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JUVENILNE SPONDILOARTROPATIJE

Kaj je to?

Juvenilne spondiloartropatije so skupina kroni¢nih vnetnih bolezni sklepov (artritis) in
narastiS¢ tetiv na kosti (entezitis). Prizadenejo predvsem sklepe na spodnjih udih in v
nekaterih primerih sklepe medeni¢nega obroca (sakroileitis — boleCina v krizu) in
hrbtenice (spondilitis — bolecCina v ledvenem delu).

V nekaterih primerih lahko bolezen sprozi bakterijska okuzba prebavil ali secil (reaktivni
artritis). Juvenilne spondiloartropatije so izrazito bolj pogoste pri nosilcih antigena HLA
B27, ki je genetski oznaCevalec za nagnjenost posameznika k razvoju teh bolezni.
Obicajno je klinicni potek bolezni na zacetku pri otrocih razlicen kot pri odraslih
bolnikih, lahko pa bolezen poteka podobno kot pri odraslih.

Otroke z juvenilnim idiopatskim artritisom, ki imajo artritis z entezitisom (glej poglavje
JIA), uvrS¢amo v skupino juvenilnih spondiloartropatij.

Katere bolezni uvr§¢amo med juvenilne spondiloartropatije?

Kljub nekaterim razlikam uvrs¢amo med juvenilne spondiloartropatije enake bolezni, kot
v skupino spondiloartropatij pri odraslih: ankilozirajoci spondilitis, reaktivni artritis (in
Reiterjev sindrom), psoriati¢ni artritis (oblika s spondiloartritisom) in artritis povezan s
kroni¢no vnetno ¢revesno boleznijo (oblika s spondiloartritisom).

Pri nekaterih otrocih, ki ne izpolnjujejo diagnosti¢nih meril za vkljucitev med zgoraj
nastete bolezni, govorimo o t.i. nediferenciranih spondiloartropatijah.

K juvenilnim spondiloartropatijam uvrs¢amo tudi nekatera druga stanja, kot npr. sindrom
seroloSko negativne entezopatije in artropatije (SEA) in artritis z entezitisom.

Kako pogosta je ta bolezen?

Spondiloartropatije so ena izmed najpogostejsSih oblik kroni¢nega artritisa v otroski dobi.
V to skupino sodi priblizno 30% otrok s kroni¢nim artritisom.

Spondiloartropatije so pogostejse pri deckih. Bolezen se obicajno za¢ne med 10. in 15.
letom starosti. Glede na to, da ima vecina bolnikov genetsko nagnjenost za razvoj bolezni
(HLA-B27), je pogostnost pojavljanja juvenilnih in odraslih spondiloartropatij odvisna
od pogostnosti pojavljanja tega oznacevalca v celotni populaciji.

Kaj je vzrok bolezni?

Vzrok in natanéni mehanizmi, ki povzro¢ijo nastanek juvenilnih spondiloartropatij, so
neznani. Kot pri drugih oblikah kroni¢nih artritisov v otroski dobi, so za razvoj bolezni
verjetno odgovorni razlicni deli imunskega sistema. Spondiloartropatije so lahko
povezane z drugimi kroni¢nimi vnetji, kot so npr. vnetne bolezni Crevesja, secil ali koze.
Pri nekaterih otrocih sprozijo razvoj artritisa okuzbe z dolofenimi mikrobi (npr.
salmonela, Sigela, jersinija, kampilobakter in klamidija).

Ali je bolezen dedna?
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Velik delez bolnikov z juvenilno spondiloartropatijo ima genetski oznacevalec HLA B27.
To ne pomeni, da bo vsak, ki ima ta genetski oznacevalec tudi zbolel. Na primer: e je
pogostnost pojavljanja HLA B27 v populaciji 10%, bo le 1% ljudi iz te populacije
zbolelo. Ce pa je v ozji druzini Ze bolnik s spondiloartropatijo, potem prisotnost HLA
B27 poveca verjetnost na 25%, da bo zbolel tudi drug ¢lan te druzine. Spondiloartropatije
so zato pogostejSe pri druzinskih ¢lanih bolnega otroka, kot pri druzinah z zdravimi
otroci.

Genetski oznacevalci, kot npr. HLA B27, povecajo verjetnost za razvoj bolezni, vendar
samo njihova prisotnost ne zadosc¢a za pojav bolezni. Menimo, da je za nastanek bolezni
potrebnih ve¢ dejavnikov, kar pomeni, da je bolezen rezultat genetske nagnjenosti in
izpostavljenosti neugodnim dejavnikom iz okolja (verjetno okuzbam).

Ali lahko bolezen preprecimo?

Bolezni ne moremo prepreciti, ker ne poznamo vzrokov za njen nastanek. Tudi testiranje
sorojencev za HLA B27 ni upravieno, ¢e nimajo simptomov, povezanih s
spondiloartropatijo.

Ali je bolezen nalezljiva?
Spondiloartropatije niso nalezljive bolezni.

Kaks$ni so glavni simptomi?

Juvenilne spondiloartropatije imajo skupne klini¢ne znacilnosti:

Artritis:

1) Najpogostejsi simptomi so bolecina, otekanje in zmanjSana gibljivost sklepov.

2) Veliko otrok ima oligoartritis v sklepih spodnjih udov. Oligoartritis pomeni, da so
prizadeti Stirje sklepi ali manj. Pri otrocih s kroni¢no obliko bolezni se kasneje lahko
pojavi poliartritis. Poliartritis pomeni, da je vnetje sklepov bolj razsirjeno in je prizadetih
pet ali vec sklepov.

3) Artritis prizadene predvsem sklepe spodnjih udov: koleno, glezenj, stopalo in kolke.
Redkeje artritis prizadene male sklepe na prstih nog.

4) Nekateri otroci imajo artritis v sklepih zgornjih udov, najpogosteje v ramenskih
sklepih.

Entezitis:

Entezitis, vnetje narastiS¢ tetiv na kost, je zelo pogost pri otrocih s spondiloartropatijami.
Najpogosteje so prizadete tetive na peti, stopalu in okoli kolena. Najpogostejsi simptomi
so bolecina v peti, bolec¢ina in oteklina stopala ter bole¢ina v predelu kolena.

Kroni¢no vnetje v predelu narastiS¢ tetiv na kost lahko vodi do nastanka kostnih
izrastkov. Ti se pojavijo predvsem na petah in lahko povzrocajo bolecino v peti.
Sakroileitis

To je vnetje sakroiliakalnih sklepov, ki se nahajajo v zadnjem delu medeni¢nega obroca,
kjer se stikata medenica in hrbtenica. Redko je sakroileitis prisoten Ze na zacetku bolezni,
ponavadi se pojavi 10 do 15 let po zacetku artritisa.

Najpogostejsi simptom je bole¢ina v krizu.

Bolecdina v ledvenem delu; spondilitis

Vnetje sklepov hrbtenice je redko na zacetku bolezni, se pa lahko pojavi kasneje v poteku
bolezni pri nekaterih bolnikih. Najpogostej$i simptomi so bolecina v ledvenem delu,
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jutranja okorelost in zmanjSana gibljivost hrbtenice. BoleCini v ledvenem delu se pogosto
pridruZzijo Se bolecine v vratu in prsnem kosu.

Ce prizadetost hrbtenice traja dalj ¢asa, lahko pride do nastanka kostnih mosti¢kov med
posameznimi vretenci (hrbtenica dobi izgled bambusove palice). To se pojavi le pri
redkih bolnikih z dolgotrajno boleznijo in skoraj nikoli ne vidimo pri otrocih.

Prizadetost oci

Akutni anteriorni uveitis je vnetje Sarenice v ocesu. Pojavi se redko in se kaze kot rdece
in bolece oko. Potreben je takojs$nji pregled pri okulistu.

Prizadetost koZe

Majhen delez bolnikov s spondiloartropatijami ima luskavico. Luskavica je kroni¢na
bolezen koze, pri kateri se pojavljajo drobno lusceci izpuscaji na kozi, predvsem na
komolcih in kolenih. KozZna bolezen se lahko pojavi ze nekaj let pred pojavom artritisa,
ali pa se pojavi Sele veC let po zacetku artritisa.

Prizadetost Crevesja

Nekateri otroci s kroni¢nimi vnetnimi C¢revesnimi boleznimi lahko razvijejo
spondiloartropatijo.

Izraz kroniéna vnetna ¢érevesna bolezen (KVCB) uporabljamo za kroni¢ne bolezni
crevesja, pri katerih ne poznamo natanc¢nega vzroka. Med te bolezni sodita “Crohnova
bolezen” in “ulcerozni kolitis™.

Ali bolezen poteka enako pri vseh otrocih?
Bolezenski znaki in potek bolezni so lahko zelo razli¢ni. Nekateri otroci imajo blago in
kratkotrajno obliko, medtem ko imajo drugi hudo in dolgotrajno obliko bolezni.

Ali je bolezen pri otrocih razli¢na kot pri odraslih?

V nekaterih pogledih se juvenilne spondiloartropatije razlikujejo od spondiloartropatij pri
odraslih.

1) pri otrocih so veliko pogosteje na zacetku bolezni prizadeti periferni sklepi udov,
medtem ko je pri odraslih na zacetku bolezni prizadeta predvsem hrbtenica.

2) pri otrocih so pogosteje prizadeti kolki.

Kako postavimo diagnozo bolezni?

O juvenilni spondiloartropatiji govorimo, ¢e se bolezen za¢ne pred 16. letom starosti, e
traja artritis dlje kot 6 tednov in Ce se klini¢na slika sklada z zgoraj opisanimi simptomi
(glej vprasanje o glavnih simptomih). Za diagnozo specificnih spondiloartropatij (npr.
ankilozirajo¢i spondilitis, reaktivni artritis, itd.) pa so potrebne posebne klini¢ne in
radioloske preiskave.

Otroke s temi boleznimi mora zdraviti in voditi pediatri¢ni revmatolog.

Katere preiskave so potrebne?

Celi¢ni oznacevalec HLA B27 je prisoten pri 80-85% bolnikov z juvenilno
spondiloartropatijo in je pomemben pri postavitvi diagnoze. Precej redkeje je ta
oznacevalec prisoten pri zdravi populaciji (5-12%, odvisno od populacije). Za postavitev
diagnoze je pomembna predvsem prisotnost HLA B27 v povezavi z znaCilnimi simptomi
in znaki spondiloartropatij.
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Preiskavi kot sta hitrost sedimentacije (SR) in C-reaktivni protein (CRP) nam podata
informacijo o sploSnem vnetju in s tem posredno o aktivnosti bolezni. Kazalci vnetja so
pomembni pri vodenju bolezni, Ceprav se glede zdravljenja bolj odlo¢amo na osnovi
klini¢nih znakov kot laboratorijskih preiskav. Z laboratorijskimi preiskavami spremljamo
tudi pojav morebitnih stranskih uc¢inkov zdravil (Stevilo krvnih celic, delovanje ledvic in
jeter). Rentgensko slikanje prikaze okvare sklepov in je pomembno za sledenje
napredovanja bolezni.

Slikanje z racunalniS8ko tomografijo (CT) in magnetno resonanco (MR) je uporabno
predvsem za oceno prizadetosti sakroiliakalnih sklepov.

Ali znamo bolezen zdraviti/pozdraviti?
Ker ne poznamo vzroka bolezni, tudi ne poznamo zdravila, s katerim bi bolezen
pozdravili. Kljub temu je zdravljenje zelo pomembno in uspe$no pri umiritvi vnetja in
preprecevanju dolgotrajnih okvar sklepov.

Kako zdravimo to bolezen?

Zdravljenje temelji predvsem na kombinaciji uporabe zdravil in fizioterapije, katerih cilj
je ohraniti funkcijo sklepov in prepreciti nastanek deformaci;.

1) Nesteroidni antirevmatiki (NSAR). To so simptomatska zdravila, ki delujejo
protivnetno in znizajo poviSano telesno temperaturo. Simptomatsko pomeni, da s temi
zdravili umirimo simptome bolezni, ki so posledica vnetja. Pri otrocih najpogosteje
uporabljamo naproksen in ibuprofen. Aspirin je u¢inkovito in poceni zdravilo, vendar ga
zaradi njegovih stranskih u¢inkov danes uporabljamo precej manj. Ponavadi jih bolniki
dobro prenasajo. Redko se pojavijo Zelod¢ne tezave, ki so najpogostejsi stranski uc¢inek
teh zdravil. So€asna uporaba vec razlicnih NSAR ni smiselna, lahko pa je pri doloCenem
bolniku eden izmed NSAR bolj u¢inkovit kot drugi.

2) Sklepne injekcije. Uporabljamo jih, ko je prizadet le en ali manjse Stevilo sklepov in
ko zaradi dolgotrajne pokréenosti sklepa obstaja moznost deformacij. V prizadeti sklep
injiciramo dolgodelujoci steroidni pripravek.

3) Sulfasalazin uporabljamo pri otrocih, kjer bolezen napreduje kljub ustreznemu
zdravljenju z NSAR in/ali sklepnimi injekcijami. Ob uvedbi sulfasalazina nadaljujemo
zdravljenje z NSAR, tako da bolnik prejema obe zdravili. Najvecji u€inek sulfasalazina
se pokaze Sele po vec tednih ali mesecih zdravljenja.

IzkusSenj z ostalimi zdravili, tudi z metotreksatom ni veliko.

V zadnjih letih so se pojavile nove moznosti zdravljenja z zdravili proti TNF (t.i. bioloSka
zdravila), ki zavirajo delovanje vnetne snovi imenovane faktor tumorske nekroze (TNF).
Trenutno Se nimamo dobrih raziskav glede ucinkovitosti in varnosti teh zdravil pri
bolnikih z juvenilnimi spondiloartropatijami.

4) Kortikosteroide obicajno uporabljamo samo prehodno za zdravljenje hudo bolnih
otrok. Lokalne steroide (kapljice za oc¢i) uporabljamo za zdravljenje akutnega
anteriornega uveitisa. Pri hujSih oblikah so potrebne peribulbarne injekcije steroidov ali
pa sistemsko zdravljenje s steroidi.

5) Ortopedsko zdravljenje. Med ortopedskimi operacijami se izvajajo predvsem
vstavitve umetnih sklepov v primeru konc¢ne okvare sklepov, najpogosteje zamenjava
kolkov.
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6) Rehabilitacija. Fizioterapija je nujen del zdravljenja. Potreben je zgoden zacetek in
redna fizioterapevtska obravnava, ¢e zelimo ohraniti normalno gibljivost, prepreciti
izgubo mi§iéne mo¢i in preprediti, omejiti ali popraviti deformacije. Ce pride do
prizadetosti hrbtenice, so potrebne posebne vaje za hrbtenico in dihalne vaje.

KakSni so stranski u¢inki zdravil?

Zdravila, ki jih uporabljamo za zdravljenje juvenilnih spondiloartopatij, bolniki obic¢ajno
dobro prenasajo. TeZave s strani Zelodca so najpogostejsi stranski u¢inek NSAR (zato jih
morajo bolniki jemati s hrano), vendar so pri otrocih redkejse kot pri odraslih. NSAR
lahko povzrocijo poviSane vrednosti jetrnih encimov; ta zaplet je pogostejsi pri jemanju
aspirina, pri ostalih NSAR pa se redko pojavi.

Sulfasalazin otroci dobro prenaSajo; najpogostejSi stranski ucinki so kozni izpuscaj,
prebavne tezave, poviSane vrednosti jetrnih encimov (okvara jeter) in levkopenija
(znizano Stevilo levkocitov v krvi, kar poveca nevarnost okuzb). Za spremljanje
morebitnih stranskih u¢inkov so potrebne redne kontrolne laboratorijske preiskave.

Tudi metotreksat otroci dobro prenasajo. Pojavijo se lahko prebavne tezave kot so slabost
in bruhanje. Verjetnost stranskih uc¢inkov na jetrih lahko zmanjSamo z rednim dajanjem
folne kisline. Pojavijo se lahko tudi preobcutljivostne reakcije, vendar so razmeroma
redke. Za spremljanje stranskih ucinkov so potrebne redne kontrolne laboratorijske
preiskave.

Dolgotrajno zdravljenje s kortikosteroidi v velikih odmerkih povzroci Stevilne pomembne
stranske ucinke kot so zastoj rasti in osteoporoza. Kortikosteroidi v velikih odmerkih
lahko povzrocijo povecanje apetita, kar vodi v debelost. Otroke je potrebno nauciti, da
uzivajo hrano, ki jih nasiti in ima hkrati nizko kalori¢no vrednost.

Kako dolgo traja zdravljenje?

Zdravljenje je potrebno tako dolgo, dokler traja bolezen. Trajanja bolezni ne moremo
napovedati. Pri nekaterih bolnikih se artritis lepo umiri po zdravljenju z NSAR. Pri teh
bolnikih lahko hitro, v nekaj mesecih, prenechamo z zdravljenjem. Pri bolnikih z
dolgotrajno ali napredujoco boleznijo je potrebno vecletno zdravljenje s sulfasalazinom
ali ostalimi zdravili. Pri teh bolnikih lahko prekinemo z zdravljenjem Sele po dolgotrajni
in popolni umiritvi bolezni.

Kaj pa alternativno/komplementarno zdravljenje?
Ni dokazov o uspeSnosti zdravljenja juvenilnih spondiloartropatij z metodami
alternativne medicine.

Kako dolgo traja bolezen? Kaksna je dolgoro¢na prognoza bolezni?

Potek bolezni je med bolniki zelo razlicen. Pri nekaterih bolnikih artritis izzveni po nekaj
mesecih zdravljenja. Za druge so znacilna ob&asna obdobja izboljSanja in ponovni zagoni
bolezni. Pri manjsi skupini bolnikov je vnetje sklepov stalno in napredujoce.

Pri vec€ini otrok je bolezen na zacetku omejena na periferne sklepe in narastisca kit. Z
razvojem bolezni se pri nekaterih razsiri na sakroiliakalne sklepe in hrbtenico. Pri
bolnikih s prizadetostjo hrbtenice in stalnim vnetjem sklepov je najve¢je tveganje za
hujso okvaro sklepov v odrasli dobi.

Na zacetku bolezni je nemogoce napovedati dolgoro¢ni potek bolezni.
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Kako bolezen vpliva na otroka in druZinsko Zivljenje?

V casu aktivnega vnetja v sklepih so skoraj vsi otroci vsaj deloma omejeni v svojem
vsakodnevnem zivljenju. Ker so prizadeti predvsem sklepi spodnjih udov, imajo vec
tezav pri Sportnih aktivnostih in hoji.

Posvetiti se moramo tudi psiholoskim vplivom bolezni na otroka in celotno druzino.
Kroni¢na bolezen predstavlja breme za celotno druzino. Kolikor tezja je bolezen, toliko
tezje se je spopasti z njo. Otrok se tezje sprijazni s svojo boleznijo, ¢e se z njo ne
sprijaznijo tudi starSi. StarSi se vC€asih odzovejo s pretirano navezanostjo na bolnega
otroka in postanejo preveC zaSCitnisSki. Pomembna je pozitivna naravnanost starSev, ki
podpirajo otroka in ga spodbujajo k samostojnosti kljub njegovi bolezni. To pomaga
otroku, da se lahko spopade s tezavami same bolezni, se uspesno socialno razvija in druzi
s prijatelji ter se razvije v samostojno, zrelo osebo. Druzini, ki sama ne more prenasati
bremena bolezni, omogoc¢imo psiholosko podporo.

Kaj pa Solanje?

Zelo pomembno je, da otrok redno obiskuje Solo. Dejavniki, kot so tezave s hojo, hitra
utrujenost, boleCina ali okorelost, lahko oteZujejo redno obiskovanje Sole. Uciteljem
moramo razloziti otrokove posebne potrebe: primerne mize, moznost razgibavanja za
preprecevanje okorelosti med Solskimi urami, mozne tezave pri pisanju. Otrok naj ¢im
bolj sodeluje tudi pri telovadbi, vendar je potrebno pri tem upostevati navodila o Sportni
aktivnosti bolnih otrok.

Sola je za otroke to, kar je sluzba za odrasle. Je mesto, kjer se nau¢i kako postati
samostojna, uspesna in neodvisna oseba. Star$i in ucitelji morajo narediti vse, da bi
omogocili otrokom normalno sodelovanje pri Solskih aktivnostih. S tem otrokom
omogocijo izobrazbo, dobro komunikacijo s sovrstniki in odraslimi, pa tudi to, da jih
prijatelji sprejmejo in cenijo.

Kaj pa Sportna aktivnost?

Ukvarjanje s Sportom je pomemben del otrokovega vsakdanjega zivljenja. Na splosno
otroku dovolimo ukvarjanje s Sportom, s katerim se Zzeli ukvarjati, vendar mora z
aktivnostjo prenehati, e se pojavi bole¢ina v sklepu. Ceprav mehanski pritiski na vneti
sklep niso zazeleni, le-ti verjetno povzrocijo manjso Skodo kot bi jo povzrocili psihi¢ni
ucinki prepovedi ukvarjanja s Sportom. TakSna odlocitev je tudi skladna s splo$nim
odnosom do bolezni, katerega cilj je psiholoSka spodbuda otroku, da postane samostojen
in sposoben ziveti z omejitvami, ki jih bolezen prinasa.

Kljub zgoraj navedenim pomislekom je priporocljivo, da spodbujamo ukvarjanje s Sporti,
ki so manj obremenilni za sklepe (npr. plavanje in kolesarjenje).

Kaj pa dietna prehrana?

Ni dokazov, da lahko dietna prehrana vpliva na potek bolezni. Otrok mora imeti
uravnotezeno prehrano, primerno njegovi starosti. Pri otrocih, ki prejemajo
kortikosteroide in imajo zato povec€an apetit, moramo paziti, da ne jedo prekomerno.

Ali lahko klimatske razmere vplivajo na potek bolezni?
Ni dokazov, da lahko klimatske razmere vplivajo na potek bolezni.
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Ali je otrok lahko cepljen?

Otroci, ki so zdravljeni z NSAR ali sulfasalazinom so lahko cepljeni po normalnem
cepilnem programu. Pri bolnikih, ki jih zdravimo z imunosupresijskimi zdravili
(kortikosteroidi, metotreksat, zdravila proti TNF, itd.), moramo odloZiti cepljenja z Zivimi
cepivi (kot so cepiva proti rdeCkam, oSpicam, mumpsu, poliomielitisu s Sabinovim
cepivom in tuberkulozi). Po cepljenju z zivimi cepivi namrec obstaja nevarnost okuzbe
zaradi zmanjSane imunske odpornosti pri teh bolnikih. Cepljenja s cepivi, ki ne vsebujejo
zivih mikrobov temvec le njihove proteine (kot so cepiva proti tetanusu, davici,
poliomielitisu s Salkovim cepivom, hepatitisu B, oslovskemu kaslju, haemofilusu in
meningokoku), pri teh bolnikih lahko izvajamo. Obstaja le teoreticno tveganje, da
cepljenje ne bo uspesno, zaradi zavrtega imunskega sistema.

Kaj pa spolno Zivljenje, nose¢nost in kontracepcija?

Bolezen ne predstavlja nobene omejitve za normalno spolno zivljenje ali nose¢nost. Pri
bolnikih, ki redno jemljejo zdravila, je potrebna pazljivost zaradi moznih stranskih
ucinkov na plod.

Kljub mozni genetski nagnjenosti ni razloga, da starSi bolnega otroka ne bi imeli ve¢
otrok. Bolezen ni smrtna in tudi ¢e otrok podeduje nagnjenost za bolezen, je verjetnost,
da se bo bolezen razvila tudi pri sorojencu precej manjsa, kot da bo drugi otrok zdrav.

Ali bo imel otrok normalno Zivljenje ko odraste?

To je eden izmed glavnih ciljev zdravljenja, ki ga v vecini primerov lahko dosezemo.
Zdravljenje teh bolezni se je v zadnjih letth mocno izboljSalo in v bliznji prihodnosti
pricakujemo Se veliko novih zdravil. Z ustrezno kombinacijo medikamentoznega
zdravljenja in fizikalne terapije lahko prepre¢imo okvare sklepov pri vecini bolnikov. Pri
nekaterih bolnikih s kroni¢no boleznijo lahko pride do hujSih okvar sklepov, ki
povzrocijo omejitve v vsakdanjem zivljenju in pri poklicu.
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