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Dia Mundial do L upus- 10 de maio

O lUpus € uma doenca autoimune. 1sso significa que o préprio sistema de defesa do corpo - o sistema
imunol6gico - passa a atacar estruturas saudaveis do organismo, como se fossem ameagas. Mas 0 que poucos
sabem é que existem diversos tipos de |Upus, com apresentactes muito diferentes entre si: haformas
predominantemente cutaneas, outras que af etam articulagdes, rins, sangue, cérebro, entre outros 6rgaos.

Essa complexidade torna o IUpus uma doenca desafiadora tanto para quem convive com ela quanto para
guem precisa reconhecé-la e trata-la.

Ao redor do [Upus ainda circulam muitos mitos. H& quem diga que a doenca ndo tem tratamento, que € uma
sentencairreversivel ou que a pessoa esta condenada a uma vida de dor e limitagdo. Essaideia é equivocada -
e profundamente injusta.

O lGpus ndo é uma sentenca. E um desafio real, sim, que exige empoderamento, conhecimento e
acompanhamento especializado. Mas ndo significa fim de planos, de trabalho, de estudo ou de maternidade.
E éjustamente por isso que falar sobre o lUpus, com clareza e responsabilidade, é tdo necessario.

Para muitos pacientes, o caminho até o diagnéstico € longo, cheio de dividas e, muitas vezes, de sofrimento.
A doenca geramente comecga de forma sutil, com sintomas que parecem isolados: cansaco extremo, dor nas
juntas, manchas na pele, febres inexplicaveis, queda de cabel 0. Cada pessoa manifesta a doenca de um jeito.
Por isso, o lUpus é chamado de "grande imitador".

De acordo com dados internacionais, uma pessoa com |Upus consulta, em média, mais de cinco médicos até
receber o diagnostico correto. O diagnostico precoce € o ideal - mas ainda € um desafio paraa medicina.

E fundamental lembrar que o tratamento do |(ipus n&o se resume atomar remédios. Embora os medicamentos
- como corticoides, imunossupressores e, em alguns casos, terapias biolégicas - sejam parte essencial do
controle da doenca, a atitude do préprio paciente tem enorme peso no resultado final.

Isso inclui aprender areconhecer sinais de atividade da doenga, manter uma rotina de autocuidado, dormir
bem, proteger-se do sol, evitar estresse extremo, manter vincul os afetivos e buscar apoio psicol 6gico quando
necessario. Mas nenhuma dessas atitudes € viavel se o paciente estiver isolado, sem acesso a informacéo
segura, ou sendo bombardeado por mensagens confusas na internet.

O processo inflamatorio, que esta por tras das |esdes em 6érgaos e tecidos, € o verdadeiro vildo da doenca.
Hoje, com acompanhamento adequado, é possivel manter esse processo sob controle por longos periodos, em
muitos casos colocando a doenca em remissao.

E nesse ponto que a ciéncia tem avancado: pesquisas clinicas internacionais est3o testando novos
medicamentos, com mecanismos de agdo mais especificos e promissores. Ja h4, inclusive, tratamentos
aprovados nos ultimos anos e outros em fase fina de estudo. Podemos sim sonhar com uma medicina cada



vez mais personalizada e, quem sabe num futuro préximo, com a cura definitiva.

Mas até |4, o que transforma a realidade dos pacientes € o tripé dainformacao correta, do acompanhamento
continuo e darede de apoio sdlida. Os familiares tém um papel vital - ndo apenas no cuidado pratico, mas na
escuta, no acolhimento, na presenca. Ninguém enfrenta o |Upus sozinho. E ninguém deveriater que enfrentar
0 desconhecimento, o preconceito e o abandono junto com a doenca.

Neste DiaMundia do L Upus, a mensagem mais importante € simples: viver com [Upus é possivel. Com o
diagndstico certo, tratamento adequado, acesso a informagdes confiaveis e suporte real, havida - com
autonomia, com projetos e com dignidade.
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