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Clpresentacdo

Este manual foi elaborado com o objetivo de fornecer

informagdes sobre o Lidpus Eritematoso Sistémico Juvenil
(LESJT) e o seu tratamento ds criangas e aos adolescentes
diagnosticados com essa doenga, bem como aos seus
cuidadores e familiares. Recomenda-se que, no momento
da entrega do manual, um profissional de saide leia o seu
contetdo com o paciente. Através de sua histéria, Mila ird
explicar o que é Lipus, contar como descobriu que tem
essa doenc¢a e falar sobre todas as coisas que faz no seu
dia-a-dia para sequir corretamente as orientagdes do
tratamento. Mila acha importante compartilhar a sua
experiéncia com outras criangas e adolescentes que tém
Lidpus, pois acredita que assim ird ajudd-los a entender
melhor a doen¢a e a ver que é possivel sequir todas as
orientacbes do tratamento e, ainda assim, continuar
brincando, estudando e fazendo as coisas que gqgostam.

Maria de Lourdes Leite Guimardes
Belém, 2074
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d! Eu sou a Mila. Tenho nove anos e

‘_""_-_"l ‘ gosto muito de brincar, estudar, passear

e conversar com 0s meus amiqos.

Hoje vou te contar uma
histéria que comegou quando
eu tinha seis anos e que vai
te ajudar a entender o que
estd acontecendo com vocé.

Certo dia, eu comecei a sentir dores no meu corpo,
muito cansa¢o e todo dia eu tinha febre. Minhas
“juntas" ficavam inchadas e apareceram algumas
manchas no meu corpo. Era dificil ir 4 escola e brincar.

Como eu ndo melhorava, meus pais
ficaram muito preocupados comigo.




No hospital...

Alguns dias depois, eles me levaram
ao hospital. O médico ndo soube dizer
0 que eu tinha, entdo ele passou um
monte de exames pra eu fazer.

Y
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Quando voltamos ao hospital, levamos os
exames que o médico pediu e ele olhou
todos, com muito cuidado.

Vocé sabe o que é Lipus?

Como a gente ndo sabia
0 que era Lipus,

pedimos ao médico para
nos explicar tudo.

Entdo ele disse que eu tinha Lipus.

O Lidpus é uma doen¢a no sistema imunolégico.
O sistema imunolégico protege o nosso corpo
contra as doengas. Quando ficamos doentes,

ele manda nosso corpo atacar a doenca, para
destrui-la.

Quando a pessoa tem
Lidpus, esse sistema
comeg¢a a trabalhar

de forma exagerada e
ataca o préprio corpo,
causando problemas em
vdrios drgdos. O Lipus
pode aparecer em
criangas, adolescentes
e em adultos.




O médico disse que o Lipus provoca inflamagées em vidrias partes do corpo:
na pele, nas “juntas” e nos dérgdos como o coragdo, 0s rins, o cérebro e o
pulméo. A pele pode ficar avermelhada, podemos sentir dores nas pernas e
nos bracos e alguns érgdos podem ndo funcionar direito. Todas essas coisas
podem aparecer juntas ou separadas, a qualquer momento.

cérebro

pulméo

Nés ficamos preocupados; mas, o
médico nos disse que, apesar de
ndo ter cura, o Lipus tem
tratamento. Ele também disse
que se a gente fizer tudo
direitinho, podemos controlar
alguns sintomas da doencga.

Pois é, amiguinhos! Além de fazer todas as coisas que o
médico disser que temos que fazer, devemos ir sempre ds
consultas, pois ele serd nosso companheiro no tratamento da
doenga. Dependendo de como estivermos nos sentindo, teremos
que ir mais ou menos vezes ds consultas.

O médico vai passar alguns remédios que devemos tomar, dizer que devemos usar sempre o
protetor solar e vai falar sobre a nossa alimentagdo. As vezes, ele vai pedir também que a
gente faca alguns exames, pra ver como estd a nossa saide.




Esses sdo os remédios que o
médico passou pra mim...

Vocé terd que tomar esses
remédios: Prednisona e Sulfato
de Hidroxicloroquina. Vocé deve
tomd-los uma vez ao dia, apds
o café da manha.

Os remédios ajudam o nosso
corpo a combater as doengas.

W

(Quando nos esquecemos de tomar os remédios
ou ndo os tomamos na hora certa, nosso corpo
fica desprotegido. Para ndo esquecer, eu escrevo
em um papel os dias e hordrios em que devo
tomar cada remédio e colo na geladeira, para
que eu possa ver sempre.Dessa forma, fica mais

facil lembrar! )

(. ' )
Vocé precisa usar protetor solar nas partes

do seu corpo que estiverem descobertas

pela sua roupa, como pernas, bracos, rosto

Alguns remédios podem dar enjoo
ou dor no estémago. Se isso
acontecer, devemos conversar com
0 médico para ver o que ele pode
fazer para ajudar.

e pescogo. Passe o protetor solar pelo

menos quatro vezes ao dia: ao acordar,
antes do almo¢o, no comego da tarde e
no fim da tarde. )

\.




O protetor solar protege a
pele dos raios da luz do sol e
de limpadas. Ele é importante
para evitar que apare¢am
inflamagées na pele e em
outros orgdos.

Mesmo quando ficamos em casa, devemos passar
o protetor solar vdrias vezes ao dia, para que a
nossa pele figue sempre protegida, ja que o

efeito do protetor passa com o tempo.

Quando saimos de casa durante
o dia, além de usar o protetor
solar, devemos usar também um
guarda-chuva ou sombrinha e
boné para aumentar a protegdo.

A sua alimentac¢do deve incluir muitas frutas, verduras, lequmes,
cereais, leite e derivados. Estes sdo alguns alimentos que todos
precisam comer para ter uma alimentacdo equilibrada, inclusive vocé.
Além disso, eles sdo muito gostosos! E importante evitar alimentos
com muito sal e gordura, como frituras, salgadinhos, bolacha recheada
e refrigerantes. Todos os dias, tente se alimentar nos mesmos hordrios.

O sol muito forte ou em excesso
pode fazer mal para a pele de
qualquer pessoa, entdo é
importante se proteger. Todas
as pessoas deveriam fazer isso.

Estes sdo alguns alimentos que podemos comer
para ter uma alimenta¢do balanceada:

A

Café da Manhd

Lanches
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rF)miqumho, outro cuidado
importante que devemos
ter é com as vacinas. Temos
que conversar bastante

| com o meédico sobre isso.

Quando nos alimentamos bem,
da forma que o médico orienta,
ficamos mais sauddveis e isso
ajuda a manter o nosso corpo

forte, controlando o Lipus e (
prevenindo outras doengas.
Além disso, a gente se sente
melhor e com mais disposi¢cdo
pra brincar!

Antes de receber qualquer vacina, mesmo as
de campanhas, vocé deve primeiro conversar
comigo, pois dependendo dos remédios que
Vocé usar, vocé ndo poderd receber algumas
) vacinas. Além disso, sua mae ird levi-la ao
Centro de Referéncia de Imunobiolégicos
Especiais = CRIE, para tomar algumas
vacinas especiais.

Com o Ldpus, temos que
deixar de tomar algumas
vacinas; mas, devemos tomar
algumas especiais...

e
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0 i S lghmle = . _ As vacinas sdo
'll M importantes para
proteger o nosso

corpo de vdrias
doengas.

Sequir as orientacées dos médicos vai nos ajudar a continuar fazendo coisas
que gostamos de fazer, como ir para a escola e brincar com os amigos.
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Se 0 médico disser que temos que evitar esfor¢o fisico e inclusive faltar a escola,
por ndo estarmos nos sentindo bem naquele momento, podemos inventar outras
brincadeiras e coisas legais para fazer e a professora pode mandar nossas tarefas
para fazermos em casa.

( P . ~ ) Nossos pais e os médicos sdo nossos\
Caso vocé tenha alguma infeccdo melhores amigos, especialmente

ou se sinta mal, fale com sef;’f. nessas horas. Juntos, eles vio nos
\Pals para procurarem um medico, ajudar a conviver com o Lipus da

ANV melhor forma possivel.

(Mesmo tendo Lipus, eu posso
fazer todas as coisas que as
outras crian¢as fazem. Posso
brincar com meus amiqgos,

ir @ escola, passear...




Remécdios que tomo

(/\/esta tabela vocé ird escrever, em cada dia da semana, o nome\
dos remédios que o(a) médico(a) receitou pra vocé e o hordrio
em que vocé deve tomd-los. Vocé pode destacar essa tabela e
colar no lugar que preferir, para que ela esteja sempre visivel,
como eu fiz. Dessa forma, serd mais facil lembrar de tomar

kos seus remédios no hordrio certo, )
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Minkhers elivicleas

/5empre que tivermos dividas, é importante perquntarmos

Nas linhas a sequir, vocé e seus pais poderdo escrever todas
as suas dividas sobre o Lipus e o seu tratamento. Anote as
dividas nesta folha e leve o manual nas consultas. Isso serd
importante para que vocé ndo se esquega de tirar suas

\davidas com o(a) médico(a).

para o(a) médico(a) para que ele(a) possa nos explicar tudo.
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