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PREFACIO

Receber o diagndstico de uma doenga 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
territdrio de conflito.

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

Viver com uma patologia autoimune (seja Lupus, Ar-
trite Reumatoide, Esclerodermia, Espondilite ou tantas
outras) € 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."Nutrira Mente e 0 Corpo”: Estratégias de autocuidado
que respeitam os seus limites, sem os transformar
em barreiras intransponiveis.

Ter uma doenga crénica ndo 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
DOENCA DE BEHCET

ADoenca de Behget é uma vasculite sistémica crénica,
ou seja, uma doenca inflamatdria que pode afetar vasos
sanguineos de qualquer calibre em vérias partes do
corpo.

Pode envolver pele, mucosas, olhos, articulagdes, sis-
tema nervoso e trato gastrointestinal.

Mensagem chave:

E uma doenca inflamatéria sistémica com manifesta-
¢Oes varidveis, mas controlavel com acompanhamento
adequado.

Ulceras orais recorrentes (aftas frequentes)

Ulceras genitais

Lesbes cutaneas (eritema nodoso, pseudofoliculite)
Inflamagdo ocular (uveite), podendo causar diminui-
¢do da visdo

Dores articulares

Fadiga

0 diagnéstico é clinico, baseado na combinagao de
sintomas tipicos.
N&o existe um exame especifico.

Podem ser realizados:

Anélises laboratoriais (para excluir outras doengas)
Avaliacdo oftalmoldgica
Teste de patergia (em alguns casos)

0 tratamento depende dos drgaos afetados e da gra-
vidade:

Colchicina

Corticosteroides

Imunossupressores (ex: azatioprina, ciclosporina)
Terapéuticas bioldgicas (ex: anti-TNF)

Tratamento tdpico para lesdes mucocutaneas

0 objetivo é controlar a inflamagéo e prevenir compli-
cagoes.

Em relagdo aos corticoides (ex: Prednisolona), é
importante saber que:

Reduzem rapidamente a inflamagéo

Ajudam a controlar crises da doenca

Sao usados em situagdes mais graves

Podem ser administrados por tratamento tdpico,
comprimidos orais ou por via endovenosa

A dose varia conforme a gravidade

0 objetivo é usar a menor dose possivel durante
menos tempo

Possiveis efeitos secundarios:

Aumento de peso e edema (inchago)



Alteragdes de humor ou sono

Maior risco de infe¢des

Fragilidade dssea, hipertensdo arterial e Diabetes
Mellitus

Cuidados importantes:

N&o parar o medicamento de forma abrupta

Tomar conforme indicado (de preferéncia de manha)
Estar atento a sinais de infecdo ou agravamento

Mensagem chave:
0s corticoides sdo muito eficazes no controlo da doen-
¢a, mas devem ser usados com cuidado e sempre sob
orientacdo médica.

Cumprir a medicagdo prescrita

Comparecer as consultas de seguimento

Reconhecer sinais de agravamento

Evitar fatores desencadeantes (quando identificados)

Manter estilo de vida saudavel

Registar sintomas e possiveis fatores precipitantes

(ex: stress, infegdes)

Adaptar a alimentacdo e habitos em periodos de

maior atividade da doenca

- Preferir alimentos macios e frios quando existem
aftas (ex: iogurtes, sopas mornas, purés)

- Evitar alimentos que irritam a boca (acidos, pican-
tes, salgados ou muito quentes)

- Bvitar traumatismos na boca (ex: alimentos duros,
escovagem agressiva)

- Manter boa hidratagao

- Reforcar a higiene oral (escova suave, evitar pro-
dutos irritantes)

- Reduzir o stress e respeitar periodos de descanso

- Evitar esforgos excessivos durante fases de maior
fadiga

A doenca pode ter comportamento variével durante
a gravidez

Muitas doentes tém gravidezes bem-sucedidas com
vigilancia adequada

Alguns medicamentos devem ser suspensos antes
da concecdo

Idealmente, a gravidez deve ser planeada quando a
doenga estad controlada ha pelo menos 6 meses
(sem sinais de atividade)

Planeamento da gravidez com a equipa médica é
essencial

A vacinacdo deve estar atualizada, de acordo com o

plano nacional

As vacinas inativadas (ex: gripe, COVID-19, tétano)

sao geralmente seguras e recomendadas

As vacinas vivas (ex: sarampo, febre amarela) devem

ser avaliadas caso a caso, sobretudo se estiver a fa-

zer tratamento imunossupressor

Alguns tratamentos podem reduzir a eficacia das

vacinas, pelo que o momento da vacinagao deve ser

planeado com o0 médico

Existe maior risco de infecdes, especialmente em

doentes sob terapéutica imunossupressora

Medidas simples ajudam a prevenir infecdes:

- Higiene das maos

- Evitar contacto com pessoas doentes

- Procurar cuidados médicos em caso de febre ou
sintomas suspeitos

A doenca pode ter impacto significativo na qualida-
de de vida, com sintomas como dor € fadiga a inter-
ferirem nas atividades diérias

Dificuldade em tarefas bésicas durante surtos (ex:
comer ou falar devido a Ulceras orais)

Sintomas imprevisiveis podem levar ao cancela-
mento de atividades sociais ou profissionais
Possivel impacto no desempenho laboral ou aca-



démico
- A doenca pode associar-se a ansiedade, depressao
e frustragdo, sobretudo pela sua natureza crénica e
imprevisivel
- Sintomas “invisiveis” (como fadiga ou dor) podem
gerar incompreensao por parte de outros
- Estratégias Gteis incluem:
- Manter rotinas equilibradas, alternando atividade
e descanso
- Evitar sobrecarga fisica e emocional
- Procurar apoio psicolégico quando necessério
- Participar em grupos de apoio
- 0 apoio familiar e social é fundamental para uma
melhor adaptagdo a doenga

- Dor ocular ou perda de visdo

- Cefaleias intensas ou alteracdes neurolégicas
- Dor abdominal intensa

- Febre persistente

- Sintomas novos ou agravamento rapido

A Doenca de Behcet é uma doencga complexa, mas
com diagndstico precoce, tratamento adequado e
participagdo ativa do doente, é possivel manter uma
boa qualidade de vida.
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