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Resumo: Falar sobre Esclerose Multipla (EM) é uma questdo impopu-
lar no pais pelo fato de ser uma patologia rara e ser de ainda menor
prevaléncia no Brasil. Um cendrio de melhor conhecimento sobre do-
encas desmielinizantes e de banaliza¢io do assunto se mostram como
favoraveis nao apenas ao desenvolvimento da 4rea da satde, mas tam-
bém a uma situagao de autoaceitagio e de melhoria na qualidade de
vida de seus portadores com a diminuicao das situa¢oes de preconcei-
to e de segregacao causadas pela desinformacao frequente. Um estudo
realizado na Escola de Medicina Souza Marques, na cidade do Rio de
Janeiro, composto por 47 alunos, confirma que mais de 75% dos vo-
luntarios consideram a realidade de um paciente com EM dificil e de-
licada, apesar da grande maioria dos participantes afirmar ndo convi-
ver com portadores e/ou ter pouco conhecimento sobre a patologia.
Diante de uma realidade de “invisibilidade” da doenca, ativistas rela-
cionados ao assunto permeiam lutando pela oportunidade de maior
inclusao e respeito. Palavras-Chave: Esclerose Multipla, doencas des-
mielinizantes, desinformacao.

Abstract: Multiple Sclerosis (MS) is an unpopular issue because it is a
rare pathology around the world and is even less prevalent in Brazil.
A scenario of better knowledge about demyelinizing diseases and trivi-
alization of the subject are shown to be favorable not only to the devel-
opment of the health area, but also to a situation of self-acceptance
and improvement in the quality of life of its patients with the reduc-
tion of prejudice situations and segregation caused by persistent mis-
information. A study conducted at the Escola de Medicina Souza Mar-
ques, in the city of Rio de Janeiro, composed of 47 students, confirms
that more than 75% of volunteers consider the reality of a patient with
MS difficult and delicate, although the vast majority of participants
claim not to live with patients and/or have little knowledge about the
pathology. Faced with a reality of "invisibility" of the disease, activists
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related to the subject permeate fighting for the opportunity for
greater inclusion and respect. Keywords: Multiple Sclerosis, demylin-

izing diseases, misinformation.
Introducio

A Esclerose Multipla (EM) é
uma doenca neurolégica autoimu-
ne, desmielinizante, isto é, afeta a
bainha de mielina - membrana li-
pidica que circunda os axonios e
funciona como isolante elétrico, agi-
lizando a passagem de informagoes
entre neurdnios, além de ser carac-
terizada como cronica, ou seja, dura
a vida inteira. Essa patologia afeta o
Sistema Nervoso Central e possui
maior prevaléncia entre mulheres
de 20 a 40 anos. Em relaciao ao di-
agnostico, requer um tempo até sua
conclusao, uma vez que este é reali-
zado pelos critérios de McDonald,
por exames fisicos, por analise de
histérico médico, por Ressonancia
Magnética, por Andlise do Liquido
Cefalorraquidiano e por outros exa-
mes complementares. A extensa lis-
ta de procedimentos possui como
justificativa o descarte de qualquer
outra doenca semelhante e que
apresente os mesmos sintomas clini-
cos da Esclerose Multipla, tais como
a Encefalomielite Aguda Dissemina-
da (ADEM), que também ¢ uma do-
enca desmielinizante.

Tendo em vista o aspecto psi-
cossocial, pacientes com EM ainda
encontram empecilhos relacionados
a convivéncia em comunidade, visto
que a caréncia de conhecimento pe-
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los cidadaos nacionais afeta nao so-
mente os mecanismos de preven¢ao
e de diagnéstico precoce da doenca,
mas também a qualidade de vida
dos portadores, expondo-os a situa-
¢oes de humilhacdo e de preconcei-
to ocasionadas, principalmente,
pela desinformagao.

Desse modo, esse estudo pos-
sui como objetivo estabelecer me-
lhor conhecimento acerca de doen-
¢as desmielinizantes, em especial a
esclerose multipla, alertando para a
necessidade de uma maior normati-
zagao acerca do assunto abordado.
Em razao de serem patologias de
popularidade restringida, mostra-se
fundamental a compreensao de suas
diferencas e de suas atuacdes no or-
ganismo de cada paciente, a fim de
nao somente ampliar o bem-estar
fisico de cada portador, mas, princi-
palmente, de conquistar posi¢des
mais respeitaveis na sociedade e de
eliminar os estere6tipos negativos
impostos a esses doentes cronicos.
Sua importancia € justificada dado
que diversas doencas desmielinizan-
tes, devido a extensa desinformacio
acerca desse tipo de patologia, pos-
suem certa dificuldade para serem
compreendidas e diferenciadas, nao
s6 pelo publico popular, mas tam-
bém por alguns profissionais da
sadde ndo especializados na 4rea
neurolégica. Tendo em vista tal
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fato, nesse artigo sera abordado
uma das principais davidas existen-
tes na sociedade brasileira - as dis-
paridades entre Esclerose Multipla
e a Esclerose Lateral Amiotroéfica
(ELA), além das relagoes que a EM
possui com outras enfermidades au-
toimunes - como a neuromielite
optica.

Revisio de Literatura

1.1 - Definic¢do e conceitos gerais

A Esclerose Multipla (EM) é
uma doenga cronica e autoimune
que afeta o Sistema Nervoso Central
(SNQ), isto €, o encéfalo e a medula
espinhal, resultando em casos de
desmielinizacio - afeta a bainha de
mielina, fundamental para a inte-
gridade de impulsos nervosos, de
inflamagdo e de neurodegeneragio.
E uma condigio que afeta, abun-
dantemente, a substancia branca do
SNC, mas que, em algumas ocor-
réncias, também pode acometer a
substancia cinzenta dessa regiao [1].

Estudos estrangeiros demons-
tram que, em relagdo a distribuicao
por raca, a esclerose multipla é mais
comum em brancos, com sua pre-
senca sendo considerada rara entre
orientais, negros e indios, embora
trabalhos  nacionais apresentem
uma porcentagem de 30% dos casos
de EM ocorrendo na populacao ne-
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gra. Em relagdo ao género, é mais
comum nas mulheres e, levando-se
em consideracao a faixa etdria, pos-
sui maior tendéncia em adultos jo-
vens (20 a 40 anos), sendo rara an-
tes da puberdade e apds 60 anos
[2]. Além disso, a EM prevalece em
areas de clima temperado e com
tendéncia muito baixa em locais vi-
zinhos a Linha do Equador. No
Brasil, a taxa de casos se aproxima
de 5/100000 habitantes, de acordo
com pesquisas realizadas na cidade
de Sao Paulo [3].

Para Lobato de Oliveira e
Amorim de Souza (1998), as in-
fluéncias genética e ambiental tam-
bém podem contribuir para o apa-
recimento dos primeiros surtos, le-
vando em conta o caso mais antigo
reportado. No século XIV, uma frei-
ra alema, Lidwina van Schiedam,
residente da Islandia, é a primeira
portadora conhecida, na qual, aos
16 anos, perde subitamente a visao
e a capacidade de falar. A lenda
descreve que, apds promessas € sob
a intercessiao de Santo Thorlakr,
teve uma gradual recuperagao den-
tro de 15 dias [2]. Acredita-se que
esses dois fatores seriam capazes de
acarretar uma disfunciao do sistema
imunolégico, que promoveria uma
resposta autolesiva sobre a substan-
cia branca, predominantemente,
com perda de oligodendrécitos e
mielina, sendo responsavel, assim,
por uma maior debilidade em con-
duzir impulsos nervosos, originando
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os sintomas caracteristicos da doen-
ca [4].

Diante desse contexto, uma
doenga cronica pode ser definida
como uma patologia nao transmissi-
vel, sem resolugbes espontaneas,
que se prolonga durante um perio-
do de tempo e raramente possui
cura [b], como é o caso da Esclerose
Multipla. Alguns sintomas dessa en-
fermidade podem incluir perda vi-
sual, diplopia, rigidez, fraqueza, fal-
ta de equilibrio, dorméncia, dor,
problemas no controle da bexiga e
intestinos, fadiga, mudangas emoci-
onais e comprometimento intelectu-
al, entre diversos outros. Nao € raro
o desconhecimento das primeiras
manifestacoes da doenca, ja que os
sintomas que iniciam o quadro sao
muito variaveis, tanto em tipo quan-
to em numero, modificando-se
enormemente de um individuo para
outro dependendo da regiao do
SNC que foi afetada e, consequente-
mente, ocorreu certo dano a bainha
de mielina [3].

Existem pesquisas que apon-
tam o momento de inicio dessa do-
enca em células TCD4+, THI e
TH]17, responsaveis por secretar ci-
tocinas ao reagirem sobre alguns
antigenos presentes na bainha de
mielina, onde as TH1 liberam inter-
ferons (IFN), que possuem como
objetivo acionar macréfagos, e as
TH17 convocam leucécitos. Com
isso, ocorre o processo de inflama-
¢ao e de desmielinizacdo caracte-
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risticos da doenca, cuja razao funda-
mental de recaidas - conhecidas
como “surtos” - estd na impossibili-
dade de ocorréncia das conducoes
axonais nas regioes lesadas do SNC

[6].

1.2 - Exames utilizados para o diag-
néstico

Para a comprovacgido do diag-
nostico de esclerose multipla, sdao
necessarias diversas avaliagoes clini-
cas e temporais. O histérico familiar
e médico devem ser de grande rele-
vancia na tomada de decisoes, junto
aos sintomas relatados pelo pacien-
te, sejam perceptiveis ou nao em
exames fisicos. Em seguida, a reali-
zacao de uma ressonancia magnéti-
ca (RM) ¢ utilizada ndo s6 para evi-
denciar a possibilidade da patologia
e descartar outras enfermidades,
mas também para assegurar a conti-
nuidade de um tratamento caso
haja a confirmagido do diagnéstico,
monitorando, regularmente, o paci-
ente e seu possivel avango ou re-
gresso inflamatério. Ademais, o Po-
tencial Evocado Miogénico Vestibu-
lar (VEMP) também ¢é importante
para revelar possiveis processos des-
mielinizantes em que ainda nao ha-
via suspeita, e assim como a RM, ¢
utilizado para acompanhar a inte-
gridade dos nervos 6pticos [7].

Diante desse cenario, cabe
ressaltar a analise do Liquido Cefa-
lorraquidiano (LCR) como exame
de suma importancia para reconhe-
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cer a origem dessas inflamacbes e o
descarte de outras patologias como
neurossifilis, infeccao por HTLV 1/
II, Lyme, entre outras. Os resulta-
dos podem apontar uma infeccao
de um autoantigeno do SNC ou vi-
ral, caso haja uma elevacao das ban-
das oligoclonais de imunoglobuli-
nas, o que ocorre com 65 a 95% das
pessoas com EM. Ja na tomografia
computadorizada de cranio, possui
uma taxa de confiabilidade, ja que
se altera em 36 a 44% nos exames
de pacientes com esclerose multipla,
com as regides lesadas possuindo
destaque com o uso de contraste e
outras caracteristicas como alarga-
mento ventricular, atrofia cerebral e
hipodensidade na substancia branca
[6].

Alguns exames complementa-
res também sao utilizados para o di-
agnostico como a dosagem de algu-
mas proteinas da mielina, na qual,
seus aumentos podem assinalar des-
trui¢do hodierna e costumam apare-
cer antes das bandas oligoclonais.
Outros exames como anti-HIV e
VDRL e dosagem sérica de vitamina
B12 sao coletados para eliminar a
possibilidade de outras enfermida-
des [6].

Hoje, pode-se dizer, segura-
mente, que, com o auxilio desses
métodos paraclinicos (LCR, poten-
ciais evocados, RM), é possivel con-
firmar a existéncia de quadros clini-
cos complexos como os da EM e di-
ferencia-las de outras enfermidades,
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chegando a um diagndstico mais
preciso e precoce, na maioria dos
casos. Em relagdo ao tratamento
aplicado a EM, ainda nao ha a pos-
sibilidade de impedir o surgimento
da doenca, nio existe uma cura e é
incerta a ideia de como restaurar a
mielina danificada e/ou suas funcoes
irrecuperaveis, mas o objetivo fun-
damental do tratamento € o contro-
le desses sintomas [3].

1.3 - Tipos basicos de Esclerose
Multipla

De acordo com estudos reali-
zados por Pinto e Guerra (2018), o
subtipo de EM é um determinante
da qualidade de vida fisica de um
individuo. Portanto, parece impor-
tante enfatizar a gama de sintomas
e manifestagdes clinicas que podem
ser observadas nesta patologia e os
efeitos inevitdveis que cada surto
leva [8].

Um surto é definido como um
inicio subjetivo ou objetivo de doen-
¢a neurolégica com duragao de pelo
menos 24 horas. Quando ha um in-
tervalo de, ao menos, 30 dias entre
os desencadeantes individuais, esse
podem ser classificados como surtos
separados [1], exigindo cuidados
urgentes para tratar e intervir nos
processos inflamatérios associados
para reduzir potencialmente as pos-
siveis sequelas dessa crise. Por outro
lado, o periodo de remissao de-
monstra uma recuperagao € uma
certa inércia de sintomas, ja que é
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um periodo de estabilizacao das le-
soes neurolégicas e, consequente-
mente, de menor manifestacio
clinica e maior capacidade de reabi-
litagdo parcial ou integral [9].

Referente a esse aspecto, estu-
dos concluiram que o diagnéstico
em idade avancada para os padroes
da EM (isto €, ap6s os 40 anos) esta-
ria relacionado a uma elevagio no
risco de progressio, possivelmente,
em razao de um declinio gradual
nos pacientes com idade devido ao
envelhecimento de reservas funcio-
nais, de neuroplasticidade, de me-
canismos de recuperagao, de remie-
linizacio, etc [9].

Sao quatro as formas tipicas
reconhecidas de EM, sendo elas:

1.3.1 - Recorrente-remitente (EMR
R) ou surto-remissao (EMSR)

E caracterizada por surtos que
duram mais de 24h, estando pre-
sentes durante dias ou semanas e,
depois desse periodo, o paciente
nao mais os apresenta. Os sintomas
mais comuns, nesse caso, sao dor-
méncia, formigamentos e visio em-
bacada [3]. Na EMRR, os surtos
evoluem de forma individualizada,
mas nao ha sua progressao, poden-
do ou nao haver sequelas [1]. E o
tipo predominante, ji que coincide
com 85% dos diagndsticos, sendo
nesse tipo que ocorre um maior pe-
riodo de remissao, usualmente por
responderem melhor aos tratamen-
tos [9].
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1.3.2 - Progressiva-priméria ou pri-
mariamente-progressiva (EMPP)

Esse tipo possui uma progres-
sao da doencga desde seu estagio ini-
cial, com auséncia de remissoes apa-
rentes ou apenas com alguns perio-
dos de estabilidade e melhorias sin-
gelas [3]. Possui uma prevaléncia de
1:0,8 de homem para mulher e se
destaca como 10 a 15% dos diag-
nosticos de EM. A EMPP possui,
normalmente, sua descoberta de
modo mais tardio e, sendo assim,
possui uma quantidade restrita de
medicamentos no mercado farma-
céutico e com uma eficacia mais re-
duzida em relagdo a outros trata-
mentos [9].

1.3.3 - Progressiva-secundaria (EMP
S) ou secundariamente-progressiva
(EMSP)

Possui como manifestacio ini-
cial uma fase marcada por surtos e
remissoes seguidas de um avango
nos déficits, podendo isso ocorrer
sem surtos ou com surtos mais im-
plicitos [1]. De uma forma geral, ca-
racteriza-se como uma modifica¢io
da EMRR, cuja desmielinizacao se-
gue evoluindo em razio de remis-
soes incompletas e/ou grande quan-
tidade de lesoes acumuladas no de-
correr do tempo de diagndstico,
acrescido a idade mais avangada.
Desse modo, ocorre uma piora clini-
ca que avanga para um quadro mais
grave da doenga, a EMPS, porém,
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felizmente, estudos atuais advindos
da Multiple Sclerosis Journal ja
comprovam a possibilidade de au-
mento no periodo de progressio
entre os dois tipos, conseguindo
adiar de 15 a 30 anos tal curso natu-
ral [9].

1.3.4 - Progressiva-recorrente (EMP
R)

Esse tipo também possui uma
fase inicial de progressio da doen-
¢a, mas apresenta uma alternagio
entre esse periodo com quadros de
surtos mais objetivos, possuindo ou
nao uma recuperagao plena [1]. Ela
ocorre em menos de 5% de pessoas
com EM e, por isso, é assinalada
como bem mais rara, na qual encon-
tra-se uma situagido de agravamento
e desenvolvimento simultaneamente

[9].
1.4 - Caracteristicas clinicas

A EM, visto que é uma patolo-
gia cronica e, possivelmente, inca-
pacitante, requer um certo grau de
adaptagao do portador e de pessoas
ao seu redor frente a um cenario de
maior gravidade, nao dispondo de
outra alternativa a ndo ser ajustar-se
a nova realidade promovida pela
doencga. A aceitagdo a uma enfermi-
dade como a esclerose multipla é
um desafio, ja que seu curso clinico
¢é incerto e de grande variabilidade
e, por isso, o paciente, em um certo
momento da vida, pode estar convi-
vendo bem com a doenga e, repenti-
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namente, sofrer um surto de maior
intensidade que podera alterar va-
rias de suas capacidades neurolégi-
cas, exigindo, assim, uma mudanga
e uma adaptacao radical a sua nova
condig¢io de perdas, nao soé fisicas e
cognitivas, mas também sociais, cul-
turais e psicolégicas (autoestima, au-
toimagem, autoconfianca, liberda-
de) [3].

Adicionado a isso, em decor-
réncia da grande semelhanca de
manifestagoes neuropsicolégicas
que afetam a substancia branca mas
que geram sintomas clinicos distin-
tos, seu diagnostico é fortemente di-
ficultado. Normalmente, pacientes
com lesoes mais ocasionadas na me-
dula podem demonstrar deficién-
cias cognitivas mais implicitas, e
uma mesma pessoa com EM pode
apresentar lesdes em diferentes es-
tados de progressdo, sendo classifi-
cados como inflamatérias agudas,
cicatriciais e degenerativas [1].

Algumas manifestacoes clini-
cas vivenciadas por pacientes com
EM sao formigamentos, fadiga, difi-
culdades visuais, espasticidade, pro-
blemas no controle da miccao e da
defecagao, sensibilidade ao calor,
disfun¢ao sexual, fraqueza muscu-
lar, déficits cognitivos e disartria
(fraqueza nos musculos da fala) [8].
Outros sintomas que também po-
dem afetar esses cidadios incluem
ataxia (vertigem, falta de coordena-
¢do), disfagia (dificuldade para en-
golir), coceira, tremores involunta-
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rios, problemas de audicao, dor de
cabega e enxaqueca, problemas para
respirar e perda ou mudanca de sa-
bor e de cheiro [10].

Além disso, tal comprometi-
mento neuropsicolégico também
pode resultar em quadros psiqui-
atricos e deficiéncias relacionadas a
memoria, desencadeando um maior
atraso no processamento de infor-
macoes, podendo ser sinalizado em
testes cognitivos, se for um caso
leve, ou até mesmo de modo clinico,
se mais grave. Esses déficits também
podem ser perceptiveis nos casos
tanto naturais quanto patolégicos
de envelhecimento. Dessa maneira,
a desmielinizacio na substincia
branca e seus sintomas consequen-
tes relacionados a psiquiatria e ao
processamento de ideias relacio-
nam-se para estabelecer a integrida-
de de fungodes cognitivas e emocio-
nais em ambos os pacientes: neuro-
l6gicos e idosos normais [1].

Relacionado ao exposto, esses
sintomas estio associados a reducio
da velocidade de condugiao axonal,
decorrente das inflamagoes atribui-
das a doenga, cuja complexidade de
aparecimento de sintomas ¢ fomen-
tada pela existéncia de mecanismos
de plasticidade sindptica, depen-
dendo, assim como, do local e acu-
mulo de lesdes. Um dos sintomas
mais comuns em pacientes com es-
clerose multipla é a fadiga, que
ocorre, justamente, em razao de um
empenho mais excessivo para reali-
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zar determinada funcio, ativando,
dessa forma, areas corticais adicio-
nais [1]. Essa manifestacio é uma
das mais debilitantes e imprevisiveis
da doenga e pode estar vigente em
qualquer periodo e tipo da EM. Ela
é descrita como um sentimento de
exaustao fisica e mental, de esgota-
mento, de falta de energia para efe-
tuar atividades simples e faceis para
a maior parte dos individuos, como
segurar uma xicara ou um garfo.
Pacientes que possuem esse sintoma
realizam um esforco bem maior
para concluir diversas atividades ro-
tineiras e, por esse motivo, torna-se
muito dificil explicar a fadiga para
cidaddos que ndo a apresentam [9].
Outrossim, vale ressaltar, no-
vamente, a heterogeneidade de ma-
nifestacoes clinicas da EM, mas, des-
sa vez, associados aos sintomas neu-
ropsiquidtricos que podem existir:
poucos pacientes possuem COmpro-
metimentos cognitivo e psiquiatrico
nulos, alguns podem demonstrar
sintomas psiquidtricos e cognitivos
isolados e outros apresentam com-
prometimentos em ambos os casos
[1]. Segundo Pinto e Guerra (2018),
ha uma relacio intrinseca entre o
diagnoéstico de uma enfermidade
cronica e doencas mentais, como
depressio e ansiedade, visto que
ocorre uma série de aflicbes por
parte do paciente quanto as mudan-
¢as relacionadas a nova condicio.
Apesar de também serem patologias
com potencial de tratamento, pos-
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suem o grande empecilho de subdi-
agnostico pelos profissionais médi-
cos, mesmo sendo as formas de psi-
copatologia mais recorrentes em
pessoas com EM [8].

Para o pioneiro na investiga-
¢ao de distarbios afetivos na EM,
Charcot, a depressio pode afetar
50% dos pacientes, sendo um dos
6bices psiquidtricos mais comuns
que podem ser desenvolvidos apds
o diagnoéstico da patologia desmieli-
nizante [8]. A explicagio neuroana-
tomica se deve ao fato de uma des-
conexdo entre areas frontais e lim-
bicas, relacionada a lesoes inflama-
térias no fasciculo arqueado esquer-
do, mas essa justificativa nao descar-
ta o agravamento dessa doenga por
receios ligados a imprevisibilidade
do curso da doenga [1]. Por outro
lado, casos de ansiedade afetam
37% dos portadores de EM, ainda
que essa associagao seja considerada
incerta por varios investigadores
[8].

Levando em conta toda carga
emocional envolvida, ajustar-se a
uma nova condigao do dia a dia em
decorréncia de uma enfermidade
como a EM também pode ser classi-
ficada com um dos fatores para se
ter uma boa qualidade de vida, um
bem-estar subjetivo e uma melhor
autoestima [5], mas ndo se pode ig-
norar os impactos negativos que tais
conflitos de humor possuem sobre o
paciente, dado que investigacoes ja
comprovam a influéncia negativa

ACTA MSM =Rio de Janeiro =v.10 = janeiro 2022

dessas emogodes sobre as baixas pon-
tuagoes nas escalas de avaliagao sub-
jetiva da qualidade de vida [8].

1.4.1 - A evolugio das técnicas de
diagnéstico e tratamento

De acordo com Silva (2021),
antigamente, um paciente com sus-
peita de esclerose multipla apenas
era monitorado se apresentasse al-
guns sintomas ja conhecidos da do-
enca ou uma sindrome clinicamente
1solada e, mesmo assim, nao era ne-
cessario submeter o individuo a al-
gum tratamento medicamentoso,
somente acompanha-lo por exames
de imagem e de laboratério. Ou
seja, para se obter um diagnoéstico
de EM, o cidaddo em suspeita deve-
ria apresentar diversos exames com
maiores quantidades de lesoes dis-
tribuidas no SNC ao longo do tem-
po [9].

Contudo, hoje em dia, a area
biomédica prioriza uma posi¢ao de
acompanhamento mais adjunta,
possibilitando, se preciso, uma in-
tervencao medicamentosa para pre-
venir possiveis progressoes da des-
mielinizagdo que possam afetar fun-
¢oes do organismo e comprometer
toda a rotina do paciente [9]. Para
Rosalind Kalb, vice-presidente da
Professional Resource Center da
NMSS (Sociedade Nacional de Es-
clerose Multipla), o que se torna
surpreendente sobre os sintomas da
EM ¢é que esses podem afetar uma
grande variabilidade de fung¢bes que
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pessoas necessitam realizar todos os
dias, sejam fisicas, psicolégicas ou
intelectuais e, por causa desse moti-
vo, todos nés possuimos uma ten-
déncia de focar apenas nos sintomas
que conseguimos ver, mesmo que
diversos pacientes estejam vivendo
com diversos sintomas “invisiveis”
[10].

Além disso, muitos neurolo-
gistas ressaltam que “tempo é cére-
bro" no caso da EM, devido a gran-
de importancia que deve ser dada
ao tratamento precoce € um acom-
panhamento mais individualizado e
familiar com os sintomas, para que
estejam preparados caso haja inter-
vengoes medicamentosas. Visto isso,
conclui-se que quanto antes se con-
firmar o diagnéstico e iniciar as pre-
vengdes para o desenvolvimento da
doenca, mais elevadas serio as
chances de respostas positivas do
organismo ao tratamento e, conse-
quentemente, menores serao as se-
quelas no SNC [9].

Em periodos hodiernos, os
critérios de McDonald descritos em
2001 [11] - mas com revisdo atual
de 2017 - é o processo utilizado
para diagnosticar a esclerose multi-
pla e intervir o mais rapido possivel.
De acordo com ele, exames comple-
mentares nao sao mais necessarios
se o paciente possuir dois ou mais
surtos. No entanto, a ressonancia
magnética deve constar em todos os
diagnésticos, e a coleta do liquido
cefalorraquidiano para analise da
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quantidade de bandas oligoclonais
deve substituir a comprovagao da
progressao da patologia com o tem-
po. Dessa forma, o acompanhamen-
to e a espera da confirmacdo do di-
agnoéstico com a sua disseminagao
nao se tornam mais cruciais [9].

1.5 - Doengas desmielinizantes rela-
cionadas e/ou confundidas

1.5.1 - Encefalomielite Aguda Disse-
minada (ADEM)

A ADEM é uma enfermidade
desmielinizante e de provavel etio-
logia autoimune. Se apresenta com
um quadro neurolégico multifocal
com Inicio repentino e evolucao
ocorrendo em apenas alguns dias,
na qual, em casos mais severos,
pode ocasionar coma. Essa patolo-
gia possui uma incidéncia maior em
casos pedidtricos e, normalmente,
se desenvolve ap6s uma infeccao vi-
ral, doencas exantematicas (conjun-
to de doencas infecciosas que possu-
em como caracteristica dominante a
erupg¢io cutanea) ou uma vacinagao
(contra raiva, difteria, tétano e me-
ningite, por exemplo), ainda que di-
Versos casos nao seja possivel identi-
ficar antecedentes marcantes. J4 em
adultos, os critérios para o diag-
nostico sao controversos €, na maio-
ria das vezes, é feito por exclusao.
Além do mais, cabe salientar que a
ADEM possui diversas variantes, e
suas raridades dificultam a relacido
de diferenciacio com a EM [12].



Os exames realizados por pa-
cientes com suspeita dessa doenca,
assim como a EM, sao a Tomografia
computadorizada (TC), a Ressonan-
cia Magnética (RM) e o Liquido Ce-
falorraquidiano (LCR) [12]. Pela
ADEM ocasionar um transtorno de-
nominado “encefalopatia”, apresen-
ta sintomas como comprometimen-
to do nivel e do contetdo de cons-
ciéncia, sintomas focais e outros:
fraqueza, dorméncia, formigamen-
tos e falta de coordenacio [13]. Em
seu curso monofasico, apresenta fe-
bre, cefaleia e sinais meningeos.
Caso haja evolugdo para uma fase
multifocal podem ocorrer convul-
soes, sindromes deficitarias, ataxia,
sindrome medular, paralisia de ner-
VOs cranianos, coreoatetose, estupor
e coma. Em sua fase aguda, a mor-
talidade chega a 10-20%, confir-
mando a grande relevancia em ins-
tituir um tratamento precoce para
garantir uma boa resposta imune
[12].

Com o tratamento, a RM evi-
dencia, na maioria dos casos, reso-
lucao quase completa das lesoes, po-
rém, ndo hia um periodo especifico
para essa ocorréncia. Esse resultado
se torna de grande importancia
para conseguir descartar um possi-
vel diagnéstico de EM, na qual, ge-
ralmente, ocorre uma elevacio na
quantidade de inflamag¢bes nos exa-
mes seriados, uma vez que as lesoes
de ADEM captadas por imagens de
RM sao indistinguiveis de outras le-
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soes desmielinizantes, como a EM.
Ademais, outra grande diferenca é a
presenca de bandas oligoclonais que
desaparecem depois da conclusao
do quadro de ADEM, diferentemen-
te da EM [12].

Para tratamento, a corticote-
rapia precoce e o acompanhamento
do paciente com quadro clinico ini-
cial de ADEM sao fundamentais, ja
que se houver a ocorréncia de um
novo surto, a conduta de seguimen-
to é alterada, tornando-se indispen-
savel novos exames para descartar a
possibilidade de um quadro de EM.
Entao, assim como ocorre na fase
aguda da EM, o manejo precoce de
elevadas doses de metilprednisolo-
na como pulsoterapia vem mostran-
do resultados positivos, colaborando
para agilizar na melhoria clinica na
ADEM [12].

1.5.2 - Neuromielite Optica (NMO)

A neuromielite 6ptica ou Do-
enca de Devic é um transtorno neu-
rolégico autoimune raro e, portan-
to, desconhecido por grande parte
da populagao leiga. Durante muitas
décadas era considerada um subtipo
ou “variante” da EM, porém, atual-
mente, é reconhecida como uma
condic¢io distinta, assim como suas
abordagens e tratamentos. Essa pa-
tologia afeta o nervo 6ptico (neurite
6ptica) e a medula (mielite), poden-
do resultar em sintomas como visao
embacgada, dor ocular, manchas na
visdo, alguns sintomas sensitivos



(formigamentos e dorméncias) e
motores (perda de forga, dificulda-
de para andar) [13].

A NMO possui maior incidén-
cia em pessoas de, em média, 39
anos e nao possui influéncia latitu-
dinal [14], além de prevalecer em
regides onde negros e asiiticos sio a
maioria - Asia e Africa - ao contrario
da EM, que possui baixa ocorréncia
nessas regioes [15].

Dentro desse cenario, a escle-
rose multipla e a neuromielite 6pti-
ca sao enfermidades que comparti-
lham varias similaridades em rela-
¢do a quadros clinicos, mas possuem
suas distincdes na natureza, na fisio-
patologia, no tratamento € no prog-
nostico. Na fase inicial de ambas as
doengas, os sintomas podem ser
idénticos, o que complexifica a dife-
renciagao entre elas. No decorrer
do tempo, de meses a anos, novos
surtos podem facilitar a individuali-
zacido de cada caso e a identificacio
da doenca correta, o que se torna
um grande impasse, ja que danos
neurologicos irreparaveis podem
acontecer para essa diferenciacao
[14].

Nesse contexto, a RM tem
uma funcao essencial, pois é capaz
de identificar a lesao medular longi-
tudinal extensa (LMLE), uma lesiao
tipica e necessaria para o diagnosti-
co de NMO, enquanto que lesoes
desmielinizantes visiveis por ima-
gem em pacientes com Neurite
Optica (NO) - possui como caracte-
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ristica fundamental a baixa acuida-
de visual unilateral, associada a dor,
que progride em um intervalo redu-
zido de dias - esta veementemente
relacionada com o desenvolvimento
de EM. Nessa situacao, 56% dos pa-
cientes que possuem uma ou mais
lesbes em estagio inicial de patolo-
gia evoluem para EM em cerca de
10 anos, mesmo que essa condicdao
esteja também relacionada a infec-
¢oes virais e outras etiologias infec-
closas e/ou autolmunes, Imas com
menos incidéncia [15].

Outrossim, com a analise do
LCR, bandas oligoclonais estao pre-
sentes em 97% dos exames de por-
tadores de EM em apenas 30% das
pessoas com NMO, que acabam su-
mindo em coletas subsequentes. Es-
sas diferencas sdo de grande impor-
tancia, dado que alguns tratamentos
para a EM podem agravar o quadro
clinico de NMO [14], como os imu-
nomoduladores acetato de glatira-
mer e interferon [15].

Portanto, em razdo das dra-
maticidades clinicas e de tratamen-
tos bem distintos entre EM e NMO,
é visto como necessario uma dife-
renciagao diagnoéstica o mais precisa
e precoce possivel [15].

1.5.3 - Esclerose Lateral Amiotréfica
(ELA)

A semelhancga entre as deno-
minacoes ¢ um fator que gera gran-



de confusao entre a ELA e a EM,
mas em relacdo as manifestacoes
clinicas, aos tratamentos e a fisiopa-
tologia, € possivel destacar diversas
diferencas entre elas.

Em relacao a Esclerose Lateral
Amiotréfica, todos os pacientes
apresentam perda de forga progres-
siva e prolongada, mas niao possu-
em a sensibilidade afetada, isto é,
nao adquirem os formigamentos
como sintoma. Em relacao ao trata-
mento, possuem opg¢oes reduzidas e
que, normalmente, pouco modifi-
cam o agravamento da doenca, sen-
do a expectativa de vida ap6s o di-
agnostico cerca de 5 anos. Por fim,
desencadeia crises respiratdrias con-
sideraveis e com a inevitabilidade
de utilizagao de aparelhos. J4 a Es-
clerose Multipla, contém surtos e
remissoes em 85% dos pacientes e
10-15% podem desenvolver um cur-
so progressivo. Seus sintomas mais
comuns sdo alteracoes de sensibili-
dade, possuindo uma gama de tra-
tamentos eficazes quanto a modifi-
cagdo do curso da enfermidade e,
por isso, sua expectativa de vida
continua bastante semelhante a da
populagao geral, com raras necessi-
dades de uso de aparelhos respira-
térios [16].

Neuroanatomicamente, na
EM, as células do sistema imune
identificam a mielina (que recobre
parte dos neurdnios) como um alvo
a ser combatido e, com isso, é de-
senvolvido um carater inflamatério
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significativo, mas exclusivo do SNC.
Por outro lado, na ELA, ocorre o
acometimento de neurdnios respon-
saveis pela movimentagao do corpo,
ou seja, o Sistema Nervoso Central
e o Periférico sao afetados, mas so-
mente os encarregados pela movi-
mentagao, que morrem de maneira
precoce, desencadeando uma infla-
magcao local ocasionada pela morte
acelerada de neurénios [16].

1.6 - Dificuldades socioculturais

O processo de adaptagao e
aceita¢gao de uma doenga como EM
é dividido em etapas, que buscam
reestruturar a realidade e a percep-
¢do de futuro do paciente, demarca-
do pela aceitagdo da nova condigao
de vida, reconhecimento de limites
e controle do futuro [8]. Esse aglo-
merado de mudangas desencadeia
novos conhecimentos e habilidades
por parte dos portadores, que sio
construidos gradativamente ao lon-
go de sua evolugio pessoal, de suas
relagoes interpessoais - com profissi-
onais de satide e com a rede de
apoio, por exemplo - e, especial-
mente, de sua relagdo intrapessoal,
passando a identificar a linguagem
emitida pelo seu corpo por meio de
sinais e sintomas. Com isso, o diag-
néstico de uma doenca cronica
inaugura, for¢osamente, uma nova
fase de reconfiguragdes na histéria
de vida do portador de EM [17].

Preservar esse novo sentido de
vida é um recurso crucial para facili-
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tar o processo de aceitacao da doen-
¢a, sendo fundamental passar por
esse momento de superagao da per-
da para prevenir perturbagoes de
humor. Diante dessa assertiva, po-
rém, a percepgao da qualidade de
vida para um paciente com esclero-
se multipla se deve a uma série de
variaveis biolégicas, funcionais e so-
ciais do individuo [8], na qual se
destacam os processos de sadde-
doenga, relagbes sociais, direito a
saude, ao trabalho, a renda, afetan-
do de forma veemente a vida social,
o exercicio da cidadania e a prospe-
ridade dos projetos de vida [9].
Contudo, essa mudanga nio
foi facilmente aceita por todos os
pacientes. De acordo com Alves
(2018), para Cristina, que fez parte
de seu estudo sobre EM, seu proces-
so de reconstrucio identitaria nio
foi realizada em funcao da enfermi-
dade, ela retomou o curso da vida
como se nada tivesse acontecido,
com a justificativa de que “era mais
forte do que a doenca”. Esse pensa-
mento resultou na prépria tentativa
de criar solugoes paliativas para dar
continuidade a vida, ainda que a fa-
milia, os amigos e até mesmo a neu-
rologista a aconselharam a diminuir
o ritmo. Seu nao cumprimento dos
conselhos a levou a ser internada de
urgéncia em razao da falta de re-
pouso e de cuidados com a sadade e,
a partir desse evento, uma nova
identidade de pessoa portadora de
esclerose multipla surgiu e modifi-
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cou sua rotina [17].

De modo contréario, outros pa-
cientes resolveram fazer do diag-
nostico a sua principal virada de
chave na vida: Fabiana, criadora do
blog “A Vida com Esclerose Multi-
pla”, utiliza-se dessa sua rede para
divulgar eventos e atividades que
envolvem a doenca, como o “Pedale
por uma Causa” - evento organiza-
do pela AME (Amigos Multiplos
pela Esclerose) que ocorre em todo
territério nacional, e possui como
objetivo trazer conhecimento sobre
a EM - e o Agosto Laranja, uma
campanha com o intuito de dissemi-
nar a conscientizagao sobre a doen-
¢a, diminuir o tempo de diagndstico
e combater o preconceito, uma vez
que, em diversos casos, a deficiéncia
nao é visivel [18].

Nesse contexto, pessoas com
EM que vivem no Brasil relatam al-
gum grau de dificuldade também
associado a precariedade nos servi-
¢os de transporte adaptados a pes-
soas com necessidades especiais,
ruptura no processo de tratamento
em razdo das dificuldades encontra-
das no acesso as sessoes de fisiotera-
pia e psicologia e, em casos mais de-
licados, na disponibilidade das me-
dicagdes distribuidas pelo SUS. Ca-
sos que chamam a ateng¢do mostram
que 63,15% desses pacientes decla-
ram que a patologia afeta a vida
profissional e 10,53% vao a consul-
tas médicas sem acompanhantes [3].

Quanto aos custos sociais a



previdéncia social e ao SUS, o de-
semprego, a dependéncia de auxi-
lio-doenca, a aposentadoria precoce
e/ou os beneficios a incapacidade
permanente sem probabilidade de
regressdo se destacam como fatores
que mais afetam pessoas com EM.
Ademais, é importante destacar a
necessidade de disponibilidade e
pontualidade na distribui¢do de tra-
tamentos fornecidos pelo Estado
que, por serem de alto custo, gran-
de parte dos pacientes nao estao ap-
tos para arcar com essas despesas,
do mesmo modo que ha a essencia-
lidade com custos adicionais de
neurologistas e eventuais interna-
¢oes hospitalares. No decorrer da
doenca, também pode existir a de-
manda por atendimentos multipro-
fissionais, como fonoaudidlogos,
psiquiatras, fisioterapeutas, entre
outros. Em casos de progressao da
doenca, a necessidade de cadeira de
rodas, bengalas ou muletas também
se destacam como mais um custo
pessoal ou social [9].

Outrossim, em relagdo aos di-
reitos trabalhistas e a luta pelo com-
bate ao preconceito, todo portador
de EM tem o direito ao trabalho
respeitado por lei, ndo podendo ha-
ver discriminacao alguma pelo diag-
nostico. Contudo, a realidade brasi-
leira mostra o contrario; uma pes-
quisa realizada pela Universidade
Federal de Sao Paulo (UNIFESP),
junto a AME, demonstra que a taxa
de desemprego entre pessoas com
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esclerose multipla saltou de 23%
para 41% ap6s o momento do diag-
néstico [9].

Além do mais, existem as
adaptacoes pessoais, que podem es-
tar relacionadas com perdas subjeti-
vas, progressio da EM e/ou o pro-
cesso de aceitacao da doenca. Estes
custos, normalmente, se referem a
adaptagdes na moradia e transpor-
te, maior nivel de dependéncia de
familiares, amigos ou cuidadores e
necessidade afastamento do empre-
go por perda de produtividade ou
inaptidao com a rotina de trabalho.
Essas condi¢des nao afetam somente
a renda familiar do paciente, com a
impossibilidade de trabalhar ou es-
tudar, mas também a possibilidade
de socializagdo do individuo, que,
certamente, sofrera perdas no con-
vivio social, familiar e no desenvol-
vimento de sua rotina, desencade-
ando um maior isolamento e sofri-
mento social. Diante disso, torna-se
fundamental a elaboracio de uma
rede de apoio, composta por famili-
ares, cuidadores e amigos, para au-
xiliarem na articulagado sociocultural
dos portadores de EM, com o intui-
to de, paulatinamente, enfrentarem
as dificuldades da doenca e as bar-
reiras sociais e financeiras coletiva-
mente [9].

1.7 - Estereotipizagdo e preconceitos
relacionados a doenga

Ter a consciéncia da mudanga
do corpo saudavel para um doente
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é uma relacdo intrapessoal. Mas
possuir um arranjo identitdrio que
seja capaz de diferenciar uma rela-
¢ao de alteridade, e nao as confun-
dir com condi¢gdes antOnimas, se
torna um passo a mais. O empeci-
lho atual de estereotipizagao de pes-
soas doentes acontece devido ao
comportamento de pessoas sauda-
veis de ndo compreenderem tal ro-
tulo, classificando-o como algo ne-
gativo. E é essa pré-concepgao que
dificulta a compreensao sobre “o
que ¢é possuir EM”: ter esclerose
multipla é algo sem cura, mas os jul-
gamentos construidos sobre essa
condi¢ido podem ser alterados [19].

Essa é a nova aposta de influ-
enciadores da EM. Ao longo do
tempo, foram surgindo diversos
blogs de pacientes que relatam suas
situagoes cotidianas, suas perspecti-
vas futuras e seus relatos de precon-
ceito. Falas como “peso de papel”,
“vida vegetativa”, “morbidade”, “ca-
deiras de rodas” estdao presentes em
diversas realidades dos portadores
que decidem compartilhar sua con-
dicio com o mundo [19].

Cynthia Macedo, dona do
blog “Esclerose Multipla para Lei-
gos” conta que ¢ complicado expli-
car uma patologia para aquele que
nao a tem: “torna-se ainda mais de-
safiante explicar como é viver com
uma doenca que tem sintomas que,
quase sempre, nao sao visiveis do
lado de fora. Cerca de 80% das pes-
soas com Esclerose Multipla listam a
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fadiga como um dos seus piores sin-
tomas”, explica a blogueira. Nesse
caso, ¢é de extrema importancia que
a populagio tenha conhecimento
sobre o sintoma clinico da fadiga na
EM, caso contrario, o paciente pode
ganhar denominagdes de “preguigo-
so”, ou “ndo dado ao trabalho”, po-
dendo gerar constrangimentos [19].

Nessa perspectiva, pessoas
com EM, sem nenhuma manifesta-
¢ao clinica aparente, mas com o sin-
toma imperceptivel da fadiga possu-
em, muitas vezes, experiéncias des-
confortaveis, principalmente, quan-
to ao acesso de servicos preferenci-
ais, nos quais tornam-se suspeitas de
ma fé ou acusadas de tirar vanta-
gem sobre a situacdo. Esses sdo
exemplos de alguns relatos de como
individuos que lidam com enfermi-
dades cronicas enfrentam, frequen-
temente, desconfiangas, olhares tor-
tos e questionamentos, pelo simples
fato de nao conseguir explicar para
as pessoas que o que elas nio veem
o outro pode sentir, assim como €
exposto pela blogueira da AME,
Tuka (Katia) Siqueira: “Fazer com
que as outras pessoas (a0 Mmenos
aquelas que convivem conosco)
compreendam a fadiga é essencial
porque entendendo a magnitude
desse sintoma que nao pode ser
mensurado, serdo mais capazes de
nos ajudar quando precisarmos e
nao nos julgar como pessoas incapa-
zes e preguigosas. Além disso, essa
compreensdo facilita muito as rela-



¢oes no trabalho, fazendo com que
colegas e instalagoes sejam adequa-
dos para permitir que as pessoas
com esclerose multipla continuem
trabalhando. A fadiga nos limita
tanto! Se ao menos conseguirmos
que ela seja entendida e aceita
como uma verdade daquilo que sen-
timos e nao como uma desculpa,
poderemos ser muito mais produti-
vos” [9].

Em meio ao proposto, tal in-
tervengdo é considerada eficiente,
mas nao significa um fim do pre-
conceito e da vivéncia de situacoes
dificeis. No estudo de Alves (2018),
Carolina relata que enfrentou por
alguns colegas, ainda em época es-
colar, a crenca de que sua doenga
era contagiosa, enquanto Adriana se
viu em um cendrio de separacgio
com o ex-companheiro, que nao
queria viver com alguém doente
[17]. Assim, retrata-se uma realida-
de de denuncia, pois é como se pa-
cientes com EM fossem invisiveis e
sem uma identidade compreendida
pelos nao doentes [19].

Sob essa 6tica, a existéncia de
expressoes capacitistas também en-
tram na onda do preconceito, e com
a EM ndo seria diferente. O termo
“esclerosado”, em seu significado
patolégico, quer dizer “aquele que
possui esclerose” ou “com esclerose”
[19]. No entanto, a expressdo é am-
plamente utilizada pela populacao
brasileira apenas em seu sentido pe-
jorativo, similar aos termos “gaga” e
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“caduco”, atribuidas ao cidadao
“que perdeu capacidades fisicas e
mentais” [20]. Por esse motivo, mui-
to se fala em negar a doenga em de-
corréncia dos preconceitos, isto é,
cria-se uma imagem de que ser es-
clerosado ¢é estar em desvantagem,
causando um conflito de identida-
de, uma vez que o momento do di-
agnostico, muitas vezes, rotula o pa-
ciente em meio aos estereétipos de
“doentes” e “saudaveis”, ainda que
possuir EM nao seja sinébnimo de
ser uma pessoa “nao saudavel” [19].

Para Gustavo San Martin, a
época de seu diagnéstico foi confusa
e dificil, dado que s6 encontrava no-
ticias pessimistas, de pessoas acama-
das e com uma vida num tom nega-
tivo. Hoje, sabe-se que essa é uma
realidade do curso natural da doen-
¢a e, considerando que a maioria
dos portadores de esclerose multi-
pla se tratam e seguem um estilo de
vida mais saudavel, a qualidade de
vida pode ser estendida, mesmo
que, em algum momento, o curso
da doenca seja modificado. Esse pe-
riodo de descoberta da enfermidade
trouxe a Gustavo seu primeiro con-
tato com os estereétipos sofridos
por um paciente cronico [9]: “Eu re-
solvi ligar para o que era a maior as-
sociagdo de Esclerose Multipla da
época [...]. E af uma voluntdria me
atendeu e ela fez trés perguntas
para mim. A primeira pergunta foi:
‘Gustavo, vocé tem certeza que vocé
tem esclerose multipla?” Eu falei:



‘Moga, eu estou com o laudo aqui
na minha frente receitando o remé-
dio para tratar a esclerose multipla,
eu tenho!’. ‘Ah t4, desculpa, eu pre-
cisava confirmar e tal. Posso te fazer
uma pergunta? Quantos anos vocé
tem?’ E eu falei: ‘Ah, vinte e quatro
para vinte e cinco’. E ela: ‘Nossa,
‘tadinho’, vocé é tao novo, nao é7’.
Eu falei: ‘Ah, sou um pouco novo,
moc¢a’. E eu ja estava meio incomo-
dado com essa abordagem. E ai ela:
‘Eu posso te fazer mais uma pergun-
ta?’. Eu falei: ‘Pode’. Ela falou: ‘Des-
culpa, nao se ofende, mas eu preci-
so saber: vocé ja esta na cadeira de
rodas?’. Quando ela disse ‘vocé ja
estd na cadeira de rodas’... eu falei:
gente, nao é aqui que eu vou encon-
trar ajuda, nao é aqui...” [19].

Nesse contexto, o evento nar-
rado evidencia o cenario de desco-
nhecimento e de estereotipizagao
que acomete a comunidade nacional
acerca da EM, ratificado pelo des-
preparo de uma funciondria, em-
pregada por uma associacao da do-
enga, em lidar com os pacientes. Es-
ses rétulos se constroem, geralmen-
te, por caracteristicas semelhantes a
outras doengas, por mitos que sur-
gem com a incompreensdo da en-
fermidade e sua falta de visibilidade
e pelas préprias manifestagoes clini-
cas da doenga que podem surgir em
um periodo de surto, que levam ao
diagnostico [9]. Assim, levando em
consideragao a proépria realidade vi-
vida, Gustavo resolveu criar uma as-
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sociacdo para pacientes como ele,
originando a AME.

1.7.1 - O papel da AME

A Associagdo Amigos Muilti-
plos pela Esclerose foi criada em
2012 e dispde como diretriz reunir
pessoas e institui¢oes relacionadas a
causa, espalhando conhecimento so-
bre a EM e contribuindo para o
prognostico da doenga [9]. Em no-
vembro de 2018, a AME ganhou o
titulo de uma das 100 melhores
ONGs do pais, em um evento reali-
zado no no Museu da Arte Moder-
na, em Sao Paulo, e, atualmente,
possui uma cadeira no Conselho
Nacional de Satide. Possui um papel
multifocal: relaciona-se com a in-
dastria farmacéutica, intercede em
situacoes de atraso de medicagoes
de alto custo, espalha informagoes
hodiernas sobre a EM nas midias
socials € possul uma importancia es-
sencial no processo de aceitagdo e
de formacao de uma nova identida-
de pessoal do paciente, através de
seu contetdo e da assisténcia dispo-
nivel. Seguindo esse caminho, a
AME possui como principal foco as-
segurar uma ressignificagdo sobre o
que é “ser esclerosado” [19].

Sua tarefa é de extrema com-
plexidade, uma vez que alterar as
estruturas de uma sociedade ergui-
das a partir de sistemas de opressao
e de exclusao envolve paciéncia e
tempo, mas utilizar-se do engaja-
mento de pessoas deficientes e
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cronicas no ciberespago tém contri-
buido para a reestruturacio dessa
comunidade. Contudo, conscienti-
zar apenas no mundo da internet
nao é suficiente, sendo de extrema
importancia o engajamento desses
individuos em movimentos e associ-
acoes relacionados a patologia,
como a AME, assim como em deba-
tes académicos da drea, que trazem
grande visibilidade a essas questoes,
possuindo um potencial real de
transformacao social [9].

Além disso, a AME possibilita
o requerimento de uma carteirinha
que atesta que a pessoa possui EM,
facilitando a vida de portadores por
disponibilizar uma forma de identi-
ficagdo da existéncia dessa enfermi-
dade. Essas carteirinhas possuem
grande funcionalidade, pois servem
como atestado para a possibilidade
de uso de servigos preferenciais, isto
é, por apresentar dados sobre a do-
enca e CID (Classificacao Internaci-
onal de Doengas) de diagndstico,
ela facilita a realizacio de atividades
cotidianas dos pacientes [9].

Dessa forma, a AME se tornou
referéncia de informagoes verossi-
meis sobre a EM, com conteudos
que retratam diversos assuntos rela-
cionados a doenga. Seus topicos
possuem uma linguagem mais inte-
rativa e dinamica, com acessibilida-
de em Libras e que objetivam uma
compreensdo ampla sobre a saude
de um doente cronico afetado pela
EM, abordando sintomas e surtos -
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tracando estratégias sobre como li-
dar com a situacio - a fundamenta-
lidade em ficar atento as possiveis
mudangas no corpo, entre outros.
No site, também ¢é possivel encon-
trar postagens sobre relatos de paci-
entes, novidades e descobertas em
relagio ao conhecimento médico e
cientifico sobre a doenga, terapias,
medicamentos e novas tecnologias,
que, entdo, fardo parte de um pro-
cesso lento, mas constante, de cons-
cientizacao social da esclerose multi-

pla [9].

1.8 - Consideragbes finais: o que
pode ser feito?

Através da fala do Gustavo
San Martin, é compreensivel que a
elaboracio de conhecimento atua
como uma forma de aproximar por-
tadores de EM, gerando conversas
sobre como aqueles contetidos sao
aplicados no cotidiano ou de que
forma os afetam. A partir disso, é
possivel mobilizar e engajar indivi-
duos com questoes relacionadas aos
seus processos de saude e de doenga
e suas vivéncias na sociedade. Nessa
perspectiva, utilizando as percep-
¢oes compartilhadas, as propostas
devem ser levadas ao poder publico
pela mobilizagiao dos pacientes e das
associagoes, que, normalmente, pos-
suem estratégias de pressido sobre a
esfera publica [9]. Dessa maneira, é
perceptivel a efetividade de cada
reuniao em capacitar pacientes e fa-
miliares para conviver, superar e re-
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duzir deficiéncias causadas pelas in-
flamacoes desmielinizantes, dificul-
dades emocionais e 6bices sociais,
garantindo melhoria na qualidade
de vida desses portadores [3].

Relacionado a isso, a melhoria
na saide mental e no bem-estar do
paciente estao relacionados ao grau
de suporte social recebido [5]. Re-
centemente, o novo racional de Psi-
cologia Positiva enfatiza o papel po-
sitivo de uma rede de apoio conti-
nua adicionada a uma intervencao
psicolégica voltada a motivacao de
realizagoes pessoais [8].

Por outro lado, a drea de
Ciéncias Sociais relacionada a EM
se mostra ainda como um setor a
ser explorado mais profundamente,
com analises a partir dos temas soci-
ais saude e doenga, gerando melho-
res discussoes dentro da comunida-
de académica e, consequentemente,
passando um conhecimento mais
esclarecedor a sociedade como um
todo e ao poder publico [9]. Sob
essa ética, espera-se uma nova refle-
xao, dentro da esfera governamen-
tal, sobre a importancia de politicas
publicas e a autorresponsabilizagio
acerca de custos advindos do trata-
mento a familias com portadores,
proporcionando dignidade humana
e social ao paciente com EM, garan-
tindo seu direito como cidadao ao
acesso a saude e capacidade real de
funcionalidade, para que possa ser
tratado com equidade em sua vivén-
cia social. Ademais, essa maior aten-
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¢do demonstra que as pessoas siao
capazes de responder melhor aos
tratamentos, impulsionando uma
maior produtividade em atividades,
com menos incapacidade e desen-
volvimento positivo na vida profissi-
onal, econdmica e académica, viabi-
lizando sua situagado economicamen-
te ativa [9].

No setor farmacéutico, per-
cebe-se um movimento de ir ao en-
contro da ampliagao da colaboracao
de pacientes com EM, simultanea-
mente, com a ocorréncia de novos
tratamentos adentrando no pais.
Nesse contexto, ocorre um interesse
duplo, visto que a AME estuda au-
mentar opgdes de tratamento, apoi-
ado em evidéncias cientificas sobre
a individualidade de cada caso - his-
torico clinico e subtipo - e a Indas-
tria Farmacéutica enxerga uma
oportunidade de oferecer seus me-
dicamentos e produtos a esse mer-
cado [9].

Nos dias de hoje, de modo ge-
ral, portadores de esclerose multi-
pla possuem um prognéstico do
curso da doenga mais otimista, dife-
rentemente do cenario de alguns
anos atras, o que também se deve ao
fato do aperfeicoamento do conhe-
cimento cientifico relacionado a tra-
tamentos e ao processo de diag-
nostico. Ainda assim, a EM persiste
sendo considerada uma patologia
complexa, com seus sintomas varia-
dos e invisiveis, sendo fundamental
o constante progresso acerca dos co-
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nhecimentos sobre essa doenca [9].

Outrossim, levando em conta
o capacitismo como andlise sociol6-
gica, a questdo do préprio processo
inflamatério da EM e de seus possi-
veis déficits, como impedimentos
fisicos, psicolégicos, emocionais e
intelectuais, sao classificados como
fatores de exclusao, de estereotipi-
zagdo e de inferiorizagdo dos porta-
dores. Isso ocorre em decorréncia
de comunidades que a caracterizam
como desvio de normalidade, tendo
como base um “padrao” da espécie
humana que foi, socialmente e his-
toricamente, construido a partir de
ideias extremamente capacitistas
[9]. Foi pensando nessa questdo que
Cynthia Macedo expde a sua ideia
de conscientizar os nao doentes
como forma de preconizar que essa
identidade da pessoa com EM seja
reconhecida e seja socialmente acei-
ta, levando mais conforto a quem
convive com a doenca [19], ja que,
quanto mais debates acerca da EM
ocorrerem, maiores sao as chances
de diminuicdo dos preconceitos e
dos estereétipos presentes na socie-
dade, que se impoem como impedi-
tivos a uma boa vida social de porta-
dores [9].

Por fim, com a proliferagao de
narrativas de vidas com EM, nunca
mais o sentido de “paciente com
EM” foi o mesmo. Essas pessoas se
tornaram “pacientes 2.0”, que sdo,
antes de tudo, um individuo em
condi¢gao crbénica de enfermidade,
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antenado sobre declaracbes médicas
e farmacéuticas, ativo na relacio
com a EM e fornecedor de conheci-
mento através de experiéncias pes-
soais. Ao compartilhar essas vivén-
cias com o mundo, o paciente influ-
encia nao s6 a sl mesmo, como tam-
bém a geracao de novas identidades
a quem lé [19]. Assim, como a proé-
pria AME enfatiza em suas platafor-
mas digitais: “a informacdo é o me-
lhor remédio”, tanto para a aceita-
¢do da nova realidade, quanto para
extinguir preconceitos enraizados
no imaginario social [9].

Material e Métodos

Material

A Populagao Alvo foi compos-
ta de estudantes da Escola de Medi-
cina Souza Marques, localizada na
Avenida Ernani Cardoso, 335, Cas-
cadura, Rio de Janeiro.

Métodos

O presente trabalho constituiu
uma pesquisa, realizada de maneira
online, através do programa Google
Formulérios sobre Esclerose Multi-
pla, patologias desmielinizantes e
preconceito onde foram questiona-
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dos os niveis de conhecimento sobre
EM, os estereétipos e as vivéncias
sociais capacitistas acerca desse
tema.

O estudante que optou por
responder a pesquisa encontrou um
termo de consentimento livre e es-
clarecido, na primeira pagina do
formulario, contendo todas as infor-
macgoes necessarias sobre a pesqui-
sa, bem como sobre o anonimato e
o carater confidencial das informa-
¢oes fornecidas. Caso houvesse con-
cordancia, o estudante era redireci-
onado ao site da pesquisa para
preenché-la. Quaisquer duavidas so-
bre o Termo de Consentimento po-
deriam ser esclarecidas através do
email disponibilizado.

Os dados foram tabulados e
analisados utilizando o programa
Estatistico Google Planilhas, 2022.

Resultados

A pesquisa contou com 47 alu-
nos da Escola de Medicina Souza
Marques, entre as idades de 18 e 30
anos, na qual 33 pessoas (70,2%)
sao do sexo feminino e 14 pessoas
(29,8%) fazem parte do sexo mascu-
lino. O questionario foi respondido
por pessoas do 1° (68,1%), 2°
(25,5%), 3° (4,3%) e 5° anos (2,1%).

Em rela¢do a pergunta inicial
(Grafico 1), 1 aluno (2,1%) afirma
ter Esclerose Multipla, enquanto
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que os 46 restantes (97,9%) nao pos-
suem o diagnéstico. Contudo, de
acordo com o espaco de convivéncia
com portadores (Grafico 2), 12 indi-
viduos (25,5%) declaram que possu-
em algum tipo de contato com pes-
soas que apresentam a patologia, e
35 (74,5%) negam tal convivio. Le-
vando em consideracdo os portado-
res que os alunos possuem alguma
relagio (Gréfico 3), 6 diagnosticados
com EM (50%) estao na faixa etiria
de 0-19 anos, 4 (33,3%) no intervalo
de 20-39 anos e, nas faixas de 40-69
e 70-100+, apenas 1 pessoa (8,3%)
em cada.

Além disso, testando os co-
nhecimentos gerais dessa enfermi-
dade (Grafico 4), foi constatado que
45 cidadaos (95,7%), isto é, a quase
totalidade dos contribuintes, nao é
capaz de indicar a diferenga entre a
Esclerose Multipla e a ELA, sendo
que, das 2 pessoas (4,3%) que afir-
maram saber distingui-las, apenas 1
(2,15%) delimitou as disparidades
corretamente. Assim, a porcenta-
gem de individuos que nao possuem
tal conhecimento sobre esse quesito
cresce para 46 (97,9%), contra so-
mente 1 (2,1%) que demonstrou
real conhecimento acerca do tema.
Outrossim, a respeito da expressao
“esclerosado” (Grafico 5), 39 alunos
(83%) confirmam ja ter escutado sua
utilizagdo, porém, 8 deles (17%)
nunca ouviram nenhuma mencao
sobre a palavra.

Diante desse cendrio, os parti-
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cipantes da pesquisa também foram
questionados sobre a faixa etdria
que a doenga mais atinge (Grafico
6), ou seja, quando o diagnéstico é
comprovado. As respostas encontra-
das foram: 4 pessoas (8,5%) acham
que a EM acomete pessoas entre 0-
20 anos, 15 delas (31,9%) apostam
no intervalo de 20-40 anos, 20
(42,6%) apostam na faixa de 40-60
anos e, por fim, 8 alunos (17%)
acreditam que o periodo etario cor-
reto de diagnéstico é de 60-80 anos.
Nenhum voluntario demarcou a al-
ternativa de 80-100+.

De acordo com a percepgao
da realidade/rotina dos portadores
dessa doenca (Grafico 7), 36 dos en-
trevistados (76,6%) acham que deve
ser “dificil e delicada”, 3 (6,4%) clas-
sificam como “normal”, 2 pessoas
(4,3%) definem como “imprevisivel”
e 6 individuos (12,8%) nao sabem
definir.

Ao final, o ultimo questiona-
mento apresentado foi “quais eram
as caracteristicas clinicas que o vo-
luntario classificava como habitual
de ocorrer em cidadaos com EM”
(foi requisitado ao aluno que esco-
lhesse, pelo menos, trés alternati-
vas). Nesse quesito (Grafico 8), o
sintoma mais votado foi “complica-
¢oes motoras” com 41 votos
(87,2%), seguido de “complicacoes
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fonoaudidlogas”, com 28 marcagoes
(569,6%). Fechando o grupo de sin-
tomas eleitos como os 3 mais co-
muns de se manifestarem na Escle-
rose Multipla estd a fadiga, com 25
votos (53,2%). Além disso, as trés
manifestagdes clinicas menos vota-
das foram: obesidade, com apenas 1
voluntario (2,1%) demarcando-a,
problemas de pele com 5 votos
(10,6%) e sensibilidade ao calor e
sensibilidade ao frio, com 6 alunos
(12,8%) assinalando-as em cada.

Nessa perspectiva, as outras
varidveis possuiram nimeros abso-
lutos bastante distintos, com 10 a 23
demarcagoes. Seguindo a ordem de-
crescente, a sequéncia final se esta-
beleceu da seguinte maneira: 23
pessoas (48,9%) classificaram “verti-
gem” como um dos sintomas mais
frequentes dessa enfermidade, 22
(46,8%) assinalaram “complicagoes
visuais”, 20 (42,6%) marcaram
“complicagdes urindrias” e “altera-
¢ao de sensibilidade”, 18 (38,3%)
votaram em “disfuncdes intelectu-
ais”, 16 (34%) demarcaram “formi-
gamentos”, 15 (31,9%) apostaram
em “dores de cabeca”, 12 pessoas
(25,5%) assinalaram “alteracoes do
sono”, “emagrecimento” e “disfun-
¢do sexual” e, enfim, 10 participan-
tes (21,3%) votaram em “transtor-
nos emocionais”.
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Grafico 1 - Individuos que possuem EM

Grafico 2 - Individuos que convivem com algum portador de EM

Grafico 3 - Faixa etdria em que o portador de EM, no qual o
voluntario convive, se encontra
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Grafico 4 - Nimero de pessoas que sabem a diferenga entre
Esclerose Maltipla & Esclerose Lateral Amiotrafica (ELA)
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Grafico 5 - Nimero de pessoas que ja escutaram a expressio
“esclerosado”
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Grafico 6 - Faixa atiria em que os voluntarios acreditam
ser a mais acometida pela EM
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Grafico 7 - Como os voluntarios classificam a realidade de
pessoas que possuem EM
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Grafico 8 - Caracteristicas clinicas que os voluntarios acreditam
ser as mais comuns na EM
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Discussio

A analise inicia-se com a rela-
¢ao de idade entre os portadores de
EM cujos voluntirios da pesquisa
afirmam ter algum tipo de convi-
véncia. Essa variavel de faixa etaria
nao possui concordancia com a as-
sertiva da literatura, uma vez que,
segundo Lobato de Oliveira e Amo-
rim de Souza (1998), a Esclerose
Multipla possui uma prevaléncia
mais elevada em pessoas de 20 a 40
anos [2], contudo, resultados obti-
dos demonstram uma realidade de
50% dos enfermos (6) dentro do in-
tervalo de idade de 0 a 19 anos. Le-
vando em consideracio que a pes-
quisa foi realizada em um ambiente
de relagbes interpessoais muito se-
melhantes, a amostra se mostra
como tendenciosa para esse tipo de
variavel, dado que ha chances des-
ses pacientes serem a mesma pes-
soa.

Mais adiante, foi revelado o
desconhecimento da  populagao
acerca da diferenca entre EM e
ELA. Esse fato se torna ainda mais
preocupante se analisarmos o pu-
blico-alvo da pesquisa, cujos partici-
pantes sdo alunos de medicina e,
por esse motivo, a desinformacao
sobre essas enfermidades na popu-
lagao brasileira, em geral, deve-se
mostrar acima do percentual encon-
trado, de 97,9%. Dessa forma, le-
vando em consideracio o numero
de um pouco mais de 215 milhoes
de brasileiros - em agosto de 2022,
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de acordo com o Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica (IBGE)
[21] - menos de 4,5 milhdes de cida-
daos, aproximadamente, (se consi-
derarmos que menos que a porcen-
tagem encontrada na pesquisa, de
2,1%, possui tal discernimento so-
bre o assunto) estao aptos a respon-
der corretamente o questionamen-
to.

Nessa perspectiva, o cenario
encontrado dificulta ainda mais o
momento do diagnéstico e a aceita-
¢do a doenga, ja que, levando em
considera¢do a numerac¢ao de mais
de 6,6 milhoes de trabalhadores que
atuam na area da saude - dados de
setembro de 2021 da Confederacio
Brasileira de Enfermagem (Cofen)
[22] - e, como confirmado na litera-
tura por Venera e Albuquerque
(2019), nem mesmo profissionais
que atuam nesse segmento se mos-
tram capacitados para lidar com es-
ses pacientes [19]. Desse modo, ré-
tulos e preconceitos podem surgir
por caracteristicas similares a outras
patologias - visto nos estudos de Bo-
aventura (2021) [13], Fernandes
(2013) [15], Gongalves e Vieira
(2018) [14], Reis et al. (1999) [12] e
Vassao (2020) [16] - como a ELA,
ADEM e NMO, justamente por nio
haver conhecimento e habilidade
suficientes advindos de alguns pro-
fissionais, também evidenciado por
Silva (2021) [9]. Portanto, assim
como para tais autores, é funda-
mental a reversio dessa realidade
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para que haja maior e melhor auto-
aceitacao e acolhimento social.

Ja em relacio ao Gréfico 5,
uma situacao de preconceito e capa-
citismo € evidenciada com o elevado
resultado de 83% dos voluntérios
afirmando ja terem presenciado al-
guém utilizar o adjetivo “esclerosa-
do”. Esse resultado expressa a bana-
lizagdo dessa palavra como algo re-
lacionado a capacidades intelectuais
e motoras reduzidas que, infeliz-
mente, esta enraizado no vocabula-
rio dos brasileiros, com tal conota-
¢ao pejorativa, assim como afirma-
do em estudos realizados pela Uni-
versidade Federal de Minas Gerais,
em 2013 [20]. A normatizacao dessa
expressao dificulta o processo de
entendimento e aceitagio da doen-
¢a, dado que crescer em uma socie-
dade que utiliza tal palavra em con-
textos negativos - ainda que seu sen-
tido seja mais relacionado a demén-
cia do que a proépria Esclerose Mil-
tipla - leva a um primeiro contato
do paciente com seu diagndstico de
EM demarcado por sensagoes de
tristeza e de medo quanto ao seu fu-
turo, o que, de certa forma, nao
expde a atual realidade de altas
oportunidades de qualidade de vida
a seus portadores.

Outrossim, em relacdo a faixa
etaria mais comum para diagnésti-
co, cabe salientar que 75% das pes-
soas que demarcaram a alternativa
“0-20” conhecem cidadaos que pos-
suem o diagnéstico e esses estao

ACTA MSM =Rio de Janeiro =v.10 = janeiro 2022

nessa faixa etdria. Ao mesmo tem-
po, quase 60% das pessoas acham
que a doenca afeta pessoas com
mais de 40 anos, sendo que, desses
60%, 8,5% (4 entrevistados) convi-
vem com pacientes que possuem
EM, distribuidos da seguinte manei-
ra: 2 voluntarios conhecem pessoas
na faixa etaria dos 60-79 anos, en-
quanto os outros 2 convivem com
portadores na faixa de 0-19 anos.
Portanto, analisando os dados, é
possivel verificar que mais da meta-
de dos individuos que nao possuem
nenhuma relacao de convivéncia
com essa doenga (51,5%) julgam a
EM como uma enfermidade cujo
desenvolvimento ocorre com mais
tempo de vida, ou seja, com o de-
correr do envelhecimento.

Nessa perspectiva, a relagao
estabelecida erroneamente entre a
EM e o processo de envelhecer por
pessoas que desconhecem tal doen-
¢a deve-se, em grande parte, pela
associacdo feita com a expressiao
“esclerosado”, relatada anterior-
mente. Além disso, conforme pes-
quisas realizadas por Ferreira et al.
(2011), o processo de comprometi-
mento neuropsicologico também
pode causar deficiéncias relaciona-
das a memoéria [1], que também
pode ser percebido em caso de en-
velhecimento. Sendo assim, tal con-
fusao realizada pela populagio esta
associada, novamente, a falta de in-
formacao referente a Esclerose Mul-
tipla, sendo, por esse motivo, que
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diversos autores [18] [19] enfatizam
a forca das campanhas de conscien-
tizagdo. A “Agosto Laranja” e a “Pe-
dale Por uma Causa” sio movimen-
tos de extrema essencialidade para
conscientizar os nao doentes e per-
mitir que uma identidade de porta-
dor de EM seja aceita de forma am-
pla, ndo permanecendo agregado a
um cenario de velhice.

Levando em consideracio a
percepcao de como é a realidade
desses pacientes, diversos volunta-
rios que classificaram como “dificil e
delicada” também a descreveram
como “dura”, “triste” e “sofrida”.
Com 1isso, € interessante analisar
que nenhuma dessas pessoas que
propuseram tal classificagdo negati-
va convive com alguém que possui
EM. E fato que o diagnéstico de
uma doenca crénica e autoimune é
um momento de espanto e de an-
gustia, mas a questao de se estabele-
cer uma nova fase de adaptacao na
vida do portador nao significa que
essa sera demarcada por sofrimento
e por tristeza, como assinalado por
Alves (2018) [17]. Mudangas desen-
cadeadas pela evolugao pessoal do
portador, com a ajuda de profissio-
nais da saide, de amigos e de fami-
liares, auxilia-os a desenvolver no-
vas habilidades e conhecimentos
para lidar melhor com a enfermida-
de e seus sintomas, respeitando e
aceitando sempre suas capacidades.

Ao explorar as respostas dos
estudantes que possuem alguma re-
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lagdo com um portador, duas pesso-
as definiram como uma vida "muito
dificil”, sendo que, uma delas ape-
nas opinou dessa forma pelo fato de
a esclerose multipla ser uma doenga
cronica e necessitar de tratamento
constante. Deve-se salientar que os
tratamentos e os exames em si -
apesar da possibilidade de ser uma
rotina desgastante - nao sio um
peso para o paciente, pelo contra-
rio, sao eles que estabelecerao mai-
or controle da EM e melhor quali-
dade de vida ao doente, assim tam-
bém assegurado por Reis e Guima-
raes (2017) [7] e Silva e Silva (2014)
[6]. Ademais, todos os que demarca-
ram uma rotina “normal” foram in-
dividuos que convivem com alguém
que possui a patologia, o que revela,
por parte desses voluntarios, uma
dedugao com base na percepc¢ao da
realidade, e nao fundamentado na
crenga popular de ser uma doenca
fatal e triste.

Nesse aspecto, uma das duas
pessoas que classificaram como “im-
previsivel” também possui alguma
relagdo com pessoas com EM. A im-
previsibilidade, presente nos estu-
dos de Almeida et al. (2007), de cer-
ta forma, acompanha a realidade
dos portadores, que podem estar
em um periodo de remissao e, den-
tro de dias, ser internado por apre-
sentacido de surto [3]. Porém, como
ja dito, um tratamento e um contro-
le constantes podem favorecer pes-
soas com EM e impedir um agravo
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de sintomas futuros e suas sequelas.
As duas pessoas restantes, entao, re-
latam algumas limitagdes que o0s
portadores possuem, como a fadiga
e dificuldades de realizar certas ati-
vidades no dia a dia. Por fim, a Gni-
ca pessoa voluntaria portadora de
EM expo6s sua realidade de dificul-
dades de adaptagao e de aceitacao
desse diagndstico.

De acordo com o grafico 8, o
quadro de sintomas que podem
aparecer em pacientes com EM ¢ de
grande variabilidade - devido a dife-
rentes areas do cérebro que podem
ser afetadas, conforme Moreira
(2000) [4] - dado que todos os apre-
sentados no questionario podem ser
percebidos pelos doentes, sendo uns
mais prevalentes que outros. As ca-
racteristicas clinicas mais assinala-
das foram, justamente, os sintomas
mais visiveis da doeng¢a quando ma-
nifestados: complicacbes motoras e
fonoaudidlogas. Em relagio aos sin-
tomas vistos como “invisiveis”, ape-
nas a fadiga abrange pouco mais da
metade dos votos, de modo que o
restante foi menos assinalado pelo
fato de apenas serem percebidos
pelo portador, o que resulta, muitas
vezes, em uma nao credibilidade su-
ficiente a tal manifestacio, como de-
fendido por Orestein (2021) [10].

Certas caracteristicas clinicas
invisiveis destacam-se pela falta
massiva de votos, ainda que sejam
sintomas bastante presentes na vida
de um enfermo. Transtornos emoci-
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onais possuem direta relagio com o
diagnéstico de doencas cronicas,
dado o momento de uma ressignifi-
cagdo da realidade diante da nova
condigdo, sendo a depressdo a pato-
logia mais comum a se desenvolver
ap6s a noticia de uma enfermidade
desmielinizante, como evidenciado
por Pinto e Guerra (2018) [8]. Nes-
sa perspectiva, as dores de cabeca,
embora com menos de 32% dos vo-
tos, sao manifestagbes mais frequen-
tes em pessoas com EM do que em
pessoas nao doentes, e pode ser in-
tensificada por alguns medicamen-
tos e tratamentos. O calor também ¢
um fator determinante para o surgi-
mento dessas dores, o que destaca a
variavel “sensibilidade ao calor”
como sintoma ordinario, que adqui-
riu apenas 6 demarcagoes. O verdo,
por ser uma época do ano caracteri-
zada por suas altas temperaturas,
pode ocasionar um mal-estar e do-
res de cabeca em pacientes com
EM. Por isso, é sempre recomenda-
vel que os cuidados sejam redobra-
dos neste periodo, ingerindo muita
agua e se protegendo, de maneira
adequada, da luz solar. Além disso,
a sensibilidade ao frio - com 6 votos
- também pode ocorrer e causar ma-
nifestacbes como a espasticidade,
isto é, o enrijecimento dos muscu-
los. Tais afirmativas sdo confirma-
das em trabalhos de estudiosos ana-

lisados [3] [10] [8].

Conclusio
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Os resultados obtidos compro-
vam uma elevada taxa de desconhe-
cimento acerca da Esclerose Multi-
pla e seus principais fatores relacio-
nados a qualidade de vida e a rela-
¢ao e a diferenciacio com outras do-
encas desmielinizantes. E veridico
que a comunidade nacional nao se
encontra preparada para tratar por-
tadores de EM de forma igualitaria
ao restante da populagdo, assim
como ocorre com diversas outras
doengas cronicas. No entanto, a
ciéncia permanece em constante
progresso, melhorando cada vez
mais o bem-estar desses pacientes, e
a comunidade relacionada a Escle-
rose Multipla persiste lutando por
maior reconhecimento e maior res-
peito contra uma cultura marcada
por diversas estereotipizagdes que
os invalidam. Portanto, ainda que
lenta, o conceito negativo de “escle-
rosado” vai sendo desfeito, promo-
vendo uma nova ressignificagdo
para os cerca de 40 mil esclerosados
do pais, além de familiares e de
amigos que auxiliam na busca para
o reconhecimento de seus direitos.
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