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PREFACIO

Transformar informacio em cuidado

Dra. Paula
Cristina Montina

Médica Reumatologista
CRM-DF 26.523 - RQE 21.843

“O lupus faz parte
da sua histdria, mas

nio define quem
voceé é.”

Meu nome é Paula Cristina Montina, sou médica
reumatologista e atuo nos servigos publico e privado
do Distrito Federal.

A ideia desta cartilha nasceu durante minha atuagao nos ambulatorios
de lupus do Instituto Hospital de Base do Distrito Federal (IHBDF). No
contato diario com os pacientes, suas familias e suas historias, percebi
que muitas das dificuldades enfrentadas ao longo do tratamento nao
estavam relacionadas apenas a doenca, mas também a falta de acesso
a informacodes claras e organizadas sobre o lUpus, os medicamentos,
os servicos de saude, os direitos e os recursos disponiveis

no Distrito Federal.

Foi a partir dessa realidade que surgiu o desejo de reunir, em um unico
material, informacodes que pudessem acompanhar o paciente para além
da consulta médica.

Esta cartilha nasceu com o propdsito de transformar informacao em
cuidado. Quero que cada pessoa com lupus possa compreender
melhor sua doenga, participar das decisdes sobre o proprio tratamento,
conhecer seus direitos e, principalmente, saber onde e como buscar
ajuda quando precisar.

Dedico este trabalho, com profundo carinho, respeito e gratidao, ao
Dr. Carlos Lins, reumatologista do IHBDF, que dedicou grande parte de
sua trajetoria profissional ao cuidado de pessoas com lupus e a
formacao de geragdes de reumatologistas que hoje atuam no

Distrito Federal e em diferentes regiées do Brasil.

E, especialmente, dedico estas paginas aos nossos pacientes.

A cada pessoa que recebeu o diagnostico de lupus e precisou aprender
a conviver com duvidas, medos, consultas, exames e tratamentos,
desejo que esta cartilha seja também uma forma de acolhimento. Que
aqui vocé encontre respostas, caminhos e a seguranca de saber que
nao precisa enfrentar todas as etapas sozinho.

O lupus faz parte da sua historia, mas nao define quem vocé é. Com
informacao, acompanhamento adequado e parceria entre paciente,
familia e equipe de saude, é possivel viver com mais seguranga,
autonomia e qualidade de vida.

Que nunca faltem informacéao para orientar, cuidado para acolher e
esperancga para seguir.

Com carinho,

Dra. Paula Cristina Montina
Médica Reumatologista
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CAPIiTULO 1

Entendendo o ltipus

O lapus eritematoso sistémico (LES),
conhecido simplesmente como lapus, é uma
doenca autoimune cronica.



O que é o lupus?

Ser autoimune significa que o sistema de defesa do corpo
(sistema imunoldgico), que normalmente nos protege
contra infecc¢des, passa a atacar por engano tecidos e drgiaos
saudaveis, causando inflamacao.

O lupus pode afetar diferentes partes do corpo, como pele, articulacoes, rins,
sangue, coracao, pulmaoes e sistema hervoso.

E importante saber que o Iipus pode se manifestar de formas muito diferentes
de uma pessoa para outra. Algumas pessoas apresentam uma doenga mais
leve, enquanto uma minoria pode desenvolver formas mais graves, com
comprometimento de 6rgaos importantes.

O lapus tem tratamento e pode ser controlado. Hoje, contamos com diferentes
opcoes de tratamento que ajudam a controlar a doenca, prevenir novas crises e
proteger os 6rgaos. Com acompanhamento e o tratamento adequado para cada
pessoa, a maioria dos pacientes pode ter boa qualidade de vida e seguir uma
vida ativa e saudavel.

Quem pode ter lupus?

O lupus pode acontecer com qualquer pessoa, mas € muito mais comum em
mulheres, principalmente entre a adolescéncia e os 40 anos.

A cada 10 pessoas com lupus, aproximadamente 9 sao

00000 ,
" mulheres. Homens também podem desenvolver a doenca e
m precisam do mesmo cuidado e acompanhamento.

O lupus também é mais frequente em pessoas hegras, indigenas e asiaticas.
Nesses grupos, a doenca pode surgir mais cedo e, em alguns casos,
apresentar maior risco de comprometimento dos rins.

Por que algumas
pessoas desenvolvem lapus?

Nao existe uma causa Unica. O lUpus acontece pela combinacao
de diferentes fatores:

e Genética: algumas pessoas nascem com maior predisposicao para
desenvolver a doenca.
e Hormonios: ajudam a explicar por que o lupus é mais comum em mulheres.

e Exposicao ao sol: a radiacao ultravioleta pode desencadear ou piorar
manifestacoes da doenca.

ENTENDENDO O LUPUS 9



e Tabagismo e alguns fatores ambientais: também podem contribuir.

e Infeccgodes: alguns virus podem funcionar como gatilhos
em pessoas predispostas.

/A IMPORTANTE

O lupus nao é contagioso. Vocé nao pega lupus de outra pessoa e nao
transmite a doenca para familiares ou amigos.

Ter alguém na familia com [Upus ou outra doenga autoimune também nao
significa que vocé necessariamente desenvolvera a doenca. A genética
€ apenas uma das partes envolvidas.

Quais sédo os sinais e sintomas do lapus?

O lupus pode se manifestar de maneiras diferentes em cada pessoa. Algumas
apresentam sintomas leves, enquanto outras podem ter comprometimento de
0rgaos como rins, pulmaoes, coracao ou sistema nervoso.

Os sintomas também podem aparecer e desaparecer ao longo do tempo. Os
periodos em que a doenca fica mais ativa sao chamados de crises ou periodos
de atividade do lupus.

Sintomas gerais

Alguns sintomas podem surgir logo no inicio da doenca:

e Cansaco ou fadiga intensa;

e Febre sem uma causa aparente;

e Mal-estar;

e Dores musculares;

e Dores ou inchaco nas articulacoes;

e Perda de peso sem explicacao.

Esses sintomas também podem ocorrer em muitas outras doencas. Por isso,
nenhum deles isoladamente confirma o diagndstico de Itpus.

Pele, cabelos e boca

A pele é frequentemente afetada pelo lupus. Podem ocorrer:

e Vermelhidao no rosto, principalmente nas bochechas e no
nariz, conhecida como "asa de borboleta”;

e Manchas ou lesdes que aparecem ou pioram apos
exposicao ao sol;

e Lesdes avermelhadas e descamativas na pele;

e Feridas na boca ou no nariz, muitas vezes sem dor;

e Queda de cabelo maior que o habitual.

10 ENTENDENDO O LUPUS



Atencio ao sol

Muitas pessoas com lupus apresentam fotossensibilidade, ou
seja, a exposicao a radiacao solar pode provocar lesdes na pele
e contribuir para a atividade da doenca.

Articula¢des e musculos
o Dor nas articulacdes € uma das manifestacdes mais
comuns do lupus.

Pode haver dor, rigidez ou inchaco, principalmente nas maos,
punhos e joelhos. Dores musculares também podem ocorrer.

Rins

Q O O lupus pode causar inflamacao dos rins,
chamada nefrite lupica.
Um dos principais cuidados é que o comprometimento renal
pode comecar sem causar dor ou outros sintomas evidentes.
Quando presentes, alguns sinais sao:
e Urina com muita espuma;
e Sangue na urina;
e Inchaco nas pernas, pés ou ao redor dos olhos;
* Aumento da pressao arterial.
Por isso, mesmo quando vocé estiver se sentindo bem, é

importante realizar regularmente os exames de sangue e de
urina solicitados pelo seu médico.

Alteracdes no sangue

O lupus também pode afetar as células do sangue e causar:
° Anemia;

¢ Diminuicao dos glébulos brancos;

e Diminuicao das plaquetas.

Algumas dessas alteragcdes ndo causam sintomas e sao
identificadas apenas nos exames de acompanhamento.

Coracio e pulmoes

| O lupus pode provocar inflamacao das membranas que
' envolvem o pulmao (pleurite) ou o coragao (pericardite).

Isso pode causar dor no peito, principalmente ao respirar
profundamente, falta de ar ou palpitacoes.

ENTENDENDO O LUPUS 11



Sistema nervoso

Em algumas pessoas, o lupus pode afetar o sistema nervoso.
Podem ocorrer alteracées de memoria ou concentracao, dores
de cabeca e, mais raramente, manifesta¢cdes importantes como
convulsées ou alteragcées do comportamento.

Circulaciao
Algumas pessoas apresentam o fenomeno de Raynaud, no qual

os dedos das maos ou dos pés ficam muito palidos, arroxeados
ou avermelhados, principalmente quando expostos ao frio.

O lupus também pode estar associado a sindrome
antifosfolipide, uma condicao que aumenta o risco de formacao
de coagulos (tromboses) e pode estar relacionada a
complicacdes durante a gestacao.

Sinais e sintomas de alerta

/A QUANDO PROCURAR UMA EMERGENCIA?

Va imediatamente a um pronto-socorro ou acione o
SAMU (192) se apresentar:

Falta de ar intensa ou de inicio subito;
Dor forte ou persistente no peito;
Desmaio ou perda de consciéncia;
Convulsao;

Confusao mental importante;

Fraqueza ou perda de forca de inicio subito, principalmente de um
lado do corpo;

Dificuldade subita para falar.

[l LEMBRE-SE

Nem todas as pessoas com ltipus terao todos esses sintomas. Cada
paciente apresenta uma combinacao diferente de manifestacoes, e elas
podem mudar ao longo da vida.

O acompanhamento regular permite identificar alteracoes precocemente
e ajustar o tratamento para manter o IUupus sob controle.

12
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Como é feito o diagndstico do lapus?

O diagnostico do lupus pode parecer um verdadeiro quebra-cabeca. Isso
acontece porque nao existe um unico exame capaz de dizer sozinho:
"vocé tem lupus”.

Nao existe um unico exame que confirme o lupus. O diagndstico é feito pelo
reumatologista unindo os sintomas, o exame fisico e os resultados dos
exames de sangue e urina.

Esses exames ajudam a identificar alteracdes que o lupus pode causar no
organismo, principalmente no sangue e hos rins, mesmo quando ainda
nao existem sintomas.

E o FAN?

O FAN é um dos principais exames utilizados na investigacao. A grande maioria
das pessoas com lupus apresenta FAN positivo.

/A MAS ATENCAO
FAN positivo nao significa que vocé tem lupus!

Pessoas saudaveis também podem ter FAN positivo. Por isso, esse
resultado nunca deve ser analisado sozinho.

Outros exames também podem ajudar

Dependendo dos sintomas, o médico pode solicitar:

e Anti-DNA e anti-Sm: anticorpos mais relacionados ao lUpus;

C3 e C4: podem diminuir quando a doenca esta ativa;

Hemograma: avalia anemia, glébulos brancos e plaquetas;

Creatinina e exame de urina: fundamentais para acompanhar os rins;

Anticorpos antifosfolipides: ajudam a avaliar o risco de trombose e algumas
complicagdes na gestacao.

[l LEMBRE-SE

O diagnostico do lupus nao é feito apenas por exames. Cada pessoa
pode apresentar a doenca de uma maneira diferente.

Por isso, se vocé tem sintomas ou recebeu um FAN positivo, ndo precisa
se assustar. Procure um reumatologista para avaliar o conjunto das
informacoes e entender se existe ou hao uma doenc¢a autoimune.
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CAPIiTULO 2

Como é feito
o tratamento do lapus?

O tratamento do lapus é individualizado. Isso significa
que ndo existe uma unica receita que funcione para todos.

14



A escolha dos medicamentos depende dos sintomas, dos érgios
afetados e da intensidade da doenca. O objetivo é controlar a
inflamacéao, prevenir novas crises e evitar danos aos érgios,
permitindo que a pessoa tenha uma vida ativa e com qualidade.

Quais medicamentos
podem ser utilizados?

Hidroxicloroquina

E considerada uma das pedras angulares do tratamento do
lupus e é recomendada para a maioria dos pacientes, quando
nao ha contraindicacao. Além de ajudar a controlar a doenca e
prevenir novas crises, seu uso esta associado a menor risco
de trombose e pode contribuir para melhorar o colesterol e o
controle da glicose. O uso regular também estd associado a
melhores resultados a longo prazo para pessoas com lupus.

Corticoides

Podem ser necessarios principalmente durante periodos de

S maior atividade da doenca. Sempre que possivel, sao utilizados
na menor dose e pelo menor tempo hecessario, pois o0 uso
prolongado pode causar efeitos colaterais.

Imunossupressores

Medicamentos como metotrexato, azatioprina, micofenolato,
ciclofosfamida, tacrolimo e ciclosporina ajudam a

controlar a atividade exagerada do sistema imunologico

e podem ser utilizados quando o lUpus esta mais ativo ou
compromete 6rgaos importantes.

A escolha do medicamento depende das manifestacdes da
doenca. Nos pacientes com nefrite lupica (comprometimento
dos rins pelo lupus), por exemplo, medicamentos como
micofenolato, ciclofosfamida, tacrolimo ou ciclosporina
podem fazer parte do tratamento, muitas vezes em combinacao
com outras medicacdes.

Como esses medicamentos interferem no funcionamento do
sistema imunoldgico, seu uso deve ser acompanhado pelo
médico, com consultas e exames periddicos para avaliar a
resposta ao tratamento e sua seguranca.

COMO E FEITO O TRATAMENTO DO LUPUS? 15



Medicamentos bioldgicos
no tratamento do lipus

Os medicamentos biologicos sao tratamentos que agem de forma mais
direcionada em partes do sistema imunoldgico envolvidas no IUpus. Eles podem
ser indicados quando a doenca continua ativa apesar do tratamento habitual ou
quando existem determinadas manifestacdes da doenca.

A escolha do medicamento depende de como o lupus se manifesta em cada
pessoa, dos tratamentos ja utilizados e da avaliagcao do reumatologista.

Belimumabe

O belimumabe é um medicamento bioldgico que atua
sobre células do sistema imunoldgico envolvidas na
producao de anticorpos.

Pode ser utilizado em pacientes com lupus ativo e também em
determinados casos de nefrite lupica.

Pode ser administrado pela veia ou por aplicacao subcutanea.

Anifrolumabe

O anifrolumabe é um medicamento bioldgico que bloqueia
uma importante via de inflamacao do lupus, chamada
via do interferon.

Pode ser uma opcao para pacientes que continuam com a
doenca ativa apesar do tratamento habitual, especialmente
quando existem manifestacdes importantes na pele

e nas articulacoes.

E administrado por infusdo na veia.

Rituximabe

O rituximabe é um medicamento biolégico que atua sobre os
linfécitos B, células que participam da producao de anticorpos.

Pode ser utilizado pelo reumatologista principalmente em casos
graves, de dificil controle ou que nao responderam
adequadamente a outros tratamentos.

E administrado por infusdo na veia.

16 COMO E FEITO O TRATAMENTO DO LUPUS?



Cada paciente tem
um tratamento diferente

Vocé nao precisa utilizar todos esses medicamentos. Algumas pessoas
conseguem manter o lUupus controlado apenas com hidroxicloroquina, enquanto
outras precisam combinar diferentes tratamentos.

O reumatologista ira escolher a melhor estratégia de acordo com o tipo de
manifestacao, a intensidade da doenca e as caracteristicas de cada paciente.

/A IMPORTANTE

Nunca compare seu tratamento com o de outra pessoa com lupus e nao
suspenda seus medicamentos por conta prépria. No lupus, o melhor
tratamento é aquele escolhido de forma individualizada para vocé.
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CAPiITULO 3

O tratamento vai
além dos medicamentos

Os medicamentos sdo importantes, mas cuidar do lupus
também envolve habitos do dia a dia. Algumas atitudes
ajudam a manter a doenca controlada, prevenir
complica¢cdes e melhorar a qualidade de vida.

18



Proteja-se do sol

A exposicio a radiacio ultravioleta pode piorar as lesdes de pele e
desencadear atividade do lipus em algumas pessoas.

Por isso:

e Use protetor solar diariamente, mesmo em dias nublados;
e Prefira protetor com FPS 50 ou mais;
e Use chapéus, roupas, oculos de sol e procure permanecer na sombra;

e Evite exposicao solar prolongada, principalmente nos horarios de maior
intensidade entre 10h e 16h.

Como aplicar o protetor solar de forma correta?

Passe uma camada generosa e uniforme em toda a pele que ficara exposta.

e Rosto e pescoco: use cerca de 2 dedos de protetor.

e Nao esqueca orelhas, colo, bracos, maos, pernas e pés
quando estiverem expostos.

e Aplique antes de sair de casa.

e Quando estiver ao ar livre, reaplique a cada 2 horas e sempre apos nadar,
suar muito ou se secar com toalha.

Q UMA DICA IMPORTANTE

Nao economize na quantidade: usar pouco protetor diminui a protecao
indicada na embalagem.

Roupas com proteciao UV

ﬂ Além do protetor solar, as roupas com protecao UV sao
grandes aliadas de quem tem lupus, principalmente para
pessoas que apresentam sensibilidade ao sol.

Essas roupas possuem tecidos desenvolvidos para reduzir a
passagem da radiacao ultravioleta até a pele.

Na hora de escolher, procure pecas com FPU 50+ (Fator de
Protecao Ultravioleta), que oferecem alta protecao contra
a radiacao solar.

Alguns cuidados simples podem ajudar:

e Prefira roupas que cubram bracos, colo e outras dreas mais expostas;

e Chapéus de aba larga também ajudam a proteger o rosto, as orelhas
e 0 pescoco;

e Utilize 6culos de sol com protecao UVA e UVB;

O TRATAMENTO VAl ALEM DOS MEDICAMENTOS 19



e Mesmo usando roupas com protecao UV, passe protetor solar nas areas
que permanecerem descobertas.

As

roupas com protecao UV sao especialmente Uteis em praias, piscinas,

caminhadas, atividades fisicas ao ar livre, viagens e periodos prolongados de
exposicao ao sol.

20

[l LEMBRE-SE

Ter IUpus nao significa viver com medo do sol, mas exige protecao e
cuidados diarios. O importante é aprender a se proteger. A combinacao
de protetor solar + roupas adequadas + sombra torna a exposicao do dia
a dia muito mais segura.

Tenha uma
alimentacao equilibrada
Nao existe uma "dieta que cure o lupus”.

O ideal é manter uma alimentacao variada, com frutas, verduras,
legumes, proteinas e alimentos pouco processados, evitando
excesso de acucar, sal e alimentos ultraprocessados.

Uma alimentacao saudavel também ajuda a prevenir problemas
como pressao alta, diabetes, colesterol elevado, obesidade e
doencas cardiovasculares.

Nao fume

O cigarro aumenta o risco de doencas cardiovasculares
e pode prejudicar o controle do IUpus e a resposta
a alguns tratamentos.

Parar de fumar é uma das melhores decisoes que vocé pode
tomar para sua saude.

Cuide do seu sono
e da sua saude emocional

Fadiga, alteracdes do sono, ansiedade e mudancas de humor
podem fazer parte da rotina de algumas pessoas com lupus.

Manter horarios regulares de sono, reservar momentos de
descanso e buscar apoio psicoldgico quando necessario
também fazem parte do cuidado.

Cuidar da saude emocional é cuidar do lupus.
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Cuide do coracio

Pessoas com Iupus podem apresentar maior risco de doencas
cardiovasculares ao longo da vida.

Por isso, é importante acompanhar pressao arterial, colesterol,
glicemia e peso, além de manter atividade fisica e nao fumar.

Cuide dos seus 0ssos

O Iupus e, principalmente, o uso prolongado de corticoides
podem aumentar o risco de perda de massa ossea.

Atividade fisica, alimentacao adequada e avaliacao periddica da
saude dos 0ssos ajudam na prevencao. Calcio e vitamina D nao
devem ser utilizados por conta propria e precisam ser
avaliados individualmente.

Atividade fisica

Ter lupus nao significa deixar de se movimentar. A atividade
fisica, respeitando seu ritmo e seus limites, ajuda a fortalecer
musculos e 0ssos, cuidar do coracao, reduzir o cansaco e
melhorar o bem-estar.

Caminhada, musculacao leve a moderada, bicicleta, natacao,
hidroginastica, pilates e alongamentos sao boas opc¢des para
muitas pessoas com lupus.

Comece aos poucos e escolha uma atividade que vocé goste.
Nos periodos em que a doenca estiver mais ativa, pode ser
necessario reduzir ou adaptar os exercicios com orientacao da
sua equipe de saude.
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Nio abandone
o acompanhamento
quando estiver bem

Mesmo quando o lupus esta controlado e vocé nao apresenta
sintomas, as consultas e os exames continuam importantes.

Algumas alteracgdes, principalmente nos rins, podem comecar
silenciosamente e ser identificadas apenas nos exames.

[l LEMBRE-SE
Viver com lupus nao significa deixar de fazer as coisas que vocé gosta.
Conhecer sua doenca, usar corretamente os medicamentos, manter
habitos saudaveis e realizar acompanhamento regular sao partes

do mesmo tratamento.

O objetivo é que vocé tenha cada vez mais periodos com a doenca
controlada e possa manter uma vida ativa, saudavel e com qualidade.
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CAPiTULO 4

Vacinacdo e lupus:
protecio também faz
parte do tratamento

Quem tem ltipus precisa ter um cuidado especial com a
vacinagdo. A prépria doencga e alguns medicamentos
utilizados no tratamento podem diminuir as defesas do
organismo e aumentar o risco de algumas infecc¢des.
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Por isso, manter as vacinas em dia é uma parte importante do
tratamento do lupus.

Quando devo me vacinar?

O ideal é revisar sua carteira de vacinacao logo apds o diagndstico e, sempre
que possivel, antes de iniciar medicamentos que diminuem a imunidade.

Mas quem ja esta em tratamento também pode e deve ter sua
situacao vacinal avaliada.

Leve sua carteira de vacinacao as consultas e pergunte ao seu médico se
existe alguma vacina que precisa ser atualizada.

Quais vacinas sio importantes?

A indicacao depende da idade, dos medicamentos utilizados, das doencas
associadas e do histérico de vacinacao de cada pessoa.

Entre as vacinas que podem fazer parte da protecao do paciente
com lupus estao:

e Influenza (gripe);

e Pneumocodcicas, para protecao contra infeccoes
causadas pelo pneumococo;

e COVID-19;

e Hepatite B;

e HPV, quando indicada;

e dT/dTpa, para protecao contra tétano, difteria e coqueluche;
e Meningocadcicas, em situacoes especificas;

e Herpes-zéster, quando indicada.

O esquema pode ser diferente daquele utilizado pela populacao geral.
Por isso, nao existe uma lista unica de vacinas que sirva para todas as
pessoas com lupus.

Atencdo as vacinas de virus vivos

Algumas vacinas contém microrganismos vivos atenuados, como febre
amarela, triplice viral, varicela e outras.

Essas vacinas podem ser contraindicadas durante determinados tratamentos
que diminuem a imunidade.
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/A IMPORTANTE

Por isso, se vocé utiliza corticoide em doses elevadas,
imunossupressores ou medicamentos bioldgicos, nao receba uma
vacina de virus vivo sem conversar antes com sua equipe de saude.

Isso nao significa que todas as pessoas com lipus estao proibidas de
receber essas vacinas. A decisao depende do medicamento utilizado, do grau
de imunossupressao e do risco de exposicao a doenca.

O que é o CRIE?

O CRIE - Centro de Referéncia para Imunobioldgicos Especiais — € um servico
do SUS especializado na vacinacao de pessoas que apresentam condicdes

de saude que podem exigir vacinas ou esquemas diferentes dos utilizados

na populacao geral.

Pessoas com doencas autoimunes e pacientes que utilizam determinados
medicamentos imunossupressores podem ter indicacao de avaliacao pela rede
de imunobioldgicos especiais.

E no Distrito Federal?

Como ter acesso ao CRIE no Distrito Federal?

Pacientes com lUpus, principalmente aqueles que utilizam medicamentos
que diminuem a imunidade, podem ter indicacao de vacinas disponibilizadas
por essa rede.

Por onde comecar?
O caminho mais simples é procurar uma sala de vacinacao de uma Unidade
Basica de Saude (UBS) levando:
Relatério médico ou de enfermagem, informando o diagndstico e o
motivo da indicacao;
Carteira de vacinacao;
Documentos pessoais e Cartao do SUS, quando disponiveis.

A equipe da UBS avalia a situacao vacinal e, quando necessario, encaminha a
solicitacao para avaliacao do CRIE Virtual.

VACINAGCAO E LUPUS: PROTEGAO TAMBEM FAZ PARTE DO TRATAMENTO 25



O que é o CRIE Virtual?

No Distrito Federal, muitos pacientes nao precisam se deslocar até
o CRIE presencial.

A solicitacao pode ser analisada de forma remota pela equipe especializada do
CRIE. Apés a autorizacao, determinadas vacinas especiais podem ser aplicadas
na propria rede de vacinacgao da regiao de referéncia do paciente.

Isso facilita o acesso e evita deslocamentos desnecessarios.

Quando é necessario ir ao CRIE presencial?

Algumas situacdes de maior complexidade precisam ser avaliadas
presencialmente, como pacientes com:

Imunossupressao grave;

Transplante de 6rgaos ou de células-tronco hematopoéticas;
Maior risco de reacao a vacinacao;

Alergia conhecida a componentes de vacinas;

Historico de reacao grave apos vacinacgao.

Nessas situacdes, o atendimento é realizado no CRIE localizado no Hospital
Materno Infantil de Brasilia (HMIB), que possui estrutura preparada para
vacinacao e acompanhamento de pacientes com condicdes especiais.

CRIE/DF - HMIB

LOCAL Hospital Materno Infantil de Brasilia - HMIB
ENDERECO SGAS 608, Modulo A — Asa Sul, Brasilia/DF
TELEFONE (61) 3449-7755

E-MAIL hmib.crie@saude.df.gov.br

ATENDIMENTO Segunda a sexta-feira, das 8h as 11h30 e das
13h as 17h, exceto feriados.

O atendimento presencial é feito preferencialmente com agendamento por
telefone. Pacientes que comparecem sem horario marcado podem ser
atendidos conforme a disponibilidade do servigo.
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Tenho lapus. O que devo fazer?

Na proxima consulta, peca ao seu meédico para revisar sua
carteira de vacinacao.

Se houver indicacao de alguma vacina especial, solicite um relatério
informando o diagnoéstico, os medicamentos em uso e a indicacao da
vacinagao. Depois, procure a sala de vacinagao da UBS para receber
as orientacoes sobre 0 acesso pelo CRIE Virtual ou, quando necessario,
pelo CRIE presencial.

/A IMPORTANTE

Ter IUpus nao significa que todas as vacinas do CRIE serao
automaticamente indicadas. A recomendacao depende da idade, dos
medicamentos utilizados, do grau de imunossupressao e do historico de
vacinacao de cada pessoa.

Vacinacao também faz parte do tratamento e da prevencao de
complicacoes do lupus.

Q UMA DICA IMPORTANTE

Sempre que possivel, planeje sua vacinacao junto com o reumatologista,
principalmente antes de iniciar ou trocar um
medicamento imunossupressor.

Alguns tratamentos, como o rituximabe, podem diminuir temporariamente
a resposta do organismo as vacinas. Nesses casos, escolher o melhor
momento para vacinar pode aumentar a protecao.

/A IMPORTANTE
Nao deixe de se vacinar simplesmente porque tem lipus.

Na maioria das situacodes, a vacinacao é uma importante ferramenta de
protecao. O cuidado especial esta em escolher a vacina adequada e o
melhor momento para recebé-la, de acordo com a atividade da doenca e
0s medicamentos utilizados.

[l LEMBRE-SE

Leve sua carteira de vacinacao para a proxima consulta. Vacinacao
também faz parte do cuidado com o ltupus!
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CAPiTULO 5

Lapus, gravidez,
amamentacao
e anticoncepcao

Ter ltipus ndo significa que vocé ndo possa engravidar,
ter uma gestacio saudavel ou amamentar. A maioria das
mulheres com a doen¢a bem controlada pode ter uma
gravidez bem-sucedida.
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O segredo é uma palavra: planejamento.

O ideal é engravidar quando o lupus estiver controlado, pois iniciar a gestacao
com a doenga ativa aumenta o risco de piora do lapus durante a gravidez e de
complicacoes para a mae e o bebé.

Alguns medicamentos usados no tratamento do Iupus nao podem ser
utilizados durante a gestacao, e alguns tratamentos, especialmente a
ciclofosfamida, podem reduzir a fertilidade. Por isso, converse com seu
reumatologista antes de tentar engravidar para ajustar os medicamentos e,
quando necessario, discutir formas de preservar a fertilidade.

Mulheres com sindrome antifosfolipide (SAF) precisam de atencao especial,
pois apresentam maior risco de trombose, perdas gestacionais e outras
complicacoes da gravidez. Com planejamento, tratamento adequado e
acompanhamento conjunto do reumatologista e do obstetra de alto risco,
esses riscos podem ser reduzidos.

Quero engravidar. E agora?
Converse com seu reumatologista antes de tentar engravidar.

O melhor momento para uma gestacao € quando o Iupus esta controlado por
pelo menos 6 meses, especialmente quando existe histérico de
comprometimento dos rins.

Planejar permite avaliar a atividade da doenca, realizar os exames necessarios
e, principalmente, ajustar os medicamentos antes da gravidez.

Alguns medicamentos usados no tratamento do lupus podem ser mantidos
durante a gestacao, enquanto outros precisam ser suspensos ou substituidos
antes de engravidar.

Medicamentos como micofenolato, metotrexato e ciclofosfamida ndo devem
ser usados durante a gestacao, pois podem causar problemas para o
desenvolvimento do bebé.

Por isso, se vocé deseja engravidar, converse com seu reumatologista antes
de parar o anticoncepcional ou comecar as tentativas. O tratamento pode ser
ajustado para opgdes mais seguras, mantendo o lupus controlado.

/A IMPORTANTE

Nao suspenda seus medicamentos sozinha ao descobrir uma gravidez.
A interrupcao inadequada do tratamento pode provocar uma crise do
[Upus e trazer riscos para a mae e para o bebé.
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E a hidroxicloroquina?

Na maioria das pacientes, a hidroxicloroquina deve ser mantida
durante a gravidez.

Além de ajudar a manter o lupus controlado, sua manutencao reduz o risco de

crises durante a gestacao.

A gravidez com lupus precisa de acompanhamento especial?

Sim. A gestacao é geralmente acompanhada de forma conjunta pelo
reumatologista e pelo obstetra, frequentemente com pré-natal de alto risco.

Algumas pacientes precisam de atencao especial, principalmente
aquelas com historico de nefrite Itpica, pressao alta, trombose
ou sindrome antifosfolipide.

Mulheres com anticorpos anti-Ro/SSA ou anti-La/SSB também recebem
acompanhamento especifico durante a gestagao, pois esses anticorpos
podem, raramente, afetar o bebé.

Posso amamentar?

Na maioria das vezes, sim!

Ter lUpus, por si s6, hao impede a amamentacao. Muitos dos medicamentos
utilizados para controlar a doenca sao compativeis com o aleitamento.

Outros medicamentos, porém, podem precisar ser evitados ou substituidos.
Por isso, o tratamento deve ser planejado também para o periodo apds o parto.

Nao suspenda um medicamento por conta prépria para conseguir
amamentar. Converse com sua equipe para encontrar uma opgao segura para
vocé e para o bebé.

E os anticoncepcionais?

Mulheres com lUpus podem utilizar métodos contraceptivos, mas a escolha
deve ser individualizada.

Preservativos, DIU de cobre, DIU hormonal, implantes e anticoncepcionais
hormonais podem ser opcdes, dependendo de cada situacao.

Um cuidado especial é necessario para anticoncepcionais
que contém estrogénio.

Eles podem nao ser indicados para mulheres com anticorpos antifosfolipides
positivos, sindrome antifosfolipide ou historico de trombose, pois podem
aumentar ainda mais o risco de formacao de coagulos. Também devem ser
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avaliados com cautela em pacientes com formas graves de lipus ou com a
doenca em atividade, sendo fundamental discutir individualmente a opcao
mais segura com o médico responsavel.

Por isso, converse com seu reumatologista e seu ginecologista para escolher o
método mais adequado.

Alguns medicamentos exigem planejamento

Medicamentos utilizados no tratamento do Iupus podem ser incompativeis
com a gravidez e precisam ser suspensos ou substituidos antes da
tentativa de engravidar.

Por isso, se vocé utiliza imunossupressores ou medicamentos bioldgicos, avise
sua equipe quando comecar a pensar em uma gestagao.

[l LEMBRE-SE

Lupus nao é sindonimo de infertilidade e nao significa abrir
mao da maternidade.

Com a doenca controlada, medicamentos adequados e acompanhamento
conjunto entre Reumatologia e Obstetricia, muitas mulheres com lupus
podem engravidar, ter filhos saudaveis e amamentar com seguranca.

Se vocé pensa em engravidar, conte ao seu reumatologista. Planejar a
gestacao também faz parte do tratamento do lapus.

Homens com lapus podem ter filhos?

Sim. Ter lapus nao significa abrir mao do sonho de ser pai. Na maioria dos
casos, homens com lupus podem ter filhos normalmente.

Assim como acontece com as mulheres, a paternidade também merece
planejamento. Se vocé pensa em ter filhos, converse com seu reumatologista
para avaliar seus medicamentos e organizar esse momento com seguranga.

Alguns tratamentos, especialmente a ciclofosfamida, podem diminuir a
fertilidade. Nesses casos, pode ser indicado congelar o sémen antes do
tratamento, preservando a possibilidade de ter filhos no futuro.

Pré-natal de alto risco no Distrito Federal

Mulheres com lUpus podem ter uma gestacao saudavel, mas precisam de
acompanhamento mais cuidadoso durante a gravidez.

Dependendo da atividade da doenca, dos 6rgaos envolvidos, dos
medicamentos utilizados e da presenca de outros fatores de risco, a gestante
pode precisar ser acompanhada no Pré-Natal de Alto Risco (PNAR).
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Como ter acesso pelo SUS no Distrito Federal?

Se vocé descobriu que esta gravida, procure sua Unidade Basica de
Saude (UBS) o mais cedo possivel, de preferéncia ainda nos primeiros
meses da gestacao.

A UBS é a principal porta de entrada para o pré-natal na rede publica
do Distrito Federal.

Durante a avaliacao, a equipe ird conhecer seu historico de saude, solicitar
exames e identificar se existe necessidade de acompanhamento especializado.

Quando indicado, a propria equipe de saude solicita, pelo sistema de regulacao
do Distrito Federal, o encaminhamento para o Pré-Natal de Alto Risco.

Tenho lapus. Por que preciso de um cuidado especial?

Algumas situacdes podem aumentar os riscos durante a gestacado, como:

e Lupus em atividade;

e Historico de nefrite lupica;

e Pressao alta ou doenca renal;

e Presenca de anticorpos antifosfolipides ou sindrome antifosfolipide;
e Historico de trombose;

e Presenca de anticorpos anti-Ro/SSA ou anti-La/SSB;

e Uso de determinados medicamentos;

e Historico de complicacdes em gestacoes anteriores.

Isso nao significa que haverd uma complicacao. Significa apenas que amaeeo
bebé precisam ser acompanhados mais de perto.

Quem acompanha a gestacio?

O ideal é que exista uma parceria entre o obstetra do pré-natal de alto risco
e o reumatologista.

Dependendo de cada caso, outros profissionais também podem participar do
acompanhamento, como especialistas em Medicina Fetal, Nefrologia,
Cardiologia ou Hematologia.

Durante a gestacao, podem ser necessarios exames mais frequentes para
acompanhar a atividade do Iupus, a funcao dos rins, a pressao arterial e o
desenvolvimento do bebé.

Onde sera realizado meu acompanhamento?

O local do acompanhamento e a maternidade de referéncia sdo definidos pela
rede da Secretaria de Saude do Distrito Federal, considerando o local de
residéncia, a condicao clinica da gestante e a complexidade necessaria.
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Por isso, vocé nao precisa escolher ou procurar diretamente uma
maternidade de alto risco. A equipe da UBS e o sistema de regulacao irao
orientar o servico de referéncia adequado para o seu caso.

Q UMA DICA IMPORTANTE
Leve para as consultas:
Sua Caderneta da Gestante;
Relacao de todos os medicamentos utilizados;
Exames recentes;
Relatorios do seu reumatologista;

Informacodes sobre internacdes, tromboses ou
problemas renais anteriores.

E continue realizando o acompanhamento com seu reumatologista
durante toda a gestacao.

[l LEMBRE-SE

No Distrito Federal, se vocé utiliza o SUS, comece procurando sua UBS
de referéncia. A equipe ira organizar o pré-natal e, quando necessario,
encaminha-la para o acompanhamento de alto risco.
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CAPITULO 6

Como conseguir
uma consulta com
o reumatologista
no Distrito Federal?

Se vocé tem sintomas que podem indicar uma doenca
reumatica ou recebeu o diagndstico de ltipus e precisa de
acompanhamento especializado, o SUS do

Distrito Federal oferece atendimento

com reumatologista.
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Por onde comecar?

O primeiro passo é procurar a Unidade Basica de Saude (UBS)
de referéncia da sua residéncia.

Na UBS, vocé serd avaliado pela equipe de saude. Quando houver indicacao de
acompanhamento com a Reumatologia, o profissional fara o encaminhamento
para a consulta especializada.

Vocé nao precisa procurar diretamente um hospital ou uma Policlinica para
tentar marcar a primeira consulta.

Como a consulta é marcada?

Depois do encaminhamento, a propria equipe da UBS insere a solicitacao no
sistema de regulacao da Secretaria de Saude do Distrito Federal.

A regulacao avalia a solicitacao e a prioridade clinica do paciente.

Quando a consulta for disponibilizada, o paciente sera informado sobre:

Local da consulta Data Horario

Por isso, € muito importante manter telefone e dados pessoais atualizados no
cadastro do SUS.

Quem estd mais doente tem prioridade?
As solicitacoes de consultas especializadas passam por classificacao de risco
e critérios clinicos.

Isso significa que a ordem de atendimento ndo depende apenas da data em
que o pedido foi realizado. Situacdes consideradas mais graves ou urgentes
podem receber maior prioridade.

Por isso, é importante contar ao profissional da UBS todos os sintomas e
apresentar os exames e relatérios médicos que vocé ja possui.
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O que levar para a consulta?
No dia da consulta com o reumatologista, procure levar:

Documento de identificacao;

Cartao do SUS;

Encaminhamento, quando disponivel;
Exames de sangue e urina recentes;
Exames de imagem;

Relatorios médicos anteriores;

Lista dos medicamentos que utiliza;

Receitas e documentos relacionados a internacdes anteriores.

Se vocé ja recebeu diagndstico de IUupus em outro servico, leve os documentos
que comprovem seu historico e os tratamentos ja realizados.

Onde sdo realizadas as consultas?
A Reumatologia faz parte da Atengao Especializada do SUS-DF.

O atendimento pode ocorrer em Policlinicas e outros servicos especializados
da rede, conforme a regiao de saude, a necessidade do paciente e a
organizacao da regulacgao.

O paciente sera informado sobre o local no momento do agendamento.

Como descobrir qual é a minha UBS?

A Secretaria de Saude possui o Busca Saude UBS.

Descubra qual é a sua UBS de referéncia

Aponte a camera do celular para o QR Code e
consulte a unidade responsavel pelo seu endereco.
Basta informar seu endereco ou CEP para descobrir
qual Unidade Basica de Saude é responsavel

pela sua regiao.

info.saude.df.gov.br/busca-saude-ubs
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E se eu estiver piorando
enquanto aguardo?

Se surgirem sintomas novos ou houver piora importante, hao espere
simplesmente pela consulta com o especialista.

Retorne a UBS para uma nova avaliacao. A equipe podera reavaliar sua
condicao e a prioridade do encaminhamento.

Em situagdes de urgéncia ou emergéncia, procure o servigo
de atendimento adequado.

[l LEMBRE-SE

Para conseguir atendimento com o reumatologista pelo SUS no
Distrito Federal, o caminho geralmente é:

Sua residéncia UBS de referéncia Avaliacao
Encaminhamento para a regulacao Consulta com Reumatologia
Nao deixe de procurar atendimento por nao saber diretamente onde

existe um reumatologista. Comece pela sua UBS. A equipe ira orientar o
caminho dentro da rede.
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CAPiTULO 7

O que ¢ a Farmacia
de Alto Custo?

A Farmadcia de Alto Custo, também chamada de
Componente Especializado da Assisténcia
Farmacéutica (CEAF), é um servico do SUS que fornece
gratuitamente medicamentos utilizados no tratamento de
diversas doencas cronicas e condicdes que necessitam de
tratamentos especializados.
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Alguns medicamentos utilizados no tratamento das doencas
reumatoldgicas podem ser disponibilizados por esse servico.

O medicamento ser caro nao é o unico critério para recebé-lo. Cada
medicamento possui regras especificas estabelecidas pelo Ministério da Saude
ou pela Secretaria de Saude do Distrito Federal.

Quem pode receber?

Para receber um medicamento pela Farmacia de Alto Custo, é necessario
que o paciente apresente os critérios estabelecidos para aquela doenca e
para aquele tratamento.

Esses critérios podem incluir diagndstico, tratamentos ja realizados, exames
laboratoriais e outras informacoes clinicas.

Pacientes acompanhados tanto na rede publica quanto na rede privada
podem solicitar medicamentos, desde que preencham os critérios exigidos.

O que vou precisar?

Os documentos podem variar de acordo com o medicamento solicitado, mas
geralmente sdo necessarios:

LME - Laudo de Solicitagcao de Medicamentos, preenchido pelo médico;
Receita médica atualizada;

Relatorio médico;

Exames exigidos para aquele medicamento;

Documento de identificacao;

CPF;

Cartao do SUS;

Comprovante de residéncia.

Seu médico deve verificar quais exames e documentos especificos sao
necessarios para o medicamento solicitado.

Como comecar o processo
no Distrito Federal?

Para quem mora no Distrito Federal, o primeiro cadastro pode ser agendado
pelo Disque Saude 160 - opcao 3. Quem mora no Entorno pode utilizar o
telefone 0800 644 0160.

O atendimento sera direcionado para uma das unidades da Farmacia de
Alto Custo de acordo com o endereco do paciente. No Distrito Federal, existem
unidades de referéncia na Asa Sul, Ceilandia e Gama.
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CEAF Digital

Alguns servigos também podem ser acessados pela CEAF Digital, facilitando o
acompanhamento e o0 acesso aos medicamentos do Componente Especializado
da Assisténcia Farmacéutica.

Para facilitar, disponibilizamos abaixo um QR Code para acesso rapido a
plataforma e as orientagdes da CEAF Digital.

Acesse a CEAF Digital
Aponte a camera do seu celular para o
QR Code e acesse.

ceafdigital.saude.df.gov.br

/A IMPORTANTE

Tenha em maos seus documentos pessoais, Cartao Nacional de
Saude (CNS), receita médica e os documentos e exames solicitados
para o medicamento.

Unidades da Farmacia de Alto Custo no DF

O Distrito Federal possui trés unidades do Componente Especializado da
Assisténcia Farmacéutica (CEAF), conhecido como Farmacia de Alto Custo.

UNIDADE ENDEREGCO TELEFONE WHATSAPP

Asa Sul Estacdo 102 Sul do (61) 3449-4272  (61) 99358-0060
Metrd, Subsolo — Ala
Comercial, Asa Sul

Ceilandia EQNM 18/20, Blocos Ae C — (61) 3449-4276  (61) 99166-4579
Praca do Cidadao, Ceilandia

Gama Praca 1, s/n — Setor (61) 3449-4280 (61) 99124-1043
Leste, Gama
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https://ceafdigital.saude.df.gov.br/
https://ceafdigital.saude.df.gov.br/
tel:+556134494272
tel:+5561993580060
tel:+556134494276
tel:+5561991664579
tel:+556134494280
tel:+5561991241043

Horario de funcionamento

SEGUNDA A SEXTA-FEIRA 7h és ’|9h
SABADOS 7h as 12h

A distribuicao de senhas ocorre até 18h durante a semana e até 11h
aos sabados, podendo ser encerrada antes conforme a capacidade de
atendimento da unidade.

/A IMPORTANTE

O primeiro cadastro e alguns atendimentos farmacéuticos necessitam de
agendamento. A unidade responsavel pelo paciente depende da sua
regiao de residéncia.

O que acontece depois que
entrego os documentos?

Depois do cadastro, a documentacao passa por uma avaliacao técnica da
Secretaria de Saude.

A equipe verifica se o paciente apresenta os critérios necessarios para
receber aquele medicamento.

Se estiver tudo correto e a solicitacao for autorizada, o paciente sera informado
sobre a liberacao e orientado sobre a retirada.

Se estiver faltando algum documento ou exame, a equipe podera solicitar a
complementacao das informacodes.

Preciso renovar?
Sim. O acompanhamento nao termina quando o medicamento é liberado.

O processo precisa ser renovado periodicamente para que o tratamento
continue sendo fornecido. No DF, a renovacao do processo ocorre, em regra,
a cada seis meses, com apresentacao de nova documentacao, em geral
atualizacao da LME e receita atualizada.

Por isso, nao deixe a renovacao para a ultima hora.
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Como saber se meu
medicamento estd disponivel?

A Secretaria de Saude do Distrito Federal disponibiliza uma consulta on-line do
estoque das Farmacias de Alto Custo.

Consulte o estoque antes de sair de casa
Aponte a camera do celular para o

QR Code e consulte o estoque. Antes de se
deslocar até a unidade, vale consultar se o
medicamento esta disponivel.

info.saude.df.gov.br/saude-do-cidadao/
painel-infosaude-farmacias-de-alto-custo

Posso receber o medicamento em casa?

O Distrito Federal também possui servico de entrega domiciliar de
medicamentos da Farmacia de Alto Custo para pacientes cadastrados.

Apos a liberacao do tratamento, pergunte a equipe da farmacia se o seu
medicamento pode ser incluido nessa modalidade.

E se meu medicamento for negado?

Uma negativa nao significa necessariamente que vocé nao tenha
direito ao tratamento.

Primeiro, procure saber o motivo: pode estar faltando um exame, documento,
relatorio ou algum dos critérios exigidos pelo protocolo.

Converse com seu reumatologista para avaliar a situacao e verificar se é
possivel complementar a documentacao ou solicitar uma alternativa de
tratamento disponivel pelo SUS.

Q UMA DICA IMPORTANTE

Guarde seus relatorios, receitas e exames e fique atento as
datas de renovacao.

Se tiver dificuldade para entender o processo, peca ajuda a equipe de
saude ou ao farmacéutico da unidade.

O acesso correto aos medicamentos e a continuidade do tratamento sao
partes fundamentais do cuidado com o lupus.
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CAPITULO 8

Conheca seus
direitos e deveres

Receber o diagndstico de lapus pode trazer muitas davidas.
Além de conhecer a doenca e o tratamento, € importante
saber que toda pessoa tem direitos quando utiliza os
servicos de saude, seja no SUS ou na rede privada.
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Ter lupus também envolve responsabilidades: cuidar da propria
saude e participar ativamente do tratamento fazem diferenca no
controle da doenca.

Quais sdo os meus direitos?
A pessoa com lupus tem direito a:

e Acesso ao SUS, incluindo consultas, exames, tratamento e
acompanhamento de acordo com sua necessidade;

e Acesso aos medicamentos disponibilizados pelo SUS, desde que
preenchidos os critérios estabelecidos para cada tratamento;

e Acesso a vacinacao pelo SUS e, quando houver indicacao, aos
imunobioldgicos especiais do CRIE;

e Receber atendimento dignho, respeitoso e sem discriminacao;

e Receber informacdes claras sobre seu diagndstico, exames, medicamentos,
riscos, beneficios e alternativas de tratamento;

e Ter acesso ao seu prontuario, exames e informacoes de saude;
e Ter sua privacidade e o sigilo de suas informacoes de saude preservados;

e Participar das decisdes sobre seu tratamento e receber explicacoes
antes de procedimentos;

e Ter continuidade do acompanhamento e encaminhamento para outros
especialistas quando houver indicagao.

Existe Passe Livre no Distrito Federal?

O Distrito Federal possui Passe Livre para pessoas que preencham os
critérios estabelecidos pela legislacao, incluindo situagdes relacionadas a
deficiéncia e determinadas patologias crénicas em tratamento continuado.

/A MAS ATENCAO

Ter diagndstico de lupus, isoladamente, nao significa receber
automaticamente o Passe Livre.

E necessario verificar os critérios vigentes e realizar a avaliacdo e o
cadastro exigidos pelo Governo do Distrito Federal.
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Quem tem lapus é considerado
pessoa com deficiéncia?

Nao automaticamente.

Algumas pessoas apresentam complicacdes ou limitacdes importantes
causadas pela doenca e podem, dependendo do caso, preencher os critérios
legais para reconhecimento como pessoa com deficiéncia.

Essa avaliacao considera o impacto e as limitacées provocadas pela
condicao, e nao apenas o nome do diagndstico.

E os beneficios do INSS?

Ter lUpus também nao significa receber automaticamente aposentadoria ou
beneficio por incapacidade.

Quando a doenca impede temporaria ou permanentemente o exercicio do
trabalho, o paciente pode solicitar avaliacao pelo INSS para verificar se
preenche os requisitos para algum beneficio previdenciario.

Cada situacao é analisada individualmente.

Quais sido os meus deveres?
O paciente também ¢é parte fundamental do tratamento.

Procure:

e Tomar os medicamentos conforme orientacao médica;
e Nao interromper ou modificar o tratamento por conta prépria;
e Comparecer as consultas e realizar os exames de acompanhamento;

e Informar a equipe sobre outros medicamentos, alergias, efeitos adversos,
internacdes e mudancas importantes na saude;

e Manter sua carteira de vacinacao atualizada;

e |evar receitas, relatorios e documentos necessarios para
renovacgao dos medicamentos;

e Informar corretamente seus dados e seu histérico de saude;
e Utilizar os servicos do SUS de forma responsavel e respeitosa;

e Avisar quando nao puder comparecer a uma consulta ou procedimento,
sempre que o servigo permitir, para que a vaga possa ser disponibilizada
para outra pessoa.
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Organize seus documentos

Uma dica é manter uma pasta fisica ou digital com:
Relatorios médicos Receitas Exames
Carteira de vacinacao
Documentos da Farmacia de Alto Custo

Registros de internagées

Isso pode facilitar muito o acompanhamento e 0 acesso aos
servicos de saude.
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CAPITULO 9

Meu direito a saude
nao foi atendido.
Onde buscar ajuda no DF?

Estd com dificuldade para conseguir uma consulta,
exame, medicamento ou tratamento pelo SUS? Vocé nio
precisa ficar sem orientacio. No Distrito Federal existem
canais gratuitos para registrar o problema e, quando
necessario, buscar ajuda para garantir o acesso a saude.
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Primeiro: tente resolver
diretamente com o servico de saude

Procure inicialmente a UBS, hospital, ambulatério, farmacia ou
servico responsavel pelo seu atendimento.

Pergunte o motivo da dificuldade e, quando houver uma negativa, solicite que
ela seja registrada ou fornecida por escrito, sempre que possivel.

Guarde protocolos, receitas, relatérios médicos, exames e documentos
relacionados ao pedido.

® )

Precisa de informacdes sobre
a rede de saude? Ligue 160

O Disque Saude 160 é um canal da Secretaria de Saude do
Distrito Federal para informacdes e orientacdes sobre os
servicos de saude.

Ele pode ajudar, por exemplo, com informacdes relacionadas a
rede publica e a servicos como a Farmacia de Alto Custo.

Telefone: 160

Quer fazer uma reclamaciao?
Utilize a Ouvidoria

Se vocé nao conseguiu resolver o problema diretamente com o
servico, pode registrar uma manifestacao na Ouvidoria do
Governo do Distrito Federal.

E possivel registrar reclamacdes, denuncias, solicitacées,
sugestdes e outras manifestacoes.

Telefone: 162 - ligacao gratuita

Também é possivel registrar e acompanhar sua manifestagcao
pela internet no Participa DF.

/A IMPORTANTE

Guarde o numero do protocolo. Ele € importante para acompanhar
a resposta e também pode ajudar caso seja necessario procurar
outros 6rgaos posteriormente.
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Precisa de orientacio
L[]8  ouassisténcia juridica?

Se o problema nao for resolvido administrativamente e envolver
a necessidade de garantir acesso a medicamento, exame,
consulta, cirurgia, internacao ou outro tratamento, vocé pode
procurar a Defensoria Publica do Distrito Federal - DPDF.

A Defensoria presta assisténcia juridica gratuita as pessoas que
preencham os critérios para atendimento e possui o Nucleo de
Assisténcia Juridica de Defesa da Saude.

Defensoria Publica do Distrito Federal - DPDF

DISQUE DEFENSORIA 129
WHATSAPP OFICIAL  (61) 98100-7200

Também existe atendimento inicial pelo WhatsApp oficial.

Antes de procurar atendimento, organize seus documentos. Leve,
sempre que possivel:

Documento de identificacao e CPF;

Cartao do SUS;

Comprovante de residéncia;

Relatorio médico atualizado;

Receita médica;

Exames;

Comprovante ou documento da negativa;

Protocolos de atendimento e da Ouvidoria;

Outros documentos relacionados ao tratamento solicitado.

Quanto mais completo estiver o relatério médico, mais facil sera compreender
qual tratamento é necessario, por que ele foi indicado e quais podem ser as
consequéncias da demora ou da falta do tratamento.
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Existem outras formas de
assisténcia juridica gratuita?
Sim.

Associacoes de pacientes também podem ajudar com acolhimento,
informacao e orientacao sobre os caminhos disponiveis, mas é importante
verificar quais servicos juridicos cada organizacao efetivamente oferece.

Q NAO CONSEGUIU SEU MEDICAMENTO OU TRATAMENTO? ORGANIZE-SE

Antes de buscar ajuda, faca uma pequena pasta com:
Relatério médico Receita Exames Negativa

Protocolos Documentos pessoais

Nao jogue fora documentos de negativas e anote datas, locais de
atendimento e nimeros de protocolo.

Essas informacdes podem ser muito importantes para demonstrar o que
ja foi solicitado e quais dificuldades vocé encontrou.
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CAPITULO 10

ANPLupus:
uma rede de apoio
para quem vive com lupus

Receber o diagndstico de lipus pode trazer duvidas que
vao muito além do tratamento médico. Dificuldades para
conseguir medicamentos, duvidas sobre direitos, impacto
emocional da doenca e até dificuldades financeiras podem
fazer parte da realidade de algumas familias.
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A ANPLupus - Associacio Nacional das
Pessoas com Lupus de Integracio Social e

\ Desenvolvimento Humano - é uma
associacdo com sede em Brasilia que

\ trabalha para acolher, informar, orientar e
fortalecer pessoas que vivem com lapus e

seus familiares.

Como a ANPLupus pode ajudar?

A associacao oferece e organiza diferentes formas de apoio aos
pacientes, entre elas:

e Acolhimento e grupos de apoio, um espago para conversar,
compartilhar experiéncias e fortalecer os lacos entre pessoas com lupus
e seus familiares;

e Orientacao e encaminhamento juridico, com acesso a profissionais
voluntarios, incluindo advogados, para auxiliar pacientes na compreensao e
defesa de seus direitos;

e Apoio psicologico, com orientagao e encaminhamento para psicologos
voluntarios, de acordo com a disponibilidade da associacao;

e Acoes de assisténcia social, incluindo apoio com cestas basicas para
pacientes e familias em situacao de vulnerabilidade, conforme critérios,
campanhas e disponibilidade da instituicao;

e Orientacao sobre acesso a saude e aos servicos disponiveis para
pessoas com lupus;

e Educacao em saude, com informacodes para ajudar o paciente a
compreender melhor a doencga e seu tratamento;

e Encontros, grupos e atividades que promovem a troca de experiéncias entre
pacientes e familiares;

e Campanhas de conscientizacao sobre o lUpus, incluindo atividades
relacionadas ao Maio Roxo;

e Atuacao na defesa dos direitos das pessoas com lupus e no fortalecimento
de politicas publicas.

Estd com dificuldade para conseguir
um medicamento ou tratamento?

Uma das funcdes da associacao é ajudar o paciente a entender seus direitos e
encontrar os caminhos adequados.

A ANPLUpus conta com uma rede de profissionais voluntarios, incluindo
advogados, que pode orientar os pacientes de acordo com cada situacao.
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Se vocé recebeu uma negativa de medicamento, exame ou tratamento, guarde

o documento da negativa, além do relatério médico, receita, exames e
protocolos de atendimento.

Esses documentos podem ser importantes para receber
uma orientacao adequada.

Cuidar da saude emocional
também é importante

Conviver com uma doenca crénica pode afetar diferentes aspectos da vida.

Medo, inseguranca, dificuldades familiares e mudancas provocadas pela

doenca podem gerar sofrimento emocional.

Por isso, a ANPLUpus também promove acolhimento emocional e

encaminhamento para profissionais voluntarios, incluindo psicélogos, além

dos grupos de apoio e espacos de troca entre pacientes.

Pedir ajuda também faz parte do tratamento.

E se a familia estiver passando
por dificuldades financeiras?

A associacao também desenvolve acoes sociais de apoio a pacientes
em situacao de vulnerabilidade, que podem incluir a distribuigao
de cestas basicas.

Esses beneficios dependem dos critérios, campanhas, recursos e
disponibilidade da associacao. Por isso, o paciente deve entrar em
contato diretamente com a ANPLUpus para saber quais acdes estao
disponiveis naquele momento.

ANPLUPUS: UMA REDE DE APOIO PARA QUEM VIVE COM LUPUS
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Por que participar de
um grupo de pacientes?

Conversar com outras pessoas que vivem situagdes semelhantes
pode ajudar a:

e Compartilhar experiéncias;

e Conhecer seus direitos;

e Encontrar informacodes confiaveis;

e Sentir-se acolhido;

e Conhecer servicos e recursos disponiveis;

e Fortalecer a rede de apoio do paciente e da familia.

O grupo de pacientes nao substitui o acompanhamento médico, mas pode ser
um importante complemento para quem vive com uma doenga cronica.

Como entrar em contato
com a ANPLupus?

ANPLupus - Associacao Nacional das Pessoas com
Lupus de Integracao Social e Desenvolvimento Humano

SEDE Centro Comercial, Bloco D20, salas 223/224 -
Cruzeiro Velho, Brasilia/DF — CEP 70640-543

TELEFONE / WHATSAPP (61) 99380-9616
E-MAIL contato@anplupus.org.br

SITE anplupus.org.br

Siga a ANPLupus no Instagram

Aponte a camera do celular para o QR Code
e acompanhe as acdes, campanhas e
encontros da associacao.

@anplupus

Entre em contato com a associacao para saber como participar dos grupos e
quais atendimentos, projetos e acdes sociais estao disponiveis.
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CAPIiTULO 1M

AMAVI Raras:
uma rede de apoio
no Distrito Federal

Conviver com uma doenga crdnica ndo envolve apenas
consultas e medicamentos. Muitas vezes surgem duvidas
sobre direitos, acesso aos servicos de saude, beneficios,
inclusio social e onde procurar ajuda.
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A No Distrito Federal, uma das institui¢des que
oo atua nesse acolhimento é a AMAVI Raras -
AMAVIRARAS Associacio MariaVitoria de Doencas
Raras e Cronicas.

A AMAVI é uma instituicao sem fins lucrativos, criada em Brasilia, que atua no
acolhimento e na orientacao de pacientes e familiares de pessoas com
doencas raras e crdnicas.

Seu trabalho busca aproximar pacientes, familias, profissionais de saude,
poder publico e sociedade, além de contribuir para a discussao e defesa dos
direitos dessas pessoas.

Como a AMAVI pode ajudar?

Entre as principais atividades desenvolvidas pela associacao estao:

e Acolhimento e orientacao de pacientes e familiares que convivem com
doencas raras e cronicas;

e QOrientacao sobre direitos e inclusao social;

e |nformacao sobre politicas publicas e servicos destinados aos pacientes;

e Apoio na busca pelos caminhos adequados dentro das redes de
salde e assisténcia;

e Realizacao de acoes educativas, encontros, campanhas e
eventos de conscientizacao;

e Integracao entre pacientes, familiares, associa¢does, profissionais de saude e
outros setores da sociedade;

e Mobilizacao e participacao na discussao de politicas publicas relacionadas
as doencas raras e cronicas;

e Cadastro de pacientes para participacao nas acdes e atividades
promovidas pela associacao.

E quando existe dificuldade
para conseguir um tratamento?

A AMAVI pode ser uma importante fonte de acolhimento e orientagcao sobre
direitos e sobre os caminhos disponiveis.

Se vocé esta enfrentando dificuldade para conseguir um medicamento, exame
ou tratamento, a associacao pode ajudar a compreender quais servicos e
instituicées podem ser procurados.
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Posso me cadastrar?
Sim. A AMAVI disponibiliza cadastro para pacientes.

Ao se cadastrar, o paciente pode receber a carteirinha de paciente da
associacao e acompanhar informacdes sobre politicas, projetos e eventos
relacionados a comunidade atendida.

Onde encontrar a AMAVI Raras?

A sede funciona no Espaco Mundo Raro, na Asa Sul, em Brasilia.

AMAVI Raras - Associacao MariaVitoria de Doencas Raras e Cronicas

ENDERECO SHCS EQ 106/107, Lote B — Asa Sul, Brasilia/DF
CONTATO / WHATSAPP (61) 98201-3885

E-MAIL laudaamavi@gmail.com

SITE amaviraras.org

Os dias e horarios de atendimento podem sofrer alteracdes. Antes de
comparecer, entre em contato com a associacao ou consulte o site oficial.

Saiba mais e faca seu cadastro

No site da AMAVI Raras vocé encontra informacdes sobre a associacao,
projetos, eventos e o cadastro de pacientes.

Acesse o site Siga a AMAVI
da AMAVI Raras E E Raras no Instagram
Aponte a camera do o Aponte a camera do
celular para o QR Code " celular para o QR Code
e acesse O site. E - e acompanhe os
amaviraras.org projetos, eventos e

campanhas

da associagao.

@amaviraras

[l INFORMAGCAO TAMBEM E UMA FORMA DE CUIDADO

Conhecer associacdes e redes de apoio pode ajudar o paciente e sua
familia a compreender melhor seus direitos, encontrar orientacao e
perceber que nao precisam enfrentar sozinhos todas as dificuldades
relacionadas a doenca.
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ANTES DE FECHAR

Por que a borboleta?

A HISTORIA

A palavra “lupus” vem do latim e significa
“lobo". O nome surgiu na Idade Média, quando
0s médicos comparavam as lesdes da pele as
marcas deixadas pela mordida de um lobo.

No século XIX, a medicina passou a descrever
com mais precisao a manifestacao mais
conhecida da doenca: uma vermelhidao que
atravessa as bochechas e o nariz, desenhando
no rosto o formato de uma borboleta de asas
abertas. Até hoje ela é chamada de "asa de
borboleta” (ou eritema malar).

Com o tempo, a borboleta deixou de ser apenas
o0 nome de um sintoma e virou o simbolo
mundial da luta contra o lupus, ao lado da cor
roxa, que marca o Maio Roxo e o Dia Mundial do
Lupus, celebrado em 10 de maio.

UMA PALAVRA DA AUTORA

Eu escolhi a borboleta para esta
cartilha por dois motivos. O primeiro é
o 6bvio: é o sinal que aprendemos

a reconhecer no rosto de tantas
pacientes. O segundo € o que

importa de verdade.

A borboleta ndo nasce borboleta. Ela
passa por uma transformacio que
ninguém vé de fora, e sai dela mais
leve do que entrou. E assim que eu
penso o caminho de quem recebe o
diagndstico de lipus: um periodo de
mudancas, de aprender a se
conhecer de novo, de descobrir
limites e também forcas que nio
sabia que tinha.

Que este simbolo, que por tanto tempo
marcou a doencga, passe a marcar
também a sua leveza. O ltipus faz
parte da sua histdria, mas nio define
quem voce é.

Dra. Paula Cristina Montina

Médica Reumatologista
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“O lupus faz parte da sua histdria,
mas nio define quem vocé é.”
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