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περίγραμμα

✓ στόχοι της παρακολούθησης
✓ προκλήσεις

✓ αρχές εκτίμησης 
✓ εκτίμηση ενεργότητας νόσου
✓ εκτίμηση χρόνιας βλάβης
✓ ειδικές περιπτώσεις
✓ συννοσηρότητες

✓ γενικές αρχές 
✓ συμπεράσματα - συστάσεις
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στόχοι

Μακρά επιβίωση
Καλή ποιότητα ζωής

ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ 

ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ
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➢ Ο ΣΕΛ έχει ποικίλη κλινική πορεία, που κυμαίνεται από μια σχετικά καλοήθη ασθένεια έως 
μια ταχέως εξελισσόμενη νόσο με κεραυνοβόλο ανεπάρκεια οργάνων και θάνατο. 

➢ Η 5-ετής επιβίωση στον ΣΕΛ έχει αυξηθεί δραματικά από περίπου 40% τη δεκαετία του 1950 
σε πάνω από 90% τη δεκαετία του 1980.

➢ Παρόλα αυτά οι ασθενείς με ΣΕΛ εξακολουθούν να έχουν ποσοστά θνησιμότητας που 
κυμαίνονται 2-5 φορές υψηλότερα από αυτά του γενικού πληθυσμού

Οι κύριες αιτίες θανάτου 
κατά τα πρώτα χρόνια της νόσου:

- ενεργή νόσος (π.χ. προσβολή ΚΝΣ ή νεφρών) ή 
- λοίμωξη λόγω ανοσοκαταστολής, 

στα όψιμα στάδια:
- επιπλοκές του ΣΕΛ (π.χ. νεφρική νόσος τελικού σταδίου), 
- επιπλοκές θεραπείας και 
- καρδιαγγειακή νόσος 

ΣΕΛ - ΕΠΙΒΙΩΣΗ
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- προσβάλει πολλά συστήματα

- η προσβολή σε κάθε σύστημα έχει 
πολλές κλινικές μορφές

- κάθε προσβολή έχει ποικίλη
βαρύτητα

- η προσβολή σε διαφορετικά 
συστήματα μπορεί να γίνει
ταυτόχρονα ή με μεγάλη χρονική 
απόσταση 

Ο Συστηματικός Ερυθηματώδης Λύκος:

ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ: προκλήσεις
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ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ: προκλήσεις

➢ Ένας ασθενής παρουσιάζει προσβολές σε διαφορετικά συστήματα. 
❖ Πως μπορεί να «μετρηθεί» η συνολική ενεργότητα 

της νόσου;

➢ Ένας ασθενής παρουσιάζει προσβολές σε διαφορετικά συστήματα αλλά σε 
διαφορετικό χρόνο. 

❖ Πως μπορεί να συγκριθεί η ενεργότητα της νόσου μεταξύ των 
διαφορετικών φάσεων;

➢ Διαφορετικοί ασθενείς παρουσιάζουν ποικίλη κλινική πορεία 
(διαφορετικές προσβολές/διαφορετική βαρύτητα)

❖ Μπορεί να γίνει πρόβλεψη ποιος ασθενής θα έχει καλή ή κακή 
κλινική πορεία; Υπάρχουν προγνωστικοί παράγοντες;
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➢ Ασθενής μετά από έξαρση με προσβολή ζωτικού οργάνου λαμβάνει ισχυρή 
ανοσοκατασταλτική αγωγή. 

❖ Πόσο χρόνο πρέπει να βρίσκεται σε αυτή την αγωγή;
Πώς κρίνεται η καλή ή κακή ανταπόκριση;

➢ Χρόνια χρήση και συνολική έκθεση στα κορτικοστεροειδή
❖ Πως πρέπει να γίνεται η χρήση της κορτιζόνης 

στην καθημερινή πρακτική;

➢ Ασθενής με ΣΕΛ παρουσιάζει νέα συμπτωματολογία (συνήθως μη ειδική), η 
οποία μπορεί να αφορά οποιαδήποτε σύστημα

❖ Τα καινούργια συμπτώματα αποτελούν έξαρση της νόσου ή όχι;

ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ: προκλήσεις
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ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ: προκλήσεις

➢ Γυναίκα 28 χρονών διαγιγνώσκεται με ΣΕΛ και νεφρίτιδα (τυπική ασθενής).  
Η ασθενής θέλει να τεκνοποιήσει

❖ Πώς γίνεται προγραμματισμός εγκυμοσύνης;
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ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ 

ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ

Ιστορικό και φυσική εξέταση 

Εργαστηριακές εξετάσεις 

Γενικά μέτρα 

Δείκτες εκτίμησης 
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ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ 

ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ

➢ Όλα τα συστήματα πρέπει να επανεξεταστούν καθώς σχεδόν οποιοδήποτε όργανο
μπορεί να προσβληθεί.

➢ Εάν υπάρχουν συγκεκριμένα συμπτώματα, οι ασθενείς θα πρέπει να ερωτηθούν για
τυχόν πιθανούς παράγοντες ενεργοποίησης, όπως έκθεση στον ήλιο, λοίμωξη ή
διακοπή της θεραπείας.

➢ Η φυσική εξέταση θα πρέπει να περιλαμβάνει αξιολόγηση του δέρματος
(συμπεριλαμβανομένου του τριχωτού της κεφαλής και των βλεννογόνων) και των
λεμφαδένων, καθώς και του αναπνευστικού, του καρδιαγγειακού, του κοιλιακού, του
μυοσκελετικού και του νευρολογικού συστήματος. Η κλινική εξέταση ξεκινά πάντα με τη
λήψη των ζωτικών σημείων.

Ιστορικό και φυσική εξέταση 
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ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ 

ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ

Εργαστηριακές εξετάσεις 

➢ Γενική Εξέταση Αίματος – Η λευκοπενία είναι συχνή και μπορεί να αντανακλά ενεργό νόσο. Αναιμία και θρομβοπενία μπορεί
επίσης να παρατηρηθούν σε ενεργό νόσο. Οι κυτταροπενίες μπορεί επίσης να προκύψουν από τοξικότητες φαρμάκων.

➢ ΤΚΕ και CRP – Αυξήσεις σε ΤΚΕ και CRP υποδηλώνουν φλεγμονή αλλά όχι απαραίτητα ενεργότητα του ΣΕΛ. Υπάρχουν
αντικρουόμενα δεδομένα σχετικά με τη διαγνωστική αξία μιας σημαντικά αυξημένης CRP στη διάκριση του ενεργού ΣΕΛ από
τη μόλυνση. Ωστόσο, σε έναν ασθενή με ΣΕΛ μια αυξημένη CRP θα πρέπει να εγείρει την υποψία για λοίμωξη η οποία και θα
πρέπει να αποκλεισθεί. Ο συνδυασμός αυξημένης ΤΚΕ χωρίς παράλληλη αύξηση της CRP μπορεί να υποδηλώνει ενεργότητα
αν και αυξήσεις και της CRP μπορούν επίσης να συσχετιστούν με τη δραστηριότητα της νόσου.

➢ Ανάλυση ούρων με ίζημα ούρων – Πρωτεϊνουρία ή κυτταρικοί κίλυνδροι και αιματουρία μπορεί να οφείλονται σε νεφρίτιδα
του ΣΕΛ

➢ Spot ούρων (λόγος πρωτεΐνης ούρων προς κρεατινίνη) – Η ποσοτικοποίηση της πρωτεϊνουρίας βοηθά στην αξιολόγηση της
σοβαρότητας της σπειραματικής νόσου

➢ Εκτίμηση νεφρικής λειτουργίας με κρεατινίνη ορού και το ρυθμό σπειραματικής διήθησης (GFR) – νεφρική δυσλειτουργία
μπορεί να σχετίζεται με τη νόσο (σε οξεία ή χρόνια βλάβη), με άλλη νόσο ή με παρενέργειες φαρμάκων. Χρήσιμη και στην
τροποποίηση δόσεων φαρμάκων. Πάντα υπολογισμός του GFR, ειδικά σε ηλικιωμένους ασθενείς.

➢ Εκτίμηση ηπατικής λειτουργίας με τρανσαμινάσες – η ηπατίτιδα του λύκου αναγνωρίζεται τα τελευταία χρόνια ως πιο συχνή
προσβολή σχετικά με ότι θεωρείτο παλαιότερα. Παρόλα αυτά η τακτική παρακολούθηση κυρίως αφορά την φαρμακευτική
ηπατοτοξικότητα
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ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ 

ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ

Εργαστηριακές εξετάσεις 

✓ Ανοσολογικές εξετάσεις κατά την τακτική παρακολούθηση
➢ Anti-dsDNA και επίπεδα συμπληρώματος (C3, C4, CH50).

Από τις πιο χρήσιμες εργαστηριακές εξετάσεις για την πρόβλεψη έξαρσης του ΣΕΛ (ιδιαίτερα νεφρίτιδας
λύκου) είναι η εμφάνιση αυξημένου τίτλου ορού αντισωμάτων anti-dsDNA και πτώση των επιπέδων
συμπληρώματος (ειδικά CH50, C3 και C4). Τα επίμονα χαμηλά επίπεδα του συμπληρώματος C1q στον ορό
σχετίζονται επίσης με τη δραστηριότητα της νεφρίτιδας του λύκου. Ωστόσο, δεν έχουν όλοι οι ασθενείς με
αυτούς τους ορολογικούς δείκτες ενεργό νόσο και αυτοί οι δείκτες δεν προβλέπουν απαραιτήτως την
έξαρση της νόσου. Επιπλέον, η μεθοδολογία και η αξιοπιστία των αποτελεσμάτων των ειδικών αυτών
εξετάσεων στην καθημερινή πρακτική είναι συχνά επισφαλής.

❖ APL profile
Οπωσδήποτε στην έναρξη της νόσου και στη συνέχεια επί ενδείξεων (πχ θρομβωτικό επεισόδιο,
νοσηρότητα κύησης, προγραμματισμός κύησης)

Πρόσθετες μελέτες σε επιλεγμένους ασθενείς — Η παρακολούθηση για συγκεκριμένη προσβολή οργάνου απαιτεί
συνήθως πρόσθετες μελέτες όπως πχ ΗΚΓ, λειτουργικές δοκιμασίες πνευμόνων, ακτινογραφίες προσβεβλημένων
περιοχών, αξονική τομογραφία (CT) και βιοψίες νεφρών ή άλλων οργάνων (π.χ. δέρμα) με στόχο την περαιτέρω
αξιολόγηση των ανωμαλιών που ανιχνεύονται από το ιστορικό και την κλινική εξέταση.
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ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ 

ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ

Δείκτες εκτίμησης 

➢ Αρκετοί επικυρωμένοι δείκτες έχουν αναπτυχθεί για ερευνητικούς σκοπούς για τη
μέτρηση της δραστηριότητας ή της βλάβης της νόσου

➢ Όλοι οι δείκτες χρησιμοποιούν συνδυασμό ιστορικού, εξέτασης και εργαστηριακών
δεδομένων.

➢ Η ενσωμάτωσή τους στην κλινική πρακτική περιορίζεται από το χρόνο που
απαιτείται για την ολοκλήρωσή τους

➢ Παρόλα αυτά αποτελούν ιδιαίτερα χρήσιμα – και για πολλούς απαραίτητα –
εργαλεία για την ολοκληρωμένη εκτίμηση και παρακολούθηση ασθενών με ΣΕΛ



Αρχές Εκτίμησης Ασθενών με ΣΕΛ

Η εκτίμηση ασθενών με ΣΕΛ περιλαμβάνει τον προσδιορισμό 4 τομέων

1) Ενεργότητα της νόσου
2) Χρόνια βλάβη απότοκος της ενεργού νόσου ή της θεραπείας
3) Ανεπιθύμητες ενέργειες φαρμάκων
4) Ποιότητα ζωής

5) οικονομικές επιπτώσεις 
Προσπάθεια να υπάρξει 

καθολική συμφωνία για τη 
χρήση του βέλτιστου εργαλείου 

στην εκτίμηση κάθε τομέα

14



Αρχές Εκτίμησης Ασθενών με ΣΕΛ

Η εκτίμηση ασθενών με ΣΕΛ περιλαμβάνει τον προσδιορισμό 4 τομέων

1) Ενεργότητα της νόσου

Σε κάθε έξαρση, εκτίμηση της ενεργότητας με σκοπό τη 
θεραπεία για την επίτευξη ύφεσης ή τουλάχιστον χαμηλής 
ενεργότητας νόσου 
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ΟΡΙΣΜΟΙ

Ενεργότητα
Έξαρση
Ύφεση 
Χαμηλή ενεργότητα νόσου
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ΟΡΙΣΜΟΙ
Ενεργότητα
Έξαρση
Ύφεση 
Χαμηλή ενεργότητα νόσου

Ως ενεργότητα νόσου μπορεί να ορισθεί μια αναστρεπτή κλινική ή εργαστηριακή εκδήλωση
που αντανακλά την ανοσολογική και φλεγμονώδη προσβολή οργάνου από τον λύκο σε μια
συγκεκριμένη χρονική στιγμή

Δεν υπάρχει συναίνεση σχετικά με το τι συνιστά έξαρση της νόσου, αλλά οι περισσότεροι
κλινικοί γιατροί συμφωνούν ότι μια έξαρση αναφέρεται σε μια μετρήσιμη αύξηση στη
δραστηριότητα της νόσου που είναι κλινικά σημαντική ώστε να οδηγήσει σε αλλαγή στη
θεραπεία

Bombardier Arthritis Rheum. 1992;35(6):630

Ruperto N, et al. Lupus 2011; 20:453.
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ΟΡΙΣΜΟΙ
Ενεργότητα
Έξαρση
Ύφεση 
Χαμηλή ενεργότητα νόσου

Η πλήρης ύφεση έχει περιγραφεί ως η απουσία φυσικών και εργαστηριακών ανωμαλιών που
σχετίζονται με τον ΣΕΛ χωρίς τη χρήση γλυκοκορτικοειδών ή ανοσοκατασταλτικής θεραπείας, αλλά
σπάνια επιτυγχάνεται

Οι ορισμοί της ύφεσης και της χαμηλής ενεργότητας
που χρησιμοποιούνται στην κλινική πράξη εφαρμόζουν
κλινικά και εργαστηριακά κριτήρια καθώς και ειδικούς
δείκτες (SLEDAI-2K, PGA)
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Αρχές Εκτίμησης Ασθενών με ΣΕΛ

Η εκτίμηση ασθενών με ΣΕΛ περιλαμβάνει τον προσδιορισμό 4 τομέων

1) Ενεργότητα της νόσου
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Systemic Lupus Erythematosus
Disease Activity Index

SLEDAI

The Systemic Lupus Activity MeasureSLAM
SLE Activity Index ScoreSIS
European Consensus Lupus Activity MeasurementECLAM

BAILAG British Isles Lupus Assessment Group

SLE-DAS SLE - Disease Activity Score



Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index
SLEDAI

✓ global disease activity index 
✓ Σχεδιάστηκε το 1985
✓ Βασίστηκε σε έμπειρους κλινικούς ρευματολόγους

✓ Στην τελική του μορφή περιλαμβάνει 24 κλινικά σενάρια σε 9 
συστήματα/όργανα

✓ Κάθε εκδήλωση αντιστοιχεί σε ένα βαθμό (1, 2, 4 ή 8) με τελικό score  0 – 105

✓ Η ενεργότητα του ΣΕΛ έτσι όπως  καταγράφεται στο SLEDAI έχει σαφή συσχέτιση 
με τη θνητότητα και τη χρόνια βλάβη
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Systemic Lupus Erythematosus Disease 
Activity Index

SLEDAI

Διάφορες εκδοχές

➢ Mex-SLEDAI
➢ SELENA – SLEDAI
➢ SLEDAI-2K

➢ SLEDAI-2K 30days
➢ SLEDAI-2KG 30d
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H βασική αλλαγή είχε να κάνει με το ότι στα
προηγούμενα SLEDAI η καταγραφή και
βαθμονόμηση αφορούσε ΜΟΝΟ καινούργιες/νέες
εκδηλώσεις, οπότε εμμένουσα ενεργότητα ΔΕΝ
μπορούσε να αποτυπωθεί.

Ίδιο με το SLEDAI-2K αλλά λαμβάνει
υπόψη όχι τις τελευταίες 10 μέρες αλλά
όλο τον προηγούμενο μήνα

προσθήκη κλινικών κριτηρίων και αφαίρεση
εργαστηριακών (μείωση κόστους). Χρησιμοποιείται
κυρίως στο Μεξικό



22

SLEDAI – 2Κ vs. SLEDAI – 2ΚG 
Συμπεριλαμβάνει την παράμετρο χρήσης 
γλυκοκορτικοειδών (σε δόση ≥5mg)
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✓ Η εκδοχή αυτή του SLEDAI δεν έχει ελεγχθεί πλήρως και ουσιαστικά έχει
αντικατασταθεί από το SLEDAI-2K 30d. Παρόλα αυτά εισήγαγε 2 επιπλέον
στοιχεία τα οποία χρησιμοποιούνται συστηματικά

➢ και το SELENA-SLEDAI Flare Index

SELENA – SLEDAI 

➢ Τη συνολική ενεργότητα της νόσου από τον γιατρό, 
Physician Global Assessment (PGA)
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“προβλήματα” στην εφαρμογή του…



Systemic Lupus Erythematosus Disease 
Activity Index

SLEDAI

Διάφορες εκδοχές

➢ Mex-SLEDAI
➢ SELENA – SLEDAI
➢ SLEDAI-2K
➢ SLEDAI-2K 30days
➢ SLEDAI-2KG 30d
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επικρατούσα 
εκδοχή
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➢ SLEDAI-2K 30days Βαθμολογήστε στοιχεία μόνο εάν αποδίδονται με σιγουριά στον λύκο
και θεωρούνται αναστρέψιμα
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➢ SLEDAI-2K 30days

ή ασυμπτωματική βακτηριουρία

Βαθμολογήστε στοιχεία μόνο εάν αποδίδονται με σιγουριά στον λύκο
και θεωρούνται αναστρέψιμα
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➢ SLEDAI-2K 30days Βαθμολογήστε στοιχεία μόνο εάν αποδίδονται με σιγουριά στον λύκο
και θεωρούνται αναστρέψιμα



Systemic Lupus Erythematosus
Disease Activity Index

SLEDAI – 2K 30d

✓ Δεν μπορεί να αποτυπώσει μερική βελτίωση
✓ Δεν μπορεί να αναδείξει επιδείνωση υπάρχοντος
προβλήματος
✓ Μερικά δεδομένα μπορεί να μην 
βαθμολογούνται ανάλογα (πχ θρομβοπενία)

Score
= 1–4 ► Low activity 
= 5–10 ►Moderate activity 
> 10 ► High activity 

Clinically important changes 
- Increase >3 = Flare 
- Decrease >3 Improvement 
- Change ±3 = Persistent activity
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The Systemic Lupus Activity 
Measure (SLAM) 
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SLE Activity 
Index Score
(SIS)

European Consensus Lupus Activity 
Measurement (ECLAM) 
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BILAG index 
British Isles Lupus Assessment Group

➢ Βασίζεται στην αρχή του 
“intention to treat”

➢ 86 σημεία, συμπτώματα και 
εργαστηριακές παράμετροι από 
8 συστήματα
➢ καταγραφή για τις 4 
προηγούμενες εβδομάδες
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BILAG - 2004
British Isles Lupus Assessment Group

➢ 97 σημεία, συμπτώματα και 
εργαστηριακές παράμετροι από 9 συστήματα

➢ Βελτιώσεις στους ορισμούς και 
στη βαθμολόγηση

➢ απομάκρυνση εκδηλώσεων που 
μπορεί να αντανακλούν χρονιότητα

➢ Για τη συμπλήρωση απαραίτητη η 
πλήρης φυσική εξέταση

➢ καταγράφει μεταβολές στις 4 εβδ. πριν την 
επίσκεψη συγκριτικά με τις προηγούμενες 4 εβδ.
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Easy BILAG 
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BILAG - 2004 vs.
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Easy BILAG 

Carter et al. Rheumatology (Oxford). 2022 Oct 6;61(10):400639
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SLE – Disease Activity Score (SLE – DAS)

✓ με αφορμή τη μελέτη του belimumab στο ΣΕΛ

✓ αποτελεί ουσιαστικά «βελτίωση» του SLEDAI

Προστέθηκαν νέα στοιχεία (π.χ. αιμολυτική αναιμία) και μειώθηκε το σχετικό βάρος του
νευροψυχιατρικού ΣΕΛ. Ως διακριτικό χαρακτηριστικό του SLE-DAS, η αξία πολλών στοιχείων αλλάζει
ανάλογα με τη σοβαρότητα. Συγκεκριμένα, 4 παράμετροι βαθμολογούνται ως συνεχείς μεταβλητές
(αρθρίτιδα, πρωτεϊνουρία, λευκοπενία και θρομβοπενία).

✓ απαραίτητη η χρήση μιας αριθμομηχανής.



SLE - DAS
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Diogo J et al. Ann Rheum Dis. 2021 Dec;80(12):1568-1574



SLE - DAS
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SLE - DAS
http://sle-das.eu/
online calculator
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http://sle-das.eu/


SLE - DAS
http://sle-das.eu/
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• Ασθενής με
αλωπεκία και
ανοσολογική
ενεργότητα

παραδείγματα
ασθενών

http://sle-das.eu/


SLE - DAS
http://sle-das.eu/
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• Ασθενής με
προσβολή 
νεφρών, 
δέρματος και 
έμμορφων 
στοιχείων 
αίματος

παραδείγματα
ασθενών

http://sle-das.eu/


DOMAINS                      TOOLS                        SCORE RANGE       TIME FRAME

Disease Activity

SLEDAI 
- διαφορετικές 
εκδόσεις 

SLEDAI
SLEDAI-2K
SLEDAI-2K 30 days
Mex-SLEDAI
SELENA-SLEDAI

0 – 105 
0 – 105 
0 – 105 
0 – 32

0 – 105

Last 10 days
Last 10 days
Last 30 days
Last 10 days
Last 10 days

BILAG
- διαφορετικές 
εκδόσεις 

Κατηγορίες Α – Ε
Κατηγορίες Α – Ε 
Κατηγορίες Α – Ε  

Last month
Last month
Last month

BILAG
BILAG-2004
Easy BILAG
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SLE – DAS SLE – DAS 0 – χωρίς άνω όριο Last 30 days



SLAM
- διαφορετικές 

εκδόσεις 

SLAM
SLAM-R
SLAQ

0 – 86
0 – 81
0 – 44

Last month
Last month
Last month

ECLAM ECLAM 0 – 17.5 Last month

SIS SIS 0 – 52 Last week

DOMAINS                      TOOLS                   SCORE RANGE       TIME FRAME

Disease Activity
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Αρχές Εκτίμησης Ασθενών με ΣΕΛ

Η εκτίμηση ασθενών με ΣΕΛ περιλαμβάνει τον προσδιορισμό 4 τομέων

1) Ενεργότητα της νόσου

48

Αν και ΔΕΝ υπάρχει
απόλυτη συμφωνία οι 
δείκτες που έχουν
ευρέως καθιερωθεί 
είναι

➢ SLEDAI-2K30d
➢ PGA
➢ SELENA-SLEDAI Flare Index
➢ BILAG-2004 στις κλινικές μελέτες

στην καθ’ ημέρα 
κλινική πράξη



ΟΡΙΣΜΟΙ
Ενεργότητα
Έξαρση
Ύφεση 
Χαμηλή ενεργότητα νόσου

49

Χαμηλή ενεργότητα νόσου

Lupus low disease activity 
state (LLDAS)
Το LLDAS περιλαμβάνει SLEDAI-2K ≤4 χωρίς
δραστηριότητα από κύρια συστήματα οργάνων,
χωρίς νέα κλινική δραστηριότητα σε σύγκριση με
την προηγούμενη αξιολόγηση, PGA ≤1, πρεδνιζόνη
≤7,5 mg/d και δόσεις συντήρησης ανθελονοσιακών
και ανοσοκατασταλτικών θεραπειών.



ΟΡΙΣΜΟΙ
Ενεργότητα
Έξαρση
Ύφεση 
Χαμηλή ενεργότητα νόσου
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Ύφεση

➢ Ένας ασθενής ορίζεται ότι
βρίσκεται σε ύφεση σε απουσία
δραστηριότητας της κλινικής
νόσου, όπως μετράται από
SLEDAI-2K και τη συνολική
αξιολόγηση του γιατρού (PGA)
<0,5.

➢ Ο ασθενής μπορεί να λαμβάνει ανθελονοσιακά, γλυκοκορτικοειδή σε χαμηλές δόσεις (π.χ.
πρεδνιζόνη ≤5 mg/ημέρα) και/ή δόσεις συντήρησης ανοσοκατασταλτικών θεραπειών

van Vollenhoven RF et al. Lupus Sci Med. 2021 Nov;8(1):e000538



Αρχές Εκτίμησης Ασθενών με ΣΕΛ

Η εκτίμηση ασθενών με ΣΕΛ περιλαμβάνει τον προσδιορισμό 4 τομέων

1) Ενεργότητα της νόσου
2) Χρόνια βλάβη απότοκος της ενεργού νόσου ή της θεραπείας

51



DOMAINS                      TOOLS                        SCORE RANGE       TIME FRAME

Damage

Physician
completed

SLICC/ACR 0 – 49 Present x 6mo

52

SDI



SDI 
(SLICC/ACR  Damage Index)

➢ Η επιβίωση των ασθενών έχει σημαντικά βελτιωθεί και συχνότερα
οφείλεται στη συσσώρευση χρόνιων βλαβών ως αποτέλεσμα της
νόσου, της θεραπείας και των συννοσηροτήτων

➢ Το SDI περιλαμβάνει >40 παραμέτρους χρόνιας βλάβης σε 12 όργανα

➢ Βασική προϋπόθεση η ύπαρξη της βλάβης για τουλάχιστον 6 μήνες
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SDI  Score



55

SDI 
Glossary of terms



Grading of damage 

➢ SDI = 0 No damage 

➢ SDI ≥1 Irreversible damage present 

➢ SDI ≥3 Severe damage present

SDI (SLICC/ACR  Damage Index)

maximum score = 49

υπολογισμός
1 φορά τον χρόνο
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Αρχές Εκτίμησης Ασθενών με ΣΕΛ

Η εκτίμηση ασθενών με ΣΕΛ περιλαμβάνει τον προσδιορισμό 4 τομέων

1) Ενεργότητα της νόσου
2) Χρόνια βλάβη απότοκος της ενεργού νόσου ή της θεραπείας
3) Ανεπιθύμητες ενέργειες φαρμάκων
4) Ποιότητα ζωής

57



Quality-of-Life

DOMAINS                      TOOLS                        SCORE RANGE       TIME FRAME

Generic

Specific

SF – 36 

LupusQoL
- UK/USA/Europe

SSC
SLEQoL
L-QoL

0 – 100

0 – 100

0 – 240

Last month

Last month

Last month
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EQ-5 την ίδια ημέρα
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ΣΕΛ – Ποιότητα Ζωής

➢ Ο ΣΕΛ μπορεί να επηρεάσει όλες τις πτυχές της ζωής του 
ασθενή. Η ποιότητα ζωής των ασθενών με ΣΕΛ είναι 
χαμηλότερη από τον γενικό πληθυσμό και συγκρίσιμη με 
άλλες χρόνιες παθήσεις. 

➢ Η αξιολόγηση της ποιότητας ζωής θα πρέπει να αποτελεί 
απαραίτητο μέρος κάθε ιατρικού ραντεβού. Δεν υπάρχει 
παρόλα αυτά συμφωνία για ποιο είναι το πιο κατάλληλο
εργαλείο αξιολόγησης.

➢ Γενικά και συγκεκριμένα ερωτηματολόγια, λαμβάνοντας 
υπόψη στοιχεία ειδικά για ασθενείς με ΣΕΛ (πχ εικόνα 
σώματος, κόπωση, οικογενειακές σχέσεις, επιπτώσεις στην 
επαγγελματική και κοινωνική ζωή) χρησιμοποιούνται για την 
αξιολόγηση της ποιότητας ζωής. 

➢ Τα SF-36, EQ-5D και LupusQoL χρησιμοποιούνται συχνά

➢ Τα ερωτηματολόγια αυτά απαντώνται από τους ασθενείς στη μητρική τους γλώσσα, επομένως κάθε εργαλείο μέτρησης 
πρέπει να έχει μεταφραστεί και σταθμιστεί στη μητρική γλώσσα του ασθενή
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Short Form-36 Health Survey (SF-36)

➢ Το SF-36 αξιολογεί τη φυσική και πνευματική υγεία του ατόμου.

➢ Αποτελείται από 36 ερωτήσεις που συνθέτουν 8 τομείς: σωματική
λειτουργικότητα, δραστηριότητα σε καθημερινές λειτουργίες και στην
εργασία, σωματικός πόνος, γενική υγεία, ζωτικότητα, κοινωνική
λειτουργικότητα, ρόλος συναισθηματικός και ψυχική υγεία.

➢ Μπορούν να ληφθούν το μέγιστο 100 πόντοι. Όσο χαμηλότερη είναι η
βαθμολογία τόσο χαμηλότερη η ποιότητα ζωής.

➢ Το συγκεκριμένο εργαλείο μέτρησης είναι κατάλληλο τόσο για αυτοσυμπλήρωση όσο και για συμπλήρωση
από έναν εκπαιδευμένο ερευνητή μέσω συνέντευξης αυτοπροσώπως ή τηλεφωνικά, για άτομα ηλικίας 14
ετών και άνω.

➢ Το SF-36 παρουσιάζει αξιοπιστία και εγκυρότητα και αποτελεί ένα από τα πιο ευρέως χρησιμοποιούμενα
εργαλεία μέτρησης της ποιότητας ζωής. Επιπρόσθετα, το SF-36 έχει μεταφραστεί και σταθμιστεί στα
ελληνικά
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Το EQ-5D είναι ένα ευρέως χρησιμοποιούμενο γενικό μέτρο της κατάστασης της
υγείας που αποτελείται από δύο μέρη.

➢ Το 1ο μέρος (το περιγραφικό σύστημα) αξιολογεί την υγεία σε πέντε διαστάσεις
(ΚΙΝΗΤΙΚΟΤΗΤΑ, ΑΥΤΟΦΡΟΝΤΙΔΑ, ΣΥΝΗΘΙΣΜΕΝΕΣ ΔΡΑΣΤΗΡΙΟΤΗΤΕΣ, ΠΟΝΟΣ /
ΔΥΣΦΟΡΙΑ, ΑΓΧΟΣ / ΚΑΤΑΘΛΙΨΗ), καθένα από τα οποία έχει πέντε επίπεδα
απόκρισης (χωρίς προβλήματα, ελαφρά προβλήματα, μέτρια προβλήματα,
σοβαρά προβλήματα, ακραία προβλήματα/δεν μπορώ).
- Το ερωτηματολόγιο παρέχει ένα περιγραφικό προφίλ. Για παράδειγμα, ένας ασθενής
με κατάσταση υγείας 12345 δεν έχει κανένα πρόβλημα στην κινητικότητα, ελαφρά
προβλήματα αυτοφροντίδας (πλύσιμο ή ντύσιμο), μέτρια προβλήματα στις συνήθεις
δραστηριότητες, έντονο πόνο ή δυσφορία και ακραίο άγχος ή κατάθλιψη.

➢ Στο 2ο μέρος το ερωτηματολόγιο αποτελείται από μια οπτική αναλογική
κλίμακα (VAS) στην οποία ο ασθενής βαθμολογεί την υγεία του από το 0 (η
χειρότερη υγεία) έως το 100 (η καλύτερη υγεία).

EuroQol Five Dimensional descriptive system 
(EQ-5D)

EQ-5D 
VAS
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Κωδικοποίηση
– παράδειγμα

= 1

= 2

= 3

= 4

= 5

EQ-5D
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➢ Το LupusQoL αποτελείται από 34 ερωτήσεις σε οκτώ τομείς

➢ Το LupusQoL χρησιμοποιεί κλίμακα απόκρισης Likert πέντε 
σημείων με τις απαντήσεις να βαθμολογούνται ως εξής:

➢ οι βαθμολογίες κυμαίνονται από 0 (χειρότερο HRQoL) έως 100 (καλύτερο HRQoL)

Lupus Quality of Life (LupusQoL)



DOMAINS                      TOOLS

Disease Activity
SLEDAI-2K 30 days
PGA
SELENA-SLEDAI Flare Index
BILAG-2004
(easy BILAG, SLE-DAS)
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Quality-of-Life

Damage
SDI (SLICC/ACR Damage Index)

SF – 36 

LupusQoL

ΔΕΙΚΤΕΣ ΕΚΤΙΜΗΣΗΣ ΑΣΘΕΝΩΝ ΜΕ ΣΕΛ

EQ-5D 
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ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ 

ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ

Ιστορικό και φυσική εξέταση 

Εργαστηριακές εξετάσεις 

Γενικά μέτρα 

Δείκτες εκτίμησης 
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ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ 

ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ

Γενικά μέτρα 
γενικές αρχές που ισχύουν για όλους τους 
ασθενείς

Φωτοπροστασία – Η έκθεση στο υπεριώδες φως (UV) μπορεί να επιδεινώσει ή να προκαλέσει

συστηματικές εκδηλώσεις αν και αυτό δεν συμβαίνει σε όλους τους ασθενείς με ΣΕΛ.

➢ Περίπου το ένα τρίτο των ασθενών με ΣΕΛ μπορεί να εμφανίσουν εξάνθημα ή αντίδραση όταν εκτίθενται στον
ήλιο, ένα άλλο 1/3 θα να έχει κάποια μορφή αντίδρασης σε παρατεταμένη έκθεση και ένα επίσης 1/3 δεν θα
εμφανίσει κάποια αντίδραση.

➢ Γενικά, οι περισσότεροι ασθενείς θα πρέπει να αποφεύγουν την έκθεση στο άμεσο ή ανακλώμενο ηλιακό φως
και σε άλλες πηγές υπεριώδους φωτός (π.χ. φθορίζοντα και αλογόνου). Προτείνονται αντηλιακά που
μπλοκάρουν τόσο την UV-A όσο και την UV-B και έχουν αντηλιακό παράγοντα προστασίας (SPF) ≥55.

➢ Φάρμακα που μπορεί να προκαλέσουν φωτοευαισθησία θα πρέπει επίσης να αποφεύγονται σε ασθενείς με
ΣΕΛ
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ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ 

ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ

Γενικά μέτρα 
γενικές αρχές που ισχύουν για όλους τους 
ασθενείς

Δίαιτα και διατροφή – Υπάρχουν περιορισμένα δεδομένα σχετικά με την επίδραση της διατροφικής παρέμβασης στο

ΣΕΛ. Η προσέγγιση που συνιστάται είναι να προτείνουμε μια ισορροπημένη διατροφή που αποτελείται από υδατάνθρακες,
πρωτεΐνες και λίπη.

➢ Οι βιταμίνες σπάνια χρειάζονται όταν οι ασθενείς μπορούν να ακολουθούν μια ισορροπημένη διατροφή.

➢ Η πλειονότητα των ασθενών με ΣΕΛ έχουν χαμηλά επίπεδα ορού 25-υδροξυβιταμίνης D (η αποφυγή έκθεσης στον ήλιο
ή/και η χρήση αντηλιακών προϊόντων φαίνεται να συμβάλλουν). Τα επίπεδα της βιτ.D θα πρέπει να παρακολουθούνται
περιοδικά και οι ασθενείς με χαμηλά επίπεδα να λαμβάνουν συμπληρωματική βιτ.D

➢ Σε ασθενείς με υπέρταση και/ή νεφρίτιδα, μπορεί να απαιτούνται διαιτητικά μέτρα όπως ο περιορισμός του αλατιού.
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ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ 

ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ

Γενικά μέτρα 
γενικές αρχές που ισχύουν για όλους τους 
ασθενείς

Άσκηση – Η αδράνεια που μπορεί να προκληθεί σε οξεία φάση της νόσου οδηγεί σε ταχεία απώλεια μυϊκής μάζας,

απομετάλλωση των οστών και απώλεια αντοχής με αποτέλεσμα το αίσθημα κόπωσης. Αυτό μπορεί συνήθως να
αντιμετωπιστεί με ισομετρική και διαβαθμισμένη άσκηση.

Διακοπή του καπνίσματος – Οι ασθενείς θα πρέπει να λαμβάνουν συμβουλές για διακοπή του καπνίσματος,

καθώς έχει επιβαρυντικό ρόλο σε πολλά επίπεδα:

- έχει συσχετιστεί με πιο ενεργό νόσημα.

- οι ασθενείς με ΣΕΛ έχουν αυξημένο καρδιαγγειακό κίνδυνο λόγω επιταχυνόμενης αθηροσκλήρυνσης με στεφανιαία
νόσο με το κάπνισμα να πολλαπλασιάζει τον κίνδυνο αυτό

- το κάπνισμα μειώνει την αποτελεσματικότητα της υδροξυχλωροκίνης
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ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ 

ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ

Γενικά μέτρα 
γενικές αρχές που ισχύουν για όλους τους 
ασθενείς

Εμβολιασμοί – Ιδανικά οι ασθενείς πρέπει όταν είναι δυνατό να λαμβάνουν τους κατάλληλους εμβολιασμούς πριν από την

έναρξη της ανοσοκατασταλτικής θεραπείας. Αυτό αυξάνει την πιθανότητα ανάπτυξης προστατευτικής ανοσοαπόκρισης
(ιδιαίτερα στην περίπτωση έναρξης rituximab). Ο εμβολιασμός πριν από την ανοσοκατασταλτική θεραπεία επιτρέπει επίσης τη
χορήγηση οποιωνδήποτε απαιτούμενων ζωντανών εμβολίων, τα οποία γενικά αντενδείκνυνται μόλις ξεκινήσει η
ανοσοκατασταλτική θεραπεία.

Το εμβόλιο της γρίπης και τα εμβόλια για τον πνευμονιόκοκκο είναι ασφαλή, αλλά οι τίτλοι αντισωμάτων που προκύπτουν
είναι κάπως μικρότεροι σε ασθενείς με ΣΕΛ. Το τετραδύναμο εμβόλιο για τον ιό των ανθρώπινων θηλωμάτων (HPV) έχει επίσης
αποδειχθεί ασφαλές και αποτελεσματικό σε ασθενείς με σταθερή νόσο. Το εμβόλιο για την ηπατίτιδα Β είναι επίσης είναι
ασφαλές σε ασθενείς με σταθερ σταθερή νόσο.

Οι κατάλληλοι εμβολιασμοί θα πρέπει επίσης να περιλαμβάνουν τον εμβολιασμό κατά της νόσου του κορωνοϊού 2019 (COVID-
19).
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ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ 

ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ
Εμβολιασμοί

Murthy N, et al. MMWR Morb Mortal Wkly Rep 2022; 71:229 , Singh JA, et al. 2015 Arthritis Rheumatol 2016; 68:1, van Assen S, et al. Ann Rheum Dis 2011; 
70:414, Kobayashi M,, et al. MMWR Morb Mortal Wkly Rep 2022; 71:109, Anderson TC, et al. MMWR Morb Mortal Wkly Rep 2022; 71:80.
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ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ 

ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ

Γενικά μέτρα 
γενικές αρχές που ισχύουν για όλους τους 
ασθενείς

Υδροξυχλωροκίνη για όλους τους ασθενείς
Για όλους τους ασθενείς με ΣΕΛ με οποιοδήποτε βαθμό και τύπο δραστηριότητας της νόσου, συνιστάται
θεραπεία με υδροξυχλωροκίνη.

Η υδροξυχλωροκίνη διατίθεται ως δισκίο των 200 mg. Οι ασθενείς που ζυγίζουν περισσότερο από 80 kg
μπορούν να λαμβάνουν την τυπική ημερήσια δόση των 400 mg ημερησίως. Ωστόσο, για ασθενείς που ζυγίζουν
λιγότερο από 80 kg, η δόση πρέπει να προσαρμόζεται για μέγιστη ημερήσια δόση 5 mg/kg/ημέρα πραγματικού
σωματικού βάρους. Η δόση μπορεί να είναι μία φορά την ημέρα εάν είναι ανεκτή.

Τα οφέλη της υδροξυχλωροκίνης περιλαμβάνουν 
o ανακούφιση από συστηματικές, μυοσκελετικές και βλεννογονοδερματικές εκδηλώσεις, 
o μείωση των εξάρσεων
o μείωση των θρομβωτικών επεισοδίων, 
o μείωση της χρόνιας βλάβης
o αύξηση της επιβίωσης 
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ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ 

ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ

ΕΓΚΥΜΟΣΥΝΗ
➢ Η εγκυμοσύνη θα πρέπει να αποφεύγεται

κατά τη διάρκεια της ενεργού νόσου
(ιδιαίτερα με σημαντική ανεπάρκεια
οργάνων) λόγω του υψηλού κινδύνου
αποβολής και έξαρσης του ΣΕΛ. Οι
γυναίκες με ΣΕΛ θα πρέπει να
συμβουλεύονται να μην μείνουν έγκυες
έως ότου η ασθένεια παραμείνει σε
ύφεση για τουλάχιστον έξι μήνες.

❖ Plaquenil
❖ Aspirin

Fanouriakis A., et al. Ann Rheum Dis. 2021 Jan;80(1):14-25
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ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ 

ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ

συννοσηρότητες

Επιταχυνόμενη αθηροσκλήρωση – Οι τροποποιήσιμοι παράγοντες κινδύνου για στεφανιαία νόσο μπορούν να

αντιμετωπιστούν χρησιμοποιώντας οδηγίες για το γενικό πληθυσμό, όπως η διακοπή του καπνίσματος, η απώλεια βάρους
μέσω διατροφικής τροποποίησης και άσκησης, η χρήση στατινών και ο βέλτιστος έλεγχος της αρτηριακής πίεσης.

Οστεοπενία ή οστεοπόρωση – Η οστεοπόρωση ή η οστεοπενία είναι ένα σημαντικό πρόβλημα σε ασθενείς με

ΣΕΛ, ιδιαίτερα σε ασθενείς που λαμβάνουν θεραπεία με γλυκοκορτικοειδή.

Ινομυαλγία – Η ινομυαλγία μπορεί να επηρεάσει περίπου το 30%

Είναι αυξημένος ο κίνδυνος καρκίνου; – Αν και ο συνολικός κίνδυνος θανάτου λόγω κακοήθειας δεν φαίνεται

να είναι αυξημένος σε ασθενείς με ΣΕΛ, ο κίνδυνος θανάτου λόγω συγκεκριμένων κακοηθειών, ιδιαίτερα του λεμφώματος
μη Hodgkin, είναι σημαντικά αυξημένος μεταξύ των ασθενών με ΣΕΛ σε σύγκριση με τον γενικό πληθυσμό (συνηθέστερα
διάχυτο λέμφωμα μεγάλων Β-κυττάρων, ένας επιθετικός ιστολογικός υπότυπος). Φαίνεται επίσης να υπάρχει αυξημένος
κίνδυνος για καρκίνους του αιδοίου, του τραχήλου της μήτρας, του πνεύμονα, του θυρεοειδούς και πιθανώς του ήπατος.



Γενικές Αρχές Παρακολούθησης και Συστάσεις (1)

➢ Η θεραπεία πρέπει να στοχεύει την ύφεση ή τουλάχιστον τη χαμηλή ενεργότητα

➢ Όλοι οι ασθενείς πρέπει να λαμβάνουν υδροξυχλωροκίνη (≤ 5mg/kg)

➢ Η χρόνια χρήση κορτικοστεροειδών θα πρέπει να περιορίζεται σε δόση ≤ 7.5mg 
πρεδνιζολόνης την ημέρα, ή και να διακόπτεται εφόσον είναι δυνατό 

➢ Η συχνότητα των επισκέψεων εξαρτάται από το είδος και τη βαρύτητα των 
εκδηλώσεων. Σε ένα μέσο όρο γίνεται ανά 3-4 μήνες

➢ Σε κάθε επίσκεψη εκτίμηση της ενεργότητας χρησιμοποιώντας κατάλληλους δείκτες
(PGA /SLEDAI-2K /SELENA-SLEDAI Disease Flare Index /Easy BILAG /SLE-DAS) 
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Γενικές Αρχές Παρακολούθησης και Συστάσεις  (2)

➢ Η συνολική έκθεση στα κορτικοστεροειδή θα πρέπει να περιορίζεται 
(πχ σε νεφρίτιδα αρχικά ώσεις, στη συνέχεια δόση 0.3-0.5mg/kg/d και tapering 
σε ≤ 7.5mg/d μέσα σε 3-6 μήνες)

➢ Σε κάθε επίσκεψη απλός εργαστηριακός έλεγχος (Γενική Αίματος, ΤΚΕ, CRP, 
κρεατινίνη, τρανσαμινάσες, Γενική ούρων, spot ούρων). 
Επιπλέον  εξετάσεις, στοχευμένα αναλόγως το κλινικό σενάριο

➢ Ανοσολογικός έλεγχος δεν είναι απαραίτητο να επαναλαμβάνεται σε τακτική 
βάση (με εξαίρεση σε ορισμένες περιπτώσεις των anti-dsDNA και C3,C4)

➢ Σε κάθε ασθενή θα πρέπει να γνωρίζουμε το APL profile. 
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Γενικές Αρχές Παρακολούθησης και Συστάσεις  (3)

➢ Καθώς η προσβολή του νεφρού αποτελεί την πιο συχνή προσβολή ζωτικού 
οργάνου μεγαλύτερη προσοχή σε ασθενείς με κακούς προγνωστικούς 
παράγοντες

- νεότερη ηλικία (και παιδιατρικός ΣΕΛ)
- υψηλή ενεργότητα νόσου
- η μεμονωμένη αιματουρία ή πρωτεινουρία<500mg/24h μπορεί 

να μην είναι «αθώα»
- σε υποψία προσβολής, monitor αλλαγών σε ανοσολογικές 

εξετάσεις και χαμηλό threshold για βιοψία νεφρού

➢ σε νεφρίτιδα παρακολούθηση επιπέδων πρωτεινουρίας ως ένδειξη ανταπόκρισης 
στη θεραπεία

- στο 3-μηνο, μείωση ≥25% 
- στο 6-μηνο, μείωση ≥50% 

σε 12-24 μήνες 
< 0.5–0.7g/24h
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Γενικές Αρχές Παρακολούθησης και Συστάσεις  (4)

➢ Κατά την κλινική εκτίμηση να μην ξεχνάμε τα Ζωτικά σημεία

➢ Η προσβολή της καρδιάς αναγνωρίζεται όλο και πιο συχνά
Υπερηχοκαρδιογραφικός έλεγχος όπου θα “σκριναριστεί” και η πνευμονική υπέρταση
(με βάση ευρήματα εξέτασης, κλινικοεργαστηριακό profile, ή και προληπτικά)

➢ Σε κάθε σύμπτωμα, πριν το αποδώσουμε σε ενεργότητα του ΣΕΛ, θα πρέπει 
να αποκλείονται άλλες (συχνά κοινές) αιτίες 

➢ Η κόπωση και ο πυρετός αποτελούν τέτοια κοινά μη ειδικά συμπτώματα, 
συχνά στην παρακολούθηση των ασθενών με ΣΕΛ
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Γενικές Αρχές Παρακολούθησης και Συστάσεις  (5)

➢ Η διάγνωση του ΣΕΛ αποτελεί ανεξάρτητο παράγοντα καρδιαγγειακού κινδύνου

* συχνότερα σε LN, σε ασθενείς με συνεχή ενεργότητα, σε APL(+)

ΡΥΘΜΙΣΗ ΑΠ (σε νεφρική νόσο <120/80, αναστολείς ρενίνης-αγγειοτ-aldo)
αντιλιπιδαιμική αγωγή  (ανάλογα το λιπιδαιμικό προφίλ)
βέλτιστο ΣΒ
διακοπή καπνίσματος
καθημερινή άσκηση

ΣΥΝΝΟΣΗΡΟΤΗΤΕΣ 
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Γενικές Αρχές Παρακολούθησης και Συστάσεις  (6)

ΣΥΝΝΟΣΗΡΟΤΗΤΕΣ 

➢ Οι ασθενείς με ΣΕΛ είναι πιο ευπαθείς στις λοιμώξεις

Εμβολιασμοί σύμφωνα με τις συστάσεις της EULAR κατά προτίμηση όταν η νόσος 
ΔΕΝ είναι σε έξαρση

- εμβόλιο κατά του πνευμονιοκόκκου (PCV13 και PPSV23)
- >>           >>  της γρίππης και του COVID19
- εμβολιασμός για τον έρπητα ζωστήρα (zostavax vs shingrix)
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Γενικές Αρχές Παρακολούθησης και Συστάσεις  (7)

ΣΥΝΝΟΣΗΡΟΤΗΤΕΣ 

➢ Οι ασθενείς με ΣΕΛ παρουσιάζουν αυξημένο κίνδυνο εμφάνισης 
ορισμένων νεοπλασιών

- αιματολογικές
- Ca πνεύμονα, θυρεοειδούς, ήπατος, τραχήλου μήτρας

➢ σύσταση να εμβολιάζονται όλες οι γυναίκες για τον papilloma virus

➢ Στην κλινική εξέταση πάντα ελέγχουμε για λεμφαδενοπάθεια και έχουμε 
χαμηλό ουδό υποψίας για Β συμπτώματα καθώς  κίνδυνος  για non-hodgkin
λέμφωμα είναι τριπλάσιος
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Γενικές Αρχές Παρακολούθησης και Συστάσεις  (8)

➢ Monitor/πρόληψη/αντιμετώπιση τοξικότητας φαρμάκων 
(ηπατοτοξικότητα, μυελοτοξικότητα, υποτροπιάζουσες λοιμώξεις, οφθαλμοπάθεια  
υδροξυχλωροκίνης, cotrimoxazole σε Cyc και υψηλές δόσεις κορτιζόνης, mesna σε 
Cyc, leuprolide για την ωοθηκική ανεπάρκεια μετά από Cyc, αντιοστεοπρωτική
αγωγή κοκ)

➢ Προγραμματισμός εγκυμοσύνης και έλεγχο παραγόντων κακής έκβασης
- η νόσος να είναι σταθερά σε ύφεση
- ρύθμιση ΑΠ, χωρίς λευκωματουρία
- έλεγχος APL και αντι-Ro
- ιστορικό θρόμβωσης ή νοσηρότητας στην κύηση

Υδροξυχλωροκίνη
Αντιπηκτικά / αντιαιμοπεταλιακά

➢ Προστασία από τον ήλιο (και χορήγηση vit D)
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Γενικές Αρχές Παρακολούθησης και Συστάσεις  (9)

➢ Αναγνώριση και αντιμετώπιση ΜΗ συμμόρφωσης ασθενών με ΣΕΛ στη 

φαρμακευτική αγωγή

- υπολογίζεται ότι απαντάται σε 40-60% των ασθενών

- είναι συχνότερη σε ασθενείς με γνωσιακή έκπτωση και 

συναισθηματική αστάθεια 

- σχετίζεται με την οικονομική δυσχέρεια των ασθενών 

- είναι μεγαλύτερη  όταν ο ασθενής παίρνει «πολλά χάπια»

** αποτελεί πιθανό αίτιο «ανθεκτικού» στη θεραπεία ΣΕΛ
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στόχοι
Κλινική πορεία χωρίς εξάρσεις
Ελαχιστοποίηση χρόνιας βλάβης οργάνων
Ελαχιστοποίηση τοξικότητας φαρμακευτικής αγωγής
Διαχείριση συννοσηρότητας

ΕΚΤΙΜΗΣΗ και ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ 

ΑΣΘΕΝΟΥΣ με ΣΕΛ

Μακρά επιβίωση
Καλή Ποιότητα Ζωής
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