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Prefacio

Infelizmente, existem dois estagios quando se recebe um diagnostico
de uma doencga sem cura: 0 luto e a luta.

Mellyssa de Lima

Este é o depoimento impactante de uma pessoa com esclerose
multipla. A maior parte das pessoas percorre um longo caminho até
receber o diagndstico definitivo da doenca.

Os primeiros sintomas, muitas vezes discretos, sdo geralmente
negligenciados. Apdés semanas, meses, ou anos, surgem outras mani-
festacoes clinicas (surtos) e uma luz de alerta é acesa ante um possivel
diagnostico de esclerose multipla. Nesse momento, afloram incertezas e
insegurancas diante de uma doenca incuravel.

Segue-se, entdo, uma rotina de exames para elucidacao diagnés-
tica, bem como para a exclusao de outras patologias que possam mime-
tizar doencas desmielinizantes. Essa trajetéria demanda tempo que,
lamentavelmente, podera propiciar o risco de novos surtos e que, por
vezes, ocasionarao sequelas e complicacoes. Por fim, o diagndstico de
esclerose multipla é confirmado.

Durante essa extensa jornada, estabelece-se uma conexao entre
paciente e equipe de salde, um vinculo de confianca e cumplicidade
regado com empatia. Essa relacao ira se tornar cada vez mais coesa e
serd muito importante ao longo da evolucao da doenca, principalmente
no momento da escolha do tratamento. A pessoa com esclerose multipla
apresenta necessidades especificas de terapéutica medicamentosa e de
reabilitagcdo, quando comparada a pessoas com outros diagnésticos, de
outras doengas neurolégicas e complexas. Concomitantemente, cada



pessoa tem as suas particularidades, sequelas, complicacoes, limita-
¢coes, 0 que requer acompanhamento com especialistas qualificados,
capacitados sobre a doenca.

O livro Esclerose muiltipla: promogédo de satde, prevengao de
agravos e reabilitagdo veio ao encontro desse propdsito. Com textos
claros e objetivos, os autores compartilham informagées a respeito da
doenca e de suas experiéncias, sobretudo com relagéo a reabilitagao.
A esclerose multipla é uma doenca desafiadora e a reabilitagdo desem-
penha um papel crucial no tratamento da doenca, promovendo melhor
qualidade de vida.

Margarete de Jesus Carvalho
Neurologista e docente da Faculdade de Medicina
da Fundacéo do ABC



Apresentacao

7

A esclerose multipla (EM) é uma doencga crbnica do sistema
nervoso central, que afeta o sistema nervoso central. Esta associada a
degeneracao da mielina, que envolve e protege as fibras nervosas, resul-
tando em danos as fibras nervosas. Pode levar a sintomas como fadiga,
fraqueza muscular, dificuldade de coordenacao, além de problemas de
visdo e dificuldades cognitivas.

A causa exata da EM nao é completamente compreendida, mas
acredita-se que envolva uma combinacao de fatores genéticos, ambien-
tais e imunoldgicos. Existem tratamentos para ajudar a controlar os
sintomas, retardar a progressao e melhorar a qualidade de vida; e novos
medicamentos podem regular a atividade do sistema imunolégico e tratar
sintomas especificos. Além disso, reabilitacdo com fisioterapia, terapia
ocupacional, psicologia, assisténcia social e fonoaudiologia podem ser
uteis para a melhora dos sintomas e a manutencao das fungoes fisica e
mental.

A equipe interdisciplinar pode oferecer conscientizacao, anteci-
pacao de demandas especificas e cuidados, abordando nao apenas os
aspectos fisicos, mas também os aspectos emocionais, sociais e funcio-
nais/ocupacionais. Cada pessoa com EM enfrenta desafios Unicos. Uma
equipe interdisciplinar pode criar planos de tratamento personalizados,
adaptados as necessidades especificas, levando em consideracao cada
quadro clinico, os sintomas, as limitacoes fisicas e emocionais, bem
como obijetivos, duvidas e expectativas individuais.

Os sintomas da EM podem variar amplamente, podendo afetar
diferentes aspectos da vida. Nesse sentido, a reabilitagao visa otimizar a
funcionalidade e a independéncia. A equipe interdisciplinar pode propor
terapias personalizadas para ajudar a manter ou melhorar mobilidade,
habilidades motoras, comunicacao, desempenho nas atividades diarias



em geral. A reabilitacao pode, também, favorecer a salide mental e o
bem-estar emocional das pessoas com EM, bem como de seus fami-
liares, com suporte emocional, orientagdes e recursos para lidarem com
questdes como ansiedade, depressao, estresse, adaptacdo as mudancas
nos ciclos de vida e gerenciamento das relacdes interpessoais.

Este livro apresenta uma abordagem interdisciplinar e promove
uma visao abrangente do cuidado a pessoa com EM. Aborda ndo apenas
o tratamento médico da doenga, mas também as necessidades emocio-
nais, sociais e funcionais no contexto da reabilitacao, visando promover
melhora da qualidade de vida.

Mariana Callil Voos
Organizadora
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Fisiopatologia e aspectos
clinicos na esclerose miltipla

Noemi Grigoletto De Biase
Roger Santana de Aradjo
Vera Helena Cury

Introducao

A esclerose multipla (EM) é uma doenca crbnica, inflamatéria,
imunomediada, degenerativa, que acomete a bainha de mielina, levando
a sua destruicao no sistema nervoso central (SNC) (Korn, 2008; Inojosa
et al., 2020). O comprometimento axonal progressivo altera a funcao
neural definitivamente. A doenca afeta, principalmente, adultos jovens
na faixa de 20 a 40 anos, sendo mais frequente em mulheres brancas
(Finkelsztejn et al., 2014).

A prevaléncia varia conforme pais e regiao, sendo maior quanto
mais afastados da linha do Equador. Estima-se, no Brasil, prevaléncia de
15 a 27 pessoas com EM para 100 mil habitantes (Browne et al., 2014;
Callegaro et al., 2001; Finkelsztejn et al., 2014; Fragoso & Peres, 2007;
Silva, 2023), portanto, abaixo do estimado na Europa com 142 para 100
mil (Walton et al., 2020)

0 diagndstico precoce, bem como o esclarecimento das pessoas com esclerose multipla
sobre os sinais e sintomas, as estratégias para promogdo de saude, a prevencéao de
agravos e as possibilidades de recuperacao da fungao motora com exercicios fisicos é
de grande importancia.

Como vamos mostrar neste livro, diversos estudos mostraram os
beneficios da atividade fisica e dos exercicios terapéuticos para pessoas
com EM, resultando em melhora do equilibrio, do condicionamento
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cardiovascular, das alteracbes sexuais e vesicais, da locomocéao e da
independéncia funcional com a reabilitacdo, que envolve diversos profis-
sionais, como fisioterapeuta, psicélogo, fonoaudiélogo, assistente social,
médico fisiatra e neurologista.

Fisiopatologia

A fisiopatologia da EM esta relacionada a fatores genéticos que
aumentam a susceptibilidade aos fatores ambientais. Estes incluem
micro-organismos, sendo fortes as evidéncias de associagdo com
infeccao pelo virus Epstein-Barr (EBV) na infancia ou na adolescéncia
(Ascherio, 2013; Dobson & Giovannoni, 2019). Outros fatores de risco
incluem o tabagismo, a obesidade e a deficiéncia de vitamina D, ou baixa
exposicao a raios ultravioleta (Ascherio, 2013; Ascherio & Munger, 2016).

O papel do EBV na fisiopatologia da EM tem ganhado cada vez
mais destaque. Apesar de 90% da populacao geral ja ter tido contato
com o virus, a prevaléncia em pessoas com EM é ainda maior e chega
a 98-99% (Ruprecht, 2020). O risco de desenvolver EM é 32 vezes maior
depois da infeccao pelo EBV, correlacdo ndo observada para outros
virus, como o citomegalovirus (Bjornevik et al., 2022).

Algumas hipoteses a respeito da relacao do EBV com a EM foram
feitas. Foi identificado mimetismo molecular, ou seja, proteinas do virus
sao semelhantes a partes do SNC, o que pode gerar resposta imunol6-
gica errada contra o proprio organismo. Proteinas do virus, tais como
EBNA1, BHRF1 e BPLF1 podem gerar reacao cruzada a proteinas do
SNC, como anoctamina 2, CRYAB e moléculas de adesao celular glial.
O EBV também pode infectar células B, que se tornam autorreativas e
migram para o SNC. A proteina do virus EBNA2 desregula a transcricao
génica dos linfocitos B, gerando autoimunidade (Dobson & Giovannoni,
2019; Soldan & Lieberman, 2022).

Em relagdo a predisposicao genética, foram identificadas 236
variantes genéticas associadas ao risco de ter EM, mas nenhuma delas
¢é suficiente para causar a doenga, 0 que sugere uma combinagao poli-
génica associada aos fatores ambientais (Goris et al., 2022). O alelo mais
conhecido e bem relacionado é o HLA-DRB1*15 (Goodin et al., 2021).
A forma familial, ou seja, com acometimento de mais de um membro na
familia, varia conforme a regiao estudada, mas foi estimada prevaléncia
de 11,8% na populacao com EM (Ehtesham et al., 2021).
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A obesidade aumenta o risco de desenvolver EM, com risco relativo
de 3,76 para quem tem obesidade grave. Uma das explicacoes possiveis
€ de que as células lipidicas secretam hormonios e citocinas, como IL-6
e IFN-alfa, diminuem atividade de células T reguladoras e aumentam a
permeabilidade dos vasos do SNC (Schreiner, 2021; Zierfuss, 2024).

Associando-se fatores genéticos e ambientais, ocorre inflamagao,
desmielinizacdo no SNC e destruicdo de oligodendrocitos (Coles &
Compston, 2008), comprometendo a condugdo eficaz de estimulos
nervosos aferentes ou eferentes. Com o tempo, ocorre lesdo axonal,
seguida de gliose (Coles & Compston, 2008; Korn, 2008).

Um dos mediadores desse processo € o linfocito TCD4+, que
produz respostas Th1 e Th17, aumentando citocinas e fatores de trans-
cricao pro-inflamatérios, e diminuindo a funcado de células T regula-
doras. Ocorre ativagao da imunidade inata com mondcitos, produzindo
mais citocinas (IL-6 e IL-12), entrada de macroéfagos, apresentacao de
células dendriticas e ativagao da microglia. Enquanto o linfécito TCD4+
tem papel importante na periferia, dentro do SNC o linfécito TCD8+ é
predominante, com producao de IL-17, GM-CSF, TNF-alfa e INF-gama.
As células B também tém papel importante em produzir anticorpos,
ativar linfocitos T e gerar células de memaria, que prolongam a resposta
imunolégica (Bar-Or & Li, 2021).

O SNC, normalmente, tem um ambiente préprio que limita a
entrada de células que vém dos vasos sanguineos para proteger contra
toxinas e patdgenos — o que chamamos de barreira hematoencefélica
(Abbott, 2010). O sistema é mais fechado por meio de tight junctions,
transportadores mais seletivos, remocao de anticorpos por receptores
FcRn, menos moléculas de adeséo linfocitaria e membrana basal que
restringe a migracgao linfocitaria (Obermeier et al., 2016). No entanto, nos
picos de inflamacao da EM, ocorre quebra da barreira hematoencefa-
lica, com entrada macica de células imunoldgicas (Lopes Pinheiro et al.,
2016).

Em contraste a resposta imune exacerbada nos surtos da doenca,
outra faceta da EM é a progressao, em especial na fase mais tardia da
doencga, com pouca ou nenhuma evidéncia de inflamacao. Acredita-se
que o processo de desmielinizacao se dé por acao de linfocitos TCD8+,
residentes dentro do parénquima cerebral (e ndo vindos de fora, por
quebra de barreira hematoencefalica), estimulando a producao local de
CXCRS6, Ki-67 e GPR56, mantendo ativacao e citotoxicidade. (Fransen
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et al., 2020). Isso gera uma reagao local com areas inativas no centro,
com poucas células, e areas ativas ao redor, que vao progredindo lenta-
mente, com macrofagos, astrécitos hipertrofiados com producao de
citocinas pro-inflamatérias e acimulo de ferro devido a degeneracéao
dos oligodendrécitos e extravasamento de sangue (Healy et al., 2022).
Além disso, o infiltrado persistente de linfocitos B nas meninges gera
um tecido linfocitario aberrante que promove inflamacao crénica e
progressao (Magliozzi, Howell & Calabrese, 2023).

Todo esse processo gera lesdes na substancia branca periventri-
cular e justacortical, no corpo caloso, no trato 6ptico, no cerebelo, no
tronco e na medula espinhal (Korn, 2008).

Caracteristicas clinicas

A historia comum da EM é de surtos ou, menos comum, progressao, que afetam
visdo, forga, sensibilidade, coordenacao, entre outras fungoes. Os surtos geralmente
tém instalagdo subaguda, de horas a dias, de duracao de, pelo menos, 24 horas, com
recuperacao parcial ou completa em duas a quatro semanas do pico dos sintomas.

As sindromes clinicas tipicas usadas para considerar o diagnds-
tico de EM estao listadas no quadro 1 e os sintomas mais comuns no
quadro 2.

A EM também causa comprometimento cognitivo e pode piorar a
atencao, a funcao executiva e a memoria (De Meo et al., 2021). Apesar
de nao entrarem nos critérios diagndsticos, existem “sintomas invisiveis”,
que sao sintomas referidos pelas pessoas com EM que prejudicam a
qualidade de vida, tais como fadiga, cansaco, depressao, irritabilidade,
ansiedade, dor fisica e emocional (Lakin et al., 2021).

Durante o dia, pode ocorrer flutuacdo dos sintomas, ou piora em
minutos, ou em poucas horas, devido ao calor, a ansiedade, ou a ativi-
dade fisica intensa — denominada fenbmeno de Uhthoff, ndo caracte-
riza surto. Infeccdes também podem piorar, de maneira transitéria, os
sintomas da EM — o que caracteriza um pseudo-surto, € ndo um surto,
exceto se os sintomas persistirem (Galea et al., 2015).

Existe a forma prodrémica da doenca. Estudos grandes de coorte
perceberam que — até cinco anos antes do diagnéstico de EM — aumen-
tava a procura do sistema de salde pelas pessoas, com sintomas de
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depressao, ansiedade, sindrome do intestino irritavel, queixas urolégicas
ou cutaneas, enxaqueca, disturbios do sono, dores e sintomas inespeci-

ficos (Wijnands et al., 2019.

Quadro 1: Sindromes tipicas de EM

Apresentacao |Envolvimento | Sinais e sintomas
reducéo da acuidade visual
embacamento visual no centro da visao

L . dor leve orbital que piora 8 movimentagao

Neurite optica | Unilateral discromatopsia (ndo consegue diferenciar cores)
no exame ocular: papila sem edema, mas 1/3 pode
ter; presenca de defeito aferente pupilar relativo
dificuldade de aduzir um dos olhos ou os dois olhos
(a0 exame fisico oftalmoplegia internuclear)
nistagmo evocado pelo olhar
dificuldade de abduzir um dos olhos por paralisia do
nervo abducente

. visdo dupla

ﬁgﬁgg?ﬁose Unilqteral e desalinhgnjentq vertiggl dos olhos o .

cerebelar localizado desgquulbrlo e instabilidade postural devido a ataxia
vertigem
parestesias da face ou perda de sensibilidade
dismetria e decomposicao de movimentos complexos
disartria e fala escandida
disfagia
nausea
envolvimento sensitivo: parestesias, formigamentos,
sensacdo de frio ou sudorese, sensagao de pontadas,
sinal de Lhermitte (choque na regido cervical que
irradia para regiao lombar ao movimentar o pescogo),
diminuig&o da sensibilidade vibratoria, da posicao do

Mielite Envolvimento corpo e da posigao das articulagoes

assimétrico déficit motor: fraqueza, com reflexos exaltados,

hipertonia (espasticidade)
disfungao esfincteriana: urgéncia
urindria, hesitagdo, incontinéncia, constipagéo e
incontinéncia fecal
disfungao erétil e impoténcia sexual

Sindrome envolvimento de um lado com fraqueza e diminuigdao

hemisférica Unilateral de sensibilidade (hemiparesia e hemi-hipoestesia)

cerebral defeitos de campo visual

Fonte: Filippi et al., 2018.
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O Quadro 2 apresenta os sintomas mais frequentes da EM.

Quadro 2: Principais sintomas da esclerose mdltipla

Dorméncia e fraqueza em um ou varios membros

Perturbagdes visuais, como visdo dupla, embagamento visual, movimentos oculares
prejudicados

A fadiga é normalmente um dos primeiros sintomas

Dor de cabega, dor cronica neuropatica

Alterages cognitivas: perda de atencéo, concentragdo, memoria e reducéo da fungéo
executiva

Sintomas afetivos: depressao e ansiedade

Sintomas motores: espasticidade, espasmos, ataxia, instabilidade postural e alteragoes da
marcha

Alteragoes da fala, da degluticéo e da linguagem: disartria, disfonia, disfagia
Incontinéncia urindria e fecal, constipagdo, diarreia, bexiga neurogénica, disfungao sexual:
impoténcia, redugdo da libido

Fonte: Elaborado pelos autores.

Formas clinicas

/A EM é classificada em: h

o forma remitente recorrente (EMRR), com presenca de surtos, seguidos de momento
de estabilidade. E a forma mais comum, acomete cerca de 85% das pessoas na
forma inicial;

» forma primariamente progressiva (EMPP), com piora lenta e continua desde o inicio;

o forma secundariamente progressiva (EMSP), com inicio com surtos € evolugao com
progressao. )

No entanto, mesmo a EMRR pode ter progressdo, e mesmo a
EMPP pode ter atividade inflamatéria aguda. Portanto, esses termos tém
sido revisitados (Lublin, 2013) (Figura 1).

Existem duas formas de avanco da incapacidade: piora devido
aos surtos que nao melhoraram completamente e piora por progressao
(Giovannoni, 2022) (Figura 2).

A sindrome clinica isolada (CIS) envolve uma sindrome clinica
tipica, mas nao fecha todos os critérios para EM (Figura 1). Grande
parte dos casos de CIS evolui como EM, mas alguns casos sao outras
doencas (por exemplo, neurite dptica apds infeccao, ou outras doencas
autoimunes). A CIS é de alto risco para EM quando se observa lesdes
tipicas na ressonancia magnética (RM) (Metz, 2019).
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Ja a sindrome radiolégica isolada (RIS) apresenta lesdes tipicas
da EM na RM, mas nao tem sindromes clinicas tipicas. O mais comum é
realizar RM por outros motivos (ex. enxaqueca) e se deparar com lesdes
desmielinizantes. Isso pode ser entendido como uma descoberta da EM
em sua forma mais precoce, ainda assintomatica, no entanto, somente
51% vai desenvolver EM em 10 anos. A RIS tem maior risco de evoluir
como EM, considerando a quantidade de lesbes, se ha lesdes no tronco
encefélico e na medula espinhal, presenca de realce ao contraste, ou
alteracao no liquido cefalorraquidiano (LCR) (Lebrun-Frenay et al., 2020).

Acumulo progressivo de
incapacidade desde o
inicio
(EMPP)

Ativa e com progressio

. Ativa mas sem progressio
Doenca progressiva

*  NHo ativa mas com progressio

Ndo ativa e sem progressdo
(estavel)
Acimulo progressivo de
incapacidade apds curso

recidivante
(EMSP)
/ MNdo ativa
Sindrome clinicamente
isolada T~
(CIs) Ativa
Doenca N3o ativa
remitente-recorrente
EMRR
( ) S Ativa

Fonte: Adaptado e com base em Lublin, 2013.

Figura 1: As formas clinicas da EM



22 Noemi Grigoletto De Biase, Roger Santana de Aratijo e Vera Helena Cury

Morte o
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Incapacidade em
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| |
Recaida da 12*semana  24® samana
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> 3y, 3 >h = B G P
000000000

Tempo
Fonte: Adaptado de Giovannoni et al., 2022.

Figura 2: PAS: piora associada a surto; PIS: progressao independente de surto

Diagnostico

Para o diagnostico, além de uma historia clinica tipica, € neces-
sario: presenca de alteragbes na RM de cranio, coluna cervical e tora-
cica, e alteragcbes no LCR. As lesdes encefalicas caracteristicas tém
hipersinal em T2 e T2-FLAIR, sao ovaladas, maiores que 3 mm a 5 mm,
acometem a regido periventricular (tocam o ventriculo), justacortical
(tocam o cértex) e infratentorial (envolvem tronco encefalico e cere-
belo). Na medula espinhal, as les6es abrangem menos de trés corpos
vertebrais e sdo incompletas (ndo acometem, transversalmente, toda a
medula), podendo ser multiplas e confluentes. Lesdes antigas, ou com
muito edema, ficam hipointensas em T1 — black holes (Cahalane et al.,
2018). O realce ao contraste significa quebra da barreira hematoencefa-
lica e inflamagao aguda. A presenca de sinal da veia central em duas ou
mais lesdes é muito especifica da doenca, mas ainda nao esta validado
como critério diagndstico (Sinnecker et al., 2019). Nas Figuras 3 € 4,
vemos as lesoes tipicas de EM.
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Fonte: Gaillard, 2014.

Figura 3: Lesoes tipicas de EM: a) leses hiperintensas no FLAIR na regido periventricular;
b) justacortical; c) Lesdes hiperintensas no T2 na medula cervical; d) na ponte
(infratentorial)

Fonte: Solomon et al., 2018.

Figura 4: Sinal da veia central no FLAIR em RM de 3T.
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O LCR pode ser normal, mas pode apresentar aumento leve de
celularidade, com menos de 50 células em 98% dos casos, de predominio
linfocitario, ou aumento de proteina. Cerca de 85% a 95% das pessoas
com EM tém pesquisa de bandas oligoclonais (BOC) positiva, porém
esse resultado também pode estar positivo em outras doencas inflama-
térias (Deisenhammer, 2019). No Brasil, a positividade da pesquisa de
BOC é menor, sendo 54% reportado em um estudo, provavelmente por
diferencas étnicas e genéticas da nossa populagao (Gama et al., 2009).

O diagndstico deve mostrar, por meio da anamnese e das imagens,
disseminagao no tempo e no espaco. Para aumentar a sensibilidade, foi
acrescentada, no critério diagndstico, a possibilidade de usar realce ao
contraste e a pesquisa de BOC. Como exemplo, usamos como disse-
minacao no espaco sinais e lesdes na RM em diferentes territorios do
SNC. Como disseminagcao no tempo entendemos 2 surtos em tempos
diferentes ou lesdes novas na RM de seguimento. No entanto, caso
tenha tido um Unico surto, esse critério de disseminacao no tempo pode
ser substituido por RM com uma ou mais lesdo que realca ao contraste
associado a uma ou mais lesao que nao realga, ou a pesquisa de BOC
positiva. A atualizacdo mais recente do consenso é de McDonald, de
2017 (Thompson, 2018), conforme os Quadros 3 e 4.

Tratamento dos surtos

O corticoide é a classe de medicamentos mais usada no trata-
mento dos surtos. Ele inicia uma cascata de reacdes que agem no
nucleo das células, aumenta a expressao de citocinas anti-inflamatérias
(IL-10 e TGF-beta), diminui a expressao de citocinas pré-inflamatérias,
facilita a apoptose de células T ativadas e inibe a passagem de linfécitos
T pelo endotélio vascular (Schweingruber, 2012; Sloka e Stefanelli, 2005;
Smets et al., 2017).

Antigamente, também era usado o hormonio adrenocorticotréfico
(ACTH), que ativa vias semelhantes as do corticoide. Como ele acarre-
tava mais efeitos colaterais, deixou de ser usado.
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Quadro 3: Diagnostico de EMRR conforme critérios de McDonalds (2017).
Sao consideradas regioes anatémicas distintas na RM as seguintes: periventricular,

cortical-justacortical, infratentorial e medular

Nimero de | Namero de lesdes com e L

surtos evidéncia clinica objetiva St

2 0U mais 2 ou mais lesoes Nenhum

1 lesdo + evidéncia clara
. de surto anterior envolvendo
2 0u mais uma lesao em localizagéo Nenhum
anatbmica distinta
Novo surto em outra localizagao do SNC
. < ou

2 ou mais 1lesdo Nova lesédo de RM em outra localizagdo do
SNC
Novo surto
ou
Critério radiologico (presenga de uma ou mais

1 2 ou mais lesoes lesoes que realgam ao contraste + uma ou
mais lesoes que nao realgam)
ou
BOC positivo no LCR
Novo surto em outra localizagao do SNC
ou
Nova lesdo de RM em outra localizagdo do
SNC
E

< Novo surto

1 1 leséo ou
Critério radiologico (presenga de uma ou mais
lesoes que realgam ao contraste + uma ou
mais lesoes que ndo realgam)
ou
BOC positivo no LCR

Fonte: Thompson et al., 2018.

Quadro 4: Diagnostico de EMPP conforme critérios de McDonald (2017)

Critério obrigatorio

2 dos 3 abaixo

Curso da doenga caracterizado por
progressao desde o inicio, 1 ano de
progressao da incapacidade

(determinado retrospectivamente ou
prospectivamente) independente de surtos
clinicos

1 ou mais lesoes encefdlicas
hiperintensas no T2 caracteristicas de
EM (periventricular, cortical-
justacortical e infratentorial)

2 ou mais lesdes medulares
hiperintensas no T2 caracteristicas de
EM (sintomaticas ou assintomaticas)

BOC positivo

Fonte: Elaborado pelos autores.
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Em uma revisao sistematica da Cochrane de 2000, atualizada em
2013, foram avaliados ensaios clinicos que usaram corticoide ou ACTH.
Observou-se melhora dos sintomas do surto apds cinco semanas do
uso em comparagao ao grupo controle, com odds-ratio (OR) de 0,37.
Entretanto, ndo houve evidéncia de efeito benéfico de corticoide ou
ACTH para diminuir exacerbagées em um seguimento de seis meses,
com numero limitado de participantes nos estudos avaliados (Citterio
et al., 2000).

No maior ensaio clinico de tratamento de neurites 6pticas chamado
Optic Neuritis Treatment Trial (ONTT), o corticoide melhorou mais rapida-
mente as neurites, mas as pessoas apresentaram o mesmo desfecho
que o grupo placebo quando a acuidade visual foi reavaliada apés seis
meses. Ou seja, os efeitos do corticoide melhoraram o surto vigente,
mas nao alteraram a evolucéo a longo prazo (Beck, Reich, 2022) exceto
por alguns desfechos secundarios. No caso das neurites avaliadas no
ONTT, houve melhora da sensibilidade ao contraste, do campo visual e
da visdo de cores. Além disso, houve menor percentual de conversao
de CIS para EM (Beck 1992; Newman, 2020). O corticoide reduz a infla-
macao, diminui o nimero de lesdes observadas na RM e o niumero de
lesbes que realcam ao contraste, diminui o nUmero de células mononu-
cleares mensuradas no LCR e diminui a sintese intratecal de imunoglo-
bulinas (Barkhof, 1999; Frequin et al., 1993).

Considerando seus efeitos na inflamagao aguda, o corticoide deve
ser usado nos surtos de EM, mas nao deve ser mantido a longo prazo. O
mais recomendado é usar corticoide em doses altas. Geralmente, pulso-
terapia com doses altas de metilprednisolona endovenosa, por poucos
dias (usualmente de trés a cinco dias). O grupo tratado com doses baixas
de corticoide apresentou desempenho pior do que o grupo placebo no
ONTT (Newman, 2020). Baixas doses de corticoide também tiveram o
pior resultado em outro ensaio clinico menor (La Mantia et al., 1994).
Nao sabemos ao certo o porqué desses resultados, mas sugere-se nao
usar corticoide em dose baixa nos surtos (exemplo: prednisona 1mg
por kg, como é usado em outras doengas autoimunes). Os principais
efeitos colaterais da pulsoterapia sao sintomas gastrointestinais, insbnia,
psicose e sintomas de humor como irritabilidade e disforia (Citterio et al.,
2000).

Outra terapia que pode ser usada no surto é a plasmaférese.
Apesar de nunca ter sido testada isoladamente, foi avaliada em estudos
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de coorte e ensaios clinicos, juntamente a outras terapias, especial-
mente em pessoas que nao responderam bem ao corticoide (Magana et
al., 2011). Nesses estudos, a plasmaférese mostrou beneficio significa-
tivo em reduzir a incapacidade em seis meses a um ano (Costello et al.,
2019). Em surtos graves e sem recuperacao, pode ter muito beneficio.

Tratamento medicamentoso da EMRR

O que realmente muda o curso da histéria natural da doencga sao
outras drogas, mais especificas para EM. Diversas medicacdes foram
aprovadas nas ultimas décadas, com variedade grande de posologias,
beneficios e efeitos adversos. O objetivo delas nao é regenerar lesdes
antigas, mas impedir novos surtos, diminuir inflamagéao e prevenir novas
perdas funcionais (Marques et al., 2018).

A classificagcao mais util é a que divide medicacoes em baixa e alta
eficacia. O consenso brasileiro de tratamento de EM (Brazilian Committee
for Treatment and Research in Multiple Sclerosis — BCTRIMS) dividiu as
medicacdes da seguinte forma:

* baixa eficacia: beta-interferon, glatiramer, teriflunomida e fuma-

rato de dimetila;

» alta eficacia: fingolimode, natalizumabe, ocrelizumabe, alem-

tuzumabe e cladribina;

* terapias consideradas alternativas: transplante de medula

Ossea autdloga, ciclofosfamida, imunoglobulina, mitoxantrone
e rituximabe (Marques et al., 2018).

Outra referéncia considera fumarato de dimetila e fingolimode
como de moderada eficacia, em posicao intermediaria entre baixa e alta
eficacia (Gross & Corboy, 2019).

Tendo em vista a quantidade de opcoes disponiveis, o tratamento
pode ser decidido de acordo com o entendimento da pessoa em relagao
aos medicamentos, aos efeitos adversos possiveis, a posologia e a via
de administragao, além de viabilidade do uso no cotidiano. Estilos de
vida diferentes (por exemplo, pessoas que viajam muito), planejamento
familiar e dificuldade de acesso podem mudar a escolha do medica-
mento (Apostolos et al., 2022).

A estratégia mais usada para selecionar o tratamento é a de esca-
lonamento, ou seja, iniciar com medicacoes de baixa eficacia e depois
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aumentar a eficacia, quando houver falha. No entanto, temos cada vez
mais evidéncia de que iniciar o tratamento ja com alta eficacia reduz
incapacidade a longo prazo.

A EM é uma doenca cronica que pode piorar em décadas até o
final da vida, com lesdes novas, varios surtos pequenos. Existe a possibi-
lidade de tornar-se progressiva, com reducao de funcionalidade e dimi-
nuicao da expectativa de vida (ver secao de prognéstico). Portanto, frear
ainflamacgao precocemente é mais vantajoso. Estudos recentes mostram
que o prognostico € melhor se o tratamento for iniciado j& com medica-
mentos de alta eficacia, reduzindo incapacidade a longo prazo (Harding,
2019; Spelman et al., 2021). As drogas de baixa eficacia podem ser pres-
critas para pessoas com quadros mais leves, menos ativas e sem 0s
fatores de mau prognostico (Figura 5).

3 . N Fatores clinicos
Fatores demograficos e ambientais

Subtipo de doenca progressiva primaria

.
Idade avancada N
2 * Intervalo curto entre a primeira e a
Sexo masculino .
R : segunda recaidas

Ascendéncia ndo europeia e .

i = e « Inicio em tronco encefalico, cerebelo ou
Niveis baixos de vitamina D N

medula espinhal

ez Pouca recuperagao da primeira recaida
(CtT i o RS R Pontuag&o alta na EDSS no diagnéstico
e déficits cognitivos precoces

Mau + Inicio polissintomatico

prognéstico

2 e o Biomarcadores
Observagdes na ressonancia magnética

Numero elevado de lesbes em T2

Maior numero de lesdes em T2 - Bandas IgG e IgM oligoclonais no LCR
Maior volume de lesGes em T2 «  Altos niveis de neurofilamento de
Lesodes realgcadas por gadolinio cadeia leve no LCR e soro

Lesoes infratentoriais +  Altos niveis de quitinase no LCR
Lesges na medula espinhal +  Afinamento da camada de fibras

Atrofia cerebral global

nervosas da retina detectado com
Atrofia cortical

tomografia de coeréncia éptica

Fonte: Adaptado de Rotstein & Montalban, 2019.

Figura 5: Fatores de mau prognostico

O natalizumabe é uma medicacao endovenosa feita a cada quatro
semanas (ou seis semanas, em situagdes especificas). E antagonista da
subunidade alfa-4 das integrinas, impedindo a migracao dos leucécitos
no SNC. Assim, as células inflamadas que estdo presentes no sangue
nao ultrapassam a barreira hematoencefalica, reduzindo drasticamente
a inflamagao no SNC (Stlve et al., 2006). Comparando com o placebo,
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tem reducao anual de surtos de 69% (Polman, et al., 2006), reducao
de 83% de novas lesdes em T2, 92% de novas lesdes com realce ao
gadolinio, reducao do risco relativo de 74% de ter progressao em dois
anos (Pucci et al., 2011). Além disso, o natalizumabe reduz a sensacéao
de fadiga, em especial nos primeiros trés meses, melhora a qualidade
do sono, reduz sintomas de humor e cognitivos (Svenningsson et al.,
2013). Os principais efeitos colaterais séo o risco de rebote em 39% — ou
seja, se ficar muito tempo sem tomar a medicacao, a inflamagéao volta de
forma mais intensa (Gueguen et al., 2014) — e o risco de leucoencefalo-
patia multifocal progressiva (LEMP).

A LEMP é uma infeccdo que pode acometer diversas areas do
cérebro, com complicacoes graves, causada pelo virus John Cunningham
(JCV), que é inalado ou ingerido (Major et al., 2018), geralmente na
infancia, de forma assintomatica. O virus fica latente nas células B (CD19
e CD34) e no cérebro (Khoy et al., 2020). A prevaléncia de soroposi-
tividade estimada é de cerca de 50-59% na populacao geral (15% na
segunda década e 80% na oitava década de vida), 55% em quem tem
EM (Major et al., 2018; Schwab et al., 2018).

Quem usa natalizumabe tem risco aumentado de evoluir com LEMP,
principalmente com tempo prolongado de uso da medicacao. O risco é
maior depois de dois anos de uso, com maior risco no final do quinto
ano (Tugemann & Berger 2021), em pessoas que fizeram uso prévio de
imunossupressor e com sorologia para virus JC > 1,5 (de acordo com
a bula do Tysabri, da Biogen). Foi criado um protocolo que recomenda
a dosagem do JCV no sangue a cada seis meses e a suspensao da
medicacao em pessoas com os fatores de risco citados anteriormente
ou aumentar a vigilancia com mais avaliagoes clinicas e RM, tornando
0 seu uso mais seguro. O natalizumabe é disponivel no Sistema Unico
de Saude (SUS) para EM (aprovado pelo Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas da Esclerose Multipla, PCDT-EM) e pode ser usado nos
convénios (aprovado pela Agéncia Nacional de Saude Suplementar —
ANS). E o remédio de alta eficacia para EM mais usado no Brasil.

O alemtuzumabe é um medicamento endovenoso, feito em cinco
dias de infusdo no primeiro ano e em trés dias no ano seguinte, com
eficacia prolongada. Em cinco anos, mais de 55% nao receberam
tratamento adicional. Ele é um anti-CD52, uma proteina de superficie
presente em linfécitos B e T, e em menor proporgao em mondcitos, NK e
macroéfagos. Ele inativa os linfécitos B e T, mantendo a imunidade inata
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preservada, fazendo imunossupressdo severa nos primeiros meses,
aumentando as células novamente em seis meses a um ano. Esse medi-
camento regulariza a funcdo do sistema imunoldgico, faz uma repro-
gramacao (Syed, 2021). Por conta disso, existe risco de aparecimento
de outras doengas autoimunes, como purpura trombocitopénica idiopa-
tica, tireoidite, doenca antimembrana basal glomerular no rim e hepatite
autoimune, além de infeccoes devido a imunossupressao dos primeiros
meses (Cohen et al. 2012). O alemtuzumabe foi aprovado pelo PCDT
em 2022 para ser usado no SUS e é aprovado pela ANS para uso dos
convénios.

Outro grupo de medicacoes de alta eficacia é o de agao anti-CD20,
uma proteina de superficie dos linfécitos pré-B, linfécitos B maduros e de
memoria (Bigaut et al., 2019). O ocrelizumabe é o mais bem estudado
deste grupo. Seu uso é endovenoso, com infusao em um dia, repetida
em duas semanas e, depois, a dose de manutencao é semestral (de
acordo com a bula de Ocrevus, da Roche). O principal efeito colateral &
o0 aumento do numero de infeccoes. Na pandemia, observou-se maior
risco de hospitalizagao e admissao na unidade de terapia intensiva (UTI)
em quem estava usando ocrelizumabe, em comparacao ao natalizu-
mabe, mas ndo houve aumento do risco de intubacdo ou mortalidade
(Simpson-Yap, 2021). O uso de medicamentos anti-CD20 também esta
associado a uma pior resposta as vacinas e menor producao de anti-
corpos (Klineova et al., 2023). O ocrelizumabe nao esta disponivel no
SUS, somente nos convénios.

Outros anti-CD20 sao o ofatumumabe (de uso subcutaneo), apro-
vado para ser usado nos convénios desde 2023, e o rituximabe (de uso
endovenoso). O rituximabe é considerado pelo BCTIMS como terapia
alternativa. Ha ensaios clinicos e estudos observacionais demonstrando
alta eficacia dessa medicacéo, com amplo uso na Suécia (Chisari et al.,
2022).

Fingolimode e cladribina sdo comprimidos via oral e sdo conside-
rados de alta eficacia pelo BCTRIMS. O fingolimode esta disponivel no
SUS, mas nao nos convénios. A cladribina foi aprovada para uso no SUS
em 2023. Outras opgdes de medicamentos sdo de uso via oral ou injeta-
veis (subcutaneo ou intramuscular), que podem ser usadas em quadros
menos ativos, com baixa carga lesional, poucos surtos e sem os fatores
de mau progndstico (Figura 5).
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Um caso especifico é a gravidez. Sabemos que durante a gestacao
existe um menor risco de surtos, mas quem tem alta atividade pode
precisar de um cuidado mais atento. Os medicamentos beta-interferon
e glatiramer sao seguros na gestacao e nao tém risco para o feto, nem
para o bebé durante o periodo de amamentagdo. O natalizumabe ainda
nao tem recomendacao de bula, nem de érgaos internacionais, mas
dados preliminares indicam que é seguro na gestacao e na amamen-
tacao, com risco de plaquetopenia transitéria no bebé, observada em
valor de exame, mas sem sintomas relacionados. Apds quatro meses a
um ano de terminados os ciclos de cladribina ou alemtuzumabe, também
€ seguro engravidar. Os outros medicamentos ja nao tém seguranca de
uso na gestacao nem na amamentacao (Simone et al., 2021; Villaverde-
-Gonzalez, 2022).

Tratamento medicamentoso das formas progressivas

Para a EMPP, ha evidéncia de beneficio com uso do ocrelizumabe.
Um estudo comparou o medicamento com teriflunomida, com dimi-
nuicdo de probabilidade de progressao, com reducao do risco relativo
de 25% (Montalban et al, 2017). Para a forma secundariamente progres-
siva, foi testado siponimode, com resultado positivo, diminuindo em
21% o risco de progressao, em comparacao ao grupo placebo (Kappos,
et al., 2018).

Outras medicacdes apresentaram menor evidéncia. O ensaio
clinico do rituximabe apresentou resultado negativo para tratamento da
EMPP, mas com alguma resposta em pessoas abaixo de 51 anos e com
lesbes que realcavam ao gadolinio (Hawker et al., 2009). Ja o natalizu-
mabe teve resultado negativo em diminuir incapacidade, mas diminuiu
a progressao de fraqueza em membros superiores (Kapoor et al., 2018).
Medicacoes off-label podem ser benéficas para tratar EMPP por conta
da diminuicao da inflamagéao, com mecanismos muito semelhantes ao
ocrelizumabe e o siponimode, com dados que apoiam o uso de natalizu-
mabe, rituximabe ou fingolimode (Silva et al., 2022).

A principal questao no tratamento das formas progressivas é que
o melhor efeito das medicacdes ocorre quando ha atividade clinica ou
radiolégica, ou seja, quando ha evidéncia de inflamagao aguda. Por
isso, os preditores de resposta sao inicio de progressao ha menos de
dois anos (Lanzillo et al., 2022), lesdes que realcam ao contraste e idade
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menor que 50 anos (Manouchehri & Stlive, 2021). Quando héa progressao
sem atividade — o que na fisiopatologia indica que nao ha quebra de
barreira hematoencefélica, nem entrada de linfécitos ativados no SNC,
mas somente ativacao dos linfécitos T locais e da micréglia (vide secao
acima sobre fisiopatologia) —, esses medicamentos ndo apresentam
beneficio. Sao necessarias medicacdes que ajam especificamente na
progressao da EM.

Considerando que muitas pessoas sao idosas, com comorbi-
dades (como hipertensao, diabetes, hipercolesterolemia e obesidade),
além de possuirem incapacidades pela propria EM (bexiga neurogénica
e reducao de mobilidade), o uso de medicagcdes para EM pode trazer
efeitos adversos mais sensiveis nessa populacédo, como por exemplo, o
risco de infeccdes. Em contrapartida, com o passar dos anos o sistema
imunolégico vai se tornando mais fraco, com menor risco de surto.
Por isso, em idosos sem evidéncia de atividade e com incapacidade
grave, devem ser avaliados risco e beneficio do uso dessas medica-
¢oes (Manouchehri & Stiive, 2021). Em um ensaio clinico com pacientes
maiores que 55 anos, estaveis ha muitos anos, na maioria em uso de
medicamentos de baixa eficacia, foi testado descontinuar droga modifi-
cadora de doenca. Houve baixa incidéncia de surtos, mas o grupo que
descontinuou teve mais lesdes novas na RM (Corboy et al., 2023). Ainda
nao ha consenso do que deve ser feito nesse contexto, e a decisao deve
ser compartilhada junto a pessoa com EM e sua familia.

Tratamento nao relacionado as drogas
modificadoras de doenca

O tratamento nao relacionado as drogas modificadoras de doenca
tem como objetivo agir nos fatores de risco da EM. Recomenda-se 0 uso
de vitamina D em pessoas com hipovitaminose, porque pode se rela-
cionar a maior atividade da doenca (Fitzgerald et al., 2015). No entanto,
a suplementacao de vitamina D por si sé nao tem efeito modificador. J&
foram realizadas véarias metandlises, e o uso de vitamina D nao resultou
em beneficio (Doosti-Irani, 2019; Martinez-Lapiscina et al., 2020; Zheng,
et al. 2018). A vitamina D em doses altas pode gerar intoxicagdo, com
sintomas semelhantes aos de EM nas formas progressivas, como fadiga,
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fraqueza muscular, alteragdes cognitivas, sintomas intestinais e urinarios
(Feige et al., 2020). Por isso, recomenda-se tratar hipovitaminose D, mas
nao usar vitamina D em doses altas, a ponto de intoxicar.

A obesidade é um fator de risco independente para EM e deve
ser tratada (Schreiner & Genes, 2021). Nao existe uma dieta especifica
para EM, mas varias foram tentadas (Stoiloudis et al., 2022). De modo
geral, a dieta deve ser uma ferramenta para perda de peso em quem é
obeso e promover um estilo de vida mais saudavel. Estudos observa-
cionais correlacionam um maior risco de desenvolver evento desmielini-
zante com a alta ingesta de carne vermelha, carne processada e gordura
saturada, além de dieta pobre em graos, frutas frescas e baixo teor de
gordura (Black et al., 2019; Bjornevik et al., 2017).

Fumar aumenta o risco de evolucéao para a forma progressiva e
deve ser evitado (Arneth, 2020). A atividade fisica deve ser estimulada,
porque pode ter efeito neuroprotetor, reduzir inflamacao, normalizar o
equilibrio sinaptico, melhorar plasticidade e promover mecanismos de
reparo (Centonze et al., 2020).

Seguimento e prognostico

O seguimento se da por meio de avaliagdo de novos sintomas
sugestivos de surtos ou progressao, além do exame fisico sumario, com
escalas motoras e cognitivas validadas na literatura (ver o capitulo 2
especifico sobre avaliagao).

Recomenda-se realizar a RM de encéfalo, antes de iniciar alguma medicagao para EM,
trés a seis meses depois do inicio da medicagao, se ha suspeita de surto e no seguimento
anualmente.

A RM de coluna cervical e toracica deve ser realizada na suspeita
de surtos medulares e no seguimento, a cada dois a trés anos.
Recomenda-se usar o contraste nas primeiras RM, em especial no
primeiro ano, se ha suspeita de surto ou atividade, na suspeita de LEMP
e se ha alta carga lesional, com dificuldade de avaliar lesbes novas
(Wattjes et al., 2021).

A taxa de conversao de EMRR para EMSP é de 2-3% ao ano, apro-
ximadamente, com evolucéo de cerca de 19 anos (Confavreux & Vukusic,
2006). Pessoas com EM tém maior risco de morrer por infeccoes,
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tais como pneumonia e, menos frequentemente, da prépria doenca
(Cutter et al., 2015). Antigamente, quando ainda nao havia medicacoes
especificas para EM, em 20 a 30 anos, cerca de 50% dos pacientes
viravam cadeirantes (Weinshenker & Ebers, 1987).

Nas Ultimas décadas, temos visto uma mudanca da histéria da
doenca. Na Dinamarca, havia reducado de expectativa de vida de 11,3
anos, que baixou para 2,6. Atualmente, a EM parece ser uma doenca
mais leve, provavelmente por conta de mudancas ambientais (por
exemplo, diminuicdo do tabagismo e pratica de atividade fisica) e pelo
aparecimento das drogas modificadoras de doenca nos anos 2000.
Pessoas em uso do interferon-beta, o primeiro farmaco aprovado espe-
cificamente para EM, tém 32% menos risco de morte.

Atraso de dois anos na introducéo do tratamento aumenta em 42%
o risco de precisar de apoio unilateral para andar (Sorensen et al., 2020).
Com as novas medicacdes, mais eficazes, temos visto diminuicdo da
incapacidade e menor conversao de EMRR para EMSP (Harding et al.,
2019). Os fatores de mau prognéstico foram discutidos na Figura 5.

Diagnosticos diferenciais

A doenca que mais se parece com EM - pelo fenétipo de surtos
que acometem forca, sensibilidade, coordenagao e nervo 6ptico — é a
doenca do espectro da neuromielite 6ptica (NMOSD). Antigamente
chamada de doenca de Devic, era considerada um subtipo da EM. No
entanto, sdo doencas com evolucao clinica e fisiopatologia diferentes
(Wingerchuk et al., 1999). E cinco vezes menos comum que EM, ocorre
em mulheres e homens com proporgao 15:1 e, em geral, na populagéao
negra (Jarius et al., 2020).

Os surtos de NMOSD tendem a ser mais graves e tém trés tipos
principais: neurite dptica grave, extensa, por vezes bilateral e envolvendo
0 quiasma optico; mielite longitudinalmente extensa; sindrome de area
postrema no bulbo, com solucos e vomitos incoerciveis (Wingerchuk et
al., 2015). Entre 60% e 70% dos casos de NMOSD tém sorologia positiva
para anticorpo anti-AQP4. Dos negativos, 20%-40% tém sorologia posi-
tiva para anticorpo anti-MOG (Sato et al., 2014).

No entanto, nao é com NMOSD a principal confusao do diagnés-
tico de EM. Estima-se que cerca de 5% a 10% das pessoas com diag-
néstico de EM estao com o diagnéstico errado (Solomon & Weinshenker,
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2013; Tieppo et al., 2023). Reavaliadas posteriormente, essas pessoas
nao tinham lesdes tipicas na RM, com erros na avaliagdo dos critérios
diagnosticos, além de erros em identificar sindromes clinicas tipicas. As
principais doencas que foram confundidas com EM foram enxaqueca,
fibromialgia, sintomas neuroldgicos inespecificos e transtorno funcional
ou psicogénico (Solomon et al., 2016).

Conclusao

A EM é a doenga autoimune mais comum em mulheres brancas
de 20 a 40 anos. Tem como fatores de risco hipovitaminose D, obesidade
e tabagismo (que devem ser controlados), fatores genéticos poligénicos,
além do contato com o EBV. Dois processos acontecem na EM. O mais
comum ¢ a inflamacéao mediada por linfécitos T e linfécitos B, ocorrendo
entrada de células inflamatérias no SNC e quebra da barreira hematoen-
cefalica. O segundo processo geralmente € tardio, mas algumas vezes
concomitante, de progressao, com acao dos linfécitos TCD8 locais e da
micréglia residente no SNC.

O diagnéstico é feito por meio de identificacdo de sindromes
clinicas tipicas e les6es caracteristicas na RM de cranio, coluna cervical e
toracica, evidenciando disseminacao no tempo e no espaco. De acordo
com os critérios de McDonald, de 2017, a presenca de BOC no LCR
pode auxiliar no diagnéstico quando ainda nao houve disseminacao no
tempo (um Unico surto).

O tratamento é feito, principalmente, por drogas modificadoras
de doenca e tem sido observado beneficio em usar medicagoes de alta
eficacia, como fingolimode, natalizumabe, alemtuzumabe e ocrelizumabe.
Podem ser utilizadas medicacoes de baixa eficacia quando nao ha predi-
tores de mau prognostico. A atividade fisica tem grande importancia na
prevencao de incapacidade a longo prazo, bem como na reabilitacao.
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Introducao

A esclerose multipla (EM) é uma doenga do sistema nervoso
central (SNC), caracterizada por inflamacao crénica, desmielinizacao,
gliose e perda neuronal. O curso pode ser recorrente-remitente ou de
natureza progressiva. As lesdes ocorrem em diferentes momentos e em
localizagcbes diversas no sistema nervoso.

O curso clinico da doenca é bastante variavel: pode ter carater
crénico e estavel ou um quadro debilitante e de evolugao rapida. A forma
mais comum é a recorrente-remitente, com surtos e recuperagao parcial
com estabilizacdo (periodo de platd) apds cada fase aguda. Envolve
um processo imunomediado, com resposta anormal do sistema imuno-
I6gico, direcionada contra o SNC (cérebro, medula espinhal e nervos
cranianos, como o nervo 6ptico). O sistema imunolégico causa infla-
magcao, que danifica a mielina (substancia gordurosa que envolve e isola
as fibras nervosas), bem como as fibras nervosas e células especiali-
zadas que produzem a mielina. A desmielinizacao leva a diminuicao da
velocidade de conducédo nervosa e fadiga precoce do nervo. A gliose
ocorre quando areas desmielinizadas se tornam fibréticas, causando
proliferacdo neuroglial.
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Avaliacao funcional e do controle postural

A EM apresenta sinais clinicos heterogéneos (Inojosa et al., 2020).
Entre os mais prevalentes, encontram-se: déficits de equilibrio (em mais
de 2/3), marcha ataxica, dismetria, tremor postural/intencional, paresias
(principalmente em membros inferiores) e alteragcdes sensoriais (hipoes-
tesia, disestesia e parestesia) (Oh, et al., 2018; Redlicka et al., 2022).
O Quadro 1 apresenta as principais alteracdes sensoério-motoras que

afetam a postura e o equilibrio na EM.

Quadro 1: Principais alteragoes sensdrio-motoras na esclerose multipla

Alteragdo da amplitude articular

Alteragdes da marcha e da postura

Ataxia

Dificuldade para deslocamentos

Dificuldade para trocas posturais

Dismetria

Dor cronica neuropatica

Dor por sobrecarga musculoesquelética

Espasmos

Espasticidade

Fadiga/lentificacdo

Falta de atengdo/concentragéo

Fraqueza muscular em um ou varios membros

Incoordenagao motora

Instabilidade articular

Instabilidade postural/maior oscilagao postural

Movimentos compensatorios

Movimentos oculares prejudicados

Parestesia/ disestesia/hipoestesia

Perturbagoes visuais, como visao dupla, atrofia do nervo optico

Reducao da capacidade funcional

Redugdo da fungao executiva

Redugao da resisténcia muscular

Redugao da velocidade

Tremor postural/intencional

Vertigem

Fonte: Quadro elaborado pelas autoras com base em informacoes da literatura.

A avaliagdo fisica e funcional permite a identificacao dos sinais
clinicos, orienta a escolha do tratamento mais adequado e permite avaliar
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a sua eficacia e acompanhar a evolugao clinica (Joao, 2006). O equili-
brio é definido como um processo complexo de multiplos sistemas que
depende da integracao da visao, do sistema vestibular, proprioceptivo,
dos processos cognitivos e das respostas posturais e musculares neces-
sarias para manter o centro da gravidade dentro da base de suporte.

Na EM o déficit de equilibrio e a instabilidade postural ocorrem devido a incapacidade
de organizar a informagao sensorial (proprioceptiva, visual e vestibular) (Inojosa et al.,
2020). 0 equilibrio e a estabilidade postural sdo influenciados por diversos fatores, como
processamento cognitivo, condicoes emacionais e atividade cerebelar que, por sua vez,
sdo afetados em graus distintos (Redlicka et al., 2022).

O equilibrio ou controle postural sdo termos genéricos que se
relacionam tanto ao controle postural estatico quanto ao dinamico
(Chaudhry et al., 2011). O controle postural é definido como a capaci-
dade de manter o centro de gravidade (CG) do corpo projetado dentro
dos limites de sua base de apoio, sendo este o poligono delimitado
pelas bordas laterais dos pés (Krishnamoorthy, et al., 2005). O CG (ou
centro de massa, CM), por sua vez, é definido como o ponto de apli-
cacao da forca gravitacional resultante sobre o corpo (Winter, 2009). As
condicoes de equilibrio do corpo dependem das forcas e momentos
de forca aplicados sobre ele (Duarte & Freitas, 2010). Para o corpo ser
mecanicamente estavel, a somatoria de todas as forcas e momentos de
forca que agem sobre ele deve ser igual a zero (Duarte & Freitas, 2010;
Krishnamoorthy et al., 2005). Ha dois tipos de forcas que agem sobre o
corpo: 1. as externas, sendo as mais comuns a forca gravitacional e a de
reacao do solo; 2. as internas, geradas por perturbacdes fisiolégicas e
pela ativacdo dos musculos (Duarte & Freitas, 2010). Portanto, do ponto
de vista mecéanico, o corpo humano esta em constante desequilibrio,
ja que as forgas s6 sao nulas momentaneamente e, por esse motivo, o
corpo oscila (Duarte & Freitas, 2010).

O controle postural estatico é a caracterizacdo da oscilacao
postural durante a postura ereta quieta. Devido a essa oscilagcao, tanto no
sentido anteroposterior quanto no médio-lateral, o termo postura ereta
estéatica é impreciso, sendo mais adequada a denominacao de postura
ereta semiestatica (Duarte & Freitas, 2010). A estabilometria ou posturo-
grafia estatica é a metodologia mais utilizada, presente na literatura, para
avaliacao do equilibrio corporal por meio da quantificacdo do balanco
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postural na posicdo ereta semiestatica em uma plataforma de forca. A
variavel mais comum para analisar esta oscilacao é a posicao do centro
de pressao (CP) (Duarte & Freitas, 2010). O CP é o ponto em que se
aplica a resultante das forcas verticais sob a superficie de suporte, uma
medida indireta da oscilagcao postural. Isso porque, devido a oscilacao
do corpo e as forgas inerciais, a posicao do CP é diferente da projecéao
do CG sobre a superficie de suporte. Contudo, em condicdes estaticas,
0 CP assemelha-se ao CG (Duarte & Freitas, 2010).

Na avaliacdo postural fisioterapéutica, o aumento da base de
apoio pode ser indicativo de alteracbes de equilibrio e instabilidade
postural, uma vez que a pessoa busca aumentar sua base de apoio para
aumentar sua estabilidade (Duarte & Freitas, 2010). Como referéncia,
pode-se considerar que na postura padrao, para os adultos, os calca-
nhares estdo separados aproximadamente 7,5 cm, e a parte anterior de
cada pé esta abduzida cerca de 82 a 102 da linha mediana (Kendall et al.,
2007). Nao foram encontrados estudos na literatura que abordassem o
padréo postural de pessoas com EM, embora haja vasta literatura sobre
0 controle postural.

Escalas e testes de avaliagao

Uma das escalas mais tradicionais para avaliacdo de pessoas com
EM é a Neurologic Rating Scale (NRS). Trata-se de uma escala de 100
pontos, baseada nos achados do exame neuroldgico, em que a reducao
dos pontos indica maior comprometimento clinico. Para cada sintoma
ou sinal clinico abordado nesta escala, a pontuacgao varia de acordo com
comprometimento leve, moderado ou grave, definido por uma avaliagao
subjetiva do examinador, que d& uma pontuacao variando de -4 a +4
(Felipe et al., 2000).

A instabilidade postural e o déficit de equilibrio podem ser
avaliados em pessoas com EM por meio da posturografia estatica, do
teste de Romberg e da Escala Expandida do Estado de Incapacidade
(EDSS, Expanded Disability Status Scale) (Inojosa et al., 2020). Pessoas
com EM apresentam maiores oscilagbes nos planos frontal e sagital
e maior area de oscilacao na posturografia estatica, sendo que essas
alteracoOes ja estao presentes antes mesmo das pessoas apresentarem
alteracbes na escala EDSS e no teste de Romberg (Inojosa et al., 2020;
Redlicka et al., 2022).
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A EDSS, as vezes, é chamada de escala de Kurtzke - nomeada
pelo seu autor. Concentra-se, principalmente, na capacidade de deam-
bulacdo. O escore da EDSS da varia de 0 a 10. Quanto mais alto o
escore, maior a incapacidade. E associada ao pardmetro do sistema
funcional (Escala de Severidade de Fadiga — FSS) uma escala de 0 a 6.
A FSS atribui uma pontuagéao e incorpora informagdes sobre a marcha
e o uso de dispositivos auxiliares. Também envolve a observacdo de
funcdes como:

* fraqueza ou problemas para mover os membros;

* tremor ou perda de coordenagao;

* problemas com a fala, a degluticdo ou movimentos oculares

involuntarios;

* perda de sensacao;

* funcao intestinal e da bexiga;

e funcao visual;

* funcdes mentais.

De acordo com a classificacdo da EDSS:
e 0= normal;
* 1-1.5 = sem deficiéncia, mas alguns sinais neuroldgicos

anormais;
e 2-2.5 = incapacidade minima;
e B3-45 = incapacidade moderada, afetando as atividades

diarias, mas vocé ainda pode andar;

* 5-8 = incidéncia mais grave, prejudicando suas atividades
diarias e requerendo assisténcia com caminhadas;

* 8.5-9.5 = incapacidade muito grave, restringindo-o a cama;

e 10 = morte.

A Multiple Sclerosis Walking Scale — 12 (MSWS-12) é um questio-
nario autoaplicavel que mede o impacto da EM na caminhada. Os valores
variam entre 0 e 80; valores mais altos indicam pior desempenho ou maior
dificuldade para caminhar. As questdes sao apresentadas no Quadro 2.
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Quadro 2: Traducéo da Multiple Sclerosis Walking Scale — 12 (MSWS-12)

Estas perguntas sao sobre sua dificuldade para andar nas duas dltimas semanas devido a
esclerose multipla.

Para cada pergunta, por favor, marque o nimero que melhor descreve o seu grau de
dificuldade.

Por favor, responda a todas as questoes, mesmo que algumas delas paregcam semelhantes as
outras, ou paregam irrelevantes para voce.

Se vocé ndo consegue andar de maneira alguma, por favor, marque aqui.

Nas duas dltimas semanas, o quanto a esclerose mdltipla:

: Em nada

- Um pouco

: Moderadamente
: Bastante

: Extremamente

1. Limitou a sua capacidade de andar?

: Em nada

: Um pouco

: Moderadamente
: Bastante

: Extremamente

2. Limitou a sua capacidade de correr?

: Em nada

- Um pouco

: Moderadamente
: Bastante

: Extremamente

3. Limitou a sua capacidade de subir e descer escadas?

: Em nada

: Um pouco

: Moderadamente
: Bastante

. Extremamente

4. Dificultou fazer as coisas em pé?

: Em nada

: Um pouco

: Moderadamente
: Bastante

. Extremamente

5. Limitou o seu equilibrio quando estava em pé ou andando?

: Em nada

: Um pouco

: Moderadamente
: Bastante

. Extremamente

6. Limitou a distancia que vocé é capaz de andar?

: Em nada

: Um pouco

: Moderadamente
: Bastante

. Extremamente

7. Aumentou o esforgo necessario para vocé andar?

OabbhwN—SOODWON SO WON—SOORRWON—=_OIRWON—_2OITROND 2O WON —
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: Em nada

: Um pouco

: Moderadamente
. Bastante

: Extremamente

: Em nada

: Um pouco

: Moderadamente
: Bastante

: Extremamente

: Em nada

: Um pouco

: Moderadamente
: Bastante

. Extremamente

: Em nada

: Um pouco

: Moderadamente
: Bastante

. Extremamente

: Em nada

: Um pouco

: Moderadamente
: Bastante

: Extremamente

8. Fez vocé utilizar apoio para andar dentro de casa (por exemplo:
segurar em moveis, usar bengala, etc.)?

9. Fez voce utilizar apoio para andar fora de casa (por exemplo: usar
bengala, andador, etc.)?

10. Reduziu a velocidade de seu andar?

11. Afetou o seu modo ou forma de andar?

12. Fez que vocé precisasse se concentrar ou prestar atengao para
andar?

OORERWN—=2(OTRERWON—2OITRERWLON 2RO =0T WN —

Por favor, confira se vocé circulou UM nimero para CADA questao.
Fonte: Nogueira et al., 2012.

Avaliar a velocidade da marcha durante o teste de caminhada de 6
minutos é adequado para complementar a EDSS. O teste de caminhada
dos seis minutos é uma das principais formas de avaliar a capacidade
de exercicio, por ser simples, de facil administracao, de baixo custo
operacional, dinamico, bem tolerado pela maioria das pessoas, limitado
por tempo e que pode ser realizado a qualquer hora do dia. Avalia-se
a distancia percorrida durante um periodo de 6 minutos, possibilitando
determinar a velocidade dos passos e interromper a caminhada no caso
de sintomas limitantes, podendo refletir as atividades de vida diaria e,
consequentemente, avaliar a capacidade funcional (Chen et al., 2021).

No Quadro 3, sdo apresentadas as principais escalas especificas
para avaliacdo de pessoas com EM.



54  Mariana Callil Voos e Patricia Jundi Penha

Quadro 3: Escalas de avaliagdo especificas para pessoas com esclerose mdltipla

Nome

0 que avalia

Como é feito 0 escore

Neurologic Rating
Scale (NRS) (Felipe

Para cada sintoma ou sinal clinico,
a pontuagdo varia de acordo com
comprometimento leve, moderado
ou grave, definido por uma

Escala de 100 pontos, baseada nos
achados do exame neuroldgico. A
reducao dos pontos indica maior

escala de Kurtzke,
nomeada pelo seu
autor

fraqueza ou problemas para
mover 0s membros;
tremor ou perda de
coordenagao;
e problemas com a fala, a
degluticdo ou movimentos
oculares involuntarios;
perda de sensacéo;
fungao intestinal e da bexiga;
fungao visual;
fungOes mentais.

etal., 2000) avaliacéo subjetiva do examinador, | comprometimento clinico.
que da uma pontuagdo de -4 a +4.
Mede incapacidade funcional na
EM. Quanto menor a pontuagdo, e .
maior a independéncia funcional. éaclﬁlgglflcagao da EDSS varia de
E utilizada para monitorar a ' .
severidade do comprometimento * 0= normal N
neuroldgico e a progressao L] = sem deﬁmépqa, mas
da doenca. Concentra-se na glr?(:J rrr]s asilsr-lals neurolagicos
Expanded gapacldgde d‘e deambulagdo. e 2-2.5 = incapacidade minima;
Disabilty Status | £ 255002028 P85, ENVONG a1, 3.4 5 — incapacidade
Scale (EDSS) ou ¢ ¢ ' moderada, afetando as

atividades diarias, mas vocé
ainda pode andar;

e 5-8 = incidéncia mais grave,
prejudicando suas atividades
diarias e requerendo
assisténcia com caminhadas;

e 8.5-9.5 = incapacidade muito
grave, restringindo-o a cama;

e 10 = morte.

Escala de
severidade de
fadiga (FSS)

Instrumento de autorrelato
composto por nove itens que
avaliam a severidade da fadiga.
Atribui pontuagdo e incorpora
informag0es sobre marcha e uso
de dispositivos auxiliares. Cada
item é pontuado de 1 a 7: 1 indica
forte desacordo, e 7 indica forte
concordancia.

Valores maiores ou iguais a 28
sdo considerados como presencga
de fadiga; de 28 a 39, considera-
se fadiga leve; de 40 a 51, fadiga
moderada; de 52 a 63, fadiga
grave. O valor total varia de 9 a 63
pontos.

Multiple Sclerosis
Walking Scale — 12
(MSWS-12)

Questionario autoaplicavel que
mede o impacto da EM na
caminhada.

Os valores variam entre 0 e 80.
Valores mais altos indicam pior
desempenho ou maior dificuldade
para caminhar.
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0 que avalia

Como é feito o escore

Neurologic Fatigue
Index For Multiple
Sclerosis (NFI-MS)

Instrumento de avaliagdo da fadiga
na EM, validado para populagao
brasileira. Avalia o sintoma de
fadiga e é composto por 23 itens,
subdivididos em quatro dominios:
fisico (questoes 1 a 8 com escore
de 0 a 24 pontos), cognitivo
(questoes 9 a 12, com escore de
0 a 12 pontos), alivio da fadiga
pelo sono diurno ou descanso
(questoes 13 a 18, com escore de
0 a 18 pontos) e desordem no sono
noturno e sonoléncia (questoes
19223, comescore de 0 a 15
pontos).

Ha quatro opgoes de resposta
(discordo totalmente, discordo,
concordo e concordo totalmente).
Na pontuacéo, o item discordo
totalmente tem valor 0, discordo
tem valor 1, concordo tem valor 2
e concordo totalmente tem valor
3. 0 escore 0 indica auséncia de
fadiga, e 3 indica alta manifestacao
de fadiga. A soma de todos 0s
dominios gera o escore que traduz
a medida da fadiga (de 0 a 69).
Para ser considerada presenca de
fadiga, a soma dos dominios deve
ser maior ou igual a 30.

Fonte: as autoras.

No Quadro 4, sdo apresentadas as escalas gerais, que também se
mostraram Uteis para avaliagdo de pessoas com EM.

Quadro 4: Qutras escalas de avaliagdo que também podem ser usadas para descrever 0
desempenho de pessoas com esclerose maltipla

Nome

0 que avalia

Como é feito o escore

Escala de equilibrio
de Berg (Gervasoni
etal., 2017)

E muito utilizada na fisioterapia,
por ser rapida e nao necessitar
de grandes espagos para sua
execucdo. Contém 14 tarefas do
cotidiano que exigem equilibrio
estatico e dinamico (alcance,
transferéncia, bipedestacao, entre
outros).

(Cada item recebe pontuagao que
varia de 0 a 4 (0: menor nivel de
fungao e 4: maior nivel de fungao).
A pontuagdo total da escala é de
56 pontos. A diferenca clinica
minimamente importante para
melhora do equilibrio é de 3 pontos
na EM.

Teste cronometrado
dos 25 pés (Timed
25-Foot Walk,
25-FW)

Uma faixa branca, com 7,62
metros deve ser pintada num local
coberto, com piso antiderrapante.
Recomenda-se 0 uso de sapatos
confortaveis, nao sendo permitido
carregar nenhum objeto durante a
prova.

Um crondémetro ¢é usado para a
medicao do tempo. Séo realizadas
duas tentativas consecutivas,
sendo o tempo maximo de 180
segundos por tentativa.

Teste de caminhada
dos 10 metros
(TC10m)

E uma medida de desempenho
usada para avaliar a velocidade de
caminhada em metros por segundo
em uma curta distancia.

Registrar o tempo que a pessoa
demora para percorrer 0s 10
metros. AlteragGes posturais e
movimentos compensatorios
também podem ser registrados
(avaliagao qualitativa associada).
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0 que avalia

Como é feito o escore

Teste de caminhada
dos seis minutos
(TC6M)

Posiciona-se a pessoa em um
corredor ou em uma pista circular,
orientando-a para que percorra a
maior distancia toleravel durante

0 periodo de seis minutos,

sendo autorizado a interromper

a caminhada no caso de fadiga
extrema ou outro sintoma limitante,
possibilitando que a pessoa
determine o ritmo da caminhada.

Registrar a distancia, em metros,
que a pessoa consegue percorrer,
durante os seis minutos, para
determinar a capacidade funcional.

Teste de Romberg

E usado para avaliar o equilibrio
estatico. Simples e rapido, 0
procedimento pode sinalizar
problemas para manter-se em pé,
em especial quando néo ha suporte
da vis@o. Investiga perturbagoes
com impacto negativo nos sistemas
vestibular, visual e proprioceptivo.

Manter-se em posicao ortostatica,
com os olhos abertos, por cerca

de um minuto. Essa fase serve
para avaliar o equilibrio na presencga
da visao.

Depois, com o0s olhos fechados,
permanecer parado por mais um
minuto. Essa é a etapa reveladora,
pois verifica a capacidade de se
equilibrar sem apoio da visao.

Teste dos nove
pinos, ou Nine Hole
Peg Test (NHPT)
(Mota et al., 2021)

Avalia a fungdo dos membros
superiores. Ambas as maos sao
avaliadas duas vezes. A pessoa
deve sentar-se e ter em sua mesa
um recipiente raso com nove pinos
e um bloco de papelao, contendo
nove buracos vazios.

0 cronémetro €é acionado € a
pessoa deve pegar 0s nove

pinos, um de cada vez, e encaixar
nos buracos o mais rapido que
puder. Depois 0s pinos devem ser
removidos, um por vez, 0 mais
rapidamente possivel.

O Quadro 5 apresenta parametros importantes para a avaliacao
da marcha de pessoas com EM.

Quadro 5: ParAmetros usados na avaliagéo da marcha de pessoas com EM (Chen et al.,

2021)

Parametros de tempo/distancia/posicionamento

Unidade de medida

Duragéo do apoio

% do ciclo da marcha

Duracéo do balango

% do ciclo da marcha

Comprimento da passada

Centimetros

Duracdo do ciclo da marcha

Milissegundos

Cadéncia

Passadas por minuto

Velocidade

Centimetros por segundo

Amplitude articular (pelve, quadril, joelho, tornozelo)

Graus
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Pessoas com EM apresentam, relativamente, menos tempo na
fase de contato (7,8% versus 25,1%, comparando pessoas com EM
e controles) e mais tempo na fase de apoio médio da marcha (57,3%
versus 33,7%). Além disso, podem ser observadas diferencas entre
0s membros inferiores em pessoas com EM, pois um lado pode estar
mais acometido (Psarakis et al., 2017). De acordo com a metanalise de
Comber et al. (2017) sobre avaliagdo da marcha, pessoas com EM apre-
sentam menor velocidade na marcha, cadéncia, tamanho da passada
e do passo e tempo da fase de balanco. Além disso, apresentam maior
tempo de apoio duplo e de apoio unipodal e maior largura do passo.

A escala de equilibrio de Berg (EEB) e o teste de caminhada dos
6 minutos também tém sido utilizados para avaliagdo do equilibrio de
pessoas com EM (Gervasoni et al., 2017; Rasova et al., 2012). O teste
cronometrado dos 25-Pés e o teste de caminhada dos 10 metros, bem
como questionarios de autorrelato tém sido utilizados.

A EEB contém 14 tarefas do cotidiano que exigem equilibrio esta-
tico e dinamico (alcance, transferéncia, bipedestacdo, entre outros).
Cada item recebe pontuagao que varia de 0 a 4 (0: menor nivel de funcao
e 4: maior nivel de funcao). A pontuacao total da escala é de 56 pontos
(Rasova et al., 2012). Gervasoni et al. (2017) verificaram que a diferenca
clinica minimamente importante para identificar melhora do equilibrio,
mensurada pela EEB, é de trés pontos para pessoas com EM.

Como a fraqueza e a fadiga muscular sdo sintomas muito preva-
lentes na EM, a condicdo muscular deve ser alvo de investigacdo no
exame fisico tanto no que diz respeito a forga/funcao muscular como a
flexibilidade. A espasticidade e a inatividade podem favorecer limitacdes
articulares, e a diminuicao da flexibilidade muscular pode favorecer alte-
racdes posturais e causar dor muscular (Torres-Pareja et al., 2019).

Pessoas com EM apresentaram diminuicao da amplitude do movi-
mento articular (ADM) do quadril, joelho e tornozelo durante a marcha
(Chen et al., 2021). Restricbes na ADM passiva do tornozelo podem
resultar em alteracao na transferéncia de peso do calcanhar aos antepés
(transferéncia de peso) e, consequentemente, gerar padroes de marcha
ineficientes em pessoas com EM (Psarakis et al., 2017). Na pratica clinica,
a amplitude de movimento articular pode ser avaliada, de forma quan-
titativa, pela goniometria ativa e passiva. A goniometria ativa permite a
quantificacdo da ADM realizada sem qualquer auxilio, fornecendo, inclu-
sive, informacao sobre a forca muscular para a amplitude de movimento
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testada. A goniometria passiva avalia a quantidade de ADM realizada
pelo examinador sem auxilio do examinado; portanto, fornece infor-
magcao da integridade das superficies articulares e da extensibilidade da
capsula articular, ligamentos e musculos (Jodo, 2006; Marques, 2014).

A forgca muscular pode ser avaliada por testes funcionais, como o
sentar-se e levantar-se da cadeira, que permite avaliar a forgca da mus-
culatura extensora de membros inferiores (Bowser et al., 2015). Bowser
et al. (2015) avaliaram a biomecanica do teste de sentar-se e levantar-se
em pessoas com EM que ja apresentavam fraqueza em membros infe-
riores, comparando-os com controle saudaveis e com pessoas sem
fraqueza em membros inferiores. As pessoas sem fraqueza de membros
inferiores apresentaram desempenho semelhante aos controles sauda-
veis. No entanto, o grupo de pessoas com EM com fraqueza demorou
mais tempo para ficar em pé e utilizou-se da estratégia de aumentar a
flexdo de tronco para diminuir o momento extensor do joelho.

Avelocidade do uso de membros superiores pode ser avaliada pelo
Teste dos Nove Pinos (van Winsen, 2010), ou Nine Hole Peg Test (NHPT).
Trata-se de um teste quantitativo que avalia a fungcao dos membros
superiores. Ambas as maos sao avaliadas duas vezes. A pessoa deve
sentar-se e ter em sua mesa um recipiente raso com nove pinos e um
bloco de papelao, contendo nove buracos vazios. No comando inicial,
o cronOmetro é acionado e a pessoa deve pegar 0s nove pinos, um de
cada vez, e encaixar nos buracos o mais rapido que puder. Depois, os
pinos devem ser removidos, um por vez, 0 mais rapidamente possivel
(Mota et al., 2021). Pessoas com escore abaixo de trés na EDSS apre-
sentaram melhor desempenho no NHPT, enquanto pessoas com escore
acima de 3 na EDSS apresentaram maiores dificuldades, necessitando
de maior tempo (Mota et al., 2021).

Avaliacao da qualidade de vida e do estado geral de saude

Com o interesse de compreender os efeitos da reabilitagdo fisica nos sintomas da
EM, estudos tém demonstrado seu impacto na independéncia funcional, promovendo
bem-estar, na qualidade de vida e na reducdo da fadiga. As alteragdes funcionais
decorrentes da EM causam importante prejuizo da qualidade de vida (Torres-Pareja
etal, 2019).
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A alteracao do equilibrio e a instabilidade postural sao as prin-
cipais causas de quedas acidentais e lesbes em pessoas com EM. O
medo da queda, bem como suas consequéncias, leva a diminuicao do
nivel de atividade fisica, ao isolamento social, a diminuicao da produtivi-
dade e ao prejuizo da qualidade de vida (Inojosa et al., 2020). A atividade
fisica aumenta a qualidade de vida e melhora os sintomas motores na
EM (Tollar, 2020). Na histéria natural da EM sem tratamento, cerca de
50% das pessoas vao precisar de apoio unilateral para andar em cerca
de 16 anos e 50% das pessoas vao estar em cadeira de rodas em 20 a
30 anos (Weinshenker & Ebers, 1987).

Outros fatores que contribuem para a diminuicao da qualidade de
vida em pessoas com EM ¢é a sindrome da fadiga e a disfuncao cognitiva
(Redlicka et al., 2022).

Em pessoas com EM a relacao entre incapacidade fisica e dor
tem sido observada e uma relacao entre incapacidade fisica e cognicao
tem sido sugerida (Scherder et al., 2021). O teste de modalidades de
simbolo - digito (Symbol Digit Modalities Test — SDMT) avalia a funcao
cognitiva, em especial, mede a velocidade de processamento (que pode
estar lentificada na EM).

Vérios outros testes cognitivos sao validados para seguimento
de pessoas com EM, como: bateria neuropsicoldgica breve e repetivel
(BRNB), avaliagdo minima da funcdo cognitiva em Esclerose Mdltipla
(MACFIMS), teste de velocidade de processamento (PST), teste compu-
tadorizado de velocidade cognitiva (CSCT), questionario de rastreio
neuropsicolégico em Esclerose Mdltipla (MSNQ) e breve avaliacao
cognitiva internacional para EM (BICAMS) (Kalb, 2018).

Conclusao

Tanto as escalas gerais quanto as especificas de EM sao de
grande importancia para acompanhamento, tanto em relacao ao desem-
penho de populagbes quanto para parametros e condutas em situa-
coes de reavaliacao e reorientagdo. Como o quadro clinico pode mudar
significativamente em intervalos variaveis e essas mudancas influenciam
também as condutas da equipe de profissionais, é fundamental a utili-
zagao de escalas validas com boa responsividade.
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A importancia da atividade fisica
para a pessoa com esclerose multipla

Janini Chen
Hsin Fen Chien

Introducao

A atividade fisica tem papel importante na esclerose multipla (EM),
especialmente quando os sintomas afetam a capacidade funcional.
Fadiga, perda de forca muscular, espasticidade, alteracdes sensitivas,
limitacoes fisicas e/ou alteragoes da marcha estao entre os sintomas
motores relacionados a doenga (Assmann et al., 1986; Kim et al., 2019;
Selph et al., 2021; Taul-Madsen et al., 2021). A reabilitacao fisica incor-
pora agOes preventivas, reparadoras e compensatorias e abordagens de
manutencao.

Estudos preliminares descrevem que o exercicio fisico, realizado de forma regular, tem um
papel que vai além da condicao fisica, pois também produz beneficio emocional e possivel
neuroprotecao do sistema nervoso central (SNC). Atividade aercbica, fortalecimento
muscular, treino de equilibrio, exercicios aquaticos, terapias comportamentais, terapias
associadas a tecnologias assistivas e terapias combinadas foram descritos na literatura
com o objetivo de melhorar a qualidade de vida na EM.

Entre os desafios citados, estdo manter a aderéncia as terapias
e introduzir intervencdes comportamentais que levem em consideracao
caracteristicas psicolédgicas e sociodemograficas. Portanto, pela comple-
xidade da doenca, € indispensavel propor estratégias de reabilitagéo,
com atencao para manter um tratamento eficaz e continuo.

Com o aumento do interesse em intervencdes mais adequadas a
pessoa com EM, estratégias de reabilitagao foram aprimoradas, visando
a otimizacao do tratamento. O envolvimento da equipe multidisciplinar
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tem papel essencial na EM. Fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais,
educadores fisicos e médicos sdo responsaveis pela promogao ampla
da saude fisica e da qualidade de vida, considerando as necessidades
especificas de cada individuo. Estudos mostram que os exercicios
realizados a longo prazo estao relacionados a promogao da saude. Os
exercicios fisicos sdo uma pratica segura, com poucos efeitos adversos.
Devem ser realizados da forma mais precoce possivel e com regulari-
dade de treino. Agdes e recursos devem ser propostos para apoiar 0s
profissionais de salde que desejam promover a reabilitacao fisica (Kim
et al.,, 2019; Learmonth et al., 2021; Selph et al., 2021). Este capitulo
tem como objetivo mostrar diferentes modalidades terapéuticas com
exercicios fisicos, encontradas na literatura, como parte do cuidado as
pessoas com EM (Quadro 1).

Quadro 1: Estratégias para treinamento fisico para pessoas com EM

Petajan et al. (1996); Motl & Baird (2021); Canadian MS Society
Treino aerabico (2022);
Kim et al. (2019); Taul-Madsen et al., 2021
Canadian MS Society (2022); Kim et al. (2019); Selph et al. (2021);
Taul-Madsen et al. (2021); Baert et al. (2014)
Exercicios aquaticos Chen et al. (2021); Gurpinar et al. (2020)
Treino de marcha Selph et al. (2021); Coca-Tapia et al. (2021); Chee et al. (2021)
Treino de equilibrio Sulpizio et al. (2021); Rasova et al. (2021); Harrison et al. (2021)
Selph et al. (2021); Brichetto et al. (2013); Gutiérrez et al. (2013);
Lozano-Quilis et al. (2014); Tollar et al. (2020); Kalron et al. (2016);
Molhemi et al. (2021); Ozdogar et al. (2020); Calafiore et al. (2021);
Cortés-Pérez et al. (2021); Schattin et al. (2021)
Danga Chen et al. (2021)
Yoga / treino resisténcia  Chen et al. (2021)
Pau et al. (2021); Fortune et al. (2021); Bowman et al. (2021);
Callesen et al. (2020); Straudi et al. (2013); Androwis et al. (2019);
Lyp et al. (2018); Androwis et al. (2021); Fernandez-Vazquez et al.
(2021);
Sconza et al. (2021); Vaney et al. (2012); Sulpizio et al. (2021);
Cheng et al. (2020); Kamm et al. (2015). Gentry et al. (2008)

Fortune et al. (2021)

Di Tella et al. (2020); Khan et al. (2015); Busse et al. (2021);
Jeong et al. (2021); Garjani et al. (2021)

Fortalecimento muscular

Realidade virtual

Outras tecnologias

OrientacOes e promogao
de salde

Telerreabilitacéo
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Treino aerobico e de fortalecimento

O treino aerdbico é definido como exercicio continuo, geralmente
de longa duragao, de intensidade variavel, dependendo da condicao
cardiorrespiratoria do individuo. Essa atividade € uma intervencao alta-
mente eficaz quando envolve capacidade aerdbica, pois aumenta o
consumo de oxigénio pelo organismo. O volume de oxigénio consumido
pela pessoa durante a realizacao de uma atividade fisica aerdbica é deno-
minado VO, max. O pico de VO, representa a maior taxa de absorcéo e
extragdo de oxigénio pelo corpo durante o exercicio maximo, baseado
na funcao oxidativa do musculo esquelético, na ventilacao pulmonar e
na capacidade de difusao.

Foi proposto um programa de 30 minutos de treino aerdbico, reali-
zado no cicloergbmetro, combinando membros superior e inferior, com
0 objetivo de atingir 60% do VO, max, associado a 10 minutos de exerci-
cios de alongamento dos musculos da cadeia posterior. O programa foi
realizado trés vezes por semana em um periodo de 15 semanas conse-
cutivas. A frequéncia cardiaca e o VO, max foram calculados a partir da
medida de calorimetria indireta e do eletrocardiograma. Houve melhora
de 20% do condicionamento fisico (avaliado no préprio cicloergdbmetro)
e ganho de forca muscular isométrica por meio do teste de contracao
maxima voluntaria. Também foi encontrada melhora na qualidade de
vida (avaliada pelas escalas de perfil de estado de humor e de perfil de
impacto da doencga), bem como na reducao da fadiga (avaliada pela
escala de severidade de fadiga — FSS), em relacao ao grupo controle,
que nao realizou os exercicios (Petajan et al., 1996).

Uma forma indireta de avaliar aptidao dos niveis de atividade fisica
€ por meio do acelerémetro, instrumento que mede forgas de aceleragao
causadas pelo movimento, podendo quantificar a capacidade motora.
Trinta e uma pessoas com diagnostico de EM (média de 63 anos de
idade) foram instruidas a utilizar esse dispositivo por sete dias conse-
cutivos. Foi observada reducao estatisticamente significante no teste de
caminhada cronometrada de 25 pés, na atividade por minuto avaliada
pelo acelerdbmetro e no consumo de VO, max, avaliado por um sistema
de circuito aberto de espirometria no cicloergbmetro inclinado. Todas
essas variaveis foram comparadas a controles saudaveis (Motl & Baird,
2021). O acelerbmetro pode auxiliar na elaboracao do plano terapéutico,
de acordo com queixa, idade e tolerancia.
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Em 2013, a Sociedade Canadense de Fisiologia do Exercicio
lancou as Diretrizes Canadenses de Atividade Fisica para pessoas entre
18 e 64 anos com EM. Foi recomendada para individuos com inca-
pacidade leve a moderada a realizacdo de, ao menos, 30 minutos de
atividade aerdbica de intensidade moderada, duas vezes por semana
(Canadian MS Society, 2022). Anos depois, Kim et al. (2019) propuseram
diretrizes para realizacao de treino aerdbico realizado em intensidade
moderada a alta para pessoas descondicionadas com EM, na frequéncia
de duas a trés vezes por semana, variando de 10 a 30 minutos. A inten-
sidade moderada deve variar de 11 a 13, no total de 20 pontos da escala
de percepcao de esforco, ou entre 40% e 60% de consumo de oxigénio
de pico (VO, pico).

A escala de percepcao de esforco é utilizada para monitorar,
regular a intensidade do exercicio e avaliar a carga de treinamento, ou
seja, é a percepcao do individuo frente a um esforgo fisico. A escala
mais conhecida é a de Borg, porém existem outras escalas adaptadas
e validadas que podem ser utilizadas nas pessoas com EM. Quanto
maior a pontuacgao relatada, maior é a percepcao de cansago (muito,
muito dificil) para a atividade desempenhada (Borg, 1982). Para pessoas
condicionadas, a frequéncia do treino deve chegar a cinco vezes sema-
nais por 40 minutos, atingindo até 15 dos 20 pontos totais na escala de
percepcao do esforco e 70% de VO, pico (Kim et al., 2019).

Uma revisdo sistematica identificou estudos metodologicamente
bem diversificados, com programas que variaram entre 3 e 26 semanas
de treinamento. Mesmo com essa alta variabilidade metodoldgica, o
treino melhorou a capacidade aerdbica e funcional das pessoas com
EM. Os testes mais utilizados foram: teste de caminhada de 10 metros,
teste de caminhada cronometrada de 25 pés. O teste de caminhada
dos 6 minutos, que inclusive foi utilizado em alguns estudos para avaliar
percepcao de fadiga (Taul-Madsen et al., 2021).

O programa de fortalecimento é utilizado para o ganho de forca
muscular. Pode ser realizado com equipamentos/maquinas ou tendo
0 préprio peso corporal como sobrecarga muscular. As Diretrizes
Canadenses de Atividade Fisica para Adultos recomendaram que o forta-
lecimento deve estimular os principais grupos musculares, duas vezes
por semana (Canadian MS Society, 2022). Recentemente, outro grupo
de especialistas recomendou que o treino de fortalecimento deve ser
executado duas vezes, progredindo até trés vezes semanais. Uma a trés
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séries de 8 a 15 repeticoes devem ser realizadas com intervalo de dois a
quatro minutos entre as séries, variando entre 5 e 10 tipos de exercicios.
O treino de fortalecimento deve focar em grupos musculares maiores e,
de preferéncia, em membros inferiores (Kim et al., 2019). Essa moda-
lidade é segura e provoca poucos efeitos adversos (Kim et al., 2019;
Selph et al., 2021).

O treino aerdbico e o fortalecimento muscular se apresentaram
como modalidades amplamente equivalentes quanto ao desempenho
funcional e a reducao da fadiga. Porém, o grande efeito do fortaleci-
mento ndo foi somente no aumento da forga muscular, mas no desem-
penho funcional, avaliado pelos testes de caminhada, como o teste
de caminhada de 50 metros e de 10 metros e o teste de caminhada
cronometrada de 25 pés (Taul-Madsen et al., 2021). Baert et al. (2014)
concluiram que testes de caminhada mais longas sdo capazes de
detectar mudancgas clinicamente significativas apds um programa de
reabilitacdo em pessoas com incapacidade moderada. Portanto, essa
recomendacao deve ser considerada ao planejar o tratamento. Embora
os estudos citados tenham demonstrado efeitos positivos sobre capaci-
dade funcional, Selph et al. (2021) encontraram pouca evidéncia sobre
efeitos do fortalecimento muscular no equilibrio e na fungcao motora de
pessoas com EM.

Treino de equilibrio de marcha e outras abordagens

Alteracdes do processo de envelhecimento, doencgas cronicas,
como a EM, ou outras disfuncoes especificas podem impactar o equi-
librio. Por isso, é recomendado realizar exercicios de equilibrio em
pessoas com EM (Horstmann & Dietz, 1990; Mochizuki et al., 2006).
Sao relatadas diferentes técnicas que desafiam o equilibrio na literatura,
mostrando que os ganhos nao sao restritos ao controle postural. Os
beneficios podem se estender ao ganho de mobilidade, a redugao da
fadiga e a melhora da qualidade da marcha (Coca-Tapia et al., 2021;
Harrison et al. 2021; Rasova et al., 2021; Selph et al., 2021; Sulpizio
et al., 2021).

Um programa de seis semanas prop0s treino de equilibrio asso-
ciado ao uso de um exoesqueleto, em diferentes bases de suporte,
superficies, com olhos abertos e fechados, cinco vezes na semana.
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As pessoas com EM apresentaram ganhos do equilibrio, da mobilidade
funcional, avaliada pela distancia de caminhada percorrida em dois
minutos (Sulpizio et al., 2021).

Outro programa de exercicios associou estimulos somatossenso-
riais (manuais e verbais) com o objetivo de ativar programas motores no
sistema nervoso central (SNC) de pessoas com EM. Os exercicios foram
executados nas posicoes sentado e em pé, duas vezes por semana.
Foi encontrado melhor desempenho no equilibrio apds dois meses de
treinamento, avaliado pela escala de equilibrio de Berg (Rasova et al.,
2021).

De acordo com Harrison et al. (2021), exercicios de equilibrio sao
significativamente melhores para aqueles que apresentam queixas de
fadiga, em comparagao a exercicios comportamentais que sao asso-
ciados a exercicios gerais. Ha evidéncias que favorecem a indicacao de
terapias comportamentais para a conservacao de energia, mostrando
resultados satisfatérios até trés a seis meses apods a intervengao. Como
a fadiga € um sintoma muito comum da EM, pode reduzir a capacidade
funcional, de marcha e equilibrio, restringir a produtividade no trabalho,
a autonomia pessoal e as habilidades sociais. O exercicio fisico tem sido
proposto como uma terapia eficaz para reducao da fadiga, como conse-
quéncia da melhora da resisténcia muscular e da capacidade cardior-
respiratéria, que aumenta a condicado fisica (como ja discutido neste
capitulo).

Uma meta-analise de multiplos tratamentos avaliou 27 estudos
que compararam diferentes modalidades terapéuticas, mostrando que
exercicio aquatico foi considerado a melhor intervencao para reducao da
fadiga, seguido por exercicios aerdbicos, danga, fortalecimento muscular,
yoga, treino de resisténcia, treino combinado de fortalecimento e resis-
téncia e treino combinado de fortalecimento e exercicios aerdbicos. Entre
essas modalidades, apenas o treino de escalada ndo mostrou resultados
significativos para reducao da fadiga. O exercicio aquéatico aumentou a
amplitude de movimento, pelas propriedades hidrodinamicas. A tempe-
ratura da agua favoreceu a tolerancia as sessoes (Chen et al., 2021).

Exercicios aquaticos realizados por oito semanas em pessoas
com EM (com pontuacao média de 2,5 na Escala Expandida do Estado
de Incapacidade — EDSS, Expanded Disability Status Scale) pelo método
Halliwick foi comparado a exercicios pliométricos. O método Halliwick tem
como objetivo aumentar a velocidade e a amplitude de movimento com
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controle de rotagao combinada e equilibrio. Um “macarrao/flutuador” de
piscina foi utilizado para manter a postura ereta associado a movimentos
como: inclinagao de tronco, flexdo e extensao dos membros inferiores
na posicao sentada (de forma simétrica/assimétrica), rotacao inferior do
tronco na posicao sentada, entre outros. J4 o programa de exercicios
pliométricos visou aumentar a velocidade e a amplitude de movimento
em trés fases: concéntrica, excéntrica e amortecimento. Foram incluidos
11 exercicios como saltos diagonais, laterais, em estrela; mantendo
o tronco estavel durante flexdo e extensdo de membro superior, entre
outros. Os resultados desse ensaio clinico mostraram melhora do
controle postural, aumento do limite de estabilidade e da destreza dos
membros superiores em ambas as intervencdes (Gurpinar et al., 2020).

A revisao realizada por Selph et al. (2021) nao encontrou beneficios
no equilibrio apés programas de fortalecimento muscular em pessoas
com EM com maior grau de incapacidade. O melhor desempenho no
equilibrio foi obtido por meio de exercicios especificos de equilibrio,
terapia de marcha assistida, jogos eletrénicos e exercicios multimodais.

As alteracdes do padrao de marcha sao uma das principais causas
de incapacitacdo em pessoas com EM. Ha descricdo dessas alteracoes
muito variadas na literatura, devido aos mudltiplos fatores que podem
desencadear a disfungao da marcha, como: localizagao e grau da lesao,
forma de manifestacdo da doenca, tempo de doencga, alteracdo do
equilibrio e/ou da fraqueza muscular. E estimado que, 15 anos apds o
diagnéstico da doenca, cerca de metade das pessoas necessitara de
auxilio para deambular. Portanto, quanto mais precoce for o diagndstico
dessas alteragdes e quanto melhor for a intervencao, maiores serao as
chances de manter a pessoa 0 mais independente possivel (Assmann et
al., 1986).

Uma revisao sistematica com 12 estudos avaliou a alteragao de
parametros espaco-temporais da marcha em pessoas com EM. Os resul-
tados mostraram que ha diminuicao da velocidade, do comprimento do
passo e aumento da largura do passo. Em relacédo ao padrao de marcha
entre os subgrupos de EM, a marcha é a mais prejudicada em pessoas
com espasticidade, em comparagdo com aquelas que apresentavam
sinais cerebelares (Coca-Tapia et al., 2021).

Severini et al. (2017) identificaram que pessoas com EM tém
menor velocidade para deambulacédo, de acordo com o nivel de inca-
pacidade funcional. Os individuos com incapacidade funcional baixa
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apresentaram em média a velocidade de 97,5 cm/s; os de incapacidade
moderada. na média de 52 cm/s; e os de incapacidade severa, de 23,9
cm/s. O grupo controle, por sua vez, realizou a velocidade média de
139,2 cm/s (Coca-Tapia et al., 2021).

Uma revisao sistematica com metanalise incluiu 12 artigos meto-
dologicamente robustos sobre caracteristicas de marcha em pessoas
com EM. Corroborando o resultado do estudo anterior, concluiu-se que
pessoas com maior grau de incapacidade tém diminuigao da velocidade
da marcha, do comprimento do passo e aumento do tempo do passo, da
fase de apoio, com maior tempo de apoio duplo. Como esperado, houve
correlagao significativa entre os parametros da marcha e os escores da
EDSS. As pessoas com maior risco de quedas apresentaram menor
velocidade de marcha. Portanto, quanto maior a dependéncia funcional,
piores os parametros da marcha (Chee et al., 2021).

A utilizacao de dispositivos pode auxiliar a analise de marcha em
pessoas com EM. Um estudo propds o uso do acelerdmetro triaxial, 24
horas/dia por 7 dias consecutivos Observou-se que pessoas com EM
apresentam comportamento sedentario e maior tempo da fase de apoio
da marcha. Quanto maior a independéncia funcional, maior foi a veloci-
dade média da marcha e o comprimento da passada (Pau et al., 2021).

A tomada de decisao clinica vai de acordo com as alteragdes de
marcha encontradas durante a avaliagao. E necessario que os profissio-
nais envolvidos na reabilitacao fisica elaborem estratégias de tratamento,
desenvolvam programas de exercicios e promovam treinos de marcha
especificos para pessoas com EM. Os programas devem ser seguros,
toleraveis, com menor risco de evento adverso possivel.

Os profissionais da saude devem identificar as pessoas sedentarias, pois estao associadas
a niveis mais altos de incapacidade, menor velocidade de marcha e mais complicagoes
secundarias (Hubbard & Motl, 2015).

Fortune et al. (2021) quantificaram o comportamento sedentario
com um inclindmetro, utilizado 24 horas por dia para diferenciar as posi-
coes sentado e em pé. As pessoas com EM gastaram, em média, 605
minutos em comportamento sedentario e realizaram 49 pausas por dia.
Esse resultado deve ser considerado e oferece indicios de que a equipe
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multidisciplinar deve programar intervencdes otimizadas de reabilitacao
e encontrar meios de aumentar ou manter niveis suficientes de atividade
fisica.

Silveira et al. (2021) avaliaram a frequéncia e a intensidade de ativi-
dade fisica em 854 pessoas. Foi identificado que 39% eram insuficiente-
mente ativos, e 45% suficientemente ativos. Para aqueles que realizavam
atividade fisica a longo prazo, cerca de 56% foram classificados como
irregularmente ativos, sendo a maioria jovens. Esses achados revelam
o desafio dos profissionais para identificar as possiveis razdoes da falta
de adesao da pessoa com EM a atividade fisica, compreender possiveis
fatores associados ao comportamento sedentario e, assim, construir um
programa terapéutico mais adequado a fim de reduzir a inatividade fisica.

A adesao das pessoas a terapia é, muitas vezes, desafiadora.
Analisando os questionarios e autorrelatos de pessoas com EM, foi
possivel identificar que 46% frequentavam regularmente fisioterapia;
54% nao estavam fazendo fisioterapia. A adesao a fisioterapia foi maior
entre as pessoas com EM progressiva primaria apdés um ano de surto.
O aumento dos sintomas e o impacto na qualidade de vida diaria sao os
principais fatores para a adesao a fisioterapia (Buja et al., 2021; Fortunato
et al., 2021).

Inovacgoes tecnoldgicas na reabilitacao fisica

Com o avancgo tecnoldgico, novas e mais dindmicas formas tera-
péuticas tém sido introduzidas na reabilitacao fisica para melhorar a
capacidade sensorial, motora e cognitiva das pessoas com EM. Sao
ferramentas que ajudam a quantificar ganhos clinicos de forma mais
objetiva, oferecem mais interacdo e possibilitam o tratamento de forma
remota.

Os jogos eletronicos de midia interativa (exergames) foram intro-
duzidos a reabilitacado devido ao baixo custo, padronizacdo e repro-
dutibilidade, além de oferecer resultados quantitativos. Sua principal
vantagem é a possibilidade de introduzir tarefas funcionais e exercicios
que simulam o mundo real. A movimentacao corporal é usada com o
objetivo de melhorar o desempenho motor e o equilibrio. Nintendo® Wii,
Kinect® e jogos projetados para computadores ou sensores como Leap
Motion® sao recursos de exergames.
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Estudos estao desenvolvendo jogos capazes de manter os princi-
pios do treinamento, associados a elementos interativos para melhorar
a motivacao e o desempenho motor e aumentar a possibilidade de
sucesso da reabilitagdo. Pesquisadores investigaram os efeitos de um
protocolo de equilibrio com exergames em pessoas com EM com equi-
librio convencional, em solo. Apds o treino com estes equipamentos,
houve melhora significativa no equilibrio, avaliado pela escala de equili-
brio de Berg (Brichetto et al., 2013; Gutiérrez et al., 2013; Lozano-Quilis
et al., 2014).

Tollar e colaboradores (2020) encontraram resultados equivalentes
para ambos 0s grupos, ou seja, as duas intervencdes (convencional e
com exergames) melhoraram o equilibrio. Kalron et al. (2016) e Molhemi
et al. (2021) também obtiveram resultados similares, sem diferencas
significativas entre as intervengoes.

Um programa de reabilitagao realizado por oito semanas também
encontrou resultados positivos para funcdo motora de membros supe-
riores, tanto no grupo com exergames quanto no grupo que realizou a
reabilitacao convencional (Ozdogar et al., 2020). Um estudo de metana-
lise valida os achados dos estudos mencionados anteriormente; embora
tenha incluido apenas sete estudos, mostrou que a utilizagdo de exer-
games melhora o equilibrio, quando comparados ao tratamento conven-
cional (Calafiore et al., 2021). Cortés-Pérez et al. (2021) encontraram
evidéncia de baixo a médio efeito favorecendo o uso de exergames em
relacao ao tratamento convencional. Descreveram que a realidade virtual
pode reduzir a fadiga e melhorar a qualidade de vida.

Outra possibilidade de avaliar quantitativamente as respostas de
deslocamento anterior, posterior, latero-lateral de peso, com aumento de
pressao maior em um membro ou em outro é conhecida como terapia
por feedback. E fundamental que a pessoa seja capaz de perceber/
reconhecer a posicao do corpo frente a uma tarefa designada, seja por
resposta visual, sonora ou textual durante a execucao do exercicio. Um
grupo de pesquisadores da Suica desenvolveu um projeto de exercicios
sobre uma plataforma de forga sensivel a pressao que combina prin-
cipios de treinamento com jogo interativo, elaborado de acordo com
intensidade, progresséao, variabilidade e feedback. Pessoas com EM
realizaram o treino, uma a duas vezes por semana, por quatro semanas
consecutivas. Os resultados desse estudo mostraram uma grande acei-
tacao dos exergames pelos participantes, 0 que aumentou a motivacao
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por oferecer mais desafios motores e, assim, melhorar o desempenho
e garantir a possibilidade de um treino bem-sucedido (Schéttin et al.,
2021).

A terapia assistida por rob6 é uma outra forma de aprimorar a
reabilitacao fisica da pessoa com EM. Ela foi desenvolvida e esta sendo
implementada em servigos de reabilitagao. O exoesqueleto € uma estru-
tura mecanica motorizada, integrada ao corpo, que oferece apoio nas
articulacdes e liberdade de movimento de forma assistiva (o dispositivo
facilita a execucdo de um ou mais movimentos desejados), ou realiza
os movimentos de forma completa. E um recurso que traz beneficios
em relacao a terapia convencional, uma vez que permite reproduzir os
padroes da marcha. Além de proporcionar sustentagao corpérea, facilita
a execucao de um movimento, com a possibilidade de realizar maior
numero de repeticoes e intensidade do exercicio, dependendo da tole-
rancia do individuo. Ha& protocolos com diversos tipos de exoesqueleto
descritos na literatura, oferecendo maior ou menor assisténcia, depen-
dendo do grau de incapacidade do individuo (Jarrassé et al., 2014;
Marchal-Crespo & Reinkensmeyer, 2009; Volpe et al., 2008).

Um modelo de exoesqueleto para treino de marcha é do tipo
vestivel. Seu sistema é composto por um cinto pélvico fixado ao tronco,
que pode ser posicionado junto as articulagdes do joelho e do tornozelo.
Sao acoplados sensores inerciais de forgca ou de posicao. Pequenos
motores detectam o movimento, e sinais sao enviados para um sistema
de controle que executara a funcao preestabelecida. Apesar de ser uma
forma terapéutica de alto custo, resultados preliminares foram favoraveis
ao seu uso. Essa estratégia minimiza padrées compensatérios, permi-
tindo maior intensidade e maior tempo de treino. Estudos mostram que
o treino de marcha com exoesqueleto aumenta a ativacado muscular do
quadriceps, melhora a velocidade e a cadéncia da marcha, promove
mudancas na base de suporte e reduz a fadiga em pessoas com EM
(Bowman et al., 2021; Callesen et al., 2020; Lyp et al., 2018; Straudi et
al., 2013). Outros autores ainda encontraram ganho de mobilidade e
do equilibrio em pessoas com EM (Androwis et al., 2019; Androwis et
al., 2021; Fernandez-Vazquez et al., 2021). Um estudo piloto encontrou
ganhos funcionais na marcha apés um programa de quatro semanas
com exoesqueleto para treino de marcha entre 30 e 40 minutos, reali-
zado duas vezes por semana (Androwis et al., 2021).
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Outro dispositivo robético, configurado como um exoesqueleto
para o treino de marcha (Lokomat®), apresentou resultados promis-
sores, porém ainda escassos para a EM. Os participantes do estudo
realizaram um programa de treino de marcha por uma hora e meia e, em
seguida, exercicios gerais para treino de marcha no solo, cinco vezes
semanais, por cinco semanas consecutivas. A reabilitacdo com fisiote-
rapia convencional e o exoesqueleto aumentou a capacidade motora e
melhorou os parametros cinematicos no teste de caminhada cronome-
trada de 25 pés e no teste de caminhada de 6 minutos, em relacéo ao
treino de marcha sem a utilizacdo do dispositivo (Sconza et al., 2021).
Por outro lado, Vaney et al. (2012) compararam trés semanas de treino
de marcha assistida por rob6 usando o LokoMat® (sem realidade virtual)
com trés semanas de treinamento no solo para pessoas com EM de grau
moderado a grave. O estudo ndo mostrou resultados superiores quanto
aos parametros da marcha, quando comparado ao grupo convencional.

Uma revisao sistematica de ensaios clinicos randomizados incluiu
12 estudos, cujos achados corroboram os resultados mencionados
acima. Apesar de apresentar uma grande variabilidade metodoldgica
entre os estudos inclusos (de 6 a 40 sessdes, com frequéncia entre 2 e
5 sessdes por semana e duragao entre trés a oito semanas), concluiu-se
que o treinamento de marcha assistido por exoesqueleto apresentou
resultados superiores ao treinamento convencional. Além disso, o treino
de marcha assistido pode ser um recurso da reabilitacdo capaz de gerar
estimulagao mais complexa e controlada, potencializando a experiéncia
do movimento (Bowman et al., 2021).

Ha poucos relatos sobre efeitos de neuroplasticidade com utili-
zacao de exoesqueleto. Na ressonancia magnética funcional, foi encon-
trado aumento na conectividade funcional em estado de repouso entre
o tédlamo e o cortex pré-frontal ventromedial em pessoas com EM,
apo6s quatro semanas de treino de marcha com exoesqueleto, quando
comparado ao grupo que realizou 0 mesmo treino sem esse dispositivo.
Portanto, a neuroplasticidade pode ser induzida pelo exercicio e podem
ocorrem adaptacdes na fungao motora e cognitiva com o uso do exoes-
queleto (Androwis et al., 2021).

Um programa de seis semanas de intervencao, realizado cinco
vezes por semana, utilizou o exoesqueleto associado ao treino de equili-
brio. Foi encontrada melhora do equilibrio, mobilidade funcional avaliada
pela distdncia de caminhada ao longo de dois minutos, reducdo da
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atividade cortical na regiao pré-frontal especifica, reducao da percepcao
da fadiga, sugerindo que o exoesqueleto pode reduzir a energia e a ativi-
dade muscular necessarias para a marcha (Sulpizio et al., 2021).

Cheng et al. (2020) utilizaram outro dispositivo para avaliagdo da
marcha, o smartphone. Durante 14 dias consecutivos, os smartphones
foram fixados na regido da cintura dos participantes (mais préximos
do centro de massa, portanto com andlise do movimento mais fiel), o
que resultou em uma correlagdo moderada entre velocidade do giro e
medidas clinicas de velocidade da marcha, qualidade de vida e fadiga.
Portanto, esse método de utilizagao do dispositivo foi aceitavel e viavel
para avaliar o comprometimento da marcha ou equilibrio.

O terapeuta ocupacional pode adaptar as atividades e o0 ambiente
para maior autonomia. Técnicas especificas e tecnologias assistivas sao
utilizadas para adequacédo e desempenho das tarefas. Foram obser-
vados ganhos na motricidade fina, com exercicios utilizando moedas,
lapis e argila, apdés um programa de treinamento domiciliar de quatro
semanas, realizado cinco vezes por semana (Kamm et al., 2015).

Gentry e colaboradores (2008) avaliaram um programa com tecno-
logia assistiva, que utiliza técnicas, dispositivos e processos para ampliar
habilidades funcionais por oito semanas. Houve ganhos funcionais em
pessoas com EM que apresentavam comprometimento cognitivo. Uma
revisao de escopo mapeou as principais intervencdes da terapia ocupa-
cional foram voltadas a fadiga, treino cognitivo e reabilitacao fisica. Essas
intervencdes mostraram melhora na fadiga percebida, destreza manual,
prevencao de quedas e em aspectos cognitivos e qualidade de vida na
EM (De-Bernardi-Ojuel et al., 2021).

A telerreabilitagao envolve o uso de tecnologias de informagao e comunicagao como um
sistema de controle ou monitoramento da reabilitacéo a distancia. A maior preocupacéo
da populacéo pertencente ao grupo de risco para a SARS-CoV-2 ¢ devida ao maior risco
de mortalidade. Foi considerada uma grande aliada ao enfrentamento da pandemia para
manutencao da assisténcia e para priorizar a prestagao de cuidados seguros, permitindo
0 atendimento ndo presencial.

Pessoas com EM podem apresentar outras complicacdes de
saude, pois realizam tratamento com imunomoduladores de forma
cronica, com efeitos imunossupressores, para prevenir exacerbagoes, o
que as expoe a riscos para o agravamento da SARS-CoV-2. Em resposta
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a essa situacao, houve crescente interesse no desenvolvimento de
projetos de salde com implementacao de programas de monitoramento
de exercicios domiciliares para avaliar a adesao aos programas.

Zasadzka et al. (2021) mostraram que a telerreabilitagdo é uma
ferramenta eficaz para restaurar e manter a funcao fisica e cognitiva
em pessoas com EM. Além de melhorar a motivagao, outra vantagem
€ a possibilidade de escolher um horario conveniente para o exercicio,
além de reduzir os custos associados ao deslocamento até os centros
de reabilitacdo. Duas revisdes de literatura encontraram melhora da
capacidade funcional e dos sintomas de fadiga com a telerreabilitacao,
sugerindo a necessidade de desenvolver modelos de intervencdo que
atendessem as necessidades (Di Tella et al., 2020; Khan et al., 2015).

Busse et al. (2021) elaboraram um programa em que os profissio-
nais de salude supervisionavam, de forma remota, as atividades fisicas
e comportamentais. Esse programa foi capaz de alcancar um plano
de atividade fisica regular. OQutro estudo observacional e multicéntrico
levantou informacoes sobre possiveis motivos para interrupcao do trata-
mento e questdes relacionadas ao ambito psicoldgico de pessoas com
doencgas crbnicas como a EM durante a quarentena ocorrida no ano
de 2020. As pessoas responderam aos questionarios e, como espe-
rado, houve tendéncia de cancelamentos de consultas médicas nesse
periodo. O impacto provocado pelo isolamento no ambito psicoldgico,
como sentimentos de solidao, foi identificado, porém sintomas de ansie-
dade e estresse nao foram associados a falta de comparecimento as
consultas médicas (Deledda et al., 2021).

O acesso a reabilitagao regular é limitado por multiplas barreiras
que afetam a mobilidade. A telerreabilitacado tem potencial para suprir
essas limitacbes e se tornou comum nos programas de reabilitacéo,
especialmente a longo prazo. No entanto, seu impacto na qualidade
de vida nao foi sistematicamente estudado. Um programa de exerci-
cios domiciliares no periodo de trés meses melhorou a qualidade de
vida. Houve reducéo dos sintomas motores, especialmente dor e funcao
cognitiva (Jeong et al., 2021).

Garjani et al. (2021) acompanharam pessoas com EM que testaram
positivo para SARS-CoV-2 em 2020 e 2021. Os participantes respon-
deram um e-mail, a cada duas semanas, para atualizagao dos sintomas.
Foram divididos em cinco grupos, com base em sua pontuacdo no
EDSS. Cerca de 30% apresentaram sintomas prolongados da doenca
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entre quatro a 12 semanas. Portanto, a telerreabilitacédo ou o telemonito-
ramento, podem minimizar o impacto na funcdo motora e na qualidade
de vida. A queixa principal deve ser considerada, e 0 monitoramento e 0
acompanhamento das pessoas com EM devem ser continuos, aumen-
tando a adesao ao tratamento.

Conclusao

Este capitulo apresentou diferentes programas de reabilitacao
fisica descritos na literatura para pessoas com EM. Abordagens tera-
péuticas como atividade aerdbica, fortalecimento muscular, exercicios
aquaticos, treino de equilibrio e marcha demonstraram resultados
promissores quanto ao ganho de mobilidade, equilibrio, condiciona-
mento fisico, melhora da fadiga e da qualidade de vida.

Existem diferentes ferramentas de avaliacdo que podem dire-
cionar as melhores modalidades terapéuticas. As estratégias terapéu-
ticas devem atender as condicoes funcionais e sociodemograficas de
cada individuo com EM. O tratamento deve ser planejado para diminuir
0 comportamento sedentario e minimizar o impacto na fungcao motora.
Quando possivel, a terapia convencional deve ser associada a realidade
virtual e a robotica para o treino de marcha assistido, uma vez que a
tecnologia contribui para o engajamento ao tratamento. O monitora-
mento a distancia pode ser oferecido em casos de dificuldade de acom-
panhar o tratamento presencial.

E necessario que os profissionais envolvidos na reabilitagao fisica
desenvolvam programas de exercicios visando a maior seguranga e
conforto e menor risco de eventos adversos a pessoa com EM.
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Disfuncoes geniturinarias em
pessoas com esclerose multipla

Juliana Schulze Burti
Nathalia Brito

Introducao

A esclerose multipla (EM) é a doenca incapacitante mais comum
em adultos jovens, comprometendo fungbes motoras, sensoriais, auto-
némicas e cognitivas. A reabilitagao fisica, social e cognitiva é realizada
ao longo de toda a vida, proporcionando melhor prognéstico e qualidade
de vida para a pessoa com EM (Marck et al., 2016). O conhecimento
dos sintomas e uma boa avaliacdo da equipe multidisciplinar facilitam o
manejo da EM, considerando os fatores pessoais e ambientais de cada
individuo, tendo em vista a variabilidade de prognésticos de uma pessoa
em relacao a outra (Confavreux et al., 2003).

As mulheres sao duas vezes mais acometidas do que homens. Em
alguns paises, a proporgao pode chegar a um homem para cada quatro
mulheres (Walton et al., 2020). De maneira geral, na terceira década de
vida, os individuos sao altamente produtivos, funcionais, sexualmente
ativos e férteis. O diagndstico de uma doenca incapacitante, nessa faixa
etaria, impacta nao somente o individuo, mas também sua estrutura fami-
liar e sociocultural. Neste capitulo, apresentaremos um panorama do
funcionamento normal do sistema geniturinario e das disfuncdes mais
comuns que ocorrem nas pessoas com EM. Também serao abordadas as
técnicas mais atuais de tratamento, baseadas em evidéncias cientificas.
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Sistema reprodutivo e sexualidade

A incidéncia de EM permanece maior em homens e mulheres em idade reprodutiva. Tal
fato é decorrente de mais diagndsticos precoces — que influenciaram a tendéncia de
aumento da prevaléncia mundial nas Gltimas décadas — e terapias mais eficazes, sendo
comuns os tratamentos de pessoas com desejos reprodutivos.

O comprometimento esfincteriano e sexual na EM pode predispor
a complicagoes como disfuncao sexual, incontinéncia urinaria e fecal,
constipacéo, diminuicao da libido, anorgasmia e infeccoes recorrentes
do trato urinario. A disfungao sexual acomete de 40% a 80% das mulheres
e de 50% a 90% dos homens com EM (Calabro et al., 2014). Embora seja
um sintoma que ocorre mais comumente em momento tardio, devido
a maior incidéncia em casos mais avangados (com maior progressao),
a vida sexual pode ser impactada também precocemente, secundaria
a outros sintomas, efeitos colaterais e/ou psicolégicos. A insatisfacao
sexual estd associada ao risco de depressao e fadiga (Marck et al., 2016).

Em relagao afertilidade masculina, os dados ainda sao escassos. A
avaliacao do efeito da EM na funcao reprodutiva masculina é complexa,
pois resulta de varios fatores potenciais: efeitos da prépria doenca na
funcao sexual e/ou fertilidade, uso de multiplos medicamentos e tera-
pias sintomaticas e de suporte (Massarotti et al, 2021). Em relagao a
sexualidade dos homens com EM, as queixas comuns incluem alteracao
da sensibilidade genital, diminuicao da libido, disfungao da ejaculacao,
disfuncao orgastica e, mais frequentemente, disfuncdo erétil (ocorre
em cerca de 50% a 70% dos casos). As lesdes envolvendo o cérebro
acometem os estimulos somaticos e anatdomicos, envolvendo aferéncias
e eferéncias, principalmente no nivel de S2 a S4 do sistema nervoso
parassimpatico para o pénis. A ejaculacao depende da inervacao motora
somatica pudenda e simpatica, gerando contragoes do assoalho pélvico
e propulsao do sémen. O comprometimento na EM resulta em disfungao
ejaculatéria precoce, por retardamento ou retrégrada, sendo a queixa
em 50% dos casos. A incontinéncia, a fraqueza muscular e a espastici-
dade que podem ser desencadeadas durante a atividade sexual, desen-
corajam o desejo, tornando a falta de desejo sexual a queixa de 39% dos
homens com EM (Calabro et al., 2014).
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Nas mulheres, sabemos que a doenga melhora durante a gravidez e piora apds o
nascimento do bebé, levando a hipétese de conexao com niveis de hormonios sexuais.
Contudo, os possiveis efeitos da doenca e das terapias medicamentosas na fertilidade
e na gravidez ainda nao estao totalmente determinados na literatura (Massarotti et al.,
2021).

A maior prevaléncia da EM em mulheres soma aos sintomas da
prépria doenca fatores que marcam a vida, como a maternidade, a
amamentacao, o climatério e a menopausa. E importante que se pense
no cuidado da mulher com EM em cada fase do ciclo de vida, respei-
tando suas particularidades.

Em relagao a concepcao, a EM nao altera a fertilidade nas mulheres e nao tem impacto
no desenvolvimento fetal, porém a exposi¢ao fetal aos medicamentos modificadores da
doenca promove riscos. Para a mae, o risco encontra-se na dificuldade de manejo dos
medicamentos. Entre as dificuldades com o uso dos medicamentos estdo: 1) uso em
altas doses no periodo pré-natal; 2) uso interrompido durante a gravidez; 3) presenca de
alguma incapacidade no momento da concepgao.

Esses fatores podem aumentar as chances de recidivas pds-parto
em até 30% das mulheres no primeiro trimestre (Villaverde-Gonzalez,
2022). Em relacéo a gestacéo e ao parto, uma revisao sistematica e
metanalise de mulheres com EM e suas gestacdes concluiu que elas nao
apresentam risco significativamente aumentado de complicacdes obsté-
tricas ou neonatais, como prematuridade ou morte neonatal. O manejo,
durante o trabalho de parto e o parto, fica a critério da equipe, que deve
manter a comunicacdo constante com o neurologista, que informa
possiveis deficiéncias funcionais relevantes, assim como as estratégias
de tratamento, incluindo a fisioterapia, quando indicada (Krysko et al.,
2020).

Assim como a puberdade e a gravidez, a perimenopausa leva
a mudancas bioloégicas generalizadas, com alteracbes nos sistemas
imunoldégico e nervoso e flutuagdes hormonais. Os sintomas dessa fase
podem se sobrepor aos causados pela EM, podendo contribuir para
um curso progressivo da doenca ao longo da quinta década. A perda
de estrogénio ovariano durante a menopausa pode potencializar fend-
menos associados ao envelhecimento fisiolégico, como diminuicado dos
mecanismos de reparo cerebral, diminuicdo da ativacao imunoldgica e
perda da neuro-homeostase, podendo levar a progressao da doenca.
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E um grande desafio diferenciar as alteracées comuns a menopausa de
uma piora no quadro da EM, sendo poucos os estudos sobre o manejo
dos sintomas da menopausa em mulheres com EM. Possivelmente, a
adaptacdo da medicacdo e a avaliacdo da possibilidade de reposicao
hormonal serdo necessarias. Além disso, a avaliacdo da inclusdo de
medidas de bem-estar geral, incluindo fisioterapia, serao importantes
(Krysko et al., 2020) (Figura 1).

Figura 1: O acompanhamento fisioterapéutico durante a perimenopausa mostra beneficios
para mulheres com EM

A disfungao sexual acomete mulheres jovens com EM, mesmo com baixa incapacidade
fisica, mensurada pela escala EDSS, sigla em inglés para Expanded Disability Status Scale
(Escala Expandida de Incapacidade).

A EDSS é muito utilizada em pesquisas e na pratica clinica para
avaliar o nivel de incapacidade na EM. A depressao esta fortemente
associada a disfuncao sexual, mas, apesar dessa alta prevaléncia, ha
potencial importante de prevencao por meio de fatores modificaveis,
como atividade fisica bem ajustada e dieta (Le Breton et al., 2022).
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Um estudo recente, realizado por Altmann e colaboradores, em
2021, avaliou a perspectiva de neurologistas e pessoas com EM em
relacdo ao tema sexualidade. Ambos o0s grupos respondiam questoes
sobre como percebiam a sexualidade e como era a comunicacao a
respeito desse tema. Os resultados mostraram que esse é um assunto
que afeta de forma importante a qualidade de vida. Apesar de 84% dos
participantes afirmarem que gostariam que esse tema fosse abordado
nas consultas médicas rotineiras, apenas 15% dos médicos afirmaram
levar o tema sexualidade para suas consultas, sendo que 34% relataram
nao o fazer por medo de ultrapassarem limites pessoais. Em contrapar-
tida, 76% dos médicos gostariam de receber formagao para abordagem
adequada dessa tematica (Altmann et al., 2021). Tais fatos evidenciam a
necessidade de mais estudos e atencdo ao tema sexualidade na abor-
dagem da pessoa com EM, sendo esta realizada, preferencialmente, por
profissionais da salde de areas amplas do saber, com enfoque biopsi-
cossocial, respeitando o carater multifatorial que envolve as disfuncoes
sexuais. Apesar de nao existirem pesquisas avaliando o impacto da
reabilitacdo do assoalho pélvico em mulheres na fase da menopausa
e naquelas com disfungao sexual, ha pesquisas avaliando essa abor-
dagem com mulheres, no geral, evidenciando bons resultados, tornando
essa uma possivel estratégia terapéutica.

Sistema urinario

Do ponto de vista do trato urinario, é importante entender o termo
bexiga neurogénica (BN), criado para descrever disfuncoes da bexiga
e do esfincter uretral que acometem pessoas com doencas do sistema
nervoso central (SNC) ou periférico (SNP). Ha muita controvérsia no uso
do termo BN, mas ele é bastante utilizado, ja que esta relacionado a
pessoas com desordens neurolégicas que podem causar alteracoes
do padrao miccional normal nas fases de enchimento e esvaziamento
vesical (Rocha & Gomes, 2010).

Os sintomas do trato urinario inferior (STUI) sao muito comuns em pessoas com EM. Até
80% delas os desenvolvem, em algum momento, durante o curso da doenca. Os STUI
podem se manifestar como problemas de armazenamento, esvaziamento ou ambos.
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E importante que se entenda, primeiramente, como se d4 a neuro-
fisiologia da miccao normal para que, depois, haja a compreensao das
possiveis disfuncoes existentes (Figura 2).

Para uma miccdo normal, as estruturas envolvidas (musculatura
lisa da bexiga e da uretra, musculatura estriada da uretra, inervacao
autonémica simpatica e parassimpatica) precisam estar integras e atuar
de forma sincronizada. O controle e a coordenacao da bexiga e uretra
sao realizados por um mecanismo neurologico que inclui fibras aferentes
e eferentes do SNP. O centro medular da micgéo esta localizado entre
S2 e S4, conectando-se ao centro pontino da micgao, responsavel pela
coordenacao entre contracao da bexiga e relaxamento esfincteriano
(chamado de sinergismo vesico-esfincteriano).

O controle da atividade dos centros medulares é feito nos centros
superiores, por meio de tratos descendentes céfalo-espinhais. As fibras
aferentes trazem impulsos do trato urinario para a medula, que sao
enviados aos centros superiores pelos tratos espinocefalicos.

A musculatura detrusora (da bexiga) € inervada por ramos do plexo
pélvico, formado por fibras parassimpaticas vindas de S2 a S4 e fibras
simpaticas vindas de T10 a L2, que chegam pelo plexo hipogastrico. O
plexo pélvico, portanto, engloba fibras aferentes e eferentes simpaticas e
parassimpaticas. A inervagao do esfincter externo da uretra é somatica,
originando-se numa regido chamada de nucleo de Onuf, localizada no
corno anterior da medula sacral (S2 a S4) (Rocha & Gomes, 2010).

Durante a fase de enchimento, uma pessoa sem alteracées miccio-
nais deve ter pequena variacao na pressao durante o aumento de volume
da bexiga (boa complacéncia) e nao deve ter contragoes involuntarias do
musculo detrusor. O esfincter deve apresentar tonus adequado (aumen-
tando sua ativacdo em momentos de aumento de pressao intra-abdo-
minal), além de ter sensibilidade adequada. Enquanto a bexiga enche e
aumenta o volume, a resisténcia uretral aumenta de forma gradual pela
acao dos esfincteres liso e estriado, comandados pelo nervo pudendo —
acao chamada de reflexo de guarda.

Durante a fase de esvaziamento, ou micgcao, deve ocorrer a
contracao coordenada do musculo detrusor e o relaxamento do
esfincter urinario externo. Essa acao gera uma miccao de bom fluxo,
baixa pressao, sem residuo pds-miccional. Conforme a pressao dentro
da bexiga aumenta, os receptores da parede da bexiga sdao compri-
midos, provocando o desejo de miccao. O centro pontino da micgao
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organiza e coordena esses eventos. A contragao do musculo detrusor
ocorre quando o estimulo parassimpatico suprime a atividade simpatica,
com relaxamento do esfincter estriado. Apds a contragdo do musculo
detrusor, ha abertura do colo vesical, com inicio do jato miccional. Num
individuo sem alteragbes miccionais, ha constante inibicado do centro
pontino por centros corticais durante afase de armazenamento e, quando
a micgao ocorre, a inibigdo é suprimida. Tem-se, entdo, um mecanismo
que aciona, ou desliga, a inibicao cortical sobre a ponte. Esses reflexos
somaticos e autondmicos podem ser facilitados ou inibidos, garantindo
o controle voluntario da micgao.

SNC
Inibicio e facilitagio da micgdo

Sistema nervoso simpatico (fibras
alfa-adrenérgicas)
Contragdo e relaxamento do esfincter

de musculo liso
Sistema nervoso

/ parassimpatico (fibras

colinérgicas)
\ Contragdo e relaxamento
do detrusor

Detrusor Sistema nervioso somatico
Contragio e relaxamento do esfincter de
- musculo estriado
Esfincteres

|
b

Fonte: Visdo geral da miccdo - Distirbios geniturindrios - Manuais MSD edicdo para profissionais (msdmanuals.
com).  Disponivel  em:  https://www.msdmanuals.com/pt-br/profissional/dist%C3%BArbios-geniturin%C3%A1rios/
dist%C3%BArbios-miccionais/vis%C3%A30-geral-da-mic%C3%A7%C3%A30.

Figura 2: Controle da mic¢ao normal
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Alteracoes do trato urinario na esclerose miiltipla

Na EM, o principal alvo das células imunes sao os oligodendré-
citos, produtores de mielina do SNC, caracterizados por placas desmie-
linizadas no cérebro, no tronco encefalico, no cerebelo e/ou na medula
espinhal. As lesbes desmielinizadas, eventualmente, afetam os tratos
nervosos mielinizados, que geram disfuncao do trato urinario inferior
(Kantarci & Weinshenker, 2005).

Até 10% das pessoas com EM podem apresentar disfungao miccional no inicio da
doenca. As disfuncoes urinarias mais frequentes sao hiperatividade detrusora por lesoes
suprapontinas (60%), dissinergia vesicoesfincteriana por lesoes medulares (20%) e
hipocontratilidade do masculo detrusor (20%).

Essas alteracbes causam sintomas neurolégicos de disfuncao
do trato urinario inferior e incluem urgéncia (vontade forte, repentina
e inadiavel de urinar), aumento da frequéncia de micgbes, nocturia
(acordar durante a noite para urinar), incontinéncia urinaria de urgéncia,
residuo pés-miccional e anormalidades no fluxo miccional. A urgéncia,
frequéncia aumentada e nocturia estao relacionadas a sindrome da
bexiga hiperativa e a hiperatividade do detrusor (Groen et al., 2016).

Para avaliar se o sistema urindrio esta funcionando adequadamente, o exame que avalia
a fungdo vesical em todas as suas fases é o estudo urodindmico, de grande relevancia
na avaliagao de disturbios urindrios de causas neuroldgicas, inclusive na EM (Rocha &
Gomes, 2010).

Além dos dados do estudo urodindmico, a histéria clinica e os
sintomas podem trazer muitas respostas para o diagndéstico urolo-
gico e fisioterapéutico, devendo ser criteriosamente questionados,
jA que podem ser significativamente prejudiciais a qualidade de vida
(Sakakibara, 2018). O aumento da urgéncia urinaria e da frequéncia
urinaria diurna, a incontinéncia urinaria e a hesitacao (dificuldade de
iniciar a miccao) estao presentes em cerca de 65% da populagao com
EM (Beck et al., 2022; Nicholas et al.; Yong & Friede, 2010). Essas alte-
racoes comuns podem levar a infecgdes recorrentes do trato urinario,
aumentando sua incidéncia de acordo com a duragao da doenca e do
comprometimento motor. Uma boa avaliagdo norteia o delineamento
dos objetivos do tratamento, incluindo a melhora da qualidade de vida
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das pessoas que sofrem com sintomas de hiperatividade e preservacao
dos rins, evitando a transmissao de alta pressao da bexiga para o trato
urinario superior.

Um estudo retrospectivo, realizado por Jacob e colaboradores,
em 2021, investigou a associacao entre incontinéncia urinaria, inconti-
néncia fecal e EM. Comparando 4.461 pessoas com EM e 4.461 pessoas
sem EM, verificou-se que 70% eram mulheres (média de 44,2 anos de
idade). Num periodo de 10 anos, ambas as incontinéncias se apresen-
taram como complicacoes frequentes da EM, portanto a presenca delas
deve ser avaliada regularmente nas praticas de atencao primaria (Jacob
et al., 2021).

Reforcando a importancia da atengao ao trato urinario, um estudo
feito por Medina-Polo e colaboradores, em 2020, desenvolveu recomen-
dacoes para melhorar a identificacdo das disfuncdes do trato urinario
inferior de origem neurogénica (DTUIN) em pessoas com EM. Foi sele-
cionado um grupo multidisciplinar de 14 especialistas em EM e DTUIN
(nove urologistas, trés neurologistas e dois profissionais especialistas
na reabilitagdo). Apds revisao abrangente da literatura, um conjunto de
recomendacdes foi gerado e submetido a um painel Delphi de 114 espe-
cialistas. As recomendacoes foram apresentadas de acordo com o grau
de concordancia. De modo geral, o documento recomenda: diagnostico
precoce em pessoas assintomaticas com fatores de risco para complica-
coes; medicao do volume residual pds-miccional, se houver alteracoes
nos sintomas urinarios (preferencialmente, guiado por ultrassom); enca-
minhamento precoce ao urologista, se houver incontinéncia urinaria,
volume residual pos-miccional, comprometimento da qualidade de vida
e infeccbes urinarias recorrentes. A avaliagao inicial deve incluir exame
fisico e estudo urodinamico, incluindo cistometria, estudo pressao-fluxo
e eletromiografia. Em relacdo a equipe, o grupo recomenda equipe
multidisciplinar treinada na gestao de DTUIN (Medina-Polo et al., 2020).

Tratamentos disponiveis para os STUI na EM

O uso de medicamentos anticolinérgicos em disfuncoes da
bexiga é muito difundido, principalmente para o tratamento da hipe-
ratividade detrusora e reducédo dos sintomas de bexiga hiperativa
(urgéncia miccional com ou sem incontinéncia, frequéncia de micgao
aumentada e nocturia). No entanto, os beneficios e riscos do uso desses
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medicamentos na EM ainda nao séo totalmente esclarecidos. O uso de
medicamentos anticolinérgicos pode provocar efeitos colaterais como
constipacdo, comprometimento cognitivo, visao turva e fadiga, que sao
comuns na EM, podendo potencializa-los (Nicholas et al., Yong & Friede,
2010).

Uma revisao sistematica realizada em 2014 verificou os efeitos dos
tratamentos conservadores disponiveis para as DTUI na EM. Os trata-
mentos disponiveis sao: treinamento dos musculos do assoalho pélvico
(TMAP), estimulacao elétrica e treinamento da bexiga com intervengoes
no estilo de vida. Os autores concluiram que essas técnicas conserva-
doras, muito utilizadas na fisioterapia, podem ser eficazes para o trata-
mento de distUrbios urinarios em pessoas com EM com incapacidade
leve. As analises foram baseadas em seis estudos, mas apenas quatro
apresentaram boa qualidade metodolégica, ndo permitindo conclusao
sobre as abordagens de tratamento (Gaspard et al., 2014).

0 TMAP €é uma das escolhas recomendadas para o tratamento conservador dos STUI.
Essa técnica envolve exercicios feitos de modo especifico e sistematico para melhora
da ativacao, percepgao, coordenagao, forga, resisténcia e flexibilidade dos musculos
do assoalho pélvico (MAP). Os exercicios devem seguir 0s principios do treinamento,
evoluindo sua carga e dificuldade gradualmente (Burti et al., 2019).

O mecanismo de acao da melhora da ativacao e condicao dos MAP
e melhora dos sintomas miccionais se da pela fisiologia. Durante a fase
de enchimento, os MAP ajudam a manter a continéncia, aumentando,
gradualmente, seu ténus durante o enchimento da bexiga. O mesmo
processo ocorre quando ha aumento da pressao abdominal, ou seja,
em momentos como tosse, espirro ou esforco, 0 aumento da pressao
abdominal é transmitido a bexiga, e os MAP, incluindo o esfincter uretral,
precisam aumentar seu ténus, evitando escapes de urina. Além disso, a
contracao dos MAP também inibe a contragdo do detrusor, ajudando a
controlar o sintoma de urgéncia.

Estudos recentes envolvendo ressonancia magnética funcional
mostraram que a menor superficie do lobo frontal (a regidao da éarea
motora primaria envolvida na contracao dos MAP) desempenha papel
significativo na recepcao de sinais aferentes do trato urinario inferior,
sendo, portanto, importante para o tratamento da urgéncia urinaria
(Krhut et al., 2014). Alguns estudos ja mostraram os efeitos do TMAP para
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melhora dos STUI em pessoas com EM (Elmelund et al., 2018; Gaspard
et al., 2014). A eficacia do TMAP no tratamento da incontinéncia urinaria
foi avaliada em dois grupos de pessoas com EM — um supervisionado
por fisioterapeutas (1 vez/semana, com avaliacdo por palpacao perineal,
exercicios e cartilha domiciliar), outro sem supervisao (com cartilha e
explicacao de exercicios domiciliares somente). Em ambos os grupos,
o treinamento durou 12 semanas. As pessoas foram acompanhadas
para verificar se aderiram ao tratamento. Em ambos os grupos houve
melhora da incontinéncia, reduzindo a quantidade de urina perdida e os
escores dos questionarios de incontinéncia, além de melhora na quali-
dade de vida. O tratamento supervisionado apresentou maior beneficio
em relagao a adesao, trazendo mais motivagao.

Ainda como tratamento conservador, a terapia comportamental,
junto ao TMAP, é opcao terapéutica para STUI, incluindo incontinéncia
urinéria, bexiga hiperativa, urgéncia, frequéncia, nocturia, esvaziamento
incompleto da bexiga e rigidez dos MAP. Essas intervencdes melhoram
os sintomas por meio do fortalecimento dos MAP, identificacao de
habitos de vida, mudancas de comportamento, ambiente ou atividade
que possam ser fatores contribuintes ou gatilhos. O programa pode ser
iniciado apds avaliagdo nao invasiva simples e deve ser considerado
sempre que possivel. Os objetivos do tratamento conservador sao corrigir
padrdes de micgao, melhorar a capacidade de suprimir a urgéncia e,
assim, aumentar a capacidade da bexiga e diminuir a frequéncia e a
quantidade de incontinéncia urinaria (Newman e Wein, 2013).

Para que a terapia comportamental surta efeitos, as modificacoes
devem ser feitas baseadas num diario miccional, instrumento no qual
sdo anotados os horarios de micgao, o tipo e a quantidade de liquido
ingerido, as perdas urinarias e a sensagao de urgéncia para que o
profissional possa detectar possiveis mudancgas na rotina que facilitarao
o funcionamento do sistema urinario. Alguns alimentos citricos, condi-
mentados; cafeina; alcool e liquidos gasosos podem estimular o funcio-
namento da bexiga, e o diario ajuda a identificar tais informacoes. Nao
ha estudos que tragam o efeito da terapia comportamental como mono-
terapia para o tratamento das disfungoes miccionais na EM e, na pratica
clinica, o que se faz é a associacao dessa técnica a outras disponiveis,
visto sua praticidade e a auséncia de efeitos colaterais.

Outra forma de tratar os STUI é por meio da estimulacao elétrica
(Figura 3). No passado, o tratamento dos sintomas de hiperatividade
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com neuromodulagao envolvia estimulacao elétrica intravesical, anal,
vaginal, peniana e perineal, mas essas técnicas eram incobmodas e nao
apresentavam eficacia. Os neuromoduladores usados para pessoas com
paraplegia sdo implantados na raiz anterior sacral, exigindo rizotomia
dorsal, por isso, nao sao indicados para pessoas com EM. Ja a neuro-
modulacéo sacral e a estimulacao do nervo tibial tém sido utilizadas tera-
peuticamente com maior conforto e beneficios para pessoas com EM
que sofrem com sintomas de bexiga hiperativa (Rahnama’i, 2020).

A neuromodulagéo sacral envolve a implantacédo do equipamento
e troca de bateria, o que pode ser um complicador. J4 a eletroesti-
mulacao do nervo tibial, executada por fisioterapeutas, pode ser feita
de modo ambulatorial ou domiciliar, com efeitos positivos. Segundo
Caldwell (1963), que publicou os primeiros resultados sobre a técnica,
0 nervo tibial contém fibras L4-S3, e sua estimulagao pode inibir a
atividade vesical pela despolarizacdo das fibras somaticas sacrais e
aferentes lombares. Essas fibras despolarizadas, por sua vez, inibem
os neurbnios motores pré-ganglionares da bexiga na medula espinhal.
A acédo da eletroestimulagdo do nervo tibial pode ser demonstrada na
supressao da hiperatividade da bexiga, em efeito agudo sobre os para-
metros urodinamicos (Kabay et al., 2009). A estimulacdo pode ser feita
de forma percutanea, com eletrodos de agulha, ou transcutanea, com
eletrodos de superficie. A maioria dos estudos mostra bons resultados
com a técnica percutanea, mas, no Brasil, utiliza-se mais a técnica trans-
cutanea. Infelizmente, nao ha trabalhos comparando as técnicas para
sintomas urinarios (Rahnama’i, 2020).

Um ensaio controlado randomizado avaliou 30 mulheres com EM
e STUI alocadas em trés grupos de tratamento por 12 semanas. Dez
mulheres recebiam TMAP com biofeedback eletromiografico e simu-
lacdo de eletroestimulacao transcutanea do nervo tibial; dez mulheres
recebiam TMAP com biofeedback eletromiografico e eletroestimulagao
vaginal; as outras dez recebiam TMAP com biofeedback e tratamento
real com eletroestimulagao transcutanea do nervo tibial. As avaliagbes
antes e depois do tratamento envolviam o teste de absorvente para
medir a quantidade de urina perdida, o diario miccional de trés dias,
a avaliacado da funcao dos MAP, o estudo urodinamico e a aplicagao
de questionarios de sintomas urinarios validados. Os trés grupos apre-
sentaram reducao no peso do absorvente, na frequéncia de episédios
de urgéncia e incontinéncia urinaria de urgéncia, melhora em todos os
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dominios da avaliacdo dos MAP e melhores pontuagcdes nos questiona-
rios apds o tratamento. O grupo que combinou TMAP com eletroestimu-
lacao intravaginal apresentou melhores resultados na redugao do ténus
dos MAP e nos sintomas de bexiga hiperativa (Lucio et al., 2016).

Figura 3: Estimulagéo elétrica do nervo tibial para modulagéo da bexiga

Conclusao

E possivel afirmar que a fisioterapia especializada na reabilitacao
pélvica, por meio do TMAP, terapia comportamental e eletroestimulacao
€ uma abordagem eficaz e deve ser recomendada como primeira alter-
nativa para o manejo dos STUI em pessoas com EM. As técnicas podem
ser associadas a farmacoterapia e, em caso de efeitos colaterais, podem
ser incluidas como tentativa de possivel desmame medicamentoso. Se
o tratamento de primeira linha falhar, outras opgoes terapéuticas como
toxina botulinica, neuromodulacao e cirurgia também podem ser indi-
cadas (Beck et al., 2022; Nicholas et al., 2010).
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Disfuncoes gastrointestinais em
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No capitulo anterior, foram abordadas as disfungoes urogenitais
mais comumente encontradas na pessoa com esclerose multipla (EM) e
os tratamentos fisioterapéuticos baseados em evidéncias mais utilizados
e recomendados. Assim como disfungdes urogenitais decorrentes de
alteragdes neuroldgicas, disfungdes do trato gastrointestinal, principal-
mente do sistema intestinal, sao frequentes. Estima-se que 1/3 da popu-
lacdo com EM sofre de constipacao e 1/4 é incontinente pelo menos
uma vez na semana (Preziosi & Emmanuel, 2009).

A disfuncdo intestinal esta entre 0s problemas incapacitantes com maior impacto fisico,
social e emocional, resultando na utilizagao substancial dos servigos de saude (Sharma
& Rao, 2017).

Diante da importancia da abordagem global das pessoas acome-
tidas pela EM — e como forma complementar ao contetido anterior —, este
capitulo trard embasamento para a discussao das disfungoes intestinais
de causa neurogénica na EM e os tratamentos baseados em evidéncia
disponiveis atualmente.

Funcionamento neuromuscular do aparelho gastrointestinal

O sistema nervoso autdbnomo controla as principais fungoes do
aparelho gastrointestinal, tais como as funcées motora, secretora, senso-
rial, de armazenamento e excretora. As vias simpaticas e parassimpaticas
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regulam os mecanismos entéricos. A evacuagao e a continéncia ocorrem
pelos mecanismos de controle entérico, responsaveis pela sinergia entre
as funcdes autondmicas citadas (Sharma & Rao, 2017). A continéncia
fecal baseia-se na interacao entre esfincteres anais e fungao sensorial do
musculo retal. A desaceleragao do transito intestinal € mediada de forma
autonémica e a hipertonia retal diminui a complacéncia retal, predis-
pondo a defecagao reflexa e incontinéncia (Preziosi & Emmanuel, 2009).

/A causa motora da constipagdo e/ou incontinéncia fecal tem como principal fator a\
motilidade peristaltica. Para que a motilidade seja adequada, é necessario contratilidade
da musculatura lisa, que, por sua vez, & controlada por neurotransmissores como
acetilcolina e hormonios circulantes como a serotonina e o tonus e o sinergismo de
musculos esqueléticos do assoalho pélvico, que atuam no processo de evacuacédo ou
continéncia fecal. Na EM, a extensao do comprometimento neuroldgico determina 0s

\smtomas intestinais (Camilleri, 2021). )

Disfuncao intestinal neurogénica

Pessoas com doencas que afetam o sistema nervoso central (SNC) experimentam
sintomas intestinais com alta frequéncia, a chamada disfuncéo intestinal neurogénica
(DIN). Dois tercos dos individuos com EM apresentam essas complicagoes, sendo
que a constipacdo e/ou incontinéncia fecal sao as mais referidas (Emmanuel, 2019). A
disfungao urinaria e anorretal constitui a terceira maior queixa incapacitante na EM, apos
incoordenacao e espasticidade (Munteis et al., 2008).

Os disturbios do sistema nervoso que afetam a fungao do trato
gastrointestinal se manifestam, normalmente, com alteragcdes nas
funcdes motoras de forma muito mais importante do que as sensoriais
ou secretoras. Os disturbios de motilidade sdo mais frequentes no intes-
tino inferior do que no superior na EM. Constipacao grave, disfuncdes
do trato urinario e incontinéncia fecal, geralmente, ocorrem em conjunto.
Essas disfungdes decorrem do mau funcionamento das vias supraespi-
nhais ou descendentes que controlam o nucleo de Onuf (parassimpatico
sacral) (Camilleri, 2021).

Em pessoas com EM, foi observada associacao entre DIN e
disfuncéao vesical, alto nivel de incapacidade e longa duracéao da doenca.
Apesar de estar associada a maior tempo de doenca, as queixas podem
estar presentes também na fase inicial, com relatos dos sintomas antes
mesmo do diagnéstico. A DIN impacta de forma negativa a qualidade de
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vida, as atividades diarias e a situacao laboral, devendo ser investigada
e tratada nas pessoas com EM (Preziosi et al., 2018). Inclui, principal-
mente, sintomas de constipacao e/ou incontinéncia fecal. A fisiopato-
logia é complexa, envolvendo lentidao do transito intestinal, dissinergia
do assoalho pélvico e/ou hiposensibilidade anorretal (Passananti et al.,
2016).

Além das lesdes focais do SNC (sistema nervoso central) e do
SNP (sistema nervoso periférico), sobretudo em regides do nervo vago
e raizes sacrais, ha fatores relatados na literatura que podem contribuir
de forma indireta para o aparecimento de DIN na EM, como polifarmacia,
dificuldades motoras e comorbidades. As medicacdes anticolinérgicas
utilizadas no tratamento da EM sé&o constipantes, levando ao atraso do
transito intestinal (Preziosi & Emmanuel, 2009). A relagcao desses fatores
indiretos com DIN ocorre ja que afetam o controle autbnomo e volun-
tario do intestino (Preziosi et al., 2013). Apesar de ter efeitos prejudi-
ciais e impacto negativo na qualidade de vida, os sintomas intestinais
sdo pouco investigados, frequentemente nao reconhecidos e pouco
tratados, como também acontece com as disfungoes sexuais. Tal fato
reforca a necessidade de ampla divulgacao e pesquisa na area, justifi-
cando a necessidade de preparo da equipe multidisciplinar que atende
essa populacao (Wang et al., 2018).

Em relagdo a epidemiologia, um estudo multicéntrico avaliou a
prevaléncia de DIN em 1160 pessoas com EM, utilizando questionarios
e escalas especificas. Verificou-se que 14,5% apresentavam sintomas de
moderados a graves, resultado diferente de estudos anteriores que apre-
sentavam prevaléncias maiores, mas com amostras pequenas. Outro
diferencial desse estudo foi que 84% apresentavam baixa incapacidade.
Quando fizeram um modelo de regressao, os pesquisadores verificaram
que os principais fatores preditores para sintomas intestinais foram o
nivel de incapacidade fisica, medido pela Escala Expandida do Estado
de Incapacidade (Expanded Disability Status Scale — EDSS) e a gravi-
dade dos sintomas de bexiga neurogénica, mostrando relacdo de alte-
racdes motoras e alteragdes urogenitais com a DIN (Alvino et al., 2022).

A ligacao entre incapacidade fisica e DIN esta relacionada a difi-
culdade de deambulagao, baixa mobilidade ou imobilidade. Quando
ha essa dificuldade motora, ha dificuldade de acesso ao banheiro,
0 que leva a maior tendéncia a constipacao (a pessoa evita as idas)
e a incontinéncia fecal (ndo consegue chegar a tempo no banheiro).
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Outra explicagdo esta relacionada ao comprometimento medular,
como demonstrado anteriormente em pessoas com lesdo medular e
EM. Pessoas com maior comprometimento nesse nivel teriam as duas
disfuncbes mais presentes: dificuldade de deambulacdo e sintomas
intestinais. A reducao ou mesmo a auséncia de modulagao central da
atividade reflexa espinhal pode causar disfungcao autonémica do peris-
taltismo intestinal, determinando constipacao ou reducéo da inibicao da
produgao parassimpatica, com contragdes coldnicas descontroladas e
incontinéncia (Preziosi et al., 2013; Preziosi et al., 2014).

Avaliacao

A avaliacao deve comegar com uma boa anamnese, incluindo as medicagoes utilizadas,
historia pregressa da doenga, inicio dos sintomas, avaliagao da mobilidade e incapacidade.
Além disso, é importante questionar a frequéncia de evacuagoes didrias e semanais,
consisténcia das fezes, presenca de perdas e uso de protetores. Ha escalas especificas
que podem avaliar esses sintomas e verificar 0 impacto na qualidade de vida.

Exemplos de escalas muito utilizadas em pesquisas e na
pratica clinica sao o indice de incontinéncia (Cleveland Clinic Florida
Scoring System — CCFSS) e o instrumento de qualidade de vida (Fecal
Incontinence Quality of Life — FIQL) (Jorge & Wexner, 1993; Rockwood
et al., 2000). Essas escalas avaliam os sintomas especificos, podendo ja
quantificar o impacto na qualidade de vida.

Outra forma de avaliacao é o questionamento do formato das
fezes, que pode se modificar em véarias doencas intestinais como as
diarreias, colites, constipagao intestinal e incontinéncia, por exemplo.
Essa descricao, na anamnese, pode auxiliar no diagndstico e acom-
panhamento dessas doencgas associadas a outras caracteristicas da
evacuacao. Também pode ser utilizada como parametro de melhora e
piora, facilitando a abordagem do profissional da satide. Mas a descricao
do formato das fezes varia de acordo com a linguagem e interpretacao,
dependendo, também, da experiéncia do profissional da salde. Nesse
contexto, a escala de Bristol, validada para o portugués, com linguagem
e ilustracoes acessiveis e de facil interpretacdo, tem sido amplamente
utilizada para descrever o padrao fecal (Martinez & Azevedo, 2012).
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Para avaliar o estado do assoalho pélvico, uma boa avaliagao
fisica complementa os dados colhidos na anamnese. Inicialmente, deve
ser feita inspecao na regiao perianal com o objetivo de verificar se ha
alteracdes na pele ou morfologia da regiao, como presenca de cica-
trizes, fissuras, hemorroidas, fistulas e material fecal. Na inspecao ativa,
também é possivel verificar como é executada a contragao do assoalho
pélvico, se ha ativagdo de musculos acessoérios ou aumento da pressao
abdominal, além da presenca de prolapso.

A préxima etapa do exame fisico é a verificacdo dos reflexos
perineais, como o bulbo cavernoso e o anal, além da sensibilidade na
regiao. Na sequéncia, deve ser feita a palpacao, com toque anal. Com
a palpacao é possivel graduar a forca e a resisténcia do esfincter anal.
Esse resultado pode ser considerado, ja que é comum haver diferenca
entre os avaliadores, mas ainda é considerado um método confiavel
e muito simples de se usar na pratica clinica. Apés o toque retal, o
avaliador solicita a contracdo da regido, quantificando a forga muscular
(escala de Oxford modificada), a resisténcia, a capacidade de relaxa-
mento e a presenca de co-contracao de musculos acessorios (abdomi-
nais, adutores, gluteos). A escala de Oxford modificada gradua a funcao
de 0 a 5, sendo 0 = auséncia de contragdo, 1 = esboco de contragao,
2 = contracédo fraca, 3 = contragcao moderada, 4 = boa contracao e 5
= contracao forte (Isherwood & Rane, 2000). Nas mulheres, a avaliagao
da regiao vulvar e vaginal € recomendada para complementar os dados.

Equipamentos de biofeedback pressérico ou manomeétrico podem
ser utilizados como ferramenta para quantificar e qualificar a contracao
dos musculos, também como forma de complementar os dados de
avaliacao.

A manometria anorretal € um exame médico muito utilizado, sendo
util para diferenciar situagées que causam incontinéncia e constipagao,
como hipotonia do esfincter anal, hiposensibilidade retal e dissinergia
do assoalho pélvico. A complacéncia retal anormal esta relacionada a
uma incapacidade geral na EM (Camilleri, 2021). Outros exames muito
utilizados na avaliacdo séao a eletromiografia (EMG) anal (avaliagao de
atividade elétrica dos musculos do assoalho pélvico), o registro do
tempo de laténcia do nervo pudendo (andlise da funcéo neurolégica) e
a ultrassonografia endoanal, que avalia a anatomia da regido anorretal.
Poucos estudos se propuseram a avaliar, por meio desses instrumentos,
a populacao com EM que tem DIN.
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Tratamento

0 manejo da disfungdo neurogénica deve ser realizado de maneira individualizada,
priorizando um programa de interveng6es que combine com a rotina, planejando o
esvaziamento do intestino em um momento escolhido e adequado a dindmica de cada
pessoa.

Os tratamentos conservadores disponiveis para DIN incluem
farmacoterapia, mudangas comportamentais, manipulagao dietética, irri-
gacao intestinal, estimulacao elétrica, biofeedback e treinamento fisico
(Coggrave & Norton, 2013).

O manejo da incontinéncia fecal é desafiador devido a ampla falta
de conhecimento, alta prevaléncia e multiplas etiologias. O manejo inicial
envolve abordagem gradual e personalizada, comegando com estraté-
gias mais conservadoras (dieta, treinamento intestinal/toalete e medica-
mentos), avancando para programas de reeducacao intestinal liderados
por equipe especializada, além de apoio psicossocial. As combinagoes
desses tratamentos sé@o eficazes, no entanto, pode haver sintomas
refratarios que podem necessitar adogao de medidas mais invasivas,
incluindo cirurgia, como, por exemplo, reparo do esfincter e esfincter
artificial (Nice, 2007).

Eletroestimulacao

A estimulagao do nervo tibial € uma modalidade neuromodula-
dora minimamente invasiva usada no tratamento da incontinéncia fecal.
O nervo tibial contém fibras aferentes e eferentes originarias dos quarto
e quinto nervos lombares e dos primeiro, segundo e terceiro nervos
sacrais. Acredita-se que a estimulagao do nervo tibial leve a altera-
coes semelhantes na funcdo neuromuscular anorretal observada com
efeitos da estimulacao direta das raizes nervosas sacrais (devido aos
efeitos compartilhados da raiz sacral), mas sem necessidade de dispo-
sitivo permanente implantado cirurgicamente. A estimulagédo do nervo
tibial & um tratamento ambulatorial, que pode ser realizado por qual-
quer profissional da salde treinado e, consequentemente, € muito mais
barato que o implante sacral. Inicialmente descrito para incontinéncia
urindria, a estimulacao do nervo tibial foi usada pela primeira vez para
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incontinéncia fecal em 2003 (Shafik et al., 2003). Desde entao, surgiram
publicacoes sobre seu uso na incontinéncia fecal, porém com resultados
ainda conflitantes.

Um estudo randomizado, realizado por Horrocks e colaboradores,
em 2015, controlado, duplo cego, foi realizado para avaliar a eficacia
da eletroestimulagao percutanea do nervo tibial em comparagao com
a estimulagao elétrica simulada. A técnica foi aplicada por 30 minutos
semanais, por 12 semanas. As medidas de desfecho foram avaliadas
no inicio e duas semanas apos o tratamento, baseadas em dirios intes-
tinais e questionarios. O desfecho primario classificou respondedores
ou nao ao tratamento, com um respondedor definido como alguém que
alcancou 50% ou mais de reducao nos episédios semanais de inconti-
néncia fecal. No total, 227 pessoas foram randomizadas de 373 selecio-
nadas: 115 receberam eletroestimulacdo; 112 receberam estimulagao
simulada. Para o desfecho primario, a proporcéo de pessoas que alcan-
caram reducao de 50% ou mais nas perdas semanais foi semelhante em
ambos os bracgos. Para os desfechos secundarios, redugdes significati-
vamente maiores nas perdas semanais foram mais observadas no braco
eletroestimulagcédo do que no braco simulado, compreendendo reducao
nos episddios de urgéncia em vez de episddios de perdas passivas.
Nao foram encontradas diferencas significativas no indice de conti-
néncia ou quaisquer medidas de qualidade de vida. Nao foi possivel
confirmar beneficio clinico significativo da eletroestimulagdo sobre a
estimulacao elétrica simulada no tratamento de incontinéncia fecal, com
base no nimero de pessoas que tiveram reducdo de pelo menos 50%
na frequéncia de perda fecal semanal. Com os resultados, os autores
nao puderam fazer a recomendacao desse tipo de terapia (Horrocks et
al., 2015).

A literatura ainda é controversa sobre os efeitos da neuromo-
dulagado para o tratamento da incontinéncia fecal, o que evidencia a
necessidade de mais pesquisas a respeito, principalmente em relagéo a
incontinéncia por urgéncia. Em relagao aos resultados na EM, ha poucas
pesquisas, nao permitindo conclusdes e recomendacoes baseadas em
alta evidéncia, pelo menos até este momento.

Um estudo piloto avaliou a eficacia da eletroestimulacdo do nervo
tibial para tratamento de incontinéncia fecal em pessoas com EM que
nao haviam apresentado resposta com tratamentos anteriores. De 33
pessoas, 26 (79%) tiveram resposta positiva ao tratamento, classificada
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como reducao de 10 pontos na escala de Wexner, mostrando que este
pode ser um tratamento promissor (Sanagapalli et al., 2018). Mesmo
com evidéncias ainda nao tao fortes, o tratamento com eletroestimu-
lacdo pode ser um dos componentes da estratégia de manejo da incon-
tinéncia fecal, ja que nao oferece efeitos colaterais, é de facil aplicagao e
possui baixo custo, devendo sua continuidade ser balizada pela resposta
positiva.

Irrigacao transanal

Outra forma de manejo € a irrigagao transanal ou estimulagao do
intestino inferior (como em pessoas com lesdo medular), que pode ser
necessaria para aliviar a constipacao e evitar episoédios de incontinéncia.
A técnica, realizada em ambiente domiciliar, consiste na utilizagao de um
enema de agua morna, infundido a cada 24 horas através do anus, que
estimula a peristalse em massa e promove o esvaziamento do contetdo
fecal em um Unico momento, mantendo o cdlon vazio por periodos mais
longos. Em pessoas com incapacidade limitada e doenga nao progres-
siva, o treinamento de biofeedback pode ser Util para complementar
o tratamento da constipacao ou incontinéncia fecal (Camilleri, 2021;
Rodrigues et al., 2018;).

Tratamento comportamental, biofeedback
e treinamento dos musculos do assoalho pélvico

0 tratamento comportamental deve ser sempre avaliado no manejo da constipagéo e da
incontinéncia fecal. Como a incoordenacédo dos musculos do assoalho pélvico tem sido
frequentemente relatada na EM, o biofeedback pode ter papel positivo no tratamento,
ja que melhora a consciéncia sensorial, aumentando o limiar de sensagao retal em
incontinentes. O treinamento dos musculos do assoalho pélvico (TMAP) assistido por
biofeedback é um tratamento conservador, considerado muito seguro.

Os musculos do assoalho pélvico suportam o contelddo
abdominal, ajudando a manter a continéncia urinaria e a fecal. O TMAP
aumenta a forca e a resisténcia dos musculos, estimula os nervos que
os suprem, melhora o fluxo sanguineo para o reto e a regidao anal e
aumenta a consciéncia anatémica para auxiliar na reducao de episédios
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de incontinéncia. Para que haja melhora da fungdo muscular, deve
haver qualidade na execucao das contracoes. Exercicios sustentados
(submaximos) dos musculos do assoalho pélvico e do esfincter anal
devem ser incluidos nos programas de biofeedback para melhorar a
continéncia fecal, diminuir a urgéncia, melhorar a sensibilidade retal e
estimular a evacuacao eficaz. Quando hé dificuldade de relaxamento
anal durante a evacuacao por incoordenacdo, o biofeedback pode
ser util. Pessoas sem disfuncdes neuroldgicas utilizaram exercicios
guiados por biofeedback para tratamento da incontinéncia fecal e mais
de 80% melhoraram a gravidade da disfuncéo e a qualidade de vida,
independentemente da gravidade inicial da incontinéncia, com mais de
1/3 obtendo alivio completo dos sintomas. Pessoas que aderiram melhor
ao tratamento apresentaram melhores resultados (Bartlett et al., 2011).
Uma revisao sistematica feita para verificar a eficacia de exerci-
cios para os esfincteres e/ou uso de biofeedback no tratamento da IF
de pessoas com EM, com 21 estudos randomizados ou quase-randomi-
zados, totalizando 1.525 pessoas com EM, encontrou nimero limitado
de estudos, com deficiéncias metodolédgicas que nao permitem avaliagao
definitiva do papel dos exercicios e do biofeedback no tratamento da
incontinéncia fecal. Os autores afirmam que ha alguma evidéncia de que
o biofeedback e a eletroestimulacéo, juntos, podem melhorar o resultado
do tratamento, em comparacéo com o uso isolado de um dos recursos
(Norton & Cody, 2012). Um estudo avaliou a eficacia do biofeedback em
pessoas com EM e constipacao ou incontinéncia fecal, tentando verificar
se havia algum preditor para efeitos positivos. Treze pessoas (com cerca
de 10 anos de progressao da EM; queixa de constipacao; com ou sem
incontinéncia fecal) foram submetidas a quatro sessoes de tratamento
comportamental. Testes fisiolégicos anorretais foram realizados antes
da terapia. A deficiéncia e a incapacidade foram classificadas com o
escore de Kurtzke e o escore basico de esclerose multipla de Cambridge
(CAMBS). Os participantes foram contatados, em média, 14 meses apo6s
a conclusao do tratamento. Cinco referiram efeito benéfico relacionado
ao biofeedback. Incapacidade de leve a moderada, doenca silente
e nao recidivante e auséncia de progressdo da EM ao longo do ano
anterior foram preditivos de melhora dos sintomas. Nenhum teste fisio-
I6gico previu a resposta a terapia. Os autores concluiram que o retrei-
namento com biofeedback pode ser eficaz para queixas de constipacao



110 Juliana Schulze Burti e Nathalia Brito

ou incontinéncia fecal. A resposta positiva € mais provavel em pessoas
com incapacidade limitada e curso ndo progressivo da doenca (Wiesel
et al., 2000).

Em um estudo realizado por Munteis e colaboradores, em 2008,
foram avaliados, por manometria anorretal, 52 individuos — 13 homens
e 59 mulheres com EM e escore na EDSS entre 1,7 a 4,1 — a fim de
descrever as caracteristicas clinicas e a influéncia do biofeedback. Os
resultados foram comparados com grupo controle de 22 individuos sem
alteracoes neurolégicas ou queixas gastroenteroldgicas. A constipacao
foi definida com a presenca de dois ou mais dos sintomas seguintes:
necessidade de esforco defecatério excessivo, remogao mecéanica das
fezes, fezes duras, evacuacao incompleta, obstrucao anorretal e menos
de trés evacuagOes por semana. A incontinéncia foi definida como
evacuacao involuntéaria das fezes, e os sintomas de disfuncao urinaria
também foram considerados. Todos os participantes foram convidados
a realizar o biofeedback e 18 aceitaram. O biofeedback consistiu na
modificagao consciente dos processos fisioldégicos ao receber um sinal
da funcdo. Foram questionados sobre qualquer melhora. A avaliacao
manomeétrica do grupo com disfuncao anorretal demonstrou diferencas
significativas em relagdo ao grupo controle em pressdes de contracao
maxima e limiar de reflexo inibitério anal. Os participantes com contracao
paradoxal apresentaram mais disturbios manométricos. Dos 18 que
realizaram biofeedback, aqueles que relataram alguma melhora (seis
com melhora total, e dois com melhora parcial) tiveram alteracdes mano-
métricas mais leves, demonstrando que o biofeedback pode ser Util
em casos de menor incapacidade e alteracoes manométricas (Munteis
et al., 2008).

Outro estudo, realizado por Preziosi e colaboradores, em 2011,
usou o biofeedback intestinal como ferramenta de tratamento. Encontrou
resultados positivos, mostrando que o biofeedback melhora os sintomas
intestinais, a depressao e a pressao de compressao anal na EM (Preziosi
etal., 2011). E importante ressaltar a importancia de alteragdes no estilo
de vida, com auxilio de medidas educativas, orientacdo a respeito do
funcionamento do intestino, organizacao de horarios, alimentacao e rotina.
Diarios intestinais podem ser muito Uteis para implantar tais modificacoes.
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Biofeedback com balao retal

Outra ferramenta de tratamento bastante utilizada é a técnica do
balao retal, uma forma de biofeedback para melhora da sensibilidade
retal. Um baldo é inflado com ar ou agua para determinar a primeira
sensacao de enchimento retal. E inflado gradualmente com quantidades
decrescentes de ar ou agua para ensinar a percepcao das fezes na
ampola retal em volumes progressivamente menores.

Esse treinamento sensorial visa permitir a detecgao de volumes
menores de fezes mais precocemente, tornando possivel a chegada ao
banheiro antes que ocorra perda. O treinamento também permite mais
tempo para realizar uma contragao voluntaria do esfincter anal antes que
o volume de fezes na ampola retal supere a capacidade de conté-lo.
Balbes retais podem ser usados em pessoas com urgéncia fecal e
hipersensibilidade retal. Eles vao sendo inflados para volumes progres-
sivamente maiores, melhorando a tolerancia ao aumento de volume
(Scott, 2014).

Conclusao

Apesar de muitos estudos demonstrando a eficacia do tratamento
conservador para o manejo da DIN, incluindo treinamento dos musculos
do assoalho pélvico, biofeedback, eletroestimulacdo e mudancas
comportamentais, ainda ha poucos estudos que tratem especificamente
da populagdo com EM. Por ser um problema de impacto negativo na
qualidade de vida e atividades de vida diaria, recomenda-se maior
atencao, por parte dos profissionais da salde que atendem essa popu-
lacdo, questionando os sintomas e propondo tratamentos baseados nas
queixas. Vale ressaltar a necessidade de pesquisas bem estruturadas,
com metodologias adequadas para validacao das técnicas utilizadas no
manejo dos sintomas, melhora da funcionalidade e da qualidade de vida
de pessoas com EM em um ambito geral.
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6

Disfuncoes respiratorias em
pessoas com esclerose multipla

Eduardo Vital de Carvalho
Renata Escorcio

Comprometimento respiratorio

Jé se sabe que a fraqueza muscular acomete tanto a musculatura
periférica quanto a musculatura respiratéria em pessoas com esclerose
multipla (EM), mas nao é grave o suficiente para causar insuficiéncia
respiratéria nos casos leves a moderados. No entanto, a forga pode ser
reduzida a um grau suficiente para ser associada a outras complica-
coes respiratorias. Nos casos avancados da doenca, quando as placas
desmielinizantes envolvem regides cerebrais distintas, associadas ao
controle da respiragcdo, como tronco encefalico e bulbo, podem se
manifestar incoordenacado da respiracao, fraqueza muscular respira-
téria, disturbios respiratérios do sono ou edema pulmonar neurogénico
(Carter & Noseworthy, 1994; Levy, 2017).

Entre os sintomas mais comuns, podem ocorrer episddios de broncoaspiragao,
tosse ineficaz e reducao da expansibilidade e volume pulmonar. Alguns fatores, como
medicamentos, fadiga relacionada a doenca ou blogueio da condugao nervosa devido a
temperatura corporal elevada, podem contribuir para a disfungao muscular respiratoria.

E importante ressaltar que a insuficiéncia respiratéria aguda é uma
forma incomum na EM, sendo o maior risco para a forma remitente-re-
corrente e com novas placas desmielinizantes extensas (Howard, 1992).
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As complicagOes respiratérias sao uma das causas mais comuns
de morte na EM nos casos mais avancados, contribuindo, significativa-
mente, para a morbidade e mortalidade, sendo a pneumonia a causa
mais prevalente (Hirst et al., 2008; Ragonese et al., 2008). Geralmente, o
quadro inicial da EM se manifesta com paraparesia assimétrica e tende
a ascensao, envolvendo os membros superiores. Como resultado, os
musculos respiratorios primeiramente comprometidos sao os abdomi-
nais, responsaveis pela efetividade da tosse, seguidos da musculatura
intercostal. O diafragma, por sua vez, é o ultimo musculo a ser afetado
(Smeltzer et al.,1996).

Sabe-se que a paresia, em especial dos musculos expiratérios, é
verificada tanto nas pessoas deambuladoras, quanto nas que ja estao
confinadas a cadeira de rodas ou acamadas (Foglio et al., 1994; Smeltzer
et al., 1998;). Devido ao comprometimento da musculatura expiratéria,
a inabilidade para gerar tosse € reconhecida como fator predisponente
as complicacdes respiratérias e infeccdes de repeticao. Por outro lado, a
fraqueza muscular afeta a musculatura inspiratéria, levando a hipoventi-
lacao e ao aumento de diéxido de carbono no sangue arterial, caracteris-
tica da insuficiéncia respiratéria cronica, que pode ocorrer nos estagios
avancados da doenca. A reducdo da forca muscular pode estar asso-
ciada ao descondicionamento e a imobilidade, associadas a intolerancia
aos exercicios fisicos, a fadiga e a dispneia (Gosselink et al., 1999).

Bragé et al. (2020) avaliaram a relacao entre forca muscular respira-
téria, eficacia de tosse e capacidade funcional com o tempo de diagnos-
tico e o estado de incapacidade de pessoas com EM, por meio da Escala
Expandida do Estado de Incapacidade (EDSS, Expanded Disability Status
Scale). Os autores observaram que existe correlacao entre o estado de
incapacidade gerado pela EM, a forgca muscular respiratéria e a capaci-
dade funcional, estabelecendo que quanto maior a progressao da doenca,
menor a forgca muscular respiratéria e a capacidade submaxima de exer-
cicio e maior a sensacao de dispneia aos esforcos.
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Controle da respiragao

/Pessoas com EM podem apresentar anormalidades no controle da respiragao devido ao\
acometimento dos centros respiratorios localizados no tronco encefalico. Tanto o grupo
medular dorsal, responsavel pela inspiragdo e pelo ritmo respiratorio, como 0 grupo
medular ventral, responsavel pela expiracao ativa — ambos controlados por centros
respiratorios superiores, localizados na ponte — podem estar comprometidos na EM,
resultando em padrées respiratérios com perda de movimentos voluntarios e/ou de

\controle automdtico, assim como de respiracao paroxistica e de respiragao apnéustica.

)

A dificuldade no controle voluntario da respiracao leva a inca-
pacidade de aumento do volume corrente ou a apneia voluntaria para
atividades fisicas, por exemplo. A perda do controle automatico acar-
reta complicacdes relacionadas ao sono, como a apneia ou até mesmo
a parada respiratéria. A incidéncia de padroes respiratorios anormais
na EM, geralmente, é baixa e pode ser observada, principalmente, em
pessoas com insuficiéncia respiratéria aguda ou quadriparesia e com
apneia central (Howard et al., 1992; Nogues, 2002; O’Sullivan et al.,
2008; Tantucci et al., 1994).

Disturbios do sono

Os distarbios do sono na EM s&o mais frequentes que na populacéo geral e tém impacto
direto na qualidade de vida. As queixas relacionadas ao sono incluem insénia, inquietacao
e sonoléncia diurna excessiva. A fadiga é um sintoma muito comum na EM e deve ser
diferenciada da sonoléncia diurna excessiva secundaria a um distlrbio do sono.

Os disturbios do sono, na EM, podem ser do tipo obstrugao, de
origem central ou hipoventilagao noturna alveolar. A eficiéncia do sono
€ marcadamente reduzida. Sintomas como cefaleia matinal, diminuicao
da concentracao, alteragdes do humor e diminuicéo da libido devem ser
investigados e relacionados a possivel hipoventilagao noturna alveolar.
Essa hipoventilagao pode se desenvolver, insidiosamente, antes do inicio
da insuficiéncia respiratoria e decorre da fraqueza do diafragma, o que,
geralmente, acontece em casos graves (restritos ao leito). A investigacao
dos disturbios do sono na EM é importante, principalmente considerando
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o fato de que contribuem, em grande parte, para o desenvolvimento da
fadiga, sintoma mais comum e debilitante da EM (Attarian, 2009; Bamerm
et al., 2008; Baru, 2013; Tzelepis & McCool, 2015; Veauthier, 2011).

Edema pulmonar neurogénico

O edema pulmonar neurogénico pode acontecer na EM e é seme-
Ihante ao relatado em outras doencas neuroldgicas, podendo ocorrer
como manifestacao inicial da doenca. Episodios recorrentes de edema
pulmonar neurogénico, durante quadros de exarcebacdes da doenca,
com necessidade de intubacéo e ventilagdo mecéanica foram relatados
na literatura.

A patogénese do edema pulmonar neurogénico nao é totalmente
conhecida, mas, na maioria dos relatos, foi associada a novas lesdes
desmielinizantes, envolvendo a medula caudal na regidao do nucleo do
trato solitario. Acredita-se que o envolvimento de regides do cérebro
sobre a medula caudal — que regulam a funcéo cardiaca, pressao arte-
rial sistémica e pressdo hidrostatica pulmonar — sao responsaveis por
hiperestimulacao que leva ao aumento da pressao pulmonar hidrosta-
tica e ao desenvolvimento do edema pulmonar cardiogénico (Carter &
Noseworthy 1994; Crawley et al., 2001; Simon, et al., 1991; Van de Beek
et al., 2003).

Risco de disfuncao respiratdria

Para avaliar o grau de risco de disfuncdo respiratéria na EM, é
importante a avaliagdo completa e minuciosa, com a histéria completa,
medidas de funcao pulmonar, avaliacdo da forca dos musculos respira-
térios e estudo do sono.

Os sintomas de fraqueza dos musculos respiratorios devem ser investigados como 0s
relacionados a hipoventilagao alveolar e a dispneia na posigao supina. A dispneia aos
esforgos pode ndo estar presente devido a baixa tolerancia ao exercicio desses individuos.

Sintomas relacionados aos disturbios do sono podem ser
mais comuns nas pessoas que apresentam manifestacdes bulbares.
Também séo relatadas dificuldade para tossir, falar e gerenciar secre-
coes. A avaliacao fisica é importante, e as pessoas com paraparesia,
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comprometimento dos membros superiores e disfuncao bulbar séao
mais propensas a apresentarem envolvimento respiratério (Chiara et al.;
Howard et al., 1992; McCool & Tzelepis 2012).

Avaliacao respiratdria

Testes de funcao pulmonar sdo importantes para identificar a
presenca de disfuncao respiratéria; testes de capacidades e volumes
pulmonares sdo importantes e podem estar reduzidos na EM. Existe
correlacdo entre forca muscular e volume pulmonar, sendo que a forca
muscular respiratéria deve ser reduzida em até 50% para apresentar
qualquer reducéo significativa no volume pulmonar.

Pessoas com fraqueza leve a moderada podem apresentar
volumes pulmonares normais, pessoas acamadas apresentam reducao
dos volumes pulmonares. A capacidade vital forcada (CVF) pode estar
dentro da normalidade em deambuladores, moderadamente reduzida
em usuarios de cadeiras de rodas e severamente reduzida em acamados.

O teste de capacidade vital deve ser realizado também na posicao
supina com o objetivo de identificar fraqueza ou paralisia diafragmatica.
Testes de pressoes respiratérias, como a pressao inspiratéria maxima
(PImax) e a pressao expiratéria maxima (PEmax), devem ser realizados
com o objetivo de identificar o grau de fraqueza muscular. Achados de
Plmax e PEmax normais excluem fraqueza clinicamente significativa. No
entanto, valores baixos podem ter utilidade diagnéstica limitada, pois
podem refletir pouco esforgo, falta de cooperagcdo ou méa coordenacao
ao invés de verdadeira fraqueza muscular.

Uma opgao para avaliagao da forga dos masculos inspiratorios € o sniff nasal. Para
avaliacao da capacidade de tosse é amplamente utilizado o peak flow, que fornece valores
do pico de fluxo de tosse.

Estudo do sono, como a polissonografia, deve ser realizado
para identificar disturbios do sono, e a oximetria noturna pode ser util
para avaliar, de forma indireta, a hipoventilagdo alveolar. O ultrassom
diafragmatico é cada vez mais utilizado para identificar possiveis altera-
coes (Aiello et al., 2008; DePalo & McCool, 2002; Gosselink et al., 2000;
McCool & Tzelepis, 2012; Steier et al., 2007).
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Exercicios na EM

Alguns estudos sobre treinamento da musculatura respiratoria tém
mostrado adaptacdes naturais do diafragma, como aumento na capaci-
dade oxidativa, melhora no desempenho do sistema neuromuscular e
maior resisténcia a fadiga. Por isso, o treinamento muscular respiratério
€ considerado uma modalidade terapéutica adequada para individuos
que apresentam fraqueza da musculatura respiratéria, mas ainda ha
duvidas quanto ao melhor método a ser utilizado para tal tratamento
(Akabas et al., 1989; Gosselink et al., 2011).

Pessoas com EM foram submetidas a treinamento muscular respi-
ratério por meio de dispositivo resistivo durante cinco semanas (Lima et
al., 2011). Os autores identificaram melhora da fungado muscular respira-
téria, com incremento de 15% e 5% na PImax e PEmax, respectivamente.
Na andlise espirométrica, houve elevacao nos niveis de CVF e volume
expiratério forcado no primeiro segundo (VEF1).

Os dispositivos resistivos com carga linear sdo os mais utilizados
para o treinamento muscular respiratério em pesquisas e na pratica
clinica, porém tém custo elevado, o que dificulta a sua utilizagcéo para a
populacao brasileira de baixa renda. Pensando nisso, Rosa e Escorcio
(2020) testaram a efetividade de um dispositivo a fluxo, que permite
resisténcia a inspiragao por meio da regulagem de um anel, é de facil
manuseio, portatil e de baixo custo, como opcédo para o treinamento
muscular respiratério na doenca pulmonar obstrutiva crénica (DPOC).
Observaram melhora na tolerancia ao exercicio e na distancia percorrida
no teste de caminhada de 6 minutos (TC6M), melhora significativa na
PImax e na PEmax, de modo que tais resultados se aproximaram do
valor predito para a idade apds o treinamento. O mesmo ocorreu em
relacao ao teste de endurance, em que houve melhora no nimero de
repeticoes realizadas e diminuicao na percepgao do esforgo.

Ainda nessa direcdo, um programa de condicionamento vocal e
respiratério foi proposto para profissionais da voz (Ferreira et al., 2021)
com o mesmo dispositivo a fluxo para o treinamento muscular respira-
tério durante oito semanas. O programa enfatizou a forca e a resisténcia
muscular com evolucao na graduacao do dispositivo e das séries, ou
seja, com progressao pelo aumento da resisténcia oferecida ao fluxo de
ar e com progressao pelo aumento da frequéncia e do niumero de repe-
ticoes, respeitando a individualidade de cada participante.
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Exercicios terapéuticos tém a finalidade de melhorar a forga muscular respiratoria,
a expansibilidade pulmonar, a oxigenagao, a tolerancia aos esforgos, a autonomia e o
bem-estar.

Os exercicios apresentados a seguir, estdo organizados para que
sejam trabalhados, de forma gradual, com progressao a partir da sétima
sessao. Nessa proposta, deve-se levar em conta a sobrecarga, com
aumento progressivo da carga e numero de repeticoes, para promover
o fortalecimento e a resisténcia muscular respiratéria, respeitando a indi-
vidualidade e o conforto de cada pessoa. O programa aqui apresentado
(Quadro 1) tem potencial para registro de efeitos positivos e pode ser
realizado por pessoas com EM.

Quadro 1: Exercicios terapéuticos respiratorios

Exercicios Repeticoes
Inspiragdo méaxima sustentada (2”) (énfase
para musculos intercostais externos)
Inspiragdo maxima sustentada (2”) (com
propriocepgao diafragmatica)
Inspiragao fracionada em 3 tempos (énfase
para musculos intercostais externos), com
flexdo de ombro
Inspiragao fracionada em 3 tempos (com
propriocepgao diafragmatica)
Inspiragao profunda com direcionamento de
fluxo contralateral (com compressao a direita)
Inspiracao profunda com direcionamento
de fluxo contralateral (com compressao a
esquerda)
Compressao na regiao lateral do térax durante
a expiracao, inspirar profundamente e fazer a
descompressao brusca no final da inspiragao
Obs.: a partir da 72 sessdo, 0s exercicios 5 e
6 serdo substituidos por:
- Inspiragao profunda e sustentada (2”) com
contra resisténcia na regiao superior do torax
(énfase para masculos intercostais externos)
- Inspiragao profunda e sustentada (2”) com
contra resisténcia na regido diafragmatica

Fonte: Protocolo desenvolvido por Renata Escorcio para o programa de telerreabilitacao para pessoas com sequelas pos
covid-19.

2 séries de 5 repeticOes para cada exercicio

A partir da 72 sessao — 2 séries com 8
repeticoes
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Conclusao

As complicagbes respiratérias contribuem para a morbidade e
mortalidade de pessoas com EM. E importante um acompanhamento
cuidadoso para manter a fungao respiratoria e prevenir agravos com a
progressao da doenca.
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Alteracoes de degluticao em
pessoas com esclerose multipla

Tereza Loffredo Bilton
Adriana Leico Oda

Introducao

A esclerose multipla (EM) é uma doenca que pode acarretar altera-
coes motoras, sensoriais, psiquicas e/ou cognitivas, como consequéncia
das alteracoes axonais de substancia branca do sistema nervoso central.
Tais alteragdes, quando se manifestam nas regides motoras correspon-
dentes ao controle motor de degluticdo, podem gerar quadro de disfagia.
Neste capitulo, serdo abordadas questdes referentes aos disturbios de
degluticao decorrentes do diagnéstico de EM. Além da descricdo da
sintomatologia, sera abordada a importancia da intervencao fonoaudio-
l6gica, desde a avaliagdo com o diagnéstico sindrémico até o desenho
do planejamento, com as abordagens terapéuticas clinicas e instrumen-
tais, passando pelas orientacdes dadas aos familiares e cuidadores.

Fisiologia da degluticao

Entendemos por “degluticao” o ato de engolir, ou seja, o transporte do contetido (alimento
ou saliva) da boca até o estomago. Os drgaos envolvidos na degluticao sao: cavidade
oral (musculos das bochechas, dentes, lingua e palato), faringe, es6fago e estémago,
que atuam de forma sequenciada. Essa sucessao de eventos é controlada pelo sistema
nervoso central (SNC).

Para compreendermos melhor como engolimos, dividiremos a
degluticao em trés fases, etapas verificadas em todas as faixas etarias.
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1) Fase preparatoria — oral

Inicia quando mordemos o alimento ou o introduzimos na boca.
Segue com a movimentacao do bolo alimentar dentro da boca e a masti-
gacao para triturarmos o alimento e degustarmos o seu sabor. Finalizada
esta etapa, o alimento é posicionado no centro da lingua, os labios se
fecham e a lingua faz um movimento ondulatério para tras, pressionando
o alimento contra o palato (“céu da boca”), que também se fecha, impe-
dindo que o bolo entre na cavidade nasal. Com essa pressao, o alimento
se desloca para o fundo, chegando até a faringe. Esta fase é a Unica que
comandamos por nossa prépria vontade.

2) Fase faringea

Ap6s 0 movimento ondulatério da lingua, o bolo alimentar chega
a faringe. Nesta fase, que dura aproximadamente um segundo, muitos
eventos importantes ocorrem:

* 0 palato mole e a Uvula (popularmente chamados de céu da
boca e campainha) fecham completamente a ligagdo com o
nariz, impedindo que o alimento suba para esta regiéao;

* arespiragao é interrompida;

* alaringe se movimenta para cima, fechando estruturas impor-
tantes que estdo em seu interior, como as pregas vocais vesti-
bulares e a epiglote, para impedir que o alimento va para as
vias aéreas e pulmoes.

Quando nos engasgamos, significa que uma pequena parte do alimento ou saliva atingiu
a laringe e, como reflexo protetor, uma tosse intensa é produzida, na tentativa de expulsar
0 alimento, para que ele nao atinja 0s pulmaes.

Finalmente, é aberta a transicdo para o es6fago, préoximo érgao
que transportara o alimento. Esta fase da degluticao € involuntaria (nao
depende de nosso comando).
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3) Fase esofagica

Dura, aproximadamente, cinco segundos e é involuntaria (nao
temos controle do seu mecanismo). Inicia-se com a abertura da tran-
sicdo entre a faringe e o esb6fago; em seguida, sdo desencadeadas
ondas peristalticas que transportam o alimento até o estbmago.

Avaliacao das alteracoes da degluticao
na esclerose multipla

A disfagia é de]‘inida como qualquer dificuldade no percurso do alimento desde a boca até
0 estbmago. E estimada em 1/3 dos pessoas com EM.

Uma revisao sistematica recente, com metanalise, encontrou cerca
de 43% de prevaléncia de disfagia na EM (Aghaz et al., 2018). A funcao
da degluticdo pode estar prejudicada na EM decorrente de lesdes nos
tratos corticobulbares, paresia de nervos cranianos, distirbios do cere-
belo e tronco encefélico e disfuncdes cognitivas. Pode ocorrer em qual-
quer fase da degluticao: oral, faringea e esofégica.

A presenca de disfagia pode causar complicagdes graves como pneumonia aspirativa,
desnutrigao, desidratagao e obstrugao das vias aéreas.

A alta prevaléncia de incapacidades relacionadas a disfagia e o
subsequente impacto dos custos na familia e no sistema de salde enfa-
tizam a necessidade de diagndstico precoce preciso e tratamento da
disfagia em pessoas com EM.

Existem varias estratégias para a avaliacao da disfagia. Os clinicos
e pesquisadores podem utilizar ferramentas desde métodos subjetivos,
como observacoes dos sintomas de disfagia durante a ingestdao de
alimentos solidos e de liquidos, até as técnicas instrumentais de video-
fluoroscopia e videoendoscopia. Qualquer que seja a estratégia, um
instrumento adequado para avaliacdo da disfagia deve ser acessivel,
validado na populacao testada, ter alta confiabilidade e potencial para
graduar o grau de gravidade. Portanto, os instrumentos usados para
avaliagdo da disfagia relacionada a EM, em ambientes clinicos e de
pesquisa, devem ser confiaveis e validos para garantir que avaliacdes da
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mais alta qualidade sejam realizadas. Na pratica clinica diaria, avaliagao e
diagnostico precisos permitem planejar tratamento individual adequado,
resultando em um tratamento mais eficaz da disfagia.

A avaliacao pode iniciar com triagem para identificacao de disfagia
e prosseguir com exame clinico ndo instrumental para estabelecer se
a disfagia esta presente. Esse procedimento pode ser complementado
com avaliagdes instrumentais.

A triagem para disfagia é essencialmente diferente do proce-
dimento de exame clinico. As estratégias de triagem sao aplicadas
primeiro, e seus achados sao usados para avaliacao clinica e planeja-
mento do tratamento adequado para reduzir os riscos. As ferramentas
de triagem sao testes clinicos breves, portanto, devem ser altamente
sensiveis. O exame clinico da degluticao é realizado, posteriormente,
para confirmar a presenca de disfagia, quantificar sua gravidade e iden-
tificar a necessidade de avaliacdo instrumental.

A avaliacdo clinica da degluticao utiliza, principalmente, estratégias nao instrumentais que
incluem anamnese e avaliagdo detalhada da anatomia oral, faringea e laringea, funcéo
sensorial e motora, habilidades comportamentais, cognitivas, de linguagem e teste de
alimentacao.

A avaliacdo clinica da degluticao permite que os clinicos
compreendam a disfuncao subjacente na degluticao e selecionem estra-
tégias de reabilitagcao apropriadas. Os instrumentos clinicos da deglu-
ticao devem ser altamente especificos para identificar corretamente os
sujeitos que néo apresentam disfagia.

O DYMUS ¢é o unico questionario de resultado relatado, autoad-
ministrado e validado, desenvolvido especificamente para triagem de
disfagia na EM (Sales et al., 2013). Possui 10 itens solicitando a resposta
“Sim” (codificado como “1”) ou “Nao” (codificado como “0”) sobre
problemas atuais de degluticdo para sélidos e liquidos. O escore total
do DYMUS é calculado pela soma dos escores dos itens e varia de 0 a
10. A disfagia é diagnosticada se o escore total do DYMUS for =1 e é
interpretado como “‘alarmante’” quando o escore total for =3. A versao
original do DYMUS mostrou confiabilidade de consisténcia interna muito
boa (alfa de Cronbach = 0,88) e correlacao significativa com a Escala
Expandida do Estado de Incapacidade — EDSS, Expanded Disability
Status Scale (p = 0,0007).
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Quadro 1: Questiondrio de avaliagdo da disfagia na esclerose maltipla — DYMUS
(questionnaire for the assessment of dysphagia in multiple sclerosis)

DYMUS

1. Vocé tem dificuldade para engolir alimentos sélidos (como carne, pao e similares)?
2. Vocé tem dificuldade para engolir liquidos (como agua, leite e similares)?

3. Vocé tem sensacdo de globus (bola) na garganta durante a degluticao?

4. Vocé sente comida grudada na garganta?

5. Vocé tosse ou tem sensagao de asfixia apos ingerir alimentos solidos?

6. Vocé tosse ou tem sensagao de asfixia apos ingerir liquidos?

7. Vocé precisa engolir varias vezes os alimentos solidos?

8. Vocé precisa cortar os alimentos em pedagos pequenos antes de mastigar e engolir?
9. Vocé precisa engolir varias vezes a cada ingestao do liquido?

10. Voce teve perda de peso?

Fonte: Vendas et al. (2021).

Vendas et al. (2021) relatam que a prevaléncia de disfagia é de
53% em pessoas com EM submetidas a um questionario de triagem
de risco. Nesse estudo, a degluticao fragmentada e o residuo faringeo
foram os comprometimentos mais prevalentes da eficacia da degluticao.
No entanto, a sensibilidade e acuracia do DYMUS-BR séo ruins para
detectar comprometimento leve da degluticao.

Para pessoas com teste de triagem positivo de disfagia, o fonoau-
didlogo deve realizar um exame clinico abrangente para validar a
presenca de disfagia, identificar a gravidade e a fisiopatologia subja-
cente e prescrever, se necessario, uma avaliacao instrumental adicional.

Um exame clinico abrangente para a degluticdo integra os
achados da anamnese (sintomas, histéria pregressa, estado médico
atual, medicacéo, histéria da degluticao), exame fisico, avaliacao neuro-
l6gica dos nervos cranianos (pares V, VI, IX, X e Xll), estado mental e
testes de degluticdo usando sdlidos, com variedade de consisténcias e
liquidos. E importante o controle neuromuscular adequado para mastigar
os alimentos, mistura-los a saliva, fazer um bolo alimentar, ejeta-lo para
a cavidade oral posterior e, depois, para a faringe — sem tossir e se
engasgar — para que a pessoa possa ser considerada sem problemas
de degluticdo. De acordo com os achados do exame clinico, pode ser
necessaria a avaliacdo instrumental adicional para detectar anormali-
dades especificas que levam a disfuncao da degluticao.

As avaliacOes instrumentais fornecem avaliacao objetiva da funcao
da degluticao para ajudar os clinicos a esclarecer se existe disfagia
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significativa em relacdo aos sintomas e identificar o tipo de disfagia (oral,
faringea, esofagica ou uma combinacao desses componentes) e deter-
minar o risco de aspiracao. As informacodes objetivas fornecidas por meio
de exames instrumentais da funcao da degluticao auxiliam os clinicos a
chegarem a um diagndstico e determinar a estratégia de manejo mais
adequada. Os achados das avaliacbes instrumentais fornecem a base
para recomendacdes sobre alimentacao oral ou nao oral.

0 exame videofluoroscopico da degluticao (VFD), também conhecido como estudo de
degluticao com bario modificado, é o instrumento mais comumente usado para identificar
as alteragoes da degluticao, pois permite visualizacao, em tempo real, do fluxo do bolo
alimentar, andlise estrutural e detecgao da aspiracao.

Assim, faz com que os terapeutas avaliem de forma completa e
dindmica todas as fases da degluticdo, diagnostiquem o mecanismo
fisiopatoldgico da aspiracao e revelem a presenca de inalacao com alta
sensibilidade. Consequentemente, o VFD fornece feedback sobre a
presenca de aspiragdo e como eliminar a aspiragao. Conclui-se que as
abordagens mais adequadas, baseadas nos achados da VFD, podem
ser adotadas para garantir 0 manejo e a prevencao da disfagia para uma
degluticao segura.

A VFD, como padréo ouro, tem sido utilizada na EM para ajudar
os profissionais na deteccao de quaisquer anormalidades na deglu-
ticdo, na medida em que progride de pequenos a grandes volumes de
liquidos com viscosidades finas a mais espessas. As posicoes lateral e
frontal das fases oral, faringea e esofagica da degluticao sao registradas
para observar como o alimento estd passando da boca para a faringe,
descendo pelo esbdfago, e as informagdes sobre os tempos de transito
do bolo alimentar, problemas de motilidade, quantidade e etiologia da
aspiragcao sao obtidas.

E importante determinar se ha alteracGes sistematicas na fisiologia da degluticdo em
resposta @ mudanca de volume e viscosidade, conforme observado em individuos
saudaveis.

A VFD é o Unico instrumento que permite a avaliagao direta da cavi-
dade oral e faringe e o exame do funcionamento esofagico. O funciona-
mento da degluticao pode ser avaliado antes, durante e apds a deglutigao.
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O exame endoscépico da degluticao por fibra éptica (FEES), ou
videolaringoscopia da degluticao (VLD), é um estudo objetivo da funcao
orofaringea da degluticdo. E a segunda estratégia instrumental ampla-
mente utilizada para avaliar, de forma confiavel, o estagio faringeo da
degluticdo e examinar os sintomas relacionados a disfagia. Sao obser-
vadas ingestoes de liquidos finos e espessos em diferentes volumes e
a consisténcia sélida. Uma camera de fibra éptica fina grava imagens
de video antes e durante a degluticao de alimentos e liquidos. Permite a
deteccao do residuo e a aspiracdo em pessoas com EM, para as quais,
a avaliagao VFD pode ser dificil ou impossivel de realizar.

Embora o VLD possa ser administrado durante toda a duragao de uma refeigao e em
ambientes mais flexiveis do que o VFD, existem elementos da fisiologia da degluticao que
ndo sao tao diretamente observaveis durante o exame do VLD, em comparagao com o
VFD (em particular, a funcéo da fase esofagica).

Para identificar a disfagia e determinar sua gravidade, com base
nos achados da VFD e VLD, varias escalas foram desenvolvidas, como
a Penetration-Aspiration Scale (PAS) (Steele & Grace-Martin, 2017) e a
Dysphagia Outcome and Severity Scale (DOSS) (O’Neil et al.,1999).

Abordagens terapéuticas

(0 tratamento deve ser adequado a gravidade da doenca. )

O tratamento fonoaudiolégico tem por objetivos a adequacéo da
degluticao e a prevencao do risco da aspiracao de alimento, incluindo
0 aumento da forca muscular das estruturas envolvidas nessa fungao; a
estimulacao do reflexo/movimento de degluticao; a reeducacao da tosse
como mecanismo de defesa das vias aéreas; o treino da coordenacao
entre as fases respiratérias e da degluticao; a reeducagao postural da
cabeca e do tronco; a adequacgao de manobras compensatoérias; o acon-
selhamento da pessoa com EM e dos familiares sobre as consisténcias
alimentares seguras, bem como a suplementacao caldrica e proteica,
quando necessarias.



132 Tereza Loffredo Bilton e Adriana Leico Oda

Nutricao e hidratagao inadequadas podem limitar as atividades de vida didrias e limitar os
programas de reabilitagao (D’Amico, 2018).

O atual programa de reabilitacdo da terapia da degluticao € a
Terapia Tradicional da Disfagia (TDT), mas ha escassez de evidéncias
sobre sua eficacia na EM.

Tarameshlu (2018) estudou os efeitos do TDT na fungao de deglu-
ticdo em pessoas com EM com disfagia. Foi realizado um ensaio clinico
piloto duplo cego randomizado em 20 pessoas com EM, divididas alea-
toriamente em grupo experimental (TDT) composto por exercicios sensoé-
rio-motores e manobras de degluticdo e cuidados usuais composto por
prescricao dietética e alteracdes posturais. Ambos os grupos receberam
tratamentos por 6 semanas, 18 sessbes de tratamento, 3 vezes por
semana, em dias alternados. A avaliacao de Mann da capacidade de
degluticao (MASA) foi a principal medida de resultado. A degluticao foi
avaliada antes do tratamento (T 0), apés o término da nona sesséao (T 1),
apds o término da 182 sessao (T 2) e apds seis semanas de seguimento
(T 3). A Escala de Penetragao-Aspiracao (PAS) e a Escala de Avaliacao
de Residuos Faringeos (PRRS), como medidas de desfecho secundario,
foram aplicadas em T 0 e T 2. Ambos os grupos melhoraram em relagao
aos escores MASA, PAS e PRRS ao longo do tempo (P < 0,001). As
melhorias alcancadas em todos os resultados foram significativamente
maiores no grupo TDT. O efeito principal da interagcao Tempo x Grupo foi
significativo para o escore MASA (P < 0,001). Os grandes tamanhos de
efeito foram encontrados para a pontuacao MASA em ambos 0s grupos
TDT (d = 3,91) e UC (d = 1,11). Esse estudo piloto randomizado contro-
lado mostrou que o TDT melhorou significativamente a funcao de deglu-
ticdo das pessoas com EM com disfagia.

Conclusao

A contribuicao da Fonoaudiologia na reabilitacdo da pessoa com
diagnostico de EM pode ajudar nao somente no enfrentamento das
dificuldades relacionadas a alimentagao e a comunicacao, decorrentes
das alteracdes motoras e cognitivas que podem advir com a evolucao
da doenca, mas também na manutencao dos papeis exercidos, na (re)
insercao social e na atribuicao de mais qualidade ao tempo e a vida.
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A comunicacao em pessoas
com esclerose miltipla:
linguagem e cognicao

Adriana Leico Oda
Tereza Loffredo Bilton

Introducao

As manifestacdes clinicas na esclerose multipla (EM) sao diversas
e heterogéneas. Pesquisas que direcionam o foco do estudo para
avaliacao neuropsicolégica reforcam o dado de que pessoas com EM
apresentam reducdo no desempenho cognitivo, quando comparadas a
um grupo controle (Arent et al., 2019).

0 processo de desmielinizagao pode ocasionar lesoes e desconexdes na substancia
cinzenta e na substancia branca, podendo gerar sintomas cognitivos, entre 0s quais:
reducao da velocidade de processamento da informagao, alteragao de atencéo, memoria
episodica, memoria de trabalho e funcao executiva, incluindo a fluéncia verbal e a analise
visuoespacial (Delgado-Alvarez et al., 2021).

Embora a linguagem seja, comumente, descrita como preservada,
existe o apontamento de que alteracbes no acesso lexical podem ser
observadas desde estagios precoces da doenca. Além disso, a hete-
rogeneidade das amostras estudadas e das metodologias adotadas
nos estudos dificultam estabelecer uma relacado entre os sintomas de
linguagem e as diferentes formas de apresentagcao da doenca (Renauld
et al., 2016).
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Alteracoes de linguagem e cogni¢ao

Na prética clinica, existem diversos instrumentos que o profissional
pode utilizar para a avaliacdo de linguagem e cogni¢cdo, com o objetivo
de identificar e quantificar a eventual alteracao destes dominios. A partir
da avaliagao inicial, é possivel estabelecer um planejamento terapéutico
e fazer o acompanhamento longitudinal a fim de avaliar a progressao
da doenca e, assim, reavaliar as condutas de maneira que sejam deli-
neadas em consonancia com o quadro clinico apresentado.

A literatura traz diversos instrumentos desde questionarios, tria-
gens até protocolos de avaliagao, a depender do que se pretende avaliar,
como € o caso do Teste de Nomeacgao (Mansur et al., 2006), Teste do
Reldgio (Sunderland et al., 1989), MoCA Teste (Nasreddine et al., 2005),
Questionario de avaliacao de comunicacao e linguagem (El-Wahsh et al.,
2020), Teste de Fluéncia Verbal (Brucki et al., 1997), entre outros.

O Teste de Fluéncia Verbal € um dos instrumentos bastante utili-
zados tanto em pesquisa como na pratica clinica, dada a sua sensibili-
dade, especificidade, confiabilidade e a facil aplicabilidade em ambiente
clinico, dispensando uso de equipamentos ou de treinamento especial
(Barois et al., 2021). Esse teste desperta interesse nos pesquisadores por
ser um instrumento que retrata uma demanda multifatorial, como: vias
lexicais e semanticas, fungdes executivas que controlam e programam a
producéo verbal, planejamento, organizagao de resposta, eliminacao de
respostas prévias, acesso ao léxico.

A tarefa de fluéncia verbal pode ser realizada na modalidade foné-
mica, que consiste em solicitar que se fale o maior nimero de palavras
possivel, pertencente a determinado grupo semantico, como nomes
de animais, por exemplo. Também pode ser realizada na modalidade
fonémica, solicitando-se o maior numero de palavras iniciadas com uma
determinada letra. Em ambos os casos, é dado o prazo de um minuto
para realizar a tarefa. Tanto a modalidade semantica como a fonémica
apresentam bases fisioldgicas préprias.

Enquanto a fluéncia verbal fonémica estd mais relacionada a funcao executiva e as
alteracoes em nucleo caudado, a fluéncia verbal semantica estd mais relacionada a
memoria semantica e a capacidade de categorizagdo, com alteragoes no talamo e no
ndcleo caudado. Contudo, em ambos 0s casos 0 desempenho também se relaciona ao
volume subcortical.
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Alteracbes em tais estruturas, somadas ao comprometimento
cortical (atrofia e lesGes corticais), sdo consideradas chaves para a
compreensdo da fisiopatologia das alteracdes cognitivas na EM. Nos
ultimos anos, os sintomas relacionados a comunicagdo, cognicao e
linguagem estao ganhando mais destaque na literatura cientifica, uma
vez que impactam na qualidade de vida de maneira expressiva.

A descricao das alteracdes de linguagem engloba diversos sinais
e sintomas: desorganizagao da estrutura do discurso, em que pode faltar
clareza, coesao, especificidade e l6gica na expressao verbal; falhas em
vocabulario e acesso lexical, que se manifestam por episédios de anomia
e agramatismo; dificuldade na reconstrucao de sentencas; ocorréncia de
informacéao insuficiente, incorreta ou ambigua; falhas no controle inibi-
tério e atencional durante a conversacao; dificuldade na compreensao
verbal, sobretudo de questbes figurativas (como metaforas e inferéncias)
e de frases com maior complexidade sintatica (EI-Wahsh et al., 2020).

Quando alteracdes de linguagem e de cognicao sao somadas
as dificuldades de fonoarticulagéo, a pessoa com EM pode apresentar
estresse emocional, ansiedade, sentimentos de incompeténcia e cons-
trangimento, impactando diretamente nas questdes emocional e social.
Além disso, sabe-se que falhas na compreensao das instrucbes dadas
por toda a equipe interferem na tomada de decisdo e na adesao ao trata-
mento clinico, comprometendo a eficiéncia do processo de reabilitacao.
Dessa forma, o trabalho de todos os demais profissionais, em suas areas
especificas de conhecimento, também sera impactado pela deterioragao
das habilidades cognitivas.

Por esse motivo é tao importante que o fonoaudidlogo esteja
atento as questdes clinicas de base motora, como disfagia, disfonia e
disartria, mas, também, que incorpore em seu protocolo de avaliagao a
investigacao dos fatores relacionados a linguagem e cognicao.

Embora tais questbes parecam ser restritas a éarea da
Fonoaudiologia, o fato da pessoa com EM ter dificuldade comunicativa
(seja com acometimento de base fisiopatolégica principal na cognicao
e/ou na linguagem) pode interferir, negativamente, na sua participacao.
Entende-se por participacao comunicativa aquela em que € possivel
trocar informacgdes, conhecimento, sentimentos ou ideias em situacées
cotidianas, possibilitando que esteja inserido de maneira ativa em ativi-
dades como: administracdo da casa, trabalho, educacao, relaciona-
mentos, vida em comunidade e lazer (Eadie et al., 2006).
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Nao ha duvidas de que a participagdo comunicativa esta intima-
mente relacionada a comunicacao e a linguagem, porém, nao sao a
mesma coisa. A participacdo comunicativa pode estar associada a uma
variedade de caracteristicas nao relacionadas a comunicacao, como
dor, fadiga e dificuldade de mobilidade e motricidade.

Este € um ponto importante que merece ser avaliado com cautela
pelo fonoaudiélogo: compreender o mecanismo que leva a pessoa com
EM a apresentar dificuldade em sua comunicacao. Por exemplo, a falha
no processo de comunicagao pode ser decorrente de uma dificuldade
motora (como a disartria, disfonia ou pela falha na sincronia da interface
entre respiracao, voz e fala), de outros sintomas (como fadiga ou distar-
bios do sono), de questdes medicamentosas, de fatores ambientais
(como ruido ou dindmica da conversagao), de fatores relacionais (como
a atitude do interlocutor frente a dificuldade de comunicagao apresen-
tada) ou de fatores pessoais, como as estratégias desenvolvidas para
minimizar suas dificuldades (Baylor et al., 2013). Seja a dificuldade de
comunicacao decorrente de um envolvimento motor ou ndo motor, o
fato é que a pessoa com EM apresenta tendéncia ao isolamento social,
comprometendo ndo somente suas atividades laborais, sociais e fami-
liares, mas também de lazer.

Quando ha reducéo das possibilidades de fala, o fonoaudiélogo
passa a considerar a implementacao de um Sistema de Comunicacao
Alternativa (SCA) para que seja garantida a liberdade de expressar-se
e comunicar-se. Em razdao do que foi abordado sobre participacéao
comunicativa, seria muito restritivo pensar em um recurso por meio
do qual somente as necessidades basicas sejam manifestadas, como
comumente é observado na pratica clinica. E preciso expandir as possi-
bilidades com recursos de alta ou baixa tecnologia para que ideias, infor-
macoes, desejos, necessidades e sentimentos possam ter um canal de
expressividade garantida.

Sabe-se que a escolha da ferramenta que fara parte do SCA e 0 sucesso do seu uso
dependem de diversos fatores, como a integridade cognitiva, 0 comprometimento motor
global, a postura, a habilidade de apontar ou manipular o instrumento de comunicagao
(acionador do computador ou apontador da prancha), o grau de escolaridade, a voli¢éo,
além das demais questoes clinicas, ambientais, familiares e socioculturais.
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Uma vez feita a escolha, o trabalho, durante as sess6es de terapia,
engloba diversas estratégias de estimulagao de linguagem, de familiari-
dade com o instrumento, de usabilidade e acesso, além do treinamento
dos demais interlocutores. Além disso, ao contrario do que acreditam
muitas pessoas, incluindo profissionais e familiares, a utilizacdo de um
SCA nao substitui ou limita a producéo de fala, mas expande e amplia as
possibilidades terapéuticas de que dispoe o fonoaudidlogo que trata dos
disturbios de comunicagao na EM.

Como o processo de comunicagao implica a existéncia de inter-
locutores, € importante que o fonoaudidlogo também possa orientar e
treinar os familiares, cuidadores, amigos e a equipe profissional a fazer
uso das estratégias de comunicacao desenvolvidas durante o processo
terapéutico. Nao raramente, observa-se reducao ou privagao da dina-
mica de conversacao, tendo em vista a dificuldade que muitas pessoas
apresentam em saber lidar com uma alteragao de fala de alguém.

Os recursos, quando incorporados ao tratamento, obedecendo
a critérios bem estabelecidos de indicacao, agregam positivamente na
qualidade do atendimento e na evolucao clinica. Assim também ocorre
com a neuromodulagao.

A neuromodulacao na esclerose multipla

O tratamento da EM contempla abordagem farmacoldégica e tera-
péutica em todas as modalidades de reabilitacdo. Mais recentemente,
tem-se observado a indicacao da neuromodulagao nao invasiva, com
0 objetivo de modular a excitabilidade cortical, interferindo de maneira
sintomatica no curso clinico da EM a fim de complementar o tratamento
clinico medicamentoso e da reabilitacao.

A fundamentagao baseia-se na ideia de que as alteragoes na atividade e na fisiologia
cerebral decorrentes da EM podem causar sintomatologia clinica, potencialmente
reversivel. Dessa maneira, 0 uso da neuromodulacao, seja transcranial, direct current
stimulation (tDCS) ou transcranial magnetic stimulation (TMS), pode modular a
neuroplasticidade, minimizando diversos sinais e sintomas.
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As principais modalidades de neuromodulacéao sao: (1) transcra-
nial, direct current stimulation (tDCS) ou, em portugués, estimulacao
transcraniana por corrente continua (ETCC); (2) transcranial magnetic
stimulation (TMS) ou, em portugués, estimulagdo magnética transcra-
niana (EMT).

O mecanismo de acao da tDCS é a modulacdo subliminar do
potencial de repouso da membrana neuronal, que induz a neuroplastici-
dade pela direcao do fluxo da corrente.

Sabe-se que a corrente anddica aumenta a excitabilidade cortical, enquanto a catddica
reduz, de maneira que ambos 0s arranjos impactam nas redes neuronais estimuladas.

Outros fatores também interferem nos resultados, tais como:
tamanho e posicionamento dos eletrodos, densidade da corrente e
duracao da estimulagao. Foram descritos efeitos anti-inflamatérios e
outros efeitos bioldgicos, como alteragbes em neurotransmissores,
efeitos nas células da glia e na microcirculacao (lodice et al., 2017).

O uso datDCS na EM tem sido relatado na literatura cientifica com
objetivos variados: melhora do desempenho motor, espasticidade, dor,
déficit sensorial, humor, fadiga e cognicao. Em sua maioria, os estudos
apontam para o uso da tDCS concomitante a estimulagao clinica, de
maneira a potencializar os efeitos da neuromodulacdo com a acao
combinada dos estimulos. Isso significa que o recurso é complementar
ao tratamento clinico realizado.

Terapias sintomaticas sdo necessarias, mesmo reconhecendo
que havera grande variedade de respostas. Quando sao discutidos os
artigos cientificos que abordam o uso da neuromodulagao em pessoas
com EM, observa-se, igualmente, uma gama de protocolos e heteroge-
neidade do desenho metodolégico dos estudos, até mesmo em funcao
das multiplas disfungdes neurolégicas que podem surgir em decorréncia
do processo de desmielinizacao do sistema nervoso central (SNC).

Apesar da variabilidade de respostas, a neuromodulacao é reco-
nhecida, atualmente, como ferramenta aliada ao processo de reabilitacao.
A equipe multiprofissional deve estar atenta em relagao aos critérios de
indicacao e de contraindicacao a fim de que medidas complementares
possam otimizar as conquistas clinicas, melhorando o quadro clinico e a
funcionalidade, autonomia e independéncia da pessoa com EM.
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Conclusao

Por se tratar de doencga crénica, com carater evolutivo, o profis-
sional deve levar em consideragao a importancia de manter a funcionali-
dade da comunicacao, de maneira adaptada e proporcional ao contexto
neuroldgico, oferecendo recursos terapéuticos clinicos e instrumentais
de que dispde para o atendimento, em beneficio da melhora do quadro
clinico de linguagem e cognicao.
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Disartria em pessoas com
esclerose multipla

Alice Estevo Dias

Introducao

Na mesma linha de raciocinio dos disturbios motores secunda-
rios a doencga de base, podemos observar que as alteragées musculares
da regido facial e orofaringolaringea, além da disfagia, podem gerar um
quadro de disartria. Pelo fato de essas duas funcgdes utilizarem-se do
mesmo aparato fisiolégico neuromuscular, comumente, ha coexisténcia
de disfagia e disartria na esclerose multipla (EM).

A ocorréncia da disartria foi descrita em 45% a 50% das pessoas com EM e pode
manifestar-se em diferentes niveis de gravidade (Feenaughty et al., 2021), os quais variam
de maneira proporcional em razao da gravidade do comprometimento neurologico — e nao
necessariamente pela idade ou pelo tempo referido de doenca.

Sao utilizados alguns critérios de avaliagdo para a determinacéao
do grau de comprometimento da disartria e disfonia, entre os quais:
precisao do traco de emissao do fonema, intensidade e frequéncia de
voz, ressonancia, amplitude articulatéria, prosddia, entonacao, velo-
cidade de fala e coordenagdo pneumofonoarticulatéria. Ou seja, a
avaliacao envolve as cinco bases motoras envolvidas no processo de
fala: respiracao, fonacao, ressonancia, articulacao e prosddia, as quais
devem ser avaliadas de maneira isolada e inter-relacionadas.

Além disso, por se tratar de uma doenca multissistémica e bastante
complexa em suas manifestacoes, € sempre muito importante que as
bases motoras sejam avaliadas, considerando a dinamica respiratéria e
a postura corporal. Observa-se que a interface é a chave do raciocinio
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clinico no tratamento. Assim, durante a terapia fonoaudioldgica, o profis-
sional deve fazer uma avaliacao clinica dos aspectos motores, caracte-
rizando se as alteracoes sao referentes a tonicidade, forca, mobilidade,
coordenacao ou mesmo ao planejamento motor.

A disartria na EM

O tipo de disartria apresentada dependera da topografia do
acometimento. Por esse motivo, uma avaliagao detalhada das estruturas
e funcdes é o ponto de partida para o delineamento do planejamento
terapéutico que sera desenvolvido ao longo do trabalho fonoaudiolégico.

A disartria pode impactar no grau de compreensibilidade da fala,
que representa 0 quanto os interlocutores compreendem a mensagem
falada. Vale ressaltar que o processo da fonoarticulagdo veicula uma
mensagem que foi previamente elaborada pelos mecanismos centrais
de cognicao e linguagem. Sabe-se que uma alteracao de fala pode
impactar negativamente na comunicagao do individuo, implicando em
medidas como o isolamento social, podendo, inclusive, desencadear
um processo depressivo, por exemplo. Os estudos apontam a disartria
como uma das principais razdes dos disturbios de comunicacao obser-
vados. Entretanto, alteragdes cognitivas também tém sido descritas. A
cognicao pode afetar a velocidade de processamento de informacéo, as
memodrias de longo prazo e de procedimento, além da fungao executiva
e linguagem.

A EM desencadeia grande variabilidade de sinais e sintomas
clinicos ao longo da evolugéo nao linear e imprevisivel. Entre eles, a
disartria € um transtorno associado ao comprometimento do controle
motor da producdo da fala, resultante de danos no sistema nervoso
central (SNC) ou periférico (SNP), caracterizando-se pela producao
alterada da fala. As manifestacdes nas funcdes de respiracao, fonacao,
ressonancia, articulagao e prosddia prejudicam a comunicacao verbal
e impactam negativamente nas interacoes familiares, sociais e profis-
sionais, bem como na qualidade de vida geral das pessoas acometidas
pela doenca. A EM designa-se por areas de desmielinizagao localizadas,
disseminadas no SNC, de modo que podem ocorrer lesbes em qualquer
parte do neuroeixo. Assim, as manifestacoes clinicas dependem das
areas cerebrais comprometidas, condicao que denota sinais e sintomas
incalculaveis e particulares para cada pessoa. Os danos neuronais
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causam disartria, um disturbio motor da fala secundario da deficiéncia de
motilidade dos musculos dedicados a fala e a producéao da voz. Embora
a disartria seja um padrao comum na EM, a contribuicao de areas espe-
cificas do cérebro para os principais fatores da desordem permanece
desconhecida (Rusz et al., 2019).

A manifestacdo pode ocorrer desde o inicio da doenca e, geral-
mente, piora com o curso da enfermidade (Rusz et al., 2018). Charcot,
em 1879, descreveu inicialmente a disartria na EM quando relatou:
fala lenta, quase ininteligivel e com articulacao hesitante de palavras
(Charcot, 1879). A disartria na EM é do tipo mista, pois engloba atributos
dos outros tipos descritos (Hartelius et al., 2000), tendo caracteristicas
heterogéneas e, geralmente, combinando aspectos ataxicos, espas-
ticos, flacidos, hipercinéticos e hipocinéticos.

Caracteristicas das disartrias na EM

Parametro Caracteristica

Articulagao Consoantes imprecisas e vogais distorcidas
. Aspera, rouca, soprosa, hipernasal,

Qualidade vocal mopnétona, pastosr;, tensa,pestrangulada

Gama tonal Monoaltura

Loudness Diminuida

Ressondncia Laringofaringea

Respiracéo Ciclos curtos e controle deficiente

Pitch Variabilidade restrita e controle prejudicado

Prosddia Limitada com pausas longas

Velocidade da fala Reduzida

Fonte: Criada pela autora.

e . . L. . . 2\
0 complexo mecanismo fisiopatoldgico da EM pode resultar em diferentes sintomas da

disartria, que se manifestam em diversos subsistemas da produgdo de fala — respiracéo,

\fonagéo, ressonancia e articulacao — em graus variados e combinagdes sortidas.

)

E frequente a observacao de incoordenacdo pneumofonoarticula-
téria, diminuicdo da fluéncia, restricao da amplitude dos movimentos da
parede toracica, diminuicdo da capacidade vital, limitacao da pressao
intraoral, reducdo do tempo maximo de duragédo de vogais e compro-
metimento da resisténcia vocal, bem como inadequacao de tonicidade,
postura, mobilidade e forca das estruturas orofaciais.
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Diante dessas condigOes que afetam a inteligibilidade e a eficiéncia
da comunicacao verbal, o fonoaudiélogo desempenha papel central na
triagem, avaliagao, diagnoéstico, planejamento e reabilitacao (Dysarthria
in Adults, n.d.). A pratica clinica sublinha a necessidade da atuagao rela-
cionada a orientagao da pessoa com EM e de todos aqueles que vivem
no entorno, bem como a obtengao da opinidao do individuo com EM
sobre os resultados obtidos na reabilitagao.

Roteiro sugerido de abordagens
fonoaudioldgicas na disartria em EM:

Triagem

A despeito de nao fornecer diagndstico ou descricdo detalhada
das alteragcbes comunicativas associadas a disartria, a triagem é crucial
para identificagao da necessidade de andlises aprofundadas e encami-
nhamentos. Transtornos de discriminacdo sensorial séo frequentes na
EM e ocorrem em 20% a 50% das pessoas com a doenca (Guthrie, 2022).
Elas apresentam dificuldades em perceber diferencas e semelhancas
comunicativas e interpretar alteracdes da fala. Assim, o procedimento se
faz necessario para deteccéo precoce das desordens da fala. A triagem
deve ocorrer nos servicos especializados em EM, organizacdes e em
locais onde reina a preocupagao com o bem-estar dessa populacao.

Avaliagao

A avaliacdo da disartria na EM é um processo multiprofissional
e envolve, minimamente, procedimentos fonoaudiolégicos, médicos,
psicolégicos e neuropsicoldgicos. O fonoaudidlogo deve basear-se em
anamnese detalhada, na avaliagéo clinica da funcao comunicativa global
e das habilidades gerais, na avaliagao perceptual, na analise acustica e
na verificacdo do impacto da disartria na qualidade de vida da pessoa
com EM. A anamnese necessita ser a mais especifica possivel para defi-
nicdo do quadro da pessoa com EM, contudo, precisa ser abrangente
para descrever possibilidades comunicativas, necessidades e anseios
do individuo. Inicia-se com os dados habituais e passa-se ao enten-
dimento sobre a EM no que tange a fenotipo, medicamentos, surtos,
sequelas e sintomas, entre outros.
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A avaliacao fonoaudiolégica analisa todas as dimensbes do
comportamento comunicativo e, desse modo, nao pode prescindir de
profissional especializado para que seja convenientemente desenvol-
vida. A analise perceptual qualitativa, por seu carater subjetivo, postula
pela experiéncia do avaliador para que seja decisiva. Diversos protocolos
foram elaborados e instrumentos validados nessa area, proporcionando
intervengoes terapéuticas adequadas em face dos objetivos delineados.
A analise acustica, por sua vez, oferece meios praticos e objetivos para
quantificar o sinal sonoro. E eficiente para analisar a funcéo de fala e
oferece uma linha de base para o acompanhamento dos tratamentos
administrados e como biomarcador de progressao da doenca (Noffs
et al., 2018).

A avaliacao otorrinolaringolégica objetiva o diagndstico médico
do possivel disturbio da voz e é essencial para complementar o plane-
jamento terapéutico. O fonoaudidlogo precisa ter familiaridade com
exames de videolaringoscopia para interpretar as imagens e estabe-
lecer correlacbes com a sintomatologia e as avaliagbes. Além do mais,
€ preciso conhecer as estruturas e o funcionamento laringeo para que
possa acompanhar os exames realizados pelo otorrinolaringologista e
propor provas terapéuticas.

A avaliagao neurologica é constante e contempla diversos para-
metros. E importante estabelecer contato com o neurologista para
obtencao de informacdes gerais e conhecer a pontuacao da Expanded
Disability Status Scale (EDSS) ou Escala Expandida do Estado de
Incapacidade (Kurtzke, 2007) para uniformizar as conversas entre os
profissionais envolvidos. A EDSS é uma escala baseada em exame
neurologico para quantificar a incapacidade da pessoa com EM e moni-
torar as mudancas ao longo do tempo. Contempla oito sistemas funcio-
nais: piramidal (fraqueza e dificuldade de movimentagcdo muscular),
cerebelar (incoordenacao de movimentos), do tronco encefalico (fala e
degluticao), sensorial, das funcdes intestinal, vesical, visual e cognitiva
(pensamento e memoria). O instrumento varia de 0 (melhor pontuagao),
quando o exame neuroldgico esta normal, a 10 (pior pontuagao), morte,
com incrementos de 0,5 unidades que representam niveis mais altos
de incapacidade (Kurtzke, 2007). A escala é centrada na capacidade
de andar e subestima a importancia de outras fungoes, como a fala.
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Assim, devido a ampla utilizagdo em ensaios clinicos e na avaliagao de
pessoas com EM, é interessante estabelecer correlagbes com a disartria.
A Figura 1 apesenta a ilustracdo da EDSS com as devidas pontuagoes:

The Expanded Disability Status Scale (EDSS)

2.0 3.0 4.0 5.0 6.0 7.0

Normal  Modisability ~ Minimal ~ Moderale  Relalively ~ Disablity ~ Assistance  Essentially ~ Restricted  Bedridden &
neurological  withonly  disablity  disabllity sevare affects  requiredte  resiricted  tobedor  unableta

function minimal disabllity full daily walk & o wheelchalr  comimunicate

signs activitias work wheelchalr effectively ar

eat/swallow

Fonte: My-Ms (2020)'.

Figura 1: EDSS com as devidas pontuagoes

A avaliacdo neuropsicologica é importante, pois o diagnostico
das funcdes cognitivas se faz necessario, uma vez que ha descricoes
sobre interacdes significativas entre disartria e fatores cognitivos na EM
(Feenaugty et al., 2021). Os testes neuropsicolégicos medem, entre
outras, as capacidades cognitivas, as capacidades de compreensao
de fala, leitura e escrita, habilidades importantes para as abordagens
fonoaudioldgicas. Disfuncdes cognitivas sdo comuns e altamente inca-
pacitantes na EM, sendo o processamento da informacao, membria,
atencéo, funcionamento executivo e fluéncia verbal os dominios mais
comumente afetados (Beier et al., 2018).

No mesmo plano, a avaliacao psicoldgica e a conduta do psico-
logo retinem condicdes para otimizar as condicoes mentais e delimitar a
situagao cognitiva da pessoa com EM para melhorar a compreensao sobre
as abordagens propostas pelo fonoaudiélogo e sua adesao a fonoterapia.

1 Ver: https://my-ms.org/ms_progression.htm. Copyright © My-MS.org
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Reabilitagao

Para o planejamento da reabilitagao, & preciso partir da premissa
de que as intervencdes devem ser personalizadas para cada caso.
Apos as avaliagbes, o fonoaudidlogo deve considerar alguns fatores,
além do desempenho da fala, para que possa determinar as melhores
opcodes. Antes da decisao, é necessario considerar: estado neurolégico,
condicao geral de saude, idade, EDSS, tempo de EM, animo, perso-
nalidade, cognicdo, magnitude da disartria, alteracbes de linguagem,
prejuizos sensoriais, ambiente doméstico, situacdo profissional,
presenca/auséncia de cuidador ou acompanhante, meio de transporte
e habilidade com tecnologias. Essas analises determinarao as aborda-
gens terapéuticas propriamente ditas e a modalidade de aplicagdo — em
grupo ou individual, em domicilio ou consultério/instituicao de saude,
presencial ou a distancia.

Vérias abordagens, técnicas, treinamentos e métodos estao
disponiveis para 0 emprego clinico, no entanto, variaveis como dispo-
nibilidade de recursos, eficacia e, sobretudo, as habilidades devem ser
consideradas. Além de langar mao do arsenal terapéutico, o fonoaudio-
logo necessita habilitar a remodelacdo da comunicacao e incentivar o
uso da fala.

A reabilitagao fonoaudiolégica em grupo para casos neurolégicos
mostrou-se promissora, pois a convivéncia com pessoas com a mesma
doenca, em condigdes fisicas e emocionais semelhantes, funcionam
como fator motivacional Dias (2003). A fonoterapia organizada para
ocorrer na residéncia, geralmente, é bem estabelecida pelo conforto e
pela seguranca pleiteados pela pessoa com EM e seus familiares.

A telerreabilitagao sincrona ou assincrona é factivel para pessoas
com EM e apresenta-se como opgdo vantajosa para pessoas com
problemas para o deslocamento da residéncia até o local de atendi-
mento, como longa distancia, prejuizo de locomocao, auséncia de
meio apropriado de deslocamento ou falta da companhia de alguém. O
estudo de Dias et al. (2021) revelou que a proficiéncia com tecnologias,
no que diz respeito a disponibilidade e ao uso de aplicativo, computador,
tablet ou smartphone é requerida, mas pode ser substituida pelo auxilio
de alguém durante a fonoterapia.

Afonoterapia objetiva maximizar a inteligibilidade da fala dentro dos
limites do mecanismo debilitado. Para tanto, é imprescindivel identificar,
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selecionar e sequenciar os objetivos especificos da reabilitacao para
cada pessoa. Nesse sentido, € importante conhecer claramente os obje-
tivos pessoais. Como em todas as areas da saude, o fonoaudiélogo
deve manter-se atualizado para que possa tomar as melhores decisoes
terapéuticas.

Entre as condutas disponiveis com atributos para serem Uteis na
reabilitacdo da disartria na EM, a neuromodulacdo cerebral nao inva-
siva € uma abordagem que utiliza tecnologias para produzir efeitos de
modulagao, inibicdo ou estimulacdo para regular a atividade elétrica e
quimica do SNC e SNP e do sistema nervoso auténomo (SNA). As prin-
cipais técnicas de neuromodulacdo nédo invasiva, magnética e elétrica,
sdo ilustradas na Figura 2.
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Fonte: Brain Support.?

Figura 2: Mapa conceitual ilustrando as principais técnicas de neuromodulagao
ndo invasivas utilizadas atualmente

Os métodos nao invasivos incluem a estimulagdo magnética trans-
craniana (EMT), a estimulacao transcraniana por corrente continua (ETCC),
a estimulacao transcraniana por corrente alternada (em inglés, tACS) e a
estimulagao transcraniana de ruido aleatério (em inglés, tRNS). Podem ser
associados aos procedimentos clinicos fonoaudiolégicos convencionais e
sao regulamentados pelo Conselho Federal de Fonoaudiologia, por meio
da Resolucao CFFa n® 543, de 15 de margo de 2019.

2 Ver: www.brainlatam.com Copyright © Brain
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Em pessoas com doenca de Parkinson, a técnica aplicada no
cortex motor primario pode produzir efeito benéfico na funcao vocal
(Dias et al., 2006). O estudo de Dias et al. (2021) envolvendo a EM inves-
tigou os efeitos da EMT na depresséao e nas funcdes de cognicéo, fadiga,
marcha e equilibrio, assim como em disfagia, disartria e alteragoes da
linguagem. Os resultados mostraram que a técnica, associada a reabili-
tacao neuropsicoldgica, fisioterapéutica e fonoaudioldgica, tem grande
potencial e incentivaram a aquisicao de evidéncias adicionais. A Figura 3
mostra um momento da EMT sob supervisao de fonoaudiéloga treinada
e certificada para aplicacao de neuromodulacao nao invasiva.

Fonte: Acervo pessoal.

Figura 3: Sessao de EMT realizada através de bobina tipo circular refrigerada, conectada
a um gerador de pulso modelo MagPro R20+ (MagVenture Brasil) e colocada sobre touca
contendo marcagoes prévias (calculadas pelo sistema 10-20) do local onde os pulsos
magnéticos estdo sendo aplicados no couro cabeludo da pessoa com EM, de acordo com
protocolo definido. Os neurdnios situados na regido abaixo da bobina s@o estimulados de
forma ndo invasiva e quase indolor.

Em casos mais graves, € comum a obtencao de resultados limi-
tados durante a reabilitacdo da disartria. Nessa situacédo, a comunicacao
pela oralidade nao é efetiva, e a interagdo com pessoas é impossivel.
A Comunicacao Suplementar e/ou Alternativa (CSA) é requerida para
promover a manutencao de didlogos e expressoes de ideias, desejos,
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sentimentos e pensamentos por meio de estratégias, servicos, sistemas,
tecnologias e recursos. O tipo de CSA adequado deve ser selecionado
de acordo com as habilidades cognitivas da pessoa com EM.

Materiais de apoio e educacgao

Além das abordagens de reabilitacdo, o fonoaudidlogo pode
oferecer estratégias capazes de melhorar a inteligibilidade da fala e a
eficiéncia da comunicacao verbal. O teor constitui-se em material escrito
de apoio e educativo para pessoas com EM, familiares e cuidadores em
formato de livreto, folheto, folder, banner ou display, assim como pode
ser divulgado em site, internet ou redes sociais.

O conteudo a seguir foi desenvolvido no formato de itens para
facilitar a leitura e a compreensao rapida por parte do leitor e foi inspi-
rado em material desenvolvido pela industria farmacéutica, amplamente
divulgado no Brasil (Dias et. al, 2020).

Dicas para falar bem:

e Procurar lugares iluminados

e Limitar ou evitar locais barulhentos

e Falar de frente e olhando para o interlocutor

e Manter o corpo alinhado e em boa postura

* Inspirar antes de comecar a falar

e Falar sem pressa e com atencao

e Sob fadiga, manter frases curtas e evitar conversas longas
e Abrir a boca durante a fala para facilitar a projecao da voz
e Mover a lingua e os labios para melhorar a prondncia

*  Procurar nao omitir os finais de palavras e frases

e Repetir o que disse, caso necessario

e Usar caneta e papel ou smartphone para comunicacéo

Reavaliacao

Apo6s a implementacdo do plano de reabilitagcdo, é importante
a pratica de reavaliacbes que fundamentem os resultados das inter-
vencoes. Nessa etapa, o objetivo é analisar o potencial, a eficiéncia e
a eficacia das intervengdes no alcance da melhor fala para funcionali-
dade comunicativa na vida diaria. Outrossim, é relevante a verificagcao
da autopercepcao e a opiniao com relacao a disartria e o impacto sobre
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a qualidade de vida. A aplicacdo de protocolos padronizados, desen-
volvidos e validados pelos pressupostos das evidéncias cientificas
fornecem dados Uteis e confiaveis.

Medidas de resultados e experiéncias relatadas

As informacbes sobre a qualidade de vida, experiéncias no
cuidado e avaliacdes individuais dos processos e resultados de trata-
mento estdo se tornando cada vez mais importantes. Além disso, as
perspectivas das pessoas com EM sao fundamentais para garantir que
os servicos de fonoaudiologia sejam de alta qualidade e prestados de
forma equitativa e segura. As caracteristicas relatadas podem se referir
a informagbes subjetivas sobre sua propria salde (Patient-Reported
Outcome Measures — PROM) ou a informacdes objetivas sobre sua expe-
riéncia durante o processo de tratamento (Patient-Reported Experience
Measures — PREM).

Os PROM sao questionarios que coletam informagodes sobre resul-
tados de saude como sintomas, qualidade de vida relacionada a saude
e estado funcional. Podem ser aplicados diretamente nas pessoas que
vivenciam a EM e a disartria e sao Uteis para apoiar a tomada de deci-
sOes clinicas, assim como em pesquisas, particularmente, em ensaios
clinicos que avaliam a eficacia dos tratamentos (Churruca et al., 2021).

As medidas de experiéncia relatada (PREM) também sao obtidas
a partir de questionarios e sao cada vez mais usadas para avaliar a
eficacia do atendimento clinico em uma determinada populagao. Os
PREM desempenham papel importante na avaliagdo da experiéncia
para uma intervencao que leva a avaliagdo da satisfacdo e sao Uteis
para pesquisas, projetos de melhoria de qualidade, avaliacdo de desem-
penho clinico, auditoria e avaliagao econdmica (Kingsley & Patel, 2021).

E possivel que o uso rotineiro de PROM e PREM possa melhorar a
comunicacao paciente-profissional e a satisfacdo. Os beneficios poten-
ciais dessas medidas dependem de seu rigor, sua relevancia e validacao.
Além da padronizagao, esses instrumentos devem, idealmente, passar
por validagao psicométrica para garantir que reflitam com precisao os
resultados que pretendem medir e que possam avaliar de forma confiavel
as mudancas ao longo do tempo.
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Conclusao

Como todos os sintomas da EM, a disartria é altamente variavel
em gravidade e progressao. Algumas pessoas podem nao apresentar o
disturbio ou desenvolver alteragoes discretas, enquanto outras podem
expressar prejuizo significativo da fala. Algumas manifestacdes podem
ser relativamente leves e facilmente contornadas, entretanto, outras
podem afetar o funcionamento em areas-chave da rotina diaria, incluindo
instancias familiares, sociais, académicas e profissionais.

O manejo adequado da disartria € da esfera da Fonoaudiologia e
inclui informacdes e orientacdes para pessoas com EM, seus familiares
e cuidadores, avaliacao criteriosa, diagndstico precoce e monitoramento
continuo ao longo do curso da doenca. As intervengdes visam reabi-
litar as fungdes que prejudicam o funcionamento comunicativo, fornecer
estratégias para otimizar a fala e, em alguns casos, habilitar novas habili-
dades para prover melhores condi¢cdes de vida e de comunicacgao.
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Esclerose multipla: inclusao
social e mercado de trabalho

Luciane Frizo Mendes
Alice Estevo Dias

Introducao

E inquestionavel a importancia do diagnéstico precoce, do trata-
mento adequado, da reabilitacdo equilibrada e do investimento em
pesquisas para contornar as incapacidades advindas da Esclerose
Multipla (EM).

No mesmo plano, é necessario refletir e atuar para que as pessoas
afetadas pela doenca possam trabalhar e desempenhar funcdes labo-
rais, de modo que sejam bem inseridas na sociedade e no mercado de
trabalho.

Capacidade produtiva e EM

A EM é uma doenca neurodegenerativa progressiva que acomete
jovens adultos. Os principais sintomas apresentados pelos pacientes
com essa doenca sao alteracdes na marcha, depressao, disfuncao
cognitiva, déficits de equilibrio e de coordenacao, disartria, distirbios
vesicais e intestinais, dor e fadiga. Esse quadro traz impactos psicolé-
gicos, fisicos, financeiros e sociais para a pessoa com EM, seus fami-
liares e amigos (Persechino et al., 2019).
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/O diagnostico da EM ocorre, geralmente, entre as idades de 20 a 45 anos, afetando as\
pessoas num periodo no qual sao consideradas economicamente ativas. A permanéncia
de pessoas com EM em seus empregos tem sido apontada pela literatura como fator
benéfico para melhorar a qualidade de vida, promover melhor manejo clinico e da
doenga, com menor dependéncia para seu bem-estar. Além disso, permite que a pessoa
possua recursos econdémicos proprios, tenha acesso a beneficios do trabalho, como
seguro-saude, favorece a realizagao pessoal e profissional e promove interac6es sociais
\(Vijayasingham & Mairami, 2018).

J

Uma revisao sistematica sobre os problemas relacionados ao
trabalho em pessoas com EM analisou 42 artigos, compilando informa-
coes de cerca de 31.192 pacientes com a doenca. Tempo de diagnés-
tico, idade, fadiga e dificuldades de locomocao sao variaveis que tiveram
forte evidéncia de impactar e dificultar a atividade de trabalho. Entre as
dificuldades encontradas na revisdo, destacam-se a menor quantidade
de horas trabalhadas, a cessacao do emprego e o desemprego (Raggi
et al., 2016).

Outros estudos revelam que condicdes de trabalho com cargas
fisicas e mentais imprevisiveis, jornadas extensas, alto estresse, falta de
tempo para descanso e fatores ambientais desfavoraveis, como tempe-
raturas elevadas, impedem a capacidade de trabalho e a produtividade
de pessoas com EM, podendo agravar a sintomatologia da doenca
(Vijayasingham & Mairami, 2018). Situacées com maior flexibilidade e
controle pela pessoa com EM foram fatores considerados positivos para
manutencao da atividade de trabalho (Raggi et al., 2016).

Uma investigacdo mostrou que pessoas com EM e nivel de esco-
laridade mais baixo apresentam mais barreiras fisicas no trabalho do que
aquelas com ensino superior. Além disso, pessoas com mais barreiras
fisicas sdo mais propensas a trabalhar em jornada de meio periodo.
Finalmente, foi constatado que pessoas com EM do tipo remitente-recor-
rente apresentam menos dificuldades no trabalho do que aquelas com
EM primaria progressiva e secundaria progressiva, indicando o diferente
grau de incapacidade entre os tipos da doenca (Bakirtzis et al., 2021).

Ergonomia e inclusao no trabalho

A ergonomia compreende a adaptagcao das condicdes de trabalho
as caracteristicas psicofisiolégicas dos trabalhadores, fazendo com
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que o posto de trabalho possa oferecer conforto, seguranca, salude
e eficiéncia durante a execucao da atividade. No Brasil, a Norma
Regulamentadora 17 (NR-17), oferece alguns parametros necessarios
para que as condicoes de trabalho sejam ajustadas as caracteristicas
psicofisiolégicas dos trabalhadores e, em conjunto com as normas de
acessibilidade, os postos de trabalho podem ser projetados ou adap-
tados para tornar a atividade segura e apropriada para as necessidades
de trabalhadores com algum tipo de deficiéncia fisica ou cognitiva, seja
definitiva ou transitoria.

A necessidade de um trabalhador com deficiéncia nao se limita
ao posto de trabalho, devendo abranger todos os espagos da empresa.
Uma empresa que realiza concepgao ou adaptacdes ergondmicas do
posto de trabalho contribui para que o trabalhador desenvolva atividades
de maneira mais confortavel e com maior produtividade (Silva, 2016).

Apesar da auséncia de dados estatisticos, acredita-se que parte
dos pacientes com EM podera manter sua capacidade produtiva desde
que o quadro clinico esteja monitorado e sob controle. Assim, a manu-
tencédo da atividade laboral das pessoas com EM depende de adap-
tacdes por parte das empresas. A educacao dos empregadores para
desenvolver os postos de trabalho e tarefas, considerando a ergonomia
e as leis de acessibilidade, é premissa importante para garantir a partici-
pacao de pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho.

No entanto, vale destacar que, no caso de EM, ha niveis de comple-
xidade diferentes, em funcao do periodo e da gravidade da doenca.
Algumas adaptacbes serao necessarias e ajustes progressivos ou até
intervencdes customizadas serao requeridas, mesmo que os postos de
trabalho tenham sido projetados a partir de conceitos ergonémicos.

Orientacoes ergonomicas no ambiente de trabalho

As recomendacdes ergondmicas descritas neste capitulo tém
como objetivo orientar ajustes ergondmicos do trabalho para pessoas
com EM e devem ser definidas com detalhes, de acordo com analise
ergonOmica do trabalho e da orientacdo da equipe de profissionais da
salde que acompanham o paciente.
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Condigoes ambientais

Temperatura

A sensibilidade a temperaturas elevadas, também conhecida
como fendbmeno de Uhthoff, ocorre entre 60% a 80% das pessoas com
EM. Aumentos de 0,5°C na temperatura central podem ser suficientes
para exacerbar os sintomas clinicos de EM. As exacerbacoes sao tran-
sitérias e regridem assim que a temperatura corporal é restabelecida.
Também se observam fendémenos de agravamento do quadro clinico em
situagOes de reducao da temperatura (Christogianni et al., 2018).

O conforto térmico no ambiente de trabalho é garantido por
temperaturas entre 20° a 24°C no inverno e 23° a 26°C no verao, com
umidade relativa entre 40% a 80%, conforme recomendacdo da Norma
ISO 9241 (lida, 2005). Christogianni et al. (2018) relatam que pessoas
com EM preferem ficar em ambientes com temperatura aproximada de
20°C, e que temperaturas mais elevadas levam as seguintes queixas:
déficit de forca nos membros inferiores, alteragcdes de equilibrio, dor,
fadiga, espasmos, parestesia, dificuldades de concentracao e compli-
cacoes vesicais.

As temperaturas muito baixas dificultam a concentracao, e as
temperaturas elevadas, acima de 32°C, reduzem a capacidade de
trabalho muscular, gerando perturbacdes da coordenacgao sensorio-mo-
tora, tempo de decisao alongado e vigilancia diminuida - fatores que
prejudicam a qualidade do trabalho e podem gerar acidentes (lida, 2005;
Laville,1977).

Em situagdes em que o conforto térmico nao pode ser garantido,
seja pelo isolamento das fontes de calor ou pela climatizacao do local de
trabalho, as medidas cabiveis de protecdo envolvem roupas adequadas
para evaporacao do suor e ventilagao para circulacao do ar e alteracoes
na organizacdo do trabalho, com reducdo de seu ritmo e concessao
de pausas em tempo suficiente para que o organismo possa eliminar o
calor excedente. Qutras orientacdes importantes referem-se a possibili-
dade de repousar em salas climatizadas e a possibilidade de ingestao
de agua durante a atividade (lida, 2005).
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Ruidos

Os estimulos sonoros sao analisados pela ergonomia, tanto pelo
seu efeito deletério como pela dimensao operacional, que pode ser
fonte de informacoes significativas para a realizagao do trabalho ou difi-
cultar a percepcao dessas informagodes. A exposicao ao ruido intenso e
continuo, além de ocasionar perda auditiva, pode desencadear cefaleia,
fadiga, tontura, vertigens, nauseas, vomitos, sudorese e até alteragdes
de locomocao (Abrahéo et al., 2009).

O ambiente de trabalho de uma pessoa com EM deve estar em
conformidade com as recomendacdes sobre os limites toleraveis de
ruido e o tempo de exposicao, como preconiza a Norma brasileira NR-15,
e pode contemplar as seguintes orientacoes:

* nao possuir excessos de estimulos sonoros para evitar fadiga;

* permitir a identificacdo de alarmes sonoros;

* permitir e facilitar a comunicacao entre os colegas de trabalho;

* evitar ruidos que mascarem informagdes importantes para

o desenvolvimento da tarefa e a seguranga do individuo no
trabalho (Abrahao et al., 2009);
* iluminacao.

A iluminagcao adequada no local de trabalho favorece a obtencéo
das informacodes visuais necessarias para execucao das tarefas e deve
ser compativel com as exigéncias da atividade de trabalho e com as
necessidades do sistema visual (Abrahéo et al., 2009).

A pessoa com EM pode apresentar dificuldades na acuidade
visual, sendo uma das manifestacoes mais frequentes a neurite dptica,
que pode deixar sintomas passageiros ou, no caso de sequelas, perma-
nentes. Algumas consideracdes sobre a iluminacdo no ambiente de
trabalho séo:

* o local de trabalho deve possuir iluminacado adequada, natural
ou artificial, geral e/ou suplementar, de acordo com a exigéncia
do trabalho executado;

* 0s niveis de iluminacao devem ser observados; recomenda-se
consultar a NR-17 e a NBR 5413, normas brasileiras regis-
tradas no Inmetro (117.027-9/12);

* observar a disposicao das luminarias; em alguns casos, ilumi-
nacao pontual deve ser introduzida;
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* ambientes que recebem a luz natural podem ter variacado da
iluminacao ao longo do dia ou do periodo do ano; considerar
a necessidade de complementacao (luminarias) ou atenuacao
(cortinas);

* em trabalhos com o uso de computador ou notebook, a inci-
déncia da luz direta na tela pode gerar ofuscamento; suge-
re-se uso de protetor de tela e disposicao perpendicular da
tela com a fonte luminosa;

* 0s equipamentos que emitem ou refletem a luz podem difi-
cultar a visao.

Uma boa verificagao da iluminacao no ambiente de trabalho reduz
o risco de fadiga visual e de acidentes, aumenta a produtividade e gera
maior satisfacdo a todos os trabalhadores (Abrahéo et al., 2009).

Vibragao

Entende-se por vibracao a oscilagdo mecanica em torno de um
corpo. Os pontos de aplicagao da vibragao no corpo em ambientes de
trabalho podem ser nos pés ou no assento. A direcdo das oscilagbes
sera vertical (pés-cabeca) ou nas maos, por meio de ferramentas cujo
sentido mais frequente das oscilacbes ocorra da mao em direcao ao
braco (Grandjean, 1998).

Apesar da auséncia precisa de valores limites de exposicao a
vibracdo, sua ocorréncia no trabalho estd acompanhada de queixas
como: desconfortos respiratérios; dores no abdome, nas costas e na
cabeca; tensdes musculares; reducao da destreza manual; perturba-
¢coes da visao, entre outras (Grandjean, 1998).

Atualmente, alguns protocolos de tratamento da EM propoem uso
de plataformas vibratérias para melhorar a forca muscular e a funciona-
lidade. E preciso especificar que os protocolos controlam a frequéncia
da vibracdo e o tempo de exposicdo — normalmente curto, variando de
1 minuto a 20 minutos. Portanto, nao estao se referindo a exposigao a
vibragao, que ocorre durante toda a jornada de trabalho. Além do mais,
uma revisao sistematica sobre o emprego de plataformas vibratérias no
tratamento da EM revelou que os estudos existentes sdo pouco conclu-
sivos e apresentam limitagcdes (Castillo-Bueno et al., 2018).
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Para ambientes de trabalho, segue a recomendacao de eliminar
ou isolar a fonte de vibragao sempre que possivel; quando néao, é neces-
sario reduzir o tempo de exposicao a vibragao, introduzir pausas (pelo
menos 10 minutos de descanso para cada hora de trabalho). A utilizacdo
de assentos que atenuem a vibragao em trabalhos que utilizem veiculos
automotivos é benéfica. Quando a vibracao estiver nos pés, tapetes que
absorvam a vibragao podem ser utilizados (lida, 2005).

Posturas no trabalho

As posturas adotadas pelas pessoas no trabalho séo decorrentes da maneira como
conseguem organizar seus segmentos corporais em determinado espaco (Abrahao et al.,
2009; Laville, 1977). Alguns elementos presentes no trabalho determinam a adogao de
posturas do executante durante a atividade. Sao eles: as exigéncias visuais, de precisao e/
ou de forga da tarefa, o dimensionamento dos espacos, das ferramentas e do maquinario
utilizados e o ritmo de trabalho.

Além desses fatores, existe a prdpria estrutura do corpo humano,
que apresenta limites, havendo necessidade de respeitar as leis da
fisica e da biomecéanica para garantir o conforto postural do trabalhador
durante a atividade (Laville, 1977). Quando os elementos presentes
no trabalho citados ndo respeitam as limitacbes da prépria estrutura
corporal, surgem as posturas inadequadas que geram fadiga muscular,
dores e até lesdes nas regides sobrecarregadas.

A indicacdo de posturas adequadas para a atividade de trabalho
de uma pessoa com EM nao é uma acao simples, pois depende da
compatibilidade entre as habilidades exigidas para realizar a tarefa e das
suas potencialidades. No entanto, esta claro que o respeito as limitagoes
das estruturas corporais deve estar presente nas diferentes condicoes
de trabalho.

A seguir, estao listadas algumas recomendacdes sobre o posicio-
namento do corpo no espaco de trabalho:

* evitar a permanéncia na postura em pé por tempo prolongado.

Ela proporciona grande mobilidade corporal, facilitando o uso
dindmico dos bracos, pernas e tronco, contudo exige muito
trabalho estatico da musculatura, o que a torna altamente fati-
gante (lida, 2005);
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* evitar posturas fixas com os membros superiores acima de 902,
tronco inclinado anteriormente e rodado e cabeca flexionada;

e alternar a postura em pé com a postura sentada. Como os
musculos utilizados na postura em pé e na sentada ndo sao os
mesmos, havera alivio da sobrecarga dos grupos musculares;

» verificar a possibilidade de descanso para os pés em ativi-
dades de trabalho em pé. Elevar um dos pés em ortostatismo
minimiza a sobrecarga na regido lombar. Esse dispositivo
s6 deve ser incluido se nao gerar riscos de acidentes, como
quedas.

Trabalho com computador

As atividades de trabalho que utilizam o computador ou notebook
exigem, normalmente, a posicdo sentada. Embora ela apresente gasto
energético menor que a postura em pé, o peso do corpo é sustentado
pelos isquios e ocorre ativagdo da musculatura anterior e posterior do
tronco. Assim, é importante a utilizagao de um assento que permita
mudancas na postura sentada.

As cadeiras para uso com computadores devem possuir pés com
rodizios; assento com ajuste de altura, bordas arredondadas e esto-
fadas com material antiderrapante e que permita transpiracdo; encosto
com ajuste de altura e inclinagdo regulavel entre 90° e 120°, permi-
tindo anteriorizacao e extensao do tronco. Uma orientagao importante
no uso das cadeiras é que o individuo permaneca sentado sobre os
isquios, e a regiao dorsal deve estar apoiada no encosto. Os pés devem
sempre permanecer apoiados e, muitas vezes, um apoio para 0s pés
se faz necessario. Os apoios de pés com regulagem de inclinagao séao
melhores que os fixos, pois ativam a circulacdo dos membros inferiores,
diminuindo a sensacao de fadiga.

A mesa deve possuir bordas arredondas, o teclado deve ser fino
para evitar a extensdo do punho e deve possuir teclas macias para evitar
resisténcia dos movimentos dos dedos durante a digitacdo. O mouse
deve respeitar as medidas antropomorfas das maos. Apoio para os
punhos no uso do teclado e mouse podem ser utilizados. No caso de
pessoas com dificuldade na destreza manual, € possivel a utilizacao de
software de decodificacao de voz para evitar a digitagcao.
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O monitor deve estar posicionado sobre a mesa ou em suporte
de monitor com ajuste de altura e frontalmente ao trabalhador. A linha
dos olhos deve coincidir com a linha superior do monitor. Dessa forma,
o individuo conseguird manter a cabeca na posicao neutra, evitando
fadiga da musculatura da regiao cervical e cintura escapular. O monitor
deve estar distante dos olhos cerca de 70 cm.

No monitor, os textos devem se apresentar com caracteres de
cor escura sobre um fundo claro, pois quando os caracteres brilhantes
sao apresentados com um fundo escuro, as areas brilhantes reduzem a
sensibilidade da retina e, consequentemente, ocorre reducao da capa-
cidade e acuidade visual (lida, 2005). Essa informacao deve ser consi-
derada durante a utilizagdo de dispositivos eletronicos em geral, para
amenizar sobrecarga visual decorrente de disturbios do movimento
ocular. Pessoas com EM podem apresentar oftalmoplegia e nistagmo,
além de baixa acuidade visual e diplopia (Christogianni et al., 2018).

Ergonomia e tecnologia assistiva

Pessoas com EM podem fazer uso de dispositivos e recursos de
tecnologia assistiva (TA). Os recursos mais comuns sao os andadores,
bengalas e cadeiras de rodas. A TA é facilitadora da atividade laboral
(Franco et al., 2022). Por isso, & preciso um olhar atento da ergonomia,
para dimensionar os postos de trabalho de forma a permitir que esses
dispositivos se integrem ao ambiente de trabalho, sem gerar nenhuma
postura inadequada ou constrangimento.

As dimensbes que permitem alcance adequado dos membros
superiores com uso de cadeira de rodas podem ser consultadas na
norma brasileira NBR 9050 (lida, 2005).

O uso de suportes para muletas e bengalas é benéfico, pois
permite o acesso rapido do usudrio ao seu dispositivo e ndo atrapalha
a atividade de trabalho, ou circulacdo ao lado. Esses dispositivos apre-
sentam baixo custo e podem ser fixados em mesas e cadeiras.
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Organizacao do trabalho

Alguns estudos apontam que a dindmica do local de trabalho é capaz de influenciar o
estado emocional de uma pessoa com EM e que apoios positivos da organizagao do
trabalho e de colegas da empresa oferecem manejos para adquirir o dominio sobre a
doenca e suas interrupgoes (Vijayasingham & Mairami, 2018).

A andlise ergondmica do trabalho permite conhecer a presenca
de fatores de risco associados a organizagao do trabalho que poderéao
ocasionar sobrecarga em pessoas com EM e, assim, direcionar as estra-
tégias de mitigacao desses fatores, que poderao envolver:

* limitacbes no periodo da jornada de trabalho ou ajustes nos

horarios de trabalho de forma a permitir maior flexibilidade;

* inclusdo ou ajustes nos esquemas de pausas no trabalho:
aumento da frequéncia e/ou do tempo das pausas, em fungao
das exigéncias das tarefas executadas e das necessidades da
pessoa com EM;

e disponibilidade de locais adequados para momentos de
pausas, que permita a postura sentada com tronco inclinado
em angulagcado maior que 1102 e pernas estendidas;

* inclusao de programas de pausas ativas; realizacdo de exer-
cicios orientados para compensar a musculatura sobrecarre-
gada durante a atividade de trabalho para o controle da fadiga;

* minimizacdo ou eliminacdo de ritmos de trabalho determi-
nados por maquinas, em que o trabalhador nao possua
controle sobre seus movimentos e suas velocidades;

* reflexdo sobre a possibilidade do trabalho remoto, em home
office, em especial para pessoas com fadiga associada a
locomocgao.

Orientacoes para atividades de vida diaria

Da mesma forma que os ambientes de trabalho tém se benefi-
ciado da ergonomia, as atividades de vida diaria também podem ser
melhoradas pelos conceitos ergondmicos (lida, 2005).

Em estudo piloto para a compreensao das dificuldades em ativi-
dades cotidianas de pessoas com EM, as atividades domésticas foram
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apontadas como uma das principais, seguidas por mobilidade (Franco
et al., 2022). Orientagdes gerais para alimentacao e para tarefas domés-
ticas serdo apresentadas a seguir.

Alimentagao

Pessoas com EM podem apresentar alteracdes motoras nas maos.
Uma queixa bastante frequente é a rigidez, a qual dificulta a motricidade
fina e as atividades de precisao, podendo justificar a necessidade de
auxilio para alimentagao.

A adaptacao de utensilios para auxiliar na alimentagao podera se
fazer necessaria. Pratos e copos devem ter peso apropriado, materiais
inquebraveis e que permitam o aquecimento, base aderente e, especial-
mente no caso de copos, alcas para autonomia na ingestao de liquidos
(Wilm & Ellwanger, 2012). Com relagao aos talheres, devem oferecer
pega confortavel, ambidestra, de material ajustavel e curvo, para facilitar
a escolha da posicao de melhor adaptacao (Wilm & Ellwanger, 2012).

Atividades domésticas

As atividades domésticas apresentam gasto energético médio,
variando de 2.400 a 2.800 kcal/dia (lida, 2005). Para a pessoa com EM, o
planejamento dessas atividades sera importante para amenizar o quadro
de fadiga e/ou a exacerbacao de outros sintomas da doenca.

A vantagem das atividades domésticas em relagao as de trabalho
€ a possibilidade de variar as posturas e inserir pausas de acordo com a
necessidade. Mesmo assim, algumas tarefas exigem posturas com incli-
nacdes acentuadas do tronco, que podem provocar dores, em espe-
cial na regiao lombar, como varrer o chdo ou arrumar a cama. Assim,
para a tarefa de arrumar a cama, orienta-se tentar flexionar os joelhos
e agachar, evitando flexionar a coluna; o uso de lengdis com elastico
facilita o trabalho e diminui o tempo de execucao dessa tarefa (Velloso et
al., 2018). Em tarefas como varrer e passar pano no chao, o movimento
de flexdo de tronco e rotacao deve ser evitado. Os cabos das vassouras
e rodos devem ser longos, na altura dos ombros. Atualmente, esses
instrumentos ja estao disponiveis com cabos extensiveis, mas & possivel
prolongé-los utilizando canos de plastico.
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A escolha de esponjas de limpeza com pegas adequadas facilita o
manuseio e o controle do movimento durante a limpeza (lida, 2005). As
bancadas e a pia da cozinha devem estar a 10 cm abaixo da altura dos
cotovelos. A altura ideal para passar roupa é que a superficie esteja 15
cm abaixo da altura do cotovelo, e os tanques para lavar roupa devem
estar cerca de 18 cm abaixo da altura do cotovelo (lida, 2005).

A utilizacao de descanso de pé para as atividades feitas na postura
em pé é benéfica; recomenda-se que ocorra alternancia de apoio entre
os membros inferiores. Para o alcance dos membros superiores na
postura em pé, a faixa ideal é de 65 cm a 150 cm do nivel do solo (lida,
2005). Alcances fora dessa margem tendem a exigir movimentos exacer-
bados do tronco. Recomenda-se que os objetos mais utilizados sejam
dispostos até a altura dos ombros. Nas atividades domésticas, nao se
pode esquecer da importancia da alternancia entre a postura em pé e
sentada e da insercao de pausas para descanso.

Trabalho e EM

Diversas pesquisas demonstraram os efeitos positivos do engaja-
mento e da manutencao do trabalho para pessoas com EM. A ocupagao
profissional & fundamental para melhoria da qualidade de vida (Miller &
Dishon, 2006), autoestima (Bishop et al., 2016) e enriquecimento intelec-
tual (Sumowski et al., 2013). Por outro lado, a falta de trabalho/emprego
pode levar ao isolamento social, dependéncia financeira e, consequen-
temente, a incapacidade de lidar com os custos relacionados a doenga
(Kobelt, et al., 2017).

Facilitar que a pessoa com EM mantenha-se ativa no trabalho e consiga mitigar 0s
desafios da atividade laboral envolve um grande esforgo de todos os setores da sociedade,
em especial dos empregadores (Vijayasingham & Mairami, 2018). Nesse sentido,
projetos de desenvolvimento de competéncias profissionais para pessoas com EM sdo
imprescindiveis para os 40 mil brasileiros acometidos pela doenga (Multiple Sclerosis
International Federation, 2024).

Uma parceria entre a Associacéao Brasileira de Esclerose Multipla
(ABEM) e o Servico Brasileiro de Apoio as Micro e Pequenas Empresas
(SEBRAE) desenvolveu um programa pioneiro de capacitacao
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profissional para essa populacéo. Treinamentos gratuitos sao oferecidos
abordando temas como inteligéncia emocional, marketing, empreende-
dorismo, financgas, ideias de negdcios e formalizacao de empresas.

Um estudo envolvendo 755 pessoas com EM, residentes em 22
estados do pais, revelou que essa iniciativa promoveu autoconheci-
mento, possibilitou aumento da rede de contatos profissionais, despertou
a competitividade nos negédcios, otimizou habilidades pessoais, trouxe
conhecimentos sobre o mercado e instrumentalizou para decisées sobre
o trabalho (Dias et al., 2022).

0 papel das organizagées de pessoas com EM

A EM é considerada doenca rara, e as pessoas acometidas neces-
sitam de aparato especializado para intervengoes em diversas areas e
equipe de reabilitacao, além de outras abordagens para obtencao de
bem-estar fisico, mental, familiar, social e profissional. Desse modo,
nao podem prescindir de organizagbes sociais e seus espacos de
acolhimento para realizagdao de atuacdes que almejam o controle da
doenca e envolva os campos da Acupuntura, Aromaterapia, Arteterapia,
Cromoterapia, Enfermagem, Fisioterapia, Fonoaudiologia, Massoterapia,
Mesa Lira, Neurologia, Nutricao, Psicologia, Psiquiatria, Reflexologia,
Shiatsu, Terapia Ocupacional e Urologia, entre outros.

Atuacoes qualificadas sdo requeridas para a busca de melhores
politicas publicas em saude e previdéncia social. Além disso, acbes
especificas em Servico Social sao importantes para informagdes e
obtencao de direitos sociais e orientacdes referentes a empreendedo-
rismo, emprego e mercado de trabalho. Nesse sentido, a ABEM é reco-
nhecida pelas autoridades como de Utilidade Publica Federal, Estadual
e Municipal e trabalha ha 37 anos para o fortalecimento da rede de asso-
ciacOes de pessoas com a doenca em todo o Brasil.

Diante das relevantes atuacbes pela reabilitacdo biopsicosso-
cial dessa populacao, seus familiares, amigos e cuidadores, a ABEM é
filiada a Multiple Sclerosis International Federation (MSIF), sediada em
Londres, que coordena atividades relacionadas a EM no mundo todo.
Ademais, também é membro da International Progressive Alliance, asso-
ciacao internacional composta por um seleto grupo de associacoes que
pesquisam a cura da doenca e membro ativo da Rede Latino-Americana
de Esclerose Multipla (REDLATEM). O papel das associacoes de pessoas
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com EM também inclui o fornecimento de orientacoes diversas para auxi-
liar no melhor relacionamento com a enfermidade, além da promocéao do
convivio social e da qualidade de vida.

Conclusao

De acordo com o curso da doenca, pessoas com EM podem
apresentar algumas formas da doenga que impactam diretamente no
trabalho. Aquelas sem nenhuma incapacidade, frequentemente, ausen-
tam-se do trabalho para consulta médica, realizacao de exames, reabi-
litacdo ou buscar medicamentos. Nesses casos, flexibilizacdes na
jornada de trabalho e compensacdes sao primordiais. Algumas apre-
sentam incapacidades minimas e nao aparentes, como fadiga, pareste-
sias e alteracdes visuais. Nessas situacoes, alguns ajustes no ambiente
de trabalho e prolongamento de prazos podem favorecer as tarefas
laborais. Outras possuem incapacidade de grau moderado a grave e,
geralmente, interrompem as atividades de trabalho devido as limitacoes
impostas pela EM.
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Esclerose milltipla e as emocgoes

Ana Cristina Marzolla
Nadir Haguiara-Cervellini

Neste capitulo, vamos focar numa miriade de questdes psiquicas
relacionadas a esclerose multipla (EM). Ha que se considerar que a EM
€ uma doenca neurolégica desmielinizante autoimune crénica. Na EM,
as células imunolodgicas, ao invés de protegerem o sistema de defesa
do individuo, passam a agredi-lo, produzindo inflamagdes. As inflama-
cOes afetam a bainha de mielina dos axdnios, responsaveis por conduzir
os impulsos elétricos do sistema nervoso central (SNC) para o corpo e
vice-versa.

Além disso, como a EM pode aparecer e se desenvolver de formas
diversas, faz-se importante buscar compreender os diversos modos de
reacao a deteccao de que algo nao vai bem e as saidas buscadas e/
ou encontradas por uma pessoa ao ser acometida por algo que depois
venha a ser diagnosticado como EM. Cada pessoa reage de forma dife-
rente. A evolucao é marcada por surtos aleatérios, que se desenvolvem
progressivamente, e o prognostico é extremamente variavel.

Asinvestigacodes cientificas tém identificado depressao e ansiedade
como problemas psicologicos associados ao diagndstico de doencgas
cronicas, como a EM. Kane et al. (2006) identificaram a depressdao como
um dos problemas psiquiatricos mais comuns que afetam as pessoas
com EM, estando associada ao diagnéstico da doenca. A ansiedade
€ outro problema psicolégico que afeta essas pessoas, sendo relatada
como sintoma incapacitante que acomete 50% dos individuos. Ambas,
depressao e ansiedade, contribuem para a reducédo da qualidade de
vida. A depressao e a preocupacéao resultam de varios fatores, entre os
quais, o medo de se tornar incapaz e dependente dos outros.



176 Ana Cristina Marzolla e Nadir Haguiara-Cervellini

O diagnéstico, muitas vezes, pode demorar a ser firmado. Quando
dado, pode-se dizer que a pessoa acometida se da conta de que seu
sofrimento nao é fruto da imaginagcao: é da ordem do real. Inicia-se,
entdao, um doloroso processo de aceitacdo e adaptacao a doenca.
Comeca a peregrinacao por diversos médicos a procura de resposta
mais promissora.

Uma compreensao sobre as emocoes,
a partir da psicanalise de D. W. Winnicott

Vamos nos nortear a partir das ideias de Donald D. W. Winnicott,
pediatra e psicanalista inglés, influente no campo das teorias das rela-
coes objetais e do desenvolvimento psicolégico. Esse autor da psica-
nalise foi escolhido por conta de sua teorizagdo sobre a relacao entre
psiquismo e soma, fundamental quando se debruca sobre questdes que
envolvem perturbagcdes no organismo de uma pessoa.

A relacdo psigue-soma nao é dada: é construida desde os primoér-
dios da nossa existéncia e esta relacionada ao conceito de personali-
zacao, que diz respeito a essa conquista, ou seja, a prépria psique nao
€ concebida a priori, pois necessita de outro humano para se consti-
tuir. A teoria esta fundada no pressuposto de que psigue e soma devem
coexistir de forma integrada. A teoria do self em Winnicott diz respeito a
construcao de uma identidade pessoal, ponto central de sua obra.

Nao ha duvidas sobre a ideia de que o bebé nasce sem condi-
coes de se autoprover. Necessita de um outro, uma relacdo humana e,
para Winnicott, quem vai cumprir essa funcao primeira junto ao bebé,
geralmente, € a mae ou substituta. Explicando de modo sucinto, a mae
suficientemente boa é aquela que, nos primeiros meses de vida do seu
filho, adapta-se de forma sensivel as suas necessidades, de modo tal
que estabelece com ele uma comunicacdo que da ao bebé a vivéncia
de existir (sou) para alguém. O bebé vive, na maior parte do tempo,
num estado de nao-integracdo, em situacao de dependéncia absoluta,
possivel gracas a adaptacao também quase absoluta da mae.

A funcao de personalizacdo é uma entre outras fungoes maternas,
de acordo com Winnicott, mas, neste capitulo, focaremos especialmente
nesta funcao para poder pensar no efeito da EM sobre o psiquismo.
Desde a percepcao de que algo nao vai bem e os efeitos desse “algo”
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sobre o psiquismo. A despeito dos avancos nesse campo, é importante
levar em conta a subjetividade de cada um, pois, a depender das condi-
coes psiquicas, teremos ampla gama de respostas a percepcao das
manifestacdes da EM.

Em vista do crescimento dos tecidos e das transformagoes somaticas
proprias do nascer, crescer, viver, envelhecer e morrer, a exigéncia de
elaboragao psiquica é continua: as mais variadas integragdes, parciais,
ou totais, séo alcancadas, perdidas, fortalecidas ou enfraquecidas no
decorrer da vida, de acordo com a experiéncia de cada um. (Laurentis,
2007)

A partir desse trecho, podemos imaginar como pode ser avassala-
dora a reacao de uma pessoa a uma sensagcao ou movimento disruptivo
(Laurentis, 2007). O tratamento medicamentoso também produz efeitos
colaterais, de modo que a subjetividade de cada um deve ficar afetada
por perdas de integracdo, da propriocepcao do corpo e, sem duvida,
das fantasias acerca da doenca. Para melhor compreensao, seguem
conceitos basicos de Winnicott para que o leitor possa acompanhar o
viés deste capitulo.

Apresentando conceitos basicos de D. W. Winnicott

Ao nascer, o bebé tem um potencial para se desenvolver, que
somente se concretizard a medida que outro ser humano se encar-
regue de seus cuidados na fase da dependéncia absoluta. Precisa
de uma pessoa — de modo geral, a mae é quem atendera as necessi-
dades especificas do seu bebé (Dias, 2012). O desenvolvimento, espe-
cialmente no inicio, depende de um suprimento ambiental satisfatorio
(Winnicott, 1989).

Quando falamos em meio ambiente satisfatorio, estamos nos refe-
rindo a mae — quem, usualmente, cumpre a funcdo de se devotar ao
bebé. Mas também pode ser um(a) substituto(a) quem atende as neces-
sidades especificas da crianca. Essa adaptagao fina vai diminuindo
gradativamente, pois a mae — substituta — comecga a expandir seus inte-
resses. A dependéncia absoluta das primeiras semanas passa, gradati-
vamente, para a dependéncia relativa. Apds 0 que a crianga rumara, em
circunstancias favoraveis, em diregcao a independéncia.
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A mae suficientemente boa permite a continuidade do ser e da
sua experiéncia de onipoténcia, dando ao bebé a ilusdo de que criou
0 mundo, invadindo pouco O seu repouso e permitindo movimentos
espontaneos, enfim, cumprindo as fungdes ambientais fundamentais ao
processo de amadurecimento da crianca. Essas funcdes sdo: o holding
(acolhimento/ sustentacao), o handling (manejo) e a apresentacao de
objeto.

Sucintamente, o holding significa segurar/sustentar, promover uma
espécie de envoltério. Pode-se falar em proteger o bebé da agresséao
fisioldgica, levando em conta sua sensibilidade cutanea, auditiva, visual,
sensibilidade a queda, sua onipoténcia e, ao mesmo tempo, toda sua
fragilidade ao nascer. O holding favorece o processo de integracao, ou
seja, leva o bebé a uma vivéncia unitaria, ao “eu” e ao “eu sou”.

O handling envolve o processo de manuseio do bebé pela mae,
ou substituta nos cuidados diarios. Envolve a capacidade da mae, ou
substituta, para identificar o que o bebé necessita, possibilitando o esta-
belecimento de uma unidade psicossomatica. A personalizacao é parte
da tendéncia a integracdo, ou seja, atingir unidade psicossomatica,
unidade experiencial do espirito ou psique e da totalidade do funcio-
namento fisico. Grande parte do cuidado fisico da crianca — seguréa-la,
banha-la, alimenta-la, vesti-la, etc. — propicia a obtencdo de um psique-
-soma que vive e trabalha em harmonia consigo (Winnicott, 1989).

A apresentacao de objetos esta relacionada a possibilidade de a
mae ou substituta apresentar o objeto ao bebé no exato momento em
que este estd em busca dele, isto é, o bebé tem a experiéncia de que
criou o objeto, mas este estava la — apresentado pela mae — no exato
momento. Essa fungao favorece a experiéncia de onipoténcia ao bebé.
“... 0 seio é criado pelo bebé repetidas vezes, pela capacidade que tem
de amar ou (pode-se dizer) pela necessidade. Desenvolve-se nele um
fendbmeno subjetivo que chamamos seio da mae. A mae coloca o seio
real exatamente onde o bebé estd pronto para cria-lo, e no momento
exato”. (Winnicott, 1975, p. 26). Assim, o objeto sera concebido subjeti-
vamente e somente depois, com as falhas ambientais que acontecem,
podera perceber o objeto objetivamente.

Essas fungbes sao indissociaveis. Gradativamente, a mae ou
seu substituto, nos cuidados iniciais do bebé, apresenta a ele os
objetos do mundo, possibilitando-lhe a percepgao, também grada-
tiva, de que nao esta sozinho e de que o mundo nao se resume a ele
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(Costa et al., 2013). Vamos focar aqui, mais especificamente, a funcao do
handling, tendo em vista que favorece ao bebé o que Winnicott nomeou
como personalizacao.

O bebé parte de uma dependéncia absoluta da mae ou substi-
tuta e, gradativamente, passa para um estado de dependéncia relativa
e, depois, caminha rumo a independéncia — se o ambiente for favoravel.
Apo6s um tempo, a funcéo de holding (que abarca as funcdes de handling
e apresentacao de objetos) se amplia para a familia.

A cada estagio, o bebé apresenta uma organizacdo de ego que lhe
possibilita desempenhar as tarefas proprias de cada um desses esta-
gios. A cada etapa desse processo verificamos 0 humano se desdo-
brando e se revelando, numa sucessao de estados cuja data de inicio é
dificil determinar, mas que ocorrera durante toda a sua vida. O individuo
em desenvolvimento se comportard, a cada momento de sua vida, de
acordo com uma maturidade proporcional ao estado apresentado por
seu ego. Por meio de estagios que se constituem com a experiéncia
cumulativa que o individuo vivencia gradativamente, ha a concreti-
zagdo do potencial de amadurecimento. H4 um processo de integragao
progressiva ocorrendo com esse bebé, processo que é atravessado
pelo encontro humano. Nao ha a seguranga de uma conquista defini-
tiva em qualquer estagio. (Dias, 2012)

O papel de espelho da mae é outro conceito importante de
Winnicott, influenciado pelo artigo de Jacques Lacan “Le Stade du Miroir”
(1949) sobre o uso do espelho no desenvolvimento do ego. Winnicott
pensa no rosto da mae como espelho. De acordo com ele, “a separacao
entre o nao-eu e o eu se efetua, e o ritmo dela varia de acordo com o
bebé e o meio ambiente. As modificacdes principais realizam-se quanto
a percepcao da mae como aspecto ambiental objetivamente perce-
bido” (Winnicott, 1971). Além da funcéo de holding, handling e apresen-
tacao de objeto, o olhar da mae tem fungao importante, que se da num
momento em que, como foi exposto, o bebé pode reagir as provisoes
ambientais. O bebé encontra-se num estado de maturagdo em que esta
relativamente bem integrado em varios sentidos — um eu que esta se
formando, a personalizacao/ psique habitando o corpo, relagdes obje-
tais (com um nao-eu). Assim, num determinado momento, passa a olhar
em volta e encontra o olhar da mae. E o que ele vé? Ele vé a si mesmo.
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O olhar de embevecimento da mae faz com que o bebé experimente a
vivéncia de ver a si mesmo. O olhar radiante da mae reflete o quao o
bebé é radiante. Esta se falando, aqui, de conceitos importantes como,
por exemplo, a imagem que o bebé tem de si. “A mae esta olhando para
o bebé e aquilo com o que ela se parece se acha relacionado com o que
ela vé ali” (Winnicott, 1971).

Alguns bebés nao recebem de volta o que estao olhando. Olham
e ndo veem a si mesmos. Como consequéncia, a capacidade do bebé
de ser criativo pode ficar inibida ou se atrofiar. O bebé nao vé a si mesmo
refletido; a percepcao toma lugar da apercepgao. O bebé perde a possi-
bilidade de trocas significativas e pode ficar aprisionado a busca de
predizer o humor da mae. Entretanto, de acordo com Winnicott, a grande
maioria das maes consegue ser suficientemente boa.

Sobre a relagao com o proprio soma

Pode-se pensar numa doenca como tentativa de integracéo, de
coesao a aspectos que estariam fragmentados em termos da habitacao
da psique no corpo. Para Winnicott, a doenca é a prépria forma de existir
da pessoa.

O soma é o corpo vivo, que é afetado pelo que nos acontece
psiquicamente e vice-versa. E um aspecto do “estar vivo” da pessoa
(Dias, 2002).

A psique abrange tudo o que nao é soma na pessoa e inclui a
mente — modo especializado do funcionamento psicossomatico (Dias,
2003). E importante pensar no individuo em desenvolvimento, iniciando
do comeco. Tomemos um corpo, mas sem distinguir entre a psique e 0
soma, a nao ser pela direcdo para a qual se esta observando. Pode-se
perceber 0 corpo em desenvolvimento ou a psique em desenvolvimento.
Vamos supor que a palavra psique aqui signifique a elaboracao imagina-
tiva de partes, sentimentos e fungdes somaticas, isto é, da vivéncia fisica.

No sentido experiencial, a existéncia é, desde o inicio, psicossomatica:
nao ha um nico momento do existir humano que seja so fisico, pois
desde os primeiros instantes de vida do bebé, ainda intrauterinos, tudo
0 que se passa no soma é elaborado imaginativamente. (Laurentis,
2016)
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De acordo com Winnicott, a psique é responsavel pela elaboracao
imaginativa das fungbes corporais. Ela também é responsavel pelas
experiéncias passadas, presentes e expectativas futuras. A enfermidade,
no transtorno psicossomatico, indica uma cisdo. Queremos deixar claro
que nao estamos tomando a EM como doencga psicossomatica. Estamos
nos valendo de uma reflexao sobre transtornos psicossomaticos, a partir
da psicanalise winnicottiana, para lancar luz sobre as emogdes de uma
pessoa acometida por uma doenca como a EM.

A EM pode ser disruptiva e provocar cisoes, tornando-se defesa
contra uma cisao muito maior e mais completa: a ameaca da desinte-
gracao e o colapso completo entre psique e soma. Winnicott (1994) diz
que o medo do colapso se relaciona as experiéncias passadas de uma
pessoa e aos caprichos ambientais, ou seja, ao ambiente que esta fora
do controle da pessoa e muda. O termo colapso é usado pelo autor
significando fracasso numa organizacao de defesa contra o estabeleci-
mento ou reestabelecimento de um self unitario. Por que reestabeleci-
mento? Pois estamos chamando a atencao para casos em que a pessoa
com EM, possivelmente, vive uma experiéncia de despedagamento, mas
nao se pode pressupor que nao tivesse estabelecido um self unitario.
Cada caso ¢ singular, ja que as reacdes a uma doenca dependem da
histéria subjetiva de cada um.

Entretanto, segundo Winnicott, a doenca é o negativo de um posi-
tivo, sendo o positivo a tendéncia a integracao, a busca de uma unidade
psique-soma, pressupondo: um estado primario nao integrado, com
tendéncia a integracao, dependendo de obter reforco do ego da mae ou
de ela fracassar em termos de oferecer ao bebé a experiéncia de depen-
déncia; uma integracao psicossomatica, alianca entre psique e soma, a
ser seguida pela fruicdo dessa unidade psicossomatica na experiéncia
(Galvan, 2007).

Em outros termos, o autor se refere ndo s6 a existéncia de uma
dissociacao no individuo — contraria a realizagdo da integragdo — mas
também ao fato de que ha uma defesa operando no sentido de manter
algum tipo de ligacdo psique-soma, ainda que a integracao propria-
mente dita ndo possa acontecer. O fracasso em conquistar uma unidade
psicossomatica leva ao fendbmeno da despersonalizacao, pois a morada
se tornou aspecto a ser perdido. “O elemento fisico da doenga empurra
a doenca psicolégica de volta para o corpo” (Galvan, 2007).
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A EM é uma doenca fragmentadora, que reforcaria aspectos frag-
mentados de uma pessoa. E tao singular em seu percurso quanto a
subjetividade humana. Mas é, também, uma possibilidade de coesao a
partir do momento em que a definimos com letras mailsculas — EM -,
pois de certa forma, torna o sujeito uno (Nogueira, 2010). A doenca pode
ser tomada como tentativa, inconsciente' de unido psique-soma.

Seguindo a ideia de Galvan (2007), que se apoia nas ideias de
Winnicott, a EM pode ser tomada como uma espécie de coesao que
pode catalisar diversos aspectos de vida. Pode ser tomada como coesao
de algo que se encontrava fragmentado, mas tal fragmentacao nao deve
ser entendida como doenca psiquica e, sim, como um fenémeno que
pode ser antigo na histéria da pessoa ou decorrente de fator desagre-
gador, como um pico de estresse, por exemplo. Vejamos um relato de
uma jovem de 21 anos:

Mas a minha primeira crise foi com 12 anos! Eu perdi ... A mesma
coisa que aconteceu agora! Foi que eu perdi a sensibilidade da face.
Na verdade, nem foi sensibilidade. Foi que adormeceu, mesmo, a
minha face e a sensibilidade foi da mao e do brago! E eu ficava sozinha
em casa naquela época. Eu tinha acabado de chegar da escola... E
isso aconteceu. Eu entrei em desespero. Eu tentava, ao maximo, me
acalmar, e ai eu fui dormir. Até que alguém chegasse. Eu ndo liguei pra
minha mae. N&o liguei pra ninguém! Fui dormir, e, quando eu acordei
ja estava mais ou menos, e tal, melhorando... Mas so foi melhorar
no dia seguinte. Mas, assim, ndo contei pra minha mae até 0s meus
14-15 anos de idade!

Imaginem uma crianca assustada numa situacao desagregadora
como a relatada e nao conseguir recorrer a ninguém. Dificil, também, a
situacao de uma pessoa que comeca a deixar de sentir certas partes do
corpo, sentir formigamento ou outros sintomas comuns da EM, por dias,
sem saber 0 porqué.

1 Estamos usando o termo inconsciente para facilitar a compreensao, ja que este ¢ um termo de uso
corrente.
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Pensemos sobre motivos que levaram essa garota a ndo pedir
ajuda para os pais inicialmente. Medo de sobrecarrega-los? Uma espécie
de negacao de uma doenca séria? Nesse sentido, o falar para alguém
pressupde tomar o que esta sendo experienciado como algo grave.

As tentativas de tratamento, de modo geral, comecam no diag-
nostico da moléstia fisica. Aqui, vemos como muitos médicos erram
em funcao da propria angustia frente a algo “desconhecido”. A mesma
jovem conta:

Eu t6 fazendo o meu TCC sobre Esclerose, e eu tive que ir atras dos
meus prontudrios e tall E o hospital que eu mais ia, era o XXX E ai
eu estava vendo 0s meus prontuarios, esses dias... Era tipo: crise de
cefaleia persistente! Crise de perna adormecida! Suspeita de ansie-
dade! E sempre a mesma coisa, assim! Ninguém nunca procurod...
Para eles, foi eu ter chegado la melhor, era algo da minha cabega!
Ah, ndo! Mas essa idade é supernormal! Os adolescentes sdo assim!
Tém, ansiedade e tal!

Mas ndo! Era crise da Esclerose! Que, por ser remitente, acaba muito
rapido. Ela dura até 24 horas. Entdo, era meia hora para chegar no
hospital, e eu ja estava melhor!

Imaginem o estado de confusao da jovem e dos médicos também.
Urge que, por um lado, possamos nos colocar no lugar da jovem e, por
outro, no lugar dos médicos.

E possivel dizer que a percepcdo dos primeiros sinais da EM
possam ser vividos como traumaticos, assim como o diagndstico, o trata-
mento medicamentoso e os surtos posteriores. Outra questao impor-
tante: o diagnostico de EM pode abalar a imagem que a pessoa tem de
si mesma, a autoestima, a autoimagem que a pessoa tinha de si mesma.

Uma mocga com EM relatou sua dificuldade de lidar com o olhar
dos outros apods o diagndstico. Olhar de pena, fazer de conta que nada
tinha acontecido, ou fugir das tentativas de aproximacao que ela fazia.

A hipétese aqui levantada, a partir das ideias de Winnicott, refe-
re-se a compreender que a doencga possa ser pensada a partir da ideia
de trauma, como experiéncia de nao-eu num momento em que o bebé

2 Por motivos éticos, ocultamos 0 nome do hospital.
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esta no estagio do Eu Sou. Nés nos propomos a pensar sobre o apare-
cimento dos sintomas e o diagndéstico como algo traumatico, da ordem
do disruptivo, ou seja, contrario a experiéncia de continuidade do ser,
algo que causa estranhamento da pessoa em relacao a si mesma. Todos
vivemos momentos disruptivos e a forma com a qual lidamos com esses
momentos tem a ver com nossa historia pessoal que, para Winnicott,
depende muito de o ambiente ser satisfatério e possibilitar tendéncia
inata ao desenvolvimento.

Sobre o conceito de trauma para Winnicott

Para Winnicott, o trauma é algo que rompe a idealizagao de um
objeto pelo 6dio do individuo, reativo ao fracasso desse objeto no
desempenho de sua fungao. Esta relacionado, portanto, a uma ruptura
na experiéncia de continuidade do ser e, consequentemente, a falha no
alojamento da psique no soma (Winnicott, 1994). O trauma assume signi-
ficados diferentes em funcéo do estagio do desenvolvimento em que a
crianca se encontrava quando ele aconteceu. Se acontecer nos primor-
dios do desenvolvimento, quando o bebé depende da mae ou substituto
de forma quase absoluta, havera fracasso na constituicao do psiquismo
e na organizacdo do ego. Quando no periodo de dependéncia relativa,
em que acontece desadaptacao gradual da mae em relacao ao bebé,
introduzindo o principio de realidade a crianca, pode-se dizer que a falha
é ndo falhar®. E tarefa da mae falhar de modo gradual para que a crianca
constitua um Eu (Eu sou) (Dias, 2006). Se o trauma ocorre posterior-
mente, quando a provisao se d4 num momento apds o qual a crianca
ja tem estabelecida a crenca na provisao ambiental, podemos dizer que
a crianga perde a fé. Como ja atingiu identidade unitéria, ela tem cons-
ciéncia da existéncia externa do ambiente,

ja sabe distinguir entre “algo vai mal em si mesmo” de “algo falhou”
no ambiente. A crianca ainda esta sedimentando a sua capacidade de
“acreditar em algo” e o trauma ocorre se a provisdo ambiental, que
estava fornecendo a confiabilidade necessaria para tal construgao,
falha repentinamente.

3 Grifo nosso.
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Se a crianga ja tem legitimada uma reacao apropriada de raiva
ou &dio, o termo trauma nao se aplica, pois ai a falha ambiental nao
sobrepujou a capacidade ja adquirida de um eu integrado para poder se
defender, sem ser aniquilado (Dias, 2006).

No quarto tipo elencado, o trauma ocorre numa etapa do amadure-
cimento em que a pessoa tem bem estabelecida uma identidade unitaria,
consegue se apropriar da propria impulsividade instintual e sentir-se
responsavel pelos efeitos dela sobre si e sobre o outro. Estamos falando
de uma pessoa inteira, no sentido de que assim se percebe, e que se
relaciona com pessoas inteiras. Se a falha traumatica ocorrer nesta
etapa, a criancga sera ferida e, no dizer de Winnicott (1994), “mais grave-
mente ela pode ser ferida se for traumatizada; ferida, ou feita sofrer”, mas
nao impedida de alcancar uma integracgao.

O ultimo tipo de trauma que Winnicott apresenta é a destruicao de
uma experiéncia pessoal decorrente de intrusao subita ou imprevista de
fatos e pelo efeito da vivéncia delirante de ser odiado. Em outros termos,
o 6dio fica projetado.

O ambiente — mae/pai/irmaos/familia estendida — pode propor-
cionar “prevencao” do trauma ao oferecer o desenvolvimento da crianca,
da primeira infancia para a maturidade plena (Winnicott, 1994, p.115).

Trauma e EM

A partir dessas ideias, como ja enunciado, pode-se pensar que
uma pessoa que adquira EM vai reagir a toda avalanche de emocgoes
dificeis a partir da prépria histéria, dos préprios recursos internos (cogni-
tivos, psiquicos, sociais e culturais) e externos (tratamento acessivel). A
dificuldade de se chegar ao diagnéstico, a demora e a peregrinagao por
diversos médicos levam a pessoa e a familia a grande sofrimento. Aqui
entra a questao do trauma.

Essas vivéncias podem ser tomadas como detentoras de cargas
traumaticas. Dal, os recursos psiquicos aqui mencionados se relacionam
com a histdria subjetiva da pessoa em relacao ao que nomeamos como
ruptura na continuidade do ser. A EM vai mobilizar contetidos de traumas
ja vividos tanto na pessoa diagnosticada como na resposta de membros
da familia e de amigos. Como cada um lida com as préprias angustias
que provém de situagoes com carater de trauma?
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De acordo com Winnicott, uma pessoa saudavel pode deprimir ou
enlouquecer e se recuperar. Isso quer dizer que cada um de nés pode
enlouguecer em momentos dificeis da vida e se recuperar. Nao ha vacina
contra a vida, todos estamos expostos a situacées de muita dor. Uma
pessoa pode adoecer fisica e/ou psiquicamente: em nosso entender, os
mecanismos psiquicos sdo da ordem do inconsciente, e uma doenca
psicossomatica pode ser entendida como pedido de socorro: algo nao
vai bem. Significa, de certo modo, uma busca por fazer o que chamamos
de integracdo psique-soma. Em outros termos, a EM pode ter sentido
de coesao para determinadas pessoas que, entdo, buscarao ajuda ao
apresentarem sintomas fisicos diferentes. A chegada ao diagnéstico nos
oferece algo que da um sentido de coesao para tal sintomatologia.

Cada um, a partir de experiéncias de vida, tem histéria e repertério
pessoal proprios e vai lidar com a EM de modo diferente. A doencga é
sempre traumatica, dificil, mas a forma de lidar com o trauma sera dife-
rente, a depender de cada um.

Vimos o depoimento da jovem de 21 anos desvelando a dor vivida
nesse processo e o abalo psiquico resultante de um diagndstico comu-
nicado descuidadamente. Mas é importante ressaltar a dificuldade de
alguns profissionais em lidar com as préprias angustias. Se o profis-
sional tem dificuldade para perceber e manejar as préprias angustias
frente ao desconhecido dentro de si, como podera oferecer um holding
ao paciente? Dai a tendéncia a minimizar, a reduzir e a catalogar como

” ansiedade” o sofrimento do paciente, sem pensar

“estresse”, “tensao
sobre o que significam esses termos.
Sobre o tratamento, a mesma jovem conta:

Olha, hoje eu fico muito... Eu fico bastante fatigada! Mas ndo compa-
rado ao que eu era antes. Geralmente quando é proximo ao dia do meu
tratamento! Por exemplo: meu tratamento é nessa semana do dia 28.
Eu fago uma vez por més. Eu fago no dia 28, e é um dia que eu fico
bem cansada. No dia 29, também! No dia sequinte eu vou ficar bem
cansada, também. Mas depois, aos poucos, vai melhorando.

Vemos que ela se encontra mais apropriada de si, percebendo e
dando sentido ao que ocorre consigo em relacao ao tratamento e, prova-
velmente, as manifestacoes da EM.
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Uma pessoa com cerca de 30 anos, bem apropriada de si e diag-
nosticada com EM, relatou que ao procurar um pronto-socorro para
entender o que lhe acontecia, o médico, de pronto, ofereceu a resposta:
é psiquico, decorrente do estresse pelo qual passou. Ela ponderou algo
do tipo: quando fico estressada, tenho enxaquecas, problemas intesti-
nais, e nao “amortecimento” de pernas!

Essa moga mostrou ter mais recursos para lidar com o médico
apressado em dispender um cuidado maior com ela. A idade conta,
certamente, mas nao se pode atribuir salide psiquica a idade cronolé-
gica! Além disso, € importante assinalar como é fundamental para quem
busca por um diagnéstico a atitude de acolhimento de um profissional.

Afalta de conhecimento dos profissionais a respeito da EM é causa
de diagnosticos tardios e, consequentemente, de atraso no tratamento.
Resultante deste, ha o agravamento da doenca e de suas sequelas. Se
o diagnostico, por si s, tem efeito sobre quem o recebe, o que dizer de
quando langado sem maiores cuidados. Pode produzir efeitos psiquicos
devastadores, como sensacao de desamparo, de solidao. Dai a impor-
tancia de oferecer acolhimento, um olhar, uma escuta, uma sustentacao
psiquica a pessoa que recebe o diagndstico de uma doenca como a EM.

E importante que os profissionais da satide possam refletir sobre si
mesmos, sobre como sdo afetados pela doenca do paciente, condicao
sine qua non para garantir um tratamento mais totalizante, que leve em
conta a doenga em si, logicamente, mas também a pessoa, em termos
da sua subijetividade.
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Vivendo e convivendo
com a esclerose multipla

Tatiana Erichsen Braga Peron
Melyssa de Lima Lourengo

Parte 1

por Tatiana Erichsen Braga Peron
Pre-diagnostico

Natural de Belém do Para, vim para a cidade de Sao Paulo com 25
anos para fazer uma especializacao e tentar minha carreira profissional
aqui. Dividia um apartamento com uma amiga para ajudar nos custos
de vida e a Unica coisa que tinha era a minha rede de amigos, pois toda
minha familia havia ficado em minha cidade natal.

Tudo comecou ha cinco anos, apesar de que eu acho que
comegou bem antes disso, mas chegaremos la. No final de 2016, eu
estava passando por uma situacdo bem complicada no meu trabalho,
com atendimento publicitario, em uma agéncia de eventos coorpora-
tivos. Eu ja somava mais de 21 dias s6 de horas extras, tinha uma média
de 10 horas/12horas por dia de trabalho, fora os acompanhamentos em
eventos realizados nos fins de semana e feriados, que nem eram consi-
deradas horas extras e/ou folgas. Para quem conhece o ramo, sabe que
isso € comum. Para além disso, eu estava passando por uma questao
de incompatibilidade de principios e ética profissional na empresa na
qual eu trabalhava, pois havia situacdes com as quais eu ndo estava de
acordo. Chegava em casa todo dia e chorava, estava tirando meu sono,
eu nao estava conseguindo lidar com aquela situacdo e, a0 mesmo
tempo, tinha medo de pedir demissao enquanto nao tivesse outra opcao
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de trabalho. Eu estava com meu nivel de estresse bem elevado e com
pouca paciéncia para as coisas corriqueiras do dia a dia. Estava tendo
um burn-out, e nao sabia.

O diagnastico

Um belo dia, em marco de 2017, acordei com meus pés dormentes
e formigando, com uma leve parestesia. Achei aquilo estranho, achei até
que poderia ter dormido de um jeito que havia deixado meus pés assim
ou até mesmo que tinha realizado algum exercicio na academia que me
deixara assim, mas como nao estava doendo, continuei meu dia normal-
mente. No dia seguinte, meus pés e minhas pernas estavam dormentes
e era uma dorméncia leve, porém constante e nada de dor.

No terceiro e quarto dias, os sintomas passaram a subir para as
pernas até minha cintura e comecaram a ficar mais intensos. Na época,
desconhecia completamente o assunto, até cheguei a pensar que era
algum nervo pingado devido a minha escoliose. Havia tentado contato
com o meu ortopedista, mas sem sucesso. Havia algumas semanas em
que acordava extremamente cansada, por mais que eu estivesse dormido
a noite inteira, mal conseguia me levantar da cama, ndo tinha forgas,
cheguei até a achar que estava entrando em um processo depressivo.

No quinto dia, acordei com a sensacéo de parestesia ainda mais
intensa e havia perdido a sensibilidade nos meus membros inferiores.
Era um sabado de manha, fui tomar banho e sentia minhas pernas na
minha mao, mas nao sentia minha mao na minha perna. Coloquei uma
calca, mas ndo a sentia na minha pele e comecei a ter dificuldade na
marcha, conseguia andar, fazer o movimento, mas a sensagao era de
fraqueza, como se estivesse carregando uma tornozeleira de 20 quilos
em cada perna. Somente nesse dia resolvi ir ao pronto atendimento do
hospital, pois alguma coisa fora do comum estava realmente aconte-
cendo comigo, mesmo eu nao sentindo dor alguma.

Fui caminhando até o hospital que ficava a umas cinco quadras de
casa. Cheguei exausta e com a sensacao de que minhas pernas tinham
vida propria. No pronto atendimento, o clinico geral que me atendeu disse
que o que eu estava tendo era uma crise de ansiedade. Nesse momento,
eu, que ja nao estava em minha plena paz interior, falei para ele que eu
tinha crises de ansiedade e que geralmente ataca meu estbmago e meu
couro cabeludo e que aquilo que eu estava sentindo estava longe de ser
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uma crise de ansiedade. Na mesma hora, ele solicitou uma ressonancia
magnética (RM) do meu cranio s6 por desencargo de consciéncia, como
ele disse. Cinco horas depois consegui fazer a ressonancia do cranio e
com o resultado fui encaminhada para o atendimento com um neuro-
logista. Na consulta com o neurologista, ele fez alguns testes clinicos
mais especificos. Em um deles, colocou o diapasao (instrumento que
gera vibracao) na ponta dos meus halux e perguntou se eu sentia algo.
Nao senti nada e, em seguida, o0 médico sentou comigo para conversar

— Na sua RM, tiveram alguns achados que indicam uma desmielini-
zagao da bainha de mielina dos axénios que ficam no Sistema Nervoso
Central (SNC) e um provavel diagnostico de Esclerose Multipla (EM)...

O médico continuou falando, e eu ja ndo estava conseguindo
prestar atencdo em nada do que ele dizia, na verdade pouco me lembro
dessa consulta, lembro apenas de perguntar:

— Doutor, 0 que é EM? Esclerose? Eu vou ficar igual aquelas velhas
esclerosadas que ndo falam coisa com coisa, que nao se lembram de
nada? Pois era a tinica coisa que a palavra esclerose me remete! Foi af
que ele falou que nao tinha relacao alguma.

— Desculpa doutor, na verdade nao sei nem o que perguntar, nunca
ouvi falar disso... E agora? O que eu fago? Qual é o melhor cenario
dessa doencga? E o pior?

— Tatiana, em relagao ao prognastico da doenga € que, em um cenario
bom, vocé vai poder ter uma vida praticamente normal e, em um pior
cendrio, vocé pode ficar de cadeira de rodas. — Cadeira de rodas. 1sso
mesmo, eu com 29 anos de cadeira de rodas! Nessa hora passou um
filme da minha vida, de tudo o que eu havia feito ou deixado de fazer,
fiquei desnorteada e s6 queria sair de la o mais rapido possivel. E ele
continuou:

— Precisamos fazer mais alguns exames para descartar outras possi-
veis doengas e fechar o diagndstico. Além disso, vocé precisard
iniciar um tratamento chamado pulsoterapia, que Sao sessées com
corticoides.
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— Tudo bem doutor, como fago para marcar as sessoes? P0SSo
comecar na sequnda? E 0S exames poSsSo tentar marcar para essa
proxima semana.

— Néo, vocé ndo esta entendendo, vocé vai precisar Ser internada
hoje e ficar pelo menos cinco dias internada fazendo pulsoterapia. — a
minha ficha ainda néo tinha caido.

— Tatiana, vocé tem alguém que pode te acompanhar, que possa trazer
uma mochila com algumas coisas suas? Vocé vai precisar de alguém
para te acompanhar durante o tratamento.

Sai da consulta ainda desnorteada, a primeira pessoa para quem
eu liguei foi meu pai e depois para a minha mae, pois se eu falasse com a
minha mae primeiro, iam ficar as duas chorando sem conseguir resolver
nada. Em seguida, liguei para duas grandes amigas minhas, expliquei o
que havia acontecido, e elas me deram todo o apoio do mundo, fizeram
uma mala para mim e uma delas foi ao hospital passar a noite comigo
até meus pais chegarem em Sao Paulo para me acompanhar.

Tratando o surto

Os proximos oito dias internada foram muito intensos. Tive
que fazer o exame de liquor, fiqguei com cefaleia pds-puncao lombar,
mal conseguia me levantar da cama, tive que fazer um procedimento
chamado tamponamento para fechar o buraco que a agulha do exame
havia deixado na minha medula, fiz uma RM da coluna total, estava rece-
bendo doses altas de corticoide, tudo o que eu comia tinha gosto ruim,
até a agua tinha gosto ruim, estava muito tonta, com risco de queda.
Eu falava que tinha chegado no hospital sé com as pernas dormentes e
agora estava la pior do que quando eu havia chegado.

Durante a minha internacao, evitei procurar respostas na internet
e foquei mais na minha recuperagao e no que os médicos tinham a me
dizer. Durante os primeiros cinco dias, fiz sessoes diarias com corticoide
na veia que duravam, em média, cinco horas cada. Além disso, estava
em uso de varios outros medicamentos para controlar os efeitos colate-
rais do corticoide.

Todo dia, a equipe neuroldgica passava comigo para ver como eu
estava e se os sintomas haviam diminuido. Como teve pouca melhora
durante os dias de pulsoterapia, pediram para eu ficar mais trés dias em
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observacao. Os sintomas comecaram a melhorar e os médicos me infor-
maram que o corticoide ainda ficaria ativo no meu corpo nos préximos
30 dias e que, provavelmente, ainda haveria resquicios dos sintomas
por alguns meses e que ainda era cedo para falar se deixaria alguma
sequela.

Um pouco antes da minha alta hospitalar, uma psiquiatra passou
no meu quarto para ver como eu estava e conversar um pouco. Ela
repetiu que, hoje em dia, com os tratamentos que existem, eu poderia
ter uma vida praticamente normal. Ela me perguntou se eu era muito
estressada e se eu gostava de ter o controle das coisas, e a resposta era
sim, para as duas. Sempre gostei de programar e organizar as coisas na
minha vida e ficava muito frustrada quando as coisas nao saiam da forma
como eu planejava. Ela me disse que eu tinha que comecar a repensar
na forma como eu encarava as coisas, disse que agora a minha doenca
era como se eu tivesse um filho, do qual eu teria que cuidar, alimentar e
educar para o resto da vida.

Em momento algum, veio na minha cabeca aquela pergunta “mas
Deus, por que eu? Por que que isso esta acontecendo comigo?” Na
verdade, o tempo todo eu estava vendo que ali tinha um propdsito, eu
nao sabia o que era, mas se aquilo tudo tinha acontecido comigo era
porque tinha algum propdsito que eu ainda ia entender futuramente.

Pos-diagnostico

Depois da minha alta, em consulta com o meu neurologista, ele
me informou que a partir daquele momento, eu ia precisar fazer um trata-
mento para a vida, com imunomodeladores/imunossupressores que
iriam ajudar a me proteger do meu préprio sistema imunolégico, pois ele
nao estava conseguindo diferenciar as células boas das ruins e estava
atacando meus neuroénios. Ele disse que, no inicio, a adaptacado aos
novos medicamentos seria um pouco dificil, mas depois de uns meses
melhoraria.

Decidi tirar um ano sabético e retornar para Belém e ficar préxima
da minha familia, pois senti a necessidade de té-los proximos de mim
e de ficar proxima deles. Era tudo muito novo para todos, sentia que
precisava ser acolhida e acolhé-los, pois via que eu estava melhor do
que eles imaginavam e precisava mostrar isso para eles acalmarem os
coracgoes. Alguns familiares e amigos achavam que eu seria uma pessoa
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que ia passar o resto da vida dependente de cuidados, e por dentro eu
estava relativamente bem, apesar de saber que precisava de um tempo
para digerir toda aquela informacao.

Os primeiros meses de tratamento foram os mais dificeis, fiquei
praticamente dentro de casa, ndo tinha vontade de sair e nem estava
disposta a dar satisfacdes ou explicar para as pessoas o0 que estava
acontecendo comigo. O medicamento que eu usava era subcutaneo e
tinha efeitos colaterais fortissimos, como febre, calafrios noturnos, dores
no corpo inteiro, mal conseguia me levantar da cama, nao conseguia
dormir direito e fiquei com depressao. Comecei um acompanhamento
com um psiquiatra e uma terapeuta e me aprofundei em pesquisas sobre
0 que era a EM e de que forma eu poderia lidar com esse diagndstico.
Sabia que, a partir daquele momento, se eu quisesse ter uma boa quali-
dade de vida, teria que mudar meu estilo de vida.

Junto ao inicio da medicacgéo, fiz uma reeducagao alimentar, reduzi
tudo o que é enlatado, embutido, condimento, fritura e sal, comecei
a beber muita dgua e a dar preferéncia por alimentos naturais. Outra
coisa que me ajudou muito com meus medicamentos foi me alimentar a
cada trés horas. Depois de alguns meses, comecei a praticar atividades
fisicas. Minhas pernas haviam melhorado uns 70%, porém ainda sentia
muita dorméncia e fraqueza, subia um lance de escada e minhas pernas
doiam. Tive que recomecar tudo bem devagar. Apds seis meses de diag-
nostico, minha vida ainda estava bem baguncada, os efeitos do imunos-
supressor ainda nao tinham diminuido e ainda estava morando na casa
dos meus pais. Os sintomas de parestesia s6 foram desaparecer apos
um ano e meio.

Durante essa época, meus pais e familiares ficaram extremamente
preocupados comigo, afinal, era um diagnéstico novo para todos. Uma
coisa eu percebi: quando temos um diagnéstico de EM, nao é um diag-
noéstico s6 nosso, é também um diagnodstico para a familia inteira e eu
precisava aprender como lidar com isso.

Nos primeiros dias de aplicacao do medicamento, meus pais
quiseram aplica-lo e na hora eu disse que, se era para eu viver o resto
da minha vida com EM, que pelo menos eu pudesse ser independente
enquanto eu podia. Passaram-se uns trés meses do diagndstico e eu me
vi em um cenario muito comodo, porém dificil. A sensacao era que eu
tinha voltado 10 casinhas do jogo da vida.
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Depois de anos em busca da minha independéncia, me via de
volta a casa dos meus pais, dependente e sem planos futuros. Nao
conseguia mais me ver na minha profissao, trabalhando com producéo
de eventos e de audiovisual. Amo trabalhar na area, na pressao, no ritmo
frenético, mas entendi que meu corpo nao, que meu corpo me sina-
lizou, de todas as formas possiveis, 0 quanto ele precisava ser cuidado
e respeitado. Tenho a sorte de ter pais maravilhosos com quem sempre
posso contar, inclusive de ter uma vida dependente e com os cuidados
necessarios, caso precisasse. Mas era isso que eu queria? E o sonho da
minha independéncia? De construir uma familia?

Ali, cheguei no fundo do poco e voltei, me vi uma pessoa, entao
com 29 anos, sem saber o que fazer profissionalmente, com uma doencga
autoimune, degenerativa e progressiva em uma estrada com duas
opcoes de caminhos a serem seguidos: me isolar do mundo, deixar a
doenca me consumir, ficar na casa dos meus pais, confortavel e segura,
mas, ao mesmo tempo, definhando e abrindo mao dos meus planos de
vida ou de procurar saber o0 que eu precisaria fazer para conseguir seguir
com a minha vida da melhor forma possivel. A partir desse momento, eu
fui tentando descobrir 0 que eu precisava fazer para levar a vida “pratica-
mente” normal de que tanto os médicos falavam.

Primeiro, entendi que tinha que respeitar 0 meu corpo, e mais que
isso, saber ouvi-lo, identificar quando ele estava pedindo uma pausa ou
me dando algum sinal de que algo nao estava bem. Em seguida, vi que
nao tinha mais espaco para me estressar com as pequenas coisas do
dia a dia, teria que deixar para me estressar apenas com fatos inevitaveis
como, por exemplo, a perda de algum conhecido ou alguma cirurgia
necessaria. E parando para refletir, sim, eu me considerava uma pessoa
estressada, ainda sou um pouco e € algo que nao muda da noite para o
dia, € um trabalho diario que fago desde meu diagndstico, ha cinco anos.
Cada vez mais, vejo que nao tem mais espaco para me estressar porque
alguém nao lavou a louga ou deixou a toalha molhada em cima da cama,
ou porque alguém me fechou no transito. Nao tem mais espaco para
me estressar porque as coisas nao sairam como eu gostaria ou porque
meus planos de vida ndo deram certo.

Eu sou uma pessoa que gosta de planejar a vida e ter o controle
das coisas e com a EM eu descobri que nao temos o controle de nada,
que os planos da vida mudam e que tudo bem, o importante é saber
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ressignificar aquele momento e os caminhos da vida, e isso tem me
ajudado a ficar menos frustrada. Pois ndo existe s6 um caminho na vida,
existem varios e, se um nao deu certo, teremos varios outras para tentar.

Com isso em mente, foi a hora de tentar aprender a lidar com
as pessoas apds 0 meu diagndstico, pois percebi que cada um recebe
a noticia e reage de forma diferente. Por exemplo, um primo meu que
sempre foi muito proximo, de repente sumiu, ndo ligava, ndo mandava
mensagem. De inicio, fiquei um pouco chateada, pois achei falta de consi-
deracao diante de tudo que eu estava passando, mas, depois, eu entendi
que, na verdade, era a forma que ele tinha para lidar com a situacao, ele
nédo sabia como agir, 0 que dizer e como me ajudar. Tenho uma tia, muito
religiosa, que, toda vez que ia me visitar, ela me tratava como se eu
estivesse morrendo, dizia que eu ia ficar bem, que Deus estava comigo,
que ela rezava todo dia por mim, por mais que eu dissesse a ela que eu
estava bem. Minha irma pesquisou varias coisas na internet para o0 meu
tratamento e sempre vinha com uma sugestédo diferente de vitamina ou
de alimento que iria me ajudar. No inicio, ficava estressada, mas, depois,
percebi que era a forma que elas tinham de demonstrar que me amavam
e queriam me ajudar e até mesmo de encarar o diagndstico.

Depois, eu comecei a entender que existem varias fases de um
diagndstico: o alivio, pois agora eu sabia o que estava acontecendo
comigo; a raiva, porque eu nao tinha ido ver isso antes e me sentia frus-
trada; o luto, pois, haquele momento, era como se eu tivesse perdido
uma parte de mim e ficava pensando o que eu poderia ter feito para evitar
a tal doenca; o entendimento, em que eu procurei saber tudo sobre a
doenca; por fim, a aceitacdo, momento em que eu comecei a aceitar a
EM como parte da minha vida, empoderar-me e pertencer, vendo que
aquele também era o meu lugar de fala.

Passados seis meses do diagnostico, decidi fazer uma viagem
com meu namorado por um més e, de repente, vieram os medos e 0s
anseios. Eu estava nesse tempo todo tentando me adaptar as novas
medicacdes e, a0 mesmo tempo, eu via que essa viagem ia ser funda-
mental para o nosso relacionamento, eu estava aflita e com medo.
Como eu iria fazer para manter minha medicacao refrigerada durante a
viagem? E se eu tivesse um surto no meio da viagem? Tantas situacoes
que nao teria controle, mesmo assim eu decidi ir e foi maravilhoso, pois,
ali, eu vi que ainda podia seguir com a minha independéncia, fazer o
que eu gostava de fazer. Aprendi também a mudar meu estilo de viagem,
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antes eu fazia um roteiro com programacgodes das 7h até as 23h para
aproveitar cada segundo da viagem, pois pensava que, quando estamos
viajando, o tempo ¢ dinheiro. Mas percebi que a viagem também era um
momento para relaxar e que estava tudo bem se eu estivesse cansada
em um dia e quisesse sair do hotel para conhecer os pontos turistico
somente apds o meio-dia. O importante era eu estar bem e estar do lado
de alguém que me compreendia. Isso fez toda a diferenca.

Ressignificando a vida apos a EM

Ao retornar de viagem, comecei a buscar entender o que eu iria
fazer da minha vida, uma vez que eu nao me via mais na minha profissao
de antes. Pensei em ir para outras areas da publicidade que nao me
exigissem tanto esforgo fisico, talvez trabalhar de casa com marke-
ting digital. Mesmo assim, sentia que estava faltando algo. Eu estava
em um momento em que precisava entender muito sobre 0 meu corpo
e aprender as melhores formas para cuidar bem dele e, a0 mesmo
tempo, sentia uma necessidade muito grande de ajudar o préximo de
uma forma mais ativa. Durante toda a minha infancia e adolescéncia, fiz
sessoes de fisioterapia para o meu problema de coluna e via 0 quanto os
profissionais me ajudaram a ter melhor qualidade de vida e a diminuir as
minhas dores. Sempre gostei de pesquisar sobre assuntos relacionados
a saude. Foi ai que me deu um estalo: acho que quero fazer fisioterapial!

Comecei a pesquisar sobre as areas em que a fisioterapia atuava,
os valores, as universidades, as grades curriculares. Quanto mais eu
pesquisava, mais encantada eu ficava. Mas, ai, vinham as dulvidas:
Iniciar outra faculdade com 29 anos? Muito velha! Sdo cinco anos de
faculdade? Muito tempo! Como eu iria conciliar a faculdade com o
trabalho? Muita sobrecarga! Serd que a EM ia dar conta de tudo isso?
Enfim, foram inimeros questionamentos e, ao mesmo tempo, resolvi
voltar a morar em Sao Paulo, dessa vez, com o0 meu namorado.

Um ano apds meu diagnostico de EM, de volta a cidade de Sao
Paulo, |4 estava eu, recomecando minha vida. Nos primeiros meses, foi
muito dificil, até entdo, nao tinha ficado sozinha. E se eu saisse sozinha
na rua e tivesse um surto? E se, de repente, eu ficasse cega? E se
minhas pernas nao respondessem mais? E se eu perdesse o controle
da minha lingua? Afinal de contas, o SNC controla tudo. Comecei a sair
com um cartdo com meus dados principais — nome, plano de saude,
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meu diagnéstico -, até mandei fazer uma medalha com as informagoes
e andava sempre com ela no pescogo. Até que, uma vez, eu estava no
metrd e, de repente, comecei a ficar sem ar e minha visao ficou turva,
minha pressao caiu e veio aquela sensacao de desmaio. Encostei na
parede do metr6 e ali respirei profundamente até voltar ao normal. Ao
relatar isso aos meus médicos, eles me disseram que poderia ser devido
ao meu medicamento, pois deveria estar sempre muito bem alimentada
e poderia ter sido préximo do que eles chamaram de crise de panico. Foi
ai que eu comecei a trabalhar, na minha terapia, questoes relacionadas a
momentos em que eu estaria sozinha. Eu n&o ia deixar de fazer minhas
coisas, entao tinha que aprender a lidar com meus monstros e medos.

Apos dois anos de diagndstico, troquei de medicamento, pois nao
havia me adaptado ao primeiro; o segundo também tem efeitos colate-
rais, porém mais leves que o primeiro. Entrei na faculdade de Fisioterapia,
redescobri-me e, a cada dia que passa, aprendo mais ainda sobre o meu
corpo. Descobri que a melhor coisa que fiz para o meu lado cognitivo foi
me manter ativa, estudando e buscando conhecimento.

Hoje, eu levo uma vida bem mais tranquila, procuro manter aquele
meu trabalho diario de me estressar somente com as coisas que real-
mente sao inevitaveis, confesso que nem sempre é assim. Mas melhorei
muito de |4 para ca. Outra coisa que acho que me ajuda muito no
controle da minha EM é viver em um ambiente pacifico e tranquilo dentro
e fora de casa, onde os problemas sao resolvidos com muito dialogo.
Um ambiente de tensao, onde as pessoas sdo movidas a pressao, com
gritaria e desrespeito nao combinam com a EM.

Coisas que fizeram sentido apos a EM

Durante minha vida, eu sempre fui a desastrada da familia e,
entre meus amigos, era eu quem tropecava, que caia ou que, de vez
em quando, quebrava algo, as coisas caiam da minha mao. Quantas
vezes eu perdi a hora cozinhando, pois algo que normalmente levava 30
minutos para cozinhar, eu levava duas horas e nem percebia.

Até hoje, eu troco as letras escrevendo, seja no computador ou
no papel. Eu conheco as palavras, sei como escrevé-las, mas, na hora,
as letras saem trocadas, as vezes é a letra “v” no lugar da letra “f”, as
vezes € a Uultima silaba no lugar da primeira. Ao ler um livro, eu sempre
demorava mais do que a média dos meus amigos, sempre me perdia
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no texto, lia e relia 0 mesmo paragrafo varias vezes, como se estivesse
lendo pela primeira vez até chegar no meio e lembrar que ja tinha lido.
Minha memdria também é falha, esquego com frequéncia onde guardo
as minhas coisas, as vezes esqueco CoOmpromissos, esquego 0 nome
das pessoas e até as coisas que tinha para fazer.

Tudo isso pode fazer parte do diagndstico. Passei a aceitar melhor
esses acontecimentos, buscando sempre estratégias que me ajudam
a lidar com essas situacoes no dia a dia. Todo dia, fagco uma lista das
coisas que tenho que fazer. Tenho minha agenda e anoto todos os meus
compromissos, tento ser o mais organizada possivel para nao me perder.
Os pratos e copos passaram a ser de um material mais resistente e, se
quebrarem, nao fico mais chateada. Nas minhas anotacdes no papel,
ainda saem algumas palavras erradas e no computador tem o corretor
de texto para me ajudar, assim vou me adaptando no dia a dia.

A EM e outros diagnosticos

Uma coisa que a vida me mostrou é que nao é sé porque vocé tem
um diagndstico de EM que vocé esta protegido de outros diagnosticos.
Ha& um ano, recebi o diagndstico de cancer de mama, com 33 anos. Foi
inacreditavel, pois se ja nao bastasse enfrentar a EM todos os dias da
minha vida, ainda tive que passar por isso. Mas é isso, como muitos
dizem, Deus da aquilo para as pessoas que Ele sabe que conseguem
aguentar. Lidar com todo o tratamento e com o medo de ter um surto
devido a isso foi muito dificil.

Chegou a hora de passar por aquele estresse inevitavel, chegou
a hora de ter que enfrentar uma cirurgia e um tratamento de quimiote-
rapia, com a possibilidade de nao ter mais filhos, fazer congelamento
de 6vulos, mudanca de planos novamente, postergar os planos de ter
filhos. Tudo isso em dois anos de isolamento por causa da pandemia de
Covid-19.

Se tém algumas coisas que tirei de tudo isso é que nds, seres
humanos, somos resilientes, ndo temos controle de nada em nossas
vidas, entdo, ndo podemos nos frustrar se algo nao saiu da forma
como planejamos, nao podemos nos estressar com as pequenas
coisas, devemos viver em um ambiente pacifico, cuidar do préximo e
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principalmente de nés mesmos, pois nunca saberemos como vai ser o
amanha. Mente e corpo devem estar preparados e plenos para enfrentar
as adversidades da vida.

Hoje, estou com cinco anos de diagnéstico, com apenas um surto,
fiquei com uma leve sequela, sinto uma parestesia nos meus pés quando
fago uma caminhada mais intensa ou quando estou muito nervosa. Tenho
minha vida “praticamente normal”. Nos dias em que estou com fadiga,
tento respeitar o maximo possivel 0 meu corpo e fago acompanhamento
anual com neurologista para acompanhar a evolucao da doenca. Além
disso, estou no quarto ano do curso de Fisioterapia e chegando perto de
realizar os novos sonhos que estipulei para a minha vida.

Parte 2

por Mellyssa de Lima Lourengo

Detalhes sobre mim

Meu nome é Mellyssa, brasileira, tenho 21 anos, preta. A minha
primeira crise aconteceu aos 12 anos. Era um dia normal, passei a
tarde toda na escola e quando cheguei em casa, comecei a sentir o
lado direito da face e o braco direito adormecerem. Em conjunto, os
membros ardiam ao toque, fiquei assustada com os sintomas, mas nao
comuniquei a nenhum familiar e fui dormir. Ao acordar, minha face e
brago estavam levemente adormecidos, e o alivio total dos sintomas
s6 veio no dia seguinte, momento em que percebi que perdi parte da
memodria. A época, ndo entendia o que havia acontecido.

Aos 14 anos, os adormecimentos voltaram, tive diversas crises de
adormecimento da perna direita durante trés meses, por diversas vezes,
fui levada ao pronto-socorro, porém em muitas das vezes, a caminho
do hospital (cerca de 20 a 30 minutos), os sintomas ja haviam passado
e nada era identificado na analise clinica. Por esse motivo, os médicos
tratavam as crises como episédios pontuais de hipoglicemia.

Em uma das crises, senti minha perna adormecer e a lingua
também, solicitei ajuda a meus pais, mas era incompreendida. Ao chegar
no hospital, os sintomas ja haviam passado, mas fui submetida a uma
consulta com um clinico geral de plantao que sugeriu que eu passasse
com um neurologista, pois os sintomas relatados eram caracteristicos
de doenca autoimune.
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Em 2017, com 16 anos, sofri de cefaleia persistente, com duracao
de um ano, o que me levou a um neurologista que fez anamnese e pediu
uma RM do cranio. Apareceram cinco manchas ovaladas na substancia
branca cerebral, denominada bainha de mielina. Conforme avaliagao
médica, os achados eram conclusivos para o diagndstico de EM. Porém,
nao foi recomendado nenhum tratamento e como eu era extremamente
nova, a EM somente seria tratada caso tivesse um agravamento no
exame ou aparecimento de novos sintomas. Fui medicada para cefaleia,
com medicamento de uso continuo, ao deitar-me.

Infelizmente, existem dois estagios quando se recebe um diagnds-
tico de uma doenca sem cura: o luto e a luta.

A luta é tudo que a pessoa faz diante de um limite, tentando
supera-lo. Luto é tudo aquilo que uma pessoa faz diante de uma perda,
tentando suporta-la. Sendo assim, o enfrentamento é uma estratégia
humana para lidar com mudancas. A adaptacdo se inicia quando
aparecem 0s primeiros sintomas de uma forma sucinta, com a incerteza
do diagnéstico e do prognéstico. E uma fase confusa, pois o portador
nao se vé como um deficiente, mas percebe que ha algo de errado
com ele.

A presenca de sentimento de culpa, raiva e perda é muito comum
logo apo6s o recebimento do diagndstico, e ha dificuldade grande em
aceita-lo. O enfrentamento dependera da prépria capacidade de luta do
individuo, do ambiente e das caracteristicas da enfermidade.

A minha forma e da minha familia de lidar com o diagnéstico foi de
luto, a EM foi um assunto restrito a nés durante meses. Meus pais ndo
quiseram divulga-lo, nem mesmo para a familia, sem que eu estivesse
pronta e confiante para falar sobre a doenca. Tudo foi conduzido com
serenidade, respeito, prezando sempre pelo meu bem-estar. Eu sempre
me perguntava como seria a minha vida e o meu futuro. Tinha muito
medo, e as incertezas me cercavam. Quais seriam as minhas limitagoes?
Euiria ficar de cadeira de rodas? Como seria o preconceito das pessoas?

ApOs esse periodo e ainda em negacao, meus pais e eu decidimos
que irlamos investigar melhor e procurar novas opinides médicas. Com
17 anos, apds completar a jornada de exames necessarios para identi-
ficacdo da EM, foi confirmado, pela segunda vez, o diagndstico. Com
18 anos, procurei uma médica especialista e novamente fui submetida
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a baterias de exames. Tive, pela terceira vez, a confirmagao do diagnés-
tico, mas, desta vez, de forma mais precisa e denominada EM Remitente
Recorrente.

Atualmente, cinco anos apés o primeiro diagndstico e sem surtos,
tenho uma rotina como qualquer pessoa “normal”. Sou estudante do
ultimo ano de Fonoaudiologia, tenho sonhos e metas a serem atingidos
na minha vida e isso é o que me da forcas e vontade de seguir em frente.

Tenho uma rede de apoio imensa, tanto da minha familia quanto
dos meus amigos e professores que me acolhem com carinho. Nao vou
omitir e dizer que a EM, hoje em dia, ndo me espanta, porque sim, ela
se faz presente a cada RM que refaco e, infelizmente, de forma evolutiva.
Esta presente no meu dia a dia com a fadiga, as dores nas costas e a
perda de memdria, mas enquanto eu tiver forcas e uma fé inabalavel,
nao ird me limitar de viver.

Referéncia

Bertotti, A. P, Lenzi, M. C.R., & Portes, J. R. M. (2011). O portador de Esclerose Multipla e suas
formas de enfrentamento frente a doenca. Barbardi, (34), 101-124. http://pepsic.bvsalud.
org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=50104-65782011000100007 &Ing=pt&ting=pt
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Sugestao de uma rotina
de exercicios fisicos

Nathalia Brito
Mariana Callil Voos

Orientagoes de aquecimento e desaquecimento

Comece com uma série de exercicios leve e sem carga, inde-
pendentemente do foco do treino. Todos os exercicios aqui sugeridos
comegam com uma intensidade leve e evoluem para maiores intensi-
dades. Se vocé escolheu treinar os membros superiores, por exemplo,
neste dia faca o primeiro passo do exercicio, ainda que seja facil, e s
depois avance, se for o caso.

Para pessoas que possuem a marcha preservada, a caminhada
€ uma boa opcao de aquecimento, desde que nao gere alto nivel de
esforco fisico. A caminhada é um importante exercicio cardiovascular que
mantém as fungdes cardiaca e respiratoria adequadas. Para os que nao
andam, mas tém a possibilidade de tocar a prépria cadeira, um trajeto
conduzindo a cadeira de
maneira independente,
com os préprios bracos, 1
também é uma boa estra-
tégia de aquecimento e trei-
namento cardiovascular.

Para desaquecer,
volte para os exercicios
mais leves. O pico de maior
intensidade da pratica de Tempo

exercicios sempre deve Pico da pratica fisica: deve ser o meio entre
ficar no meio da pratica. 0 aquecimento e 0 desaquecimento.

Intensidade
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Exercicios respiratorios

O treino respiratério pode e deve ser associado a qualquer exer-
cicio fisico de forca. Caso vocé sinta fraqueza, faga pausas. Para respi-
rarmos, precisamos do recrutamento muscular, como descrito a seguir.

Musculos inspiratérios Musculos expiratérios
Expiragao ativa

torios

S
=
=
)
]
-
v
=
=

Ve

Exerc

Esternocleidomastoideo

Escaleno o
Intercostais internos

interosseos

Musculos abdominais
Muasculos paraesternais

intercartilaginosos
Reto do abdome

Obliquo externo

Obliquo interno

Transverso abdominal

Fonte: Adaptada de Cloutier e Thrall (2009)."
Representagéo dos masculos da inspiragdo e expiracéo

1 Cloutier, M. M. & Thrall, R. S. (2009). O sistema respiratdrio. In: Koeppen, B. M. & Stanton, B. A. (org.).
Berne & Levy: Fisiologia. Rio de janeiro: Elsevier.
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Ativagdo abdominal pela expiragdo

Tendo em vista que a expiracdo forcada demanda ativacdo dos
musculos abdominais, pode-se usa-la como estratégia de treinamento
muscular respiratério e de recrutamento da musculatura abdominal.
Os abdominais profundos sado fundamentais estabilizadores da coluna
vertebral. Ao ativa-los anteriormente, os movimentos tornam-se mais
equilibrados e harmonicos, distribuindo melhor a carga por todo o corpo
e prevenindo dores por desgaste e sobrecarga.

» Se estiver em uma cadeira, desencoste
e faca um esforgo para manter a sua
postura ereta

» Se estiver deitado, apenas flexione os
joelhos e mantenha a planta dos pés
firmes

» Leve o umbigo em diregao as costas
quando soltar o ar pela boca, como se
estivesse enchendo uma bexiga

Faca 15 repetigdes e repita a série 3 vezes
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Ativagao abdominal pela expiracdo

Vocé pode evoluir o exercicio com outros movimentos e até segu-
rando algum objeto com carga, como a seguir:

/ POSIAO INICIAL )

» Estique as pernas

» Deixe os pés firmes,
com os dedos apontados
para vocé

» As coxas ativadas e os
joelhos em direcao ao

\ chao J

1. Ao inspirar, estenda os
bracos na vertical

2. Ao expirar forcadamente
pela boca, leve os bragos
estendidos para tras,

ao lado da cabeca, e ao
mesmo tempo faga com que
0 umbigo véa em diregao as
costas
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Faca 15 repeticoes e repita a série 3 vezes
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Expansibilidade pulmonar (inspiragao)

fSentado, desencoste da cadeira ou faca \
deitado.

» Inspire bruscamente e retenha a
respiragao por 1 segundo, repita a
sequéncia 3 vezes, sem expirar e no
mesmo ritmo.

Obs.: é como se vocé fracionasse a
inspiracao em 3 tempos.

» Apés as 3 repeticoes, expire
passivamente com um fluxo lento e

\ continuo. j
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Expansibilidade pulmonar (expiragéo)

fMantenha a postura da primeira parte do \
exercicio.

» Inspire profundamente e respeite a pausa
inspiratdria
» Solte o ar até o fim da expiracao

» Ao final da expiracao, faca uma expiracao
forcada como se fosse encher uma bhexiga

k de ar J

Realize 10 ciclos completos de cada exercicio
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Exercicios para o assoalho pélvico
Ativagao assoalho pélvico (iniciante)

Os musculos do assoalho pélvico nao servem para mover uma
parte do corpo e sim para dar estabilidade aos exercicios e prevenir
incontinéncias e constipacoes fecais e urinarias. Esse conjunto de
musculos pode estar hipotonico, ou seja, enfraquecido e com flacidez,
ou hipertonico, apresentando um quadro de dor e rigidez pélvica. Seu
fortalecimento comeca aprendendo a ativagdo com o corpo em repouso
(foto a seguir).

" Deite-se com as pernas flexionadas e os pés apoiados )

» Encha o pulmao de ar, inspirando

» Na expiracao, leve o umbigo para baixo, soltando o ar pela boca e, a0 mesmo
tempo, contraia o anus

» Ao inspirar novamente, relaxe o anus e mantenha a ativagao do umbigo indo em

. direcao ao chao J

Faca esse ciclo associado a respiragao durante um minuto e descanse
Repita pelo menos 3 vezes
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Ativagdo assoalho pélvico (intermediario)

A evolucao do exercicio para assoalho pélvico se da por meio da
sustentacao da contracdo do assoalho durante qualquer atividade asso-
ciada ao fortalecimento de outros grupos musculares do corpo. Ao fazer
0 exercicio na postura sentada, a gravidade exerce uma carga contra a
ativacao tornando o exercicio mais exigente.

fSente-se sem encostar na cadeira, \
mantendo o tronco ereto, os bracos
flexionados a frente do tronco, o quadril
bem apoiado no assento e os pés firmes no
chao
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» Na inspiracéo, relaxe o anus

» Ao expirar contraia o anus e sustente a
contracao de 3 a 5 segundos

\» Ao inspirar relaxe tudo novamente j

Faca esse ciclo associado a respiragao durante 1 minuto e descanse
Repita pelo menos 3 vezes
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Ativagao assoalho pélvico (avangado)

» Inspirando, relaxe o anus e leve o quadril
em uma linha diagonal para frente

» 0 tronco acompanha o movimento do
quadril
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» Expirando, contraia o anus e leve o quadril
em uma linha diagonal para baixo

» Sustente a contragao e a posicéao do quadril

» Ao inspirar novamente, mantenha a
contracao do anus e reinicie o ciclo,
mantendo a ativacao anal

Faca esse ciclo associado a respiragao por 15 vezes
e repita a série de 3 a 5 vezes
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Exercicios para o tronco
Mobilizagéo ativa em quatro apoios

POSIGAO INICIAL

» Maos na mesma linha
dos ombros

» Joelhos na mesma linha
do quadril

» Tronco em uma linha
reta paralela ao chao
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» Inspirando em 3
segundos, arredonde
bem as costas, levando
0 umbigo para dentro do
corpo

» A cabeca acompanha o
tronco, e o queixo fica
proximo do térax

» Mantenha bragos e
pernas fixos

» Expirando em 3
segundos, alongue a
parte anterior do tronco,
mantendo o umbigo para
dentro do corpo

» A cabeca acompanha,
estendendo o olhar para
frente

» Bracos e pernas fixos

Faga 15 repeticoes e repita a série 3 vezes



=]
o
=
S
]
L
o
©
S
<
o
v
1=
o
N\ —
o
o
)
><
(]

212  Nathalia Brito e Mariana Callil Voos

Quatro apoios com elevagdo de membro inferior

FASE 1

» Posigao inicial em
quatro apoios

» Estenda uma das pernas
totalmente sem tirar os
dedos do chao

» Os dois lados do quadril
estao na mesma linha
horizontal, nao deixe
um lado do quadril ficar
mais alto que o outro

FASE 2

» Eleve a perna estendida,
com o calcanhar na
mesma altura do quadril

» Mantenha o controle
do abdome, levando o
umbigo para dentro

» Nao deixe o lado do
quadril em que a perna
esta elevada ficar mais
alto que o outro lado

Faca 3 séries sustentando a perna por 15 segundos cada lado
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Extensao de tronco

FASE 1

» Cotovelos na mesma
linha dos ombros

» Antebracos apoiados
» Ombros para tras

» Umbigo para dentro
» Torax fora do chao

» Quadril pressionando o
chao
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FASE 2

» Bracos estendidos a
frente do corpo

» Pés pressionando o chéo

» Umbigo em direcao as
costas

» Quadril pressionando o
chao

» Torax fora do chao

» Olhar em uma diagonal
para cima

» Ombros longe das orelhas

» Evolua deixando o tronco
ainda mais alto

Faca 3 vezes sustentando o tronco por 30 segundos
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Extensédo de tronco e quadril
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Faca 3 séries sustentando a perna por 15 segundos cada lado
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Fortalecimento abdominal

POSICAO INICIAL

» Ombros bem apoiados
no chao

» Umbigo em direcao
ao chao, pesando as
vértebras lombares para
baixo

» Expire soltando o ar pela
boca até sentir a barriga
totalmente para dentro
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» Traga uma das pernas
para perto do abdome
sem descolar o lado
correspondente ao quadril
do chao

» Calcanhares na mesma
linha dos joelhos,
paralelos ao chao

» Troque a perna

Faca 3 séries, sustentando 15 segundos cada lado

» Faca uma flexao de 90°
do quadril

» Deixe os calcanhares na
mesma linha dos joelhos

» Linha do joelho ao
calcanhar paralela ao
chao

» Néo tire o quadril do chao

» Pressione o chao com as
vértebras lombares

Faca 3 séries, sustentando as pernas por 30 segundos
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Abdominal lateral

POSICAO INICIAL

» Bracos na diagonal

» Cotovelos bem
estendidos

» Umbigo em direcao
ao chao, pesando as
vértebras lombares para
baixo

» Expire soltando o ar pela

boca até sentir a barriga
totalmente para dentro
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0Obs.: segurar um objeto
facilita a estabilizagéo de
tremores

» Com o tronco bem
estendido, sem
arredondar o torax, faga
uma flexao para o lado e
traga o objeto para perto
do joelho

» Mantenha os bracos
estendidos

» Pés bem apoiados no
chao
» Nao flexione a cabeca

Facga 3 séries, sustentando com 10 repeticoes de cada lado
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Exercicios para membros superiores
Flexao de ombros

» Segure um objeto com
carga (garrafa de agua
cheia ou um ou dois
quilos de alimento)

» Eleve o objeto a frente do
tronco, partindo da altura
do quadril com os bragos
estendidos

» Retorne o objeto para
perto do quadril,
lentamente

Caso nao consiga elevar os bracos estendidos desde o quadril, traga o objeto para
perto do peito e estique os bragos, sustentando-o a frente do corpo

Faca 10 repeticoes e repita a série 4 vezes
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Flexao de ombros com maior amplitude
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» Segure um objeto com carga (garrafa de agua cheia ou um quilo de alimento)
» Eleve acima da cabega com os bragos estendidos

Obs.: Pode-se fazer esse exercicio em pé ou sentado

Facga 10 repeticoes e repita a série 4 vezes
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Transferéncia de membros

» Abra os bragos na linha dos ombros com
os cotovelos flexionados em 90°

» Segure um objeto com carga leve em
uma das maos

» Aproxime um braco do outro e troque o
objeto de méo

» Faca em pé ou sentado

» Se estiver sentado, desencoste do apoio
da cadeira ou, se nao puder, crie a
intencéo de crescer o tronco na vertical

» Se estiver em pé, mantenha o corpo
estavel e ereto

Faca 20 repeticoes e repita a série 2 vezes
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Preensao

» Faca sentado ou em pé

» Mantenha o cotovelo flexionado em 90°,
préximo ao tronco (ndo eleve o ombro)

» Segure um objeto com a palma da mao
para baixo, sem deixa-lo cair
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Segure por 15 segundos e repita 4 vezes cada mao
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Extensdo de cotovelos

f

» Flexione os cotovelos em diregao ao chﬁo\
» Mantenha os cotovelos perto do tronco

» Leve o corpo para uma linha diagonal em
direcao a parede sem afundar as costas

» Se puder, nao retire os calcanhares do

\ chao J

m
>
D
-
TN
e
(=]
(7}
=}
Q0
-
o0
3
(1°]
3
(=2
-
(=]
(7]
(72}
=
=}
(1°]
=
(=]
-
[1°}
w»

» Estenda os cotovelos, lentamente

» Os bracos ficam na linha dos ombros

» Mantenha os ombros longe das orelhas
» Corpo na vertical com pés alinhados

Faca 10 repeticoes e repita a série 3 vezes
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Flexao e extensao de cotovelos
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" FASE 1

» Desencoste do encosto da cadeira e mantenha o tronco na vertical
» Deixe os pés alinhados e firmes no chao

» Segure no assento e estenda os bracos

» Ao estender os bragos, os ombros descem para tras e para baixo
N Mantenha os ombros longe das orelhas

Faca 10 repetigoes e repita a série 3 vezes
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Flexao e extensao de cotovelos
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FASE 2

» Estenda os bragos completamente e desencoste os gliiteos do assento
» Deixe o tronco na vertical com os ombros para tras e para baixo

» Lentamente flexione os cotovelos, deixe-os apontando para tras e desga o quadril
em dire¢ao ao chao

» Antes de encostar o quadril no chao, volte estendendo completamente os bracos

Faca 10 repeticoes e repita a série 3 vezes
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Exercicios para membros inferiores
Controle de quadril

" FASE 1

» Com o tronco ereto e segurando em um
apoio, eleve um pé
» Néo deixe o quadril “cair” para a lateral

» Mantenha os dois lados do quadril para
\ frente

J

FASE 2

» Mantenha o tronco ereto e segure-se em
um apoio

» Flexione uma perna a frente, mantendo o
quadril para frente

Faca 3 séries de 30 segundos cada perna
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Panturrilhas

f» Em pé, de frente para a parede )
» Mantenha o corpo ereto
» Eleve o corpo e fique na ponta dos pés
» Nao deixe o corpo ir em dire¢ao a parede
e sim ao teto
» Retorne completamente o pé para o chao
. lentamente J
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Faga 20 repetigoes e repita a série 3 vezes
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Panturrilhas (adaptado)
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» Sentado, deixe os pés totalmente apoiados no chao
» Se possivel, desencoste o tronco do encosto

» Eleve os pés, ficando na ponta dos pés

» Retorne os pés para o chao lentamente

Faca 20 repeticoes e repita a série 3 vezes
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Ponte
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» Deite-se de barriga para cima com os joelhos flexionados
» Mantenha os pés alinhados e os bracos apoiados no chao
» Eleve o quadril, tirando-o completamente do chéo

Segure o quadril fora do chao por 30 segundos e repita o ciclo 3 vezes
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Agachamento leve

f» Pés alinhados e afastados na largura do
quadril

» Bracos estendidos ao longo do corpo
» Flexione levemente o quadril e os joelhos

» Incline o quadril para tras, mantendo o
umbigo em direcao as costas e o tronco
\ ereto

Mantenha a postura por 30 segundos e repita a série 3 vezes

\

J
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Agachamento moderado

» Pés alinhados e afastados na largura do
quadril

» Bracos estendidos, com uma mao
segurando a outra na frente do corpo

» Flexione o quadril e os joelhos, levando o
quadril 0 mais para tras que puder, como
se fosse sentar em uma cadeira

» Mantenha o umbigo em direcao as costas,
mantendo o abdome ativado
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Mantenha a postura por 30 segundos e repita a série 3 vezes
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Agachamento moderado (adaptado)
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f» Posicione uma cadeira atras de vocé \

» Dé um pequeno passo para frente,
afastando-se da cadeira

» Pés alinhados e afastados na largura do
quadril

» Flexione o quadril e os joelhos, levando
o quadril 0 mais para tras que puder e,
lentamente, sente-se na cadeira

» Mantenha o umbigo em direcéo as
\ costas, mantendo o abdome ativado J

Faca 10 repeticoes e repita a série 3 vezes
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Agachamento intenso
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» Pés alinhados e afastados na largura do quadril

» Flexione o quadril e os joelhos, mantendo um angulo de 90° entre as coxas e as
pernas

» Mantenha o umbigo em direcéo as costas, mantendo o ahdome ativado
» Se precisar, apoie as maos para manter o equilibrio

Mantenha a postura por 30 segundos e repita a série 3 vezes
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Agachamento intenso (adaptado)

f» Encoste as costas na parede )
» Mantenha as pernas alinhadas

» Agache até atingir o angulo de 90° entre
coxas e pernas

» Leve o umbigo em direcao as costas
» Deixe os bracos estendidos ao longo do

. corpo J

Mantenha a postura por 30 segundos e repita a série 3 vezes
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Exercicios para equilibrio
Apoio unipodal dinamico
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» Posicione um bloco, livros empilhados ou caixas firmes no chao (ou um degrau
largo)

» Apoie um dos pés na parte alta e suba lentamente, sem movimentar o tronco, até
apoiar o outro pé na parte alta

» Desca lentamente pelo outro lado até o pé tocar totalmente o chao

» Repita o passo a passo para o outro lado

» Se usar um degrau, vocé pode fazer primeiro um lado (subida) e depois o outro
(descida)

Um ciclo corresponde a uma vez para o lado esquerdo e outra para o direito
Faca 3 séries de 15 ciclos
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Apoio unipoaal livre

librio
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Exerc

FASE 1

» Mantenha o tronco firme e ereto
» Flexione uma das pernas a frente

» Apoie as maos na cintura e deixe os
cotovelos para tras

FASE 2

» Eleve os bracos na linha dos ombros

» Caso nao seja possivel manter a perna
a frente, leve o pé para tras e apoie
levemente no chao

Sustente a postura por 15 segundos cada lado e repita a série 3 vezes
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Apoio unipodal instavel

f» Dobre uma coberta ou lengol em varias \
camadas

» Suba e mantenha uma das pernas
elevadas

» Se possivel, deixar os bracos estendidos
na linha dos ombros
» Mantenha o corpo firme e ereto

» Se necessario, caso sinta inseguranca,
faca esse exercicio com apoio ou

\ supervisao j
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Mantenha a postura por 30 segundos e repita a série 3 vezes
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Agachamento em superficie instavel
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» Dobre uma coberta ou lencol na horizontal

» Apoie os calcanhares ou, caso seja
possivel, os pés inteiros

» Agache levando o quadril para tras
» Mantenha o tronco firme

» Deixe os bracos estendidos ao longo do
corpo

Mantenha a postura por 30 segundos e repita a série 3 vezes
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Andar no meio fio
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» Posicione um cinto ou trace uma linha no
chao

» Caminhe com um pé na frente do outro
sob a linha reta

Caminhe cerca de 10 metros 3 vezes
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Estabilidade de tronco e membro superiores em superficie instavel
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» Suba em uma coberta ou lencol dobrado

» Mantenha os pés unidos

» Segure um objeto

» Abra os bracos na linha dos ombros com os cotovelos flexionados em 90°
» Segure um objeto com carga leve em uma das maos

» Aproxime um braco do outro e troque o objeto de mao

Faca 20 repetigdes e repita a série 2 vezes
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Alcance
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» Partindo da posigao em pé ou sentada,
incline o tronco em uma linha diagonal
para frente, sem arredondar as costas

» Se estiver em pé, eleve uma das pernas
para tras deixando o exercicio ainda mais
exigente

Faca 10 repeticoes cada perna; se estiver sentado,
faca 20 inclinacoes para frente e repita a série 3 vezes
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