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Entenda seu tratamento.
Ganhe controle.
Viva melhor.

SIMPLES BASEADO EM EVIDENCIAS FOCADO EM VOCE
Informagdes claras ‘ Conteudo atualizado com Mais seguranga para
e objetivas ciéncia de qualidade suas decisoes

m MATERIAL EDUCATIVO « NAO SUBSTITUI ORIENTAGAO MEDICA



Vocé ndo precisa entender
tudo hoje. Mas precisa enten-
der o suficiente para se sentir
seguro.



Para vocé, paciente

Vocé acabou de receber a indicacao de um medicamento chamado
micofenolato. Talvez tenha sido nos Ultimos dias. Talvez tenha sido
ha tempos e ainda restem duvidas.

Este guia foi feito para responder, em linguagem clara, ao que nor-
malmente fica fora dos quinze minutos de uma consulta. Nao & um
manual técnico — é um parceiro de jornada

Use-o quando precisar tirar uma dlvida, decidir sobre uma viagem,
entender um efeito colateral, conversar com alguém da famfilia, ou
simplesmente quando precisar lembrar de algo importante. Foi feito
para ser folheado vérias vezes, nao lido de cabo a rabo.

A cada poucas paginas vocé encontrard uma frase em destaque —
um pequeno respiro entre os capitulos. Ndo é decoracgo. E lembrete
de que vocé nédo esta sozinho nessa jornada.
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Conhecendo o
micofenolato

O que é e como funciona

O micofenolato é um imunossupressor seletivo. Acal-
ma as células de defesa que estdo atacando seu proprio
corpo — sem desligar toda a imunidade. Age devagar, e
seu efeito é reversivel.



LEMBRE
O essencial
* Néo é
quimioterapia

* N&o é corticoide

EVITE

O que ndo fazer

* Esperar
resultado em
dias

ATENCAO
Tenha em mente

* Uso prolongado

* Exige
monitoramento

* Comparar com
analgésicos

» Efeito reversivel * Adesdo é tudo

* Age

progressivamente * Acreditar em

mitos

O micofenolato blogueia uma enzima chamada IMPDH, essencial
para que as células de defesa (linfécitos) se multipliqguem. Sem multi-
plicacdo, ha menos inflamacao — e a doenca reumatica val sendo
controlada.

A ANALOGIA DO EXERCITO

Imagine que seu sistema imunoldgico é um exército. Em doen-
gas autoimunes, esse exército se confunde e ataca o préprio
corpo. O micofenolato é como um oficial de comando que
acalma os soldados mais agressivos — sem desativar a defesa
contra ameacas reais como virus e bactérias.

O que esperar — uma linha do tempo

SEM 1-4

Adaptacgdo

Efeitos colaterais (estdbmago) podem aparecer. Pouca
melhora clinica perceptivel. E normal.
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Inicio da agdo

Primeiros sinais nos exames. Efeitos colaterais comecam

a diminuir.

MES 3-6 Consolidacdo
Melhora clinica perceptivel. Possibilidade de reduzir o
corticoide.

MES 6+

Resposta plena

Efeito méximo. Manutencao por trés a cinco anos no mi-
nimo.

ERRO COMUM

"Faz duas semanas que tomo e ndo sinto diferenca —
ndo esta funcionando."

O micofenolato ndo age como um analgésico. Constroi o efeito ao
longo de semanas. Esperar resultado em dias é como plantar uma
semente e cavar no dia seguinte para ver se brotou.

- O certo: tenha paciéncia. Os primeiros sinais costumam aparecer
entre 4 e 12 semanas, e a resposta plena entre 3 e 6 meses. Use 0s

exames de sangue como buUssola — eles mostram melhora antes dos
sintomas.




A maior parte do tratamento
ndo é sobre remédio. E sobre
constdancia.



CAPIiTULO DOIS

Para quais doencas

¢ indicado

FORTE
INDICACAO

Primeira linha

* Nefrite lUpica

* Esclerose
sistémica com
DPI

» Pénfigo vulgar

* Hepatite
autoimune

INDICACAO
SELETIVA

Em alguns
casos

* Vasculite MPO-
ANCA

* Miopatias com
DPI

e LES cutaneo
refratario

* Sjogren
sistémica

— Amplamente usado em luipus (especialmente nefrite),
esclerose sistémica com pulmdo, vasculites e miopatias in-
flamatorias. Cada doenca tem dose-alvo e tempo de
tratamento proprios.

NAO INDICADO

Ndo funciona
em

e Artrite
reumatoide
isolada

* Espondiloartrites

* Fibromialgia

O micofenclato é considerado primeira linha tanto para nefrite IUpi-
ca quanto para doenca pulmonar intersticial associada a esclerose
sistémica — duas das complicacdes mais graves dessas doengas.
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POR QUE TANTAS INDICAGCOES

Como o micofenolato age sobre o "nlcleo" do sistema imunolé-
gico, é (til em muitas doencgas onde esse sistema ataca o
préprio corpo. E uma ferramenta multiuso que pode ser ajusta-

da pelo seu reumatologista para diferentes situacdes.

CAPIiTULO TRES

Quem nao deve usar

— Absolutamente proibido em trés situacbes: gravidez
ou planejamento de gravidez, alergia ao medicamento, e
doengas genéticas raras (Lesch-Nyhan). Vdrias outras si-
tuacoes exigem cuidado especial — mas ndo impedem o
uso.

' Vermelho — Nunca usar

Gravidez - Planejamento de gravidez - Alergia ao MMF - Sindrome de
Lesch-Nyhan ou Kelley-Seegmiller

‘ Ambar — Cuidado especial

Insuficiéncia renal grave - Doenca Gl ativa - Infecgdo ativa nao
tratada - Histéria de cancer - Hepatites virais - Tuberculose latente -
Idade avancada com comorbidades
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. Verde — Pode usar

Maioria dos pacientes adultos com indicacao clinica e avaliacao
médica adequada

ERRO COMUM
"Tenho diabetes e hipertensdo, entdo ndo posso usar."

Diabetes, hipertensao, dislipidemia, obesidade — nada disso impede
0 Uso. Pelo contrario: o micofenolato é frequentemente preferido por
nao piorar essas condicdes, diferente dos corticoides.

- O certo: apresente todas as suas comorbidades ao
reumatologista. A maioria nao contraindica — apenas exige
acompanhamento adequado.

CAPITULO QUATRO

Mofetila ou sodico

— Duas formulag¢bdes, mesma eficacia. O sédico tem re-
vestimento entérico que protege o estbmago. Um grama
de mofetila equivale a setecentos e vinte miligramas de
sadico.




MOFETILA sobico NUNCA
CellCept® Myfortic® Cuidado
* Maioria dos * Intolerancia ao * Trocar sem
pacientes MMF médico
* Sem queixa Gl * Histérico de * Misturar dose
5> CUSES MERERF Ulcera das duas
- Disponivel pelo * Diabetes . Mgshgar ou
SUS - Uso de IBP triturar
cronico

Tabela de equivaléncia

MOFETILA sopico
500 mg 360 mg
1 000 mg 720 mg
1 500 mg 1 080 mg
2 000 mg 1440 mg

3 000 mg 2 160 mg
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CAPIiTULO CINCO

Original, genérico
ou manipulado

— Original e genérico aprovado pela ANVISA sdo igual-
mente confidveis. Manipulado é para evitar — ndo passa
pelos estudos rigorosos exigidos. Se usa um genérico,
mantenha sempre a mesma marca.

Verde — Originais

CellCept® e Myfortic®. Padrao-ouro de qualidade, controle rigoroso,

mals caros.

' Verde — Genéricos aprovados ANVISA

Bioequivalentes ao original, 30-70% mais baratos, disponiveis pelo
SUS.

' Vermelho — Manipulados

Sem estudos de bioequivaléncia. Risco de subdose ou superdose
Evite.



ERRO COMUM
"Vou comprar manipulado porque é mais barato."

O micofenolato tem "indice terapéutico estreito" — pequenas
variacdes na dose podem fazer a diferenca entre eficacia e ineficacia.
A economia aparente pode se transformar no custo muito maior de
uma doenca descontrolada.

- 0O certo: use o original ou genérico aprovado pela ANVISA. Pelo
SUS é gratuito (ver Capitulo 42).



Usando
corretamente

Como tomar

Duas vezes ao dia, com intervalo de doze horas, ideal-
mente em jejum. Engolir inteiro com dgua. Se causar en-
joo, pode tomar com refei¢cdo leve. Sempre nos mesmos
hordrios.



FACA EVITE ATENCAO
O essencial O que ndo fazer Po6 toxico
* Mesmos * Mastigar ou * Lave as maos
horarios sempre abrir - Mulher gravida:
* Intervalo de 12h * Esmagar ou nunca manuseie
quebrar aberto

* Engolir inteiro

« Use alarme + Tomar deitado

* Junto com leite

A quantidade total absorvida é praticamente a mesma com ou sem
alimento — apenas o pico de concentracao cai cerca de 40% (sem
comprometer eficacia). Se sentir muito enjoo em jejum, pode tomar
com refeicao leve.

ERRO COMUM
"Esmaguei o comprimido para tomar mais fdcil."
O po6 é toxico para mucosas e teratogénico. Esmagando, vocé se

expde ao po.

- O certo: engula sempre inteiro. Se dificil, peca ao médico a
suspensao oral (200 mg/mL).
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CAPIiTULO SETE

Doses por doenca

— A dose varia de um a trés gramas por dia conforme a
doenga. O médico geralmente aumenta gradualmente ao
longo de duas a quatro semanas para reduzir efeitos cola-
terais.

DOENCA FASE DOSE HABITUAL
Nefrite lUpica Inducao 2 a 3 g/dia

Nefrite lUpica Manutencao 1,5a 2 g/dia

LUpus extra-renal Manutencao 1a2g/dia
Esclerose sistémica Tratamento até 3 g/dia
Miopatias inflamatdérias Poupador GC 2 a 3 g/dia
Vasculites ANCA Inducao 2 a 3 g/dia

Pénfigo vulgar Tratamento 2 a 3 g/dia




A subida gradual da dose

SEM 1-2 Iniciando

500 mg duas vezes ao dia (1 g/dia total).

SEM 3-4 Subindo

750 mg duas vezes ao dia (1,5 g/dia total)

SEM 5+ Dose-alvo

1 000 mg duas vezes ao dia (2 g/dia total)

CAPiIiTULO OITO

Esqueci uma dose

— Esqueceu hd menos de seis horas: tome agora. Esque-
ceu hd seis a dez horas: tome e mantenha intervalo de
quatro horas. Faltam menos de duas horas para a
proxima: pule. Nunca dobre a dose.

' Atraso até 6 horas

Tome assim que lembrar. Impacto minimo

. Atraso 6 a 10 horas

Tome e espere ao menos 4 horas antes da préxima
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. Faltam menos de 2 horas para a préxima

Pule a esquecida. Tome s6 a proxima. Nao dobre

' Esqueceu por mais de 24 horas

Reinicie a dose normal. Avise o reumatologista.

Vomitou em até 30 minutos: pode tomar outra dose. Apdés 30 minutos:
nao tome dose extra. Vomitos persistentes: contate o médico.

ESTRATEGIAS PARA NAO ESQUECER

O Alarme no celular nos mesmos horarios

O App de medicacao (Medisafe, MyTherapy)

(O Caixa organizadora semanal

O Vincule a uma rotina (escovar dentes)

(O Deixe a vista (mesa de cabeceira)

O Envolva alguém de confianca




CAPIiTULO NOVE

Armazenamento
€ manuseio

— Guarde em local seco e fresco entre 15 e 30 graus,
longe de luz, umidade e criancas. Ndao no banheiro. Em
viagens, sempre na bagagem de mao.

oK ERRADO MANUSEIO
Locais ideais Evite Cuidados
* Quarto (gaveta) * Banheiro * Lave as maos
(umidade)

e Sala (armario) * Nao esmague
* Sobre

eletrodomésticos

* Embalagem e Cuidador: use

original luvas

* No carro

* Sol direto

EM CASO DE CONTATO COM O PO

Pele: lave com agua e sabdo imediatamente.

Olhos: lave com agua corrente por 15 minutos.

Inalacao: saia para drea ventilada.

Ingestao acidental: ligue para 0800 722 6001 (Centro de Toxi-
cologia).



Efeitos colaterais
e segurancd

Efeitos colaterais

Os efeitos mais comuns sdo digestivos — geralmente
melhoram em quatro a seis semanas. Citopenias sdo de-
tectadas pelo hemograma. Infecgoes e outros sdo monito-
rados em consultas. A maioria é manejavel.



. Verde — Esperado, costuma melhorar

Diarreia leve - Ndusea - Dor abdominal em célica - Cefaleia leve -

Cansaco - Refluxo - Tremor sutil

Ambar — Comunique ao médico

Diarreia persistente - Ndusea que impede alimentacao - Hematomas

faceis - Aftas multiplas - Queda de cabelo - Inchaco

' Vermelho — Procure emergéncia

Febre acima de 38°C - Sangue nas fezes ou vomitos - Dor abdominal

intensa - Falta de ar nova - Confusao - Inchaco de face
EFEITO FREQUENCIA QUANDO APARECE
Diarreia Mais comum (=20%) Primeiras 4 sem
Nausea =20% Primeiras 4 sem
Vomitos 15-20% Primeiras 2-4 sem
Cefaleia 10-20% Primeiras semanas
Cansaco 10-20% Variavel
Leucopenia 3-20% Sem 2-8
Anemia 3-20% Variavel
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A MAIOR PARTE MELHORA

Os efeitos digestivos costumam melhorar significativamente
apo6s quatro a seis semanas. Seu corpo se adapta. Ndo desista
nas primeiras semanas.

CAPITULO ONZE

Sinais de alerta

— Esses sinais exigem atendimento em horas — ndo
dias. Tenha o telefone do reumatologista e do hospital de
referéncia sempre a mdo. Na duvida, ligue.

Procure emergéncia imediata

* Febre acima de 38°C persistente ou sem causa aparente
* Sangue nas fezes ou vomitos ou fezes muito escuras

* Dor abdominal intensa e subita

* Falta de ar nova ou que piora rapidamente

* Confusao, fraqueza em um lado do corpo, dificuldade para
falar

* Inchaco de face, labios, lingua, garganta (alergia grave)

» Sangramentos espontaneos sem causa



Procure o medico em 24 a 48 horas se

e Febre baixa por mais de dois dias

» Tosse persistente com expectoragao

* Ardéncia ou dor ao urinar

e Hematomas que aparecem facilmente

e Diarreia que nao melhora em trés a cinco dias
* VOmitos que impedem alimentacao

» Aftas grandes ou multiplas

e Sintomas de herpes (vesiculas dolorosas)

CAPIiTULO DOZE

Manejando enjoo
e diarreia

— Sintomas digestivos sdo manejdveis. Estratégia em ca-
madas: tomar com alimento leve, fracionar a dose, hidra-
tar-se, considerar antieméticos. Se persistir, troque para
Myfortic — melhora em 67 a 90% dos casos.




PARA NAUSEA PARA
DIARREIA

O que fazer

O que fazer

* Alimento leve
junto

e Fracione em 3-4
doses
* Gengibre / chd

* Antieméticos

ATENCAO AOS IBPS

nao sofre essa interacao.

ERRO COMUM

Hidrate-se muito

Arroz, banana,
maca

Evite leite

Probiéticos com
médico

PREOCUPAR

Quando

Diarreia 5+ dias

Sangue nas
fezes

Ndo consegue
beber

Febre associada

Omeprazol e pantoprazol reduzem a absorcao do micofenolato
em 25 a 35%. Se precisa, converse com seu médico sobre anta-
gonistas H2 (ranitidina, famotidina) ou trocar para Myfortic, que

"Diminui a dose pela metade porque me sinto mal."

Reduzir por conta propria compromete a eficacia. Os efeitos colaterais

quase sempre podem ser manejados sem reduzir a dose-alvo.

- O certo: ligue para o reumatologista. H& vérias estratégias antes:

fracionar, alimento, antieméticos, trocar formulacdo.
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CAPIiTULO TREZE

Alteracoes
no sangue

— O micofenolato pode reduzir células do sangue. Por

isso o hemograma regular é vital — detecta antes de cau-

sar sintomas. Frequéncia: semanal no primeiro més,
depois quinzenal e mensal.

LEUCOPENIA

Globulos
brancos

* Aumenta risco
infeccao

* Frequente,
monitorar

ANEMIA

Globulos
vermelhos

* Cansaco
palidez

* Verificar ferro/
B12

TROMBOCITOPENIA

Plaquetas
* Sangramentos
faceis

» Urgente se
<50k



ACHADO CONDUTA TiPICA

Neutréfilos < 1 300/mm? Reduzir ou suspender
Neutréfilos < 500/mm?3 Suspensao imediata
Plaquetas < 100 000 Reduzir dose
Plaquetas < 50 000 Suspender

NAO PULE OS EXAMES

A gueda nos leucécitos acontece sem vocé sentir nada. Detec-
tada cedo, é facilmente manejada. Detectada tarde, pode virar
uma infeccao grave.

CAPITULO CATORZE

Prevenindo
infeccoes

— Cuidados bdasicos resolvem 90% dos riscos: lavar as

mdos, evitar pessoas doentes, atencdo alimentar. Mante-
nha vacinas em dia. Sinal de febre = ligue para o médico.



FACA EVITE
Habitos didrios Riscos
* Lavar maos * Sushi, ovo cru
 Alcool gel + Queijos nao

S Vel e die pasteurizados

 Cozinhar bem © AEPMEECES

* Lagos para
nadar

ERRO COMUM

ATENCAO A
Sintomas
e Febre
persistente

* Tosse com
expectoracao

e Ardéncia ao
urinar

"Tenho que ficar isolado, sem sair de casa."

Ficar trancado em casa nao é necessario. O risco real estd em
comportamentos especificos — nao em viver normalmente.

- O certo: tenha vida social, trabalhe, viaje, faca exercicios.

Adicione apenas cuidados extras.
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Estar atento ao proprio corpo
ndo é hipocondria. E sabedo-
rid.



Vivendo com
o0 micofenolato

Vacinas

Vacinas vivas: proibidas. Vacinas inativadas: recomen-
dadas. Vacine-se idealmente antes de iniciar o micofenola-
to. Em caso de viagens, peca certificado de isenc¢do
médica para febre amarela.



. Vermelho — Proibidas (virus vivo)

Febre amarela - Triplice viral - Varicela - BCG - Pélio oral - Tifoide oral -
Gripe intranasal

. Verde — Recomendadas

Gripe injetavel - Pneumocdcica - COVID-19 - Hepatite B - HPV - Tétano
Shingrix (ndo é viva)

VACINA ESPECIALMENTE IMPORTANTE

O herpes-zoster é mais comum em imunossuprimidos e doloro-
so. Shingrix ¢ segura mesmo durante o tratamento (recombi-
nante, nao viva). Recomendada a partir dos 19 anos. Pergunte

a0 seu médico.

ERRO COMUM
"Vou tomar febre amarela porque vou viajar."

Pode causar a propria doenca em imunossuprimidos.

- O certo: peca ao médico um certificado de isencdo médica que
substitui a vacina em viagens.



CAPIiTULO DEZESSEIS

Alimentacao

— A dieta mediterrdnea é a unica com recomendacdo
oficial para doencas reumdticas: azeite, frutas, verduras,
leguminosas, peixes e cereais integrais. Cuidado especial
com alimentos crus de origem animal.

A VONTADE MODERE EVITE
Inclua Limite Ndo consuma
* Azeite, frutas, * Carne vermelha e Sushi, sashimi
verduras * AcUcar refinado * Ovo cru

* Leguminosas + Sal em excesso * Queijo ndo

* Peixes pasteurizado

(sardinha)

« Alcool

- Frituras - lieife

e Castanhas

Integrais



ERRO COMUM
"Cortei gluten e laticinios para curar minha doenca."
Nao ha evidéncia que dietas restritivas curem doencas autoimunes.

Pode estar se privando de nutrientes sem beneficio real.

- 0O certo: dieta mediterranea, food first. Cortar gliten sé faz
sentido com doenca celfaca confirmada.

CAPIiTULO DEZESSETE

Suplementos
e fitoterapicos

— Vitamina D, dcido folico e 6mega-3 sdo seguros. Ferro,
cdlcio e magnésio devem ser tomados com duas horas de
intervalo. Erva-de-Sdo-Jodo, equindcea e spirulina sdo
proibidos.

‘ Verde — Seguros

Vitamina D - Omega-3 - Acido félico - Vitaminas B - Vitamina C

' Ambar — Tomar com 2h de intervalo

Ferro - Céalcio - Magnésio - Zinco - Antidcidos



. Vermelho — Evite

Erva-de-Sdo-Jodo - Equindcea - Spirulina - Alfafa - Carvdo ativado

ERRO COMUM

"Comecei a tomar equindcea para fortalecer a
imunidade."

Equindcea estimula a imunidade — exatamente o oposto do que vocé
quer. Pode provocar crises da doenca autoimune.

- O certo: sua questdo nao é "imunidade fraca" — vocé esta
controlando uma imunidade hiperativa.

CAPIiTULO DEZOITO

Exercicio fisico

— Exercicio é seguro e fortemente recomendado. Combi-
ne aerobico, fortalecimento e flexibilidade, trés a cinco ve-
zes por semana. Reduz fadiga, depressdo, protege
coragdo e 0SSos.




AEROBICO

Movimento

* Caminhada
* Natacao
* Bicicleta

* 30-45 min

FORCA
Resisténcia
* Musculacao leve

* Peso corporal

* 2-3x/semana

CUIDADOS ESPECIiFICOS

bem. Prefira piscinas tratadas.

CAPITULO DEZENOVE

Alcool

vezes por semana no mdximo.

‘ Aceitavel (com moderacdo)

1 taca de vinho ocasional - 1 lata de cerveja - Eventos sociais

38

FLEX

Mobilidade

* Yoga
e Tai chi

* Alongamento
didrio

LUpus: evite ao ar livre 10h-16h. Esclerose sistémica: mantenha
maos aquecidas. Com infeccdo: pare até melhorar. Hidrate-se

— Diferente do metotrexato, o micofenolato ndo tem

proibicdo absoluta. Mas a recomendacgdo é evitar ou con-
sumir muito moderadamente — uma dose, uma a duas



. Cautela

Em uso de corticoide alto - AINEs - Apds cirurgias - Sintomas
digestivos

. Evite completamente

Em uso de metotrexato - Hepatite B/C - Cirrose - Sangramento Gl
préevio

CAPITULO VINTE

Sol e protecao

— A bula recomenda explicitamente: fotoprotegdo rigo-
rosa didria. FPS igual ou maior que 30 (idealmente 50+),
reaplicado a cada duas a trés horas. Roupas, chapéu,
oculos UV. Avaliagdo dermatoldgica anual.




ROTINA DIARIA DE FOTOPROTECAO
O Aplicar protetor FPS 50+ pela manha

(O Reaplicar a cada 2 a 3 horas

O Reaplicar ap6s nadar ou suar

(O Protetor labial com FPS

O Manga longa em horarios de pico

O Chapéu de aba larga

O Oculos com protecdo UV

ERRO COMUM
"So uso protetor na praia ou piscina."
Os raios UV atravessam vidros e nuvens. A exposicao diaria

acumulada é maior que a esporadica de fim de semana.

- O certo: protetor solar € parte da rotina didria — como escovar 0s
dentes.



CAPITULO VINTE E UM

Saude bucal

— Higiene bucal rigorosa e dentista a cada seis meses.
Atencdo a aftas, candidiase oral, doenca periodontal. Sem-
pre informe o dentista que vocé usa imunossupressor
antes de procedimentos.

DIARIAMENTE SEMESTRALMENTE PROCURE
Cuidado Dentista Sinais
* Escovar 3x/dia * Limpeza ° Afta > 2
> [Fe dleniEl profissional semanas
> Crame com Tfer * Avaliacao * Sangramento
periodontal persistente

* Hidratacao
e Placas brancas



CAPITULO VINTE E DOIS

Viagens

— Viajar é totalmente possivel com planejamento. Con-
sulta pré-viagem quatro a seis semanas antes, medica-
mento na bagagem de mdo com receita, doses extras, se-
guro saude com cobertura para condigcoes pré-existentes.

CHECKLIST PRE-VIAGEM

O Consulta com reumatologista 4-6 semanas antes

(O Carta médica em portugués e inglés

(O Receitas atualizadas

(O Estoque + 1 semana extra

O Avaliar vacinas para o destino

(O Certificado de isencao de febre amarela

(O Seguro salide com pré-existentes

(O Pesquisar hospitais no destino




MUDANCA DE FUSO HORARIO

1 a 3 horas: ajuste imediatamente. 4 a 6 horas: ajuste 1 a 2 ho-

ras por dia. 7 horas ou mais: consulte o médico antes da via-
gem.
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A doenca muda os planos.
Mas raramente impede a vida.



Situacoes
especiais

Gravidez
(mulheres)

O micofenolato é absolutamente proibido na gravidez
— risco de 45 a 49% de perda gestacional e 23 a 27% de
malformagoes graves. Contracepcdo dupla obrigatoria
durante o tratamento e por seis semanas apos.



. Risco gestacional

45-49% perda - 23-27% malformacdes (orelha, face, palato, coracao,

rins, sistema nervoso)

Contracepcdo obrigatoria

Dois métodos - 4 semanas antes - 6 semanas apoés - Pilula pode falhar
— sempre associar barreira

' Pode ter filhos com planejamento

Maioria das mulheres tem gestacdes bem-sucedidas apds troca por
azatioprina

Plano para engravidar com seguranga

6 M ANTES Conversar com o reumatologista

Avaliar estabilidade da doenca. Iniciar planejamento

3 M OANTES Trocar medicamento

Substituir por azatioprina (segura na gravidez).

6 SEM Confirmar washout
ANTES

Tempo minimo de eliminacao do micofenolato
PRE-CONC.  TInjciar dcido folico

Tentar engravidar — doenca estavel, esquema sequro.



ERRO COMUM

"Engravidei sem querer — preciso interromper a
gravidez?"

Nao ha indicacao automatica. A decisdo é individualizada com
aconselhamento genético e ultrassom morfolégico.

- O certo: procure imediatamente seu reumatologista. O
medicamento serd suspenso e vocé serda encaminhada a pré-natal
de alto risco.

CAPIiTULO VINTE E QUATRO

Paternidade
(homens)

— Para homens, a situagdo é muito diferente. A bula re-
comenda contracepgdo e washout de 90 dias por precau-
¢do, mas estudos clinicos com 350 criangas geradas por
pais em uso de micofenolato ndo encontraram aumento de
malformacoes.

‘ Dados clinicos tranquilizadores

ACR e EULAR: pode-se manter o micofenolato durante tentativa de
concepcao



. Bula recomenda precaug¢do

Contracepcao durante uso e por 90 dias ap6s - Ndo doar sémen no

mesmo periodo

CAPIiTULO VINTE E CINCO

Amamentacao

— Em geral, ndo amamente em uso de micofenolato.
Mas vocé pode amamentar usando alternativas seguras:
hidroxicloroquina, azatioprina, tacrolimus, biolégicos
compativeis. Discuta o planejamento antes do parto.

‘ Ndo amamente em uso de micofenolato

Sem dados suficientes de seguranca - Risco tedrico para o bebé

' Pode amamentar com alternativas

Hidroxiclorogquina - Azatioprina = 2 mg/kg/dia - Tacrolimus - Anti-TNF
(certolizumabe)

POS-PARTO: PERIODO DE RISCO

O poés-parto € momento de maior risco de reativacao de doen-
cas reumaticas autoimunes (especialmente IUpus). Mantenha
consultas regulares e ndo interrompa medicamentos por conta
prépria.




CAPITULO VINTE E SEIS

Cirurgias

— Cirurgia eletiva: suspender uma semana antes, reto-
mar quando cicatrizagdo adequada. Cirurgias odontologi-
cas simples geralmente ndo requerem suspensdo. Sempre
informe o cirurgido.

TIPO CONDUTA

Cirurgia ortopédica eletiva  Suspender 1 sem antes; retomar 3-5 dias ap6s

LUpus grave Manter MMF (risco de reativacao)

Limpeza dentaria N&o suspender

Extracdo dentéria simples  Nao suspender; pedir hemograma

Cirurgia dentaria maior Avaliar com reumatologista

Emergéncia Nao atrasar; informar a equipe




CAPITULO VINTE E SETE

Infeccoes agudas

— Infecgées leves: geralmente mantém o medicamento.
Moderadas: pode reduzir. Graves ou sepse: suspende.
Atencdo: ciprofloxacino e amoxicilina-clavulanato redu-
zem o micofenolato em 50%; rifampicina reduz em 67%.

' Manter (infecgdo leve)

Resfriado, ITU ndo complicada, virose autolimitada

. Reduzir/suspender (moderada)

Pneumonia ambulatorial, herpes zoster extenso, pielonefrite

Suspender (grave)

Sepse, internacao, infeccdo oportunista, neutropenia febril



CAPITULO VINTE E OITO

Hepatites e cirrose

— Hepatite B: profilaxia antiviral (entecavir ou tenofovir)
antes do micofenolato. Hepatite C: idealmente tratar e cu-
rar antes. Cirrose compensada: pode usar com monitora-
mento.

CAPIiTULO VINTE E NOVE

HIV

— HIV ndo impede o uso. Pré-requisitos: carga viral in-
detectdvel e CD4 = 200 (idealmente = 350) e TARV estd-
vel. Acompanhamento conjunto reumatologista e infecto-
logista.




CAPIiTULO TRINTA

Cancer

— Ter ou ter tido cancer ndo impede automaticamente o
uso. Estudos mostram que o micofenolato é um dos imu-
nossupressores com perfil oncolégico mais favordvel. De-
cisdo multidisciplinar reumatologista e oncologista.

CAPIiTULO TRINTA E UM

Tuberculose
latente

— PPD ou IGRA positivo ndo impedem o tratamento. Ex-
cluir TB ativa com raio-X. Tratar latente com isoniazida
nove meses. Iniciar micofenolato apos um més de isoniazi-
da (caso estdvel) ou concomitante (urgente).




CAPITULO TRINTA E DOIS

Idosos e
pacientes trans

— Idosos podem usar com cuidados extras (infecgoes,
hemorragia GI, polifarmdcia, funcdo renal). Pacientes
trans usam normalmente — a dose ndo muda em funcdo
da terapia hormonal.

HOMENS TRANS COM UTERO

Mesmo em amenorreia pela testosterona, ainda existe possibili-
dade de gravidez. Contracepcdo obrigatéria pelo risco
teratogénico do micofenolato.



Acompanhamento

Interacoes
medicamentosas

Varias interagées importantes: antidcidos, ferro, cdl-
cio (separar duas horas); IBPs reduzem 25 a 35%; rifampi-
cina reduz 67%; azatioprina contraindicada.



. Reduzem absorg¢do (separar)

Antidcidos - IBPs (omeprazol) - Ferro - Célcio - Sevelamer

Colestiramina

. Aumentam exposi¢do

Isavuconazol - Aciclovir e ganciclovir (em insuficiéncia renal)

' Contraindicacées

Azatioprina (nunca combinar) - Vacinas vivas - Rifampicina (evitar)

CAPIiTULO TRINTA E QUATRO

Combinacao
com biologicos

— Em muitas situagcdes, o micofenolato é mantido ao se
adicionar bioldgico (especialmente belimumabe, voclospo-
rina, anifrolumabe no LES; rituximabe na esclerose). Em
vasculites ANCA, geralmente é substituido.




CAPITULO TRINTA E CINCO

Exames de rotina

— Os exames sdo sua principal protecdo. Hemograma
semanal no primeiro més, depois quinzenal nos meses
dois e trés, e mensal pelo restante do ano. Fungdo renal e
hepdtica a cada um a trés meses.




SUA AGENDA DE EXAMES

O

Hemograma completo

Funcao renal (creatinina, ureia)
Funcdo hepatica

Glicemia em jejum

Eletrolitos

Lipidograma anual

Marcadores da sua doenca

Urina | com proteintria (se nefrite)

Avaliacdo dermatoldgica anual

Avaliacdao odontoldgica semestral




CAPITULO TRINTA E SEIS

Como saber

se esta funcionando

NOS EXAMES

Boa resposta

* Anti-DNA caindo

* Complemento
normal

e Proteinuria
diminuindo

* VHS/PCR baixos

VOCE SENTE

Bem-estar

* Menos dor
* Menos fadiga
* Mais energia

* Reduzindo
corticoide

— Sinais nos exames: anti-DNA caindo, complemento
normalizando, proteinuria reduzindo. Sinais que vocé sen-
te: menos dor, fadiga, crises. Lembre: efeito pleno em trés
a seis meses, melhora laboratorial vem antes da clinica.

NAO DESANIME

Lembre

* Nao sente nas
12s sem

e Lab melhora
antes

* "Ndao piorar"
também é
resposta



CAPITULO TRINTA E SETE

Quando posso parar

— Tipicamente trés a cinco anos no minimo apds a re-
missdo. A retirada deve ser gradual e supervisionada. Hi-
droxicloroquina geralmente é mantida indefinidamente.
Mesmo apds parar, mantenha vigildncia.

ERRO COMUM

n Ly n

Faz um ano que tomo, estou otimo, vou parar.
Sentir-se bem geralmente significa que esta funcionando. Parar cedo

demais é a principal causa de reativacdo grave.

- O certo: a decisdo deve ser do reumatologista, baseada em
remissao sustentada por anos. A retirada é gradual, ao longo de
meses.



Vida emocional
e social

Saude mental
e fadiga

A fadiga afeta oito a nove de cada dez pacientes com
Iipus — é real, ndo melhora com descanso. Depressdo e
ansiedade sdo frequentes (15 a 37%) e trataveis. Exerci-
cio, terapia e suporte sdo fundamentais. Ndo é "frescura".



PARA FADIGA

O que ajuda

Exercicio regular
Sono regular
Tratar depressao

Tratar dor

ERRO COMUM

PARA MENTE

O que ajuda

Psicoterapia
(TCQ)

* Mindfulness
* Suporte social

* Medicamento se
preciso

PROCURE
AJUDA

Sinais

Tristeza > 2 sem

* Sem prazer em
nada

* Pensamentos
negativos

e Crise: CVV 188

"Ndo vou ao psicélogo porque ndo sou louco."

Procurar apoio em uma doenca cronica é tao l6égico quanto
fisioterapia para uma lesao. Nao tem nada a ver com "loucura".

- 0O certo: apoio psicolégico tem evidéncia forte para reduzir
fadiga, dor e até inflamacado. Considere parte do tratamento.



CAPITULO TRINTA E NOVE

Sexualidade e
imagem corporal

— Seis em cada dez mulheres com doencas reumdticas
relatam dificuldades sexuais. Ndo é frescura — é multifa-
torial. E tratdvel. Conversar com o reumatologista ou
ginecologista é o primeiro passo.

O QUE MAIS IMPORTA

Pesquisas mostram que a forma como vocé enxerga sua doenca
€ mais importante para a vida sexual do que a atividade da do-
enca em si. O olhar interno conta tanto quanto a clinica.

CAPIiTULO QUARENTA

Trabalho
e direitos

— Cerca de metade dos pacientes com Iupus perde o
emprego. Adaptacées simples (hordrio flexivel, home offi-
ce, pausas) fazem diferenc¢a. No Brasil ha direitos: auxilio-
doenca, isencgdo de IR, saque do FGTS.




ADAPTAGCOES NO TRABALHO

O

Horarios flexiveis para consultas

Pausas regulares

Home office quando possivel

Modificacao de tarefas pesadas

Cadeira ergonémica

Reducédo de carga hordria temporéria

Atestados quando necessario

DIREITOS NO BRASIL

Auxilio-doenca (INSS) — afastamento maior que 15 dias.
Aposentadoria por invalidez — em casos graves permanen-
tes.

Saque do FGTS — para algumas doencas graves.

Isencao de IR — para aposentados com doencas graves.
Tratamento pelo SUS — incluindo medicamentos de alto cus-
to.



CAPITULO QUARENTA E UM

A familia
também faz parte

— A doencga afeta toda a familia. Quatro em cada dez
cuidadores tém sofrimento emocional. Envolva a familia
com informagcdo clara, sem dramatizar. Cuidar do
cuidador é parte do seu proprio cuidado.

COMO EXPLICAR PARA A FAMILIA

"Meu sistema de defesa esta confuso." "O micofenolato acalma
essas defesas." "Tenho dias bons e ruins — é assim mesmo."
"Meu cansaco ndo €& preguica." "Os exames frequentes
garantem que estd tudo bem."




A vida com doenca cronica
ndo é menor. E diferente.



Acesso, adesao
e emergencias

Como conseguir
pelo SUS

Fornecido gratuitamente pelo SUS via CEAF (Compo-
nente Especializado da Assisténcia Farmacéutica). Proces-
so: receita, LME e exames vdo a farmdcia do CEAF, apro-
vacdo em 30 a 90 dias, renovacdo a cada 3 a 6 meses.



Passo a passo

PASSO 1 Documentacdo
Receita em 2 vias (genérico) + CID-10 + LME + exames
que comprovem o diagnéstico

PASSO 2 Abertura do processo
Va a Farmécia do CEAF com RG, CPF, cartdo SUS,
comprovante de residéncia.

PASSO 3 Avaliagdo técnica
Tempo médio de 30 a 90 dias.

PASSO 4

Dispensag¢do mensal

Renovacdo a cada 3 a 6 meses com exames atualizados

EM CASO DE PROBLEMAS

Disque Saude 136 — OQuvidoria do SUS.
Defensoria Publica do seu estado.
Via judicial — em ultimo caso.




CAPITULO QUARENTA E TRES

Estratégias para
nao esquecer

— A combinacgdo de tecnologia, rotina e suporte social
funciona melhor que qualquer estratégia isolada. Alarmes,
app, caixa organizadora, vincular a uma rotina e envolver
alguém de confianga.

ESTRATEGIAS TESTADAS

O Alarmes no celular nos mesmos horarios

O App de medicacao (Medisafe, MyTherapy)

O  Smartwatch com vibracao

(O Caixa organizadora semanal preparada no domingo

(O Deixar a vista (mesa de cabeceira)

(O Vincular a rotina (escovar dentes)

O Envolver familiar de confianca

O Manter sempre 1 a 2 semanas de estoque extra




CAPITULO QUARENTA E QUATRO

Mitos comuns

— Vidrios mitos circulam por ai — internet, redes sociais,
conversa de elevador. Vamos esclarecer os mais comuns
que comprometem a adesdo e geram ansiedade desneces-
sdria.

MITO 1

"E quimioterapia."

- Verdade: N&o. E um imunossupressor seletivo, age sé nos
linfocitos.

MITO 2

"Se me sinto bem, posso parar."

- Verdade: Sentir-se bem significa que estd funcionando. Parar
pode causar reativacao grave.



MITO 3

"Destroi a imunidade para sempre."

- Verdade: O efeito é reversivel.

MITO 4

"Causa cancer."

- Verdade: Pequeno aumento de risco de cancer de pele com
qualquer imunossupressor cronico. MMF tem dos menores.
Fotoprotecdo minimiza.

MITO 5

"E' a mesma coisa que corticoide."

- Verdade: Completamente diferente. Nao causa face inchada,
ganho de peso, osteoporose ou diabetes.



MITO 6

"Causa infertilidade permanente."

- Verdade: Mulheres precisam parar antes de engravidar pelo risco
teratogénico, nao pela infertilidade. Para homens, sem evidéncia
humana.

MITO 7

"Ndo posso tomar nenhuma vacina."

- Verdade: Apenas vacinas vivas sao proibidas. Vacinas inativadas
sao recomendadas.

MITO 8

"Ndo posso ter vida normal."

- Verdade: Pode trabalhar, viajar, fazer exercicios. Cuidados extras:
fotoprotecao, higiene, alimentacao.



MITO 9

"Chda natural é melhor."

- Verdade: "Natural" ndo significa seguro. Varios fitoterdpicos
podem piorar a doenca autoimune.

MITO 10

"Geneérico é fraco."

- Verdade: Genéricos aprovados pela ANVISA passaram por
estudos rigorosos. Manipulados é que devem ser evitados.

CAPIiTULO QUARENTA E CINCO

Conversando
com seu médico

— Boa relagdo com o médico é igual a melhor resultado.
Antes da consulta: anote duvidas e sintomas, leve exames.
Durante: seja honesto, faca perguntas. Depois: confirme
entendimento.




PARA SUA PROXIMA CONSULTA

O Anotar dlUvidas com antecedéncia

(O Listar sintomas desde a Ultima consulta

(O Anotar efeitos colaterais

(O Lista atualizada de TODOS os medicamentos

O Levar exames recentes

O Anotar perguntas especificas

(O Considerar levar acompanhante

CAPITULO QUARENTA E SEIS

Preparacgao para
emergéncias

— Tenha sempre duas a quatro semanas de medicamen-
to extras, cartdo de identificacdo médica na carteira, co-
pias digitais de receitas e exames. Em emergéncias, essas
informagbes podem salvar sua vida.




KIT DE EMERGENCIA

O Estoque minimo de 2 a 4 semanas

(O Cartdo de identificacdo médica (Anexo E)
(O Copias das receitas

(O Copia dos Ultimos exames

(O Lista de contatos: médico, hospital

(O Mdscara N95

O Alcool gel 70%

O  Termbdmetro
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Material
pratico

Dez regras de ouro

As dez medidas inegocidveis para todo paciente em
uso de micofenolato. Imprima, fotografe, cole na geladei-
ra.



i Tome todos os dias, no hordrio

Duas vezes ao dia, intervalo de doze horas, idealmente em jejum
Use alarme

jj  Nunca esmague, parta ou abra

Engula sempre inteiro. O po6 é teratogénico e toxico.

iii Protetor solar todo dia

FPS 50+, roupas, chapéu. Avaliagcdo dermatoldgica anual

iv Mulheres: contracepg¢do dupla

Durante o Uso e por seis semanas apés. Nunca engravide em uso.

vV Nunca pare por conta propria

Mesmo se sentindo bem. A doenca pode reativar gravemente.

Vi Faca os exames religiosamente

Hemograma e funcédo hepética e renal nos prazos.



Vii Reporte sinais de infecc¢do

Febre, calafrios, tosse persistente, ardéncia ao urinar

viii Vacinas vivas: proibidas

Febre amarela, sarampo, varicela, BCG, pdélio oral

X Informe todos os médicos

Inclui dentista, oftalmologista. Antes de novos remédios.

w  Mantenha estoque e organizagdo

Sempre uma a duas semanas extras. Cartao de identificacao mé-
dica



ANEXO B

Checklist diario

TODO DIA, LEMBRE-SE DE

O

Tomei o micofenolato no horario da manha

Tomei o micofenolato no horario da noite

Tomel outros medicamentos prescritos

Tomei vitamina D / célcio (se prescritos)

Apliquei protetor solar antes de sair

Lavei bem as maos antes das refeicdes

Bebi pelo menos 1,5 L de dgua

Fiz alguma atividade fisica

Comi pelo menos 2 porcdes de frutas e verduras

Tenho pelo menos 7 dias de medicamento em estoque
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AVALIACAO SEMANAL

O Como estd minha disposicdo?

(O Tive alguma dor ou sintoma novo?

O Algum sinal de infeccao?

O Algum efeito colateral incomum?

(O Estou cumprindo as tomadas?

(O Preciso entrar em contato com o médico?

(O Tenho consulta marcada?

(O Meus exames estao em dia?

ANEXO C

Perguntas para
0 seu médico

Sobre seu tratamento

e Meu tratamento estd funcionando? Como saber?
e Quanto tempo vou usar este medicamento?

e Em que dose estou? Pode mudar?



e Posso reduzir o corticoide?

Sobre exames

* Quando devo repetir exames?
e Como interpretar meus exames recentes?

* H& alguma alteracdo que preocupa?

Sobre efeitos colaterais

e Estou tendo determinado sintoma — é do medicamento?
* O que posso fazer para reduzi-lo?

* Posso trocar para outra formulacao?

Sobre vida diaria

* Posso tomar determinada vacina, remédio ou suplemento?
e Ha restricdes alimentares?

« Como me preparar para viagem, cirurgia, gravidez?

Em caso de emergéncia

e Quem devo procurar fora do horario comercial?

e Quando ir direto ao pronto-socorro?



ANEXO D

Glossario



TERMO

SIGNIFICADO

Anti-DNA

ANCA

CEAF

Citopenias

Complemento

CVF

DPI

EC-MPS

Flare

Hemograma

IGRA

Imunossupressor

IMPDH

Anticorpo que ataca o DNA. Quando alto, indica
atividade do IUpus.

Anticorpos contra neutroéfilos. Importantes em
vasculites.

Componente Especializado da Assisténcia Farmacéutica
do SUS

Queda das células do sangue.

Proteinas de defesa. Quando baixas, indicam atividade
da doenca.

Capacidade Vital Forcada — funcdo pulmonar.

Doenca Pulmonar Intersticial.

Micofenolato sédico de revestimento entérico
(Myfortic®)

Crise — perfodo em que a doenca fica mais ativa.

Exame que conta as células do sangue.

Exame de sangue para tuberculose latente.

Medicamento que acalma o sistema de defesa.

Enzima que o micofenolato bloquela.
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LES LUpus Eritematoso Sistémico.

Linfécitos Tipo de glébulo branco — alvo do micofenolato.

LME Laudo Médico para Solicitagao de Medicamentos no
SuUS.

MMF Micofenolato de mofetila (CellCept®).

MPA Acido micofendlico — substancia ativa.

Nefrite Inflamacao dos rins.

Neutrofilos Glébulo branco contra bactérias.

PCDT Protocolo Clinico do SUS

Proteindria Protefna na urina. Pode indicar problemas renais.

Remissao Doenca controlada com pouca atividade.

SLEDAI Escala de atividade do IUpus.

SSc Esclerose Sistémica.




ANEXO E

Cartao de
identificacao médica

— Em uma emergéncia, profissionais precisam saber

imediatamente que vocé usa imunossupressor. Carregue o
cartdo na carteira e configure no celular.



Nome:

Data nascimento: / /

Tipo sanguineo:

Diagndstico:

Medicamentos:

1. Micofenolato mg x/dia

2.

3.

Alergias:

A PACIENTE IMUNOSSUPRIMIDO — Nao administrar

vacinas de virus vivo

Reumatologista: Tel:

Hospital: Tel:

Emergéncia (familiar): Tel:




ANEXO F

Minhas anotacoes

— Use este espaco para registrar duvidas, observacoes
sobre como vocé esta se sentindo, ou qualquer informagdo
que queira lembrar entre as consultas.
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SOBRE

O autor

— O Dr. Victor Berc¢ot é médico reumatologista dedicado
ao cuidado integral de pacientes com doengas autoimu-
nes. Acredita que o paciente bem informado é o melhor
parceiro do médico no controle de doencas cronicas.

Este material educativo nasceu da observacao cotidiana das mesmas
dlvidas, dos mesmos medos e das mesmas decisdes que pacientes
em uso de imunossupressores precisam tomar — e da percepcao de
que os 15 a 20 minutos de uma consulta nem sempre sao sufi-
cientes para responder a tudo que importa.

O guia que vocé tem em maos é o que o Dr. Victor gostaria que cada
um de seus pacientes tivesse desde o0 primeiro dia de tratamento: um
material claro, atualizado e baseado em evidéncias cientificas
robustas, mas escrito sem o jargao técnico que afasta.

FILOSOFIA DO CUIDADO

Tratamento bom é aquele que o paciente entende, aceita e con-
segue manter. Por isso o conhecimento — explicado em lingua-
gem acessivel — vale tanto quanto o medicamento prescrito.




A doenca faz parte da sua
vida.
Mas ndo define quem vocé é.



Mensagem final

Chegamos ao fim deste guia, mas o seu tratamento e sua jornada
continuam.

Lembre-se: 0o micofenolato € apenas uma ferramenta. As outras —
alimentacao, exercicio, sono, satde mental, vinculos afetivos, propdsi-
to — também sado fundamentais. Cuide de todas elas.

Milhdes de pessoas no mundo vivem bem, trabalham, viajam, reali-
zam sonhos enquanto convivem com doencgas reumaticas autoimu-
nes. Com tratamento adequado, autocuidado consciente e uma boa
parceria com sua equipe meédica, isso também é absolutamente
possivel para vocé.

E lembre-se: melhorar nao significa ser perfeito. Significa fazer
hoje um pouco melhor que ontem. Tomar a préxima dose. Ir a préxima
consulta. Cuidar da proxima refeicdo. Um dia de cada vez.

Boa sorte na sua jornada.
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Telefones uteis no Brasil:

SAMU: 192 - Bombeiros: 193 - Disque Salude (SUS): 136
CVV: 188 - Centro de Toxicologia: 0800 722 6001
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