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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
SINDROME i
ANTIFOSFOLIPIDEO

0 sindrome antifosfolipideo (SAF) é uma doenga au-
toimune. Isto significa que o sistema imunitdrio, que
normalmente protege o organismo, produz anticorpos
que atacam estruturas do préprio corpo — neste caso,
proteinas ligadas aos fosfolipidos, componentes das
células.

Estes anticorpos aumentam a tendéncia para a forma-
céo de coagulos de sangue nas veias, artérias ou em
Pequenos vasos.

Trata-se de uma doenca rara, estimando-se que surjam
cerca de 2 a 5 novos casos por cada 100.000 pessoas
por ano. Pode afetar pessoas de qualquer idade, mas
é mais frequentemente diagnosticada nas mulheres
entre 0s 30 e 0s 50 anos.

Pode ocorrer isoladamente (SAF priméario) ou associado
a outras doengas autoimunes, como o lipus.

As manifestacées dependem do local onde se formam
0s codgulos. Podem incluir:

dor e inchago de uma perna, no caso da trombose de
veias do membro inferior

falta de ar no caso de tromboembolismo das artérias
dos pulmoes

dor no peito no caso de enfarte do miocérdio provo-
cado por trombose das artérias coronarias do coracdo

dificuldade em movimentar metade do corpo ou
dificuldade em falar no caso de acidente vascular
cerebral (AVC) isquémico provocado por trombose
das artérias cerebrais

complicagdes na gravidez: abortos recorrentes,
morte fetal, parto prematuro ou pré-eclampsia

Outras manifestagdes podem incluir:

Alteragdes na pele como o livedo reticular — padrao
arroxeado tipo pele marmoreada

Valor baixo de plaquetas (trombocitopenia)
Problemas neuroldgicos ou cognitivos

A gravidade varia muito de pessoa para pessoa e de-
pende do tipo de manifestagao.

0 diagndstico é feito através de:

Histdria clinica com evidéncia de tromboses ou
complicagdes na gravidez

Andlises ao sangue que detectam anticorpos espe-
cificos: anticoagulante Iipico e/ou anticorpos anti-
cardiolipina e/ou anticorpos anti-B2 glicoproteina |

A repeticéo dos testes é essencial para confirmar que
os anticorpos persistem ao longo do tempo.

0 tratamento tem como principal objetivo prevenir a
formacdo de codgulos e o risco de novas complicagdes.

As opg¢des incluem:

Para prevenir as manifestagdes trombdticas: anti-
coagulantes (ex: heparina, varfarina ou acenocu-
marol).

Para prevenir as complicagdes na gravidez: acido



acetilsalicilico (ex: Aspirina®) em baixa dose e he-
parina (ex: enoxaparina, tinzaparina). Nalgumas mu-
Iheres pode estar indicado tomar hidroxicloroquina.

Em doentes que nunca tiveram manifestagdes de SAF,
mas que se sabe serem portadores dos anticorpos
especificos, pode estar indicado tomar 4cido acetilsa-
licilico em baixa dose.

0 tratamento é geralmente prolongado ou mesmo para
toda a vida, dependendo da situagéo clinica.

E importante que ele seja rigorosamente cumprido e
ajustado por um médico especialista no diagnéstico e
seguimento de doentes com SAF.

0 doente tem um papel fundamental no controlo do
SAF. Além do cumprimento correto da medicacéo, as
seguintes medidas sdo muito importantes:

realizagdo de andlises regulares nos doentes medi-
cados com varfarina (ou acenocumarol) para avaliar
o INR (andlise que indica se o doente esta devida-
mente hipocoagulado) e ajustar a dose do anticoa-
gulante em fungdo do valor

Evitar fumar

Combater o sedentarismo e a obesidade;

Controlar a tensdo arterial e o colesterol

Manter boa hidratagéo e estilos de vida saudavel

Informar sempre profissionais de salide sobre a
doenca antes de cirurgias ou novos medicamentos

0 SAF tem um impacto importante na gravidez, mas
com acompanhamento adequado é possivel ter uma
gravidez bem-sucedida.

Agravidez tem de ser planeada e deve ser acompanha-
da por uma equipa especializada

Quanto a contracegao:

Devem ser evitados contraceptivos com estrogénios,
pois aumentam o risco de trombose

Métodos com progesterona ou métodos ndo hormonais
sdo geralmente preferidos

Aescolha deve ser sempre feita com aconselhamento
médico.

As vacinas sdo, de forma geral, seguras e recomen-
dadas para pessoas com SAF, pois ajudam a prevenir
infegdes que podem desencadear complicagdes.

Eimportante:

Manter o plano de vacinagdo atualizado

Discutir vacinas especificas com 0 médico

As infe¢des podem aumentar temporariamente o risco

de trombose, pelo que devem ser tratadas atempa-
damente.

Viver com uma doenca crénica como o SAF pode ter
impacto emocional significativo.

E comum sentir ansiedade, medo de complicagées e
frustragéo com limitagdes

0 apoio psicoldgico pode ser muito (til, assim como:
partilha com familiares e amigos, grupos de apoio e
informacéo adequada sobre a doenca.

Cuidar da satide mental é tdo importante quanto tratar
os sintomas fisicos



Quando surgirem sinais de alerta como dor ou in-
chago stbitos numa perna, falta de ar, dor no peito
ou alterages neuroldgicas

Quando houver complicacbes da medicagdo anti-
coagulante, como sangramento f4cil ndo controlado
ou valor de INR muito alto

Com o diagndstico e acompanhamento adequados, 0
SAF pode ser controlado. Seguir o tratamento e man-
ter contacto regular com a equipa médica sdo passos
fundamentais para prevenir complicacdes e viver com
qualidade.



COORDENADORES DE
CONSULTAS DE DOENCAS
AUTO-IMUNES

REGIAQ NORTE @

ULS do Tamega e Sousa

Dra. Natalia Oliveira

ULS de Gaia e Espinho

Dra. Paula Ferreira

ULS de Entre Douro e Vouga
Dra. Manuela Alves

Centro Hospitalar Universitario
de Santo Antdnio

Prof, Dr. Antdnio Marinho
Centro Hospitalar Universitario
de S&o Jodo

Dra. Edite Braz

ULS de Matosinhos

Dra. Anabela Ferreira

ULS de Tras-os-Montes e Alto
Douro

Dra. Joana Cunha

ULS de Braga

Prof. Dr. Carlos Capela

ULS do Alto Ave

Dra. Gldria Alves

ULS do Nordeste

Dra. Elisabete Pinelo

ULS do Alto Minho

Dra. Joana Silva

ULS de Barcelos e Esposende
Dr. André Gongalves

ULS da Regiao de Aveiro
Dr. Pedro Lopes

ULS Baixo Mondego
(Figueira da Foz)

Dra. Rosério Santos Silva
ULS de Castelo Branco
Dra. Rosa | Dra. Eufémia
ULS de Coimbra

Dra. Elsa Gaspar
Hospital da Luz Coimbra
Dr. Nélson Pedro

ULS da Guarda

Dra. Nadejda Potolog
ULS de Leiria

Dra. Ana Ferrdo

ULS Viseu Déo Lafdes
Dr. Jodo Tavares
Hospital CUF - Viseu
Dra. Vera Romao

Unidade Local Satide do Algarve -Unidade de
Faro:

Dra Helena Brito

Unidade Local de Satide do Algarve - Unidade
de Portimao

Dra Maria José Grade

Hospital Particular do Algarve - Unidade de
Alvor

Dr. Carlos Carneiro

Hospital do Funchal

Dra Teresa Faria

Hospital Particular da Madeira

Dra Catarina Dias

Hospital Divino Espirito Santo Ponta Delgada
Dra Miriam Cimbron

Hospital da Terceira

Dra Leonor Monjardino

Unidade Local Satide do Alentejo Central
Dra Margarida Jacinto

Unidade Local de Satide Norte Alentejano
Dr José Manuel Del Aguila

Unidade Local de Satide do Médio Tejo

Dr. André Real

Unidade Local de Saiide Lisboa Central
Dra Sofia Pinheiro

Hospital da Luz

Dra Alexandra Baido

Hospital da Cuf Tejo

Dr. Luis Campos

Unidade Local de Saiide Amadora Sintra
Prof Dr. José Delgado Alves

Hospital de Loures

Dra Ana Grilo

Hospital de Vila Franca de Xira

Dra Marisa Neves

Hospital de Santarém

Dr. Jodo Matos Costa

Hospital Cuf Descobertas

Dra Filipa Lourengo

Hospital Caldas da Rainha

Dra Rosa Amorim

Unidade Local de Saiide Lisboa Norte

Dr. Manuel Gomes

Unidade Local de Saiide Arrabida

Dr. Villa Brito

Unidade Local de Salide Lisboa Ocidental
Dra Ana Lynce
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