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Ελληνική μετάφραση της κλίμακας 
αξιολόγησης των νευροψυχιατρικών 
διαταραχών της οζώδους σκλήρυνσης 
(tuberous associated neuropsychiatric 
disorders, TAND)

Η oζώδης σκλήρυνση είναι σπάνια πολυσυστηματική γενετική διαταραχή με 
ευρύ φάσμα κλινικών εκδηλώσεων που απαιτούν έγκαιρη διάγνωση, παρα-
κολούθηση και αντιμετώπιση. Τα άτομα με οζώδη σκλήρυνση εμφανίζουν 
επίσης ποικιλία δυσχερειών στη συμπεριφορά, στη μάθηση, στη νοητική 
ανάπτυξη, στην ψυχική και στην ψυχοκοινωνική υγεία, που μπορεί να αντι-
προσωπεύουν και το μεγαλύτερο φάσμα της νόσου. Αν και περίπου το 90% 
των ατόμων με οζώδη σκλήρυνση θα εμφανίσουν τέτοιες δυσκολίες στη 
διάρκεια της ζωής τους, μόνο το 20% αξιολογείται κάποτε και αντιμετωπίζε-
ται. Ομάδα νευροψυχιάτρων κατά τη Διεθνή Συνάντηση Ομοφωνίας για την 
Οζώδη Σκλήρυνση υιοθέτησε τον όρο TAND –Tuberous sclerosis complex-
Associated Neuropsychiatric Disorders– για τις πολυδιάστατες εκδηλώσεις των 
διαταραχών αυτών, συμφώνησε να δημιουργηθεί κλίμακα αξιολόγησης για 
την ανίχνευσή τους και συνέστησε ετήσιο έλεγχο. Παρουσιάζεται το σκεπτικό 
ανάπτυξης της κλίμακας αξιολόγησης των νευροψυχιατρικών διαταραχών, 
καθώς και η επίσημη μετάφραση στα Ελληνικά του ερωτηματολογίου για 
χρήση από τον κλινικό ιατρό.

...............................................

Ι. Λαϊνά 

Ελληνική Εταιρεία Οζώδους 
Σκλήρυνσης, Αθήνα

Υποβλήθηκε 10.2.2020
Εγκρίθηκε 28.2.2020

Λέξεις ευρετηρίου

Αξιολόγηση 
Ερωτηματολόγιο
Νευροψυχιατρικές διαταραχές 
Οζώδης σκλήρυνση 

Copyright © Athens Medical Society
www.mednet.gr/archives

ARCHIVES OF HELLENIC MEDICINE: ISSN 11-05-3992

1. ΕΙΣΑΓΩΓΗ

Η οζώδης σκλήρυνση (ΟΣ) είναι πολυσυστηματική 
γενετική διαταραχή που ανήκει στις σπάνιες νόσους. Είναι 
επίσης γνωστή και ως νόσος του Bourneville, από το όνομα 
του ιατρού που την περιέγραψε για πρώτη φορά το 1880, 
ενώ διεθνώς ονομάζεται tuberous sclerosis complex (TSC).

O εκτιμώμενος επιπολασμός είναι ένα περιστατικό ανά 
6.000, όμοιος παγκοσμίως,1 γεγονός που σημαίνει ότι στην 
Ελλάδα αναμένονται 10–15 νέα περιστατικά κάθε έτος. 
Το όνομα της νόσου προέρχεται από τη λέξη «όζος» που 
σημαίνει καλοήθης υπερπλασία (όγκος). Υπεύθυνα για τη 
νόσο στο 95% των περιπτώσεων είναι δύο γονίδια, το TSC1 
(χρωμόσωμα 9q34) που κωδικοποιεί την πρωτεΐνη αμαρτίνη 
και το TSC2 (χρωμόσωμα 16p13.3), το οποίο κωδικοποιεί 
την πρωτεΐνη τουμπερίνη. Οι δύο αυτές πρωτεΐνες ρυθμίζουν 
τη δραστηριότητα του mTOR, πρωτεϊνικού παράγοντα που 

δρα ως σημαντικός ρυθμιστής της κυτταρικής διαίρεσης, 
της ανάπτυξης αγγείων και του κυτταρικού μεταβολισμού. 
Μεταλλάξεις των εν λόγω γονιδίων οδηγούν τελικά σε αυξη-
μένη δραστηριότητα του mTOR, με αποτέλεσμα δημιουργία 
όγκων, ανεξέλεγκτη αγγειογένεση και απορρύθμιση του 
κυτταρικού μεταβολισμού.1–3 Οι καλοήθεις όγκοι εμφανί-
ζονται σε διάφορα όργανα του σώματος, συχνότερα στον 
εγκέφαλο και στους νεφρούς και με την πάροδο του χρόνου 
ασβεστοποιούνται. Τα συμπτώματα της νόσου ποικίλλουν 
ανάλογα με το μέγεθος και τον αριθμό των όζων, καθώς 
και το όργανο που προσβάλλεται. Ακόμη, υπάρχει μεγάλη 
διακύμανση στην ηλικία εμφάνισης και στη βαρύτητα των 
συμπτωμάτων. Η πλειονότητα των ατόμων με ΟΣ εμφανίζουν 
συμπτωματολογία από το κεντρικό νευρικό σύστημα, είτε 
με την παρουσία όζων είτε λόγω αλλοιώσεων της λευκής ή 
της φαιάς ουσίας του εγκεφάλου είτε με την εμφάνιση σπα-
σμών, νοητικής υστέρησης ή διαταραχών συμπεριφοράς.
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2.	 Η ΔΗΜΙΟΥΡΓΙΑ ΤΗΣ ΚΛΙΜΑΚΑΣ ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗΣ 
TAND

Ο όρος “TAND” (tuberous associated neuropsychiat-

ric disorders) είναι ένας γενικός όρος που υιοθετήθηκε 

από ομάδα νευροψυχιάτρων (neuropsychiatry panel) της 

Διεθνούς Συνάντησης Ομοφωνίας για την ΟΣ το 2012 

(International Consensus Conference) και αναφέρεται 

σε μια σειρά νευροψυχιατρικών διαταραχών σε διάφορα 

επίπεδα, όπως συμπεριφορά, νοητικές και ακαδημαϊκές 

ικανότητες, ψυχιατρικά και ψυχολογικά προβλήματα. Οι 

νευροψυχιατρικές διαταραχές επηρεάζουν σημαντικά την 

ποιότητα ζωής των ατόμων με ΟΣ και των οικογενειών 

τους, επιδρώντας στην εκπαίδευση, στην εργασία και στην 

κοινωνική τους ζωή. Περίπου το 90% των ατόμων με ΟΣ 

θα εμφανίσουν κάποια νευροψυχιατρική διαταραχή στη 

διάρκεια της ζωής τους.4 Παρ’ όλα αυτά, ποσοστό μόνο 

20% περίπου έχει κάποτε αξιολογηθεί ή αντιμετωπιστεί 

για τέτοια προβλήματα. Με το σκεπτικό εκτίμησης της 

ανάγκης για παρέμβαση σε άτομα με ΟΣ που αντιμετωπί-

ζουν τέτοια προβλήματα αλλά και υιοθέτησης μιας κοινής 

ορολογίας για τις διαταραχές αυτές δημιουργήθηκε η 

κλίμακα αξιολόγησης των νευροψυχιατρικών διαταραχών 

με πρωτοβουλία της ομάδας νευροψυχιάτρων της ΟΣ το 

2012.5 Η ομάδα νευροψυχιάτρων παρατήρησε ότι για τις 

δυσκολίες στους παραπάνω τομείς συχνά χρησιμοποιού-

νται διαφορετικοί όροι, με αποτέλεσμα να δημιουργείται 

σύγχυση τόσο στους επιστήμονες όσο και στην καθ’ ημέρα 

πράξη και ότι υπάρχει ένα θεραπευτικό χάσμα (treatment 

gap) παρόμοιο με εκείνο των HIV ασθενών, δηλαδή επι-

κέντρωση σε φαρμακευτικές αγωγές για τη βελτίωση της 

σωματικής υγείας παραγκωνίζοντας μείζονα προβλήματα 

στον γνωστικό ή στον νευροψυχιατρικό τομέα της νόσου 

HIV.6 Παρακινούμενη από την HIV κοινότητα, η οποία 

πρότεινε τον όρο HAND (HIV-associated neuropsychiatric 

disorders) στο πλαίσιο στρατηγικής ευαισθητοποίησης για 

τις συγκεκριμένες διαταραχές, η ομάδα νευροψυχιάτρων 

της ΟΣ υιοθέτησε τον όρο TAND (TSC-associated neuro-

psychiatric disorders). Με δεδομένη την ετερογένεια των 

δυσχερειών στους διάφορους τομείς που εξετάζονται, αλλά 

και το γεγονός ότι ένα άτομο με ΟΣ μπορεί να παρουσιάσει 

κάποια δυσκολία στη διάρκεια της ζωής του, το φάσμα των 

νευροψυχιατρικών διαταραχών είναι μοναδικό για κάθε 

άτομο και μπορεί να μεταβάλλεται με τον χρόνο. Για τον 

λόγο αυτόν προτάθηκε ετήσιος έλεγχος των ατόμων με ΟΣ 

και δημιουργήθηκε η κλίμακα αξιολόγησης, η οποία στη 

συνέχεια σταθμίστηκε πιλοτικά.4

3.	 Η ΧΡΗΣΗ ΤΗΣ ΚΛΙΜΑΚΑΣ ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗΣ TAND

H κλίμακα αξιολόγησης είναι ένα εργαλείο εύκολο 
στη χρήση για τον κλινικό ιατρό ώστε να κατευθύνει τη 
συζήτηση με το άτομο με ΟΣ ή τον φροντιστή του. Είναι 
ένα δομημένο ερωτηματολόγιο που μπορεί να εφαρμοστεί 
για όλες τις ηλικίες, τα μικρά παιδιά, τους εφήβους και τους 
ενήλικες. Το ερωτηματολόγιο δεν έχει βαθμολογία, δεν 
υπάρχει δηλαδή κάποιο όριο το οποίο θα καθορίσει την 
ανάγκη κλινικού ελέγχου, παρέμβασης ή θα θέσει κλινική 
διάγνωση. Η πλειονότητα των ερωτήσεων απαντώνται με 
ΝΑΙ ή ΟΧΙ. Μπορεί όμως με τη χρήση του ερωτηματολογίου 
να αξιολογηθεί η ανάγκη παρέμβασης και να διαμορφωθεί 
ένα πλάνο δράσης για τον συγκεκριμένο ασθενή. Συστή-
νεται να γίνεται μία φορά τον χρόνο, σε κρίσιμες ηλικίες: 
νηπιακή (0–3 ετών), πρώτη σχολική ηλικία (6–9 ετών), 
εφηβεία (12–16 ετών), νεανική ηλικία (18–25 ετών) και 
οποτεδήποτε αργότερα. Επίσης, με βάση την Ομοφωνία για 
την ΟΣ του 2005 θα πρέπει να εφαρμόζεται οποτεδήποτε 
υπάρχει κλινική επιβάρυνση του ατόμου με ΟΣ.7

4.	 ΜΕΤΑΦΡΑΣΗ ΤΗΣ ΚΛΙΜΑΚΑΣ ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗΣ

Το 2015 δημοσιεύτηκε η κλίμακα αξιολόγησης για 
χρήση στην αγγλική γλώσσα.8 Λόγω της ευρείας χρήσης 
της ακολούθησε με την υποστήριξη των τοπικών ενώσεων 
ασθενών με ΟΣ μετάφραση σε διάφορες γλώσσες (Σουηδι-
κά, Ουγγρικά, Πορτογαλικά, Γαλλικά, Ιταλικά, Πολωνικά). Με 
πρωτοβουλία της Ελληνικής Εταιρείας Οζώδους Σκλήρυν-
σης το 2017 και σε συνεργασία με την υπεύθυνη ομάδα για 
την προώθηση των μεταφράσεων άρχισε η μετάφραση στα 
Ελληνικά του ερωτηματολογίου, σύμφωνα με τις οδηγίες 
που υποδεικνύονται από τη Διεθνή Ένωση για την ΟΣ. Η 
μετάφραση ολοκληρώθηκε τον Ιούλιο του 2019. Η έγχρω-
μη απεικόνιση και η μορφοποίηση του ερωτηματολογίου 
είναι ενιαία για όλες τις εκδόσεις. Η επίσημη μετάφραση 
παρουσιάζεται για πρώτη φορά και είναι διαθέσιμη προς 
εφαρμογή από τον κλινικό ιατρό, τον γονέα ή και τον φρο-
ντιστή (εικόνες 1–4).

5. ΣΥΜΠΕΡΑΣΜΑΤΑ

Συμπερασματικά, η υιοθέτηση και η χρήση της ελληνικής 
μετάφρασης της κλίμακας αξιολόγησης των νευροψυχια-
τρικών διαταραχών αποτελεί αναπόσπαστο τμήμα κατά 
την κλινική εξέταση των ατόμων με ΟΣ, αλλά και χρήσιμο 
εργαλείο στα χέρια των φροντιστών και των ατόμων με 
ΟΣ στη χώρα μας.
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Εικόνα 1. Εισαγωγή – οδηγίες χρήσης – ερώτημα 1.



558	 Ι. Λαϊνά

Εικόνα 2. Eρωτήματα 2–4.
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Εικόνα 3. Eρωτήματα 5–7.
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Εικόνα 4. Eρωτήματα 8–12.
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ABSTRACT

The Greek translation of the Tuberous Associated Neuropsychiatric Disorders (TAND) checklist
I. LAINA

Tuberous Sclerosis Association of Greece, Athens, Greece

Archives of Hellenic Medicine 2020, 37(4):555–561

Tuberous sclerosis complex is a rare multisystem genetic disorder with a range of physical manifestations that require 

evaluation, surveillance, and management. Individuals with tuberous sclerosis complex often also present a range of 

behavioral, intellectual, academic performance, psychiatric, neuropsychological and psychosocial difficulties, which 

may create the greatest burden of the disease. Around 90% of individuals with tuberous sclerosis complex will have 

some of these difficulties during their lifetime, yet only about 20% ever undergo evaluation and receive treatment. 

The neuropsychiatry panel at the 2012 Tuberous Sclerosis Complex International Consensus Conference coined the 

term Tuberous sclerosis complex-Associated Neuropsychiatric Disorders (TAND) to bring together these multidimen-

sional manifestations of the disorder. The panel also agreed to develop a TAND Checklist as a guide for screening, 

and recommended annual screening for individuals with TAND. An outline conceptualization of TAND is presented 

here, including the full official Greek version of the TAND Checklist. 
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