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1. STA JE TO SISTEMSKI ERITMESKI LIPUS

1.1 Kakva je to bolest?

Sistemski eritemski lupus (SEL) je hroni¢na, autoimuna bolest koja
moze da napadne razlicite organe, narocito kozu, zglobove, krv i
bubrege. "Hroni¢na" znaci da moze da traje dugo vremena.
"Autoimuna"- znaci da postoji poremecaj imunog sistema, koji umesto
da Stiti telo od bakterija i virusa, napada sopstvena tkiva bolesnika.
Naziv "sistemski eritemski lupus" potice iz ranog XX veka. "Sistemski"
znaci da napada mnoge organe. Rec "lupus" potice od latinske reci
"vuk" i odnosi se na karakteristicnu ospu u obliku leptira na licu, sto
podseca na bele Sare na glavi vuka. "Eritemski" na grckom jeziku znaci
crven i odnosi se na crvenilo kozne ospe.

1.2 Koliko je bolest cesta?

SEL je rasprostranjena Sirom sveta. Cini se da je bolest ¢e$éa kod dece
afro-americkog, Spanskog, azijskog i ¢isto ameri¢kog porekla. U Evropi
SEL se javlja kod oko 1 na 2500 osoba i oko 15% ovih bolesnika se
dijagnostikuje pre 18. godine zivota. PoCetak SEL je redak pre 5. godine
i neuobicajen pre adolescencije. Kada se bolest manifestuje pre 18.
godine, pedijatri koriste razliCite nazive .: pedijatrijski SEL, juvenilni SEL
i SEL u decCjem dobu. Najcesce oboljevaju zene u dobu kada mogu da
radaju (15-40 godina) . U toj grupi odnos Zzena i muskaraca je 9:1. Kod
mlade dece, pre puberteta, Cesce oboljeva muski pol i to 5 puta cesc¢e u
odnosu na Zenski pol.
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1.3 Koji su uzroci bolesti?

SEL nije zarazna bolest, to je autoimuna bolest, gde imuni sistem gubi
sposobnost da prepozna sopstvena tkiva i ¢elije. Tada imuni sistem
pravi gresku i stvara auto-antitela koja prepoznaju sopstvene Celije kao
strane i onda ih napadaju. Rezultat je autoimunska reakcija koja izaziva
zapaljenje odredjenih organa (zglobove, bubrege, koze itd.). "Upala"
znaci da zahvadeni delovi tela postaju topli, crveni, oteceni i ponekad
osetljivi. Ako su znaci upale dugotrajni, kao sto mogu biti kod SEL, moze
dodi do ostecenja tkiva i tada je njihova normalna funkcija umanjena.
Zato je cilj leCenja SEL smanjenje upalnog procesa.

Misli se da su razliCiti nasledni faktori rizika u kombinaciji sa slucajnim
ciniocima okoline odgovorni za poremecen imunski odgovor. Zna se da
SEL moze biti izazvan brojnim ciniocima ukljucujuci hormonsku
nestabilnost u pubertetu i faktore okoline kao Sto su izlaganje suncu,
neke virusne infekcije i odredeni lekovi (npr. izonijazid, hidralazin,
prokainamid i lekovi za leCenje epilepsije).

1.4 Da li je bolest nasledna?

SEL je moze pojavljivati kod vise Clanova porodice. Deca nasleduju
neke, joS nepoznate genetske Cinioce od svojih roditelja koji mogu da
povecaju sklonost za razvoj SEL. Njihovo prisustvo ne znaci obavezan
rizik za nastanak SEL, ali ova deca mogu biti podloznaa za nastanak
bolesti. Npr, identiCan blizanac nema vise od 50% rizika da oboli od SEL,
ako je drugi blizanac vec oboleo od SEL. Ne postoje genetska testiranja
pre rodjenja za odredjivanje rizika za razvoj SEL.

1.5 Da li pojava bolesti moze da se spreci?

SEL ne moze da se spreci, ali bolesno dete treba da izbegava kontakt sa
odredenim situacijama koje mogu da izazovu ponovnu aktivaciju bolesti
i da postaknu upalu (npr: izlaganje suncu bez upotrebe zastitnih krema,
neke virusne infekcije, stres, hormoni i odredeni lekovi).

1.6 Da li je bolest zarazna?
SEL nije zarazan i ne moze se preneti sa osobe na osobu kao druge
infekcije.
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1.7 Koji su glavni znaci bolesti?

Bolest obicno pocinje postepeno sa simptomima koji se pojavljuju u
periodu od nekoliko nedelja, meseci ili Cak godina. Nespecificne tegobe
kao umor i nelagodnost su naj¢esci pocetni simptomi SEL kod dece.
Mnoga deca sa SEL imaju povremeno ili stalno povisenu temperaturu,
gubitak telesne tezine i gubitak apetita.

Vremenom, mnoga deca razviju specificne simptome, koji su izazvani
upalom jednog ili vise organa. Cesto se javlja zahvatanje kozZe i sluznica
i mogu se manifestovati se kao kozna ospa razlicitog izgleda,
fotosenzitivnost (kada izlaganje suncu izaziva ospu) i ranice u
unutrasnjosti nosa ili ustne duplje. Tipicna "leptir" ospa preko nosa i
obraza javlja se kod 1/3 do 1/2 bolesne dece. Ponekad je prisutno
pojacano opadanje kose (alopecija) i promena boje koze na Sakama
prilikom izlaganja hladnodi (Rejnoov fenomen) kada najpre koza najpre
pobeli, pomodri i na kraju porcrveni. Mogu se javiti oteCeni i ukocCeni
epilepticki napadi i bolovi u grudima. Zahvacenost bubrega je u
odredenom stepenu prisutna kod vecine dece sa SEL i glavni je faktor
koji odreduje dugorocni ishod bolesti.

Najces¢i simptomi upale bubrega su visok krvni pritisak, prisustvo krvi i
povecana kolicina belancevina u mokradi i otoci narocito stopala, nogu i
oCnih kapaka.

1.8 Da li je bolest ista kod svakog deteta?

Simptomi SEL mogu Siroko da variraju od bolesnika do bolesnika.
Kombinacija simptoma i znakova bolesti moze da bude razlicita kod
svakog deteta. Svi prethodno opisani simptomi se mogu javiti ili na
pocCetku SEL, ili u bilo kom trenutku tokom bolesti. Redovno uzimanje
propisanih lekova je bitno za kontrolu simptoma SELa.

1.9 Da li se bolest kod dece razlikuje od bolesti kod odraslih?
SEL kod dece i adolescenata slican je SEL odraslih. Ipak, bolest kod
dece ima ozbiljniji tok u odnosu na odrasle bolesnike. Deca ¢eSce imaju
upalu bubrega i centralnog nervnog sistema u odnosu na odrasle
bolesnike.
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