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ZAHVALA

Zahvaljujem se mentoricama, Natasi Maver Soba in Sabini Tajhmajster, za vso podporo ter spodbude pri
pripravi in med samim postopkom pisanja raziskovalne naloge. Iskrena zahvala vsem, ki so si vzeli ¢as
in so s pomo¢jo izpolnitve ankete omogocili pripravo te naloge. Tekom pisanja sem se Se bolj zacela
zavedati pomena inzulinske ¢rpalke in senzorja za nas, bolnike s sladkorno boleznijo tipa 1. Spoznala pa
sem tudi, kaksno breme bolezen predstavlja starsem bolnikov, zato izrekam iskreno zahvalo mojim
starSem — za vso podporo in pomo¢ pri spopadanju s sladkorno boleznijo kot tudi za vso oporo, ki mi jo

nudita v zivljenju.



POVZETEK

Cilj raziskave je bil preuciti vpliv sodobnih tehnologij, kot so inzulinske ¢rpalke, senzorji za neprekinjeno merjenje glukoze
in sistemi zaprte zanke, na obvladovanje sladkorne bolezni tipa 1 (SBT1) pri otrocih in mladostnikih ter ugotoviti, kako te

tehnologije vplivajo na psiholosko pocutje bolnikov in njihovih starSev.

Za ta namen je bila izvedena spletna anketa preko programa 1KA, ki je vsebovala 23 vprasanj. Skupno je povezavi z anketo
sledilo 207 oseb, od katerih je 87 delno ali v celoti izpolnilo vprasalnik. V pripravo odgovorov na zastavljeno raziskovalno
vpraSanje ter za preverjanje hipotez je bilo uporabljenih 73 v celoti izpolnjenih vprasalnikov. V raziskavi so sodelovali tako

otroci in mladostniki s SBT1 kot tudi njihovi starsi.

Rezultati raziskave so pokazali, da ve¢ina anketiranih uporablja napredne tehnologije za obvladovanje bolezni. Kar 66 jih
uporablja inzulinsko ¢rpalko s senzorjem, pri ¢emer jih ima 64 sistem zaprte zanke, medtem ko le 7 anketirancev $e vedno
uporablja inzulinske peresnike. Analiza rezultatov je pokazala, da uporaba sodobnih tehnologij prispeva k boljsi urejenosti
bolezni: 69 % anketirancev je imelo vrednosti glikiranega hemoglobina (HbA1c) v ciljnem obmod¢ju (med 6 in 7 %), 76 % pa

jih je imelo ¢as v ciljnem obmocju (ang. time-in-range, TIR) nad 70 %.

Pomembno je poudariti tudi psiholoski vidik raziskave. Otroci in mladostniki, ki uporabljajo sodobne tehnologije, so porocali
o manj$em psiholoskem bremenu, pri ¢emer se jih je 65 % sprijaznilo z boleznijo. Na drugi strani pa je 79 % starSev izrazilo

zaskrbljenost glede otrokove bolezni, kar kaze na pomembno psiholosko breme za druZzine.

Raziskava je pokazala tudi potrebo po nadaljnjih izboljSavah tehnologij. Anketiranci so izpostavili Zzelje po zdruzitvi senzorja
in ¢rpalke v eno napravo, manj$ih in manj opaznih napravah ter ve¢ji avtomatizaciji odmerjanja inzulina s pomoc¢jo umetne
inteligence. Prav tako je bila izpostavljena potreba po vedji podpori in ozaveS¢anju druzbe, predvsem v izobrazevalnem

sistemu.

Osebno me ta raziskava nagovarja $e posebej, saj sem tudi sama bolnica s SBT1. Moja osebna izku$nja z boleznijo je bila
kljuéna pri oblikovanju raziskave, saj zelim z njenimi rezultati pomagati drugim bolnikom pri odlo¢itvah glede uporabe
tehnologij. Prav tako zelim aktivno sodelovati pri iskanju novih resitev in izboljSav, ki bi olajSale zivljenje vsem bolnikom s
SBT1 in njihovim druzinam. Upam, da bodo ti izsledki spodbudili nadaljnje raziskave ter prispevali k razvoju bolj u¢inkovitih

in dostopnih resitev za obvladovanje SBT1.



ABSTRACT

The aim of this research was to examine the impact of modern technologies, such as insulin pumps, continuous glucose
monitoring (CGM) sensors, and closed-loop systems, on the management of type 1 diabetes (T1D) in children and adolescents,

as well as to assess how these technologies affect the psychological well-being of patients and their parents.

For this purpose, an online survey was conducted using the 1KA platform, consisting of 23 questions. A total of 207 individuals
accessed the survey link, with 87 participants partially or fully completing the questionnaire. In total, 73 fully completed
questionnaires were used to answer the research question and test the hypotheses. Both children and adolescents with T1D, as
well as their parents, participated in the study. The results revealed that the majority of respondents use advanced technologies
to manage their condition. A total of 66 respondents use an insulin pump with a sensor, of which 64 are equipped with a
closed-loop system, while only 7 respondents still rely on insulin pens. The analysis showed that the use of modern
technologies contributes to better disease management: 69 % of respondents had glycated hemoglobin (HbA1c) levels within
the target range (between 6 % and 7 %), and 76 % had a time-in-range (TIR) above 70 %.

Itis also important to highlight the psychological aspect of the research. Children and adolescents using advanced technologies
reported experiencing a lower psychological burden, with 65 % having come to terms with the disease. On the other hand, 79
% of parents expressed concern about their child’s condition, indicating a significant psychological burden on families. The
study also revealed a need for further technological advancements. Respondents expressed a desire for the integration of
sensors and pumps into a single device, smaller and less noticeable devices, and greater automation of insulin dosing supported
by artificial intelligence. Additionally, there was a strong emphasis on the need for increased support and awareness within

society, particularly in the educational system.

This research holds personal significance for me, as | am also a person living with T1D. My personal experience with the
disease played a key role in shaping this study, as | hope that its findings will help other patients make informed decisions
regarding the use of technology. Furthermore, | aim to actively contribute to the search for new solutions and improvements
that could ease the daily challenges faced by all T1D patients and their families. | hope that these findings will encourage

further research and contribute to the development of more effective and accessible solutions for managing T1D.
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1 UvOoD

Sladkorna bolezen (SB) je kroni¢na bolezen, pri kateri telo ne proizvaja dovolj inzulina ali se nanj ne
odziva pravilno. To vodi v previsoko raven glukoze v krvi, kar lahko povzroci resne zaplete, kot so
poskodbe oc€i, ledvic, zivcev ter poveCano tveganje za sréni infarkt in mozgansko kap. Med
najpogostejSimi oblikami sta SB tipa 1 (SBT1) in tipa 2 (SBT2), pri ¢emer je SBT2 najpogostejsa in
predstavlja kar 90 % primerov (NIJZ, 2022). Leta 2021 je bilo v Evropi zabelezenih 61 milijonov
bolnikov s SB, do leta 2045 pa naj bi jih bilo ze 69 milijonov (IDF, 2021). Za prepreevanje zapletov je
klju¢no redno spremljanje ravni sladkorja v krvi in doseganje dobre urejenosti bolezni, kar se meri z
glikiranim hemoglobinom (HbALc) in vrednostmi TIR (time in range). Sodobne tehnologije, kot so
inzulinske ¢rpalke in senzorji, mo¢no pripomorejo k lazjemu vodenju bolezni ter zmanjSanju tveganja za
hipoglikemijo in hiperglikemijo (Marks & Wolfsdorf, 2020).

Sem Taja Maver, stara 13 let, in Ze skoraj 10 let Zivim s SBT1. Z lastnimi izku$njami lahko potrdim, da
bolezen moc¢no vpliva na vsakdanje Zivljenje otrok in njihovih druZin. Sama sem v tem ¢asu Ze trikrat
zamenjala nacin zdravljenja — od peresnikov do najnovejSe tehnologije zaprte zanke — in vsaka
sprememba je bistveno izboljsala kakovost mojega Zivljenja.

Zato zelim v tej raziskovalni nalogi raziskati: V kolik§ni meri uporaba inzulinske ¢rpalke in senzorjev
vpliva na urejenost bolezni ter na kvaliteto Zivljenja otrok in mladostnikov s SBT1 oziroma

njihovih starSev?

1.1 NAMEN RAZISKAVE

Namen te raziskave je bil preuciti, kako inzulinske ¢rpalke in senzorji za kontinuirano merjenje glukoze
(KMG) vplivajo na urejenost bolezni ter kvaliteto Zivijenja otrok in mladostnikov s SBT1. Kot oseba s
SBT1 imam osebne izkuSnje z razlicnimi nacini zdravljenja, vkljuéno z inzulinskimi peresniki, ¢rpalkami
in senzorji, in sem skozi leta ugotovila, da so meni in mojim starSem te tehnologije bistveno olajSale
vsakodnevno obvladovanje bolezni. Cilj raziskave je bil preveriti, ali imajo podobno izkusnjo tudi drugi
otroci in mladostniki s SBT1 ter njihovi star$i. Verjamem, da bodo lahko rezultati raziskave v pomo¢

novo diagnosticiranim bolnikom pri odlocitvi o najprimernejSem nacinu zdravljenja.

1.2 RAZISKOVALNO VPRASANIJE

S postavitvijo raziskovalnega vprasanja sem se pri tej nalogi srecala prvic v zivljenju. S pomo¢jo mentoric

in starSev sem se zacela spraSevati, kako lahko svoje izkuSnje s SB uporabim, da pomagam drugim. Po
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ve¢ pogovorih smo postavili naslednje temeljno raziskovalno vprasanje: »V koliksni meri uporaba
inzulinske crpalke in senzorjev vpliva na urejenost bolezni (SBT1) ter na kvaliteto zivijenja otrok in

mladostnikov do 18. leta oziroma pri manjsih otrocih na kvaliteto Zivijenja starsev?«

1.3 HIPOTEZE

Sledil je daljsi pogovor o tem, kaj so hipoteze, saj je bila njihova postavitev zame nekaj povsem novega.
Mentorici sta mi razlozili, da je del u¢inkovitega nacina raziskovalnega dela postavitev hipotez oziroma
oblikovanje predvidevanja o tem, kaks$ni bi lahko bili odgovori. Skupaj smo oblikovali 5 hipotez in dodali
njihove razlage, ki pojasnijo, kako smo prisli do njih. Z anketo sem nato pridobila mnenja in izku$nje
drugih otrok in mladostnikov s SBT1 ter njihovih starSev, kar mi je pomagalo preveriti (ne)pravilnost

predvidevanj.

1. hipoteza: Uporaba inzulinske ¢rpalke in senzorja pri otrocih in mladostnikih omogoca bolj$o urejenost
SBT1 (merjeno kot nizje vrednosti glikiranega hemoglobina (HbA1c) in odstotek ¢asa v ciljnem obmocju
(ang. time-in-range, TIR)).

Razlaga hipoteze:

HbAIc in TIR sta kljucna kazalnika za spremljanje urejenosti SB. HbAlc je vrednost, ki pokaZze, koliko
sladkorja se je v zadnjih treh mesecih pritrdilo na hemoglobin (sestavina rdec¢ih krvnick), TIR pa
predstavlja ¢as vrednosti glukoze v krvi v ciljnem obmocju. Ciljne vrednosti pri SB bolnikih so manj kot
7 % za HbAlc, za TIR pa veé kot 70 % ¢asa. S to hipotezo zelimo preveriti, katere tehnologije omogocajo

najboljse rezultate pri vodenju SBT1 pri otrocih in mladostnikih.

2. hipoteza: Sladkorna bolezen tipa 1 predstavlja pomembno psihi¢no obremenitev za otroke in
mladostnike, kar negativno vpliva na njihovo kvaliteto zivljenja.

Razlaga hipoteze:

SBT]1 je kroni¢na bolezen, ki od otrok in mladostnikov zahteva stalno pozornost do lastnega zdravja, kar
lahko vodi v psihi¢ne stiske. Ze v zgodnji dobi morajo prevzeti odgovornost za redno merjenje ravni
glukoze v krvi, ustrezno apliciranje inzulina ter uravnavanje prehrane in telesne dejavnosti. Ta stalna skrb
lahko povzroca tesnobo, strah pred hipoglikemijo, obcutek drugacnosti, nizko samopodobo in socialno
izolacijo. Obcutek, da niso kot vrstniki, lahko negativno vpliva na njithovo duSevno pocutje in s tem tudi

na kvaliteto zivljenja.



3. hipoteza: Sladkorna bolezen tipa 1 pri otroku povzroca psihi¢no obremenitev tudi star§em, kar lahko
vpliva na njihovo duSevno zdravje in splosno kvaliteto Zivljenja.

Razlaga hipoteze:

Starsi otrok s SBT1 pogosto nosijo velik Custveni in odgovornostni pritisk, saj morajo redno spremljati
otrokovo zdravstveno stanje, prilagajati odmerke inzulina, zaznavati nevarnosti hipoglikemije in
sprejemati Stevilne vsakodnevne zdravstvene odlocitve. TakSna stalna skrb lahko vodi v kroni¢ni stres,
anksioznost, nespecnost in Custveno iz¢rpanost. Strah pred nenadnimi zapleti bolezni, Se posebej pri
mlajsih otrocih, dodatno obremenjuje starSe in lahko pomembno zmanjSa njihovo kvaliteto zivljenja ter

vpliva tudi na druzinsko dinamiko.

4. hipoteza: Uporaba inzulinske ¢rpalke in senzorja olajsa zivljenje in izboljsa kvaliteto zivljenja otrok
in mladostnikov s SBT1 in njihovih starSev.

Razlaga hipoteze:

SBT1 predstavlja veliko psihi¢no in fizi€no obremenitev tako za otroke in mladostnike kot tudi za njihove
starSe, saj zahteva nenchno spremljanje ravni glukoze, prilagajanje odmerkov inzulina ter preprecevanje
hipoglikemij ali hiperglikemij. Uporaba inzulinske ¢rpalke v kombinaciji s senzorjem za KMG bistveno
zmanjSa potrebo po ro¢nih meritvah. Predvidevamo, da ta tehnoloSka podpora zmanjSuje stres in
negotovost pri obvladovanju bolezni, saj bolnikom in njihovim starSem omogoca neprestan vpogled v
trenutne vrednosti sladkorja, in s tem zmanjsa strah pred hipoglikemijo in/ali hiperglikemijo in tako olajsa
skrb za otrokovo zdravje. Posledi¢no pri¢akujemo, da kombinirana uporaba inzulinske ¢rpalke in senzorja
pozitivno vpliva na kvaliteto zivljenja otrok, mladostnikov in njihovih druzin ter zmanj$a vsakodnevno

psihi¢no obremenitev, povezano z vodenjem SBTI.

5. hipoteza: Uporaba zaprte zanke vodi do najbolj izrazitih izbolj$anj tako v urejenosti kot pri psihi¢ni
razbremenjenosti otrok, mladostnikov in njihovih starSev ter posledi¢ni boljsi kvaliteti njihovih zivljen;j.

Razlaga hipoteze:

Zaprta zanka (ang. close loop) predstavlja najsodobnejso tehnologijo za obvladovanje SBT1, saj omogoca
avtomatizirano uravnavanje ravni glukoze z minimalnim uravnavanjem s strani bolnika — inzulinska
¢rpalka sama korigira vrednosti sladkorja. Sistem deluje tako, da senzor za KMG stalno spremlja
vrednosti sladkorja v krvi in te podatke posreduje inzulinski ¢rpalki, ki na podlagi prejetih informacij

samodejno prilagaja dovajanje inzulina. Na ta naCin sistem delno prevzame skrb za uravnavanje glukoze,



zmanjSa tveganje za hipoglikemije in/ali hiperglikemije ter bolnikom zagotavlja vecjo stabilnost bolezni.
Bolnik mora skrbeti zgolj za vnost vrednosti ogljikovih hidratov pred vsakim obrokom.

Predvidevamo, da bodo otroci in mladostniki, ki uporabljajo zaprto zanko, dosegali najboljSe parametre
urejenosti SBT1, saj sistem zmanjSuje napake pri odmerjanju inzulina in omogoca boljse glikemicne
rezultate. Poleg tega pri¢akujemo, da bo ta tehnologija znatno zmanjSala psihi¢no obremenjenost tako
bolnikov kot njihovih starSev, saj zmanjSuje potrebo po nenehnem spremljanju glukoze in sprejemanju

odlocitev o doziranju inzulina, kar posledi¢no izboljsuje kvaliteto zivljenja celotne druzine.

1.4 METODE DELA

V nalogi sem uporabila primarne in sekundarne metode raziskovanja (Flere, 2002). Delo je bilo zahtevno,
saj sem se prvi¢ srecala s taksno obliko raziskovanja. Z metodami sta me seznanili mentorici, pomagala

sta mi tudi starsa.

Kot primarno metodo sem uporabila anketni vprasalnik, katerega sem s pomoc¢jo starSev objavila v zaprti
Facebook skupini »Sladkor¢ki brez meja«, ki zdruzuje SB, njihove bliznje pa tudi zdravnike in povezane
zdravstvene delavce. Anketni vprasalnik sem pripravila s spletnim orodjem »1KA«. Oblikovanje
smiselnih vprasanj (ter primernih vecizibrnih odgovorov), prilagojenih za ciljno publiko, je zame
predstavljalo velik izziv, uspesna priprava pa izjemen dosezek. Zaradi te izku$nje sem neizmerno vesela,
saj bom lahko pridobljeno znanje prenasala in uporabila tudi v naprej. Z anketo sem dobila odgovore, ki
so po analizi ovrgli ali potrdili nase hipoteze. Analizo sem naredila s pomocjo 87 anketnih vprasalnikov,
od katerih jih je bilo 73 v celoti izpolnjenih.

Sekundarna metoda raziskovanja je bila iskanje primerne literature. Uporabila sem razli¢ne vire, ki sta
mi jih predlagali mentorici, starSi oz. sem jih poiskala preko spleta. Vsi uporabljeni viri so ustrezno

navedeni na mestih s povzemanjem.

2 TEORETICNI DEL

V teoreticnem delu bom predstavila klju¢ne vsebine, ki so osnova za razumevanje ozadja mojega
raziskovalnega vpraSanja, problema, ki ga ta naslavlja, ter trenutnih resitev, ki ta problem resujejo.
Teoreti¢ni del s tem predstavlja tudi podlago za postavitev hipotez in posledi¢no oblikovanje vprasalnika,

s katerimi sem slednje preverjala.



2.1 SLADKORNA BOLEZEN TIPA 1

SB je kroni¢na bolezen, ki nastane zaradi pomanjkanja inzulina in/ali zmanj$ane obcutljivosti tar¢nih tkiv
nanj (Gorensek, 2020). Posledi¢no se razvije kroni¢na hiperglikemija, ki lahko vodi v poSkodbe razli¢nih
organov in kroni¢ne zaplete SB (Jani¢ in sod., 2014).

Zaradi velikega Stevila obolelih, kompleksnega zdravljenja in resnih posledic SB predstavlja velik
zdravstveni izziv. Gre za skupino bolezni, katerih skupna znacilnost je povisana koncentracija glukoze v
krvi. Med njimi so najpogostejse SBT1 in SBT2, gestacijska SB ter drugi, redke;jsi tipi. SBT2 predstavlja
priblizno 90 % vseh primerov SB (NIJZ, 2022; World Health Organization, 2021). Pri SBT1 gre za
avtoimunsko stanje, ko telo ne proizvaja inzulina (imunski sistem napada celice trebusne slinavke),
katerega morajo bolniki nadomestiti z injiciranjem le-tega. Po podatkih NIJZ je taksnih bolnikov deset
odstotkov (N1JZ, 2024). SBT2 ima mo¢nej$o gensko komponento kot tip 1, saj telo ne more ucinkovito
uporabljati lastnega inzulina. Bolniki za nadzor nad krvnim sladkorjem skrbijo s kombinacijo prehrane,
telesne vadbe, peroralnega zdravljenja in injekcij inzulina (Jani¢ in sod., 2014).

Po podatkih iz leta 2021 je takrat v Evropi zZivelo priblizno 61 milijonov ljudi s SB, pri ¢emer so napovedi
kazale, da se bo to Stevilo do leta 2045 povecalo na 69 milijonov (International Diabetes Federation,
2021; Centers for Disease Control and Prevention, 2022). V Sloveniji je bilo leta 2023 149.160 oseb z
diagnosticirano SB. Isto porocilo kaze tudi na stalno rast $tevila obolelih pri nas (NIJZ, 2024). Po
podatkih Ministrstva za zdravje Republike Slovenije je bilo leta 2023 obolelih za SB 860 otrok in

mladostnikov (do 19 let) (Podatki govorijo - Sladkorna bolezen).

Neustrezno nadzorovana SB lahko povzro¢i §tevilne dolgotrajne poskodbe organov in njihovo okvarjeno
delovanje. Mikroangiopatije, povezane z okvarami drobnih zil, prizadenejo o¢i in ledvice, medtem ko
nevropatije vplivajo na Zivéni sistem, pri ¢emer do 50 % bolnikov razvije diabeti¢no nevropatijo
(Gorensek, 2020). Makroangiopatije po drugi strani znatno povecajo tveganje za sréno-zilne bolezni in
mozgansko-Zilne zaplete. Verjetnost mozganske kapi ali akutnega miokardnega infarkta je pri bolnikih s
SB od dva- do stirikrat visja kot pri osebah brez te bolezni (Rashed in sod., 2016, Markus, 2023).

Klju¢ni del ucinkovitega obvladovanja SB je pogosto spremljanje glukoze v krvi, saj je natan¢no
uravnavanje krvnega sladkorja tesno povezano s ciljnimi vrednostmi HbAlc, ki je kljucen napovedni
dejavnik dolgoro¢ne urejenosti SB. Redno merjenje glukoze pomembno zmanjSuje tveganje za pojav
hipo- in hiperglikemije ter s tem povezanih akutnih in kroni¢nih zapletov (Bratina, 2012, Marks &
Wolfsdorf, 2020). Samonadzor glukoze v krvi je postal standard zdravljenja SBT1 po razvoju prvega

domacega merilnika glukoze leta 1970. S¢asoma so se merilniki zmanjsali ter izboljsali v hitrosti in
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natan¢nosti, obenem pa je za posamezno meritev potrebna manjsa koli¢ina krvi in krajsi ¢as do izpisa

rezultata.

2.2 INZULINSKE CRPALKE

Se pred pojavom senzorjev je bila velika prelomnica na podro&ju zdravljenja SB izum prve inzulinske
Crpalke, leta 1963 (Kesavadev, 2020). Gre za naprave, ki omogoc¢ajo natan¢no in stalno dovajanje
inzulina. Uporablja jih lahko vsak bolnik, ki je pripravljen na tovrstno zdravljenje. Tipi¢na inzulinska

¢rpalka vsebuje rezervoar za inzulin, infuzijski set s cevko in kateter, ki inzulin dovaja v telo (Slika 1).

Kanila

—>
Cevke ——p» Infusijski set

» k k Gumbi za
nastavijanje

Slika 1: Sestavni deli inzulinske ¢rpalke (Sladkorna bolezen z na¢inom delovanja ima velik vpliv za fizi¢ne
napore: Revija Instalater).

Rezervoar za inzulin

Crpalka je programirana tako, da inzulin dovaja na dva na¢ina: v majhnih koli¢inah ves dan, kar posnema
naravno delovanje trebusne slinavke (bazalni odmerek), in v ve¢jih odmerkih pred obroki, da pomaga
nadzorovati raven sladkorja v krvi (bolus odmerek). Medtem ko bazalne odmerke inzulinske ¢rpalke po
zaCetnem ucenju dovajajo same, je po navadi bolusne odmerke potrebno Se vedno dovajati ro¢no na
podlagi izracuna ogljikovih hidratov v hrani. Infuzijski set je treba zamenjati na vsaka dva do tri dni,
najnovejsi seti pa omogocajo menjavo na 6-7 dni. Prednost ¢rpalke je, da bolniku ni treba veckrat dnevno
injicirati inzulina, kar zmanj$a nihanja v njegovem delovanju in omogoca bolj stabilen nadzor sladkorja
v krvi (Battelino, 2007). Prvo inzulinsko ¢rpalko je leta 1963 razvil Dr. Arnold Kadish (Slika 2). Bila je
zelo velika in so jo nosili kot nahrbtnik. Leta 1974 je Dr. Ernst Pfeiffer razvil napravo "Biostator™, ki je
omogocala neprekinjeno merjenje glukoze in avtomatsko dovajanje inzulina, a zaradi velikosti ni bila
primerna za vsakodnevno uporabo. Prvo prenosno inzulinsko ¢rpalko, znano kot "modra opeka", je leta
1976 oblikoval Dean Kamen (Slika 2). Skozi leta so inzulinske ¢rpalke postale manjSe in bolj prakti¢ne.
Leta 1986 so bile razvite prve implantabilne ¢rpalke (Slika 2), ki so inzulin dovajale neposredno v
trebusno votlino, a so jih zaradi tezav z delovanjem leta 2007 prenehali uporabljati. Od 1990 naprej so
bile ¢rpalke Se izboljSane, postale so pametnejSe, lazje za uporabo in so vkljucevale kalkulator za
odmerjanje inzulina ter alarme. Danes so med najpogosteje uporabljenimi inzulinskimi ¢rpalkami

Medtronic MiniMed, OmniPod (Insulet), T:Slim (Tandem), Dana R (Sooil) in Accu-Chek Solo (Roche).
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Leta 2003 je Medtronic predstavil prvo pametno inzulinsko ¢rpalko, ki je bila povezana z merilnikom
krvnega sladkorja in je bolniku samodejno predlagala ustrezen odmerek inzulina. Tezave z infuzijskimi
seti so pripeljale do razvoja t. i. obliznih inzulinskih ¢rpalk, ki so brez cevk, majhne, lahke in se na kozo
prilepijo s pomocjo lepila. Te ¢rpalke so udobnej$e in bolj prakti¢ne za uporabnike, e posebej pri
potovanjih. Leta 2011 je podjetje Insulet predstavilo OmniPod, prvo inzulinsko ¢rpalko brez cevke. Ima
vgrajen infuzijski set in avtomatski vstavljalnik, ki se brezzi¢no poveze z merilnikom krvnega sladkorja.
Oblizna ¢rpalka OmniPod uporabnikom omogoc¢a popolno svobodo pri vsakodnevnih dejavnostih.

Na trgu so na voljo tudi drugi poenostavljeni modeli obliznih ¢rpalk, kot sta V-Go (Valeritas) in PAQ
(CeQur). Leta 2013 je izSla druga generacija OmniPoda, ki je manj$a in bolj kompaktna od prejsnje
razli¢ice. Ta posodobljena oblizna ¢rpalka vkljuCuje napredne funkcije, kot so izboljSani uporabniski

vmesniki (ang. "human factor screens") ter natan¢ne;jsi izracun odmerkov inzulina za popravke in obroke.

Prva inzulinska MiniMed 502 Implantabilne MiniMed 780G OmniPod 5
crpalka Crpalke
1963 1979 - 1983 1983 1987 2020 2022

Slika 2: Razvoj érpalk skozi ¢as

Uporaba inzulinskih ¢rpalk ima Stevilne prednosti, med katerimi so boljsa urejenost sladkorja v krvi,
manj nihanj, manjsa pojavnost nevarno nizkih vrednosti sladkorja v krvi (hipoglikemij), manjsa potreba
po dnevnih injekcijah in boljsa kvaliteta zivljenja za bolnike. Kljub tem prednostim pa imajo ¢rpalke tudi
nekatere slabosti, saj lahko pride do teZav z infuzijskim setom, kot so uhajanje inzulina, draZenje koze
ali nepravilno delovanje naprave. Inzulinske ¢rpalke so bile sprva razvite za bolnike s SBT1, danes pa jih
uporabljajo tudi nekateri bolniki SBT2, saj izboljSujejo nadzor bolezni in zmanjSujejo zaplete
(Kesavadev, 2020).

2.3 SENZORJI ZA KONTINUIRANO MERJENJE GLUKOZE (KMG)

KMG je ena klju¢nih tehnoloskih inovacij na podro¢ju obvladovanja SB. V Sloveniji se je ta metoda
zacela SirSe uporabljati leta 2000, ko so bili uvedeni prvi sistemi za stalno spremljanje ravni glukoze v

medceli¢ni tekocini. Ti sistemi so omogocali meritve vsakih pet minut ter shranjevanje podatkov v
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elektronski obliki. Tako so lahko zdravniki analizirali nihanja sladkorja ¢ez dan, dolocili pogostost
preseganja priporoCenih vrednosti in prilagodili zdravljenje (Logar Dolinsek in sod., 2012). Kljub
zacetnim pomanjkljivostim, kot so velika velikost naprav in neprakti¢nost, so se sistemi razvili v bolj

uporabniku prijazne resitve, ki so danes nepogresljive pri zdravljenju SB.

2.3.1 Mehanizem delovanja KMG

Osnovni princip KMG temelji na senzorju, ki se vstavi pod kozo in meri raven glukoze v medceli¢ni
tekocini. Senzor vsebuje encim, obic¢ajno glukozno oksidazo, ki reagira z glukozo in ustvarja merljiv
elektri¢ni signal. Ta signal se nato prenese do sprejemnika, kot so pametni telefoni, pametne ure,
specializirani merilniki ali inzulinske Crpalke. Naprava meritve izvaja vsakih nekaj sekund ter iz teh
vrednosti izracuna povprecje v dolocenem ¢asu (obi¢ajno 1-5 minut). Podatki se nato prikazejo kot
digitalne vrednosti ali grafi, ki omogocajo vpogled v trende nihanja sladkorja (Battelino, 2007).

Pomembna prednost KMG v primerjavi s klasicnim merjenjem s testnimi listi¢i in merilniki je
neprekinjeno spremljanje. To omogoca bolnikom in zdravnikom, da prepoznajo spremembe v ravni
sladkorja prej, kot bi jih zaznali z obCasnimi meritvami. Senzorji omogocajo tudi nastavitev opozoril, ki
uporabnika opozorijo na nevarno nizke ali visoke vrednosti sladkorja in tako pomagajo prepreciti

hipoglikemijo in/ali hiperglikemijo.

2.3.2 Klini¢ne koristi KMG

Uporaba KMG prinasa pomembne koristi za bolnike s SBT1 Kot tudi tistim s SBT2. Omogoca natanénejsi
nadzor nad sladkorjem v Krvi, in s tem zmanj$a tveganje za zaplete. Klini¢ne Studije so pokazale, da
neprekinjeno merjenje sladkorja izboljSa glikemi¢ni nadzor, zmanjSa nihanja sladkorja in pripomore k
nizjim vrednostim HbA Ic, ki odraza dolgoro¢no povprecno raven sladkorja v krvi (Gao & Jia, 2018).
Poleg spremljanja trenutnih vrednosti sladkorja KMG omogoca tudi prikaz trendov, kar pomeni, da lahko
bolniki spremljajo, ali jim raven sladkorja narasca ali pada. To je posebej pomembno pri prilagajanju
odmerkov inzulina, prehranskih navadah in telesni aktivnosti. Napredne funkcije, kot so opozorila ob
nenadnih spremembah sladkorja, omogocajo hitrejSo reakcijo in preprecujejo zaplete.

Ena izmed najnovejsih izboljSav KMG je kazalnik TIR, ki prikazuje, koliko ¢asa se sladkor nahaja v
priporo¢enem obmocju. To je natancnejsi pokazatelj nadzora SB kot HbA 1c, saj omogoc¢a oceno dnevnih

nihanj sladkorja in prilagajanje terapije v realnem ¢asu (Hirsch in sod., 2018).

2.3.3 Razvoj in prihodnost KMG
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Senzorji za neprekinjeno merjenje sladkorja so se od prvih naprav iz leta 2000 bistveno izboljsali. Med
pomembne preboje sodijo:

Senzorji novejSe generacije imajo izboljSane encime in napredne algoritme, ki omogocajo bolj
zanesljive meritve.

Starej$i senzorji so imeli Zivljenjsko dobo nekaj dni, danasnji lahko delujejo tudi do 14 dni.

Starejsi modeli so zahtevali redno umerjanje s prstnimi vbodi, medtem ko sodobni sistemi tega ne
potrebujejo.

Povezava med KMG in ¢rpalkami omogoc¢a avtomatizirano prilagajanje odmerkov inzulina.

Podatki se lahko samodejno sinhronizirajo s pametnimi napravami in se prikazejo v uporabniku
prijaznih aplikacijah.
Prihodnost KMG se usmerja v izbolj$anje nosljivosti, natan¢nosti in avtomatizacije. Razvijajo se senzorji,
ki bodo delovali ve¢ tednov ali celo mesecev brez zamenjave, ter sistemi, ki bodo v realnem casu
prilagajali zdravljenje na podlagi umetne inteligence. Prav tako se proucujejo nekonvencionalni nacini
merjenja glukoze, kot so neinvazivne metode s svetlobnimi senzorji ali nosljivimi napravami, ki
analizirajo znoj ali solze.
Skupaj s stalnim razvojem tehnologije KMG predstavlja eno najpomembnejsih orodij za izboljSanje

kvalitete zivljenja bolnikov s SB, zmanj$anje tveganja za zaplete in izboljSanje terapevtskih strategij.

2.4 SISTEMI Z ZAPRTO ZANKO

Hibridni sistemi za dovajanje inzulina s sistemom zaprte zanke postopoma spreminjajo nacin obravnave
SBT1. Ti sistemi vkljuujejo KMG, ki je vstavljen v podkozje, ter inzulinsko ¢rpalko. Na podlagi
posebnih algoritmov, ki napovedujejo trende nihanja glukoze, sistem v realnem casu prilagaja koli¢ino
inzulina, ki ga ¢rpalka dovaja v telo (Janez in sod., 2021).

Glavni cilj hibridnih sistemov je zmanjsati hiperglikemijo z natan¢no prilagoditvijo hitrosti dovajanja
bazalnega inzulina in dodajanjem korekcijskih bolusov. Hkrati lahko sistem prepreci hipoglikemijo, saj
ob zaznanem padanju glukoze pravocasno ustavi dovajanje inzulina. S tem omogoca bolj stabilno raven
glukoze v ciljnem obmocju. Izraz hibridni pomeni, da mora bolnik e vedno ro¢no vnesti odmerek
inzulina ob obrokih, kar pri sistemih s popolnoma zaprto zanko ni vec potrebno. Leta 2016 je podjetje
Medtronic razvilo MiniMed 670G, prvi komercialno dostopen hibridni sistem z zaprto zanko.

S hitrim razvojem teh sistemov postaja vodenje SBT1 vse bolj avtomatizirano, kar omogoc¢a boljso

urejenost bolezni in manj psihi¢ne obremenitve za bolnike.
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2.5 OBREMENJENOST BOLNIKOV IN NJIHOVIH STARSEV

Ko ima nekdo SB, je veliko lazje, ¢e mu pomagajo prijatelji in druzina. V¢asih je tezko pomagati, ¢e ne
vemo, kaj storiti ali kako se ta oseba pocuti. Pomembno je, da se potrudimo razumeti, kako bolezen vpliva
nanjo in ji prisluhnemo. Ce poskusimo videti stvari z njenega vidika, ji bomo laZje stali ob strani. Tudi
neprijetna custva so del bolezni in se jih ne smemo bati.

Ko nekdo izve, da ima SB, je to lahko zelo tezko. Pomembno je, da se trudimo razumeti vse okolis¢ine
ter prilagodimo ponujeno pomo¢, saj vsak otrok ali mladostnik tak$no novico doZivlja drugace. Ce gre
za naSega prijatelja ali druzinskega ¢lana, bomo morda tudi sami cutili podobna Custva. Obcutki, ki se
pojavijo ob diagnozi, so lahko zelo razli¢ni. Na zacetku se pogosto pojavi Sok, saj nihce ni pripravljen na
tak$no novico. Bolnik lahko dozivlja trenutke nemoci, ko mu je tezko razmisljati ali dojeti, kaj se v telesu
naenkrat dogaja. Kasneje se lahko pojavi zanikanje, ko otrok tezko verjame, da je bolan in se obnasa, kot
da je zdrav, morda celo dvomi o pravilnosti diagnoze. Ko bolezen postane bolj resni¢na, se lahko pojavi
strah ali tesnoba zaradi nepoznanega, Se posebej ko se otrok za¢ne zavedati, kako bo bolezen vplivala na
njegovo vsakdanje zivljenje in prihodnost. Nekateri otroci se lahko pocutijo krive, da so zboleli, Ceprav
niso naredili ni¢ narobe. Pogosto je prisotna tudi jeza, saj se bolniki sprasujejo, zakaj so zboleli ravno
oni, in ¢utijo zamero do zdravnikov, druzine ali celo sebe. Ko se za¢nejo zavedati, da bo bolezen ostala
del njihovega zivljenja, jih lahko preplavi zalost in obc¢utek izgube, kar lahko vodi celo do depresije. V
taksnih primerih je pomembno poiskati pomo¢, saj lahko dolgotrajna zalost ali obéutek nemoc¢i negativno
vplivata na zdravje. SCasoma vecina bolnikov svojo bolezen sprejme. Ko se naucijo z njo Ziveti, se lahko
znova pocutijo srecni in zadovoljni, Ceprav se obCasno Se vedno pojavijo trenutki strahu, jeze ali Zalosti.
SB je kroni¢na bolezen in vsak bolnik ima obc¢asno slabse dneve, Se posebej kadar se ji pridruzijo Se
druge tezave.

Podobno kot mora skozi faze sprejemanja bolezni otrok, je SB $ok tudi za starSe. Stevilni si namre¢
ocitajo, da so krivi sami, da je otrok zbolel, sprasujejo se, kako dolgo bo otrok zivel, za kaj vse bo
prikrajSan ipd. Scasoma pa se tudi druzina prilagodi na nov nacin zivljenja in sprejme novega sopotnika
na zivljenjski poti (Bratina, 2012).

Ce zbolis za SBT1, je pomembno, da ves, da nisi sam. Tudi sama imam SBT1, zato vem, kako tezko je
obcasno zivljenje z njo. Vendar pa lahko z voljo, sodobno tehnologijo ter podporo druzine in prijateljev
zivi$ polno in sre¢no zivljenje. Nikoli ne smes pozabiti, da lahko kljub bolezni zmores marsikaj in da so
Stevilni ljudje pripravljeni pomagati. Vsak dan je priloZznost za nekaj novega in lepega, tudi ¢e se v€asih

zdi tezko.
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3 EMPIRICNI DEL

Celoten potek dela je prikazan na spodnjem organigramu (Slika 3).

Pregled literature

Anketni vpraSalnik

Pisanje raziskovalne
naloge

Slika 3: Potek priprave raziskovalne naloge

3.1 PREGLED LITERATURE

Na zacetku sem na podlagi raziskovalnega vpraSanja poiskala ustrezno literaturo v razli¢nih virih, ki sem
jih uporabila pri pisanju teoreti¢nega dela naloge.

- Strokovna literatura — poglavja, ki se dotikajo izbrane teme, sem preucila in si naredila zapiske ter
izpisali informacije za pravilno navajanje virov pri citiranju.

- Spletni viri — v iskalnikih Google in Google Scholar sem iskala termine, kot so SBT1, inzulinska
¢rpalka, senzor s KMG, zaprta zanka, urejenost SB, obremenjenost. Po pregledu rezultatov sem izbrala
najprimernejSe vire, jih prebrala in si naredila zapiske. Pri citiranju sem navedla natancen vir spletne
strani v skladu s pravili navajanja.

- Znanstveni ¢lanki — za pridobivanje slikovnega gradiva sem na strani Google Scholar poiskala ¢lanke
o inzulinskih ¢rpalkah. Ustrezne slike sem vkljucila v ¢asovni trak, kjer sem prikazala razvoj inzulinskih
¢rpalk skozi ¢as. Viri so bili ob slikah ustrezno navedeni.

- Diplomske in magistrske naloge — poiskala sem diplomske in magistrske naloge, ki so vsebinsko
povezane s SB. Pregledala sem kazala in prebrala posamezne odseke, ki so bili pomembni za mojo
raziskavo. Pri povzemanju podatkov sem v skladu s pravilnikom navajanja virov navedla tudi avtorja in

naslov naloge.
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3.2 ANKETNI VPRASALNIK

Na podlagi raziskovalnega vprasanja sem zapisala 5 hipotez. Da bi dobila odgovor, ali so moje hipoteze
pravilne, sem pripravila 23 vprasanj in s pomoc¢jo starSev sem V programu 1KA ustvarila anketo. Ker je
bila naloga z obravnavo vseh 23 vprasanj preobsirna, sem doloCena vprasanja, ki jih na koncu nisem
vkljucila v potrjevaje svojih petih hipotez, po nasvetu komisije iz regijskega tekmovanja izpustila.

Celotna anketa je priloZena na koncu naloge.

3.3 OBDELAVA PODATKOV

Za analizo podatkov, pridobljenih z anketnim vprasalnikom, sem uporabila ve¢ metod obdelave, ki
omogocajo pregledno predstavitev rezultatov in njihovo interpretacijo.
1. Uporaba vgrajenih orodij v programu 1KA.
Program 1KA omogoca izvoz v anketi pridobljenih podatkov in vizualizacijo podatkov v obliki
tabel in grafov. To orodje sem uporabila za prvi pregled rezultatov in lazje razumevanje
razporeditve odgovorov pri posameznih vprasanjih.
2. Interpretacija rezultatov.
Po obdelavi podatkov sem interpretirala glavne ugotovitve in preverila, ali rezultati potrjujejo
oziroma zavracajo postavljene hipoteze. Pri tem sem rezultate primerjala tudi z ugotovitvami iz

literature in tako oblikovala zakljucke raziskave.

4 REZULTATI

Za namen raziskave o vplivu tehnologij na obvladovanje SBT1 sem izvedla spletno anketo, ki je bila
dostopna v programu 1KA. 87 anketirancev je izpolnilo anketo tako, da je bila primerna za analizo
podatkov. Od teh jo je 79 izpolnilo v celoti, medtem ko jih 8 ni odgovorilo na vsa vprasanja. Od 79 smo
jih za kon¢no analizo uporabili 73, saj smo naknadno ugotovili, da pri 6 ni bilo mo¢ narediti povezav
med odgovori, ki so bile potrebne za preverjanje hipotez. Anketiranci so do ankete dostopali preko
razli¢nih nacinov, najvec preko Facebooka, kjer sta starSa delila povezavo do ankete v skupini Sladkorcki
brez meja, povezavo do ankete sta starSa delila tudi v zaprti skupini starSev otrok s SB. Povezavo sem
delila tudi sama med prijatelji, ki imajo SBT1.

Cilj raziskave je bil pridobiti vpogled v izkusnje bolnikov do 18 let s SBT1 in njihovih starSev ter oceniti,
kako sodobne tehnologije vplivajo na urejenost bolezni. Prav tako sem zelela ugotoviti, katere izbolj$ave

bi bolniki $e potrebovali, da bi bilo Zivljenje s SBT1 lazje in bolj kvalitetno.
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1. vprasanje: Imate sladkorno bolezen tip 1 (SBT1) vi ali vas otrok/mladostnik?
0‘?:”0 2|Jl°fo 40| %o 60: % BOI Yo 10 ? %

Moj otrok

Graf 1

Graf prikazuje podatke odgovorov na 1. vpraSanje, ki se nanasa na to, ali imajo anketiranci sami SBT1
oziroma ali jo ima njihov otrok/mladostnik.

Kljuéne ugotovitve:

- 20 % (17/86) anketirancev je odgovorilo, da imajo sami SBT1

- 80 % (69/86) anketirancev je navedlo, da ima SBT1 njihov otrok/mladostnik

Ti rezultati kazejo, da za obvladovanje bolezni v otroski in mladostniski populaciji v veliki meri skrbijo
starsi.

2. vprasanje: Nacin zdravljenja SBT1

0% 20% 40% 60% B0%

Inzulinska érpalka s senzorjem z zaprto zanko

Inzulinska crpalka s senzorjem

Peresniki oz. pen

Inzulinska érpalka

Graf 2

Graf 2 prikazuje nacin zdravljenja SBT1 med anketiranci oziroma njihovimi otroki/mladostniki.

Klju¢ne ugotovitve:

- 21 % (18/86) anketirancev uporablja inzulinske peresnike (pen) za zdravljenje SBT1

- 7 % (6/86) anketirancev uporablja samo inzulinsko ¢rpalko brez dodatnih tehnologij

- 27 % (23/86) anketirancev uporablja inzulinsko ¢rpalko v kombinaciji s senzorjem za KMG

- 66 % (57/86) anketirancev uporablja inzulinsko ¢rpalko s senzorjem in zaprto zanko, kar
predstavlja najpogosteje uporabljen nacin zdravljenja
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Rezultati kazejo, da je najveC anketirancev (66 %) deleznih najsodobnejSega zdravljenja s sistemom
zaprte zanke, ki omogoca avtomatizirano prilagajanje dovajanja inzulina. Zanimivo je tudi, da 21 %
anketirancev $e vedno uporablja inzulinske peresnike, kar nakazuje, da kljub tehnoloskim napredkom

nekateri bolniki ostajajo pri bolj tradicionalnih metodah zdravljenja ali pa so Se na zacetku zdravljenja.

3. vprasanje: V primeru uporabe inzulinske ¢rpalke, prosim, izberite model

0% 20% 40% 60% B0% 100%

Medtronic 780G

Ne uporabljam inzulinske érpalke
Medtronic 670G 4%

Medtronic 640G -8 2%

Omnipod DASH 8 2%,
Paradigm VEO 1%

Uporabljam drugo crpalko - 0%
n=83

Graf 3

Graf prikazuje modele inzulinskih ¢rpalk, ki jih uporabljajo anketiranci oziroma njihovi

otroci/mladostniki s SBT1.

Kljucne ugotovitve:

- 84 % (72/86) anketirancev uporablja Medtronic 780G

- 3% (3/86) anketirancev uporablja Medtronic 670G, medtem ko 2 % (2/86) uporabljata Medtronic
640G ali Omnipod DASH

- Le 1% (1/86) anketirancev Se vedno uporablja starejsi model, Paradigm VEO

Medtronic 780G je dale¢ najpogosteje uporabljena inzulinska ¢rpalka (84 %), kar kaze na Siroko
sprejetost tega modela zaradi njegovih naprednih funkcij, kot je avtomatizirano prilagajanje dovajanja
inzulina (omogocena zaprta zanka). Le manj$i delez anketirancev uporablja starejSe modele ali

alternativne resitve, kar potrjuje trend prehoda na novejSe tehnologije pri obvladovanju SBT1.
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4. vprasanje: Ali vi oziroma vas otrok uporabljate senzor?

0% 20% 40% 60°% 80% 100%

DA

Graf 4

Graf prikazuje delez anketirancev oziroma njihovih otrok/mladostnikov, ki uporabljajo senzor za

neprekinjeno merjenje glukoze.

Kljuéne ugotovitve:

- 96 % (74/77) anketirancev oziroma njihovih otrok uporablja senzor, kar kaze na Siroko sprejetost te
tehnologije pri obvladovanju SBT1

- 4% (3/77) anketirancev senzorja ne uporablja, kar pomeni, da glukozo spremljajo na druge nacine,

na primer z merjenjem krvnega sladkorja s testnimi listic¢i

Rezultati kazejo, da je uporaba senzorjev postala standardna praksa pri vodenju SBT1, saj velika vecina
anketiranih koristi prednosti stalnega spremljanja glukoze, kar omogoca boljso urejenost bolezni in manj
stresno obvladovanje nihanj krvnega sladkorja. Le majhen delez anketirancev se Se vedno zanaSa na

tradicionalne metode spremljanja glukoze.

5. vprasanje: V kolikor uporabljate oziroma uporablja vas$ otrok inzulinsko ¢rpalko
in senzor: ali vasa inzulinska ¢rpalka na podlagi meritev senzorja sama Korigira
vrednosti sladkorja (omogoca sistem zaprte zanke — Close Loop)?

0% 20% 40% 60% 80% 100%

DA

Me uporabljam inzulinske érpalke in senzorja

n=76

GRAF 5
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Graf prikazuje delez anketirancev oziroma njihovih otrok/mladostnikov, ki uporabljajo inzulinsko

¢rpalko in senzor ter ali njihova ¢rpalka omogoca avtomatsko korekcijo ravni sladkorja s pomocjo sistema

zaprte zanke (Close Loop).

Klju¢ne ugotovitve:

- 87 % (66/76) anketirancev uporablja sistem zaprte zanke, kar pomeni, da njihova inzulinska ¢rpalka
samodejno prilagaja odmerke inzulina na podlagi meritev senzorja

- 4 % (3/76) anketirancev uporablja inzulinsko ¢rpalko in senzor, vendar brez funkcije zaprte zanke,
kar pomeni, da morajo sami prilagajati odmerke inzulina glede na meritve senzorja.

- 9% (7/76) anketirancev ne uporablja ne inzulinske ¢rpalke ne senzorja

Rezultati jasno kazejo, da velika vec€ina anketirancev (87 %) uporablja sistem zaprte zanke, kar potrjuje
visoko sprejetost te napredne tehnologije pri obvladovanju SBTI1. Le majhen deleZ uporabnikov
inzulinske ¢rpalke in senzorja ne uporablja funkcije zaprte zanke (4 %), nekaj pa je tudi takih, ki ne
uporabljajo nobene od teh tehnologij (9 %). To kaze na trend avtomatizacije pri vodenju SBT1, kar lahko

prispeva k boljsi urejenosti bolezni in manjSemu psihicnemu bremenu za bolnike in njihove druzine.

6. vprasanje: KakSen je bil va$ oziroma otrokov glikiran hemoglobin (HbA1C) na
zadnjem pregledu pri diabetologu?

O‘Tfn 20:"!:- 4’3I % 60I°.f'o EUI%
6-7 %
7-8 %
5-6 %
4-5 % W 1%
89 % 1%

nad 9 % W 1%

GRAF 6
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Graf prikazuje vrednosti glikiranega hemoglobina (HbAL1c) pri anketirancih oziroma njihovih

otrocih/mladostnikih s SBT1 na zadnjem pregledu pri diabetologu. Klju¢ne ugotovitve:

- 1% (1/75) anketirancev je imelo HbAlc pod 5 %, kar je redko pri SBT1

- 7% (5/75) anketirancev je imelo HbAlc med 5 in 6 %, kar kaZze na zelo dobro urejenost

- 69 % (52/75) anketirancev je imelo HbAlc med 6 in 7 %, kar je v ciljnem obmocju za dobro
urejenost SBT1

- 21 % (16/75) anketirancev je imelo HbAlc med 7 in 8 %, kar nakazuje nekoliko slabso, a Se vedno
sprejemljivo urejenost bolezni

- 1% (1/75) anketirancev je imelo HbAlc med 8 in 9 %, prav tako 1 % (1/75) nad 9 %, kar pomeni

slabso oziroma slabo urejenost SB

Rezultati kaZejo, da ima velika vecina anketirancev (69 %) HbAlc med 6 in 7 %, kar je pokazatelj
ucinkovitega obvladovanja SBT1. Le majhen deleZ anketirancev ima HbA1c nad 8 %, kar pomeni, da je
pri vecini anketiranih SB relativno dobro urejena. To nakazuje na uspesnost uporabe sodobnih tehnologij,
kot so inzulinske crpalke in senzorji za neprekinjeno merjenje glukoze, ki jih vecina anketiranih

uporablja.

7. vprasanje: Kaksen je bil odstotek ¢asa v povpredju znotraj ciljnih vrednosti
sladkorjev—time in range (TIR) — na zadnjem pregledu pri diabetologu?
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Graf 7
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Graf prikazuje odstotek ¢asa, ko imajo anketiranci oziroma njihovi otroci/mladostniki vrednosti sladkorja

znotraj ciljnega obmocja.

Kljuéne ugotovitve:

- 5% (4/75) anketirancev ima TIR med 90 in 100 %, kar pomeni izredno stabilne vrednosti krvnega
sladkorja skozi ves dan

- 29 % (22/75) anketirancev ima TIR med 80 in 90 %, kar Se zmeraj pomeni zelo dober nadzor nad
krvnim sladkorjem

- 47 % (35/75) anketirancev ima TIR med 70 in 80 %, kar kaZe na dobro urejenost SBT1

- 17 % (13/75) anketirancev ima TIR med 60 in 70 %, kar je slabse urejena SB

- Le 3 % (2/75) anketirancev ima TIR pod 50 %, kar kaze na slabo urejenost bolezni

Rezultati kazejo, da ima vecina anketirancev (76 %) TIR nad 70 %, kar pomeni, da prezivijo ve¢ino ¢asa
znotraj priporocenih vrednosti krvnega sladkorja. To nakazuje, da je SB pri ve€ini anketirancev dobro
nadzorovana, kar je verjetno posledica naprednih nadinov zdravljenja, kot so inzulinske crpalke in
senzorji. Le majhen delez anketirancev ima TIR pod 50 %, kar pomeni, da imajo lahko tezave pri

doseganju stabilnih glikemiénih vrednosti.

8. vprasanje: Kaksna je po vaSem mnenju najvecja prednost uporabe inzulinskih
¢rpalk s so¢asno uporabo senzorjev ali brez njih? (MozZnih je ve¢ odgovorov)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Bolj urejen sladkor

Man) zbadanja za dodajanje inzulina

Manj strahu pred hipoglikemijo

Moznost prehramevanja brez striktnega umika

Manj skrbi za sladkor
n=74

Graf 8

Graf prikazuje mnenja anketirancev o najvecjih prednostih uporabe inzulinskih ¢Erpalk — bodisi
samostojno bodisi v kombinaciji s senzorji za neprekinjeno merjenje glukoze.

Klju¢ne ugotovitve:
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- 84 % (62/74) anketirancev meni, da je najvecja prednost boljSa urejenost krvnega sladkorja, kar
poudarja u¢inkovitost inzulinskih ¢rpalk pri nadzoru SBT1

- 77 % (57/74) anketirancev kot pomembno prednost izpostavlja manj zbadanja za dodajanje inzulina,
kar pomeni vec¢je udobje in manj stresa pri zdravljenju

- 53 9% (39/74) anketirancev meni, da uporaba ¢rpalke zmanjSuje strah pred hipoglikemijo, kar kaze
na vecjo varnost pri obvladovanju bolezni

- 47 % (35/74) anketirancev izpostavlja moznost prehranjevanja brez striktnega urnika, kar prinasa
vecjo prilagodljivost v vsakodnevnem zivljenju

- 45 % (33/74) anketirancev meni, da uporaba ¢rpalke zmanjSuje skrb glede krvnega sladkorja, kar

pomeni manjso psihi¢no obremenitev za bolnike in njihove starse

Rezultati kazejo, da anketiranci kot najve¢jo prednost inzulinskih ¢rpalk prepoznavajo boljSo urejenost

krvnega sladkorja (84 %) ter manjso potrebo po zbadanjih (77 %). Poleg tega Stevilni uporabniki cenijo

.....

vsakodnevnem obvladovanju SBT1.

9. vprasanje: V kolikor sedaj uporabljate zaprto zanko, prej pa ste imeli drug
sistem, prosim, navedite najvecje prednosti zaprte zanke

0% 20% 40% 60% 80%

Bolj urejena sladkoma bolezen (nizji HbALC in vigi TIR)
Mirnejse nod

Man]) psihicnega stresa, ker del skrbi prevzame crpalka
Man) potrebne samokontrole

Ne dodajam ve€ inzulina za obroke

Graf 9

Graf prikazuje mnenja anketirancev o najvecjih prednostih uporabe sistema zaprte zanke v primerjavi s
prejSnjimi nacini zdravljenja SBT1.
Kljuéne ugotovitve:

- 75 % (47/63) anketirancev meni, da zaprta zanka omogoca bolj urejeno SB z nizjim HbAlc in

vigjim TIR
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- 73 % (46/63) anketirancev kot pomembno prednost navaja mirnejSe noci, kar kaze na manjsa
nihanja krvnega sladkorja pono¢i in posledi¢no bolj kakovosten spanec

- 68 % (43/63) anketirancev je izpostavilo, da zaprta zanka prinasa manj psihi¢nega stresa, saj
¢rpalka delno prevzame skrb za uravnavanje sladkorja

- 32 % (20/63) anketirancev meni, da zaprta zanka zmanjSuje potrebo po samokontroli, kar pomeni
manj pogosto preverjanje ravni glukoze in manj ro¢nih prilagoditev inzulina

- 10 % (6/63) anketirancev je navedlo, da jim zaprta zanka omogoca, da ne dodajajo ve¢ inzulina za

obroke, kar pomeni vecjo avtomatizacijo zdravljenja

Rezultati kazejo, da uporabniki zaprte zanke kot najvec¢jo prednost prepoznavajo boljSo urejenost SB (75
%) in mirnejSe noci (73 %). Poleg tega sistem zmanjSuje psihicno obremenitev (68 %), saj del
odgovornosti za uravnavanje sladkorja prevzame ¢rpalka. To potrjuje, da zaprta zanka ne vpliva le na

fizioloSke parametre, ampak tudi bistveno izboljSuje kvaliteto zivljenja bolnikov in njihovih druzin.

10. vprasanje: Kako se pocutite oziroma se pocuti vas otrok/mladostnik glede svoje

bolezni?
0% 20% 40% 60% 80%

se je Zze sprijaznil-a
jezen
zaskrbhen
brez skrbi

brezvoljen 5%,

enako kot pred boleznijo 5%

prestrasen - 3%
n=75
Graf 10

Graf prikazuje, kako se anketiranci oziroma njihovi otroci/mladostniki pocutijo glede svoje SBT1.

Kljucne ugotovitve:

- 65 % (49/75) anketirancev navaja, da so se ze sprijaznili z boleznijo, kar kaZe na visoko stopnjo
prilagajanja Zivljenju s SBT1

- 23 % (17/75) anketirancev se pocuti jezno, kar odraza ¢ustveno obremenitev, ki jo lahko prinasa

kroni¢na bolezen
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- 19 % (14/75) anketirancev je zaskrbljenih, kar pomeni, da Se vedno ob¢utijo stres zaradi
obvladovanja bolezni

- 12 % (9/75) anketirancev poroca, da so brez skrbi, kar nakazuje, da se nekateri bolniki pocutijo
samozavestno glede nadzora nad boleznijo

- 5% (4/75) anketirancev pravi, da se pocuti enako kot pred diagnozo, kar pomeni, da bolezen ne
vpliva bistveno na njihovo vsakodnevno pocutje

- 5% (4/75) anketirancev se pocuti brezvoljno, medtem ko je 3 % (2/75) prestrasenih, kar kaze na

manj$i delez bolnikov z negativnimi obc¢utki do bolezni

Rezultati kazejo, da se je vecina anketirancev (65 %) Ze sprijaznila z boleznijo, kar pomeni, da se s¢asoma
prilagodijo zivljenju s SBT1. Vendar pa Cetrtina bolnikov (23 %) Se vedno obcuti jezo, 19 % pa
zaskrbljenost, kar kaze, da SB predstavlja pomembno Custveno breme. Manjsi delez bolnikov bolezen

dojema brez vecjih skrbi ali negativnih obcutkov.

11. vprasanje: V kolikor ste star§ — kako se pocutite vi glede bolezni vasega
otroka/mladostnika?
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Graf 11

Graf prikazuje obcutke starSev glede SBT1 pri njihovem otroku/mladostniku.

Klju¢ne ugotovitve:
79 % (57/72) starSev je zaskrbljenih, kar kaze na visoko stopnjo stresa in odgovornosti, povezane z
obvladovanjem otrokove bolezni
21 % (15/72) starSev se pocuti jezno, kar odraza obcutek nemoci ali frustracije zaradi bolezni
17 % (12/72) starSev je prestraSenih, kar pomeni, da jih skrbijo zapleti in dolgoro¢ne posledice SBT1
13 % (9/72) starSev poroca o depresivnih obcutkih, kar kaze, da ima bolezen njihovih otrok tudi

custvene posledice na njihovo dusevno zdravje
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- 10 % (7/72) starSev navaja, da se pocutijo enako kot pred otrokovo diagnozo, kar pomeni, da so
bolezen sprejeli kot del vsakdanjega zivljenja

- 6% (4/72) starSev je odgovorilo, da so brez skrbi, kar pomeni, da imajo popolno zaupanje v
zdravljenje in upravljanje bolezni

13 % (9/72) anketirancev ni starSev, zato to vpraSanje zanje ni bilo relevantno

Rezultati kazejo, da je zaskrbljenost (79 %) najpogostejsi obcutek med starsi otrok s SBT1, kar potrjuje
psihi¢no breme, ki ga prinaSa skrb za kroni¢no bolnega otroka. Obcutki jeze (21 %), strahu (17 %) in
depresije (13 %) kazejo, da bolezen vpliva tudi na duSevno pocutje starSev. Le majhen delez starSev (6
%) poroca, da nimajo skrbi, kar potrjuje, da SBT1 ostaja pomemben dejavnik v vsakodnevnem zivljenju

druzin.

12. vpraSanje: KakSne spremembe bi vam oziroma vaSemu otroku olajSale Zivljenje s
SBT1?
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set in senzor zdruzena v eno

daljsi cas med menjavami setov in senzonja

manjsa crpalka

vecdja vkljuéitev informacij o SBTL v izobraZevalni sistem
avtomatska pridobitev spremljevalca v vrtcu in osnovni Soli

SB ambulante za otroke in mladostnike blizje mojemu domu
n=74

Graf 12

Graf prikazuje, katere spremembe bi anketirancem oziroma njihovim otrokom olajsale zivljenje s SBT1.
Klju¢ne ugotovitve:
- 72 % (53/74) anketirancev bi si zelelo, da bi bil set in senzor zdruzena v eno napravo, kar bi
zmanjSalo potrebo po lo¢enih menjavah in olajSalo uporabo pripomockov
- 69 % (51/74) anketirancev meni, da bi daljSi cas med menjavami setov in senzorja bistveno
olajsal vsakodnevno zivljenje s SBT1
- 58 % (43/74) anketirancev si Zeli manjSo inzulinsko ¢rpalko, kar kaZe na potrebo po bolj

diskretnih in lazje prenosljivih medicinskih napravah
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- 30 % (22/74) anketirancev bi Zelelo vec¢jo vkljucitev informacij o SBT1 v izobraZevalni sistem,
kar pomeni, da se mnogi soo¢ajo s pomanjkanjem razumevanja bolezni v Solskem okolju

- 28 % (21/74) anketirancev bi koristila avtomatska pridobitev spremljevalca v vrtcu in osnovni
Soli, kar kaZe na potrebo po dodatni podpori mlaj$im otrokom s SBT1

- 18 % (13/74) anketirancev bi si zelelo, da bi bile diabetoloSke ambulante blizje njihovemu

domu, kar bi olajsalo dostop do strokovne zdravstvene oskrbe

Rezultati kazejo, da bi ve€ina anketirancev (72 %) zZelela zdruZitev seta in senzorja v eno napravo, kar bi
zmanj$alo potrebo po zbadanju in po ve¢ loCenih medicinskih pripomockih. Prav tako si 69 %
anketirancev zeli daljsi ¢as med menjavami setov in senzorja, kar bi zmanjsalo Stevilo posegov v
vsakdanjem Zivljenju. Zelja po manjsih, laZjih in bolj diskretnih napravah (58 %) je prav tako izrazita.
Poleg teh tehnoloskih izboljSav anketiranci izpostavljajo tudi izobrazevalne in sistemske spremembe, kot
so boljsa informiranost o SBT1 v Solah (30 %) in lazji dostop do spremljevalcev za otroke v vrtcih in
Solah (28 %), kar poudarja potrebo po $irsi druzbeni podpori bolnikom s SBT1.

bolnikov v Solskem okolju.

13. vpraSanje: Katere tehnologije in pripomocke Se pogresate za boljSe
obvladovanje SBT1?

Anketiranci so v odprtih odgovorih izrazili razli¢ne potrebe in Zelje glede razvoja tehnologij za lazje

obvladovanje SBT1. Nekaj klju¢nih poudarkov in predlogov navajamo spodaj. Zdruzili smo jih v

smiselne sklope.

1. Izboljsave inzulinskih ¢rpalk in senzorjev

- Veliko anketirancev si zeli senzor in ¢rpalko zdruzeni v eni napravi, kar bi olajSalo nosenje in
zmanjSalo Stevilo medicinskih pripomockov.

- Zelja je tudi brezcevna &rpalka z moznostjo zaprte zanke, ki bi omogodala vegjo svobodo gibanja.

- Nekateri si Zelijo manjSe in bolj diskretne naprave, ki bi bile laZje za uporabo, Se posebej pri otrocih.

- Vec anketirancev je izpostavilo potrebo po bolj kakovostnih materialih za senzorje in infuzijske sete,
saj trenutni pogosto povzrocajo alergije, draZzenje koze ali vnetja.

2. Naprednejsa tehnologija in umetna inteligenca

- Nekateri anketiranci menijo, da bi bilo koristno, ¢e bi umetna inteligenca (Al) omogocala
individualizirano svetovanje glede prehrane in Zivljenjskih navad.

- Predlagali so tudi uporabo Al za ocenjevanje koli¢ine potrebnega inzulina iz fotografije obroka.
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Predlog je tudi, da bi ¢rpalke in senzorji uporabljali najnaprednejSe algoritme za Se bolj natan¢no
prilagajanje odmerkov inzulina (Closed Loop).

3. lIzboljsave aplikacij in spremljanja podatkov

Nekateri si Zelijo univerzalno aplikacijo, ki bi delovala na vseh modelih pametnih telefonov.

Zelijo si, da bi lahko podatke o sladkorju spremljali neposredno na pametnih urah.

4. Poenostavitve pri oskrbi in birokraciji

Marsikdo si zeli manj birokracije pri naro¢anju medicinskih pripomockov.

Izpostavili so prepogosto menjavanje infuzijskih setov in senzorjev.

Eden izmed odgovorov izraza najvecjo Zeljo vseh bolnikov s SBT1 — ozdravitev bolezni.

Odgovori kazejo, da so anketiranci v veliki meri zadovoljni s trenutnimi tehnologijami, vendar si zelijo
Se bolj avtomatiziranih in uporabniku prijaznih resitev. Klju¢ne potrebe vkljucujejo zdruzitev senzorja in
¢rpalke v eno napravo, bolj kakovostne in manjse senzorje, brezcevne Crpalke ter ve¢jo vliogo umetne
inteligence pri prilagajanju terapije. Prav tako bi bolnikom olajsali Zivljenje izboljSani materiali, bolj

enostavna birokracija in bolj dostopne digitalne resitve za spremljanje bolezni.

14. vprasanje: Bi Zeleli Se kaj dodati o svojih izkuSnjah s SBT1?

Anketiranci so v prostih odgovorih delili svoja mnenja, izkuSnje in predloge, povezane s SBT1. Njihove
odgovore lahko razdelim v ve¢ glavnih tematskih sklopov:
1. Izzivi in prilagajanje Zivljenju s SBT1. Vec anketirancev je izpostavilo, da je zivljenje s SBT1 tezko,
a se mu je treba prilagoditi:
- Poudarili so, da je vsak dan drugacen, zato je treba biti pripravljen na spremembe: "SB je ziva, dan
ni enak dnevu in vsaka prespana no¢ je darilo."
- Nekateri menijo, da je preve¢ posplosevanja pri obravnavi otrok s SBT1, zlasti glede prehrane in
merjenja sladkorja.
- Podpora druzine, prijateljev in skupnosti je kljuénega pomena, saj daje bolnikom obcutek varnosti
in razumevanja.
2. Vloga tehnologije in napredka pri vodenju bolezni. Vec¢ anketirancev je izrazilo hvaleznost za napredek
tehnologije:
- "Odkar je zaprta zanka, je zivljenje res lazje."
- "Hvalezna sem za podporo in moznost lazjega vodenja bolezni."

- "Hvala raziskovalcem in Medtroniku za zaprto zanko."

29



- Zlasti uporaba inzulinskih ¢rpalk omogoca, da otroci s SBT1 Zivijo podobno kot vrstniki, saj Se jim
ni treba vsak trenutek osredotocati na raven sladkorja v krvi.

3. Ozavescanje druzbe in izobrazevanje okolja. Ve¢ anketirancev meni, da je v druzbi $e vedno premalo

ozavescenosti o0 SBT1 in da ljudje ne razumejo, kako zahteven je vsakdan bolnikov s to boleznijo:
"Druzba ne razume, kaj pomeni ziveti s sladkorno."
"Otroci in starsi bi morali spoznali tudi uspesne ljudi s SBT1, kar bi jim dalo dodatno motivacijo."

- Predlagana je bila tudi vecja izobrazenost kuharjev o dietah za bolnike s SBT1, da bi se zagotovila
ustrezna prehrana v Solah in drugih ustanovah.

4. Nekateri anketiranci so delili spodbudna sporocila za vse, ki zivijo s SBT1:
"Drzite se!"

"To je tek na dolge proge z veliko vztrajnosti."

Eden od anketirancev je delil svojo pozitivno izku$njo s kolonijami za otroke s SBT1, kjer je spoznal
prijatelje z enako diagnozo, kar mu daje veliko oporo.

Anketiranci so izpostavili tezave in izzive, ki jih prinasa zivljenje s SBT1, hkrati pa izrazili hvaleznost
za napredek tehnologije, ki omogoca lazje vodenje bolezni. Opozorili so na pomembnost ozaveséanja
okolja in potrebe po boljSem razumevanju SBT1 v druZzbi. Nekateri so delili spodbujajoca sporocila, ki

odrazajo njihov pozitiven pristop in vztrajnost pri soo¢anju z boleznijo.

5 RAZPRAVA

V tej raziskavi sem zelela raziskati vpliv sodobnih tehnologij, kot so inzulinske ¢rpalke, senzorji in
sistemi zaprte zanke, na urejenost SBT1 pri otrocih in mladostnikih ter na kvaliteto zivljenja bolnikov
samih in njihovih starSev. Spletna anketa je bila sestavljena iz 23 vprasanj in je pokrivala razli¢ne vidike
obvladovanja SBT1, psiholoske obremenitve ter izkusnje bolnikov in njihovih starSev z uporabo razli¢nih
tehnologij, kar nam je omogocilo preverjanje 5 postavljenih hipotez in skupno raziskovalno vprasanje,
vezano na urejenost bolezni in kvaliteto Zivljenja bolnikov in njihovih bliznjih.

Vecina sodelujocih (80 %) so bili starSi otrok in mladostnikov s SBT1, medtem ko je bilo 20 %
anketirancev sladkornih bolnikov.

Zanimivo je, da ima kar 66 anketirancev (76 %) inzulinsko ¢rpalko s senzorjem, od teh jih 64 uporablja
sistem zaprte zanke. Le 7 anketirancev $e vedno uporablja inzulinske peresnike, torej je delez uporabe
sodobnih tehnologij zelo visok, najverjetneje posledica dejstva, da Zavod za zdravstveno zavarovanje

Slovenije (ZZZS) od leta 2021 krije stroske za najsodobnejse tehnologije, saj tak nacin dolgoro¢no
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predstavlja najbolj u¢inkovit pristop K urejanji bolezni in manj dolgoro¢nih zapletov, ki predstavljajo
veliko breme tudi za ZZZS.

Rezultati kazejo, da ima 69 % anketirancev HbAlc med 6 in 7 %, kar je znotraj ciljne vrednosti za
uc¢inkovito obvladovanje SBT1. Hkrati ima 76 % anketirancev TIR nad 70 %, kar potrjuje, da sodobne
tehnologije prispevajo k boljsi glikemicni stabilnosti. Raziskava je pokazala, da je SBT1 psihi¢no bolj
obremenjujoca za starSe kot za otroke in mladostnike. Kar 79 % starSev namre¢ poroca o zaskrbljenosti,
21 % jih izraza obcutke jeze, 17 % strahu, medtem ko je 13 % starSev obolelih za depresijo. Po drugi
strani pa 65 % otrok in mladostnikov poroca, da so se Ze sprijaznili z boleznijo. Sodobne tehnologije, kot
so inzulinske ¢rpalke s senzorji in sistemi zaprte zanke, prispevajo k zmanjSanju psiholoskega bremena
pri otrocih in mladostnikih, saj omogoc¢ajo vecjo avtomatizacijo in manj zahtevno spremljanje bolezni.
Kljub temu stars$i ostajajo psihi¢no obremenjeni, kar kaze na potrebo po dodatni psihosocialni podpori.
Anketiranci so v odprtih odgovorih izrazili zadovoljstvo z napredkom tehnologij, vendar so hkrati
izpostavili zelje po izboljSavah. NajpogostejSe zelje vkljuCujejo manjSe, brezcevne Crpalke, zdruzitev
senzorjev in ¢rpalke v eno napravo, izboljSave materialov ter ve¢jo avtomatizacijo terapije z uporabo
umetne inteligence. Poleg tehnoloskih izboljsav so anketiranci poudarili potrebo po vecji ozaveséenosti
o SBT1 v druzbi, zlasti v Solskem okolju. Predlagane spremembe vkljucujejo izobraZzevanje ucditeljev o

hipoglikemiji, organizacijo delavnic za bolnike in starSe ter pripravo informativnih vsebin za vrstnike.

Na podlagi analize skupnih rezultatov in posameznih anket smo prisli do sledec¢ih zaklju¢kov glede
postavljenih hipotez:

1. hipoteza: Uporaba inzulinske ¢rpalke in senzorja pri otrocih in mladostnikih omogoc¢a boljso urejenost
SBT1 (nizji HbAlc in visji odstotek casa v povprecju znotraj ciljnih vrednosti sladkorjev — Time in range
(TIR)).

Hipoteza je bila ZAVRNJENA.

Razlaga:
Cilj te hipoteze je bil ugotoviti, katere tehnologije za zdravljenje SBT1 pri otrocih in mladostnikih

prispevajo k najboljsi urejenosti bolezni (HbAlc <7 % in TIR >70 %). Podatke smo pridobili s pomocjo
ve¢ vpraSanj, kjer smo analizirali na¢in zdravljenja, uporabo inzulinske ¢rpalke in senzorjev ter dosezene
vrednosti HbAlc in TIR.

Od 73 ustrezno reSenih anket (odgovorjena vsa potrebna vpraSanja) je 7 anketirancev uporabljalo
inzulinske peresnike, medtem ko jih je 66 uporabljalo inzulinsko Crpalko s senzorjem. Med uporabniki

peresnikov sta imeli dve osebi (29 %) HbAlc med 7-8 %, pri ¢emer je en bolnik dosegel TIR 60—70 %,
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drugi pa 90—-100 %. Stirje anketiranci (57 %) so imeli HbAlc 67 % in TIR 70-90 %, eden od njih je to
dosegel brez uporabe senzorja. Ena oseba (14 %) je dosegla HbAlc 5-6 % in TIR 90-100 %, kar pomeni
odli¢no urejeno bolezen brez uporabe ¢rpalke. Med uporabniki inzulinske ¢rpalke s senzorjem jih je 69
% imelo HbAlc med 6-7 %, 21 % jih je dosegalo HbAlc 7-8 %, le en primer pa je imel HbAlc med 5-
6 %. Pri tej skupini jih je 47 % doseglo TIR 70-80 %, 29 % TIR 80-90 %, 17 % TIR 60-70 %, le 5 %
pa je imelo TIR 90-100 %.

Na podlagi analize podatkov ugotavljamo, da ima vecina anketirancev dobro urejeno SB, ne glede na
uporabljeno terapijo. Ceprav je veéina uporabnikov inzulinske érpalke s senzorjem dosegla ustrezne
vrednosti HbAlc in TIR, se je pokazalo, da tudi nekateri uporabniki inzulinskih peresnikov dosegajo celo
boljso urejenost bolezni. Zaradi teh rezultatov ne moremo potrditi hipoteze, da uporaba inzulinske ¢rpalke
s senzorjem vedno vodi do boljse urejenosti SBT1. To nakazuje, da so pri obvladovanju bolezni poleg
tehnologije pomembni tudi drugi dejavniki, kot so individualni pristop k zdravljenju, prehranske in
vedenjske navade ter disciplina pri spremljanju sladkorja. Za podrobnejso analizo in bolj konkretne
zakljucke bi v anketi najverjetneje morali zajeti vecje Stevilo udelezencev, predvsem bi morali pridobiti

ve¢ bolnikov, ki za zdravljenje uporabljajo peresnike.

2. hipoteza: Sladkorna bolezen tipa 1 je za otroke in mladostnike pomemben vir psihi¢ne obremenitve,
ki negativno vpliva na njihovo kvaliteto Zivljenja.

Hipoteza je ZAVRNJENA

Razlaga rezultatov:

Ceprav smo pri¢akovali, da bo SBT1 mo&no obremenjujoc¢a za otroke in mladostnike zaradi vsakodnevne
potrebe po spremljanju glukoze, odmerjanju inzulina ter omejitvah v prehrani in aktivnosti, rezultati tega
ne potrjujejo v celoti. Kar 65 % otrok in mladostnikov je porocalo, da so se z boleznijo Ze sprijaznili in
ne dozivljajo vecjih psihicnih stisk, le 19 % jih je izrazilo zaskrbljenost, 23 % pa obcutek jeze. To kaze,
da se vec€ina mladih uspesno prilagodi Zivljenju s SBT1, zlasti ob podpori sodobnih tehnologij, kot so
inzulinske ¢rpalke in senzorji. Zaradi tega hipotezo, da bolezen moc¢no psihi¢no obremenjuje otroke in

mladostnike, zavratamo.

3. hipoteza: Sladkorna bolezen tipa 1 je za starSe otrok in mladostnikov pomemben vir psihi¢ne
obremenitve, ki negativno vpliva na njihovo kvaliteto Zivljenja.

Hipoteza je POTRJENA
Razlaga :

32



Rezultati jasno kazejo, da star$i otrok s SBT1 nosijo velik del bremena. Kar 79 % jih je navedlo, da so
zaradi otrokove bolezni zaskrbljeni, 21 % jih dozivlja obcutke jeze, le 6 % pa bolezen ne obremenjuje.
Ta visoka raven skrbi pri starSih kaze na to, da kljub tehnoloSkim reSitvam (npr. ¢rpalke, senzorji)
odgovornost za vodenje bolezni v ve€ini nosijo oni. StarS$i morajo nadzorovati parametre, sprejemati
odlocitve glede zdravljenja in hkrati skrbeti za otrokovo dobrobit, kar vodi v obcutno psiholosko

obremenitev. Zato hipotezo, da SBT1 pomembno vpliva na psihi¢no stanje starSev, potrjujemo.

4. hipoteza: Uporaba inzulinske ¢rpalke in senzorja olajsa zivljenje in izboljsa kvaliteto zivljenja otrok
in mladostnikov s SBT1 in njihovih starSev.

Hipoteza je POTRJENA.

Razlaga:

Pri¢akovali smo, da kombinirana uporaba inzulinske ¢rpalke in senzorja izboljsa kvaliteto Zivljenja otrok,
mladostnikov in njihovih druzin ter zmanjSa vsakodnevno psihi¢no obremenitev, povezano z vodenjem
SBT1, v primerjavi z bolniki, ki uporabljajo inzulinske peresnike. Za preverjanje hipoteze smo uporabili
odgovore iz dveh vprasanj, kjer smo analizirali psiholosko obremenitev bolnikov in njihovih starSev glede
na nacin zdravljenja.

V vzorcu je bilo 66 anketirancev, ki uporabljajo inzulinsko ¢rpalko s senzorjem, in le 7 anketirancev, ki
uporabljajo inzulinske peresnike. Med uporabniki peresnikov jih je 57 % porocalo o zaskrbljenosti glede
bolezni, pri ¢emer so vsi starsi teh otrok prav tako izrazili zaskrbljenost. Po drugi strani je pri uporabnikih
inzulinske ¢rpalke s senzorjem 65 % bolnikov navedlo, da so se z boleznijo ze sprijaznili, 19 % jih je bilo
zaskrbljenih, medtem ko je med star$i v tej skupini zaskrbljenost dosegla 79 %.

Velikost vzorca uporabnikov peresnikov je zelo majhna, a kljub temu na podlagi teh rezultatov sklepamo,
da uporaba inzulinske ¢rpalke s senzorjem zmanjSuje psiholoSko obremenitev otrok in mladostnikov s
SBT1, saj se ti pogosteje sprijaznijo z boleznijo v primerjavi z uporabniki peresnikov. Razlika pri star§ih
ostaja majhna, kar nakazuje, da ne glede na nacin zdravljenja skrb za otroka s SBT1 ostaja pomemben
psiholoski dejavnik. Kljub dolo¢enim omejitvam vzorca, hipotezo lahko potrdimo, saj rezultati kazejo na

trend, da tehnologija izboljSuje kvaliteto zivljenja bolnikov, ¢eprav se skrb starSev bistveno ne zmanjsa.

5. hipoteza: Uporaba zaprte zanke vodi do najbolj izrazitih izbolj$anj tako v urejenosti kot pri psihi¢ni
razbremenjenosti otrok, mladostnikov in njihovih starSev ter posledi¢no kvaliteti njihovih zivljen;j.

Hipoteza je ZAVRNJENA.
Razlaga:
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Predvidevali smo, da bodo otroci in mladostniki, ki uporabljajo sistem zaprte zanke, dosegali najboljse
parametre urejenosti SBT1, saj ta sistem zmanjSuje napake pri odmerjanju inzulina in omogoca bolj
stabilne glikemic¢ne rezultate. Prav tako smo pricakovali, da bo ta tehnologija znatno zmanjsala psihi¢no
obremenjenost tako bolnikov kot njihovih starSev, saj zmanjSuje potrebo po nenehnem spremljanju
glukoze in sprejemanju odlo¢itev o doziranju inzulina, kar posledi¢no izboljSuje kvaliteto zivljenja
celotne druzine.

Od 66 anketirancev, ki uporabljajo inzulinsko ¢rpalko, jih ima 62 sistem zaprte zanke, medtem ko so le
4 anketiranci porocali o uporabi ¢rpalke in senzorja brez funkcije zaprte zanke. Med temi Stirimi
anketiranci imata dva HbAlc 6-7 %, pri ¢emer je eden dosegel TIR 60-70 % (porocal je, da se je z
boleznijo Ze sprijaznil, starSi pa so zaskrbljeni), drugi pa TIR 90—100 % (navaja, da je brez skrbi, starsi
pa so zaskrbljeni). Druga dva anketiranca, ki imata HbAlc 7-8 %, sta dosegla TIR 40-50 % (bolnik se
je sprijaznil z boleznijo, star$i so zaskrbljeni) in 50-60 % (bolnik se je sprijaznil z boleznijo, starsi pa
izmerjeni TIR 60-70 %, vecina pa dosega TIR nad 70 %. TIR je bil torej z izjemo enega primera
primerljiv pri obeh skupinah. Poleg tega so psiholoski odzivi med bolniki in star$i primerljivi s tistimi pri
uporabnikih ¢rpalk brez funkcije zaprte zanke.

Rezultati ne potrjujejo hipoteze, da uporaba zaprte zanke vodi do boljsih glikemi¢nih rezultatov, saj imajo
bolniki s to tehnologijo primerljiv HbAlc in TIR kot tisti, ki uporabljajo ¢rpalko brez te funkcije.
Psiholoska obremenjenost bolnikov in starSev ostaja podobna.

Anketiranci so izrazili potrebo po nadaljnjem razvoju tehnologij, ki bi dodatno olajsale obvladovanje
bolezni, ter vecji ozavescenosti druzbe in Solskega sistema. Ti rezultati so lahko v pomoc pri oblikovanju

smernic za nadaljnje izboljSave pri zdravljenju in podpori bolnikom s SBT1 ter njihovim druZinam.

6 ZAKLJUCEK

Izsledki raziskave so pokazali, da sodobne tehnologije, kot so inzulinske ¢rpalke, senzorji za neprekinjeno
merjenje glukoze in sistemi zaprte zanke pomembno prispevajo k boljsi urejenosti SBT1 in zmanjSanju
psiholoskega bremena pri otrocih in mladostnikih. Vecina anketiranih bolnikov, ki uporabljajo
najnaprednejSe sisteme, je dosegla ciljne vrednosti HbAlc in visoke odstotke TIR. Rezultati so pokazali,
da ima 69 % anketirancev HbAlc med 6 in 7 %, kar potrjuje uspesno obvladovanje bolezni pri ve€ini
bolnikov. Uporaba inzulinske ¢rpalke s senzorjem in zaprtim sistemom vodi do zelo stabilnih glikemiénih

vrednosti, kar potrjuje tudi dejstvo, da ima ve¢ kot 76 % bolnikov TIR nad 70 %.
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65 % otrok in mladostnikov je porocalo, da so se Ze sprijaznili z boleznijo, medtem ko je kar 79 % starSev
izrazilo zaskrbljenost, kar potrjuje potrebo po vecji psihosocialni podpori starSem. Anketiranci so prav
tako izrazili Zelje po izboljSavah obstojece tehnologije, predvsem po zdruzitvi senzorjev in ¢rpalk v eno
napravo, zmanjSanju velikosti naprav ter vecji avtomatizaciji zdravljenja s pomoc¢jo umetne inteligence.
Raziskovalno vprasanje se je glasilo: V koliksni meri uporaba inzulinske crpalke in senzorjev vpliva na
urejenost bolezni in na kvaliteto Zivijenja otrok in mladostnikov do 18. leta oziroma pri manjsih otrocih
na kvaliteto zZivijenja starsev?

Na podlagi izsledkov raziskave lahko odgovorimo, da sodobne tehnologije pomagajo pri dobrem
obvladovanju SBT1 pri otrocih in mladostnikih. Uporaba inzulinskih érpalk s senzorji in predvsem
sistemov zaprte zanke omogoca doseganje ciljnih vrednosti krvnega sladkorja in zmanjSuje tveganje za
hipoglikemije. Poleg tega taki pristopi zdravljenja prispevajo k zmanjsanju psiholoske obremenitve otrok
in mladostnikov, saj avtomatizacija sistema zmanjSuje potrebo po stalnem spremljanju in odlocanju o
odmerkih inzulina. Vendar pa raziskava tudi kaze, da se star$i Se vedno sooc€ajo z visokim psihi¢nim
bremenom, kar nakazuje na potrebo po dodatni podpori za druZine otrok s SBT1.

Rezultati raziskave odpirajo Stevilne moZnosti za nadaljnje raziskovanje. Ena izmed klju¢nih smeri bi
bila poglobljena analiza psiholoskih u¢inkov naprednih tehnologij na starSe otrok s SBT1 in iskanje
nacinov za izboljSanje njihovega pocutja ter podpore. Nadaljnje raziskave bi se lahko osredotocile tudi
na izboljSanje dostopnosti tehnologije in zmanjSanje administrativnih ovir pri predpisovanju medicinskih
pripomockov.

Kot oseba, ki se vsakodnevno soo¢am z izzivi SBT1, si zelim, da bi z rezultati te raziskave pomagala
drugim bolnikom pri njihovih odlo¢itvah glede uporabe tehnologij. Moja osebna izku$nja z boleznijo me
je motivirala, da aktivno sodelujem pri iskanju novih resitev in izboljSav, ki bi olajSale Zivljenje vsem
bolnikom s SBT1. Verjamem, da lahko z nadaljnjim raziskovanjem in razvojem inovativnih tehnologij
prispevamo k boljsi kvaliteti Zivljenja posameznikov in njihovih druzin ter zmanj$amo breme, ki ga ta

kroni¢na bolezen prinasa.
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8 PRILOGA

Uporaba inzulinske €rpalke in senzorja pri otrocih do 18. leta

Vprasalnik

Kratko ime ankete: SBT1
Stevilo vprasanj: 23

Stevilo spremenljivk: 107

Avtor: taja.maver

Pozdravljeni,

Sem Taja Maver, 13-letna sladkorcica, ki Ze skoraj 10 let Zivim s sladkorno boleznijo tipa 1. SBT1 je zelo zaznamovala moje
Zivljenje, zato si tudi Zelim, da bi z raziskovalno nalogo vsaj delno pomagala drugim, ki bodo v podobni situaciji kot jaz. Ceprav
se morda ne zdi zelo dolgo obdobje, se je moj nacin zdravljenja spremenil Ze trikrat (od uporabe peresnikov do inzulinske
Crpalke s kontinuiranim merjenjem glukoze v krvi in nazadnje do uporabe t. i. zaprte zanke). Trdim lahko, da je prehod med
omenjenimi nacini zdravljenja pomembno vplival na kvaliteto mojega Zivljenja kot tudi Zivljenja mojih najblizjih. Prav zato se
v nalogi sprasujem: »V kolikSni meri uporaba inzulinske ¢rpalke in senzorjev vpliva na urejenost bolezni in na kvaliteto
Zivljenja nas, otrok in mladostnikov do 18. leta, oziroma pri manjsih otrocih na kvaliteto Zivljenja starSev?«

Tako se obra¢am na vas s prosnjo, da mi pomagate odgovoriti na moje raziskovalno vprasanje z izpolnitvijo anketnega
vprasalnika, ki podrobneje obravnava razli¢ne vidike, povezane z omenjenim vprasanjem. Predvidoma vam anketa ne bo
vzela ve€ kot 5 minut dragocenega ¢asa. Neizmerno bom hvalezna vsem in vsakomur za va$ ¢as in trud in obljubim, da vam
bom sporocila tudi rezultate, ko bo naloga pripravljena in oddana.

Vse dobro vam Zelim in vas lepo pozdravljam,

sladkorcica Taja

Q1 - Imate sladkorno bolezen tip 1 (SBT1) vi ali vas otrok/mladostnik?
Moznih je ve¢ odgovorov

Jaz

Moj otrok

Q2 - Kaksna je vasa starost oziroma starost obolelega za SBT1?
Moznih je ve¢ odgovorov

0-5

5-10

10-18

Sem stars otroka/mladostnika s SBT1

Q3 - Kako dolgo imate vi oziroma vas otrok SBT1?
Moznih je ve¢ odgovorov

manj kot 1 leto

1-5 let

6-9 let

vecC kot 10 let

Q4 — Nacin zdravljenja SBT1:
Moznih je ve¢ odgovorov
Peresniki oz. pen
Inzulinska ¢rpalka
Inzulinska ¢rpalka s senzorjem
Inzulinska ¢rpalka s senzorjem z zaprto zanko
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Q5 -V primeru uporabe inzulinske ¢rpalke, prosim, izberite model.
Moznih je ve¢ odgovorov

Paradigm VEO

Medtronic 640G

Medtronic 670G

Medtronic 780G

Omnipod DASH

Uporabljam drugo ¢&rpalko

Ne uporabljam inzulinske ¢rpalke

Q6 — Kako dolgo vi oziroma vas otrok uporabljate inzulinsko ¢rpalko?
Moznih je ve¢ odgovorov

0-2 leti

2-4 leta

4-8 let

Dlje

Nimamo inzulinske ¢rpalke

Q7 — Ali vi oziroma vas otrok uporabljate senzor?
Moznih je ve¢ odgovorov

DA

NE

Q8 - V primeru uporabe senzorja za kontinuirano merjenje/spremljanje glukoze, prosim, izberite model.
Moznih je ve¢ odgovorov

FreeStyle Libre 2

Dexcom G6

Dexcom G7

Guardian Sensor 3

Guardian Sensor 4

Uporabljam drug senzor

Ne uporabljam senzorja

Q9 - Kako dolgo Ze uporabljate oziroma uporablja vas otrok senzor?
Moznih je ve¢ odgovorov

0-2 leti

2-4 leta

4-8 let

Dlje

Ne uporabljamo senzorja

Q10 - V kolikor uporabljate oziroma uporablja vas otrok inzulinsko ¢rpalko in senzor — ali vasa inzulinska crpalka na
podlagi meritev senzorja sama korigira vrednosti sladkorja (omogoca sistem zaprte zanke - Close Loop)?
Moznih je ve¢ odgovorov

DA

NE

Ne uporabljam inzulinske ¢rpalke in senzorja

Q11 - Kaksen je bil vas oziroma otrokov glikiran hemoglobin (HbA1C) na zadnjem pregledu pri diabetologu?
Moznih je ve¢ odgovorov

4-5%

5-6 %

6-7%

7-8%

8-9%
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nad 9 %

Q12 - Kaksen je bil odstotek ¢asa v povprecju znotraj ciljnih vrednosti sladkorjev — time in range (TIR) — na zadnjem
pregledu pri diabetologu?
Moznih je ve¢ odgovorov

manj kot 40 %

40-50 %

50-60 %

60-70 %

70-80 %

80-90 %

90-100 %

Q13 - Kaksna je po vaSem mnenju najvecja prednost uporabe inzulinskih ¢rpalk s so¢asno uporabo senzorjev oziroma brez
njih?
Moznih je ve¢ odgovorov

Manj skrbi za sladkor

Bolj urejen sladkor

Manj strahu pred hipoglikemijo

MoZnost prehranjevanja brez striktnega urnika

Manj zbadanja za dodajanje inzulina

Q14 -V kolikor sedaj uporabljate zaprto zanko, prej pa ste imeli drug sistem, prosim, navedite najvecje prednosti zaprte
zanke.
Moznih je ve¢ odgovorov

Bolj urejena sladkorna bolezen (nizji HbA1C in visji TIR)

MirnejSe noci

Manj potrebne samokontrole

Ne dodajam vec inzulina za obroke

Manj psihi¢nega stresa, ker del skrbi prevzame ¢rpalka

Q15 - Kako se pocutite oziroma se pocuti vas otrok/mladostnik glede svoje bolezni?
Moznih je ve¢ odgovorov

zaskrbljen

prestrasen

brezvoljen

jezen

brez skrbi

enako kot pred boleznijo

se je Ze sprijaznil-a

Q16 - V kolikor ste star$ — kako se pocutite vi glede bolezni vasega otroka/mladostnika?
Moznih je ve¢ odgovorov

zaskrbljen

prestrasen

jezen

brez skrbi

depresiven

enako kot pred otrokovo boleznijo

nisem stars

Q17 - Imate vi oziroma vas otrok podporo druzine in prijateljev?
Moznih je vec odgovorov

Da

Ne
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Se preved
Bi si zelel-a vec

Q18 - Kaj vam pomaga pri sooc¢anju s tezkimi trenutki zaradi SBT1?
Moznih je ve¢ odgovorov

druZina

prijatelji

vrstniki

partner/partnerica

ucitelji

vsi okrog mene

nihce

Q19 - Kaksne spremembe bi vam oziroma vasemu otroku olajsale Zivljenje s SBT1?
Moznih je ve¢ odgovorov

manjsa ¢rpalka

daljsi ¢as med menjavami setov in senzorja

vecja vkljucitev informacij o SBT1 v izobraZevalni sistem

SB ambulante za otroke in mladostnike blizje mojemu domu

set in senzor, zdruzena v eno

avtomatska pridobitev spremljevalca v vrtcu in osnovni Soli

Q20 - Kaj ste/bi lahko naredili, da je/bi bila SBT1 boljSe razumljena med vasimi sosolci in uditelji 0z. med so$olci in uéitelji
vasega otroka?
Moznih je ve¢ odgovorov

Vec vsebin o SB v rednem izobrazevanju

Vecja dostopnost do vsebin o SB za laike (brosure, spletne informacije ipd.)

Vkljucitev obravnave tematike o SBT1 na dan sladkorne bolezni v osnovnih in srednjih Solah

Q21 - Katere dejavnosti bi Zeleli, da se organizirajo za otroke z isto diagnozo?
Moznih je ve¢ odgovorov
Ob moznosti vkljucitve v poletno kolonijo Se kako ve¢dnevno organizirano druzenje otrok s SBT1
Organiziranje podro¢nih skupin otrok in starSev otrok s SBT1, ki bi imeli mese¢na/letna sre€anja
S strani psihologov vodene delavnice za lazje spoprijemanje ob postavitvi diagnoze
S strani drzave predpisano obvezno izobraZevanje uciteljev, kako pomagati ob hudi hipoglikemiji
Priprava osnovne predstavitve za vse so$olce za SBT1 obolelega otroka, kako mu/ji pomagati v primeru hude hipoglikemije

Q22 - Katere tehnologije in pripomocke Se pogresate za boljSe obvladanje SBT1?

Q23 - Bi zeleli Se kaj dodati o svojih izkusnjah s SBT1?
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