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Prefacio

Quando minha filha me perguntou se eu poderia contar, escrever,
enfim, transformar em um livro nossa busca por um diagnostico, as idas
e vindas sem sucesso em varios especialistas, vi ali a possibilidade de
poder ajudar outras pessoas. De repente, toda aquela experiéncia
assustadora poderia se tornar algo positivo. Naquele momento, fui
tomada por um turbilhdo de emoc¢des: o medo de revisitar lembrancas
dificeis se misturou a alegria de ter a oportunidade de realizar esse
projeto ao lado da minha filha.

Conviver com uma doenca dessa proporcdo, que inflama, necrosa e
pode atingir o corpo inteiro, € algo que traz muita incerteza sobre o
amanha. Isso nos faz refletir sobre o que realmente importa.
Pessoalmente, passei a valorizar muito mais o hoje e o agora. Algumas
pessoas me perguntam como consigo passar por tudo isso, e a resposta,
sem duvida, é Deus! Isso mesmo, Deus! Nele encontro a for¢a para
levantar todos os dias, sabendo que, por mais dificil que seja essa
jornada, Ele esta sempre ao meu lado, me sustentando e me
fortalecendo.

Este livro, este projeto de Trabalho de Conclusao de Curso, nao fala
apenas sobre uma doenca. Ele fala sobre o amor e o olhar atento de
minha filha, que se tornou bidloga, pesquisadora e artista ao mesmo
tempo, e que me acompanha desde o inicio dessa trajetoria.

Entdo, aqui, cada pagina contém ndo apenas ciéncia, mas também
memorias, fé, amor e perseveranca. Espero que vocé, leitor(a), encontre
mais do que informacdes. Que encontre acolhimento, que se sinta
abracado(a) e descubra esperanca na certeza de que vocé nao esta
sozinho(a).

Com amor, carinho e muito orgulho,

Renata Lacerda
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Capitulo 1
Sintomas

06,



Renata sempre foi uma pessoa muito ativa. Gostava
de fazer varias coisas e se divertir, pois aflnal SO se
vive uma vez.

Era primeiro-tenente do Exército Brasileiro e gostava
muito de viajar. Tem dois filhos e um cachorro.




Porém, no final de 2020 tudo mudou. De repente,
Renata ja nao tinha a mesma disposicao de antes.
Entdo, um dia de manha, sua filha ligou.

Mae, venha me
visitar aqui em Rio
Paranaiba. Estou
morrendo de
saudades!

Queria muito, mas

| estou exausta! Nao sei j
‘ se consigo.




Seus dias ficaram cheios de dores, e cada dia ela
apresentava mais sintomas como:

Dor de cabeca Dor no corpo

S N

Rouquidao




Em janeiro de 2021 = Em maio daquele ano veio sua

. . primeira internacao. Renata estava
apresentou a primeira com paralisia facial e muita dor de

sinusite de muitas. | ouvido, e chegou a perder sua
audicao.



Devido a paralisia facial, os médicos realizaram
uma pequena cirurgia para colocar um carretel
em seu timpano, e muita coisa mudou na sua
vida. Esse procedimento acarretou na perda da
audicao nesse ouvido.




Renata come¢ou a tomar
corticoides e ficava dois dias
bem, e parava. Entdo, todos os
sintomas voltavam. Sua visao
comecou a ficar ruim.

Tomava diariamente um
excesso de corticoides e
remédios para dor.

Seu nariz “quebrou” e apareceu
7 ~_ uma sela.

E, devido ao uso de corticoides,
ganhou muito peso, e ja nao cabia
mais em suas roupas. Além disso,

comecgou a usar oculos.




Capitulo 2
Diagnostico



Renata foi em varios médicos
como otorrinos, oftalmos,
clinicos gerais...




Entao ela foi encaminhada a uma médica
reumatologista de Brasilia, que pediu alguns exames
ja suspeitando de uma vasculite. O C-ANCA deu
negativo, porém isso ocorre em cerca de 10-40% dos
pacientes. Levando toda a sintomatologia em
consideracao e ainda o PCR elevado, ficava claro o
seu diagndstico.

RESULTADOS
: | Ja descobri! Vocé
C'ANCA \ tem granu|°matose
Negativo Y, com poliangiite! /
PCR

108,59 mg/L .
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¥ Veja os meios de diagnéstico X
da doenca. Como o
resultado do C-ANCA deu
negativo e nao havia

oo ranulos para a biopsia, o
Biopsia de & P P
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f‘ isso, precisam do laudo ™ \
l e exames comprobatorios.
Mas o cadastro é bem
tranquilo e pode ser
realizado por meio do siteou 4
no aplicativo do MeuINSS.




Capitulo 3
Tratamento



Ela comecou a tomar quatro Trocou para o Metotrexato, um
comprimidos diarios de Azatioprima, comprimido por semana.
porém nao surtiu efeito.

% Nao sei mais o que

fazer! Nenhum
tratamento adianta,
estou com uveite e
perdi quase toda a
minha audicao!




Renata precisou trocar o tratamento para algo mais
potente, e entao comecou a fazer ciclos mensais de
Ciclofosfamida, um tipo de quimioterapia venosa
utilizada para suprimir o sistema imunolégico.

Como as sessdes eram apenas uma vez por més, mamae
aproveitou para me visitar, uma vez que eu estava
morando em Minas Gerais e estudando na Universidade
Federal de Vicosa (UFV/CRP).




Renata realizou uma longa viagem no seu lindo
carro amarelo, cerca de 532 km, de Brasilia até Rio
Paranaiba - MG.
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Apos 7 horas de viagem, Renata
chegou a uma pacata cidade
localizada no Alto Paranaiba, a menor
cidade universitaria do pais, Rio
Paranaiba.

ot

¥ Mae, que surpresa boa! ¥
' Vocé chegou bem a
tempo do Show de
‘ Imunologia da
WJProfessora Marthinha




Renata acompanhou a filha até o
auditorio (LAE 136), onde estava
ocorrendo uma apresentacao de
teatro dos alunos da disciplina de
Imunologia (CBI 352).




Capitulo 4
Show de
Imunologia



Chegamos bem a tempo de ver a professora
Marthinha cantando sua musica sobre o CAM
(Complexo de Ataque a Membrana).

CAM CAM CAM
CAM CARAM CAM CAM
NA BACTERIA EU VOU FAZER

PELAS VIAS | .
CAL CAL CAL 3 |mun0|0gla
CAL CARAL CAL CAL

R 5 o) -
8\ Classica, Alternativa ou Lectinas 4 e S h OW!

A Classica, Alternativa ou Lectinas

l ‘ ‘ N R % A %E




No final da apresentacao, Maria Eduarda resolveu
apresentar a professora Marthinha a sua mae,
uma espectadora que tinha vindo de muito longe.

i professora! Foi um 6timo  §
show! Essa é a minha mae que 2
.veio |a de Brasilia para assistir! §

Imunologia }
é Show! |




Maria Eduarda explicou que, desde que sua mae ficou
doente, seu interesse em imunologia cresceu. Afinal,
nao é uma doen¢a muito conhecida e o material que
se tem sobre ela é muito complexo.

a histéria da sua mae, pois

‘ =
desse jeito as pessoas vao

e:" ive uma ideia! Vamos fazer

¥ um livro ilustrado contando

A entender mais facilmente os :
Ysintomas!

")

aaynologia
how!

' Fuma é6tima




Capitulo 5
Divulgacao



Renata visitou o Laboratorio de Imunologia e
contou toda a sua histdoria desta doenca para a
professora Marthinha, que prestou muita
atencao e anotou tudo em sua memdria.

& Okay.. Tudo comegou W
quando a Maria Eduarda 3
/ me chamou para viajar }

. para Rio Paranaiba e eu
estava indisposta. /




A professora Marthinha e Maria Eduarda
resolveram que era melhor pesquisar um pouco
mais sobre a doenca, para descobrirem sua
origem e outros sintomas. Dessa forma,
poderiam fazer um livro mais completo.

& Bom, agora tenho que |
{  voltar para Brasilia.
Ainda tenho muitas

consultas parair. 4 |
4




Entdo elas foram para a biblioteca da
UFV/CRP pesquisar sobre essa doenca
extremamente rara e desconhecida.

i h _--I_‘-:‘_-I---.___

04-32

A granulomatose com
poliangiite é uma vasculite
necrosante autoimune e
sistémica de origem
desconhecida. Além disso, 3 a
cada 100.000 pessoas no

mundo tém essa doencga.

7 Eu aprendi que a doenca foi
descoberta por um
pesquisador nazista

Friedrich Wegener em 1930

na Alemanha e, por causa
disso, a doencga se chamava
granulomatose de Wegener.




Elas estudaram bastante sobre a
doenca, e a professora Marthinha
explicou os aspectos
imunoloégicos.

" Imunologicamente falando, ocorrem
varias inflamacdes por neutréfilos,
linfécitos e eosindfilos. A doenca gera
uma resposta imunopatolégica com a
producdo de anticorpos contra os
epitopos de enzimas dos granulos
primarios dos neutréfilos. Essa
interacdo gera danos teciduais.

neutréfilos




Y

Maria Eduarda se dedicou muito e escreveu

o livro contando a historia de sua mae, sem

deixar nenhum sintoma de lado, pois assim

outras pessoas com essa doenca poderiam

ter acesso a informacoes de maneira mais

simples e se identificar com a personagem
Renata.




Com a ajuda de seu namorado, Luis
Fernando, Maria Eduarda gravou
um video para o canal CNIB
contando o que aprendeu sobre
essa doenca.

A granulo

matose COm




Assim, Maria Eduarda e a professora
Marthinha divulgaram o
conhecimento cientifico e ajudaram
outras pessoas que acabaram de
receber esse diagnéstico a entender
com o que estao lidando.

neutréfilos




Maria Eduarda ligou para seu pai, José Alcione, que
estava visitando a Catedral Metropolitana Nossa
Senhora Aparecida e o convidou para o lancamento
de seu livro.

& Oipai! Vou publicar Q"*;
f meu primeiro livro aqui
na UFV! Venha com a
mamae para o
langamento!!

# Nao perderia por °
§ nada!Vou buscar !
. sua mae evamos A4




Renata e José Alcione vieram de Brasilia, muito
animados para prestigiar o lancamento do livro de
sua filha Maria Eduarda e da professora Marthinha. O
lancamento foi um sucesso.

_

'“ | Lancamento
do livro!




Capitulo 6
Dias atuais

A



Vocé deve estar se perguntando: o que aconteceu com a
personagem principal? Como esta Renata?

Em outubro de 2022 ela foi Renata teve uma piora em 2023 e

diagnosticada com estreitamento ficou internada. Desde entao,

da traqueia e comecou a usar um estd fazendo dois ciclos de
inalador para falta de ar. Rituximabe a cada seis meses.




Em agosto de 2024, Renata precisou
fazer um pequeno procedimento no
olho, devido as suas multiplas
uveites. Ela recebeu uma injecao
intraocular de intravitreo, pois
estava com um edema macular.




Renata conseguiu um cordao de girassol que
identifica algumas deficiéncias ocultas para
garantir atendimento prioritario e suporte
diferencial. Ela também participa de paginas e
grupos de apoio dessa doenca no Instagram e
Facebook, sempre se mantendo atualizada.
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Hoje, Renata continua com as apllcagoes
semestrais de Rituximabe, e faz
acompanhamentos mensais com a
reumatologista e a oftalmologista. Ela continua
em Brasilia, encontrando conforto em sua igreja
e sua fé em Deus, e mora com seu filho mais
novo, Joao Vitor, e seu cachorro Billy, que sao
seus companheiros nessa jornada. Ela ja
emagreceu muito o que a deixa mais feliz.

[
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