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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

LUPUS ERITEMATOSO

SISTEMICO

0 llpus eritematoso sistémico (LES) é uma doenca
autoimune crdnica, em que o sistema imunitario, que
normalmente defende o organismo, passa a atacar os
préprios tecidos.

Pode afetar diferentes 6rgaos, como a pele, articula-
¢Oes, rins, sangue, coragao, pulmdes e sistema nervoso.

E uma doenca com periodos de atividade (crises) e
periodos de remissao.

0Os sintomas sao variados e diferem de pessoa para
pessoa.

0s mais comuns incluem: cansago extremo, dor, rigidez
ouinchago das articulagdes, erupcoes cutaneas, espe-
cialmente na face (“asa de borboleta"), sensibilidade
ao sol, febre sem causa aparente, queda de cabelo, al-
teragdes renais (urina espumosa, inchago das pernas)
e ulceras orais.

0 diagnéstico é feito por um médico especialista com
base em: sintomas e avaliagéo clinica, anélises ao san-
gue (anticorpos especificos) e urina, exames de imagem
(quando necessério) e, em casos especificos, bidpsia
(renal ou cutanea).

Néo existe um unico teste que confirme o LES — o
diagnéstico resulta da combinagdo de dados clinicos
e exames.

0 tratamento € individualizado e ajustado a gravidade
da doenca e aos 6rgdos afetados. O objetivo é controlar
ainflamagdo e prevenir crises

Pode incluir antimaldricos (ex.: hidroxicloroquina), corti-
c6ides, imunossupressores e medicamentos bioldgicos,
para além do tratamento de fatores associados (tensao
arterial, colesterol)

Os corticoides sdo medicamentos muito eficazes mas
exigem uso cuidadoso para evitar efeitos indesejaveis,
tais comoinchago do rosto (“cara em lua"), retengdo de
liquidos, aumento da tensdo arterial e da glicémia, e
fragilidade dssea. Nunca alterar, suspender ou ajustar
a dose sem falar com o médico.

0s doentes devem adotar um estilo de vida saudavel,
com uma dieta equilibrada e exercicio regular. A expo-
si¢do ao sol deve ser evitada, e recomenda-se 0 uso
de protetor solar.

0 doente deve ainda: tomar a medicacdo corretamente,
comparecer as consultas e exames, e aprender a reco-
nhecer sinais de atividade da doenga.

A gravidez é possivel, mas deve ser planeada porque
pode levar ao agravamento da doenga com complica-
cOes para a mae e feto. Assim, antes de engravidar a
doenca deve estar controlada e alguns medicamentos
devem ser interrompidas.

0acompanhamento da gravidez deve ser feito por uma
equipa multidisciplinar.



A contracegéo deve ser escolhida caso a caso.

Avacinacdo é importante, especialmente contra a gripe
e a pneumonia. Algumas vacinas vivas podem estar
contraindicadas.

As infe¢des devem ser comunicadas ao médico e, sem-
pre que possivel, deve evitar-se contacto com pessoas
doentes.

0 LES pode terimpacto emocional significativo, e ansie-
dade e depressdo podem ocorrer. 0 apoio psicoldgico
pode ajudar na adaptacdo a doenca e os grupos de
apoio existentes permitem partilha de experiéncias por-
que falar sobre a doenga ajuda a reduzir o isolamento.

Deve procurar ajuda imediata se surgir: falta de ar ou
dor tordcica, febre persistente ou elevada, inchago
slibito das pernas ou do rosto, diminuigéo significativa
da quantidade de urina, convulsées, confusdo ou perda
de forca, dor intensa ou agravamento rapido do estado
geral.

0 ldpus eritematoso sistémico é uma doenca cronica,
mas controldvel. Com acompanhamento regular, ade-
sd0 ao tratamento e informacdo adequada, é possivel
viver com qualidade, autonomia e seguranga.

CONTACTOS UTEIS/ASSOCIAGOES

Associagao Portuguesa de Doentes
com Lpus - https://www.lupus.pt

Sociedade Portuguesa de Medici-
na Interna - Ndcleo de Estudos de
Doencas Auto-imunes (NEDAI)

https://www.spmi.pt/nucleo-es-
tudos-doencas-auto-imunes/
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Dra Helena Brito

Unidade Local de Satide do Algarve - Unidade
de Portimao

Dra Maria José Grade
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Unidade Local de Satide Norte Alentejano
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