
腎臟
狼瘡腎炎、腎臟病變

腸胃系統
慢性腹瀉、腹水

答案是肯定的！
雖然有狼瘡，你還是可以跟朋友玩、上學和參加活動，
只是需要更聰明地安排時間。

與你的醫師與家人合作，找到適合你的治療方案

你的醫師可能會安排不同的檢查來幫助確定你是否患有紅斑性狼瘡，或者檢查你
是否有其他身體狀況。雖然目前沒有單一的檢查可以診斷狼瘡，但通過檢查可以
幫助醫師判斷你的身體變化是否與狼瘡有關。

醫師會從你的身體某個部位取出一小塊組織 (例如腎臟)，      
然後檢查這些組織，查看是否有任何發炎或損傷的跡象。

尿液檢查可以幫助醫師檢查你的腎臟是否有問題。醫師可能
會檢查你的尿液一次或多次，並觀察結果是否有所變化。

血液檢查可以幫助醫師了解你的免疫系統如何運作，或是否
有發炎 (腫脹) 的跡象。你可能會進行的血液檢查包括：抗體
檢查、全血計數 (CBC) 檢查、血液凝結時間檢查等。

我需要注意什麼？
想問許多問題是很正常的，以下是一些關於
藥物問題的建議：

● 這些藥物的名字是什麼？

● 這些藥物將如何幫助我？

● 我需要使用多少藥物？什麼時候使用？

● 這些藥物可能會有哪些副作用與注意事項？

● 我是否有器官損傷，例如腎臟或是關節？

這些問題能幫助你更好地了解治療計劃，並確保用藥
的安全性和效果。有任何問題都可以詢問醫師或護理
師喔 !

What? 紅斑性狼瘡?

什麼是紅斑性狼瘡？
紅斑性狼瘡是一種慢性 (長期性) 的疾病，會引起身體各
部位的發炎 (腫脹) 和疼痛。這是一種自體免疫性疾病，
意味著你的免疫系統會攻擊健康的組織1。
紅斑性狼瘡最常影響皮膚、關節以及內臟器
官，例如腎臟2。

什麼原因引起狼瘡？
目前尚無人知道狼瘡的具體病因，狼瘡和其他自體
免疫性疾病確實在家族中有一定的遺傳傾向。專家認
為，這可能與賀爾蒙或環境觸發因素有關，進而引發
狼瘡。一些常見的觸發狼瘡症狀的因素包括：紫外線
照射、感染、身體壓力 (受傷或手術)、情緒壓力 (工作
繁忙或家庭問題) 2。

你的免疫系統像一支
迷路的軍隊，有時會
攻擊自己的健康細胞

狼瘡沒有傳染性 —
你無法「感染」狼瘡，也無法將其傳染給他人

我的身體發出哪些警告？
這些信號是對你身體的提醒，及早治療可以改善疾病，
避免惡化10。

紅斑性狼瘡衛教小知識

日常生活小提示

治療不是懲罰，而是你的超能力！

盛行率，女性比男性9:1

10個病例中有9個是成人女性4

(未成年病人男女比例稍有不同)
全球盛行率的差異很大，

SLE在非裔和亞裔族群中比白種人更常見5,6

我可以過正常生活嗎？ 

如何診斷、治療紅斑性狼瘡？

我可以做什麼？

紅斑性狼瘡有這些常見症狀3,12,13

全身性表現
疲倦、發燒、體重減輕

肌肉骨骼系統
關節酸痛、
關節炎、肌炎等

!

血液系統
貧血、白血球低下、血小板低下

皮膚表現
蝴蝶斑、盤形紅斑、
光敏感

神經系統
中樞神經病變、抽搐、昏迷、
腦血管之栓塞

心血管系統
心臟衰竭、高血壓

呼吸系統
肺積水、肋膜炎

眼睛
結膜炎、青光眼、外鞏膜炎

讓藥物幫助你的免疫系統
重新「找路」。按時用藥

與醫師合作

告訴爸媽、醫師、老師
你怎麼感覺

說出來比忍住更勇敢。

他們是幫助你
打怪的隊友。

每天記錄自己的狀態，例如用           
APP或日記本。

嘗試找到一個讓你開心的興趣，　
比如畫畫、寫作或聽音樂。

血液檢查7

治療狼瘡常見的藥物包括7：

尿液檢查7

切片檢查7

這些藥物有不同的作用機制與目的，醫師會根據個人情況選擇適合的治療方案。

如果需要，請爸媽幫你向老師說明情況，爭取靈活的學習安排。
累的時候休息，不要害怕請假，照護好身體是最重要的。

學校生活小提示

和朋友的相處

如何讓自己感覺好一點

調適心情的小提示

記住

告訴信任的朋友你的病情，他們可以成為你的支持系統。

找人聊聊：不管是爸媽、醫師還是好朋友，
說出來會輕鬆許多。

無論是看電影、聽音樂還是做手工，讓自己開心起來。

你不是一個人，很多人和你有相同的經歷。
可以向醫療院所詢問兒童、青少年病友團體或資源，例如思樂醫之友
協會等病友團體。

你有時可能會覺得「為什麼是我？」這很正常。

當我感到沮喪或擔心時

低發生率高發生率

你比你想像的更強大
  給兒童、青少年的鼓勵：
「狼瘡不會定義你，他不代表你是誰，
  你的勇氣和夢想才是最重要的。」

你擁有支持系統：
家人、學校、醫院、病友團體都是你的後盾。
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和紅斑性狼瘡和平共處

自己 自己
你可以擁有精彩生活！
愛 照顧

定期複診7

做好防曬7

定期運動7

保持充足睡眠8

健康飲食7

掌握壓力8

讓醫師了解你的病情，以改善可能誘發
紅斑性狼瘡的生活習慣及預防復發

穿著長袖衣物及帽子，外出前應在皮膚
上塗抹防曬功能達SPF50的防曬液14

增強骨骼健康減低心臟病風險，促進身
體健康

如果你想避免狼瘡發作，充足的睡眠是
至關重要的

飲食多進食蔬果及全穀物。高血壓、患
有胃腸道問題及腎臟受損人士尤其須注
意飲食方面需求

壓力可能會引發狼瘡發作，預測可能導
致壓力的因素，然後思考如何有效地控
制這些情況

ＺＺＺ

抗瘧疾藥物

調節免疫系統並且可以
降低狼瘡發作的風險。

類固醇

具有抗發炎效果。

免疫抑制劑

抑制免疫系統的
自體免疫反應。

非類固醇抗發炎藥

幫助緩解發炎和疼痛。

生物製劑9

針對免疫疾病之機制所製造的藥
物，協助免疫系統正常運作11。


