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Resumo: Durante o periodo da adolescéncia, tempo de mudanca, na procura de uma identidade e
individualidade préprias, a criangca com doenga crénica enfrenta um desafio adicional, ndo so pelas limitacdes
gue a propria doenca impde mas também pelas hospitalizacdes a que é sujeita, vendo frequentemente o seu
quotidiano modificado.

Relata-se o caso de uma adolescente de 16 anos, saudavel até aos 9 anos, altura em que tem um primeiro
internamento por Parpura Trombocitopénica Idiopatica, seguido de 2 recaidas. Apos um periodo de 2 anos de
nao comparéncia as consultas programadas no nosso Hospital, em que alegadamente cumpriu 7 meses de
corticoterapia, regressa aos 11 anos por quadro de mdltiplas les6es muco-cutaneas. Foi entdo pedido estudo
de doencas auto-imunes, que ndo realizou, com novo abandono da consulta. Em consulta particular de
Reumatologia foi confirmado o diagnostico de Lupus Eritematoso Sistémico por positividade de ANA e anti-
DNA séricos, iniciando terapéutica imunossupressora. No periodo subsequente registaram-se diversos
episédios de agravamento e remissao das lesfes cuténeas, tendo efectuado aos 14 anos bidpsia cutanea
que revelou Dermatose a IgA linear, iniciando Dapsona com boa resposta.

Aos 14 anos, por anemia persistente e hiporregenerativa, sem trombocitopénia, realizou bi6psia 6ssea que
revelou uma medula normocelular. Cerca de um ano depois (Dezembro 2008) foi submetida a biépsia renal
por agravamento clinico e laboratorial, com aumento da proteinuria e aparecimento de hematuria, tendo esta
revelado Glomerulonefrite Lapica proliferativa global, difusa e membranosa. Foi aumentada a dose diaria de
corticéide e comecgou terapéutica com Micofenolato de mofetil. Em Setembro de 2009 (16 anos) iniciou
esquema com pulsos de Ciclofosfamida e Rituximab. Actualmente mantém dificil controlo da doenca,
apresentando sindrome nefrético com edema grave generalizado, insuficiéncia renal crénica progressiva,
HTA medicada com varios anti-hipertensores e anemia cronica.

Dada a imunossupressao a que tem estado sujeita e & progresséo da doenca, tem tido multiplos
internamentos, frequentando de forma muito irregular a escola.

Desde o inicio da doenca verifica-se grande instabilidade familiar, irregular adesé&o terapéutica, abandono de
consultas com interrup¢do no seguimento e uma atitude de revolta por parte da adolescente, dificultando a
intervencdo da equipa multidisciplinar de saude.
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