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CARTA AO LEITOR

Bem-vindo(a) a este manual

Este livro foi escrito para uma pessoa muito especifica: vocé, que convive com o lapus e quer
entender, de forma clara e sem medo, como a luz interage com seu corpo — e 0 que fazer com
isso no dia a dia.

Se vocé ja ouviu que precisa "se proteger do sol", mas ninguém explicou direito o porqué, a intensidade
ou como fazer isso de verdade sem transformar sua vida em uma bolha, este material é para vocé. Se
recebeu indicacao de um protetor solar diferente a cada consulta, também. Se recebe protetor pelo SUS
e quer saber se esta usando da forma correta, também. Se tem medo de que a vitamina D fique baixa e
o sol volte a ser um inimigo, também.

A proposta aqui é simples: traduzir a ciéncia mais recente — a mesma que se discute em congressos e
Nos consensos atuais — para uma linguagem acessivel, com exemplos praticos e ilustracbes que
ajudem vocé a lembrar. Nada de lista assustadora de coisas que vocé néo pode fazer; em vez disso, um
conjunto de estratégias que cabem na sua rotina, no seu orgamento e no seu tipo de pele. Este livro
também fala do custo emocional de conviver com a fotoprotecéo rigorosa — nao € tema secundario, é
parte central da adeséo, e o capitulo 28 é todo dedicado a isso.

e B\
COMO LER
Como usar este manual
Vocé pode ler do comeco ao fim ou pular direto para os capitulos que mais te interessam pelo

sumario.
Os boxes azuis trazem informacao cientifica complementar, os verdes trazem dicas praticas, 0s
amarelos sdo alertas, e os lilas desmontam mitos.

Ao final de cada parte ha um resumo pratico e, no fim do livro, checklists imprimiveis e uma
secdo de perguntas frequentes.

A J

A ciéncia da fotoprotecdo avancou muito nos ultimos anos — hoje sabemos que a luz solar em IUpus
ndo faz mal apenas para a pele, e que existem maneiras elegantes de se proteger sem abrir mao de
viver. Em uma frase que resume todo o livro: a fotoprotecao € uma das medidas mais importantes
no cuidado com o lGpus, reconhecida por diretrizes internacionais (EULAR 2023; Lancet 2024) como
pilar do manejo. Espero que, ao terminar de ler, vocé se sinta mais no controle.

Dr. Victor Bergot
Reumatologista - CRM 235.187 - SP | RQE 104.367
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PARTE 1

Entendendo o lUpus e o sol

Antes de falar em protetor solar, vale entender o que torna a luz do sol tédo especial para quem vive com
lUpus. Nesta parte vocé descobre o porqué — sem jargdes, com ciéncia de verdade.

CAPITULO 1
O que € o lupus (e por que a pele importa)

O lapus eritematoso € uma doenca autoimune crdnica. "Autoimune" significa que, por razdes que a
ciéncia ainda investiga, o sistema imunoldgico — aquele mesmo que combate infeccbes — passa a
reconhecer estruturas do proprio organismo como alvo, gerando inflamacao em diferentes tecidos. Esse
ataque pode acontecer em varios lugares: articulagcdes, rins, sangue, coragcdo, cérebro e, muito
frequentemente, a pele.

Existem formas da doenca que ficam apenas na pele — o chamado lUpus cutaneo, abreviado como
LEC ao longo deste livio — e a forma sistémica, chamada LES (Lupus Eritematoso Sistémico), que
pode envolver varios 6rgdos. Em ambos os casos, um protagonista silencioso pode transformar um dia
de sol em dias (ou semanas) de sintomas: a radiac&o ultravioleta.

64.8% semanas ~60-70%

relatam fotossensibilidade no estudo o intervalo em que pode aparecer piora tém resposta anormal em fototeste
internacional PHOTOLUP 2024 (Battesti apos a exposicao solar: reagdo tardia é prolongado* (Sanders, n=100, BJD 2003
e cols.) — série histérica 40-80% regra em llpus, ndo excegao — variando por subgrupo)

conforme coorte

* Fototeste prolongado € um protocolo de pesquisa (irradiagdo UV repetida por varios dias sob condi¢des
controladas), ndo o fototeste clinico comum de dermatologia.

4 N

SAIBA MAIS

o Por que falar de pele importa — mesmo quem nunca teve lesdo?
Estudos recentes mostram que a luz UV dispara uma inflamacédo que nao fica s6 na pele: ela
pode viajar pelo sistema linfatico e ativar células de defesa em outros lugares do corpo. Isso
explica por que algumas pessoas se sentem cansadas, com dor articular ou com febre baixa
apo6s um dia ao sol, mesmo sem uma Unica bolha vermelha na pele. Cuidar da pele é cuidar do
IGpus por inteiro.

A J/

Por isso, ao longo deste manual, quando falarmos de fotoprotecéo, ndo € por vaidade nem apenas por
estética — € estratégia clinica para tentar manter a doenca quietinha, reduzir a chance de crises e,
como bbénus, prevenir cancer de pele (mais sobre isso no capitulo 13). Dermatologistas e
reumatologistas costumam acompanhar a evolucado das lesdes cutaneas com escores padronizados
como o CLASI — se 0 seu médico mencionar esse nome em consulta, é disso que ele esta falando.

CAPITULO 2

Dr. Victor Bergot - Reumatologia —7—
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Por que o sol é diferente para vocé

Todo mundo sofre dano quando se expde a radiacdo UV — afinal, o sol é capaz de danificar o DNA das
nossas células independentemente do nosso diagndstico. A diferenca é o que acontece depois.

O que acontece na sua pele, em camera lenta

Em uma pessoa sem llpus, as células danificadas pelo UV morrem de forma programada — esse
processo se chama apoptose, uma morte celular ordenada que o proprio corpo orquestra — e sao
rapidamente "limpas" por células de defesa; a inflamacao passa. Em quem tem lUpus, essa limpeza é
mais lenta. As células mortas se acumulam e exp8em pequenas por¢cdes do seu proprio DNA e de
proteinas internas a superficie. Para o sistema imune mal calibrado do lapus, isso soa como alerta:
anticorpos autoimunes reconhecem essas pecas e desencadeiam um ciclo de inflamacéo.

Essa cascata — ou seja, essa reagdo em sequéncia, em que uma etapa puxa a préxima — ativa uma
familia de moléculas chamadas interferons tipo | (proteinas do sistema imune que amplificam a
inflamac&o autoimune), no coracdo do mecanismo que mantém o ldpus ativo. E como apertar o
acelerador de uma maquina que ja roda em marcha alta. Ndo é por acaso que algumas terapias
modernas para LES agem justamente bloqueando o receptor desse interferon, validando o caminho
biol6gico que vocé vai escutar aqui repetidas vezes: menos UV - menos interferon - menos doenca
ativa.

e B\

DIAGNOSTICO DIFERENCIAL

0 Se voceé ainda esta investigando: nem toda fotossensibilidade é lupus
Este livro é escrito para quem ja tem diagnostico confirmado de LES ou LEC. Se vocé ainda
esta em investigacao e reage ao sol, vale saber que outras condi¢cdes também causam
fotossensibilidade e entram no diagnéstico diferencial: erup¢cao polimorfa a luz (a mais comum,
benigna), porfirias (doencas metabdlicas com manifestagdes cutaneas tipicas),
dermatomiosite (outra doenca autoimune, com sinais musculares), urticaria solar,
fotossensibilidade medicamentosa isolada. Cada uma tem exame e conduta proprios. Se o
seu diagnéstico ainda nédo fechou, leia este manual como educacéo sobre fotoprotecédo geral —
mas o caminho diagnéstico é com reumatologista e dermatologista.

A J/

7

Nem sempre a crise é "queimadura"

Uma das coisas mais confusas do lupus é que a reacdo ao sol pode demorar horas, dias ou até
semanas para aparecer. As vezes ndo € vermelhiddo simples: pode ser fadiga intensa, dor nas
articulacdes, surgimento de manchas novas, queda de cabelo ou piora das lesdes antigas. Por isso, é
comum que a pessoa ndo associe 0 mal-estar ao passeio de domingo no fim de semana anterior.

Sinais cutaneos Sinais sistémicos
» Vermelhiddo em forma de borboleta no rosto e Fadiga desproporcional — sintoma sistémico muito
« Placas avermelhadas ou descamativas comum  apés  exposicdo  solar  (PHOTOLUP,

Rheumatology 2024)

* Prurido (coceira) ou ardéncia . ~ o .
« Dor nas articulacdes e rigidez matinal

* Piora de cicatrizes antigas
o . ¢ Febre baixa ou mal-estar
* Manchas escuras pos-inflamatoérias
* Dor de cabeca

« "Brain fog" (dificuldade de concentracéo)

Dr. Victor Bergot - Reumatologia —8—
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-

?

MITO x FATO
Mito: Se eu ndo queimei, ndo fez mal.

Fato: Da radiacdo UV que chega a superficie terrestre, cerca de 95% é UVA e ~5% é UVB
(WHO, INTERSUN/SunSmart; as faixas podem variar por estacao e latitude, a proporcao geral é
essa). A UVA mantém intensidade relativamente estavel durante o dia, atravessa nuvens e
vidros, e causa dano ao DNA e inflamacéo em lGpus sem provocar queimadura visivel. A
auséncia de vermelhiddo n&o € sinal de seguranca.

N

VAN

OBSERVACAO CLINICA
No consultério

E comum escutar pacientes descreverem anos de convivéncia com o lipus sem associar a
fadiga — ou as dores articulares — as exposicfes solares acumuladas da semana: a caminhada
matinal de camiseta, o0 almog¢o no patio, o trajeto a pé até o ponto de 6nibus. Essa "ficha que cai"
tende a acontecer quando a pessoa entende que a radiacdo UV ndo precisa deixar vermelhiddo
para disparar inflamac&o sistémica. E uma percepcéo que muda a adeséo a fotoprotecdo — e,
na pratica, muda a atividade da doenca.

Dr. Victor Bergot - Reumatologia —9—
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PARTE 2

Os inimigos invisiveis

Conhecer a radiacéo UV é metade do jogo. Na outra metade, saber onde ela se esconde — porque o sol esta
longe de ser o Unico lugar.

CAPITULO 3

UVA, UVB e luz visivel: qguem é quem

O que a gente chama de "sol" €, na verdade, uma mistura de diversos tipos de radiacdo. Para a sua
pele, trés delas interessam mais:

+ energia, + penetracao curta - energia, + penetracéo profunda
UVC « 100-280 UVB « 280-315 UVA-II « 315-340 UVA-| « 340-400 Luz visivel « 400-700nm Infraverm. « >700nm
s N

0 UVB (280-315 nm)

E o que queima. Age na epiderme (camada superficial). Principal causador de queimadura solar,
vermelhidao e cancer de pele. Essencial para a producao de vitamina D. Convencédo CIE/OMS:
UVC 100-280 nm, UVB 280-315 nm, UVA 315-400 nm. A UVC e a UVB abaixo de ~290 nm s&o
filtradas pela camada de 0z6nio — o que efetivamente chega ao solo é a faixa de 290 a 315 nm.

J
~N

N/

6 UVA (315-400 nm)

E o que envelhece e, para pessoas com ltpus, o grande vildo. Penetra na derme, chega até os
vasos. Causa dano ao DNA e ativa inflamacao em IlGpus sem queimar. Esta presente o dia todo,
atravessa vidros e esta em varias lampadas. Segundo a OMS (INTERSUN/SunSmart), ~95% da
UV que chega ao solo é UVA e ~5% é UVB — propor¢do média, com variagcdo por estacao e
latitude.

Y4
AN

6 Luz visivel (400700 nm)

E a luz que enxergamos. N&o queima, mas pode causar escurecimento e manchas
(hiperpigmentac&o), principalmente em peles mais escuras. E emitida também por telas e
lampadas. Para se proteger dela, o creme branco comum néo basta — precisa ter cor (6xido de
ferro).

Dr. Victor Bercot - Reumatologia —10—
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UVB UVA-II UVA-I Luz visivel

Epiderme

Derme

Hipoderme (gordura)

Como cada tipo de radiacdo penetra na pele — do mais superficial ao mais profundo: UVB — UVA-Il - UVA-l -
luz visivel. A UVA-I chega até a derme profunda, atingindo vasos, fibroblastos e colageno, e ndo precisa causar
vermelhiddo para fazer estrago.

Onde vocé encontra esses raios (além do sol)

Um dos pontos mais subestimados na rotina de quem tem lUpus: a radiacdo UV ndo fica |4 fora. Ela
entra pela janela, sai de algumas lampadas, se esconde dentro dos carros. A protecdo precisa
considerar o dia inteiro.

Al
O \ /
Sol direto Janelas de vidro Lampadas halégenas Luz de emergéncia
(UVA + UVB) (UVA passa) e fluorescentes e salBes de beleza
e N

SAIBA MAIS
Janela néo é filtro

O vidro comum bloqueia bem a UVB, mas deixa passar a maior parte da UVA (sobretudo a
UVA-I, de maior comprimento de onda) — a fracdo exata varia conforme espessura, tipo e
revestimento do vidro. Para quem tem lUpus, basta essa fracdo para atuar como gatilho. Ficar
perto de janelas ensolaradas no trabalho ou em longas viagens de carro equivale a exposi¢ao
UVA significativa. Peliculas UV para residéncia e escritorio séo alternativas simples e muito
eficazes. No capitulo 11 falamos como escolher.

N J
L

CAPITULO 4
Indice UV e o melhor horario para viver avida

O indice Ultravioleta (IUV) é uma escala de 0 a 11+ que mede a intensidade da radiacdo UV que chega
a superficie. Quanto maior, mais rapido o dano acontece. E publicado diariamente por institutos
meteoroldgicos e aparece em praticamente todos os apps de clima do celular.

indice UV Nivel Recomendacéo
0-2 Baixo Risco geral minimo. Em lGpus, manter FPS 50+ diério.
3-5 Moderado Protecé@o necessaria para toda a populagéo. Evitar sol do meio-dia.

Protecédo reforcada. Buscar sombra entre 10h e 16h.

Dr. Victor Bergot - Reumatologia — 11—
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Protecéo total. Reduzir exposi¢cédo ao minimo.

11+ Extremo Evitar exposi¢éo. Protecdo maxima essencial.

ESPECIFICO PARA LUPUS

A tabela acima vale para a populagéo geral

Em ltpus, devido a fotossensibilidade basal e ao efeito cumulativo da UVA (que nao depende do
IUV alto), a recomendacéao é protetor solar FPS 50+ com PA++++ todos os dias,
independentemente do IUV. Considere a tabela como escala do risco geral, ndo como permisséo
para relaxar em dias de IUV baixo. Um refinamento honesto: em dias de IUV 0-1 (inverno
rigoroso em regides de latitude alta, céu muito encoberto, poucas horas de luz), cobertura com
roupa e chapéu pode ser suficiente nas areas cobertas, e o protetor facial segue indicado. Nao
estamos defendendo imobilismo; estamos defendendo consisténcia. Cabe ressalva: essa € a
conduta que a maioria dos especialistas em IUpus cutaneo adota hoje — baseada em
extrapolacdo do ensaio de Kuhn (2011, com trés protetores de amplo espectro em LEC), no
principio de que a UVA é constante ao longo do dia e nas recomendacdes de sociedades
dermatoldgicas gerais. Nao € uma diretriz numerada em documento formal internacional com
traducédo direta para lUpus; é pratica consensual bem fundamentada.

No Brasil, entre outubro e marco (primavera/verao), o UV supera 11 em boa parte do pais durante as
horas centrais do dia. Mesmo em cidades de clima mais frio ou encoberto, o indice pode ficar em "alto"
guando ha neblina fina — até 80% dos raios UV atravessam em nuvens finas ou altas, proporgcédo
bem menor em céu densamente encoberto (OMS/ICNIRP).

A janela do dia a seu favor

Uma das medidas mais eficazes e que ndo custa nada é programar atividades ao ar livre para o inicio da
manha ou o fim da tarde. O IUV antes das 9h ou apds as 16h € substancialmente menor do que no
meio-dia — tipicamente uma fragdo do valor pico, variando com latitude, estagdo e cobertura de
nuvens. Em termos praticos: menos gatilho para o lupus com a mesma dose de lazer.

I N

FERRAMENTAS
Apps Uteis para consulta diaria

SunSmart Global UV (OMS) — gratuito, mostra IUV por hora no seu endereco.

Climatempo / Tempo Agora / Apple Clima — costumam trazer previsdo de UV no dia.

Nos celulares Android, pesquisar "indice UV" no widget de clima normalmente ja exibe o valor
em tempo real.

Dr. Victor Bergot - Reumatologia — 12—
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-

A

ATENCAO
Cuidado com superficies que refletem UV

Os percentuais abaixo séo valores maximos em condic6es especificas (superficie limpa,
angulo solar alto); na pratica cotidiana a reflexéo real costuma ser menor, mas ainda
clinicamente relevante.

Neve fresca reflete até cerca de 80-85% da radiacdo UV (OMS/ICNIRP) — pode aumentar
substancialmente a dose total recebida, especialmente em areas normalmente protegidas pela
sombra do préprio corpo (queixo, narinas, I6bulos das orelhas).

Areia clara seca, até cerca de 18%. Superficie da agua, até cerca de 15% (esses séo valores
maximos, em condi¢cdes especificas — areia seca, angulo solar alto; na pratica a reflexao
costuma ser menor, mas suficiente para somar dose).

Grama e asfalto refletem pouco (2-4%), mas a falta de sombra torna campos e calcadas areas
de atencéo.

Em dias parcialmente nublados, grande parte dos raios UV continua atravessando. A
OMS/ICNIRP descreve transmissao de até 80% em nuvens finas ou altas, proporcéo

substancialmente menor em céu densamente encoberto. Mesmo assim, mesmo nuvens
espessas nao bloqueiam o suficiente para dispensar protecdo em quem tem lUpus.

Dr. Victor Bergot - Reumatologia
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PARTE 3

Protetor solar, seu maior aliado

O protetor solar é a medida mais importante e mais bem estudada de fotoprote¢do em lapus. Encare-o como
uma medida terapéutica continua — ndo como cosmeético, nao como opcional. Mas ha muita informacao
errada rodando por ai. Vamos ao que a ciéncia mostra, passo a passo.

CAPITULO 5

O que significam FPS, PPD e "amplo espectro”

Abrir a embalagem de um protetor solar € como entrar em uma sopa de letrinhas: FPS 30, FPS 50+,
PA++++, UVA, PPD 16, amplo espectro. Vamos traduzir cada um, porque escolher certo comeca por
entender o que esta rotulado.

FPS — Fator de Protecao Solar

Mede a protecdo contra a radiacdo UVB (a que queima). Tecnicamente, FPS 50
indica que a pele protegida recebe cerca de 1/50 da dose de UVB que receberia sem
protecdo, em condi¢fes ideais de aplicacdo (2 mg/cm?).

Nao é tempo! A ideia de que "FPS 50 = posso ficar 50x mais tempo no sol" é
equivocada — a dose UV depende da intensidade, do horario, do fototipo e da
superficie. Use o FPS como uma medida de qualidade da barreira, ndo de crédito de
tempo exposto.

Para llpus, a recomendacéo é FPS =50. A diferenca real de protecédo entre FPS
30 e 50 é significativa em doses reais de aplicacao.

PPD ou PA — a protecao UVA
O numero do FPS nédo diz quase nada sobre UVA. Para saber se o produto protege contra UVA (a
radiagdo mais relevante para IUpus), procure no rotulo um desses indicadores:

Indicador O que procurar no rétulo O que significa

PA PA+++ ou PA++++ Padréo japonés. PA++++ = protecdo UVA muito
alta. Ideal para lupus.

PPD PPD =16 Padréo europeu. Niameros maiores = melhor.

UVA em circulo Selo com "UVA" circulado Padrdo europeu mais antigo. Indica protegéo
minima aceitavel.

Amplo espectro "Amplo espectro” ou "Broad Padrdo americano (FDA). Protege contra UVA e

spectrum” UVB.
Razédo UVA/FPS Relacao = 1/3 Critério técnico do padréo europeu 1ISO 24443 (uma

norma internacional que define como medir a
protecdo UVA) — é o que garante o selo UVA
circulado. Raramente aparece em numeros no
rétulo; é o que esta por tras do selo.
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SAIBA MAIS
Regra pratica para escolher o rétulo

Procure a combinacdo FPS >50 + PA++++ (ou texto "amplo espectro”). Se o produto ndo
mencionar protecdo UVA, devolva a prateleira — ele pode estar protegendo s6 metade do
problema.

N J
o

CAPITULO 6

Filtros fisicos, quimicos e com cor

Agora que vocé sabe como ler o rétulo, vamos ao que esta dentro do tubo. Os protetores se dividem
basicamente em trés familias, cada uma com vantagens préprias. Para lupus, a boa noticia: ndo existe
uma familia claramente superior, desde que o produto ofereca amplo espectro com FPS alto.

Fisicos Quimicos Com cor
(minerais) (orgéanicos) (tintados)

Filtros fisicos / minerais
Contém 6xido de zinco e/ou didxido de titanio. Funcionam formando uma pelicula sobre a pele que
reflete e absorve os raios UV.

Vantagens Desvantagens
* Quase nunca causam alergia ou irritag&o. « Podem deixar leve residuo esbranquicado,
- ldeais para pele sensivel, com eczema ou sobretudo em peles mais escuras.
rosacea. « Textura as vezes mais pesada.
- Otima opc¢&o para criancas (a partir de 6 » Nanoparticulas (usadas para reduzir o
meses). branco) ndo protegem contra luz visivel.

* N&o séo absorvidos significativamente pela
pele.

Filtros quimicos / orgénicos

S&o moléculas que absorvem os raios UV e liberam essa energia como calor. Os principais nomes
guimicos que aparecem nos rotulos brasileiros incluem avobenzona, octocrileno, ecamsule (também
conhecido como Mexoryl SX), drometrizol trissiloxano (Mexoryl XL), bemotrizinol (Tinosorb S) e
bisoctrizol (Tinosorb M), entre outros.

Vantagens Desvantagens
» Textura leve, facil de espalhar. « Maior chance de irritagdo em peles sensiveis.
» Sem residuo branco, aceitacdo cosmética  Alergia de contato é descrita com frequéncia
alta. em séries dermatoldgicas europeias —
- Existem combinagdes muito eficazes contra especialmente octocrileno e, em menor grau,
UVA (ex.: ecamsule + avobenzona). avobenzona e oxibenzona.
 Alguns sao fotoinstaveis se ndo combinados
corretamente.

Protetores com cor (tintados)
Contém oOxidos de ferro em diferentes tons, que protegem também contra a luz visivel — a parte do
espectro que pode causar manchas e escurecimento, sobretudo em peles que bronzeiam com facilidade
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ou raramente queimam (fototipos Ill a VI), e em quem tem tendéncia a hiperpigmentacdo
pés-inflamatéria — muito comum apds lesbes de lapus. O critério técnico defendido por painel de
especialistas (Passeron et al., JEADV 2021) é UVA-PF 21/3 do FPS associado a 6xido de ferro para

cobrir também luz visivel.
s a\

SAIBA MAIS

o Para quem os protetores com cor sdo especialmente indicados
Fototipos I, IV, V e VI (peles castanhas, orientais, negras).
Histérico de manchas escuras apos les6es do lUpus.
Melasma associado.
Quem quer cobertura leve e protecdo extra em uma Unica etapa.

N J
o

CAPITULO 7

Como escolher o ideal para a sua pele

A regra de ouro, repetida em sociedades dermatologicas ha décadas e reforcada em guias de consenso
sobre uso de protetor solar, é simples: o0 melhor protetor solar € aquele que vocé realmente vai usar
todo dia. Ou seja, escolher € menos sobre "o mais potente" e mais sobre o0 que se encaixa na sua pele,
Nno seu orgamento e na sua rotina.

Por tipo de pele

Seu tipo de pele Textura ideal Dica extra
Oleosa / acneica Gel, gel-creme, fluido, toque Rotulos "oil-free”, "ndo comedogénico".
seco
Seca / xerotica Creme ou lo¢do mais rica Procure hidratantes na formula: glicerina,

ureia, ceramidas.

Mista Fluido ou gel-creme leve Versao para peles mistas.

Sensivel, eczema, rosacea Mineral (ZnO / TiOZ), sem Evitar avobenzona, octocrileno, 4élcool e
fragrancia perfume.

Madura Creme com hidratantes e Ingredientes bénus: vitamina E, niacinamida.

antioxidantes

Por fototipo (tom da pele)

O fototipo de Fitzpatrick classifica a pele conforme a reacao ao sol. Fototipos mais claros tém maior risco
de queimadura; mais escuros, mais risco de manchas por luz visivel.

Para lupus, FPS =50 e PA++++ valem para todos os fototipos — 0 que muda entre 0S grupos € o
ganho de usar ou ndo uma versdo com cor (6xido de ferro, protecao adicional contra luz visivel e melhor
cobertura de hiperpigmentacéo).

Fototipo Resposta a exposicéo solar Sobre o protetor com cor

-1l Sempre/geralmente queima, bronzeia Opcional. Considere a versdo com cor se vocé tem

pouco histérico de manchas pos-lesdo de lupus — ldpus
cutédneo deixa hiperpigmentagdo mesmo em peles
claras.
-VI Queima pouco a nunca; bronzeia de Recomendado. Para fototipos IV-VI, protetor com
moderado a intenso cor é a opcéo ideal: a luz visivel é gatilho relevante de

hiperpigmentac@o em peles mais escuras.
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ATENCAO
Ingredientes a evitar em caso de pele sensivel ou alergia

Filtros: benzofenona-3 (oxibenzona), octocrileno, avobenzona — séo os trés alérgenos mais
comuns em protetores.

Conservantes: parabenos, liberadores de formaldeido.
Outros: fragrancias, alcool em alta concentragéo, lanolina.

Se o protetor causa coceira, vermelhiddo ou piora de eczema, vale trocar por uma opc¢ao
mineral, sem fragrancia e conversar com seu dermatologista.

o
CAPITULO 8

Como aplicar certo: aregra da colher de cha

Aqui mora o segredo mal contado da fotoprotecdo: a quantidade importa tanto quanto a marca.
Estudos mostram que a maioria das pessoas aplica apenas 1/3 a 1/2 do que seria necessario
para alcancar o FPS do rotulo.

Rosto + pescogo

3 FTUs
Tronco (frente)
6 FTUs
Costas
6 FTUs
Cada brago
3 FTUs
Cada perna
6 FTUs

Dorso dos pés
1FTU
1 FTU = 0,5 g (uma linha do dedo indicador) ¢ corpo inteiro: cerca de 30 g (~30 mL)

Duas unidades ajudam a visualizar a quantidade certa. A FTU (fingertip unit) € a quantidade de creme
que cabe em uma linha do dedo indicador, da ponta até a primeira dobra (cerca de 0,5 g). E a unidade
mais precisa. Dose laboratorial minima para rosto + pescogo: cerca de 2 FTUs (~1 g) — dose tedrica
para alcancar o FPS do rétulo (a literatura usa referéncias variadas, de Schneider propondo 1 colher de
chéa para corpo todo a Faurschou & Wulf detalhando a curva dose-FPS em BJD 2007). Meta prética
recomendada em lUpus: cerca de 3 FTUs (~1,5 g, uma colher de ch& rasa) — ligeiramente acima da
dose laboratorial, para cobrir com folga as areas esquecidas tipicas da aplicacdo caseira, sem deixar
residuo branco. Estudos mostram que a maioria das pessoas aplica bem menos do que imagina; mirar
em 3 FTUs compensa essa subdose natural. Aplicar muito mais do que isso ndo da protecdo extra
proporcional — FPS tem platd, ndo escala linear com quantidade. Para o corpo inteiro, a recomendacgao
€ de aproximadamente 30 mL (2 colheres de sopa), distribuidos conforme o diagrama.
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SAIBA MAIS
Por que a quantidade muda tudo

O FPS é medido em laboratério com a dose padrao de 2 mg/cm?2 de creme. Em doses reais
(tipicamente 0,5 a 1 mg/cm?2), a protecao cai de forma desproporcional a reducéo da
guantidade aplicada: quem aplica metade da dose nao fica com metade da protecao — fica
com bem menos. Estudos (Faurschou & Wulf, BJD 2007) descrevem essa relagdo como curva,
ndo como uma reta. E por isso que muitas pessoas "queimam mesmo usando protetor" — quase
sempre é subdose.

A J/

Areas que todo mundo esquece

P B = = § ©

Dorso Nuca e Canto interno Labios Dorso Couro
das orelhas pescoco dos olhos dos pés cabeludo
e reparticdo
e N

DICA
Técnica "aplicar, distribuir, espalhar"

1. Aplicar: coloque pontinhos de creme em varias areas do rosto ou da regido a ser protegida
(testa, bochechas, nariz, queixo).

2. Distribuir: use os dedos para puxar o produto suavemente de um ponto ao outro, sem
esfregar.

3. Espalhar: finalize com toques leves para criar um filme uniforme. Nao esfregue vigorosamente
— 0 protetor se acumula em sulcos e abandona areas lisas.
AU )
L

CAPITULO 9
Reaplicacao, formulacdes e detalhes que importam

De quantas em quantas horas?

A regra principal, endossada pela AAD (American Academy of Dermatology) e pela maioria das
sociedades, é simples: aplique 15 a 20 minutos antes de sair e reaplique a cada 2 horas de exposicao,
ou imediatamente depois de transpirar muito, nadar ou se secar com toalha. Regra com dois tempos tem
muito mais adesé&o na vida real do que regra com trés tempos.

e A

SAIBA MAIS
Regra pratica de reaplicacéo

Aplicacéo inicial: 15 a 20 minutos antes de sair.

Reaplicacdo: a cada 2 horas, ou imediatamente apés suar muito, hadar ou se secar com toalha.

Em ambientes fechados com iluminacédo LED e longe de janelas ou qualquer entrada de luz
natural, a exposicao UV é muito baixa, e a reaplicacao pode ser menos frequente. Mas se houver
janelas ensolaradas, lampadas fluorescentes ou halégenas préximas, mantenha o intervalo de
2 horas — em lUpus, a margem de seguranca é menor.

A J
Refinamento opcional ("dose corretora”): alguns especialistas acrescentam uma reaplicagdo 15 a 30 minutos
apos o inicio da exposicao, baseada em estudos de modelagem (Diffey) que mostram que a maior falha da dose
inicial séo areas esquecidas, e que uma segunda camada cedo cobre esses buracos. Nao é parte da diretriz
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padrdo da AAD e nao é obrigatério — se vocé consegue fazer, ajuda; se atrapalha a adeséo, fique com a regra
simples.

Qual formulacé&o escolher

Formulagao Quando usar Observagdes

Creme /locéo Corpo e rosto seco Mais confidvel e uniforme. Pode ser pesado para
pele oleosa.

Gel / fluido Rosto oleoso, acneico Leve, toque seco. Ideal para quem usa
maquiagem.

Sérum Rosto (uso diario) Absorcdo rapida, cabe na rotina sob a
magquiagem.

Spray Reaplicagéo rapida no corpo Evitar aplicar direto no rosto. Borrife nas méos e

Bastao

espalhe. Nao usar ao vento.

Areas pequenas (nariz, Cobertura irregular se usado como Unica
orelhas, labios) protecdo. Bom como complemento.

P6 compacto / mineral Reaplicacdo sobre maquiagem  Refor¢co apenas — nunca substituto. A dose

real aplicada em po6 fica muito abaixo dos 2
mg/cm? necessérios para o FPS rotulado; serve
para dar uma camada extra ao longo do dia, ndo
para substituir o creme/fluido da manha.

A

\
ATENCAO

Spray e bastado: cuidado com a dose
Estudos mostram que o bastao aplica, em média, apenas cerca de 20% da dose ideal. Use
para retoques em areas pequenas — ndo como protecao principal.

Sprays aplicam mais produto que bastdes, mas em condi¢des de vento a perda é enorme.
Borrife sempre nas maos primeiro e espalhe.

Protetor + maquiagem: aplique o protetor, aguarde 2 a 3 minutos e depois a base. Para
reaplicar, use p6 mineral ou spray leve.

AN

N (O

DERMATITE SEBORREICA
Pele com dermatite seborreica — o que muda

Dermatite seborreica (descamacéo e vermelhiddo nas sobrancelhas, sulco nasal, couro
cabeludo) é comum em pacientes com LES e muda a escolha da formulagéo do protetor.
Preferéncias praticas: fluidos leves ou séruns, com textura gel, de preferéncia sem
fragrancia e sem 6leo; evitar cremes pesados em areas seborreicas (sobrancelhas,
entre-nariz) porque pioram a descamacéao; no couro cabeludo, usar spray ou pentear um pouco
de pé com FPS. Se ha piora com o protetor atual, tente uma verséo "oil-free" antes de concluir
que o produto € o problema — geralmente € a formulacao, ndo a fotoprotecdo em si.

Dr. Victor Bergot - Reumatologia — 19—



ESCUDO DE LUZ - MANUAL DE FOTOPROTEGCAO EM LUPUS

e A\
o CAMUFLAGEM DERMATOLOGICA

Maqguiagem corretiva para lesdes de lUpus cutaneo

Para muitas mulheres (e alguns homens) jovens com LEC, as les@es residuais, cicatrizes e
hiperpigmentacdes no rosto e colo sdo um peso diario. Camuflagem bem feita devolve
autonomia. Dicas praticas, sem endosso de marca: (1) escolha corretivos especificos de
camuflagem dermatolégica — tém alta cobertura e costumam incluir FPS; (2) aplique sempre
depois do protetor solar e antes da base comum; (3) em lesfes ativas (vermelhas,
descamativas), evite maquiagem até que acalmem, para nao irritar mais; (4) para
hiperpigmentacéo residual (manchas escuras pés-leséo), corretivos tom amarelado/ocre
neutralizam melhor que os tom rosa/bege padrao; (5) remover todo o produto ao fim do dia com
higienizacéo dupla (6leo ou micelar + sabonete suave). Se vocé quer algo mais técnico, cursos
gratuitos de camuflagem dermatoldgica existem em grandes servicos publicos e em
associacdes de pacientes — pergunte.

Resumo pratico — protetor solar
4 N

CHECKLIST
m FPS >50 e PA++++ (ou "amplo espectro”).

m Textura compativel com o seu tipo de pele e rotina.

m Aplicar a dose recomendada (ver diagrama do cap. 8): 3 FTUs rosto+pescoco, 3 FTUs cada
braco, 6 FTUs tronco, 6 FTUs cada perna.

m 15-20 minutos antes de sair; reaplicar a cada 2 horas ou depois de suor/agua.
m Na&o esquecer orelhas, nuca, labios, dorso dos pés e couro cabeludo.
m Para fototipos IlI-VI ou histéria de manchas: preferir versédo com cor.
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PARTE 4

Protecao que vai além do creme

Nenhum protetor solar protege 100%. A combinacdo com roupas, chapéus, sombra e planejamento do dia é
0 que de fato blinda a sua pele.

CAPITULO 10

Roupas com UPF, chapéus e 6culos

Roupas sdo o melhor protetor solar que existe: ndo saem com 0 suor, ndo precisam ser reaplicadas e
cobrem é&reas extensas com custo Unico. A medida que serve como referéncia de protecdo € o UPF
(Ultraviolet Protection Factor), que funciona como o FPS s6 que para tecidos.

UPF Classificagéo % de raios UV bloqueados Recomendacgéo

15-24 Boa 93,3 -95,9% Minimo aceitavel

25-39 Muito boa 96,0 — 97,4% Recomendado para uso diario
40-50+ Excelente 97,5% ou mais Ideal para lipus

Oculos de sol
com protecao UV

>

Camisa de Chapéu de aba
manga longa UPF larga (27,5 cm)

e N

DICA
Dicas para escolher bem

Cor importa: cores escuras e intensas protegem mais que pastéis; mesmo tecidos mais claros
podem ser tratados para ter UPF alto.

Trama fechada: se vocé olha através do tecido contra a luz e enxerga muitos pontinhos, ele
deixa passar UV.

Molhar diminui protecdo em algodao branco fino (a queda pode chegar perto de 50% nesse
tecido especifico). Tecidos técnicos com UPF (poliamida, poliéster) mantém a protecéo quando
molhados — nao generalize a perda para qualquer camiseta.

Chapéu: aba circunferencial de =7,5 cm. Bonés tradicionais deixam orelhas, pescoco € laterais
do rosto expostos.

Oculos: procure selo "100% UV" ou "UV400". Lentes maiores e modelo esportivo protegem
melhor lateralmente.
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SAIBA MAIS
Onde encontrar roupa UPF no Brasil

Ha hoje oferta ampla de camisas, camisetas, cal¢as, leggings e chapéus com UPF 50+ em redes
esportivas e em lojas especializadas em protecéo solar. Procure no rétulo o selo UPF 50+ e
pecas infantis certificadas — estéo cada vez mais disponiveis. Também existem produtos de
lavagem que aumentam o UPF de roupas comuns. Evite afirmacdes genéricas de "protecdo UV"
sem numero de UPF no rotulo.

o
CAPITULO 11

Protecdo em casa, no trabalho e no carro

Uma das descobertas mais frustrantes quando se recebe o diagndstico é perceber que o sol continua
ativo mesmo "la dentro". Esta € uma parte negligenciada por muitos pacientes — e, felizmente, tem
solucdes simples.

Janelas: o inimigo oculto

O vidro comum bloqueia UVB, mas deixa passar a maior parte da UVA — suficiente para ser gatilho em
lGpus. Trabalhar ou descansar perto de janelas ensolaradas pode significar varias horas de exposi¢ao
UVA por dia.

DICA

Solugdes praticas para janelas

Peliculas UV residenciais / comerciais: os produtos de melhor qualidade afirmam bloquear
guase a totalidade dos raios UV e costumam durar varios anos se bem instaladas, com
variacdo conforme exposicao, qualidade do produto e manutencéo. Peca ao instalador
documentacao técnica e garantia.

Cortinas blackout ou persianas nos comodos de maior uso.

Reposicionar sua estacao de trabalho — afastar-se da janela ou virar a mesa para que o sol
ndo chegue direto na pele.

Verificar também janelas na beirada da cama, principalmente se vocé dorme com elas
destapadas.

Lampadas e telas

Lampadas fluorescentes e halégenas emitem pequenas quantidades de UV; lampadas LED modernas
emitem muito pouco. Telas de computador, TV e celular emitem principalmente luz visivel (inclusive a
famosa "luz azul"), ndo UV significativa. Isso tranquiliza: ficar em home office ndo é gatilho para
[Gpus por causa das telas.

DICA
Quando ailuminacao artificial importa

Pessoas que passam o dia em consultérios de estética, cabines fotograficas, palcos
teatrais ou laboratorios com luz UV devem conversar com o médico sobre equipamentos de
protecéo.

Lampadas fluorescentes compactas muito proximas (a menos de 30 cm) podem afetar pessoas
com fotossensibilidade extrema — trocar por LED resolve.

o
CAPITULO 12
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Planeje seu dia: horéarios, sombra e bom senso

A fotoprotecdo mais eficaz é a que custa zero real: evitar a exposicdo desnecessaria. Isso nao significa

se esconder — significa fazer pequenos ajustes de horario e de rotas.

Sim, viva normalmente Com atencéao redobrada
» Caminhadas antes das 9h ou depois das » Eventos entre 10h e 16h sem sombra.
16h30. - Piscinas abertas ao meio-dia.
« Encontros ao ar livre em locais com arvores e - Grandes deslocamentos a pé no verao.
toldos. - Esporte em altitude (serra, neve) — UV é
« Atividades esportivas: ténis, futebol, corrida, mais intensa.

ginastica — com a roupa e horéario adequados.

- Férias na praia, na serra e até na neve (com
adaptacoes).

Vs

SAIBA MAIS

0 A regra da sombra
Quando a sua sombra € mais curta do que vocé, o sol esta acima de 45° de elevagcdo — o
horario mais agressivo, costumeiramente entre 10h e 16h no Brasil. Quando a sombra é mais
longa, a exposicdo é mais branda. E uma regra de bolso que funciona em qualquer lugar do
planeta sem precisar de celular; apenas lembre-se de que, em latitudes muito distantes do

Equador ou em estac6es com sol mais baixo (inverno), a janela de "sombra curta" encolhe ou
pode nem existir — a regra continua valida, o horario de risco é que pode ser diferente.
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PARTE 5

Medicamentos e sensibilidade ao sol

Alguns remédios — inclusive alguns usados no préprio lipus — tornam a pele mais sensivel. Outros
protegem. Saber qual é qual muda a forma de se expor ao sol.

CAPITULO 13
Remeédios que aumentam a fotossensibilidade

Este capitulo €&, deliberadamente, o mais técnico do livro — porque o tema aparece em consulta e vale ter onde
conferir. Se vocé quer o essencial, va direto ao quadro de alerta préatico no fim do capitulo. Se quer entender os
porqués, leia na ordem.

Fotossensibilidade por medicagcédo é um fendbmeno bem descrito em toda a medicina — nédo é "coisa do
lUpus". A lista a seguir cobre as medicacdes mais comuns no dia a dia. Se vocé estd em uso de alguma
delas, combine com seu médico se faz sentido mudar o horario ou refor¢ar a protecao.

C N

DICA

Em cinco classes — o0 que vocé precisa saber agora

Antibidticos (doxiciclina, sulfas, fluoroquinolonas): queimaduras mais faceis enquanto durar o
tratamento. Reforce protetor e sombra.

Diuréticos tiazidicos (hidroclorotiazida, clortalidona) para presséo alta: associacdo bem
estabelecida. Prefira tomar a noite e converse com seu cardiologista.

Anti-inflamatérios — piroxicam (gel ou oral) e cetoprofeno em gel sdo os mais associados. O
cetoprofeno gel merece atengédo extra (veja alerta neste capitulo).

Azatioprina e outros imunossupressores: aumentam risco de cancer de pele a longo prazo —
rastreamento dermatolégico é obrigatorio.

Amiodarona e voriconazol: entre os medicamentos de uso mais restrito, s&o os de associagdo
mais forte — protetor rigoroso é regra.

AN )

O quadro acima cobre o essencial para a maioria dos pacientes. A tabela completa na proxima pagina € uma
consulta de referéncia — util se o seu remédio ndo esté na lista curta ou se vocé quer entender por que a classe
aparece aqui. Se ndo € o seu caso, pule para o proximo capitulo sem culpa.

L
CAPITULO 13 - TABELA PARA CONSULTA

Tabela completa de fotossensibilizantes

Use esta tabela apenas como consulta, quando precisar. Organizada em dois blocos: uso comum no dia a dia e
uso mais restrito.

A tabela esta organizada em dois blocos: primeiro os medicamentos de uso frequente no dia a dia; depois, de uso
mais restrito. Se 0 seu remédio nao esta aqui, isso ndo significa que ele seja seguro para o sol — significa apenas
gue a associacdo ndo é comum o bastante para entrar na lista. Em ddvida, pergunte ao seu médico ou
farmacéutico.

Uso comum no dia a dia
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Classe

Antibioticos

Anti-inflamatori
0s

Anti-inflamatori
os

Anti-hipertensiv
os / diuréticos

Anti-hipertensiv
os / diuréticos

Anti-hipertensiv
os / diuréticos

Antiarritmicos

Psicotrépicos

Antifingicos

Antifangicos

Retinoides
topicos e orais

Imunossupress
ores

Exemplos comuns

Doxiciclina, tetraciclina,
sulfas, fluoroquinolonas
(ciprofloxacino,
levofloxacino,
moxifloxacino)

Piroxicam (oral ou topico),
cetoprofeno (sobretudo em

gel)

Naproxeno, ibuprofeno

Hidroclorotiazida,
clortalidona

Furosemida

Anlodipino

Amiodarona

Clorpromazina (e outros
fenotiazinicos)

Voriconazol
Terbinafina
Tretinoina, adapaleno,
isotretinoina
Azatioprina, metotrexato,

micofenolato

Dr. Victor Bergot - Reumatologia

Nivel de
evidéncia

Forte

Forte

Moderada

Forte

Moderada

Relatos

isolados

Forte

Moderada

Forte

Moderada

Moderada

Variavel

Observacdao

Os mais classicos. Uso comum em acne,
infeccdo urinaria, pneumonia.

O piroxicam é um dos fotossensibilizantes
mais classicos em ambas as vias — oral e
tépica. Nota: a apresentacdo tdpica do
piroxicam sofreu restricdes regulatérias na
Europa (EMA, 2007) justamente pelo risco
de fotossensibilizagédo; no Brasil, a forma
em gel é pouco comum e deve ser usada
com cautela — confira a disponibilidade e
eventuais alertas da ANVISA vigentes.
Sobre cetoprofeno gel, veja o box de alerta
logo abaixo desta tabela.

Associacdo descrita, mas bem menos
consistente que piroxicam/cetoprofeno.
Uso ocasional e orientado desses AINEs
segue aceitavel em lipus — ndo é motivo
para evitar ibuprofeno da farmacia por um
dia de dor.

Tiazidicos séo 0s
fotossensibilizantes do grupo.
horario noturno quando possivel.

principais
Preferir

Diurético de alca. Associacdo descrita,
menos potente que tiazidicos.

Entre os bloqueadores de calcio, ha relatos
isolados. Menos consistente.

Fotossensibilidade classica, com
pigmentacao azul-acinzentada
caracteristica em areas fotoexpostas apoés
uso prolongado.

Classe com potencial bem descrito —
menos frequente na pratica atual.

Fotossensibilidade intensa.

Causa classica de Ilupus cuténeo
subagudo induzido por droga (aparece
também no box DILE abaixo — sdo duas
facetas do mesmo problema: a terbinafina
tanto aumenta fotossensibilidade quanto
pode disparar quadro tipo-LEC,
especialmente em paciente com LES
conhecido).

Redobrar fotoprotecéo durante o uso.

Aumentam sensibilidade e risco de cancer
de pele com uso prolongado.
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Classe Exemplos comuns Nivel de Observacdao

evidéncia
Inibidores de Omeprazol, pantoprazol, Relatos Causa reconhecida de Idpus cutaneo
bomba de esomeprazol isolados subagudo induzido por droga, com séries
prétons (IBPs) de casos e meta-relato (Aggarwal 2016).

Relevante em LES porque essa classe é
muito usada em pacientes que também
recebem AINE ou corticoide. Considerar
essa possibilidade se houver quadro
cutdneo novo apos introducao do IBP.

Estatinas (hipoli Simvastatina Relatos Raros relatos de lGpus cutédneo subagudo
pemiantes) (principalmente), isolados e fotossensibilidade. Ndo é motivo para
atorvastatina suspender a estatina — € motivo para

considerar essa possibilidade se houver
piora cutdnea sem outra explicacao.

Nota para paciente onco-reumatoldgico: inibidores de checkpoint (anti-PD-1, anti-PD-L1, anti-CTLA-4) vém
sendo reconhecidos como causa emergente de reacdes tipo IUpus cutdneo subagudo e outras dermatoses
autoimunes. Se vocé esta em imunoterapia oncoldgica, a decisdo € sempre conjunta entre oncologia e
reumatologia — este ebook ndo substitui essa discusséo.

« N

DICA
Q Estratégias simples para reduzir o efeito
Tomar a noite, quando possivel, medicamentos de dose Unica diaria.
Usar FPS 50 + PA++++ consistentemente, com reforco de roupas e sombra.

Nao interrompa um medicamento por conta prépria — converse com o médico antes de mudar
qualquer esquema.

Peca exame dermatolégico anual se esta em imunossupressor ha mais de 1 ano.

AY 2
L

SAIBA MAIS
Imunossupressao e outras infeccdes de pele fotoexposta

Pacientes em imunossupressao prolongada tém risco aumentado de reativacao de herpes
simples (HSV) labial e de lesdes por HPV em areas fotoexpostas — o sol é gatilho para ambos.
Vacinacao contra HPV (disponivel no SUS até os 45 anos) e, quando indicado pelo médico,
profilaxia antiviral em pacientes com herpes labial frequente fazem parte do cuidado integral.

PARTE 6

Alimentacao, vitamina D e capsulas

A comida do seu prato, a vitamina D do seu exame e alguns suplementos podem somar — ou subtrair — a
sua fotoprotecao.

CAPITULO 15

Alimentos que protegem (e os que devem ser evitados)
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A dieta mediterranea vem sendo associada, em estudos observacionais (como
Pocovi-Gerardino 2021, transversal), a menor atividade de doenca em lUpus. S&o estudos de
associacdo, ndo de causalidade — mas o sinal é consistente. H4 ingredientes com acéo
antioxidante e anti-inflamatéria que podem ajudar.

e D
ﬂ FORCA DE EVIDENCIA VARIAVEL

Antes de ler a tabela

Nenhum destes itens substitui protetor solar, roupas UPF ou evitacdo de exposicao. A
forca de evidéncia varia muito entre eles: licopeno tem ensaios clinicos razoaveis (Stahl 2001,
Rizwan 2011); 6mega-3 em IUpus é preliminar e heterogéneo; polifendis sdo extrapolacdo de
estudos em populacao geral. Considere esta tabela como "reforco dietético possivel", ndo como
prescricdo terapéutica.

(& J

Os amigos do prato — reforgo dietético

A tabela abaixo sintetiza ingredientes com acgdo antioxidante e anti-inflamatoria. A evidéncia € modesta e varia
por estudo; trata-se de reforgo dietético, ndo de substituto da fotoprotecéo tépica.

O qué Por qué Onde encontrar

Licopeno Estudos pequenos (Stahl 2001; Rizwan 2011) Tomate (especialmente cozido e
sugerem reducdo modesta do eritema UV processado), molho de tomate,
apos 10-12 semanas de consumo regular. melancia, goiaba, mamao.

Carotenoides Neutralizam radicais livres e absorvem parte Cenoura, batata-doce, abdbora,

(beta-caroteno, da radiacao. espinafre, couve, gema, salmao.

luteina, zeaxantina,
astaxantina)

Omega-3 (EPA e Em populacdo geral, aumenta a dose minima Sardinha, salm&o, atum, linhaga,
DHA) de eritema UV (Rhodes, 2003). Em ldpus, a chia, nozes.

evidéncia de beneficio sobre atividade de

doenca é preliminar e heterogénea — ainda

néo consolidada.

Polifendis (chd Acao antioxidante e modulacdo de citocinas Ché verde 3-4 xicaras/dia, chocolate

verde, cacau, inflamatorias. >70%, carcuma como tempero.

clrcuma)

Vitaminas Ce E Acdo sinérgica antioxidante. Frutas citricas, kiwi, piment&o,
morango, améndoas, azeite

extra-virgem.

4 N

SAIBA MAIS
Paciéncia cientifica

Os efeitos fotoprotetores da alimentacdo sé aparecem apos 10 a 12 semanas de consumo
regular. A protecdo € muito mais modesta que a de um FPS 50 — n&o troque o creme pela
salada. Mas é um reforco gratis e delicioso, que ainda ajuda em muitas outras frentes de saude.

A J

"Queimadura do limao": alimentos para manusear com cuidado

Algumas frutas e ervas contém substancias chamadas furocumarinas. Se elas respingam ou tocam a
pele e, na sequéncia, essa pele fica exposta ao sol, o resultado pode ser uma queimadura dolorosa com
manchas que persistem por meses — é a chamada fitofotodermatite, conhecida popularmente no
Brasil como "queimadura do lim&o" (e no jargdo médico internacional como margarita burn).
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( N

ATENCAO
A Lavar as méos sempre depois de manipular:
Limé&o e lima (suco espremido para caipirinha, drinks, tempero de peixe).
Toranja e bergamota.
Salsinha, cebolinha, coentro, aipo, pastinaca.
Figo verde (a seiva da arvore).

O contato com a pele seguido de exposicdo solar € o mecanismo tipico. Ingestdes em
guantidade normal de dieta ndo causam problema — néo precisa eliminar esses alimentos do
cardapio.

. J

E a alfafa?

Brotos e suplementos de alfafa contém L-canavanina. A evidéncia humana é essencialmente anedética
(relatos antigos e modelos animais); por precaucéo, oriente-se a evitar suplementos concentrados e
brotos em consumo regular. Nao ha perda nutricional relevante nessa decisdo — as demais fontes
vegetais de proteina seguem liberadas (feijao, lentilha, grao-de-bico, ervilha).

Concluséao pratica para o seu caso: ndo é preciso policiar a dieta. Mantenha uma alimentacao variada,
rica em vegetais, frutas, peixe e azeite; se gosta da ideia, pode aumentar peixes gordurosos (2-3 vezes
na semana) pelo 6mega-3. Evite suplementos de alfafa e extratos de ervas sem orientacdo. Nada disso
substitui o protetor solar, as roupas e a hidroxicloroquina.

|
CAPITULO 17 - LITERATURA EM EVOLUGAO - ULTIMA REVISAO ABRIL/2026

Fotoprotecao oral: o que funciona de verdade

Céapsulas que "substituem o protetor solar" nao existem — apesar da publicidade. Mas existem
suplementos que podem somar a protecao tépica. Os dois com mais evidéncia sdo a nicotinamida e o
extrato de Polypodium leucotomos.
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Nicotinamida (Vitamina B3)

Concluséo, antes do detalhe — em lUpus: ndo ha
indicagao, ponto. Ndo se automedique.

Por que nado: o estudo que mais se parece com o
perfil do paciente com LES é o ONTRANS (NEJM
2023), em transplantados renais imunossuprimidos
— e foi negativo. Nao ha ensaio dedicado em lUpus.
O uso seria off-label, sem evidéncia na nossa
populacdo.

Contexto histdrico (para quem quer entender o
porqué da confuséo): o estudo ONTRAC (NEJM
2015) foi feito em adultos imunocompetentes com
historico de cancer de pele ndo-melanoma e
mostrou reducao de 23% da incidéncia nessa
populagdo — foi incorporado as diretrizes
oncoldgicas (NCCN). Esse é o resultado que vira
propaganda. O problema é extrapolar para
pacientes imunossuprimidos, onde o beneficio ndo
se confirma.

Cuidados: hepatotoxicidade se refere a doses altas
(como as do ONTRAC); nicotinamida em doses
cosmeéticas ou dietéticas habituais ndo tem o
mesmo perfil de risco. Em qualquer cenario, evitar
em doenca hepatica ativa.

Polypodium leucotomos (PL)

Extrato de uma samambaia tropical, vendido
livremente em farmacias e marketplaces. A
evidéncia em humanos é de qualidade baixa a
muito baixa, com estudos pequenos e
heterogéneos — e ndo ha um Unico ensaio clinico
em lUpus. Para evitar gasto inutil e falsa sensacao
de seguranca: o Polypodium n&o substitui protetor
solar tépico, roupas UPF, evitacao solar nem
hidroxicloroquina. Se for considerado algum dia,
apenas em conversa direta com o0 seu médico —
nunca por iniciativa propria.

Concluséo prética para o seu caso: hoje,
Polypodium nédo é recomendado de rotina em
[Gpus. Se vocé ja usa por conta propria,
converse com seu médico antes de gastar com
mais uma caixa. O dinheiro rende mais em uma
roupa UPF, um chapéu de aba larga ou uma
reposicao do protetor solar que realmente
funciona.

CONCLUSAO — FOTOPROTECAO ORAL EM LUPUS

A sintese do capitulo em uma frase

Hoje, em lUpus, ndo ha indicacdo de nicotinamida profilatica nem de Polypodium
leucotomos. O racional mais proximo desse paciente (imunossuprimido) é o ensaio ONTRANS,
gue foi negativo; nao ha ensaio dedicado em IUpus para nenhum dos dois. Se algum dia forem
considerados em cenario muito especifico, que seja em decisdo conjunta com reumatologista e
dermatologista — nunca por iniciativa prépria. Este capitulo é informativo, ndo prescritivo.

ATENCAO
O que NAO adianta (ou pouco adianta)

Vitaminas isoladas em capsula (C, E, betacaroteno isoladamente) ndo mostram efeito

fotoprotetor robusto em ensaios clinicos.

Chas "detox" e "formulas naturais" sem padronizacdo — sem evidéncia e com risco de

interacdo medicamentosa.

Betacaroteno em alta dose em fumantes aumenta risco de cancer de pulméo. Evitar.

Extratos de ervas sem orientacao: erva-de-sdo-jodo, equinacea e alfafa podem piorar o lGpus

ou interagir com remédios.
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PARTE 7

Situacoes especiais

Criancas, gestantes, viajantes, trabalhadores ao ar livre: a fotoprotecao precisa se adaptar a vida real. Aqui
estao os recortes.

CAPITULO 18

Criancas e adolescentes com lupus

O lupus pediatrico tende a ser mais grave e exige fotoprotecao desde cedo. Estudos em criangcas com
LES (como Janthongsri e cols., Lupus, 2020) mostram que a maioria usa protetor solar, mas apenas
uma parcela pequena aplica na quantidade adequada — um ponto de melhora importante que
depende de orientagdo ativa da equipe.

Idade Recomendagdes especificas

Até 6 meses N&o usar protetor solar em geral (orientacdo AAP/SBP). Evitar exposicado direta
com sombra, carrinhos cobertos, roupas de manga longa e chapéu. Excecéo
individualizada: em lapus neonatal com lesGes cutaneas, o pediatra pode autorizar
pequenas quantidades de protetor mineral em areas pontuais.

6 meses a 2 anos Filtros fisicos/minerais (ZnO, TiOZ) em pele exposta. Evitar sprays pelo risco de
inalacdo. Preferir creme.
Pré-escolar e escolar Protetor FPS 50+ mineral ou pediatrico, aplicado antes da escola. Rotina no
escovar os dentes ajuda a fixar.
Adolescentes Preferir fluidos e géis oil-free. Conversar sem julgamento sobre bronzeamento
artificial (contraindicado) e sobre ritmo com amigos.
a D

DICA
' Estratégias que funcionam com crianca
Envolver na escolha do produto (aroma agradavel, embalagem divertida).
Fazer parte da rotina: escovou os dentes, passou protetor.
Incentivar a camiseta UPF no parquinho, piscina e educacao fisica.
Conversar com a escola sobre protetor solar no lanche e atividades ao ar livre.
No adolescente, enfatizar o aspecto estético — falar em "reduzir manchas e cicatrizes no
futuro" costuma funcionar melhor do que alertar para crise nessa idade.

A8 o
o

CAPITULO 19

Gestacao, amamentacao e planejamento familiar

A gestacdo em lUpus merece um manejo individualizado, sempre em conjunto com a equipe de
reumatologia e obstetricia. Em relacao a fotoprotecéo, ha algumas particularidades:
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4 N
CRITICO — HCQ NA GESTAGAO

A N&o suspenda a hidroxicloroquina na gestagéo
A EULAR 2023 orienta manter a HCQ em todas as gestantes com LES, independentemente do
status anti-Ro. A manutencéo reduz crises, melhora o desfecho gestacional e materno-fetal.
Essa é uma das decis6es de maior impacto em gestantes com lupus.

SAIBA MAIS
Outros pontos praticos na gestacao

Protetores minerais (ZnO, TiOZ) sdo considerados a opgdo mais segura, sem absorcao
sistémica relevante. Priorize durante esse periodo.

N (O
AN

Algumas gestantes desenvolvem melasma (cloasma gravidico) — as manchas no rosto. O
protetor com cor (6xido de ferro) ajuda a prevenir e tratar.

Reforcar vitamina D durante toda a gestacdo, com monitoramento.

SAIBA MAIS
Na amamentacgao
Todos os protetores solares comercializados passam por testes de seguranca. Apés o banho do

bebé, evite aplicar creme na regido do peito pouco antes da mamada para ndo deixar residuo no
rostinho da crianca. Protetores minerais continuam sendo a escolha mais tranquila.

N J
o

CAPITULO 20
Viagens: praia, serra, neve, aviao

Viajar com ldpus nao precisa ser um trauma. Com planejamento, é possivel aproveitar destinos
de sol, neve e até voos longos com seguranca.

Praia (tropical)
» Horario de ouro: antes das 9h30 ou depois das 16h30.
* Protecao: FPS 50+ resistente a agua, roupa UPF 50+ (saia-praia, camiseta, chapéu), guarda-sol ou
cabana.
» Reaplicar sempre depois do mar/piscina, mesmo em produto "a prova d'agua”.
 Areia clara e seca reflete até cerca de 18% da UV — nao basta ficar debaixo do guarda-sol.

Serra e altitude — o cenério mais provavel
Mais comum para o paciente brasileiro do que esquiar: visitar Bogota (~2.600 m), Quito (~2.850 m),
Cusco (~3.400 m), La Paz (~3.600 m), Machu Picchu (~2.430 m), Chapada Diamantina, Campos do
Jordao ou outros destinos de altitude. A cada 1.000 m, a radiacdo UV aumenta cerca de 8-10%
(OMSI/ICNIRP), e nesses locais 0 ar mais rarefeito e a maior proximidade da linha do Equador somam
dose. Em um dia de passeio em Cusco, por exemplo, vocé recebe uma dose UV significativamente
maior do que em Sao Paulo no mesmo horario.
* FPS 50+ PA++++, aplicado 20 minutos antes de sair e reaplicado a cada 2 horas — ou mais, se
houver suor.
* Chapéu de abalarga e 6culos de sol UV 400: essenciais. Em altitude o UV rebate do chéo claro,
da poeira e de construcdes caiadas.
* Roupas UPF 50+ de manga longa, tecido leve, cor clara — cobertura € mais eficaz do que creme
sozinho.
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» Hidratacao oral reforcada: ar seco + altitude desidratam a pele e favorecem queimadura.
» Labial com FPS: em altitude, os labios ressecam e queimam com facilidade.

Neve
* A neve fresca reflete até cerca de 80—-85% da radiacao UV (OMS/ICNIRP) — aumenta
substancialmente a dose que chega a pele, sobretudo em &reas normalmente sombreadas.
» Proteja o queixo, a regido sob o nariz e os I6bulos das orelhas — areas que recebem luz refletida
"de baixo para cima".
« Oculos de esqui com protecao total (UV + ventilag&o) s&o cruciais.
» Bastéo para os labios e pontas das orelhas, sempre a méo.
Se vocé tem Raynaud (maos e pés ficam brancos ou arroxeados no frio), viagens a neve pedem cuidados
adicionais que vao além da fotoprotecdo — luvas e meias térmicas de boa qualidade, aquecedores de bolso e,

dependendo do caso, ajuste temporario de medicac¢édo (vasodilatadores). Converse com o0 seu reumatologista
antes da viagem.

Avido
- ™

AVIAO — PASSAGEIRO x TRIPULACAO
Avido — mensagem Unica

Passageiro ocasional: risco baixo. O para-brisa laminado das aeronaves bloqueia a maior parte
da UVA, e a exposicdo ao sol direto pela janela normalmente é curta. Em voos longos com sol
batendo direto no assento, aplique protetor solar no rosto, pescoco e maos e considere fechar
a janela. E s6 isso. Tripulac&o profissional (piloto, comissario) € outro cenario, com dose
acumulada em carreira e risco aumentado de melanoma descrito na meta-analise de Sanlorenzo
2015 — detalhe no capitulo 21. Se vocé viaja algumas vezes por ano, esses dados nao se
aplicam a voceé.

N J
Para quem é tripulagéo profissional (piloto, comissario): o cenario é outro — ha risco aumentado descrito
em literatura especifica, assunto retomado no capitulo 21.

I N

DICA
Kit de viagem para quem tem lUpus

Protetor solar em tamanho grande para cabine (ou 100 mL se for bagagem de mé&o).
Labial com FPS 30+.

Chapéu dobravel ou boné com aba, camiseta UPF.

Oculos de sol UV 400.

Hidroxicloroquina e demais medicacdes em quantidade suficiente + receita.

Cépsulas de vitamina D para manter esquema.
Resumo médico ou carta do seu reumatologista em PDF (no celular).

AV v
L

CAPITULO 21

Exercicio fisico, esporte e trabalho ao ar livre

Se mover € parte do tratamento — coracgdo, articulacdes, humor, controle de peso, sono. A

7

pergunta nao € "posso fazer exercicio tendo lupus?", é "como encaixo exercicio ha minha rotina
evitando o sol?".

Exercicio e lUpus — o essencial
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Atividade fisica regular é parte do tratamento do LES. Reduz fadiga, melhora funcéo articular, protege
0 coracdo (risco cardiovascular é importante em lUpus) e ajuda a manter 0 peso mesmo em uso de
corticoide. A recomendacao geral para o publico adulto — cerca de 150 minutos/semana de atividade
aerobica moderada + 2 sessdes de fortalecimento — vale para vocé, com duas adaptacdes simples:
evitar sol direto e respeitar os sinais do corpo.

Trés estratégias que funcionam
4 N\

SAIBA MAIS
Como se exercitar evitando o gatilho solar

1. Horérios de borda. Caminhada, corrida ou bike antes das 9h ou depois das 16h30, quando
a UV é substancialmente mais baixa. Roupa UPF, chapéu, 6culos, protetor. Em dias de IUV
extremo, mova tudo para o final da tarde.

2. Ambientes cobertos. Academia, pilates, yoga, danca, musculacao, spinning — sem sol, sem
variagdo climatica. Costuma ser a op¢ao mais sustentavel a longo prazo. Cuidado com
iluminacéo fluorescente muito proxima (<30 cm) em sessfes longas, 0 que é raro em
academia convencional.

3. Piscina coberta. Natacdo e hidroginastica séo excelentes em lupus — baixo impacto,
beneficio articular. Piscina coberta é a opgéo segura; piscina a céu aberto exige fotoprotecéo
rigorosa (protetor resistente a agua reaplicado, chapéu e camiseta UPF no intervalo).

A J

Sinais para diminuir o ritmo — fadiga p6s-exercicio ou crise?

Exercicio causa cansac¢o normal: musculatura pesada, félego reduzido no dia, melhora com descanso e
alimentacdo. Crise de lupus é diferente: fadiga desproporcional ao esforco, dor articular nova, febre
baixa, rash cutdneo surgindo ou piorando, queda de cabelo aumentada, Ulceras orais. Se um treino
costumava fechar bem e de repente vocé passa a acordar esgotada no dia seguinte, vale conversar com
0 reumatologista — pode ser excesso de exposi¢do solar acumulada, pode ser sinal de atividade de
doencga, pode ser as duas coisas.

C 0

DICA
Regras de bolso do exercicio em lUpus

Consisténcia, nao intensidade. 30 minutos, 5 vezes por semana, € melhor que 2 horas de
intensidade alta no sabado.

Hidratacdo e sono antes de intensificar. Desidratacéo e privacdo de sono disparam sintomas
sistémicos em lUpus.

Esportes competitivos ao ar livre (futebol amador, ténis em quadra aberta, corrida de rua de
longa distancia) exigem planejamento extra ou horario protegido — nao sao proibidos, exigem
estratégia.

Em crise ativa ou infec¢do, pausa. Volte quando o médico liberar.

A\ )
o

CAPITULO 21 - CONTINUACAO

Trabalho ao ar livre e adaptagdes profissionais

Se vocé trabalha em profissbes como construcéo civil, agricultura, vendas externas, entregas, limpeza
urbana ou direcdo — profissdes com exposicado UV diaria —, seu lUpus pede adaptacBes concretas. E a
boa noticia: elas sao direito garantido pela medicina do trabalho.
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e A
SAIBA MAIS
Adaptacdes razoaveis que vocé pode pedir
Horario: transferir tarefas externas para antes das 10h ou apds as 16h.
Equipamento: camiseta UPF, boné com protetor de nuca, luvas de trabalho, 6culos UV. Peca ao
empregador como EPI.
Ambiente: sombra nas areas de pausa e reposicionamento da sua mesa para longe de janelas
ensolaradas.
Documentacdo: laudo médico especificando a necessidade — seu reumatologista pode emitir.
Se necessario, avaliar com a medicina do trabalho uma realocagédo para fungcdo com menor
exposicao solar.
N J
' N
g ATENCAO
Direitos e reconhecimento
O cancer de pele ocupacional j& é reconhecido em diversos paises como doenca do trabalho
em profissdes com alta exposi¢éo solar. No Brasil, a Nota Técnica do Ministério da Saude
reforca a importancia de medidas coletivas de protecdo solar para trabalhadores ao ar livre.
- )
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PARTE 8

Acesso, custo e direitos

Fotoprotecdo de qualidade ndo pode ser privilégio. No Brasil, existem caminhos para conseguir protetor solar
pelo SUS, e pequenas estratégias que ajudam a economizar.

CAPITULO 22 - INFORMAGCAO COM DATA DE VALIDADE

Protetor solar pelo SUS: como conseguir

4 )
g ATENCAO — CAPITULO DATADO

Ultima revisao: abril de 2026

Se vocé esta lendo este capitulo mais de 12 meses depois dessa data, considere as
informacdes especificas como desatualizadas por padréo e use apenas o fluxo geral dos 5
passos como orientacdo. Para os numeros atuais de deliberagées, CEAF (Componente
Especializado da Assisténcia Farmacéutica — ver glossario) e protocolos, consulte a Secretaria
de Saude da sua cidade e associacfes de pacientes. Este ebook tem verséo online — linkada
no capitulo 29, com QR code — onde mantemos uma errata e atualizacdo deste capitulo
conforme mudancas regulatérias. Se tem davida se a informacao que vocé tem em maos € a
mais recente, acesse a versao online antes de iniciar o processo.

S %
Para vocé que tem lUpus, o protetor solar € considerado um insumo terapéutico, ndo cosmético. A
disponibilidade pelo SUS, entretanto, € heterogénea e regional: em muitos estados e municipios do
Brasil, o protetor ainda ndo é fornecido pela rede publica — isso ndo é falha sua, é caracteristica da
politica atual. Em alguns locais, ha distribuicdo gratuita em protocolos especificos, geralmente por
programas estaduais de Assisténcia Farmacéutica. Para quem tem acesso, o caminho mais comum é:

O caminho em 5 passos

Este é o fluxograma mais consultado do livro. Fotografe, imprima ou leve no celular ao preparar sua
solicitagcdo — ele vale mais do que decorar os detalhes. Antes de comecar, confirme a regra do seu
estado/cidade na versédo online deste manual (QR code no capitulo 29) — o fluxo aqui é atemporal,
mas os detalhes regulatérios mudam.

1. Diagnostico 2. Consulta 3. Receita + 4. Protocolo 5. Retirada
confirmado com médico SUS LME quando exigid da sua SES (ou vig judicial, se houver recusa)

Fluxo geral. A etapa 3 varia por estado; a etapa 5 depende do protocolo vigente.

1. Consulta com o reumatologista (ou dermatologista) do SUS: leve seus exames e histérico. O
médico registra a fotossensibilidade e o CID-10 adequado — M32 para LES; L93.0 (discoide), L93.1
(subagudo) ou L93.2 (outras formas) para lupus eritematoso cutaneo; ou a combinacgdo, conforme o
caso. Algumas deliberagdes estaduais condicionam o fornecimento a CIDs especificos — se 0 seu
processo for recusado, vale conferir qual CID foi registrado no laudo/LME e alinhar com o médico.
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2. Receita médica atualizada (geralmente valida por 6 meses) especificando: "Protetor solar FPS 50
ou superior, amplo espectro (UVA/UVB), PA++++, uso continuo." Esse é o padrdo recomendado em
lGpus e o que as deliberagbes estaduais costumam exigir.
3. Laudo LME ou formulario equivalente, quando exigido pelo protocolo local, preenchido pelo
médico. Alguns programas municipais dispensam o LME.
4. Documentos pessoais: RG, CPF, cartdo SUS, comprovante de residéncia.
5. Entrega e retirada em Farmacia de Medicamentos Especializados (quando o estado incorpora no
CEAF) ou em pontos especificos designados pela Secretaria de Saude municipal.

e p\

EXEMPLO ILUSTRATIVO
Como o caminho acontece, na vida real — exemplo ilustrativo

Personagem ficticia construida para ilustrar o fluxo. Nenhum dado reflete paciente real —
gualquer semelhanca é coincidéncia. O caminho real do leitor pode ser diferente do da
Ana; 0 que é universal é a sequéncia das 5 etapas, néo os detalhes. Ana, 34 anos, mora em
uma cidade do interior e acabou de ser diagnosticada com IUpus eritematoso sistémico. Na
consulta com a reumatologista, ela comenta que o protetor solar pesa no orgamento. A médica
registra o CID-10 M32 no prontuario, emite a receita ("protetor solar FPS 50+, amplo espectro,
PA++++, uso continuo") e, como o estado exige, preenche o laudo LME. Ana reine RG, CPF,
cartdo SUS e um comprovante de residéncia, entra no site da Secretaria Estadual de Salde para
confirmar se o protocolo esta em vigor, e leva tudo a Farmacia de Medicamentos Especializados
indicada. Saida com as primeiras bisnagas; renovacédo a cada trés meses. O prazo real varia
muito — de algumas semanas em cidades com fluxo organizado a alguns meses em locais com
alta demanda ou protocolo recém-implantado. Se o primeiro pedido for recusado, Ana pede a
reumatologista um relatorio mais detalhado e procura orientagéo na Defensoria Publica — um
caminho que muitos pacientes percorrem quando o processo administrativo trava. Quem conduz
0s préximos passos sao os profissionais juridicos, ndo a paciente ou o médico.

A J

VariagOes regionais — onde encontrar o que vale hoje

A disponibilidade e o protocolo variam substancialmente entre estados e municipios: alguns
incorporam o protetor em Assisténcia Farmacéutica via LME, outros tém leis municipais especificas, e
em muitos locais o produto ainda néo é fornecido. O panorama também muda ao longo do tempo
(deliberacbes, projetos de lei, decisdes judiciais). Por isso, este livro deliberadamente néo lista os
nuameros e datas de normativas estaduais — eles envelhecem rapido demais para caber em material
impresso.

DICA

Como descobrir a regra vigente — um roteiro em quatro passos

1. Portal da Secretaria Estadual ou Municipal de Saude. Abra o site e use o buscador interno
com "protetor solar lupus” ou "fotoprotetor dispensacédo”. Procure deliberacdes, portarias ou
notas técnicas recentes. Anote a data do documento: so é valido se ainda estiver em vigor.

2. Ouvidoria ou Disque-Saude. Se o portal ndo esclarece, ligue para a ouvidoria da Secretaria
e pergunte diretamente o fluxo atual de dispensacgéo para pacientes com LES e LEC. Anote data,
nome do atendente e protocolo do chamado.

3. Associacdes de pacientes com lupus do seu estado (capitulo 29) — varias mantém canais
atualizados de orientacdo, com pacientes que fizeram o caminho recentemente e podem indicar
atalhos.

4. Versao online deste manual, onde publicamos uma errata com os protocolos vigentes a cada
atualizacao.
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4 N\

SAIBA MAIS
E se no seu estado ndo ha protocolo?

Em estados ou municipios sem protocolo vigente para fornecimento de protetor solar a
pacientes com lUpus, pacientes e familiares costumam buscar orientagéo juridica para avaliar
0s caminhos disponiveis. As portas mais comuns sdo a Defensoria Publica (gratuita, para quem
preenche critérios) ou um advogado de direito a saide — séo eles, nado este livro, que avaliam se
0 caso se enquadra e desenham a estratégia. O NATJUS (Nucleo de Apoio Técnico do Poder
Judiciario) emite pareceres técnicos que podem apoiar essas avaliagbes. Associacdes de
pacientes com lupus (capitulo 29) costumam orientar onde comecar essa procura.

A J

E os planos de saude?

Em alguns casos, quem tem plano de satude também pode buscar o fornecimento. A legislacéo brasileira
prevé, em determinadas condi¢cdes, cobertura para insumos terapéuticos com indicacdo clinica
fundamentada — e, havendo negativa, é possivel acionar o NATJUS para embasar uma solicitacdo
administrativa ou judicial. Ndo é caminho rapido, mas amplia as possibilidades de acesso — vale
conversar com seu reumatologista e, se necessario, com a ouvidoria do plano ou com um advogado
especializado em direito & saude. O marco legal especifico varia com o tempo; a versdo online deste

manual mantém referéncia as normas vigentes.
2 N

DICA
Q Documentos que ajudam a acelerar o processo

Copia dos exames de autoimunidade (FAN, anti-DNA, anti-Sm, anti-Ro/SSA, C3, C4).
Fotos das lesdes em crise, se houver.
Laudo anterior caso ja tenha sido atendido.
Cartdo SUS ativo — a matricula pode ser feita em UBS proxima.

A )

[
CAPITULO 23 - PROGRAMAS PUBLICOS MUDAM - ULTIMA REVISAO ABRIL/2026

Dicas para economizar sem perder protecéo

Alguns ajustes préticos reduzem o custo da fotoprotecdo sem comprometer a seguranca. ldeia-chave:
protecdo de qualidade ndo exige marca cara — exige consisténcia de uso.
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/

AV

&

ECONOMIA INTELIGENTE
No dia a dia

Critérios, ndo marcas: procure protetores com FPS =50, PA++++ (ou texto "amplo espectro"”),
registro ANVISA, resistente a agua se necessario e em formulagao adequada ao seu tipo de
pele. Existem varias opc¢des disponiveis no mercado brasileiro, e o critério técnico importa
mais do que a marca — compare produtos pelos selos e rétulos, ndo pela publicidade.

Comprar em tamanhos grandes ou bisnagas de 200 mL reduz o prego por mL
significativamente.

Reforco com roupa UPF: uma camiseta de manga longa substitui protetor em uma area
extensa — e dura anos.

Peliculas UV em janelas da casa e do carro séo investimento Unico que protege a familia toda.

Confira o programa Farmacia Popular do Brasil e outros programas locais de acesso a
medicamentos: a composi¢do dos rois e as regras de dispensacdo sao atualizadas
periodicamente pelo Ministério da Salde e pelas Secretarias estaduais — confirme sempre na
farmacia credenciada quais das suas medicacdes estéo disponiveis e nas regras vigentes na
data da retirada. A versao online deste manual mantém essa atualizagéo.

)

Este material ndo indica marcas comerciais especificas, em conformidade com a Resolucdo CFM 2.336/2023
sobre publicidade médica. A escolha do produto deve ser discutida com o profissional que acompanha o seu caso.

Vs

SAIBA MAIS
Cuidado com falsificacGes

Protetor solar falso € comum. Prefira comprar em farmacias estabelecidas. Desconfie de precos
muito abaixo do mercado. Sempre cheque o lote, data de validade e embalagem lacrada.

~
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PARTE 9

Vida pratica

Listas, checklists, mitos e verdades. A parte que vocé pode imprimir e colar na porta do banheiro.
CAPITULO 24

Kit do dia a dia: o que sempre carregar

Fotoprotecdo consistente passa por ter o material sempre ao alcance. Esses séo itens que fazem
diferencga real na bolsa, mochila ou mesa de trabalho.

4 N

BOLSA
Kit de bolsa (minimo essencial)

m Protetor solar em bisnaga pequena (30-50 mL) para reaplicacoes.

m Labial com FPS 30+.

m Chapéu dobravel ou boné.

m Oculos de sol com protegéo UV.

m Mini hidratante facial (opcional).

m Lencos descartaveis (para retirar excesso ou limpar antes de reaplicar).
N J
e N

TRABALHO
Kit do trabalho/estudo

m Protetor solar na gaveta (para reaplicar as 11h e as 14h).
m Espelho pequeno para aplicar bem, sem esquecer areas.
m Garrafa de agua (hidratacdo ajuda na barreira cutanea).

m Protetor em p6 compacto apenas como reforco sobre a maguiagem, nunca como protecéo
Unica: a dose real aplicada em pé é tipicamente muito inferior a 2 mg/cmz?, que é a referéncia
da eficacia do FPS no rétulo.

CARRO
Kit do carro

m Protetor tamanho grande no porta-luvas.

m Camiseta UPF ou viseira para as maos em viagens longas.
m Oculos de sol extras (caso esqueca os habituais).

N J
o

CAPITULO 25

Checklist diario e semanal

Rotina da manha
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-

MANHA
Q m Tomar a hidroxicloroquina com o café (ajuda a lembrar).
Lavar o rosto, passar hidratante.
Aplicar protetor solar (rosto + pescoco + orelhas + m&os).
Conferir indice UV do dia no app de clima.

Escolher roupa considerando exposicéo ao sol do dia.

&

Meio-dia / tarde

-

DURANTE O DIA

Q m Reaplicar protetor solar (se houve exposi¢do desde a manha).
m Hidratar labios com labial FPS.
m Tomar a vitamina D prescrita.

&

Antes de dormir

-

NOITE
0 m Remover protetor e maquiagem (higienizacéo dupla se usou filtro resistente a agua).
m Hidratante corporal e facial.
m Tomar as demais medica¢des noturnas.
m Checar a pele: novas manchas, areas irritadas, lesdes pigmentadas que mudaram.

G

Semanalmente

-

SEMANA
m Verificar estoque de protetor, labial, medicacoes.
m Checar validade de tudo.

m Revisar se houve algum sintoma apés exposicao acidental (fadiga, articulagdes) — anotar
para a proxima consulta.

G

o
CAPITULO 26

Quando procurar seu médico

Parte de uma boa fotoprotecdo € saber reconhecer quando algo saiu do controle. Confie em si — se

algo parece diferente, vale a ligagéo.

Se houve exposicao solar acidental

Todo mundo esquece o protetor em algum momento, ou vai numa festa que durou mais do que se

esperava. Se isso aconteceu com VOCé:
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POS-EXPOSICAO
O que fazer nas primeiras horas
Se ainda der tempo, saia do sol e procure sombra. Vale aplicar protetor mesmo atrasado —

reduz exposicao adicional.

Hidrate a pele com compressas de agua fria (10—15 min), hidratante sem fragrancia e bebida de
agua regular.

Se houver vermelhidéo intensa, ardéncia ou bolhas, evite cremes caseiros (manteiga, pasta de
dente). Use um hidratante calmante e converse com seu médico.

N&o apligue retinoicos, acidos ou esfoliantes em pele recém-exposta.

Observe nas 72 horas seguintes: aparecimento de les6es avermelhadas, placas, prurido
intenso, fadiga desproporcional, dor articular nova ou febre baixa. Se qualquer um desses sinais
aparecer, entre em contato com seu reumatologista.

A\ )

Sinais de alerta para nao ignorar
e D

ATENCAO

A Procure seu reumatologista / dermatologista se:
Surgir les@o nova na pele apds exposicao solar, com descamagao ou cicatriz.
Piorar uma leséo antiga ou surgir novo local acometido.

Tiver episodio de fadiga muito intensa, febre baixa persistente, dor articular nova —
especialmente se associado a exposi¢ao solar recente.

Aparecer mancha com bordas irregulares, multiplas cores, crescimento rapido ou sangramento
(alerta de cancer de pele).

Tiver reacdo ao protetor solar (coceira, inchaco, piora do eczema) — pode ser alergia a algum
componente.

. J

Autoexame da pele — aregra ABCDE

Pacientes em uso prolongado de imunossupressores tém risco aumentado de cancer de pele. O
autoexame mensal € uma ferramenta simples e poderosa — idealmente feito em frente a um espelho,
de corpo inteiro, com auxilio de alguém para areas de dificil visualizagéo (couro cabeludo, costas, nuca).

Uma nota de transparéncia: autoexame de pele, rastreamento dermatoldgico, avaliacdo de pintas e melanoma
acral sdo areas de atuacdo da dermatologia. As orientacBes aqui sintetizam recomendacdes de sociedades
dermatolégicas internacionais; o0 acompanhamento formal deve ser feito com um dermatologista, especialmente
em pacientes em uso prolongado de imunossupressores.

s B

ABCDE
o Regra ABCDE para avaliar pintas e manchas suspeitas
A — Assimetria: uma metade da pinta é diferente da outra.
B — Bordas: irregulares, serrilhadas, mal definidas.
C — Cor: varias cores em uma Unica pinta (marrom, preto, vermelho, branco, azul).
D — Diametro: maior que 6 mm (tamanho aproximado da borracha de um lapis).

E — Evolucdo: mudancas recentes em tamanho, forma, cor, espessura, coceira ou
sangramento.
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e

FOTOTIPOS IV-VI — ATENGCAO EXTRA
Peles fototipo IV-VI: a regra ABCDE néo cobre tudo

Em peles mais escuras (fototipos IV-VI), 0 melanoma costuma se apresentar em locais menos
Obvios: palmas das méos, solas dos pés, sob as unhas (como uma faixa escura
longitudinal) e em mucosas — o chamado melanoma acral-lentiginoso. Essas areas ficam
de fora da leitura tradicional do ABCDE, que foi desenhado para pintas em pele exposta ao sol
em peles claras. Dicas praticas: examine palmas, plantas e unhas no autoexame mensal; faixa
escura nova em unha ou que muda de forma/cor merece avaliagdo dermatologica, néo é
"normal da idade". Em divida, procure o dermatologista.

D

AN

PRATICA
Rastreamento dermatolégico recomendado
Autoexame: uma vez por més.

Consulta dermatoldgica: pelo menos uma vez por ano em pacientes com lUpus; semestral em
pacientes em imunossupressao prolongada (azatioprina, metotrexato, micofenolato) ou com
historia prévia de cancer de pele.

Em qualquer leséo nova, em crescimento ou com sangramento — procure o dermatologista sem
esperar a consulta de rotina.

(S

J

SAIBA MAIS
Leve para a consulta

Nome, FPS e marca dos protetores que esta usando.
Lista completa de medica¢fes e suplementos.

Fotos das les@es (antes e depois).

Anotacdes de sintomas apos exposi¢des recentes.
Duvidas anotadas em ordem de prioridade.

CAPITULO 27

Mitos e verdades sobre sol e lupus

-

MITO x FATO
Mito: Se esta nublado, posso dispensar o protetor solar.

Fato: A radiacdo UV que chega ao solo em dias nublados depende da espessura e do tipo de
nuvem: em nuvens finas ou altas, passa até 80% da UV; em certos padrdes de nuvens
esparsas, o0 espalhamento pode até aumentar a UV local (broken cloud enhancement); em céu
densamente encoberto, a transmissao cai bastante. De qualquer forma, néo € seguro dispensar
— em dias encobertos vocé pode se queimar (ou ter crise).

Y4

o

AN

MITO x FATO
Mito: Protetor solar entra na corrente sanguinea e faz mal.

Fato: Algumas moléculas sdo absorvidas em pequena quantidade, mas nao ha evidéncia de
dano clinico. Os beneficios superam em muito qualquer risco tedrico. Se isso te preocupa, use
filtros minerais.
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4 N
MITO x FATO
? L i .
. Mito: Pele escura ndo precisa de protetor solar.
Fato: Pele escura tem protecdo natural maior, mas desenvolve facilmente manchas e
hiperpigmentacéao, especialmente apos lesdes de lUpus. A protecao é tdo importante quanto —
e com produto com cor, fica ainda melhor.
- )
' N
MITO x FATO
. Mito: Bronzeamento artificial com UV é mais seguro que o sol.
Fato: E mais arriscado: as camaras emitem principalmente UVA em alta dose — especialmente
inadequado em lUpus e aumenta substancialmente o risco de cancer de pele. Contraindicado
em qualquer cenario e, no Brasil, proibido para fins estéticos pela RDC 56/2009 da
ANVISA.
- J
4 N
o) MITO x FATO
. Mito: Protetor solar de FPS 100 é muito melhor que FPS 50.
Fato: O ganho de protecdo de FPS 50 para FPS 100 é menor do que o nimero sugere: em
termos de UVB bloqueada, vai de cerca de 98% para 99%. A aplicacdo correta (quantidade,
cobertura uniforme e reaplicacéo) importa mais para a protecao efetiva do que subir no nimero
do FPS.
- )
' N
o) MITO x FATO
. Mito: Nao posso pegar nem um minutinho de sol.
Fato: Uma exposicao breve e planejada pode ocorrer. O perigo esta na exposicao nao
planejada e repetida, especialmente entre 10h e 16h. A vida social continua — com
adaptacoes.
- J
4 N
MITO x FATO
? L o .
. Mito: Com hidroxicloroquina tomada, posso relaxar no sol.
Fato: A hidroxicloroquina ajuda, mas nao substitui protetor solar nem evita exposi¢do no horario
de pico.
- J
4 N
o) MITO x FATO
. Mito: Vitamina D s6 se eu tomar sol.
Fato: Suplementacao oral € tdo ou mais eficaz — sem os riscos. E a estratégia padréo para
[Upus.
- J
4 N
o) MITO x FATO
. Mito: Roupa preta no verdo da muito calor, ndo compensa.
Fato: Tecidos escuros e técnicos (UPF) hoje sao leves, respiraveis e secam rapido. Em geral
protegem mais que claros, sim — com conforto adequado.
- J
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e A
o) MITO x FATO
. Mito: Protetor solar vence e perde efeito depois da validade.
Fato: Sim. A eficacia cai. Descarte produtos vencidos e ndo economize na hora de comprar um
novo.
N J
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CAPITULO 28

Sol, mente e adesao

Viver em um pais tropical evitando o sol tem custo emocional real. Se em algum momento
vocé sentiu tristeza, frustracdo ou raiva ao cancelar um passeio de domingo ou usar manga
longa em dia de 35°C, saiba: isso é humano e legitimo.

Os estudos mostram que pacientes com IUpus tém taxas mais altas de ansiedade e depressado do que a
populagéo geral — e parte disso vem das adaptacdes impostas pela doenga, incluindo a fotoprotecéo

rigorosa. Ignorar esse componente afetivo leva a ciclos de n&o-adesé&o: a pessoa se sente sufocada
pela rotina, relaxa na prote¢do, tem uma crise, volta a se proteger "com raiva", cansa de novo.

CUIDAR-SE E INTEIRO
Estratégias que ajudam a sustentar

Reconheca o sentimento. Frustracao e luto pela vida "antes do diagnéstico" fazem parte do
processo e nao significam fraqueza.

Foque no que d&, ndo no que nao da. Ao invés de "ndo posso ir a praia de meio-dia", pense
em "quero fazer uma caminhada de 7h no sabado". Planejamento positivo aumenta adesao.

Construa rotinas, ndo decisdes. Se passar protetor virou habito, vocé ndo precisa decidir todos
os dias.

Grupos de apoio e associagcdes de pacientes (ver capitulo 29) reduzem a sensacgéo de
isolamento.

Terapia com psicologo(a) é recurso concreto, nao sinal de problema. Considere, especialmente
no primeiro ano pés-diagnostico ou em fases de crise.

Se vocé perceber sintomas persistentes de tristeza, perda de interesse, dificuldade para dormir ou
pensamentos de desesperanca, procure seu reumatologista ou um profissional de saltde mental. O
lGpus cuida de muita coisa; ele n&o precisa cuidar sozinho do seu emocional.

APOIO IMEDIATO
Em sofrimento agora? Existem portas de entrada imediatas

CVV — Centro de Valorizacao da Vida: ligue 188 (24h, gratuito, sigiloso) ou acesse cvv.org.br.
Atendimento por telefone, chat e e-mail.

CAPS (Centro de Atencgéo Psicossocial): servico do SUS disponivel em todo o Brasil. Procure a
UBS mais proxima para encaminhamento ou busque o CAPS de referéncia da sua regido.

SAMU 192 em emergéncia psiquiatrica aguda.
Pedir ajuda ndo é fraqgueza — € uma das decisdes mais fortes que uma pessoa pode tomar.

o
CAPITULO 29

Vocé nao esta sozinho(a): rede de apoio

No Brasil existem associacbes e grupos de pacientes com lUpus que oferecem informacao atualizada,
suporte emocional, orientacdo sobre direitos, encontros presenciais e comunidades online. Participar
pode mudar a experiéncia da doenga — na pratica e no afeto.
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e A

SAIBA MAIS
o Principais associagcdes e grupos no Brasil

Superando o LUpus — organizagédo com forte atuacdo em redes sociais e suporte entre
pacientes.
Grupo de Pacientes com Lupus (GPL) — grupos presenciais e online de apoio mituo, com
atividades educativas.
Lupus Brasil — portal de informacao e iniciativas em politicas publicas para pacientes.
Associac¢fes estaduais e municipais — muitas capitais tém grupos locais; pergunte ao seu
reumatologista ou na Secretaria de Saude da sua cidade.
Lupus Foundation of America (internacional) — materiais em inglés e espanhol para quem
quer se aprofundar.

N J

A mencao a essas organizacfes tem carater informativo. O autor ndo recebe remuneracdo nem possui vinculo
institucional ou financeiro com elas — a inclusdo existe porque sao as referéncias mais consultadas pelos
pacientes no Brasil.

@ D
USO SAUDAVEL
Como aproveitar melhor essas redes
Participe de encontros ou lives para trocar experiéncias — muita "descoberta pratica" vem de
outras pacientes, ndo s6 dos médicos.
Confira as fontes dos contetidos que circulam nas redes: associacdes sérias linkam artigos
cientificos e materiais oficiais.
Desconfie de "curas milagrosas”, "protocolos alternativos" e relatos que prometem abandonar
medicagdes. Converse com seu médico antes de mudar qualquer coisa.

AU )

e D
VERSAO ONLINE
Versdo online atualizada — onde encontrar
Informagbes que mudam rapido (SUS, Farmacia Popular, normas vigentes) sao publicadas em
versao online e atualizadas periodicamente. Na edicao impressa/PDF em que vocé esta
lendo, a URL definitiva e 0 QR code serdo inseridos aqui quando o endereco online estiver
no ar. Enquanto isso, a orientacdo pratica € procurar pelos canais oficiais do autor e das
associacfes de pacientes (listadas acima) — eles linkam a versdo mais recente assim que
disponivel.

N J

[ espaco reservado
para QR code
da versao online ]
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PARTE 10

Perguntas frequentes

As davidas mais comuns nos grupos de pacientes e nas discussodes clinicas, reunidas em respostas curtas e
diretas.

Posso passar protetor solar em bebés e criancas pequenas?

Bebés com menos de 6 meses ndo devem usar protetor — a recomendacao é sombra, roupas e
chapéu. A partir dos 6 meses, protetores minerais (6xido de zinco e diéxido de titanio) sdo seguros.

Preciso passar protetor em dias de chuva?

Sim, sempre que o indice UV estiver em 3 ou mais. A chuva néo bloqueia UV, e as nuvens deixam
passar a maior parte da radiacéo.

Faz mal passar protetor todo dia, 0 ano todo?

N&o. O uso continuo é o recomendado para quem tem lUpus. Os beneficios de prevencao de crises e
cancer de pele superam em muito qualquer teoria de dano.

Protetor "em spray" protege tanto quanto o creme?

Desde que aplicado na quantidade certa — o que é dificil com spray no vento. Use-o borrifando primeiro
na méo e espalhando na pele, ou reserve para reaplicagfes rapidas. O creme continua sendo a escolha
mais confiavel.

Hidroxicloroquina precisa ser tomada com comida?
Sim, idealmente com uma refeicdo. Ajuda a reduzir desconforto gastrico e melhora a absorcgao.

Se eu ndo tenho leséo de pele, também preciso de protetor?

Sim. A radiacdo UV pode disparar crises sistémicas (fadiga, dor articular, inflamacéo) mesmo sem leséo
cutanea visivel. No estudo de Chanprapaph et al. (Photochem Photobiol Sci, 2020) com pacientes com
lupus, uma fracao relevante ndo percebia que a exposi¢ao solar podia exacerbar manifestacdes internas
— e acaba tendo crises que poderiam ser evitadas.

Posso usar autobronzeador em spray ou logdo?

Sim. Autobronzeadores coram a pele com DHA (di-hidroxiacetona) e ndo usam radiagdo UV. Lembre
gue eles nédo protegem do sol — continue passando seu protetor. Nota técnica: ha estudos in vitro
sugerindo que altas concentracdes de DHA podem gerar radicais livres sob exposicdo UV subsequente;
a relevancia clinica é incerta, mas reforca a importancia de aplicar o protetor solar depois do
autobronzeador. Na pratica: pode usar. Aplique o0 autobronzeador a noite, espere secar, e passe 0
protetor solar pela manh& antes de sair.

Posso fazer laser e peeling?

Com cautela e acompanhamento. Procedimentos a laser intenso pulsado (IPL) e alguns lasers
ablativos podem piorar a fotossensibilidade. Sempre consulte seu reumatologista antes. Toxina
botulinica e preenchimentos costumam ser seguros quando a doenca esta controlada — idealmente,
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evite areas com lesao ativa de lUpus cutaneo, pelo mesmo motivo do fenédmeno de Koebner (lesdes
desencadeadas por trauma) citado na pergunta sobre tatuagem.

E tatuagem?

Pode ser feita com a doencga controlada, mas evite exposi¢édo solar da regido por varias semanas apos.
Existe risco tedrico de fenbmeno de Koebner (lesdes em areas traumatizadas) em lUpus ativo.

Protetor solar resistente a agua é realmente a prova d'agua?

N&o. Resistente a 4gua significa que mantém a protecdo por 40 minutos ("water resistant") ou 80
minutos ("very water resistant") dentro da adgua. Apds esse tempo — ou qualquer friccdo com toalha —
reaplicar.

Posso tomar sol antes das 9h para a vitamina D?

Essa é uma das duvidas mais frequentes, e a resposta curta € ndo — em lUpus, arecomendacao é
evitar exposicao UV e suplementar por via oral. A razdo € que, mesmo antes das 9h, ja h4 UVA em
guantidade suficiente para ativar a inflamacédo cutanea e sistémica em quem tem fotossensibilidade — a
UVA é relativamente estavel ao longo do dia, e o lupus reage a UVA, nao s6 a queimadura do meio-dia.
A famosa regra dos "15 minutos de sol" foi criada para a populacéo geral, sem considerar pele
autoimune. Em lUpus, a equacéo é outra: o risco da UV (gatilho de crise, dano cutaneo acumulado,
risco de cancer de pele em uso crénico de imunossupressores) supera amplamente o beneficio de
sintese enddgena. A suplementacado oral € segura, barata, dose-controlada e mantém 25(OH)D em alvo
sem ativar a doenga. Caminho é esse — conversado com o seu meédico (ver capitulo 16).

Se eu jative umaleséo grande de lUpus, posso fazer clareamento?

Sim, com orientacdo dermatolégica. Hidroquinona, acido azelaico, retinoides, acido tranexamico oral e
peelings leves sdo opcdes — sempre com fotoprotecéo rigorosa em paralelo.

Reaplicacdo sobre maquiagem: como fazer?

Duas opgdes: (1) spray-fluido leve borrifado a distancia; (2) protetor em p6 compacto, passado
suavemente sobre a maquiagem. Nao esfregue — vocé removeria o filme protetor.

Devo usar protetor no corpo todos os dias, ou s6 no rosto?

Pelo menos nas areas expostas todos os dias. Se vocé passa o dia com manga longa e calga, pode
focar em rosto, orelhas, pescoco e maos. Em exposi¢cao de corpo ao sol, prote¢do generalizada.

Tomar sol no fim de semana para "compensar” o uso de protetor durante a semana faz mal?

Sim — e exposi¢des agudas intensas sdo as mais perigosas. A protecdo deve ser constante,
moderada e planejada, ndo apagada e reacesa.

[
PALAVRA FINAL

Para fechar — e para te lembrar

A fotossensibilidade no IUpus é um fendbmeno bem estabelecido e clinicamente relevante. A
ciéncia dos ultimos anos — do papel do interferon tipo | ao achado recente sobre o sistema
linfatico da pele — confirma que cuidar da pele é cuidar do IUpus por inteiro.

Ao longo deste manual, tentamos te entregar algo mais do que uma lista de recomendacdes. Tentamos
te ajudar a entender o porqué, porque entender muda a forma de aderir. Quando vocé sabe que uma
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caminhada de 30 minutos ao meio-dia sem protetor pode disparar fadiga na semana seguinte, o protetor
deixa de ser uma obrigacéo chata e vira uma escolha que faz sentido.
A adocéao consistente de medidas de protecdo solar ndo apenas reduz o risco de lesdes cutaneas, mas
também contribui para o controle sistémico da doenca. A educacdo do paciente € uma ferramenta
essencial para melhorar desfechos clinicos e qualidade de vida — e é nela que este ebook aposta.
@ D
' OBRIGADO

Se vocé chegou até aqui

Pratique o que acabou de aprender de forma sustentavel, ndo perfeita. Fotoprotecao é
maratona, nao tiro curto.

Compartilhe o ebook com quem também precisa — o objetivo é que ele circule livremente.

Leve suas dividas para a préxima consulta com o seu reumatologista. Ele é parceiro nessa
rotina.

AV >

Dr. Victor Bergot
Reumatologista - CRM 235.187 - SP | RQE 104.367
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FIM DO MANUAL
Referéncias principais

Este manual foi construido a partir de uma revisao critica de literatura recente, com foco em evidéncias
de alta qualidade (ensaios clinicos randomizados, revisdes sistematicas, metandlises e diretrizes
internacionais). As principais fontes estao listadas abaixo; para leitura completa, os artigos podem ser
pesquisados em PubMed.

Diretrizes e documentos de consenso

 Fanouriakis A, Kostopoulou M, Andersen J, et al. EULAR recommendations for the management of systemic lupus erythematosus: 2023
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2019;393(10188):2332-2343.
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 Lim HW, Arellano-Mendoza MI, Stengel F. Current challenges in photoprotection. J Am Acad Dermatol. 2017;76(3S1):S91-S99.
* American Academy of Dermatology. Position Statement: Broad-Spectrum Protection of Sunscreen Products. 2022.

» Marmor MF, Kellner U, Lai TYY, et al. Recommendations on Screening for Chloroquine and Hydroxychloroguine Retinopathy (2016 Revision).
American Academy of Ophthalmology. Ophthalmology. 2016;123(6):1386-1394. [Revisao 2022].

« Petri M, Elkhalifa M, Li J, Magder LS, Goldman DW. Hydroxychloroquine blood levels predict hydroxychloroquine retinopathy. Arthritis
Rheumatol. 2020;72(3):448-453.

* Demay MB, Pittas AG, Bikle DD, et al. Vitamin D for the Prevention of Disease: An Endocrine Society Clinical Practice Guideline. J Clin
Endocrinol Metab. 2024;109(8):1907-1947.

e Lam NV, Brown JA, Sharma R. Systemic Lupus Erythematosus: Diagnosis and Treatment. Am Fam Physician. 2023;107(4):383-395.
» National Comprehensive Cancer Network. Squamous Cell Skin Cancer — NCCN Guidelines® v2.2026.
» World Health Organization / ICNIRP. Global Solar UV Index: A Practical Guide. Geneva: WHO Press; 2002.
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* Kuhn A, Gensch K, Haust M, et al. Photoprotective effects of a broad-spectrum sunscreen in ultraviolet-induced cutaneous lupus
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* Hannon CW, McCourt C, Lima HC, Chen S, Bennett C. Interventions for cutaneous disease in systemic lupus erythematosus. Cochrane
Database Syst Rev. 2021;3(3):CD007478.

« Battesti G, Felten R, Piga M, et al. Prevalence and characteristics of, and knowledge related to, photosensitivity in patients with lupus
erythematosus: the International PHOTOLUP Study. Rheumatology (Oxford). 2024;63(8):2170-2179.
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* Chen AC, Martin AJ, Choy B, et al. A phase 3 randomized trial of nicotinamide for skin-cancer chemoprevention (ONTRAC). N Engl J Med.
2015;373(17):1618-1626.

« Klein B, Kunz M. Current Concepts of Photosensitivity in Cutaneous Lupus Erythematosus. Front Med. 2022;9:939594.
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Normativas e legislagcédo citadas

* Brasil. Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA). Resolu¢do RDC n° 56, de 9 de novembro de 2009 — proibe o uso de camaras de
bronzeamento artificial para fins estéticos.

« Brasil. Conselho Nacional de Transito (CONTRAN). Resolugéo vigente sobre transparéncia luminosa de vidros de veiculos (consultar no
portal do CONTRAN para a versao em vigor).

« Brasil. Conselho Federal de Medicina (CFM). Resolugéo n° 2.336/2023 — Dispde sobre a publicidade médica.

Nota: para fins educativos, este manual sintetiza dados clinicos sem reproduzir integralmente trechos dos artigos.
Para aprofundar em qualquer tépico especifico, procure as fontes originais e converse com seu médico.
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GLOSSARIO BREVE

Vocabulario de bolso

Amplo espectro

Apoptose

Autoimune
BAVT

CEAF

CID-10

CLASI

DHA
(di-hidroxiacetona)

DILE

Eritema

EUSCLE

FTU (fingertip unit)

Fendmeno de Koebner

Fitofotodermatite

Dr. Victor Bergot - Reumatologia

Descricdo de protetor solar que cobre tanto UVB quanto UVA.

Morte celular programada, um processo normal. Em lapus, a limpeza dessas
células mortas é deficiente e dispara inflamacao.

Doenca em que o préprio sistema imune ataca tecidos do corpo.

Bloqueio atrioventricular total — alteracdo grave do ritmo cardiaco do bebé,
gue pode ocorrer no feto de gestantes com autoanticorpos anti-Ro/SSA. O
risco absoluto em primeira gestacao anti-Ro positiva é de aproximadamente
1-2% (com variacao entre coortes); em gestantes com historico de BAVT em
gravidez anterior, a recorréncia sobe para aproximadamente 15-20%
(detalhes nos capitulos 1 e 19). Motivo de seguimento pré-natal
especializado com ecocardiografia fetal a partir da 162-18% semana.

Componente Especializado da Assisténcia Farmacéutica. Programa do SUS
gue fornece medicamentos e insumos de "alto custo"; em alguns estados, o0
protetor solar em lapus é dispensado por esse componente.

Classificag&o Internacional de Doencas, 102 revisao. CAdigo universal usado
no prontuario e em receitas. Para lupus: M32 (LES), L93.0 (discoide), L93.1
(subagudo), L93.2 (outras formas cutaneas).

Cutaneous Lupus Erythematosus Disease Area and Severity Index — escore
validado usado por dermatologistas/reumatologistas para medir a atividade e
o dano das lesdes de lupus cutaneo.

Substancia ativa dos autobronzeadores. Reage com proteinas da superficie
da pele produzindo coloracéo temporaria — néo protege do sol.

Drug-induced lupus erythematosus — lUpus induzido por droga. Quadro com
manifestacdes semelhantes ao lupus, desencadeado por medicamentos
(hidroclorotiazida, minociclina, anti-TNF, IBPs, entre outros). Costuma ser
reversivel com a suspensdo do farmaco responséavel. Ver capitulo 13.

Vermelhid&o da pele causada por dilatagdo dos vasos superficiais. E o sinal
mais visivel da queimadura solar aguda.

European Society of Cutaneous Lupus Erythematosus. Sociedade europeia
gue reline especialistas em lGpus cutaneo e publica diretrizes de manejo.

Unidade de medida usada na dermatologia: quantidade de creme que cabe
da ponta do dedo indicador até a primeira dobra, aproximadamente 0,5 g.
Dose laboratorial minima para rosto + pescoco: 2 a 2,5 FTUs (~1 g). Meta
pratica recomendada neste livro: cerca de 3 FTUs (~1,5 g, uma colher de
charasa) — ligeiramente acima do minimo laboratorial, para cobrir areas
esquecidas sem exagero (FPS tem platd, ndo escala linear com quantidade).

Aparecimento de lesdes da doenca de base em areas da pele que sofreram
trauma fisico (corte, picada, tatuagem, atrito). Pode ocorrer em lGpus cutaneo
ativo, razao pela qual procedimentos traumaticos séo evitados nesse
contexto.

Reacao inflamatdéria da pele causada pelo contato com substancias vegetais
(furocumarinas, presentes em liméo, lima, salsinha, aipo, figo verde) seguido
de exposicéo solar. No Brasil é conhecida popularmente como "queimadura
do limao".
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Fototeste /
fotoprovocacéo

Fototipo (de
Fitzpatrick)

Fotossensibilidade

FPS
Hidroxicloroquina

Hiperpigmentacao
pos-inflamatéria

IFNAR

Interferon tipo |

Anti-Ro / Anti-SSA

IPL (luz intensa
pulsada)

IUV / indice UV
LES

LME

NATJIUS

LEC / Lupus cutaneo

Dr. Victor Bergot - Reumatologia

Exame em que a pele é exposta, em ambiente controlado, a doses definidas
de UVB ou UVA para verificar rea¢do anormal (fotossensibilidade). Ha duas
variantes: o fototeste clinico comum de dermatologia (sesséo curta para
diagnostico) e o fototeste prolongado, um protocolo de pesquisa com
irradiagéo repetida por véarios dias — é deste ultimo que vém os dados
classicos de Sanders e cols. citados no capitulo 1.

Classificacdo da pele conforme reacao ao sol (I = sempre queima, nunca
bronzeia; VI = nunca queima).

Reacédo exagerada da pele ou do organismo a radiacao UV. Em lUpus, a
reacdo ndo se limita a queimadura imediata: pode ser cutanea tardia

(lesdes que aparecem horas a semanas ap0s a exposicao) e sistémica

(fadiga, dor articular, piora de sintomas gerais), mesmo sem vermelhidao
visivel. O capitulo 2 desenvolve como isso acontece.

Fator de Protecdo Solar. Mede protecéo contra UVB.
Medicagédo antimalarica usada como tratamento de base no lipus.

Manchas escuras que ficam ap6s uma inflamacéo cutanea.

Receptor do interferon tipo | na superficie das células. Alvo do anifrolumabe,
biolégico aprovado para LES. Bloquear o IFNAR corta a resposta a cascata
de interferon tipo | que a UV ativa — ver capitulo 2.

Familia de moléculas do sistema imune (inclui IFN-a e IFN-B) com papel
central no mecanismo do llpus — ou seja, é peca-chave daquilo que mantém
a doenca ativa. A radiagdo UV ativa células da pele a produzir interferon tipo
I, amplificando a inflamacé&o autoimune.

Autoanticorpo frequentemente encontrado em lUipus e em sindrome de
Sjogren. Associa-se a fotossensibilidade mais intensa, ao lUpus cutaneo
subagudo e, na gestacéo, ao risco de lUpus neonatal e bloqueio
atrioventricular congénito no bebé.

Tecnologia que usa um espectro amplo de luz em procedimentos
dermatoldgicos. Em lapus ativo, deve ser evitada pelo risco de piora cutanea.

Escala de 0 a 11+ que mede a intensidade da radiacdo UV no dia.

Lupus Eritematoso Sistémico. Forma da doenca que envolve érgaos além da
pele.

Laudo para Solicitagédo, Avaliacédo e Autorizacdo de Medicamentos
Excepcionais. Formulario utilizado no SUS para solicitar medicacdes e
insumos de dispensacéo especializada.

Nucleo de Apoio Técnico do Poder Judiciario. Emite pareceres técnicos que
orientam juizes em demandas de salude — instrumento importante quando
ha negativa administrativa no SUS ou em planos de salde.

Lupus eritematoso cutaneo. Forma que acomete predominantemente a pele.
Subtipos principais: LEC agudo (rash malar, associado a LES ativo), LEC
subagudo (LECSA) — placas anulares ou psoriasiformes em areas
fotoexpostas, fortemente ligado a anti-Ro e a gatilhos medicamentosos
(DILE) — e LEC crénico/discoide, com les@es cicatriciais persistentes.
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TLR (receptores
Toll-like)

Metanalise
PA

PHOTOLUP

PPD
UPF
UVA / UVB

Dr. Victor Bergot - Reumatologia

Familia de receptores do sistema imune inato. Em lipus, TLR7 e TLR9 estéo
envolvidos na ativacao da resposta autoimune apds exposi¢do a acidos
nucleicos do proprio corpo. A hidroxicloroquina age modulando essa
sinalizagdo — ver capitulo 14.

Estudo que relne e analisa resultados de varios ensaios clinicos.

Padrao japonés de protecdo UVA. Cada '+' indica nivel maior. PA++++ é 0
maximo.

Estudo internacional publicado em Rheumatology (Oxford) 2024 (Battesti e
cols., 63(8):2170-2179) que avaliou, em pacientes de 50 paises, a
prevaléncia e as caracteristicas da fotossensibilidade em lupus: 64,8%
relataram fotossensibilidade (66,2% em LES, 63,8% em IUpus cutaneo
isolado).

Persistent Pigment Darkening. Outro padrao para protecdo UVA.
Ultraviolet Protection Factor. Medida de protecdo UV em tecidos.

Tipos de radiagdo ultravioleta. UVB queima; UVA envelhece e ativa ltpus.
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APENDICE IMPRIMIVEL

Checklists para imprimir e levar

Esta pagina foi pensada para ser impressa e usada no dia a dia. Imprima em A4, corte nas linhas pontilhadas e
guarde na bolsa, na nécessaire ou no kit de viagem.

e N
DIA A DIA
0 O Rotina diaria do protetor solar
m FPS 50+ e PA++++ todos os dias, independente do tempo.
m Aplicar 15-20 min antes de sair; reaplicar a cada 2 h, ou apds suor/agua.
m Quantidade: cerca de 3 FTUs (~1,5 g, colher de cha rasa) para rosto + pescoco.
m Nao esquecer: orelhas, nuca, labios (bastdo com FPS), dorso dos pés, couro cabeludo.
m Fototipos IlI-VI ou histérico de manchas: preferir verséo com cor.
m Labial com FPS, 6culos UV 400, chapéu de aba larga, roupa UPF 50+ quando possivel.
N J
e N
VIAGEM
0 0 Checklist de viagem (qualquer destino)
m Protetor em tamanho grande + bastéo labial com FPS.
m Chapéu de aba larga ou dobravel; camiseta UPF de manga longa.
m Oculos de sol UV 400 (em serra/neve, 6culos com protecéo lateral).
m HCQ e demais medica¢cBes com quantidade para todo o periodo + receita.
m Capsulas de vitamina D para manter o esquema.
m Cartdo/carta do reumatologista no celular (PDF).
m Em altitude (Cusco, La Paz, serra): reforcar reaplicacdo a cada 2h.
N J
e N
CONSULTA
Q 0 O que levar para a proxima consulta
m Lista de todos os medicamentos em uso (inclusive suplementos).
m Ultimos exames: FAN, anti-DNA, anti-Sm, anti-Ro/SSA, C3, C4, 25(0OH)D.
m Registro das crises: quando ocorreram, o que precedeu (sol? medicacdo nova?).
m Fotos de lesBes em crise (mesmo que ja tenham regredido).
m Trés perguntas prioritarias que vocé quer tirar nesta consulta.
N J
e N
AUTOEXAME
0 [0 Autoexame mensal de pele (ABCDE)
m Frente ao espelho, de corpo inteiro; com ajuda para costas/couro cabeludo.
m Assimetria: uma metade da pinta diferente da outra.
m Bordas irregulares ou mal definidas.
m Cor variada (marrom, preto, vermelho, branco, azul).
m Diametro maior que 6 mm.
m Evolucdo: mudancas recentes em tamanho, forma, cor ou sintomas.
m Fototipos IV-VI: incluir palmas, plantas, unhas (faixa escura longitudinal).
N J

Dr. Victor Bergot - Reumatologia
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Esses checklists sdo um resumo de pratica — ndo substituem o acompanhamento médico regular com
reumatologista e dermatologista.

Dr. Victor Bercot - Reumatologia —56 —
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Escudo de Luz

Manual pratico de fotoprotecdo para quem convive com lupus

Este ebook reline, em linguagem acessivel e com ilustracées, o que ha de mais consolidado
sobre fotoprote¢do em IUpus — de como os raios UV desencadeiam crises até o passo a
passo para escolher, aplicar e reaplicar o protetor ideal. Inclui orientacdes sobre
alimentacdo, medicamentos, gestacao, trabalho ao ar livre e acesso pelo SUS.

Dr. Victor Bercot
Reumatologista
CRM 235.187 - SP | RQE 104.367

— edicao gratuita - 2026 —

Dr. Victor Bergot - Reumatologia



