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CONTEUDO

CONCEITOS
GERAIS

A EM é uma doenca do
sistema imunolégico que
pode afetar alguma par-
te do sistema nervoso
central, ou seja, cérebro,
cerebelo, tronco cere-
bral e medula espinhal.

MECANISMOS

Dr.(a), por que eu tenho
essa doenga? Quais sdo
as causas da EM?

DIAGNOSTICO

A partir de uma alte-
racdo ou manifestacéo
neurolégica, como ja
explicado na questdo
anterior e afastando ou-
tras causas para aqueles
sintomas, podemos es-
tar diante de um caso de
“suspeita” de Esclerose
Multipla.

TRATAMENTO

A esclerose mdltipla tem
cura?

22

26

29

36

GRAVIDEZ

Pacientes com esclero-
se multipla podem ter
filhos?

EXERCICIO

Dr.(a), posso realizar
qualquer tipo de ativi-
dade fisica? Posso fazer
academia? Praticar es-
portes?

DIA A DIA

Dr.(a), o meu estilo de
vida contribui com me-
lhora ou piora minha
qualidade de vida? Pos-
so fumar?

VACINACAO

Uma pessoa com escle-
rose multipla pode ser
vacinada?




DR(A), EU TENHO UMA PERGUNTA

A-
CONCEITOS
GERAIS

O QUE E ESCLEROSE MULTIPLA
EXATAMENTE?

A Esclerose Mdltipla (EM) foi pri-
meiramente descrita pelo neurolo-
gista francés Jean Martin Charcot,
em 1868. Ao longo dos anos, ela
também foi conhecida como Escle-
rose em Placas e Esclerose Disse-
minada.

A EM é uma doenca do sistema
imunolégico que pode afetar al-
guma parte do sistema nervoso
central, ou seja, cérebro, cerebelo,
tronco cerebral e medula espinhal.

Nao se sabe exatamente a causa,
mas ja estd bem definido que o
paciente precisa ter uma predispo-
sicdo genética, associada a um ou
mais fatores ambientais que ser-
viriam como um gatilho para de-
sencadear a doenca. Essa juncdo
de fatores faz com que o sistema
imunoldgico, didaticamente, passe
a atacar a parte central do nosso
sistema nervoso.

CONCEITOS GERAIS .
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E como se os defensores do nos-
so time passassem a fazer um ou
varios gols contra... Esse dado é
importante esclarecer melhor. Ha
casos mais leves (“quando levamos
apenas um gol contra”) ou mais
graves (“quando levamos vérios
gols”). Esses “gols contra” seriam
os surtos que podem ser, portanto,
um Unico ao longo de toda a vida
ou diversos, mesmo num curto es-
paco de tempo. Além disso, as ma-
nifestacdes clinicas sdo muito va-
riadas, pois dependem da parte do
sistema nervoso que foi afetada.
Ha também os casos progressivos,
em que ndo ha surtos, sendo que
a doenca se manifesta com uma
piora lentamente progressiva (ao
longo de anos), especialmente, da
capacidade de caminhar. Com isso
podemos entender por que nao ha
um Unico paciente igual a outro.
Cada caso serd completamente
Unico em termos de manifestacdo
e, consequentemente, também de
tratamento.

Esse dltimo aspecto é igualmente
fundamental. Discuta com o seu
médico qual o melhor tratamento
para o seu caso e por qué.

“A EM E UMA DOENGA DO SISTEMA
IMUNOLOGICO QUE PODE AFETAR ALGUMA
PARTE DO SISTEMA NERVOSO CENTRAL, OU

SEJA, CEREBRO, CEREBELO, TRONCO CEREBRAL E
MEDULA ESPINHAL.”



POR QUE SE CHAMA ESCLEROSE?
E DOENCA DE VELHO? MEU AVO
FICOU ESCLEROSADO COM QUASE
80 ANOS. O QUE VAI SER DE MIM,
SE EU TENHO SO 30 E JA TENHO
MULTIPLAS ESCLEROSES?

Otima pergunta! Primeiramente, é im-
portante deixar claro que uma doen-
¢a ndo tem nada a ver com a outra. O
“v6 esclerosado” tem algum tipo de
deméncia que se manifesta, normal-
mente, em individuos idosos e se ca-
racteriza, principalmente, por altera-
¢do da memoria e do comportamento.
Na verdade, o termo “esclerosado”,
nesse caso, ndo é utilizado pelos mé-
dicos, sendo um termo nitidamente
popular. De onde vem o termo escle-
rose miultipla entdo? Existe uma espe-
cialidade médica que estuda a causa e
o mecanismo das doencgas, ajudando,
principalmente, através de bidpsias de
algum material do corpo, a identificar
o que exatamente o paciente apresen-
ta. Em alguns casos, o patologista faz
essa analise apés a morte do indivi-
duo. Independentemente do momen-
to que essa avaliagdo é realizada, seja
em uma biépsia ou em uma necrépsia,
qualquer parte do tecido (material)
avaliado que estiver mais endurecido
que o normal, dizemos que ele estd
“esclerosado”. Na arterioesclerose,
por exemplo, as artérias comprometi-
das estao mais endurecidas que o nor-
mal, em decorréncia da deposicao de
célcio e de gordura em suas paredes.
O mesmo ocorre na cicatriz de uma ci-
rurgia. Ao passarmos a mao na cicatriz,
sentimos que aquela pele estd mais
endurecida que o normal. No caso da
esclerose multipla, o que acontece é
que os locais que sdo acometidos pela
doenca ficam inflamados (lembre-se
de que na pergunta anterior foi escla-
recido que a doenca é causada pelo
sistema imunolégico, acarretando,
principalmente, uma inflamagdo no
sistema nervoso central...).

Ap6s a inflamacao passar (ela sempre
passa..), o local, costumeiramente,
apresenta uma espécie de cicatriz,
ficando, desse modo, “esclerosado”.
Como isso ocorre em mais de um lo-
cal, ou seja, em mudltiplos locais, cha-
mamos a doenca de Esclerose Mdilti-

pla.

MUITAS PESSOAS TEM ESSA
DOENCA? OCORRE MAIS EM
JOVENS OU VELHOS?

Esclerose Mdltipla é a doenga neu-
rolégica crénica mais comum entre
adultos jovens e em caucasianos
(brancos), e sua prevaléncia (quanti-
dade de pessoas que tem a doenca)
é muito maior no Hemisfério Norte,
especialmente no norte da Europa e
dos Estados Unidos. Nesses paises, a
quantidade de pacientes pode chegar
a 100 a 200 casos para cada 100.000
habitantes. Em outros continentes,
como na Africa e na Asia, é mais raro,
assim como na populacao indigena.
Na América do Sul a prevaléncia pode
variar de 4 a 40 casos/100.000 hab.

Estudos sobre a epidemiologia da
EM relaciona prevaléncia e gradien-
te latitudinal. O que isso quer dizer?
Ocorre menor prevaléncia em pai-
ses ou cidades préximas a linha do
Equador e maior em areas mais afas-
tadas. No Brasil, observa-se maior
prevaléncia da doenca no Sul (pré-
ximo a 30/100.000) e Sudeste (cerca
de 20/100.000. Na Regido Nordeste
(drea mais préxima da linha do Equa-
dor) a quantidade de pessoas acome-
tidas pela EM é de menos de 10 casos
por 100.000 habitantes e na Regido
Centro-Oeste varia desde 4 até 19
para 100.000 habitantes. No Brasil,
de acordo com o Ministério da Sau-
de, aproximadamente 30-35 mil bra-
sileiros sdo portadores de Esclerose
Multipla, o que equivale a uma média
de 18 casos por 100 mil habitantes. E

CONCEITOS GERAIS .




provavel, no entanto, que esses nu-
meros sejam ainda maiores, uma vez
que ainda ha muitos pacientes nao
diagnosticados.

MINHA MAE E MINHA TIA TEM
ESCLEROSE MULTIPLA. ESTOU
COM MEDO DE TER FILHOS E
PASSAR ISSO PARA ELES. NAO
SERIA MELHOR ADOTAR?

Existem casos em que mais de uma
pessoa de uma mesma familia apre-
sentam Esclerose Muiltipla. Isso, contu-
do, ndo é comum. Na verdade, o risco
de um segundo membro da familia ser
acometido é um pouco maior que o da
populagdo em geral, sendo um pouco
mais significativo se a mae for a fami-
liar afetada. O maior risco de um fami-
liar também ser acometido ocorre em
casos de gémeos idénticos (aqueles
que sao iguais). Nesses casos o risco
de o outro irméo apresentar a doenca
é de cerca de 1/3. Quanto a adog&o de
um filho, isso, evidentemente, é uma
opgao do casal que deve ser respeita-
da. No entanto, o risco, em principio, é
tdo baixo, que ndo justificaria essa me-
dida. Por favor, veja a pergunta abaixo
para obter mais dados sobre isso.

DR(A), A ESCLEROSE MULTIPLA E
HEREDITARIA?

N&o, ndo é uma doenca hereditaria.
O que existe é uma suscetibilidade
ou predisposicdo genética da pessoa.
A Esclerose Multipla é uma doenga
imunomediada e raramente tem uma
apresentacgéo familiar. De acordo com
varias pesquisas em diversos paises
esse risco, provavelmente, é préximo
de 1%, ou seja, ndo justifica investiga-
¢do familiar. De acordo com dados do
Hemisfério Norte, onde, como visto
acima, a EM é bem mais comum, o ris-
co de desenvolver a doenca é:

. ESCLEROSE MULTIPLA

® Risco da populacdo em geral sem
familiares acometidos — 0,1%

e Risco com mde comEM-1a2%

¢ IrmdocomEM-2a5%

e Pai e mde com EM - risco de 20%

e Gé&meos univitelinicos (idénticos) —
30%

A ESCLEROSE MULTIPLA E
CONTAGIOSA?

NAO!! A esclerose miltipla é uma
doenca imunomediada na qual se au-
menta a resposta imunoldgica contra
o nosso cérebro e a medula espinhal,
e ndo tem nenhuma correlagdo com
doenca infectocontagiosa. Fique
tranquilo, pois vocé ndo “pegou” e
ndo passarad para ninguém. N&o h3,
desse modo, a necessidade de evitar
o contato com outras pessoas, mes-
mo o contato sexual.

“N&o, ndo é uma doenca
hereditaria o que existe é uma
suscetibilidade ou predisposicdo
genética da pessoa.”




DR(A), EU TENHO UMA PERGUNTA

B-
MECANISMOS

DR(A), POR QUE EU TENHO
ESSA DOENCA? QUAIS AS
CONSEQUENCIAS DE EM?

Infelizmente ndo temos essa respos-
ta. Até o presente momento, nao
sabemos por que umas pessoas sdo
acometidas e outras ndo. Como dito
anteriormente, existe uma predispo-
sicdo genética associada a um fator
ambiental desencadeante. Os gati-
lhos mais provéveis sdo: obesidade
e/ou ingestdo excessiva de sédio na
infancia, tabagismo, deficiéncia ou in-
suficiéncia de vitamina D e a infeccéo
pelo virus Epstein-Barr. A partir dessa
conjuncgao de fatores, um tipo de suas
células de defesa, o linfécito (um dos
glébulos brancos), atua contra vocé
mesmo atacando os neurdnios e sua
mielina (capa de gordura que reves-
te o prolongamento dos neurénios),
mais fatores ambientais que serviriam
como um gatilho para desencadear
a doenca. Essa jungdo de fatores faz
com que o sistema imunolégico, dida-
ticamente, passe a atacar a parte cen-
tral do nosso sistema nervoso.

CONCEITOS GERAIS .




TODAS AS PESSOAS TEM O MESMO
TIPO DE LESAO E A MESMA
MANIFESTACAO CLINICA? QUAIS
OS SINTOMAS MAIS FREQUENTES?

As lesdes podem até ser semelhan-
tes, mas os locais e a intensidade de
cada uma sdo completamente dife-
rentes. Desse modo, como ja dito,
ndo existe um Unico paciente igual a
outro, sendo que a doenga cursa com
uma grande variabilidade de sinais e
sintomas.

As alteracdes mais frequentes séo:

e Alteracdo da sensibilidade, como
formigamento e/ou dorméncia em
regides do corpo como nos bragos
e pernas — 45%

e Perda de for¢a ou fraqueza - 40%

e Alteracdo de tronco cerebral com
alteracao de fala, degluticéo, visao
dupla (diplopia) ou vertigem - 25%

® Alteragdo da visdo como a perda
visual em algumas horas ou dias,
caracterizada pelo surgimento de
uma “mancha ou borramento” na
regido central da visdo, associada
com uma dor atras da érbita — 20%

e Alteracdo de cerebelo - equilibrio
e coordenacgao — 10 a 20%

e Dificuldade de controle da urina,
principalmente em pacientes jo-
vens sem outra causa.

e Embora muito raro, outra apresen-

tagdo possivel é dor na metade do

rosto, chamada de Neuralgia do

Trigémeo.

“Nao existe um unico paciente igual a outro,
sendo que a doenga cursa com uma grande
variabilidade de sinais e sintomas.”




DR(A), EU TENHO UMA PERGUNTA

C_
DIAGNOSTICO

COMO SE DIAGNOSTICA ESSA
DOENCA?

A partir de uma alteragdo ou mani-
festacdo neurolégica, como ja ex-
plicado na questéo anterior, e afas-
tando outras causas para aqueles
sintomas podemos estar diante de
um caso de “suspeita” de Esclerose
Multipla. O neurologista deve entdo
buscar esclarecer o diagnéstico atra-
vés de uma investigacdo adequada
para entdo iniciar o tratamento.

Os principais exames solicitados
pelo médico neurologista para auxi-
liar no diagndstico sdo: Ressonancia
Magnética (RM) de créanio e coluna
em niveis cervical e toracico. Even-
tualmente, a RM da coluna lombos-
sacra pode ser util, mas, normalmen-
te, ndo é necessaria sua realizagdo.
O exame do liquor (liquido que ba-
nha e protege o sistema nervoso
central, popularmente conhecido
como “liquido da espinha”) que é re-
tirado através de uma puncao lom-

CONCEITOS GERAIS .




bar (igual anestesia peridural) e o
Potencial Evocado visual, que mede
a condugdo nervosa no seu trajeto
desde a retina até a regido cerebral
responsavel pela visdo (lobo occipi-
tal), podem ser Uteis, mas nao séo
fundamentais para o diagnéstico.

Existem sim tipos diferentes de Es-
clerose Mdltipla:

- Esclerose Miiltipla Recorren-
te-Remitente ou Surto Remissao
(EMRR): é a forma clinica mais co-
mum entre os portadores da doen-
¢a, préximo de 85% dos casos. Esta
forma clinica é caracterizada por
exacerbacdes (surtos) seguidas por
um grau variavel de melhora do dé-
ficit neurolégico, podendo ocorrer
resolucdo completa ou parcial dos
sintomas. Nao ha uma piora clinica
dos déficits neurolégicos entre os
surtos ou exacerbagdes. Os sur-
tos costumam ser mais frequentes
no inicio da doenca, diminuindo a
frequéncia com o passar dos anos.
Como ja dito, suas formas de apre-
sentacdo, intensidade e frequéncia
sdo extremamente varidveis. Tende
a aparecer mais precocemente que
as demais formas, normalmente,
entre 20 e 40 anos.

- Esclerose Miuiltipla Primariamen-
te Progressiva (EMPP): evolui sem
surtos, mas com sintomas pro-
gressivos acumulados ao longo do
tempo. Acomete cerca de 15% dos
pacientes com EM, sendo que, em
aproximadamente 5-6%, pode ha-
ver surtos associados a progressao.
O sintoma mais comum e caracte-

4N EscLEROSE MULTIPLA

ristico é uma dificuldade progres-
siva da marcha com evolugdo ao
longo de anos. Costuma aparecer
préximo aos 40 anos.

- Esclerose Miiltipla Secundaria-
mente Progressiva (EMSP): evolui
com sintomas lentos e progressivos
em individuos que possuem a for-
ma remitente-recorrente (EMRR) ha
muitos anos.

Pode evoluir com ganho de sinto-
mas sem surto em geral apés 10-20
anos de doenca. E importante sa-
lientar que nem todos os pacientes
com EMRR evoluem para um qua-
dro de EMSP. Além disso, sabe-se
que o uso de tratamento adequado
com as medicacbes aprovadas para
a EM diminuem a chance dessa pro-
gressdo, assim como prolongam o
tempo para EMSP, naqueles pacien-
tes que porventura vierem a apre-
senta-la.

Assim como a EMPP, costuma atin-
gir individuos acima dos 40 anos em
sua maioria e a queixa mais caracte-
ristica € uma dificuldade progressi-
va na marcha.

- Sindrome Clinica Isolada (do in-
glés, CIS): caracteriza-se por ser a
primeira manifestacao da EM, sen-
do definida apds o primeiro surto
do(a) paciente. Normalmente se
apresenta como um déficit motor,
uma alteracdo sensitiva ou uma
perda visual. No entanto, todos os
sintomas caracteristicos da EM s&o
possiveis de ocorrer. Alguns pa-
cientes podem inclusive ter varios
e diferentes sintomas ocorrendo
ao mesmo tempo ou em sequéncia
num intervalo de tempo menor que
trinta dias. Classificamos a CIS em
baixo e alto risco, dependendo do
nimero de lesbes caracteristicas
de esclerose mdltipla encontradas
na ressonancia magnética.



Em casos de CIS de alto risco, é pra-
ticamente um consenso hoje que os
pacientes deveriam comecar com
um tratamento para evitar o surgi-
mento de novos surtos.

POR QUE PRECISO FAZER UMA
PUNCAO LOMBAR? E PERIGOSO?
DOI?

E um procedimento realizado com
agulha, entre as vértebras lombares,
para retirada de liquor (também co-
nhecido como liquido cefalorraqui-
diano ou, popularmente, “liquido da
espinha”).

A andlise desse liquido pode dar uma
valiosa informacdo sobre a presenca
ou ndo de uma inflamagéo no sistema
nervoso. Esse dado ajuda muito, po-
rém nao é fundamental para o diag-
néstico. E, mais ou menos, o mesmo
procedimento de uma anestesia pe-
ridural, aquela que se faz quando vai
fazer um parto cesarea ou numa cirur-
gia dos membros inferiores (joelho ou
varizes, por exemplo).

Alguns neurologistas fazem uso de um
anestésico local, para reduzir o incé-
modo da pungao. Mesmo assim, pode
ter pequena dor local e, em alguns
casos, pode ter um pouco de dor de
cabeca apds exame. No entanto, ge-
ralmente, esse exame nao é perigoso.
Além disso, ele nao causa problemas
na medula. Usualmente o exame é fei-
to entre a terceira e a quarta vértebra
lombares (aproximadamente na linha
superior dos ossos do quadril).

Em individuos adultos, a medula aca-
ba, normalmente, na primeira vértebra
lombar. Desse modo, pode ficar tran-
quilo, pois ndo ha como a agulha lesio-
nar a medula. Sugiro que vocé faca um
repouso no dia da pungao e tome bas-
tante agua apds a realizagdo. Por fim,
o grande segredo para que o exame
seja facilmente realizado é adotar uma

posicdo adequada (deitado em “posi-
cdo fetal” ou sentado com as costas
arqueadas para frente). Portanto, caso
o exame seja necessario, ajude o seu
médico fazendo a posicéo ideal.

TENHO MESMO QUE FAZER
A RESSONANCIA? TENHO
CLAUSTROFOBIAL

A Ressonancia Magnética (RM) é o
exame considerado padrdo ouro, ou
seja, é o principal exame a ser realiza-
do, sendo fundamental para o diag-
néstico da EM. Ela nos permite avaliar
os critérios diagndsticos da Esclerose
Multipla de disseminagdo no tempo
(DIT) e de disseminagdo no espacgo
(DIS). O exame tem duragéo de apro-
ximadamente 30 minutos e nos casos
de claustrofobia pode ser feito sob
sedagdo ou mesmo de anestesia, se
preciso. Nao tem perigo e usa-se um
contraste (gadolinio) que causa pou-
cas reacdes alérgicas, ja que ele néo
contém iodo. E contraindicado para
pacientes com marca-passo, metais,
implantes cerebrais, préteses audi-
tivas, etc. Atualmente, no entanto,
alguns desses utensilios estdo sendo
produzidos com matérias que permi-
tem a realizacdo da RM. Como isso
ainda é muito raro, é melhor nao fa-
zer o exame caso tenha algum desses
implantes, antes de falar com o mé-
dico que o colocou e averiguar se é
compativel com o campo magnético
da ressonéncia.

Sugerimos evitar fazer o exame em
maquina de Ressonadncia Magnética
com campo aberto para a avaliacdo
da EM, pois a qualidade da imagem é
muito ruim para identificar e diferen-
ciar as lesdes. E muito provavel que
seu médico peca para repetir o exame,
caso vocé opte por fazer o exame em
campo aberto. Nesse caso, escolha
fazer uma RM de campo fechado com
sedacdo ou anestesia, se necessario.

CONCEITOS GERAIS .




DR(A), EU TENHO UMA PERGUNTA

D-
TRATAMENTO

A ESCLEROSE MULTIPLA
TEM CURA?

Nao, infelizmente ainda ndo po-
demos dizer que a EM tenha cura.
Mesmo aqueles pacientes muito
estaveis, que apds anos de trata-
mento tém o tratamento imunomo-
dulador suspenso, necessitam ficar
em acompanhamento. Na verdade,
a medicina atual é incapaz, normal-
mente, de curar a maioria das doen-
cas. Nao hé cura para a Doenca de
Parkinson e a Doenca de Alzhei-
mer, por exemplo, assim como de
vérias doencas ndo neurolégicas,
tais como o enfisema pulmonar e
a insuficiéncia cardiaca. Apesar de
nao termos a cura, temos a dispo-
sicdo diversos medicamentos efica-
zes para controlar a doenca. Nesse
aspecto, ha diversas terapias para
a prevencado de surtos, diminuicdo
da progressao (betainterferonas
1a e 1b, glatirdamer, natalizumabe,
fingolimode, teriflunomida, alen-



tuzumabe, fumarato de dimetila) e
recuperacao de eventuais sequelas
(fampridina e canabidiol).

Como mencionado, é importante
atentarmos ainda que, num sub-
grupo de pacientes, a doenca pode
evoluir para remissdo, ou seja, o
paciente pode ficar assintomatico
clinicamente por vérios anos. Isso
pode ocorrer inclusive indepen-
dentemente do uso de algum tra-
tamento.

Isso, contudo, ndo quer dizer que
o paciente esteja curado. Por fim,
cabe reforcar que ha vérios esfor-
cos e estudos acontecendo ao mes-
mo tempo com medicagdes novas
no intuito de melhorar a terapia nos
pacientes com EM.

E possivel, desse modo, que futura-
mente possamos falar de cura, no
entanto isso ndo é viavel atualmente.

Deve-se evitar o fumo, manter-se
na faixa de peso ideal e ter seus ni-
veis de vitamina D checados regu-
larmente, corrigindo a deficiéncia
desta vitamina sempre que exis-
tente. Tratamento para evitar a EM
ndo existe, mas, depois de feito o
diagndstico, existem medicacdes
que previnem o surto e, mais recen-
temente, a progressao da doenca.
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COMO DETECTAR E TER
CERTEZA QUE ESTOU EM
SURTO?

O diagnéstico do surto é clinico e
precisa de uma avaliagdo do neuro-
logista para confirmar se realmente
estd acontecendo. Por definicdo,
qualquer sintoma novo ou piora de
um sintoma ja existente, que dure
mais que 24 horas num paciente
com esclerose multipla, na auséncia
de febre ou alguma infeccéo, pode
ser um surto. Nesses casos, entre
em contato com seu neurologis-
ta ou, caso isso nao seja possivel,
procure atendimento neurolégico
em uma Emergéncia ou Pronto-So-
corro.

TEM TRATAMENTO PARA OS
SURTOS? OUVI FALAR QUE
CORTISONA ENGORDA!

O surto é o momento em que ocor-
re a inflamagdo que estéd atacando
o sistema nervoso. Portanto, a prin-
cipio (hd neurologistas que acham
desnecessario tratar pacientes que
tenham surtos sensitivos leves) de-
ve-se iniciar o tratamento o quanto
antes com corticoide em altas do-
ses. O uso de corticoide é por pou-
co tempo (normalmente entre 3 e
5 dias, nao passando de 10) e com
isso sdo poucos os efeitos colate-
rais. Ha evidéncias de que o surto
responda a corticoterapia em até 2
meses do inicio dos sintomas; po-
rém, quanto mais precoce for o ini-
cio do tratamento, melhor tende a

ser a resposta.

JA TIVE MAIS DE UM SURTO,
MAS MORRO DE MEDO DE USAR
CORTICOIDE. QUAIS OS RISCOS
QUE CORRO?

Os riscos ao usar o corticoide “na
veia” sdo baixos. Além disso, o ris-
co de um surto deixar uma sequela
definitiva, embora isso ocorra na
menor parte das vezes, é muito
maior que uma eventual complica-
¢do do uso do corticoide. Em vir-
tude disso, ndo ha dividas de que
o ndo uso do corticoide fard mais
mal do que bem. Por fim, o uso oral
de corticoide, e ndo o intravenoso,
é que pode dar mais eventos adver-
sos.

Em resumo, ndo deixem de fazer o
tratamento com corticoide intrave-
noso, sempre que for necessario.

COMO AGE EXATAMENTE
A PULSOTERAPIA COM
METILPREDNISOLONA?

A pulsoterapia com metilpredni-
solona ou, raramente, com dexa-
metasona, na esclerose miltipla é
indicada apenas quando o paciente
apresenta um surto. Nesses casos,
ocorre uma agudizacdo da doen-
ca, sendo que o corticoide em alta
dose promove um processo rapido
e seguro de “desinflamacdo” das
lesGes, com o objetivo de que esse
“ataque ao sistema nervoso” acabe
o mais rapidamente. Ndo hé evi-
déncia cientifica de beneficios de
fazer pulsoterapia (isolada ou men-
sal) em pacientes que ndo estejam
em surtos.



QUANTO TEMPO TENHO ENTRE
A DETECCAO DO SURTOEO
INICIO DA PULSOTERAPIA?

Temos alguns trabalhos que evi-
denciam que, entre o inicio dos sin-
tomas e a pulsoterapia, tem-se uma
janela em média de 14 dias, néo
sendo necessario um tratamento
de urgéncia nas primeiras horas.
Como ja dito, ha evidéncias de que
haja beneficio desse tratamento
num periodo de até dois meses.
E claro que quanto mais cedo for
feita essa terapia, ou seja, quanto
mais préximo do inicio do quadro,
melhor sera a resposta clinica.

OS REMEDIOS PARA CONTER
SURTOS PODEM DESENCADEAR
OUTRAS DOENCAS?

Todos os tratamentos na esclero-
se miultipla podem causar efeitos
colaterais, assim como para qual-
quer outra doenca. Lembrem-se
de que até remédios simples, como
paracetamol e AAS, tém vérios
possiveis efeitos adversos. N&do se
esquecam também de que ja to-
mamos inimeros medicamentos
na nossa vida e que, na maioria das
vezes, ndo apresentamos nenhum
evento colateral. Sabemos que as
betainterferonas podem dar sinto-
mas gripais e, raramente, aumen-
tar o risco de suicidio; o glatiramer
pode levar a sintomas reacionais no
local da injecdo e sensagao de pani-
co logo apés aplicagcdo do medica-
mento em alguns pacientes.

Das medicacdes orais, fingolimode
pode causar, em poucos pacientes,
arritmias no inicio do tratamento
e alteracdo na visdo secundarios a
uma degeneracdo macular (é por
isso que o paciente precisa fazer

acompanhamento oftalmolégico,
especialmente entre o terceiro e
o quarto més de uso da medica-
¢do). O fumarato de dimetila pode
desenvolver, essencialmente no
primeiro més de uso, sintomas gas-
trointestinais e manchas averme-
Ihadas pelo corpo. O fingolimode e
o fumarato de dimetila se caracte-
rizam por poder diminuir o nimero
de linfécitos no sangue. A teriflu-
nomida, por sua vez, pode causar
uma diminuicdo na quantidade de
cabelo e 0 aumento das enzimas do
figado. Em relagdo as medicacdes
intravenosas, o natalizumabe e o
alentuzumabe podem apresentar
reacdes durante a infusdo da medi-
cacdo. Além disso, o natalizumabe
pode, muito raramente, acarretar
num quadro de leucoencefalopatia
multifocal progressiva, que é uma
infeccao grave que pode acontecer
nos pacientes que sejam contami-
nados por um virus (JCV).

O alentuzumabe, por sua vez, pode
desencadear problemas de tiroi-
de ou diminuicdo das plaquetas.
Evidentemente esses sdo apenas
os eventos adversos mais comuns,
podendo ocorrer véarios outros. E
importante ressaltar que a maioria
desses quadros sao trataveis e pos-
siveis de serem evitados. Converse
com o seu médico e veja qual o re-
médio que é mais adequado para
O seu caso e, se vocé apresentar
algum desses efeitos indesejados,
fale novamente com ele(a), para ver
a melhor forma de tratar esses sin-
tomas.

TRATAMENTO .




MEU MEDICO FALOU QUE,

SE O CORTICOIDE NAO
FUNCIONAR, TEREI QUE FAZER
UMA FILTRAGEM DO SANGUE.
O QUE E ISSO? NAO E MUITO
PERIGOSO?

H& vérios estudos que sugerem a
necessidade de fazer uso de do-
ses extras de corticoide ou de te-
rapias de resgate, caso a pulsote-
rapia com corticoide por 3 a 5 dias
(tratamento usual para os surtos)
nao apresente o resultado dese-
jado. No caso dos tratamentos de
resgate, a melhor opgado é a plas-
maferese, sendo que a outra pos-
sibilidade, o uso de imunoglobu-
lina humana, ndo é tdo eficaz. A
plasmaferese realmente consiste
de uma filtragem do sangue. Para
tanto, sdo colocados catéteres em
veias mais calibrosas (hormalmente
No pescogo) para que esse proces-
so seja conduzido, embora, em al-
guns hospitais, isso possa ser feito
em “veias periféricas” (como numa
pulsoterapia). Esse procedimento,
cuja intencdo é de “retirar a infla-
macdo do sangue”, é feito usual-
mente por 5 a 7 sessdes em dias
alternados, sendo realizado apenas
em hospitais mais especializados.
Normalmente a plasmaferese é fei-
ta nos Bancos de Sangue. O proce-
dimento dura poucas horas, sendo
necessario, na maioria dos hospi-
tais, que o paciente fique internado
durante todo o tratamento. Assim
como qualquer tratamento médico,
plasmaferese nado é livre de riscos,
embora possam ser muito minimi-
zados em locais com boa experién-
cia. Se for indicado, discuta seus
medos com seu médico, a fim de
que essas duvidas ndo atrapalhem
sua recuperagao.

. ESCLEROSE MULTIPLA

QUANDO COMECAR O
TRATAMENTO DEFINITIVO? QUAL
O MELHOR REMEDIO?

Deve-se iniciar o tratamento o mais
precoce possivel, uma vez que isso
acarretard um beneficio maior.
Quando se fala qual o melhor remé-
dio ndo temos uma resposta, pois
o tratamento ¢ individualizado e
devemos ter um planejamento de
tratamento pensando sempre em
10 a 15 anos. Sado varios consensos
mundiais com protocolos para o
tratamento com uso de vérias me-
dicagdes. Novamente, veja com seu
neurologista qual o remédio é mais
adequado para o seu caso e lembre-
se de que mesmo um familiar ou co-
nhecido seu pode se beneficiar mais
de um tratamento diferente daque-
le que foi indicado para vocé.

TEM MUITAS PESQUISAS SOBRE
O TRATAMENTO DA EM? QUAIS
SAO OS AVANCOS?

H&a mdltiplas pesquisas acontecen-
do ao mesmo tempo, em vdrios
paises desenvolvidos e nos paises
em desenvolvimento, em varias
areas da esclerose multipla. Temos
pesquisas avancando no diagndsti-
co com a imagem, no diagndstico
laboratorial, nos tratamentos, nas
diversas fases da doenca.

EXISTEM MANEIRAS NAO
MEDICAMENTOSAS DE
MELHORA DA FADIGA?

Sim, sdo os tratamentos adjuvantes
como: acupuntura, hidroterapia, tra-
tamentos de relaxamento e Pilates,
por exemplo. Todas sao terapias
possiveis para reduzir os sintomas



de fadiga. Converse com seu médi-
co, ele sempre vai poder te orientar.

QUAIS AS VITAMINAS
ESSENCIAIS PARA O PORTADOR
DE ESCLEROSE MULTIPLA? A
VITAMINA D PODE SER USADA
COMO TRATAMENTO? MINHA
AMIGA COM ESCLEROSE
MULTIPLA PAROU COM TUDO

E ESTA SO USANDO VITAMINA
D. POSSO SEGUIR ESSE
TRATAMENTO TAMBEM?

Muito boa sua perguntal Varios
pacientes tém me perguntado so-
bre a vitamina D. A vitamina D é
sintetizada na pele, sob o efeito
da radiagdo solar, e desempenha
importante papel ndo somente no
desenvolvimento ésseo, mas tam-
bém em muitos outros sistemas do
organismo incluindo nosso sistema
imune. Os portadores de esclerose
multipla, assim como a populagédo
em geral, muitas vezes podem ter
uma deficiéncia ou insuficiéncia da
vitamina D, que, nesses casos, deve
ser corrigida. Ndo existem traba-
lhos, até o momento, que suportem
o tratamento em altas doses de vi-
tamina D como tratamento exclusi-
vo de Esclerose Miuiltipla, podendo
até trazer riscos ao paciente devido
a doses téxicas desta medicacéao.
O recomendado é manter os niveis
séricos de vitamina D mais proéxi-
mos do limite superior dos alvos te-
rapéuticos, realizando sempre uma
reposicdo segura e controlada.
Para ndo se terem duvidas sobre o
assunto, apresento a vocés o con-
senso da Academia Brasileira de
Neurologia publicado em 2014.

1. E recomendada a dosagem de
vitamina D em todos os pacien-

tes com sindrome clinicamente
isolada e também EM, indepen-
dentemente da fase da doenca,
sobretudo em pacientes que fa-
zem uso frequente de corticos-
teroides ou anticonvulsivantes.

2. Niveis da vitamina D abaixo de
30 ng/mL no sangue periférico
devem ser corrigidos nos pacien-
tes com EM, em qualquer fase,
ou em pacientes com sindrome
clinica isolada.

3. Niveis de vitamina D acima de 100
ng/mL no sangue periférico de-
vem ser evitados até que novas
definicdes sejam estabelecidas.

4. Até a publicacao deste consen-
so, nao existem evidéncias cien-
tificas que justifiquem o uso da
vitamina D em monoterapia no
tratamento da EM, na pratica
clinica. Portanto, atualmente, o
uso de vitamina D como mono-
terapia na EM ¢é considerado ex-
perimental.

5. Com base em um estudo, pode-se
recomendar o uso da suplemen-
tacdo de vitamina D em doses ca-
pazes de manter os niveis séricos
entre 40 e 100 ng/mL, pois estes
sdo considerados ndo toxicos.

6. Considerando: i) as diferencas
individuais de necessidades de
reposicao e niveis séricos de vi-
tamina D;

ii) que um estudo realizado em
individuos saudéaveis demons-
trou que o uso de 5.000 Ul de
vitamina D por dia, durante 15
semanas aumentou os niveis até
60 ng/mL;

iii) doses até 10.000 Ul dia foram
consideradas seguras, sugerem-
se doses individualizadas até al-
cangcarem niveis entre 40 e 100
ng/mL de 25-hidroxi vitamina D.
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7. Considerando que em pacientes
com sindrome clinica isolada bai-
xas concentracdes séricas de vi-
tamina D poderiam influenciar o
risco relativo de conversdo para
EM, sugere-se a pesquisa do nivel
sérico dessa vitamina nesses pa-
cientes e correcdo, se necessaria.

8. Sendo a vitamina D3 um hormé-
nio esteroide, considera-se que
as doses devam ser administra-
das de modo escalonado. Seria
ainda de extrema importancia
o monitoramento da 25-hidroxi-
vitamina D (25-OH-D) no soro
antes do aumento das doses, a
fim de avaliar se a suplementa-
cdo esta realmente sendo efeti-
va para o paciente em questdo.
Diante do exposto, converse
com seu neurologista sobre a
suplementacdo de vitamina D
necessaria para seu caso e faca
correta exposicao solar para se
beneficiar ndo somente da vita-
mina D, mas também das demais
substancias sintetizadas na pele
sob a acdo do sol, algumas delas
ja com comprovado beneficio so-
bre o sistema imunolégico.

MEU MEDICO IRA ME ATENDER
SE EU FIZER UM TRATAMENTO
ESPIRITUAL OU ALTERNATIVO?

Essa pergunta é dificil de respon-
der, pois dependerd de cada mé-
dico e da relacdo médico-paciente.
No entanto, acredito que o mais
importante é ndo abandonar os tra-
tamentos comprovados cientifica-
mente. Embora ndo estimule outras
formas de tratamento, especial-
mente os alternativos, creio que es-
tes ndo atrapalham, na maioria das
vezes, as terapias convencionais.

. ESCLEROSE MULTIPLA

Cuidem apenas para ndo “cairem
no conto do vigario”. Os tratamen-
tos alternativos carecem de traba-
lhos cientificos e, desse modo, ndo
tém comprovacao de que sejam efi-
cazes e que ndo causem mal. Além
disso, do ponto de vista ético, os
tratamentos que ndo tém compro-
vacdo cientifica sdo considerados
experimentais e alternativos, por-
tanto NAO podem ser cobrados.
Qualquer paciente que participe
de uma experiéncia cientifica com
uma nova medicagdo, por exemplo,
ndo paga pelo tratamento, nem pe-
los exames e consultas realizadas
dentro daquele projeto.

O QUE ACONTECE SE EU
ME ESQUECER DE TOMAR O
REMEDIO?

Nao precisamos ficar preocupados
se isso acontecer eventualmente.
Se for possivel, facam uso da medi-
cagdo tao logo seja possivel, exceto
se ja estiver muito préximo da dose
seguinte. Nessa situagdo esperem
o horério da dose seguinte. Esfor-
cem-se apenas para que isso ndo
se repita com frequéncia. Ja estd
comprovado cientificamente que
uma baixa adesdo ao tratamento
é quase o mesmo que nao fazer o
seu uso. Além disso, h4, durante o
desenvolvimento de determinada
terapia, pesquisas com doses dife-
rentes que nos ajudam a definir a
dose ideal, ou seja, ha situacdes em
que doses menores ja foram testa-
das, tendo-se concluido que essas
doses nao fazem efeito. Nesses ca-
sos, ndo usar a medicacdo na forma
preconizada é como usar doses bai-
xas e ineficazes.
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F-
Gravidez,
anestesia, dor e

outros sintomas

PACIENTE COM ESCLEROSE
MULTIPLA PODEM TER FILHOS?

SIM, pode ter filhos, sem problemas!
Ter EM nao aumenta o risco nem
para a mae nem para o bebé. Estu-
dos tém demonstrado que a gravi-
dez acaba, na verdade, sendo um
fator protetor, ou seja, o risco de ter
um surto diminui na gestacao.

Em relagdo ao parto, qualquer tipo
pode ser indicado, ou seja, par-
to normal ou cesidrea. O momen-
to em que realmente se necessita
um maior cuidado é no pés-parto,
nos primeiros meses apds nascer o
bebé, pois nesse periodo é quando
aumenta o risco de novos surtos.

POSSO ENGRAVIDAR FAZENDO
O TRATAMENTO?

Os tratamentos aprovados para uso
na Esclerose Mdltipla ndo foram tes-
tados em gestantes e, portanto, ndo
estdo indicados nessas situacgdes.

GRAVIDEZ .




O ideal é que a paciente interrom-
pa o tratamento antes de tentar
engravidar, embora alguns artigos
sugiram que a suspensado dos imu-
nomoduladores (betainterferonas
e glatirdmer) possa ser mais tardia.
Discuta com seu médico o momento
ideal de parar com o medicamento,
uma vez que o periodo varia depen-
dendo do farmaco em uso. Caso a
gestacdo ocorra “por acidente”, o
tratamento deve ser interrompido
imediatamente.

O TRATAMENTO PARA
ESCLEROSE MULTIPLA NAO
DIMINUI O EFEITO DO
ANTICONCEPCIONAL?

Na maioria dos casos, o tratamento
da Esclerose Multipla néo interfere
com o uso dos anticoncepcionais.
De qualquer forma, discuta isso com
seu ginecologista. Além disso, ha
outras opgdes que podem ser utili-
zadas com os dispositivos intrauteri-
nos (DIV), os preservativos etc.

MULHERES COM EM PODEM
AMAMENTAR?

Pela possibilidade da passagem da
medicacdo para o leite materno, al-
gumas medicacbes estdo contrain-
dicadas. Porém existem alguns tra-
balhos que ja observaram um risco

“TER EM NAO AUMENTA O RISCO NEM PARA
A MAE NEM PARA O BEBE. ESTUDOS TEM
DEMONSTRADO QUE A GRAVIDEZ ACABA,

NA VERDADE, SENDO UM FATOR PROTETOR,

OU SEJA, O RISCO DE TER UM SURTO
DIMINUI NA GESTACAO.”



muito baixo de passagem da medi-
cacao pelo leite materno. Converse
com seu médico e veja qual a reco-
mendacdo indicada no seu caso.

A QUAL ANESTESIA POSSO SER
SUBMETIDO?

Deve ser feita uma avaliagdo pré-
-operatdria igual a qualquer pessoa
com doenca cronica e, se ndo hou-
ver outras contraindicacdes, vocé
pode ser submetido(a) a todos os
tipos de anestesia, ou seja, geral e
peridural. Da mesma forma, pode
fazer anestesia no dentista.

COM A ESCLEROSE MULTIPLA
PODE VIR JUNTO A DEPRESSAQ?

Infelizmente, a depressdo maior e
a ansiedade sdo doencgas neurop-
siquiatricas com grande comorbi-
dade nos pacientes com esclerose
multipla, seja por motivo reacional,
seja por motivo associado a evolu-
cdo da doenca. Isso pode ocorrer
também em decorréncia a possiveis
efeitos colaterais de alguns medi-
camentos. Outros sintomas da EM
como fadiga podem se confundir
com quadro depressivo e reque-
rem um diagndstico cuidadoso. Os
pacientes com EM concomitante
com quadro depressivo devem ser
tratados com medicamentos anti-
depressivos e encaminhados para
uma abordagem integral psicotera-
péutica.

POSSO PERDER A MEMORIA?

O paciente com esclerose multipla
pode vir a apresentar uma disfun-
¢do na velocidade de processamen-

to e de memdria. Essa dificuldade
pode acontecer tanto no inicio
como durante a evolugdo da EM.
Esse processo ainda esta sendo es-
tudado — mas, veja bem, isso pode
ou nao ocorrer —, por isso é sempre
bom conversar com seu neurologis-
ta e relatar suas dificuldades.

A FEBRE PODE PIORAR OS
SINTOMAS DA EM?

Sim, porque quando o organismo
tem a sua temperatura elevada ha
uma diminuicdo da transmissdo do
impulso nervoso por aquele nervo
cuja mielina j& foi lesada, piorando,
portanto, sintomas preexistentes.

PODE HAVER ESTREITAMENTO
DA LARINGE E FARINGE NESSES
PACIENTES?

Um subgrupo pequeno de pacien-
tes pode evoluir com uma dificul-
dade na degluticdo (capacidade de
engolir), e no controle da voz, que
chamamos de disfagia e de disfo-
nia, respectivamente. Essas compli-
cacdes acontecem por uma disfun-
¢do na regido do sistema nervoso
denominada de tronco encefalico.
Nos casos de disfonia, a toxina bo-
tulinica pode vir a ser uma opgao de
tratamento para melhorar o padrao
da fala.

A ESCLEROSE MULTIPLA PODE
INTERFERIR NA LIBIDO?

A esclerose miltipla pode afetar a
medula espinhal e areas no encéfa-
lo associadas ao controle urinério e
das funcdes sexuais. Desse modo,
em alguns casos, pode haver dis-

GRAVIDEZ .




turbios de controle da func&o erétil
no homem, assim como alteracdo
da libido tanto no homem quanto
na mulher. Caso isso acontega, con-
verse com seu médico para verificar
quais tratamentos podem diminuir
esses sintomas.

ESTRESSE PODE CAUSAR UMA
EVOLUCAO MAIS RAPIDA DA
DOENCA?

Nossal Essa pergunta é excelente
e é uma duvida muito frequente.
Num primeiro momento responde-
ria que nao. O estresse nado causa
uma evolucdo mais répida da doen-
¢a, nem é o responsavel por desen-
volvermos a doenca. No entanto,
varias evidéncias reforcam cada vez
mais o papel do estresse psicoldgi-
co e a forma como lidamos com ele
sobre nossa satde, principalmente
no sistema imunolégico. Alguns tra-
balhos evidenciam o estresse como
desencadeador de surtos e pode-
mos confirmar isso em nossa prati-
ca clinica, onde é muito frequente
a ocorréncia de manifestacdes neu-
rolégicas ou surtos apds situagoes
com elevado estresse emocional.

O ENCURTAMENTO
DOS TENDOES OU
MUSCULOS ACONTECEM
PROGRESSIVAMENTE?

A esclerose multipla é uma doenca
do sistema nervoso central, entdo
ela afeta o controle de algumas
fun¢des, mas ndo é uma doenca do
musculo e do tenddo. O que acon-
tece é que alguns pacientes podem
ter uma dificuldade na musculatura
por uma atrofia, secundaria a doen-
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ca. Isso, contudo, ocorre na minoria
dos casos.

DO QUE PROVEM A SENSACAO
DE FORMIGAMENTO NO
ABDOMEN?

O formigamento no abdémen esta
associado a um acometimento na
medula espinhal. Esse sintoma
ocorre por lesdes nas vias respon-
saveis pela conducao da sensibilida-
de. E a mesma situagdo que ocorre
quando temos formigamento da
cintura para baixo. A diferenca se
da no local da lesao, que é um pou-
co mais alta nas lesées em faixa e
um pouco mais baixa quando temos
queixas da cintura para baixo.

DOR E SINAL DE PIORA DA
DOENCA?

A dor é um sintoma frequente e, na
maioria das vezes, secundério a EM.
Definitivamente ndo é um sinal de
piora. Cerca 50% dos pacientes po-
dem ter dor, e sua intensidade varia
de leve, moderada ou severa. A dor
pode ser:

® Musculoesquelética: méa postura,
dificuldade de movimento.

¢ Neuropatica: persistente, sem lo-
calizacao.

e Sinal de Lhermitte: sensagdo de
choque ao flexionarmos a coluna
cervical.

e Paroxistica na face: secundario a
neuralgia trigémeo.

* Ocular: neurite éptica.




DR(A), EU TENHO UMA PERGUNTA

F-
EXERCICIO

DR(A), POSSO REALIZAR
QUALQUER TIPO DE ATIVIDADE
FISICA? POSSO FAZER ACADEMIA
E PRATICAR ESPORTES?

Atividade fisica é recomendada para
todo paciente portador de Esclero-
se Muiltipla, desde que aprovada por
um clinico geral ou cardiologista. Ela
deve ser individualizada e orientada
por um profissional da area. Nao ha
um exercicio ideal e muito menos um
tempo ou uma carga estimada. E sa-
bido que a atividade fisica é capaz de
melhorar a fadiga, a espasticidade, o
equilibrio, a coordenagao, o humor,
além dos beneficios cardiovasculares.
A atividade fisica deve ser realizada,
preferencialmente, pela manha e em
locais frescos para minimizar a fadiga.
Em relagdo a academia, vocé pode e
deve fazer, mas sugiro que o faga com
um programa individualizado e orien-
tado por profissional. Também pode
e deve realizar um esporte que seja
do seu agrado; a natacdo é um dos
esportes mais indicados. Lembrar-se
sempre de evitar calor excessivo, pois
pode piorar os sintomas transitoria-
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mente. Este é um dos trabalhos cien-
tificos recentemente publicados que
eu recomendo vocés lerem “Exerci-
cios melhoram fadiga, depressédo e
parestesia” (Medicine & Science in
Sport & Exercise. May, 2016).
Qualquer divida, sempre pergunte ao
seu médico. O importante é manter o
acompanhamento regular com seu neu-
rologista, juntamente com uma equipe
multidisciplinar se for necessério.

REABILITACAO E IMPORTANTE?

Superimportante! E fundamental! Da
ao paciente maior grau de autonomia,
previne perda de fungdo e complica-
¢Oes, faz a adequagédo da incapacidade
e maximiza a independéncia funcional
com seguranca, dentro de casa e na co-
munidade, proporcionando qualidade
de vida. Cada vez mais os estudos tém
mostrado a eficicia de atividades aeré-
bicas e de intervencbes para melhora
da forca, do equilibrio e da marcha.

DEVO FAZER FISIOTERAPIA
SEMPRE? QUANDO DEVO INICIAR?

E muito importante vocé ter um pro-
grama de terapia fisica, pois aumenta
a mobilidade, melhora o desempenho
nas atividades diérias, reduz a fadiga
e previne contraturas, além de pre-
venir complicagbes decorrentes da
doenca. Contudo, deve ser feita de
acordo com a necessidade de cada
um. O tratamento fisioterdpico pode

“CADA VEZ MAIS OS ESTUDOS TEM
MOSTRADO A EFICACIA DE ATIVIDADES
AEROBICAS E DE INTERVENCOES PARA

MELHORA DA FORCA, DO EQUILIBRIO E DA
MARCHA.”




variar conforme o curso da doenca
e é importante o foco nas queixas
individuais. No inicio da doenca, ou
logo apds o diagndstico, o paciente
mesmo sem sintomas j& pode benefi-
ciar-se com uma atividade fisica dire-
cionada, principalmente os exercicios
aerdbicos, yoga e thai chi. Além das
orientagdes sobre mudancas de estilo
de vida, para minimizar a fadiga.

Em pacientes que apresentam algum
grau de comprometimento funcional,
a abordagem dependera das queixas
e sintomas relatados, mas em geral os
objetivos sdo voltados para melhora
da mobilidade. Todas as alteracées
citadas a seguir podem prejudicar a
mobilidade do paciente - fraqueza
muscular, perda de sensibilidade, al-
teracdes visuais, aumento de ténus
muscular, encurtamentos musculares,
dores, fadiga, alteracdes do equilibrio,
dificuldade para andar, disfung¢des uri-
nérias e disfuncdes respiratérias. O
fisioterapeuta consegue minimizar o
impacto funcional através de ativida-
des especificas. Por exemplo:

* Fraqueza muscular: programas de
fortalecimento muscular de mus-
culaturas preservadas, assim como
pacientes com espasticidade se
beneficiam de programas de alon-
gamentos musculares.

e Fadiga: exercicios aerdbicos conti-

nuos. Programas de exercicios ae-
rébicos também melhoram a forca
muscular e aspectos emocionais.
E importante lembrar que, para
a maioria dos pacientes, a fadiga
pode ser exacerbada pelo calor;
sendo assim, as atividades em am-
bientes com ar condicionado sao
mais recomendadas.

e Equilibrio: treinos especificos po-
dem reduzir significativamente o
ndmero de quedas e aumentar a
seguranca do paciente para exer-
cer suas atividades diarias com
maior independéncia.

* Os exercicios sdo também realiza-
dos para melhorar o desempenho
em tarefas especificas, ou seja,
movimentos funcionais realizados
nas atividades didrias, como os
treinos de independéncia durante
transferéncias (para a cadeira de
rodas, por exemplo), treinos de
marcha e equilibrio ou em qual-
quer outra situacdo cotidiana em
que o paciente encontre algu-
ma barreira. Os profissionais que
atuam na reabilitacdo também sao
responsaveis por indicar o uso de
dispositivos auxiliares adequados,
tais como bengalas, andadores,
cadeira de rodas e drteses. Esses
dispositivos tém como objetivo au-
mentar a independéncia funcional,
a seguranca e minimizar a fadiga.

A HIDROTERAPIAE A
FISIOTERAPIA SAO ESSENCIAIS NA
RECUPERACAO DOS SURTOS?

A hidroterapia e a fisioterapia mo-
tora ndo sdo essenciais, mas sao tra-
tamentos muito importantes. Além
de suporte, eles otimizam a melhora
clinica do paciente, apés os surtos.
Além disso, no periodo que o pacien-
te ndo tem surto, caso tenha alguma
deficiéncia funcional, elas podem
melhorar a fungdo comprometida e a
qualidade de vida desses pacientes.
Durante os momentos de surto acon-
selha-se ndo realizar atividades fisicas
intensas, j& que esse é um periodo
de maior fraqueza muscular, muitas
vezes com privagdo de sono e outros
fatores que poderiam interferir nos
ganhos promovidos pela reabilitacao.
O ideal é esperar pelo menos duas
semanas apds o surto para retornar
as atividades.

CONCEITOS GERAIS .




DR(A), EU TENHO UMA PERGUNTA

G-
VIDA E SEU
DIA A DIA

DR.(A), O MEU ESTILO DE VIDA
CONTRIBUI COM MELHORA OU
PIORA MINHA QUALIDADE DE
VIDA? POSSO FUMAR?

Com certeza. Seu estilo de vida pode
interferir na sua qualidade de vida.
Pacientes tabagistas devem ser en-
corajados a suspenderem esse habi-
to, pois o tabagismo esta associado
com aumento da incidéncia da doen-
¢a e piora da evolugdo. Além disso,
esportes e exercicios fisicos sema-
nais estdo associados a melhora da
evolucdo da doenga. Otimizacéo
da dieta com redugdo de alimen-
tos ricos em carboidratos e gordura
também estdo associados a melhor
prognostico nos pacientes.

POSSO BEBER? DIFICIL RESISTIR A
UM CHOPINHO!!!

O uso de bebida alcodlica ndo tem re-
lagdo como fator agravador da doen-
ca ou desencadeador de surtos, mas
sugerimos seu uso social e de forma
moderada, como para qualquer pes-
soa portadora ou ndo de esclerose
multipla.



POSSO PINTAR O CABELO? POSSO
ME DEPILAR?

Vocé pode pintar o cabelo sim. Nao
h& nenhum produto quimico relacio-
nado com piora da doenca ou de-
sencadeador de surtos. Em relagdo
a depilagdo também pode, mas dé
preferéncia a depilagdo com cera fria,
sem calor excessivo que pode levar a
uma piora transitéria dos sintomas ja
existentes.

POSSO IR A PRAIA? E A PISCINA?

Tranquilamente, mas evitar as horas
de maior exposicao solar. Lembrar
que calor pode agravar temporaria-
mente um sintoma ja existente, entao
vocé deve se refrescar com frequén-
cia e tomar bastantes liquidos.

DOUTORA, EU QUERIA USAR
TOXINA BOTULINICA PARA
FINS ESTETICOS. TEM ALGUMA
CONTRAINDICACAO?

Nao existe contraindicacdo do uso da
toxina botulinica em pacientes por-
tadores de esclerose mudltipla. Pelo
contrério, ela é utilizada para trata-
mento sintomético da espasticidade,
um sintoma comum encontrado nes-
ses pacientes. Muitas vezes, a toxina
botulinica é utilizada também para
outros sintomas, como alguns tipos
de alteragées urinérias. Por tudo isso,
a toxina botulinica pode ser utilizada
para fins estéticos, sem problemas.

“POR TUDO ISSO, A TOXINA BOTULINICA PODE
SER UTILIZADA PARA FINS ESTETICOS, SEM
PROBLEMAS.”
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DR., POSSO FAZER REDUCAO
DE ESTOMAGO (CIRURGIA
BARIATRICA)?

Ndo hé& nenhuma contraindicacido
neuroldégica para a realizacdo de ci-
rurgia bariatrica em portadores de
esclerose mdltipla. As complicagées
dessa cirurgia em portadores de EM
sdo as mesmas de pacientes sadios e
a cirurgia parece nao interferir no cur-
so da doenca. A correcdo da obesida-
de pode melhorar a deambulagéo do
paciente, o que pode inclusive ajudar
pacientes portadores de EM com difi-
culdade de marcha.

QUANDO FACO TRATAMENTO
PARA EM, POSSO VIAJAR PARA
OUTROS PAISES?

Sim. Os pacientes em tratamento
para esclerose muiiltipla, dependen-
do da fase da doenca e da indicagao
médica, podem viajar para todos os
paises. Porém, existem algumas re-
gras de companhias aéreas em re-
lagdo ao transporte da medicagédo e
orientacdes sobre a epidemiologia do
pais e da necessidade de algumas va-
cinas. Caso exista essa necessidade,
converse com seu médico sobre quais
vacinas vocé pode ou ndo tomar.

O SUS ATENDE PORTADOR DE
ESCLEROSE MULTIPLA?

O Sistema Unico de Saude (SUS)
atende sim pacientes portadores de
esclerose multipla. Existe uma orien-
tagdo de atendimento a esses pacien-
tes nos centros de referéncia para
tratamento de pacientes com escle-
rose multipla. Esses centros estdo
distribuidos em praticamente todo o
pais, geralmente vinculados a algum
hospital universitério.

. ESCLEROSE MULTIPLA

A ALIMENTACAO PODE INTERFERIR
NA DOENCA?

Dieta saudavel, independentemente
da doenga, sempre otimiza a evo-
lugdo e o tratamento também. Nao
existe nenhuma restri¢do confirmada
até o momento com relacdo a die-
ta na esclerose multipla. Sabemos,
conforme orientacdo de algumas
pesquisas feitas, principalmente na
Escandinavia, que alimentos ricos em
émega 3 podem estar associados a
uma melhora da evolugdo da doenca.
Isso ocorre porque esses alimentos
teriam um papel imunomodulador,
anti-inflamatério e antioxidante.
Além disso, dietas com reducéo e
restricdo de sal e gorduras saturadas
possivelmente podem estar associa-
das a uma melhor evolucdo desses
pacientes. Da mesma forma, dietas
com restricdo de gluten e laticinios
podem vir a ser recomendadas, es-
tando ainda em pesquisa.
Deficiéncias de algumas vitaminas
podem interferir no sistema imuno-
l6gico e nos sintomas da doenca,
sendo as mais importantes as vitami-
nas A e D (moduladoras do sistema
imunolégico), C, E e B12 (importante
para a sintese de mielina). As condu-
tas nutricionais recomendadas sdo as
mesmas para toda a populacao e in-
dividualizada conforme as alteracdes
bioquimicas do paciente.

Deve-se priorizar a qualidade da ali-
mentacgao.

Abaixo coloco uma tabela com as
fontes alimentares dos principais nu-
trientes.



NUTRIENTES FONTES ALIMENTARES

Vegetais folhosos verde-escuros
(brécolis, acelga, rucula, espina-
fre, couve verde-escura) e frutas

VITAMINA A e verduras amarelo-alaranjadas
(mam&o, manga, abdbora, ce-
noura, laranja), ovos e produtos
lacteos;

Frutas citricas e sucos (laranja, li-
VITAMINA C mao, acerola, goiaba), hortalicas
(couve, brécolis, tomate);

Carnes magras cozidas, leite e

VITAMINA B12
ovo;
Peixes, éleo de figado de peixe,
VITAMINA D ovos e vegetal folhoso verde-es-
curo;
Oleos vegetais, sementes olea-
ginosas (nozes, castanhas, amén-
doas, sementes de abdbora e
VITAMINA E

girassol, linhaca), abacate, agai,
gérmen de trigo, salméo, atum,
cavala e sardinha;

As condutas nutricionais recomendadas sao as
mesmas para toda a populagao e individualizada
conforme as alteragoes bioquimicas do paciente.

Deve-se priorizar a qualidade da alimentacgao.

Dia A DIA .




NUTRIENTES FONTES ALIMENTARES

Levedura, ostras, folhas de coen-
tro, folhas em geral (racula, bré-
colis, espinafre, acelga, couve),
oleaginosas (castanha-do-par3,
améndoa, amendoim, granola,
nozes, aveld), cereais integrais,
abacate, beterraba, banana nani-
ca e leguminosas (lentilha, ervi-
Iha, grao-de-bico, feijao), semen-
te de girassol torrada, salméo,
alho e cogumelos crus.

ZINCO, MAGNESIO, SELENIO
(MINERAIS ANTIOXIDANTES)

Peixes de aguas profundas (sal-
mao, sardinha, atum, cavalinha,
bacalhau), éleo e semente de li-
nhaca e sementes de chia, além
de folhas verdes e oleaginosas
(menor quantidade).

OMEGA 3

E importante salientar ainda a importancia do consumo dos alimentos organicos,
livres de agrotéxicos, e da sua correta higienizacéo, associados a uma alimentagao
colorida e a habitos de vida saudaveis.

Dietas com reducdo e restri¢ao de sal e
gorduras saturadas, possivelmente pode
estar associado a uma melhor evolugao
desses pacientes.




QUAL O PAPEL DA FAMILIA
NESSA HORA?

A familia tem um importante papel,
especialmente no momento que o
paciente é informado do diagnds-
tico. Além disso, os familiares sao
importantes no auxilio da escolha
do tratamento e durante a evolu-
cdo da doenca e nas modificagdes
das medicagdes, porque esses pe-
riodos podem gerar ansiedade ou
cursar com alguma dificuldade de
ajustamento. Desse modo, o con-
forto familiar, assim como dos ami-
gos, é fundamental.

POSSO LEVAR UMA VIDA
NORMAL?

Grande parte dos pacientes com es-
clerose miltipla tem possibilidade
de ter uma vida normal ou préximo
do normal. Atualmente ha diversas
formas de minimizacdo dos sinto-
mas e sinais, especialmente porque,
cada vez mais, fazemos diagnésti-
cos e tratamentos precoces, além
de dispormos de medicacbes cada
vez melhores. Em virtude de tudo
isso, os portadores tém plena con-
dicdo de apresentar uma vida fun-
cional em casa ou no trabalho.

QUAL A IMPORTANCIA DE UMA
ASSOCIACAO NA VIDA DO
PORTADOR?

As associagbes sdo importantes
para que o paciente trabalhe com
enfrentamento da doenca, enten-
dimento, conhecimento de outros
portadores, bem como a participa-
¢do de vérias atividades para otimi-

zagdo terapéutica para qualidade
de vida desses pacientes. Cuide
apenas, pois alguns pacientes nédo
gostam de se expor e outros po-
dem assustar-se facilmente. Nes-
ses casos, as associagbes talvez
possam atrapalhar mais do que
ajudar. De qualquer forma, enten-
demos que a maioria dos pacientes
se beneficia desses grupos.

EXISTE ALGUMA ASSOCIACAO
DE PACIENTES COM ESCLEROSE
MULTIPLA NA MINHA CIDADE?
O DR. ACHA QUE DEVO
PARTICIPAR?

E importante vocé buscar onde é
a Associacao de Esclerose Miuiltipla
mais préxima de vocé ou entrar em
contato com a Associacdo Brasilei-
ra de Esclerose Miuiltipla (ABEM).
Como dito acima, participar destas
associagdes possibilita, entre ou-
tras coisas, ter contato com outros
pacientes, assistir a palestras volta-
das ao tema, tornar a doenca mais
conhecida e reivindicar melhorias
no atendimento publico e seus
direitos legais. Caso vocé nao se
adapte a associagdo mais préxima
da sua cidade, tente associagdes
maiores, mesmo que seja em outra
cidade. Por fim, ndo se preocupe
se vocé ndo gostar ou ndo conse-
guir participar desses grupos.
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DR., SENDO PORTADOR DE
ESCLEROSE MULTIPLA, TENHO
DIREITO AO DESCONTO DO

IPI IMPOSTO DE PRODUTOS
INDUSTRIALIZADOS) PARA
COMPRA DE VEICULOS NOVOS?

Para o paciente ter o direito a isen-
¢do do IPI ndo basta ser portador
de Esclerose Miuiltipla. O paciente
precisa ser portador da doenca e
apresentar alguma deficiéncia fisi-
ca (paraplegia, paraparesia, mono-
plegia, monoparesia, tetraplegia,
tetraparesia, triplegia, triparesia,
hemiplegia, hemiparesia) ou visual
(acuidade visual igual ou menor
que 20/200 no melhor olho, apés a
melhor correcdo, ou campo visual
inferior a 20°) ou ocorréncia simul-
tdnea de ambas as situacdes. Além
disso, o paciente precisa estar vin-
culado ao SUS, ja que é necessario,
em muitos casos, que a prépria ins-
tituicdo também assine esse docu-
mento.

“PARA O PACIENTE TER O DIREITO A
ISENCAO DO IPI NAO BASTA SER PORTADOR
DE ESCLEROSE MULTIPLA.




DR(A), EU TENHO UMA PERGUNTA

H-
VACINACAO

UMA PESSOA COM ESCLEROSE
MULTIPLA PODE SER VACINADA?

Em geral, sim, mas com vacinas ina-
tivadas (exemplo: contra influenza
(gripe), incluindo H1N1, hepatite
B, varicela e tétano), que sédo con-
sideradas geralmente seguras para
pessoas com esclerose multipla.
As vacinas de virus vivos atenua-
dos (sarampo, caxumba, rubéola,
varicela, febre amarela, rotavirus e
poliomielite — oral) geralmente nédo
sdo recomendadas para individuos
com esclerose multipla em funcdo
da sua capacidade de causar doen-
ca ter sido apenas amenizada, mas
nao abolida, especialmente em in-
dividuos que usam os tratamentos
mais novos (medicamentos orais e
anticorpos monoclonais).

Vacina é uma grande aliada na pre-
vencdo de doencas infecciosas,
mas pessoas que tém o diagnds-
tico de esclerose multipla devem
sempre perguntar aos seus médi-

VACINACAO .




cos se podem ou nado receber de-
terminadas vacinas. Dependendo
do tipo de vacina e da medicacao
que a pessoa esteja tomando para
tratar a EM, vacinar-se pode trazer
problemas a saide. A mensagem
aqui é: ndo seja vacinado antes de
esclarecer com seu médico se esta
determinada vacina serd segura
para vocé.

ENTAO UM(A) PACIENTE QUE
TEM ESCLEROSE MULTIPLA NAO
PODE SER VACINADO(A)?

Recentemente estivemos frente a
um aumento de incidéncia de febre
amarela e os pacientes que preci-
savam vacinar-se devido morar
ou frequentar area de risco foram
orientados a suspender seu trata-
mento de EM por 4 a 6 semanas,
e sé retornar ao tratamento 4 se-
manas apds ter feito uso da vaci-
na. A vacina contra a febre amarela
é produzida com virus atenuado,
portanto virus vivo. Nenhum pa-
ciente em uso de medicagdes para
EM deve ser vacinado para febre
amarela. CONSULTE SEU MEDICO
COMO PROCEDER.

Os pacientes em uso de Mabthera
(Rituximabe), Ocrevus (Ocrelizu-
mabe) e Lentrada (Alentuzumabe)
nao se enquadram no procedimen-
to de suspender a medicagao por 4
a 6 semanas pois essas medicac¢bes

“EXISTEM VACINAS SEGURAS E
RECOMENDADAS INCLUSIVE PARA QUEM
TEM ESCLEROSE MULTIPLA .”




tem efeito muito longo de supres-
sdo da autoimunidade . (poden-
do chegar a alguns anos) por isso
CONVERSE COM SEU MEDICO.

OS REMEDIOS PARA TRATAR
ESCLEROSE MULTIPLA PODEM
INTERFERIR NO EFEITO DAS
VACINAS?

Sim! Em geral os remédios como
Betaferon (betainterferona 1b SC),
Avonex (betainterferona 1a IM) e
Rebif (betainterferona 1a SC) in-
terferem pouco. Outros, por outro
lado, como Gilenya (fingolimode)
e imunossupressores (azatioprina,
por exemplo) podem inibir a acdo
de algumas vacinas ou até mesmo
trazer consequéncias mais sérias, a
depender do tipo de vacina.

TIVE UM SURTO DE ESCLEROSE
MULTIPLA RECENTEMENTE

E UMA CAMPANHA

DE VACINACAO ESTA
ACONTECENDO EM MINHA
CIDADE NESTE MOMENTO.
DEVO OU POSSO ME VACINAR?

Depende. Em geral, recomenda-
se que vocé seja vacinado(a), caso
a vacina em questao nao seja con-
traindicada para vocé, num prazo
de 4 a 6 semanas apds o seu surto.
Importante verificar se vocé esta
bem recuperado do surto antes de
tomar a vacina.

TENHO ESCLEROSE MULTIPLA
HA MUITOS ANOS E JA
TOMEI VARIAS VACINAS SEM
APRESENTAR PROBLEMAS.
POSSO TOMAR QUALQUER
VACINA ENTAO?

Nao! Existem varios tipos de vaci-
nas e algumas podem trazer risco a
sua satde. A medicacao para tratar
esclerose miultipla que vocé usava
na época em que tomou suas va-
cinas pode ter mudado e isso tam-
bém deve ser considerado. Consul-
te o seu neurologista antes de se
vacinar novamente.

EXISTE ALGUMA VACINA QUE EU
DEVA TOMAR ANTES DE INICIAR
UMA MEDICACAO PARA TRATAR
ESCLEROSE MULTIPLA?

Se vocé deseja iniciar o tratamento
com fingolimode ou alentuzumabe
e ainda ndo tomou vacina contra
catapora (Varicela-Zoster) e tem
o seu exame de sangue negati-
vo para esta infecgdo, entdo vocé
deve ser vacinado antes de iniciar
o tratamento. Seu médico deve
pedir este exame de sangue, den-
tre outros, antes de comecar estas
duas medicacdes.

DR., TODO ANO TEM
CAMPANHA DE VACINAGCAO
PARA GRIPE, DEVO TOMAR?

Vocé deve ser vacinado anualmen-
te contra a gripe, geralmente no
periodo de marco/abril, com efei-
to ate o préoximo verdo. Ndo existe
contra-indicagdo em relacdo a vaci-
na da gripe, visto que vacina atual
é composta de proteinas dos virus,
o que ndo traz riscos evidentes de
novos surtos, mas apesar de ser
uma raridade pode ocorrer. E sem-
pre bom verificar com seu médico
o tipo de virus que é composto em
cada vacina.

VACINACAO .




ENFIM, DOUTOR(A), TEM ALGO
QUE E PROIBIDO?
ALGO QUE NAO DEVO FAZER?

NADA E PROIBIDO
EXCLUSIVAMENTE.

NO MOMENTO HA MUITAS
E MUITAS PESQUISAS.

NAO SE DEVE ABANDONAR
O ACOMPANHAMENTO
NEUROLOGICO, E EM
HIPOTESE ALGUMA
ABANDONE OS
TRATAMENTOS.

E EXPRESSAMENTE
PROIBIDO NAO
TER ESPERANCA!!
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Esse material foi cuidadosa e carinhosa-
mente elaborado por profissionais do Comité
Cientifico e da Comissdo de Relacdo com So-
ciedade Civil do BCTRIMS, com experiéncia
no atendimento aos pacientes com Esclerose
Multipla, e ¢ direcionado aos parentes, amigos
e pacientes portadores.

Trata-se de uma compilacdo de perguntas
feitas pelos proprios pacientes aos seus médi-
cos. A ideia é compartilhar duvidas do dia a dia
e acreditamos que as respostas podem vir a aju-
dar a muitos.

SBN 978-859585382-9

829 ‘

I
9

788595 853




