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NOTAS




PREFACIO

Receber o diagndstico de uma doenca autoimune é,
para muitos, o fim de uma longa e exaustiva busca por
respostas e, simultaneamente, o inicio de uma jornada
desconhecida. E o momento em que o corpo — outro-
ra um aliado silencioso — passa a ser visto como um
territério de conflito.

A expressao “o meu sistema imunitério esté a atacar-
-me" carrega um peso emocional imenso. No entanto,
este guia ndo nasce da ideia de guerra, mas sim da
necessidade de “reconciliagdo”.

Viver com uma patologia autoimune (seja Lupus, Ar-
trite Reumatoide, Esclerodermia, Espondilite ou tantas
outras) é enfrentar o desafio da invisibilidade. Muitas
vezes, a dor e a fadiga ndo se traduzem em marcas
externas, o que torna o apoio de quem nos rodeia mais
complexo e a nossa prépria resiliéncia mais solitaria.

Este guia foi escrito para ser a bdssola que faltava nesse

labirinto. Aqui, ndo encontrara apenas termos clinicos

ou estatisticas frias, mas sim um mapa prético para:

1."Compreender o Porqué”: Traduzir a complexidade da
imunologia para uma linguagem que lhe permita ser
o protagonista das suas decisdes médicas.

2. "Retomar o Controlo™: Identificar gatilhos do stress
a alimentagdo — que podem acalmar ou despertar
as crises.

3."Nutrir a Mente e 0 Corpo”: Estratégias de autocuidado
que respeitam os seus limites, sem os transformar
em barreiras intransponiveis.

Ter uma doenca crdnica nao significa a auséncia de
uma vida plena. Significa, sim, que as regras do jogo
mudaram e que precisamos de aprender a jogar com
as novas cartas que nos foram dadas.

Este guia é um convite para deixar de ser apenas um
doente e passar a ser um gestor da sua prépria doenca.

Vamos comegar este caminho juntos, um passo (e um
dia) de cada vez.



Viver com

ARTRITE REUMATOIDE

A artrite reumatoide (AR) é uma doenca inflamatdria
autoimune.

0 sistema imunitério, que deveria proteger, comega
a atacar a membrana sinovial, o “revestimento” das
articulagdes.

Imagina que as articulacdes sdo dobradicas.
Assinovial é 0 6leo que permite que tudo mexa sem dor.
Na AR, o corpo ataca esse 6leo > a dobradica fica
quente, inchada e dolorosa.

Pode afetar também:

- olhos

- pulmoes

- Coragao

- pele

- vasos sanguineos

Por isso é uma doenga sistémica.

- Rigidez matinal prolongada

- Dor e inchago nas maos, punhos e pés
- Cansaco intenso

- Sensagdo de corpo pesado

- Perda de forca

Se de manha demoras muito a “desenferrujar’, pode
ser AR. Se as maos parecem “presas” ou “inchadas”,
é um sinal tipico.

Inclui:

- Fator reumatoide
- Anti-CCP
- VSePCR

0 diagndstico da AR é clinico, mas apoiado por exames
laboratoriais e imagiolégicos.

Ndo existe um dnico exame que confirme tudo.
E como montar um puzzle: cada exame dé uma peca.

Incluem:

- Corticosteroides

- DMARDs (ex.: metotrexato)

- Biotecnoldgicos.

- Terapias alvo (inibidores de JAK)

0s medicamentos “acalmam” o sistema imunitario para
evitar danos nas articulagdes.

A AR pode causar:

- ansiedade

- frustragdo

- tristeza

- medo de perder autonomia

Explicagdo simples

N&o é s6 o corpo que sofre.
A cabega também precisa de cuidado.



Viver com Artrite Reumatoide (AR) nédo é apenas lidar
com articulagdes inflamadas. E aprender a gerir ener-
gia, emogoes, rotinas, expectativas e, acima de tudo,
a relagdo com o proprio corpo. A boa noticia é que ha
muitas estratégias que ajudam a recuperar controlo e
qualidade de vida.

Este capitulo retine orientagdes préticas para que cada
pessoa encontre o seu equilibrio.

ENTENDER 0 PROPRIO CORPO

A AR tem altos e baixos. Ha dias em que tudo flui e
outros em que até abrir uma garrafa parece impossivel.
Isto ndo significa que estas a piorar — significa que a
doenca tem flutuacdes.

0 que ajuda:

- Observar padrdes: horas do dia com mais rigidez,
atividades que pioram ou aliviam.

- Aceitar limites sem desistir: respeitar o corpo ndo é
fraqueza, é estratégia.

- Comunicar com a equipa de salde: quanto mais
informagéo tiverem, melhor podem ajustar o trata-
mento.

MOVIMENTO: O ALIADO MAIS SUBESTIMADO

Pode parecer contraditério, mas mexer ajuda mais do
que parar. A inatividade aumenta a rigidez e a dor.

Tipos de movimento recomendados:

- Exercicio suave e regular: caminhada, bicicleta esté-
tica, hidroginastica.

- Fisioterapia: exercicios especificos para manter am-
plitude e forga.

- Alongamentos didrios: especialmente de manh,
para “desenferrujar’

- Atividade funcional: pequenas tarefas domésticas
também contam.

Dicas praticas:

- Alternar 20-30 minutos de atividade com curtas
pausas.

- Evitar movimentos repetitivos prolongados.

- Usar calor antes do exercicio para soltar as articu-
lagdes.

GERIR A DOR E A INFLAMAGAOQ

A dor ndo é sinal para parar tudo — é um sinal para
ajustar.

Estratégias simples:

- Calor > para rigidez (banho quente, manta térmica).

- Frio - para inflamacéo (gelo envolto em pano por
10-15 min).

- Ortoses - talas para punhos ou dedos podem aliviar
em crises.

- Sono regular - o corpo recupera durante o descanso.

ERGONOMIA: ADAPTAR A CASA E 0 TRABALHO

Pequenas mudancas fazem uma grande diferenca.

Em casa:

- Usar utensilios com cabos grossos e leves.

- Preferir panelas mais pequenas.

- Abridores autométicos para frascos.

- Cadeiras com apoio para bragos.

No trabalho:

- Ajustar a altura da cadeira e do monitor.

- Usar teclado e rato ergondmicos.

- Fazer pausas curtas frequentes.

- Negociar adaptagbes quando necessario — é um
direito.

GESTAO DA ENERGIA: 0 “PACING”

A AR rouba energia. Aprender a geri-la é essencial.



Como aplicar:

- Priorizar: o que é essencial hoje.

- Planear: distribuir tarefas ao longo da semana.

- Pausar antes de cansar: ndo esperar pelo limite.

- Delegar quando possivel — ndo é sinal de fraqueza.

Pensa na energia como uma bateria: se a descarregares
toda de uma vez, o resto do dia fica comprometido.

CUIDAR DA SAUDE EMOCIONAL

A AR mexe com a autoestima, com a autonomia e com
a sensacao de controlo. E normal sentir:

- ansiedade

- tristeza

- frustragéo

- medo do futuro

0 que ajuda:

- Falar sobre o que sentes com alguém de confianca.

- Psicoterapia para aprender estratégias de adapta-
¢ao.

- Grupos de apoio — ouvir outras pessoas ajuda a
sentir menos isolamento.

- Atividades prazerosas: musica, leitura, jardinagem,
artes.

Cuidar da mente € tao importante quanto cuidar das
articulagoes.

ALIMENTAGAO E ESTILO DE VIDA

Nao existe uma “dieta da AR", mas alguns hébitos aju-
dam a reduzir inflamacao.

Recomendacdes gerais:

- Comer mais frutas, legumes, peixe e azeite.

- Reduzir alimentos ultraprocessados.

- Manter peso saudavel para aliviar as articulagdes.

- Evitar tabaco — piora a AR e reduz eficacia de tra-
tamentos.

TRABALHAR EM EQUIPA COM 0 SEU MEDICO

0 tratamento é uma parceria. 0s medicamentos ndo
“mascaram” a doenga — protegem as articulacdes e
evitam danos permanentes.

0 que podes fazer:

- Levar uma lista de sintomas para as consultas.
- Perguntar sempre que algo néo estiver claro.

- Nao alterar doses por conta prépria.

- Avisar sobre efeitos secundarios.

CONSTRUIR UMA VIDA POSSIVEL E PLENA

A AR muda algumas coisas, mas ndo precisa de roubar
0 essencial. Muitas pessoas vivem, trabalham, viajam,
cuidam da familia e realizam projetos com a doencga
controlada.

Lembrar sempre:

- Nao és a tua doenga.

- Hé tratamentos eficazes.

- Ha estratégias que funcionam.

- Ha dias dificeis, mas também ha dias bons.

Viver com AR é aprender a adaptar-se — e adaptagao
é uma forma de forca.
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Dra Ana Lynce
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