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3. VIDA QUOTIDIANA

3.1 De que forma pode a doenca afetar o dia a dia da crianca e
da sua familia?

Assim que as criancas com LES estiverem sob tratamento, poderao ter
uma vida bastante normal. Uma excecao sera a exposicao excessiva a
luz solar/luz UV em discotecas, o que podera desencadear ou agravar o
LES. Uma crianca com LES nao devera ir a praia durante as horas de
maior calor nem sentar-se ao sol junto da piscina. E obrigatério utilizar
frequentemente protetor solar com FPS 50 ou superior. No caso das
criancas com cerca de 10 anos, é importante que estas comecem a
assumir um papel progressivamente maior na toma dos seus
medicamentos e nas opcdes dos seus cuidados pessoais. As criancas e
0s pais devem conhecer os sintomas do LES de modo a poderem
identificar uma possivel exacerbacao. Determinados sintomas como
fadiga crénica e falta de energia podem persistir durante varios meses
apos o fim de uma exacerbacao. A pratica de exercicio fisico periédico é
importante para manter um peso saudavel, manter uma boa saude dos
0Ss0S e manter a crianca em forma.

3.2 E a escola?

As criancas com LES podem e devem frequentar a escola, exceto
durante periodos de atividade mais intensa da doenca. Se nao existir
envolvimento do sistema nervoso central, geralmente, o LES nao afeta
a capacidade da crianca para aprender ou pensar. Nas criancas com
envolvimento do sistema nervoso central, podem ocorrer problemas de
dificuldade de concentracao e de memorizacao, dores de cabeca e
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variacdes de humor. Nestes casos, tém de ser formulados planos
educativos. De um modo geral, as criancas devem ser incentivadas a
participar em atividades extracurriculares compativeis, desde que a
doenca assim o permita. No entanto, os professores devem estar
cientes do diagndstico da crianca com LES para que possam ser
efetuadas adaptacdes nos periodos em que existem problemas
relacionados com o LES, incluindo dores nas articulacoes, fadiga ou
dificuldades de concentracao que possam afetar a aprendizagem.

3.3 E em relacao a pratica de desportos?

Normalmente, as restricoes a atividade geral sao desnecessarias e
indesejaveis. As criancas devem ser incentivadas a praticar exercicio
fisico com regularidade, durante os periodos de remissao da doenca.
Caminhar, nadar, andar de bicicleta e outras atividades aerébicas ao ar
livre sao recomendadas. Recomenda-se a utilizacao de vestuario
adequado para protecao contra o sol, protetores solares com espectro
de protecao alto e evitar a exposicao ao sol durante as horas de maior
indice UV, para as atividades ao ar livre. Deve evitar-se praticar
exercicio fisico até ao ponto da exaustao. Durante uma exacerbacao da
doenca, a pratica de exercicio fisico deve ser contida.

3.4 E em relacao a alimentacao?

Nao existe uma alimentacao especial que possa curar o LES. As
criancas com LES devem ter uma alimentacao saudavel e equilibrada.
Se tomarem corticosterdides, devem ingerir alimentos com baixo teor
de sal para ajudar a prevenir a tensao arterial alta e com baixo teor de
acUcar para ajudar a prevenir o aparecimento de diabetes e o aumento
de peso. Além disso, devem tomar suplementos de calcio e de vitamina
D para ajudar a prevenir a osteoporose. Nao esta cientificamente
provado que qualquer outro suplemento vitaminico seja util no LES.

3.5 O clima pode influenciar a evolucao da doenca?

E do conhecimento geral que a exposicdo ao sol pode levar ao
desenvolvimento de novas lesdes cutaneas e a exacerbacdes de
atividade da doenca no LES. Para evitar a ocorréncia deste problema,
recomenda-se a utilizacao de protetores solares tépicos de protecao
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alta em todas as partes do corpo expostas, sempre que a crianca
estiver ao ar livre. Lembre-se de aplicar o protetor solar no minimo 30
minutos antes de sair, de modo a que este tenha tempo de penetrar na
pele e secar. Num dia de sol, o protetor solar deve ser aplicado de 3 em
3 horas. Alguns protetores solares sao resistentes a agua, contudo é
aconselhdavel voltar a aplicd-los depois de tomar banho ou nadar.
Também é importante vestir roupa que proteja do sol, como por
exemplo, chapéus de aba larga e roupas de manga comprida quando
estiver ao ar livre, mesmo em dias nublados, uma vez que os raios UV
conseguem atravessar as nuvens facilmente. Algumas criancas tém
problemas apés exposicao a luz UV proveniente de lampadas
fluorescentes, lampadas de halogénio ou ecras de computador. Os
ecras com filtros UV sao Uteis no caso de criangcas com problemas,
quando utilizam um monitor.

A crianca pode ser vacinada?

O risco de infecao é maior nas crianca com LES, como tal, a prevencao
de infecdes através da vacinacao é particularmente importante. Se
possivel, a crianca deve seguir o plano normal de vacinacao. No
entanto, existem algumas excecoes: as criancas com doenca ativa
grave nao devem receber nenhuma vacina e as criancas sob
tratamento com imunossupressores, doses elevadas de corticosterdides
e agentes bioldgicos nao devem, de um modo geral, receber nenhuma
vacina com virus vivos (por exemplo, vacina contra o sarampo, a
papeira e a rubéola, vacinas orais contra o virus da poliomielite e a
vacina contra a varicela). A vacina oral contra a poliomielite € também
contra-indicada nos familiares que vivam com uma crianca que faca
tratamento com imunossupressores. Recomenda-se a administracao da
vacina anti-pneumocdcica, anti-meningocécica e contra a gripe anual
em criancas com LES tratadas com altas elevadas de corticosterdéides
e/ou medicamentos imunossupressores. Recomenda-se a vacinacao
contra o virus do papiloma humano (HPV) em adolescentes do sexo
masculino e feminino com LES.

Tenha em consideracao que as criancas com LES podem necessitar de
ser vacinados com maior frequéncia do que os seus colegas uma vez
que a protecao fornecida pela vacinacao pode durar menos tempo no
LES.
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E em relacao a vida sexual, a gravidez e a contracecao?

Os adolescentes podem desfrutar de uma vida sexual saudavel. No
entanto, os adolescentes sexualmente ativos e tratados com
determinados DMARDs ou com doenca ativa, devem utilizar métodos
contracetivos seguros. Idealmente, uma gravidez deve ser sempre
planeada. Em particular, alguns medicamentos para a tensao arterial e
alguns DMARDs podem afetar o desenvolvimento do feto. A maioria das
mulheres com LES pode ter uma gravidez segura e um bebé saudavel.
O momento ideal para engravidar seria quando a doenca,
especialmente o envolvimento renal, estivesse bem controlada durante
um longo periodo de tempo. As mulheres com LES podem ter
dificuldade em engravidar devido a atividade da doenca ou a
medicacao. O LES também estd associado a um maior risco de aborto
espontaneo, parto prematuro e a uma anomalia congénita no bebég,
conhecida como lUpus neonatal (anexo 2). As mulheres com um nivel
elevado de anticorpos antifosfolipidos (anexo 1) sao consideradas como
tendo um risco elevado para uma gravidez problematica.

A gravidez, por si s6, pode agravar os sintomas ou desencadear uma
exacerbacao de LES. Como tal, todas as mulheres gravidas com LES
devem ser cuidadosamente acompanhadas por um obstetra
especializado no acompanhamento de gravidezes de alto risco e que
trabalhe em conjunto com o reumatologista.

Os métodos contracetivos mais seguros para os doentes com LES sao
0os métodos de barreira (preservativos ou diafragmas) e os agentes
espermicidas. Os contracetivos sistémicos apenas com progesterona
também sao aceitaveis, como é o caso de alguns tipos de dispositivos
intrauterinos (DIUs). As pilulas contracetivas com estrogénio podem
aumentar o risco de exacerbacdes em mulheres com LES, embora
existam novas opcdes que minimizam este risco.
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