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系統性紅斑性狠瘡(恩樂區)

長俠兒軍醫院 兒敢過傲氣喘風濕科 資1:1院教授

引言

系統性紅塔色很瘡 ﹒ 叉名狼Ii或恩樂雷 ﹒ 它屬於人體自

體免疫性疾病中的一種 ﹒ 此病會影響體內的多種器官 ﹒ 除了侵

犯人體的關節 、肌肉及免疫系統外 ﹒尚會破壞皮膚 ﹒ 腎臟 、 神

經系統 、肺臟 ﹒ ，(..&草及血液等相闊的器官﹒

1直瘖其摺床的表徵差異性很大 ﹒ 在某些病人它可能是一

種相當經徵的疾病 ﹒但也可能在某些病人身上出現極其數量的

症狀 ﹒當你被告知罹患披Ii這種疾病時 ﹒你除了必須積極地接

受治療 ﹒使疾病受到控制外 ，還必須和你的醫師及其它相闊的

專業人士互相潛通 ﹒討論 ﹒以便能更進一步了解狼續這個疾病

•
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甚麼叫做狠看 ?

狼f富有兩種常見的型式表現 : 環狀披瘖和系統佳紅l!f性

JJl瘡 ﹒ 前者只局限於皮膚的侵犯 ﹒ 通常是緩慢進行但易導致疤

痕的形成.遇種病在兒童期很少﹒所以這本衛教手冊主要以介紹

兒童期較常見的系統位紅l!!性很宿爵主 ﹒

現瘖是一種慣性 ﹒侵犯全身器官系統的發炎t主疾病 ﹒ r

慢性J是指它會持續存在一段相當畏的時間 ﹒甚至可能與您終

身共存 ﹒大多數病人的臨床表徵為反覆的疾病慢發及領解 ，部

份病人會出現長時間的總解 ， 甚至不再出現臨床症狀而達到完

全緩解 ﹒ 雖然狼瘖是無法治憊的慢性疾病 ， 但是在適當的治療

下 ﹒疾病仍然有梭會受到完全的控制 ﹒使病人車有良好的生活

品質﹒

「系統性J意詞身體各種不同的器官均可能設法及﹒「

發炎反應J表示身體的器官受到侵犯後會引起的紅 、 瞳 ﹒熟和

痛的症狀 ﹒

@
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引致狼瘡的病因 ?

截至目前為止 · J良措真正的致病因子並不清楚 。 但是 ，

醫師和科學家視它為一種自體免疫性疾病。免疫系統原本是人

體對抗疾病的一種自然防衛機串串 ﹒正常情況下 ﹒當有害的病菌

侵入人體時 ，體內會產生抗體對抗外來的病菌 ﹒但狼瘖病人，則

是在沒有外來物質侵入的狀況下 ﹒病人卻自己產生某種抗體 ，

這些抗體被稱做自我抗體(AUlo-ant ibody ) .專門對抗自身的組織

， 引起發炎反應.進而破壞各個器官 ﹒ 導致各種臨床症狀 。 至於

是甚麼原因才引發這一連串的自體免疫反應 ，仍然不清楚 。

研究顯示 ，某些人與生俱來的遺傳特質使他們容易得到

狼瘖 ，部份罹患狼瘖的病人其家庭成員也有人早就被診斷為狼

瘡。但是並無證據可以證明狼瘡是直接由上一代遺傳到下一代

。此外 ，有些科學家認為病毒的感染也可能是引發狼瘖的致病

原因之一。

一些治療高血壓、 心臟疾病﹒顯擱及精神的疾病等芳面

的藥物(譬如用以治療憂鬱症的藥物)也會引發狼瘖的症狀 ，但

是這些症狀通常在藥物停止後 ，很快就會消失不見。

@
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那些人容易罹患狠滄 ?

很瘖 ﹒好發在女性病人 ﹒ 女比男約是八到十比一 ﹒一般

而言最常發生在懷孕年齡的女性(十八歲到四十五歲 ) . 但是它

也可以發生在小孩及老年的身上 ﹒黑人 ﹒ 部份亞洲人及北美洲

的印第安人比白人易發生狼瘖 ﹒長庚兒童醫院的經駿 ﹒頭示 ，

從二歲到十八歲皆有可能發生狼宿 ﹒

鷗床症狀有那些 。

狼瘡的初期症狀因人而異 ﹒常見的有發燒 ‘虛弱和體重

減輕 ﹒皮疹可能出現在臉‘頭和手臂 ﹒當它出現在鼻子及驗頰

時，看起來像變蝴餘 ，因而稱之為蝴蝶斑 ﹒有些人的皮疹在經

過陽光照射後會變得更嚴重 ﹒這種特性稱為光敏感性 ﹒ 手指(腳

趾)暴露在寒冷的環境中可能會變成藍紫色 ﹒備為雷諾氏現象 ﹒

關節痛也是早期症狀之一 ﹒雖然關節可能會有紅腫熱痛的現象

， 但甚少會有關節變形的情形發生 ﹒ 有時早上剛起床時含有關

節、肌肉僵硬的感覺 。其它常見的症狀尚包括 : 肌肉酸痛 、淋

巴結睡大 、 食慾不鼓 ﹒體溫過低 ﹒ 毛髮脫落 ‘噁心及嘔吐等 ﹒

lN瘖病人可能會因各種血球數目(紅血球 、 白血球 ﹒ 血I]、

飯)的減少而引起貧血，增加感染的機會和容易有出血的傾向 ﹒

導致身體虛弱‘蒼白 ‘ 發燒及容易瘀育等臨床症狀 ﹒

。



假如心 ﹒肺受到侵專題時會有呼吸急促的情形發生﹒至於

腎臟受到侵犯縛除7因為血清蛋白會由尿液中流失而引起水腫

外 ﹒通常在種病初期可能並沒有任何症狀出現 ﹒ 導致冒金斷困難

•
部份病人偶而會有憂鬱及無法尊心的症狀 ﹒此外情緒快

速轉變及不正常的行為都有可能發生 。還些改變可能是疾病本

身引起 ﹒也可能是身體對疾病的一種反應﹒ 少數病人會有嚴重

的神紐及精神方面的問題(領個似的抽措) ﹒但是很少會持續存

在 ﹒

醫師會仔細觀察病人所有可能存在的症狀 ﹒ 並且體快給

于適當的治療﹒要記得的是 · llHi遭種病可以以各種面貌出現

. 當然您可能只具有上述臨床症狀的部份而已﹒ 事實上有許多

很瘖病人只具有輕微的症狀 ﹒其日常生活與常人無異 ﹒ 一般來

說 ，兒童期狼瘡患者其嚴重程度會此成年人來得稍微嚴重 ，主

要是因腎臟受到狼瘖影蠻的機會偏高﹒

@
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診斷

l~瘖有時候很難在早期就被齡斷出來 ﹒ 尤其是對那些症

狀輕微的病人﹒

醫師除T會詢問你一些問題及仔細讀查身體外 ，接下來

你還需接受許多的檢查 ﹒例如 ﹒血液學的一般檢瓷 ， 看看各種

血球的數目是否減少﹒假姐醫師認為你很可能罹息狼續時 ﹒ 會

進一步偵查血被中是否有抗核抗體的存在 ﹒除此之外 ﹒尚有一

些血液檢查項目是針對疾病的修斷及用來追蹤疾病的活動住 ﹒

另外 ﹒生化方面的積宜可以察覺是否有因內臆器官的受到侵犯

(肝﹒ 腎) . 而引起功能上之異常 ﹒

腎臘的侵犯並不少見 ，因此尿液的被畫是必須的 ﹒ 也許

你會按要求收集二十四小時的尿液 ﹒用來評量腎臘的功能﹒如

果腎蹟受到渡及 ， 也許您會設進一步要求接受做腎饋的切片績

查 ﹒

胸部X光片可以初步的評估肺跡和心鐵 ﹒ 當心踐有任何

問題時 ，還必須安排心電團及心臟超音波的檢宜 ﹒

少數狼績的病人即使已有臨床症狀出現 ﹒ 但各鍾翰駿報

告仍可能完全正常﹒ 其實 . I雪斷上最大的問題在於沒有一組特

定的臨床表徵或擴踐是所有狼瘖病人共同存在的 ﹒

。
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治領

紅斑住狼續(J惠l樂區)的治療包括 z吃讀 ﹒休息(尤其是疾

病活躍時)和避免長時期的日喝 ﹒

狼街是極難以預測其預後的疾病 ﹒症狀常毫無輝由地出

現和消失 ﹒ 要投到適合個人的治療計JlJ是需要花一些時間的 ﹒

但其症狀變化多端 ﹒一旦治療針JlJ已經開始 ﹒便要定期接受追

蹤 ﹒ 假如你的症狀有所改變 ﹒要告訴你的醫師 ﹒你也可以將個

人感受或意見和富師討論 ﹒ 一起調整治療計JlJ ﹒

休息和運動

若你容易疲倦 ﹒就需要有足夠的休息和適度的運動 ﹒訂

定作息時間衰 ，按步就班且安排~一路的時間去做新的事情 ﹒

才不會感到匆忙﹒當f:r.感到病要 r ll!發J 時 ﹒ 只要限制賣力的

活動便可以 ， 日常活動還是需要的 ﹒ r Of發J 是指原已消失的

症狀又出現或惡化 ﹒在II發期 ﹒可煩請家人多幫忙 ﹒不論是上

學或工作都需要多休息 ﹒當疾病緩解或感覺舒適時 ﹒ 每天要有

適當的活動 ﹒即使疾病川軍發J . 和緩的運動也不可或缺 ﹒ 運

動可免除肌肉的僵硬和衰弱 ﹒若有任何問題 ﹒可請教醫師或Il!

健科醫師 ﹒

@
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食物

均衡的飲食是需要的 ﹒ 一般來說並不需要特別限制飲食習慣

. 當病況不佳時 ， 您可能會胃口不佳 ﹒ 此時可食用多種維他命

。 當狼瘖侵入腎臟引發腎病變時 ﹒ 此時才需特別注意飲食之改

變 ﹒ 低鹽可減少身體水份的時積 ﹒ 有些病人腎功能不佳時需要

減少蛋白質的揖取 ﹒一些科學家建認 ﹒宮會魚泊的食物可減緩

「恩樂~J發炎反應的進展 ﹒但臨床試駿只在疾病的早期才會

有幫助 ﹒

藥物

絕大多數的患者是需要礦物治療的﹒隨著病情的變化，讀物的

種頓和劑宜的多寡 ﹒也會隨之改變﹒要吃甚麼藥 ? 甚麼時候吃

? 應照著醫師的囑咐， 不可隨意更改 ﹒ 不吃藥或不按時吃藥會

議醫師難以評估病情的進展和讀物的效果 ﹒妞果未經醫師指示

亂服成與或草藥是會影響先前.Ill用藥物的成效﹒成冀的副作用

也會使疾病{要發 ﹒ 導致醫自由判定困Q ﹒

。
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*阿斯匹草草和其他抗發炎礙物

若病人只是發燒或閱節疼痛 ﹒ 莒師常只開給阿斯匹靈

(Aspirin) . 或其它種類的非頑固醇抗發炎藥物(NSAlDs) . 它不

僅是止痛劑 ﹒ 也是抗發炎贅 ， 可減輕 「恩樂醫」 患者關節的疼

痛 ﹒ 不過要規則的服用 。

這些礦物可能會引起胃痛 ﹒所以應與食物或牛奶一併服用 ﹒

非類固醇抗發炎藥(NSAlDs)有類似品p'巾 的特性 . NSAlDs包

括 Feldene Indocin. Medomen. Motrin. Ru胎n、 NaIfon.

Naprosyn和 Tolectin (常用在 小孩子的藥物為 Tolct in .

I buprofen) 對某些人而言(尤其是小孩子) . 這些讀此Aspiri n更有

效 ，更適合用於小孩子﹒ NSAID也會引起胃刺激、暈眩 ﹒拉肚

子 ﹒一些畏效型的NSAID ﹒ 可根據個人生活型態來服用 。

Aspirin 和大部份NSAlDs會阻擾肝腎功能 。 如果在安全間

內 ﹒停藥後 ， 肝腎皆可恢復正常﹒

。
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*1正經物

奎寧(Quinine)也可用來治療很宿的症狀 ﹒ 披瘖患者最常

使用的抗錯藥物是hydroxyehJoroquine(pJaqu in i J ) . 雖然宿疾租狼

瘡毫無關聯 ﹒但在治療皮膚撿瘖 、關節痛和肋膜炎確實是有效

的 ﹒ 抗痞撥可抗日曬 ﹒ 免發疹 ﹒ 減少目晒後的全身症狀 ﹒最常

見的副作用是輕度噁心 ﹒吐和住址子﹒

長期處用大劑量的抗信物 ﹒有少數人的眼睛會受影響 ﹒

服用者要定期接受眼睛的檢查﹒若視力模糊或出現寫點 ﹒ 趕快

和你的醫師聯絡 ﹒

* lfil1iJIl'I

用來治療嚴遁的投瘖患者 ﹒此藥是人爵的腎上腺分 ~l·激

素﹒頸固醇 ﹒也是最強的抗發 炎藥 ﹒可在數小時內減輕疼痛 ﹒ 也

可用來控制狼瘖的症狀 ﹒當狼瘖相當猛烈 ，侵入腎踐和神經系

統時 ﹒ 需要大劑量的類固醇才能說救生命時 ﹒ 常會使用脈衝佳

績固醇治療(Pulse stero id 出erapy)，方法為高劑量積固醇經靜脈注

射三天 ﹒當症狀改善 ﹒血液被查漸l;I正 常時 ﹒頭固醇才慢慢減

量 ﹒ 然後改為二天服用一次 ， 以減少頭固酵的副作用 ﹒

@
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頑固醇常見的副作用包括增重 、圖自盡﹒易瘀背 ﹒ 但遭些

不雅的外觀只是暫時佳的 ﹒當頑固醇劑量減少時 ﹒這些外觀自

然會回{買到正常﹒ 高劑量類固酪使病人心情大變 、 神經質 ﹒失

眠 ﹒鬱悶 ‘ 水份時積 ‘腳揖 ﹒高血壓 ﹒引發糖尿病或惡化 ﹒增

加感染機會 ﹒胃出血 ，長期使用的患者會有骨質疏鬆 ‘白內障

﹒ 假使你需要長期服用頭固醇 ﹒ 要告知你的醫師租芽醫 ﹒尤其

在開刀或接受重大檢查前 ﹒要再增加額固酵的劑量 ﹒

* 免疫抑制劑

免疫抑制劑之所以能用於治療自體免痠佳疾病 ﹒ 主要機

制在於減弱體內細胞的免疫和發炎反應 ﹒ 常被用於疾病的急性

期 ，特別是在腎臆受到侵害時 ﹒常與頑固醇並用 ﹒可減少類固

酵的劑 量 ﹒ 一般常用的免疫抑制劑有 Immuran， cytox間，

chlorambucil, methotrexate及 cyclosporine ﹒ 使用道些藥物常見的

副作用有發燒、感染及骨髓造血功能被抑制等﹒因此需要定期

接受抽血償資 ﹒萬一病人有發燒或任何不舒服時 ﹒需告知你的

主治醫師﹒

@



腎臆透訢及穆植

有極少數病人的腎衰竭現象並不能由頭固醇和免疫抑制

劑l控制 ﹒ 此時需要利用透析方式 ﹒ 以排除血中廢物 ﹒ 最常見的

為血液透析 ， 俗稱洗腎 ， 將導管接於病人動靜脈 ﹒ 再接於說腎

的儀器 ﹒假如病人無法脫離洗腎的生活 ﹒自IJ要考慮腎臘的移植

. 接受移值的病人除要服用預防排斥礦物外﹒ 大部份生活模式

與正常人無異 ﹒ 大部份的娘宿病人其腎炎都能由藥物控制得當

. 只有極少數因腎炎極其嚴重叉退還不肯就醫﹒ 或誤信草藥﹒

引致腎衰竭 ﹒才需要接受~腎或換腎 ﹒

感染

紅斑性狼瘖會因疾病本身或藥物副作用(績固醇或其它免

疫抑制劑)較易有感染現象 ﹒如果感染不控制 ﹒易發生敗血症 ，

甚而危及生命 ﹒我們要再次提醒病人 ﹒萬一有發燒或倦怠患胃

與ail人員聯絡 ﹒

@



建?

日晒

不當的陽光或紫外線照射會使紅斑住狼瘖的皮膚惡化 ﹒

甚至引起復發 ﹒導致病人有發燒 ﹒關節痛及心肺 ﹒神經系統的

發炎反應 ﹒但適當的日晒對病人有益 ，罹患狼宿病人需要有日

晒的防體措施 ﹒ 例如防陌乳液﹒皮膚遮掩物品(大帽子 、 長袖衣

物) ﹒向光強烈時 ﹒ 少做戶外活動 ﹒市面上防晒泊種頭很多(包

含-些皮膚潤滑劑) . 最好選擇防護係數十五以上者 ﹒

有些病人對某些防晒油內的化學成份會有刺激性反應 ﹒帶慎選

防晒i由種績 ﹒可能的話 ﹒帽子或遊陽衣物仍是避免目晒的很本

方法 ﹒或許有人認為自晒會引發那麼多問題 ﹒ 都是否要搬到較

少日晒的地區 ? 其實只要做好日晒防護準備 ， 居佳的地點是不

會影響疾病的 。

@



司與

領孕與避孕

懷孕對紅l!£佳m瘖病人屑於較特殊的問題 : ( I)因為疾病

本身會影響賀爾攘的變化 :(2)某些藥物的副作用及狼瘖本身均

會降低受孕機率 :(3 )在懷孕問期或生產後錢遇到錢個月內 ﹒較

易使病憎惡化 : (4)病人常因不正常抗體的產生 ﹒ 在懷孕初期或

晚期較易有流產現象 ﹒因此不管您正打a懷孕或已懷孕 ﹒均需

密切與醫師聯絡 ，並且規則性的追蹤被查 ﹒定期的追蹤被查 ﹒

不僅可知是否有不正常抗體生成 ﹒ 且可評估是否有慢發跡象﹒

一般來說 ﹒ 紅斑t生狼瘖愣女成功懷孕與生子的機會仍是惜當樂

觀的 ﹒

少數紅斑位1自稽的婦女所生的嬰兒 ﹒ 因母親體內抗體經

由胎盤傳遞到胎兒而會呈現皮疹 ﹒血小很低下 ﹒肝種大等暫時

性的症狀 ﹒ 一般在出生後六個月內 ﹒自動會消失 ﹒但也有比較

嚴重的嬰兒卻因心饋傳導系統受到破壞 ﹒可能需要加裝心律詞

節器治療﹒

@



8涉

面對及克服環境

慢性病常會帶給病人人際輿情緒的困擾 ﹒病人有時因失

去往日健康而感到激動與鬱悶 ﹒有時因疾病而改變外觀 ﹒凡此

幢幢均會~病人調過發生困難﹒

我們鼓勵病人說出內心的恐懼 、激動和憂鬱 ﹒ 但關能幫

助病人舒總真情緒 ﹒我們也鼓勵病友間互棺吐露問題 ﹒或許能

有所助益 ﹒並可改善情緒 ﹒有些區域性的的病友俱樂部 ﹒ 荷彼

此聯誼 ﹒可互相【汲取寶貴的經蛤 ﹒可對自己疾病有更深一層的

體認﹒大部份俱樂部會道指專家做特別演講 ﹒旦有機會~病人

發表甘苦飯 ﹒不僅病人相互學習 ﹒家屬也可彼此交換心得 ﹒對

照顧病人更能得心I!!手 ﹒在台灣 ﹒恩樂醫學會 ﹒中華民國兒童

過敏氣喘免疫學會及長庚兒童雷院兒童過敏氣喘風濟科都有定

期的聯誼活動 ﹒幫助病人 ， 解決病人的困難 ﹒

當你覺得街f皇無助時 ﹒你的醫師或病友俱樂部 ﹒或許可

以幫你尋找糞工或特別機構 ﹒協助你渡過鎚闖﹒

@



未來還景

由於基健及臨床醫學研究有了持續的進展 ， 獎候我們開

於紅斑佳狼稽的新知 ﹒也使診斷和治療有了更新的突破 ，病人

的生活品質和生活水準因而提高 ﹒如今 ﹒ 經由醫學界的努力與

廣泛的研究 ﹒ 病人有更美好的未來是指自可待的 ﹒ 祝福!拉 ﹒ 也

希望您們與我們共同努力 ﹒

祝 您

飽康

Wk兒做過敏午1附風掃科

tt 址 : liU胡縣他 I JJlll> I I!興 /!i s忱

地組 : 03-3 28 1200科823 7

1"1 爵 的-3274 843

網址 : hltp :1I叭 叭 w.cgmh.o rg. tw/ch ldh os/ intr/c4a個li nd叫 htm

E-mail: ming5916位叫m.cgmh. org . t\\
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黃E景陸 教授

林口長庚兒童醫院兒童內科都主任

畏庚大學 小兒科教瘦

中華民國兒童過敏氣喘及免疫學會常務理，

申華民國過敏及免痠學會常獨盟軍

※ 本手閉目荷商葛函J:lE克..股份有限公司贊助
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