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1. MI A SZISZTEMAS LUPUSZ ERITEMATOZUSZ

1.1 Mi ez?

A szisztémas lupusz eritematozusz (SLE) egy krénikus autoimmun
betegség, amely a test kilonb6z4 szerveit tamadhatja meg.
eggyakrabbana bdr, az izluletek, a vérképzd rendszer, a vesék és a
kdzponti idegrendszer érintett. A krénikus azt jelenti, hogy hosszu ideig
tarthat. Az autoimmun jelentése az, hogy az immunrendszer midkodése
rendellenes, és ahelyett, hogy megvédené a szervezetet a baktériumok
és virusok ellen, a beteg sajat szoveteit tamadja meq.

A szisztémas lupusz eritematézusz elnevezés a 20. szazad elejénjelent
meg. A szisztémas azt jelenti, hogy a test szamos szervét érinti. A
lupusz a latin farkas szobdl ered, és az arcon megjelend jellegzetes
pillangdszerd kiutésre utal, amely a farkasok pofajan talalhaté fehéres
rajzolatra emlékeztet. Az eritematdzusz gorogul azt jelenti "voros", és a
boérkittések voros szinére utal.

1.2 Milyen gyakori a betegség?

Az SLE-t vildgszerte ismerik. A betegség gyakoribb az afroamerikai,
hispan, azsiai és amerikai 6slakosok korében. Eurépaban 2500
emberbdl kb. egyet diagnosztizalnak SLE-vel, és az dsszes lupusz beteg
mintegy 15%-anal 18 éves kor el6tt allapitjdk meg a betegséget. Az SLE
megjelenése ritka 5 éves kor elbtt, és nem gyakori a serdtldkor el6tt
sem. A 18 éves életkor eldtt kialakulé SLE-re az orvosok kilénb6z6
elnevezéseket hasznalnak: gyermekkori SLE, fiatalkori SLE és
gyermekkorban kialakulé SLE. A fogamzdképes korban 1évd (15 és 45
év kozotti) nék érintettek leggyakrabban. Ebben a korosztalyban az
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érintett n6k és férfiak aranya 9:1. A serdulékor elétt a férfiak aranya
magasabb; minden 6t SLE-s gyermek kozul kb. egy fid.

1.3 Mi a betegség oka?

Az SLE nem fert6z8. Ez autoimmun betegség, amikor az immunrendszer
nem képes kulonbséget tenni az idegen és az egyén sajat szovetei,
sejtjei kozott. Az immunrendszer hibasan mikodik, és egyéb anyagok
mellett Ugynevezett autoantitesteket kezd termelni. Ezek a szervezet
sajat sejtjeit idegennek vélik és megtamadjak. Az eredmény egy
autoimmun reakcid, amely bizonyos szervek (izluletek, vese, bdr stb.)
gyulladasat okozza. A gyulladas azt jelenti, hogy az érintett testrészek
meleggé, vorossé, duzzadttd és esetenként érzékennyé valnak. Ha a
gyulladas jelei hosszu ideig fennallnak - mint az SLE esetében -, akkor
szovetkarosodas alakulhat ki, és a normalis funkcidok karosodhatnak.
Ezért az SLE kezelésének célja a gyulladas csokkentése.

Szamos oroklott kockazati tényezd, véletlenszerd kornyezeti
behatasokkal parosulva lehet felelds ezért a rendellenes
immunreakciéért. Ismert, hogy az SLE-t kllonféle tényezbk valthatjak
ki, igy példaul a hormondlis egyensulyzavar serdil6korban, a stressz és
kornyezeti faktorok, dgymint a napfény, virusfert6zések és gyogyszerek
(pl. izoniazid, hidralazin, prokainamid, gércsoldé szerek).

1.4 Orokletese a betegség?

Az SLE a csalad tobb tagjanal is kialakulhat. A gyermekek 6rokolnek
bizonyos - eddig ismeretlen - genetikai faktorokat a szlleiktdl, amelyek
hajlamossa tehetik 6ket az SLE kialakulasara. llyenkor nagyobb a
valdszinlsége - de nem biztos-, hogy kialakul ndluk a betegség. Példaul
ikreknél legfeljebb 50% az esély arra, hogy ha az egyik testvérnél
jelentkezik az SLE, akkor a masiknal is kialakul. Az SLE-t nem lehet
genetikai vizsgdalattal vagy a szlletés el6tt diagnosztizalni.

1.5 Megel6zhet6-e az SLE?
Az SLE-t nem lehet megeldzni, bar az érintett gyermeknek ajanlott a
betegséget kivaltd vagy fellobbantd helyzetek kertlése. llyenek példaul
fényvédd szer nélklli napozas, egyes virusfert6zések, stressz,
hormonok és bizonyos gyégyszerek.
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1.6 Fert6zo6-e a betegség?
Az SLE nem fertdz48. Ez azt jelenti, hogy nem terjed at egyik emberrdl a
masikra.

1.7 Mik a betegség fo tiinetei?

Lehet, hogy a betegség lassan kezdddik, és az Ujabb tlinetek csak
néhany hét, hénap vagy év leforgasa alatt jelentkeznek. A gyermekeket
érinté SLE-nél a leggyakoribb kezdeti tinet az altalanos faradtsag és
rossz kozérzet. A legtobb SLE-s gyermek atmeneti vagy tartés laztol
szenved, veszit testsllyabdl és étvagya is csokken.

Id6vel sok gyermeknél kifejlédnek azok a jellegzetes tlinetek,
amelyeket a test egy vagy tdébb szervének érintettsége okoz. Nagyon
gyakori a bdr- és nyalkahartya érintettsége, ami magaba foglalhatja a
kilonbo6zd borkiltéseket, fényérzékenységet (amikor a napfény kittést
idéz eld), valamint a szdj és az orr nyalkahartyajan kialakuld fekélyeket.
Az érintett gyermekek egy harmadanal, felénél kialakul a jellegzetes
"pillangészarny" kilités az orron és az arcon. Bizonyos esetekben
fokozott hajhullas (alopécia) észlelhetd. Hideg hatdsara a kézfej
kivorosodik, elfenéredik vagy elkékil (Raynaud-jelenség). Egyéb
tinetek lehetnek: duzzadt, merev izlletek, izomfajdalom,
vérszegénység, konnyen kialakuld véralafutas, fejfajas, géorcsrohamok,
mellkasi fajdalom. A veseérintettség bizonyos fokig a gyermekek
tobbségére jellemz6 és az egyik f6 meghatarozdja a betegség hosszu
tavy kimenetelének.

A sulyos veseérintettség leggyakoribb tlinetei a magas vérnyomas,
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megjelenése, klilondsen a labfejeken, a labszarakon és a szemhéjakon.

1.8 Minden gyermeknél azonos a betegség?
Az SLE tinetei nagymértékben eltérnek az egyes betegeknél; a
betegség jellemzdi és a tunetek minden gyermeknél masok. A fent leirt
tinetek mindegyike akar az SLE kezdeti stadiumaban, vagy a betegség
lefolyasa alatt barmikor felbukkanhat, és kilonb6zd sulyossagu lehet. A
lupuszt kezeld orvos altal felirt gydgyszerek segitenek az SLE
tineteinek kezelésében.
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1.9 Kulonbozik-e a gyermekek és a felnéttek betegsége?
Gyermekeknél és serdiléknél az SLE ugyanugy nyilvanul meg, mint
felndtteknél. Ugyanakkor, gyermekeknél stlyosabb a lefolyasa, mivel
naluk gyakrabban jelentkezik az SLE okozta gyulladas tobb jellemzdje
egyszerre. Gyermekeknél az SLE-t gyakrabban kiséri vese- és
idegrendszeri betegség, mint a feln6tteknél.
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