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在红斑狼疮可能引发的系统和器官损害
中，肾脏损害是严重的并发症之一，可导致肾
功能衰竭。“40%—60%的红斑狼疮患者起病初
即有狼疮性肾炎的表现。”天津市“131”创新型
人才培养工程第一层次人选、天津市第一中心
医院肾内科主任常文秀说。
“什么是狼疮性肾炎？”常文秀向记者科普

说，红斑狼疮患者体内形成的免疫复合物，在
血液循环中沉积于肾脏，造成肾损害。简单来
说，红斑狼疮患者只要出现肾损害，几乎就能
判断为狼疮性肾炎，而狼疮性肾炎的治疗，要
建立在红斑狼疮治疗的基础上，需要长期使用
激素、免疫抑制剂、生物制剂等药物。由于患
者在临床表现上有较大差异，病情有轻有重，
有急有缓。轻微症状只是有少量尿蛋白，重症
的会进展到尿毒症。

据介绍，几十年前，针对免疫病的治疗只
有激素，副作用比较大。现在伴随着医疗条件
的进步，只要早发现，积极配合治疗，大部分患

者能维持在一个稳定状态，激素用量会越来越
少，甚至停用。

常文秀举例说，刚看诊的一个33岁的狼疮性
肾炎女患者，是5年的老病人：一开始有大量尿蛋
白，经过五六个月的治疗，尿蛋白明显减少，病情
很快得到缓解，肾功能的指标也相对稳定。患者
每次就诊都由丈夫陪着，看得出两人十分恩爱，
最近他们表达了想要孩子的想法，现代医学完全
可以通过适时调整用药，帮助他们完成心愿。

说到患者的认识误区，常文秀说，治疗狼疮
性肾炎的过程是漫长的，有的患者刚刚见效，就
不来治疗了，导致后期病情迅速发展，造成无法
弥补的人生遗憾。
“一半以上的红斑狼疮患者都会出现肾脏受

累的症状。”天津医科大学第二医院肾内科主任
医师李颖告诉记者，实际上，如果都做肾活检的
话，这一比例几乎是100%。

红斑狼疮多发于育龄女性，很多患者是不满
20岁的女孩。对此李颖认为，医护人员除了做好

诊疗，对患者的心理疏导也十分重要。
几个月前，一名女孩捧着一块感谢牌匾来到

天津医科大学第二医院肾内科，牌匾上的三个字
是“爱你们”。“这个女孩患狼疮性肾炎，5年里反
复入住肾内科33次。”李颖回忆说，这名患者最初
只是感觉身上无力，有点低烧、咳嗽，颜面出现红
斑，以为是血液疾病。到肾内科就诊后，发现她存
在蛋白尿、镜下血尿，是红斑狼疮的肾脏表现，并
最终诊断为红斑狼疮。确诊后，通过肾穿刺活检
术进一步明确病理，诊断为Ⅲ+Ⅴ型狼疮性肾
炎。采用多靶点联合贝利尤单抗方案，不仅病情
快速缓解，还减少了药物副作用和经济负担。

多年来，医护人员的悉心照护让女孩有了从
无助到从容的转变。“医护人员有一颗悲悯的心，患
者才能感受到温暖！”肾内科护士长薛志杰告诉记
者，女孩住院期间，她会经常到病房通过聊天等心
理疏导法鼓励女孩积极生活。女孩喜欢小动物，就
鼓励她积极参加小动物的各种公益活动，女孩越来
越乐观活泼，对生活充满希望，治疗也就更加顺利。

在故事里，红斑狼疮往往是“罕见绝症”般的存在，如
国内第一部与之相关的网络小说《第一次的亲密接触》，其
中女主角“轻舞飞扬”就因身患系统性红斑狼疮（SLE，以
下简称红斑狼疮）去世。
2023年，知名演员周海媚去世，25年来她一直受红

斑狼疮折磨。国外不少明星如美国歌手迈克尔·杰克逊、
Lady Gaga、赛琳娜·戈麦斯，美国女作家路易莎·梅·奥
尔科特都曾公开表示被确诊患有红斑狼疮。
近日，伴随着“红斑狼疮”冲上热搜，这种疾病再次受

到大众关注。红斑狼疮为什么被称为“不死的癌症”？它
有哪些症状？是否存在有效的治疗办法？……带着这些
问题，记者采访了我市多名权威医学专家。

有着30年临床经验的天津医科大学总医
院风湿免疫科主任魏蔚告诉记者，现在随着医
学的进步，针对红斑狼疮的治疗措施越来越
多，病情控制稳定的红斑狼疮患者完全可以像
正常人一样生活、学习、工作、恋爱、结婚以及
生育。只要患者遵医嘱、规律用药、定期复查，
长期缓解完全可以实现。

红斑狼疮偏爱女性

红斑狼疮并非小众疾病。据资料显示，目
前我国红斑狼疮的患病率约为30/10万人—
70/10万人，居世界第二位。

从2009年开始，中国系统性红斑狼疮研究
协作组（CSTAR）对红斑狼疮患者进行注册，开
展临床研究。目前数据库中注册的核心数据资
料完整的患者约有6万人。“伴随医学研究的快
速发展，红斑狼疮患者的寿命越来越长，生存率
比30年前显著提升，5年生存率在94%以上，10

年生存率在90%左右。”魏蔚表示，与此同时，相关
数据也显示，我国红斑狼疮患者女性数字远远高于
男性，比例为12:1，平均发病年龄为30.7岁。

免疫系统“不认自家人”

据魏蔚介绍，红斑狼疮属于自身免疫性疾
病，具有两大临床特征：一是对身体造成多系统
损害，范围可以说是从头到脚，我国患者受损的
器官主要是皮肤黏膜、肌肉骨骼、肾脏、血液系统
和神经系统；另外一个特征是在血液中检测出自
身抗体，抗体的产生主要是由于免疫功能紊乱，
免疫系统“自家人不认自家人”了，错误地攻击自
身组织和器官。有些早期症状仅是发热、乏力、
脱发、皮疹等。随着疾病发展，会出现多系统损
害，如关节肌肉疼痛、蛋白尿、血细胞减少、多浆
膜腔积液、神经精神症状甚至抽搐昏迷等。
“随着医学的进步和治疗手段的丰富，红斑

狼疮已成为可控的慢性病。”魏蔚说，她所在的科

室近5年累计注册管理近2000名患者，绝大多数
患者通过正规治疗、规律随访，病情都能得到有效
控制，和普通人一样正常生活。

发病与四大因素有关

被问到红斑狼疮的发病机制，魏蔚坦言，目
前，很多方面的具体病因尚不完全明晰，从研究来
看，主要与四大因素有关，分别是遗传因素、环境
因素、激素因素和药物因素。环境因素包括紫外
线照射、职业暴露、吸烟、维生素D缺乏、病毒感
染等。目前红斑狼疮的治疗药物包括糖皮质激
素、抗疟药物、传统免疫抑制剂、生物制剂和中医
药等。
“红斑狼疮是具有高度异质性的疾病。”魏蔚

介绍，对于不同器官受损的患者，会采取不同的治
疗方案，医治效果也没有可比性。医生会根据患
者病情作出多方面的评估，总体上分为轻、中、重、
狼疮危象，并根据评估制定个性化用药方案。

国家卫生计生突出贡献中青年专家、岐黄
学者、天津中医药大学第一附属医院风湿免疫
科主任刘维近日接受记者采访时介绍，随着现
代医学的进步，近年来，通过中西医联合治疗，
红斑狼疮患者在接受正规积极的治疗后，绝大
多数能很好地控制住病情，拥有正常良好的生
活状态。然而，由于对红斑狼疮的科普宣传较
少，许多患者仍存在认识上的误区，没能得到
规范的治疗。患者付出的代价不仅仅是健康、
时间，甚至因此失去生命。

激素是魔鬼？

很多红斑狼疮患者闻激素而色变，他们就
医时的第一句话通常是：“刘主任，能不能不给
我用激素？”

对此刘维坦言，一开始使用激素确实有副作
用，比如导致患者脂肪堆积、骨质疏松、血糖升高
等，但作为治疗红斑狼疮的主要药物之一，激素
具有非常积极的正面作用，目前尚无法被其他药
物完全取代。红斑狼疮的临床治疗，一般会选用
激素联合免疫药物，这也是常规的治疗方案。

对于病情较轻、还没有出现系统损害的病
例，如采用中西医结合疗法，可选择暂不使用激
素，而是通过免疫药物和中药等进行先期治疗。
在治疗过程中，医生须缜密观察病人的各项指标
趋势，疗效不理想时，再及时增加激素，同时通过
将中西医治疗手段相结合，在一定程度上能有效
地增加疗效，减少使用激素造成的不良反应。
“激素不是洪水猛兽，而是医生手里的精

良武器！”刘维说，伴随着患者病情稳定，医生
会渐渐减少激素用量，直至保持最小剂量，不

会再对患者的体形及各项身体机能造成明显的
影响。根据患病类型和病情，少数病人还可以
停用激素。

久病就给自己开方？

红斑狼疮是一种可以累及全身各系统的自
身免疫性疾病，也是终身疾病，患者不能根据自
身的感觉和经验用药，擅自减少药物用量或停
药，极有可能导致病情反复且更难控制。因此，
这个病一定要遵医嘱。
“任何疾病的严重程度都要经过客观的评分

来确定。治疗是否见效、身体是否恢复理想状态，
从症状到免疫功能再到脏器，都要经过全面的评
估，医生根据评估结果才能确定是否应该减药。”刘
维说，很多病人不具备专业的医学知识，对自身所
患疾病也缺乏足够的理性认识，仅仅根据在正规
医院接受的几次诊治，就认为能够凭自己的经验
治疗这种慢性病，为了节省时间和精力，不再到医
院进行检查，甚至随着不适感的减轻擅自减药、停
药。这种行为非常危险。比如红斑狼疮临床上最
常见的症状是乏力，一旦乏力感消失，很多病人就
认为自己已经痊愈了，实际上其身体各项机能尚
在药物的帮助下逐渐恢复，未必能达到并维持正
常水平。如果这个时候擅自中断治疗或减药、停
药，正所谓“行百里者半九十”，不但前功尽弃，疾病
一旦卷土重来，病情只会更加凶险。

只吃中药也能治好？

据介绍，目前中医和西医都可以治疗红斑狼
疮，也具有各自的优势。中医会从整体上调理病
人的身体状态，而西医则是在整体调整的同时加

以靶向治疗。总体上说，中西医的治疗并不矛盾，
它们是刚柔并济的两种武器，可以优势互补，共同
“驯服”红斑狼疮。

“如果完全不用激素，只是靠中药不能控制红
斑狼疮这个疾病的发展进程。”刘维举例，如果病情
处于活动期，高烧且全身出现皮疹、肾功能异常、大
量尿蛋白，只服用中药，就有可能耽误病情、得不偿
失，必须使用激素和免疫药物使病情尽快缓解，再
加上中药增效减毒。这时是西医治疗为主，中医
为辅。等患者病情得到缓解，在维持稳定的基础
上，可以逐步减少激素和免疫药物的使用，代之以
中药调理，这个阶段就轮到中医唱主角了。

红斑狼疮是“不死的癌症”？

很多人面对红斑狼疮非常恐惧，每天沉浸在
对于死亡的焦虑中。“红斑狼疮不像癌症，只能维
持5至10年的生存期，不是这样的。”刘维几乎每
天都会对门诊病人进行科普：以现在的医学水平，
在正规治疗的前提下，一般病情维持二三十年的
生存是不成问题的；如果选择中西医结合治疗，还
能减少很多合并症和激素的副作用。

刘维多年前救治过一个病例——一个9岁女
孩因红斑狼疮造成了肾脏、心脏等多脏器受累，经
过救治，女孩的病情慢慢得到了控制，后来逐渐减
药，直到只服用一些免疫药物，二十几年过去了，
女孩大学毕业后顺利地结婚生子。刘维治疗过的
众多女患者都已正常结婚生子，有的孩子都快20
岁了。红斑狼疮依然是种凶险的疾病，但现在科
学发展了，药物多了，办法也多了，作为医生，她希
望通过和患者一起努力，让病情得到最大限度的
缓解，让患者不再谈“狼”色变。

疲劳和发热：患者可
能会经历持续的疲乏和不
断的低烧。这些症状是由
于免疫系统异常活跃造成
的全身性炎症。

关节疼痛、僵硬和肿

胀：这些症状通常出现在
手腕、手指和膝盖等关节
部位，影响日常活动和生
活质量。

面部蝴蝶状皮疹：这
是红斑狼疮最典型的标志
之一，通常出现在两颊和鼻
梁上，形状像蝴蝶的翅膀。

日光敏感：红斑狼疮
患者的皮肤可能对阳光过
敏，阳光暴露可能会引发
或加剧皮肤病变。

手指和脚趾在寒冷或

压力下变色：这是“雷诺现
象”，患者的手指或脚趾可
能在寒冷或应激情况下变
为白色或蓝色。

气短和胸痛：这些症
状可能表明红斑狼疮影响
到了肺部或心脏。

干眼症和视力问题：

红斑狼疮可能导致眼睛干
涩和视力问题。

头痛、意识模糊和记

忆丧失：当红斑狼疮影响
大脑时，可能会出现这些
神经系统症状。

告别误解，红斑狼疮不是绝症

出现以下症状

可能需要考虑红斑狼疮

过半患者都有肾脏损害

◆“不死的癌症”红斑狼疮再上热搜

◆我市多名权威医学专家澄清几大误区

从“谈狼色变”到“与狼共舞”

■本报记者 陈奇 万力闻


