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Resumo

Introducéo: a Esclerose Mdltipla (EM) é uma doenca autoimune que afeta diversos sistemas. A sua
etiologia ainda é desconhecida, porém, sabe-se que é resultado de fatores ambientais e genéticos. E
caracterizada por acometer pessoas no auge de sua vida produtiva, principalmente mulheres entre 18
e 55 anos de idade, provocando incapacidade neuroldgica permanente a longo prazo. A apresentacao
sintomatica da doenca pode conter variacdes em sua evolucdo clinica. O tratamento visa retardar ou
evitar a destruicdo da bainha de mielina permitindo, assim, uma melhora na qualidade de vida do
paciente. Objetivo: por meio de um relato de caso com revisdo literaria, compreender a EM bem como
suas manifestacées clinicas e correlacionar a importancia do profissional de satde no diagndéstico e na
promocdo da qualidade de vida do paciente. Relato do caso: paciente sexo feminino, leucoderma, 58
anos, procura atendimento ambulatorial em 2011 devido a plegia, falta de equilibrio, dificuldade em
realizar atividades cotidianas, alteracdo da memoria e distarbios do sono. Apéds interconsultas com
outras especialidades foi firmado o diagnéstico de EM e em 2012 iniciado tratamento. A paciente
apresentou crises e remissdes da doenca sendo algumas completas e outras parciais, atualmente
encontra-se clinicamente controlada. Recebeu apoio familiar e de uma equipe multidisciplinar que foi
fundamental para reorganizar o seu cotidiano e a forma de encarar a doenca. Concluséo: a EM é uma
doenga autoimune heterogénea, com manifestacdo clinica muito variavel, abrange sintomas
neurolégicos, sensoriais entre outros. A maioria dos pacientes oscilam entre periodos de crise e
remissdo completa ou parcial dos sintomas com duracdo variavel. Diante deste estudo, pode-se
observar que o diagnéstico precoce, o apoio familiar e a instituicho de um tratamento e
acompanhamento multidisciplinar, leva a manutencdo e ampliacdo da qualidade de vida do paciente
portador.

Palavras-chave: Esclerose Miltipla. Sinais e sintomas. Diagnéstico. Complica¢des. Qualidade de vida.



Introducéo

As doencas desmielinizantes do Sistema Nervoso Central (SNC) fazem parte
de um grupo de patologias que apresentam como principais caracteristicas o
surgimento de lesGes a bainha de mielina e células associadas (oligodendrdcitos no
SNC e células de Schwan no Sistema Nervoso Periférico), ocasionando distarbios na
transmissdo do impulso nervoso. Em busca de equilibrio, o organismo pode entrar no
processo de remielinizacdo por parte dos oligodendrécitos levando a uma
recuperacao total ou parcial da integridade da mielina (MORAES, 2019).

A Esclerose Multipla (EM) é uma doenca neuroldgica e degenerativa do SNC
desencadeada por autoimunidade, no qual as células de defesa do organismo atacam
o proprio SNC, ocasionando lesdes cerebrais e medulares (ABEM, 2016). No mundo,
acredita-se que a cada 100 mil habitantes, 33 sofram com esclerose multipla. No
Brasil, cerca de 15 mil pessoas estdo em tratamento e estima-se que
aproximadamente 35 mil pessoas convivam com a doenca. Habitualmente, acomete
adultos na faixa de 18-55 anos de idade, embora possa ocorrer fora destes limites de
idade (BRASIL, 2018).

E sabido que a EM é uma doenca mediada pelo sistema imune, porém ainda
ndo é totalmente conhecido todos os mecanismos envolvidos no desenvolvimento
dessa atividade inflamatdria. A imunopatogénese tem participacao tanto da imunidade
inata como da adaptativa. A principal hipétese para esta agresséo € a de que lesdes
desmielinizantes focais sédo formadas por infiltrados perivasculares, compostos
essencialmente por expansao clonal de células T CD8+, T CD4+, T y®, mondcitos,
células B e células do plasma. Ocorrera a ativacdo dos linfécitos T reativos que
reconhecerdo a mielina como sendo uma proteina patogénica. A partir disso, ocorre
uma cascata de eventos desde a migracao dos linfocitos da periferia para 0 SNC
provocando uma intensa destruicdo do sistema de conducdo dos impulsos nervosos
(HEMMER; KERSCHENSTEINER; KORN, 2015).

Essa patologia € caracterizada por afetar a substancia branca do SNC,
provocando multiplas lesdes espalhadas ou acometendo grande regido do encéfalo e
medula espinhal. Devido as caracteristicas gerais e inespecificas que essa doenca
apresenta, os sintomas manifestam-se de acordo com a regido afetada, sendo o

exame clinico fundamental para o diagndstico (SILVA, 2018).



O desenvolvimento da EM se dé& por surtos aleatoérios e nao identificaveis que
evoluem lentamente para uma forma progressiva da doenca. A sintomatologia e
evolucdo clinica apresentam variagcbes (PINTO; GUERRA, 2018). Os individuos
portadores da EM podem manifestar como principais sinais e sintomas durante os
surtos, entorpecimento, fadiga, problemas visuais, ataxia, problemas no controle dos
esfincteres, sensibilidade ao calor, fraqueza muscular, disfuncdo sexual, déficits
cognitivos, disartria, perda de sentidos, dificuldades em executar atividades cotidianas
- como tomar banho, comer, vestir e cuidar dos afazeres domésticos, disturbios de
locomocéo, dor, dificuldades no aprendizado e concentracdo. Como consequéncia, a
EM pode afetar a qualidade de vida dos individuos portadores (BROCHET; RUET,
2019).

Ha quatro formas de evolucéo clinica da doenca: remitente-recorrente (EM-
RR), primariamente progressiva (EM-PP), primariamente progressiva com surto (EM-
PP com surto) e secundariamente progressiva (EM-SP). Evolutivamente, 85% dos
casos de EM se desenvolvem em remitente-recorrente, que se caracteriza pela
ocorréncia de surtos e melhora apds o tratamento, no qual os sintomas surgem nos
primeiros anos da doenca e apresentam recuperacdo completa e sem sequelas.
Acompanhado por um periodo de 10 anos, 50% dos individuos que apresentaram a
EMRR desenvolvera a forma secundariamente progressiva, nessa forma os pacientes
nao se recuperam totalmente dos surtos e comecam a acumular sequelas. Em 10%
dos casos de EM ocorre a forma progressiva primaria, nessa forma ocorre a piora dos
sintomas, porém sem acompanhar surtos. E 5% dos portadores de EM desenvolvem
a forma progressiva com surtos, caracterizada por uma mais rapida agressao
(BRASIL, 2019a).

O diagnéstico de EM € orientado pelos critérios de McDonald, que
correlaciona aspectos clinicos com exames de imagem, complementados por analise
liguorica e biomarcadores especificos. Para que o diagnostico nao passe
despercebido em sua fase inicial e acabe atrasando o inicio do tratamento, faz-se
necessario uma anamnese ampla, visto que seus sintomas sdo comuns a outras
desordens, como por exemplo, as reumatoldogicas. Diagnosticar precocemente a
doenca modifica a qualidade de vida do paciente e a longo prazo, reduz o nimero de
surtos e consequentemente as lesbes e sequelas  neurolégicas
(SCHWENKENBECHER, 2019).



O tratamento apresenta como objetivo reduzir a atividade inflamatéria e surtos
ao longo dos anos, evitando que o sistema imunoldgico destrua ainda mais a bainha
de mielina. Visando a necessidade de estabelecer um consenso para o tratamento, 0
Comité Brasileiro em Tratamento e Pesquisa em Esclerose Mdltipla e a Academia
Brasileira de Neurologia propéem linhas de tratamento que surgem como
modificadores da doencga, incluindo-se imunomoduladores, imunossupressores,
drogas orais e anticorpos monoclonais. A escolha da droga deve ser individualizada
de acordo com o perfil clinico e outras doencas correlacionadas (MARQUES et al.,
2018).

Correlacionar os principais fatores que atuam no impacto da qualidade de vida
dos portadores da EM e analisar a influéncia de variaveis psicossociais € de grande
valor, pois, apesar de apresentar um carater exploratorio e inovador, € uma vertente
ja investigada em outras doencas crénicas (PINTO; GUERRA, 2018). O diagnostico
precoce, a escolha do melhor tratamento farmacolégico e as terapias associadas
contribuem para a modificacdo do curso da doenca, concebendo autonomia ao
paciente desde seus afazeres diarios a sua manutencdo na sociedade (PINTO;
GUERRA, 2018).

Neste trabalho, apresentamos um caso de uma paciente portadora esclerose
multipla desde o diagndstico, manifestacdes clinicas, tratamento e impacto do
acompanhamento profissional e longitudinal na qualidade de vida da paciente através

do Instrumento de Avaliacéo de Qualidade de Vida (ANEXO A), e revisao da literatura.

Método

Trata-se de uma pesquisa descritiva de relato de caso e concomitante revisédo
bibliografica a respeito da Esclerose Multipla.

Para a obtencdo da literatura foram selecionadas fontes de pesquisa nas
bases de dados presentes em PubMed, Lilacs, SciELO e periodicos publicados no
periodo de 2015-2020. Os descritores utilizados foram Esclerose Mdltipla; sinais e
sintomas; diagndstico; complicacdes; qualidade de vida. O qualis de todos os artigos
selecionados foram avaliados através da plataforma Sucupira (APENDICE A).

A escolha do tema surgiu através da indicagdo de um caso clinico
acompanhado por um profissional de salde. A histéria que compde este relato fora

obtida diretamente da paciente, utilizando a anamnese e entrevista (APENDICE B),



bem como dados obtidos nos resultados de exames realizados por ela durante o curso
de sua patologia. Para a avaliacdo da qualidade de vida, sera utilizado o Instrumento
de Avaliagdo de Qualidade de Vida — The World Health Organization Quality of Life
(WHOQOL-bref) disposto em Anexo A. Nao foram realizados novos exames,
procedimentos ou intervencgdes clinicas por parte dos integrantes deste relato de caso.
Também n&o foram coletados dados em prontuérios em nenhum dos servigos pelos
quais o individuo em questéo fora acompanhado.

Um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE C) foi
disponibilizado seguindo todas as exigéncias, assinado pela paciente e pesquisador,
assegurando a preservacao da identidade e o direito do mesmo se desvincular a
gualquer momento. N&o houve risco para a paciente, uma vez que se trata de um

estudo de carater descritivo do tipo relato de caso e sem intervengoes.

Relato do caso

Paciente sexo feminino, leucoderma, 58 anos, natural de Raul Soares-MG,
procurou atendimento ambulatorial em dezembro de 2011 com neurologista em
Coronel Fabriciano-MG, referindo que ha 5 anos iniciou quadro de dor, parestesia de
membros com localizacdo mal definida, plegia, falta de equilibrio, dificuldade em
realizar atividades cotidianas, alteracdo da memadria temporal e remota, agitacéo e
disturbio do sono com piora progressiva, caracterizando-se por periodos de surto e
remissao espontanea. Relata que por vezes deixou objetos cairem ao chao devido a
perda de forca em membro superior esquerdo (MSE). Nesta ocasido foram solicitados
0S seguintes exames laboratoriais: hemograma, glicemia em jejum, colesterol total e
fracOes, triglicérides, transaminase glutamico-oxalacética (TGO), transaminase
glutdmico-piravica (TGP), velocidade de hemossedimentacdo (VHS), venereal
disease research laboratory (VDRL), vitamina B12, hormdnio estimulante da tiredide
(TSH), acido folico, anti DNA nativo auto anticorpo, creatinina, ureia, auto anticorpos
anti SSA (RO), dosagem de mucoproteinas, waller rose, anticorpos anti histona,
cardiolipina auto anticorpos IgG, IgM e IgA, prova de latex, HIV 1 e 2, todos dentro da
normalidade. Anticoagulante lupico reagente e auto anticorpos (FAN) - nucleo e placa
metafasica cromossémica reagente. Na ressonancia magnética do cranio
(08/12/2011) e cervical (03/01/2012) foi constatado “multiplos focos de sinal alterado



da substancia branca cerebral, alguns com sinais de atividade e associados aimagens
semelhantes na medula cervical, devendo se considerar o diagnostico de areas de
desmielinizacdo como mais provavel, em correlacdo com dados clinicos e
laboratoriais”. De posse desses resultados foi realizada uma interconsulta com
reumatologista para descartar diagndsticos diferenciais de outras doencas
autoimunes. Sendo assim, o diagnostico de EM foi firmado e a paciente iniciou o
tratamento com o neurologista especialista em EM na cidade de Belo Horizonte-MG.

Em maio de 2012 foi definida a terapéutica medicamentosa com
Betainterferon 44mcg, 3 doses subcutaneas semanais e monitorizacao radiologica de
4 em 4 meses. Em setembro de 2014 foi realizado a primeira avaliacdo
neuropsicolégica onde evidenciou-se “déficit de memoria episddica verbal e nédo
verbal associado com déficit de linguagem expressiva, dificuldade visuoconstrutiva e
déficit cognitivo. QI com média inferior para a faixa etaria. Entretanto os resultados
foram associados a baixa escolaridade”. Durante o exame de imagem de rotina
(02/10/2014), a RM evidenciou imagens “sugestivas de hemorragia na profundidade
do hemisfério cerebral esquerdo de aspecto agudo”, contudo ndo houve manifestagao
clinica anterior observada pela paciente que justificasse a procura do atendimento
médico. Permaneceu internada por 24 horas para realizacdo de TC de controle do
acidente vascular encefalico hemorragico (AVEH), recebendo alta em bom estado
geral. Subsecutivo realizou-se arteriografia cerebral para investigacdo de
malformacéao arteriovenosa (MAV), com auséncia de lesdes vasculares. Durante esse
tempo, todos os demais exames de controle da doenca estavam normais. No inicio
de 2015, houve uma nova manifestacao clinica da EM, perda subita de campo visual
direito, “enxergava apenas pela metade”, sem outros sintomas associados, duracéo
aproximada de 10 dias com resolucéo espontanea. A RM evidenciou sinais sugestivos
de atividade. Foi discutido com a paciente que seria realizado um novo exame em 3
meses, e se a RM continuasse evidenciando sinais de atividade, seria iniciado uma
nova classe medicamentosa. Assim, em 25/03/2015 a RM do encéfalo revela
“‘achados compativeis com processo desmielinizante (provavel EM), com sinais
sugestivos de atividade do lobo occipital esquerdo”. A segunda opcao da primeira
linha de tratamento proposta instituida foi o Acetato de Glatiramer, 20mg, subcutaneo,
dose diaria, cujo mecanismo de acao envolve a ativacdo de células T supressoras que
levam & supressao da doenga e competicdo direta com a proteina bésica da mielina

levando a inibicdo da proliferacdo celular autoimune e diminuicdo das linfocinas e



citotoxicidade. Desde entdo, nas RM subsequentes ndo houve sinais ativos sugestivos
de doenca desmielinizante. De acordo com a nova avaliagcdo Neuropsicoldgica
realizada em agosto de 2016, houve “déficit de memadria episodica verbal em apenas
um teste para esse dominio cognitivo na faixa de um e meio desvio padrao inferior
sem outras alteragBes cognitivas associadas e sem prejuizo funcional. Quando
comparado com o exame realizado em setembro de 2014, o atual exame revelou
melhora de todos os escores e diminuicdo dos tempos em testes cronometrados”.

Acredita-se que durante o inicio de investigacdo da doenca em 2011, a
paciente encontrava-se em surto da doenca e que até o diagnostico definitivo e o inicio
do tratamento, 0s sintomas encontravam-se mais brandos ndo sendo necessaria
internacdo para pulsoterapia. Em janeiro de 2020, devido a atualizagio do protocolo
de tratamento da EM pelo Ministério da Saude, foi substituido a dose do Acetato de
Glatiramer 20mg e instituida a dose de 40mg para uso subcutaneo trés vezes na
semana, sendo esta a droga utilizada até os dias atuais.

A paciente relata que foi necessario olhar para a vida de uma forma mais
branda e ndo se preocupar demasiadamente com os problemas do amanha, com os
afazeres diarios ou com qualquer outra situacdo que nao estava em seu controle para
resolver. Receber o apoio de uma equipe multidisciplinar foi fundamental para
reorganizar o seu cotidiano e a forma de encarar a sua doenca. A clinica esta
controlada, o sono tornou-se satisfatério, embora mantenha leve fadiga com as
atividades diarias, uma percepcdo de calor mais acentuada em relacdo as demais
pessoas. Esporadicamente sente alguma parestesia em algum membro, com
resolucdo em 48 horas. Continua a realizar exames de controle a cada 4 meses.
Iniciou pratica de caminhada 3 a 4 vezes por semana, sentindo-se melhor e mais

disposta.

Revisao da literatura

Doencas autoimunes e desmielinizantes
O sistema imunolégico é composto de células e moléculas que respondem de
forma coordenada para defender o nosso organismo contra ameacas invasoras.
Mecanismos de defesa celular e bioquimicos sédo preparados para responder de forma
rapida e universal aos invasores e constituem a primeira linha de defesa a qual
denominamos imunidade inata (FONSECA, 2018).



Nas doencas autoimunes o sistema imune produz anticorpos contra antigenos
endogenos. Varios sdo 0s mecanismos responsaveis por essa agressao, tais como
auto antigenos que podem se tornar imunogénicos se forem alterados de maneira
quimica, fisica ou bioldgica, sendo este Ultimo apresentado, como por exemplo, uma
infeccao viral (DELVES, 2019).

O termo doencas desmielinizantes refere-se ao grupo de patologias que
apresentam em comum a perda da bainha de mielina com relativa preservacéo
axonal. A apresentacdo dessas pode ser secundaria a doencas infecciosas,
isquémicas, metabolicas ou hereditarias. Dentre suas diversas categorias destacamos
a de causa inflamatoria, em especial a EM e a neuromielite éptica (NO) (AMORIM,
2017).

A desmielinizagdo pode ocorrer tanto a nivel do sistema nervoso central
(SNC) quanto a nivel do sistema nervoso periférico (SNP), sendo agudas ou crbnicas
e com manifestacdes neurolégicas diversas atribuidas a uma Unica lesdo ou a
multiplas les@es. Fisiologicamente as reacdes autoimunes potencialmente patoldgicas
sédo evitadas em funcdo dos mecanismos de tolerancia imunoldgica (AMANCIO,
2017).

Esclerose Mdltipla

A descoberta da EM surgiu em meados do século XIX através de dois médicos
europeus, Robert Carswell e Jean Cruveilhier, que descreveram suas primeiras
impressdes sobre essa patologia durante realizacdes de necrépsias entre 0s anos de
1835 e 1842, observando alteracdes do SNC. Em 1868 Jean Martin Charcot escreveu
uma publicacdo na qual identificava uma nova doenca previamente confundida com
paralisia, a esclerose multipla. A partir disso, novos estudos sugeriram a possiblidade
de alteracBes imunolégicas como base para o desenvolvimento da EM, sendo a
bainha de mielina alvo de ataque do sistema imune (REIS; SILVA, 2016).

Em 1955 os pesquisadores Ross e Reitan apresentaram para a comunidade
cientifica documentos mais detalhados sobre a esclerose mdultipla. Foi demonstrado
gue os portadores da doenca apresentavam graves dificuldades em exercer
atividades que exigiam forca e coordenacdo motora, além de dificuldades
intermediarias na formag¢do de conceitos, porém continuavam com a capacidade de
raciocinio e fala preservados. Este estudo foi complementado por John Kurtzke

através do desenvolvimento de uma escala capaz de classificar os diferentes estagios
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da esclerose multipla (EDSS — Expanded Disabilty Status Scale) ainda utilizada nos
dias atuais (REIS; SILVA, 2016).

A etiologia da EM ainda é desconhecida. Trabalhos apontam que as causas
sdo multifatoriais, tais como suscetibilidade genética, mecanismos autoimunes,
exposicao a fatores estressores, tabagismo, infec¢des virais, niveis séricos baixos de
vitamina D e exposi¢éo a luz solar (BEREZOWSKA,; COE; DAWES, 2019).

A EM é uma doencga crbnica, autoimune, em que ocorre neurodegeneracao
do SNC tendo como consequéncia déficits motores e sensitivos variaveis provocados
pela desmielinizacdo neuronal. Acomete adultos jovens, no periodo produtivo de sua
vida, causando incapacidade neurolégica permanente a longo prazo. Em sua maioria,
associa-se as alteracdes psicoldgicas, déficits cognitivos, fadiga, carga emocional e
estresse, 0 que compromete a qualidade de vida do paciente (CAVENAGHI et al.,
2017).

Caracteriza-se por lesdes multiplas difusas ou acometem uma extensa regiao
do encéfalo e medula espinhal. Assim, ocorre destruicdo da bainha de mielina dos
neurdnios provocando uma deficiéncia na conducao motora (SILVA, 2018).

Sintomas relacionados as alteragcdes neuroldgicas sdo consequéncias de
acometimento em areas relacionadas ao desempenho motor, sensorial, vesical,
intestinal, sexual, cognitivo, além de areas emocionais. Embora os fatores de risco
gue norteiam os sintomas cognitivos da EM ainda serem desconhecidos, tal disfuncéo
geralmente afeta a atencéo, velocidade de processamento de informacfes, memodria
e funcbBes executivas. Devido a multiplicidade de sintomas e por ser uma doenca
incapacitante e ainda sem cura, pode afetar de forma significativa a vida dos
pacientes, interferindo negativamente na qualidade de vida dos portadores da EM
(RIMKUS; STEENWIJK; BARKHOF, 2016).

Epidemiologia

Historicamente, a EM teve origem na Dinamarca e posteriormente outros
casos foram relatados na Finlandia, Noruega, Norte da Europa e EUA, obedecendo a
um carater politico-econémico, por isso, a prevaléncia e incidéncia variam muito,
principalmente em relacéo a localizacdo geogréafica e a etnia. E mais prevalente em
regides frias e em populacao caucasiana (OLIVEIRA, 2016).

No mundo, estima-se que existam 2,3 milhGes de pessoas com esclerose

multipla. Sua prevaléncia na América Latina varia entre 0,75 a 30,7/1.000 habitantes
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(RIBEIRO, 2018). De acordo com o Ministério da Saude (2018), no Brasil, a taxa de
prevaléncia é de aproximadamente 15 casos para cada 100.000 habitantes.

Habitualmente acomete adultos na faixa de 18-55 anos, embora possa ocorrer
fora destes limites de idade (BRASIL, 2018).

Fisiopatologia

E notério que o sistema nervoso € composto por uma rede heterogénea e
organizada que apesar de sua complexidade apresenta duas principais células, os
neurdnios e a neuroglia. A primeira, sensivel a varios estimulos e responsavel pelo
potencial de ac&o e conducao dos impulsos a outros neurdnios, fibras musculares ou
glandulas. A segunda, embora seja em nimero maior, ndo gera ou conduz impulsos
nervosos, desempenhando funcdo de apoio. Tal sistema € composto pelo SNC —
formado pelo encéfalo e medula espinal, e pelo SNP — que inclui nervos cranianos e
espinais e seus ramos, 0S ganglios e o0s receptores sensoriais (TORTORA;
DERRICKSON, 2017).

Os neurdnios sao subdivididos em trés regides, o corpo celular que realiza o
controle de toda a atividade celular, os dendritos que recebem os sinais elétricos e 0
axonio que transmite tais sinais do corpo celular para os terminais axénicos. A bainha
de mielina é um composto formado por lipidios e proteinas, responsavel por isolar
eletricamente o axdénio neural permitindo o aumento da velocidade de conducéo do
impulso nervoso. Os axonios providos desse revestimento sdo conhecidos como
mielinizados (HALL; GUYTON, 2017).

Embora a EM apresente uma origem multifatorial e ndo muito bem
estabelecida, mecanismos autoimunes séo considerados gatilhos centrais para seu
desenvolvimento. Considerada como uma inflamacao crénica autoimune, é mediada
por células T e macréfagos, infiltrando o SNC através do sistema imunoldgico
periférico, levando a destruicdo da bainha de mielina e micréglia (PEREIRA et al.,
2018).

Em tecidos periféricos, ocorre a ativacao de células T autorreativas a proteina
basica da mielina e pode ser resultado de reacdo cruzada direta ou de mimetismo
molecular. Ap0s a migracdo para os nodulos linfaticos, poucas destas células T
antigeno-especificas e células B invadem o compartimento do SNC, onde as células

T CD4+ liberam citocinas perturbadoras da homeostasia oligodendroglial e astroglial.



12

Fagocitos mononucleares sdo as células imunes dominantes localizadas nas lesdes
tanto na EMRR como nas formas progressivas da doenca, e interagem com as células
do sistema imune adaptativo ou causam dano diretamente mielina e aos axdnios
(HEMMER; KERSCHENSTEINER; KORN, 2015).

A grande maioria do dano tecidual ocorre pela resposta imune adaptativa e é
mediada pelos fagocitos ativados da resposta imune inata. A microglia e os
macroéfagos ativados levam ao estresse oxidativo gerando lesées a nivel de SNC. As
células T e macrofagos presentes no plasma podem liberar anticorpos, cujos alvos
sdo tanto a bainha de mielina como as células gliais, levando a disfuncédo destas
estruturas. A formacao da leséo se faz por meio de mediadores inflamatérios liberados
pelas células que rompem a BHE e atraem o influxo de mondcitos e linfocitos
adicionais no SNC (HEMMER; KERSCHENSTEINER; KORN, 2015).

Manifestagdes clinicas

De acordo com o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas Esclerose
Multipla (BRASIL, 2019a) existem quatro formas distintas de evolucédo da doenca: 1.
Forma recorrente remitente: ha um surto, ou seja, 0os sintomas podem acentuar por
um periodo e, em seguida, ha uma melhora gradual; 2. Forma progressiva secundaria:
€ caracterizada por um inicio na forma recorrente remitente seguido por
comprometimentos progressivos, sem melhora dos sintomas; 3. Forma progressiva
primaria: ha comprometimento progressivo desde o inicio da doenca, os sintomas
aparecem aos poucos e nao ha presenca de surtos; 4. Forma progressiva com surtos:
apresenta a piora progressiva desde o comeco da doenca, com exacerbacédo dos
sintomas em surtos evidentes, entretanto, pode haver ou ndo a recuperacao total das
funcdes afetadas.

A EM além de ser uma doenca inflamatéria € também uma condicdo
neurodegenerativa, e o curso desta patologia € altamente variavel, entretanto, a
maioria dos pacientes desenvolvem sintomas clinicos recorrentes seguidos por
recuperacao total ou parcial dos sintomas. Com a evolucdo da EM a clinica toma a
forma de episddios de surto e remissdo com duracdo variavel (CORREALE et al.,
2017).

Por se tratar de uma doenga heterogénea, a EM apresenta manifestacdes

clinicas varidveis. A média entre inicio dos sintomas e o diagnéstico é de
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aproximadamente 2,8 anos e a sua progressao ocorre frequentemente aos 40-50 anos
de idade (CAVENAGHI et al., 2017; ONTANEDA et al., 2017).

A doenca engloba uma série de sintomas neuroldgicos bem como disturbios
sensoriais, principalmente referentes a visao, além de fraqueza muscular, desordens
gastrointestinais e urindrias, dificuldades de locomocdo e déficit de equilibrio,
alteracdo de tbnus muscular, parestesia e formigamento, hiperreflexia, cefaleia,
fadiga, disfuncdo sexual, alteracdo das respostas emocionais, disartria, tremor e
comprometimento da sensibilidade profunda (CAVENAGHI et al., 2017).

Entre os sintomas presentes, o mais comum e debilitante é a fadiga por ser
prejudicial a qualidade de vida dos pacientes. Apesar da fisiopatologia ndo ser
totalmente esclarecida, a fadiga caracteriza-se como sensagéo de cansago subjetiva
e falta de energia fisica, e se manifesta principalmente pela dificuldade em realizar
atividades profissionais e da vida. Os principais fatores responsaveis pelo déficit em
performance ocupacional nas atividades da vida diaria, social e profissional, séo o
declinio cognitivo, fadiga e alteragbes comportamentais como a depressao
(CAVENAGHI et al., 2017; HOGESTOL et al., 2019).

Diagnostico

A realizacdo de uma anamnese detalhada somada ao exame fisico compde
parte fundamental para o estabelecimento do diagndstico. A continuacéo propedéutica
se faz através dos critérios de McDonald, que avaliam alguns parametros dispostos
na ressonancia magnética (RM) e no liquido cefalorraquidiano (LCR). Devido a
semelhancas de manifestacdes radiologicas e clinicas, é necessario descartar
diagnosticos diferenciais como HIV, neurossifilis, deficiéncia de vitamina B12, entre
outras (BRASIL, 2018).

A RM é um método sensivel para a deteccdo das lesdes da EM,
principalmente se comparada com outros exames de imagem. Na fase ativa da
doenca, é possivel visualizar placas de desmielinizacéo encefélicas ou medulares que
sofrem realce pelo contraste podendo ser agudas ou reagudizadas. Observa-se uma
correlacdo do aumento do tamanho e do numero das lesdes com surtos clinicos da
doenca. Outra aplicabilidade fundamental desse exame é a monitorizagcdo dos
pacientes em tratamento. Através dela, é possivel notar a eficacia terapéutica pelo
desaparecimento das lesdes no contraste e este € um fator de bom progndstico
terapéutico (PEIXOTO; ABREU, 2016; RIMKUS; STEENWIJK; BARKHOF, 2016).
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A partir do exame do LCR, é possivel identificar a natureza inflamatoria e
imunoldgica das lesdes. Observa-se a presenca de bandas oligoclonais (BOC) que
permite confirmar o diagndstico desta condi¢do desde o primeiro sintoma. Pode-se
observar uma elevacdo das proteinas totais em aproximadamente 40% dos
portadores de EM no padrdo liqudrico, sendo esta de grande importancia para o
diagnéstico, por demonstrar disfuncdo da barreira hematoencefalica (REIS; SILVA,
2016).

Para a conclusdo diagnéstica é inescusavel a soma dos critérios clinicos,

imaginologicos e laboratoriais (BRASIL, 2018).

Tratamento

Atualmente o Brasil conta com a Politica Nacional de Atencao ao Portador de
Doenca Neurologica para atender pacientes com EM e demais doengas neurologicas.
Este programa permite o desenvolvimento de estratégias de promocao de qualidade
de vida, protecdo e recuperacdo da saude nos niveis da atencdo bésica e
especializada. Ao todo, o SUS oferta de maneira integral e gratuita 44 procedimentos
clinicos e de reabilitacdo para a doenca. Pacientes que se enquadram nos critérios
clinicos e nas diretrizes terapéuticas determinadas pelo Protocolo Clinico da
Esclerose Mdltipla (Portaria SAS/MS n° 391, de 05 de maio de 2015), tem o direito de
serem cadastrados no Componente Especializado da Assisténcia Farmacéutica
(CEAF) e ter acesso a um conjunto de medicamentos especificos para a patologia
(BRASIL, 2019b).

O MS aprovou em abril de 2018 uma atualizacdo sobre o Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas da Esclerose Mudltipla, na qual utiliza como critérios de
inclusdo: pacientes com diagnostico de EM pelos Critérios de McDonald revisados e
adaptados, EM-RR (remitente recorrente) ou EM-SP (forma secundariamente
progressiva), lesdes desmielinizantes a RM e diagnostico diferencial com exclusao de
outras causas. Existem quatro linhas de tratamento disponibilizadas a fim de
padronizar a estratégia terapéutica, com critérios bem estabelecidos de inclusédo e/ou
exclusao (BRASIL, 2018).

A identificacdo precoce da doenca e o adequado encaminhamento para o
atendimento especializado dado um carater essencial para melhor resultado
terapéutico e prognadstico dos casos. O tratamento farmacol6gico preconizado apenas

para as formas de evolucéo clinica EM-RR e EM-SP se baseia em ndo haver evidéncia
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de beneficio para as demais, sendo que a escolha terapéutica deve ser feita com um
dos farmacos de primeira linha: Betainterferona (IFN), Acetato de Glatiramer (AG) e
Teriflunomida (BRASIL, 2018).

Os principais objetivos do tratamento sédo a reducdo da taxa de recaida, do
surgimento de novas lesdes e do aumento de lesées em RM. Identificar os portadores
com alta atividade de doenca é de grande importancia para orientar a escolha dos
farmacos. Se a atividade da doenca esta presente, mas ndo preenche os critérios para
alta atividade, ela € considerada como atividade baixa ou moderada, deve-se iniciar o
tratamento com os medicamentos de primeira linha, que geralmente tém um bom perfil
de seguranca e no geral, estdo associados a reducdo na taxa de recaida. Para os
pacientes que preenchem os critérios de alta atividade devem ser considerados o uso
de medicamentos com maior poténcia como o Natalizumabe. Estas drogas
geralmente estdo associadas a consequéncias mais sérias, incluindo infeccbes
oportunistas ou doencas autoimune secundarias. No entanto, a necessidade de
controlar a EM com alta atividade, antes que a deficiéncia irreversivel se acumule,
muitas vezes justifica o uso de tais drogas (MARQUES et al., 2018).

O tempo de tratamento ou a escolha por outros medicamentos sao
determinados pela falha terapéutica ou pelo surgimento de efeitos colaterais nao
tolerados. A falha terapéutica é considerada se houver dois ou mais surtos em um
periodo de 12 meses, de carater moderado ou grave (com sequelas ou limitacdes
significantes), ou progresséo significativa de lesbes em atividade da doenca. Os
critérios séo validos para todos os tratamentos preconizados. Além disso, é esperado
com o tratamento, beneficios como a reducdo da frequéncia e gravidade das
recorréncias, e do numero de internacdes hospitalares (BRASIL, 2018).

Evidéncias crescentes indicam que a vitamina D influencia na patogénese da
EM devido a sua atuacéo na proliferacéo e ativacao de linfocitos, na diferenciacéo de
celular T-helper e em seus efeitos reguladores na resposta imune. Baixos niveis
séricos de 25-OH D estdo associados a maiores taxas de recidiva, novas lesfes e
maior grau de incapacidade (BEREZOWSKA; COE; DAWES, 2019).

Vérios estudos foram realizados para investigar o beneficio da suplementacéo
dessa vitamina em pacientes portadores de EM, porém os resultados foram
contraditorios. Alguns demonstraram reducao na atividade e gravidade da doenca, em
contrapartida, outros ndo demonstraram resultados favoraveis. Além disso, a

toxicidade da vitamina D utilizada em altas doses pode se manifestar como fadiga,
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fraqueza muscular ou disfuncdo urinaria, o que pode imitar o curso natural da EM
progressiva. Portanto ainda ndo se sabe se pacientes com EM e niveis normais de
25-OH D se beneficiam da suplementacdo. O Instituto de Saude da Academia
Americana de Saude (IOM) afirma que a suplementacéo crénica em adultos ndo deve
exceder 600 Ul / dia (15 pg / dia) (FEIGE et al., 2020).

Entretanto, ndo ha duvidas sobre a necessidade de identificar e corrigir a
insuficiéncia da vitamina D, como parte do manejo clinico da EM, nas doses
recomendadas, com o objetivo de alcancar os efeitos imunoldgicos benéficos
(BEREZOWSKA; COE; DAWES, 2019).

Qualidade de vida do portador de Esclerose Multipla

O termo qualidade de vida tem sido discutido desde muito tempo atras,
corroborando para o aumento da expectativa de vida das pessoas. Ele engloba varios
campos humanos como econdmico, politico, social, biolégico e esta ligado a
percepcao do individuo acerca de sua expectativa de vida pessoal e associado a
enfermidades (SATO; SOUZA, 2017).

Em 1990 alguns aspectos relevantes a despeito da qualidade de vida foram
implementados. O primeiro aspecto foi a subjetividade, que caracteriza a visdo do
paciente sobre seu estado de saude e seu padrdo de vida, antes visto somente por
um profissional de saude. O segundo aspecto aborda a multidimensionalidade que
refere-se ao reconhecimento de que o paciente € composto por diferentes dimensdes
(AMANCIO, 2017).

A EM é uma doenca cronica do SNC que apresenta repercussoes fisicas,
psicologicas e sociais. Essas perturbacdes tendem a possuir impacto negativo na vida
diaria suscetibilizando a qualidade de vida dos pacientes (COSTA; SA; CALHEIROS,
2017). Tal contexto é refor¢cado por Kidd (2017), em que esclarece que portadores de
EM possuem qualidade de vida consideravelmente inferior a populacdo em geral
como também em comparacéo com pacientes portadores de outras doencas cronicas.

Atualmente existem protocolos medicamentosos acerca da EM que
contribuem para o aumento da expectativa de vida. Entretanto, € notério que
abordagens na reabilitacdo ndo so fisica, mas também psicologica tem agregado
pontos positivos para a melhora na qualidade de vida. Nesse aspecto o apoio social
(familiar, financeiro, psicologico entre outros), € um fator positivo e importante para
diminuir sintomas de ansiedade e depressdo (COSTA; SA; CALHEIROS, 2017).
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Dentre os problemas apresentados pelos portadores dessa doencga, pode-se
observar que os mesmos usam diversas estratégias de enfrentamento, estando elas
focadas em resolugOes planejadas de problemas, distanciamento, fuga, evitacéo e
autossuficiéncia, todas essas sustentadas pelo apoio social e principalmente o
familiar. Observa-se que, independente de sexo/género e nacionalidade, portadores
da doenca explanam pontos positivos apos o diagnostico, tais como compaixao,
atencao plena, melhores relagcfes familiares, ganhos de estilo de vida e crescimento
pessoal (LEX et al., 2017).

Pode-se citar que uma das estratégias para minimizar sintomas motores esta
relacionada a pratica de atividade fisica. Alphonsus, Su e D’Arcy (2019), afirmam que
o treinamento fisico em geral tem sido reconhecido como uma intervencao Util para
diminuir os sintomas. Observa-se que desde treinamentos de resisténcia, fisioterapia
e pratica de yoga vem sendo utilizada para buscar equilibrio, redugéo do estresse, da
ansiedade e melhoria da cognicdo. Por outro lado, o treinamento aerébico mostra
efeito significativo na melhoria do composto mental. Assim sendo, todas essas
modificacdes do estilo de vida corroboram para melhorias na qualidade diaria dos
portadores da doenca.

Sao inegaveis os avancos relacionados ao tratamento medicamentoso da EM,
principalmente naqueles que apresentam drogas modificadoras da doenca. O foco da
comunidade médica esta no diagndéstico precoce, no tratamento e na prevencao das
recaidas, investigando conceitos que minimizam a incapacidade e fornecem
neuroprotecdo relacionadas a patologia. Pensando na importancia da
interdisciplinaridade do atendimento, € necessario acrescentar que sdo fundamentais
melhorias no atendimento psicoldgico e fisico do paciente, a fim de proporcionar um
tratamento integral e direcionado a promocao de sua saude (MEHR; ZIMMERMAN,
2015).

Discusséao

A EM é uma doenca neurodegenerativa de causas multifatoriais e de etiologia
até o momento desconhecida que acomete geralmente uma faixa etaria de 18 a 55
anos, a exemplo da paciente descrita no caso, que teve inicio dos sintomas aos 49
anos. Entretanto, a faixa de idade com maior frequéncia de manifestacdo da doenca
€ de 20 aos 40 anos de idade (LIMA; PAES; ALVARENGA, 2015).
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Observa-se que a doenca afeta em maior quantidade mulheres e possui um
curso clinico de ampla variedade, com sintomas associados incontaveis, apresenta
um grande desafio para a equipe multidisciplinar (NEGREIROS et al., 2015; ADONI,
2016).

A paciente em questdo apresenta a forma mais frequente da EM que é a
recorrente remitente. De uma maneira geral, apos recidivas, que duram dias, até
meses, alguns pacientes se recuperam completamente e retornam a uma vida normal.
Sabe-se que a doenca alterna entre momentos de surtos e remissao, Como mostra no
caso estudado, o qual houve sintomas como perda subita de campo visual direito, que
durou aproximadamente 10 dias com resolucao espontanea. Outros sintomas também
descritos na literatura como parestesia, déficit de equilibrio, plegia, alteracdo do tdnus
muscular, distarbio do sono, sintomas visuais e fadiga foram apresentados pela
paciente (NEGREIROS et al., 2015).

Atualmente o protocolo de tratamento da EM engloba como primeira linha
Betainterferona (IFN), Acetato de Glatiramer (AG) e Teriflunomida (BRASIL, 2019b).
De acordo com o resultado da RM realizada durante a investigacdo, foram
constatados multiplos focos de sinal alterado da substancia branca cerebral, e
juntamente com a correlacdo clinica da paciente, o diagnoéstico de areas de
desmielinizacéo foi firmado. Iniciou-se entdo o tratamento, tendo como terapéutica
medicamentosa 0 Betainterferona 44mcg, 3 doses subcutédneas semanais e
monitorizacao radiolégica de 4 em 4 meses.

Os principais objetivos do tratamento sdo a reducéo da taxa de recaida, do
surgimento de novas lesdes e do aumento de lesdes em RM. Além disso, um dos
fatores determinantes para o tempo de tratamento ou para escolha por outros
medicamentos se da pela falha terapéutica, sendo que esta é considerada se houver
dois ou mais surtos em um periodo de 12 meses, de carater moderado ou grave (com
sequelas ou limitacdes significantes), ou progressédo significativa de lesées em
atividade da doenca (MARQUES et al., 2018). Apds 3 anos em uso do Betainterferona,
a paciente apresentou nova manifestacéo clinica, a perda subita de campo visual
direito, sendo realizado RM do encéfalo que revelou “achados compativeis com
processo desmielinizante (provavel EM), com sinais sugestivos de atividade do lobo
occipital esquerdo”. Entao foi proposta a segunda opc¢éo de tratamento ainda dentro
da primeira linha, que estd em uso até os dias atuais, o Acetato de Glatiramer, 20mg,

subcutaneo, dose diaria, com controle clinico e radiolégico da doenga. Por motivos de
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nova padronizacdo da medicacdo por parte do Ministério da Saude, hoje a dose do
Acetato de Glatiramer € de 40mg, subcutaneo, 3 vezes na semana, na qual a paciente
esta em uso regular.

Durante a investigacao inicial da paciente, a dosagem de vitamina D
encontrava-se em niveis insuficientes, sendo instituida sua suplementacdo para
manutencao dos niveis séricos entre 30-100 ng/mL.

Por se tratar de uma doenca cronica do SNC que apresenta repercussdes
fisicas, psicologicas e sociais tende a levar a um impacto negativo na qualidade de
vida dos pacientes (COSTA; SA; CALHEIROS, 2017). Apesar de ter apresentado
sintomas prejudiciais no que tange a qualidade de vida, no Questionario de Vida
(Anexo A), de modo geral, foram obtidas altas pontuacfes, que podem ser melhor
compreendidas se for levado em consideragcéo que a clinica da paciente apresenta-
se controlada. Além disso, conforme Alphonsus, Su e D’Arcy (2019) uma das
estratégias para minimizar sintomas motores esta relacionado a pratica de atividade
fisica, e a paciente realiza caminhada 3 a 4 vezes por semana.

Em relacéo as repercussdes da saude mental, é notério que abordagens na
reabilitacdo ndo so fisica, mas também psicolégica agregam pontos positivos para a
melhora na qualidade de vida (COSTA; SA; CALHEIROS, 2017). Sendo assim, 0
apoio social - familiar, financeiro, psicolégico entre outros - € um fator positivo e
importante para diminuir sintomas de ansiedade e depressdo. A presenca de
sintomatologia depressiva, ansiedade, desespero e mau humor, revelaram um efeito
significativo, este resultado enfatiza o papel que a perturbacdo de humor depressivo
tem no processo de adaptacdo a doenca, e na avaliacado geral da qualidade de vida
do individuo (CAVENAGHI et al., 2017). Devido ao acompanhamento longitudinal e
precoce da paciente, a saude mental foi abordada, ndo ocorrendo maiores
repercussdes neste ambito e fortalecendo a sua melhora clinica.

Quanto a analise realizada através do questionario de qualidade de vida,
indicador: energia suficiente no dia-a-dia, a paciente apresentou comprometimento,
fato que se confirma por Hogestol et al. (2019), estes acreditam que entre os sintomas
presentes, o mais comum e debilitante é a fadiga por ser prejudicial a qualidade de
vida dos pacientes. Além disso, reforcam que os principais fatores responsaveis pelo
déficit em performance ocupacional em atividades da vida diaria, social e profissional
nos portadores de EM, sé@o o declinio cognitivo, fadiga e alteracdes comportamentais

como a depressao.



20

Em relagdo a paciente, foi fundamental o seu entendimento, de que era
necessario olhar para a vida de uma forma mais leve, ndo se preocupar
demasiadamente com os problemas do amanha, com os afazeres diarios ou com
gualquer outra situagao que n&o estava em seu controle para resolver. Percebeu que,

principalmente o sono tornou-se satisfatério.

Conclusao

A EM é uma doencga autoimune heterogénea, com manifestacao clinica muito
variavel, abrange sintomas neuroldgicos, sensoriais, além da fadiga, sintoma mais
comum e debilitante. A maioria dos pacientes oscilam entre periodos de crise e
remissao completa ou parcial dos sintomas com duracgéao variavel. Para o diagndstico,
soma-se critérios clinicos, exames de imagem e laboratoriais. Através dos critérios de
McDonald é possivel a realizagéo da propedéutica a partir de parametros contidos na
ressonancia magnética e no liquido cefalorraquidiano. Além disso, pode-se realizar
outros exames complementares para diagnosticos diferenciais como HIV,
neurossifilis, deficiéncia de vitamina B12, devido a semelhancas de manifestacfes
radioldgicas e clinicas.

Devido as repercussoes fisicas, psicologicas e sociais que dependem da area
lesionada, a EM tende a causar impacto negativo na qualidade de vida dos portadores.
Esses resultados reforcam a necessidade de uma equipe multidisciplinar e
acompanhamento do paciente, além da conscientizacao e informacgéao sobre o que &
a EM e como trata-la, ja que o diagndstico e tratamento precoce sao extremamente
importantes para um melhor bem-estar global.

Diante do estudo, conclui-se que a partir do diagnéstico de uma doenca
cronica e do apoio familiar recebido, a paciente procurou encarar a doenca de forma
mais branda, ndo se deixando abater pelas manifestacfes clinicas que a mesma
apresenta. Nesse contexto, a relacdo-médico paciente também foi crucial, para
proporcionar seguranca e suporte adicional ao apoio familiar. Essa andlise foi firmada
a partir do resultado do questionario de qualidade de vida aplicado a paciente, que
apresentou um resultado satisfatorio. A paciente demonstrou estar sempre atenta a
quaisquer modificagcdes na clinica que podem sugerir sinais de atividade da doenca

em gue necessita procurar urgentemente por atendimento médico.
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MULTIPLE SCLEROSIS, A LIFE PERSPECTIVE: case report

Abstract

Introduction: multiple Sclerosis (MS) is an autoimmune disease that affects several systems. Its
etiology is still unknown, however, it is known that it is the result of environmental and genetic factors. It
is characterized by affecting people at the peak of their productive life, mainly women between 18 and
55 years of age, causing permanent neurological disability in the long term. The symptomatic
presentation of the disease may contain variations in its clinical evolution. The treatment aims to delay
or prevent the destruction of the myelin sheath, thus allowing an improvement in the patient's life quality.
Objective: the aim of this study is to understand MS as well as its clinical manifestations by means of
a case report with literary review and correlate the importance of the health professional in the diagnosis
and promotion of the patient's life quality. Case report: female patient, leukoderma, 58 years old, seeks
outpatient care in 2011 due to plegia, lack of balance, difficulty in performing daily activities, altered
memory and sleep disorders. After consultation with other specialties, the diagnosis of MS was made
and treatment started in 2012. The patient presented crises and remissions of the disease, some of
which were complete and others partial, and is currently clinically controlled. She received family support
and a multidisciplinary team that was essential to reorganize her daily life and the way to face the
disease. Conclusion: MS is a heterogeneous autoimmune disease, with very variable clinical
manifestations, including neurological and sensory symptoms, among others. Most patients fluctuate
between periods of crisis and complete or partial remission of symptoms with variable duration. In view
of this study, it can be seen that early diagnosis, family support, the introduction of treatment and
multidisciplinary monitoring lead to the maintenance and expansion of the patient's life quality.

Keywords: Multiple Sclerosis. Sings and symptoms. Diagnosis. Complications. Quality of life.
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Tabela 1 — Revistas utilizadas e respectivas classificagoes.
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Titulo da Revista Classificacao Qualis
Acta Médica Portuguesa B3
American Health & Drug Benefits ISSN: 1942-2962
Analise Psicologica Interdisciplinar B1
Psicologia B1
Arquivo de Neuro-psiquiatria B3
Brain Al
Complementary Therapies in Medicine B2
Dement Neuropsychol, B3
Frontiers in Neurology, A2
Interfaces Cientificas-Saude e Ambiente Interdisciplinar B4
Ensino B2
International Journal of Molecular Sciences A2
Lancet Neurol Al
Neurol. Clin Bl
Nutrients A2
Plos one A2
Psychology Health&Medicine Interdisciplinar B2
Rev. Bras. Reumatol B3
Sao Paulo Medical Journal B3
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APENDICE B

ENTREVISTA:
1. Género: Feminino (x) Masculino ( ) Outro ( )

N

. ldade: 58 anos

3. Estado Civil: Solteiro(a) ( ) Casado(a) (x) Separado(a) ( ) Divorciado(a) ( )

4. Numero de filhos: 4 filhas

5. Escolaridade: Educacao basica dos anos iniciais incompleta (antiga 42 série)
6. Profissédo: Domeéstica

7. Quais foram os primeiros sintomas da Esclerose Mdltipla? E quando comecaram?
Héa cerca de 9 anos tenho o diagndéstico, mas os primeiros sintomas surgiram
uns 5 anos antes. Apresentava perda de sensibilidade nas maos e fraqueza nos
membros, edemaem dedos, sensacdo de mao aspera, por vezes deixava objetos
cairem ao chéo. Eram dias dificeis, porque ndo conseguia expressar direito o
gue sentia. Lembro que tinha duracdo de 1 a 2 semanas, fazia uso de analgésico
guando tinha dor. Passava-se 1 a 2 semanas, 0os sintomas melhoravam, como
se nada tivesse acontecido. Depois de alguns meses, tudo comecava

novamente e cada vez pior. Foi quando procurei ajuda médica.

8. Faz uso de medicag¢des? Sim (x) Nao ( )
Se sim, qual (quais)? Acetato de Glatiramer 40mg, SC, 3 vezes por semana. A
primeira medicacdo que usei foi o Betainterferon, que também era 3 vezes por

seémana.

9. Apresentou algum efeito colateral devido ao tratamento? Sim (x) Nao ( )

Se sim, qual (quais)? Algumas vezes, hematomas em locais de aplicacéo.

10. Realiza alguma atividade complementar ou outro tipo de terapia (fisioterapia,

psicoterapia, etc)? Sim (x) Nao ( )

Se sim, qual (quais)? Comecei a praticar caminhada ha 4 meses, tenho visto

melhora na minha disposicéo.

11. Possui outra doenca? Sim () Nao (x)
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Se sim, qual (quais)?

12. ApoOs o diagnostico da Esclerose Mdltipla, ocorreu alguma mudanca em sua

vida? Sim (x) Nao ( )

Se sim, cite a mais significativa: percebi mais cansaco fisico, fraqueza
generalizada. Na realidade ja havia sentindo ha algum tempo antes do
diagnéstico, mas s6 depois dele consegui entender o porqué. Precisei
amadurecer a idéia de n&o existir cura, mas que teria controle sobre a doenca.
Com o inicio do tratamento, os sintomas foram controlados e isso me deixou

mais aliviada. Desde entdo, procuro encarar a vida de uma forma mais leve.
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APENDICE C

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA RELATO DE
CASO

Titulo da pesquisa: Esclerose Mdltipla, uma perspectiva de vida: relato de caso
Pesquisadora Responséavel: Melissa Araujo Ulhba.
Telefone de contato: 31 — 993564005. E-mail: meulhoa@yahoo.com.br

1. A Sra. Luci de Souza Lopes Cupertino esta sendo convidada a permitir que o seu
caso clinico seja publicado pelos pesquisadores Giulia Faustini Coelho, Giuliana
Vicktoria Alves Cavalcante, Maria Tereza Costa Lage e Valéria Lopes Cupertino, na
forma de relato de caso, em encontros cientificos e académicos além de possivel
publicacdo em revista cientifica; 2. Sua participacao incluira responder as perguntas
feitas pelos pesquisadores para fornecer informacdes acerca da historia clinica da sua
doenca, autorizar a coleta dos dados dos resultados de exames realizados e das
informacdes contidas na copia do prontuario médico bem como permitir o uso de
imagens, desde que estas sejam apenas para fins cientificos e sem identificacédo
pessoal; 3. Ao participar desta pesquisa a Sra. Luci de Souza Lopes Cupertino pode
nao ter nenhum beneficio direto. Entretanto, as informac¢des adquiridas poderéo
proporcionar um maior conhecimento dos aspectos relacionados a sua condicao
clinica e com isso contribuir com a literatura médica para que o estudo de seu caso
possa beneficiar além de vocé outros pacientes; 4. Sua participacao nesta pesquisa
nao tera complicacdes legais. Os riscos ou desconfortos previstos, se concordar em
participar deste estudo, estdo relacionados a exposicdo do seu caso e uma
expectativa pessoal de que os pesquisadores possam melhorar sua situacédo clinica.
Salienta-se que sua identidade sera totalmente preservada e que possiveis beneficios
da realizacdo do estudo, quando existirem, serdo compartilhados e discutidos com
vocé; 5. Os procedimentos adotados nesta pesquisa obedecem aos Critérios da Etica
em Pesquisa com Seres Humanos conforme Resolucdo n°. 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude, e, portanto, esta pesquisa nao oferece riscos a sua dignidade. 6.
A Sra. Luci de Souza Lopes Cupertino tem liberdade de se recusar a permitir que seu

caso seja publicado e ainda se recusar a continuar participando até que o trabalho
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seja publicado, sem qualquer prejuizo. Sempre que quiser podera pedir mais
informacBes sobre este estudo através do telefone dos pesquisadores. Manual de
Orientagao para Elaboragéo do Projeto de Revisao de Literatura com Relato de Caso:
Trabalho de Conclusédo de Curso 23 7. A Sra. Luci de Souza Lopes Cupertino nao tera
nenhum tipo de despesa para participar desta pesquisa e também ndo havera
compensacao financeira relacionada a sua participacdo. Se existir qualquer despesa
adicional, esta sera absorvida pelo orcamento da pesquisa.

CONSENTIMENTO POS-INFORMADO

Esclareco que i as informacdes acima, recebi as explicagcbes sobre a natureza, os
riscos e beneficios do projeto. Comprometo-me a colaborar voluntariamente e
compreendo que possO retirar meu consentimento e interrompé-lo a qualquer

momento, sem penalidade ou perda de beneficio.

Ao assinar duas vias deste termo, nao estou desistindo de quaisquer direitos meus.
Uma via deste termo me foi dada e a outra arquivada. Nome do Participante: Luci de

Souza Lopes Cupertino.

Assinatura do participante:
CPF: Data / /

Nome da pesquisadora responsavel: Melissa Araujo Ulhda.

Assinatura do pesquisador responsavel:
CPF: Data / /
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ANEXO A

Instrumento de Avaliagdo de Qualidade de Vida
The World Health Organization Quality of Life = WHOQOL-bref
Instrucdes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida,
saude e outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes. Se vocé
nao tem certeza sobre que resposta dar em uma questao, por favor, escolha entre as
alternativas a que lhe parece mais apropriada.

Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha. Por favor, tenha em mente seus
valores, aspiracoes, prazeres e preocupacdes. Nos estamos perguntando o que vocé
acha de sua vida, tomando como referéncia as duas ultimas semanas. Por exemplo,

pensando nas ultimas duas semanas, uma questao poderia ser:

Nada Muito Médio | Muito | Completamente
pouco
Voge recebe dos ou.tros 0 1 5 3 4 5
apoio de que necessita?

Vocé deve circular o numero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos
outros o0 apoio de gue necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve
circular o nimero 4 se vocé recebeu "muito” apoio. Vocé deve circular o numero 1 se
vocé nédo recebeu "nada" de apoio. Por favor, leia cada questéo, veja o que vocé acha
e circule no numero e Ihe parece a melhor resposta.

. . . Nem ruim Muito
Muito ruim Ruim Boa
nem boa boa
Como vocé
avaliaria sua
1 ) 1 2 3 4 5
gualidade de
vida?
Nem
) Mglto_ Insatisfeito satisfeito Satisfeito I\/!um?
insatisfeito nem satisfeito
insatisfeito
2 | Quao 1 2 3 4 5
satisfeito(a)
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vocé esta com a
sua saude?

As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas
Gltimas duas semanas.

Mui Mai
Nada uito ais ou Bastante | Extremamente
pouco | menos
Em que medida vocé
3 gcha que su?dor (fisica) 1 2 3 4 5
impede vocé de fazer o
gue vocé precisa?
O quanto vocé precisa
4 de, _algum tratamento 1 2 3 4 5
medico para levar sua
vida diaria?
5 Oquanto VOCEé aproveita 1 5 3 4 5
avida?
Em que medida vocé
6 | acha que a sua vida tem 1 2 3 4 5
sentido?
O guanto vocé
7 | consegue se 1 2 3 4 5
concentrar?
Quéo seguro(a) vocé se
8 | sente em sua vida 1 2 3 4 5
diaria?
Quao saudavel é o seu
ambiente fisico (clima,
9 ( - 1 2 3 4 5
barulho, poluicéo,
atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre quédo completamente vocé tem sentido ou
€ capaz de fazer certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

Nada Muito Médio | Muito | Completamente
pouco
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Vocé tem energia
10 | suficiente para seu dia-a- 1 2 3 4 5
dia?

Vocé € capaz de aceitar

11 N
sua aparéncia fisica?

Vocé tem dinheiro
12 | suficiente para satisfazer 1 2 3 4 5
suas necessidades?

Qudo disponiveis para
vocé estao as informacdes
gue precisa no seu dia-a-
dia?

13

Em que medida vocé tem
14 | oportunidades de atividade 1 2 3 4 5
de lazer?

As guestdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se sentiu a
respeito de varios aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.

Muito ruim Ruim Nem ruim Bom Muito
nem bom bom
Quao bem vocé
15 | é capaz de se 1 2 3 4 5
locomover?
Nem
Muito L satisfeito L Muito
) . Insatisfeito Satisfeito o
insatisfeito nem satisfeito
insatisfeito
Quao satisfeito
a) vocé esta
16 (2) 1 2 3 4 5
com o0 seu
sono?
Quao satisfeito
(a) vocé esta
17 com sua 1 2 3 4 5
capacidade de
desempenhar
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as atividades do
seu dia-a-dia?

18

Qudao satisfeito
(@) vocé esta
com sua
capacidade

para o trabalho?

19

Qudao satisfeito
(@) vocé esta
consigo
mesmo?

20

Quao satisfeito
(a) vocé esta
com suas
relacbes
pessoais
(amigos,
parentes,
conhecidos,
colegas)?

21

Quao satisfeito
(@) vocé esta
com sua vida
sexual?

22

Quao satisfeito
(@) vocé esta
com

0 apoio que
vocé recebe de
seus amigos?

23

Quao satisfeito
(a) vocé esta
com

as condicfes do
local onde
mora?

24

Quéao satisfeito
(@) vocé esta
com o]
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Seu acesso aos
servicos de
saude?

25

Quao satisfeito
(@) vocé esta
com

0 seu meio de
transporte?

As guestdes seguintes referem-se com que frequéncia vocé sentiu ou experimentou

certas coisas nas ultimas duas semanas.

Nunc
a

Alguma
s vezes

Frequentement
e

Muito
frequentement
e

Sempr

Com que
frequéncia
VOCcé tem
sentimento
S negativos
tais como
mau humor,
desespero,
ansiedade,
depressao?

Alguém lhe ajudou a preencher este questionario? “SIM”

Quanto tempo vocé levou para preencher este questionario? 5 minutos

Vocé tem algum comentario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO
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