
Paediatr Croat 2009; 53 (Supl 1): 82-92 Pregled
Review

UVOD

Reumatske bolesti su važan uzrok 
invalidnosti djece. Najčešća reumatska 
bolest u dječjoj dobi je juvenilni idiopat-
ski artritis, koja je i jedna od najčešćih 
kroničnih bolesti djece. Točna dijagnoza 
i rano započinjanje agresivnog liječenja 
mogu uvelike smanjiti i kratkoročni i du-
goročni morbiditet. Bez ispravnog liječe-
nja, akutna reumatska vrućica, sistemski 
eritemski lupus, dermatomiozitis, pro-
gresivna sistemna skleroza i mnogi oblici 
vaskulitisa mogu biti smrtonosni. Juve-
nilni idiopatski artritis rijetko ugrožava 
život, ali najčešće dovodi do invalidno-
sti. Potrebno je naglasiti da se reumatske 
bolesti u dječjoj dobi razlikuju od onih u 
odraslih. Vrlo je važna dob na početku 
bolesti jer o dobi ovisi razvoj imunog, 
neurološkog i muskuloskeletnog sustava. 
Kronične reumatske bolesti imaju znatan 
psihosocijalni utjecaj na bolesnika i nji-

hove obitelji. Ciljevi liječenja reumatskih 
bolesti u dječjoj dobi nisu više samo su-
zbijanje boli nego se nastoji zaustaviti i 
liječiti autoimunu upalu, očuvati norma-
lan fizikalni, socijalni i emocionalni rast
i razvoj, spriječiti nastanak ireverzibilnih 
promjena ciljnih tkiva i trajne invalidno-
sti, te postići remisiju bolesti. U pedija-
triji pri postavljanju dijagnoze i liječenju 
reumatskih bolesti često nam je važniji 
iscrpni fizikalni pregled bolesnika nego
laboratorijski nalazi.

UTJECAJ REUMATSKE BOLESTI 
NA DIJETE I OBITELJ

Postoje višestruki čimbenici koji 
utječu na kroničnu bolest djeteta i čla-
nova njegove obitelji (1, 2). Nekoliko 
kliničkih istraživanja bavi se problemom 
prognoze djece s reumatskom bolešću, 
te utjecaja bolesti na psihosocijalno fun-
kcioniranje odraslih koji su u dječjoj 
dobi oboljeli od reumatske bolesti (3-6). 
Istraživanja govore u prilog negativnom 
utjecaju kronične bolesti na psihosocijal-
ni razvoj djeteta, obitelj, školu, i financije
(1, 2, 7-9). Također, pokazala su da 30 do 
50% djece s reumatskom bolešću koja su 
odrasla prije razdoblja novih modernih 
lijekova ulazi u odraslu dob s aktivnom 
bolešću (10). Tako i u djece s juvenilnim 
idiopatskim artritisom ne nastaje uvijek 
"trajna remisija", nego znatan broj djece 

nastavlja s epizodama artritisa u odrasloj 
dobi, te se teža ometanost zbog trajnog 
oštećenja zglobova javlja u približno 
40% bolesnika (4). Djeca s pozitivnim 
nalazom RF i ona oboljela od sistem-
skog tipa juvenilnog idiopatskog artriti-
sa s kroničnim sinovitisom imaju bitno 
lošiju prognozu (5). Djeca s reumatskim 
bolestima suočavaju se s brojnim psiho-
loškim stresovima, uključujući ovisnost 
o članovima obitelji, izolacijom od vr-
šnjaka, fizičkim poteškoćama, nesigur-
nošću u vlastitu budućnost, provođenjem 
kompliciranih medicinskih procedura, 
što sve može utjecati na njihovo raspolo-
ženje, afekt i percepciju bola (11).

Svi psihosocijalni i psihički proble-
mi koji započinju u dječjoj dobi, pove-
ćavaju se u adolescenciji ili početkom 
odrasle dobi ukoliko je i dalje aktivna 
bolest. Ipak nedavno provedena istraži-
vanja djece s reumatskom bolešću nisu 
toliko pesimistična. Čak su i prva klini-
čka istraživanja, u kojima je zaključeno 
da u velikog broja djece s juvenilnim 
idiopatskim artritisom bolest nastavlja 
biti aktivna u odrasloj dobi, pokazala da 
je većina bolesnika završila školovanje, 
rade puno radno vrijeme imaju obitelj i 
podižu djecu (12-14). Nedavna klinička 
istraživanja pokazala su da juvenilni idi-
opatski artritis ne mora biti "okidač" psi-
hosocijalnih poremećaja, te da su obitelji 
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djece s juvenilnim idiopatskim artritisom 
općenito dobro prilagodljive (15). Iako ta 
istraživanja sugeriraju da psihosocijal-
na pomoć nije potrebna u svakog djete-
ta koji boluje od juvenilnog idiopatskog 
artritisa, ipak ona upućuju da pojedina 
djeca pate od onesposobljenosti, imaju 
smanjenu sposobnost funkcioniranja i 
radnu sposobnost, smanjeno socijalno 
prihvaćanje, te općenito probleme pri-
lagođavanja (16). Današnja istraživanja 
pokazuju da bi planiranje brige o djeci s 
reumatskom bolešću trebalo biti uteme-
ljeno na novom konceptu o invalidnosti, 
baziranom na dokazima i individualizi-
rano (17).

U planiranju liječenja funkcionalne 
i psihosocijalne invalidnosti djece s kro-
ničnim bolestima, mora se postaviti pita-
nje zašto su pojedini bolesnici i njihove 
obitelji izrazito vulnerabilne, dok druge 
nisu (15). Jedno od objašnjenja koje na-
stoji razjasniti razlike u vulnerabilnosti 
govori u prilog da određeni rizični čim-
benici potiču u djece i obitelji disfunkci-
ju i onesposobljenost, dok s druge strane 
čimbenici prilagodbe dovode do stabil-
nosti djece i obitelji (18). Neravnoteža 
između rizičnih čimbenika i čimbenika 
prilagodbe određuje ishod bolesti (Tabli-
ca 1).

Zbog toga, planiranje liječenja djece 
s reumatskim bolestima treba biti usmje-
reno na dijete i na obitelj, uz nastojanje 
da nam cilj ne bude samo kontrola bole-
sti i liječenje trenutnog problema, nego 

također planiranje budućnosti djece i 
obitelji (Tablica 2). Potrebno je poduzeti 
nekoliko koraka da bi se povećala prila-
godljivost bolesnika i obitelji, što uklju-
čuje bolju edukaciju djece i roditelja (koji 
se na taj način mogu uspješnije boriti s 
nepredvidivim tijekom bolesti), pobolj-
šanje socijalne pomoći djece i njihovih 
roditelja, te smanjenje stresnih situacija. 
Točna dijagnoza je prvi korak. Reumat-
ske bolesti pri postavljanju dijagnoze 
mogu biti akutne i život-ugrožavajuće, 
ili se mogu polagano razvijati tijekom 
nekoliko mjeseci ili godina. Može biti 
zahvaćen samo jedan organski sustav, ili 
mogu biti zahvaćena nekoliko sustava, 
što otežava razlučivanje od drugih infla-
matornih ili ne-inflamatornih bolesti.

Izuzetno je važno dobro upućivanje 
roditelja u bolest, te strpljenje s rodite-
ljima u njihovoj borbi s kroničnim bole-
stima s nepredvidivim tijekom i progno-
zom. Stručna osposobljenost trebala bi 
biti "kamen temeljac" u liječenju djece 
s reumatskim bolestima. Liječenje takve 
djece treba se provoditi u tercijarnim 
ustanovama, a stručni tim bi se trebao 
sastojati od pedijatrijskog reumatologa, 
specijalizirane sestre u području pedija-
trijske reumatologije, fizioterapeuta, so-

Tablica 2. 
Ciljevi liječenja reumatskih bolesti

Table 2 
Objectives of the treatment of rheumatic diseases

Trenutačni

Kontrolirati upalu 
Smanjiti osjećaj boli i neugode 
Spriječiti deformacije 
Sačuvati funkcionalnost

Dugoročni

Minimalizirati nuspojave bolesti i terapije 
Poticati normalan rast i razvoj 
Minimalizirati utjecaj kronične bolesti na obitelj 
Educirati dijete i obitelj 
Rehabilitirati

Tablica 1. 
Rizični čimbenici i čimbenici prilagodbe

Table 1 
Risk and resilience factors

Rizični (otežavajući) čimbenici
Težina bolesti 
Stupanj funkcionalne nezavisnosti 
Svakodnevni problemi

Čimbenici prilagodbe (olakšavajući čimbenici)
Sposobnost obitelji za rješavanje problema 
Podrška zajednice 
Vještina suočavanja

Slika 1. 
Model multidisciplinarnog pristupa djetetu s reumatskom bolešću

Figure 1 
Model of team care of child with rheumatic disease
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cijalnog radnika i psihologa. Tim mora 
biti povezan s pedijatrom u primarnoj 
zdravstvenoj zaštiti (Slika 1). Katkad su 
u liječenju potrebne konzultacije s orto-
pedom, oftalmologom, nutricionistom i 
stomatologom. U središtu tima trebalo bi 
biti dijete i obitelj. Uloga pedijatra u pri-
marnoj zdravstvenoj zaštiti i pedijatrij-
skog reumatologa navedene su u Tablici 
3, dok su u Tablici 4 navedene bolesti i 
simptomi kada je potrebno da pedijatar 
u primarnoj zdravstvenoj zaštiti uputi 
djecu i adolescente pedijatrijskom reu-
matologu.

Prema tome, za uspješno liječenje 
djece s reumatskim bolestima vrlo je va-
žna dobra komunikacija između pedija-
tra u primarnoj zdravstvenoj zaštiti i pe-
dijatrijskog reumatologa, te mogućnost 
stalnog kontakta s osobom u tercijarnom 
centru. Sestre koje su izučene u podru-
čju pedijatrijske reumatologije pokazale 
su se kao najbolje osobe za kontakt u 
mnogim centrima za pedijatrijsku reu-
matologiju (19).

KOORDINIRANA BRIGA OD STRANE 
JAVNIH SLUŽBI USREDOTOČENA NA 

DIJETE I OBITELJ

Istraživanje Hobbsa i Perrina poka-
zalo je da su potrebe djece s kroničnim 
bolestima i invalidnošću nespecifične
i jedinstvene u najvećem dijelu (20). 
Uz medicinski tretman svake bolesti ta 
djeca trebaju živjeti kod kuće, pohađati 
školu kao ostala djeca, i imati mogućnost 
pohađanja posebnih terapija poput fizi-
kalnih i govornih vježbi u svojoj vlastitoj 

zajednici. Njihove obitelji trebaju potpo-
ru za transport i njegu, a neke obitelji 
trebaju i psihološku pomoć i financijske
savjete. Takve usluge su teško dostupne 
čak i u velegradskim prilikama, dok su 
u seoskim sredinama potpuno neposto-
jeće. Slijedeći koraci su priznati kao naj-
važniji kod ovakvog pristupa:

● Priznavanje vodeće uloge djeteta i 
obitelji kod planiranja liječenja.

● Razvoj navedenih usluga u zajednici 
u kojoj ta djeca žive.

● Priznavanje roditelja kao jednakih 
partnera sa profesionalcima u liječe-
nju i njezi te djece.

● Osnaživanje obitelji znanjem kroz 
edukaciju i podršku.

● Ohrabrivanje pedijatra da preuzmu 
veću ulogu u koordinaciji, da se upo-
znaju s dostupnim lokalnim usluga-
ma i da surađuju s javnim službama u 
zajednici.

● Pojačavanje komunikacije između 
specijalista, te između bolesnika i 
zdravstvenih radnika.

● Uklanjanje zapreka razvoju takvog 
sustava.

EDUKACIJA

Djeca s reumatskim bolestima i nji-
hovi roditelji trebaju edukaciju i savje-
tovanje iz nekoliko područja. Edukacija 
o bolestima, lijekovima, negativnim 

učincima lijekova te terapijama treba 
biti izvedena kako individualno od stra-
ne pedijatrijskog reumatologa tako i u 
grupnim tečajevima za roditelje oboljele 
djece. Informacije koje su potrebne rodi-
teljima se mijenjaju kako prolazi vrijeme 
od kada je bolest dijagnosticirana, te ta-
kođer ovise o razvojnim potrebama dje-
teta. Slijedom toga edukacija treba biti 
individualizirana. Kako su informacije 
lako dobavljive putem interneta, roditelji 
također trebaju pomoć kod interpretacije 
informacija do kojih su došli (21). Ro-
ditelji i bolesnici u Hrvatskoj se potiču 
da posjećuju edukacijske seminare koje 
organizira Društvo reumatičara za djecu 
i odrasle.

SAVJETOVANJE

Odnos s povjerenjem je osnovni i 
najvažniji zahtjev za učinkovito savje-
tovanje, a povjerenje se mora zaslužiti 
(21). Otvorena, iskrena komunikacija s 
djetetom i roditeljima je najvažnija kom-
ponenta tog odnosa. Potrebno je pažljivo 
saslušati dijete i roditelje prije nego se 
ponudi savjet. Prikupljanje podataka o 
djetetovoj bolesti, ponašanju i stanju u 
obitelji može zahtijevati mnogo susreta i 
promatranja. Potrebno je slušati što go-
vore i promatrati što čine. Pozornost tre-
ba obratiti na negovorne znakove. Dok se 
nastoji objasniti utjecaj bolesti na dijete 
i kako je to oslabilo obitelj, treba tražiti 
izvor nove snage za njih. Taj izvor može 
biti u njihovoj široj obitelji, zainteresira-
nom nastavniku u školi i slično. Važno 
je prepoznati izvor snage jer je to jedini 
način da se suprotstave svojoj slabosti. 
Neke obitelji ojačaju već pri samoj prisu-
tnosti izazova. 

Djeca s tjelesnim nedostacima i de-
formacijama, te djeca s promijenjenim 
izgledom zbog osipa ili terapije korti-
kosteroidima prisiljena su se osjećati 
drugačije. Tjelesni nedostaci i variranje 
aktivnosti bolesti otežavaju takvoj djeci 
sudjelovanje u obiteljskim i socijalnim 
aktivnostima. Razumijevanje što oni 
mogu i planiranje aktivnosti u kojima su 
u stanju sudjelovati pomaže im u podi-
zanju morala i osjećaja vlastite vrijedno-
sti. Pri tom je potrebno uvijek imati "re-
zervni plan" aktivnosti za svaki slučaj. 
Uključivanje braće i sestara, a i druge 
djece u pomaganju hendikepiranom dje-

Tablica 3. 
Uloga liječnika u timu

Table 3 
Role of physicians in the care management team

Primarni pedijatar

Briga o interkurentnoj infekciji 
Cijepljenje 
Problemi razvoja - Praćenje rasta i razvoja 
Suradnja sa službama u zajednici 
Suradnja sa školom

Pedijatrijski reumatolog

Liječenje reumatske bolesti 
Detaljno upućivanje u liječenje specifičnih problema 
Davanje medicinskog objašnjenja o terapijskim odlukama 
Manje savjetovanje 
Fizikalna/okupacijska terapija 
Praćenje toksičnosti lijekova 
Suradnja s drugim subspecijalistima

Preuzeto iz 21
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tetu prilikom aktivnosti trebalo bi biti 
ispunjavajuće iskustvo za svakoga.

PRISTAJANJE

Djeca oboljela od kroničnih bolesti 
ubrzo se zamore od uzimanja lijekova 
dan za danom bez da je kraj na vidiku. 
Često pitaju zašto moraju raditi glupe 
vježbe koje im naizgled ionako ne poma-
žu. Zbog toga pristajanje s programom 

terapije postaje važno pitanje kod djece 
s kroničnim bolestima (22). Riječ "pri-
stajanje" implicira da liječnik naređuje, a 
pacijent se pokorava. Međutim idealna si-
tuacija je dobro informirani bolesnik koji 
odabire da se podvrgne terapiji propisa-
noj od liječnika u kojeg ima povjerenja, 
a nakon što mu je predočena prednost te 
terapije te je upozoren na posljedice ne-
pridržavanja iste. Drugim riječima bo-
lesnik sam odabire da se podvrgne pro-

pisanoj terapiji. U pedijatriji treba uzeti 
u obzir i dijete i roditelje ili skrbnike da 
bi se osiguralo da se terapija provodi. 
Edukacija djece i roditelja, te uzimanje u 
obzir potreba obitelji prilikom planiranja 
terapije su esencijalni u osiguravanju da 
se bolesnik pridržava plana.

BRAĆA I SESTRE

Stres izazvan kroničnom bolešću 
utječe na sve članove obitelji, uključujući 
i braću i sestre. Njihova uloga i utjecaj 
na razvojne potrebe bolesnika mijenjaju 
se s uzrastom i stupnjem razumijevanja 
braće i sestara, njihovim doživljajem dje-
teta s kroničnom bolešću, stava roditelja 
i zahtjeva koji se postavljaju pred zdrave 
braću i sestre (23). Raspon njihovih osje-
ćaja se kreće od osjećaja krivnje (da oni 
snose krivicu za bolesno dijete na nedo-
kučiv način) pa do straha da će bolest i 
njih zahvatiti i srama (23). Braća i sestre 
mogu zamjerati roditeljima dodatnu po-
zornost i vrijeme koje se posvećuje bole-
snom djetetu i blaže kriterije po pitanju 
discipline. Realno, roditelji često nisu u 
stanju odvojiti dovoljno vremena da za-
dovolje razvojne potrebe zdravih braće i 
sestara, što je pogotovo čest problem kod 
samohranih roditelja.

U studiji koja je istražila osjećaje 
braće i sestara djece oboljele od kroni-
čnih reumatskih bolesti, neka djeca su 
bez problema govorila o bolesti svoga 
brata ili sestre pred drugima (23). Nji-
hovi razlozi za to su bili "da objasne po-
trebu za točnim terapijskim rasporedom 
ili mogućnost pojave neočekivanog pro-
blema". Druga djeca radije nisu govorila 
o bolesti iz straha da bi bolesno dijete 
moglo biti zadirkivano. Zavisno od rodi-
teljskih zahtjeva, neka braća i sestre su 
imali važne uloge u medicinskoj terapi-
ji bolesnog djeteta (kao podsjećanje na 
raspored uzimanja lijeka ili pomaganju 
kod terapije), dok su druga djeca bila za-
štićena od takve uloge. Neki su također 
preuzeli zaštitničku ulogu u školi i van 
kuće.

Ozbiljnost bolesti, djelotvornost ro-
ditelja, obiteljski stres i potpora obitelji 
su neke od odrednica utjecaja kronične 
bolesti na braću i sestre. Unatoč podije-
ljenim osjećajima, braća i sestre djece 
oboljele od artritisa dobro funkcioniraju 

Tablica 4. 
Bolesti i simptomi kada je potrebno da pedijatar u primarnoj zdravstvenoj zaštiti uputi djecu i 
adolescente pedijatrijskom reumatologu

Table 4 
Children and adolescents with the following diseases or symptoms may benefit from referral to a
paediatric rheumatologist

Bolesnici s nesigurnom dijagnozom

Prolongirano febrilno stanje 
Gubitak muskuloskeletne funkcije 
Normalni laboratorijski nalazi, ali lokalizirana ili generalizirana muskuloskeletna bol i/ili otok 
Patološki laboratorijski nalazi, ali klinička slika ne odgovara kriterijima specifične reumatske
bolesti 
Bolovi koji ne odgovaraju laboratorijskim nalazima ili fizikalnom pregledu lokomotornog
statusa 
Neobjašnjivi fizikalni nalazi kao što su: osip, povišena tjelesna temperatura, artritis, slabost,
gubitak tjelesne mase, umor, anoreksija 
Neobjašnjiva muskuloskeletna bol 
Nedefinirana autoimuna bolest

Utvrđivanje dijagnoze i dugotrajno liječenje

Juvenilni idiopatski artritis 
Mješana bolest vezivnog tkiva 
Sklerodermija - sistemna i lokalizirana 
Reiterov sindrom 
Artritis povezan s upalnim bolestima crijeva 
Vaskulitisi 
Sistemski eritemski lupus 
Anti-fosfolipidni sindrom 
Cerebralni vaskulitis 
Sarkoidoza 
Juvenilni dermatomiozitis 
Lymeova bolest s artritisom 
Sjogrenov sindrom 
Postinfektivni artritis 
Postinfektivni vaskulitis 
Kronični rekurentni multifokalni ostemijelitis 
Akutna reumatska vrućica

Potvrda dijagnoze i sudjelovanje u liječenju

Atipične Henoch-Schonleinove purpure 
Prolongiranog ili teškog reaktivnog (postinfektivnog) artritisa 
Serumska bolest 
Mb. Kawasaki 
Sy. Raynaud 
Generaliziranih i lokaliziranih bolnih sindroma 
Osteoporoza 
Autoimuna hemolitička anemija 
Autoimuna trombocitopenija

Dijagnoza i liječenje autoimunih poremećaja povezanih s drugim primarnim bolestima kao što 
su: Imunodeficijencije, neoplazme, infektivne, endokrine, genetičke i metaboličke bolesti, cistična
fibroza
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u životu (24). S ispravnim pristupom oni 
postaju veliki izvor dodatne potpore, i u 
školi i kod kuće. Pri tom je jako važno 
vrednovati potrebe braće i sestara kod 
brige za dijete s kroničnom bolešću i po-
držati njihove potrebe. Neke ideje kako 
smanjiti negativan učinak na braću i se-
stre su dane u Tablici 5.

ŠKOLA

Reumatske bolesti općenito ne utje-
ču na djetetovu sposobnost učenja i mi-
šljenja, osim bolesti koje zahvaćaju sre-

dišnji živčani sustav kao što je sistemski 
eritemski lupus. Djeca oboljela od artri-
tisa mogu i trebaju pohađati školu osim u 
posebnim okolnostima. Škola je djetetov 
posao. Dakako škola bi trebala organizi-
rati nekoliko prilagodbi standardnog pro-
grama (8). Djeca s kroničnim bolestima 
i invalidnošću moraju pohađati nastavu 
u smanjeno restriktivnoj okolini. Indivi-
dualizirani školski programi moraju biti 
pripremljeni na traženje roditelja (25). 
Ovisno o zdravstvenom stanju i stupnju 
invalidnosti, jedna ili više "posebnih 
školskih usluga" bi trebale biti pružene 

djeci s posebnim zdravstvenim potre-
bama da bi osigurale ravnopravne mo-
gućnosti obrazovanja. Posebne školske 
usluge su važan dio posebnih usluga koje 
zajednica pruža takvoj djeci. Te usluge 
uključuju prilagodbe škola za pristup in-
validima, dizala, učionice na istoj etaži i 
dvostruke komplete školskih knjiga. Pri-
jevoz, školsko savjetovanje, prilagođen 
tjelesni odgoj i instrukcije kod kuće su 
još neke od usluga koje mogu biti potre-
bne (8, 26).

Nekoliko zajedničkih briga izraže-
nih od djece i roditelja, kao i predlože-
na rješenja su dani u Tablici 6. Roditelji 
bolesnog djeteta trebali bi u tercijarnoj 
ustanovi od sestre specijalizirane u po-
dručju pedijatrijske reumatologije do-
biti listu uputa koju bi predočili u školi 
nastavniku odnosno stručno medicinski 
osposobljenom djelatniku (najbolje me-
dicinska sestra) kojeg bi škola trebala 
imati. Takav djelatnik bi imao vrlo va-
žnu ulogu, jer osim što bi se brinuo za 
prilagodbe u školi za bolesnu djecu bio 
bi i glavna karika u komunikaciji i pru-

Tablica 5. 
Pristup braći i sestrama djeteta oboljelog od kronične bolesti

Table 5 
Approaches to siblings of children with chronic illness

Uključiti braću i sestre u posjete bolnici

Razgovarati s njima o njihovim potrebama

Odrediti kako braća i sestre doživljavaju utjecaj bolesti na članove obitelji

Pomoći im u nošenju s pitanjima koja postavljaju njihovi prijatelji

Ohrabrivati sudjelovanje braće i sestara u planiranju njege oboljelog djeteta

Tablica 6. 
Uobičajena školska briga za učenike s reumatskim bolestima

Table 6 
Common school concerns for students with rheumatic diseases

Penjanje po stepenicama ili hodanje na veće udaljenosti

Tražiti dozvolu za dizalo 
Organizirati nastavu tako da se na najmanju mjeru smanji penjanje i hodanje 
Zatražiti dodatno vrijeme za preseljenje iz jedne u drugu učionicu 
Koristiti invalidska kolica ukoliko je potrebno

Neaktivnost, ukočenost zbog dugog sjedenja
Promijeniti poziciju svakih 20 minuta 
Sjediti na kraju učionice da bi se moglo prošetati bez da se ometa nastava 
Zatražiti da im se dodijele zaduženja koja dopuštaju hodanje (npr. skupljanje testova)

Nošenje knjiga
Dva kompleta knjiga, jedan u školi jedan kod kuće 
Dogovoriti da školski kolega pomogne u nošenju knjiga 
Knjige nositi u naprtnjači ili torbi preko ramena

Ustajanje od stola (školske klupe) Zatražiti stol s pomičnom pločom

Rukopis (spor, neuredan, bolan)

Koristiti "debele" olovke i bojice 
Koristiti flomastere 
Protegnuti ruke svakih 10 minuta 
Koristiti diktafon za zabilješke 
Fotokopirati zabilješke od kolega iz razreda 
Koristiti računalo za pisanje zadaća 
Zatražiti alternativu za vremenski ograničene pismene testove (usmeni test, dodatno 
vrijeme, računalo) 
Educirati nastavnika - neuredno pisanje je katkad neizbježno

Pokreti iz ramena i oblačenje Nositi široku odjeću 
Nositi odjeću s kopčanjem na čičak

Podizanje ruke (javljanje) Odrediti drugi način javljanja

Preuzeto iz: 
Raising Child with Arthritis - A Parent's Guide 1998. Atlanta, Arthritis Foundation, 1998.
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žanju povratnih informacija o bolesniku 
tercijarnoj ustanovi u kojoj se on liječi. U 
Tablici 7 dane su upute o tome što bole-
snik s reumatskom bolešću treba uzeti u 
obzir pri izboru fakulteta. 

TRANZICIJA

Tranzicija ili prijelaz bolesnika s 
kroničnom reumatskom bolešću koja je 
započela u dječjoj dobi u adultne reuma-
tološke centre je vrlo važan, budući da 
je u većine tih bolesnika bolest i dalje 
aktivna u odrasloj dobi ili imaju brojne 
sekvele nastale zbog reumatskih bolesti 
ili dugotrajne terapije (27). Viner je dao 
vrlo dobar opis ove razvojne faze bole-
snika (28). On opisuje proces tranzicije 
od pedijatrijske prema adultnoj reumato-
logiji kao dio šire tranzicije, ili razvojnog 
procesa, u kojem dijete prelazi iz faze 
ovisnog djeteta u samostalnog odraslog. 
Pitanje kada započinje i završava tranzi-
cija i dalje je kontroverzno. Treba se uze-
ti u obzir da djeca s kroničnim bolestima 
općenito imaju usporen razvoj. Dokaza-
no je da djeca s juvenilnim idiopatskim 
artritisom imaju usporen ne samo fizički
razvoj (rast), nego psihosocijalni i spolni 
razvoj (13, 14, 29). Većina tranzicijskih 
programa predlažu rano započinjanje 
tranzicije u dobi od 10-12 godine (30). 
Tako i istraživanje provedeno u Velikoj 
Britaniji podupire rani početak tranzici-
je u bolesnika s juvenilnim idiopatskim 
artritisom (31). 

Bolesnici s juvenilnim idiopatskim 
artritisom u dobi od 11 do 14 godina po-
kazali su najveći napredak u razumijeva-
nju svoje bolesti nakon što su 12 mjeseci 
sudjelovali u tranzicijskom programu, 
koji je bio značajno veći nego u bolesni-
ka u dobi od 17 godina. Američka istra-
živanja smatraju da je optimalno vrijeme 
za započinjanje tranzicijskog programa 
u dobi od 12-14 godina (32). Ipak, mora 
se naglasiti da većina mladih u dobi od 
18 godina nisu spremna prijeći u adul-
tne reumatološke centre, radi čega su 
osnovane i specijalne Klinike za mlade 
odrasle s reumatskim bolestima. Primjer 
je YARD Clinic (engl. Young Adults with 
Rheumatic Diseases) koja je osnovana u 
Vancouveru, Kanada, a koja prima bo-
lesnike u dobi od 18 godina koji prolaze 

kroz tranzicijske programe tijekom 3-
5 godina, te prelaze u adultne centre u 
dobi od 22 do 24 godine (27). Priprema 
te djece traži određivanje strukovnog 
obrazovanja, sposobnost samostalnog 
života i zauzimanja za sebe. Ciljevi tran-
zicijskog programa YARD Klinike dani 
su u Tablici 8. 

Odrastanje kroz adolescenciju u 
mladi odrasli život je glavni zadatak sva-
kog djeteta. To postaje izazov za djecu s 
kroničnim bolestima i njihove roditelje. 
Adolescenti s kroničnim bolestima tre-
baju biti ohrabrivani da postupno preuzi-
maju kontrolu nad upravljanjem svojom 
bolešću. To zahtijeva pripremu obitelji 
i bolesnika već u pred adolescentskoj 
dobi. Roditelji moraju imati povjere-
nje u bolesno dijete koje sa svoje strane 
mora pokazati da mu se može vjerovati 
u preuzimanju brige oko terapija i potre-
ba svoje bolesti. U tome bi mogle puno 
pomoći grupe za adolescentsku podršku, 
pogotovo u temama vezanim za daljnje 
školovanje, seksualnost, alkohol i droge, 
te planiranje struke.

NEKONVENCIONALNE METODE 
LIJEČENJA (alternativna medicina)

Kada znanstvena medicina prizna 
svoje nepoznavanje etiologije reumat-
skih bolesti i nepostojanje trajnog lijeka i 
izlječenja, roditeljima je lako povjerovati 
onima koji obećavaju čuda u ovo doba 
alternativne medicine (33). Izloženi su 
pritiscima dobronamjernih prijatelja i 
rodbine da isprobaju nedokazane metode 
naširoko reklamirane putem tiska i inter-
neta. Southwood i suradnici objavili su 

Tablica 7. 
Reumatske bolesti i odabir fakulteta

Table 7 
Rheumatic diseases and planning for college

Posjetiti fakultet prije odabira da bi se upoznali s udaljenostima među zgradama, stepenicama, 
dizalima i općom pristupačnošću

Upoznati lokalnu klimu, ako je bolest slabija ljeti trebalo bi odabrati fakultet u toplijoj klimi

Uvijek je dobro upoznati se s liječnikom u blizini fakulteta, tako ako dođe do kakvih problema da je 
on već upoznat s bolešću i može odmah biti spreman pomoći

Ako postoji mogućnost slaganja rasporeda po vlastitoj želji, treba se ostaviti dovoljno vremena za 
dolazak s jednog predavanja na drugo

Također se ne bi trebalo preopteretiti s rasporedom, jer treba imati na umu da će biti i loših dana 
vezano s bolešću

Uvijek uzimati redovite obroke, doručak, ručak i večeru, bez obzira kakva hrana bila, jer to na duge 
staze pomaže u kontroliranju bolesti

Ponijeti dovoljnu zalihu lijekova sa sobom, dok se ne upozna gdje su najbliže ljekarne

Preuzeto iz 21

Tablica 8. 
Ciljevi tranzicijskog programa pedijatrijske reumatologije

Table 8 
Goals of a rheumatic transition program

Edukacija, stjecanje znanja o bolesti, lijekovima i ulozi raznih sudionika u liječenju

Stjecanje vještine komuniciranja sa sudionicima u liječenju

Pomaganje u odvajanju od roditelja uzimajući u obzir medicinske probleme

Ohrabrivanje prihvaćanja preporučene terapije

Pružanje pomoći i savjetovanje u pitanjima vezanim za obrazovanje, zvanje, karijeru, financijsko i
zdravstveno osiguranje, samostalni život i veze van obitelji

Organizacija završnog prebacivanja na adultni reumatološki odjel, osiguravajući pri tome da liječnik 
na novom odjelu dobije potpunu povijest bolesti

Preuzeto iz 27
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da je 70% bolesnika s juvenilnim artriti-
som koristilo nekonvencionalne metode 
(34). Čak i kada roditelji o tome ne govo-
re možemo pretpostaviti da je većina ko-
ristila ili koristi neke oblike alternativne 
medicine.

Bolje je zadržati otvoreni i nekriti-
čan stav u odnosu s roditeljima i člano-
vima obitelji da im ne bi bilo neugodno 
govoriti o tome. Za pedijatrijskog reuma-
tologa je važno da bude u toku s trenutno 
dostupnim oblicima nekonvencionalne 
medicine da bi mogao roditelje pravilno 
uputiti kada pitaju o tim metodama. To je 
ujedno prilika da se roditelji educiraju o 
vođenju znanstvenih istraživanja i da im 
se objasni razlika između kontroliranih 
ispitivanja i svjedočanstava. Bolje je do-
zvoliti im da isprobaju neke metode koje 
su neškodljive, ali treba biti oprezan kod 
potencijalno škodljivih tretmana (npr. 
megavitaminima) i apsolutno odbiti su-
djelovanje u nekim drugim (npr. tretman 
ubodima pčela). Mudro je uvijek ostaviti 
prostora roditeljima da se nakon takvih 
izleta u alternativnu medicinu vrate bez 
osjećaja poniženosti.

FIZIKALNA I OKUPACIJSKA 
TERAPIJA

Opći ciljevi rehabilitacije su postići 
maksimalnu funkcionalnost zahvaćenih 
udova, spriječiti deformitete i pomo-
ći djetetu da postigne razvojne ciljeve 
- tjelesne, psihosocijalne, emocionalne, 
obrazovne i profesionalne. Koncept je 

da se djetetu i njegovoj obitelji pomogne 
da vode normalan život koliko je to god 
moguće. Ciljevi moraju biti postavljeni 
u suradnji s roditeljima i djetetom. Tre-
ba voditi računa o potrebama obitelji, 
njihovim jakim i slabim stranama, eko-
nomskim i ljudskim resursima, načinu 
suočavanja sa stresom i životnim vri-
jednostima. Djetetov nivo razvoja i za-
nimanja također mora biti uzet u obzir 
(35). Fizioterapeutski programi usmje-
reni na djetetovu tjelesnu i profesionalnu 
funkcionalnost su od vitalnog značaja 
kod liječenja reumatskih bolesti u djece. 
Mnoge varijante terapeutskog pristupa 
se koriste bez adekvatnog dokaza o nji-
hovoj djelotvornosti. Na primjer ne zna 
se da li je noćna longeta za sprječavanje 
disfunkcionalnog položaja zgloba za vri-
jeme spavanja bolja od proteze za zglob 
koja se nosi za vrijeme aktivnosti da bi 
spriječilo iščašenje zgloba. Oko toga po-
stoje mnoge razlike u mišljenjima i pri-
stupu (36). 

Potrebe za fizioterapeutskim usluga-
ma mogu biti različite s obzirom na odre-
đenu reumatsku bolest, i samu akutnost 
bolesti. Za manje probleme i prevenciju 
kontraktura postoje standardne vježbe 
koje roditelji mogu naučiti od pedijatrij-
skog reumatologa. Uobičajene indikacije 
za upućivanje djeteta fizioterapeutu dane
su u Tablici 9. Ako je potrebna intenzi-
vnija terapija indiciran je program od 
dvije do tri terapije tjedno za vanjske bo-
lesnike. Povremeno djeci može biti po-

trebna intenzivnija rehabilitacija u bolni-
ci, ali na sreću to je sve rjeđi slučaj zbog 
napretka u liječenju takvih bolesti.

Odmor

Za djecu oboljelu od artritisa je po-
željno da budu aktivna koliko je god 
moguće. Mirovanje u krevetu se rijetko 
propisuje osim djeci s težim artritisom 
ili miozitisom te djeci oboljeloj od si-
stemskih bolesti povezanim s miokardi-
tisom ili perikarditisom. Djeci bi trebalo 
dopustiti da sami postave svoje granice, 
temeljeno na boli i izdržljivosti, sugeri-
rajući pri tome da si odvoje vrijeme za 
odmaranje, najbolje odmah nakon nasta-
ve. Lokalizirano odmaranje akutno upa-
ljenog zgloba je omogućeno plastičnom 
longetom, a ako se ista koristi potrebno 
ju je jednom ili dvaput dnevno skinuti i 
izvoditi vježbe za razgibavanje.

Umor

Umor je standardan problem za 
djecu s reumatskim bolestima. Na nje-
ga se posebno tuže djeca sa sistemskim 
bolestima, anemijom i miokarditisom. 
Unaprijed određeno vrijeme za odmor 
u sredini dana je idealno, ali ne uvijek i 
praktično. Terapija sistemskih bolesti i 
anemije najčešće rješava i problem umo-
ra. Djeca s poremećajem funkcija i sin-
dromom kronične boli se tuže na umor 
koji utječe na sposobnost pohađanja 
nastave i sudjelovanja u sportskim akti-
vnostima. Ova vrsta umora je najčešće 
povezana lošim snom. Farmakološki i 
bihevioralni pristup su potrebni da bi se 
pomoglo poboljšati spavanje i time sma-
njiti umor. Preveliko zamaranje u odnosu 
na aktivnost bolesti zaslužuje temeljito 
proučavanje da bi se mogli razlikovati 
medicinski od psiholoških uzroka, te da 
bi se mogla primijeniti ispravna terapija.

Bol

Bol je glavna komponenta većine 
upalnih stanja mišića i kosti (37). Dje-
ca s kroničnim artritisom se uglavnom 
ne tuže na bol jer se naviknu živjeti s 
određenim nivoom konstantne boli. Do-
datno, uz kontroliranje upale uporabom 
analgetika, i drugi oblici poput biološke 
povratne sprege i transkutane električne 

Tablica 9. 
Indikacije za upućivanje djece s reumatskim bolestima fizioterapeutu

Table 9 
Indications for referral children with rheumatic diseases to physiotherapist

Zahvaćenost više zglobova

Jaka bol ili ukočenost zglobova i mišića

Postojanje grča, ograničenost u dnevnim aktivnostima

Preoperativna njega

Postoperativna njega

Rapidno napredujuća bolest

Indikacije za pomoćna sredstva (npr. invalidska kolica)

Standardne vježbe ne daju rezultat

Konflikt između roditelja i djeteta koji rezultira lošim prihvaćanjem terapije

Preuzeto i prilagođeno 20
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stimulacije živaca mogu se isprobati ovi-
sno o kliničkoj dijagnozi, akutnosti ili 
kroničnosti boli, djetetovom stupnju ra-
zvoja, različitim utjecajima boli na fun-
kcionalnost te psihološkim posljedicama. 
Bol izazvana akutnom upalom zgloba 
se liječi punkcijom zgloba, injekcijama 
glukokortikoida direktno u zglob (ako 
je indicirano), i upotrebom nesteroidnih 
protuupalnih lijekova. Dodatno, zglob se 
može imobilizirati longetom na nekoli-
ko dana dok upala ne oslabi. Pri tome se 
longeta mora dva do tri puta dnevno ski-
dati i provoditi aktivno ili pasivno razgi-
bavanje da bi se izbjegla atrofija mišića i
ukočenost zgloba.

Djeca s miozitisom i bolnim upala-
ma zglobova moraju mirovati, odnosno 
gibati se koliko to njima odgovara. Akti-

vno vježbanje ne smije započeti dok ne 
prođe bol i osjetljivost. Bol neproporcio-
nalnu oteklini zgloba treba pažljivo pro-
cijeniti da bi se isključile moguće druge 
dijagnoze (npr. leukemija). U bolesnika 
s juvenilnim idiopatskim artritisom ili 
sistemskim eritemskim lupusom inten-
zivna bol ili iznenadan impuls boli u je-
dnom zglobu mogu ukazivati na septički 
artritis.

Bol nakon aktivnosti nije neuobiča-
jena kod djece s reumatskim bolestima. 
Standardna terapija su mirovanje i ledeni 
oblozi i povremeni analgetici. Djeca se 
trebaju ohrabrivati da budu što aktivni-
ja i da sama postave svoje granice. Stav 
autora je da ako bol u zglobovima nakon 
aktivnosti traje više od 45 do 60 minuta, 
potrebno je smanjiti intenzitet ili trajanje 

aktivnosti. Preporuke roditeljima za pro-
vođenje vježbi ovisno o dobi djeteta dane 
su u Tablici 10, a preporuke vezane uz 
sportove kojima se bolesnici s artritisom 
mogu baviti dane su u Tablici 11 (38).

IMUNIZACIJA

Postoje dva glavna pitanja u vezi 
imunizacije i reumatskih bolesti. Prvo, 
postoji li kakva veza između imunizacije 
i početka ili egzacerebracije reumatskih 
bolesti? Drugo, koje su preporuke za 
imunizaciju djeteta s reumatskom bo-
lešću koje uzima brojne lijekove? Iako 
određene studije govore u prilog da imu-
nizacija može uzrokovati egzacerebra-
ciju ili početak artritisa ili vaskulitisa, 
ipak većina studija ne potvrđuje ovu tezu 
(39-43). Pokazano je da godišnje cijeplje-
nje protiv gripe ima pozitivan učinak u 
djece na dugotrajnoj salicilatnoj terapiji, 
te u sve djece sa sistemskim eritemskim 
lupusom, dermatomiozitisom sa izrazi-
tom mišićnom slabošću, progresivnom 
sistemskom sklerozom s kardiopulmo-
nalnom ili renalnom bolešću, i sistem-
skim vaskulitisima. Istraživanja također 
govore u prilog da bolesnici koji uzimaju 
kortikosteroidnu i imunosupresivnu tera-
piju imaju dobar odgovor na cjepivo pro-
tiv pneumokoka i gripe s odgovarajućim 
titrom antitijela (43, 44). Naravno, takva 
imunizacija ne smije davati lažni osjećaj 
sigurnosti, budući da imunost nije garan-
tirana. Djeca sa sistemskim eritemskim 
lupusom i hipofunkcijom slezene moraju 
primiti pneumokokno cjepivo (44, 45). 
Obitelji se potiču da redovito provode 
cijepljenje oboljelog djeteta, ali da budu 
svjesni da je moguće u određenom ma-
njem postotku doći do egzacerebracije 
bolesti. Postoje međutim određena stanja 
u kojima se odstupa od redovitog cije-
pljenja:

● Aktivna bolest. Djeca s teškom, akti-
vnom reumatskom bolešću ne smiju 
se cijepiti.

● Varicela. Varicela može biti jedan od 
glavnih problema u djece koja uzi-
maju imunosupresivnu terapiju, kor-
tikosteroide, methotrexate i/ili bio-
lošku terapiju. Za tu djecu predložen 
je postupnik za prevenciju varicela 
u Tablici 12. Cijepljenje protiv vari-
cela je kontraindicirano u djece koja 

Tablica 10. 
Vježbanje kroz igru po dobnim skupinama: vodič za roditelje

Table 10 
Play exercises by age group: a guide for parents

Dob: 6 mjeseci do 3 godine

Igranje u toploj vodi s igračkama - da se razgibaju svi zglobovi i smanji bol

Igračke koje se rastavljaju - da se ojačaju šake i ruke

Škakljanje stopala - da se gibaju koljena i kukovi

Stavljanje i skidanje plastičnih narukvica na noge

Udaranje i hvatanje balona ili lopte na napuhivanje - za jačanje ruku

Udaranje nogom balona ili lopte na napuhivanje - da se razgibaju koljena i ojačaju noge

Stiskanje i zamatanje spužvene prostirke - za razgibavanje zglobova i jačanje ruku

Vožnja tricikla ili romobila - za jačanje mišića nogu i razgibavanje nožnih zglobova

Dob: 4 - 8 godina

Igranje u toploj vodi s igračkama - da se razgibaju svi zglobovi i smanji bol

Igranje s gumilastikom (Theraband) - za jačanje ruku

Stiskanje i zamatanje spužvene prostirke - za razgibavanje zglobova i jačanje ruku

Vožnja tricikla ili bicikla - za razgibavanje nogu

Plivanje - razgibavanje cijelog tijela

Dob: 9 - 13 godina

Plivanje - razgibavanje cijelog tijela

Vožnja bicikla - razgibavanje nožnih zglobova i jačanje mišića nogu

Školske aktivnosti (uključujući gimnastiku) - razgibavanje cijelog tijela (iako se djeca s juvenilnim 
idiopatskim artritisom potiču na gimnasticiranje koliko mogu, ponekad to nije preporučljivo, a 
liječnik može savjetovati izbjegavanje nekih specifičnih vježbi. Treba se savjetovati s liječnikom da
li je potrebno izbjegavanje kontaktnih sportova, izvođenja stoja na glavi i sl.)

Udaranje i hvatanje lopte (odbojka) - jačanje ruku

Dob: 13 godina i stariji

U toj dobi dijete bi trebalo sudjelovati u planiranju aktivnosti, te zajedno s roditeljima i nastavnicima 
odlučivati što voli raditi i koji zglobovi mu trebaju dodatno razgibavanje

Preuzeto iz 21



90

M. Jelušić-Dražić. Pristup djetetu s reumatskom bolešću. Paediatr Croat 2009; 53 (Supl 1): 82-92

uzimaju kortikosteroide u dozi od 2 
mg/kg/d, ili 20 mg/d dulje od 14 dana 
(46). U djece koja uzimaju manje 
doze kortikosteroida korist, odnosno 
štetnost mora se individualno proci-
jeniti. Salicilati se ne smiju koristiti 
najmanje 6 tjedana nakon cijepljenja 
protiv varicela, zbog mogućnosti na-
stanka Reyevog sindroma (47).

● Imunosupresivna terapija. Djeca na 
terapiji imunosupresivima ili kortiko-
steroidima ne smiju se cijepiti živim 
atenuiranim cjepivima. Pri cijeplje-

nju potrebno je pridržavati se uputa 
Američke Akademije za pedijatriju 
(46). Najmanje tri mjeseca po pre-
stanku uzimanja kortikosteroida ili 
citotoksičnih lijekova djeca se mogu 
cijepiti živim atenuiranim virusima. 
U djece koja su primila intravenske 
imunoglobuline potrebno je da prođe 
najmanje tri mjeseca od zadnje doze 
da bi se cijepila i na taj način osigu-
rao odgovarajući imunološki odgovor 
(48).
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Tablica 12. 
Prevencija varicela u djece na kortikosteroidnoj, imunosupresivnoj ili biološkoj terapiji

Table 12 
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Summary

APPROACH TO CHILD WITH RHEUMATIC DISEASE

M. Jelušić-Dražić

Rheumatic diseases are chronic, multisystem diseases characterized by an unpredictable course with periods of exacerebration 
and remission. Management of affected children requires team care, which includes medical (anti-inflammatory drugs, immuno-
suppressives, and the new biologic immune modulators) and surgical therapy, psychosocial management (social services, mental 
health services and financial), musculoskeletal rehabilitation (physical and occupational therapy), family-centered, community
based coordinated care, and care for growth and development. In this review article we discuss general principles of care, other 
than medical, that are common to all children with chronic diseases, especially those with rheumatic diseases.

Descriptors: RHEUMATIC DISEASES, CARE, CHILDREN


