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UMA PALAVRA DO SEU MEDICO

Bem-vindo a este guia

Receber um diagnéstico com um nome pouco conhecido pode gerar duvidas e
ansiedade. Este guia foi feito exatamente para isso: transformar informacao cientifica
confiavel em respostas claras, para vocé viver com tranquilidade e seguranca.

A doenca de Paget 6ssea é uma condicdo benigna, bem estudada pela medicina e com
tratamento muito eficaz. A grande maioria das pessoas que a tem leva uma vida
completamente normal — trabalha, viaja, faz exercicios e cuida da familia como sempre fez.

Nas préoximas paginas vocé vai entender o que é a doenca, por que ela acontece, como é o
acompanhamento e, principalmente, como seguir com a sua rotina com confianca. Cada
orientacdo aqui é baseada em diretrizes internacionais e nos melhores estudos disponiveis.

Leia no seu ritmo, volte quando quiser e leve suas duvidas para as consultas. Este material nao
substitui a conversa com o seu médico — ele existe para deixar essa conversa ainda melhor.

"Entender a propria condi¢do é o primeiro passo para viver bem com ela."

Dr. Victor Bercot
REUMATOLOGISTA - CRM-SP 235187 - RQE 104367
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CAPIiTULO 01

O essencial: o que é a
doenca de Paget ossea

Antes de falar sobre exercicios, viagens ou tratamento, vale entender o que acontece
dentro do osso. A ideia é simples — e nada assustadora.

Seu 0sso é vivo e esta sempre se renovando

Muita gente imagina o osso como algo duro e parado, como uma pedra. Na verdade, o 0sso é
um tecido vivo, que se renova o tempo todo. Ao longo da vida, células diferentes trabalham em
equipe: uma equipe remove o 0sso velho e outra constréi o osso novo no lugar. Esse ciclo de
renovacao mantém o esqueleto forte e saudavel.

A analogia da reforma

Pense no 0sso como uma casa que passa por pequenos reparos constantes. Uma equipe
tira o material gasto, outra coloca material novo, tudo seguindo um projeto organizado. Na
doenca de Paget, em alguns ossos especificos, essa reforma fica acelerada e um pouco
baguncada: os trabalhadores vao rapido demais e sem seguir o projeto direito. O resultado
€ um 0sso maior, porém com estrutura desorganizada e um pouco mais fragil naquele
ponto.

Osso saudavel Osso com Paget
renovacao organizada mais grosso e desorganizado
(- )
Paget

. J

O 0sso pagético é maior e mais volumoso, mas sua estrutura interna fica desorganizada.

Por que isso acontece?

A causa exata ainda estd sendo estudada, mas sabemos que dois fatores se combinam: uma
predisposicao genética em algumas familias e possiveis fatores ambientais ao longo da
vida (uma das hipéteses envolve infeccdes virais na infancia). Ou seja, nao é algo que vocé fez



de errado, nem consequéncia de alimentacdo ou esforco. E uma caracteristica de como esses
0SS0S passaram a se renovar.

Quem costuma ter?

+35 1-2% 70-90%

anos é a faixa de idade mais das pessoas acima de 55 anos, nao sentem sintoma nenhum
comum onde é mais frequente

E a segunda doenca metabdlica do osso mais comum, atrds apenas da osteoporose. Costuma
aparecer apds os 55 anos e é mais rara no Brasil do que em paises como Reino Unido e
Australia. A boa noticia: na maioria das pessoas ela é descoberta por acaso, em um exame de
sangue ou raio-X feito por outro motivo, justamente porque nao da sintomas.

Fique tranquilo

A doenca de Paget é benigna — nao é cancer e, na imensa maioria dos casos, ndo vira
cancer. Ela costuma afetar apenas alguns ossos especificos, ndo o corpo todo, e
raramente reduz a expectativa de vida.



Quando ha sintomas, quais sao?

Como a maioria das pessoas nao sente nada, os sintomas — quando aparecem — dependem de
quais ossos estdao envolvidos. Os mais frequentes sao:

@ @ @ ©

Dor éssea Dor articular Deformidade Audicao / cabeca
surda e persistente artrose ao lado do osso 0sso arqueado ou maior se o cranio é afetado

A dor d6ssea costuma ser surda e constante, diferente da dor de esforco. Quando o osso fica
perto de uma articulacdao (como quadril ou joelho), pode surgir artrose com o tempo. Em 0ssos

das pernas, pode haver leve arqueamento. Se o cranio é afetado, pode haver alteracao de
audicao. Vale reforcar: muita gente nunca terd nenhum desses sintomas.

Como é feito o diagnostico

O diagnéstico é simples e nao envolve procedimentos dolorosos. Em geral combina trés

informacdes:
Exame O que mostra
Fosfatase alcalina E o principal "termémetro" da doenca. Quando esta elevada, indica que
(exame de sangue) a renovacao 0ssea estd acelerada. Também serve para acompanhar o

tratamento.

Radiografia Mostra 0 0sso mais grosso e com aspecto caracteristico. Muitas vezes é
(raio-X) 0 exame que levanta a suspeita por acaso.
Cintilografia 6ssea Mapeia quais o0ssos estdo afetados de uma sé vez. Ajuda a definir a

extensdo da doenca no inicio.

Em situacbes especificas, o médico pode pedir tomografia ou ressonancia — mas isso nao é
rotina. Na maior parte dos casos, sangue e raio-X ja dao o retrato necessario.

E o tratamento?

Aqui estd a melhor noticia: o tratamento é eficaz e pratico. Os medicamentos mais usados
sao os bisfosfonatos, que "organizam" novamente a renovacao do osso. O mais potente é o
acido zoledronico, aplicado na veia.



O tratamento em numeros
Uma infusao dura cerca de 15 minutos.
@ Uma Unica dose pode controlar a doenca por 5 a 10 anos ou mais.

@ Muitos pacientes precisam de poucos retratamentos ao longo da vida.

Nem todo paciente precisa tratar imediatamente. Quando a doenca é descoberta sem sintomas
e em local de baixo risco, o médico pode optar por apenas acompanhar com exames
periddicos. A decisao é sempre individual — e vocé participa dela.

Importante antes de tratar

Antes de iniciar o bisfosfonato, é essencial corrigir a vitamina D se ela estiver baixa.
Falaremos disso em detalhe no capitulo de alimentacao — é um passo simples que torna o
tratamento mais seguro.



CAPITULO 02

"Por que eu nunca tinha
ouvido falar nisso antes?"

Essa é uma das primeiras perguntas de quase todo mundo — e ela tem varias
respostas simples. Nao conhecer a doenca antes é perfeitamente normal e nao
significa que ela seja misteriosa ou mal compreendida.

A doenca de Paget é bem conhecida pela medicina hd mais de 130 anos. Foi descrita
pela primeira vez em 1877, pelo médico britdanico Sir James Paget — de quem
herdou o nome.

1. A maioria dos casos nao causa sintomas

Entre 70% e 90% das pessoas com Paget nao sentem nada e descobrem por acaso. Como nao
ha queixas, a doenca nao vira assunto entre conhecidos — ao contrdrio de condicdes mais
"faladas", como artrite ou osteoporose.

2. E menos comum que outras doencas dsseas

Ela é a segunda doenca metabdlica éssea mais frequente, mas ainda assim atinge poucas
pessoas perto de condicbes muito comuns. Veja a comparacao:

Artrose (65+)

Osteoporose (mulheres) 30-50%

Doenca de Paget (55+) . 1-2%

Proporcdo aproximada de pessoas afetadas em cada faixa. A Paget é bem menos frequente.

3. Esta ficando ainda menos comum — e mais leve

Boa noticia para as préximas geracdes: estudos mostram que a doenca vem diminuindo em
varios paises, tanto em nimero de casos quanto em gravidade.

-73% -64% l

menos fraturas e menos
deformidades que no passado

gueda na incidéncia no Reino Unido queda no Quebec, Canada (2000 -
(1999 - 2015) 2020)




Os pacientes de hoje tendem a ter menos ossos afetados, menos complicacdes e diagndstico
mais tardio e mais leve. As razbes nao sao totalmente conhecidas, mas incluem mudancas
ambientais (possivelmente ligadas a menos infeccdes virais na infancia) e melhores condicbes
de saude.

4. Uma distribuicao geografica muito especifica

Onde é mais comum Onde é rara
* Reino Unido (a maior do mundo) * Escandinavia
* Europa Ocidental e do Sul « india, China, Japdo, Sudeste Asiatico
» Austrélia, Nova Zelandia + Africa (exceto descendentes
» EUA, Canada, Africa do Sul europeus)

» América Latina, incluindo o Brasil

No Brasil, a doenca é menos frequente por causa da composicao da populacdo — o que explica
por que é ainda menos conhecida por aqui.

5. Pouca atencao da midia (e até de alguns médicos)

Como raramente é fatal, tem tratamento muito eficaz e nao afeta criancas ou jovens, a Paget
nao gera campanhas de conscientizacdo como outras doencas. Até entre médicos, muitos veem
poucos casos ao longo da carreira. Os especialistas que mais lidam com ela sao
reumatologistas, endocrinologistas e ortopedistas.

O que levar deste capitulo

v N&o é uma doenca misteriosa: é bem estudada e tem diretrizes internacionais claras.
v Nao ouvir falar dela antes é totalmente esperado, pelas razées acima.

v E uma das doencas ésseas com melhor resposta ao tratamento.

v Receber o diagndstico € uma vantagem: o problema foi identificado e pode ser
cuidado.



CAPIiTULO 03

Sua vida no dia a dia

As duvidas mais frequentes nao sao sobre células ou exames — sao sobre a vida real.
Posso me exercitar? Vou quebrar um o0sso a toa? Posso viajar? Vou conseguir
trabalhar? Vamos responder uma a uma.

Posso fazer exercicio? Academia? Caminhada?

Sim — e vocé deve. A maioria dos pacientes com Paget pode e se beneficia de atividade fisica
regular. O exercicio mantém a forca muscular, protege as articulacées, melhora o equilibrio e
reduz o risco de quedas. A chave é escolher atividades adequadas ao seu caso.

D & @ @@

Caminhada Natacao Bicicleta Forca leve Equilibrio
baixo impacto hidroginastica ergométrica 2Xx por semana todos os dias

7

Recomenda-se atividade aerébica moderada (a meta geral é cerca de 150 minutos por
semana, divididos ao longo dos dias), fortalecimento muscular 2 vezes por semana (8 a
12 repeticbes por exercicio) e exercicios de equilibrio diariamente, especialmente para
gquem é mais velho.

Cuidados que valem para todos

» Evite alto impacto (corrida, saltos, esportes de contato) se houver ossos de carga
afetados, como fémur, tibia ou pelve.
» Se sentir dor durante o exercicio, pare e converse com seu médico.

* No inicio, exercicios com acompanhamento de um fisioterapeuta ajudam a garantir
técnica e seguranca.

No préximo capitulo vocé encontra recomendacdes especificas para cada osso afetado.
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Tenho risco de fratura no dia a dia?

O risco existe, mas € muito menor do que a maioria imagina e pode ser bastante reduzido.
As atividades do dia a dia — caminhar, subir escadas, tarefas domésticas leves, dirigir — em
geral sao seguras. O risco aumenta principalmente quando a doenca estd ativa e sem
tratamento em ossos longos que suportam peso, ou quando ha quedas.

Como reduzir o risco em casa

v Trate a doenca conforme orientacdao médica v Mantenha boa iluminacao nos comodos
v Remova tapetes soltos e fios no chao v Use calcados antiderrapantes

v Instale barras de apoio no banheiro v Mantenha atividade fisica regular

O tratamento com bisfosfonatos ajuda a normalizar a estrutura éssea, e manter-se ativo
fortalece os musculos e melhora o equilibrio — as duas coisas trabalham juntas a seu favor.

Preciso mudar minha alimentacao?

Nao existe uma dieta especial ou restritiva para a Paget. O que importa é uma alimentacao
equilibrada, com atencdo especial a dois nutrientes: cdlcio e vitamina D. A deficiéncia de
vitamina D é comum e precisa ser corrigida, sobretudo antes do tratamento. Como esse tema é
importante, dedicamos a ele o Capitulo 6.

Nao é preciso fazer dietas restritivas, cortar alimentos especificos ou usar suplementos
"milagrosos". Mantenha o basico: variedade, hidratacao e moderacao com alcool.



Posso viajar, pegar aviao?

Sim. A doenca de Paget nao impde restricdes a viagens, inclusive de aviao. Com um pouco de
planejamento, vocé viaja com tranquilidade.

Antes de viajar Durante e no destino

» Confirme que a doenca estd * Em voos longos, levante e caminhe as
controlada vezes

* Leve remédios para toda a viagem + * Use malas com rodinhas; evite peso
alguns dias extras excessivo

* Leve uma lista dos seus * Mantenha-se hidratado
medicamentos (em inglés, se for ao « Calcados confortaveis; cuidado em
exterior) terreno irregular

e Se usa infusao venosa, planeje as
datas

Para viagens internacionais, verifigue com seu médico a necessidade de vacinas e considere
um seguro-viagem com cobertura médica.

Isso vai me impedir de trabalhar?

Na maioria dos casos, nao. A grande maioria dos pacientes continua trabalhando normalmente,

especialmente quando a doenca é diagnosticada cedo e bem tratada. Muitos, por serem
assintomaticos, sequer tém qualquer limitagao.

Tipo de trabalho O que esperar

Escritério / sedentario Geralmente sem nenhuma limitacao.

Esforco fisico moderado Costuma ser realizado normalmente, sobretudo com a doenca
controlada.

Esforco intenso / levantar peso Pode precisar de adaptacdes, dependendo de quais 0ssos estao
afetados.

Quando necessario, pequenos ajustes ajudam: cadeira e mesa ergonOmicas, pausas para
alongar, redistribuicao de tarefas pesadas e hordrios flexiveis para consultas. Em casos raros de
complicacdes, o médico pode orientar sobre laudos e afastamentos.

Resumo: viva sua vida normalmente
v Exercicios sao recomendados — escolha atividades adequadas ao seu caso.
v Orisco de fratura pode ser minimizado com tratamento e prevencao de quedas.

v Alimentacao equilibrada com caélcio e vitamina D basta; sem dietas restritivas.



v Viagens sao permitidas — planeje e leve seus medicamentos.

v A maioria continua trabalhando normalmente.



CAPIiTULO 04

Exercicios sob medida
para cada 0Sso

O exercicio ideal depende de quais ossos estdo afetados. A regra geral é simples:
prefira baixo impacto, respeite a dor e adapte — nunca é preciso parar
completamente.

O semaforo do exercicio

hidroginastica, bicicleta, forga leve,
equilibrio

Vermelho — evite
Corrida, saltos, esportes de

Verde — pode
Caminhada, natacao,

Amarelo — adapte
Escadas com peso, terreno

irregular, longas distancias, forca
intensa

contato, torcdes bruscas, alto
impacto

Quando pausar ou modificar

Durante dor éssea intensa ou reativacao da doenca (aguarde o controle com o
tratamento).

Se houver pseudofraturas (fissuras) em ossos longos — evite impacto até avaliacao
médica.
Apés fraturas — siga a orientacao ortopédica especifica.

Com deformidades importantes — adapte para nao sobrecarregar o 0sso.

Ainda nao existem estudos feitos sé para exercicio na Paget; as recomendacdes vém dos

principios de salde éssea e das caracteristicas da doenca. Use as tabelas a seguir como um

mapa — e ajuste com seu médico ou fisioterapeuta.

Pelve e femur (osso da coxa)

Recomendado Evitar / modificar Atencao especial

Caminhada em piso plano; Corrida e trote; saltos e Risco de artrose de quadril e de
natacao e hidroginastica; pliometria; agachamento argueamento do fémur. Se houver
bicicleta ergométrica; profundo com carga; subir/ dor localizada na coxa ou virilha,
fortalecimento de gluteos, descer escadas com peso procure avaliacdo antes de
quadriceps e abdéomen sem repetidamente continuar. Use calgados com bom
sobrecarga; alongamento de amortecimento.

quadril
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Tibia (osso da perna)

Recomendado Evitar / modificar Atencao especial

Caminhada leve a moderada; Corrida e trote; saltos; longas Risco de arqueamento da tibia —
natacao; hidroginastica; caminhadas em terreno evite impacto repetitivo. Calor
bicicleta; fortalecimento de irreqgular; esportes com mudancga local pode existir (aumento do
panturrilha sem impacto; brusca de direcdo (futebol, ténis)  fluxo sanguineo) e nao
exercicios de equilibrio contraindica o exercicio. Fique

atento a dor na canela.
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Coluna vertebral

Recomendado

Evitar / modificar

Atencao especial

Caminhada; natacdo (nado de
costas); fortalecimento de
musculos das costas e do "core";
exercicios de postura e
extensdo; pilates adaptado ou
yoga suave

Cranio e clavicula

Recomendado

Abdominais tradicionais (flexao
repetida da coluna); levantar

peso acima da cabeca; torcoes
bruscas do tronco; alto impacto

Evitar / modificar

Se surgir dor irradiada para as
pernas, formigamento ou
fraqueza, suspenda e procure
avaliacdo. Enfatize exercicios de
extensao e postura para evitar a
curvatura para frente (cifose).

Atencao especial

Cranio: todas as atividades
aerdbicas de baixo impacto,
fortalecimento geral, equilibrio.
Clavicula: caminhada, bicicleta,
exercicios de pernas,

fortalecimento leve de ombros de ombro

Esportes de contato ou com
risco de trauma na cabeca
(boxe, artes marciais); para a
clavicula, evite levantar peso
acima da cabeca e forca maxima

Situacoes que pedem cuidado extra

Pseudofraturas (fissuras)

Pequenas fissuras, em geral no fémur, que
doem ao apoiar peso. Suspenda impacto no
membro afetado e procure o ortopedista —
podem exigir tratamento preventivo.

Artrose secundaria

Dor que piora com o movimento no quadril ou
joelho. Prefira baixo impacto, fortaleca a
musculatura ao redor da articulacao e evite o
que causa dor intensa.
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No cranio, monitore a audicado (o
exercicio ndo a prejudica). Evite
traumas diretos. Na clavicula,
evite sobrecarga direta sobre o
0SS0.

Osso arqueado

O argueamento muda a distribuicao das
forcas. Prefira exercicios sem apoio de peso
(natacao, bicicleta), calcados com
amortecimento e, se preciso, bengala.

Doenca ativa com dor

Reduza a intensidade temporariamente,
mantenha exercicios leves e sem dor e
aguarde a resposta ao tratamento (em geral 3
a 6 meses) para retomar aos poucos.



Exemplos de rotina semanal

Modelos praticos e adaptaveis. Use como ponto de partida e ajuste com seu profissional de
saude.

Paget de pelve e femur

Seg - Qua - Sex 20-30 min de caminhada em piso plano + 10 min de alongamento de
quadril e pernas.

Ter - Qui 20 min de bicicleta ergométrica (resisténcia leve) + fortalecimento: elevacao
de pernas deitado, ponte de glUteos, prancha modificada (10 repeticoes, 2-3 séries).

Todos os dias  Equilibrio: ficar em um pé sé por 30 s (com apoio, se preciso) e caminhar

em linha reta.

Paget de coluna vertebral

Seg - Qua - Sex 30 min de caminhada + exercicios de postura (alongar peitorais,
fortalecer as costas).

Ter - Qui 30 min de natacao (nado de costas) + "core": prancha modificada e bird-dog
(braco e perna opostos).

Todos os dias 10 min de alongamento e atencdo a postura nas atividades.

Paget de tibia

SegaSex 20-30 min de caminhada leve em piso plano (evitar longas distancias),
alternando com natacao ou hidrogindastica 2-3x/semana.

Ter - Qui  Fortalecimento de panturrilha (elevacao de calcanhares, sem peso extra) +

exercicios de equilibrio.



Pare o exercicio e procure avaliacao se houver

X Dor éssea intensa gue ndo melhora com repouso

x Dor aguda e subita em osso afetado (pode indicar fratura)

x  Dor que irradia para bracos ou pernas (possivel compressao de nervo)

X Inchaco ou deformidade nova, ou sensacao de que o 0sso vai "ceder"

v A maioria dos pacientes pode e deve se exercitar com regularidade.
v Nao é preciso parar tudo — apenas adaptar aos ossos afetados.

v Comece devagar, aumente aos poucos e respeite os limites do corpo.
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CAPITULO 05

Fisioterapia e reabilitacao

Os remédios controlam a atividade da doenca, mas nao desfazem deformidades ou
artrose ja formadas. E aqui que a fisioterapia entra: ela melhora a dor, a funcéo e a
qualidade de vida — e combina muito bem com o tratamento.

A ideia central

Bisfosfonatos + reabilitacdao = os melhores resultados. Enquanto o remédio "organiza" o
0sso, a fisioterapia fortalece musculos, corrige a marcha, alivia a dor e mantém a sua
independéncia.

As principais modalidades

1. Fisioterapia convencional

Inclui fortalecimento muscular progressivo, alongamento, mobilidade articular, treino de marcha
e exercicios de equilibrio, além de terapia manual e orientacdes de protecao das articulacdes.
Costuma-se comecar com 2 a 3 sessO0es por semana, somadas a exercicios didrios em casa.

2. Hidroterapia (fisioterapia na agua)

Especialmente Util na Paget. A flutuacdo reduz a sobrecarga nas articulagdes, a 4gua morna
(32-34 °C) alivia a dor e relaxa os musculos, e a resisténcia suave permite exercitar com mais
amplitude e menos dor. Indicada sobretudo para artrose de quadril/joelho, deformidades e dor
intensa. Em geral, 2 a 3 vezes por semana, sessdes de 30 a 45 minutos.

3. TENS (estimulacao elétrica) 4. Acupuntura

Pequenos eletrodos na pele reduzem a dor e Opcao complementar para dor
estimulam a liberacdo de endorfinas. Util para musculoesquelética cronica que nao cede
dor crénica dssea, articular ou por compressao totalmente, ou para quem prefere reduzir
de nervo. SessOes de 20-30 min, podendo ser analgésicos. Usada como terapia adjuvante.

usada em casa com orientacao.

5. Dispositivos e adaptacoes que fazem diferenca

Usar uma bengala, uma palmilha ou barras de apoio ndao é sinal de fraqueza — sdo
ferramentas que melhoram a qualidade de vida e previnem quedas e complicacodes.



Situacao

Dispositivo / adaptacao

Beneficio

Perna mais curta (por
arqueamento)

Instabilidade ao caminhar

Artrose de quadril ou joelho

Dificuldade nas atividades diarias

Palmilha ou elevacao no calcado,
ajustada por profissional

Bengala (lado oposto ao afetado);
andador em casos mais graves

Bengala, értese de joelho, calgado
com amortecimento

Terapia ocupacional: barras no
banheiro, banco no chuveiro,
utensilios adaptados

Corrige a marcha, reduz dor
lombar e no quadril, melhora o
equilibrio

Reduz a carga sobre a
articulacao dolorosa e previne
quedas

Alivia a dor e adia a
necessidade de cirurgia

Mantém a autonomia e previne
quedas



Reabilitacao para cada complicacao

Artrose secundaria (quadril ou joelho)

Comum quando o 0sso pagético estd ao lado de uma articulacdo. Combina controle da dor
(analgésicos, calor, TENS), fortalecimento (quadriceps para o joelho; gluteos para o quadril),
exercicios de baixo impacto e protecao da articulacdao (perder peso, se necessario — cada quilo
a menos alivia cerca de 4 kg de carga no joelho — bengala e bom calcado). Quando nao é
suficiente, a préotese costuma ter bons resultados.

Deformidades (arqueamento de féemur ou tibia)

O foco é corrigir a marcha, fortalecer a musculatura, compensar diferencas de comprimento
com palmilha e reduzir a sobrecarga (bengala e exercicios sem apoio de peso). Em casos
selecionados, uma cirurgia corretiva (osteotomia) pode ser indicada.

Compressao de nervos (na coluna)

Exercicios de extensdo da coluna, fortalecimento do "core", modalidades para dor (TENS, calor)
e educacdo postural ajudam a maioria. Se houver sintomas neurolégicos progressivos, pode ser
necessaria cirurgia de descompressao.

Limitacao funcional importante

Abordagem em equipe: terapia ocupacional para adaptar a casa e as atividades, fisioterapia
para manter a independéncia e treinar transferéncias, e suporte psicolégico para lidar com a
doenca crénica.

Cirurgia a vista? A fisioterapia ajuda antes e depois

Quando se planeja uma cirurgia ortopédica, o preparo com fisioterapia fortalece a
musculatura e ensina os exercicios do pds-operatério. Também é recomendado tratar com
bisfosfonato antes: 1 a 2 meses se for acido zoledronico na veia, ou 3 a 4 meses se for
bisfosfonato oral — o que reduz o sangramento e ajuda a fixacdo da prétese.

Boa noticia: fraturas em osso pagético cicatrizam normalmente, e nao ha evidéncia de que
o bisfosfonato prejudique essa cicatrizacao.

Para levar com voce

v  Fisioterapia e reabilitacdo sao parte essencial do cuidado, sobretudo com
complicacdes.

v Bengalas, palmilhas e adaptacées melhoram a vida — nao sao sinal de fraqueza.

v A hidroterapia é especialmente valiosa para dor, artrose e deformidades.



v Manter-se ativo dentro dos limites é fundamental; repouso prolongado piora a
fraqueza.



Alimentacao, calcio
e vitamina D

Nao existe dieta especial para a Paget. A alimentacao equilibrada de sempre basta —
com uma atencao extra a dois nutrientes que sustentam o osso e tornam o tratamento
mais seguro: calcio e vitamina D.

Por que a vitamina D é tao importante aqui

Mais da metade dos pacientes com Paget tem vitamina D baixa. Corrigi-la antes de
iniciar o bisfosfonato é essencial para evitar que o calcio do sangue caia demais
(hipocalcemia) — uma complicacao que pode ocorrer, sobretudo, apdés a infusao venosa.

De onde véem o calcio e a vitamina D

Fontes de calcio Fontes de vitamina D
leite queijos folhas verdes sardinha sol (15-20 min) salmao gema de ovo fortificados

Suplementacao (quando indicada pelo médico)

1000-1200 800-2000 1-2 sem

mg de célcio por dia Ul de vitamina D por dia reforco de célcio + vit. D apds a

infusao venosa

Esses valores sao uma referéncia geral e devem ser individualizados. A suplementacao com
calcio e vitamina D também melhora a qualidade de vida, reduz a dor éssea e ajusta hormdnios
ligados ao 0sso, sem aumentar de forma significativa o risco de calculo renal.

Nao é preciso fazer dietas restritivas, cortar alimentos ou usar suplementos
"milagrosos". Mantenha variedade (frutas, vegetais, proteinas magras, graos integrais),
boa hidratacdo — especialmente com bisfosfonato oral — e moderacdao com alcool.
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Alimentacao e os medicamentos

A relacao entre comida e remédio muda conforme o tipo de tratamento. Veja o que importa em
cada caso.

Bisfosfonatos orais — a regra do jejum

Comprimidos como risedronato e alendronato sao mal absorvidos junto com alimentos. Por
isso, tome pela manha, em jejum, com agua pura, e s6 coma depois do tempo indicado:

jejum + agua 30 min (risedronato/alendronato)
‘ ( aguardar de pé ) Q
tomar o comprimido pode comer

Para etidronato e tiludronato, o jejum recomendado é maior: cerca de 120 minutos.
Bisfosfonato na veia (acido zoledronico) — prevenir a "reacao de fase
aguda"

Nos primeiros dias apds a infusao, algumas pessoas tém sintomas parecidos com uma gripe
(febre, dores) — a chamada reacao de fase aguda. Ter vitamina D adequada antes reduz muito
esse risco.

Em um estudo, reforcar a vitamina D antes da infusao (colecalciferol 50.000 Ul por
semana, por 8 semanas) reduziu bastante a chance dessa reacao.

Quanto mais baixa a vitamina D, maior o risco: a reacao chegou a 80% em quem tinha
niveis muito baixos (abaixo de 10 ng/mL). Por isso, corrigir a vitamina D antes é tao
importante.

Denosumabe e calcitonina

O principio nutricional € o mesmo: cdlcio e vitamina D adequados sao a base, e a vitamina
D baixa deve ser corrigida antes de medicamentos que reduzem a reabsorcdo éssea, para
prevenir a queda de célcio no sangue. O denosumabe, em particular, exige atencao redobrada
ao calcio e a vitamina D durante o uso. Seu médico define o esquema conforme o seu caso.

Resumo do capitulo
v Sem dieta restritiva: alimentacado equilibrada, com calcio e vitamina D.
v Corrija a vitamina D antes de iniciar o tratamento antirreabsortivo.

v Bisfosfonato oral: em jejum, com agua, aguardando 30 (ou 120) minutos.



v Acido zoledrénico: reforcar vitamina D antes reduz a reacdo de fase aguda.



CAPITULO 07

Fraturas: entender
para prevenir

Falar de fratura pode assustar, mas entender ajuda a prevenir. Conhecer os tipos e 0s
sinais de alerta permite agir cedo — e agir cedo faz toda a diferenca.

O osso pagético, por ter estrutura desorganizada, pode ser mais fragil em alguns pontos. A
grande maioria das fraturas quando ocorre afeta o fémur ou a tibia. Existem dois tipos que
vale conhecer:

Fratura transversa Pseudofratura (fissura)
tipo "giz" — atravessa 0 0sso fenda parcial na curva do osso arqueado

/ quebra reta

fissuras na
borda externa

As fissuras (pseudofraturas) sdo areas de fraqueza que podem, se nao cuidadas, evoluir para uma fratura completa.

As fraturas transversas ("giz" ou "banana") ocorrem com trauma minimo, atravessando o
osso enfraquecido. As pseudofraturas sao fissuras parciais na borda externa de o0ssos
arqueados — sinais de que aquele ponto estd sob tensao e merece atencao antes de virar uma
fratura completa.

femur

até 50% 1,2-2%
e tibia

0S 0Ss0s mais envolvidos

dos pacientes que procuram
atendimento tém alguma fratura
ao longo do tempo

fraturas através do osso pagético
no acompanhamento (estudos
PRISM)

Sinal de alerta que pede raio-X urgente

Dor subita e localizada em uma coxa ou perna jd comprometida pela doenca precisa de
avaliacao e radiografia com urgéncia, para excluir uma fratura em progressao. Nao espere
passar sozinho.

E o tratamento previne fraturas?
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A evidéncia ainda é insuficiente para afirmar que os bisfosfonatos reduzem as fraturas —
uma revisao Cochrane nao encontrou diferenca clara em relacao ao placebo, em parte
porque os estudos nao separaram bem os tipos de fratura. Mesmo assim, o tratamento

organiza a estrutura dssea, e a prevencao de quedas segue sendo a estratégia mais eficaz
no dia a dia.



CAPIiTULO 08

Acompanhamento
de longo prazo

Depois do diagnéstico e do tratamento, o segredo é o acompanhamento regular. Ele
detecta qualquer reativacao antes de causar sintomas e mantém tudo sob controle —
COom poucos exames e consultas bem espacadas.

O termometro da doenca: a fosfatase alcalina

Um simples exame de sangue, a fosfatase alcalina (FA), é o principal marcador para
acompanhar a atividade da doenca. Ele mostra se a renovacao dssea estd no ritmo certo.

FA elevada 12 reavaliacdo --"'mun"it-opaﬁ-....-.w.ormal
Diagnéstico 3-6 meses apds tratar a cada 6 meses remissdo

A FA cai com o tratamento até normalizar (remissdo). Se voltar a subir, pode indicar reativacéo.

Apds tratar, mede-se a FA em 3 a 6 meses para ver a resposta, e depois a cada 6 meses no
acompanhamento. Se a FA sobe cerca de 20-30% acima do limite da normalidade, o médico
pode considerar um novo tratamento. Em alguns casos (doenca de um Unico 0sso ou problema
no figado, que também eleva a FA), usam-se marcadores mais especificos.
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Consultas e exames de imagem

Objetivo

Situacao O que / com que frequéncia

Apods o tratamento inicial Fosfatase alcalina — 3 a 6 meses

Acompanhamento de longo prazo Fosfatase alcalina — a cada 6
meses

Pacientes com sintomas Consulta + avaliacao clinica — a

cada 3 a 6 meses
Assintomaticos e controlados Consulta — a cada 6 a 12 meses

LesOes no raio-X (liticas) Radiografia — cerca de 1 ano
apés o diagndstico

Envolvimento do cranio Audiometria, se houver queixa
auditiva
Sintomas neurolégicos novos Ressonancia / tomografia,

conforme indicacao

Avaliar a resposta

Detectar reativacao

Monitorar dor, articulacdes
€ nervos

Rotina

Ver cicatrizacao ou
progressao

Detectar perda de audicao

Avaliar compressao de
nervo

Nao é preciso repetir raios-X ou cintilografia de rotina em quem esta sem sintomas e com FA

normal. Os exames de imagem entram quando ha uma pergunta especifica a responder.



O que o0 médico observa — e o que vocé deve observar

Nas consultas, o médico avalia a dor (nova ou que piorou), a funcao das articulacbes, a marcha,
e faz exame neuroldgico se o cranio ou a coluna estiverem envolvidos. Entre as consultas, vocé
é o melhor observador do seu corpo.

Quando é necessario um novo tratamento?

¢ FA subindo de novo (20-30% acima do limite da normalidade)
e Retorno de sintomas, como dor éssea ligada a atividade da doenca

e Sinais de progressao no raio-X

Com o 4acido zoledrbénico, a maioria mantém a remissdao por varios anos; alguns sé
precisam de novo tratamento apdés 2 a 5 anos — ou mais.

Procure atendimento sem demora se surgir

X Dor éssea intensa e progressiva que nao X Piora rapida da audicao ou surdez
cede subita

X  Dor aguda e subita em osso afetado X Aumento rapido de volume do osso
(fratura?) ou deformidade

X Fraqueza, formigamento ou perda de X Falta de ar, inchaco nas pernas e
controle de esfincteres cansaco extremo

Esses sinais sao incomuns, mas conhecé-los permite agir cedo. A imensa maioria dos pacientes bem
acompanhados nunca chega a apresentd-los.

Por que o acompanhamento vale a pena

v Detecta reativacao antes de causar sintomas.

v Identifica complicacdes cedo, quando sdo mais faceis de tratar.
v Permite ajustar o tratamento e manter a qualidade de vida.

v Com o tratamento moderno, a maioria alcanca remissao prolongada e poucos
retratamentos.



CAPIiTULO 09

Como explicar para
familiares e amigos

Depois de entender a doenca, muita gente quer saber como contar para os outros sem
gerar alarme. A chave é usar analogias simples, comecar pelo que tranquiliza e nao se
perder em detalhes assustadores.

Comece por uma frase simples

"Descobri que tenho uma condi¢do chamada doenca de Paget nos ossos. E benigna,
afeta a forma como o 0sso se renova, tem tratamento muito eficaz e a maioria das
pessoas vive normalmente com ela."

Use a palavra benigna logo no inicio e mencione o tratamento eficaz antes de qualquer
detalhe. Isso ja tira o peso da conversa.

Use uma analogia

A reforma A impressora

"O osso vive em reforma. Na Paget, em alguns "E como uma impressora com a velocidade

pontos, a obra fica acelerada e desorganizada desregulada: imprime rdpido demais e o

— 0 0SS0 cresce, mas meio torto." resultado sai um pouco torto, mas ainda
funciona."

Analogias transformam o abstrato em imagem concreta e evitam termos que assustam. Se
quiser, desenhe um osso reto ("normal") e um mais grosso em um trecho ("com Paget") — e
mostre num esqueleto simples que sé alguns ossos sao afetados, nao o corpo todo.

Explique que a maioria nao sente nada

"Muita gente tem isso e nem sabe — eu mesmo(a) descobri por acaso, num exame de rotina."
Isso normaliza a condicao e evita que imaginem sintomas graves. Se souber quais 0ss0s sao os
seus, diga: torna tudo mais concreto e menos misterioso.

Fale do tratamento com tranquilidade

Se vai tratar: "E uma injecdo na veia de uns 15 minutos que pode controlar por anos." Se est4
em observacao: "Por ora s6 acompanho com exames; se precisar, o tratamento é simples."



Frases prontas para cada situacao

Para familiares preocupados

"Entendo a preocupacao, mas é uma condicdo controlavel. Estou com um especialista e
vou fazer o tratamento certo. A maioria das pessoas com Paget vive normalmente."

Para filhos adultos (tema genético)

"Existe um componente genético em alguns casos, mas isso ndo significa que vocés vao
ter — a maioria de quem tem predisposicao nunca desenvolve sintomas. Se quiserem,
conversamos com meu médico."

Para colegas de trabalho

"E uma condicdo dssea que precisa de acompanhamento, mas ndo afeta meu trabalho.
Posso precisar de algumas horas para consultas, s6 isso."

Perguntas que costumam surgir

Pergunta Resposta tranquila

"Vocé vai ficar bem?" "Sim. Com acompanhamento e tratamento quando necessério, a
expectativa é viver normalmente. A doenca nao costuma reduzir a
expectativa de vida."

"Isso é cancer?" "N&o. E benigna e, na imensa maioria dos casos, n&o vira cancer."

"Vai precisar de cirurgia?" "A maioria nao precisa. O tratamento é com medicagao; cirurgia sé
em casos especificos."

"Pode trabalhar e viajar?" "Posso seguir com minha vida normal, com pequenas adaptacdes se
necessario."

O que evitar ao explicar

X Comecar listando complicacdes raras (cancer, surdez) — assusta sem necessidade.
X Usar termos técnicos sem traduzir ("osteoclastos", "reabsorcao").
X Chamar de "degenerativa" — prefira "cronica, que precisa de acompanhamento".

X Minimizar demais se vocé tem sintomas ("nao é nada"); seja realista e tranquilo.



Se a conversa for dificil, peca ajuda

Se familiares ficarem muito ansiosos, se houver conflito sobre decisées ou duvida sobre
risco genético, o médico pode conversar diretamente com eles, fornecer materiais e
orientar sobre aconselhamento genético. Vocé nao precisa dar conta de tudo sozinho.
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CAPIiTULO 10

Mensagens para
levar com voce

Se vocé guardar sé algumas ideias deste guia, que sejam estas. Volte a esta pagina
sempre que precisar de um lembrete tranquilizador.

E benigna e bem compreendida. Nio é cancer e, na imensa maioria dos casos,
ndo vira cancer. E estudada hd mais de 130 anos, com diretrizes internacionais claras.

O tratamento é muito eficaz. Uma Unica infusao pode controlar a doenca por 5 a
10 anos ou mais, com poucos retratamentos ao longo da vida.

maioria vive normalmente. Exercicios, trabalho e viagens seguem fazendo parte
da vida — com adaptacdes apenas quando necessario.

Movimento é saude. Prefira baixo impacto, cuide do equilibrio e adapte o exercicio
aos 0ssos afetados. Repouso prolongado atrapalha.

Calcio e vitamina D sao a base. Sem dietas restritivas. Corrija a vitamina D antes
de iniciar o tratamento.

companhamento regular é o que mantém tudo sob controle. Um exame de
sangue simples e consultas espacadas bastam para detectar qualquer mudanca cedo.

A mensagem mais importante

A doenca de Paget, quando diagnosticada e tratada adequadamente, permite manter uma
vida normal e ativa. Receber o diagndstico significa que o problema foi identificado e pode
ser cuidado — muitas pessoas tém a doenca sem saber e nunca sao tratadas. Vocé estd
um passo a frente.

"Siga o tratamento, mantenha o acompanhamento e comunique ao seu médico
qualquer sintoma novo. O resto é viver."

Dr. Victor Bercot
REUMATOLOGISTA - CRM-SP 235187 - RQE 104367
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