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ABEM
Associacao Brasileira de Esclerose Multipla

A Associacao Brasileira de Esclerose Multipla — ABEM — é entidade
beneficente, que ha 30 anos trabalha, com neuroreabilitacdo bio pisco

social de pessoas portadoras de Esclerose Multipla e seus familiares.

Além das acdes de reabilitacao, a ABEM mantém o compromisso da
informacdao e instrucao acerca da Esclerose Multipla, ndo sé para os

pacientes e seus familiares, mas também para toda a sociedade.
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A ABEM atende mais de 8mil associados no Brasil, quer seja por e-mail, telefone, cartas e
pessoalmente. Em seu Centro de Neurorreabilitacdo, com sede em Sao Paulo, presta assisténcia e
orientacao em 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.

Fundada em 1984 por Ana Maria Levy e Dr. Renato Basile, a ABEM é uma entidade filantrdpica,
sem fins lucrativos, reconhecida de Utilidade Publica Federal, Estadual e Municipal. E filiada
a Multiple Sclerosis International Federation, sediada em Londres, que coordena as pesquisas

sobre a EM no mundo todo.
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MISSAO DA ABEM

Divulgar a Esclerose Multipla e suas terapias; prestar assisténcia e orientacao aos
pacientes de EM e seus familiares, visando proporcionar uma melhor qualidade de

vida.

As citocinas, que eetdo programadas para
reconhecar e combater virus e bactérias,
passam a atacar a mieina, uma substincia
que revesta e protege as fibras nervosas
do odrebro, dos nervos dpticos e da medula

€) Na esclerose miltipk o sistoma de defesa do corpo
(imunolégico) fica desregulado, fazendo com que o
organismo produza um excesso de citocinas
(proteinas emvolvidas na defesa)

midlina pelas cixcinas forma uma & de cica
Anflamagao da midina afetada pelas citocinas fol eepédia da cicatiz
(leedio), que os madicos chamam de eeclerces, dai 0 nome da doenca

O Cuando a misina é atingida ou dastiuida, as fibras Fibra
nervesas também sio afetadas, e ikso alera
ou inteirompe os mpulsos nevosos entra

Dependendo do local afetado pelas
lesdas, podem ficar comprometidas
fungdes importantes como avisao, os

maovimentos e o controle da bexiga e
‘ ‘ do intestin
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VISAO DA ABEM

Tornar-se um Centro de Referéncia na neurorreabilitacdo Fisica-Psiquica e Social, sendo

reconhecida pelos pacientes de Esclerose Multipla, por:

e Exceléncia dos servicos;
¢ Qualidade do atendimento;
e Forca financeira;

e Apoio a saude.

*Orientagbes para melhor
qualidade de vida"
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Acolhimento
Humanizacao
Etica
Transparéncia
Cooperacao
Credibilidade
Respeito
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VALORES DA ABEM




OBJETIVOS DA ABEM

ABEM tem como meta principal a reabilitacdao do paciente, favorecendo a maxima independéncia

funcional.

e Prestar orientacao de neurorreabilitacao;

e Divulgar a EM promovendo campanhas de esclarecimentos e informacdes;
e Conscientizar as autoridades governamentais e a sociedade em geral sobre a E.M;
e Desenvolver meios necessarios para lazer e atividades recreativas para o paciente de EM;

e Arrecadar fundos para a realizacdao dos seus propdsitos

¢
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O QUE E UM PROTOCOLO E
DIRETRIZES TERAPEUTICAS

Conceito de PCDT:

Para melhor entendermos sobre o documento que temos a intencao de sugerir melhorias,
devemos primeiramente saber o que é um PCDT.

“(_& PROTOCOLOS CLINICOS E
@ DIRETRIZES TERAPEUTICAS




Conforme definicao da prépria CONITEC, os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas

(PCDT) sao documentos que estabelecem critérios para o diagndstico da doenca ou do agravo a

saude; o tratamento preconizado, com os medicamentos e demais produtos apropriados,

guando couber; as posologias recomendadas; os mecanismos de controle clinico; e o
acompanhamento e a verificacdo dos resultados terapéuticos, a serem seguidos pelos gestores
do SUS. Devem ser baseados em evidéncia cientifica e considerar critérios de eficacia, seguranca,

efetividade e custo-efetividade das tecnologias recomendadas.

Além deste documento, podem também ser encontrados outras publicacdes norteadoras de

praticas, a saber:

As Linhas de Cuidados apresentam a organizacao do sistema de saude para garantir um cuidado
integrado e continuado, com o objetivo de atender as necessidades de saude do usuario do SUS

em sua integralidade.
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NOSSA PROPOSTA PARA CONSENSO
15.10.2016

O consenso teve a missao de compilar e melhor traduzir a vontade de todos que
atuam com EM no Brasil, a fim de que pudéssemos extrair uma declaracao de vontade
para ser apresentada a CONITEC como uma sugestao de melhoria para a construcao
de um novo PCDT, mais estratégico para o paciente (real usuario).

O consenso pode observar que dois fatores necessitam ser reavaliados no PCDT, no
que diz respeito:

» o diagnéstico rapido e facilitado, para os pacientes com suspeitas de EM .

» aimplementacdo da neuro-reabilitacdo nos hospitais ou ambulatérios de
neurologia.
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O QUE PRETENDEMOS QUANDO SUGERIMOS A FACILITACAO
DIANGOSTICA

A EM é a doenca neuroldgica global, gue mais acomete e incapacita jovens (media de faixa etaria
20-40 anos) pelo mundo. Apresenta uma prevaléncia de 2,3 milhdes de individuos acometidos no
mundo. No Brasil ndao ha um estudo epidemioldgico global, mas ha estudos regionais e a média

de incidéncia/prevaléncia gira em torno de 15/100.000 habitantes.

Restrita ao sistema nervoso central é uma doenca degenerativa, progressiva, cronica autoimune,
inflamatéria, desmielinizante (ou seja, lesa a capa protetora da fibra nervosa — a mielina, esta é
responsavel por acelerar a passagem do estimulo nervoso e esta presente em todo sistema
nervoso, isto é de suma importancia, visto que é esta quando lesada que causa os sintomas e nos

faz compreender o porque da variabilidade sintomatica da doenca).
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A EM é doenca de evolucao imprevisivel, complexa e
heterogénea. Nao é considerada uma doenca letal, € uma

doenca com graus variaveis de incapacitacao, sem cura até
Evolucao Clinica

RRMS PPMS

o momento, de causalidade desconhecida.

RRMS: Esclerose Multipla

Remitente Recarrente
ol 1o TEEEE
Na doenca a mielina é afetada em mdltiplas regides do . ™ . ™ pRMSE:z:M:{&t
sistema nervosos central, ocorrendo inicialmente um 5 g
. . . zhﬂ A ' _ade
processo inflamatdrio, que atrapalha a transmissao do R -
impulso nervoso, causando os sintomas. Estes sintomas T R e
podem desaparecer total ou parcialmente quando a
inflamacao é resolvida, mas se a bainha de mielina for
afetada de forma definitiva, levard ao acimulo de um
tecido cicatricial enrijecido (esclerose) e nao funcional.
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Sabe-se que em uma fase mais inicial da doenca ha mais atividade inflamatéria. Com a evolucao
da doenca, a atividade diminui e se sobressai mais a fase degenerativa, este é um dado
importante, visto que toda estratégia medicamentosa modificadora da evolucao da doenca age
na inflamacdo, entao quanto mais precoce o diagndstico e mais precoce a introducao
medicamentosa, mais _se age na atividade inflamatdria, assim se minimiza os surtos,
consequentemente as cicatrizes e os acumulos lesionais e incapacitacoes.

A forma evolutiva mais comum é a surto remissao (85%), onde ocorre um evento clinico seguido
de remissao dos sintomas, de forma total ou parcial, com o decorrer do tempo os surtos se
tornam menos evidentes e frequentes, ao mesmo tempo em que ha uma piora continua, de
maneira gradual e aditiva, ja que as remissdes se tornam menos efetivas e acumulos de
incapacidades se observam. Isto é consequéncia da soma de cicatrizes pelo sistema nervoso
central, que resultam em perda funcional e acimulo das incapacidades.

Ataques imprevisiveis que podem ou ndo
deixar marcas permanentes seguidos de
periodos de remissdo.

Esclerose Mdltipla - desmielinizagdo

Esclerose miiltipla secundaria progressiva

Inicialmente esclerose multipla recidivante
remitente que entra subitamente em de-

clinio sem periodos de remissdo.
Mielina Esclerose muiltipla primaria progressiva

f J
normal : 4 Aumento estével da degeneréncia sem
ataques.
sl desfigurada

alti primaria recidi
Progressdo continua desde o aparecimen-
to, mas com atagues ocasionais.

# Fibra nervosa Fibra nervosa
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N3ao ha marcador especifico, o diagnostico € baseado nas caracteristicas clinicas — disseminagao
tempo (histdrico de surtos sintomaticos intercalados por remissao sintomatico e periodo varidvel sem
gueixas) e espaco (entende-se as regionalizacdes lesionais no sistema nervoso central) e exclusao de

outras doencas neuroldgicas que possam explicar melhor o quadro.
Os critérios de McDonald revisados e adaptados tem por finalidade facilitar o diagndstico de EM em
pacientes que apresentam sinais e sintomas que sugerem a presenca da doenca sem comprometer a

precisao.

A revisdao tem como base o avanco nas técnicas de ressondncia_magnética . (vide pcdt, item 4-

diagnostico).

"tratar Esclerose Multipla cedo e de forma eficaz é provavelmente nossa
melhor forma de prevenir danos permanentes ao sistema nervoso, acelerando assim o diagnostico de
MS sem comprometer a precisdo é uma meta fundamental”, afirmou national ms society chief
medical diretor aaron miller, md, professor de neurologia e diretor médico do centro de ms no monte
sinai medical center, em new york city. "estes critérios diagndsticos atualizados aparecem para atingir

essef@bjetivo."
e
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https://pt.wikipedia.org/wiki/Resson%C3%A2ncia_magn%C3%A9tica

Entre a suspeita diagndstica em servicos ndo referenciados, encaminhamento para centros
especificos, realizacdo de procedimentos paraclinicos para definicao diagndstica, em especial a

demanda na realizacdo de ressonancia nuclear magnética e muito a quem da necessidade.

Perde-se tempo precioso na agilizacdo diagndstica e como conseqliéncia perde-se janela

terapéutica ideal, isto acarreta um grande prejuizo sécio e econémico.
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SOBRE A IMPLEMENTACAO DE NEURO-
REABILITACAO NOS CENTROS DE
REFERENCIA EM EM

Tratar ndo é apenas medicar, tem um significado muito mais amplo. E sanar a dor, recuperar
funcdes alteradas e se nao possivel criar condicdes de adaptacdo e com isto se melhora a
qgualidade de vida e saude, na sua mais ampla definicao da organizacdo mundial de saude: saude

e um estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo apenas a auséncia de doencas.
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A esclerose multipla € uma doenca complexa, incapacitante na maioria das vezes, multifacetada.

Apresenta em torno de 86 sinais e sintomas elencados, sendo os mais comuns:

Fadiga — 65-97%
Depressao — 54%

Fraqueza muscular-79%

Disfungdes oculares ( nistagmo-55%/neurite-65%)

Disfungao vesical- 80-96%

Disfuncao intestinal — 35-54%
Disfuncao sexual — feminino: 50%,masculino:75%
Problemas de marcha-50-80%

Espasticidade — 40-85% - 20anos de evolug¢ao 50% cadeirante

Parestesias- 90%
Déficits cognitivos — 65%

Depressao — 50%
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ESCLEROSE MULTIPLA

Alguns dos principais sintomas...

Central: ——
Visual:

- Fadiga - Nistagmo
- Depressao - Neurite
- Humor 6ptica

instavel - Diplopia
- Comprometi-

mento cognitivo Fala: T
sn - Disartria |

Garganta:
- Disfagia

Muscoesquelético:
- Fraqueza
- Espasmos
- Ataxia

Sensacao:
- Dor

- Hipoestesia
- Parestesia

Intestinal:
- Incontinéncia /" |
- Diarreia ou
prisdo de ventre |

Urinario: __

- Incontinéncia

- Frequéncia ou
retencao 0

Neurociéncias em Beneficio da Educacio

imagem adaptada de Neurology
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GRUPO DE ESCLEROSE MULTIPLA
DE CAMPINAS E REGIAO

Movimento dosPortadores
de Esclerose Multipla
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A finalidade da equipe multidisciplinar e prover uma visao amplificada do individuo e somar condutas em
prol de sua melhoria, baseada nas luzes da neurociéncia atual.

Neuroplasticidade e a capacidade que o sistema nervoso central apresenta em modificar seu perfil
guimico, estrutural e funcional em resposta a lesdes.

Ha uma imensa rede de conexdes sindpticas entre as unidades neuronais ( cada neuronio recebe cerca de
10.000 sinapses, ha em torno de um quatrilhdo de circuitos neuronais), estas sao modificaveis em funcao
das experiéncias individuais, ou seja, tipo e estimulo dependente.

Quanto mais variada e intensa a estimulacdao mais sinapses se criam (brotam), quanto menos estimuladas
determinada rede sinaptica, ha a poda (degeneracao).

A neuroreabilitacao usa este conhecimento e é elemento essencial para a recuperacao das fungdes apds
uma lesdao e uma reabilitacao global. O sistema nervoso central precisa receber a mesma informacao,
repetidas vezes, ordenada para poder integrar determinada informacao e tornd-la funcional.
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SUMAYA CALDAS AFIF
Advogada — OAB/SP 203.452



REFERENCIAS

HAASE, V. G.; LACERDA, S. S. Neuroplasticidade, variacdo interindividual e recuperacédo
funcional em neuropsicologia. Temas em Psicologia da SBP. Vol. 12, no 1, 28— 42, 2004.

KANDRATAVICIUS, Ludmyla et al . Neurogénese no cérebro adulto e na condigcéo epiléptica. J.
epilepsy clin. neurophysiol., Porto Alegre, v. 13, n. 3, set. 2007.

TEIXEIRA, I. N. D. O. O envelhecimento cortical e a reorganizacdo neural apos o acidente
vascular encefdlico (AVE): implicagbes para a reabilitacGo. Ciénc. saude coletiva, Rio de
Janeiro, 20089.

Recomendacoes Esclerose Multipla/ (coordenadora) Suzana Machado. — omnifarma,2012

Recomendacoes no tratamento da esclerose multipla e neuromielite optica/ (org.) Elizabete
regina comini frota, maria fernanda mendes, claudia cristina ferreira vasconcelos. — 2. Ed. —
sao paulo: editora e eventos omnifarma,2016.

Esclerose multipla: o caminho do conhecimento entre pedras e flores. — sao paulo: atha
comunicacao e editora: abem — associacao brasileira de esclerose multipla, 2011.

Criterios  diagnosticos mcdonalds - annals of neurology (2011; 69:292-
302http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/ana.22366/abstract).

¢

Associacio Brasileira
de Esclerose M I

abem %:-(

2
SPAbem

Ciéncia

international


http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/ana.22366/abstract

