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SYSTEMOVY LUPUS ERYTHEMATOSUS

Co je to?

Sytémovy lupus erythematosus (SLE) je chronické autoimunni onemocnéni, které mtze
postihnout tlzné systémy v téle, zejména kuzi, klouby, krevni bunky a ledviny.
Chronické onemocnéni je takové, které¢ mize pretrvavat delSi dobu. Termin autoimunni
vyjadiuje pravdépodobnou pti¢inu nemoci, spocivajici v naruSené funkci imunitniho
systému. Lupus je latinsky nazev pro vlka, pravdépodobné diky Casto pritomné vyrazce
na tvarich, ktera ptipomina vI¢i oblicej. Erythematosus oznacuje Cervené zabarveni kozni
vyrazky.

O jak casté onemocnéni se jedna?

SLE je vzacna choroba, ktera postihuje asi 5 déti z 1 milionu za rok. Ziidka zaciné pred
dosazenim 5 let vé€ku a obecné je velmi vzacny v obdobi pied dospivanim. Nejcastéji
postihuje Zeny a divky v plodném véku (mezi 15 a 45 lety). V této vekévé skupiné je
pomér postizenych chlapcii (muzi) ku zendm 1:9. U mladSich déti je pomér chlapct a
divek vyrovnany.

SLE se vyskytuje na celém svété, Castéji u Afro-ameri¢ant, Hispancti, Asiatl a nativnich
Americand.

Jaké jsou pri¢iny nemoci?

Nikdo nevi pfesné, co zpusobuje lupus. Hlavnim mechanismem nemoci je
pravdépodobné naruSena rovnovaha imunitniho systému, ktery ztraci schopnost rozlisit
Skodlivé, cizorodé castice od vlastnich bunck a tkani, které napadd. Jednim z hlavnich
prostiedkli, které imunitni systém pouziva, jsou tzv. autoprotiladtky (autos=vlastni).
Autoimunitni reakce se projevuje zanétem. Pokud zanét trva v napadeném organu delsi
dobu, miize zplsobit jeho poSkozeni. To je hlavni diivod, pro¢ je 1écba lupusu zamétena
na utlumeni zanétu.

Pfiiny rozvoje této nenormalni odpovédi imunitniho systému nejsou piesné znamy.
Predpoklada se soucCinnost mnohocetnych vrozenych rizikovych faktort (dédi¢nost) s
vlivy zevniho prostiedi. Mezi znamé rizikové faktory patii hormondlni nerovnovéha v
dospivani, slune¢ni zareni, n¢které virové infekce a léky.

Je SLE dédi¢na nemoc? Lze ji predejit?

SLE neni dédi¢ny, protoZze se nepienasi jednoduSe z generace na gereraci. Dit€ nicméné
muze zdédit po rodiCich nékteré rizikové faktory, které je mohou Cinit vnimavéjsim k
ptipadnému rozvoji SLE.

V rodin¢ pacienta s SLE byvaji pomérné casto piibuzni s jinymi autoimunnimi
chorobami, velmi vzacné se vSak SLE objevi napi. u sourozenci.

Podle soucasnych znalosti o této nemoci nelze vzniku SLE piedejit. V ptipadé jiz
rozvinuté nemoci lze omezit riziko jejiho znovuvzplanuti dodrzovanim urcitych opatieni
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(ochrana pted sluncem, virovymi infekcemi, vyvarovani se hormonélni antikoncepci
apod.).

Jde o nakaZzlivou nemoc?
SLE neni nakazlivy, nepfenasi se z osoby na osobu jako infekce.

Jaké jsou hlavni projevy SLE?

Nemoc obvykle za¢ina plizive, jeji projevy se rozvijeji v prubehu tydnti, nékdy mésict az
let. NejCastéjSimi uvodnimi projevy jsou jsou neurcité potize charakteru unavy a slabosti,
provazené zvysenou teplotou nebo horeckami a ztratou chuti k jidlu s hubnutim. V
prubehu Casu se rozvijeji projevy postizeni jednotlivych systémt. Zanét kiize se projevuje
jako vyrazka rizného vzhledu a rozmisténi. Na obliceji se diky typickému rozlozeni na
tvarich oznacuje jako »motylovita«. V ustech a nose se mohou tvofit bolavé viidky, ¢asto
dochazi ke zvySenému vypadavani vlasti. Zmény barvy rukou v chladu nékdy provazené
bolesti a otokem se oznacuji jako Raynaudiiv syndrom. Dalsimi projevy byvaji bolestivé
a oteklé klouby, zanét oc¢i, zduielé uzliny, poruchy menstruace.

Pti postizeni ledvin se miiZze rozvinout nefritida, jejiz projevy nemusi pacient zpocatku
pocitovat. Mize byt pfitomna pouze v podobé nalezii krve a bilkoviny v moci ¢i
zvySeného krevniho tlaku (hypertenze). Pii vétsi ztraté bilkovin moc¢i se mohou objevit
soumérné otoky, zejména dolnich koncetin a ocnich vicek. Projevem postizeni mozku
mohou byt silné bolesti hlavy, kieCe nebo vyrazné zmény nélady a chovéni. Zanétliva
tekutina se mtze hromadit v okoli srdce nebo na plicich a ptsobit bolesti na hrudi a
zadychavani.

Projevuje se nemoc u vSech déti stejné?

I kdyz se projevy postizeni jednotlivych systémii mohou u riznych pacientli podobat,
jejich vzajemné kombinace stejné jako zavaznost jsou pro kazdé dité jedinecné. Rizné
projevy nemoci mohou byt pfitomny jak v jejim zafatku, tak kdykoli b&hem jejiho
dalsiho prabéhu.

LiSi se nemoc u déti od dospélych?
Obecné se da fici, ze SLE u déti neni vyrazné odliSny od nemoci u dospélych. Nemoc se
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Jak se SLE diagnostikuje?

Diagnéza SLE je zalozena na kombinaci klinickych projevi a laboratornich nalezli a na
vylouceni jinych moznych nemoci. Chorobu lze forméln€¢ oznacit (klasifikovat) jako
SLE, pokud se kdykoli v jejim pribéhu objevi alespoil 4 z nize uvedenych 11 projev.

1) ‘Motylovita’ vyrazka na tvarich a kofenu nosu.

2) Fotosenzitivita je spojend se vznikem vyrazky na mistech téla vystavenych svétlu.

3) Diskoidni lupus je vyvySend, Cervend, Supici se vyrazka okrouhlého tvaru, kterd se
miZze hojit jizvenim.

4) Slizni¢ni viedy se objevuji hlavné v tstech a nose. Byvaji nebolestivé, ale mohou
pusobit krvaceni z nosu.

5) Artritida (zanét kloubli) nebo artralgie (bolest kloubli) je pfitomna u vétSiny déti s
SLE. Bolest se miize st¢hovat, nékdy vSak ma trvalejsi charakter. Poskozeni kloubt
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vznikd méné Casto nez u jinych nemoci provazenych artritidou (napt. JIA, viz ptisluSna
kapitola).

6) Pleuritida je zanét pohrudnice, perikarditida zanét osrdecniku. V obou piipadech
dochazi k nadmérné tvorbé zanétlivé tekutiny v okoli plic nebo srdce, ptisobici bolest na
hrudi zejména pfti dychani a kasli.

7) Projevy postiZeni ledvin se v prub¢hu choroby projevi u vétSiny détskych pacientt.
Jejich zéavaznost je velmi rtiznorodd od mirnych projevli s malymi nalezy krve a
bilkoviny v mo¢i az po selhani funkce ledvin s otoky a vysokym krevnim tlakem
(hypertenzi).

8) PostiZzeni centralniho nervového systému se projevuje bolestmi hlavy, kiecemi,
cévni mozkovou ptihodou a riznymi neuropsychiatrickymi ptiznaky, jakymi jsou vazné
poruchy nalad a chovani, koncentrace a paméti.

9) Postizeni krve je zplisobeno autoprotilatkami namifenymi proti krevnim bunkam.
Rozpad cervenych krvinek a jejich Ubytek se oznacuje jako hemolyza a vysledny stav
jako hemolyticka anemie. Snizeni poctu bilych krvinek se oznacuje jako leukopenie,
krevnich desticek jako trombocytopenie. Trombocytopenie miize vést k projevim
krvaceni do ktize a sliznic, pfipadné i do vnitinich organt.

10) Imunologické projevy znamenaji pfitomnost urcitych autoprotilatek v krvi:

a) protilatky proti dvouvlaknové DNA (anti ds-DNA)

b) protilatky anti-Sm

¢) antifosfolipidové protilatky (ACLA, viz appendix 1)

11) Antinuklearni protilatky (ANA) jsou namifeny proti bunécnému jadru a jsou
pfitomny témét u vSech pacientd s SLE. Jejich samotna ptitomnost vSak zdaleka nemoc
nepotvrzuje, protoZze se mohou nachazet i u jinych chorob stejné jako asi u 5% zcela
zdravych déti.

Jaky je vyznam laboratornich testi?

Laboratorni vySetfeni pomahaji pfi stanoveni diagnézy lupusu i v jeho dalSim sledovani
(monitorovani). Lupus je nemoc, jejiz aktivita kolis4, to znamena, Ze probiha ve vlnach,
kdy jsou zhorSeni nasledovana zlepSenimi. VySetfeni pouzivand k monitorovani mohou
nekdy zachytit rozvoj zhorSeni nemoci jesté nez se plné projevi. Lécba v této fazi mize
tedy pomoci ptedejit dalSim problémtm.

1) Krevni ukazatele zanétu: Tyto testy zjistuji v krvi latky, jejichz mnozstvi je zvySeno
pii probihajicim zanétu. Jsou vhodné k monitorovani pribéhu nemoci. Patfi mezi né
sedimentace (FW) a C-reaktivni protein (CRP), ktery vSak nebyva zvySen diky nemoci
samotné, jako spiSe v pfitomnosti komplikujici infekce. Lze hodnotit téz mnoZzstvi
imunnich komplext (CIK) a latek, které¢ je pomahaji rozkladat (komplement C3,C4).

2) Krevni obraz: V tomto vysetieni se hodnoti jednotlivé druhy krvinek, jejich pocet
muze byt u lupusu snizen.

3) Dalsi krevni testy: Biochemické testy, jimiZ se vySetfuji krevni ionty, testy
ledvinnych a jaternich funkci. Koagula¢ni vySetfeni zjisti ptipadnou poruchu srazlivosti
krve.

4) Imunologicka vySetieni stanovuji zejména pritomnost autoprotilatek v krvi (viz
vyse). Mnozstvi protilatky proti ds-DNA mtize mit vyznam pro monitorovani nemoci.
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5) VySetieni moci je velmi dalezité jak pfi stanoveni diagndézy lupusu, tak pii dalSim
monitorovani. Pro vySetfeni je nejvhodnéj$i vzorek prvni ranni moci po piedchozim
omyti. Hodnoti se zejména piitomnost bilkoviny a krve. Nekdy je tieba vySettit mnozstvi
latek, vyloucenych moc¢i béhem celého dne a noci. V takovém ptipadé je tfeba sbirat
vSechnu mo¢ vyloucenou v prubéhu 24 hodin. Jsou-li tyto testy abnormalni, mohou byt
nezbytna dalsi vySetfeni ledvin.

6) Jina vySetieni: Rada testt pomtize lékati zhodnotit vliv lupusu na riizné &asti téla.
Tato vySetieni jsou volena velmi individudln€. Patii sem rentgen plic a srdce, EKG, EEG,
vysetieni ultrazvukem, pocitacovym tomografem ¢i magnetickou rezonanci, spirometrie
(vySetteni plicnich funkci), rizné tkanové biopsie (mikroskopické vySetfeni odebraného
vzorku tkan¢, napt. ktize nebo ledviny).

Je moZné lupus vylécit?
SLE lze pomoci lécby zklidnit, poptipad€ zastavit, v soucasné dob¢ vSak neexistuji 1€ky,
které by nemoc jednozna¢n¢ a navzdy vylécily.

Jaka je 1é¢ba SLE?

Cilem lécby je zmirnéni projevii nemoci a zamezeni komplikacim. Jelikoz vétSina
velmi aktivni, proto vyzaduje vys$si a ¢ast&jsi davky l€ki. Jakmile je nemoc pod kontrolou
(remise), je casto tfeba jen minimalni udrzovaci lécba. Podrobné informace o
jednotlivych skupinach 1ékti a jejich vedlejSich ucincich jsou uvedeny v samostatné
kapitole.

Nesteroidni antirevmatika (NSA), napt. ibuprofen ¢i naproxen, se pouzivaji pii bolesti
a zanétu kloubt a svalli. Obvykle se uzivaji jenom po omezenou dobu, kdy jsou tyto
projevy piitomny. Vyjimku tvofi kyselina acetylosalicylovd (aspirin, acylpyrin,
anopyrin), ktera se nékdy podava v nizké davce dlouhodobé¢ (trvale) k ovlivnéni srazeni
krve pfi poruSe oznacované jako antifosfolipidovy syndrom.

Antimalarika jako hydroxychlorochin (Plaquenil) jsou uc¢innd zejména u koznich
projevi SLE. Maji také pfiznivy vliv na nékteré vlastnosti krve a cév. Jejich ucinek
nastupije obvykle az po delsi dobé uzivani. Jejich podavani u SLE nema zadnou
souvislost s onemocnénim malarii. Glukokortikosteroidy (kortikoidy) jako prednison ¢i
prednisolon tlumi velmi rychle a u¢inné projevy zanétu i celkovou aktivitu imunitniho
systému. Jsou hlavnim lékem pouZivanym u aktivniho SLE. Uvodni davky a zptisob
podavani zéalezi na zavaznosti projevii onemocnéni. Jejich podani obvykle vede k
vyraznému zlepSeni celkového stavu béhem nékolika dnli. Po ivodni 1é¢bé vySSimi
davkami a dosazeni kontroly nad nemoci je davka téchto 1ékd snizovana na co nejmensi
ucinnou davku vzhledem k riziku vedlejSich nezddoucich u€inkli. Nepatfiéné sniZeni
davky prednisonu ¢i vysazeni bez domluvy s lIékarem miize vést k Zivot ohroZujicim
komplikacim.

Immunosupresivni 1éky jako azathioprin a cyklofosfamid také tlumi vyrazné zanét 1
funkce imunitniho systému. Pfiddvaji se obvykle ke kortikoidim u zavazngji
probihajiciho onemocnéni. Dalsimi Iéky této skupiny jsou cyklosporin A a mykofenolat
mofetil.

4 12/2003



Mezi biologickymi léky Rituximab ptisobi proti buikdm, které v téle vyrabé&ji
autoprotilatky. Pouziti téchto 1ékti u déti nebylo dosud provéfeno a zlstava zatim
omezeno v ramcei vyzkumnych studii.

Pomocné 1éky se pouzivaji k 16cbé ¢i prevenci komplikaci. Patii mezi n¢€ 1éky na snizeni
krevniho tlaku (antihypertenziva), ovlivnéni srazeni krve (antikoagulancia), léky
pouzivané k prevenci ¢i 1é¢b¢ tidnuti kosti, osteopordzy (véapnik, vitamin D, kalcitonin,
bisfosfonaty).

Vyzkum v oblasti 1écby SLE je velmi intenzivni. Jeho cilem je blize ur¢it autoimunitni
mechanizmy vedouci k zénétu a cilené na n¢ pusobit tak, aby se zamezil rozvoj
nezadoucich ucinki spojenych zejména s ploSnym utlumenim celého imunitniho
systému.

Jaké jsou vedlejsi nezadouci ucinky 1écby?

Léky pouzivané v 1é€bé SLE jsou velmi ucinné, ale také mohou piisobit fadu vedlejSich
nezadoucich tc¢inki. Jejich podrobny popis je uveden ve zvlastni kapitole.

Nesteroidni antirevmatika mohou pisobit zazivaci potize, ziidka snadnéjsi tvorbu modfin
¢i poruchu funkce ledvin nebo jater. Antimalarika se ukladaji v o¢ni sitnici a vzacné
mohou zplsobit poruchu zraku. Kortikoidy maji fadu vedlejSich G¢inkd, které zaviseji
zejména na celkové davce a délce doby podéavani. Jsou z velké ¢4sti tzv. reverzibilni, coz
znamend, ze vymizeji spolu s jejich vysazenim. Kortikoidy stejné jako ostatni
komplikacim SLE. Jednotlivé 1éky maji dale své vlastni charakteristické vedlejsi ti¢inky,
jejichz ptipadné objeveni je tfeba monitorovat.

Jak dlouho ma lé¢ba trvat?

Lécbu je nutné podavat po dobu trvani nemoci. SLE je chronické, dlouhodobé
onemocnéni, a tak i jeho 1éCba je dlouhodoba, obvykle trvajici fadu let. Po dosazeni
remise udrZzovaci 1é€ba pomaha predejit zavaznym vzplanutim nemoci, které piedstavuji
pro pacienta obvykle vyznamné vyssi riziko nez vedlejsi ucinky samotné 1écby.

A co jiné, nekonvencni lé¢ebné postupy?

Zazratna lécba pro SLE bohuzel neexistuje. Na trhu je k dispozici celd fada riznym
ptipravka, slibujicich zaru¢enou pomoc u fady chronickych onemocnéni. Jejich pouziti se
muze zdat velmi lakavym, zvlasté v situaci, kdy se bézné medicinské postupy nezdaji byt
dostatecné uspésné. Jednotlivei mohou prichazet se zkusenosti ptiznivého t€¢inku toho ¢i
onoho prostiedku. Bohuzel tc¢innost zadného z nich nebyla prokazana a fada pacientd
doplatila na to, ze prestali uzivat predepsané 1éky v duvéfe v nabizené, Casto finan¢né
nakladné prostiedky. Vétsina lékaiti nebude branit vyzkouset neskodné pripravky, pokud
bude soucasn¢ dodrzovana piedepsand lécba. Je velmi vhodné prohovofit piipadné
pouziti téchto ptipravki s osetfujicim lékarem.

Jaké pravidelné kontroly jsou potieba?

Pravidelné kontroly jsou nezbytné proto, ze fad€ komplikaci SLE Ize ptedejit nebo je 1épe
zvladnout, pokud jsou zachyceny vcas. Dalsim divodem pravidelnych kontrol je
monitorovani vedlejsich nezadoucich ¢inki 1é¢by. Castost laboratornich vysetieni krve a
moci a klinickych kontrol s monitorovanim krevniho tlaku tedy zalezi na stadiu a aktivité
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nemoci a na podavanych lécich. Rizeni 16¢by a jejiho monitorovani by mélo byt v rukou
specialisty, ktery je zaméfeny na systémové revmatické choroby u déti (nejcastéji détsky
revmatolog). Na komplexni péci se pak dale podileji specialisté dalSich obord podle
potieby stejné jako dalsi zdravotnicti pracovnici (dietolog, fyzioterapeut), poptipad¢ jini
odbornici (socialni pracovnik, psycholog, ucitelé).

Jak dlouho bude nemoc trvat? Jaké jsou dlouhodobé vyhledy (prognoza)?

SLE je charakterizovan protrahovanym prubéhem po fadu let. Obdobi zklidnéni (remise)
se stfidaji s obdobimi vzplanuti nemoci (relapsy ¢i exacerbace). K relapsu mize dojit bez
znatelné pfiCiny, ale také muze byt vyvolan infekci ¢i stresem. V nékterych piipadech
dochazi k dlouhodobé remisi, jindy zGstdva nemoc dlouhodobé trvale aktivni az do
dospélosti. Bohuzel nelze piedpovédét, kdy a jak dlouho budou jednotlivd obdobi
zlepSeni a zhorSeni nemoci trvat.

Za pouziti soucasnych lé€ebnych moznosti jsou vyhledy velké casti détskych pacienti s
SLE pfiznivé. Nemoc vSak dokaze probihat velmi zdvazné a mit Zivot ohroZujici
komplikace. Prognoza zalezi na zavaznosti postizeni vnitinich organd, zejména ledvin a
centralniho nervového systému, které vyzaduje intenzivni 1écbu. Prognoéza kazdého
jednotlivého pacienta je vSak velmi obtizné predvidatelna.

Je mozZné aplné uzdraveni?

The disease, if diagnosed early and treated appropriately at an early stage, most
commonly settles and ultimately goes into remission. However, as already mentioned,
SLE is an unpredictable, chronic disease and children diagnosed with SLE normally
remain under medical care with continuing medication. Often, SLE must be followed by
an adult specialist when the patient reach adulthood.

Jak miiZze nemoc ovlivnit Zivot ditéte a jeho rodiny?

Akutni ¢i zdvazné chronické projevy nemoci, spojené s pobytem v nemocnici ¢i ¢astymi
navstévami lékate a omezenim oblibenych aktivit ovliviiuji vyznamnym zplisobem bézny
zivot pacienta i jeho rodiny. V tomto obdobi je velmi dulezité, aby dité samo stejné jako
¢lenové rodiny méli moznost v dostatecné miie hovoftit o problémech a nalézat cesty k
jejich feSeni za pomoci oSetfujiciho zdravotnického tymu. Jakmile nemoc za¢ina byt pod
kontrolou, Zivot se pomalu vraci do normalnich koleji. V obdobi dospivéni, kdy se SLE u
déti vyskytuje nejCastéji, se muze stat dlouhodobym problémem naruseni procesu
osamostatnovani. Vedeni dospivajiciho k porozuméni principim nemoci a jeho 1écby
spolu s postupnym pfijetim odpovédnosti za ni je podminkou jeho dal§iho nezavislého
Zivota.

Mira dlouhodobého ovlivnéni zivota nemoci se li§i podle jejich projevli a zavaznosti.
Vétsina mladych pacientd s SLE dokaze po zklidnéni nemoci vést prakticky normalni
zivot. Nékdy je dlouhodobym problémem tnava a nizka télesna vykonnost, které mohou
souviset s mirnou trvajici aktivitou nemoci, ale také mohou byt disledkem ptedchozi
necinnosti. V takovém ptipadé muze dojit ke zlepSeni za pomoci pravidelného cviceni.
Trvalym omezenim je nutnost vyhybat se slunecnimu zafeni, které mie vyvolat
znovuvzplanuti nemoci. To znamend zcela se vyhnout cilenému opalovani, ve slunnych
dnech pouzivat ochranné prostiedky v podobé odévu a krémi s vysokym slune¢nim
filtrem (UVA,B faktor 50 a vice).
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Ptes vSechny tyto faktory by mél byt pacient vSemi moznymi zptisoby podporovan v
béznych aktivitach, zejména ve spolecnosti vrstevnik.

Co Skola?

vzplanuti nemoci. Pokud neni postizen centralni nervovy systém, SLE obecné
neovlivituje schopnost ditdte myslet a ugit se. Skolni vykonnost viak miZe byt snizena
unavou ¢i zménami nalady. V piipadé¢ onemocnéni mozku mohou nastat problémy
zejména se soustiedénim a paméti, ale 1 dal§imi vyS$imi nervovymi funkcemi. V takovém
piipadé je kromé 1écby zakladniho onemocnéni tieba vytvofit pro pacienta individualni
vzdélavaci program.

Jak je to se sporty?

Cilené omezeni bézné télesné aktivity neni obvykle nutné a neni ani vhodné. Pravidelné
cviceni v obdobi remise pomaha vybudovat a udrzet télesnou kondici, nezbytnou k
vedeni plnohodnotného zivota. Doporucovana je pravidelna chiize, jizda na kole, plavani.
Neni vhodné sportovat az do uplného vycerpani. V obvobi vzplanuti SLE je tieba
sportovni aktivity docasn¢ omezit.

A co dieta?

Na lupus neexistuje zadnd specielni dieta. Jist zdravou, vyvazenou stravu je vzdycky
nejlepsi. Pti 1é€be kortikoidy miize strava s nizSim obsahem soli pomoci predejit rozvoji
vysokého krevniho tlaku (hypertenze), strava snizkym obsahem cukrii pak rozvoji
cukrovky (diabetu). DostateCny obsah vapniku a vitaminu D pomaha ptedchazet rozvoji
fidnuti kosti (osteopordzy). Malé a cCast€jsi davky jidla pomohou ptedchéazet piejidani.
Casto pomiize nemit doma jidla, po nichZ se tloustne a naopak mit dostatek zeleniny a
ovoce.

MuizZe podnebi ¢i pocasi ovlivnit pribéh nemoci?

Z podnebnych vlivii mé u SLE jednozna¢ny vyznam slunecni zéateni. Ultrafialové (UV)
paprsky mohou vyvolat tvorbu novych koznich projevii a hlavné aktivovat celkové
onemocnéni. Témto problémiim Ize predejit diislednym pouzivanim ochranného odévu s
dlouhymi rukavy a klobouku s Sirokou stiechou za slunecnych dnti. VSecny slunci
vystavené Casti kiize je tfeba ne€kolikrat denné potiit krémem s vysokym UVA,B filtrem
(faktor 50 a vice). Vhodné je krém pouzit asi 30 minut pied vystavenim kiize slunci, aby
se mohl dostatecné vstfebat a mazani opakovat vzdy po koupani 1 v ptipadé¢ vodé
odolnych krémti. Za slunnych dnd je nutné krém pouzivat kazdé 3 hodiny. Zejména
behem Iéta je tfeba chranit se i za podmracenych dnt, protoze ¢ast UV paprskt pronika
skrz mraky. Nekterym pacientim déla potize i UV zafeni, produkované fluorescen¢nimi
¢i halogenovymi svétly a pocitaovymi monitory.

MiizZe byt dité o¢kovano?

Nebezpeci infekci je u déti s SLE zvySeno. Proto maji preventivni opatfeni vcetné
ockovani velky vyznam. Ockovani podle bézného ockovaciho kalendaie nemtize ale byt
vzdy dodrzeno. Pacienti s tézkym aktivnim onemocnénim nemohou byt ockovani. V
piipadé 1écby glukokortikoidy a jinymi imunitu snizujicimi léky se nepodavaji zivé
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o¢kovaci latky. Zivou vakcinou proti détské obrné by nemél byt ockovéan ani zadny ze
sourozencli, protoze se oslabeny virus mize prenaset z osoby na osobu. Ockovani
nezivymi vakcinami vcéetné¢ ockovani proti chfipce je mozno podat. Vakcina proti
pneumokokovi je dokonce doporucovana, zejména u pacientii se snizenou funkci sleziny.

Jak je to s pohlavnim Zivotem, t€hotenstvim a antikoncepci ?

Vétsina Zen s SLE je schopnd ot¢hotnét a ptivést na svét zdravé dité. Te¢hotenstvi je tieba
pokud mozno planovat tak, aby k poceti doslo az dostatecné dlouhou dobu po vysazeni
1éka, které mohou poskodit plod. Nemoc by méla tedy byt dostatecné dlouho pod
kontrolou bez 1écby nebo jen s malou déavkou glukokortikoidi. V dob¢ aktivniho
onemocnéni nebo pfi uzivani urc¢itych 1€kt mohou byt s ptipadnym ot€hotnénim potize,
ale v zadném piipadé se nelze spoléhat na zddné z podavanych 1¢kt jako na prostiedky,
které otéhotnéni zabrani. SLE muze také pusobit opakované spontanni potraty, predcasny
porod a onemocnéni novorozence, oznacované jako neonatalni lupus (viz apendix 2).
Rizikovym faktorem problému v t€hotenstvi je pritomnost antifosfolipidovych protilatek.
Te¢hotenstvi mlize zhorsit piiznaky SLE nebo vyvolat jeho znovuvzplanuti. Proto Zeny s
lupusem které planuji t¢hotenstvi nebo ot¢hotni neplanované by mély byt sledovany na
specializovanych pracovistich, kde se porodnici zamétfuji na problematiku SLE a uzce
spolupracuji s revmatology.

Nékteré 1éky podavané u SLE mohou zptsobit snizeni plodnosti muzi. Obecné plati, ze
jak divky, tak chlapci maji byt v¢as pouceni o problematice t¢hotenstvi v souvislosti s
zejména kondom, v kombinaci se spermicidnimi prostfedky. Hormonalni antikoncepce
neni vhodnd, protoze miize zvySovat riziko vzplanuti SLE a u vnimavych jedinct i
rozvoje dalSich zavaznych komplikaci (Zilnich trombdzy).

APENDIX 1.

Antifosfolipidovy syndrom

Antifosfolipidovy syndrom (APLS) je oznaceni stavu, pfi némz dochézi diky pasobeni
autoprotilatek (antifosfolipidové protilatky) ke zvySeni srazlivosti krve a rozvoji krevnich
projevi SLE (sekundarni APLS) nebo muze existovat samostatné (primarni APLS). Pfi
postizeni cév v mozku mohou byt kromé bolesti hlavy pfitomny riizné dalsi neurologické
projevy, typickym koznim projevem je tzv. livedo reticularis. Pfi vzniku srazeniny ve
velkych Zilach (napt. dolnich koncetin) je pacient ohrozen jejich uvolnénim do cévniho
reci$té¢ a vmetenim do plic, které mize byt Zivot ohrozujici komplikaci (plicni embolie).
Antifosfolipidové protilatky mohou komplikovat t€hotenstvi (viz vyse). V 1écbé APLS se
pouzivaji léky tedici krev (antikoagulancia), jako je heparin a warfarin, v prevenci se
muze uplatnit nizkodavkovana kyselina acetylosalicylova (aspirin).

U vétSiny déti se zjisténymi antifosfolipidovymi protilatkami k rozvoji trombdzy nikdy
nedojde. Je tfeba vyvarovat se rizikovych faktorii, kterymi jsou koufeni a hormonalni
antikoncepce.

APENDIX 2.
Neonatalni lupus
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Neonatalni lupus (NLE) je vzacnym onemocnénim plodu a novorozence, zpiisobenym
piechodem urcitych mateiskych autoprotilatek (anti-Ro, La) placentou do ob&hu plodu.
Tyto autoprotilaitky ma asi 1/3 Zen s SLE, mohou vSak byt pfitomny i u Zen bez
klinickych projevt SLE.

NLE se velice lisi od SLE. Je to onemocnéni casoveé omezené, vétSina projevl vymizi bez
1écby a bez nasledkli béhem 3-6 mésich Zivota ditéte. Nejcastéjim projevem je vyrazka,
zejména na mistech vystavenych svétlu. Dal§im projevem mohou byt pfechodné zmény v
krevnim obrazu a zvySeni jaternich testl. Vzéacnou, ale zavaznou komplikaci je rozvoj
poruchy srde¢niho rytmu v podobé tzv. vrozené¢ho sinokomorového (AV) bloku,
srdce a umrti plodu. Tato komplikace se rozviji ¢asné¢ v prub¢hu t¢hotenstvi (mezi 15.-
25.tydnem) a lze ji zjistit vySetfenim srdce plodu ultrazvukem. U novorozencu je tato
porucha trvalého charakteru a vétinou vyzaduje pouziti kardiostimulatoru. Déti, které
prodélaly NLE, se vyvijeji a rostou normalné a riziko rozvoje SLE v pozdéjim veku se u
nich nezda byt vyrazné zvyseno.
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