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O Lapus Eritematoso Sistémico (LES) é uma doenga imunomediada que afeta vérios érgaos
e sistemas do corpo. Os anticorpos produzidos pelo sistema imunitério e que deveriam com-
bater “doencas”, vao atacar elementos de determinadas células que entram na constituicdo
dos tecidos e 6rgéos do corpo, o que pode trazer sérias complicagdes.

Quando o individuo € devidamente tratado, pode levar uma vida normal

Apesar de estar medicado para o LES, pode achar que hd momentos em que os sintomas
se agravam. Aprender a reconhecer uma crise, pode ajudar a tomar medidas para debelar
a mesma.

Tentar definir metas e prioridades realistas; uma dieta saudavel, periodos mais frequentes
de descanso, quando possivel praticar exercicio fisico de forma moderada, e desenvolver um
sistema de apoio junto de familiares e amigos, vai ajuda-lo a Cuidar da sua doenga.

Espero que este Manual lhe seja Util.




NOTA INTRODUTORIA

O tempo passa, j& exerco fungdes ha 13 anos na Unidade de Técnicas de Reumatologia do
CHLN EPE - HSM. Do meu dia-a-dia faz parte o Cuidar, prestando Cuidados de Exceléncia
aos doentes com patologia Reumaética.

Dedico este Manual a todos os doentes com Lupus, na tentativa de que, ao prestar alguma
informacado muito geral mas que se pretende esclarecedora, possa contribuir para a promo-
¢do de uma melhor qualidade de vida.

Enfermeira Especialista em Saide Comunitéria
Lurdes Narciso
2014
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O QUE E O LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO (LES)?

O Ldpus Eritematoso Sistémico (LES) ¢é
assim denominado por poder atingir vérios
6rgédos e sistemas (sistémico), e por se
acompanhar muitas vezes de eritema da pele
(eritematoso). E uma doenca inflamatéria
crénica, de natureza auto-imune, que evolui
por crises e que atinge as articulagdes, os
tenddes a pele e outros érgéos.

Derrame
Pleural

Problemas
de coragao

Nefrite
Lipica

Artrite

Eenémeno de Raynaud

O Lupus é mais frequente nas mulheres, (9
em cada 10 doentes s&o do sexo feminino).
e a doenca é mais grave na raga negra. Atin-
ja sobretudo mulheres jovens, entre os 20 e
0s 30 anos de idade, e pode mais raramente
aparecer nas criangas (sobretudo do sexo fe-
minino), e nos individuos idosos.

Rash em borboleta

Os sintomas do Lupus
Eritematoso Sistémico
podem variar muito

no individuo.




O LUPUS E UMA DOENCA CONTAGIOSA ?

O LUpus n&o é contagioso, pois é uma doenga
mediada por anticorpos, em que o organismo
“ataca” as suas proprias células, sem motivo
conhecido. Pode existir no entanto alguma
relacdo entre as exacerbacdes da doencga e
certos fatores como o stress ou infegdes.

O LES é uma de vérias doencas conhecidas
como “os grandes imitadores” porque, mui-
tas vezes, imita ou é confundida com outras
doengas.

S3o conhecidos dois tipos principais de
Lapus: o cutdneo ou discoide, que se ma-
nifesta apenas com manchas na pele (geral-
mente avermelhadas ou eritematosas, daf o

nome Lupus Eritematoso), principalmente
nas areas que ficam mais facilmente expos-
tas a luz solar (rosto, orelhas, decote e nos
bragos); e a forma sistémica, na qual um ou
mais 6rgdos/aparelhos estdo envolvidos.

Quer a gravidade das lesdes, quer os tecidos
e orgdos atingidos, variam de doente para
doente, dependendo da quantidade e da va-
riedade dos anticorpos presentes e dos or-
gaos afetados.

O acompanhamento médico regular e a moti-
vagao/disciplina do doente quanto & toma da
medicacdo prescrita devem ser considerados
como primordiais no tratamento do LUpus.
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QUAIS AS DIFERENTES

APRESENTACOES DE LUPUS?

Lipus discoide

e LUpus discoide - é cutaneo, limitado a pele.
Neste tipo, podem surgir erupgdes na pele,
por exemplo do pescogo e couro cabeludo.

Lapus sistémico i

e LUpus sistémico - é a forma mais grave,
que requer mais cuidados.

Ldpus induzido por medicamentos - ocor-
re como consequéncia do uso de certos
medicamentos em pessoas suscetiveis. De
uma forma geral, a interrupgao do medica-
mento desencadeante permite a resolucao
do quadro.

O Lupus neonatal - é “transmitido” da mae
para o filho na altura do nascimento, e em-
bora bastante raro, requer acompanhamen-
to e cuidados especiais. Adquirido durante
a gestacdo, resulta da passagem através da
placenta, de anticorpos especificos da mae,
que irdo ser deletérios para o bebé, Esses
anticorpos desaparecem espontaneamente
quando o bebe atinge os 3 a 6 meses de
idade, ndo deixando, na maioria dos casos,
qualquer sequela.




QUAIS SAO 0S SINTOMAS?

O numero e a variedade de auto-anticorpos
que surgem no LUpus contribuem, juntamen-
te com outros fatores desconhecidos, para
0s sintomas que se desenvolvem.

Os sintomas, assim como a sua intensidade
e gravidade, variam muito de caso para caso.

O Lupus pode ser bastante ligeiro, ou ser de-
vastador, incapacitante e até mortal.

Embora o LuUpus possa ser crénico e per-
sistente, manifesta-se, em geral de forma
intermitente. Desconhecendo-se na maioria
das vezes o fator desencadeante, do apare-
cimento dos sintomas.

A doenca manifesta-se de diferentes formas, e
por isso nem sempre € muito facil de identificar:

¢ Os sintomas dependem do 6rgéo afetado,

e Variam de doente para doente, e até num
mesmo doente, em diferentes alturas,

* As fases de agravamento da doenga podem
surgir subitamente ou desenvolverem-se
lentamente no tempo,

e Os sintomas podem ser ligeiros ou inten-
sos, temporérios ou permanentes.

Uma das manifestagdes clinicas, que nao
constitui critério de diagnostico, mas surge
frequentemente no Lupus é o Fenémeno de
Raynaud das maos e por vezes dos pés. (fi-
cam pélidos e/ou roxos quando entram em
contato com o frio).

Fenémeno de Rayn:
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O LES afeta principalmente:

e As articulagdes,

* A pele,

e As células e os vasos sanguineos,

* As membranas serosas (pericérdio e pleura),

¢ Os rins e O Sistema Nervoso.

Os sinais e sintomas do LES incluem:
* Febre, manchas na pele,

¢ \ermelhiddo no nariz e na zona malar (ma-
¢as do rosto), formando uma imagem seme-
lhante as asas de uma borboleta.

* Fotossensibilidade, pequenas feridas na boca
e no nariz (aftose)

e Dor nas articulacoes,

* Fadiga / cansaco / mal-estar,

* Dificuldade em respirar, palpitacdes,
* Tosse seca,

* Cefaleias,

e Convulsoes,

* Depressao, ansiedade,

e Alteragdes nas células do sangue.

As queixas podem surgir isoladamente ou em
conjunto. As manifestagdes mais comuns sdo
fadiga, febre, emagrecimento, perda de apeti-
te, sensibilidade facil da pele a exposi¢éo solar
(fotossensibilidade), lesdes na pele e articula-
coes (dores/inchaco).

A doenga pode envolver outros 6rgaos como o rim,
0 Ccoragao ou o sistema nervoso central (cérebro).

Estes sintomas podem ocorrer ao mesmo
tempo ou de forma sequencial.

Existem periodos em que o doente nao apre-
senta qualquer sintoma ou queixa o que pode
durar semanas, meses ou anos.

'u“.

b

rash malar / rash de borboleta




Como referido no Lupus pode surgir febre,
que pode ser alta e de aparecimento subito,
ou episddica que aparece e desaparece ao
longo do tempo.

Cerca de 90% das pessoas com LES referem
queixas articulares que variam, desde dores
ligeiras e intermitentes a formas intensas de
artrite em vérias articulagdes.

O aumento do tamanho dos ganglios linfa-
ticos e bago pode também surgir em de-
terminadas formas da doenga embora nao
frequentemente.

Quando afeta o sistema nervoso, o LES pode
causar, desde dores de cabega mantidas a,
alteragdes psiquiatricas, convulsdes e sinto-
mas semelhantes aos da deméncia, défices
de memodria.

Com menor frequéncia podem ocorrer trom-
boses cerebrais.

A detegdo de proteinas ou glébulos verme-
lhos na analise laboratorial da urina pode ser
a primeira indicagao de que a uma lesao in-
flamatoria dos rins (nefrite), uma manifesta-
cao nao rara e grave desta doenca.

Se a doenga renal néo for tratada e a tensdo
arterial ndo for controlada, pode ocorrer insu-
ficiéncia renal.

O diagndstico atempado é muito importante.

Um aspeto muito relevante no tratamento do
LES, tal como em todas as doengas cronicas:
uma boa comunicagdo/relagdo entre o médico
e o doente sendo que 0 médico deve ter dispo-
nibilidade para o esclarecimento das duvidas.

O QUE SAO CRISES OU EXACERBACOES

DA DOENCA?

Os doentes com LUpus, passam por vezes por
perfodos de maior actividade da doenga, Nes-
tas fases, sintomas como dor ou inchaco nas
articulacdes, dores de cabeca, febre e fadiga,
entre outros, podem surgir ou agravar tem-

porariamente e persistir durante um maior ou
menor perfodo de tempo.

Felizmente as crises nem sempre ocorrem
de forma aleatéria. Na verdade, é por vezes
possivel identificar determinados fatores que
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parecem causar/desencadear as queixas do
LES, como o stress ou a exaustdo fisica ou a
exposicdo prolongada a luz (solar/artificial) -

Os doentes devem pois conhecer os fatores que
podem precipitar uma agudizagdo da doenga:

e Stress emocional,
e Stress fisico,

e Luz solar (recomenda-se usar uma prote-
c&o solar SPF 50+),

* Exposicdo excessiva e prolongada a deter-
minada iluminagao interior - como lampa-
das de luz fluorescente,

* A gravidez,

e Alguns contracetivos orais,

e Intervencéo cirdrgicas,

* Poucas horas de sono, ou um sono n&o reparador.

Quando se trata de prevenir uma crise a relagao
médico-doente assume particular importancia.

QUEM TRATA O DOENTE COM LUPUS?

O Ludpus deve ser tratado por um médico
com formagao e experiéncia no tratamento
de doentes com LES.

Por regra devera ser o médico de familia, in-
formando-se dos seus sintomas, e colocando
esta suspeita a encaminha-lo para o reumato-
logista, ndo esquecendo que cada doente tem
sintomas diferentes.

Qutros profissionais de salde podem ajudar
a lidar com os diferentes aspetos do Lupus,
incluindo enfermeiros, psicélogos, terapeutas
ocupacionais, dermatologistas, nutricionistas.

Aprender a ter mais auto - confianga, ndo
valorizando a descriminacdo de que muitas
vezes sdo vitimas, em virtude da sua imagem.




O diagnostico do LES baseia-se principal-
mente nos sintomas, embora os exames
laboratoriais e por vezes a biopsia do érgao
afetado (pele, rim) possam ajudar na confir-
magcao do diagndstico.

Para o diagndstico o médico deveré identi-
ficar alguns critérios (pelo menos 4 de um
conjunto) que definem o LES.

QUAL O TRATAMENTO PARA O LUPUS?

Para a grande maioria das pessoas com LU-
pus, o tratamento minimiza, resolve os sinto-
mas, reduz a inflamag&o e ajuda a restabe-
lecer as fungdes do organismo que possam
estar comprometidas.

Para além disso algumas medidas/cuidados
poderao reduzir o risco de “picos ou agrava-
mento da doenca.

Os medicamentos que no doente com LES
atuam na modulacdo do sistema imunitério
incluem:

e Os corticosteroides (cortisona),
¢ Os antimaldricos,

* Imunossupressores, em especial a azatio-
prina, metotrexato, ciclofosfamida e mico-
fenolato de mofetil.

Todavia a toma continua de certos medica-
mentos, por sua vez, pode causar uma sé-
rie de efeitos colaterais como hipertenséo
arterial, osteoporose, cataratas ou diabetes,
que trazem complicagdes adicionais. Estes e
outros efeitos adversos eventuais devem ser
minimizados através de uma gestdo cuidada
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da terapéutica, s6 possivel com um acompa-
nhamento médico adequado e regular.

Eventualmente poderao ser necessérios, ou-
tros medicamentos para tratar as doengas
associadas.

Uma medida fundamental para todos os doen-
tes com LES é o uso dos fotoprotetores cuta-
neos que devem ser aplicados diariamente
em todas as areas expostas a luz solar.

QUAIS SAO OS EFEITOS SECUNDARIO

DOS MEDICAMENTOS?

Os medicamentos utilizados no tratamento
do LES sdo muito eficazes, porém podem
causar diversos efeitos secundarios.

Os AINEs (anti-inflamatérios), podem provo-
car mal-estar gastrico, (devem ser tomados
depois das refeigdes), facilidade no apareci-
mento de hematomas e raramente, alteragdes
renais ou hepéticas.

Os medicamentos anti-maldrios podem pro-
vocar alteragdes na retina ocular e, portanto,
os doentes devem fazer check-ups regulares,
na oftalmologia.

Os efeitos dos glucocorticoides s&o:

e Alteragdes da aparéncia fisica, (aumento de
peso, inchago nas faces, crescimento ex-
cessivo de pilosidade corporal, alteragdes
cuténeas com estrias, acne,

¢ Risco de aumento de infegdes,

* Problemas de estémago, como a dispepsia
(indigestao) ou azia,

* Tensdo arterial alta,
* Fragueza muscular,
* Modificagdes de humor,

e Enfraquecimento 6sseo (osteoporose), po-
dendo fazer doses adicionais de vitamina D
e célcio,

¢ Problemas oftalmoldgicos (cataratas).

Importante saber que a maior parte dos efei-

tos secundarios, passard quando a dose da

terapéutica for diminuida, ou se deixar de to-
mar o medicamento.




Os agentes imunossupressores também tém
efeitos secundarios graves, em virtude de di-
minuirem as resisténcias do nosso organismo,
deixando-nos mais predispostos a infegdes.

Todavia o tratamento deve durar enguanto a
doenga persistir, deste modo a manutengao de
uma dose baixa a longo prazo pode minimizar
a tendéncia de surguir nova crise e manter a
doenca sob controlo.

QUAL A EVOLUCAO DA DOENCA?

O LES pode sofrer um agravamento que ne-
cessite de tratamento hospitalar, com me-
dicamentos mais agressivos, incluindo imu-
nossupressores mais fortes, corticosteroides
em altas doses, antibidticos, etc.

A doenca é cronica, porém pode ter periodos
de calma, sem queixas, que duram anos.

Nao é frequente que os periodos de agudiza-
¢ao ocorram depois da menopausa.

O primeiro ano, apds o diagndstico de LES,
€ um momento-chave para ajudar os doen-
tes a permanecerem nos seus empregos. Os
profissionais de salde podem alertar os doen-
tes sobre o seu ritmo de vida profissional e
a consequente fadiga, controlando a doenga,
evitando a auséncia ao trabalho.

QUAL O MEU PROGNOSTICO SOFRENDO DE LES?

O prognostico melhorou significativamente
durante os ultimos vinte anos gragas ao apa-
recimento de medicamentos que controlam
de forma mais eficaz a atividade da doenca.
Em geral, caso seja controlada a inflamagao
inicial, o prognastico a longo prazo é bom.

Se os sintomas de Lupus tiverem sido pro-
vocados por um medicamento, a doenga
cura-se interrompendo o mesmo, embora a
recuperagao possa demorar meses.



Manual informativo para o doente com LUPUS

O tratamento depende dos 6rgéos afetados e
da gravidade da doenga.

O LUpus mais grave pode causar doenga no
sangue, problemas cardiacos e pulmonares
muito importantes, lesdes no rim, vasculite
da pele a nivel dos membros, ou disfungdes
graves do sistema nervoso.

Deve ser tido em atengao que qualquer pro-
cedimento cirdrgico, assim como a gravidez,
podem causar complicagdes para os doen-
tes com Lupus, requerendo supervisdo mé-
dica acrescida.

O que n3o devo fazer?
e Consumir bebidas alcodlicas,
e Fumar,

* Expor-me ao sol mesmo colocando um pro-
tetor solar adequado,

e Tomar contracetivos orais sem aconselha-
mento médico,

e Tomar vacinas vivas (como a vacina oral
da poliomielite ou da febre amarela, por
exemplo).

O que posso fazer?

e As mulheres portadoras de Lupus podem
engravidar. A gravidez deve contudo ser
sempre planeada de acordo com as reco-
mendagdes médicas e num periodo de ina-
tividade da doenga,

A pratica de atividade fisica tem-se revela-
do benéfica em geral, se realizada nos pe-
riodos em que a doenga esta estabilizada,

O doente com LES tem a energia limitada,
e deve saber administra-la, de modo a lidar
com a fadiga. Deve prestar aten¢édo ao seu
corpo, diminuir ou parar antes de estar can-
sado, dividindo tarefas,

Pensar que o cansago faz parte da doenca,
nao se culpabilize.

O que se recomenda?

e Caminhar ao ar livre, sem pressa, de prefe-
réncia em lugar tranquilo e agradavel,

* Nao se isolar, procurar ampliar o seu circu-
lo de amizades e procurar estar na compa-
nhia de pessoas positivas e otimistas,

 Selecionar passatempos que nao sejam por
si stressantes mas que relaxem e divirtam,
desviando a atencao da doenca,




e Tentar aliviar o stress através de medidas
de relaxamento fazendo para isso relaxa-
mento em grupo até aprender a fazer sozi-
nho, de preferéncia com musica suave em
tom baixo, ou sons de sinos, 4gua, vento,
sons da natureza,

alimentag&o regular

e Mudar alguns hébitos de vida, de modo a
que o dia-a-dia possa ser mais tranquilo,

* Aprender a usar maquilhagem para camu-
flar as erupcdes da pele,

e O conjuge de um doente com LES, deve
saber que o seu companheiro em conse-
quéncia da doenga ou tratamento pode ter
menos libido, devendo existir entre o casal
compreensao e apoio,

e Confiar no seu Reumatologista, tendo a doen-
ga monitorizada, e o tratamento ajustado.

N&o é conhecido o impacto da alimentagéo na
atividade do LES. Os doentes devem manter
uma alimentacao diversificada e equilibrada.

Doentes a fazer Glucocorticoides, devem
ingerir alimentos com baixo teor de sal, pre-
venindo as subidas de tensdo, assim como
pouco agucar para ajudar a prevenir o apa-
recimento de diabetes o aumento de peso.
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SERA QUE POSSO PRATICAR EXERCICIO FisSICO?

Nada impede que a pessoa que tem LUpus
faca atividade fisica, desde que seja com co-
nhecimento do médico assistente e adequa-
do as eventuais limitagdes existentes.

Hé& pouca evidéncia cientifica sobre qual o
melhor tipo de exercicio fisico para doentes
com LES, mas sua importancia é reconhecida.

A atividade fisica deve ser estimulada para
que haja melhoria do estado fisico. Porém
quando a doenga estd muito ativa a melhor
recomendagao € o repouso.

Estes doentes devem ser encorajados a ca-
minhar, nadar e a andar de bicicleta, necessi-
tando alguns deles do fisioterapeuta.

O exercicio, tanto aerdbico, como de resis-
téncia e de forga muscular deve ser realizado
de maneira adequada as limitagdes trazidas
pela presenga de dor, cansago ou de menor
amplitude de movimentos articulares.

AS MULHERES COM LUPUS PODEM ENGRAVIDAR?

A maioria das mulheres com LUpus pode en-
gravidar com seguranga, desde que tenham
assisténcia médica adequada, de forma a re-
duzir os riscos na gravidez e possibilitar um
parto normal e saudavel.

No entanto deve-se planear cuidadosamente
a gravidez, a doenca deve estar controlada

ou em inatividade idealmente até 6 meses
antes de engravidar.

A propria gravidez pode agravar os sintomas ou
desencadear uma crise de LUpus, por isso todas
as mulheres gravidas com LES devem ser cui-
dadosamente acompanhadas por um obstetra,
que trabalhe em conjunto com o reumatologista.




As mulheres com LES devem ser informadas
que tém mais probabilidade do que as mulhe-
res saudaveis de ter abortos espontaneos e
partos prematuros.

Sempre que possivel, estas doentes devem
ser enviadas a uma consulta de planeamento
familiar.

A contracegd@o é um problema importante
no LUpus, porque a doenga agrava-se com a
toma da pilula, e em alternativa por sua vez,
o dispositivo intra-uterino (DIU) pode tam-
bém acarretar complicagdes uterinas mais
frequentemente.

A prépria gravidez pode fazer piorar os sin-
tomas ou desencadear uma crise de Lupus,
por isso todas as mulheres gravidas com LES
devem ser cuidadosamente acompanhadas
por um obstetra, que trabalhe em conjunto
com o reumatologista.

Outra complicagdo possivel da gravidez ¢ a
pré-eclampsia.

Bebés nascidos de mulheres com Lupus néo
tém nem mais nem menos probabilidade de al-
teragdes congénitas, ou deficiéncia mental, do
que outros bebés filhos de mulheres saudéaveis.

O seu bebé podera entre outros problemas
possiveis ser prematuro, todavia a maior par-
te das situagdes pode ser tratada com suces-
so num hospital especializado.

Durante a gestagdo poderdo surgir sinto-
mas que sdo muito idénticos aqueles que
surgem no LES fora da gravidez tais como:

e Pele - enquanto gravida, pode ter as pal-
mas das maos vermelhas e com erupgoes,

e Articulagdes - a gravidez por si sd pode
agravar as dores nas articulagoes,

e Pulm&o - podera ser mais dificil a respi-
ragao, se tiver envolvimento pulmonar no
contexto do LES, todavia a gravidez pode
causar dificuldade respiratéria e hiperven-
tilacdo,

e Inchago - que normalmente ocorre na
gravidez,
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e O “rash” cuténeo lUpico pode aparentar
um agravamento durante a gravidez, devi-
do a um maior fluxo de sangue para a pele,
comum na gravidez,

* Queda de cabelo pés parto. Embora a
queda de cabelo seja um sintoma do LES,
€ mais um resultado das mudangas que
ocorrem na gravidez normal.

Deve conversar com o seu médico, sobre as
mudancas fisicas durante a gravidez e os
sintomas do LES.

E sempre prudente ndo ingerir medicamen-
tos desnecessérios durante a gravidez, so-
bretudo no decurso do 1° trimestre, que é
0 periodo mais importante para a formagao
dos drgaos. Felizmente alguns medicamen-
tos mais importantes no tratamento do LES
como por exemplo os corticosteroides po-
dem ser administrados durante a gravidez,
mesmo no decurso do 19 trimestre.

As doentes com LES podem agravar durante
a gravidez e no puerpério, isto &, no periodo
que se segue ao parto, pelo que devem ter
uma vigilancia adequada.

A CRIANCA PODE NASCER COM A DOENCA

OU COM SEQUELAS?

Ao nascer a crianca deve ser submetida a
exames de sangue e devera ser acompanha-
da por cerca de seis meses. Nesse periodo
0s anticorpos da crianga sdo os da mae, os
quais passam pela placenta e pelo leite ma-
terno. Apds seis meses, a crianca pode de-

senvolver a sua imunidade sozinha, que pode
ser perfeitamente normal.

A crianga pode, raramente, nascer com al-
teragdes cuténeas (lUpus neonatal) que pas-
sam antes dos 6 meses.




SERA QUE PODERE| AMAMENTAR?

A amamentagao é possivel para maes com
LES, desde que a doenga esteja inativa.

No caso de o bebé ser prematuro, e ndo con-
seguir mamar, o leite pode ser retirado com
o auxilio de uma bomba.

A amamentagdo deve ser estimulada, no en-

tanto € necessério avaliar com o médico a
medicacdo que a mae necessita, pois esta
pode, ao ser eliminada no leite materno pre-
judicar o bebé.

Deve falar sempre com o médico sobre todas
estas questoes.

E FREQUENTE O DOENTE COM LUPUS

TER DEPRESSAQ?

A depressao pode ser causada pelos sacrifi-
cios e esfor¢os necessarios que o doente aca-
ba por fazer na sua vida impostos pelo Lupus.

A doenga pode surgir na adolescéncia, com-
prometendo a autoestima dos jovens, e afe-
tando o seu psiquismo.

O sofrimento por vezes leva ao isolamento.

E muito importante, como em todas as
doencgas cronicas, a aceitagdo e aprender a
conviver com a doenga, porque dai resulta
o equilibrio e o bem-estar facilitadores do
tratamento.
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COMO PODEREI LIDAR COM A DOENCA?

Tendo acesso a uma equipa multidisciplinar da
qual poderdo/deverao fazer parte entre outros:

* Reumatologista,

e Dermatologista,

e Oftalmologista,
 Nefrologista,

* Médico de Familia,
e Psicdlogo,

* Fisiatra,

* Terapeuta ocupacional,
e Nutricionista.

Lidar com uma doenga de longa duracao,
como o LES pode trazer dificuldade na ges-
t3o de certas as emocdes; tristeza e raiva
sdo reagbes comuns, bem como pensar que
0s amigos, colegas de trabalho e familiares
nao entendem a situacao.

Saber dosear a sua energia é também muito
importante.

POSSO CONTINUAR A TRABALHAR?

E desejavel que se mantenha ativo mas o LES
pode ter um efeito negativo na vida profissio-
nal do individuo. E grande o numero de doen-
tes que para de trabalhar, muda de emprego,
ou pede baixa médica devido a doenga.

Alguns profissionais de salde podem alertar os
doentes sobre o ritmo de vida profissional dese-
javel de forma a minimizar a fadiga, mostrar téc-
nicas de utilizagdo da maquilhagem para ocultar
as erupgdes da pele e ainda, encaminha-los
para a terapia ocupacional se necessério.




Com estas medidas e outras mais particu-
larizadas, pode ser possivel contribuir para

que o doente com LES se mantenha ativo,
ajudando para além dos medicamentos.

SERA QUE PODEREI IR DE FERIAS?

Os doentes com LES n&o devem expor-se
diretamente ao sol. Na praia podem contu-
do permanecer a sombra, fora das horas de
maior fndice de raios UV e sempre protegidos
com protetor solar. Sempre que estiver ao ar
livre é prudente nunca abdicar da utilizagao
de um creme opaco as radiagdes ultraviole-
tas e 0 mesmo devera ser feito quando estes
doentes, muitas vezes jovens, desejarem ir a
uma discoteca.

O campo ou a montanha, sdo bons locais
para descansar, junto da familia.

Estes doentes devem aproveitar as férias
para caminhar, de preferéncia de manhé ou
ao fim do dia, de modo a evitar o calor.

Comemora-se no dia 10 de Maio o Dia Mun-
dial do Lapus. O objetivo consiste em alertar
para a necessidade de aumentar a investiga-
G&o e o conhecimento publico sobre a doen-
Ga e os cuidados prestados aos doentes. O
Dia Mundial do Lupus foi comemorado, pela
primeira vez, em 2004 no Reino Unido, por
um grupo de representantes de organiza-
¢oes de doentes de 13 pafses.

A maioria dos doentes com LUpus, sofre de
uma forma ligeira ou moderada da doenga
que é muitas vezes dificil de “esconder” e,
0 seu impacto psicolégico pode ser signifi-
cativo, podendo criar obstaculos ao convivio
social dos doentes e afetar bastante a sua
qualidade de vida.
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Sendo uma patologia que apresenta fases in-
termitentes de agravamento / melhoria (sur-
tos), é importante que os doentes e fami-
liares estejam informados de modo a saber
reagir de forma adequada, ndo esquecendo
que cada doente ¢é diferente e a intensidade
dos sintomas pode variar.

O bem-estar mental ir4 ajudar a ultrapassar
0s incomodos proprios da doenga, com uma
melhor qualidade de vida.
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