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Odpoved črevesja v sklopu otroška 
črevesna nemehanska zapora 
(OČNZ)



O tej  bolnikovi poti
Otroška nemehanska zaapora črevesa 
(ONČZ, PIPO) je redka bolezen, ki zahteva 
specializirano, posamezniku prilagojeno 
multidisciplinarno obravnavo. Za razumevanje 
te bolezni so potrebne nadaljnje raziskave, 
ključnega pomena pa je dolgotrajna 
(doživljenjska) podpora bolnikom in njihovim 
družinam. 

Redka bolezen
Odpoved črevesja (OČ) pri otrocih je redka 
bolezen, za katero je značilno, da črevesje ne 
more učinkovito prebaviti in vsrkati 
(absorbirati) hranil, ki so potrebna 
za vzdrževanje ravnovesja, 
rast in razvoj.
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Uvod

Kaj je OČNZ (PIPO)?
Otroška črevesna nemehanska zapora (OČNZ) je redka in huda 
motnja gibljivosti (peristaltike) črevesja, ki lahko vodi do  odpovedi 
črevesja (OČ oz. intestinal failure, IF).

Najpogostejši osnovni vzroki za kronično  odpoved črevesja pri otrocih so:

1 -  Sindrom kratkega črevesa

2 - Motnje črevesne živčnomišične gibljivosti
(npr. otroška nemehanska zapora črevesa oz. 
psevdoobstrukcija črevesa pri otrocih - ONČZ/PIPO).
3 -  Prirojene enteropatije 

(npr. bolezen z 
mikrovilusnimi vključki)

Bolnikova pot ponuja splošne informacije, 
ki vam bodo pomagale razumeti bolezen 
OČNZ (PIPO). Zavedati pa se morate, da 
je vsak primer edinstven.

1
Diagnoza  odpovedi ļrevesja ï ERNICA

Izobraģevalni material  za starġe in 
druģine o odpovedi ļrevesja

Izobraģevalni material za starġe in druģine: 
Kaj je  odpoved ļrevesja pri otroku?

https://www.ern-ernica.eu/animations-and-e-learning
https://www.ern-ernica.eu/intestinal-failures
https://www.youtube.com/watch?v=RPm7undjCfw


2
Potrebni ukrepi

• Ob sumu na OČNZ (PIPO) mora biti 
otrok pregledan  v centru, kjer imajo 
izkušnje z obravnavo otrok z odpovedjo 
črevesa.

• Kirurški posegi, ki jih bolnik potrebuje, so 
odvisni od stanja posameznega bolnika. 
Možni kirurški posegi so: črevesna stoma 
(začasna ali trajna odprtina na trebušni 
steni za odvajanje blata in zraka), 
gastrostoma (za praznjenje ali hranjenje),  
diagnostični odvzem biopsij črevesja. 
Kadar kirurški poseg ni potreben, je 
možna diagnostična biopsija z 
endoskopskim pregledom zgornjega in 
spodnjega dela prebavne cevi.

• Genetsko testiranje.

Idealno
• Starši so s strani zdravnikov dobro

obveščeni o sumu na bolezen in
naslednjih korakih.

• Seznanjeni so, da je OČNZ (PIPO)
redka bolezen, ki zahteva specializirano
znanje in obravnavo.

Bolnikova pot

Prve  težave
OČNZ (PIPO) lahko nakazujejo naslednje 
težave: epizode zapore črevesja  brez jasnega 
mehanskega vzroka, ki se kažejo z  bolečinami 
v trebuhu, napetostjo v trebuhu in bruhanjem. 
Zgodnji znak OČNZ je lahko zakasnjeno  
izločanje mekonija (prvega blata novorojenčka) 
ali celo odsotnost mekonija .
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Potrebni ukrepi

• Potrditev diagnoze OČNZ (PIPO) čim hitreje.

• Starše z učenjem veščin usposobimo, kako 
poskrbeti za otrokove specifične potrebe.

• Po potrebi vključitev podpore specializirane 
medicinske sestre ali terapevta za stomo.

 Idealno
• Zgodnja diagnoza OČNZ (PIPO).

• Upoštevanje ukrepov, ki so navedeni zgoraj (potrebni 
ukrepi) izboljšajo kakovost oskrbe otroka.

• Psihološka, finančna in socialna podpora.

• Starši naj bodo seznanjeni z možnosljo povezave z 
drugimi starši v sklopu organizacij bolnikov z  odpovedjo 
črevesja / parenteralno prehrano doma , če so te na voljo. 
Povezave omogočajo pridobitev informacij. Zaradi 
redkosti OČNZ (PIPO) se bolniki in starši pogosto počutijo 
osamljene – zgodnji stik s straši, ki imajo podobne 
izkušnje, lahko bistveno pomaga.

Bolnikova pot

Diagnoza

Kako potrdimo diagnozo:

Diagnoza OČNZ (PIPO) temelji predvsem na klinični sliki in izključitvi drugih možnih 
vzrokov zapore črevesja. V določenih primerih jo lahko potrdimo z genetskim testiranjem 
in biopsijo.

3

Intestinal Failure - Peadiatric Intestinal Pseudo Obstruction (PIPO)4

Otroška črevesna 
nemehanska zapora (OČNZ)
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Bolnikova pot

Nadaljnja oskrba
Preden otrok z OČNZ (PIPO) lahko odide v domačo oskrob mora biti stanje 
stabilizirano, tekočinsko in elektrolitsko ravnovesje popravljeno ter zagotovljena 
prehranska podpora – pogosto s pomočjo parenteralne prehrane (PP). Kadar 
je mogoče, moramo začeti tudi s hranjenjem preko ust in/ali enteralno 
prehrano.

Potrebni ukrepi
• Redno spremljanje za zgodnjo prepoznavo in zdravljenje morebitnih

težav.

• Specializirana pomoč zdravstvene nege pri težavah s CVK (npr. rast kože 
okoli mesta vstavljenega katetra).

• Podpora pri prehrani, kadar so prisotne težave s hranjenjem ali z rastjo.

• Multidisciplinarna obravnava, vključno s psihološko in fizioterapevtsko 
podporo.
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 Idealno
• Zgodnje prepoznavanje morebitnih zapletov.

• Redno spremljanje pri  ekipi specialistov, vključno z gastroenterologi,
kirurgi in dietetiki.

• Spremljanje zapletov povezanih z OČNZ (PIPO) in zdravljenjem – npr.
bolezen jeter zaradi PP, okužbe, tromboze, tehnične težave s CVK ali
stomo ali zastoj v rasti.

• Starši morajo biti obveščeni, na koga se obrniti v nujnih primerih in imajo
neprekinjen dostop do  podpore (24/7).

• Psihološka, finančna in socialna podpora.

• Dobro organizirana in zanesljiva oskrba s PP ter dostop do potrebne
medicinske opreme.

• Podpora pri izboljšanju kakovosti življenja. Organizacije bolnikov igrajo
ključno vlogo pri povezovanju družin, izmenjavi izkušenj in nasvetov za
lažje premagovanje izzivov.

CVK
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Bolnikova pot

Nadaljnja oskrba
Nasveti in triki

Izobraževalni material 
za starše in družine: 
preveza centralnega 

venskega katetra 
doma

Izobraževalni material 
za starše in družine: 

odklop PP doma

Long-term Management:

 PP: Veliko bolnikov z 
OČNZ (PIPO) je odvisnih 
od PP. Končni cilj je 
izboljšanje kakovosti 
življenja, oskrba pa naj bo 
organizirana v 
specializiranem centru. 
Pri redkih boleznih, kot je 
OČNZ (PIPO), je 
pomembno, da so 
zdravniki, bolniki in starši 
seznanjeni s 
specializiranimi centri v 
svoji državi in v tujini.

 Kirurški posegi: 
Operacija je lahko 
potrebna glede na vzrok 
in zaplete bolezni. 
Odločitve je treba 
sprejemati v tesnem 
sodelovanju z ekipo za  
odpoved črevesja, 
vključno z dietetikom in 
otroškim 
gastroenterologom.

Zdravila: Zdravljenje 
lahko vključuje zdravila 
za lajšanje težav, 
spodbujanje gibljivosti, 
povečanje absorpcijske 
sposobnosti črevesja ali 
zmanjšanje bakterijskega 
preraščanja črevesa.

 OČNZ (PIPO): V 
določenih primerih je 
lahko operacija 
potrebna, na primer 
pri razvoju volvulusa 
(zasuk črevesja) ali 
zapletih povezanih s 
stomo.

Intestinal Failure - Peadiatric Intestinal Pseudo Obstruction (PIPO)7

https://www.youtube.com/watch?v=qJ7mC60pvjE&list=PLdmabVdgL6xkv8ii9mWeHZaEfXMOBUlIn
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Potrebni ukrepi
• Starši naj raziščejo,

katera šola je najbolj 
primerna za njihovega 
otroka – redna ali 
specializirana.

• Skupaj s strarši moramo 
poskrbeti za izobraževanje 
učiteljev ali skrbnikov in/ali 
določiti kontaktno osebo za 
podoporo v šolskem okolju.

• Zagotoviti moramo 
dodatno podporo, kadar je 
to potrebno. Stik z drugimi 
starši ali bolniki je lahko 
koristen.

   Idealno
• Otrok lahko hodi v

šolo, ob tem se starši
počutijo dobro podprti.

• Otrok lahko sodeluje pri
običajnih vsakodnevnih
dejavnostih enako kot
njegovi vrstniki.

• Pomoč otroku pri razumevanju bolezni in kaj
to pomeni za njegovo vsakdanje življenje.

• Vključevanje otroka v skrb zase, npr. pri
pripravi zdravil.

• Otroku omogočiti, da prevzame del
odgovornosti pri rednih pregledih

Začetek tega procesa je ključen, saj olajša 
prehod v puberteto in odraslost za otroka in 
starše.

Bolnikova pot

Osnovna šola 
Ko otrok začne hoditi v šolo, se veliko spremeni – še 
posebej, če je odvisen od parenteralne prehrane (PP). 
Pojavijo se vprašanja, kot so: Ali lahko sodeluje pri 
vsakodnevnih dejavnostih kot njegovi vrstniki? Kakšno 
podporo potrebuje v šoli?

Od osnovnošolske starosti naprej je pomembno, da otroka 
ozaveščamo o njegovi bolezni in ga podpiramo pri razvijanju 
samostojnosti. Koraki lahko vključujejo:

6
Pripomočki za počitnice 
za bolnike z odpovedjo 

črevesja
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Ko otrok prehaja v odraslost in vstopa v puberteto, se pogosto 
pojavijo pomembna vprašanja:
• Kako lahko mladostnik postane samostojen in se nauči skrbeti za svoje telo, vključno

s CVK in PP?

• Kako se lahko mladostnik spoprijema s svojo boleznijo v osebnem in družabnem
življenju?

• Ali bolezen vpliva na spolnost in vzpostavljanje odnosov?

Bolnikova pot

Puberteta
Potrebni ukrepi
• Redno spremljanje za zgodnje prepoznavanje morebitnih

težav.

• Po potrebi interdisciplinarna terapevtska podpora, vključno s
strokovnim svetovanjem glede spolnosti.

Pomembni psihološki dejavniki:
• Samozavest
• Razvijanje veščin za obvladovanje simptomov

OČNZ (PIPO)
• Delovanje v družbi (socialno funkcioniranje)

Prehod v odraslost in odraslo oskrbo:
• Že od zgodnjih let otroka usmerjamo k samostojnosti z 

manjšimi koraki.
• Medicinski prehod naj se začne najkasneje pri 15–16 letih.
• Ta proces vključuje tudi obravnavo tem povezanih s 

spolnostjo.

   Idealno
• Mladostnik lahko živi čim bolj neodvisno življenje z malo omejitvami

in zna skrbeti  za specifične potrebe svoje bolezni.

• Najde svoj način soočanja z boleznijo v zasebnem in javnem
življenju ter ve, kje poiskati pomoč. Stik z vrstniki s podobnimi
težavami je lahko v veliko podporo.

• Starši podpirajo svojega mladostnika na poti v samostojno odraslost

7
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Informacijski material 
za starše in družine: 

prehod oskrbe – 
sodelovanje staršev in 

otroka

Pripomočki za 
počitnice za bolnike z 
odpovedjo črevesja

https://www.youtube.com/watch?v=Yv5yUyipODE&t=131s
https://www.ern-ernica.eu/intestinal-failure-vacation-tool


Potrebni ukrepi
• Spremljanje s strani

specialista, ki pozna 
OČNZ, kadar je to 
potrebno.

• Posvet z ustreznimi 
specialisti, kadar je 
potrebno.

• Kaj lahko pričakujem v poteku 
življenja?

• Kakšna je verjetnost prenosa 
OČNZ na potomce?

• Ali obstajajo posebnosti (nevarnosti 
ali zapleti) v nosečnosti?

• Kakšni zapleti se lahko pojavijo 
dolgoročno?

Bolnikova pot

Odraslo obdobje
Odrasli z OČNZ (PIPO) potrebujejo zdravnika 
za odrasle  s specializiranim  znanjem in 
izkušnjami z dolgotrajnim potekom te bolezni. 
Nekatera vprašanja se pojavijo šele v poznejših 
fazah življenja.

Pogosta vprašanja 
bolnikov z BMV:

 Idealno
• Odrasla oseba ve, katere

strokovnjake lahko 
kontaktira za nasvet ali 
zdravljenje.

• Odrasla oseba ima 
kakovostno življenje z 
manjšimi omejitvami, 
povezanimi z OČNZ.
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