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1. CO TO JEST TOCZEN RUMIENIOWATY UKLADOWY

1.1 Co to jest?

Toczen rumieniowaty uktadowy (TRU) to przewlekta choroba
autoimmunologiczna, ktéra moze atakowac rézne narzady ciata,
zwtaszcza skoére, stawy, krew, nerki i osrodkowy uktad nerwowy.
.Przewlekta" oznacza, ze trwa ona przez dtugi okres czasu.
~Autoimmunologiczna" oznacza, ze wystepuje dysfunkcja uktadu
immunologicznego, ktéry zamiast chroni¢ ciato przed bakteriami i
wirusami, atakuje wtasne tkanki pacjenta.

Nazwa ,toczen rumieniowaty uktadowy" pochodzi z poczatkéw XX
wieku. Okreslenie ,,uktadowy" wskazuje, ze choroba atakuje wiele
narzadow ciata. tacinskie stowo ,lupus" (toczen) oznacza wilka i odnosi
sie do pojawiajgcej sie na twarzy charakterystycznej wysypki w ksztatcie
motyla, ktéra nieco przypomina biate plamy na pysku wilka.
~Erythematosus" (,,rumieniowaty") w jezyku greckim oznacza
~czerwony" i odnosi sie do zaczerwienienia wysypki skérne;j.

1.2 Jak czesto choroba wystepuje?

TRU jest chorobg rozpoznawang na catym swiecie. Choroba wystepuje
czesciej u Afroamerykandéw, Latynosow, Azjatéw i rdzennych
Amerykandow. W Europie toczen rumieniowaty uktadowy zostaje
zdiagnozowany u okoto 1 na 2500 oséb, a u okoto 15% pacjentéw
cierpigcych na te chorobe diagnoza zostaje postawiona przed 18.
rokiem zycia. TRU rzadko rozwija sie przed 5. rokiem zycia i niezbyt
czesto przed okresem dojrzewania. Kiedy TRU pojawia sie przed 18.
rokiem zycia, w odniesieniu do choroby lekarze stosujg rézne nazwy,
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np. dzieciecy TRU, mtodzienczy TRU i TRU okresu dzieciecego. Kobiety
w wieku rozrodczym (od 15 do 45 lat) chorujg najczesciej i w tej
konkretnej grupie wiekowej stosunek kobiet do mezczyzn dotknietych
chorobg wynosi 9 do 1. Przed okresem dojrzewania odsetek mezczyzn
dotknietych chorobg jest wyzszy: okoto 1 na 5 dzieci z TRU to chtopiec.

1.3 Jakie sa przyczyny choroby?

TRU nie jest chorobg zakazng; to choroba autoimmunologiczna, w ktérej
uktad immunologiczny traci swojg zdolnos¢ do rozrézniania obcych
substancji od tkanek wtasnych pacjenta. Uktad immunologiczny myli
sie, oprdécz innych substancji wytwarzajgc autoprzeciwciata, ktére
rozpoznajg wtasne tkanki pacjenta jako obce i atakujg je. Efektem tego
dziatania jest reakcja autoimmunologiczna, ktéra powoduje stan
zapalny konkretnych narzgadéw (stawdw, nerek, skory itd.). Stan zapalny
oznacza, ze zaatakowane czesci ciata majg podwyzszong temperature,
stajg sie zaczerwienione, obrzekniete, a czasem takze drazliwe. Jesli
oznaki zapalenia utrzymujg sie przez dtuzszy czas, jak jest to mozliwe w
TRU, to moze dojs¢ do uszkodzenia tkanek i uposledzenia funkgji
danego narzgdu. Wtasnie dlatego podstawowe leczenie TRU polega na
tagodzeniu stanu zapalnego.

Za przyczyne wystapienia nieprawidtowej odpowiedzi immunologicznej
uznaje sie liczne dziedziczone czynniki ryzyka w potaczeniu z
przypadkowymi czynnikami srodowiskowymi. Wiadomo, ze TRU moze
zosta¢ wywotany réznymi czynnikami, w tym zaburzeniami rownowagi
hormonalnej w okresie dojrzewania, stresem i czynnikami
srodowiskowymi, takimi jak ekspozycja na stohce, zakazeniami
wirusowymi i lekami (np. izoniazyd, hydralazyna, prokainamid, leki
przeciwdrgawkowe).

1.4 Czy choroba jest dziedziczna?

TRU moze wystepowac w obrebie rodziny. Dzieci dziedziczg po swoich
rodzicach pewne nieznane jeszcze czynniki genetyczne, ktére moga
predysponowac je do zachorowania na TRU. Nawet jesli czynniki te
niekoniecznie predestynujg do rozwoju TRU, zwiekszajg ryzyko
zachorowania. Na przyktad jesli u jednego blizniaka zdiagnozowano
TRU, u drugiego blizniaka ryzyko zachorowania na TRU nie przekracza
50%. Nie sg dostepne badania genetyczne ani prenatalne w kierunku
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TRU.

1.5 Czy chorobie mozna zapobiec?

Nie mozna zapobiec TRU, jednak dzieci narazone na zachorowanie
powinny unika¢ czynnikéw ryzyka, ktéore moga spowodowac wystgpienie
choroby lub jej zaostrzenie (np. ekspozycji na stohce bez stosowania
filtrow stonecznych, niektérych infekcji wirusowych, sytuacji stresowych,
stosowania hormonow i niektorych lekdéw).

1.6 Czy choroba jest zakazna?
TRU nie jest chorobg zakazng. Oznacza to, ze nie moze by¢
przekazywana z jednej osoby na druga.

1.7 Jakie sa gtowne objawy choroby?

Choroba moze zaczynac sie bardzo powoli, a nowe objawy moga
pojawiac sie przez okres kilku tygodni, miesiecy, a nawet lat.
Przewlekte, nietypowe uskarzanie sie na zmeczenie i zte samopoczucie
to najczestsze poczgtkowe objawy TRU u dzieci. U wielu dzieci z TRU
wystepujg chwilowe lub przedtuzajgce sie gorgczki, utrata wagi i
apetytu.

Z czasem u wielu dzieci rozwijajg sie specyficzne objawy, wywotywane
zajeciem jednego lub kilku narzgdéw ciata. Bardzo czeste sg objawy ze
strony skory i sluzéwek: mogg obejmowac wiele réznych postaci
wysypek skérnych, nadwrazliwos¢ na swiatto (ekspozycja na Swiatto
stoneczne wywotuje wysypke) lub owrzodzenia wewnatrz nosa bgdz ust.
Typowa wysypka w ksztatcie motyla, przebiegajgca przez nasade nosa i
policzki, pojawia sie u 1/3 do 1/2 dzieci cierpigcych na te chorobe.
Czasami obserwowane jest zwiekszone wypadanie wtosdéw (tysienie).
Pod wptywem zimna dtonie zmieniajg kolor na czerwony, biaty i sino-
niebieski (objaw Raynauda). Do grupy objawdw nalezg réwniez obrzeki i
sztywnosc¢ stawéw, bél miesni, anemia, tatwe pojawianie sie siniakéw,
bdle gtowy, drgawki i bél w klatce piersiowej. U niektérych dzieci
chorych na TRU w pewnym stopniu obserwowane sg réwniez objawy ze
strony nerek i sg one gtéwnym wyznacznikiem dtugofalowego
rokowania choroby.

Najpowszechniejszymi oznakami powazniejszego zajecia nerek sg
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podwyzszone cisnienie krwi, biatko i krew w moczu oraz obrzeki,
zwtaszcza stop, ndég i powiek oka.

1.8 Czy choroba przebiega tak samo u wszystkich dzieci?
Objawy TRU sg rézne u réznych dzieci, a zatem inny jest profil kazdego
dziecka czy lista objawdéw wystepujacych u pacjenta. Kazdy z opisanych
powyzej objawdw moze sie pojawi¢ zardwno na poczatku TRU, jak i na
dowolnym etapie choroby, i mie¢ rézny stopien nasilenia. Przyjmowanie
lekdw przepisanych przez lekarza prowadzgcego pomaga w
kontrolowaniu objawdéw TRU.

1.9 Czy choroba przebiega inaczej u dzieci i u dorostych?

TRU u dzieci i mtodziezy objawia sie w taki sam sposdéb jak u dorostych.
Jednak u dzieci TRU ma ostrzejszy przebieg, poniewaz czesciej
wystepujg u nich cechy stanu zapalnego zwigzanego z TRU. U dzieci z
TRU czesciej niz u dorostych pojawiajg sie objawy ze strony nerek i
mozgul.
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