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SPECIFICNOSTI SESTRINSKE SKRBI ZA DJECU SA
SAPHO SINDROMOM

BRUNO BOLVANAC, IVANA STOJANOVIC*

Uvod: SAPHO sindrom (sinovitis, akne, pustuloza, hiperostoza, osteitis) rijedak je
autoimuni poremecaj koji obuhvaca upalne promjene kostiju, zglobova i koze. Zbog nejasne
etiologije i nespecificnih simptoma cesto se kasno dijagnosticira, Sto otezava lijecenje i
skrb.

Cilj: Cilj rada je kroz prikaz najnovije dostupne literature o SAPHO sindromu opi-
sati etiologiju, epidemiologiju, klinicku sliku, postavljanje dijagnoze, lijecenje i specificne
zadace medicinske sestre u planiranju i provodenju sestrinske skrbi u pedijatrijskoj popu-
laciji.

Metode: Pretrazivana je medicinska i sestrinska relevantna literatura ukljucujuci
baze podataka: Hrcak, PubMed, Google Scholar. Prilikom izrade rada ukljuceni su radovi
ne stariji od 5 godina.

Rasprava: Sindrom SAPHO rijetka je bolest s prevalencijom od I na 10.000, pogada
uglavnom odrasle osobe, iako je uocena i u pedijatrijskoj populaciji, posebice u adoles-
cenciji. Primarne klinicke znacajke SAPHO sindroma povezane su s problemima s kozom,
kostima i zglobovima. Dijagnoza se postavlja na temelju klinicke procjene, nalaza scinti-
grafije, MR-a i PET CT-a. Lijecenje je usmjereno na ublazavanje bolova i smanjenje upal-
nih procesa. Specificnosti sestrinske skrbi za oboljele usmjerene su na edukaciju o bolesti,
pravilnom uzimanju propisane terapije, njezi koze te pruzanju psiholoske podrske.

Zakljucak: Skrb za djecu sa SAPHO sindromom zahtijeva holisticki i multidiscipli-
narni pristup u kojem medicinske sestre imaju kljucnu ulogu. Njihova strucnost u praéenju
simptoma, pruzanju podrske i edukaciji doprinosi poboljsanju kvalitete Zivota oboljele dje-
ce i njihovih obitelji. Daljnja istrazivanja potrebna su kako bi se razvile specificne smjernice
za sestrinsku praksu u skrbi za ovu skupinu pacijenata.

Deskriptori: AUTOIMUNE BOLESTI, KVALITETA ZIVOTA, PEDIJATRIJA, SAPHO SINDROM,
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simptoma §to moze dovesti do kasnog po-
stavljanja dijagnoze (1-4). lako uzrok ovog
sindroma nije potpuno razjasnjen, vjeruje
se da je on multifaktorskog porijekla. SAP-
HO sindrom ¢esto se susre¢e kod djece i
adolescenata te ima dosta slicnosti s kro-
ni¢nim rekurentnim multifokalnim osteo-
mijelitisom (2, 5, 6). Epidemioloski podaci
o SAPHO sindromu u djece su ograniceni
(6-8). Sindrom se moze javiti u svim dob-
nim skupinama. Kod djece se simptomi ¢e-
sto oCituju kao bolovi u kostima i zglobo-
vima te promjenama na kozi poput pustu-
loza, teskih oblika akni ili psorijaze (7, 9,
10). Dijagnoza se postavlja temeljem ana-
mneze, klinickog pregleda te rezultatima
scintigrafije, MR-a i CT-a (11). Lijecenje
je usmjereno na suzbijanje boli i smanje-
nje upalnih procesa (12). SAPHO sindrom
narusava kvalitetu Zivota djeteta i njegove
obitelji zbog dugotrajnih simptoma poput
boli, ogranicene pokretljivosti te emocio-
nalnih i socijalnih izazova. Sestrinska skrb
za djecu sa SAPHO sindromom zahtijeva
sveobuhvatan i prilagodeni pristup (13, 14).

CILJ

Cilj rada je kroz prikaz najnovije
dostupne literature o SAPHO sindromu
opisati etiologiju, epidemiologiju, klini¢-
ku sliku, postavljanje dijagnoze, lijeCenje
i specificne zadaée medicinske sestre u
planiranju i provodenju sestrinske skrbi u
pedijatrijskoj populaciji.

METODE

Pretrazivana je medicinska 1 se-
strinska relevantna literatura ukljucujuci
baze podataka: Hrcak, PubMed, Google
Scholar. Tijekom pretrazivanja, pronadeno
je 67 razlic¢itih znanstvenih i struc¢nih ¢la-
naka na zadanu temu. Prilikom izrade rada
ukljuceno je ukupno 30 ¢lanaka, uglavnom
ne starijih od 5 godina. Vazno je za napo-
menuti da je u bazama relevantne literature
trenutno prisutan vrlo mali broj objavlje-
nih radova na ciljanu temu sestrinske skrbi

djece oboljele o SAPHO sindromu, stoga
ujedno ovaj rad predstavlja jedan veliki do-
prinos za buduca istrazivanja.

RASPRAVA
Etiologija

Etiologija SAPHO sindroma u djece
je slozena i multifaktorijalna, ukljucujuéi
genetske, imunoloske, infektivne i okolisne
¢imbenike (1). Istrazivaci su uocili da po-
stoji moguca veza izmedu varijacije gena i
osjetljivosti na bolest, $to samim time po-
kazuje da postoji genetska predispozicija
za SAPHO sindrom (15, 16). Neke bakte-
rije, poput Cutibacterium acnes, mogu biti
pokretacki ¢imbenik za razvoj sindroma,
iako takoder i neki drugi patogeni poput
Staphylococcusa aureusa, Actinomycesa
i Haemophilusa parainfluenzae mogu biti
identificirani u nekim slucajevima (17).
Naime, neki ¢imbenici okoline takoder
mogu utjecati na razvoj SAPHO sindro-
ma, ukljucujuéi prehranu, zivotne navike
te izlozenost toksinima i zagadivacima (2,
16). To¢na etiologija sindroma i dalje ostaje
nepoznata, iako se smatra da je najvjero-
jatnije uzrokovan autoimunim reakcijama
organizma potaknutih nekim infektivnim
agensima u osoba koje imaju genetske pre-
dispozicije (1).

Epidemiologija

Unato¢ tome §to je rijedak, slucaj
sindroma SAPHO postaje sve prepoznat-
zli¢itih klinickih slika i preklapanja s dru-
gim bolestima, istrazivanje epidemiologije
u djece i dalje se smatra izazovom (1, 6,
16). U pedijatrijskoj populaciji CRMO se
smatra jednom verzijom SAPHO sindro-
ma s ucestalos¢u od 1 na 160.000 do 1 na
2.000.000 ovisno o geografskoj lokaciji
(1, 16). Prosjecna dob pocetka razvijanja
simptoma kod djece je oko 10 godina iako
su zabiljeZeni slu¢ajevi i kod mladih paci-
jenata (1, 2, 14).
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Klinicka slika

SAPHO sindrom se u pedijatrijskoj
populaciji manifestira slozenom interakci-
jom kostanih, zglobnih i koznih promje-
na. U pedijatrijskih pacijenata sa SAPHO
sindromom, sternoklavikularni i sterno-
kostalni zglobovi ¢ine najcesce mjesto
pocetnih simptoma. Bol se javlja kao prva
tegoba u 70-80% slucajeva, pracena lokali-
ziranim otokom, crvenilom i palpacijskom
osjetljivos¢u. Hiperostoza sternuma i kla-
vikula moze dovesti do vidljivog zadeblja-
nja kosStanih struktura, §to se radiografski
manifestira skleroticnim promjenama i
suzenjem medularnog kanala (2, 10). Do
30% djece razvije upalu sakroilijakalnih
zglobova ili kraljeznice, Sto se klinicki
manifestira ukocenosti leda i ograni¢enom
pokretljivos¢u. Periferni zglobovi, kao
Sto su koljena, gleznjevi i zglobovi Saka,
zahvaceni su u 40-50% slucajeva, s domi-
nacijom oligoartikularnog obrasca (7, 9).
Kozne promjene mogu prethoditi, pratiti
ili se javiti neovisno o koStano-zglobnim
simptomima. U 60% pedijatrijskih sluca-
jeva dermatoloske manifestacije se razvi-
ju unutar dvije godine od pojave osteitisa.
Akne konglobata i fulminans ¢ine najteze
oblike koznih manifestacija s tendencijom
formiranja dubokih ¢vorica i cisti¢nih le-
zija na licu, vratu i gornjem dijelu trupa.
Palmoplantarna pustuloza karakterizirana
sterilnim Zzuckastim pustulama na dlanovi-
ma i tabanima, prisutna je u 15-20% djece,
Cesto s histoloskim preklapanjem s psorija-
zom (10, 11, 15). Hidradenitis suppurativa,
kroni¢na upala apokrinih zlijezda, javlja se
u 5-10% adolescenata s ovim sindromom,
Cesto komplicirajuci lokalnom fibrozom i
formiranjem fistula (2, 14, 16).

Postavljanje dijagnoze

Recentna istrazivanja ukazuju na
potrebu multidisciplinarnog pristupa koji
ukljucuje detaljnu anamnezu, klinicki
pregled, napredne slikovne metode te is-
kljuéivanje drugih sli¢nih stanja (2). Dva

najCesce koriStena dijagnosticka okvira
su kriteriji po Kahnu i Benhamouu. Kah-
novi kriteriji zahtijevaju prisutnost barem
jednog od ukljucujucih kriterija uz isklju-
¢enje infekcijske, tumorske ili degenera-
tivne etiologije (18). Ukljucujuci kriteriji
jesu: 1) CRMO sa ili bez koznih promje-
na; 2) sterilne akutne ili kroni¢ne upalne
zglobne promjene udruzene sa pustular-
nim psorijaticnim pustulozama, aknama ili
hidradenitisom; 3) sterilni osteitis udruzen
sa koznim promjenama (18). Rezultati la-
boratorijskih nalaza kod SAPHO sindroma
su opceniti i mogu varirati ovisno o fazi
bolesti (2, 7). Radioloske metode su kljuc-
ne za detekciju i pracenje razvoja SAPHO
sindroma. Scintigrafija kostiju ostaje zlatni
standard za otkrivanje koznih lezija, po-
sebno u pocetnim fazama bolesti kada su
redoviti rendgenski nalazi obi¢no uredni.
Magnetna rezonancija (MR) pridonosi ve-
¢oj osjetljivosti u procjenjivanju kostanih
edema i upale mekih tkiva s prednostima
Sto ne izlaze djecu ionizirajuéem zraéenju.
Kompjutorizirana tomografija (CT), kori-
sna je za analizu strukturnih promjena po-
put hiperostoze (9-11).

LijeCenje

SAPHO sindrom zahtijeva kom-
binirani terapijski pristup. Trenutno do-
stupne strategije ukljuuju: nesteroidne
protuupalne lijekove, kortikosteroide,
bisfosfonate, bioloske, adjuvantne te ek-
sperimentalne terapije (12). Nesteroidni
protuupalni lijekovi poput naproksena i
ibuprofena ostaju prva linija za blage slu-
Cajeve, no samo 20-30% djece postize
trajnu remisiju (2, 12, 19). Kod refraktor-
nih sluéajeva, intravenozni bisfosfonati
(pamidronat) smanjuju bol 1 osteitis u 70%
pacijenata inhibicijom osteoklasta. TNF-a
inhibitori (adalimumab, etanercept) poka-
zuju 60-70% ucinkovitosti kod sakroileiti-
sa, ali mogu pogorsati kozne simptome (1,
20, 21). JAK inhibitori (tofacitinib) brzo
smanjuju simptome unutar 4-6 tjedana, ali
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dugoro¢na primjena u djece nije potvrdena
(22). Adjuvantno, antibiotici se koriste kod
sumnje na infekciju s Cutibacterium acnes
(1, 20, 21). Od kirurskih tretmana, artro-
plastika se koristi za teske osteonekroti¢ne
lezije ili sekundarne osteoartritise s do-
brim funkcionalnim ishodima kod 80-90%
slucajeva (2, 12). Glavni izazovi lijeCenja
ukljucuju nedostatak pedijatrijskih smjer-
nica i 30-40% rizik relapsa unutar 5 godi-
na. Multidisciplinaran pristup, ukljucujuéi
ranu eskalaciju terapije i individualizirane
kombinacije, kljucan je za optimizaciju is-
hoda lijecenja (12, 19).

SPECIFICNOSTI SESTRINSKE SKRBI U
PEDIJATRIJSKOJ POPULACII

Uloga medicinske sestre klju¢na
je u koordinaciji multidisciplinarnog tima
koji se sastoji od reumatologa, dermato-
loga, fizioterapeuta, psihologa i ostalih
stru¢njaka (2, 14). Specifi¢nosti sestrinske
skrbi za oboljele usmjerene su na edukaci-
ju o bolesti, pravilnom uzimanju propisane
terapije, njezi koze te pruzanju psiholoske
podrske.

Kontrola boli i ublazavanje
simptoma bolesti

Pocetna zadaca medicinske sestre
u upravljanju i kontroli boli je sustavna
procjena intenziteta i karakteristika boli
uz koristenje pedijatrijskih prilagodenih
mjernih instrumenata. Kod mlade djece
primjenjuju se skale kao sto su FLACC ili
Wong-Baker skala, dok se za stariju djecu
1 adolescente moze koristiti vizualno-ana-
logna skala (VAS) (23). Klju¢na uloga je u
primjeni i nadzoru farmakoloske terapije.
Medicinska sestra mora osigurati pravilan
nacin i vrijeme primjene lijeka, educirati
obitelj o moguéim reakcijama te dokumen-
tirati terapijski odgovor (19-21).

Medicinska sestra treba koristiti 1
razne nefarmakoloSke metode za ublaza-
vanje simptoma. KoriStenje toplih oblo-

ga moze pomo¢i u smanjenju ukocenosti
zglobova, dok se hladni oblozi primje-
njuju kod akutnih upala. Fizikalne vjezbe
prilagodene dobi i tjelesnom statusu dje-
teta pomazu u ocuvanju pokretljivosti i
sprjecavanju slabljenja misic¢a. Psiholoske
tehnike poput distrakcije (igranje igara ili
slusanje glazbe) i dubokog disanja mogu
pomo¢i u umanjenju osjecaja boli tijekom
izvodenja odredenih medicinsko tehnickih
zahvata (21, 24, 25). Od klju¢ne vaznosti je
prilagoditi tehnike djetetovoj dobi kako bi
se potakla suradljivost te ujedno dovelo do
smanjenja razine stresa.

Edukacija djeteta i obitelji

Potrebno je redovito pratiti stanje
djetetove koze kako bi mogli pratiti na-
predovanje bolesti i provesti evaluaciju.
Preporuke su usmjerene na konzumiranje
zdravije prehrane s manjim unosom Secera
i masne hrane te redovito provodenje tjele-
sne aktivnosti. Vazno je educirati roditelje
i dijete o pravilnoj njezi koze te pravilnom
odrzavanju higijene lica i ruku te izbjega-
vanju dodirivanja koznih promjena kako bi
se sprijeCio razvoj sekundarnih infekcija.
Vazno je naglasiti zna¢aj edukacije o upo-
trebi blagih sredstava za ¢iS¢enje koze, pri-
mjenjivanju lokalnih terapija i zastiti tijela
od izlaganja suncevoj svjetlosti (26-28).

Pruzanje psihosocijalne podrske

Medicinska sestra igra vaznu ulo-
gu u pruzanju psihosocijalne podrske
djetetu koje boluje od SAPHO sindroma
i njegovoj obitelji tako Sto se usredotocu-
je na edukaciju o bolesti kao i pruzanju
emocionalne podrske kako bi im barem
malo olakSala prilagodbu toj dugotrajnoj
kroni¢noj bolesti. Emocionalna podrska
ukljucuje aktivno sluSanje i razgovor o
strahovima povezanima s bolovima, fizi¢-
kim ograni¢enjima te osje¢ajem socijalne
izolacije. Vazno je da medicinska sestra
pomogne djetetu da izrazi svoje emocije
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kroz prilagodene komunikacijske tehnike
poput crtanja, §to je posebno vazno kod
manje djece (18, 24). Obitelji bi trebale biti
informirane o nadinima suoc¢avanja djete-
ta s tjeskobom i depresijom koje se Cesto
javljaju uz kroni¢nu bol i kozne promjene
(28). Vazno je redovito pratiti emocionalno
stanje 1 pazljivo promatrati djetetovo po-
naSanje, jer anksioznost i depresija mogu
rezultirati suicidalnim mislima ili pak sa-
moozljedivanjem. Upravo zbog toga vazno
je da medicinska sestra pravovremeno uoci
riziéna ponaSanja te nastoji sprijeciti ne-
zeljene dogadaje. Medicinska sestra sura-
duje s ostalim zdravstvenim stru¢njacima
kako bi osigurala sveobuhvatan holisticki
pristup djetetu (29, 30). Neprekidnom pro-
cjenom psihosocijalnih potreba s ciljem
poboljsanja kvalitete zivota, medicinska
sestra treba osigurati da psihosocijalna po-
drska bude prilagodena svim novonastalim
promjenama u tijeku bolesti (28, 30).

ZAKLJUCAK

Sestrinska skrb djeteta sa SAPHO
sindromom zahtijeva multidisciplinarni
pristup koji je usmjeren na ublazavanje du-
gotrajne boli, upravljanje simptomima te
pruzanje psihosocijalne podrske djetetu i
njegovoj obitelji. Buduéi da je ovaj sindrom
rijedak i1 da se javlja u razliCitim oblicima
kod svake osobe koja ga razvije, u pedija-
trijskoj populaciji medicinske sestre mora-
ju prilagoditi svoje intervencije sukladno
specificnostima. Psiholosko savjetovanje
treba obuhvatiti metode za suocavanje s
anksiozno$¢u i depresijom koje proizlaze
iz vidljivih koznih promjena te ogranice-
nja u obavljanju fizickih aktivnosti. Obi-
telj djeteta trebala bi dobiti podr§sku kroz
edukaciju o dugoro¢nim perspektivama i
moguénostima za ukljuc¢ivanjem djeteta u
drustvo. Istice se potreba za daljnjim istra-
zivanjima s ciljem izrade terapijskih algo-
ritama za pedijatrijsku populaciju te ra-
zvoja upitnika za procjenu kvalitete Zivota
specificnih za SAPHO sindrom. Ubuduce

samo putem kontinuiranog provodenja ra-
zlicitih klinickih istrazivanja i prikazima
slu¢ajeva oboljele djece, omoguciti ¢e se
unaprjedenje sestrinske skrbi za ovu rijet-
ku, ali izrazito ozbiljnu bolest.
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Summary
SPECIFICITIES OF NURSING CARE FOR CHILDREN WITH SAPHO SYNDROME

Bruno Bolvanac, Ivana Stojanovié¢

Introduction: SAPHO syndrome (synovitis, acne, pustulosis, hyperostosis, osteitis)
is a rare autoimmune disorder that involves inflammatory changes in the bones, joints, and
skin. Due to the unclear etiology and nonspecific symptoms, it is often diagnosed late, which
makes treatment and care difficult.

Objective: The aim of the paper is to describe the etiology, epidemiology, clinical
picture, diagnosis, treatment and specific tasks of the nurse in planning and implementing
nursing care in the pediatric population through the presentation of the latest available
literature on SAPHO syndrome.

Methods: Medical and nursing literature was searched, including databases: Hrcak,
PubMed, and Google Scholar. During the creation of the paper, scientific papers not older
than 5 years were included.

Discussion: SAPHO syndrome is a rare disease with a prevalence of 1 in 10,000,
affecting mainly adults, although it has also been observed in the pediatric population,
especially in adolescence. The primary clinical features of SAPHO syndrome are associa-
ted with problems with the skin, bones and joints. The diagnosis is made based on clinical
assessment, scintigraphy, MRI and PET CT findings. Treatment is aimed at relieving pain
and reducing inflammatory processes. The specifics of nursing care for patients are focused
on education about the disease, proper use of prescribed therapy, skin care and providing
psychological support.

Conclusion: The care for children with SAPHO syndrome requires a holistic and
multidisciplinary approach in which nurses play a key role. Their expertise in symptom
monitoring, support and education contributes to improving the quality of life of affected
children and their families. Further research is needed to develop specific guidelines for
nursing practice in the care of this group of patients.

Descriptors: AUTOIMMUNE DISEASES, LIFE QUALITY, PEDIATRICS, SAPHO SYNDROME, NURSING
CARE

Zbornik radova za medicinske sestre 329



