A nossa filha, era uma bebé sauddvel, aos 17 meses de idade comecou a frequentar o infantario e
foram surgindo febres, constipacdes, otites e infecdes na garganta, situacdes consideradas normais
no percurso de um bebé.

Depois as infecoes foram aumentando, e aos dois anos de idade o pediatra aconselho-me a leva-la
a um especialista otorrinolaringologista pois, era frequente as pausas de respiracao durante o sono.
Foi operada as adenoides ainda nao tinha trés anos e correu tudo muito bem.

Todos 0s anos, fazia as suas consultas normais de pediatria e analises e estava tudo perfeitamente
normalmente.

Aos 14 anos de idade, comeca com umas queixas de dores na cabeca e um grande cansaco fisico,
principalmente, quando fazia educacao fisica e estava com o periodo. N6s pais, pensdvamos que,
como tinha sido menstruada ha relativamente pouco tempo poderia ter alguma relacao, mas
mesmo assim decidimos marcar uma consulta de pediatra e uma de ginecologia. Contudo, nessa
mesma semana, € como se aproximava o fim de semana decidimos ir & praia. Chegamos, estava
tudo normal, mas passado algumas horas comecou a sentir-se indisposta e com muitas dores de
cabeca; no dia seguinte, acorda com o lado esquerdo do corpo sem mexer e cheia de dores nos
0ss0s e na face na zona das macas do rosto e orelhas muito vermelhas parecia “queimaduras”e nés
sempre tomamos muito cuidado com o sol, usdvamos sempre muita protecao, achamos muito
estranho, depois é que soubemos que era o chamado efeito “borboleta”.

Fomos de urgéncia para o pediatra a clinica, logo que chegdmos o olhar do pediatra foi diferente
das outras vezes e percebemos isso mesmo, antes de comecar a analisa-la que era algo grave. Passa-
dos alguns minutos, disse-nos que seria necessario interna-la de imediato e que nés teriamos que
ter muita forca pois a nossa filha teria que fazer muitos exames.

No dia 05 de Agosto de 2013, com um diagnéstico de entrada principal LES com atingimento cuta-
neo, articular, neurolégico (edema da papila por HTIC), renal e das serosas (derrame pericardio
minimo e infima quantidade de liquido livre no recesso pleural esquerdo).

Realizaram-se varios exames radioldgicos, e duas pun¢des lombares; foi um pesadelo.

Passado duas semanas e apés uma melhoria significativa das cefaleias, do edema e da normal-
izacdo da pressao intracraniana, foi transferida para o Hospital Santa Maria/ Unidade de Nefrologia
Pediatrica para a realizacao de uma bidpsia renal, cujo exame revelou uma Nefrite Lupica CLASSE Il
A/C+ classe V, para piorar ainda mais todo o seu quadro clinico.

Nos pais, nem queriamos acreditar que a nossa filha estava tao doente e ndao tinhamos conheci-
mento desta doenca, tdo multifacetada e dolorosa. Uma semana depois, regressou para o Hospital
Dr. Nélio Mendonca, onde continuou com terapéutica hospitalar que estava a seguir e com a nova
introducao de imunossupressores MMF. Esteve internada, ainda, durante um més e duas semanas.

Desde essa altura e até meados de maio de 2015 continuou com as suas consultas de rotina, analis-
es e a sua medicagao sé a nivel neuroldgico é que melhorou um pouco, mas as suas dores nas artic-
ulagdes nas pernas e o resultado das andlises gerais sempre com valores alterados, anemias, falta de
ferro, falta de vitamina D e com valores de proteinuria elevados chegou mesmo aos 3237.00.

Entdo, em junho de 2015 voltamos ao Hospital de Santa Maria, para uma segunda bidpsia renal
onde o resultado foi exatamente igual ao de 2013, ou seja, nao tinha havido melhoria nenhuma.
Nesta altura, os nefrologistas mudam os imunossupressores para Micofenoleto de sédio Myfort e
aumentam a dosagem.



