
狼疮和青少年
作为一名青少年，你可以做很多事情来与狼疮共存并保持�
健康。尽可能多学习这种疾病信息是很重要的第一步。

什么是狼疮？
狼疮是一种慢性（长期）疾病，可引起身体任何部位的发炎（肿
胀）和疼痛。这是一种自身免疫性疾病，意味着你的免疫系统
攻击健康的组织（组织是我们器官组成的部分）并可能导致器
官损伤。免疫系统是身体的一部分，它们抵抗细菌和病毒，以
帮助你保持健康。

谁会发展狼疮吗？
所有年龄，性别，种族或族裔的人都可能患有狼疮。

但某些人患有狼疮的风险比其他人更高，包括：
15至44岁的女性
�非裔美国人，亚裔美国人，拉美裔人，美洲原住民或太�
平洋岛民
�若有家庭成员有狼疮或其他自身免疫性疾病的人，也有得到
狼疮的风险

在美国，至少有150万人患有狼疮，每年大约有16000件新�
狼疮病例。

5名狼疮患者中， 
有1名是在儿童时
期发现。



狼疮如何会影响我的身体？
狼疮对不同的人有不同的影响。对某些人来说，狼疮可能是轻微
的 - 对其他人来说，它可能会危及生命的。

狼疮最常影响皮肤，关节和主要内部器官-如肾脏，肝脏，脑部，
心脏或肺脏。狼疮对儿童的侵略性和严重性高于成年人。在儿童
时期被诊断出来的人，也往往比在成人时期被诊断的人，有更高
的器官损害率的可能性。

狼疮有什么症状？
因为狼疮可以影响身体的不同部位，所以会引起很多不同的症
状。请记住，这些症状可能会时而出现时而消失。

狼疮症状可能会包括：
疲劳（经常感觉很累）
疼痛或肿胀的关节
在手，脚或眼睛周围的肿胀
头痛
低烧
对阳光或荧光灯的敏感度
当深呼吸时的胸部疼痛

患有狼疮的人也可能有皮肤和头发的问题，包括：
脸颊和鼻子上有一个蝴蝶状的皮疹
掉发
口腔或鼻子里的疮

什么原因引起狼
疮？
没有人知道是什么原因引
起狼疮，但专家认为它是由
于激素，遗传学和环境触发
因素的综合作用而发展起来的。环境触
发是身体外部的一些可能会引起狼疮
症状的东西 - 或使其变得更糟。

一些常见触发狼疮症状的因素 
包括：

来自太阳的紫外线（UV）或荧光灯

细菌感染

疲惫（感觉很累）

身体上或情绪上的压力

�低维生素D

香烟烟雾，包括二手烟

狼疮没有传染性 - 你不
能感染狼疮或传染给其
他人。



如何治疗狼疮？
虽然目前还没有治愈 
狼疮的方法，但有正确的
治疗方案可以帮助：

控制症状 - 如关节疼痛和炎症 

防止免疫系统攻击健康组织

保护器官免受伤害

儿科风湿病专家是一种
治疗青少年狼疮的医
生。

狼疮还可能导致血液和血管的问题，例如：
血块
低数量的红血球细胞（贫血）
手指和脚趾变白或变蓝，还有当人感到寒冷或压力时，手指
和脚趾感到麻木（雷诺氏现象）

什么样的医生会治疗青少年狼疮？
大多数狼疮儿童患者会看到一位儿科风湿病专家。儿科风湿病专
家是诊断和治疗儿童和青少年自身免疫性疾病的专家，如狼疮，
及关节，肌肉，骨骼和肌腱等疾病。但是因为狼疮会在身体的任何
地方引发问题，你可能会在治疗团队中有其他类型的医生。

什么药物治疗狼疮？
由于狼疮可以引起很多不同的症状，所以有很多种不同的药物
可以治疗。有些药物需要医生开处方签，其他的可以在药局买
到。有些药物是你孩子将口服的药丸。其他药物是医疗保健专业
人员使用针头或导管（管）直接注入孩子血液中的液体。

治疗狼疮最常见的药物包括：
抗炎药，为了帮助发炎和疼痛



我能做些什么来
负责我的健康？
你可以做很多事情来学习
如何管理狼疮，并掌握自
己的医疗保健。

首先采取以下步骤：

与你的医生一起制定管理你的症状的
计划

与医生交谈，询问他们有关健康的任何
问题

使用期刊记录你注意到的药物和任何
副作用

注意你的感受，并与医生分享你的注意
事项

与医生分享你对治疗的任何担忧 

保留一个日历记录约会和提醒

保持与朋友和家人的社交关系，建立一
个支持系统

你必须了解，管理狼疮最
重要的工具之一就是你
自己 - 你的努力，你的注
意力，以及你对身体的认
识。

抗疟疾药物，可保护皮肤避免受到皮疹和紫外线的影响
生物制品，可帮助你的免疫系统正常工作
抗凝剂有助于预防血栓
免疫抑制剂有助于防止你的免疫系统攻击你的身体
类固醇， 是为了处理发炎

请记住，任何治疗狼疮的药物都可能有副作用，有些药物可能会
使你面临危及生命的感染风险。请与医生讨论你正在服用的药
物，你需要注意哪些变化。如果你有任何副作用，请立即告诉父
母和治疗团队。

我该如何管理（控制）我的症状？
避免引发你症状的因素 - 或者避免让你症状变得更糟，是很重要的。

记得：
使用SPF 30或更高的防晒霜，并穿防晒服，如穿长袖，长裤和
宽大的布帽
经常洗手，避免靠近有感冒或有其他传染病的人
在需要时寻求帮助
当你感到疲倦或压力时休息一下
当你感觉不舒服时告诉成人

我怎样才能养成健康的习惯？
你可能需要对你的日常生活进行一些改变，以控制你的狼疮症
状。
首先养成这些健康的习惯：
按规定服用所有药物
参加所有医疗保健预约看诊并遵照医生的指示
吃健康的饮食，维持身体活跃
获得足够的睡眠 - 目标每晚至少9小时
在白天有适当的休息和恢复
远离酒精，毒品和烟草
计划在早晨或傍晚进行户外活动

由于患有狼疮，你可能需要改变一些你的生活方式。但是，在你
的家人和治疗团队的帮助下，你可以学会如何处理你的症状，并
继续做你想做的事情。

有关狼疮和青少年更多信息，请访问狼疮国家资源中心：
Resources.Lupus.org
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