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ΠΕΡΙΛΗΨΗ
Σκοπός της παρούσας ανασκόπησης είναι η σκιαγράφηση του παιδιατρικού Συστηματικού 
Ερυθηματώδη Λύκου (πΣΕΛ, childhood-onset SLE) και οι σχετιζόμενες προκλήσεις που πρέπει 
να αντιμετωπιστούν, ώστε να επιτευχθεί ανέφελα η προγραμματισμένη μετάβαση και ένταξη 
(transition) του ασθενή από το «οικογενειοκεντρικό» παιδορευματολογικό ιατρείο, στο αντίστοιχο 
«ασθενοκεντρικό» των ενηλίκων. Η μετάβαση είναι μία δυναμική, συνεχής, και αμφίδρομη 
διαδικασία, στην οποία συμμετέχει η τριάδα υγειονομικοί-ασθενής-οικογένεια. Η συνεργασία και 
αλληλεπίδραση της τριάδας ξεκινά από τη στιγμή της διάγνωσης του πΣΕΛ και υποστηρίζεται 
από τη συνεχιζόμενη πολυδιάστατη εκπαίδευση ασθενή-οικογένειας. Απαραίτητη προϋπόθεση 

μιας επιτυχούς μετάβασης είναι η σταδιακή επιμόρφωση στο νόσημα 
και η ανάπτυξη δεξιοτήτων για την αντιμετώπιση των ιατρικών, 
ψυχοκοινωνικών και εκπαιδευτικών/επαγγελματικών επιπτώσεων που 
προκύπτουν στην πορεία του νοσήματος. Η βέλτιστη χρονική στιγμή 
της τελικής μετακίνησης στο ρευματολογικό ιατρείο ενηλίκων είναι 
όταν ο ασθενής βρίσκεται σε κλινική ύφεση και έχει αποδεδειγμένη 
ικανότητα αυτοδιαχείρισης της ζωής και συμβίωσης με το δύσκολο και 
απρόβλεπτο χρόνιο νόσημά του.
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1.Το πορτραίτο του παιδιατρικού ΣΕΛ
Ως παιδιατρικός συστηματικός ερυθηματώδης λύκος 
(ΣΕΛ) ή ΣΕΛ με έναρξη στην παιδική ηλικία (Childhood-
onset SLE, πΣΕΛ) ή κατά μία παλαιότερη ορολογία, 
νεανικός ΣΕΛ (juvenile SLE), ορίζεται ο ΣΕΛ που ξεκινά 
πριν την ηλικία των 18 ετών.1

Σε σύγκριση με τους ενήλικες, τόσο στην εισβολή όσο 
και στην πορεία του, έχει μεγαλύτερο φορτίο νόσου. 
Συγκεκριμένα, ο πΣΕΛ έχει πιο επιθετική μορφή και 
διαφορετική την προέχουσα αρχική συμμετοχή συστη-
μάτων/οργάνων και διαδράμει στη συνέχεια με μεγα-
λύτερη ενεργότητα νόσου, έχοντας μεγαλύτερη πι-
θανότητα προσβολής οποιουδήποτε οργάνου και όχι 
μόνο του νεφρού ή του ΚΝΣ. Έτσι, απαιτείται άμεση 
διάγνωση που αποσκοπεί στην πρώιμη και επιθετική 
αναχαίτισή του, ώστε να αποτραπεί η εγκατάσταση 
βλαβών σε έναν ακόμη αναπτυσσόμενο οργανισμό.2-6

2. Προκλήσεις που καλείται να αντιμετωπίσει ο 
έφηβος από την ανακοίνωση της διάγνωσης του 
πΣΕΛ ως την μετάβαση σε ιατρείο ενηλίκων
Οι επιπτώσεις του νοσήματος σε ατομικό και οικογε-
νειακό επίπεδο συνοψίζονται στον Πίνακα 1.7 Αυτές 
δεν προέρχονται μόνο από τη φύση του νοσήματος 
αλλά και από τις επιπτώσεις των θεραπευτικών επι-
λογών. Έτσι, o ασθενής καλείται να συναινέσει για τις 
θεραπευτικές επιλογές ή αλλαγές που του προτείνο-
νται ως προς τη λήψη στεροειδών, ανοσοκατασταλ-
τικών - ακόμη και εκτός ένδειξης για παιδιατρικούς 
ασθενείς παραγόντων - αφού ενημερωθεί για τις εν-
δεχόμενες ανεπιθύμητες ενέργειες και τις επιπτώσεις 
τους.8,9 Επειδή μάλιστα στον πΣΕΛ η διάγνωση μπαίνει 
κατά κανόνα στην εφηβική περίοδο, το διάστημα για 
την αποδοχή, εκπαίδευση και προετοιμασία αυτοδια-
χείρισης του νοσήματος είναι βραχύτερο απ’ ό,τι στη 
Νεανική Ιδιοπαθή Αρθρίτιδα.7 Έτσι η διαδικασία της 
μετάβασης απαιτεί πιο εντατικά βήματα.

3. Χαρακτηριστικά του εφήβου με πΣΕΛ που πρέ-
πει να γνωρίζουν οι υγειονομικοί που εμπλέκονται 
στη διαδικασία μετάβασης σε ιατρείο ενηλίκων
Ως την ημερολογιακή ενηλικίωσή του, ο ασθενής με 
πΣΕΛ μπορεί να περιθάλπεται από τον παιδορευμα-
τολόγο, εφόσον το επιθυμεί.10 Κατά τη διάρκεια της 
παρακολούθησής του, ο ασθενής καλείται να εκπαι-
δευτεί στον σταδιακό «απογαλακτισμό» του από την 
ομπρέλα «ιατρός-οικογένεια», να ανεξαρτοποιηθεί και 
να αναπτύξει σχέσεις εμπιστοσύνης με τους υγειονο-
μικούς των δύο ιατρείων. 
Ωστόσο, όπως σε πολλούς ασθενείς με χρόνιο νό-
σημα, έτσι και στον πΣΕΛ η ψυχοκοινωνική ωρίμανση 
μπορεί να μη συμβαδίζει με την ηλικιακή.10-13 Επιπλέ-
ον, απρόβλεπτες αλλαγές στη διαμονή λόγω εκπαι-
δευτικών ή εργασιακών συνθηκών, ενδέχεται να επι-
βάλλουν απρογραμμάτιστα την αλλαγή της ιατρικής 
ομάδας ή και του οικογενειακού ιατρού που υποστήρι-
ζε τον ανήλικο ασθενή με πΣΕΛ.13,14 Τέλος, η σύναψη 
προσωπικών σχέσεων με το άλλο φύλο, οι περιορι-
σμοί στις μεθόδους αντισύλληψης ασθενών με πΣΕΛ 
και πιθανές εγκυμοσύνες, δυσκολεύουν την επίτευξη 
ισορροπίας του νεαρού ασθενή με τις απαιτήσεις του 
δύσκολου και χρόνιου αυτού νοσήματος, τώρα που 
καλείται να αποκτήσει άλλο ιατρό της εμπιστοσύνης 
του (Πίνακας 2).8,15,16

4. Διαδικασία μετάβασης από τον παιδορευματο-
λόγο στο ρευματολόγο ενηλίκων
Ανεξάρτητα από ποιο μοντέλο μετάβασης θα επιλεγεί 
από την ιατρική ομάδα που εμπλέκεται στη μετάβαση, 
υπάρχουν προκαθορισμένοι στόχοι που εφόσον επι-
τευχθούν, ευνοούν την επιτυχή ένταξη στο νέο ιατρικό 
περιβάλλον που φροντίζει ενήλικες.10,11,17,18
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Πίνακας 1. Επιπτώσεις του παιδιατρικού ΣΕΛ στον ασθενή και στην οικογένειά του

1. Επιπτώσεις στον ασθενή

Σωματικά και ψυχικά συμπτώματα από το χρόνιο νόσημα, τη θεραπεία και την ανάπτυξη βλαβών:
• �Δυσθυμία έως και απόρριψη της εικόνας του σώματος
• �Συχνές απουσίες από τα μαθήματα λόγω ενεργότητας νόσου ή επανελέγχων, με αποτέλεσμα τη μειωμένη σχολική 

επίδοση
• �Απουσίες λόγω ενεργότητας ή μειωμένης σωματικής λειτουργικότητας από αθλήματα και εξωσχολικές 

δραστηριότητες ή συναντήσεις με παρέα, με αποτέλεσμα τη μειωμένη ή/και διαταραγμένη κοινωνικότητα

2. Επιπτώσεις στα μέλη της οικογένειας

• �Μεταβολές στον προσωπικό χρόνο, στις συνθήκες της οικογενειακής ζωής και της εργασίας, λόγω:  
α. Επανελέγχων-νοσηλειών (προγραμματισμένων ή έκτακτων)  
β. Της άμεσης ή έμμεσης εμπλοκής τους στην πρόσβαση και χορήγηση της θεραπείας του πΣΕΛ 
γ. Χρόνιο stress, αποδιοργανωμένη δυναμική της οικογένειας, οικονομικές επιπτώσεις
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Πίνακας 2. «Αλφαβητάρι» προς συζήτηση/επίλυση κατά την διαδικασία της μετάβασης

Πίνακας 3. Συνοδευτική ιατρική αναφορά για το προφίλ του πΣΕΛ

Ζητήματα προς διευκρίνηση Πεδία συζήτησης

Άσκηση-σωματική δραστηριότητα Άθληση με ηλιοπροστασία και χωρίς άγχος

Γνώση–αποδοχή της διάγνωσης/πΣΕΛ Ενημέρωση-Λήψη συναίνεσης για κάθε πράξη σε κάθε 
επίσκεψη 

Διαμονή-δυναμική της οικογένειας Τόπος και τρόπος διαβίωσης (με ποια άτομα) 

Διαπροσωπικές σχέσεις-Σεξουαλική ζωή Συντροφικότητα, αντισύλληψη, υπό παρακολούθηση 
κύηση/γονεϊκότητα, μεταδιδόμενα αφροδίσια 
νοσήματα, ενημέρωση για σχετικές αξιόπιστες πηγές 
πληροφόρησης 

Εικόνα του σώματος-ειδική διατροφή Σωματική διάπλαση, διαιτητικές συνήθειες, επίδραση του 
ΣΕΛ στη διαμόρφωση του σώματος και των λειτουργιών 
του

Εκπαίδευση ακαδημαϊκή - επαγγελματικός 
προσανατολισμός εργασία 

Καθημερινό εκπαιδευτικό πρόγραμμα, μελλοντικά 
σχέδια, εργασιακή κατάσταση 

Εξωσχολικές δραστηριότητες/Ψυχαγωγία Παρέα- διαδίκτυο 

Συζήτηση για το μέλλον Καριέρα, φιλοδοξίες για την διαπροσωπική και 
οικογενειακή ζωή 

Ύπνος και σωματική κόπωση Συνήθειες ύπνου, TV ή ηλεκτρονικές συσκευές στο 
υπνοδωμάτιο 

Φάρμακα-ουσίες Αποδεκτές φαρμακευτικές συγχορηγήσεις με τη 
θεραπεία του ΣΕΛ, κάπνισμα, αλκοόλ, εξαρτήσεις 

Ψυχική υγεία Συναισθήματα, μεταπτώσεις, εξοικείωση-αποδοχή της 
πορείας του ΣΕΛ 

• �Διαγνωστικά κριτήρια κατάταξης στον πΣΕΛ (πότε εκπληρώθηκαν)

• �Αρχική εισβολή (score SLEDAI/ECLAM) - αντιμετώπιση 

• �Πορεία (score SLEDAI/ECLAM) - θεραπευτικά σχήματα – συμμόρφωση στην αγωγή

• �Ανοχή θεραπειών/φαρμακοτοξικότητα 

• �Χρόνος ανάπτυξης βλαβών κατά SDI κατά SLICC (συμπεριλαμβανομένου και του πεδίου της ανεπάρκειας των 
γονάδων) 

• �Στην τελευταία αξιολόγηση-Ποσοτική εκτίμηση ενεργότητας/βλάβης (ιδίως για νεφρό, καρδιά, ΚΝΣ)

• �Συννοσηρότητες (αθηροσκλήρωση, παχυσαρκία, οστεοπόρωση) 

• �Εμβολιασμοί- οφθαλμολογική εξέταση, οστική υγεία, αντισύλληψη

• �Σχολική επίδοση
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Εκπαίδευση στην αυτοδιαχείριση του πΣΕΛ
Η σταδιακή, προγραμματισμένη πολυδιάστατη εκπαί-
δευση ασθενή και οικογένειας, αναφορικά με τις ιδιαι-
τερότητες του νοσήματος και την αντιμετώπισή τους 
είναι εξατομικευμένη και πραγματοποιείται με τους 
ρυθμούς που επιβάλλει η οικογένεια. Αποσκοπεί στην 
ανάπτυξη δεξιοτήτων από τον ασθενή για την αντιμε-
τώπιση των ιατρικών, ψυχοκοινωνικών και εκπαιδευτι-
κών ή επαγγελματικών επιπτώσεων που προκύπτουν 
στην πορεία του νοσήματος. Παράλληλα εκπαιδεύεται 
στην αγαστή συνεργασία με την ομάδα περίθαλψής 
του (παιδορευματολόγο, παιδονεφρολόγο και ιατροί 
/ υγειονομικοί άλλων ειδικοτήτων, π.χ. παιδοψυχολό-
γο), ώστε η οικογένεια και ο ασθενής να χορηγούν τη 
συναίνεσή τους και να συναποφασίζουν για κάθε ια-
τρική απόφαση.10-12 Επειδή μάλιστα ο πΣΕΛ μπορεί να 
επηρεάσει στην πορεία του όχι μόνο τα συναισθήμα-
τα αλλά και τις ανώτερες νοητικές λειτουργίες (όπως 
σύνθεση ιδεών, θέση απέναντι στις προκλήσεις της 
ζωής αναφορικά με την επαγγελματική και κοινωνική 
αποκατάσταση, κ.λπ.), απαιτείται υποστήριξη από επι-
στήμονες του χώρου ψυχικής υγείας, ενημερωμένους 
για τα χαρακτηριστικά του πΣΕΛ.4, 7,9,15,16

Οι περισσότεροι έφηβοι αναζητούν επιπρόσθετα δι-
αδικτυακή πληροφόρηση για την υγεία τους.17 Για 
τους Έλληνες ασθενείς, υπάρχουν αξιόπιστες πηγές 
στην ελληνική γλώσσα, όπως οι www.printo.it, www.
tosomasoumilaei.gr που συμβάλλουν στην ανάπτυξη 
του κριτηρίου αξιολόγησης ιστοτόπων με πληροφορί-
ες για το νόσημα. 

Μετάβαση στο ρευματολογικό ιατρείο ενηλίκων
Η βέλτιστη χρονική στιγμή της τελικής μετακίνησης 
στο ρευματολογικό ιατρείο ενηλίκων είναι όταν ο 
ασθενής βρίσκεται σε κλινική ύφεση και έχει αποδε-
δειγμένη ικανότητα αυτοδιαχείρισης της ζωής και συμ-
βίωσης με το δύσκολο και απρόβλεπτο χρόνιο νόσημά 
του.14,18,19 Τον συνοδεύει, ένα ενημερωτικό σημείωμα 
με τη σκιαγράφηση του φαινοτύπου του, που απευ-
θύνεται στον ιατρό ενηλίκων, εφόσον δεν έχει προη-
γηθεί μία κοινή αξιολόγηση του νεαρού ασθενή (Πίνα-
κας 3).4,11,18,19 Τέλος, σε περίπτωση που ο ασθενής το 
επιτρέπει, παρευρίσκονται οι γονείς του στη νέα δομή 
περίθαλψης ώστε να διαπιστώσουν και εκείνοι τη σχε-
διασμένη συνέχιση της παρακολούθησης.10,19

ΣΥΓΚΡΟΥΣΗ ΣΥΜΦΕΡΟΝΤΩΝ
Η συγγραφέας δεν αναφέρει σύγκρουση συμφερό-
ντων για τη συγκεκριμένη δημοσίευση.
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