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Innovatie

Systemische lupus 
erythematodes
Systemische lupus erythematodes (SLE) is een complexe chronische auto-immuunziekte, 
waarbij ontsteking van onder andere de huid, gewrichten, nieren en het hartzakje voorkomt. 
Naast lichamelijke problemen hebben patiënten vaak psychische klachten. Medische 
behandeling is mogelijk, genezing niet. Verpleegkundigen kunnen patiënten ondersteunen in 
het managen van hun ziekte en het bereiken van een voor hen optimaal niveau van gezondheid.

LIESBETH BEAART-VAN DE VOORDE, verpleegkundig specialist, Leids Universitair Medisch Centrum, Leiden

LEERDOELEN
Na het lezen van dit artikel: 
• weet u wat SLE is;
• kunt u uitleggen hoe SLE ontstaat en de meest voorkomende 

klachten ten gevolge van SLE benoemen;
• kunt u vaak voorkomende comorbiditeiten en complicaties van 
SLE noemen;

• bent u op de hoogte van de belangrijkste medische behandel­
mogelijkheden;

• kent u de verpleegkundige aandachtspunten en kunt u uw 
interventies hierop afstemmen;

• kunt u als verpleegkundig specialist uw leiderschap inzetten om de 
kennis en betrokkenheid van uw directe collega’s met betrekking 
tot SLE te vergroten.

TREFWOORDEN
systemische lupus erythematodes, chronische ziekte, auto­ 
immuniteit, comorbiditeit, SLE 

1 STUDIEPUNT

 

Het immuunsysteem beschermt ons tegen 
ziekteverwekkers van buitenaf (zoals bacteriën 
en virussen) door het aansturen van witte 

bloedcellen en de productie van antistoffen. Antistoffen 
zijn eiwitten die vreemde cellen herkennen. Ze gaan 
een verbinding met de vreemde cellen aan en zorgen 
ervoor dat ze kunnen worden opgeruimd. 

Bij systemische lupus erythematodes (SLE) is het 
immuunsysteem ontspoord en worden antistoffen 
tegen eigen cellen gemaakt. Als deze zogenaamde 
autoantistoffen een verbinding aangaan met de cellen 
waartegen ze gericht zijn, ontstaat er ontsteking 
(inflammatie). Door de ontsteking kunnen cellen en 
weefsels beschadigen en kan functieverlies ontstaan. 

SLE behoort tot de inflammatoire reumatische ziekten.
De productie van antistoffen tegen celkernen (anti­
nucleaire antistoffen, afgekort ANA) is een prominent 
kenmerk van SLE. Bloedonderzoek kan aanwezigheid 
van ANA en andere antistoffen aantonen. 
De oorzaak van SLE is niet volledig bekend. Zeker is dat 
naast afwijkingen in het immuunsysteem ook erfelijke 
factoren, hormonen en omgevingsfactoren, zoals 
blootstelling aan de zon en aan virussen, een rol spelen. 
Patiënten met SLE hebben meestal meerdere gezond­
heidsklachten omdat de auto­immuunontstekingen 
vrijwel elk orgaan kunnen treffen. De klachten zijn 
afhankelijk van welke organen betrokken zijn bij het 
ziekteproces. (zie figuur 1 en 2) 
Het meest voorkomende patroon is een combinatie van:
–  huidafwijkingen;
–  klachten van het bewegingsapparaat; 
–  milde hematologische afwijkingen:
 • geringe bloedarmoede; 
 • verlaagd aantal witte bloedcellen. 

Bij een minderheid van de gevallen staan ernstige, 
soms zelfs levensbedreigende, hematologische, renale 
manifestaties of manifestaties van het centraal zenuw­
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‘Lupus’ is het Latijnse woord voor ‘wolf’. De naam van de 
ziekte heeft te maken met de gezichtsuitslag. De bij SLE 
voorkomende rode (‘erythematodes’ is het Latijnse 
woord voor ‘rode verkleuring’) vlindervorm op het gezicht 
doet denken aan de soortgelijke witte tekening van een 
wolvensnuit. 
‘Systemisch’ betekent dat alle organen betrokken 
kunnen zijn bij het ziekteproces.



stelsel op de voorgrond. SLE heeft een chronisch beloop 
met perioden van opvlammingen en remissies.
SLE is geassocieerd met het antifosfolipidesyndroom 
(APS). Dit syndroom wordt gekarakteriseerd door:
–  antifosfolipide antistoffen in het bloed;
–  trombo­embolieën;
–  een verhoogde kans op een miskraam en 

vroeggeboorte. 

APS komt voor bij SLE, maar kan ook op zichzelf staan. 
Naast systemische SLE is er cutane LE, oftewel huid­
lupus. Hierbij komen alleen huidklachten voor.1,2 

EPIDEMIOLOGIE
SLE is betrekkelijk zeldzaam. In onderzoeken in de 
Verenigde Staten (VS) en Europa varieert de incidentie 
(percentage van nieuwe gevallen ) van 2­8/100.000 
personen/jaar. De prevalentie (aantal (ziekte)gevallen 
in een populatie op een bepaald moment) per  
100.000 personen varieert van 15­80 personen in de  
VS en van 25­30 in Europa. De ziekte komt meer bij 
vrouwen voor dan bij mannen (verhouding 9 : 1) en de 
eerste verschijnselen treden meestal op tussen het  
15e en 45e levensjaar. De incidentie en prevalentie van 
SLE is bij personen met een Afrikaanse en Aziatische 
afkomst en bij Hispanics het hoogst en de ziekte 
verloopt bij deze groepen vaak ernstiger dan bij 
Kaukasiërs.3

LEVENSVERWACHTING
De levensverwachting voor SLE­patiënten is de 
afgelopen decennia aanzienlijk toegenomen door 
enorme verbetering van het algemeen medisch 
handelen (antibiotica, antihypertensiva, IC­genees­
kunde, nierdialyse en niertransplantatie), het verstan­
diger gebruik van afweeronderdrukkende medicatie en 
het eerder diagnosticeren van de ziekte. In 1955 was de 
vierjaars overleving 51% en momenteel is de tienjaars 
overleving 90%.3

HET VERLOOP VAN SLE
Het algemene natuurlijke verloop van SLE is 
schematisch weergegeven. (zie figuur 3) 

Comorbiditeiten en complicaties
Zowel als gevolg van de ziekte als van de behandeling 
kan SLE gepaard gaan met comorbiditeiten zoals:
–  cardiovasculaire ziekte; 
–  metabool syndroom; 
–  maligniteiten; 
–  infecties; 
–  osteoporose;
–  depressie. 

Comorbiditeiten komen vaak voor en hebben een 
negatief effect op de kwaliteit van leven, werkproducti­
vi teit en overleving. Het leidt tot een meer complex 
management van de ziekte, meer ziekenhuisopnames 
en een toename van zorgkosten.4,5

Figuur 1 Huidafwijkingen bij SLE.

hart- en vaatziekten
·  acuut coronair 

syndroom
· trombo-embolie
· herseninfarct
· cognitieve disfunctie

metabool syndroom
· dyslipidemie
· hypertensie
· obesitas
· diabetes type 2

atopie
· eczeem
· astma
· COPD

maligniteiten
· lymfoom
· multipel myeloom
· baarmoederhalskanker
· huidkanker

pijn
· gegeneraliseerde pijn

psychische klachten
· depressie, angst

infecties
· stoornis in afweer
·  opportunistische 

infecties

osteoporose
· corticosteroïd geïnduceerd
·  vroege menopauze (na 

cyclofosfamide)

avasculaire botnecrose 
·  corticosteroïd 

geïnduceerd

orgaanschade
· nierfalen
· hartfalen
· hersen- en zenuwschade
· huidschade

Tabel 1 Comorbiditeiten en complicaties. 
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Als doodsoorzaak zijn de complicaties van de afweer­
onderdrukkende medicatie en gevolgen van premature 
atherosclerose belangrijker geworden dan actieve 
ziekte.3 

Casus Mevrouw Stevens

Mevrouw Stevens is 75 jaar en zij is weduwe. Tot drie jaar 
geleden heeft haar man voor haar gezorgd. Zij woont in een 
verpleeghuis. Van jongs af aan is ze vaak ziek geweest en 
kreeg ze huidafwijkingen na blootstelling aan de zon. Vanaf 

haar 21e levensjaar had ze op- en afgaand pijnlijke en 
gezwollen gewrichten, rond haar 40e bleek er sprake van 
nierinsufficiëntie. Ze gebruikt sinds haar 27e continu 
prednison in wisselende doseringen en inmiddels al jaren in 
een stabiel lage dosering. Haar SLE is al langer dan twintig 
jaar helemaal rustig, toch heeft ze veel gezondheidsproble-
men. Ze voelt zich bij de geringste inspanning kortademig en 
heeft last van perifeer oedeem, ze heeft een slecht genezen-
de wond aan haar onderbeen. Ze is te zwaar en heeft 
diabetes type 2. Onlangs kon zij enkele minuten niet goed uit 
haar woorden komen en had ze minder kracht in haar rechter 
arm. Ze heeft nooit een groot sociaal netwerk gehad en heeft 
gevoelens van eenzaamheid en somberheid.

Kwaliteit van leven
In kwaliteit van leven­studies wordt een lage kwaliteit 
van leven bij SLE­patiënten aangetroffen, niet alleen 
ten opzichte van de algemene bevolking maar ook in 
vergelijking met patiënten met andere chronische 
ziekten. In de literatuur is de verklaring voor de lagere 
kwaliteit van leven van patiënten met SLE in vergelij­
king met andere chronische ziekten, dat SLE vaak 

pleuritis (40%)

neurologische betrokkenheid 
(50%)
algemene ziekteverschijnselen:
vermoeidheid, koorts, 
algehele malaise
(70%)

pericarditis en 
cardiale problemen 
(20%)

nier betrokkenheid 
(30%)

gastro-intestinale
betrokkenheid 
(50%)

bloedbeeld-
afwijkingen 
(50%)

artritis, spier- en 
gewrichtspijn 
(85%)

haaruitval, 
slijmvlieslaesies,
huidafwijkingen 
(70%)

fenomeen van 
Raynaud 
(20%)

Figuur 2 Ziekte-uitingen bij SLE.2
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Verpleegkundigen in de ouderen- en thuiszorg zullen de 
mildere ziekte-uitingen van SLE relatief minder vaak zien 
en vooral betrokken zijn bij de zorg voor patiënten met 
ernstige orgaanbetrokkenheid of (late) complicaties. 
Verpleegkundigen met kennis over SLE en de gevolgen 
van deze ziekte en behandeling kunnen veel betekenen 
zowel voor de patiënt als voor de mantelzorgers.



jonge vrouwen treft in een levensfase die bepalend is 
voor hun toekomst. Het beperkt hen in de ontwikkeling 
van sociale, communicatieve, coping­ en communica­
tieve vaardigheden, wat een grote impact op het 
verdere leven heeft.6 Uit onderzoek blijkt dat adequate 
behandeling van SLE vroeg in het ziekteproces de 
kwaliteit van leven verbetert.7

BEHANDELING
SLE kent vele uitingsvormen en het ziekteverloop is bij 
elke patiënt anders. Bovendien reageren mensen uniek 
op ziekte en de daaruit voortkomende situaties. De 
behandeling van SLE is dan ook maatwerk. Hierna volgt 
een bespreking van de
–  lokale behandeling van de huid; 
–  systemische medicamenteuze behandeling;
–  verpleegkundige zorg. 

Uiteraard hebben ook aanvullende interventies, zoals 
psychologische en fysiotherapeutische, een plaats in de 
behandeling van SLE.

Lokale behandeling van de huid
Omdat blootstelling aan de zon huidlupus en SLE kan 
doen opvlammen, is het belangrijk dat SLE­patiënten 
hun huid beschermen met een antizonnebrandcrème 
met hoge beschermingsfactor of sunblock.
Huidafwijkingen bij huidlupus of SLE worden behan­
deld met ontstekingsremmende corticosteroïd crèmes, 
zalven en lotions, zo nodig afgedekt met plastic folie of 
speciale pleisters. Lokale ontstekingsremmers uit de 
calcineurineremmers­groep (bijvoorbeeld tacrolimus 
zalf) worden ook voorgeschreven.
Voor mensen met ernstige littekenvorming in bijvoor­
beeld het gezicht kan cosmetische camouflage uit­
komst bieden. Door een huidtherapeut wordt dan 
speciale make­up vervaardigd, waarvan de kleur 
precies gelijk is aan de normale huidskleur.

In sommige gevallen kunnen littekens veroorzaakt 
door huidlupus of SLE met behulp van laserbehandeling 
of pigmenttransplantatie (bij witte littekens) worden 
verholpen. Deze behandelingen worden alleen gedaan 
wanneer de ziekte voldoende uitgeblust is.8,9

Systemische medicamenteuze behandeling
–  Hydroxychloroquine (HCQ), een antimalariamiddel, 

is effectief voor uitingen in de slijmvliezen, huid en 
gewrichten. HCQ voorkomt opvlammingen van SLE 
en heeft een gunstig effect op het verlagen van 
cardiovasculaire risicofactoren zoals diabetes en 
dyslipidemie.

–  NSAID’s worden voorgeschreven bij gewrichts­ en 
spierpijn, longvliesontsteking en bij ontsteking van 
het hartzakje.

–  Corticosteroïden (prednison, methylprednisolon) 
hebben vanwege de krachtig ontstekings remmende 
werking een basisplaats in de behandeling van 
actieve SLE. Omdat corticosteroïden veel lichame­

Figuur 3 Ziekteverloop van SLE.1
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De patiëntenvereniging NVLE (Nationale Vereniging voor 
Lupus, APS, Sclerodermie en Mixed Connective Tissue 
Disease) biedt betrouwbare informatie voor patiënten en 
organiseert lotgenotencontact. De NVLE heeft een team 
van ervaringsdeskundigen, dat aan zorgprofessionals 
voorlichting over de genoemde ziekten en de invloed 
ervan op het leven geeft.8 
Het Zorgboek SLE is een uitgebreid naslagwerk voor 
patiënten, maar is ook interessant voor verpleegkundi-
gen die zich meer willen verdiepen in SLE.9

Er is geen Nederlands naslagwerk specifiek voor 
verpleegkundigen die betrokken zijn bij de zorg voor 
SLE-patiënten. Een goed alternatief is de A guide for 
nurses van Lupus UK.11



lijke (zoals invloed op de glucosestof wisseling), 
en psychische (zoals depressie en psychose) 
bijwerkingen hebben, is het motto: ‘Geef prednison 
alleen als het echt nodig is, in een zo laag mogelijke 
dosis, gedurende een zo kort mogelijke tijd.’

–  Afweeronderdrukkende medicijnen (immuno­
suppressiva), zoals azathioprine, methotrexaat, mycofe­
nolaatmofetil en cyclofosfamide worden ingezet 
afhankelijk van de uiting van SLE en de mate van ernst.

Casus Mevrouw Jansen

Mevrouw Jansen is 43 jaar. Zij is gehuwd en heeft twee 
kinderen. Tien jaar geleden was de SLE actief in haar 
zenuwstelsel. Ze had toen namelijk auto-immuun ontste-
kingsactiviteit in haar ruggenmerg, die zich uitte als een 
verlamming vanaf haar middel. Mevrouw is behandeld met 
intensieve afweeronderdrukkende therapie (infusen met 
methylprednisolon en cyclofosfamide) en ze gebruikt nog 

AANDACHTSPUNT VERPLEEGKUNDIGE INTERVENTIE GERICHT OP:
zonexpositie blootstelling aan de zon beperken

hoge zonbeschermingsfactor gebruiken

dragen van zonwerende kleding

gedurende de piekuren de zon vermijden

cave hyperpigmentatie bij HCQ-gebruik

voeding gezonde voeding 

gezond gewicht nastreven

obesitas voorkomen

www.voedingscentrum.nl 

infectie infectiepreventie en -herkenning

cardiovasculair risicomanagement niet roken

gezond gewicht nastreven

voldoende lichaamsbeweging

risicoscreening is belangrijk

www.hartstichting.nl 

bewegend functioneren Nederlandse norm voor gezond bewegen

oefentherapie

gewrichtsbeschermende maatregelen

www.knfg.nl 

chronische pijn voorlichting en gespecialiseerde oefentherapie

www.netwerkchronischepijn.nl 

energiemanagement belasting- en belastbaarheidsprincipes

frequente korte pauzes

slaaphygiëne 

medicatie therapietrouw

oogheelkundige screening bij HCQ-gebruik (bijwerking: retinopathie)

profylaxe osteoporose bij langdurig gebruik van corticosteroïden

diabetesscreening (bij gebruik van corticosteroïden) 

www.apotheek.nl 

www.farmacotherapeutischkompas.nl 

www.reumanederland.nl 

lotgenotencontact patiëntenvereniging NVLE

patiënteninformatie Zorgboek SLE, Stichting september

www.nvle.org 

www.reumanederland.nl 
Tabel 2 Checklist verpleegkundige zorg
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steeds afweeronderdrukkende medicatie (mycofenolaatmo-
fetil) als onderhoudsbehandeling. De verlamming is slechts 
gedeeltelijk hersteld. Zij is rolstoelafhankelijk, heeft een 
verminderd gevoel in haar benen en heeft urineblaasreten-
tie, waarvoor ze zichzelf katheteriseert. De reumatoloog 
heeft haar voorgesteld de mycofenolaatmofetil af te 
bouwen, omdat er al lange tijd geen aanwijzingen zijn voor 
actieve SLE. Dit voorstel maakt haar angstig. Zal de SLE 
niet opnieuw opvlammen? 

Toenemende kennis over het afweersysteem maakt 
meer doelgerichte behandelingen mogelijk. Zo is er 
inmiddels ervaring met het middel rituximab en werd 
onlangs het middel belimumab geregistreerd voor de 
behandeling van SLE. Rituximab en belimumab 
schakelen bepaalde witte bloedcellen, de B­lymfocyten, 
uit. Deze witte bloedcellen zijn verantwoordelijk voor 
(auto)antistofproductie. Door ze uit te schakelen neemt 
de activiteit van SLE af.3

Verpleegkundige zorg
Naast de medische behandeling is het belangrijk de 
gevolgen van SLE op psychisch, sociaal en participatie­
niveau te onderkennen. Patiënten kunnen onder 
andere problemen hebben met therapietrouw, het 
zelfbeeld, de zelfzorg en uitvoering van werk of hobby’s. 
Verpleegkundigen hebben een sleutelpositie in de zorg 
voor SLE­patiënten. De verpleegkundige zorg omvat 
onder meer instructie, advisering en psychosociale 
ondersteuning. SLE­patiënten die hun ziekte en de 
behandeling ervan begrijpen en het gevoel hebben 
controle over hun ziekte te hebben, voelen zich minder 
vaak depressief of angstig. Tevens helpt het klachten te 
herkennen die snel medisch ingrijpen noodzakelijk 

maken. Uit onderzoek blijkt dat patiënteducatie die 
gericht is op zelfredzaamheid, preventie van (toename 
van) ziekte, sociale ondersteuning en participatie 
effectief is. Deze educatie resulteert in verbetering van 
de lichamelijke en geestelijke gezondheid en afname 
van vermoeidheid. Het betrekken van de partner en 
andere naasten bij de educatie helpt om de sociale 
support te verbeteren en stimuleert de probleem­
oplossende copingvaardigheden van de sociale 
omgeving van de patiënt. Dit reduceert gezondheids­
problemen en de daarmee gemoeide kosten.10

COÖRDINATIE VAN ZORG
Omdat SLE een multiorgaanziekte is, zijn patiënten 
vaak bij meerdere zorgverleners tegelijk onder 
behandeling. De zorg en de logistiek ervan zijn niet 
altijd goed op elkaar afgestemd. Dit is onaangenaam 
voor de patiënt en niet praktisch. Bovendien kan het 
onvoldoende afstemmen van de zorg tot onveilige 
situaties leiden.5

Verpleegkundigen en verpleegkundig specialisten 
kunnen een centrale positie innemen in de afstemming 
en coördinatie van de zorg, bijvoorbeeld door het 
organiseren van een multidisciplinair overleg en het 
initiëren en bijhouden van een multidisciplinair 
zorgdossier.  
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ROL VERPLEEGKUNDIGE
De verpleegkundige heeft een sleutelpositie:
• coördineert de zorg;
•  is laagdrempelig bereikbaar voor patiënt en zorg-

verleners;
•  adviseert, ondersteunt, helpt bij management van 

ziekteactiviteit.

ROL VERPLEEGKUNDIG SPECIALIST 
De verpleegkundig specialist: 
•  verleent als zelfstandig behandelaar medisch- 

verpleegkundig geïntegreerde zorg;
•  vervult een brugfunctie tussen de medici, verpleeg-

kundigen en andere zorgverleners;
•  toont leiderschap in de zorg;
•  neemt het voortouw in het multidisciplinair team.


