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带你认识小儿系统性红斑狼疮
励乐萍  （上海交通大学仁济医院，上海 200135）

 

小儿系统性红斑狼疮（SLE）是一种自身免疫

性疾病，可影响多个器官和组织，包括皮肤、关节、

肾脏、心脏、肺部和中枢神经系统等。该病通常于

儿童和青少年期发病，尤其是在 10~15 岁的女孩中

更为常见。小儿系统性红斑狼疮的确切病因尚不完

全清楚，可能与遗传、环境和免疫因素等有关。此外，

感染、药物、紫外线暴露等也可能诱发或加重病情。

小儿系统性红斑狼疮的症状

（1）疲劳：患者常感到持久的疲劳和无力，

影响日常活动和生活质量。

（2）皮肤损害：多数患者会出现皮疹，如蝴

蝶状红斑（出现在面颊和鼻梁部位）和光敏感；还

可能出现口腔溃疡、脱发和指甲异常改变等。

（3）关节痛和肿胀：是小儿系统性红斑狼疮

的常见症状，可导致关节活动受限。

（4）肾脏损害：可引起肾脏炎症，导致肾功

能受损，出现蛋白尿、血尿和高血压等症状。

（5）其他器官和系统受累：还可能影响心脏、

肺部、中枢神经系统、血液系统和消化系统等，并

导致一些严重的并发症，如心肌炎、胸膜炎、脑膜炎、

贫血和消化道溃疡等。

影响小儿系统性红斑狼疮病情的因素

小儿系统性红斑狼疮的严重程度因个体而异，

以下是可能影响疾病轻缓程度的因素。

（1）病情活动性：小儿系统性红斑狼疮的病

情可能会经历活动期和缓解期的交替。在活动期，

病情会加重，症状增加，需要加强治疗；在缓解期，

病情相对稳定，症状减轻，治疗剂量可逐渐减少。

一些患者疾病活动性较低，缓解期较长，症状相对

轻微。

（2）病变范围和器官受累：小儿系统性红斑

狼疮可以累及多个器官和系统，包括皮肤、关节、

肾脏、心血管系统、神经系统等。病变范围和器官

受累的轻重程度，都会对疾病的严重程度产生影响。

有的患者可能只出现轻微的皮肤和关节症状，而有

的患者可能出现肾脏或心脏等重要器官的损害。

（3）早期诊断和治疗：早期诊断和治疗对于

控制小儿系统性红斑狼疮的严重程度至关重要。早

期干预可以减轻患者症状，控制疾病进展，降低并

发症的风险。
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（4）患者个体差异：每个患者对小儿系统性

红斑狼疮的反应和病情都有所不同。由于遗传因素、

免疫系统的个体差异，以及其他环境和生活方式因

素，可能导致疾病轻重程度出现差异。 

（5）治疗方案的个性化：小儿系统性红斑狼

疮的治疗方案通常是个体化的，即根据患者的具体

症状、器官受累程度和疾病活动性制定。适当的治

疗方案可以帮助患者减轻症状、控制疾病进展，并

提高其生活质量。

（6）心理和社会支持：家庭、朋友和专业人

士的支持，可以帮助患者正确应对疾病的心理压力

和情绪困扰，从而以积极的心态进行治疗，保证良

好的生活质量。

尽管小儿系统性红斑狼疮是一种严重的慢性疾

病，但通过早期诊断、积极治疗和综合管理，许多

患者的生活质量能够得到有效提高。 

小儿系统性红斑狼疮的治疗方案

有些患者的症状轻微，疾病进展缓慢，通过适

当的治疗和管理能够得到有效控制，不会对生活质量

造成严重影响。但有些患者可能会出现严重的器官功

能损害和并发症，对其生活和健康带来重大影响。

一般而言，小儿系统性红斑狼疮的管理和治疗

需要综合的医疗团队，包括儿科医生、风湿科医生、

皮肤科医生、肾脏科医生等。治疗的目标是减轻症

状、控制疾病进展，并尽可能降低并发症的风险。

（1）药物治疗：常用的药物包括非甾体抗炎药

（NSAIDs）、免疫抑制剂（如皮质类固醇和免疫调

节剂）以及抗疟药物等，可以帮助患者控制炎症反应、

减轻症状，降低免疫系统对自身组织的攻击。

（2）疾病管理：除药物治疗外，患者需进行

定期的复诊和监测，包括实验室检查、影像学检查

和临床评估等。此外，良好的生活习惯、充足的休息、

健康的饮食以及避免暴露于紫外线等环境因素也是

重要的管理措施。

（3）心理支持：提供心理支持和健康教育，

能帮助患者及家属应对疾病的挑战，减轻焦虑和抑

郁等心理问题。

尽管小儿系统性红斑狼疮是一种慢性疾病，但

家属不必太过慌张，只要积极配合医生治疗，患儿

是可以过上正常的生活。在疾病活动期，需要加强

治疗；在疾病缓解期，可逐渐减少治疗剂量。另外，

长期的管理和监测是必要的，包括定期复诊、实验

室检查、影像学评估以及对药物副作用的监测等。

小儿系统性红斑狼疮的影响

（1）生活和学业：在病情活动期，患儿可能需

要休息和调整活动强度。此时，家长要与学校保持沟

通，告知孩子的特殊需求，并提供支持和适当的调整，

有助于帮助患儿应对学业和社交方面的挑战。

（2）疾病进展和并发症：该病的进展和严重

程度因人而异。有些患者病情相对稳定，而有些患

者可能经历病情恶化和并发症的发展。常见的并发

症包括肾脏病变（肾炎）、血管炎、血栓形成和心

血管疾病。

（3）生育和妊娠：对于女性患者而言，管理

好小儿系统性红斑狼疮对妊娠和生育至关重要。在

怀孕期间，患者要密切监测，因为疾病活动可能对

胎儿和自身的健康造成影响。

（4）教育和支持：教育和支持是管理小儿系

统性红斑狼疮的重要组成部分。家长应了解疾病的

性质、治疗方案、生活方式调整和早期识别症状，

有助于更好地管理和应对疾病。

结束语

小儿系统性红斑狼疮是一种复杂的疾病，治疗

和管理需要综合的医疗团队和个体化的方法。需要

强调的是，尽管某些患者病情较轻，但由于此病是

一种慢性疾病，仍不可大意，遵循医生的治疗建议、

药物管理以及健康的生活方式是确保病情保持稳定

的重要因素。如果怀疑孩子出现小儿系统性红斑狼

疮的症状，要及时咨询医生，以获取准确的诊断和

治疗建议。


