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GUIA EDUCATIVO PARA PACIENTES

Doenca Autoimune

0 que o paciente recém-diagnosticado precisa saber

Como usar este e-book

Este guia foi pensado para acompanhar vocé nos primeiros meses apés o diagndstico.
Vocé nao precisa |é-lo de uma sé vez. Use o indice clicavel para ir direto ao tema que
mais importa para vocé hoje, volte sempre que tiver dividas e leve as perguntas
sugeridas as suas consultas.

Aviso importante

Este material tem finalidade educativa e nao substitui a consulta médica. Ele ajuda
vocé a entender sua doenca e a fazer melhores perguntas — mas nunca use estas in-
formacdes para se autodiagnosticar, iniciar ou interromper tratamentos por conta pro-
pria. As decisdes sobre o seu cuidado devem ser sempre tomadas junto ao seu médico.

© 2026 Dr. Victor Bergot - Reumatologia - Conteldo baseado em evidéncias cientificas atuais



UMA PALAVRA PARA VOCE

Voce acabou de receber um diagnéstico. E
agora?

Talvez vocé esteja sentindo medo, alivio por finalmente ter um nome para o que sen-
tia, raiva, ou tudo isso ao mesmo tempo. Qualquer que seja a sua reacao, ela é valida
— e muito comum.

Descobrir que se tem uma doenca autoimune cronica é um divisor de aguas. De repente, surgem
palavras novas, exames com siglas, remédios que vocé nunca tinha ouvido falar e a sensacao de
que o futuro ficou incerto. A boa noticia é que hoje sabemos mais do que nunca sobre como
controlar essas doencas. Com o tratamento certo, acompanhamento adequado e algumas mudan-
cas no dia a dia, a grande maioria das pessoas vive de forma plena, trabalha, viaja, tem filhos e
realiza seus planos.

Este e-book nasceu de uma ideia simples: informacao clara reduz o medo. Quanto mais vocé
entende o que estd acontecendo no seu corpo, o que esperar e o que pode fazer, mais no controle
vocé se sente. Reunimos aqui, em linguagem acessivel e com base em evidéncias cientificas, as
respostas para as perguntas que quase todo paciente recém-diagnosticado faz.

O que vocé vai encontrar aqui

O que é, de fato, uma doenca autoimune - 0 que esperar no primeiro ano - como lidar com os
medos - como funciona o tratamento e por que a adesao é tao importante - gatilhos de crises -
exercicio, alimentacao, dlcool e cannabis - 0 que pode ou nao fazer - como ler seus exames - e
ferramentas praticas para o seu dia a dia.

“Ter uma doenga autoimune ndo define quem vocé é.

Vocé é muito mais do que o seu diagnostico.”

Com cuidado,
Dr. Victor Bergot

Reumatologista - CRM 235185 - RQE 104367
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PARTE 1

Entender sua doenca

Conhecimento é o antidoto do medo. Comegamos pelo essencial:

0 que é, 0 que esperar e o que € mito.

1 O que é uma doenca autoimune?
2 O que esperar a longo prazo

3 Mitos e verdades



ENTENDER SUA DOENCA

CAPITULO 01

O que é uma doenca

autoimune?

Para enfrentar o que nao se conhece, primeiro é preciso entender.
Vamos comecar pelo basico: o que de fato acontece dentro do seu
corpo.

O sistema imunolégico é o seu exército de defesa. Ele protege vocé de virus, bactérias e
outras ameacas. Numa doenca autoimune, esse exército se confunde e passa a atacar
células e tecidos saudaveis do préprio corpo — como se nao reconhecesse mais o que é

"seu".

SISTEMA IMUNE SAUDAVEL DOENCA AUTOIMUNE

virus/
bactéria

célula do
anticorpos atacam préprio corpo atacam o
o invasor v préprio corpo X

Por que isso acontece?

Ndo existe uma causa Unica. As doencas autoimunes surgem da combinacao de uma predisposicao
genética com gatilhos ambientais — como infeccdes, tabagismo, certos hormonios, estresse inten-
so e fatores ainda em estudo. E a soma desses fatores, e ndo um Unico "culpado", que faz a doenca se
manifestar.

Nao é culpa sua

Vocé ndo causou a sua doenca. Ela ndo surgiu por algo que vocé fez, comeu ou deixou de fazer. En-
tender isso é libertador: o foco agora ndo é procurar culpados, e sim cuidar de vocé daqui para
frente.




§ A inflamacio é o fio condutor

Apesar de existirem mais de 80 doencas autoimunes diferentes, quase todas compartilham um mesmo
mecanismo: a inflamacéao. E ela que causa dor, inchaco, rigidez, fadiga e, com o tempo, pode danifi-
car articulacOes e érgaos. Por isso, controlar a inflamacao é o grande objetivo do tratamento.

+80 ~5-8% 3em4

tipos de doencas autoimunes conhe- da populagao é afetada por alguma sao mulheres, na maioria das
cidas delas doencas reumaticas

| As principais doencas autoimunes reumatolégicas

% Artrite ® 8 O 9]
Reumatoide Lapus — Espondilite Sindrome Esclerose
(M05/M06) LES Anquilosante de Sistémica
Inflamacéo (M32) (M45) Sjogren Afeta a pele
das articula- Pode Atinge princi- Ataca glan- e 6rgaos in-
¢des, com dor, afetar palmente a co- dulas que ternos, com
inchaco e rigi- pele, arti- luna e a bacia, produzem endureci-
dez matinal. culacdes, causando dor lagrima e mento de
Pode afetar rins, san- lombar inflama- saliva, cau- tecidos e al-
maos, punhos gue e ou- téria e rigidez. sando olhos teracdes
e pés. tros or- e boca se- vasculares.

gaos. Cur- cos.

so varia-

vel, com

surtos e

melhoras.

@ Vasculites (M31)

Inflamacao dos vasos sanguineos, que pode comprometer diferentes érgaos.

J Sinais que costumam levar ao diagnéstico

Cada doenca tem suas particularidades, mas alguns sintomas se repetem e merecem investigacao,
especialmente quando persistem por semanas:

Doenca Autoimune - O que o paciente precisa saber 8



" Dore
inchaco nas
articulacoes
Sobretudo com ri-
gidez matinal que
dura mais de 30-
60 minutos.

31]

Q O que a ciéncia diz

6 Fadiga
intensa

Cansaco despro-
porcional ao esfor-
GO, que o descanso
nao resolve.

A fadiga é real — e nao é frescura

Doenca Autoimune - O que o paciente precisa saber

.:(:):.
Manifestacoes
na pele

Manchas, sensibili-
dade ao sol, queda
de cabelo ou feri-
das que nao cica-
trizam.

() Olhos e
boca secos

Sensacao de areia
nos olhos e dificul-
dade para engolir
alimentos secos.

Para muitos pacientes, a fadiga é o sintoma mais incapacitante, mesmo quando exames e articula-
cOes parecem bem. Reconhecé-la como parte da doenca ajuda vocé e quem esta a sua volta a lidar
melhor com ela.

Os biomarcadores e autoanticorpos (como FAN, anti-DNA, fator reumatoide e anti-CCP) ajudam a
identificar e monitorar essas doencas. Vocé vai entender cada um deles no Capitulo 15. [Ref. 1-3,



ENTENDER SUA DOENCA

CAPITULO 02

O que esperar a longo prazo

Doenca cronica nao significa sofrimento constante. Significa um

novo ritmo — que, com o tempo e o tratamento certo, se torna
previsivel e manejavel.

A maioria das doencas autoimunes é cronica: nao tem cura definitiva, mas tem
controle. O objetivo realista do tratamento moderno é levar a doenca a remissao (ou a
menor atividade possivel), permitindo que vocé viva normalmente.

O padrao de "surtos e melhoras"

Cerca de 70% dos pacientes seguem um curso de remissao e recaida: periodos de calma interca-
lados com momentos de maior atividade (os chamados surtos ou flares). Isso é esperado e manejavel
— com o tempo, vocé aprende a reconhecer e a prevenir essas oscilacdes.

crise

surto

alma
] ]

remissao remissao tempo -

Tratar para um alvo

A medicina atual trabalha com a estratégia de "tratar para o alvo" (treat to target): definir uma
meta clara — geralmente remissdo ou baixa atividade — e ajustar o tratamento até alcancéa-la. Quanto
mais cedo a doenca é controlada, melhor o resultado a longo prazo. Existe uma verdadeira "janela de
oportunidade™ nos primeiros meses.
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Boas noticias baseadas em evidén-
cias

e A atividade da doenca tende a diminuir
nos primeiros meses com tratamento ade-
quado.

e Cerca de 1 em cada 3 pacientes com do-
enca ativa no inicio entra em remissao no
primeiro ano.

* O tratamento precoce reduz o risco de
danos permanentes.

Conviver, nao apenas tratar

Viver bem com uma doenca cronica envol-
ve mais do que remédios: é aprender o rit-
mo do seu corpo, ajustar a rotina, cuidar da
mente e construir uma parceria de longo
prazo com sua equipe de salde.

O que acompanhar ao longo dos anos

Conviver bem a longo prazo significa também cuidar do corpo como um todo. A inflamacdo cronica e
alguns medicamentos exigem vigilancia de alguns pontos — todos manejaveis com acompanhamento
regular:

% Saude dos

¢ Bem-estar

& Saude do
coracao 0SS0S

Corticoides e inati-
vidade favorecem

A inflamacao au-
menta o risco
cardiovascular.
Controlar pressao,
colesterol e nao fu-
mar protege vocé. dos.

cio, vitamina D e
exercicio sao alia-

Expectativa realista

a osteoporose. Cal-

@ Prevencao

de infeccoes emocional

Ansiedade e de-
pressao sao co-

Manter vacinas em

dia e cuidados sim-

ples reduz riscos muns e trataveis

da imunossupres- — cuidar da mente

sao. faz parte do trata-
mento.

Com diagndstico precoce e tratamento adequado, a grande maioria das pessoas mantém uma boa
qualidade de vida e realiza seus planos. A doenca passa a ser uma parte da vida — nao o centro

dela.

Q O que a ciéncia diz

Estudos de coorte mostram que a atividade da doenca geralmente cai no primeiro ano e se man-
tém baixa com tratamento adequado; o controle precoce e persistente estd associado a melhor

qualidade de vida. [Ref. 13-15]

“A incerteza que vocé sente hoje ndo vai durar para sempre.”




ENTENDER SUA DOENCA

CAPITULO 03

Mitos e verdades '.' &

Muito do medo do inicio vem de informacdes erradas. Vamos sepa- o
rar o que é mito do que é verdade — com base na ciéncia.

/A "Doenca autoimune é contagiosa" wMiTO

Falso. Ela ndao se transmite de pessoa para pessoa de nenhuma forma — toque, beijo, compartilhar objetos.
Vocé pode conviver normalmente com todos.

/A "Vou acabar em uma cadeira de rodas" wmito

Mito na grande maioria dos casos. Com o tratamento atual, a incapacidade grave tornou-se bem menos
comum. A maioria mantém a independéncia e a vida ativa.

/A "Se eu me sentir bem, posso parar o remédio" miTO

Perigoso. Sentir-se bem geralmente significa que o remédio esta funcionando — nao que a doenca sumiu.
Parar por conta prépria é a principal causa de surtos.

A "S6 idosos tém doencas autoimunes" MiTO

Mito. Muitas comecam entre os 20 e 50 anos, e varias afetam justamente adultos jovens, inclusive crian-
gas.

A "Existe uma dieta que cura" wMiTO

Mito. Nenhuma dieta cura doenca autoimune. Uma boa alimentacao ajuda no controle e no bem-estar, mas
nao substitui o tratamento (veja o Cap. 12).

© "O tratamento controla muito bem a doenca hoje" VERDADE

Verdade. Nas uUltimas décadas surgiram remédios que mudaram o progndstico. Remissdo é uma meta
realista para muitos pacientes.
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© "Posso planejar uma gravidez" VERDADE

Verdade, na maioria dos casos. Com planejamento e ajuste de medicacdes no momento certo, muitas
mulheres tém gestacdes saudaveis.

/A "Imunossupressor me deixa 'sem imunidade' MiTO

Mito. Esses remédios reduzem o exagero do sistema imune, mas nao o desligam. Com cuidados simples
(vacinas, higiene), o risco de infeccao é gerenciavel.

/A "Atividade fisica piora a doenca" wmiTO

Mito. O exercicio adequado reduz dor, fadiga e inflamacgao e protege as articulagdes. O repouso absoluto,
na maioria das vezes, faz mais mal do que bem (veja o Cap. 11).

A "Toda dor é da minha doenca autoimune" miTO

Mito. Nem toda dor vem da doenca — pode ser muscular, postural ou outra causa. Por isso é importante
relatar os sintomas ao médico, sem assumir conclusdes sozinho.

A regra de ouro contra os mitos

Antes de acreditar em algo que leu na internet ou ouviu de conhecidos, leve a dlvida ao seu
reumatologista. Informacao confidvel é o melhor remédio contra o medo.

Doenca Autoimune - O que o paciente precisa saber
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PARTE 11

A jornada emocional

O diagnostico mexe com a mente tanto quanto com o corpo.

Aqui, acolhemos os medos e celebramos cada avanco.

4 Medos e incerteza: o primeiro ano

5  Marcos de progresso para comemorar



A JORNADA EMOCIONAL

CAPITULO 04

Medos e incerteza: o primeiro

do

O sentimento mais comum apds o diagnéstico tem nome: incerte-
za. Saber o que esperar é a melhor forma de transforma-la em con-
fianca.

Se vocé esta se sentindo perdido, assustado ou sobrecarregado, saiba que ndo esta sozi-
nho. Metade dos pacientes apresenta sofrimento emocional significativo no momento do
diagndstico. Sentir medo nao é fraqueza — é uma resposta humana natural.

0) (0)
Os medos mais comuns 33 A) 34 A)

"O que vai acontecer comigo?" - "Vou con- apresentam ansiedade apresentam depressao

sequir trabalhar?" - "Vou perder minha in-
dependéncia?" - "Como isso vai afetar mi-
nha familia?" - "Vou tomar remédio para
sempre?" - "Quando vou ter uma crise?"

O que esperar nos primeiros meses

MESES 1-3 MESES 3-6 MESES 6-12

Ajuste Aprendizado

Estabilizacao

A maioria melhora de forma
significativa e ganha
confianca no manejo.

Inicio do tratamento e Muitos notam melhora. Vocé
adaptacao aos remédios. comeca a reconhecer os
Choque e ansiedade sao sinais do corpo.

15



Estratégias praticas para reduzir a incerteza

@ Transforme & Crie rotina B Monitore A Conheca

o desconhecido e seus sintomas seus sinais de
em conhecido previsibilidade U aliée ale sirie alerta

Eduque-se com Horérios fixos para mas (veja as Ferra- Saber o que indica
fontes confidveis e remédios e sono mentas) transfor- uma crise — e
faca perguntas. dao sensacao de ma sensagao em quando procurar
Quanto mais vocé controle. dados concretos. ajuda — reduz o
sabe, menos as- medo.

sustador fica.

2’ Construa sua rede de apoio ® Cuide da saude mental

Familia, equipe médica e grupos de pacientes. Psicoterapia, técnicas de relaxamento e ativida-

Dividir a incerteza a torna mais leve. des que dao prazer ajudam o corpo a se recupe-
rar.

Cuidar da mente nao é opcional

Buscar apoio psicoldégico ndo é sinal de fragueza — é parte do tratamento. Procure ajuda profissional,
sem hesitar, se vocé perceber:

e xTristeza ou desanimo na maior parte dos
dias, por mais de duas semanas Onde encontrar apoio

» xPerda de interesse em coisas que antes Psicélogo ou psiquiatra - grupos de pacien-
davam prazer tes (presenciais ou online) - sua equipe de

* xAnsiedade que atrapalha o sono, o saude - pessoas de confianca. Se surgirem
trabalho ou as relagdes pensamentos de ndo querer mais viver,

» xSensacgao de que nada vai melhorar procure ajuda imediatamente (no Brasil, o

CVV atende no 188, 24h).

Q O que a ciéncia diz

A incerteza relacionada a doencga esta fortemente associada a depressao (r = 0,43) e ansiedade (r
= 0,33). Intervencdes de educacdo, automonitoramento e apoio psicolégico reduzem o sofrimento.
[Ref. 6-12]

“Vocé ndo esta sozinho. Vocé vai consequir.”

16



A JORNADA EMOCIONAL

CAPITULO 05

Marcos de progresso para

comemorar

Viver com uma doenca autoimune é uma jornada, ndo uma corrida.
Cada pequena vitdria conta — e merece ser reconhecida.

Quando lidamos com uma doenca cronica, é facil focar sé no que ainda ndo estd bem. Re-
conhecer o progresso — mesmo pegueno — aumenta a confianca, melhora a adesao e
reduz a ansiedade.

Os 5 dominios que mais importam

Pesquisas com milhares de pacientes identificaram os aspectos que mais impactam o dia a dia. Use-os
Como guia para reconhecer seu progresso — vocé nao precisa melhorar em todos ao mesmo tempo.

2 8 \ o

Funcao fisica Fadiga Dor Saude mental Cognicao

Marcos ao longo do primeiro ano

12 més: primeiros passos
Meses 2-3: adaptacao

Meses 4-6: confianca

Meses 7-9: estabilizacao
. . Meses 10-12: consolidacao

Etapa O que comemorar

17




12 més Comparecer a 12 consulta de retorno - comecar a tomar os remédios - anotar sintomas pela
primeira vez - falar do diagndéstico com alguém.

Meses 2- Notar a primeira melhora de um sintoma - uma semana sem esquecer remédios - conseguir

3 explicar sua doenca a alguém.

Meses 4- Exames mostrando melhora - usar menos analgésicos - retomar uma atividade que havia

6 abandonado - identificar um gatilho.

Meses 7- Doenca em remissdo ou baixa atividade - espacar consultas - voltar a uma atividade fisica mo-
9 derada.

Meses Completar um ano de tratamento - sentir-se "normal" na maioria dos dias - fazer planos de
10-12 médio e longo prazo.

Como estabelecer suas préoprias metas (em 5 passos)

1. Escolha uma area (ex.: caminhar mais). 2. Defina uma meta especifica e realista (“caminhar 10
min sem dor”). 3. Faca um plano de 1-2 semanas. 4. Avalie sua confianca de 0 a 10 — se for
menos de 7, facilite a meta. 5. Acompanhe e comemore cada conquista.

Q O que a ciéncia diz

Estabelecer metas realistas, automonitorar e celebrar progressos fortalece a autoeficécia,
associada a melhor adesédo e melhores desfechos em condi¢des cronicas. [Ref. 16-21]

Doenca Autoimune - O que o paciente precisa saber



PARTE 111

Tratamento e cuidado

Remédios, equipe e cirurgia sem mistério. Entender o tratamento

é o caminho para confiar nele.

6 Entendendo o tratamento
7 Adesao: nao abandonar o tratamento
8 Sua equipe multidisciplinar

9 Preparando-se para uma cirurgia



TRATAMENTO E CUIDADO

CAPITULO 06

Entendendo o tratamento

Os remédios podem parecer assustadores no inicio. Conhecer para
que servem e como funcionam é o primeiro passo para confiar no
seu tratamento.

O objetivo do tratamento é controlar a inflamacao, aliviar os sintomas e evitar danos
permanentes a articulacdes e d6rgdos. Para isso, o reumatologista combina diferentes
classes de medicamentos, ajustadas a cada pessoa.

As principais classes de medicamentos

6 Anti-
inflamatorios
(AINES)

Aliviam dor e infla-
magao rapidamen-
te. Usados por pe-
riodos curtos, com
atencdo ao esto6-
mago e rins.

g Inibidores de JAK

() Corticoides
(ex.:
prednisona)

Potentes contra a
inflamacéo. Uteis
em surtos, mas
usados na menor
dose e pelo menor
tempo possivel.

Comprimidos de agao direcionada (“pequenas
moléculas”) para algumas doencas, quando in-

dicados.

<o DMARDs
convencionais

Metotrexato (MTX),
hidroxicloroquina
(HCQ), sulfassala-
zina, leflunomida,
azatioprina. Séo a
base do tratamen-
to e modificam o
curso da doenca.

X Biolégicos
Medicamentos in-
jetaveis/infusdes
que bloqueiam al-
vos especificos da
inflamacao (ex.:
anti-TNF). Muito
eficazes em casos
selecionados.

® Por que demora a fazer efeito?

Véarios DMARDs levam semanas a alguns meses
para o efeito pleno. Paciéncia e constancia sao

parte do tratamento.



Nunca pare por conta prépria

Interromper o tratamento sem orientacao é
a causa mais comum de surtos. Se houver
efeito colateral ou duvida, fale com o médi-
Cco — quase sempre ha um ajuste possivel,
sem precisar abandonar tudo.

Monitoramento e vacinas

Alguns remédios exigem exames de sangue
periédicos (figado, rins, hemograma). Como
reduzem a atividade imune, mantenha as
vacinas em dia — preferindo vacinas ina-
tivadas e evitando vacinas vivas durante a

imunossupressao, sempre conforme
orientacao médica.

Decifrando a receita

Significa

Significa

VO Via oral (boca) 1x/dia Uma vez ao dia
SC Subcutanea (sob a pele) 2x/dia Duas vezes ao dia
EV/IV Na veia (infusao) SOS Se necessario

IM Intramuscular ACM A critério médico
MTX / HCQ Metotrexato / Hidroxicloroquina PDN Prednisona

Convivendo com os efeitos colaterais

Efeitos colaterais existem, mas quase sempre podem ser manejados — e raramente justificam abando-
nar o tratamento. Conhecé-los ajuda vocé a relata-los cedo ao médico, que costuma ter uma solucdo.

Pode acontecer O que costuma ajudar

Enjoo com o metotrexato Tomar a noite, com &cido félico no dia seguinte, conforme orienta-

cao.

Ganho de peso / inchaco com corticoi- Reduzir sal, manter-se ativo e usar a menor dose pelo menor tem-

de po.

Maior risco de infeccdes Vacinas em dia, higiene das maos e atencao a febre persistente.

Irritacdo no estdmago (AINEs) Tomar com alimento e, se indicado, protetor géstrico.

A atitude certa

Anote os efeitos e a partir de quando surgiram, e leve a consulta. Ajustar dose, horario ou trocar o
medicamento é parte normal do processo até encontrar o esquema ideal para vocé.
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TRATAMENTO E CUIDADO

CAPITULO 07

Adesao: nao abandonar o

tratamento

O melhor tratamento do mundo sé funciona se for seguido. Enten-
der por que a adesao é dificil — e como facilitd-la — muda o resul-
tado.

Tomar os remédios conforme combinado é

uma das coisas mais importantes que vocé

pode fazer pela sua saude. Ainda assim, 50%

em doencas crbonicas, cerca de metade

dos pacientes nao segue o tratamento

como deveria — quase sempre por motivos 'ssoas tém dificuldade de &
compreensiveis.

22



| Por que é tao dificil? E o que ajuda

@ & Barreira:
Barreira: esquecimento
“ja me Solugao: vincu-
sinto le o remédio a
bem” um habito fixo
Sentir-se (café, escovar os
bem é sinal dentes), use

de que o re- alarmes e apps
médio funci- de lembrete.
ona. Solu-

cao: lem-

bre-se de

que a doen-

ca continua

ali, controla-

da pelo tra-

tamento.

= Barreira: medo e duvidas

a

Barreira:
muitos
remédios

Solucao:
uma caixa
organizado-
ra semanal
(porta-com-
primidos) e
pedir ao
médico para
simplificar o
esquema
quando pos-
sivel.

A
Barreira:

efeitos

colaterais

Solucao:
nao aban-
done — re-
late ao mé-
dico. Muitas
vezes da
para ajustar
dose,
horério ou
trocar o re-
médio.

&
Barreira:
custo ou
acesso

Solucao:
converse
abertamen-
te; pode ha-
ver alterna-
tivas, pro-
gramas de
acesso e
vias pelo
SUS.

Solucao: escreva suas dulvidas e leve a consulta. Entender o porqué de cada remédio aumenta a confian-

ca.

A regra de ouro

“Sentir-se bem” ndao é o mesmo que “estar curado”. A melhora é resultado do tratamento continuo

— manté-lo é o que conserva vocé bem.

Q O que a ciéncia diz

Intervencdes multicomponentes (rotina, lembretes, simplificacdo do esquema e didlogo com a

equipe) melhoram a adesao e os desfechos clinicos em doencas cronicas. [Ref. 19-21]

Doenca Autoimune - O que o paciente precisa saber
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TRATAMENTO E CUIDADO

CAPITULO 08

Sua equipe multidisciplinar

Vocé nao cuida da sua doenca sozinho. Conheca os profissionais
gue podem caminhar com vocé — com vocé no centro de tudo.

O reumatologista coordena o tratamento, mas varias especialidades podem ajudar con-
forme a necessidade. Saber quem faz o qué ajuda vocé a pedir os encaminhamentos
certos na hora certa.

%

Q 88

Clinico geral

Oftalmologista Enfermagem

1 - °
~0- VOCE

+ Reumatologista : ;

Dermatologista Fisioterapeuta

s )

Farmacéutico T 1 Psicélogo

Nutricionista
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Quem pode ajudar — e quando

Y

Reumatologista

O maestro do trata-
mento: diagnostica,
prescreve, monito-
ra a atividade da
doencga e ajusta as
medicacdes.

Q Oftalmologista

'y
Fisioterapeuta

Preserva movi-
mento e forca, ali-
via dor e ensina
exercicios seguros
para a sua condi-
cao.

Importante para quem usa hidroxicloroquina
(controle de retina) ou tem olho seco.

Vocé é o centro da equipe

@® Psicélogo

Apoio fundamental
para lidar com
medo, ansiedade e
a adaptacao a do-
enca crénica.

-o- Dermatologista

1

Nutricionista

Ajuda a montar
uma alimentacao
anti-inflamatéria e
a cuidar de peso e
salide dssea.

Avalia manifestacdes de pele, comuns no lUpus

e em outras doencas.

Leve sempre sua lista de medicamentos e exames recentes as consultas, e ajude os profissionais a

se comunicarem entre si. Ninguém conhece o seu corpo melhor do que vocé.
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TRATAMENTO E CUIDADO

CAPITULO 09

Preparando-se para uma

cirurgia

Ter uma doenca autoimune ndo impede vocé de operar com segu-
ranca. O segredo estd no planejamento e na comunicacao entre
seus médicos.

Antes de uma cirurgia eletiva, é preciso decidir o que fazer com cada medicamento. A
regra geral, baseada em diretrizes internacionais: manter os DMARDs convencionais
e pausar os bioldgicos e os inibidores de JAK.

Medicamento O que fazer Quando retomar

Convencionais (MTX, HCQ, sulfas- Geralmente manter até o dia da cirur- Sem interrupcgao

salazina, leflunomida) gia

Biolégicos (anti-TNF, rituximabe, Pausar — operar quando a préxima ~14 dias ap6és, com feri-

etc.) dose seria devida da cicatrizada

Inibidores de JAK Pausar alguns dias antes (risco de Apés cicatrizacdo, sem
trombose) infeccao

Corticoide (prednisona) Manter a dose habitual — ndo sus- Conforme orientacao

pender por conta prépria
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| Checklist de preparacio

53 4-6 semanas antes ® 1 semana / dia da cirurgia
e vConsulte o reumatologista e leve a lista e vConfirme o que tomar no dia.
completa de medicamentos. e vLeve a lista de medicamentos ao hospital.
¢ vConfirme o que manter, o que pausar e e vTome apenas o que foi orientado.
quando.
» /Pergunte sobre exames pré-operatorios. © ApOs a cirurgia

B 2-4 semanas antes * vObserve a ferida diariamente.
* /56 retome os biolégicos com autorizacao
* vInforme o cirurgido sobre todos os remé- (cicatrizagao completa).

dios e o plano do reumatologista. * vMantenha o acompanhamento.
e vSe usa biolégico, ajuste a data ao fim do

ciclo da medicacao.

Sinais de alerta apos a cirurgia

Procure atendimento se houver febre acima de 38°C, vermelhidao/calor/inchaco crescente na feri-
da, saida de pus, dor que piora em vez de melhorar, ou piora importante da sua doenca.

Q O que a ciéncia diz
As diretrizes ACR/AAHKS recomendam manter convencionais e pausar biolégicos no perioperatério;
isso reduz infeccao sem aumentar surtos relevantes. [Ref. 26-28]
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PARTE 1V

Viver bem no dia a dia

A vida continua — e pode ser plena. Gatilhos, exercicio,

alimentagdo e as escolhas do cotidiano.

10

11

12

13

14

Gatilhos e prevencao de crises
Atividade fisica

Alimentacao e dieta

Alcool e cannabis

O que vocé pode ou nao pode fazer



VIVER BEM NO DIA A DIA

CAPITULO 10

Gatilhos e prevencao de crises

Surtos nem sempre sao imprevisiveis. Conhecer seus gatilhos é

como ter um mapa para desviar das crises.

Um surto (ou flare) é a piora temporaria da doenca. Embora nem sempre dé para evita-
los, muitos tém gatilhos conhecidos — e reduzir a exposicdo a eles ajuda a manter a

doenca calma.

Gatilhos mais comuns

© © ¢

Infeccoes Estresse Sono ruim

3 b A

Tabagismo

Esforco excessivo Certos remédios

Como reconhecer um surto comecando

Mais dor, inchaco ou rigidez nas articulacbes
Fadiga intensa fora do habitual
Febre baixa sem causa aparente

Manchas novas na pele (especialmente no IU-

&

Parar o remédio

©

Alteracéoes hor-
monais

Tenha um plano de acao

Sol/UV (lupus)

A

Excesso de ativi-
dade

Combine com seu médico, com antecedén-
cia: o que fazer ao primeiro sinal de surto,
quando ligar para o consultério e quando

pus) procurar o pronto-socorro. Ter um plano

Sensacao de que “algo nao vai bem”

pronto reduz o panico no momento da cri-
se.
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| Sono e energia: aliados contra os surtos

O sono ruim é, ao mesmo tempo, gatilho e sintoma. Cuidar dele ajuda a manter a doenca calma e a
fadiga sob controle. Algumas medidas simples fazem diferenca:

e vHorarios regulares para deitar e levantar
¢ vQuarto escuro, silencioso e fresco Quando procurar ajuda de urgéncia
e vEvitar telas e cafeina a noite

¢ vReservar momentos de descanso ao

Véa ao pronto-socorro diante de: falta de ar,
dor no peito, febre alta que nao cede, con-
longo do dia (sem culpa) fusdo mental, fraqueza sUbita, ou um surto
muito intenso que vocé ndo consegue con-
trolar. Na duvida, é melhor avaliar.

Prevencao que funciona

Manter o tratamento em dia, dormir bem, vacinar-se, controlar o estresse, nao fumar e — em doen-
cas fotossensiveis como o lipus — usar protetor solar sdo as medidas mais eficazes para evitar
surtos.

Doenca Autoimune - O que o paciente precisa saber 30



VIVER BEM NO DIA A DIA

CAPITULO 11 © oo

0O
Atividade fisica : {
® "o

O movimento é remédio. Para quem tem doenca autoimune, exer-
citar-se de forma adequada reduz dor, fadiga e inflamacao.

Por muito tempo se pensou que repouso era o melhor. Hoje sabemos o contrario: a
atividade fisica regular e bem orientada melhora a dor, a fadiga, o humor, o sono e a
funcao das articulacoes — e ainda protege coracao e 0ssos.

Os quatro pilares do movimento

@ A e

Aerdbico Forga Flexibilidade Equilibrio

Quanto e como comecar Exemplos seguros e de baixo impacto

Meta geral: ~150 minutos por semana de ati-

vidade moderada (ex.: 30 min, 5x). % _— _—

Comece devagar e aumente aos poucos — Caminhada Netacas Hidroginasti-

“pouco e sempre” vence “muito e raro”. ca

Inclua 2x/semana exercicios de forca leve.

Respeite os sinais do corpo: dor aguda é sinal .

de parar. é an <
Yoga Tai chi Bicicleta

E durante uma crise?

Em surtos, reduza a intensidade — mas evite parar tudo. Exercicios suaves de mobilidade e alonga-
mento ajudam a manter a articulacao e costumam ser melhores do que o repouso absoluto. Na
duvida, peca um plano ao fisioterapeuta.
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Uma semana de exemplo (ajuste ao seu ritmo)

Nao é uma prescricdo — é um ponto de partida. Comece com menos, respeite os dias de maior dor ou
fadiga e converse com seu fisioterapeuta para personalizar.

Dia Sugestao Duracao
Segunda Caminhada leve a moderada 20-30 min
Terca Exercicios de forca leve (faixas, peso do corpo) 20 min
Quarta Descanso ativo: alongamento ou mobilidade 15 min
Quinta Natacdo ou hidroginéstica 30 min
Sexta Forca leve + equilibrio 20 min
Sébado Yoga ou tai chi 30 min
Domingo Descanso ou caminhada tranquila livre

Cuidados importantes

Agueca antes e alongue depois - hidrate-se - use calcado adequado - em doencas fotossensiveis,
evite sol forte e prefira horarios frescos - adapte o exercicio a fase da doenca.
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VIVER BEM NO DIA A DIA

Alimentacao e dieta

Nenhuma dieta cura uma doenca autoimune — mas comer bem é
uma poderosa ferramenta de apoio ao tratamento e ao bem-estar.

Cuidado com promessas milagrosas: nao existe dieta que cure doenca autoimune. O
gue a ciéncia apoia é um padrao alimentar anti-inflamatdrio, préoximo da dieta medi-
terranea, que ajuda no controle dos sintomas, no peso e na saude do coracao e dos os-
SOS.

! O prato equilibrado

. Vegetais e
frutas

. Graos

integrais

. Proteinas

magras
© Privilegie A Limite
* vVegetais e frutas coloridas (antioxidantes) » xUltraprocessados e frituras
» /Peixes ricos em 6mega-3 (sardinha, sal- * xAcUcar e excesso de carboidratos refina-
mao) dos
* vAzeite de oliva e oleaginosas » xExcesso de sal (importante no uso de cor-
e vGraos integrais e leguminosas ticoide)
e v/Fontes de cdlcio e vitamina D (0ssos) * xCarnes processadas (embutidos)

+ xAlcool (veja o Cap. 13)

Doenca Autoimune - O que o paciente precisa saber 33



Atencao a saude éssea

Quem usa corticoide tem maior risco de osteoporose. Garanta calcio e vitamina D adequados (com
orientacao) e mantenha-se ativo para proteger 0s 0ssos.

Cuidado com dietas restritivas da moda

Cortar grandes grupos de alimentos por conta prépria pode causar deficiéncias nutricionais. Antes
de qualquer dieta restritiva, converse com seu médico ou nutricionista.

Um dia de alimentacao (exemplo)

Uma forma simples de aplicar o padrao anti-inflamatério no dia a dia, sem radicalismos:

Refeicao Sugestao

Café da ma- Fruta + aveia ou pdo integral + ovo ou iogurte natural; café sem excesso de acucar.
nha
Almoco Metade do prato de vegetais variados, grao integral (arroz integral, quinoa) e proteina magra

(peixe, frango, leguminosas).
Lanche Castanhas, fruta ou iogurte. Evite ultraprocessados.

Jantar Sopa de legumes ou salada farta com proteina; azeite de oliva como gordura principal.

Regra pratica

Quanto mais perto da natureza, melhor: priorize comida de verdade, colorida e pouco processada.
Hidrate-se bem e use o azeite de oliva no lugar de gorduras menos saudaveis.

Lista de compras anti-inflamatoria

Leve esta lista ao mercado e encha o carrinho com o que protege vocé. A regra de ouro: priorize as
bordas do supermercado (hortifriti, peixaria, ovos) e desconfie dos corredores de ultraprocessados.
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@) () Frutas @ Peixes M Graos VY]
Vegetais s v e integrais Gorduras
e folhas melhas (mo- proteinas Aveia, qui- boas
verdes rango, mirti- boas noa, arroz in- Azeite extra-
Brécolis, cou- lo}, laranja, Salméo, tegral, pao virgem, cas-
ve, espina- maca, aba- sardinha, 100% inte- tanhas, no-
fre, racula, caxi, banana, atum, gral zes, semen-
cenoura, abacate frango, ovos, tes de chia e
abdbora, to- feijao, linhaca
mate, pimen- lentilha,

tao, beterra- grao-de-bico,

ba tofu

6 Temperos anti-inflamatdrios

Curcuma (acafrdo-da-terra), gengibre, alho, alecrim, canela, pimenta-do-reino

Deixe fora do carrinho (ou compre com moderacao)

Refrigerantes e sucos adocados - embutidos (presunto, salsicha, mortadela) - frituras e salgadinhos
- biscoitos recheados e doces - excesso de sal e de alcool. Quanto mais longo e cheio de nomes
estranhos o rétulo, mais processado costuma ser o alimento.

Substituicoes inteligentes

Comer melhor nao é cortar tudo — é trocar com inteligéncia. Pequenas substituicdes, repetidas todos
os dias, fazem uma grande diferenca ao longo do tempo.

No lugar de... Experimente...

Refrigerante Agua com gés e limao, ou cha gelado sem aclcar

Pao branco Pao 100% integral ou tapioca com recheio nutritivo
Manteiga / 6leo comum Azeite de oliva extravirgem
Salgadinho / biscoito Castanhas, nozes ou fruta
Sobremesa acgucarada logurte natural com frutas vermelhas e canela
Excesso de sal Ervas e especiarias (alho, alecrim, circuma, gengibre)

Carne processada (embutidos) Peixe, ovos ou leguminosas (feijao, lentilha, grao-de-bico)
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Receitas anti-inflamatérias simples

Praticas, acessiveis e ricas nos ingredientes que ajudam a combater a inflamacdo. Adapte as

quantidades ao seu gosto e as orientacdes do seu nutricionista.

/i 1. Bowl de salmao com quinoa
® 20 min -+ © 2 porgoes
Ingredientes Modo de preparo

1 filé de salm3o (dmega-3) » vTempere o salmdo com curcuma, sal e

limao.
1 xic. de quinoa cozida .
a e vAsse ou grelhe por ~10-12 min.
Brdcolis e cenoura no vapor e vMonte o bowl com a quinoa, os

legumes e as folhas.

Folhas verdes . . .
¢ v/Finalize com azeite e suco de limao.

Azeite, limao e curcuma

/i 2. Sopa dourada de legumes

® 30 min -+ © 4 porgdes

Ingredientes Modo de preparo
Abdbbora e cenoura » vRefogue alho e cebola no azeite.
) ) * /Junte os legumes, a circuma e o gengi-
1 colher de cha de cdrcuma
bre.
Gengibre fresco ralado e vCubra com dgua e cozinhe até amaciar.

e vBata, ajuste o sal e sirva.
Alho e cebola

Azeite e folhas a gosto

/f 3. Aveia overnight com frutas vermelhas
® 5 min (+ geladeira) - © 1 porgao
Ingredientes Modo de preparo

1, xic. de aveia em flocos * v/Misture a aveia, o leite e a chia num

pote.

% xic. de leite ou bebida vegetal « /Adicione a canela e as frutas

1 colher de sopa de chia e vDeixe na geladeira de um dia para o
outro.

Frutas vermelhas . ,
e vPela manha, esta pronto para comer.

Canela a gosto
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{{ 4. Salada de folhas escuras com sardinha

® 10 min - 2 porcdes

Ingredientes

Folhas verde-escuras (rdcula, espinafre)

1 lata de sardinha (6mega-3)

Tomate e cebola roxa
Sementes de linhaca

Azeite e limao

Modo de preparo

* vLave e disponha as folhas no prato.

e vDistribua a sardinha e os legumes.
e v/Polvilhe a linhaca por cima.
¢ vTempere com azeite e limao na hora.

Cardapio de uma semana (exemplo)

Um modelo flexivel para inspirar — ajuste as suas preferéncias, a sua cultura alimentar e as
orientacdes do seu nutricionista. O objetivo é variedade e cor no prato.

Dia Café da manha

Seg Aveia overnight com frutas

Ter Ovos mexidos + pao inte-
gral

Qua logurte com frutas e chia

Qui Tapioca com ovo

Sex Vitamina verde (couve, aba-
caxi)

Sab Aveia com banana e canela

Dom Ovos + abacate + pao inte-
gral

Hidratacao e bebidas

Q O que a ciéncia diz

Almoco

Salmao, quinoa e legumes

Frango, arroz integral e sala-
da

Lentilha, legumes e arroz in-

tegral

Peixe assado e batata-doce

Grao-de-bico, arroz e salada

Salmao, quinoa e brécolis

Refeicdo livre (com bom sen-
so)

Lanche

Castanhas + fru-
ta

logurte natural

Fruta

Mix de oleagino-
sas

logurte natural

Fruta + casta-
nhas

Fruta

Jantar

Sopa dourada de legu-

mes

Salada com sardinha

Omelete de espinafre

Sopa de legumes

Frango grelhado e legu-

mes

Salada farta com ovos

Sopa de legumes

Beba agua ao longo do dia. O chd verde e o café (com moderacdo) tém antioxidantes; evite adocar
com acucar. O abacaxi, o gengibre e a circuma sdo aliados de sabor e de salde.
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Padrdes anti-inflamatérios (tipo mediterraneo) — ricos em vegetais, frutas, peixes, azeite e grdos
integrais — associam-se a melhor controle de sintomas e perfil cardiometabdlico; nenhuma dieta
substitui o tratamento medicamentoso. [Ref. 29-30]

Importante

Estas receitas e cardapios sdo sugestdes gerais de alimentacao saudavel. Se vocé tem restricoes,
alergias, doenca renal ou outras condicdes, ajuste tudo com seu médico ou nutricionista antes de
adotar.

Doenca Autoimune - O que o paciente precisa saber
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VIVER BEM NO DIA A DIA

CAPITULO 13

Alcool e cannabis

Informacado sem julgamento. Se vocé consome (ou pensa em con-
sumir) alcool ou cannabis, entenda os riscos e como reduzi-los.

Alcool

Risco do alcool — depende muito da dose e dos VUS remédios

GEE O IS

menor risco maior risco

O efeito do dlcool é dose-dependente e varia entre as doencas. O ponto mais critico sdo as intera-
c6es com medicamentos: com o metotrexato, aumenta o risco de lesdo no figado; com anti-inflama-
térios, o risco de sangramento no estbmago; com corticoides, problemas digestivos.

Atencao maxima: metotrexato + alcool

Se vocé usa metotrexato, o alcool aumenta significativamente o risco de dano hepatico. Converse
com seu médico sobre limites — em muitos casos a recomendacao é evitar ou reduzir bastante.

Reducao de danos

e vCombine com seu médico um limite seguro para o seu caso.

e vBeba devagar, com alimento, e alterne com agua.

e vEvite 4lcool em fases ativas da doenca ou quando nao estiver bem.
e vFaca os exames de figado em dia.

Cannabis

Cannabis — evidéncia limitada em doencas 'toimunes

GEE—— O

menor risco maior risco

Os canabinoides tém propriedades anti-inflamatdérias em estudos de laboratério, mas os estudos em
humanos sao limitados e focam em alivio de sintomas (dor, sono), ndo em modificar a doenca. Um
estudo recente associou o uso de cannabis a surtos mais prolongados na artrite reumatoide.
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Pontos de atencao

Fumar prejudica os pulmdes - pode intera-
gir com imunossupressores - pode afetar
memodria, equilibrio e humor - a composicao
de produtos nao regulamentados é imprevi-
sivel.

O essencial

Se optar por usar

Prefira produtos regulamentados e de com-
posicdo conhecida * evite fumar - comece
com doses baixas - nao use antes de dirigir
- e sempre informe seu médico, sem medo
de julgamento.

Seja transparente com sua equipe médica sobre alcool e cannabis. Essa informacao é necessdria
para interpretar seus exames, ajustar remédios e cuidar de vocé com seguranca — nao para julga-

lo.

Q O que a ciéncia diz

Evidéncias sobre dlcool sao complexas e dose-dependentes; sobre cannabis, ha sinais de imuno-
modulacdo mas dados clinicos limitados e relato de surtos mais longos na AR. [Ref. 22-25]

Doenca Autoimune - O que o paciente precisa saber

40



VIVER BEM NO DIA A DIA

CAPITULO 14

O que voce pode ou nao pode

fazer

Doenca autoimune nao é uma lista de proibicdes. Na maioria das
coisas, a resposta é “pode — com alguns cuidados”.

Uma das maiores angustias do inicio é nao saber o que ainda é permitido. A boa noticia: a
vida segue. Veja um guia rapido — sempre individualizado pelo seu médico.

Tema Situacao Orientacao

» Vacinas PODE Recomendadas e importantes. Evite vacinas vivas durante imunossupres-
sao; planeje com o médico.

20~ Tomar sol CUIDA- Use protetor solar, sobretudo no lUpus (fotossensivel). Evite horarios de
DO pico.
@ Engravidar PODE Na maioria dos casos, com planejamento e ajuste de medicacdes no

momento certo.

4% Viajar PODE Leve remédios na bagagem de mao, um relatério médico e planeje o
acesso a cuidados no destino.

5~ Exercitar-se PODE Altamente recomendado, de forma adaptada a fase da doenca (Cap. 11).

(O Tatuagem / pi- CUIDA- Risco de infeccao; faca apenas com doencga controlada, em local seguro e

ercing Do com aval médico.

= Fumar EVITE O cigarro piora varias doencas autoimunes e reduz a eficicia do trata-
mento.

© Automedicar- EVITE Mesmo remédios comuns podem interagir. Confirme antes com médico

se ou farmacéutico.
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} Gravidez e fertilidade

Uma das maiores preocupacdes de quem é diagnosticado jovem. A boa noticia: na maioria dos casos,
a gravidez é possivel e segura — desde que planejada.

e vPlaneje a gestacao para um periodo de
doenca controlada/remissao. Converse cedo

* vAlguns medicamentos precisam ser troca- Se vocé pensa em ter filhos, fale com seu
dos antes de engravidar — nunca pare por reumatologista com antecedéncia. Planejar
conta propria. permite ajustar o tratamento no momento

* v0O pré-natal deve ser conjunto entre certo e acompanhar a gestacao de perto,
obstetra e reumatologista. com seguranga para Vocé e para o bebé.

§ Trabalho e direitos

A maioria das pessoas continua trabalhando normalmente. Em fases de maior atividade, pequenas
adaptacdes ajudam a manter a produtividade sem sobrecarregar o corpo.

® Converse com o RH sobre ajustes razodveis (pausas, ergonomia, flexibilidade) quando necessério.
@ Guarde relatérios médicos que comprovem sua condicdo.

® Conheca seus direitos trabalhistas e previdenciarios — um(a) assistente social pode orientar.

A pergunta certa

Em vez de “posso ou ndo posso?”, pergunte ao seu médico: “como posso fazer isso com
seguranca?”. Quase sempre existe um caminho.
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PARTE V

Ferramentas do paciente

Para fechar, o que vocé leva para a vida: como ler seus exames,

um didrio, perguntas certas e um indice para consultar sempre.

15 Lendo seu prontudrio e exames
. Ferramentas praticas
. Glossario

. indice remissivo



FERRAMENTAS DO PACIENTE

CAPITULO 15

Lendo seu prontuario e

exaimes

Entender seus documentos médicos é uma ferramenta poderosa.
Ela ndo substitui o médico — ajuda vocé a fazer perguntas melho-
res.

Quando vocé compreende o que estd escrito nos seus exames e no prontudrio, participa
mais do tratamento, percebe mudancas importantes e se sente mais seguro. Lembre-se:
o objetivo é entender — nao se autodiagnosticar.

Siglas comuns no prontuario

Significado Significado
QP Queixa principal HD Hipétese diagnéstica
HDA Histéria da doenca atual CD Conduta
HMP Histéria médica pregressa EF Exame fisico
HF Histéria familiar nega / refere O paciente negou / relatou um sintoma

Como ler um resultado de exame

Todo resultado tem trés partes: o nome do exame, o seu resultado e o valor de referéncia (o nor-
mal esperado). Simbolos Uteis: T ou H = acima do normal; { ou L = abaixo; (+) / reagente = detecta-
do; (=) / ndo reagente = ndo detectado.

Dois cuidados essenciais

Nem todo valor fora da referéncia significa doenca grave — alimentacdo, hora do dia e remédios al-
teram exames. E nem todo exame “normal” garante que esta tudo bem. O médico interpreta o
conjunto, ndao um numero isolado.
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Os principais exames — e 0 que indicam

11.5 g/dL
Hemoglobina (anemia) . baixo
45 mm/h
VHS (inflamacao) . alto
2.5 mg/dL
PCR (inflamacao) . alto
0.9

Creatinina (rins) . normal

Exame O que avalia / significa

Hemograma Células do sangue. Detecta anemia, alteracdes de defesa e plaquetas — comuns
no lUpus ou por efeito de remédios.

VHS e PCR Marcadores de inflamacao. Sobem na doenca ativa. (No ldpus, o PCR pode estar
normal mesmo com doenca ativa.)

FAN (ANA) Triagem de autoanticorpos. Vem com titulo e padrao. FAN positivo isolado nao
confirma doenca.

Anti-DNA / Anti-Sm Mais especificos para o lUpus; ajudam a monitorar a atividade.

Fator Reumatoide / Associados a artrite reumatoide; o anti-CCP é mais especifico.

Anti-CCP

Complemento (C3, Costumam estar baixos no lUpus ativo (sdo consumidos pela inflamacao).

C4)

Funcao hepatica Monitora o figado — importante com metotrexato, azatioprina e outros.

(TGO/TGP)

Cadigos CID-10 mais comuns

MO5/MO06 Artrite reumatoide - M32 Llpus - M45 Espondilite anquilosante - M33 Derma-
to/polimiosite - M31 Vasculites.

Sinais de alerta nos exames — fale logo com o médico

Hemoglobina muito baixa com sintomas - plaquetas muito baixas com sangramentos - creatinina
subindo rapido - proteina na urina que ndo existia antes - TGO/TGP muito elevadas. Nao entre em
panico: ligue, explique o resultado e pergunte se precisa antecipar a consulta.
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| Seus direitos e organizacao

Organize seus exames

Guarde tudo (fisico ou digital), por data.
Leve os 3-4 ultimos de cada tipo as consul-
tas e mantenha uma planilha simples
acompanhando VHS, PCR e hemoglobina ao
longo do tempo.

Q O que a ciéncia diz

Doenca Autoimune - O que o paciente precisa saber

Vocé tem direito a

Receber copia de exames e prontuario -
acessar seu prontudrio quando quiser - re-
ceber explicacées em linguagem com-
preensivel - questionar qualquer informa-
cao.

Os valores de referéncia variam entre laboratérios; resultados devem ser lidos junto aos sintomas.
Os autoanticorpos guiam diagndstico e monitoramento. [Ref. 1-5, 31]
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FERRAMENTAS DO PACIENTE

FERRAMENTAS

Ferramentas praticas

Relina aqui o que vai te acompanhar nas consultas: um didrio de
sintomas, escalas e as perguntas certas para o seu médico.

Diario de sintomas (modelo para imprimir)

Registrar como vocé se sente transforma sensacées em dados concretos que ajudam o médico a
ajustar o tratamento. Anote ao final de cada dia.

Dor (0-10) Fadiga (0-10) Rigidez matinal Observacoes

Seg
Ter
Qua
Qui
Sex
Séb

Dom

Escalas de avaliacao

Intensidade da dor hoje

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

sem dor o pior possivel

Nivel de fadiga hoje

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

sem dor o pior possivel
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Perguntas para levar ao médico

Sobre a doenca e o progndstico

e ?2Qual é o curso esperado da minha doen-
ca?

e 2Como sei se o tratamento estd funcionan-
do?

¢ 20 que indica que ela estd piorando?

Sobre o tratamento

* ?Quanto tempo até eu sentir melhora?

* ?2Quais efeitos colaterais devo esperar?

e ?Esse exame alterado é da doenca ou do
remédio?

Antes de cada consulta

Sobre o dia a dia

¢ 20 que posso fazer para ajudar no trata-
mento?

e 2Como prevenir crises? Quais meus gati-
Ihos?

e ?Posso beber, viajar, me exercitar, engravi-
dar?

Sobre os exames

* 2Quais exames preciso monitorar e com
gue frequéncia?

e ?Esse resultado indica doenca ativa ou con-
trolada?

* ?Preciso mudar algo no tratamento por
causa dele?

Leve sua lista atualizada de medicamentos, os ultimos exames, o diario de sintomas e suas 3
principais duvidas anotadas. Nao existe pergunta boba.
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FERRAMENTA PARA IMPRIMIR

Mapa dos meus medicamentos

Mantenha esta lista sempre atualizada e leve-a a todas as consultas e a farmacia.

Medicamento Para qué Dose Horario

Alergias e reacoes

Anote aqui qualquer alergia ou reacao medicamentosa que vocé ja teve:

Inicio
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FERRAMENTA PARA IMPRIMIR

Meu plano de acao para crises

Combine este plano com seu médico, preencha e deixe em local visivel.

Meus sinais de que um surto esta comecando

O que fazer aos primeiros sinais

Quando ligar para o consultdrio - Telefone:

Quando ir ao pronto-socorro

Contatos de emergéncia

Reumatologista - Clinico - Pessoa de apoio - Pronto-socorro de referéncia — anote nomes e
telefones abaixo:
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FERRAMENTA PARA IMPRIMIR

Calendario de acompanhamento

Registre seus principais exames ao longo do tempo para enxergar a evolugao.

Data VHS PCR Hemoglobina Creatinina Observacoes

Dica

Leve este quadro as consultas. Comparar seus exames ao longo do tempo ajuda o médico a
decidir, mas as mudancas devem sempre ser interpretadas por ele.
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FERRAMENTA PARA IMPRIMIR

Diario de celebracoes

Cada conquista importa. Registre aqui suas vitérias — por menores que parecam.

Como me senti

Semana Uma vitoria que celebrei

Lembre-se
Compare-se com vocé mesmo, ndo com 0s outros. Progresso nao € linear — e cada passo conta.
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FERRAMENTA PARA IMPRIMIR

Minha equipe de saude

Tenha os contatos sempre a mao — para vocé e para quem possa precisar ajuda-lo.

Profissional / Servico Nome Telefone Observacoes
Reumatologista

Clinico geral

Fisioterapeuta

Psicélogo(a)

Nutricionista

Farmacia

Pessoa de apoio

Pronto-socorro de referéncia

Guarde também

O nome da sua doenca (e o cddigo CID-10), a lista dos seus medicamentos e suas alergias. Em
uma emergéncia, essas informacoes fazem diferenca.
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FERRAMENTA PARA IMPRIMIR

Minhas perguntas e anotacoes

Use este espaco para anotar duvidas antes das consultas e registrar o que o médico explicou. &

Doenca Autoimune - O que o paciente precisa saber
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PARA TERMINAR

@

Voce é mais do que o seu diagnostico

O primeiro ano é o mais dificil porque tudo é novo. Mas milhdes de pessoas no mundo
todo vivem vidas plenas e significativas com doencas autoimunes — e, com o tempo,
vocé também vai encontrar o seu caminho.

Ao longo deste guia, vocé viu que entender a sua doenca reduz o medo; que o tratamento atual é ca-
paz de controlar muito bem a inflamacao; que pequenas vitérias merecem ser comemoradas; e que
vocé ndo precisa enfrentar nada disso sozinho. Guarde estas ideias:

e /A incerteza diminui. Com conhecimento, rotina e apoio, ela da lugar a confianca.

e vConstancia vence. Manter o tratamento, mesmo se sentindo bem, é o que conserva vocé
bem.

* vVocé é o centro da equipe. Faca perguntas, monitore-se e seja parceiro do seu médico.

e /Progresso nao é linear. Haverd altos e baixos — e tudo bem. Compare-se com vocé mesmo.

“Ter uma doenga autoimune ndo define quem vocé é.

Vocé ndo esta sozinho. Vocé vai conseguir.”

DR. VICTOR BERCOT

REUMATOLOGIA - CRM 235185 - RQE 104367
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PARA CONSULTAR SEMPRE

Glossario

Os termos mais comuns que vocé vai encontrar em consultas, exames e neste guia — explicados de forma sim-

ples.

Autoanticorpo. Anticorpo que, por engano, ataca o préprio corpo. Sua dosagem ajuda no diagnéstico.

Autoimune. Condicdo em que o sistema imune ataca células e tecidos do préprio organismo.

Bioldgico. Medicamento que bloqueia alvos especificos da inflamacao, em geral injetavel ou em infusao.

CID-10. Cédigo internacional que identifica cada doenca (ex.: M32 = [Upus).

Complemento (C3/C4). Proteinas de defesa que costumam ficar baixas no IUpus ativo.
Corticoide. Anti-inflamatério potente (ex.: prednisona), usado na menor dose e tempo possiveis.
DMARD. Medicamento que modifica o curso da doenca (ex.: metotrexato, hidroxicloroquina).
FAN (ANA). Exame de triagem que detecta autoanticorpos contra o nucleo das células.
Fator reumatoide. Autoanticorpo associado principalmente a artrite reumatoide.

Flare / Surto. Piora temporaria da atividade da doenca.

Imunossupressor. Remédio que reduz o excesso de atividade do sistema imune.
Inflamacao. Resposta do corpo que, nas doencas autoimunes, causa dor, inchaco e dano.
PCR. Proteina C reativa: marcador de inflamacao que sobe e desce rapidamente.

Remissao. Estado de doenca inativa ou de muito baixa atividade — a meta do tratamento.
Treat-to-target. Estratégia de tratar ajustando a terapia até atingir uma meta (remissao).

VHS. Velocidade de hemossedimentacao: marcador de inflamacao.

Doenca Autoimune - O que o paciente precisa saber

58



ENCONTRE QUALQUER TEMA RAPIDAMENTE

Indice remissivo

Lista alfabética de assuntos com o nimero da pagina. ® Toque em qualquer termo para ir direto ao conteudo.

A G
Adesao ao tratamento Gatilhos
Alcool Genética
Alimentacao Gravidez
Anemia "
Ansiedade
Anti-CCP Hemograma
Anti-DNA Hidroxicloroquina
Artrite reumatoide I
Autoanticorpos

Imunossupressao
B Incerteza
Bioldgicos Inflamacao
C J
Cannabis JAK (inibidores)
Cardapio semanal L

CID-10
Cirurgia eletiva
Complemento (C3/C4)

Lista de compras
LUpus (LES)

Corticoide M
Creatinina
Marcos de progresso
i t
Crises (surtos) Medos
D Metotrexato
~ Mitos
Depressao
Diario de sintomas (@)
Diet .
eta Omega-3
DMARD
Osteoporose
E
P
Equipe multidisciplinar PCR

Espondilite anquilosante .
P q Perguntas ao médico
Exames laboratoriais -
Progndstico

Exercicio fisico L.
Prontuario

F Protetor solar
Fadiga R
FAN (ANA .
( ) Receitas
Fator reumatoide .
Remissao
Fisioterapia
S

Saude mental
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Sindrome de Sjogren Treat-to-target

Sono
N ) \%

Substituicdes alimentares

Vacinas
T Vasculite
Tabagismo VHS
Temperos e especiarias Viagens
Tratamento
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