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RESUMO

CARDOSO, GSC. Contextualizacao da Esclerose Multipla e a importancia
da contribuicao de Guias Orientativos ao paciente como ferramentas em
Educaciao em Saude. 2018. no. 45p. Trabalho de Conclusdo de Curso de
Farmacia-Bioquimica — Faculdade de Ciéncias Farmacéuticas — Universidade de
Sao Paulo, Sdo Paulo, 2018.

Palavras-chave: Esclerose Multipla; Educacdo em Saude; Guia; Orientacéo
Farmacéutica.

INTRODUCAO: As atividades de Educagdo em Saude se constituem em
ferramentas importantes para promog¢éo da saude, engajamento da populagéao,
melhora da qualidade de vida, prevencgao de problemas relacionados a saude e
o restabelecimento/manutengdo da saude. A pratica educativa visa o
desenvolvimento da autonomia e da responsabilidade dos individuos pelas
decisdes diarias que envolvem o seu cuidado com a saude (empoderamento).
Se tratando de condi¢des de progressao lenta, longa duragdo e que possuem
altas taxas de prevaléncia, tratamentos farmacoldgicos e ndo farmacolégicos e
esforcos tém sido propostos para a disseminacao de conhecimento, buscando o
desenvolvimento de uma populagdo mais instruida e consciente dos aspectos
mais relevantes dessas doencas e de sua responsabilidade no processo. Esse
mesmo principio pode ser aplicado quando pensamos em condicdées menos
prevalentes, mas que possuem complexidade mais elevada na manutencao e
tratamento, como as doengas autoimunes.

Com base no que foi colocado, o projeto visa a elaboracdo de dois Guias
Informativos (fisico e online) para pacientes portadores de Esclerose Multipla,
que comtemplem as duvidas e as informagdes mais relevantes para o manejo
dessa condicdo. Para a pesquisa e a contextualizacdo do cenario foram
consultadas bases cientificas de dados além sites governamentais nacionais e
internacionais relacionados ao tema e que auxiliaram no entendimento da
complexidade e nas dificuldades enfrentadas. A educacao em saude envolve o
desenvolvimento de estratégias educativas as quais integram os saberes
popular e cientifico que poderdo contribuir para aumentar conhecimentos,
desenvolver habilidades e atitudes e aumentar a conscientizagédo sobre a doenga
o que favorecera o seu manejo pelo paciente. OBJETIVO: Elaborar material
informativo na forma de Guia (fisico e online) para pacientes portadores de
Esclerose Multipla. Esses guias irdo abordar conteudo relevante para esses
individuos de forma a buscar uma melhora na gestdo da doenga e na qualidade
de vida, além de possibilitar o acesso a informacdo e ao entendimento da
condicdo apresentada por esses individuos e por seus cuidadores. MATERIAL
E METODOS: Foi realizada uma revis&o bibliografica do tipo narrativa utilizando-
se bases cientificas de dados para a contextualizacdo e atualizagdo do cenario
de portadores de esclerose multipla incluindo fisiopatologia, tratamento,
evolucdo da doenga, medidas de aprimoramento da qualidade de vida, entre
outros aspectos, no periodo dos ultimos cinco anos. RESULTADOS: Foram
desenvolvidos Guias fisico e online especificos para pacientes portadores de
Esclerose Multipla, com informagdes compiladas sobre a doenca, que serao
utilizados como ferramentas para possibilitar a sua aceitagao e o entendimento
como forma de contribuir para sua participacdo ativa ao autocuidado.
CONCLUSAO: Acdes de promocdo a educacdo em salde mostraram ser
benéficas e podem possibilitar que pacientes com doencgas autoimunes de alta
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complexidade, como a Esclerose Mudultipla, e seus cuidadores possam
compreender sua condi¢cado e tomar medidas para que sua qualidade de vida seja
melhorada.



1. INTRODUGAO

O cuidado farmacéutico constitui a acao integrada do farmacéutico com a
equipe de saude, centrada no usuario, para promog¢ao, prote¢ao e recuperacao
da saude e prevencédo de agravos. Visa a educagédo em saude e a promogao do
uso racional de medicamentos prescritos e n&o prescritos, de terapias
alternativas e complementares, por meio dos servicos da clinica farmacéutica e
das atividades técnico-pedagdgicas voltadas ao individuo, a familia, a
comunidade e a equipe de saude (1).

Atualmente é possivel obter dados sobre diversas doengas que ajudam
nas politicas necessarias para o controle e nas agdes a serem adotadas para a
melhoria da qualidade de vida dos individuos.

A pratica educativa visa o desenvolvimento da autonomia e da
responsabilidade dos individuos pelas decisdes diarias que envolvem o seu
cuidado com a saude (empoderamento). Nao pode ser entendida como
imposi¢cao de um saber técnico-cientifico transmitido de forma vertical pelo
profissional da saude. Nesta perspectiva, educar em saude ndo € somente
transmitir informacdes, mas envolve também a transformacdo de saberes e
praticas existentes. A educagao em saude esta relacionada ao desenvolvimento
de responsabilidade nas pessoas por sua prépria saude e pela saude da
comunidade a qual pertence, além de possibilitar a participacédo ativa na vida
comunitaria (2).

Educacdo em Saude compreende diferentes estratégias educativas as
quais integram os saberes popular e cientifico, de modo a contribuir para
aumentar conhecimentos, desenvolver habilidades e atitudes sobre os
problemas de saude e seus tratamentos. Tem como objetivo a autonomia dos
pacientes e o comprometimento de todos (pacientes, profissionais, gestores e
cuidadores) com a promog¢ao da saude, prevengao e controle de doengas, e
melhoria da qualidade de vida, além de envolver a¢des de mobilizagdo da
comunidade com o compromisso pela cidadania (3).

Doenca crbénica € uma doenca que persiste por periodo superior a seis
meses e nao se resolve em um curto espago de tempo além requer estratégias
necessarias para mudanca de estilo de vida. Necessita, também, de preparo
mental para adaptar-se e ter precaugdes na vida que envolvem estratégias, para



lidar com os sintomas, e enfrentar a mudanca no estilo de vida, relacdes
familiares e sociais (4).

Para condi¢des altamente prevalentes relacionadas as Doencgas Crénicas
Nao Transmissiveis (DCNT), como diabetes, hipertens&o e hipercolesterolemia,
€ extensa a quantidade de materiais disponiveis que oferecem esclarecimentos
e medidas de recuperacdo da saude que podem ser tomadas por esses
pacientes, trazendo beneficio significativo aos mesmos. Porém, a realidade
socioecondémica pode representar uma barreira na obtencdo de informacao,
influindo no acesso, interpretagao e aplicabilidade dessa informacéo (5).

Estudo que abordou o conhecimento do paciente em relagdo a DCTN que
apresentava (diabetes mellitus tipo 2) demonstrou que a maioria dos pacientes
apresentou baixos escores de conhecimento e atitude sobre a doenca. Esses
resultados podem indicar comprometimento no autocuidado e dificuldades para
o enfrentamento da doenga (6). Além disso, considerando as enfermidades que
nao possuem uma taxa de prevaléncia elevada, é escassa a quantidade de
informagdes disponiveis. Nesse sentido, entre essas morbidades, podemos
destacar as doencgas autoimunes, que possuem alta complexidade e requerem
cuidado elevado na sua manutencgao, ja que a maioria delas ndo possui cura,
como por exemplo, a esclerose multipla. No Brasil, sua taxa de prevaléncia é de
aproximadamente 15 casos por cada 100.000 habitantes (7)(8).

A Esclerose Multipla (EM) é uma doencga neuroldgica, crbénica e
autoimune, ou seja, as células de defesa do organismo atacam o proprio sistema
nervoso central, provocando lesdes cerebrais e medulares. Embora a causa da
doenga ainda seja desconhecida, a EM tem sido foco de muitos estudos no
mundo todo, o que tém possibilitado constante e significativa evolugdo na
qualidade de vida dos pacientes. Os pacientes sdo geralmente jovens, em
especial mulheres, de 20 a 40 anos. Esse agravo a saude nao tem cura e pode
se manifestar por diversos sintomas, como por exemplo, fadiga intensa,
depressao, fraqueza muscular, alteragcdo do equilibrio da coordenagéo motora,
dores articulares e disfungao intestinal e da bexiga (9).

Logo no inicio do diagndstico ou nas fases iniciais da doenga o portador
de Esclerose Multipla se depara com muitas incertezas e se vé obrigado a lidar
com esta nova condigao de vida. Uma das formas de auxiliar no enfrentamento

€ o aconselhamento neuropsicolégico, que tem papel fundamental neste
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momento, ajudando o individuo a compreender a evolugao da doenga e como
as formas de adaptacdo contribuem para a reabilitacdo do controle sobre seu
corpo. Também contribui com orientagcbes como realizar escolhas evolutivas
levando em conta suas caracteristicas pessoais e o estado atual (10).

Estudo desenvolvido buscou conhecer as formas de enfrentamento
utilizadas por pacientes com Esclerose Multipla em relagdo a doenca. De forma
mais especifica foi verificado qual o conhecimento que esses portadores tém
sobre Esclerose Multipla, quais sao as possiveis limitacbes e adaptagdes e os
sentimentos gerados apdés o diagnostico. Os resultados apontaram que os
sujeitos entrevistados buscam realizar o seu enfrentamento por meio de
infformacbes e de adaptacdo necessaria de acordo com a respectiva
individualidade. A raiva, o medo e o conformismo sdo os sentimentos mais
encontrados (11).

E necessario salientar que no Brasil, em 2016, cerca de 66,3 milhdes de
pessoas de 25 anos ou mais de idade (ou 51% da populagédo adulta) tinham
concluido apenas o ensino fundamental. Além disso, menos de 20 milhdes (ou
15,3% dessa populagao) haviam concluido o ensino superior. A desigualdade na
instrugao da populagao tem carater regional: no Nordeste, 52,6% sequer haviam
concluido o ensino fundamental. No Sudeste, 51,1% tinham pelo menos o ensino
meédio completo. A taxa de analfabetismo no Pais foi de 7,2% em 2016 (o que
correspondia a 11,8 milhdes de analfabetos), variando de 14,8% no Nordeste a
3,6% no Sul. Para pessoas negras ou pardas, essa taxa (9,9%) era mais que
duas vezes a das brancas (4,2%). Entre as pessoas de 60 anos ou mais de
idade, a taxa de analfabetismo chegou a 20,4%, sendo 11,7% para os idosos
brancos e 30,7% para os idosos negros ou pardos (12). Esse quadro evidencia
a heterogeneidade da populagéo brasileira e a necessidade de o profissional da
saude dispor de ferramentas em diferentes niveis que possam tratar o individuo
em sua integralidade em suas necessidades e promover o autocuidado.

Nos portadores de esclerose multipla, o bem-estar ndo pode ser avaliado
somente segundo critérios de incapacidade e/ou deficiéncia. Ha uma forte
correlacao entre saude e qualidade de vida, relacionando-se a saude com o
impacto da doenga na saude fisica, mas, também, nos aspectos emocionais,
sociais e ocupacionais do individuo, bem como na capacidade de este adaptar-

se a doencga (13). Atualmente, pacientes diagnosticados com esclerose multipla
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nao possuem uma fonte de informagao simples e dirigida, tornando dificil a

aceitagdao e manutencao dessa condigdo e uma melhora do progndstico.

2. OBJETIVOS

Objetivo geral: contextualizar a esclerose multipla e seu impacto na
qualidade de vida de seus portadores.

Objetivo secundario: Elaborar material na forma de Guia (fisico e online)
para pacientes portadores de Esclerose Multipla. O material fisico consiste em
linguagem mais simples e visual que sera direcionado as pessoas de nivel de
escolaridade como ensino fundamental completo ou incompleto. O Guia a ser
disponibilizado online foi elaborado com linguagem para atingir pacientes de
escolaridade média e superior. Nas duas condi¢des propostas, as informacgdes
abordadas trardo conteudo relevantes e necessarios para a aceitagao desse
agravo a saude e entendimento do paciente sobre sua participagcdo e

responsabilidade no processo de manutengao de qualidade de vida.

3. MATERIAIS E METODOS

Foi realizada uma revisao bibliografica utilizando-se bases cientificas de
dados para a contextualizacdo e atualizacdo do cenario de portadores de
esclerose multipla incluindo aspectos fisiopatolégicos da doenga, cenario atual
das linhas de tratamento e perspectivas futuras, assim como aspectos
importantes relacionados a melhora da qualidade de vida de pacientes com

essas condigoes.

3.1. Estratégias de pesquisa

As bases cientificas utilizadas para o levantamento de informacdes foram:
Biblioteca Virtual em Saude (BVS), US National Library of Medicine - National
Institutes of Health, PubMed Central (PMC), Scientific Electronic Library Online
(SciELO).

3.2. Critérios de inclusao

Como critérios de inclusdo foram selecionados os textos que estivessem

em linguas portuguesa e inglesa, inicialmente selecionados pelo titulo e resumos

10



e, se fossem ao encontro da proposta dos objetivos estabelecidos, foram lidos

em sua integralidade.

3.3. Critérios de exclusao

Como critérios de exclusido foram adotados aqueles que nao se incluiam
nos critérios de inclusdo descritos anteriormente. Foram excluidos artigos que
nao apresentaram uma conclusao definitiva sobre os beneficios de algumas

terapias em pacientes com EM.

4. REVISAO DA LITERATURA - Contextualizagio do agravo a saude

4.1. DEFINICAO E TIPOS DE ESCLEROSE MULTIPLA

A Esclerose Multipla (EM) é uma doencga neuroldgica degenerativa e
cronica do Sistema Nervoso Central (SNC) caracterizada como uma patologia
desmielinizante. O sistema imunoldgico é responsavel pela destruigdo da bainha
de mielina, que afeta a condugdo dos impulsos nervosos, trazendo déficits
cognitivos, fisicos e emocionais. A partir da localizagdo das areas de esclerose
podem surgir varios sinais e sintomas, incluindo alteragbes visuais, motoras,
sensitivas, psiquiatricas e cognitivas. A evolugdo da doenga na maioria dos
casos ocorre com alternancia de periodos de surto e remissdo. O surto ou
exacerbacdo da EM é o periodo em que aparecem 0s sinais ou sintomas de
disfuncdo neuroldgica, enquanto que a remissao é o periodo pds surto com
retorno, total ou parcial, dos sintomas e sinais clinicos a valores basais (13).

Atinge principalmente adultos jovens, predominante do género feminino,
de etnia branca e faixa etaria entre 20 a 40 anos. Essa doenca é lenta e
progressiva, com remissao de surtos, apresentando-se de formas diferentes de
acordo com o tipo:
Esclerose Multipla Recorrente-Remitente (EMRR): o paciente apresenta surtos
bem individualizados que deixam ou ndo sequelas, ndo existindo progressao das
deficiéncias entre os surtos.
Esclerose Multipla Secundariamente Progressiva (EMSP): apresenta,
anteriormente, um periodo de recorréncias e remissdes seguidas de progresséo

das deficiéncias, com ou sem surtos subjacentes.
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Esclerose Multipla Primariamente Progressiva (EMPP): caracteriza-se desde o
inicio por doenga progressiva, onde, na evolugao, o paciente apresenta periodos
de discreta melhora.

Esclerose Multipla Progressiva Recorrente (EMPR): também, se caracteriza
desde o inicio por doenga progressiva, porém intercalada por surtos, com ou sem
recuperacao total, mas com progressao continua entre os surtos (13).

A EM possui etiologia desconhecida, ainda que haja evidéncias de causas
multifatoriais, tais como: suscetibilidade genética, mecanismos autoimunes,
exposicao a fatores estressores, exposicao a luz solar, tabagismo e infec¢des
virais (14).

Devido a causa ainda desconhecida, a EM n&o tem cura, mas existem
inumeros recursos que podem melhorar a qualidade de vida dos individuos com
este diagnédstico. Cerca de 75% dos pacientes afetados apresentam em alguma
fase da doenca a fadiga, presengca de dor e/ou fraqgueza muscular
impossibilitando a realizagdo de suas atividades de vida diaria (AVDs). A fadiga
experimentada pelos pacientes com EM é diferente da que acomete individuos
saudaveis, ou com outras doencgas e exerce claramente um grande fardo fisico
e psicolégico podendo ter um impacto importante na qualidade de vida (15).

Ainda nao existe um progndstico fidedigno em relagdo a EM. Podem ser
levados em consideragao alguns indicadores que remetem para uma evolugéo
favoravel ou desfavoravel do prognéstico, retirados de observagbes
epidemioldgicas. O fato de se ter as primeiras manifestacdes da doenga em
idade precoce, ser do género feminino, e uma evolugéo de remitente/recorrente,
bem como, ter sintomas iniciais ao nivel de perturbagdes sensitivas e visuais
podem constituir sinais de um progndstico favoravel; contrariamente, se os
sintomas aparecerem tardiamente, se tiverem um curso progressivo, se
pertencer ao género masculino e manifestar sintomas de foro piramidal ou
cerebelar no primeiro episodio, podera ser indicador de uma evolugio
desfavoravel (16).

O tratamento medicamentoso deve ser preconizado em conjunto com a
reabilitacio fisica, a qual contribui para a diminuicdo dos sintomas especificos
da doenca, favorecendo uma melhor qualidade de vida do paciente. A saude e
0 bem-estar desses individuos sofrem grandes impactos com a doenga, junto
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com os efeitos colaterais medicamentosos, que interferem de forma significativa

na qualidade de vida de seus portadores (17).

4.2. FISIOPATOLOGIA

As fibras nervosas localizadas no sistema nervoso central (SNC) e
periférico (SNP) s&o envoltas por uma membrana isolante denominada bainha
de mielina. De forma muito semelhante ao isolamento de um fio elétrico, a bainha
de mielina permite que impulsos elétricos sejam conduzidos ao longo da fibra
nervosa com velocidade e precisdo. Quando a mielina é lesada, os nervos nao
conduzem os impulsos nervosos de modo adequado (18). A esclerose multipla
(EM) é uma doenga neurologica cronica desmielinizante, ainda sem cura, e de
causa desconhecida. Tal patologia atinge o encéfalo e a medula espinal
provocando a desmielinizagcdo da substdncia branca e a perda de fibras
nervosas. Sua lesao retarda, bloqueia ou distorce a transmissao de impulsos
nervosos (18).

Além disso, a desmielinizacdo ativa e os danos axonais ou neuronais
ocorrem nos locais de ativagao da microglia e infiltragdo de macrofagos no tecido
e a ativagdo da microglia expressam citocinas pré-inflamatérias e enzimas
envolvidas na producéo de radicais de oxigénio e Oxido nitrico. A maioria dos
mecanismos imunologicos associados a desmielinizagdo e ao dano tecidual na
Esclerose Multipla também estao presentes em outras doencgas inflamatérias e
neurodegenerativas do sistema nervoso central, e acredita-se que esses
mecanismos potenciais convergem em uma via comum final de dano tecidual em
todas essas doencgas. No entanto, deve ser enfatizado que a desmielinizacao
primaria disseminada com preservacao dos axonios € altamente especifica para
a EM, pois nao esta presente em outras condicdes que ocasionam dano cerebral,
com excec¢ao da infecgao por virus de oligodendrdcitos ou a presenca de toxinas
especificas que afetam a mielina e / ou oligodendrocitos (19).

Linfécitos Th17 foram descritos como participantes da doencga, além da
diminuicdo do numero de células T regulatérias. Um papel para os astrocitos na
regulacdo das respostas imune no SNC tem sido proposto com base na
producao do fator de crescimento transformador- (TGF-3) e a sua capacidade
de induzir apoptose de linfécitos T. Na EM, ocorre migracdo de leucocitos

autorreativos através da barreira hematoencefalica (BHE), levando a formacéao
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de placas ativas constituidas por infiltrado perivascular e parenquimatoso de
macrofagos, linfécitos T, e linfécitos B produtores de anticorpos oligoclonais que
danificam a bainha de mielina. Durante a fase inflamatéria aguda, os
oligodendrocitos localizados predominantemente na periferia da placa, séo
responsaveis pela remielinizagao parcial dos axénios afetados, o que explica a
lenta recuperacao de um ataque agudo. Na fase progressiva ocorre infiltragéo
do SNC por linfécitos T, destruigcao de oligodendrdcitos e lesao axonal. Apos um
evento desmielinizante, os axénios passam a transmitir o impulso de forma mais
lenta (5 a 10% do normal). As descargas elétricas espontaneas, observadas nos
axbénios desmielinizados, sao responsaveis pelos sintomas induzidos pelo
movimento, como a sensagao de choque elétrico ao longo do dorso e dos
membros inferiores, provocada pela flexao cervical (20).

4.3. DIAGNOSTICO

De acordo com o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PDCT) da
Esclerose Multipla, o diagnéstico é feito com base nos Critérios de McDonald
revisados e adaptados (Tabela 1). Exame de ressonancia magnética (RM) do
encéfalo demonstrara lesdes caracteristicas de desmielinizacdo; devem ser
realizados alguns exames laboratoriais (exames de anti-HIV e VDRL e dosagem
sérica de vitamina B12) no sentido de excluir outras doengas de apresentagao
semelhante a EM (21).

DADOS ADICIONAIS NECESSARIOS

APRESENTACAQ CLINICA PARA O DIAGNOSTICO DE EM
A) 2 ou mais surtos mais evidéncia clinica de 2 Apenas | ou 2 lesdes sugestivas de EM
oumaislesdes. aRM.

Disseminacdo no espaco, demonstrada por|
RM com critérios de Barkhoff, presenca de
pelo menos 3 das 4 caracteristicas a seguir:

(a) pelo menos | lesdo impregnada pelo
gadolinio ou pelo menos 9
lesGessupratentoriais em T2; (b) pelo menos 3
lesdes periventriculares; (¢) pelo menos 1
lesdo justacortical; (d) pelo menos 1 lesiof
infratentorial); OU RM com 2 lesdes tipicas ¢
presenca de bandas oligoclonais ao exame
doliquor; OU Aguardar novo surto.
Disseminagdo no tempo, demonstrada por RM
C) | surto mais evidéncia clinica de 2 lesdes. apos 3 meses com novas lesdes ou pelo menos
1 das antigas impregnada pelogadolinio; OU
Aguardar novo surto.

Disseminagdo no espago, demonstrada porRM
com Critérios de Barkhoff ou RM com 2
lesdes tipicas e presenca de bandas
D) I surto mais evidéncia clinica de | lesdo. oligoclonais no exame do liquor E
Disseminagdo no tempo, demonstrada por RM
apos 3 meses com novas lesoes ou pelo menos
| das antigas impregnada pelo gadolinio; OU
Aguardar novo surto.

B) 2 ou mais surtos mais evidéncia clinica de |
lesiio.

Quadro 1 - Critérios de McDonald revisados e adaptados (22).
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Estes critérios de McDonald incluem avaliagdes clinicas e paraclinicas
(laboratoriais e imagiologicas) e implicam quer a exclus&o de outras patologias,
quer a evidéncia de disseminagao das lesdes no espago e no tempo (22).

A tomografia computadorizada (TC) e a ressonancia magnética (RM) sao
umas das técnicas para diagndstico por imagem mais utilizadas. A TC é boa para
identificar lesées no cérebro em individuos com outros sintomas neurologicos
que n&o sejam da EM, pois essa mesma técnica ndo é muito sensivel para
diagnosticar esta doencga (23).

A apresentacao inicial da esclerose multipla varia de acordo com a
localizac&o das lesdes e o tipo de inicio dos sintomas. Os pacientes podem se
apresentar para uma ampla gama de médicos, dependendo da natureza de seus
sintomas (por exemplo, clinicos gerais ou médicos de familia, oftalmologistas e
cirurgides) e, se houver suspeita de esclerose multipla, é necessario
encaminhamento imediato a um neurologista. Quando um paciente apresenta
sintomas ou sinais que podem indicar esclerose multipla, uma ressonancia
magnética é altamente recomendada porque uma ressonancia magnética
cerebral anormal esta presente em quase todos os pacientes com esclerose
multipla estabelecida e em mais de 80% dos pacientes com sindrome
clinicamente isolada que desenvolvem EM (24).

O exame do liquor, em portadores de EM, é capaz de identificar a
natureza inflamatoéria e imunoldgica das lesdes do SNC, por meio de estudo
qualitativo e quantitativo da resposta imunoldgica intratecal. Ele, também,
contribui para diferenciagcdo da EM de outras doengas (24).

Os critérios diagnosticos para Esclerose Multipla (EM) enfatiza a
necessidade de demonstrar a disseminagao de lesdes no espaco e no tempo, e
para excluir diagndsticos alternativos. Embora o diagndstico possa ser realizado
apenas por critérios clinicos, a ressonancia magnética (RM) do sistema nervoso
central (SNC) pode apoiar, suprir ou até mesmo substituir alguns critérios
clinicos, resultando em diagnésticos mais precoces de EM com alto grau de

especificidade e sensibilidade (25).
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4.4. TRATAMENTOS FARMACOLOGICOS

Os tratamentos oferecidos para a Esclerose Multipla buscam reduzir a
atividade inflamatéria e os surtos provocados pela doenga e minimizar os
sintomas, permitindo, assim, uma melhora na qualidade de vida do paciente e
uma redugao da incapacidade adquirida ao longo dos anos. Atualmente os
tratamentos disponiveis podem ser divididos em:
Tratamento agudo dos surtos e sintomas: € realizado com medicamentos da
classe dos anti-inflamatorios, por meio de pulsoterapia ou uso oral, que tem
como objetivo acelerar a melhora dos sintomas. Terapéutica modificadora da
doenca compreende os farmacos de uso cronico que podem ser divididos em
imunomoduladores, imunossupressores crénicos e terapia de reconstituicao
imunoldgica. O tratamento modificador de doenca tem como objetivo diminuir a
incidéncia de eventos, reduzir a incapacidade neuroldgica futura (26).

O tratamento com imunomoduladores pode ser considerado pelos
meédicos apoOs a primeira crise, desde que o diagndstico de EM seja estabelecido
pela presenca de disseminacdo espacial e temporal definidas pelo Painel
Internacional. O seu uso € indicado para pacientes com EMRR e EMSP com
presenca de surtos e ainda ha incertezas da sua eficacia no tratamento da forma
EMSP sem surto. Os imunomoduladores comumente utilizados no tratamento da
EM sé&o o acetato de glatiramer (Copaxone®), o Interferon beta 1a (Avonex® e
o0 Rebif®) e o Interferon beta 1b (Betaferon®). O tratamento com
imunossupressor comecou na década de 60 e foi indicado para o controle de
EMRR, EMSP e EMPP. Os principais medicamentos utilizados sao Fingolimode
(Gilenya), Natalizumabe (Tysabri), Alemtuzumabe (Lemtrada), Dimetil Fumarato
(Tecfidera) (27).

De acordo com o PCDT da Esclerose Multipla, a seguinte estratégia
terapéutica para esses pacientes:

PRIMEIRA LINHA (betainterferonas, glatiramer ou teriflunomida)
Betainterferona, glatiramer e teriflunomida sdo os farmacos de primeira escolha
terapéutica. A azatioprina é considerada uma opcado menos eficaz e s6 deve ser
utilizada em casos de pouca adesdao as formas parenterais (intramuscular,
subcutanea ou endovenosa).

SEGUNDA LINHA (betainterferona, glatiramer, teriflunomida, fumarato de

dimetila ou fingolimode)
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a) Em casos de intolerancia, reagdes adversas ou falta de adesado a
qualquer medicamento da primeira linha de tratamento, é permitida a troca por
qualquer outro medicamento entre os de primeira linha (betainterferonas,
glatiramer ou teriflunomida) ou por fumarato de dimetila.

b) Em casos de falha terapéutica ou resposta sub-6tima a qualquer
medicamento da primeira linha de tratamento, é permitida a troca por qualquer
outro medicamento entre os de primeira linha (betainterferonas, glatiramer ou
teriflunomida) ou por fumarato de dimetila ou por finglimode.

TERCEIRA LINHA (fingolimode)

Em casos de falha terapéutica apés tratamento preconizado na segunda
linha de tratamento, preconiza-se o uso do fingolimode, caso ndo tenha sido
utilizado em segunda linha.

QUARTA LINHA (natalizumabe)

Em casos de falha terapéutica ao tratamento da terceira linha ou
contraindicagdo ao fingolimode apds falha terapéutica ao tratamento
preconizado, indica-se o natalizumabe (21).

4.5. ACGOES PARA MELHORAR A QUALIDADE DE VIDA

4.5.1. EXERCICIOS FiSICOS EM PACIENTES COM ESCLEROSE
MULTIPLA

Ha énfase crescente na importancia da atividade fisica regular,
particularmente no treinamento fisico, entre portadores de Esclerose Multipla. A
base de evidéncias resultou em recomendacdes de que o treinamento fisico
pode ser incorporado ao cuidado integral de pessoas com EM para gerenciar
muitos aspectos de saude e bem-estar da doenca. Ha ainda especulacdes de
que o treinamento fisico pode ter efeitos modificadores da doenca, e isso é
amplamente baseado na evidéncia inicial de efeitos do treinamento fisico nos
surtos, atrofia cerebral e progress&o da incapacidade (28).

O exercicio aerdbico € uma intervencdo que tem potencial para afetar
multiplos alvos subjacentes, como melhorar o0s marcadores de
neuroplasticidade, atenuar a inflamagado neural e melhorar a tolerancia a
atividade fisica e, por causa dos movimentos reciprocos dos membros, também

ajuda a restaurar a capacidade de locomocgéo. Evidéncias sugerem que o
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exercicio aerobico promove a neuroplasticidade aumentando as neurotrofinas,
como o fator neurotréfico derivado do cérebro (BDNF), o fator de crescimento
nervoso (NGF), a neurotrofina-3 (NT3) e a neurotrofina-4 (NT4). O Pilates, por
exemplo, melhorou o desempenho na caminhada e a capacidade funcional em
pessoas com EM e € uma opgao de exercicio viavel para ajudar a controlar a
doenca (29) (30).

Uma possivel solugédo para a manutengao ou melhora da funcionalidade
nestas condicbes de saude envolve a implementagdo de programas de
exercicios domiciliares terapéuticos (PEDt), que tém se mostrado de baixo custo
e apresentam resultados promissores em termos de efetividade. Estes
programas promovem a independéncia funcional, podem ajudar a superar
dificuldades com a mobilidade e a minimizar complicagcdes secundarias ao
sedentarismo e a negligéncia de partes corporais afetadas. Os PEDt
demonstram beneficios fisicos e melhoram a velocidade da marcha, o equilibrio,
a mobilidade, a forgca, a capacidade cardiorrespiratéria, o que melhora a
capacidade para andar de modo auténomo (31).

Por se tratar de uma atividade fisica que envolve todo o corpo, a natacao
provoca diversas possibilidades de movimentacao as pessoas com deficiéncia
fisica, e a educacéo fisica adaptada se apresenta como um novo campo de
atuacdo profissional. Academias, clubes tém apresentado um trabalho
diferenciado no que se diz respeito a essa populacio especial, podendo também
ser desenvolvido em carater individualizado, em grupos pequenos e até mesmo
em domicilio, tornando-se um leque de possibilidades na atuagao do profissional
de educagjo fisica (32).

Um estudo avaliando a pratica de Yoga nesses pacientes demonstrou
efeitos benéficos para fadiga, equilibrio, marcha, alguns dominios da qualidade
de vida, dor, atencao, bexiga neurogénica, for¢a funcional, satisfacédo sexual e
estresse. Todas as pesquisas realizadas no estudo concluem que a pratica do
Yoga trouxe algum beneficio para pessoas com EM. Em todos os trabalhos nao
foram apontadas restrigbes para o emprego do Yoga para pessoas com EM e
apontam como uma potencial intervengao para esta populagao (33).

Devido aos sintomas carateristicos da doenca (e.g. redugao na amplitude
dos movimentos, no tonus muscular e na forga), atualmente, a pratica regular de

atividade fisica (AF) para pessoas com EM é recomendada pela comunidade
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cientifica, ndo apenas por retardar os sintomas e o curso da doenca, mas
também por proporcionar beneficios em diversos dominios. Especificamente no
dominio fisico, reconhece-se que o0s programas para pessoas com EM s&o
benéficos para melhorar a capacidade funcional e para compensar os efeitos
destrutivos da doenca. Melhorias nos sintomas fisicos de pessoas com EM foram
igualmente reportadas como consequéncia da pratica de AF. A este respeito,
Magnani et al. (2016) referem que, apos sessbes de AF, existe um aumento da

toleréncia ao exercicio devido a melhoria no consumo maximo de oxigenio (34).

4.5.2. TRATAMENTOS NAO FARMACOLOGICOS

Intervengbes em grupo para pessoas com esclerose multipla ganharam
atencao crescente no campo da pesquisa nos ultimos anos, e varios estudos de
efeito indicam resultados promissores. A individualizacdo é um termo
amplamente utilizado em intervencdes fisioterapéuticas para pessoas com
esclerose multipla que envolve tratamentos adaptados as necessidades
especificas dos pacientes. Essas adaptagdes s&do particularmente exigentes
devido a enfermidade heterogénea que leva a sintomas complexos que afetam
o equilibrio e as atividades da vida diaria (35).

Os pacientes normalmente sdo encaminhados para a fisioterapia quando
perdem a capacidade de realizar atividades funcionais, em um ponto em que a
doenca ja provocou danos irreversiveis ao SNC e uma limitagao persistente. A
fisioterapia é essencial para manter ou melhorar as fungbes motoras dos
pacientes com EM. As intervencdes terapéuticas que tém probabilidade de
serem mais benéficas sdo aquelas programadas de tal forma que né&o
provoquem fadiga, obtendo-se liberdade e independéncia para a locomogao e
para o equilibrio. Acredita-se, entdo, que a abordagem fisioterapéutica é
instrumento fundamental na manutengao e no aperfeicoamento das atividades
funcionais dos individuos portadores de EM, aliviando suas limitagdes e queixas
(36).

De maneira similar, a Terapia Ocupacional, sendo uma ciéncia de
reabilitacdo da saude, conta com instrumentos valiosos para auxiliar individuos
acometidos de Esclerose Multipla para que consigam reinventar e melhorar a
qualidade de vida. O terapeuta ocupacional desenvolve tratamentos para

necessidades e deficiéncias individuais especificas, com base nas variagoes dos
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sintomas da EM e na progressdao da doenga. O objetivo do tratamento é
desenvolver capacidades e fazer adaptacdes individuais que promovam
independéncia funcional na vida diaria, pois trabalhos tornam-se frustrantes
quando a forga e a coordenagao diminuem (37).

A musicoterapia atua com pessoas em qualquer estado fisico, emocional,
mental, psiquico e espiritual, com diagnédsticos pré-definidos por profissional
especifico. No entanto, por utilizar um instrumento — a musica e seus elementos
constituintes — que permite trabalhar com o todo do individuo integralmente e
simultaneamente, pode trazer a tona novos indicios e/ou evidéncias que
contribuem para melhorar e/ou modificar um diagndstico. Trata-se de uma
terapia centrada no individuo, ou seja, além das caracteristicas das doengas ou
estados diagnosticados, as queixas, sintomas e outras manifestagcbes que
partem do proprio paciente sdo importantes e consideradas. No caso de
atendimento em grupo, é levada em consideragao a necessidade do momento,
que emerge do conjunto. As sessdes adquirem um desenvolvimento dinamico,
isto é, a ordem dos procedimentos ndo segue um padrao rigido, embora as
técnicas utilizadas sejam conservadas. Por ser uma terapia que envolve a
criacao, a criatividade, também podem surgir outras dindmicas no decorrer das
sessodes (38).

Os acupunturistas apdés um diagnéstico clinico ocidental de esclerose
multipla sdo os profissionais que podem participam paralelamente ao médico no
tratamento do paciente. Desse modo, a técnica da acupuntura utilizada apés um
diagndstico ocidental, nos pacientes com esclerose multipla, pode diferir aos
necessitarem desta intervencdo especifica para este meio de tratamento. Os
modelos assistenciais da acupuntura, desde sua avaliagdo, poderao propiciar
um quadro de motricidade e sensibilidade musculoesquelético com qualificagcao
proxima aos padrdes fisioldgicos para os individuos portadores de esclerose
multipla (39).

A reflexologia € um método de tratamento no qual a massagem e a
pressdo sdo aplicadas nas regides das maos, pés e orelhas. Baseia-se no
principio de que os pontos reflexivos estao relacionados com 6rgaos internos e
glandulas, projetados em um arranjo que obedece ao corpo fisico. Ao aplicar
pressao sobre esses pontos, o equilibrio pode ser devolvido ao sistema do corpo.

Os resultados mostraram que os escores médios de gravidade da fadiga
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imediatamente apds a intervengao foram menores no grupo de reflexologia do
qgue nos outros dois grupos e foram menores no grupo de relaxamento do que
no grupo controle; 2 meses apods a intervengao, os escores médios de gravidade
da fadiga foram menores no grupo de reflexologia do que nos outros dois grupos
(40).

A reflexologia pode melhorar a parestesia, os sintomas urinarios, a forga
muscular e a espasticidade. Tem sido relatado para ser util na reducéo da dor,
parando os espasmos, reduzindo os problemas da bexiga e do intestino e
melhorando a marcha e a qualidade de vida. Em um estudo com 71 pacientes
com EM os sintomas de falta de sensibilidade, fraqueza muscular e caibras

melhoraram apos receberem 11 semanas de reflexologia (41).

4.5.3. SAUDE MENTAL

A prevaléncia ao longo da vida de transtorno depressivo é
substancialmente maior entre pessoas com esclerose multipla do que na
populagdo geral; as taxas de suicidio também sdo mais altas. Ansiedade,
transtornos bipolares e psicoticos, bem como afeto e euforia pseudobulbar,
também sao observados na EM. Todos esses transtornos mentais podem ter um
impacto negativo significativo na qualidade de vida e na incapacidade
relacionada a esta condigéo (42).

A possibilidade de correlacdo entre ansiedade e depressdo na EM é
conhecida ha varios anos, no entanto, a literatura é escassa e inconclusiva.
Estima-se que estes sintomas envolvam 27 a 54% dos pacientes com EM
durante o progresso da doencga. A origem da depressao em pacientes com EM
pode estar relacionada a reacgédo psicolégica em relacdo a doenga, a area
cerebral lesada e aos medicamentos utilizados no tratamento (43).

Um estudo que analisou os efeitos de cuidado psicolégico nesses
pacientes, onde a maioria dos efeitos psicologicos nos sintomas fisicos foi
avaliada por meio de medidas de auto relato, referenciando a percepcéo de
variaveis fisicas ou sintomas (por exemplo, fadiga, dor) ou a percepgao de saude
fisica geral. Apds a intervencéo psicoldgica, as percepgdes de saude geral
melhoraram, com maiores pontuacdes nas subescalas fisicas nos questionarios
de qualidade de vida. Um sintoma positivamente afetado por tratamentos

psicoldgicos € a fadiga, em que individuos de grupos experimentais relataram
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uma diminuigdo significativa da fadiga, juntamente com uma reducao
subsequente nas limitagdes fisicas relacionadas ao cansag¢o. Da mesma forma,
melhorias nos disturbios do sono, vitalidade fisica e vigor foram relatados.
Intervengdes psicologicas também apareceram para reduzir a percepg¢ao da dor
(44).

Pesquisas evidenciaram a associacao entre estresse e um pior curso
clinico da EM, podendo influenciar o inicio dessa doenga e sua evolugao clinica,
agravando a intensidade e a frequéncia dos sintomas. Evidéncias também
demonstram associacdo negativa entre estresse e qualidade de vida em
pessoas com EM. Portanto, o enfrentamento do estresse pode ser ainda mais
importante para pessoas com incapacidades, como no caso a EM, em relacéo a
populagdo geral, visto que esses individuos, ndo s6 experimentam maiores
niveis de estresse, mas também podem ser mais vulneraveis aos seus efeitos
negativos (45).

Um programa de terapia de gerenciamento de estresse baseado na
terapia cognitiva-comportamental, na qual se incluia técnicas de relaxamento por
um periodo de intervencao de 24 semanas, reduziu o numero de novas lesdes
identificadas em Ressonancia Nuclear Magnética (45).

A terapia cognitiva-comportamental (TCC) é eficaz no tratamento da
depressdao em pacientes com EM (46). Utiliza o conceito da estrutura
“biopsicossocial” na determinagcdo e compreensao dos fendbmenos relativos a
psicologia humana, no entanto constitui-se como uma abordagem que focaliza o
trabalho sobre os fatores cognitivos da psicopatologia (47).

Para uma doenga sem cura que aflige adultos jovens, o bom manejo dos
sintomas deve assumir uma urgéncia ainda maior do que a atual. Neste contexto,
€ também pertinente notar que alguns dos tratamentos propostos ndo tém efeitos
adversos 6bvios. Apesar das complexidades duplas da EM e da depressao, a
adocao de uma abordagem de tratamento mais agressiva para a depresséo
relacionada a esclerose multipla precisa atingir os pacientes com EM e suas
familias, bem como as equipes multidisciplinares envolvidas em seus cuidados
(48).
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4.5.4. DIETA

A EM tem natureza multifatorial e varios fatores ambientais ou condicdes
metabdlicas podem ter um papel no seu desenvolvimento. O estado nutricional
pode influenciar o curso da EM. Fundamentalmente, podemos dizer que os
alimentos que consumimos tém um amplo impacto no nosso desenvolvimento,
comportamento, estado de saude e expectativa de vida, agindo em dois alvos
principais: as células do nosso corpo e a microbiota intestinal comensal. Por um
lado, diferentes tipos e quantidades, de fatores dietéticos podem interagir com
enzimas, fatores de transcrigdo e receptores nucleares de células humanas. Isso
pode induzir respostas inflamatdrias e autoimunes em nosso corpo (49).

Os componentes da dieta cuja ingestao deve ser controlada para evitar o
aumento dos processos inflamatérios na EM, sdo os seguintes:

1. Acidos graxos saturados de origem animal;

2. Acidos graxos insaturados na configurac&o trans;

3. carne vermelha;

4. Bebidas adogadas e, em geral, dietas hipercaldricas ricas em carboidratos
refinados (com pouca fibra), além de gordura animal;

5. Maior ingestao de sal na dieta;

6. Proteinas do leite de vaca da membrana do glébulo de gordura do leite.

Moléculas dietéticas bioativas especificas sdo capazes de neutralizar os
efeitos de agentes microbianos patogénicos e regular negativamente a
expressao de moléculas inflamatodrias. Entre eles, os compostos mais
importantes sdo os polifendis e carotendides de vegetais, PUFA n-3 de peixes,
vitaminas D e A, compostos tiol como o acido lipdico e oligoelementos como
selénio e magnésio (49).

Atualmente, a terapia com EM nao esta associada a nenhuma dieta em
particular, provavelmente, devido a falta de informacdes sobre os efeitos da
nutricdo na doencga. No entanto, a maioria dos pacientes com esclerose multipla
esta em busca de tratamentos complementares e alternativos e, em particular,
esta tentando mudar habitos alimentares, sem orientagdo médica (49)

Estudos atuais relacionam a deficiéncia de vitamina D com varias doengas
autoimunes, incluindo a EM, uma vez que ela interage com o sistema
imunologico através de sua agao sobre a regulagéo e a diferenciagcéo de células

como linfcitos, macréfagos e células natural killer (NK), além de interferir na
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producado de citocinas in vivo e in vitro, provocando o aumento do sistema
imunoldgico inato e regulacdo multifacetada da imunidade adquirida. Assim,
postula-se que a vitamina D e seus analogos, além de prevenir o
desenvolvimento de doengas autoimunes, poderiam, também, ser utilizada no
seu tratamento. Até o momento, ha pouco conhecimento sobre os efeitos da
reposigao da vitamina D na prevencao e no tratamento dessas doengas. Alguns
estudos realizados em modelos experimentais de EM demonstram efeito
benéfico da reposi¢ao da vitamina D na modulagdo dos componentes do sistema
imunoldgico responsaveis pelo processo inflamatério, como a expressdo de
citocinas, fatores de crescimento, Oxido nitrico e metaloproteinases. Em
humanos, os poucos estudos ja realizados demonstram efeitos benéficos da
suplementacédo da vitamina D na preven¢ao do desenvolvimento de doencas

autoimunes e redugao da gravidade da doencga pré-existente (50).

4.6. GRAVIDEZ

A esclerose multipla afeta preferencialmente as mulheres, com inicio
clinico frequentemente durante os anos férteis assim, a reproducdo é uma
consideragao importante para mulheres com esse agravo a saude. Embora os
especialistas, frequentemente, desaconselhavam a gravidez anteriormente, hoje
os profissionais de saude estdo apoiando jovens adultos portadores de EM na
criacao de familias (51).

Ao planejar uma gravidez, o aconselhamento é importante e
consideragdes de gestdo para mulheres com esclerose multipla incluem tanto os
efeitos da gravidez e os efeitos sobre a fertilidade, aconselhamento genético e
cuidados preconcepc¢éo, incluindo a interrupgao das terapias. Devido ao fato de
até 50% das gestagbes serem ndo intencionais, todas as mulheres com
esclerose multipla, em idade reprodutiva, devem ser aconselhadas em cada
encontro clinico para garantir um planejamento reprodutivo adequado. Sempre
que possivel, é fornecido aconselhamento pré-concepcional individualizado (51).

As pacientes devem ser aconselhadas que a EM ndao tem impacto
significativo na capacidade de conceber ou no desenvolvimento. A fertilidade nao
parece ser afetada pela EM fendtipo ou uso de terapia modificadora de doenca
(TMD). A EM é uma doenga complexa que envolve interacdes entre fatores

ambientais e genéticos, com mecanismos epigenéticos provavelmente
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envolvidos. As pacientes ficam preocupadas com o risco para seus filhos, sabe-
se que a EM n&o é uma doenca hereditaria; a maioria dos pacientes (80%) néo
possui parentes afetados, mas existem genes de risco ou susceptibilidade
identificados (52).

Estudos documentaram uma reducéao significativa na taxa de recidivas
durante a gravidez em mulheres com esse agravo a saude, especialmente, no
terceiro trimestre, que foi seguido por um aumento brusco do numero de recaidas
no periodo imediatamente apos o parto. A teoria mais aceita para explicar o
efeito protetor da gravidez sobre a taxa de recaidas da doenga em € que durante
a gravidez, os estrégenos e outros hormdnios sexuais induzem alteragdes
imunologicas, alterando o perfil celular de células T helper (Th) para
predominantemente Th2 (citocinas anti-inflamatorias) em vez de Th1 (citocinas
pré-inflamatérias); o oposto ocorre no periodo pds-parto. Evidéncia adicional
para o papel protetor de estrogénio é fornecido por um estudo in vivo, que
demonstrou a redugdo na gravidade clinica de encefalomielite autoimune
experimental, apos a administracao de receptor de estrogénio-alfa-ligante em um
modelo de ratos com EM. O estudo também documentou reducédo de lesdes
inflamatdrias e desmielinizagao na substancia branca de camundongos tratados
com o receptor de estrogénio-alfa-ligante ou estradiol. (53)

Com relagéo ao controle da doencga durante a gravidez, € recomendado
adiar a RM até depois do primeiro trimestre, mas a ressonancia magnética pode
ser usada em qualquer momento, quando os beneficios clinicos potenciais
superam os riscos incertos. Os tratamentos farmacologicos para EM devem ser
evitados sempre que possivel durante a gravidez. Isso normalmente significa
interromper os tratamentos modificadores e sintomaticos da doenga existentes
ao planejar a concepgao e durante a gravidez, a menos que o equilibrio entre
beneficio e risco favorega a continuidade do tratamento. (54)

No periodo pés-parto, a amamentagdo nao deve ser desencorajada em
favor da retomada de medicamentos para EM. A amamentacdo parece ser
segura enquanto um paciente esta recebendo IFN-B e acetato de Glatiramer,
natalizumabe e outros anticorpos monoclonais ndo depletantes, mas néao
moléculas pequenas como fingolimoide e dimetil fumarato. Em mulheres com

doenga altamente ativa (ou seja, pré-gestacado controlada por natalizumabe,
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fingolimoide ou ciclofosfamida), a enfermagem precedente e a retomada da TMD
0 mais rapido possivel apds o parto pode ser necessario. (55)

No caso de surtos durante a gravidez, devem ser tratados apenas se
incapacitantes para a doente. Prednisolona, metilprednisolona e hidrocortisona
sao metabolizados pela placenta num metabolito menos ativo, resultando em
concentracdes placentarias correspondentes a aproximadamente um décimo
das concentracdes séricas maternas. Perante um surto, deve ser avaliada a sua
gravidade em termos de impacto funcional para a paciente. Durante o primeiro
trimestre trata-se apenas os surtos graves e a gestante deve ser notificada em
relacdo aos riscos/beneficios envolvidos. No segundo e terceiro trimestres
podem ser abordados os surtos com menos riscos potenciais para o feto. Ainda
assim, por regra geral, trata-se apenas os surtos que tenham impacto funcional
(56).

4.7. GRUPOS DE APOIO A PACIENTES

Diversas instituigdes foram fundadas ao longo dos anos com o intuito de
proporcionar apoio a esses individuos que, além de prestarem alguns servigos
com apoio de equipe multidisciplinar, esses canais ainda d&o informagdes de
grupos de apoio regionais.

Entre elas, temos a Associag¢ao Brasileira de Esclerose Multipla — ABEM.
Esta atende pacientes de Esclerose Mdultipla de todo o Brasil por meio de
orientagdes fornecidas por internet, telefone, fax e carta. Em seu Centro de
Neurorreabilitacdo, com sede em Sao Paulo, presta assisténcia e orientagao de
psicologia comportamental e cognitiva, neuropsicologia, fisioterapia, arteterapia,
fonoaudiologia, neurovisao, terapia ocupacional, além de terapias de apoio e
complementares. Também proporciona consultoria juridica e servigo social para
pacientes e familiares (57).

O grupo Amigos Multiplos pela Esclerose (AME) tem como objetivo
divulgar a EM contribuir para a busca do diagnéstico precoce, tratamento
adequado e melhora da qualidade de vida de pacientes, seus amigos e
familiares. Engajados no desenvolvimento de politicas publicas que resultem no

bem-estar das pessoas com EM ao redor do Brasil (58).
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A Associagao Nacional de Esclerose Multipla (ANEM), formada em 24 de
maio de 1999, é uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social sem fins
lucrativos. Tem objetivo de apoiar e auxiliar na resolugao dos problemas fisicos,
psicoldgicos, e socioeconomicos decorrentes da E.M., disponibilizando apoio por
meio de uma equipe multidisciplinar constituida por psicélogos, assistentes
sociais, terapeutas ocupacionais/fisioterapeuta, juristas e voluntarios. Além
disso, em colaboracdo ativa com outras Associacdes e Entidades Publicas e
Privadas realizamos agbes conjuntas em prol dos portadores de EM (59).

5. RESULTADOS

Com a confeccdo dos Guias fisico e online especificos para pacientes
portadores de Esclerose Multipla (Apéndice A e Apéndice B, respectivamente),
foi possivel compilar os estudos mais recentes realizados em pacientes com
essa condi¢do e coletar os resultados mais satisfatérios e com maior grau de
beneficio a esses individuos. Sendo assim, essas informagbdes foram
transferidas para a forma de Guias fisico e online, com uma linguagem acessivel
que permite que se constituam em ferramentas para possibilitar a manutencao,
a aceitacdo e o entendimento da condicdo, como forma de contribuir para sua
participacao ativa ao autocuidado.

Além disso, acdées em saude viabilizam pacientes com doengas
autoimunes de alta complexidade, como a Esclerose Multipla, a compreender
sua condigao e tomar medidas para que sua qualidade de vida seja melhorada

e seus principais sintomas sejam devidamente controlados.

6. DISCUSSAO

A promocgao do autocuidado visa disponibilizar informacdes relevantes
para administracdo de uma condi¢ao de forma que torne possivel que agoes pelo
préprio usuario sejam feitas para recuperar sua saude.

Neste contexto, € necessario que profissionais da area de saude se
responsabilizem por fornecer orientagdes e de tornar possivel o acesso aos
conhecimentos necessarios para que pacientes possam assumir esse cuidado.
Essa acao deve ser feita de modo acessivel a todas as populacdes e que possa
ser compreendida por pessoas com todos os graus de escolaridade. Além disso,

deve-se adotar a descentralizagdo do cuidado em relacdo ao profissional
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médico. Uma abordagem multidisciplinar € essencial para garantir uma
recuperacao da saude mais efetiva e acessivel.

Em um cenario maior, se considerarmos a situag¢ao atual do Sistema
Unico de Saude, acdes de promocdo ao autocuidado possui um impacto direto
no seu funcionamento. O incentivo a educacado em saude de pacientes permite
que suas condi¢des sejam melhores administradas e reduzam complicagdes que
resultariam em admiss&o hospitalar e gastos ao sistema de saude.

Quando pensamos exclusivamente nos portadores de Esclerose Multipla,
o beneficio pode ser ainda mais consideravel, considerando que, a maioria
desses individuos quando recorrem ao servico hospitalar, necessita de
internacdo e administracdo prolongada de medicamentos. Visto que esses
pacientes majoritariamente estdo em uso de medicamentos que suprimem seu
sistema imunoldgico, eles apresentam um risco maior de desenvolvimento de
infeccbes em um ambiente hospitalar, que resulta em um agravo ainda maior a
saude e prolonga sua estadia no hospital e consequentemente, no investimento

do sistema de saude para recuperar a saude deste individuo.

7. CONCLUSOES

Com o incentivo a educacdo em saude, doencas de alta complexidade
tornam-se possiveis de manutencédo e compreensao por parte do portador. Por
meio da compilagéo de informag¢des com abordagem multiprofissional o impacto
que esse conhecimento passado tera na vida dos pacientes se torna maior € a
possibilidade de resultado satisfatério mais promissora.

Capacitando pacientes a cuidarem da sua saude de maneira
independente e por meio de agdes diarias, podemos, no melhor cenario, mudar
0 curso da doenca e evitar agravos que reduzem drasticamente a qualidade de

vida desses individuos.
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9. APENDICES

9.1.GUIA FiSICO PARA PACIENTES PORTADORES DE ESCLEROSE
MULTIPLA
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MAS O QUE IS50 SIGNIFICA???

e
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O QUE ACONTECE NA ESCLEROSE MULTIPLA???




O QUE MAIS VOCE PRECISA SABER SOBRE A ESCLEROSE
MULTIPLA?




TRATAMENTO DE SURTOS ESINTOMAS

TERAPIAS MODIFICADORAS DE DOENGCA




MELHORANDO A QUALIDADE DE VIDA




MELHORANDO A QUALIDADE DE VIDA




ONDE BUSCAR APOIO??




9.2. GUIA ONLINE PARA PACIENTES PORTADORES DE ESCLEROSE
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LINHAS DE TRATAMENTQO

Be acordo com o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapeulicas da Esclerose Multipla, temos a
seguinke estrategia terapeutica para es=es pacientes:

PRIMEIRA LINUA (bacainterferonas,

Batainterferons, glatramer o teriflunomida s30 os farmacos de primeira sseoths terapéorica, A azatioprins &
tonsiderada uma opcdo mends efics: B 60 deve ser utilizeda om casos de podea’ adesso &s Tofmas paren iecais
fintramuscular, suluranes ou wrilovenoaal

- { na, glatirdmer, teriflunomida, fumarae de dimerila ou fingolimods)
a)y Em cascs de intolerdncia, reagoen atlversad ou falta de adesio & qualquar medicamenio da primeira linhe de
Eratarnento, & permitids & iroca por Qualquer cutra medicamanio enfre ob de primeita lihhe (baaainerferonas,
glatirdamer ou eriflunemidal ou por fumarats de dimesile
b)) Ercasos de falhs terapdutics ou resposts sub-Stima a gualguer meédicamento da primelra lnkva de tratamento,
& parmitida & sronca por qualguer outra medicameanto snire s de primeira inha {betsinverfaronas, glaiirEmer oo
verifluncmid a) ou por fumarato de dimetila ou por finglimode.

TERCEIRA LINUA (fin
Ert casos do falha teraputica Spas TFElaments preconizads na segunda linhs de (ratamento, Praconiza -Se o use
do fingolimode. casn r8o tenha skdo wilizade em segunds linka.

Ha (natzlmumabe)
Em casos de falha ierapactca 2o (ralamento da tarcer s Tinha ow coirraiidicsrio zo Mo golimaodes apos falbs
rerapéutics o iratamento preconizado, indica-ze 0 natalEumabse,

ATIVIDADE Fisica

AN

Exercicho aarobsco PEIDTS

Erﬂ:ﬂmtﬁdﬂm:&smrcﬁ:mgfisﬂmsmfﬂ com orientacdo =
aco to de une ional de Educacao Fisica, juntamente com
um medico gue recomende os melhores exercicios de acordo com suas

TERAPIAS ALTERMATIVAS

i, O ¥
Cigncia de reabiitacic da O modeios assistenciais da
satte, suxiiia dividuos acometidos acupUntura, desde sus aveRacao,
e Esclercse MUStipla pars gue poderac propiciar wm guadmo
consigam rsimentare methorar a s s
dér semresm Mmsis benaficas S0 aqualas gustidade de vida O objetive do oo quaRBcacso prdodina So8
programadas de tal forma gue nEo ratEmenio & desermeolvers packSes fsicidgicos para os
Provocpuenm fadigs, abtendo-se capacidadss e fazs: adaptactes Indducs poradores de esciarcse
liberdads = independéncia para a inhviduais Que DrormovesT ot
IocomocSo & para o squilibro. inclepencSncia funcional disa

Powr wunSlizar urm irEstrumento — & mdsics
s seus clementos consiuirtes —

permite wabalhar com o odo do
imcividuc imagraimerts =
simultaneaments, pods rarer & tHne
novos  indicios et avid8acias gue
cantribuam  para mehosr efou
modificar um diagndstico parsstesia, o8 simomas whinsdos, 3
forga musculsr e a espasticidade.
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(@) Guia completo esta disponivel em:
hitps://abrcardoso.wixsite.com/esclerosemultipla

/?/79/,@/7%% 74 (T 104 47 15E ey o —

Data e assinatura do aluno(a)

Data e assinatura do orientador(a)
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