksno vlogo ¢elnih reznjev pri uravnavanju racionalnega odlo¢anja in prilagoditve na
osnovi povratnih informacij. NaSa sposobnost oceniti posledice svojih dejanj je klju¢na za
racionalno odlo¢anje. Stevilni dokazi kaZejo, da so primatove prefrontalne mozganske regije
kljucne pri regulaciji te sposobnosti (Walton, et. al., 2004).

Sodobni zivljenjski slog nas pogosto preplavi z veliko moZnostmi, kar vodi v utrujenost zaradi
konstantnega odlocanja torej stanje, v katerem mozgani zaradi prevelikega Stevila odloCitev
postanejo iz¢rpani. To zmanjSa kakovost nasih odlo€itev in poveca impulzivnost pri odlocanju.
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ZDRAVILO PRODUODOPA V NAPREDOVALI FAZI
PARKINSONOVE BOLEZNI

pred. Robert Rajnar, mag. zdr. nege
Nevroloska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
e-naslov: robert.rajnar@Kkclj.si

Parkinsonova bolezen (PB) je druga najpogostejSa nevrodegenerativna bolezen, takoj za
Alzheimerjevo demenco. Je progresivna in kroni¢na, nastopi kot posledica degeneracije
dopaminskih nevronov v funkcionalnem delu bazalnih ganglijev, v kompaktnem delu ¢rne
substance, kjer se producira dopamin. Ta Zivéni prenaSalec pozivljajoce vpliva na srce, krvni
obtok in presnovo, vpliva pa tudi na ekstrapiramidno simptomatiko, ki je znacilna za PB: tremor
(tresenje), rigidnost (togost), bradikinezija (upocasnjeno gibanje) in posturalna nestabilnost
(tezave z ravnotezjem).

V napredovali fazi PB se pri bolnikih pogosto pojavijo zapleti, povezani z zdravljenjem z
levodopo, kot so motori¢na nihanja in diskinezije, ki vplivajo na kakovost Zivljenja tako
bolnikov kot njihovih oskrbovalcev. V Sloveniji so na voljo razlicne oblike kontinuiranih
terapij za obvladovanje teh stanj: podkozna infuzija apomorfina, intrajejunalna infuzija gela z
levodopo in karbidopo, intrajejunalna infuzija gela z levodopo, karbidopo in entakaponom,
globoka mozganska stimulacija subtalami¢nih jeder ter od maja 2024 tudi podkozna infuzija
foslevodope in foskarbidope (zdravilo Produodopa).

Foslevodopa/foskarbidopa je inovativna resitev predzdravil levodopa monofosfata in karbidopa
monofosfata (razmerje 20 : 1), ki se dovajata neprekinjeno s prenosno ¢érpalko preko podkozne
infuzije in brez potrebe po kirurSkem posegu. Foslevodopa/foskarbidopa je bistra do rahlo
opalescentna raztopina v stekleni viali. Uporabljamo jo za zdravljenje napredovale PB, ki se
odziva na levodopo in jo spremljajo huda motori¢na nihanja ter hiperkinezija ali diskinezija, v
primerih, ko razpolozljive kombinacije zdravil za PB ne prinesejo zadovoljivega uspeha pri
obvladovanju simptomov. Najpogostejsi neZeleni u¢inki (> 10 %) so spremembe na mestu
infundiranja (eritem, nodul, edem, bole¢ina) in ve¢inoma niso resni.

Zdravilo s foslevodopo/foskarbidopo se daje subkutano, najbolje v podkozje trebuha, pri cemer
se je potrebno izogibati predelu 5 cm okrog popka, aplikacija pa je mogoca tudi v podkozje
nadlahti in stegna. Priprava in aplikacija zdravila je pod asepti¢no tehniko.

Komplet za infuzijo (kanila) je lahko pri neprekinjeni infuziji zdravila names¢en najve¢ 3 dni.
Priporocljivo je, da so nova mesta za infuzijo najmanj 2,5 cm oddaljena od mest, uporabljenih
v predhodnih 12 dneh. Zdravilo se ne sme infundirati v predele, ki so obcutljivi, podpluti,
pordeli ali trdi na otip.

Za dajanje zdravila s foslevodopo/foskarbidopo se lahko uporablja samo &rpalka Vyafuser™
(za podrobnosti glejte navodila za uporabo Crpalke) skupaj s sterilnimi sestavnimi deli za
infuzijo za enkratno uporabo (brizga, komplet za infuzijo in adapter za vialo).

Bolnike in oskrbovalce zaposleni v zdravstveni negi pou¢imo o pravilnem rokovanju s ¢rpalko,
zdravilom in posebnostmi zdravljenja. Glede na dosedanje izkusnje Centra za ekstrapiramidne
bolezni na Nevroloski kliniki, Univerzitetnega klinicnega centra Ljubljana, uvajanje zdravljenja
z zdravilom Produodopa poteka hitro in brez pomembnih zapletov, zahteva pa sodelovanje
celotnega interdisciplinarnega tima sodelavcev. Bolniki ze v ¢asu uvajanja zdravila v bolni$nici
poroc¢ajo o boljsSem pocutju v primerjavi z zdravljenjem s tabletami.
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NOVA MOZNOST ZDRAVLJENJA GENERALIZIRANE
MIASTENIJE GRAVIS Z VIDIKA ZDRAVSTVENE NEGE

Marko Kucan, dipl. zn.
Nevroloska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
e-naslov: marko.kucan@kclj.si

Miastenija gravis je pridobljena avtoimunska bolezen zivéno-miSicnega stika, ki jo v najveé
primerih povzrocajo protitelesa pri acetilholinskim receptorjem. Letno prizadene 4,1-
30/milijon oseb, kaze pa se lahko z razlicnimi simptomi — dvojni vid, ptoza veke, motnje
poziranja in govora, oteZzeno dihanje, miSi¢na Sibkost, sploSna utrujenost ter drugi. Zdravljenje
je lahko simptomatsko, imunosupresivno ali imunomodulatorno.

Ena izmed novih moZnosti zdravljenja je zdravilo efgartigimod alfa, ki je v Sloveniji na voljo
od decembra 2023. Zdravljenje poteka v ciklusih, en ciklus pa sestavljajo Stiri intravenske
infuzije v razmakih po en teden. Interval med ciklusi je odvisen od klini¢nega stanja pacienta,
vendar mora med dvema prvima aplikacijama vsakega cikulsa prete¢i vsaj sedem tednov.
Klini¢no stanje spremlja zdravnik ob vsaki aplikaciji zdravila s pomocjo standardiziranih
vprasalnikov, ki obsegajo tako subjektivno kakor objektivho oceno stanja. Pred aplikacijo
zdravila se za izkljucitev okuzbe opravi laboratorijske preiskave krvi in urina. Zaradi moZnosti
pojava infuzijske reakcije ostanejo pacienti po aplikaciji §e eno uro na opazovanju. Prav tako
se paciente vsaki¢ pouci, da morajo v primeru pojava znakov okuzbe, pozne infuzijske reakcije
ali poslabsanju/pojavu simptomov miastenije gravis nemudoma kontaktirati zdravstveno
osebje.

Nova zdravila prinasajo dodatne moznosti tako na podroc¢ju boljSega obvladovanja simptomov
osnovne bolezni kakor tudi na zmanjSevanje neZelenih uc¢inkov visokih odmerkov drugih
zdravil. Oboje skupaj pozitivno vpliva na zmoznost izvajanja vsakodnevnih aktivnosti,
samostojnost in kvaliteto Zivljenja pacientov z miastenijo gravis.
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UMETNOST RAVNOVESJA: KAKO UJETI TRENUTKE IN UZIVATI
V VSAKDANJIKU

Melita Pollack, dipl. m. s.
Nevroloska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
e-naslov: melita.pollack@kclj.si

Nedavno tega me je moj nadrejeni razsvetlil z naslednjimi besedami: »Zaradi lastnih
nepopolnosti drug z drugim postajamo popolni.«

Vtkano zivljenje v nase drobovje, ki se je zacelo tam nekje pod maminim srcem. Telo je
zadihalo. Sledile so izkuSnje nasmehov in prisle so rane, ki so prebodle ranljivo duSo.

In nato? Nekje na poti zivljenja smo odrasli.

Izzivi in tezave so (pomemben) del Zivljenjske poti. Nemara nas nekatere tako ali drugace celo
zaznamujejo. Pa vendar... Ko se za trenutek ali dva umaknemo v umirjeno zavetje lastne
dragocenosti, to ne pomeni, da tezave zanikamo, pomeni le, da smo dovolj pogumni, da si ob
reSevanju le teh dovolimo zbrati moci.

Naucili smo se prisluhniti bolnikom pa njihovim svojcem. Naucili smo se vse o odzivu
amigdale (beg, boj, zamrznitev), naucili smo se komunicirati z razli¢nimi profili ljudi. Nauc¢ili
smo se vodenja in naucili smo se mentoriranja. Naucili smo se odlo¢nosti in naucili smo se
sklepanja kompromisov.

Vse vedji pritiski, stresne situacije, prakticna socialna distanciranost pa hkrati navidezna
virtualna povezanost, vse ve¢ strahov in vse manj varnosti, so nas pognali v dir, v preplavljen
svet razli¢nih duhovnih praks, nestetih knjig o sreci in o uspehu, naravnih anksiolitikov, divje
porabe pozivil, dihalnih vaj, fitnesov, pa vse tja do avtogenih treningov, Cujecnosti pa do
vzhodnjaskih meditacijskih praks, ne pozabimo Se bolj cutnih masaz, Zgeckljivih spolnih praks,
adrenalinskih Sportov in neprestanega lepSanja zunanjosti.

Ob vsem tem smo pozabili izkuSati lastno harmonijo, zaradi katere je svet v resnici mnogo lepsi
in neprecenljiv. Zaradi izkuSnje harmonije nasi moZzgani zares doZivijo pravi pocitek, Zivahen
mir...

Povabim vas na kratek oddih v vas notranji raj miru.

Vse kar potrebujete, imate s seboj. Zaradi tega, kar prinaSate, postaja svet bogatejsi.
Popotovanje z vami pa nepozabno. Ne lovite trenutkov, tu so, da preprosto uzivajte v njih.
Trenutki so kot grski bog Kairos. S ¢opkom las. Trenutkov ne lovite za Copek las, marvec
preprosto v njih (za)zivite. Ob vas so ljudje, ki temu svetu prav tako kot vi, dajejo pecat
popolnosti. Hvala, ker udeleZenci Sekcije MS in ZT v nevrologiji lahko uzivamo z vami.
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