El lupus y |0s ninos

Como padre, hay mucho que puede hacer para ayudar a su hijo a aprender cémo
vivir con lupus. Aprender todo lo que pueda sobre la enfermedad es un primer
paso importante.

:{Qué es el lupus?

El lupus es una enfermedad crénica (a largo plazo) que puede causar inflamacién
(hinchazdn) y dolor en cualquier parte del cuerpo. Es una enfermedad autoinmune,
lo que significa que el sistema inmunoldgico ataca al propio tejido sano (el tejido
es de lo que estan hechos los 6rganos) y puede causar dafio a los drganos.

;Pueden los ninos desarrollar lupus? 1 de cada 5 personas
Las personas de todas las edades, géneros y grupos raciales y étnicos que tienen |upus
pueden desarrollar lupus. Pero ciertos grupos tienen mayor riesgo que lo desarrollan en la
otros, incluidos: infancia.

« Mujeres de 15 a 44 afios

- Ninos mayores de 10 afios

- Personas que son afroamericanas, asiaticas-americanas, hispanas/latinas,

nativas americanas o islefias del Pacifico
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El lupus no es contagioso;
no se puede “adquirir”
ni “contagiar”.

| :Qué causa el lupus?

Nadie sabe qué causa el lupus, pero los
expertos creen que se desarrolla en respuesta
a una combinacion de factores, que incluyen
hormonas, genética y desencadenantes
ambientales. Un desencadenante ambiental
es algo fuera del cuerpo que puede provocar
sintomas de lupus o empeorarlos.

Algunos desencadenantes comunes de
los sintomas del lupus incluyen:

@ Rayos ultravioleta (UV) del sol o
bombillas fluorescentes

® Ciertos antibioticos

@ Infecciones

@ Agotamiento (sensacién de mucho
cansancio)

@ Estrés fisico o emocional

@ Niveles bajos de vitamina D

®@ Fumar cigarrillos (incluido el humo de
segunda mano)

:Como afecta el lupus a los nifos?

El lupus puede afectar a los nifios de diferentes maneras. Para algunos,
el lupus puede ser leve; para otros, puede ser mortal.

En los nifios, el lupus generalmente afecta la piel, las articulaciones y los
principales érganos internos, como los rifiones, el higado, el cerebro, el
corazdn o los pulmones. El lupus tiende a ser mds agresivo y severo en
los nifios que en los adultos. Las personas diagnosticadas en la infancia
también tienden a tener mayores tasas de dafio a los 6rganos que las
personas diagnosticadas en la edad adulta.

{Cuales son los sintomas del lupus?

Debido a que el lupus puede afectar tantas partes diferentes del cuerpo,
puede causar muchos sintomas diferentes. Tenga en cuenta que estos
sintomas pueden aparecer y desaparecer.

Los sintomas del lupus pueden incluir:

Fatiga (sensacion frecuente de cansancio)
Articulaciones dolorosas o hinchadas

Hinchazon en las manos, los pies o alrededor de los ojos
Dolores de cabeza

Fiebres de bajo grado

Sensibilidad a la luz del sol o luz fluorescente

Dolor en el pecho al respirar profundamente

Los niiios con lupus también pueden tener problemas con la piel
y el cabello, que incluyen:

- Una erupcion en forma de mariposa en las mejillas y la nariz
- Pérdida de cabello
- Llagasenlaboca o la nariz



El lupus también puede causar problemas en la sangre y los vasos
sanguineos, como:

- Coédgulos de sangre

- Bajos numeros de gldbulos rojos (@anemia)

- Los dedos de las manos y los pies se ponen blancos o azules y se
entumecen cuando una persona esta fria o estresada (fendmeno
de Raynaud)

;Qué tipos de médicos tratan el lupus en los nifos?
La mayoria de los nifios que tienen lupus veran a un reumatélogo
pediatrico. Los reumatologos pediatricos se especializan en el diagnostico
y tratamiento de nifios con enfermedades autoinmunes, como el lupus,

y enfermedades en las articulaciones, los musculos, los huesos y los
tendones. Pero debido a que el lupus puede causar problemas en cualquier
parte del cuerpo, es posible que su hijo tenga otros tipos de médicos en su
equipo de tratamiento.

:Como se trata el lupus en ninos?
Si'bien no existe una cura para el lupus en este momento, tener el plan de
tratamiento adecuado puede ayudar a:

. Controlar los sintomas, como el dolor de articulaciones e inflamacion
- Evitar que el sistema inmunoldgico ataque al propio tejido sano
- Proteger a los érganos de ser dafados

{Qué medicamentos pueden tratar el lupus?
Debido a que el lupus puede causar muchos sintomas diferentes, existen
distintos tipos de medicamentos que pueden tratarlo. Un médico tendré que
recetar algunos de estos medicamentos, otros estan disponibles para la venta
sin receta. Algunos medicamentos son pastillas que su nifo tomara por via
oral; otros son fluidos que un profesional de la salud inyectard directamente
en el torrente sanguineo de su hijo con una aguja o catéter (sonda).

Los medicamentos mas comunes usados para tratar el lupus incluyen:

« Antiinflamatorios para ayudar con la inflamacion y el dolor

 Antimaldricos para proteger a la piel de erupciones y de la luz
ultravioleta

+ Productos bioldgicos para ayudar al sistema inmunolégico a
funcionar correctamente

« Anticoagulantes para ayudar a prevenir codgulos de sangre

« Inmunosupresores para ayudar a evitar que el sistema
inmunoldgico de su hijo ataque a su propio cuerpo

« Esteroides para ayudar con la inflamacién

Tenga en cuenta que cualquier medicamento que tome su hijo para el
lupus puede tener efectos secundarios, y algunos medicamentos pueden
poner a su hijo en riesgo de infecciones potencialmente mortales. Consulte
al médico de su hijo sobre los cambios que debe vigilar con respecto a los
medicamentos que estd tomando. E inférmele al equipo de tratamiento de
su hijo de inmediato si tienen algun efecto secundario.

2 de cada 3 nifos que tienen
lupus tendran problemas
renales.

| ;Como puedo 0
ayudar a mi hijo
a aprender como

manejar (controlar)
sus sintomas?

Esimportante ayudar a su hijoa
evitar factores que desencadenan o empeoran
sus sintomas. Anime a su hijo a:

@ Usar protector solar con factor 30 o
mayor y a usar prendas que protejan del
sol, como sombreros con vuelo ancho,
mangas largas y pantalones

@ Lavarse las manos con frecuencia y evitar
el contacto con gente resfriada o con otra
enfermedad para no contagiarse

@ Pedir ayuda cuando la necesite

®@ Descansar cuando se sienta cansado
o estresado

& Decirle a un adulto cuando no se
sienta bien




:{Como puedo ayudar a mi hijo a aprender como
manejar (controlar) sus sintomas?

Es importante ayudar a su hijo a evitar factores que desencadenan o
empeoran sus sintomas. Anime a su hijo a:

La vida sana es
importante para todos—

PEero para las p?rsonas con - Usar protector solar con factor 30 o mayor y a usar prendas que
Iupus, es espeaalmente protejan del sol, como sombreros con vuelo ancho, mangas largas y

importante. pantalones | |
- Lavarse las manos con frecuencia y evitar el contacto con gente

resfriada o con otras enfermedades contagiosas
- Pedir ayuda cuando la necesite
« Descansar cuando se sienta cansado o estresado
- Decirle a un adulto cuando no se sienta bien

:Qué puedo :{Como puedo ayudar a mi hijo a desarrollar

hacer para habitos saludables?

estar al mando Es posible que su hijo deba realizar algunos cambios en su rutina diaria para

de la salud de controlar sus sintomas de lupus. Comience por ayudar a su hijo a desarrollar

—f hijO y poder estos habitos saludables:

darle seguimiento atodo? - Tomar todos los medicamentos como le fueron recetados

Hay muchas cosas que puede hacer para estar . Asistirla Fodas las citas de atencién médica y seguir las instrucciones
del médico

al mando de la salud de su hijo. Use estos

. . - Comer una dieta saludable y mantenerse fisicamente activo
consejos para mantenerse organizado:

- Dormir lo suficiente: intentar dormir al menos 9 horas cada noche
@ Lleve un diario para registrar los - Tomar descansos durante el dia para recuperarse
sintomas, medicamentos y efectos - Planificar actividades al aire libre temprano por la mafiana o después
secundarios de su hijo de la tarde
También es importante trabajar en conjunto con el equipo de tratamiento

®@ Organice la informacion de salud de su N
de su hijoy consultar con ellos a menudo. Recuerde:

hijo en un cuaderno de atencién médica

o archivo « Informar de inmediato al médico si los sintomas de su hijo
cambian o empeoran
© Tenga una copia actualizada del registro « Informar de inmediato al médico si su hijo tiene fiebre mayor
de vacunacién de su hijo 2100°F

. . - Hacer una cita para que le revisen los ojos a su hijo todos los afios
@ Use un calendario y recordatorios para paraq J J

darle seguimiento a las citas de su hijo - Preguntarle al médico sobre las evaluaciones y suplementos

dietéticos para la salud de los huesos
© Mantenga a todos los miembros del - Siempre consultar a su médico antes de que su hijo reciba
equipo de tratamiento informados vacunas o vacunas contra la alergia
sobre la atencion de su hijo - Siempre consultar a su médico antes de darle a su hijo cualquier
producto herbaceo, vitaminas o suplementos dietéticos
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Para mas informacion sobre el lupus y los nifos, visite el
fatrics (G sitio web del Centro Nacional de Recursos sobre el Lupus
N Jerey Chaper ‘ (National Resource Center on Lupus, en inglés) en:

Resources'l'upus'org/es ©2018 LUPUS FOUNDATION OF AMERICA, INC.
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