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BR®ikI'O DE LEI N° 18/2024

INCLUI NO CALENDARIO OFICIAL DE
EVENTOS DO MUNICIPIO O DIA DE
COMBATE A “SINDROME DE SJOGREN”,
CONFORME ESPECIFICA E DA OUTRAS
PROVIDENCIAS.

Apresentamos a consideracio da Casa o seguinte:

Art. 1°. Fica incluido no calendario oficial de eventos do municipio de Ribeirdo
Preto o dia de combate a "Sindrome de Sjogren", a ser realizado e celebrado anualmente no més de
marco.

Art. 2° Podera o Executivo municipal regulamentar a presente Lei, no que se fizer
necessario.

Art. 3° A presente Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Sala das Sessoes, em 06 de fevereiro de 2024.

PAULO MODAS
Vereador - UNIAO
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JUSTIFICATIVA

A presente proposicdo objetiva difundir e orientar a populacdio em relacdo a
Sindrome de Sjogren-Larsson ¢ uma rara doenga autossdmica recessiva que foi descoberta na Suécia
em 1957. Essa sindrome ¢ classicamente caracterizada por ictiose congénita, desenvolvimento de
paraplegia ou tetraplegia e retardo mental. A doenca apresenta uma heranca genética autossdmica
recessiva com penetragdo varidvel do gene. Caracteriza-se por um erro inato no metabolismo dos
lipidios devido a deficiéncia da enzima aldeido graxo desidrogenase, desencadeado por um déficit na
oxidacdo da cadeia longa dos acidos graxos, e gerando depdsito de metabolitos lipidicos nos tecidos.

O objetivo desse estudo visa revisar a respeito da Sindrome de Sjogren-Larsson, a
fim de tronar a doenca mais conhecida no meio médico e, desta forma, auxiliar na identifica¢do do
diagnostico e do tratamento, a fim de aumentar a qualidade de vida dos portadores dessa rara
sindrome.

A SSL foi descrita em 1957 por Sjogren e Larsson a partir do estudo em 28 pacientes
que apresentavam a triade: ictiose congénita, desenvolvimento de paraplegia ou tetraplegia e retardo
mental. A enfermidade, embora rara, apareceu no Brasil ha 40 anos e sua maior prevaléncia pode ser
observada na Suécia (com a propor¢do de um para 100.000 individuos), onde foram registradas as
primeiras ocorréncias. A doenga pode ter entrado no Brasil com a imigragdo europeia ocorrida no
século XVI, uma vez que a mutagdo especifica nos casos brasileiros se assemelha geneticamente com
os registros de pacientes espanhdis.

O diagnostico da SSL nado ¢ simples e depende de um conjunto de avaliagdes de
profissionais geneticistas, neurologistas e dermatologistas. E feito pela presenca da triade cléssica:
ictiose congénita, desenvolvimento de paraplegia ou tetraplegia e retardo menta, ¢ também pela
alteracao em fundo de olho.

A confirmagdo diagndstica ocorre por andlise enzimadtica: através da demonstracao
da deficiéncia da enzima aldeido graxo desidrogenase (FALDH) ou do complexo oxidoredutase em
cultura de fibroblastos em bidpsias de pele, podendo ser confirmada por identificagio de mutacdes
conhecidas pela polimerase especifica do alelo. Apenas metade dos pacientes com doenca cutinea e
sintomas neuroldgicos semelhantes a Sindrome de Sjogren-Larsson apresentam deficiéncia de aldeido

graxo desidrogenase.
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A identifica¢do de excre¢do urinaria anormal do leucotrieno B4 e seus metabolitos
também sdo utilizados.

Atualmente as opgOes terapéuticas para SSL estdo limitadas ao tratamento
sintomatico de manifestagdes cutaneas e neuroldgicas. Retindides orais e diversos tratamentos topicos,
como cremes contendo ureia, sao usados para as manifestacdoes cutdneas. A espasticidade ¢ tratada
com procedimentos cirdrgicos, injecdes de toxina botulinica e baclofeno oral ou intratecal. As
convulsdes sdo controladas com antiepiléticos.

Novas abordagens terapéuticas inovadoras e prospectivas para SSL estdo atualmente
em consideracdo e potencialmente ajudardo a aliviar o fardo dos sintomas graves dos pacientes
afetados. O tratamento cirtirgico das contraturas articulares pode ser necessario.

O tratamento das criangas acometidas deve ser multidisciplinar, com conselhos de
varios especialistas, incluindo neurologistas, dermatologicas, oftalmologias, cirurgides ortopédicos e
fisioterapeutas.

Dietas especiais podem ser experimentadas no comega da doenca, a fim de diminuir
a ingestao total de gordura e de 4cidos graxos n-3 e n-6. As lesdes presentes na pele devem ser tratadas
por hidratagdo abundante com banhos com emolientes e agentes queratoliticos. Certos tipos de ictiose
tiveram uma melhora significava apds tratamento por aplicacao topica de calcipotriol, o analogo da
vitamina D.

Tendo em vista o papel do metabolismo defeituoso do leucotrieno B4 na Sindrome
de Sjogren-Larsson, ensaios terapéuticos com zileuton, um inibidor da 5-lipoxigenase, pode ser
necessario, principalmente se o prurido for grave.

A terapia genética pode também ser viavel, uma vez que ja foi demonstrado que o
uso de células de hamster, vetores de virus adenoassociados, pode atingir tecidos relevantes, sendo
capaz de restaurar a gordura da deficiéncia de aldeido desidrogenase.

Portanto, ap6s o devido conhecimento dado aos nobres vereadores e veredoras,

debatido e discutido, pego o voto favoravel a presente matéria.

Sala das Sessoes, em 06 de fevereiro de 2024.

Para validar o documento, leia o codigo QR ou acesse https://publico.camararibeiraopreto.sp.gov.br/conferir_assinatura e informe o codigo 0369-B242-3B6E-6209.
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HC trata 300 pacientes com Sjogren

Em média, a doenga demora seis anos para ser

A doenga de Sjogren é uma
afecgdo reumadtica cronica, de
natureza autoimune, que aco-
mete principalmente as mu-
Iheres em idade de menopausa
causando secura na pele, nos
olhos, na boca, nas vias aéreas
e na regido genital. A depender
da gravidade e da demora no
reconhecimento diagndstico,
pode acarretar danos oculares,
perdas dentérias e prejuizos
sociais, sexuais e na qualidade
de vida. Além disso, a doenga
de Sjogren pode afetar 6rgaos
vitais e estar relacionada ao
maior risco de desenvolvimen-
to de linfoma.

Estima-se que haja no pais
cerca de meio milhdo de pes-
soas com a doenga e milhares
ainda sem diagndstico. Por
apresentarem sintomas que se
confundem com os de diversas
condigdes médicas, é provavel
que alguns pacientes estejam
em acompanhamento de outras
especialidades sem o devido re-
conhecimento da doenga. Isso é
motivo para o melhor esclareci-
mento e da grande importancia
do trabalho multidisciplinar e
multiprofissional.

No Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Ri-
beirdo Preto da Universidade

livro de

sobre sil

de Sio Paulo (HCEMRP-USP)
existem aproximadamente 300
pacientes portadores de doen-
ca de Sjogren em atendimento
regular, nos ambulatérios de
reumatologia e oftalmologia, e
estudantes de graduagio e pds-
-graduagdo pesquisando sobre
o assunto. O hospital também
¢ um dos centros integrantes
do Rebrass, o Registro Brasi-
leiro da Sindrome de Sjogren,
responsavel pela notificagio de
€asos NOvos.

Em média, a doenga de
Sjogren sofre um atraso entre
cinco e seis anos para seu re-
conhecimento. Os  sintomas
mais comuns sdo a fadiga, a
dor no corpo e a secura nos
olhos (causando vermelhidao,
sensagdo de areia nos olhos
e danos a cdrnea) e na boca
(resultando em cdries, perdas
dentarias, dificuldade para en-
golir e falar).

“Em outras vezes 0s sin-
tomas de secura ficam obs-
curecidos por manifestagoes
mais graves, como febre, ade-
nomegalia, artrite, lesdes de
pele, distarbios neuroldgicos
e de orgaos internos, como os
pulmdes e os rins. Curiosa-
mente, nesses casos mais gra-
ves o diagnostico é posposto

No Hospital das Clinicas existem aproximadamente 300
pacientes portadores de doenga de Sjogren em atendimento
regular: livro traz orientagdes (detalhe)

e o tratamento dificultado’,
afirma a reumatologista do
HCFMRP-USP, Fabiola Reis
Oliveira, uma das autoras do
livro “Doenga de Sjogren —
Abordagem multidisciplinar
para a pratica clinica”.

Livro
Langado pela editora Ma-
nole em dezembro de 2023,

“o livro é um compéndio com
as informagdes mais relevan-
tes sobre a doenga de Sjogren,
util para especialistas e demais
profissionais que lidam com
esses pacientes” Trata-se do
primeiro material completo
sobre o tema produzido em
lingua portuguesa.

“Hé capitulos dedicados as
melhores praticas de diagnos-

e ajuda médicos a identificarem a enfermidade
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tico, detalhes sobre exames
complementares e tratamen-
to. Também ha capitulos dedi-
cados a cada um dos 6rgéos e
sistemas acometidos, incluin-
do as ocorréncias obstétricas,
fetais, ginecoldgicas, enddcri-
nas, entre outras’, explica Fa-
biola. “Varios especialistas de
diversas dreas do nosso hos-
pital e de todo o Brasil foram

convidados a dar sua contri-
buigao’, acrescenta.

“A ciéncia trabalha para
um melhor entendimento
dessa doenga visando o de-
senvolvimento de tratamen-
tos mais eficientes e beneficios
para esses pacientes. Se conse-
guirmos fazer um diagnostico
mais precoce e formos asserti-
VOs no tratamento, 0 processo
inflamatério pode ser contro-
lado e regredir com o minimo
de sequelas”, diz.

“Entretanto, as interven-
¢des realizadas numa fase tar-
dia, quando j4 existe dano te-
cidual e perda da capacidade
funcional daquele o6rgio, s6
serd possivel retardar o avango
da doenga e aliviar sintomas.
Esse é o poder da educagdo na
area de satide e um de nossos
maiores objetivos com o livro”.

Os ambulatérios do Hos-
pital das Clinicas atendem aos
casos suspeitos enviados pe-
las unidades bésicas de saude
com regulagio da Central de
Regulagio de Oferta de Servi-
¢os de Saude (Cross), sistema
que referencia os pacientes
para o hospital, e aos pedidos
de interconsulta de diversas
especialidades afins e também
da odontologia.

Banco de Sangue abrira no carnaval

Campanha estimula a doago de
sangue neste periodo de carnaval
em que 0 GSH Banco de Sangue
de Ribeirao Preto funcionara
normalmente

Em uma campanha reche-
ada de humor que circula nas
redes sociais, 0 GSH Banco de
Sangue de Ribeirdo Preto anun-
cia que estara aberto no perio-
do de carnaval, em seu horario
normal de atendimento, de se-
gunda a sabado, das sete as 12
horas, na rua Quintino Bocai-
tva n° 975, Vila Seixas, exceto
nos dias 11 e 13 de fevereiro, em
que a unidade estard fechada.

Veiculando em seus canais
digitais a mensagem “No carna-

val, levante as mdos para curtir
e estenda o brago para salvar vi-
das’) a institui¢ao espera engajar
mais doadores nesta “folia do
bem pela vida” Segundo a ins-
tituigao, as doagdes de sangue
tendem a cair ainda mais neste
periodo.

Isso acontece em decorrén-
cia do feriado prolongado e dos
recessos no trabalho, em que
muitas pessoas viajam. Atual-
mente, 0s estoques sanguineos
enfrentam um déficit de 60%,
um estado considerado preo-
cupante para o atendimento as
demandas dos hospitais.

Neste caso, a dica é “doar
sangue antes de viajar e, para
aqueles que ficam na cidade,
pedimos que reservem um tem-
pinho para fazer a sua doagao’,

afirma Micheli Caligioni, capta-
dora de doadores do GSH Ban-
co de Sangue de Ribeirdo Preto.

“Pois o procedimento é rapi-
do, nio ddi, e ainda sobra tempo
para cair na folia com uma gra-
tificante sensagdo de bem-estar
por ter contribuido para salvar
até quatro vidas’, explica. Mais
informagoes no telefone (16)
3977-5900 ou WhatsApp (16)
99702-0830. Para doar, basta
comparecer a unidade, ou agen-
dar previamente.

De acordo com o Ministério
da Saude, apenas cerca de 1,8%
da populagio brasileira é doado-
ra. Ja a Organizagdo Mundial da
Saude (OMS) recomenda que
esse indice chegue a, no mini-
mo, 3%. Uma doagio pode sal-
var quatro vidas. A instituigio

atende doze hospitais na regiao.
A doagio de sangue proporcio-
na chance de vida e esperanga
a0s pacientes internados que ne-
cessitam de transfusdes.

Entre eles, 0s que tém ane-
mia falciforme, os que estdo em
tratamentos de cancer, além das
vitimas de acidentes de transito
e queimaduras, pacientes que
serdo submetidos a cirurgias de
médio e grande porte, como car-
diacas e transplantes.

Requisitos

Entre outros, um dos requi-
sitos bésicos para ser um doador
éter entre 16 e 69 anos desde que
a primeira doagdo seja realizada
até 0s 60 anos (menores de idade
precisam de autorizagio e pre-
senga dos pais no momento da

doagio). Para os menores (entre
16 e 18 anos), é necessério o con-
sentimento dos responséveis.

Entre 60 e 69 anos, a pessoa
s6 poderé doar se ja o tiver fei-
to antes dos 60 anos. Também
deve estar em boas condigdes
de satide, pesar no minimo 50
quilos e ndo ter feito uso de be-
bida alcodlica nas tltimas doze
horas. No dia da doagdo, é im-
prescindivel levar documento
de identidade com foto.

Documentos

Na hora da doagdo, deve
apresentar um documento ofi-
cial com foto — Registro Geral
(RG, a cédula de identidade),
Carteira Nacional de Habilita-
a0 (CNH) e etc. — em bom es-
tado de conservagao. Apds o al-

mogo ou ingestdo de alimentos
gordurosos, aguardar trés horas.
Nio é necessario estar em jejum.
Uma tnica doagao de sangue
pode salvar até quatro vidas. A
falta de sangue pode suspender
cirurgias nos hospitais da regiao.

Os potenciais doadores com
diagnostico ou suspeita de co-
vid-19 e que apresentaram sinto-
mas da doenga, mesmo nos casos
leves ou moderados, s6 poderdo
doar sangue depois de um peri-
odo de dez dias apos recuperagio
da doenga. Antes, eram 14 dias.
Também serdo  consideradas
inaptas as pessoas que apresen-
tarem teste diagndstico positivo
para Sars-CoV-2, mesmo que
sejam assintomdticas. O periodo
de proibigio ¢ de dez dias apds a
data da coleta do exame.

Ataques de escorpioes
batem recorde em SP

O Estado de Sao Paulo re-
gistrou um recorde histdrico
de ataques de escorpides em
2023, com 49.381 casos, se-
gundo a Secretaria Estadual de
Saude. O ntimero de ocorrén-
cias é o mais alto desde 1988,
quando foi iniciada a estatisti-
ca, e 13% maior do que o re-
corde anterior, em 2022, quan-
do houve 43.817 casos. Em
relagio aos 6bitos, foram sete
em 2023 contra onze em 2022.

De acordo com a Secreta-
ria Estadual de Saude, hd 213
pontos com soro para o aten-
dimento dos acidentados com
escorpides. Em entrevista a
Radio Eldorado, o veterindrio
Thiago Chiariello, do Biotério
de Artrépodes do Instituto
Butantan, disse que o cresci-
mento urbano desordenado e
a falta de um maior cuidado
com o lixo estdo entre as cau-
sas que facilitam a proliferagao

de escorpides, que se alimen-
tam principalmente de baratas.

Segundo ele, é preciso ter
mais atengdo com as criangas,
que nem sempre sabem que
foram picadas por escorpides.
Os sintomas mais comuns da
picada sdo: sensagdo intensa de
ardéncia e dor no local, incha-
o, vermelhiddo e coceira na
regido atingida. Em casos mais
graves, a reagdo evolui para fe-
bre e, em simagf)es extremas,
choque anafilético. O contato
geralmente acontece quando a
Ppessoa pisa ou toca acidental-
mente no animal, gerando uma
reagao defensiva por parte dele.

Ribeirdo Preto encerrou o
ano passado com recorde ab-
soluto de ocorréncias envol-
vendo ataques de escorpido.
Pela primeira vez, o total su-
perou a barreira de dois mil
casos. Fechou o perfodo com
2.030 atendimentos, contra

Estado de Sao Paulo registrou um recorde histérico
de ataques de escorpides em 2023, com 49.381
casos, segundo a Secretaria Estadual de Saide

L cmk #*% %

1.808 de 2022, alta de 12,28%
€ 222 a mais. Desde 2012, a ci-
dade jd registrou 10.582 ocor-
réncias envolvendo escorpides,
duas por dia.

Mortes

Ribeirdo Preto fechou o
ano passado com duas mor-
tes por ataque de escorpido.
Um menino de seis anos
morreu em 19 de agosto, apos
ter sido picado por um escor-
pido dentro de seu quarto, na
cama, na Vila Carvalho, Zona
Norte da cidade.

Um més antes, em 19 de
julho, uma menina de qua-
tro anos morreu apos ataque
no Jardim Jandaia, na mesma
regido. Em doze anos, foram
constatados, em Ribeirdo Pre-
to, seis Obitos em decorréncia
de picadas de escorpido: um
em 2018, outro em 2020, dois
em 2021 e dois em 2023.

REDES SOCIAIS/REPRODUCAD

Coren define normas
para parto domiciliar

O Conselho Federal de
Enfermagem (Coren) estabe-
leceu normas para a atuagio
de enfermeiros obstétricos e
obstetriz - profissional respon-
sével pela assisténcia a mulher
da gestagdo ao puerpério — no
parto domiciliar planejado. A
resolugdo, publicada no Didrio
Oficial da Unio desta segun-
da-feira, 5 de fevereiro, além
de autorizar e orientar a parti-
cipagdo dos profissionais, esta-
belece os equipamentos neces-
sérios ao procedimento.

Entre as medidas, a resolu-
¢ao destaca o cardter privativo
de atuagdo desses profissionais
como representantes da equi-
pe de enfermagem no parto
domiciliar, além de reforgar a
necessidade de qualquer equi-
pe médica, ou ndo, contratada
para relizar o procedimento,
devera ter uma responsavel
técnica de enfermagem regis-
trada no Coren.

O documento foi baseado
nas orientagdes da assisténcia
a0 parto normal, estabelecidas
pela Organizagao Mundial da
Saude (OMS), a qual conside-
ra que a mulher “deve dar 4 luz
num local onde se sinta segura,
e no nivel mais periférico onde
a assisténcia adequada for vid-
vel e segura”

A atuagdo dos profissio-
nais também é ressaltada, uma
vez que “no Brasil, a redugao
da mortalidade materna estd
relacionada a ampliagio da
oferta da satde reprodutiva,
e uma assisténcia obstétrica

cal b

JAS/PIXABAY

Conselho Federal de Enfermagem (Coren) estabeleceu normas
para a atuagao de enfermeiros obstétricos e obstetrizes no parto

domiciliar planejado

qualificada e segura no campo
do parto e nascimento.”

Norma

Em norma técnica foram
atribuidas competéncias para
a assisténcia segura de enfer-
magem obstétrica para mulhe-
res e seus filhos atendidos em
domicilio, incluindo avaliagao
continua do risco obstétrico e
o acompanhamento em caso
de transferéncia do parto para
institui¢ao hospitalar.

O periodo de 45 dias de
acompanhamento do puer-
pério e a obrigatoriedade de
permanéncia no domicilio
foram estabelecidos em, no
minimo, trés horas apés a
realizagio do parto. O for-
necimento da Declaragdo de
Nascido Vivo é considerada
medida de assisténcia integral

no parto domiciliar, que pode
ser prestada por enfermeiros
obstétricos e obstetrizes.

Aos profissionais de enfer-
magem foram atribuidas a sis-
tematizagdo do procedimento,
a avaliagdo sobre a adequagdo
do domicilio e a organizagao
dos recursos necessarios. Tam-
bém foram autorizadas a pres-
cri¢ao de medicamentos, a so-
licitagdo de exames e a atuagdo
da coleta de sangue do cordao
umbilical e da placenta.

As normas trazem ainda
orientagdes administrativas aos
profissionais, como a neces-
sidade de pactuagio de um
contrato formal de prestagio
de servigo e um modelo de
termo de consentimento livre
e esclarecido para ser assina-
do pela cliente, na contrata-
¢do do servigo.

Para validar o documento, leia o codigo QR ou acesse https://publico.camararibeiraopreto.sp.gov.br/conferir_assinatura e informe o cddigo 0369-B242-3B6E-6209.
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1 - O que é Sindrome de
Sjogren?

A Sindrome de Sjogren ¢ uma doencga
cronica que ocorre por alteragdo do
funcionamento do sistema imunoldgico, o
qual ¢é responsavel pelas nossas defesas,
levando a inflama¢do. Esta inflamacgdo
acomete principalmente as glandulas
lacrimais e salivares, causando secura dos
olhos ¢ da boca. Além disso, pode haver
acometimento de outros Orgdos como as
articulagdes, a pele, os pulmdes, os rins e o
sistema nervoso, porém nem todos os
pacientes irdo apresentar estas manifestacdes
sistémicas.

2 - E uma doenca
frequente?

E uma doenga reumatica inflamatoria
ndo muito frequente; dois em cada mil
brasileiros podem ter a doenga.

3 - Por que uma pessoa
desenvolve a Sindrome
de Sjogren?

As causas ainda sdo pouco conhecidas.
Existe uma predisposicdo genética. Nas
pessoas predispostas, fatores ambientais como
infecgdes virais, além de alteragdes hormonais
e emocionais podem desencadear a doenga.

Pa.
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4 - Quem pode
desenvolver a doenga?

Mulheres sdo mais acometidas que os
homens, especialmente entre 40 e 60 anos,
porém a sindrome pode ocorrer em qualquer
idade.

Os pacientes com outras doengas
reumaticas como a artrite reumatoide e o lupus
eritematoso sistémico s8o propensos a
desenvolvé-la, sendo nestes casos denominada
de Sindrome de Sjogren secundaria.

5 - Qual a diferenca
entre Sindrome de
Sjogren primaria e
secundaria?

Quando a sindrome ocorre de forma
isolada, é chamada de Sindrome de Sj6gren
primaria, quando ocorre junto com outra
doenga autoimune sistémica, ¢ chamada de
Sindrome de Sjogren secundaria ou associada.

6 - Quais sao os
sintomas da Sindrome
de Sjogren?

Para validar o documento, leia o codigo QR ou acesse https://publico.camararibeiraopreto.sp.gov.br/conferir_assinatura e informe o cédigo 0:

PROJETO DE LEI N° 18/2024 - Protocolo n° 40506/2024 recebido em 06/02/2024 18:00:37 - Esta é uma copia do original assinado digitalme

Os principais sintomas observados sao
olhos secos e/ou boca seca. O olho seco pode
manifestar-se como uma sensa¢do de areia,
dor, queimagdo ou vermelhiddo. A boca seca
pode levar a dificuldade para mastigar e
engolir alimentos s6lidos como pao, biscoitos,
carnes, frutas e verduras, com necessidade
inclusive de ingestdo de liquidos para faciliEg

PareT

; :FE.,!"I

Pag. 13/28



a degluticdo. Os pacientes também podem
apresentar sintomas de secura na pele, nas vias
aéreas (muitas vezes causando tosse seca) e na
vagina (podendo causar dor no ato sexual).
Sensagdes de cansago, fadiga e manifestagdes
osteoarticulares, como dores ¢ inflamag¢des nas
articulagdes, sdo frequentes. Por vezes, pode
haver acometimento de outros orgdos e
sistemas como os pulmdes, rins, vasos
sanguineos, figado, pancreas, pele e sistema
nervoso.

7 - Todo paciente com
olhos e/ou boca seca
tem Sindrome de
Sjogren?

E importante frisar que os sintomas de
secura dos olhos e da boca sdo bastante
comuns e nem sempre vado representar a
presenca da doenga. Diversos medicamentos
(inclusive os usados para o tratamento de
pressao alta, depressdo, resfriados e alergias),
habitos como tabagismo e o alcoolismo,
infec¢des e outros problemas oculares e orais
podem causar esses mesmos sintomas. Sera
necessaria a avaliacdo médica para determinar
o diagndstico.

8 - Como se faz o
diagnodstico de Sindrome
de Sjogren?

O diagnostico é realizado pelo
reumatologista, quando existe a suspeita
clinica, baseado nos sintomas e no conjun@ ia

Pa.
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exames laboratoriais, de imagem e de bidpsia de
glandulas salivares. A avaliagdo da quantidade e
qualidade da lagrima € feita por testes realizados
pelo oftalmologista. A saliva deve ser medida
(fluxo salivar) pelo dentista ou reumatologista.

Para confirmagdo do diagnodstico ¢
necessaria a presenga de um autoanticorpo
chamado anti-SSA/Ro, detectado no exame de
sangue. Quando esse autoanticorpo for negativo
recomenda-se a realizacdo de biopsia de
glandula salivar. A bidpsia também € importante
para avaliar a intensidade da inflamag@o.

9 - Como é feita a biopsia
de glandula salivar?

A bidpsia ¢ um procedimento simples,
feita ambulatorialmente, onde sdo retiradas
algumas das pequenas glandulas salivares
localizadas por dentro do labio. A cicatrizagdo
ocorre em torno de sete dias. As complicagdes
sdo raras se o procedimento for realizado por um
profissional treinado.

10 - Por que é tao dificil ou
demorado chegar a um
diagnostico de Sindrome
de Sjogren?

A Sindrome de Sjogren primaria ¢ ainda
uma doenca subdiagnosticada, pois casos com
manifestagdes discretas ndo s@o investigados e
casos mais graves sdo muitas vezes
diagnosticados como outras doengas
reumatologicas, como artrite reumatoide e lupus
eritematoso sistémico.

Pa.
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Ha um atraso no diagnostico de 6 a 10
anos apos o inicio dos sintomas decorrente,
muito provavelmente, da diversidade das
manifestagdes clinicas, da falta de exames
especificos para a doenga e, também, pelo fato
de que os sintomas classicos de secura (olhos
secos/boca seca) nem sempre estdo presentes
no inicio. O médico pode ndo perguntar
diretamente sobre estes sintomas, assim como
eles podem nd3o ser mencionados pelos
pacientes durante a consulta.

11 - O que posso fazer
para melhorar a secura
dos meus olhos?

a

E necessario que haja um
comprometimento em relagdo ao tratamento,
que vai além do uso de remédios. Controlar
fatores externos evitando situagdes e
ambientes que aumentam a evaporagdo da
lagrima (ambientes poluidos e/ou com ar
condicionado ou ventiladores), bem como
melhorar a umidificacdo do ar, sdo maneiras de
melhorar os sintomas. Situagdes em que a
atengdo do paciente ¢ muito requisitada
diminuem a frequéncia do piscar, o que alteraa
distribuicdo e a evaporacdo da lagrima. Isso
ocorre com uso prolongado do computador, de
videogames, de telefones celulares e na
leitura.

Os pacientes devem:

- Umidificar o ambiente com umidificadores
de ar ou vasos com dgua nas areas de trabalho;

- Lembrar de piscar quando muito
concentrados;

Pa.
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- Colocar telas de computador, televisdo ou
video em posicdes mais baixas do que a altura
dos olhos;

- Alterar a posi¢ao em relagio a saida de ar do
ar-condicionado;

- Usar Oculos especiais para diminuir a
evaporacdo da lagrima, de preferéncia sendo
mais fechados nas laterais (camaras imidas);

- Evitar o cigarro;

- Consultar seu médico quanto ao uso de
medicagdes que pioram o olho seco;

- Realizar a higiene das margens das
palpebras, nos pacientes que apresentam
disfungdo de glandulas de meibomius
(minusculas glandulas sebaceas que revestem
a margem das palpebras), com solugdes
proprias para esse fim, indicadas pelo
oftalmologista, apds a massagem da regido
com as maos;

- Fazer acompanhamento regular com
oftalmologista e definir com ele o uso de
lagrimas artificiais sem conservantes, ja que os
conservantes existentes em alguns colirios sdo
toxicos para a superficie ocular. Os colirios
com lagrimas artificiais ndo tém a exata
composi¢do da lagrima e tentam fazer a
reposicao e a lubrificag@o da superficie do olho
para dar conforto.

- Em caso de persisténcia dos sintomas, ou
quando a frequéncia de uso de colirios for
muito alta, ou ainda se persistirem lesdes na
cornea apesar desse tratamento, o médico pode
indicar a oclus@o dos pontos de drenagem
lacrimal na margem da palpebra de forma
definitiva ou temporaria.

10
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12 - Posso perder a visao
devido a Sindrome de
Sjogren?

Sim, as feridas na cornea (ulceras),
causadas pela quebra na barreira de defesa da
superficie ocular, podem levar a perda de
visdo, se forem muito graves. A Sindrome de
Sjogren, quando bem tratada, raramente
provoca essa complicagdo. Uma boa
lubrificagdo ocular pode evitar a ceratite ¢ a
conjuntivite comuns nessa doenca e evitar
maiores danos na superficie ocular.

Os pacientes com Sindrome de Sjogren
devem ser avaliados pelo oftalmologista
periodicamente, independentemente de suas
queixas. Devido a diminuicdo da sensibilidade
da cornea, provocada pela secura e inflamagéo
da superficie do olho, os pacientes com
Sindrome de Sjogren podem ndo apresentar
sintomas importantes de secura, referindo
apenas baixa qualidade de sua visdo, o que
pode nao refletir a gravidade do
comprometimento ocular.

13 - O que posso fazer
para melhorar minha
secura bucal?

A saliva ndo serve apenas para
umedecer a boca, ela também forma uma
cobertura protetora nos dentes contra caries e
infec¢des. Seu dentista deve ser um parceiro

nos cuidados bucais e instrui-lo sobre comg

11
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higienizar os dentes, orienta-lo sobre a
frequéncia de visitas e aplicacdes de fluor.
E fundamental escovar os dentes, as mucosas
da bochecha e a lingua com uma escova bem
macia, finalizando a higiene com o uso de fio
dental apds cada refeicdo. Além da limpeza,
esse processo funciona como estimulante para
produgdo de saliva.

Existem cremes dentais e enxaguatorios
bucais especiais para a boca seca. Ao escolher
esses produtos dé preferéncia aos cremes que
conttm na féormula o Xylitol e evite o
componente Lauril Sulfato de Sddio,
responsavel pela espuma da escovacdo. Da
mesma forma, evite enxaguatorios com alcool,
que aumentam a secura e irritam a mucosa.

As proteses dentarias devem ser
retiradas durante o sono e colocadas em
solucdo de limpeza contendo liquido de Dakin,
que tem agdo antimicrobiana. A aplicacdo de
vaselina antes de recolocar a protese pode
contribuir para reduzir a secura bucal.

Beber agua com frequéncia ¢ uma
necessidade natural de quem tem a boca seca.
Deixe sempre uma garrafa de d4gua na bolsa e
beba pequenos goles ou simplesmente
umedec¢a a boca. Sempre que possivel, opte
pela agua de torneira filtrada ao invés da dgua
mineral engarrafada. Isto porque a agua de
torneira ¢ tratada com fllor que auxilia na
protecdo do dente, e tem também um pH
neutro (em torno de 7,0). Quanto mais acida a
saliva, maior possibilidade de lesdo ao esmalte
dos dentes e caries. A exclusdo de bebidas
gasosas, bebidas com agucar, bebidas

12
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alcoolicas, café e cigarro sdo muito
importantes para controle dos sintomas.

Cuide também dos seus labios, usando
algum umectante que diminua o ressecamento.
Se mesmo assim aparecerem feridinhas nos
cantos da boca (queilite angular), converse
com seu médico ou dentista sobre o melhor
tratamento.

Dicas de escovacio dos dentes e
controle da placa bacteriana:

Evidéncias apontam que uma higiene
oral de boa qualidade ¢ fundamental para a
saude em geral, o que se da pela aplicagdo das
técnicas de controle de placa bacteriana.

Ha uma técnica sistematica de
escovagem dental composta por trés estagios,
sendo o primeiro a aplicagdo da escova em
angulo de 45 graus no plano dente/gengiva,
limpando um dente de cada vez, em
movimentos de cima para baixo, repetindo o
movimento no minimo dez vezes na mesma
regido e ir abrangendo todas as superficies
dentais. No segundo estdgio, aplique o fio
dental, sempre mantendo na boca um pouco de
espuma do creme dental. Isto vai melhorar o
rendimento do fio no espago compreendido
entre os dentes, em toda a boca. Para finalizar,
o terceiro estdgio do processo de limpeza
consiste na escovagem de todas as estruturas
orais, tanto dentes quanto tecidos moles, em
circulos continuos. Todos os movimentos
devem ser realizados com leveza e insisténcia.

13
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14 - O que posso fazer
para melhorar a pele
seca?

Cuidados basicos para pele seca:

Manter a temperatura da agua do banho
morna. Usar sabonetes neutros e sem
fragrancia, apenas nas areas do corpo de maior
necessidade e sem exagerar na aplicacdo,
evitando, assim, remover a oleosidade natural

dapele, que é protetora.
Deixar a 4agua do banho secar

naturalmente sem usar toalhas e, se usa-las,
que sejam muito macias. Usar creme
hidratante sem fragrancia em todo o corpo
apds o banho, de preferéncia enquanto a pele
estiver ainda imida para maior penetragao.
Repetir a aplicagdo mais de uma vez ao dia.
Usar protetores solares sempre que sair de
casa, bem como protetores fisicos como
chapéu e sombrinha.

15 - O que posso fazer
para melhorar a vagina
seca?

O ressecamento genital é uma queixa
corriqueira dos pacientes com Sindrome de
Sjogren e, frequentemente, agrava-se com a
chegada do climatério. A falta de lubrificagdo
pode ocasionar desconforto local, ardor,
prurido e ser causa de dor vaginal e de
insatisfacdo durante o ato sexual. E comum
que esse assunto ndo seja trazido a consulta
com o reumatologista, talvez por
constrangimento do paciente ou pelo fato de
ndo se associar essas queixas a doenga. =l

14
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O quadro pode ser melhorado com
tratamento local, através do uso de
lubrificantes, ou com o uso de medicamentos.
Deve-se tomar cuidado com o uso excessivo
de produtos de higiene intima, sob o risco de
serem irritativos para a mucosa. E preciso
estar atento as infec¢des vaginais que podem
ocorrer concomitantemente.

16 - Tosse seca pode ser
um sintoma da sindrome
de Sjogren?

Pacientes com Sindrome de Sjogren
podem apresentar tosse seca decorrente da
irritagdo da traquéia secundaria a secura da
arvore respiratoria (xerotraquéia), porém, em
alguns casos, pode ser decorrente de
comprometimento pulmonar da doenga,
principalmente se acompanhado de outros
sintomas respiratdrios. Durante sua consulta
médica e apds a realizagdo do exame fisico,
seu médico podera decidir sobre a necessidade
de realizac¢do de exames complementares.

17 - Posso praticar
exercicio fisico tendo
Sindrome de Sjogren?

Sim. A maioria das pessoas com
Sindrome de Sjogren apresentam fadiga fisica
(cansago). Os estudos existentes mostraram
que caminhar trés vezes por semana ¢ seguro ¢
pode melhorar a fadiga e a tolerancia ao
exercicio. Ja os exercicios resistidos sdo

capazes de melhorar a capacidade funcional e
Fq-

a qualidade de vida. Além disso,

15
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exercicio fisico, quando bem-feito, promove
beneficios a satde, dentre os quais estdo a
manutencdo da forga e da flexibilidade
muscular; a diminui¢do dos niveis de estresse e
da depressdo; melhora da capacidade de
concentragdo; melhora da qualidade do sono;
perda de peso; e diminuicdo dos riscos de
desenvolver doenga cardiovascular.

Antes de iniciar um exercicio fisico,

peca orientacdo ao seu médico, fisioterapeuta
ou educador fisico.

18 - O que posso fazer
para diminuir a fadiga?

A fadiga é um sintoma muito frequente
na Sindrome de Sjogren. Além de praticar um
exercicio fisico, manter o equilibrio entre as
atividades e o descanso, planejar e fracionar as
atividades domésticas e de trabalho ao longo
da semana, dormir bem, meditar e utilizar
técnicas que minimizem o estresse podem
ajudar a controlar a fadiga.

19 - Existe alguma
orientacao alimentar?

Sim. Ha alimentos que sdo benéficos e
outros que devem ser evitados. O mais
importante ¢ haver um equilibrio. Uma dieta
saudavel e balanceada, com a suplementagdo
de dmega 3 (sardinha, salmdo, atum), pode
trazer beneficios. Evite: o excesso de
alimentos acucarados, picantes, acidos,
bebidas cafeinadas, além do alcool e alimentos
ricos em Odmega 6 (6leo de milho, girassol,
canola e de sojae amendoim).
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20 - Existe cura para
Sindrome de Sjogren?
Quais medicamentos
estdao disponiveis para o
tratamento?

A Sindrome de Sjogren, como todas as
doengas reumaticas imunomediadas, sdo
crOnicas e necessitam de acompanhamento por
tempo indeterminado. Assim como a pressio
alta e o diabetes, ainda ndo ha cura para a
Sindrome de Sjogren, mas € possivel alcancar
um bom controle da doenca, principalmente
quando o diagndstico é precoce.

Por ser doenga pouco diagnosticada e
pouco estudada, ainda ndo consta nas bulas
dos medicamentos usados para alcangar o
controle da doenca e de suas manifestacdes
sistémicas (hidroxicloroquina, metotrexate,
azatioprina, micofenolato, ciclofosfamida,
ciclosporina, imunoglobulina, corticoides,
terapia imunobiologica).

Apenas os medicamentos de alivio dos
sintomas foram testados com eficacia
comprovada por grandes estudos controlados
(ensaios clinicos). Embora estes medicamentos
ndo mudem a evolu¢do natural da doenca, sdo
importantes no alivio dos sintomas,
melhorando a qualidade de vida e evitando
complicagdes. Sdo eles os substitutos de saliva
e lagrima, colirios de imunossupressor
(ciclosporina e tacrolimus), a pilocarpina, a
acetilcisteina e o dmega 3, de preferéncia de
origem animal.

Atualmente, novos tratamentos
imunobioldgicos estdo sendo estudad EEEE

= hy
Hir 3
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espera-se que, em poucos anos, haja opcdes
eficazes, ndo so para o controle dos sintomas,
mas também para o controle dos mecanismos
de doenga.

21 - Terapias
alternativas funcionam
no tratamento da
Sindrome de Sjogren?

A acupuntura pode ser uma alternativa
de tratamento para os sintomas de boca e olhos
secos, dor e fadiga, embora as evidéncias sobre
o assunto ainda sejam limitadas.

O cha verde tem sido motivo de estudo,
por produzir substancias que podem modular a
funcéo salivar, e ter um efeito positivo sobre a
boca seca, mas sua real acdo sobre as glandulas
salivares necessita ser mais estudada.

22 - Quais os
especialistas indicados
para fazer o meu
acompanhamento
clinico?

Os pacientes devem sempre receber
atengdo multidisciplinar, particularmente por

reumatologista, oftalmologista, cirurgido
dentista, otorrinolaringologista e ginecologista.

23 - Posso engravidar
apesar de ter Sindrome
de Sjogren? Quais
cuidados devo ter?

18
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Sim, pode, mas varias consideragdes ¢
cuidados s3o mnecessarios. Alguns
autoanticorpos quando presentes no sangue
materno podem afetar a gravidez de forma
desfavoravel. Estes autoanticorpos passam pela
placenta para o feto, podendo causar
complicagdes. A lesfo mais temida € aquela que
afeta o coracgdo do feto, entre a 16 ¢ a 24* semana
de gestacdo, felizmente muito rara. Outros
autoanticorpos aumentam o risco de
abortamento, de eclampsia e de prematuridade.
E importante ressaltar que nem todas as
mulheres tém estes autoanticorpos e, que, nem
sempre, eles causardo tais danos.

Lembramos também que muitos
medicamentos usados para o tratamento da
Sindrome de Sjogren podem prejudicar a
gravidez e o feto. Assim, o ideal € que a doenca
esteja bem controlada e com a menor quantidade
possivel de remédios, antes de engravidar. A
gravidez devera ser planejada e acompanhada
por um obstetra e por um reumatologista,
especialistas que sdo preparados para tratar e
lidar com estas situagoes.

Em torno de 5% das criangas podem
apresentar lesdes de pele fotossensiveis nas
primeiras semanas apds o nascimento. Estas
lesdes geralmente ndo precisam de tratamento e
se resolvem espontaneamente nos meses
subsequentes, com o desaparecimento do
autoanticorpo na crian¢a. Podem ocorrer,
também, anemia, reducdo de globulos brancos,
plaquetas baixas ou aumento das enzimas
hepaticas transitoriamente, no recém-nascido.
Por isto, ¢ necessario um acompanhamento pré-
natal cuidadoso e de um pediatra neonatologista.

19
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24 - Meus filhos poderao
ter Sindrome de
Sjogren?

Embora seja raro, os familiares de
pacientes com Sindrome de Sjogren
apresentam a doenga com maior frequéncia do
que a populagdo geral, o que mostra uma
predisposicdo genética.

25 - Eu posso tomar
vacinas tendo Sindrome
de Sjogren?

Pacientes com Sindrome de Sjogren
possuem um risco maior para infecg¢des, sendo
a vacinagdo a forma mais importante para
prevenir o surgimento delas.

O controle do calendario vacinal deve ser
feito junto com o diagndstico da doenga e deve
ser atualizado, preferencialmente, antes do
inicio do tratamento.

As vacinas inativadas (virus morto) ou
recombinantes como as vacinas para
pneumonia, gripe, HINI, dupla adulto
(difteria e tétano), hepatite, Haemophilus
influenzae, meningite, HPV, assim como as
disponiveis, até o momento, parao COVID-19
(Butantan/CoronaVac, AstraZeneca/Fiocruz,
Pfizer/BioNTech) podem ser tomadas, no
entanto, solicite antes a orientacdo do seu
médico, com relagdo a seguranca ¢
medicamentos que esta fazendo uso.

As vacinas vivas atenuadas devem ser
evitadas em pacientes em uso de imunos-
supressor ou imunobioldgico.

E importante lembrar que as vacinas
devem ser indicadas de acordo com cada caso e
por um médico.
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