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SLE-SISTEMNI LUPUS ERITOMATOZUS

Kakva Je Bolest Sle ?

Sistemni Lupus Erotomatozus Je Kroni€éna Autoimuna Bolest ,Otkrivena Ranih Godina
20 Og Stoljeéa ,Koja Napada Razli€ite Organe , A Naroé€ito Koau, Zglobove, Krv I
Bubrege .Sle Je Kroniéna Bolest [1to Znaéi Da Traje Dugo Vremena.

Autoimuna -Znaéi Da Postoji Poremeéaj Imunog Sistema ,Koji Umjesto Da ITtiti Tijelo
Od Bakterija I Virusa ,Napada Bolesnikova Vlastita Tkiva. .Sistemna -Znaéi Da
Ukljuéuje Mnoge Organe U Tijelu ,Lupus-Rije€ Koja Potje€e 1z Latinske Rijeéi Za Vuka
Te Nalazimo Karakteristiéan Osip U Obliku Leptira Na Licu,Eritomatozus -Gréki
Mislimo Na Crvenilo I Osip Na Licu .Ime Bolesti Se Javlja Iz Ranog Xx.Stoljeéa.

Kako Je »Esta Bolest?

Sle,Je Rijetka Bolest Koja Se Javlja 5 Na Milion Djece Godinnje .Javlja Se Prije 5
Godine Aivota Ili Malo Prije Puberteta./Eene U Toj Dobi Mogu RallAti (15-40 God.) 1
Naléenée Su Pogo! /Ene I U Toj Grupi Odnos Munkaraca [ Aena Je 9:1. AEnée Se Javlja
Kod Djevojéica Nego Kod Dje€aka Ali Poznata Svuda Po Svijetu.Sistemna Bolest Koja
Se Raspoznaje Po Citavom Svijetu , Ali Je Eeméa Kod Afrigkog- Ameriékog
JIpanjolskog I Azijskog Porijekla.

Koji Su Uzroci Bolesti?

Glavni Uzrok Sle Je Nepoznat, Samo Se Zna Da Je Sle Autoimuna Bolest Gdje Se Gubi
Moguénost Da Se Prepoznaju Strane Od Vlastitih Stanica I Tkiva .Rezultat Je
Autoimuna Reakcija Koja Uzrokuje Upalni Proces Koji Napada Odre!JEne Organe
(Zglobove ,Bubrege, Kozu I Ostalo ).

Upalno Znaéi Da Se Javlja Te Da Odrel |Eni Dio Tijela Postaje Vrué ,Crven Oteéen |
Osjetljiv.Rezultat Je Autoimunosna Reakcija Koja Izaziva Upalu Koja PogallA
Speciféne Organe .

Ako Ti Simptomi Potraju Zna€i Da Moee Biti "Lupus "I Zato Je Tretiranje Lupusa Bitno
Zato Je Cilj Lijeéenja Sle Ublazavanje Upale . Misli Se Da Su Razli€iti Nasljedni
Faktori Riziéni U Kombinaciji Sa Okolinom Odgovorni Za Poremeéen Imuni Sustav .
Zna Se Da Sle Moze Biti Uzrokovan I Raznim I Brojnim Einiocima Ukljuéujuéi
Hormonalnu Nestabilnost U Pubertetu . . Tako[/Er Su Bitni I Faktori Okruzenja U
Kojem Djete Aivi ( Sunce,Virusne Infekcije I Neki Lijekovi).

Da Li Je Bolest Nasljedna ?

Bolest Nije Zarazna I Ne Prenosiva Od Djeteta Do Djeteta ,Ali Postoji Moguénost Da Je
Genetski Predisponirana Jer Ipak Djeca Naslje[1Uju Nepoznate Einioce Od Svojih
Roditelja Koji Mogu Predstavljati Sklonost Za Razvoj Sle.

Ona Nisu Obavezno Predodrel /Ena Za Nastanak Sle Ali Mogu Biti Upitna. . Makar Je
Rijetko Da Dvoje Djece 1z Iste Obitelji Imajusle.
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ZaTo Moje Djete Ima Sle ? Da Li Se Pojava Bolesti Mozaee Sprije»Iti ?

Uglavnom Uzrok Sle Je Nepoznat Ali Je Vjerojatno Da Kombinacija Nasljedne Bolesti |
Izlaganja Razliéitim Odre[JEnim Faktorima Iz Okolinie Moae Potaknuti Nastanak
Bolesti . Uloga Genetike I Einilaca Iz Okoline U Nastanku Sle Tek Se Nalaze . Sle Se Ne
Moze Sprijeéiti Ali Se Moze Kontrolirati I Paziti Da Bolesno Djete Izbjegava Kontakt
Sa Raznim Einiocima Koji Su Odgovorni Za Nastanak Bolesti (Pr. Izlaganje Suncu,
Stres, Neke Viruse Hormoni. I Odre[JEni Lijekovi) .

Da Li Je Bolest Zarazna?
Ne ,Nije Zarazna I Ne Mozae Se Prenjeti S Osobe Na Osobu .

Glavni Znaci I Simptomi Bolesti ?

Bolest Poéinje Polako Postepeno Sa Javljanjem Novih Simptoma Koji Traju Nekoliko
Dana Ili Tjedana Pa Ponekad I Mjesecima .Umor I Malaksalost Su Najéenéi Simptomi
Na Koje Se Djeca Tuzxe, Makar Se Kod Neke Djece Javlja Gubitak Apetita , Mrravljenje
Kao I Povirena Temperatura .Kroz Vrijeme Djeca Razviju Specifiéne Simptome Koji
Zahvaéaju Jedan Organ Ili Vire Organa U Tijelu .

Vremenom Mnoga Djeca Razviju Specifiéne Simptome , Koji Su Izazvani Upalom
Jednog 1Ili Vime Organa .Zahvatanje Koze I Sluznice Su Vrlo Eesta Manifestacija I
Javljaju Se Osipi ,Fotosenzitivnost I Ranice U Nosu I Ustima.

Imamo:
1. Osip - Diskoidni ( Perutavi Osip , Javlja Se Po Licu ,Urima ,Ramenima I Prsima
,Moee Ostaviti Oziljke )

2. Leptirov Znak - Na Licu Preko Obraza Do Ruba Nosa .Javlja Se Kod 1/3, 1/2
Bolesne Djece .

3. Alopecija- Moze Biti Generalizirani Ili Lokalizirana A Kratka Krhka Kosa Kod
Lupsa Mo®e Rezultirati Stvaranjem Tkz."Lupus-Hair "Frizure.

4. Fotosenzitivnost (Kada Ko@a Reagira Na Sunce ,Dok Pokriveni Dio Ostaje Isti
Kao Prije )Moze U Doticaju Sa Suncem Postati Bulozan I Moze Se Sekundarno
Inficirati

5. Promjene U Sluznicama -Nos [ Usta ( Mala Onteéenja Koja Mogu Izazvati [
Krvarenja Iz Nosa )Javljaju Se Kao Posljedice Vaskulitisa .

6. Artritis -Ote€eni Zglobovi Ruku ,Ramena ,Laktova ,Te Zglobovi Na Nogama )
Moae Se Javiti Tendovaginitis [ Miozitis.

7. Pleuritis-Upalni Proces U Pleuri (Upala Koja Astvara Skupljnje Tekuéine U
Pluéima I Oko Srca ),Perikarditis.

8. Bubrezna Onteéenja I Smetnje - Pripadaju Najozbiljnijim I PogallAju Oko 50 %
Bolesnika ,Javljaju Se Proteinurija ,Krv U Urinu ,Edemi Na Nogama I Rukama )

9. Cns -Kod 20% Bolesnika .Simptomi ;.Glavobolja ,Vrtoglavice I Neuro Psihi¢ke
Smetnje Kao IIto Su Smetnje Koncentracije ,Paméenja ,Depresije 1 Psihoze ).U
Cerebrospinalnom Likvoru Mo@e Se Naéi Povinena Razina Proteina I Lagano Povimenje
Limfocita.Ako Treba Radi Se Ct.

10. Krvozilni Sustav - Hemoliticka Anemija (Krvarenja U Urinarni Sustav ) ,
Trombocitopenija Kod Bolesnika , Leukocitopenija -Pad Bijelih Krvnih Stanica .
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11. Imunolonka Problemi - Analizira Se Krv U Laboratorijima (Ana,Antifosfolipidna
Antijtjela..)Ana Je Gotovo Uvijek Pozitivna Kod Svakog Bolesnika ,Ali Nije Sam Po
Sebi Dovoljan Test Za Dokaz. Test Moze Biti Pozitivan I Kod Drugih Bolesti

12.  Ana Anti Nuklearno Antitijelo .NallE Se U Krvi Pozitivno

Dijagnostika Bolesti Kod Sle

Dijagnoza Sle Se Zasniva Na Kombinaciji Subjektivnih Simptoma (Kao Bol) I
Objektivnih Znakova Bolesti (Kao Groznica)., I Rezultata Testova ,Dok Su Iskljuéene
Druge Bolesti . Da Bi Nam Bilo Lakrme Otkrivati Bolest I Razlikovati Ju Od Ostalih
Bolesti ITamo 11 Kriterija U Kombinaciji Koji Pokazuju Da Se Radi O Sle . Prema
Me[Unarodnom Udruzenju Ara .Da Bi Se Postavila Prava Dijagnoza Bolesnik Mora
Imati 4 Od 11 Karakteristika Veé Opisanih Koji Su Karakteristiéni Ze Sle. Ali Iskusni
Lijeénici Mogu I Sa Manje Karakteristika Postaviti Dijagnozu.

Uz Klini€ku Sliku Lupusa Bitni Su Nam I Dijagnosti€¢ki Laboratorijski Nalazi Koji Na To
Upuéuju , Kao ITto Su :

A)Hematolonki Nalazi - Anemija ,Leukopenija ,Trombocitopenija Te
Pozitivan Coombsov Test ,

Te Crp

Koji Je Poviren Radi Upalnog Procesa

C3 ,C4 - Snizene Kod Aktivne Bolesti I To Osobito Kod Nefritisa .

B)Imunolonki Nalazi - Pozitivan Test Na Ana
Pozitivan Rf Faktor

Lazno Pozitivan Test Na Sifilis

Pozitivna Antifosfoidna Antitjela

Anti Dna Antitijela

C)Biokemijska Obrada Krvi I Urina
Poveéana Urea U Serumu Kao I Smanjenje Kreatinin Klirensa
Abnormalne Vrijednosti Bubreenih Proba

Puna Puta Se Rade I Dodatne Obrade Tj, Druge Razne Pretrage Kao I1to Su Rtg,(Za Srce
I Pluéa),Ekg Iuzvsrca,Pluéni Testovi ,Eeg,Te Mr Mozga I Druga Isitivanja Centralnog
Nervnog Sustava. Ponekad Biopsija Malog Komadiéa Tkiva Bubrega, Koji Nam
Omuguéuje Brzu Dijagnostiku O Kojem Se Tipu Radi .

Danas Su Dostupni Mnogi Testovo Kojima Se Prati Ué€inak Sle Na Druge Dijelove
Tijela. »Esto Je Neophodna Biosija Bubrega. Kod Tog Postupka Se Uzima Komadié
Bubreanog Tkiva Koje Se Promatra I Analizira Pod Mikroskopom.

Biopsija Bubrega Pruea Nam Vazne Informacije O Vrsti, Stupnju I Duini Trajanja
Omnteéenja I Vrlo Je Vazna U Izboru Pravilnog Lije€enja Sle. Biopsija Koze Moze
Ponekad TakolEr Pomoéi U Postavjanju Dijagnoze Koanog Vaskulitisa, Diskoidnog
Vaskulitisa Ili Drugih Ko@nih Promjena I Osipa.
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Da Li Je Bolest Ista Kod Svakog Djeteta?

Simptomi Sle Mogu Varirati Od Bolesnika Do Bolesnika .Kombinacija Simptoma I
Znakova Bolesti Je Razliéita Kod Svakog Djeteta . Svi Prethodno Opisani Simptomi
Mogu Se Javiti Ili Napoéetu Bolesti Ili U Bilo Kojem Trenutku Tokom Bolesti.

Da Li Se Bolest Razlikuje Kod Odraslih Od Bolesti Kod Djece?
Opéenito Sle Kod Djece I Adolescenata Je Sli€éan Kao Sle Kod Odraslih Ali Se Bolest
Braze Mjenja I Ozbiljnija Je Kod Djece.

Da Li Se Bolest Lije»I I Kaka Se Lije»I ?

Za Sada Nema Lijeka Za Sle, Ali Se Veéina Djece S Sle Moze Uspjenno
Lijeéiti.Lije€enje Je Usmjereno Smirivanju Procesa Upale I Spre€aavnju Komplikacija
.Kada Se Prvi Puta Postavi Dijagnoza Sle On Je Aktivan . U Tom Stupnju Bolest
Zahtijeva Velike Doze Lijekova Da Bi Se Uspostavila Kontrola I Sprije€ilo Onteéenje
Organa . Kod Mnoge Djece Lijeéenje Spre€ava [lirenje I Dovodi Do Smirivanja Bolesti.,
Kada Je Potrebno Koristiti Malo Lijekova Ili Ninta .

Kako Se Lije»I Sle I Koliko Dugo Traje Lije»Enje?
Veéina Simptoma Sle Su Posljedice Upale I Lije€enje Je Usmjereno Smirivanju Upale .

Imamo 4. Grupe Lijekova Koji Se Primjenjuju Kod Djece .

1). Nesteroidni Protupalni Lijekovi -(Nsaids) Koji Kontroliraju I Smiruju Bol Kod
Artritisa Koji Se Javio Kod Sle.Primjenjuju Se Kratko I Tu Spadaju Indometacin I
Aspirin .Aspirin Se Rijetko Primjenjuje Zbog Svog Anti- Upalnog Efekta Ali Se
Upotrebljava Kod Djece S Povirenim Antifosfolipidnim Antitijelima Da Bi Se Sprijeéilo
Zgrunavanje Krvi.

2).Antimalarici -Kao ITto Su Hidroksiklorokinom Koji Je Dobar Kod Diskoidnog Osipa
I Koanih Promjena Pri Izlaganja Suncu .Mogu Proéi Mjeseci Dok Se Lijek Pokaze Kao
Djelotvoran . Veza Izme[ U Sle I Malarije Nije Poznata. Ali Onteéenje Mreanice Oka
,Je Glavna Prepreka U Korintenju Tog Lijeka .

3)Glukokortikosteroidi-Koji Smanjuju Upalu I Spre€avaju Prekomjerno Aktiviranje
Imuno Sustav.Oni Spadaju U Glavnu Skupinu Lijekova Za Sle. Poéetni Lje€enje I
Kontrola Bolesti Ne Moze Se Postiéi Bez Svakodnevnog Davanja Glikokortikosterioida
U Periodu Od Nekoliko Tjedna I Mjeseci Ali Kod Veéine Djece Se Daju Godinama.
Koliéina Koja Se Primjenjuje Ovisi O Tezini Bolesti Kao I Vrsti Organa Koji Su
Obuhvaéeni .Djeca Se Veé Nakon Nekoliko Dana Bolje Osje€aju .

“Djeci Se Daju Velike Doze Lijeka Intravenozno Na Bolni€ékom Lije€enju Kroz Par Dana
Pa Se Nakon Toga Doza Lijeka Postepeno Smanjuje.(Daju Se Pulsne Doze Solumedrola
Kroz 3 Dana )Kod Primjene Lijeka Potrebno Je Pratiti I Monitorirati Djete Te Mu Mj
Eriti Vitalne Finkcije Jer Ima Puno Lomih Nus Pojava (Cushing , Visoki Tlak
,Osteoporoza).

Vazno Je Da Djeca I Njihovi Roditelji Shvate Kako Djeluju Lijekovi I Zanto Je
Prestanak Lijekova Opasan Za Njihovo Zdravlje Ili Mjenjanje Doze Lijeka Bez Lijeénika
. Ako Se Koriste Neko Vrijeme I Naglo Se Prestanu Uzimati Tijelo Moze Biti U
Nemoguénosti Poéeti Proizvoditi Dovoljno Kortizola Na Neko Odre[ /Eno Vrijeme.
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Rezultat Moze Biti Po A ivot Opasan Nedostatak Kortizola( Adrenalinska
Insuficijencia). I Pored Toga Smanjivanje Doze Lijeka Moae Dovesti Do Ponovnog
Razbuktavanja Bolesti.

4).Imunosupresivni Lijekovi -Kao ITto Su Ciklofosfamidi 1 Azatiopirin, Mtx Djeluju
Drugaéije Od Glikokortikosteroidnih Lijekovaoni Spre€avaju Upalu I TakolIEr ZEele
Smanjiti Imunolonki Odgovor. Ti Lijekovi Ne Zamjenjuju Kortikosteroide. .Koriste Th
Djeca Koja Ne Reagiraju Na Dugotrajnu I Upornu Terapiju Kortikosteroidima.Oba Dva
Lijeka Mogu Se Davati Kao Tablete I Uglavnom Se Koriste Zajedno. Ciklofosfamid
Uzrokuje Manje Nus Pojava Kada Se Primjenjuje Venozno Nego Na Usta,l Daje Se Kod
Djece Koja Imaju Ozbiljne Probleme S Bubrezima I Ozbiljna Stanja U Sle. .Terapija Se
Primjenjuje Svakih 3-4 Tjedna (Otprilike Veéa Doza Od 10 Do 15 Puta Nego Dnevna
Doza U Tabletama ) A Onda Se Smanjuje Doza . Mogu Se Davati Kroz Dnevne Bolnice
Ili Se Djete Hospitalizira Na Odjel .

Bilonki Lijekovi Ukljuéuje Supstavce Koje Blokiraju Proizvodnju Autoantitijela Ili
Efekte Sliénih Milekula. Njihova Upotreba Kod Sle Jon Je U Istrazivanju I Oni Se Daju
Samo Po Protoklolima Tokom Istraivanja.

Istrazivaja Na Polju Autoimunih Bolesti A Naroéito Kod Sle Vrlo Su Intenzivna.

Cilj U Buduénosti Je Da Se Urtvrde Specifiéni Mehanizmi Upale I Da Se Odredi Naéin
Lije€enja Bez Potiskivanja Cijelog Imunog Sustava. Trenutno Su U Toku Mnoge Studije
Koje Se Odnose Na Sle. Te Istrazivanja Ukljuéuju Testiranja Novih Terapija I
Istrazivanje Te Razumjevanja Koje Vodi K Boljem Aspektu Djeé€jeg Sle.

Koje Su Nus Pojave Lijekova Koji Se Primjenjuju Kod

Sle?

Ima Puno Nus Pojava Lijekova Koji Se Primjenjuju Kod Lijeéenja Sle.Vrlo Je Bitno Dati
Upute Kako Djetetu Tako I Roditeljima O Nezeljenim Nus Pojavama Lijeka .Roditelji
Dobivaju Pisane Upute Nakon Usmenih I Vode Brigu O Njima ,Kada I Koliko Se Eesto I
Koje Se Nus Pojave Javljaju.

Djeca Se Smiju Cijepiti Ako Bolest Nije U Akutnoj Fazi I Ako Nisu Pod
Kortikosteroidima I Imunosupresivima.

Javljaju Se:

Kod Primjene Nsaid Mogu Se Javiti Neaeljene Nus Pojave Kao Ilto Su Muénina U
Trbuhu (Zato Th Je Potrebno Uzimati Nakon Obroka) ,Lako Izbijanje Modrica I Rijetko
Promjene Na Bubrezima Ili Jerti Kao Poremeéaj Funkcije Tih Organa.

Oéne Promjene -Kataraktei To Najéenée Kod Antimalarijskih Lijekova Koji Izazovu
Mnoge Promjene Na Mreznici Oka ,Pa Je Potrebno Kontrolirati Se Kod Oénog
Doktora(Oftamologa)

Glikokortikosterioidi Mogu Izazvati Puno Nus Pojava I Njihov Je Spektar Ilirokod
Kratkoroénih Do Dugoroénih Neweljenih Efekata. Rizici Od Neaeljenih Efekata Tih
Lijekova Se Poveéavaju Kada Je Njihova Doza Velika I Kada Se Duze Vrijeme Koriste .
Glavne Nus Pojave Su :

Promjene U Fizi€ékom Izgledu (Poveéanje Tjelesne Texine , Napuhnutost Obraza
,Prekomjerna Dlakavost, Ko@ne Promjene Kao Strije, Akne I Lako Dobivanje Modrica) .
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Poveéani Rizik Od Infekija Naroé€ito Od Tuberkoloze I Vodenih Kozica I Tada Se Djete
Treba Ilto Prije Javiti Lijeéniku. Trenutno Se Primjenjuje Pasivna Imunizacija . Loma
Probava U Muénina ,Te Agaravica .Ti Problemi Zahtijevaju Lijekove Za Eir
.Antilukusni Lijekovi (Peptoran lili Gastal ) .

TakoJEr Se Mowe Javiti Slabost Mimi€éa Pa Djeca Imaju Poterkoée Kod Penjanja Ili
Ustajanja S Stolice.

Poremeéaj U Metabolizmu ITe€era Naroéito Ako Je Genetska Predispozicija Za Nastanak
Ileéerne Bolesti . Promjene U Raspolozenjuukljuéujuéi Depresiju Ui Eeste Promjene
Raspolo@enja. Oéni Problemi Kao I1to Su Zamuéenost Oka I Glaukom . Krhktost Kostiju
( Osteoporoza ) .

To Se Mo@e Umanjiti Vjeebanjem I Uzimanjem Hrane Bogate Kalcijem I Uzimanjem
Dodatnih Koliéina Kalcija I Vitamina D . .S Tim Preventivnim Mjerama Se Mora Poéeti
ITto Ranije Kada Se I Poéne S Lije€enjem Kortikosteroidima.

Vazno Je Napomenuti Da Se Sve Nus Pojave Lijeka Mogu Smanjiti Ili Nestati S
Prekidom Ali Smanjenjem Doze Lijeka. Imunosupresivni Lijekoi TalJEr Imaju Nus
Pojave I Djecu Je Bitno Kontrolirati .

Koliko Dugo Traje Lije»Enje I Koliko Traje Bolest?

Toliko Dugo Dok Traje Bolest Kod Neke Djece I Po Nekoliko Godina . Dokazano Je Da
Se Kod Djece Kod Koje Se Prekine Terapija Kortikosteroida Javljaju Velike Smetnje
Tokom Prvih Godina  Postavljanju Dijagnoze. Ponekad Se Daju Male Doze
Kortikosteroida Jako Dugo Radi Moguéeg Recidiva I Same Kontrole Bolesti.

Za Neke Bolesnika Korisnije Je Da Budu Na Malim Dozama Nego Da Se Izloae Riziku
Od Ponovnog Poéetka Upale . .Ali Je Individualni Lije€enje Kod Veéine Bolesnika. Kao
ITto Je I Individualna Prognoza Same Bolesti .

Koliko Dugo Bolest Traje ?

Sle Moae Trajati Godinama Uz Smirivanje Bolesti I Ponovne Simptome I Nove Upale .
»Esto Je Tenko Reéi Kolko Ee Bolest Trajati I Kakav Ee Biti Tok Bolesti Ali Znamo Da
Je Kod Svakog Djeteta Individualno .Bolest Se Moae Javiti Bilo Kada Bilo Spontano Ili
Kao Reakcija Na Neki Dogal lA I Moae Doéi Do Smirivanja Bolesti. Ne Postoji Naéin
Da Se Predvidi Koliko Dugo Ee Trajati Bolest Tj. Pogornanje I Kolko Ee Trajati Faza
Oporavka.

Kakva Je Dugoro»Na Prognoza Bolesti ?

Ishod Sle Ovisi O Brzini Otkrivanja Same Bolesti Te Brze I Efikasne Primjene Terapije.
Mnogi Bolesnici Kod Kojih Je Bolest Poéela U Dijetinjstvu Bit Ee Jako Dobro. Ipak
Bolest Ako Je Aktivna Moze Bii Opasna U Adolescenciji I Kod Odraslih .

Prognoza Sle U Dijetinjstvu Ovisi O Stupnju Upale Unutarnjih Organa .Djeca Sa
Ozbiljnom Bolenéu Bubrega Ili Cns Zahtijevaju Agresivno Lije€enje. Ali Se Lagano
Mogu Kontrolirati Blagi Osip I Srtritis .Ipak Se Ne Moae Predvidjeti Prognoza Za Svako
Djete Pojedinaéno .

Da Li Je MoguAl Potpuni Oporavak ?

Bolest Se Ako Se Okrije U Rano Stadiju Mo@e Dobro Kontrolirati I Najéenc¢e Se Smiruje
I Prelazi U Mirovanje . Ipak Sle Je Kroniéna Bolest I Nepredvidiva Je I Djeci Kojo Je
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Postavljena Dijagnoza Sle Moraju Biti Pod Stalnom Kontrolom Lijeénika I Moraju
Nastaviti Lje€enje. Kada Djete Odraste Ljeéenje Preuzima Lijeénik Reumatolog.

Kak Bolest Moze Utjecati Na Svakodnevni Aivot Djeteta I Njegove Obitelji?

Kada Se Zapoéne S Lije€enjem Bolesnici Mogu Voditi Normalna Aivot . Jedini
Izuzuzetak Je Izlaganje Suncu Jer Mo@e Doéi Do Pogornanja Bolesti .Djeca S Sle Ne
Mogu Iéi Na Plau Tokom Dana I Ne Boi Smjela Sjediti Kraj Mora Ili Bazena. Djeca
Kakao Stare Trebaju Preuzeti Brigu Za Sebe I Za Redovoti Uzimanje Lijekova .

Moraju Kao I Roditelji Biti Svjesni Simptome Sle Da Bi Mogl Prepoznati Moguée
Pogormanje Bolesti . Odre[/Eni Simptomi , Kao Umor I Malaksalost Mogu Trajati
Mjesecima Nakon ITto Se Bolest Smirila . Djete Treba Poticati Da Se ITto Vire Ukljuéi U
Aktivnosti Svoje Dobne Granice I Svojih Vrrnjaka.

Ta Je Sa Kolom ,Sportom I Djetom ?

Djeca Sa Sle Vode Normalan ZEivot ( Odlazak U ITkolu) Osim Kada Im Je Bolest U
Akutnoj Fazi .Naravno Da To Ukljuéuje Djecu Kod Koje Se Javljaju Smetnje
Neurolonkog Sustava Kao ITto Su Teaxe Paméenje Ali Gubitak Koncentracije Tada, Se
Takvoj Djeci Radi Drugaéiji Program Njihova Obrazovanja. .Djete Treba Poticati Da Se
Bave ITto Vine Van ITkolskim Aktivnostima Koliko Im God To Njihovo Stanje Dopumnta.
Tu Se Ukljuéuju I Psiholog I Socijalni Radnik Te Im Omoguéuju ITto Bolji Kontakt Sa
Drugom Djecom I Tako Ne Gube Kontakt I Ne Osje€aju Se Drugaéije I Bolesno.Kada
Nema Akutne Faze Bolesti Djeca Se Bave Sportom I Aive Normalno Kao I Sva Druga
Djeca.

Kakva Se Prehrana Preporu»Uje ?

Ne Postoji Nikakva Pisana Djeta Za Sle Koja Bi Mogla Djete Izlje€iti . Bitno Je Da Je
Hrana Zdrava I Da Je Dobro Izbalansirana .

Prehrana Bi Trebala Biti Bogata Kalcijem I Vitaminom D Te Je Potrebno Ukljuéiti
Dijetetiéara U Program Lije€enja ,Radi Veé Navedenih Nus Pojava Lijeka (
Debljanje).Nemasna I Neslana Hrana Su Glavne Preporuke Da Bi Se Sprijeéila Pojava
Povinenja Krvnog Tlaka , I Manje Slatka Hrana Radi Poveéavanje Tjelesne Teazine I
Pojevu Ile€erne Bolesti.Prehranu Treba Nadopuniti Kalcijem I Vitaminom D Makar Se
Nije Dokazalo Da Su Korisni Sza Sle.

Kako »Esto Je Bitno Da Se Kontroliraju Djeca S Sle ?
»Este Kontrole Su Vaene Jer Se Mnoga Stanja Kod Sle Mogu Lakme Sprijeéiti Nego
Lijegiti I Lakne Je Kada Se Ranije Otkriju.

Da Li Se Djeca Smiju Cjepiti ?

Rizika Od Infekcije Je Poveéan Kod Djece S Sle I Spre€avanje Infekcije Cjepljenjem Je
Naroéito Vazno. Ako Je Moguée Djete Se Treba Dreati Redovnog Rasporeda
Cjepljenja. Ipak Postoji Par Izuzetaka Kod Kojih Nebi Se Smjela Primjenjivati Cjepiva.
Kod Djece S Aktivhom Boleréu Ne Bi Smjela Primati Cjepiva , Te Djeca Na
Imunosupresivnoj Terapiji Kao I Na Terapiji Kortkosteroidimane Smiju Primati Nikakav
Acjepiva Sa ZAivim Virusima (Npr, Cjepivo Protiv Vodenih Kozica, Rubeole Protiv
Djeé¢je Paralize I Ostale ) .
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Oralna Cjepiva Protiv Djeéje Paralize Ne Bi Se Sjela Davati Kod Djece Koja Su Na
Imunosupresivnoj Terapij . Kod Djece S Smanjenom Funkcijom Slezene I Djece S Sle
Preporuéuje Se Cjepivo Protiv Pneumokoka.

Ta Sa Seksualnim ZAivotom ,Te TrudnoAOm I Porodom?

Veéina Aena Koje Boluju Od Sle Imaju Normalno Vol /Enu Trudnoéu I Porod I RallAju
Zdravu Djecu. Idealno Vrijeme Za Trudnoéu Je Kada Bolest Miruje Ili Je Aena Bez
Primjene Drugih Lijekova Osim Amlaih Doza Kortokosterida (Drugi Lijekovi Mogu Biti
[Ttetni Za Djetet) .

Aene S Sle Mogu Imati Potenkoée Da Z<Atrudne Zbog Aktivnosti Bolesti Ili Primjene
Lijekova. Ali Aene S Poveéanim Antifosfolipidnim Antitjelima Imaju Veéi Rizik Od
Patolonke Trudnoée.

Moraju Biti Monitorirane Tijekom Trudnoée I Trudnoéa Im Moe Jon Vine Pogornati
Njihove Simptome I Samu Bolest,Tako Da Je Najbolje Konzultirati Se Sa Specijalistom
Reumatologom Kao I Ginekologom.

©To Se Tiée Kontracepcije, Ne Smiju Se Uzimati Antibebi Pilule Radi Pogormanja
Bolesti .Potrebno Je Iltititi Se Kondomima I Dijafragmom.Kontraceptivne Pilule S
Estrogenom Mogu Poveéati Rizik Od Rasplamsavanja Sle.

ANTIFOSFOLIPIDNA ANTITIJELA

Antifosfolipidna antitijela su antitijela napravljena protiv vlastitih antitijela fosfolipida
(dio staniEne membrane)ili proteina koji grade fosfolipide. Dva poznata i glavna
antitijela su ;anticardiolipin antitijelo 1 lupus antikoagulant. Oni se nallu kod 50% djece s
SLE ali se mogu naFi i kod drugih autoimunih bolesti ,raznih infekcija i u malom
postotku 1 kod djece s bilo kojim autoimunim oboljenjem .

Ova antitijela pOJaEavaJu zgrumavanje krvi u e@ilama i povezuju se sa nekoliko
manifestacija uliuEu_]uEl 1 trombozu arterija ( tromb0c1t0pen1_]a odnosno smanjen broj
trombocita ) migrenozne glavobolje, epilepsiju, 1 crvenkasto imaranu kozu (livedo
retikularis) .

UobiEajno mjesto je mozak, mto moze dovesti do inzulta . Ostala uobiEajna mjesta su
vene koae 1 bubrege. Antifosfolipidni sindrom je ime za bolest u kojoj je tromboza
udruzena s pozitivnim testom na antifosfolipidna antitijela.

Ta antitijela su bitna u trudnoFi jer djeluju interaktivno s funkcijom placente(posteljice)
izene s SLE bi mogle imati problema s trudnoEom . Kod njih se daju aspirin i heparin -
koji je potrebno davati tijekom trudnoEe pod kozu.

Kod adolescenata se ne bi smjela upotrebljavati kontracepcija i ne bi smjeli pumniti .
Mnoga djeca s pozitivnim antifosfolipidnim antitijelima nikada nisu imala
trombozu.Trenutno se provode istrazivanja o najboljem lijeku za lijeEenje za takvu
djecu.

Djeci s pozitivnim antitijelima i autoimunim bolestima daju se male doze aspirina.Aspirin
djeluje na eritrocite i utjeEe da se smanji njihovo sljepljivanje ,Fime smanjuje sposobnost
krvi da se zgruma.

Kompletno lijeEenje adolescenata takoller obuhvaEa izbjegavanje faktora rizika kao mto
su punenje i oralni kontraceptivi ,
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Kada se postavi dijegnoza (kod djece nakon tromboze ) osnovno lijeEenje je da se krv
razrijedi . T o se postiee antikoagulansom ,koji se uzima svaki dan oi potrebni su redoviti
lab. nalazi krvi da bi se vidio nivo. Potrebno ih je uzimati svaki dan i potrebno je
kontrolirati krvnu sliku redovito .

Duzina lijeEenja antikoagulansima ovisi o ozbiljnosti poremeEaja i vrste zgrumavanja
krvi . Zene s antifosfolipidnim antitijelima koje imaju ponavljane pobaEaje mogu se
takoller ljeEiti ali ne sa varfarinom jer moae izazvati abnoralnosti ploda,ako se daje
tijekom trudnoFe.

LijeEenje kod trudnice se provodi davanjem aspirina i heparina . Heparin se tijekom
trudnoEe daje pod kozu u obliku inekcija. Primjenom tih ljekova kod 80% trudnica
trudnoEa je zdrava.

NEONATALNI LUPUS

Neonatalni lupus je rijetka bolest fetusa i neonatusa koja se transplacetarno prenosi sa
specifiEnim materinjim antitijelima . Ta specifiEna antitijela kod neonatalnog lupusa su
poznta kao antiRO, i anti -La antitijela. Ta antitijela su prisutna kod jedne treEine
bolesnika s SLE ali mnoge majke sa tim antitijelima nose djeca s neonatalnim lupusom .
Neonatalni lupus je drugaEiji nego SLE ,u mnogo sluFajeva nestaje nakon 3-6 mj. zivota
ostavljajuFi djete bez posljedica . Jedan od glavnih simptoma je osip, koji se pojavljuje u
prvim danima i tjednima &ivota i to pogotovo nakon izlaganja suncu .

Osip prolazan i ne ostavlja oziljke .

Drugi od simptoma je abnormalna krvna slika koja se nakon nekoliko tjedana vraEa u
normalu .Ponekad se javljaju promjene na srcu kao kongenitalni srEani blok .,djete ima
jako slabi puls .

Ova abnormalnost je stalna i obiEno se dijagnoza postavlja putem fetalnog UZV izmelJu
15.4j. i 25.tjedna trudnoEe. U nekim sluEaJeV1ma moguEe je 11_]eE1t1 i nerolJenu djecu .
Djeca s neonatalnim lupusom normalno se razvijaju i rastu ,i malo njih ima manse da
azvije kasnije u @ivotu SLE .
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