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Dia do Luapus alerta

para um mal silencioso

No Brasil, cerca de 300 mil pessoas convivem com uma doenca de dificil diagnostico e que desencadeia problemas mais graves

» FERNANDA GHAZALI*

Dia Mundial do Lipus

é lembrado, hoje, nos

quatro cantos no pla-

neta como uma opor-
tunidade de chamar a atencao
da populagao de que se trata de
uma doenga silenciosa, de difi-
cil tratamento, pouco conheci-
da e envolta em desinformacao e
preconceito. Segundo estimativa
da Sociedade Brasileira de Reu-
matologia (SBR), realizado em
2024, calcula-se que aproxima-
damente 300 mil pessoas convi-
vem com o problema.

A dificuldade de tratamento
é, sobretudo, porque seus sin-
tomas assemelham-se a outras
enfermidades. O Luipus Erite-
matoso Sistémico (LES) é uma
condi¢ao inflamatéria autoimu-
ne que pode atingir diferentes
6rgaos e tecidos do corpo hu-
mano. E o diagnéstico precoce
€ um desafio, conforme adver-
te José Eduardo Martinez, pre-
sidente da Sociedade Brasileira
de Reumatologia (SBR).

“A pele é uma das mais afeta-
das, com manchas inflamatérias
avermelhadas, sugestivamente
em dreas de exposicdo ao sol. A ex-
posicdo ao sol pode ser um gatilho
para as manifestacdes inflamaté-
rias do ltipus, tanto na pele como
em outros 6rgaos’, observa, acres-
centando que pode evoluir para
doengas graves — como artrite,
nefrite, alteraces hematoldgicas
e até neuroldgicas (saiba mais de-
talhes no quadro ao lado).

A SBR adverte que a doenca
afeta, principalmente, as mulhe-
res jovens e em idade reproduti-
va. E uma das maiores causas de
internacdo hospitalar entre as
doencas reumdticas.

Para Eliana Mendonga, fun-
dadora do Instituto Lipus Care,
no Rio de Janeiro, a luta contra
a doenca nasceu a partir de um
momento de profunda emocao.
Em 1986, sua filha, que na época
tinha 15 anos, foi diagnosticada
com ldpus e a doenca tirou-lhe
avida em 2017. “Ficamos muito
consternados com o falecimen-
to dela, porque era uma pessoa
muito ativa. Sempre teve uma vi-
sdo otimista da vida”, relata.

Em 2018, Eliana, junto a familia
e amigos, decidiu criar uma ins-
tituicdo para ajudar aqueles que
também convivem com o lipus.
Desde entao, a Lipus Care atuana
defesa dos direitos dos pacientes e
na oferecimento de apoio médico,
juridico e psicoldgico.

Entre o desconhecimento e o preconceito

0 que é o Lapus?

W Trata-se de uma é uma doenca
autoimune inflamatéria cronica
que pode afetar varios drgaos
e tecidos do corpo.

® £ mais frequente em mulheres,
segundo dados da Sociedade
Brasileira de Reumatologia,
devido a acdo do estrogénio
no organismo.

B Ao todo, existemn 80 doengas
consideradas autoimunes.
0 ldpus é uma das mais graves.

B Por tratar-se de uma doenca que
afeta o sistema imunoldgico, o
lipus pode manifestar-se por
meio de sintomas em varias
regioes do corpo.

Como ocorre?
De acordo com o Mlnistério
da Salde, o Lapus eritematoso
sistémico (LES ou simplesmente
Lipus) pode manifestar-se
de duas formas:
B Lipus cutineo
Costuma afetar a pele da
pessoa com manchas vermelhas,
principalmente em regioes que
ficam mais expostas ao sol, como
rosto, orelhas, colo e bracos.

N Lipus sistémico
Considerado o tipo mais N
comum da doenga, pode variar
do nivel leve até o mais grave.
A pessoa pode ter inflamacao
pelo corpo, atacando um ou
mais 6rgaos internos. Em alguns
pacientes, pode evoluir para o LES.
Apesar do Lipus ser muito comum
no piblico feminino, vale destacar
que os homens também precisam
ter cuidados. Além do fator
hormonal, existem outros fatores
que demandam atencao,
independentemente de género:
B Exposicdo solar;
B Algumas infeccOes causadas
por virus ou bactérias;
B Alguns tipos de medicamentos.

Eliana lamenta que existam
somente cerca de 3,1 mil reuma-
tologistas — segundo dados da
Demografia Médica no Brasil, de
2023 —, o que obriga as pessoas
que sofrem de lipus percorram
centenas de quildometros em bus-
ca de atendimento. Mas ela reco-
nhece que houve avancos.

“Quando minha filha teve os
primeiros sintomas, em 1986, de-
morou quase um ano para ser
diagnosticada. Hoje, temos me-
dicamentos de ponta, mas eles
nao sdo baratos e nem sempre
sdo oferecidos pelo SUS. Muitas

Principais sintomas
B Manchas sobre a pele;
B Febre;

B Dores nas articulacdes;
B Cansaco e falta de ar;
= Dor de cabega;

B Convulsao.

Quais sao os motivos para
a doenca se agravar?

B (s sintomas podem aparecer de
forma repentina ou lenta e variam
conforme o histérico do paciente. Em
grande parte dos casos, as pessoas
com LUpus costumam ter sintomas
moderados, que aparecem de
modo eventual, evoluem por
um periodo e depois somem.

B Por tratar-se de uma doenca
autoimune, o Lapus é considerado
um grande desafio para a
medicina, pois o sistema
imunoldgico (que faz a defesa do
organismo) age de forma contréria
— 0u seja, destrdi tecidos e 6rgaos
saudaveis do corpo.

B Quanto mais eficiente for o
diagnéstico, maiores sdo as chances
de evitar as complicaces, que variam
entre atingir diversas partes do corpo
e, até mesmo, levar a morte.
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vezes, € preciso entrar com acao
judicial”, lamenta.

A advogada Carla Simas, de
Salvador, viu a vida virar de pon-
ta-cabeca apds o diagndstico tar-
dio. Depois de contrair covid-19,
em 2020, ela comegou a ter le-
sdes bucais e cansaco extremo.
Apés meses de peregrinacdo mé-
dica e atendimentos inadequa-
dos, recebeu o diagnéstico de
ldpus jé internada em uma UTL.

“Passei por diversos médi-
cos. Até que, finalmente, um
dentista me encaminhou para
uma imunologista e, aif, veio o

diagndstico”, lembra. Carla relata
ter enfrentado preconceito, cri-
ses constantes e o cancelamen-
to indevido do plano de satde.
Eduardo Tendrio recebeu o
diagndstico apds 23 anos de idas
evindas ao médico. O que come-
cou com bolhas na pele, quando
tinha 13 anos, evoluiu para cri-
ses intensas de dor nas articula-
coes e problemas intestinais. Foi
apenas em 2009, aos 36 anos, que
recebeu o diagnéstico de lipus.
Foi quando, também, juntou-se
aum grupo de 14 pessoas e fun-
daram a Associacdo Brasileira

Caso o tratamento adequado
nao seja feito, pode evoluir
para questdes graves, como:

® Paralisacao dos rins;

B Comprometimento do cérebro;

¥ |nflamacdes nos vasos sanguineos,
anemias e aumento de
sangramentos;

B Pleurisia (inflamacao da pleura,
membrana que envolve os pulmdes
e reveste a cavidade tordcica);

B Infarto;

B |nfecg@es urindrias e respiratdrias;
W Gravidez de alto risco;

® Tumores;

® Necroses musculares.

Como ocorre o diagnostico?

® 0 lGpus ndo tem cura e o diagndstico
ndo é simples. A doenca pode
manifestar-se de forma variada,
conforme o organismo, e pode
apresentar alteracoes com o tempo.
® Para o diagndstico, o especialista
faz uma avaliacao clinica,
observando os sintomas. Pode
solicitar exames fisicos, de
anticorpos, bidpsia renal,
radiografia do térax e exames
laboratoriais (sangue e urina).
De acordo com pesquisas
da American College of
Rheumatology e da Sociedade
Brasileira de Reumatologia,
existem manifestacdes
clinicas comuns que
podem auxiliar
no diagnéstico
de LGpus. Entre
elas estao:
B Les0es na pele
como manchas
avermelhadas e
descamativas,
principalmente
apos a exposicao solar;
®  Dores articulares
(artrite);

B [nflamagao nos rins;

Superando o Lipus (SP), que
passou a abragar todas as doen-
cas reumatolégicas e raras, na
intencao de criar um apoio para
aqueles que passam pelas mes-
mas dificuldades.

“Quando alguém recebe o
diagndstico da doenga, muitas ve-
zes nunca ouviu falar. Parece que
estd recebendo uma sentenca de
morte. Por mais que hoje a gente
tenha possibilidades de tratamen-
to, ainda € assustador”, afirma.

Edmilson da Costa, hoje com
33 anos, descobriu que tinha
lipus aos 24, apdés uma longa

B | esdes frequentes na boca e no nariz;

B [nflamagdo nas membranas que
recobrem os pulmaées e o coracao;

B Mudangcas neuropsiquidtricas que
podem até causar convulsdes e
alteracdes comportamentais;

B Fator antintcleo (FAN) positivo
em niveis elevados;

B Presenca de anticorpos
anti-Sm e anti-DNA;

W Alteragdes sanguineas e
imunoldgicas.

Quais as orientacoes

para o tratamento?

B Apds a descoberta do LGpus, 0
especialista indicara o tratamento,
que pode variar conforme grau, tipo,
e drgaos que foram atingidos, além
das caracteristicas da doenca.

m O tratamento tem como objetivo
alinhar o sistema imunoldgico,
auxiliando no controle das crises,
de outros sintomas e do avanco do
ldpus. O especialista pode
recomendar o uso de
medicamentos imunossupressores,
anti-inflamatérios, corticoides,
hidroxicloroquina, entre outros.

Além do uso de medicacdo, é

importante o paciente adotar

algumas medidas para evitar

novas crises, como:

B Evitar a exposicao ao sol no
perfodo das 10h as 16h;

| Utilizar protetor solar
constantemente;

B Manter alimentacao saudavel;

B Nao consumir bebidas alcodlicas
e fazer nao uso de cigarros;

B Fazer atividades fisicas sob
arientacao médica;

B Evitar o uso de anticoncepcionais
devido a carga hormonal de
estrogeno;

® Consultar o médico regularmente
e fazer 0s exames de rotina.

Fonte: Saciedade Brasileira de Reumatologia

jornada de diagnésticos equi-
vocados. Os primeiros sintomas
surgiram como dores intensas
no pulmao, inicialmente tratadas
como pneumonia e tuberculose.

Pouco depois, comecou a
sentir dores nas articulagdes.
Perdeu os movimentos e ficou
acamado. O diagndstico de li-
pus veio ap6s o surgimento de
uma mancha em formato de
borboleta no rosto, caracteristi-
ca da doenca. “Quem tem essa
doenca vive em alerta, porque
nunca se sabe quando algo po-
de dar errado”, resume.
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Ato quilombola em Brasilia. Relacao profunda com a terra ocupada

Quilombolas estao, majoritariamente, no campo

Mais de 60% da populacio
quilombola vive em dreas rurais.
E 0 que mostra o novo suplemen-
to do Censo 2022, divulgado pe-
lo Instituto Brasileiro de Geogra-
fia e Estatistica (IBGE). Os da-
dos mostram uma realidade di-
ferente dos brasileiros em geral,
cuja maioria vive nas cidades.
De 1,3 milhdo de quilombolas
identificados, cerca de 820,9 mil
(61,71%) residem no campo, en-
quanto pouco mais de 509 mil
(38,29%), em zonas urbanas.

Mas ha uma explicacdo para
que boa parte dos quilombolas
permaneca em comunidades ru-
rais. De acordo com o professor
e historiador Rodrigo Caetano,
“podemos definir os quilombos

como comunidades de resistén-
cia a escravidao dentro do perio-
do colonial e imperial”, daf por
que a identidade do grupo estd
intimamente ligada ao territdrio
em que se estabeleceram.

Isso quer dizer, também, que
as comunidades quilombolas
ndo superaram a exclusao. Se-
gundo o levantamento do IB-
GE, 6,36% dos quilombolas em
dreas rurais vivem em domicilios
sem banheiro ou sanitdrio, indi-
ce maior que os 4,26% registra-
dos entre a populacdo rural em
geral. Nos territérios quilombo-
las oficialmente delimitados, o
ntimero € ainda mais alto: 7,03%.

Além disso, 94,62% dos qui-
lombolas em dreas rurais vivem

em locais com alguma precarie-
dade nos servicos de abasteci-
mento de dgua, esgoto ou coleta
de lixo. No campo, a média bra-
sileira é de 87,20% e, nas cidades,
18,71% da populacdo em geral vi-
vem em moradias precdrias. Po-
rém, entre os quilombolas, esse
percentual vai a 53,61%.

Para Rodrigo Caetano, essa
realidade é resultado da invisi-
bilidade histérica das comuni-
dades quilombolas. “Se vocé nao
produz informacao sobre os qui-
lombos, eles ndo existem para
o Estado”, afirma. O historiador
lembra que o Censo de 2022 foi
o primeiro a coletar dados espe-
cificos sobre quilombolas. Pa-
ra ele, isso reflete um “racismo

estrutural e uma ma tradi¢ao do
Brasil” de ndo produzir informa-
coes qualificadas sobre sua pro-
pria populacio, especialmente a
respeito de grupos historicamen-
te marginalizados.

Mesmo diante das adversida-
des, as comunidades quilombo-
las seguem reafirmando seus la-
cos com a terra. “Se ld tinha a ver
com a resisténcia a escravidao,
que ndo existe mais, os quilom-
bos vao ser ressignificados. Tem
aver com a afirmacdo de um vin-
culo com a terra, uma forma es-
pecifica de existir, de se organi-
zar, de produzir”, salienta. (FG)

*Estagiaria sob a supervisao
de Fabio Grecchi



