Vivendo com Lupus:
Um Guia de Acolhimento e Cuidado

Por Rubi Freitas

Receber o diagnostico de lupus pode trazer um turbilhao de sentimentos.
Medo do desconhecido, confusao diante de tantas informacoes novas e
Inseguranc¢a sobre o futuro sao reacoes naturais e validas. Se vocé esta se
sentindo assim, saiba: nao ha nada de errado com VOCE.
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O que e o Lupus?

Os primeiros registros do lupus surgiram na Idade Média. O termo "lupus”, que significa lobo em latim,
fol utiizado para descrever lesoes na pele que lembravam marcas deixadas por mordidas. Com o
avanco da medicina, especialmente a partir do seculo XIX, os profissionais de saude passaram a
compreender que o lUpus nao se limitava a pele, mas poderia afetar todo o organismo.

Ao longo do seculo XX, importantes descobertas cientificas identificaram o carater autoimune da
doenca e possibilitaram o desenvolvimento de tratamentos mais eficazes. Atualmente, o diagnostico
mais precoce e 0S avancos terapéeuticos permitem que muitas pessoas com lupus tenham mais
gualidade de vida.

O lUpus € uma doenca autoimune cronica. Isso significa que o sistema de defesa do corpo, que
normalmente nos protege contra infeccoes, passa a atacar por engano tecidos saudaveis do proprio
organismo. Esse processo pode causar inflamacoes e afetar diferentes partes do corpo, como a pele,
as articulacoes, 0s rins, 0 sangue e outros orgaos.

Existem diferentes tipos de lUpus, sendo o [upus eritematoso sistemico o mais comum. Os sintomas e
a intensidade da doenca variam de pessoa para pessoa, com periodos de melhora e fases em que a
doenca pode se manifestar com mais forca. O lUpus nao é contagioso e, com acompanhamento
medico adequado, pode ser controlado.

Embora o lupus seja conhecido como uma uUnica doenca, ele pode se manifestar de formas diferentes.
Conhecer 0s tipos ajuda a compreender melhor o diagndstico e o cuidado necessario.

Lapus Eritematoso Sistémico Lupus Cutaneo Lupus Induzido por Lupus Neonatal

(LES) Medicamentos

E o tipo mais comum. Afeta principalmente a Pode surgir como reacao E raro e ocorre em bebés
Pode afetar varias partes pele. Pode causar a alguns medicamentos de maes com lupus ou

do corpo, como manchas, feridas ou especificos. Os sintomas com certos anticorpos. Na
articulacoes, pele, rins e sensibilidade ao sol. Em costumam desaparecer maioria dos casos, as
outros orgaos. Os algumas pessoas, limita- apos a interrupcao do manifestacoes sao
sintomas variam bastante se a pele; em outras, pode remédio, sempre com temporarias e

de pessoa para pessoa e estar associado ao lupus orientacao médica. acompanhadas de perto
costumam alternar sistémico. pela equipe medica.

periodos de melhora e de
atividade da doenca.

O gue o Lupus nao é (Mitos Comuns)

LUpus nao é contagioso Lapus nao é cancer Lupus nao significa fim da LlUpus nao é frescura ou
Vocé nao "pega” lipus por S&o0 doencas completamente vida ativa exagero
contato fisico, beijo ou diferentes, com causas e Com acompanhamento E uma condic&o real,
convivéncia. tratamentos distintos. adequado, muitas pessoas reconhecida pela medicina,
estudam, trabalham, tém com sintomas que nem
filnos e mantém uma vida sempre sao visiveis.
plena.

LUpus nao é igual para todas as pessoas
Cada organismo reage de forma unica, por iSso as experiéncias variam.
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Primeiros passos apos o diagnostico de lupus

Receber o diagnostico de lUpus pode gerar medo e inseguranca, e esses sentimentos sao naturais.

O primeiro passo € iniciar e manter o acompanhamento médico regular, seguindo corretamente as
orientacoes e o0 uso dos medicamentos. Buscar informac0es confiaveis ajuda a compreender a doenca
e reduz a ansiedade, evitando excesso de conteudos alarmistas.

Observar o proprio corpo, respeitar os limites e adaptar a rotina com mais descanso e autocuidado faz
parte do processo. O apoio emocional tambéem é essencial: conversar com familiares, amigos ou
orofissionais de saude ajuda a lidar melhor com esse momento. Com cuidado, informacao e apoio, é
nossivel viver com mais equilibrio e qualidade de vida. |

Sintomas, Diagnhostico e Tratamento

Sintomas Mais Comuns do Lupus

Os sintomas do lupus podem variar muito de uma pessoa para outra. Algumas pessoas
apresentam sinais leves, enguanto outras podem sentir impactos mais intensos. Alem disso,
0S sintomas podem surgir em fases, com periodos de melhora e momentos de maior atividade
da doenca.

Sintomas mais frequentes

e Cansaco intenso e persistente, mesmo apos descanso

e Febre baixa frequente, sem causa aparente

e AlteracOes emocionais, como tristeza, ansiedade ou irritabilidade

e Fadiga e Febre: Um cansaco extremo e inexplicavel € muito comum, acompanhado de febre sem infeccao.
e Rash Cutaneo (Borboleta): Mancha avermelhada ou erupcao cutanea gue surge na ponte do nariz e

nochechas.
e Dores Articulares: Dor, rigidez e inchaco, frequentemente nas articulacoes das maos, punhos, pés e joelhos.

e Sensibilidade a Luz (Fotossensibilidade): LesGes na pele que pioram ou surgem apos exposicao ao sol.

e Queda de Cabelo: Queda generalizada ou irregular (alopecia).

e Problemas de Circulacdo (Fenomeno de Raynaud): Inchaco nas pernas, pés ou ao redor dos olhos. Dedos que
mudam de cor (branco/azul) e formigam com o frio.

o Ulceras Orais: Feridas no céu da boca, gengivas ou interior das bochechas.

e Problemas nos Rins (Nefrite Lupica): Urina espumosa ou inchaco nas pernas e pés.

[, Atencao:

Os sintomas podem aparecer e desaparecer em crises, variando significativamente entre os pacientes, dependendo dos orgaos
afetados. Nem todas as pessoas terao todos esses sintomas. Cada corpo reage de forma unica, e qualquer sinal novo ou
diferente deve ser comunicado ao médico. O diagnaostico é clinico e laboratorial, e 0 acompanhamento médico, geralmente com
reumatologista, € fundamental.
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Diagnostico e Tratamento

Como é feito o diagnostico

O diagnaostico do lupus néo é feito com um unico exame.
Ele envolve:

e Avaliacao dos sintomas apresentados

e« Exames de sangue e urina

e Historico clinico e familiar

e Avaliacdo medica continua, geralmente com um
reumatologista.

Por isso, o diagnaostico pode levar algum tempo até ser
confirmado. Esse processo € normal e necessario para garantir
um cuidado adequado.

mudanca deve ser feita com orientacao médica.

Autocuidado e Saude Emocional

Como funciona o tratamento

O lUpus nao tem cura, mas tem controle. O tratamento e
Individualizado e pode Iincluir:

e Uso de medicamentos para controlar a inflamacao e o
sistema imunoldgico

o Acompanhamento medico regular

e Ajustes conforme a fase da doenca

e Cuidados diarios que ajudam a reduzir crises e melhorar
a qualidade de vida

Nunca interrompa o tratamento por conta propria, mesmo quando os sintomas melhorarem. Qualquer

Importante: Com diagnadstico correto, tratamento adequado e apoio, muitas pessoas com lUupus conseguem
viver de forma ativa, produtiva e com mais bem-estar.

Autocuidado no Dia a Dia - Peguenas atitudes que fazem grande diferenca

O autocuidado é uma parte essencial do tratamento do lupus. Ele nao substitui o acompanhamento
medico, mas ajuda o corpo e a mente a funcionarem melhor, reduzindo crises e melhorando a
gualidade de vida. Cuidar de si € um ato de responsabilidade e também de amor proprio.

—y

Alimentacao equilibrada

Uma alimentacao saudavel ajuda a fortalecer o
organismo e a lidar melhor com a inflamacao.

Priorize alimentos naturais, frutas, legumes e
verduras

Evite excesso de alimentos ultraprocessados
Beba agua ao longo do dia

Sempre siga as orientacoes do seu profissional
de saude

Sono e descanso

O corpo precisa de descanso para se recuperatr.

Respeite seus limites

Procure manter horarios regulares de sono
Permita-se pausar durante o dia, se necessario
Nao se culpe por precisar descansar mais

Uma alimentacéao saudavel ajuda a fortalecer o
organismo e a lidar melhor com a inflamacao.

Apoio: ([ 5y HEALTH 5D




Protecao solar

A exposicao ao sol pode desencadear ou piorar
sintomas.

e Use protetor solar diariamente

e Prefira roupas que protejam a pele

o Evite exposicao nos horarios de sol mais forte
e Chapéus e 6culos podem ajudar

Atividade fisica leve

Movimentar o corpo, com orientacao, pode trazer
beneficios.

o Caminhadas leves, alongamentos ou exercicios
suaves

e Respeite seu ritmo e nao force o corpo

e Sempre converse com seu meédico antes de
Iniciar atividades

Alimentacao

Comer nutritivo e anti-
Inflamatorio

Protecao Solar

Filtro, roupas e evitar pico
solar

Descanso

Sono reparador e pausas
regulares

Atividade

Exercicio leve e rotina
adaptada

Esses quatro pilares trabalham juntos para fortalecer seu corpo e reduzir o risco de crises.

Atencao ao estresse

O estresse pode influenciar diretamente o lupus.
e Busgue momentos de pausa e respiracao
e Praticas de relaxamento podem ajudar
o Falar sobre sentimentos € uma forma de cuidado

Medidas de higiene

Pessoas com lupus podem ter maior risco de infeccoes.
e Lave as maos com frequéncia
e Cuide bem de feridas e machucados
e Mantenha vacinas em dia, conforme orientacao
medica
e Evite contato com pessoas doentes sempre que
possivel

Apoio: ({5 HEALTH 5D

Evitar cigarro e alcool

e Nao fumar é fundamental, pois o cigarro pode piorar a
Inflamacao e aumentar riscos a saude

e Evite 0 consumo excessivo de alcool, pois ele pode
Interferir nos medicamentos e no funcionamento do
organismo

Uso de anticoncepcional

e Em alguns casos, pode ser necessaria a suspensao do
anticoncepcional com estrogénio, pois ele pode aumentar
rscos para pessoas com lupus

e Essa decisao deve ser feita exclusivamente com
orientacao médica



Efeitos colaterais: como lidar com eles

Durante o tratamento do ltpus, alguns medicamentos podem causar efeitos colaterais. Nem todas as
pessoas apresentam essas reacoes, e quando surgem, elas variam em intensidade. O mais importante
é lembrar que existem formas de lidar com esses efeitos de maneira segura.

Manter um dialogo aberto com o médico é essencial. Qualquer sintoma diferente, como enjoos,
iInchacos, alteracoes de humor, cansaco excessivo ou desconfortos no estomago, deve ser
comunicado. Muitas vezes, peguenos ajustes na dose, no horario do medicamento ou ate a troca da
medicacao ja trazem alivio.

Nunca interrompa o tratamento por conta propria, mesmo qgue os efeitos colaterais incomodem, pois
ISSO pode trazer riscos a saude.

Além disso, cuidar da saude emocional faz diferenca. O estresse pode intensificar a percepcao dos
sintomas. Praticas de relaxamento, apoio psicologico e terapias complementares podem ajudar a lidar
melhor com o impacto fisico e emocional do tratamento.

Dlmportante: Autocuidado nao € luxo nem exagero. Ele faz parte do tratamento e contribui
para uma vida com mais equilibrio, seguranca e bem-estar.

Emocional e Saude Mental

Viver com lupus nao afeta apenas o corpo. O impacto emocional da doenca, muitas vezes invisivel
para quem esta de fora, pode ser profundo. Ansiedade, tristeza, medo, confusao e a sensacao de
Impoténcia diante das limitacoes fazem parte da experiéncia de muitas pessoas que convivem com o
diagnostico. Reconhecer esses sentimentos nao e sinal de fraqueza, mas de humanidade diante de
um desafio real.

Cuidar da saude emocional € tao importante quanto cuidar da saude fisica. O apoio psicoldgico, a
escuta acolhedora e a possibilidade de falar sobre dores, medos e insegurancas ajudam a aliviar o
peso emocional e a fortalecer o enfrentamento diario. Ter um espaco seguro para ser ouvido, sem
julgamentos, pode transformar a forma como a pessoa se relaciona com a doenca e consigo mesma.

Além da terapia psicoldgica, terapias complementares podem ser grandes aliadas no bem-estar
emocional.

Terapia complementar: O beneficio do Reiki

Nesse cuidado integral, as terapias complementares podem atuar como aliadas importantes. O Relikl,
por exemplo, € uma pratica integrativa que trabalha com a harmonizacao energética, promovendo um
estado profundo de relaxamento e equilibrio.

Para muitas pessoas com lupus, o Reiki contribul para:

 Reducao do estresse, da ansiedade e da tensao emocional, ajudando o corpo a sair do estado de
alerta;

e Relaxamento que favorece a sensacao de calma e bem-estar,;

e Auxilio no alivio do cansaco do corpo e da mente;

e Apoio emocional em momentos de dor ou exaustao.
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Além disso, o Relki pode ajudar a pessoa a se reconectar com o proprio corpo de maneira mais gentil,
respeitando seus limites e acolhendo suas necessidades. Em momentos de dor, exaustao ou
sobrecarga emocional, essa pratica pode oferecer conforto, presenca e sensacao de cuidado,
fortalecendo a autoestima e o vinculo consigo mesmo.

E importante lembrar que o Reiki ndo substitui o tratamento médico, mas pode complementar o

cuidado de forma segura, quando realizado com responsabilidade e alinhado as orientacdoes da equipe
de saude.

Outras terapias que podem auxiliar no tratamento do lupus, sempre como apoio

Acupuntura

A acupuntura pode ajudar a

aliviar dores articulares e
musculares, reduzir a
fadiga e promover
relaxamento. Muitas
pessoas relatam melhora
do sono e diminuicao do
estresse, 0 que contribui
para o equilibrio do corpo e
da mente ao longo do
tratamento.

Meditacao e Mindfulness
Praticas de meditacao
ajudam a acalmar a mente,
reduzir ansiedade e
melhorar a forma como a
pessoa lida com a dor e as
limitacoes. Com o tempo,
favorecem mais
consciéncia corporal,
presenca e regulacao
emocional, aspectos
Importantes para quem

Yoga suave ou
alongamento terapéutico
Quando liberado pelo
medico, 0 yoga suave ou
exercicios de alongamento
podem melhorar a
mobilidade, aliviar tensoes
e contribuir para o bem-
estar geral. Essas praticas
também ajudam na
respiracao consciente e no
controle do estresse.

convive com uma doenca
cronica.

Permitir-se receber ajuda, seja por meio de terapia, apoio familiar ou praticas integrativas, € um passo
essencial no caminho do autocuidado. Ninguém precisa atravessar essa jornada sozinho. Quando
mente e corpo sao cuidados juntos, torna-se possivel viver com mais equilibrio, consciéncia e
gualidade de vida, mesmo convivendo com o lupus.

Dlmportante: Essas terapias atuam como complemento ao tratamento medico, ajudando
no bem-estar fisico e emocional. Sempre converse com sua equipe de saude antes de
Iniciar qualquer pratica.
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Direitos, Apoio e Qualidade de Vida

Direitos dos pacientes: acesso ao SUS, beneficios legais e redes de apoio

Pessoas com lupus tém direitos garantidos por lel que ajudam no acesso ao tratamento, a medicacao
e a protecao social. Conhecer esses direitos € fundamental para reduzir insegurancas e garantir um

cuidado mais digno e continuo.

Pelo Sistema Unico de Saude (SUS), o paciente com ltpus tem direito a acompanhamento médico
especializado, realizacao de exames e acesso a medicamentos necessarios para o controle da
doenca, incluindo aqueles de uso continuo. Muitos desses medicamentos fazem parte dos programas
de assisténcia farmacéutica do SUS e podem ser retirados gratuitamente, mediante prescricao médica

e cadastro nos servicos de saude.

Em alguns casos, quando o lupus causa limitacdes importantes para o trabalho, o paciente pode ter
direito a beneficios previdenciarios, como auxilio-doenca ou aposentadoria por invalidez, desde que
atendidos os critéerios do INSS. Tambéem podem existir outros beneficios legais, como isencao de
Impostos especificos, prioridade em atendimentos e protecao trabalhista, dependendo da situacao

clinica e da legislacéo vigente.

Além dos direitos legais, contar com organizacoes de apoio faz muita diferenca. Existem ONGs e
associacoes dedicadas a pessoas com lupus que oferecem informacao confiavel, orientacao sobre
direitos, acolhimento emocional, grupos de apoio e troca de experiéncias. Essas redes ajudam o
paciente e a familia a se sentirem menos sozinhos e mais fortalecidos na jornada.

Os grupos de apoio estao formados por voluntarios (pacientes, familiares) dispostos a doar
solidariamente seu tempo e trabalho em favor de outros pacientes.

Aqul estao algumas das principais referéncias:

ANPLUpus Instituto Dé Mendonca
Associacao Nacional das Pessoas Lupus Care: Instituicao sem fins
com Lupus: Uma das principais lucrativos criada para oferecer
organizacoes nacionais. Oferece Informacoes, orientacao e defesa
suporte, informacoes de dos direitos fundamentais dos
gualidade, defesa de direitos e pacientes com LuUpus Eritematoso
promove o acolhimento para Sistémico (LES).

pacientes em todo o Brasil.

Falando de Luapus

Plataforma que fornece conteudo educativo e atua na divulgacéo de
grupos de apolo.

Apoio: @ HEALTH 5D

Associacao de Amigos e

Pessoas com Lupus do Vale
(Petrolina-PE/Juazeiro-BA): Grupo

gue oferece apoio, escuta e
acolhimento gratuito, incluindo
encontros mensais com
especialistas (médicos,
psicologos, advogados).

Superando

ALUREUS

Associacao de Lupus e Outras
Doencas Reumaticas do Vale dos
Sinos (RS): Focada no suporte a
pacientes, conscientizacao da
sociedade e melhoria da qualidade
de vida.

Associacao Brasileira Superando o Lupus, Doencas Reumaticas e
Autoimunes: Organizacao que oferece apoio aos pacientes e familiares.



Qualidade de Vida é possivel

Viver com lupus € um desafio, mas € importante saber que gqualidade de vida é possivel. Com
acompanhamento adequado, informacao segura e cuidados constantes, muitas pessoas constroem
uma rotina equilibrada, respeitando seus limites e valorizando cada avanco.

Ter esperanca realista significa compreender a doenca, sem negar as dificuldades, mas também sem
perder a confianca no proprio processo. O cuidado continuo permite identificar sinais precoces,
prevenir crises e adaptar a rotina conforme as necessidades do corpo e da mente.

Algumas praticas ajudam nesse caminho: monitorar 0os sintomas, observar mudancas no corpo, manter
consultas meédicas regulares e seguir corretamente o tratamento indicado. Habitos saudaveis, como
alimentacao equilibrada, descanso adequado, protecao solar e manejo do estresse, fazem diferenca
no dia a dia.

O autoconhecimento € um grande aliado. Aprender a reconhecer seus limites, respeitar seu ritmo e
acolher suas emocoes fortalece a relacao com o proprio corpo. Cada pessoa tem seu tempo, e
comparar-se com outras realidades pode gerar frustracao desnecessaria. Caminhar no proprio ritmo
também é cuidado.

Viver bem com lUpus nao significa auséncia total de desafios, mas a construcao de uma vida possivel,
consciente e com mais qualidade, mesmo diante das limitacoes.

Mensagem Final

Chegar até aqui € um ato de coragem. Conviver com o lupus exige adaptacao, paciéncia e
cuidado continuo, mas também revela forca, resiliéncia e capacidade de transformacao.

Cuidar da saude fisica e emocional, manter o acompanhamento médico e respeitar 0s sinais do
corpo sao atitudes fundamentais ao longo dessa jornada. O tratamento nao € um ponto de
chegada, mas um caminho que se constrdi dia apos dia, com escolhas conscientes e apoio
adequado.

Agradecemos por permitir que este eBook faca parte do seu processo. Que as informacoes aqui
compartilhadas tragam mais clareza, seguranca e acolhimento para vocé e sua familia.

Vocé é maior do gue o diagnostico. Com cuidado, informacao e apoio, é possivel viver com mais
equilibrio e esperanca.

Busgue sempre informacao segura, profissionais qualificados e redes de apoio. Vocé nao esta
sozinho.

Apoio:

HEALTIH 5D
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https://anplupus.org.br/
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https://superando.org.br/
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Rubi Freitas

Terapeuta holistica

https://health5d.com.br/rubi-freitas

Sua jornada nao precisa
ser percorrida sozinha

Busque apoio emocional com psicologos ou terapeutas para
fortalecer sua saude mental.

Consideragoes e apoio:

@ health5d.saudeintegrativa
@ www.health5d.com.br
IHEALTH 5D @ health5d.saudeintegrativa

SAUDE INTEGRATIVA

Aviso de Responsabilidade

A Health 5D apoia e incentiva o desenvolvimento deste e-book como parte de seus estorcos para promover a
saude e o bem-estar. No entanto, a Health 5D ndo se responsabiliza pelo contelddo apresentado neste e-book.

Todo o conteudo e opinides expressas sdo de inteira responsabilidade do autor deste e-book.
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