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8. ZIVOTOPIS



1. UVOD

Imunoloski sustav je slozeni obrambeni mehanizam tijela, ¢ija je glavna zadaca zastita
organizma od Stetnih tvari, patogena poput bakterija, virusa, gljivica i parazita, kao 1 od
abnormalnih stanica poput stanica raka. Ovaj sustav omogucava tijelu da prepozna, napadne
1 uni$ti strane tvari koje mogu ugroziti zdravlje, odrzavajuci tako homeostazu i vitalnost
organizma (1).

Imunoloski sustav sastoji se od niza specijaliziranih stanica, tkiva i organa koji rade
zajedno kako bi osigurali obranu tijela. Glavne komponente imunoloSkog sustava ukljucuju
bijele krvne stanice (leukocite), limfne ¢vorove, slezenu, timus i koStanu srz. Svaki od ovih
dijelova igra specificnu ulogu u prepoznavanju i neutraliziranju prijetnji. Imunoloski sustav
djeluje kroz dva glavna oblika imunoloSkog odgovora: urodeni i steceni imunitet. Urodeni
imunitet predstavlja prvu liniju obrane i ukljucuje fizi¢ke barijere poput koze 1 sluznice, kao
i fagocitne stanice koje brzo reagiraju na infekcije. Ovaj oblik imuniteta nije specifi¢an, §to
znaci da djeluje protiv Sirokog spektra patogena, ali ne pruza dugotrajnu zastitu. S druge
strane, steCeni imunitet je specifican i razvija se kao odgovor na odredeni patogen. Ovaj oblik
imuniteta uklju€uje stvaranje antitijela i memorijskih stanica koje omogucuju tijelu da brze i
ucinkovitije odgovori na buduée infekcije istim patogenom (1).

Autoimuni poremecaj nastaje kada imunoloski sustav osobe greSkom napadne vlastita
tjelesna tkiva. Autoimuni poremecaji opcenito se grupiraju u dvije kategorije — ‘organski
specifiéni' znaci da je zahvacen jedan organ, dok kod 'organski nespecifi¢nih' poremecaja
moze biti zahvaceno viSe organa ili tjelesnih sustava. Postoji oko 80 razli¢itih autoimunih
poremecaja u rasponu tezine od blagih do onih koji onesposobljavaju i1 uzrokuju visoki
moratlitet, ovisno o tome Kkoji je sustav tijela napadnut i u kojem stupnju (1). Iz nepoznatih
razloga, Zene su osjetljivije od muskaraca, osobito tijekom reproduktivne dobi. Op¢enito ne
postoji lijek, ali se simptomi autoimunih poremecaja mogu kontrolirati (2).

Neki autoimuni poremecaji ukljucuju dijabetes tip 1, Gravesovu bolest, upalnu bolest
crijeva (ulcerozni kolitis, Crohnova bolest), multiplu sklerozu, psorijazu, reumatoidni artritis,
sklerodermiju, sistemski eritemski lupus te ostale. To¢ni uzroci autoimunih poremecaja nisu

poznati, no ¢imbenici rizika ukljucuju genetiku, okoliSne ¢imbenike te spol (1).



1.1. SISTEMSKI ERITEMSKI LUPUS (SEL)

Lupus je autoimuna bolest S§to znaCi da je uzrokovana problemima s imunoloskim
sustavom. Umjesto da se samo bori protiv virusa, bakterija i infekcija stvaranjem antitijela,
tijelo po€inje napadati i uniStavati zdrave stanice, tkiva i organe (3).

Kada se govori o lupusu, obi¢no se misli na sistemski eritemski lupus (SEL), no ukupno
se razlikuju jos tri vrste lupusa; kozni lupus, oblik lupusa koji je ograni¢en na kozu, lupus
izazvan lijekovima te neonatalni lupus, rijetko stanje koje pogada dojencad zena koje imaju
lupus. SEL moze uzrokovati upalu vise organa ili organskih sustava u tijelu, bilo akutnu ili
kroni¢nu. Nasuprot tome, kozni lupus (CLE) ogranicen je na kozu, iako u nekih pacijenata
moze na kraju prije¢i u SEL. Lupus izazvan lijjekovima mogu uzrokovati odredeni lijekovi
na recept. Ima brojne slicne simptome kao SEL, ali rijetko zahvaca glavne organe i nestaje
oko Sest mjeseci nakon prestanka uzimanja lijeka. Neonatalni lupus javlja se samo u
novorodencadi i nije pravi lupus, te vecina simptoma neonatalnog lupusa nestat ¢e nakon Sest
mjeseci (4, 5).

SEL je kroni¢na autoimuna bolest koja zahvaca razliCite organe i tkiva u tijelu,
1zazivaju¢i upalu 1 oSteCenja. Razvoj ove slozene bolesti rezultat je interakcije razlicitih
¢imbenika, ukljucujuci genetsku predispoziciju, okolisne utjecaje, hormonske promjene te
poremecaje u imunoloskom sustavu. SEL nastaje kada imunoloski sustav, koji inace $titi
tijelo od infekcija 1 stranih tvari, po¢ne napadati vlastite stanice i tkiva. Ovaj autoimuni
odgovor izaziva kroni¢nu upalu koja moZze zahvatiti gotovo svaki organ u tijelu, no zasto
dolazi do nepravilnog funkcioniranja imunoloskog sustava, nije u potpunosti jasno. Jednom
kada se lupus razvije, tijek bolesti moze biti nepredvidiv. Neki ljudi mogu dozivjeti blage
simptome, dok drugi mogu razviti teSke oblike bolesti koji uklju¢uju ozbiljno oStecenje
organa. Periodi pogorSanja, poznati kao fluktuacije, mogu se izmjenjivati s razdobljima
remisije, tijekom kojih simptomi privremeno nestaju ili se smiruju. Nazalost, SEL je kronicna
bolest, Sto zna¢i da nema lijeka, ali postoje tretmani koji mogu pomoéi u upravljanju

simptomima i smanjenju upale (3).



1.1.1. SEL i trudnoéa

Trudnoc¢a kod Zena sa SEL-om predstavlja jedinstveni izazov i zahtjeva pazljivo
planiranje, kao i stalnu medicinsku skrb jer trudno¢a moze pogorsati simptome ili izazvati
komplikacije. Zene se suo¢avaju s nizom izazova, ali uz odgovarajuéu medicinsku skrb i
pripremu, mnoge od njih uspijevaju imati uspje$nu trudnocu i roditi zdravo novorodence (6).

Jedan od glavnih izazova trudno¢e kod Zena sa sistemskim eritemskim lupusom je
mogucnost pogorSanja simptoma bolesti, Sto moze povecati rizik od komplikacija.
Nekontrolirana aktivnost bolesti moze negativno utjecati na majku i fetus, stoga je izuzetno
vazno da bolest bude pod kontrolom najmanje Sest mjeseci prije planiranja trudnoce.
Stabilizacija bolesti omogucava smanjenje rizika od komplikacija i povecava Sanse za
uspjesnu trudnocu. Tijekom trudnoce, Zene sa sistemskim eritemskim lupusom suocavaju se
s vec¢im rizikom od komplikacija poput preeklampsije, pobacaja, prijevremenog poroda i
niske porodajne tezine kod beba (7).

Lupus moze utjecati na razlicite organe, ukljucujuéi bubrege, sto dodatno komplicira
trudnoéu. Zene s lupusnim nefritisom, oblikom bolesti koji zahvaéa bubrege, suo¢avaju se s
povecanim rizikom od bubreznih komplikacija tijekom trudnoce. Upravljanje terapijom
tijekom trudnoce jos je jedan iznimno vaZan aspekt. Neki lijekovi koji se koriste za lijeCenje
lupusa mogu biti Stetni za fetus, pa je potrebno prilagoditi terapiju te pronaci ravnotezu
izmedu kontrole bolesti i sigurnosti lijeka za trudnicu 1 bebu. Nakon poroda, Zene s lupusom
suocavaju se s rizikom od povratka ili pogorSanja simptoma. Stoga je neophodno redovno
pracenje 1 nakon poroda. Ako planiraju dojiti, trebaju se konzultirati s lije¢nikom o sigurnim
lijekovima koje mogu koristiti tijekom dojenja. Podrska obitelji i prijatelja, kao i pristup
medicinskoj pomo¢i, kljuéni su za uspje$no noSenje s izazovima majcinstva i moguéim

pogorsanjem lupusa (6, 7).



1.2. ETIOLOGIJA | EPIDEMIOLOGIJA SEL-a

SEL je kompleksna i heterogena autoimuna bolest koja zahvaca razlicite organe i tkiva
u tijelu, izazivajuci upalu i oste¢enje. Etiologija je slozena i ukljuc¢uje kombinaciju genetskih,
imunoloskih, hormonalnih i okolisnih ¢imbenika, ¢ine¢i bolest izazovnom za razumijevanje
1 lijeCenje (4). SEL je relativno rijetka bolest, ali njegova ucestalost varira medu razli¢itim
populacijama i etni¢kim skupinama. Globalno gledano, prevalencija SEL-a procjenjuje se na
oko 20 do 150 slu¢ajeva na 100,000 osoba. Medutim, ti brojevi mogu znac¢ajno varirati ovisno
o geografskoj regiji, genetskim ¢imbenicima i metodologiji istrazivanja (5).

Genetski ¢imbenici igraju klju¢nu ulogu u predispoziciji pojedinaca za razvoj SEL-a.
Osobe s obiteljskom anamnezom SEL-a imaju povecan rizik od obolijevanja, $to ukazuje na
nasljednu komponentu bolesti. Specifi¢ni geni, poput HLA-DR2 i HLA-DR3 alela, povezani
su s vec¢im rizikom, ali SEL nije jednostavno monogenska bolest. Umjesto toga, radi se o
poligenskoj bolesti gdje mnogi geni doprinose ukupnom riziku. Geni poput IRF5, STAT4,
PTPN22 1 TNFSF4 takoder su povezani s SEL-om, sugeriraju¢i slozenu genetsku osnovu
koja ukljucuje mnoge razlicite puteve i mehanizme (8).

Imunoloski ¢imbenici su takoder klju¢ni u patogenezi SEL-a. Pacijenti s ovom boles¢u
¢esto imaju prisutna autoantitijela koja napadaju vlastite stanice 1 tkiva. Najpoznatija medu
njima su antinuklearna antitijela (ANA), anti-dsDNA i anti-Sm antitijela. Ova autoantitijela
stvaraju imunoloske komplekse s antigenima, koji se taloZe u razli¢itim tkivima, uzrokujuci
upalu 1 oSte¢enje. Disregulacija B stanica 1 T stanica dodatno doprinosi neadekvatnoj
regulaciji imunolos$kog odgovora, povecanoj produkciji autoantitijela i odrzavanju kroni¢nog
upalnog procesa (5, 8).

Hormonalni ¢imbenici, posebno estrogeni, takoder igraju znacajnu ulogu u razvoju SEL-
a. Zene su znatno &e§¢e pogodene ovom boleséu nego muskarci, $to sugerira da hormoni
imaju vaznu ulogu. Estrogen moZe modulirati imunoloski odgovor i pojacati autoimunitet.
Hormonalne promjene tijekom puberteta, trudno¢e i menopauze mogu utjecati na aktivnost
bolesti, Cine¢i zene u tim fazama zivota posebno osjetljivima na razvoj ili pogorSanje

simptoma SEL-a (8).



Cimbenici iz okolia takoder su vazni u etiologiji SEL-a. Izlaganje sunéevoj svjetlosti,
odnosno ultraljubic¢astom (UV) zraCenju, moze izazvati ili pogorsati simptome kod osjetljivih
osoba. UV zracenje moze uzrokovati oStecenje koze i oslobadanje autoantigena, $to pokrece
autoimuni odgovor. Infekcije, poput Epstein-Barr virusa (EBV), takoder su povezane s
nastankom SEL-a, jer mogu aktivirati imunoloski sustav i potaknuti autoimuni odgovor kod
predisponiranih osoba. IzloZenost odredenim kemikalijama, poput silike i dima cigareta, kao
1 nekim lijekovima, moze dodatno doprinijeti razvoju simptoma (9).

Zene u dobi od 15 do 44 godine i odredene etni¢ke skupine ukljuéujuéi Afroamerikance,
Azijate, Hispanoamerikance/Latinoamerikance i Indijance imaju veéi rizik od razvoja SEL-
a od ostatka populacije. Bolest ima tendenciju ranijeg pocetka i teza je kod Afroamerikanaca.
SEL uglavnom pogada zene u reproduktivnoj dobi, s omjerom Zena i muskaraca od 9 prema
1. Rizik se, medutim, smanjuje nakon menopauze kod Zena, iako je i dalje dvostruko veéi u
usporedbi s muskarcima. Studije su pokazale da, iako rijedak, kod muskaraca ima tendenciju
da bude ozbiljniji. Osim toga, muskarci imaju ceS¢e kozne manifestacije, citopenije,
bubrezne bolesti, serozitis, neuroloske zahvacenosti, trombozu, kardiovaskularne bolesti,
hipertenziju 1 vaskulitis nego Zene. lako je bolest ¢eS¢a u reproduktivnoj dobi kod Zena,
zabiljezena je 1 u pedijatrijskoj 1 gerijatrijskoj populaciji. SEL u djece ima tendenciju biti tezi
nego u odraslih, s visokom ucestalo§¢u malarnih osipa, nefritisa, perikarditisa, hematoloskih
abnormalnosti i hepatosplenomegalije. Medutim, ima tendenciju podmuklijeg pocetka kod
starijih [judi 1 ima viSe zahvacenosti pluc¢a i serozitisa, a manje Raynaudove bolesti, malarnog

osipa, nefritisa i neuropsihijatrijskih komplikacija (10).

1.2.1. Ucestalost SEL-a u Hrvatskoj

Podaci o ucestalosti SEL-a specificno za Hrvatsku nisu Siroko dostupni u globalnim
istrazivanjima, ali prema dostupnim informacijama iz nacionalnih registara 1 studija,
prevalencija SEL-a u Hrvatskoj je u skladu s europskim prosjekom (11). Prevalencija SEL-a

u europskim zemljama krece se od 30 do 50 sluc¢ajeva na 100,000 osoba (5).



U Hrvatskoj, SEL je takoder ¢es¢i medu zenama nego muskarcima, s ve¢inom dijagnoza

postavljenih kod Zena u reproduktivnoj dobi (11).

1.3. SIMPTOMI SEL-a

Simptomi SEL-a razlikuju se od osobe do osobe te se mogu mijenjati tijekom vremena.
Bolest dijeli simptome s drugim bolestima, Sto moze otezati dijagnosticiranje. Najces¢i
simptomi ukljucuju:

*  Kozni osip

» Dbol ili oticanje zglobova (artritis)

* Oticanje stopala i oko o¢iju (obi¢no zbog zahvacenosti bubrega)

» ekstremni umor

* Oticanje gleZznjeva

*  Dbol u prsima pri dubokom disanju (pleuritis)

* 0sip u obliku leptira na obrazima i nosu (malarni osip), koji moze izgledati
tamnoljubicast ili tamnosmede na tamnoj kozi, ali crven ili ruZi€ast na svijetloj kozi

* gubitak kose

« osjetljivost na sunce ili druga svjetla

*  Dblijedi ili ljubicasti prsti na rukama ili nogama kada kada je organzmu hladno ili je
bolesnik pod stresom (Raynaudov fenomen) (12).

Rani simptomi lupusa obi¢no ne pokazuju dosljedan obrazac simptoma. Medutim,
pocetni znakovi mogu ukljucivati vruéicu, slabost, gubitak teZine ili umor. Drugi rani
simptom moZe biti bol u zglobovima. Lupusni osip ili osip na licu koji izgleda kao leptirova
krila Cesto se smatra najées¢im znakom lupusa. Osip ¢e se Cesto pojaviti ili pogorsati nakon
Sto ste je osoba bila izloZena direktnim sun¢anim zrakama, no izlaganje fluorescentnim

svjetlima moze takoder izazvati osip (Slika 1) (7, 12).



Slika 1 Lupusni osip

Izvor: https://www.lekarinfo.com/bolesti-koze/eritemski-lupus-lupus-erythematosus/

Lupus se Cesto pogorSava (recidivira) 1 simptomi se pogorSavaju nekoliko tjedana,
ponekad 1 duZe. Simptomi se tada smiruju (dolazi do remisije). Razlog zasto se simptomi
pogorsavaju ili smiruju nije poznat. Neki bolesnici imaju stalne simptome te ne primjecuju
nikakvu razliku. Simptomi lupusa mogu biti brojni i1 razli¢iti i mogu varirati od blagih do
teskih. Mnogi ljudi ¢e doZivjeti duga vremena s malo ili nimalo simptoma, a zatim ¢e

dozivjeti iznenadno pogorianje kada simptomi mogu postati posebno ozbiljni. Cak i blagi
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sluc¢ajevi lupusa mogu imati znacajan utjecaj na kvalitetu zivota osobe, osobito zato §to
ukljucuju kroni¢ni umor, koji moze biti uznemirujuéi i uzrokovati osjecaje depresije i

tjeskobe (12, 13).

1.4. DIJAGNOSTICKE METODE

Bolest moze biti oligosimptomatska, bez znacajnijeg utjecaja na svakodnevni zivot
bolesnika ili moze dovesti do recidivirajuceg pogorsanja i Sirenja na vitalne organe, dovodeci
do invaliditeta ili ugroZzavanja Zivota. Zahvaljujuéi razvoju u dijagnostici i lije€enju, medijan
prezivljenja zna¢ajno se povecao tijekom proteklih godina. Cak 95% bolesnika dostize 5-
godisnje prezivljenje, dok je pedesetih godina proslog stoljeca taj broj iznosio samo 50%.
Otprilike 85% rano dijagnosticiranih pacijenata prezivi 10 godina, a 75% — 20 godina (7).

SEL je kompleksna autoimuna bolest te dijagnosticiranje bolesti zahtijeva
multidisciplinarni pristup koji ukljucuje klini¢ku procjenu, laboratorijske pretrage, slikovne
metode i, u nekim slucajevima, specijalizirane pretrage. Razumijevanje sloZenosti
dijagnostickog procesa kod SEL-a od klju¢ne je vaznosti za pravodobno prepoznavanje i
upravljanje ovom kroni¢nom autoimunom boles¢u (14). Dijagnoza SEL-a Cesto zapocinje
temeljitim klinickim pregledom i uzimanjem anamneze. LijeCnici traZe karakteristi¢ne
simptome bolesti, koji mogu ukljucivati osip na licu u obliku leptira, diskoidni osip,
fotosenzitivnost, oralne ili nazalne ulcere, artritis, serozitis, bubrezne probleme, neuroloske
simptome te hematoloSske i imunoloske poremecaje. (ACR) Americki koledz za
reumatologiju i SLICC (Systemic Lupus International Collaborating Clinics) kriteriji ¢esto
se koriste kao vodi¢ za postavljanje dijagnoze. Pacijent mora imati odredeni broj kriterija,
primjerice Cetiri od jedanaest ACR kriterija, kako bi se dijagnoza SEL-a potvrdila (15).

Laboratorijske pretrage igraju klju¢nu ulogu u potvrdivanju dijagnoze SEL-a.
Antinuklearna antitijela (ANA) su vrlo osjetljiv test i pozitivan je kod veéine pacijenata sa
SEL-om. ANA test obi¢no je prvi korak u laboratorijskoj dijagnostici. Anti-dSDNA i anti-
Sm antitijela su specificna antitijela za SEL, a njthovo prisustvo visoko je specifi¢no za

bolest. Smanjene razine komplementnih proteina (C3 i C4) mogu ukazivati na aktivnu bolest.



Upalni markeri, kao $to su SE (brzina sedimentacije eritrocita) i CRP (C-reaktivni protein),
¢esto su poviseni kod aktivnog SEL-a. Kompletna krvna slika moze pokazati anemiju,
leukopeniju ili trombocitopeniju, Sto su Cesti nalazi kod SEL-a. Bubrezni testovi, kao §to su
analiza mokrace za proteinuriju i cilindruriju te mjerenje razine kreatinina u serumu, koriste
se za procjenu bubrezne funkcije (16).

Slikovne pretrage koriste se za procjenu zahvacenosti unutarnjih organa i potvrdu
klinickih sumnji. Rentgen prsa moze otkriti pleuritis ili perikarditis. Ultrazvuk bubrega
pomaze u procjeni bubrezne funkcije i otkrivanju nefritisa. Ehokardiogram se koristi za
procjenu sréanih problema, kao Sto su perikarditis ili sréana insuficijencija. MRI 1 CT
skeniranje koriste se za detaljniju procjenu zahvaéenosti mozga i drugih unutarnjih organa
(17). U nekim slucajevima potrebne su dodatne, specijalizirane pretrage kako bi se dobila
cjelovita slika o bolesti. Biopsija koZe ili bubrega moze biti potrebna za potvrdu dijagnoze i
procjenu stupnja oStec¢enja. Biopsija bubrega, na primjer, moze otkriti lupusni nefritis, ¢ime
se odreduje adekvatna terapija. Neuroloske pretrage, poput elektroencefalograma (EEG) ili
lumbalne punkcije, mogu biti potrebne ako postoje neuroloski simptomi poput konvulzija ili
psihoze (15, 16).

Za postavljanje dijagnoze sistemskog eritemskog lupusa (SLE), lijec¢nici se Cesto
oslanjaju na skup dijagnostickih kriterija koje su razvile stru¢ne organizacije poput
Americ¢kog reumatoloSkog drustva (ACR) 1 Europske lige protiv reumatizma (EULAR).
Najnoviji kriteriji koje su zajednicki razvili ACR i EULAR objavljeni su 2019. godine, a oni
predstavljaju aZurirani pristup dijagnosticiranju bolesti.

Prema tim kriterijima, dijagnoza SEL-a moze se postaviti ako bolesnik zadovoljava
sljedece uvjete:

1. Pozitivan test na antinuklearna antitijela (ANA): Ovo je osnovni preduvjet za daljnju
evaluaciju. ANA test mora biti pozitivan u titaru od najmanje 1:80. Ako je ovaj test
negativan, vrlo je malo vjerojatno da osoba ima SEL, a daljnje kriterije nije potrebno
procjenjivati.

2. Sustav bodovanja: Nakon §to je ANA test pozitivan, procjenjuju se specifi¢ni klinicki
I laboratorijski kriteriji koji su podijeljeni u nekoliko domena. Svaki kriterij ima

odredeni broj bodova, a oni su grupirani prema zahvacenosti razli¢itih sustava:



o Kozai sluznice:
= Leptirasti osip (malarni osip) — 6 bodova
= Diskoidni osip — 4 boda
= Alopecija bez oziljaka — 2 boda
= Oralni ili nosni ulkusi — 2 boda
o Zglobovi:
= Sinovitis (upala zglobova) u dva ili viSe zglobova — 6 bodova
o Serozne membrane:
= Pleuritis ili perikarditis — 5 bodova
o Bubrezi:
= Lupusni nefritis (potvrden biopsijom) — 10 bodova
= Proteinurija s odgovarajuc¢im laboratorijskim nalazima — 4 boda
o Neuroloski:
= Neuroloske manifestacije poput epileptickih napadaja, psihoze ili
mononeuritis multiplex — 6 bodova
o Hematoloski:
= Niska razina bijelih krvnih stanica (leukopenija) — 3 boda
= Niska razina trombocita (trombocitopenija) — 4 boda
» Hemoliticka anemija — 4 boda
o Imunoloski:
= Pozitivan anti-dsDNA ili anti-Sm test — 6 bodova
= Nizak komplement (C3, C4) — 4 boda
= Pozitivan antifosfolipidni test — 2 boda
Postizanje praga od najmanje 10 bodova: Ako bolesnik, uz pozitivan ANA test,
prikupi ukupno 10 ili viSe bodova prema gore navedenim kriterijima, moZe mu se
postaviti dijagnoza SEL-a (15).
Ovaj sustav bodovanja omogucava lijeCnicima da procijene razliCite
manifestacije bolesti i kombiniraju ih kako bi postavili dijagnozu SEL-a. Kriteriji su
osmisljeni kako bi povecali preciznost dijagnoze i smanjili mogucénost lazno

pozitivnih ili lazno negativnih dijagnoza (7, 16).
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1.5. LIJECENJE BOLESTI

LijecCenje sistemskog eritemskog lupusa slozen je i1 individualiziran proces koji se
prilagodava prema tezini bolesti, zahva¢enim organima i specificnim simptomima svakog
pacijenta. Cilj lijeCenja je smanjiti upalu, suzbiti autoimuni odgovor, sprijeciti ostecenje
organa 1 poboljsati kvalitetu zivota pacijenta. LijeCenje SEL-a ukljuuje farmakoloske i

nefarmakoloske pristupe, a ¢esto zahtijeva multidisciplinarni tim stru¢njaka (18).

1.5.1. Farmakolo$ki tretmani

U farmakoloske tretmane ubrojani su nesteroidni protuupalni lijekovi, antimalarici,
kortikosterodi, imunosupresivi te bioloski lijekovi.

e Nesteroidni protuupalni lijekovi (NSAID)

Nesteroidni protuupalni lijekovi, kao Sto su ibuprofen i naproksen, koriste se za
ublazavanje bolova, oticanja i ukocenosti zglobova. Oni su korisni u lijecenju blagih oblika
bolesti i kontroliranju simptoma artritisa povezanih sa SEL-om.

e Antimalarici

Lijekovi kao $to su hidroksiklorokin (Plaquenil) 1 klorokin koriste se za kontrolu
simptoma koze i zglobova te za smanjenje rizika od relapsa. Antimalarici takoder imaju
zaStitni u¢inak na bubrege i mogu poboljsati prognozu kod pacijenata sa SEL-om.

o Kortikosteroidi

Kortikosteroidi, poput prednizona, koriste se za brzo smanjenje upale i kontrolu teskih
simptoma bolesti. Oni su ucinkoviti, ali dugotrajna upotreba moZze dovesti do ozbiljnih
nuspojava kao $to su osteoporoza, hipertenzija, dijabetes i povecana sklonost infekcijama.
Stoga se doza kortikosteroida obi¢no smanjuje ¢im simptomi postanu kontrolirani.. Kontrola

doziranja i pracenje pacijenata su kljucni za minimiziranje tih rizika.

e Imunosupresivi
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Lijekovi koji suzbijaju imunoloSki sustav, kao S$to su metotreksat, azatioprin,
mikofenolat mofetil i ciklofosfamid, koriste se za lije¢enje tezih oblika bolesti koji zahvacaju
unutarnje organe. Ovi lijekovi pomazu u smanjenju upale i sprjecavanju oSte¢enja organa, ali
povecavaju rizik od infekcija i mogu uzrokovati toksicnost jetre, bubrega i drugih organa.
Redoviti pregledi i prilagodbe doze su vazni za sigurnu upotrebu ovih lijekova.

¢ Bioloski lijekovi

Bioloski lijekovi, poput rituksimaba i belimumaba, ciljano djeluju na specificne dijelove
imunoloskog sustava. Belimumab, na primjer, inhibira protein B-limfocitni stimulator
(BLyS), sto smanjuje aktivnost B-stanica koje proizvode autoantitijela. Ovi lijekovi ¢esto se

koriste kada standardne terapije nisu dovoljno uéinkovite (16, 18).

1.5.2. Nefarmakoloski tretmani

U nefarmakoloSke tretmane ubrojani su edukacija i podrSska oboljelim osobama,
fizioterapija, rehabilitacija te prevencija komplikacija.

e Edukacija i podrska pacijentima

Edukacija pacijenata o bolesti, njenim simptomima 1 lijecenju kljucna je za uspjesno
upravljanje SEL-om. Pacijenti trebaju biti informirani o vaznosti redovitog uzimanja
lijekova, prepoznavanju znakova relapsa i izbjegavanju okidaca koji mogu pogorsati
simptome.

e Prevencija komplikacija

Pacijenti sa SEL-om trebaju poduzeti mjere za sprjeCavanje komplikacija povezanih s
bolescu 1 lijeCenjem. To ukljucuje izbjegavanje izlaganja suncu 1 koriStenje zastitnih krema
s visokim SPF-om, prestanak pusenja, redovitu tjelesnu aktivnost, zdravu prehranu i redovite
medicinske preglede za rano otkrivanje 1 lijeCenje komplikacija poput osteoporoze,
hipertenzije i bolesti srca.

e Fizioterapija i rehabilitacija

Fizioterapija moze pomoc¢i pacijentima sa SEL-om u odrZavanju pokretljivosti zglobova,

jacanju miSi¢a 1 smanjenju boli. Rehabilitacijski programi prilagodeni su individualnim
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potrebama pacijenata i mogu ukljucivati vjezbe istezanja, aerobne vjezbe i tehnike opustanja
(16, 18).

1.6. KOMPLIKACIJE BOLESTI

Dalje u radu ¢e biti navedene neke od ozbiljnijih komplikacija sistemskog eritemskog
lupusa:

e Upala bubrega, nazvana lupus nefritis

Bolest moze utjecati na sposobnost tijela da filtrira otpad iz krvi. Moze biti toliko Stetno

do mjere da je potrebna dijaliza ili transplantacija bubrega. Jedna od najozbiljnijih
komplikacija SEL-a je lupusni nefritis, upala bubrega koja moze dovesti do zatajenja
bubrega. Ova komplikacija se javlja kod oko 50% pacijenata sa SEL-om i moze zahtijevati
intenzivno lijecenje, uklju¢ujuéi imunosupresive.

e Upala ziv€anog sustava i mozga

Bolest moze uzrokovati probleme s pam¢enjem, zbunjenost, glavobolju i mozdani udar.

e Upala u krvnim zilama mozga

Bolest moze uzrokovati visoke temperature, napadaje i promjene u ponasanju.

e Kardiovaskularne bolesti

SEL povecava rizik od kardiovaskularnih bolesti, ukljuc¢ujuci perikarditis (upalu sréane
ovojnice), miokarditis (upalu sréanog misi¢a) i aterosklerozu (stvrdnjavanje arterija), Sto
moze dovesti do sréanog udara ili mozdanog udara. Pacijenti sa SEL-om imaju povecan rizik
od razvoja tromboze (krvnih ugrusaka), §to moZe rezultirati ozbiljnim komplikacijama poput
pluéne embolije.

e Upala koze

Bolest moze uzrokovati osipe, ranice i ¢ireve po cijelom tijelu. Otprilike polovica svih
bolesnika sa sistemskim eritemskim lupusom razvit ¢e malarni osip — 0sip u obliku leptira
koji se uglavnom vidi na obrazima i nosu i moZze se pogorsati na suncevoj svjetlosti. Kroni¢ni

kozni lupus moze dovesti do trajnih oziljaka i promjena na kozi.
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e Pluca

Plu¢ne komplikacije ukljucuju pleuritis (upalu pluéne ovojnice), pneumonitis (upalu
pluénog tkiva) i pluénu hipertenziju (poviseni tlak u pluénim arterijama). Ove komplikacije
mogu uzrokovati bol u prsima, otezano disanje i smanjenje kapaciteta pluca.

e Zglobovi i miSi¢i

Artritis je Cesta komplikacija SEL-a, §to dovodi do bolova, oteklina i ukocenosti
zglobova. MiSi¢na slabost 1 miozitis (upala misica) takoder mogu biti prisutni, ograni¢avajuci
fizicku funkcionalnost pacijenata.

e Neuroloski sustav

Neuroloske komplikacije ukljucuju glavobolje, konvulzije, kognitivne poremecaje
(probleme s paméenjem i koncentracijom) i psihijatrijske simptome poput depresije i
anksioznosti. Neuropsihijatrijski lupus moze dovesti do ozbiljnih problema poput psihoti¢nih
epizoda i demencije.

e Hematoloske komplikacije

SEL moze uzrokovati anemiju (nizak broj crvenih krvnih stanica), leukopeniju (nizak
broj bijelih krvnih stanica) i trombocitopeniju (nizak broj trombocita), §to povecava rizik od
infekcija 1 krvarenja. Antifosfolipidni sindrom, povezan s SEL-om, moze uzrokovati

ponavljajuce pobacaje 1 krvne ugruske (5, 13, 17).
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2. CILJ RADA

Cilj ovog preglednog rada je, temeljem literature, analizirati kako sistemski eritemski
lupus utjece na kvalitetu Zivota oboljelih osoba, u kojim segmentima zivota bolest najvise
narusava kvalitetu te pronaci intervencije koje mogu pripomoc¢i u ponovnom podizanju

kvalitete zivota oboljelih.
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3. 1ZVORI PODATAKA | METODE

Tijekom pisanja rada, koriStena je MEDLINE baza podataka putem PubMed-a.
Pretrazivanje se obavljalo kroz srpanj i kolovoz 2024. godine koriStenjem kljucnih rijeci
"systemic lupus erythematosus", i "quality of life" s koriStenjem Booleovog operatora AND.
Takoder, upotrebljavan je i filter za dostupnost besplatnog punog teksta ("free full text"), Sto
je rezultiralo s 9 dostupnih ¢lanaka. Nakon toga, uz kljuénu rije¢ "systemic lupus
erythematosus" koriStena je rije¢ “"pregnancy”, uz koriStenje filtera za datum objave
(posljednjih 10 godina) te je pronadeno 658 dostupnih ¢lanaka od kojih su koriStena 2. Zatim
je koristenje kljuéne rijeci "systemic lupus erythematosus” u kombinaciji s "depression” uz
koriStenje filtera za datum objave (posljednjih 5 godina) rezultiralo sa 183 dostupna ¢lanka
od kojih je jedan koristen. Dodatno, takoder je izvrSeno i ru¢no pretrazivanje dokumenata te

referenci s ciljem pronalaska najrelevantnije literature za rad.
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4. REZULTATI

U Tablici 1 prikazan je pregled rezultata pretrazivanja baze podataka MEDLINE putem

PubMed-a koriste¢i klju¢ne rije¢i "systemic lupus erythematosust” i "quality of life”.

Tablica 1 Pregled rezultata

1. | Radin M, El Hasbani G, Barinotti A, Roccatello D, Uthman I, Taher A, Sciascia S.
Quality of life measures in Systemic Lupus Erythematosus: A systematic review.
Reumatismo. 2022 Feb 7;73(4).

Available from: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35130683/

2. | Nantes SG, Strand V, Su J, Touma Z. Comparison of the Sensitivity to Change of
the 36-1tem Short Form Health Survey and the Lupus Quality of Life Measure Using
Various Definitions of Minimum Clinically Important Differences in Patients With
Active Systemic Lupus Erythematosus. Arthritis Care Res (Hoboken).

Available from: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/28320078/

3. | Olesinska M, Saletra A. Quality of life in systemic lupus erythematosus and its
measurement. Reumatologia. 2018;56(1):45-54.
Available from: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/29686443/

4. | Kiani AN, Petri M. Quality-of-life measurements versus disease activity in systemic
lupus erythematosus. Curr Rheumatol Rep. 2010;12(4):250-258.

Available from: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/20586000/

5 |WangY, Zhao R, Gu C, Gu Z, Li L, Li Z, Dong C, Zhu J, Fu T, Gao J. The impact

of systemic lupus erythematosus on health-related quality of life assessed using the

SF-36: a systematic review and meta-analysis. Psychol Health Med. 2019
Sep;24(8):978-991.

Available from: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30943791/

6. | Behiry ME, Ahmed SA, Elsebaie EH. Assessment of Quality of Life (QoL) in
Systemic Lupus Erythematosus Patients at a Tertiary Care Hospital in Egypt. Curr
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Rheumatol Rev. 2019;15(4):304-11.
Available from: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30657042/

7. | Castellano-Rioja E, Giménez-Espert MDC, Soto-Rubio A. Lupus Erythematosus
Quality of Life Questionnaire (LEQoL): Development and Psychometric
Properties. Int J Environ Res Public Health. 2020;17(22):8642. Available from:
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33233805/

8. Primavera D, Carta MG, Romano F, Sancassiani F, Chessa E, Floris A, Cossu G,

Nardi AE, Piga M, Cauli A. Quality of Life in Systemic Lupus Erythematosus and
Other Chronic Diseases: Highlighting the Amplified Impact of Depressive Episodes.
Healthcare (Basel). 2024;12(2):233.

Available from: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38255120/

9. | LeungJ, Kloos L, Kim AH, Baker EA. Development of a digital toolkit to improve
quality of life of patients with systemic lupus erythematosus. Digit Health. 2021 Aug
10;7:20552076211033423.

Available from: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34408903/

U tablici 2 prikazan je pregled rezultata pretraZzivanja baze podataka MEDLINE putem

PunMed-a koriste¢i klju¢ne rijeci "systemic lupus erythematosus™ i "pregnancy".

Tablica 2 Prikaz rezultata pretrazivanja

1. | Lateef A, Petri M. Systemic lupus erythematosus and pregnancy. Rheum Dis Clin
North Am. 2017;43(2):215-26.
Available from: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/28390564/

2. | Petri M. Pregnancy and systemic lupus erythematosus. Best Pract Res Clin Obstet
Gynaecol. 2020;64:24-30.
Available from: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31677989/
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U tablici 3 prikazan je pregled rezultata pretrazivanja baze podataka MEDLINE putem

PunMed-a koriste¢i kljuc¢ne rijec¢i ""systemic lupus erythematosus" i "depression".

Tablica 3 Prikaz rezultata pretrazivanja

1. White AA, Smalls BL, Ba A, Faith TD, Ramakrishnan V, Johnson H, Rose J, Dismuke-Greer CL,
Oates JC, Egede LE, et al. The Effect of Travel Burden on Depression and Anxiety in African

American  Women Living with Systemic Lupus. Healthcare (Basel).
2021;9(11):1507.
Available from: https://pubmed.nchi.nlm.nih.gov/38652594/

Nakon pregleda dostupnih istrazivanja, iskljuceni su oni koji nisu zadovoljili kriterije za
analizu u ovom radu. Iz tablice 1 odabrani su ¢lanci pod rednim brojevima 2, 3,617,819,

dok su iz tablice 2 1 3 odabrani svi ¢lanci. Svi odabrani radovi su na engleskom jeziku.
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5. RASPRAVA

5.1. KVALITETA ZIVOTA OBOLJELIH OD SEL -a

Kvaliteta zivota (QoL) kod pacijenata sa sistemskim eritemskim lupusom je slozen
koncept koji obuhvacda fizicko, emocionalno i socijalno blagostanje. SEL je kroni¢na
autoimuna bolest koja moze zahvatiti gotovo svaki organ u tijelu, uzrokujuéi raznolike
simptome poput umora, bolova u zglobovima, koznih osipa, bubreznih problema i
neuroloskih simptoma. Ovi simptomi znacajno utjecu na svakodnevni zivot i opce

blagostanje pacijenata (19).

5.2. MJERENJE KVALITETE ZIVOTA

Kvaliteta zivota pacijenata sa SEL-om obi¢no se procjenjuje pomocu specificnih
upitnika i instrumenata koji obuhvacaju razli¢ite dimenzije fizickog, psiholoskog 1 socijalnog
blagostanja. Iako su specifi¢ni upitnici osmisljeni na temelju vaznih aspekata za pacijente,
oni nisu potpuno savrSeni instrumenti. Upitnici bi trebali biti dovoljno osjetljivi da otkriju
promjene u HRQoL-u.

Upitnici za procjenu kvalitete zivota ukljucuju upitnike SF-36, LupusQoL te
psihometrijske mjere (20).

5.2.1. SF-36 (Short Form Health Survey)
SF-36 je Siroko koriSten upitnik koji procjenjuje osam domena zdravlja: fizicko
funkcioniranje, fizi¢ku ulogu, tjelesnu bol, opce zdravlje, vitalnost, socijalno funkcioniranje,

emocionalnu ulogu i mentalno zdravlje. Svaka domena daje uvid u specifi¢ne aspekte

kvalitete zivota i omogucava sveobuhvatnu procjenu pacijentovog zdravlja (20).
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5.2.2 LupusQoL

LupusQoL je specifican upitnik razvijen za procjenu kvalitete Zivota pacijenata sa SEL-
om. Obuhvaca domene koje su posebno relevantne za SEL, ukljucujuci fizicko zdravlje, bol,

planiranje, intimnost, emocionalno zdravlje, tjelesnu sliku, umor i drustvenu podrsku (20).

5.2.3 Psihometrijske mjere

Koristenje psihometrijskih mjera, poput Beckovog inventara depresije (BDI) i
Hamiltonove ljestvice anksioznosti (HAM-A), pomaze u procjeni psiholo§kog blagostanja
pacijenata. Ovi instrumenti pomazu u identificiranju razine depresije 1 anksioznosti, §to je

klju¢no za sveobuhvatno razumijevanje kvalitete zivota (19).

5.3. UTJECAJ SEL-A NA KVALITETU ZIVOTA

SEL znacajno utjece na kvalitetu Zivota oboljelih, te je tema brojnih istraZivanja. Studije
su pokazale da SEL dovodi do smanjenja zdravstveno povezane kvalitete zivota (HRQoL)
zbog Sirokog spektra simptoma, ukljucuju¢i umor, bol, depresiju i1 anksioznost. Jedan od
vaznih aspekata utjecaja SEL-a na kvalitetu zivota su psiholoSki simptomi. Depresija je
posebno ¢esta medu pacijentima sa SEL-om, a studije pokazuju da depresija negativno utjece
na HRQoL. Depresivni simptomi povezani su s nizim rezultatima na mjerilima fizicke i
mentalne komponente zdravlja (SF-36), s§to ukazuje na ozbiljno smanjenje fizicke
funkcionalnosti, emocionalne dobrobiti i socijalne funkcionalnosti kod ovih pacijenata.
Terapije koje se koriste za upravljanje SEL-om takoder imaju znacajan utjecaj na kvalitetu
Zivota. Metaanaliza randomiziranih kontroliranih ispitivanja pokazala je da fizicka aktivnost
moze poboljsati fizicku funkciju 1 smanjiti umor, iako rezultati variraju ovisno o specifi¢nim

intervencijama i trajanju programa. Kognitivno-bihevioralna terapija (KBT) takoder
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pokazuje znacajna poboljSanja u kvaliteti zivota smanjenjem razine depresije i anksioznosti
te poboljSanjem opce percepcije zdravlja (21).

Fizicki simptomi SEL-a, kao §to su kroni¢ni umor, bolovi i smanjena pokretljivost,
znacajno smanjuju fizicku funkcionalnost pacijenata. Umor je jedan od najcescih i najtezih
simptoma koji moze ograniCiti sposobnost pacijenata da obavljaju svakodnevne aktivnosti.
Bolovi u zglobovima 1 miSi¢ima takoder negativno utjeu na fizicku sposobnost i mogu
dovesti do invaliditeta (5).

Pacijenti sa SEL-om cesto pate od depresije i anksioznosti, $§to dodatno pogorSava
njihovu kvalitetu zivota. Depresija je povezana s osjecajem beznada, niskim
samopostovanjem i smanjenom motivacijom, dok anksioznost moze uzrokovati stalnu brigu
i strah. Ovi psiholoski problemi ¢esto su rezultat kroni¢nih fizi¢kih simptoma i neizvjesnosti
u vezi s buduc¢im zdravstvenim stanjem (7, 19).

SEL moze znacajno utjecati na socijalni zivot pacijenata. Zbog fizickih ogranicenja i
psiholoskih problema, pacijenti ¢esto smanjuju socijalne aktivnosti, Sto moze dovesti do
osjecaja izolacije 1 usamljenosti. Socijalna podrSka od obitelji 1 prijatelja klju¢na je za
suocCavanje s boles¢u, ali mnogi pacijenti dozivljavaju smanjenje socijalne mreze zbog svog
zdravstvenog stanja (22).

U istrazivanju iz 2018. godine pod vodstvom Olesinska i Saletra, kvaliteta Zivota se u
navedenom istrazivanju mjerila s dva razliita instrumenta: generickim upitnikom 1
upitnikom za pojedinu bolest (23). Genericki se koristio za procjenu kvalitete Zivota
bolesnika u usporedbi s op¢om populacijom, dok su specifi¢ni upitnici osmisljeni za mjerenje
1shoda kod specifi¢ne bolesti. Cilj rada bio je opisatt HRQoL u SEL bolesnika 1 varijable
vazne za bolesnika koje na njega utjecu. U radu su posebno naglaSeni sljedec¢i problemi kod
bolesnika sa SEL-om umor, nemoguénost planiranja dogadaja/sastanaka zbog nepredvidivog
tijeka bolesti, nerazumijevanje bolesti u radnom okruzenju. Dugotrajna dijagnoza,
oligosimptomatski tijek bolesti, nespecifi¢ni simptomi (slabost, umor), sumnje bliskih osoba,
pa Cak 1 lije¢nika u vjerodostojnost iskazanih simptoma izazivaju frustraciju i zabrinutost kod
bolesnika. Dijagnoza i moguénost pocetka lije€enja ih smiruju. Drugi na dijagnozu reagiraju
tjeskobom i panikom, a nepredvidiv tijek bolesti moze izazvati strah i osjecaj nesigurnosti za

buduénost. Neki pacijenti reagiraju poricanjem, podcjenjuju dijagnozu te unatoC
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simptomima, nevoljko pristaju na lijecenje (,,nije niSta ozbiljno*, ,,sigurno ¢e brzo proci* i
sli¢no). Istrazivanjem se potvrdilo kako se kvaliteta zivota mijenja u prve 2 godine bolesti te
da je bila stabilna sljedece 3 godine. Iz istrazivanja takoder je uoceno kako se bolesnici boje
tijeka bolesti, ponovnog pogorsanja ili Sirenja na nove organe. Pacijenti ¢esto dobivaju starije
podatke o bolesti, kod kojih je prognoza vrlo ozbiljna, a rizik od smrtnosti visok. Prihvaéanje
bolesti obi¢no zahtijeva vrijeme. Bolesnici traze informacije o SEL-u, promatraju svoje tijelo
1 s vremenom uce prepoznati simptome pogorsanja. Iz istrazivanja, gotovo 40% pacijenata
ne moze razlikovati pogorsanje od preklapanja simptoma druge bolesti. Moglo bi se ¢initi da
¢e s trajanjem bolesti i godinama vecina bolesnika prihvatiti utjecaj bolesti na njihov zivot.
Medutim, vidljiva je negativna korelacija izmedu HRQOL-a i dobi bolesnika (23).

Kod sistemskog lupusa eritematozusa koza je Cesto zahvacena. Klasi¢ni eritem na licu,
diskoidni osip, lezije s tendencijom stvaranja oziljaka, atrofija koze i gubitak kose Cesto
sniZzavaju samopouzdanje bolesnika. Ovi simptomi uzrokuju da se osobe sa SEL-om cesto
posrame zbog svog izgleda. Pacijenti takoder prijavljuju osjetljivost na modrice 1 povecanu
fotoosjetljivost. Takoder se boje debljanja zbog primjene glukokortikosteroida. Vise od 2/3
bolesnika pati od emocionalnih poremecaja. U studijama je uoceno sljedece: osjecaj tuge,
depresija, strah, anksioznost, krivnja, ljutnja. (19, 23). Mnogi pacijenti takoder doZivljavaju
osjecaj frustracije, nedostatak samopouzdanja, neovisnosti u kontroli vlastitog zivota.
Najces¢i simptomi ukljucuju osjecaj tjeskobe kod preko 70% pacijenata, poremecaje
raspolozenja kod 61,3% te depresiju kod 50% pacijenata. Osjecaj tjeskobe javlja se ve¢ na
pocetku bolesti 1 moze pratiti bolesnika tijekom Zivota. Vecina zabrinutosti proizlazi iz
nepredvidivog tijeka bolesti 1 prognoze. Pojacavanje emocionalnih poremecaja posebno je
prisutno u vrijeme pogorSanja bolesti. Bolest izaziva osje¢aj bespomocnosti 1 iscrpljenosti
svakodnevnom borbom koju bolesnik ne moze pobijediti. Ponekad simptomi depresije
poprimaju oblik somatskih poremecaja: bol u cijelom tijelu, debljanje/gubitak teZine,
nedostatak interesa za spolne odnose, amenoreja ili poremecaji koncentracije 1 paznje (19,

23). Takoder, teret putovanja imao je znacajan ucinak na depresiju koju su prijavili sami

pacijenti. Znacajan porast anksioznosti pokazao je i izostanak s posla radi lije¢nickih

pregleda(24).
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U drugom istrazivanju, umor i bol dva su najéesée prijavljena simptoma koji utje¢u na
kvalitetu zivota pacijenata. Stalni umor ima poguban utjecaj na mnoge aspekte zivota
pacijenata i nedvojbeno je faktor koji pogorSava kvalitetu Zivota. Od 50 do 90% bolesnika
osjeca stalni umor i1 smatraju ga naj¢eS¢om manifestacijom bolesti. NajceS¢e opisani
¢imbenici koji utjeCu na osjecaj umora su: aktivnost bolesti, poremecaji spavanja, depresija,
tjeskoba, malodusnost, bol, emocionalni poremecaji, pretilost, smanjena tjelesna aktivnost,
pojava popratnih bolesti, nedostatak vitamina D 1 lijeCenje koje se koristi kod SEL-a.
Bolesnici umor opisuju kao paralizirajuci, nesavladiv snom ili odmorom. Ograni¢ava
svakodnevne aktivnosti, ¢esto prisiljava bolesnika na odustajanje od prijasnjih interesa hobija
(npr. sporta) ili posla. Bolesnici se osje¢aju bespomoéno, nemocno, ponekad bijesno i krivo.
Umor je simptom koji se ne vidi. Pacijenti su ¢esto frustrirani §to njihovi bliznji ¢esto ne
vjeruju u takav simptom. To stvara sukobe u vezi s podjelom kucanskih obaveza, brigom o
djeci ili sudjelovanjem u druStvenim dogadanjima. Lije¢nici takoder imaju poteskoca u
razumijevanju koliko umor ozbiljno utje¢e na zivot pacijenta. Vise od 80% pacijenata nije
dobilo relevantnu podrSku i1 savjete od zdravstvenih predstavnika. Unato¢ napretku u
lijecenju 1 novim dostupnim terapijama, ne postoji lijek koji bi otklonio umor. Pokazan je
pozitivan u¢inak nefarmakoloSkih terapija, poput tjelesnog vjezbanja ili bihevioralne terapije
koje pomazu u prevladavanju umora (25).

Visoka aktivnost bolesti, popratni umor 1 bolovi onemogucuju pacijentima nastavak
rada. Pacijenti Cesto imaju problema s koncentracijom na posao i gubitkom pamcenja.
Odsutnost 1 smanjena radna ucinkovitost uzrokuju probleme u zadrZavanju posla ili
pronalazenju novog. Pacijenti se boje predociti jo$ jedno bolovanje. Pokazalo se da nakon 5
godina bolesti 15-40% pacijenata ostaje bez posla, a nakon 10 odnosno 15 godina taj postotak
raste na 36% odnosno 52%. To ukljucuje gubitak prihoda i pogorsanje financijske situacije.
Bolesnici dozivljavaju ljutnju i frustraciju jer nisu u moguénosti osigurati primjeren Zivotni
standard za svoju obitelj. Zbog nepredvidivog tijeka manifestacija SEL-a mnogi mladi
pacijenti strahuju da ¢e bolest nepovoljno utjecati na njihov planirani razvojni put i dodatne
odgovornosti te uciniti nemogu¢im nastavak karijere na pocetku. Pacijenti su takoder
zabrinuti zbog troSkova bolesti: medicinskih troskova i troskova dodatnog zdravstvenog

osiguranja (17).
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Mogu se primijetiti mnogi simptomi lupusa koji negativno utjecu na seksualnu aktivnost.
Pacijenti ¢esto manje prakticiraju spolne odnose jer se bol javlja ¢ak i pri laganom pokretu.
Opustanje miSica (sauna, topla kupka) moze biti jedno od rjeSenja kao i odabir prikladnog,
pasivnijeg polozaja ili vremena tijekom dana kada su manifestacije lupusa najmanje
neugodne. Pojava Raynaudovog simptoma takoder moze utjecati na pojavu boli tijekom
spolnog odnosa. Povecana cirkulacija krvi u genitalnom podruc¢ju smanjuje cirkulaciju krvi
u noznim prstima Sto pogorSava Raynaudove simptome. Prethodno uzeta topla kupka ili
poviSena temperatura u spavacoj sobi mogu znacajno smanjiti ovu manifestaciju. Suhoca
rodnice, koja je posljedica paralelnog Sjogrenova sindroma, kao i ulceracije u ustima i vagini
mogu se smanjiti odgovarajué¢im lijekovima i lubrikantima. Neki antidepresivi ili lijekovi za
visoki krvni tlak takoder mogu uzrokovati seksualne disfunkcije (26).

Bolesnici sa SEL-om strahuju da bi i njihova djeca mogla oboljeti od te bolesti, pa neki
potpuno odustaju od prosirenja obitelji i roditeljstva. Gotovo polovica pacijentica pati od
pogorsanja lupusa tijekom trudnoce, stoga se neke zene odluc¢uju na pobacaj. Komplikacije
trudnoce 1 anomalije fetusa ¢eSce se javljaju u tijeku SEL-a nego u opcoj populaciji. Stoga je
od vitalne vaznosti pripremiti bolesnicu za trudnocu i1 osigurati kontinuirano pracenje tijekom
njezina tijeka (6, 7)

Pacijenti sa SEL-om na klinici za lupus u Cagliariju bili su ukljuc¢eni u presje¢nu studiju
izmedu travnja 2019. 1 veljace 2020. Ba$ kao 1 prethodna istrazivanja, potvrdeno je da
depresija znacajno utjeCe na kvalitetu zivota pacijenata sa SEL-om. Konkretno, uoceno je da
bolest ve¢ ima ucinak na kvalitetu Zivota sli¢an u€inku mnogih teSkih kroni¢nih poremecaja.
Sveukupno, ovo istrazivanje naglaSava vezu izmedu depresije i ugrozene kvalitete Zivota kod
bolesnika, naglaSavaju¢i vaznost prevencije, ranog prepoznavanja i lijeCenja poremecaja
raspoloZenja u ovoj populaciji. Ovo je istrazivanje pokazalo da SEL ima ucinak na kvalitetu
Zivota slican onom mnogih ozbiljnih kroni¢nih poremecaja kao §to su veliki depresivni
poremecaj, Wilsonova bolest, cerebralna ateroskleroza, solidni tumori 1 stresni poremeca;j.
Medutim, ono Sto razlikuje SEL je znacCajan utjecaj istodobne depresivne epizode na
pogorsanje kvalitete zivota. Ova se sli¢nost uocava samo u sluc¢ajevima solidnih tumora, dok

je utjecaj komorbiditeta s depresivnim epizodama na pad kvalitete Zivota manje izraZzen u
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drugim poremecajima, ukljucujuc¢i multiplu sklerozu, koja je jedino stanje povezano s ve¢im
padom kvalitete zivota u usporedbi sa SEL-om (27).

Istrazivanje iz 2021. godine koje su vodili Leung i suradnici imalo je za svrhu opisati
razvoj i testiranje upotrebljivosti e-alata dizajniranog za pruZanje vjeStina i znanja za
pojedince koji zive sa sistemskim eritemskim lupusom.(28). Istrazivanje je pokazalo da
pacijenti zele vecu ucestalost kontakta i viSe neformalnih kontakata sa svojim pruzateljima
zdravstvenih usluga Sto se moze olaksati digitalnim alatima. Iako postoje prepreke u potpunoj
implementaciji ovih komunikacija, kao $to je integracija s postoje¢im bolnickim sustavima i
osiguranje odgovaraju¢ih modela pla¢anja za nadoknadu takvih usluga, neophodno je da se

digitalni alati razmotre kao nacini za unaprjedenje klinicke skrbi ovih pacijenata (28).

5.4. ULOGA MEDICINSKE SESTRE KOD OBOLJELIH OD SEL-a

Osobe oboljele od SEL-a imaju brojne prepreke, kao $to je osjecaj neizvjesnosti, strah
od ishoda bolesti i tijeka lijecenja, ograni¢enja u svakodnevnom Zivotu, bolova koje podnose
te opcenito prihvacanje zdravstvenog stanja i primjenu terapije. Upravo je iz tih razloga
potrebna pomo¢ medicinske sestre/tehni¢ara kao punopravnog ¢lana multidisciplinarnog
tima u zbrinjavanju takvih pacijenata. Holistickim pristupom svakom bolesniku olakSava se
planiranje zdravstvene njege i pridonosi boljoj kvaliteti Zivota koja je naruSena
nepredvidivim tijekom ove bolesti (29).

Medicinske sestre osim strucnosti, znanja, profesionalizma te sestrinskih vjestina,
pruzaju potrebnu podrsku i1 razumijevanje. Intervencije ukljucuju prac¢enje nuspojava,
izvodenje upitnika za pojedine bolesti, primjenu ordiniranih lijekova 1 olakSavanje
samoprimjene istih. Uz to, medicinske sestre igraju klju¢nu ulogu u promicanju zdravlja i
edukaciji pacijenata. Educiraju o vaznosti prehrane, pracenju i kontroli tjelesne tezine,
prehrambenih navika 1 dosljedne upotrebe lijekova. Takoder, educiraju pacijente o
prepoznavanju komplikacija bolesti i pruzanju podrske kako bi pomogli pacijentima u

samostalnom upravljanju klinickim znakovima. Intervencije medicinskih sestara mogu
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rezultirati povoljnim ishodima kao $to je poboljSana adherencija bolesnika, poboljSana
kvaliteta zivota i bolje samoupravljanje. European League Against Rheumatism (EULAR)
potice reumatoloske medicinske sestre na blisku suradnju s pacijentom (ukljucuju¢i najuze
¢lanove obitelji), reumatologom 1 ostalim c¢lanovima medicinskog stru¢nog tima, uz
zajednicki naglasak na zdravstvenu skrb i rezultate. Medicinske sestre mogu znatno
doprinijeti promicanju zdravlja procjenom nezadovoljenih potreba kod reumatskih i
imunoloskih poremecaja i identificiranjem odgovarajucih intervencija, ¢ime se osigurava

kontinuitet i kvaliteta kroni¢ne skrbi (30).
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6. ZAKLJUCAK

Sistemski eritemski lupus (SEL) je kroni¢na autoimuna bolest koja moze zahvatiti
gotovo svaki organ u tijelu, uzrokujuci Sirok spektar simptoma i komplikacija. Ova bolest
naj¢e$¢e pogada mlade zene reproduktivne dobi, a karakterizira je fluktuirajuéi tijek s
razdobljima pogorSanja i remisije. Simptomi SEL-a uklju¢uju umor, bolove u zglobovima,
osip na kozi, fotosenzitivnost, te zahvacanje unutarnjih organa poput bubrega, srca i pluca.

Kvaliteta Zivota oboljelih od SEL-a €esto je smanjena zbog kroni¢ne prirode bolesti,
Sirokog raspona simptoma i1 nuspojava lijeCenja. Pacijenti se suocavaju s fizickim
ograni¢enjima, kao i s psiholoskim izazovima poput depresije i anksioznosti, §to dodatno
utjeCe na njihovu sposobnost obavljanja svakodnevnih aktivnosti i sudjelovanja u
drustvenom zivotu. Trudno¢a u zena sa SEL-om ostaje visokorizicno stanje unatoc
znacajnom poboljsanju ishoda. Tijekom trudnoce moze doc¢i do pogorSanja bolesti, a
prepoznavanje i ué¢inkovito lijecenje je tezak, ali realan cilj. Mjerenje kvalitete zivota provodi
se pomocu specifi¢nih instrumenata kao $to su SF-36 1 LupusQoL, koji omogucuju procjenu
razli¢itih dimenzija fizickog i mentalnog zdravlja.

Unato¢ napretku u lijecenju, SEL i dalje znacajno utjeCe na Zivot oboljelih, Sto zahtijeva
sveobuhvatan pristup u lijeenju 1 podrsci, ukljucujuéi redovitu medicinsku skrb, psiholosku
pomo¢ 1 socijalnu podrSku. Integracija ovih elemenata u terapijski plan moze znacajno

poboljsati ukupnu kvalitetu zivota pacijenata.
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