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RELEVANCIA

A Esclerose Multipla (EM) é uma doenca que ocorre em varios paises e
de dificil diagndstico, por apresentar sintomas variados e acometer
pessoas de diversas idades.

Dada a dificuldade de seu diagndstico e a resisténcia das pessoas em
aceita-lo, essa pesquisa torna-se importante para a informacao sobre
o tema em diversas comunidades, pois 0os sintomas iniciais sao

semelhantes a outras doencas.
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IMPACTO

Dados a prevaléncia da Esclerose Multipla de 15/100 mil habitantes no
Brasil, as percepcOes identificadas por alguns pacientes e os
conhecimentos oriundos a partir dessa pesquisa, espera-se um
impacto na sociedade por meio de orientacao e esclarecimentos,
minimizando a resisténcia ao tratamento e na melhoria da qualidade

de vida dos pacientes.
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INTRODUCAO

A Esclerose Multipla (EM) é uma doenca autoimune, inflamatdria,
degenerativa, progressiva e cronica que causa desmielinizacao nas fibras
nervosas do sistema nervoso central (SNC).

E uma doenca incurdvel até o momento, porque n3o se achou a causa da

desmielinizacao e nem um biomarcador para a doencga.
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INTRODUCAO

Segundo pesquisas realizadas na UNICAMP, a Esclerose Multipla é a mais comum
das doencas desmielinizantes, com prevaléncia de cerca de 1 por 1000 pessoas na
América do Norte e Europa. Ha entre 250.000 e 350.000 pacientes com Esclerose
Multipla (EM) nos Estados Unidos, com 8500 a 10000 casos novos por ano. Pode
iniciar-se em qualquer idade, mas geralmente ocorre entre 20 e 40 anos. E rara a
instalacao na infancia ou apds 50 anos. Ha preferéncia de 2:1 pelo sexo feminino. Os
episédios recidivantes ocorrem em intervalos muito variaveis (semanas, meses ou

anos) e a frequéncia tende a diminuir durante o curso da doenca.
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INTRODUCAO

A doenca pode se manifestar por diversos sintomas. Alguns sintomas citados na
literatura sao: a visao embacada; visao dupla; perda de equilibrio; falta de
coordenacao; fraqueza geral; debilidade; vertigens e nauseas; instabilidade ao
caminhar; tremores. Transtornos emocionais também foram relatados, tais como:
processos depressivos; ansiedade, irritabilidade; frustacao e transtorno bipolar.

Sintomas cognitivos de memodria, durante etapas da doenca sao consideradas
comprometedoras do processo de memorizacao e execucao de tarefas e resultam

na morosidade de execucao de tarefas.
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INTRODUCAO

Alteracdes fonoaudidlogas também foram citadas, tais como: fala
lentificada; palavras arrastadas, voz trémula, disartrias (dificuldade de
utilizar os musculos da fala, ou entdo a fragueza destes); fala escandida
(pronuncia lenta) e disfagias. Dentre esses sintomas, a fadiga é um dos
mais incapacitantes da Esclerose Multipla, pois se manifesta por
cansaco intenso e momentaneo. Exemplos e relatos de pacientes com

Esclerose Multipla sao comuns sobre esse sintoma.
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INTRODUCAO

A mielinizacdao € um processo fisioldgico
qgue corresponde a formacao dessa
substancia em partes especificas do
neuronio. A mielina € composta por uma
bicamada lipidica com  proteinas

atravessando esta camada.

Bainha de Mielina formada pelas
Células de Schwann

Figura 1. Cito-Histologia do Sistema Nervoso
Fonte: http://slideplayer.com.br/slide/3277173/

Acesso em 16/08/16
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INTRODUCAO

A mielinizacdo é um componente importante da maturidade cerebral
porque facilita a transmissdao de impulsos nervosos no sistema
nervoso central (SNC).

O Sistema Nervoso Central é formado por centros nervosos. O
cérebro, constituido por redes neuronais é local importante para o

processo de mielinizacao.

Q Colégio
s"‘ Sidarta



o’

INTRODUCAO

Sistema Nervoso - Sistema Nervoso - Sistema Nervoso
Autonomo Periférico Somatico

Controla as fungdes Estabelece a Recebe e processa
basicas e comunicagdo entre o informagdes da
involuntarias do SNC e o resto do pele, musculo,
organismo corpo olhos
-
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INTRODUCAO

O papel da mielina torna-se
evidente em casos de
patologias como as doencas
desmielinizantes, por

exemplo, Esclerose Multipla.

Figura 2. Cito-Histologia do Sistema Nervoso (neurénios)
Fonte:

http://olharocerebro.com/index.php/2015/09/06/a-mieli

na/
Acesso em 16/08/16
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INTRODUCAO

O processo de mielinizacao cerebral inicia-se aproximadamente ao
qguinto més de vida fetal (histopatologicamente, 25 semanas de
gestacao), continua no primeiro ano de vida e, em menor extensao
no segundo ano e ainda, em menor grau, na adolescéncia.

O padrao de mielinizacao pode ser avaliado por estudos de

Ressonancia Magnética (RM), em alguns casos com relevancia clinica.
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INTRODUCAO

Corpo
celular

Dendritos o Nucleo
__. Bainhade
Axénio Mielina
— Terminal axénico
Sinapse l (57
Fenda

inaptica

Neurénios Pés-sindpticos

Figura 3. Cito-Histologia do Sistema Nervoso (neurdnios)
Fonte: http://slideplayer.com.br/slide/3277173
Acesso em 16/08/16
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Figura
Fonte:
http:

Células de Schwann

4. Neurbnio

saude.umcomo.com.br/artigo/como-promover-o-crescim

ento-da-bainha-de-mielina-11150.html

Acesso em 16/08/16
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INTRODUCAO

SETAS = PLACAS DE DESMIELINIZAGAO

Figura 5. AxOnios mielinicos Figura 6. Esclerose multipla - laminas Figura 7 . Esclerose mdltipla - Lesées no cérebro
Fonte: escaneadas fixado
http://anatpat.unicamp.br/bineunervome Fonte: Fonte: http://anatpat.unicamp.br/bineuro.html
dianonl.html#massonaxoniot http://anatpat.unicamp.br/bineuro.html Acesso em 06/09/16

Acesso em 06/09/16 Acesso em 06/09/16
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OBJETIVOS

v/ Compreender os sintomas relacionados a Esclerose Multipla;

v’ ldentificar alteracées no Sistema Nervoso em pacientes com a
Esclerose Multipla;

v/ Realizar estudo investigativo sobre a qualidade de vida de

pacientes com Esclerose Multipla.
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METODOLOGIA

A metodologia constou das realizacao das seguintes etapas:

- Pesquisa bibliografica

Artigos cientificos sobre a Esclerose Multipla foram estudados para a
coleta de dados sobre os sintomas e diagndstico da doenca;
tratamento e medicamentos; nutricao e fisiologia do sistema nervoso.

O periodo de revisao bibliografica ocorreu nos meses de marco a junho

de 2016.
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METODOLOGIA

* Revisao da literatura
Constou da coleta de dados por meio da leitura e estudos de artigos

cientificos e monografias disponiveis.
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METODOLOGIA

* Pesquisa de Campo:
Os estudos de campo foram realizados na Associacao Brasileira de
Esclerose Multipla, a ABEM.
Na ABEM foram realizados os seguintes procedimentos:
(1) Elaboracao de um cronograma de estudos:
Durante primeira visita a ABEM foi elaborado um cronograma visando

definir acdes para o plano de estudo e investigacao sobre o tema.
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t'vMETODOLOGIA

(2) Entrevista com os pacientes:

As entrevistas foram realizadas durante o estagio realizado na ABEM e visou obter
os historicos de vida dos pacientes. Foram entrevistas abertas, nao estruturadas e
visaram conhecer as percepc¢des dos pacientes.

(3) Retomada de um projeto interno com os pacientes: ABEMCITY

O ABEMCITY é um jornal que traz o histéricos, assim como o cenario da ABEM.
Para a elaboracao do jornal foi realizada uma pesquisa, com coleta de dados sobre

a sua fundacao e entrevistas nao estruturadas foram realizadas com profissionais e

pacientes. <Y ...
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METODOLOGIA

As entrevistas foram realizadas com profissionais e pacientes.

Aos Profissionais foi realizada a seguinte pergunta:

“Porque vocé escolheu trabalhar aqui?”

Aos pacientes foram feitas duas perguntas quanto aos seguintes aspectos:

1.
2.

Seus histoéricos de vida.
Como vocé vé a ABEM no auxilio dos pacientes? Cite algo relevante sobre a
ABEM.
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METODOLOGIA

(4) Estudo sobre a legislagao referente aos pacientes com EM:

Pesquisas bibliograficas foram feitas na ABEM para coleta de dados sobre

legislacdes referentes aos pacientes com Esclerose Multipla.

A investigacdo na ABEM ocorreu num periodo de trés semanas.
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RESULTADOS

v/ Historico da ABEM:
A Associacao Brasileira de Esclerose Multipla (ABEM) foi fundada em 1984 por Ana
Maria Levy e Dr. Renato Basile.
A ABEM é filiada a “Multiple Sclerosis International Federation” com sede em
Londres e desde 1987 coordena pesquisas sobre Esclerose Multipla no mundo.
A ABEM é uma Organizacao Social Civil, sem fins lucrativos.

O dia internacional de Esclerose Multipla é 27 de Maio e o dia nacional se

comemora no dia 30 de Agosto.
Q__ En‘.ﬁ:;m
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RESULTADOS

v/ Missdo da ABEM:

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

Objetivos da ABEM:

Apoio;

Orientacao psicolégica e paramédica;

Estabelecer perfil da doenca no pais;

Implantar campo de estagio

Analisar novos tratamentos médicos;

Divulgar a doenga. ’l g‘?;&ar'ta
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RESULTADOS

v/ Marca da ABEM:

Foram identificadas algumas explicacbes para a marca da

ABEM:

(1)

(2)

(3)

A margarida, pelo fato que margaridas também sao
conhecidas como o “olho do dia”, pois abrem e fecham
com o sol (A ABEM é um olho atento também!)

A flor é redonda, como uma roda de cadeiras de roda,
que giram com fé aqui na ABEM.

A margarida branca representa tenacidade e forca de

vontade, uma caracteristica comum.

abem

Associacao Brasileira
de Esclerose Multipla

SPlbon  alem

Ciéncia
Figura 8. Marca da ABEM
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w RESULTADOS

v/ Localizagdo de parceiros ABEM:

Sao Paulo

Rio de Janeiro
Parana

Minas Gerais

Rio Grande do Sul
Goias

Santa Catarina
Bahia

S 0 0 T 2 N T PR

Ao todo sao 34 Associacdes no Brasil
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~ RESULTADOS

v/ Entrevista com Profissionais:
Foram entrevistados cinco profissionais na ABEM.
As caracteristicas mais observadas nas respostas e que estavam
presentes na maioria dos profissionais foram:
1) Oportunidade de estudo e pesquisa;
2) Equipe multidisciplinar;

(

(

(3) Foco no paciente;

(4) Instituicdo com processos organizados;
(

5) Oportunidade de estagio, com énfase na area de psicologia. - ...
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~ RESULTADOS

Sobre o apoio da ABEM, as caracteristicas mais

consideradas relevantes foram:

(1)
(2)
(3)
(4)
(5)

Acolhimento;

Tratamento com equipe multidisciplinar;
Regras e confiabilidade nos processos;
Conceito e pratica de trabalho em equipe;

Feedback (que é o retorno do desempenho);

observadas e
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RESULTADOS

(6) Orientagdao e acompanhamento do paciente;

(7) Auséncia de Instituicoes que cuidam de pacientes com Esclerose
Multipla;

(8) A ABEM supre a falta de divulgacao da doenca;

(9) Realizacao de terapias complementares;

(10) E um centro de reabilitacio.

-~y ..
s"‘ Sidarta



0.’

~ RESULTADOS

v/ Entrevista com pacientes:

Oito pacientes participaram da entrevista.

As caracteristicas mais observadas nas respostas dadas as perguntas
foram:

1) Diagnéstico tardio;

2) Falta de informacao sobre a doenca;

(
(
(3) Busca de dados sobre a Esclerose Multipla na internet;
(4) Dificuldades na locomogao;

(

5) Idade precoce, conforme indicagao da literatura. ) ..
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~ RESULTADOS

v/ Entrevista com pacientes:

Sobre o apoio da ABEM, as caracteristicas mais observadas nas respostas
dadas pelos oito pacientes foram:
(1) Convivéncia e atendimento focado nas necessidades individuais;
(2) Tipos de terapias aplicadas: psicoldgica; fisioterapia; arte; musica;
acupuntura, dentre outras;
(3) A integracdo com o ambiente e com as pessoas que tem a mesma
doenca;

oye ~ s . Q Colégio
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RESULTADOS

v/ As leis e os direitos das pessoas com deficiéncia

PRECONCEITO: Toda pessoa com deficiéncia tem o direito de igualdade de

oportunidade com as demais pessoas e nao sofrera nenhum tipo de discriminacao.

SAUDE: As operadoras de planos e seguros privados de salde estdo obrigadas a
garantir a pessoa com deficiéncia, no minimo, todos os servicos e produtos

ofertados aos demais clientes- Fica proibida a cobranca de valores diferenciados por

causa da deficiéncia.
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RESULTADOS

EDUCACAO: E dever do estado assegurar, criar, desenvolver, programar,
incentivar e avaliar um sistema educacional inclusivo em todos os niveis e
modalidade.

MORADIA: Nos programas habitacionais, publicos ou subsidiados com
dinheiro publico, a pessoa com deficiéncia ou seus responsaveis tém
prioridades na compra do imdvel, 3% das unidades devem ser reservadas.
EMPREGO: Os o6rgaos do poder publico estao obrigados a preencher no

minimo 5% dos cargos e empregos publicos com pessoas com deficiéncia. )
9,9 Sidart
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RESULTADOS

RENDA: As pessoas com deficiéncia comprovadamente pobres terao direito a

beneficio de um saldrio minimo por més.

TRANSPORTES: Os veiculos publicos (de uso de todos) devem ser acessiveis

para todos;

JUSTICA: As pessoas com deficiéncia tém prioridades nos processos judiciais e

administrativos.
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o CONCLUSAO

De acordo com todos os dados obtidos, conclui-se que a Esclerose Multipla é
uma doenca degenerativa, autoimune, progressiva e cronica. O seu
diagnostico é dificil por apresentar variados sintomas e por nao ter formas de
diagnostico mais amplos, como por exemplo a utilizacao de biomarcadores
moleculares.

De acordo com os dados da ABEM, entre 15/100 mil habitantes no Brasil sdo
portadores de Esclerose Multipla e a doenca ocorre geralmente em pessoas

entre 20 e 40 anos.
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o CONCLUSAO

Ao tomarem conhecimento da doenca, os pacientes apresentam reacoes
diferentes impactando o tratamento, pois uma percentagem significativa
abandona o tratamento, so retornando em estagios mais graves da mesma.
Outros, no entanto, assumem o tratamento inicial e nao mantém o
tratamento de forma continua. Esses comportamentos geram
comprometimentos na qualidade de vida dos pacientes.

Outro aspecto que fica evidente nesTe estudo sao os cuidados aos pacientes.
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o CONCLUSAO

Ha, no Brasil uma caréncia de tratamento, atendimentos e cuidados a esses
pacientes, ficando a grande maioria aos cuidados da ABEM - Associacao
Brasileira de Esclerose Multipla. A prevaléncia da doenca € ampla no Brasil.
Nesse sentido, por meio desse estudo, conclui-se que a qualidade de vida
desses pacientes apresenta melhoria quando s3ao submetidos aos

procedimentos oferecidos pela ABEM.

-~y ..
s"‘ Sidarta



