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Saude do cérebro: um guia para pessoas com esclerose multipla

Sobre este guia

Este pequeno guia pretende ajudar as pessoas com esclerose multipla (EM) a entender de que forma podem
manter o seu cérebro o mais saudavel possivel e exigir dos profissionais de saide os melhores cuidados de
saude. O guia explica como é que as pessoas com EM podem poér em pratica as recomendacdes do relatério
Satde do cérebro: o tempo conta na Esclerose Mdltipla.

Este guia e o relatério foram elaborados por um grupo internacional de pessoas com conhecimento sobre o que
é viver com EM. O grupo era constituido por pessoas com EM, representantes de associacdes de doentes,
médicos, investigadores, enfermeiros especializados e economistas da saude.

Este grupo recomenda que as pessoas com EM devem:

B Ter um estilo de vida saudével para o cérebro, incluindo o tratamento de outras doencas (pagina 3)
Monitorizar a atividade da doenca, para garantir que o tratamento estd a ser eficaz (pagina 4)
Participar de forma esclarecida na tomada de decisdes sobre o tratamento (pagina 5)

Ser encaminhadas para um neurologista e ter um diagnéstico rapido (pagina 6)

Iniciar precocemente o tratamento com um medicamento modificador da doenc¢a (MMD), quando
adequado (pagina 6)

B Compreender aimportancia da saude do cérebro em todas as fases da doenca (paginas 7-8)

Embora ndo haja atualmente cura para a EM, o nosso objetivo é ajudar as pessoas que tém a doenga a assumir o
controlo e a tomar as medidas que contribuam para maximizar a satude do cérebro ao longo da vida.

O que pode fazer depois de ler este guia?

Pessoas com EM

® Entender o que significa o conceito de saude do cérebro na EM e adotar um estilo de vida saudavel
para o cérebro.

B Informar os profissionais de salide sobre o que é importante para si e o que espera alcancar com o
tratamento.

B Fazer perguntas até se sentir completamente esclarecido(a).

®m Contribuir para a monitorizacdo da sua doenca, anotando num diario o que afeta a sua saude e
bem-estar, como por exemplo os sintomas, os efeitos secundarios do tratamento e outras doencas que
possa ter.

® Estar informado sobre a sua doenca para que possa participar, com os profissionais de saude, na
tomada de decisbes sobre o tratamento.

Pessoas durante o processo de diagndstico

B Pedir o encaminhamento urgente para um neurologista (preferencialmente um especialista em EM) e
acesso aos meios de diagndstico necessarios.

B Iniciar o tratamento com um MMD o mais depressa possivel (se adequado).

Pessoas com formas de EM por surtos

®m Discutir com o seu médico a necessidade de monitorizar sua doenca usando a ressonancia magnética
(RMN) e pedir para esclarecer o significado dos resultados da RMN.

® Sentir confianca para discutir com o seu médico a possibilidade de a doenca poder continuar ativa,
mesmo que se sinta bem.
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Com as opc¢oes de estilo de vida
acertadas pode ajudar a manter
a saude do seu cérebro

()

Ter um cérebro saudavel e que funcione bem é muito importante para as pessoas com EM. Apresentamos-lhe
aqui seis passos que poderdo contribuir para manter o seu cérebro o mais saudével possivel, seja qual for o seu
tipo de EM.

Mantenha-se o mais ativo possivel

((')) Niveis mais elevados de exercicio aerdbico estao associados a um processamento mais rapido da
informacdo e a conservacdo do volume do tecido cerebral.’? Isto sugere que a atividade fisica regular
pode ajudar a preservar a saude do cérebro das pessoas com EM.

- Controle o seu peso
A pessoas com EM que sdo obesas tém um maior risco de lesdes (areas de destruicao nervosa)
relativamente as pessoas com EM que tém um peso saudavel.?

Mantenha a sua mente ativa
O estudo, a leitura, as atividades e passatempos de natureza artistica ou criativa, se continuados ao
longo da vida, ajudam a proteger o cérebro dos problemas cognitivos na EM.>~7

)))
)))

Evite fumar

O consumo de tabaco esta associado a uma diminuicdo do volume cerebral em pessoas com EM,?
bem como a um aumento do niumero de surtos,® aumento da progressao da incapacidade® mais
problemas cognitivos'® e menor sobrevivéncia'' comparados com nao fumadores.

Modere o consumo de alcool
O excesso de alcool estd associado a menor sobrevivéncia nas pessoas com EM."

0 ®

-~ -] Continue a tomar os medicamentos prescritos pelo seu médico

¢ " Setiver outras doencas, deve respeitar a sua monitorizagao e controlo, incluindo a toma da
medicacdo prescrita. Doencas como tensdo arterial alta, niveis elevados de colesterol, doencas
cardiacas e diabetes podem agravar o curso da EM.

S %0
0 0N

O que pode fazer?

B Adote um estilo de vida saudavel para o cérebro, o que inclui manter-se fisicamente ativo, controlar o
peso, manter a sua mente ativa, ndo fumar, moderar o consumo de élcool e tomar a medicacéo que lhe
foi prescrita.

2Embora seja normal os adultos sauddveis perderem pequenas quantidades de tecido cerebral a medida que envelhecem, este
processo é mais rapido nas pessoas com EM (ver as paginas 7-8).
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A vigilancia regular é indispensavel
para controlar a EM /

A monitorizacao da EM para verificar se o medicamento esta a ser eficaz é determinante para maximizar a saude
do cérebro ao longo da vida. Da mesma forma que um automovel precisa de manutencao e revisées periddicas,
também os profissionais de salide que acompanham o seu tratamento devem ter um plano para vigiar a sua EM
e registar toda a informacao sobre si e a sua doenca numa ficha, que devera ser usada para conversar consigo.

Os surtos e a progressao da incapacidade indicam atividade da doenca. Pode ter um papel positivo colaborando
na vigilancia da doenca. Pode ser util manter um didrio para a EM, anotando neste tudo o que afete a sua saude
e bem-estar, como por exemplo os sintomas (Figura 1),'>2 os efeitos adversos e ainda outras doencas, para que
possa oferecer aos profissionais de saude que o(a) acompanham uma fotografia mais completa da doenca.

a )

Problemas de sono Alteracoes
cognitivas

Vertigens

Perda da visao,
Choro/alteracdes acompanhada de dor
emocionais
involuntarias Visao instavel
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dolorosos

Problemas na degluticao
Problemas sexuais /
1

Tremor \

Figura 1. Tenha um papel
ativo. Esteja atento(a) a estes
sintomas,'>'* especialmente
aos que surgem assinalados
a verde, mantenha um diario
da EM e discuta as suas notas
nas consultas com os
profissionais de saude que
o(a) acompanham.

Reproduzido e adaptado
mediante autorizacdo de Oxford
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Na esclerose multipla, qualquer nivel de atividade da doenca causa danos no tecido do cérebro e da medula
espinhal (coluna) mesmo que isso ndo leve imediatamente a um surto (ver paginas 7-8, Figura 2). Varios
estudos mostram que as lesées (zonas de dano agudo) e a perda de tecido cerebral sédo um indicador futuro de
surtos e acumulacédo de incapacidade.™ Deve recorrer-se, por isso, a RMN cerebral para identificar novas lesées.
Em alguns hospitais é também possivel vigiar a perda de tecido cerebral usando programas de computador que
comecam a estar disponiveis na maioria dos hospitais.

Efetuando uma vigilancia regular da atividade da doenca é possivel alertar para o facto da EM néo estar a
responder bem ao tratamento em fases iniciais. O tempo é um fator crucial e os dados clinicos ou da RMN que
indiguem um mau controlo da atividade da doenca devem levar a que seja discutida a possibilidade de mudar
para um MMD com um mecanismo de atuacao diferente.

4
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O que pode fazer?

B Faca um diario de EM onde anota tudo o que afete a sua saude e bem-estar, como por exemplo:
sintomas, efeitos secundarios e outras doencas. Partilhe esta informacdo com os profissionais de satude
que o acompanham.

®m Discuta diferentes estratégias de controlo da EM, como por exemplo adotar um estilo de vida saudavel
para o cérebro, fazer tratamento com um MMD e outros medicamentos que diminuam os sintomas.

B Pergunte aos profissionais de satide responsaveis pelo seu tratamento como planeiam vigiar a sua
doenca. Discuta a possibilidade de fazer RMN periddicas para avaliar o grau de atividade da sua doenca.

m Assegure-se de que esta bem informado sobre os resultados das suas avaliagdes clinicas e da RMN e
peca uma explicacdo dos mesmos aos neurologistas responsaveis pelo seu tratamento.

B Pergunte se sera adequado mudar para outro MMD no caso de a doenca nao estar a responder bem
ao tratamento ou se tiver efeitos secundarios que o(a) incomodam.

\_ J

O seu papel nas decisdes sobre o seu
tratamento é crucial

A decisao de como iniciar o tratamento ou em que altura mudar para outro MMD deve ser uma decisao
esclarecida e partilhada, entre si e o seu médico, e o seu papel aqui é muito importante. Deve estar a vontade
para discutir com os profissionais de saude que o acompanham aquilo que é importante para si, as suas
necessidades, limitagdes, o seu estilo de vida, os seus objetivos de tratamento e a evolugdo provavel da doenca.
Podem ser topicos da conversa o seu emprego, se planeia comecar ou alterar a sua vida familiar, outros aspetos
de estilo de vida que sejam relevantes para si, se € uma pessoa mais conservadora ou se esta confortavel com
algum risco, como encara a possibilidade de usar tratamentos injetaveis e quaisquer outras doencas para as
quais recebe tratamento. E também importante falar sobre a comodidade, eficacia, possiveis efeitos secundarios
e o seguimento de seguranca especifico dos MMD que estejam a ser considerados.

Quando as pessoas com EM se sentem bem informadas sobre
a doenca e o seu tratamento'® e tém uma relacao de confianca
com os profissionais de saude'®'” é menos provavel que
abandonem o tratamento e, consequentemente, menos
provével que venham a ter surtos graves.'® Para gerir a EM de
forma eficaz, é importante que haja uma colaboragao
informada e proativa, com a sua equipa clinica.

N\
O que pode fazer?

B Participe ativamente nas decisdes, em conjunto com os profissionais de satide que o(a) acompanham.
Explique o que é importante para si e esclareca todas as suas duvidas até sentir que estd bem
informado(a).

B Prepare-se para as consultas tomando nota dos assuntos de que quer falar, como por exemplo os
sintomas, a evolucéo provavel da doenca e as opgdes de tratamento.

®m Dé a conhecer aos profissionais de satide que o acompanham aquilo que é importante para si, ou
seja, a sua familia e lar, o seu trabalho, os seus interesses e o que pretende alcangar com o tratamento.

B Consulte outras fontes que possam ajudar nessas conversas. As associacdes de doentes podem ser
uteis.

® Continue a tomar o MMD que lhe foi receitado.
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O tempo é importante durante o diagnéstico

Um diagndstico rapido possibilita o inicio
precoce do tratamento

Para maximizar a salde do cérebro ao longo da vida, a estratégia terapéutica na EM deve ser iniciada o mais
depressa possivel, o que exige um diagnéstico rdpido. Geralmente, uma pessoa com sintomas compativeis com
EM na fase inicial consulta o seu médico de familia ou dirige-se ao hospital. Quando surge a hipétese de se
tratar de EM é necessario um encaminhamento urgente para um neurologista, um médico especializado em
doencas do sistema nervoso.

A EM é uma doenca complexa. O neurologista com interesse especial em esclerose multipla, em colaboracao
com a sua equipa clinica, ¢ o médico em melhores condi¢des para fazer um diagndstico e uma abordagem
integrada dos cuidados e gestdo da doenca. Estes neurologistas tém grande experiéncia na gestdo daEM a
longo prazo e um conhecimento profundo dos mais recentes critérios de diagndstico, opgdes terapéuticas e
processos de monitorizacdo. Os enfermeiros especialistas em EM sao elementos fundamentais da equipa em
muitos servicos. Podem ajudar a melhorar o conhecimento, a confianca e capacidade de lidar com a doenca,'
dar apoio emocional® e sao habitualmente muito valorizados pelas pessoas com EM.?!

Atualmente é possivel diagnosticar a EM mais cedo do que alguma vez foi no passado, gracas as informacoes
dadas pelas RMN do cérebro e medula espinhal.? O diagndstico é agora dez vezes menos demorado do que no
inicio dos anos 80% e cerca de uma em cada cinco pessoas que teve apenas um surto pode ser corretamente
diagnosticada logo apds as primeiras ressonancias.?* Para outras pessoas sdao necessarias RMN adicionais e
outros exames clinicos para garantir que se pode fazer um diagnéstico o mais brevemente possivel. Um
diagnéstico rapido significa que as pessoas com EM, e os profissionais de salide que as acompanham, podem
iniciar o tratamento e a gestao da doenca o mais cedo possivel.

~
O que pode fazer?

B Peca para ser encaminhada(o) com urgéncia para um neurologista, de preferéncia um com interesse
em EM ou para uma consulta de EM, se houver uma suspeita de EM.

B Peca acesso precoce a procedimentos de diagndstico, incluindo a RMN.

® Continue a ir as consultas de EM para monitorizacao no caso de nao receber imediatamente o
diagndstico.

\_ J

Tratamento precoce com um MMD pode A
reduzir a atividade da doenca

Nas pessoas com formas de EM por surtos, iniciar o tratamento com um medicamento modificador da doenca
(MMD) nas fases iniciais da doenca esta associado a melhores resultados a longo prazo, relativamente a
alternativa de adiar o inicio do tratamento.” Os varios MMD atuam de formas diferentes, sendo que cada um
tem um conjunto especifico de beneficios e de possiveis efeitos secundarios. A escolha do MMD mais adequado
para si (ver os topicos sugeridos na pagina 5), bem como a forma de adotar um estilo de vida saudavel para o
cérebro (ver a pagina 3) devem fazer parte da conversa entre si e os profissionais de saude que o(a) acompanham.

O que pode fazer?

B Pergunte ao seu neurologista se é adequado iniciar o tratamento com um MMD e quais as op¢oes
disponiveis.
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Informacao geral: a perspetiva da
saude do cérebro na EM

Na EM, o sistema imunitario ataca e destréi por erro o tecido do sistema nervoso central que inclui o cérebro, a
medula espinhal e o nervo 6ptico (o sistema nervoso central). Embora seja normal os adultos saudaveis irem
perdendo pequenas porcdes de tecido cerebral a medida que envelhecem, este processo ocorre muito mais
depressa em pessoas com EM (Figura 2a).%%” Para muitas pessoas com esta doenca, isto leva a incapacidade
fisica, fadiga e alteracdes cognitivas (como por exemplo, problemas de concentracao, de memdria e dificuldade
em aprender coisas novas).

A EM é diagnosticada mais frequentemente em pessoas entre os 20 e os 40 anos de idade. O tipo de sintomas
pode variar de pessoa para pessoa, consoante a localizacdo da 4rea afetada do sistema nervoso central. Além
disso, para muitas pessoas com EM, as dreas que sofrem mais danos (designadas por lesdes) podem afetar de
forma significativa a funcao nervosa e levar a ataques com agravamento dos sintomas e das fungdes
(designados por surtos). Todas as lesdes contribuem para a perda de tecido, mesmo que ndo se manifestem
como um surto (Figura 2b).

O cérebro é um érgao extraordinariamente flexivel. Ao aprender novas competéncias, como por exemplo falar
uma lingua estrangeira ou tocar um instrumento musical, o cérebro pode estimular novas areas que utilizara
para estas tarefas. Do mesmo modo, se uma parte do cérebro tiver sido destruida, é possivel estimular novas
areas para ajudar nas tarefas anteriormente realizadas pelas dreas afetadas. Assim, podem ser utilizadas novas
areas do cérebro para compensar os danos no tecido cerebral provocados pela EM.?#2°

A capacidade do cérebro para se adaptar é conhecida por reserva neurolégica. Quanto maior a reserva
neurolégica do cérebro mais saudavel o cérebro sera. No entanto, sabe-se hoje que a EM pode estar ativa
mesmo que a pessoa se sinta bem. Varios estudos mostraram que apenas 1 em 10 lesées leva a um surto, 3! e
que podem estar a ocorrer outros danos em simultaneo, menos evidentes.?? Assim, mesmo que a pessoa nao
tenha novos sintomas nem agravamento dos existentes, o cérebro pode estar a usar parte da reserva
neuroldgica para compensar os danos (Figura 2c). Se toda a reserva neuroldgica for esgotada, o cérebro deixa
de poder estimular novas areas e é mais provavel que ocorra progressao dos sintomas da EM (Figura 2d).

A reserva neuroldgica é um recurso valioso com um papel fundamental no funcionamento correto de um
cérebro saudavel. As seccdes anteriores deste documento explicaram-lhe de que forma pode ter um papel ativo
positivo para maximizar a saude do cérebro ao longo da vida, independentemente do seu tipo de EM.

O que pode fazer?

B Ter presente que a EM pode estar ativa mesmo que se sinta bem e que isso pode afetar a satide do
seu cérebro.

B Pergunte aos profissionais de saide que o acompanham de que forma estao a planear monitorizar
a EM para verificar se a doenca estd ativa (ver a pagina 5).

m Discuta com outras pessoas, incluindo com os profissionais de salide que o(a) acompanham, por que
razao a reserva neuroldgica e a satide do cérebro sao importantes.




Saude do cérebro: um guia para pessoas com esclerose multipla

Perda de

tecido cerebral perda de tecido cerebral ao longo do tempo; na EM isso

acontece muito mais depressa do que o habitual

72

Em adultos sauddaveis é normal que haja uma pequena g?%

Surgem novas lesdes; todas

T R oty

surtos (a laranja)

Novas
lesoes

A reserva neuroldgica vai-se
esgotando a medida que o cérebro se
adapta para compensar a perda de tecido

o
Reserva o 0@
neurolégica

op

Os surtos sao
ataques intensos
de sintomas

A progressao da incapacidade é mais
provavel se ja ndo existir reserva
neuroldgica no cérebro

Incapacidade crescente

\ J

Figura 2. Toda a atividade da EM conduz a uma perda de tecido cerebral que vai desgastando a valiosa reserva
neuroldgica. a. A atividade da EM causa lesdes e outros danos menos ébvios que conduzem a perda de tecido
cerebral mais acelerada do que o habitual. b. Todas as lesées causam perda de tecido; se uma leséo interferir com
a funcdo de um nervo, conduz também a um surto (uma crise de agravamento dos sintomas e da incapacidade).
c. O cérebro vai utilizando a sua reserva neurolégica a medida que recruta novas areas para realizar tarefas
anteriormente efetuadas pelas areas afetadas (a reserva neuroldégica tem um papel importante também no
funcionamento do cérebro saudavel) d. E mais provével que os sintomas de EM progridam quando toda a reserva
neurolégica estiver esgotada.

Reproduzido e adaptado mediante autorizacdo de Oxford PharmaGenesis de Giovannoni G et al. Brain health: time matters in multiple
sclerosis, © 2015 Oxford PharmaGenesis Ltd.
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Onde encontrar mais informacao e apoio

A MS Brain Health defende uma mudanca radical na gestao da esclerose multipla, uma vez que o tempo conta
em cada fase de de diagnéstico e tratamento. Pode registar-se para apoiar a iniciativa e consultar outros
recursos sobre a saude do cérebro na EM, visitando www.msbrainhealth.org.

O sumadrio executivo e as principais recomendacodes do relatério Salide do Cérebro: o tempo conta na Esclerose
Multipla estao também disponiveis em portugués em

www.msbrainhealth.org/resources/article/sade-do-crebro-o-tempo-conta-na-esclerose-mltipla

Os seguintes websites contém ligagdes a muitas organizacdes de doentes com EM, que disponibilizam apoio e
informacdo sobre como viver com a EM.

®  Multiple Sclerosis International Federation (MSIF):
www.msif.org/living-with-ms/find-ms-support-near-you/

®  European Multiple Sclerosis Platform (EMSP):
www.emsp.org/members/

B Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla
http://spem.pt/

B Associacao Nacional de Esclerose Mdltipla
www.anem.org.pt/

B TEM - Associacao Todos com a Esclerose Multipla
www.tem.com.pt/

Apoios publicos

Este guia explica de que forma as pessoas com EM podem pdr em praticas as recomendagdes feitas no relatério
Saude do Cérebro: o tempo conta na esclerose multipla, que pode encontrar em www.msbrainhealth.org/report.

O relatério completo teve, até a data, o apoio publico das seguintes entidades:

B Accelerated Cure Project for Multiple Sclerosis m  Multiple Sclerosis Australia
m  ACTRIMS (Americas Committee for Treatment and m  Multiple Sclerosis International Federation
Research in Multiple Sclerosis) ®  Multiple Sclerosis Ireland
m BCTRIMS (Brazilian Committee for Treatment and ®  Multiple Sclerosis Research Australia
Research in Multiple Sclerosis) ®  Multiple Sclerosis Society (UK)
®  Consortium of Multiple Sclerosis Centers ®  Multiple Sclerosis Society of Canada
B ECTRIMS (European Committee for Treatment B Multiple Sclerosis Trust
and Research in Multiple Sclerosis) ®  Multippel Sklerose Forbundet (Norwegian
®  European Brain Council Multiple Sclerosis Society)
m European Multiple Sclerosis Platform = National Multiple Sclerosis Society
B International Organization of Multiple Sclerosis m  Neuroforbundet (Swedish Neurological
Nurses Association)
B International Society of Neuroimmunology B PACTRIMS (Pan-Asian Committee for Treatment
m LACTRIMS (Latin-American Committee for and Research in Multiple Sclerosis)
Treatment and Research in Multiple Sclerosis) B RUCTRIMS (Russian Committee for Treatment and
m MENACTRIMS (Middle East North Africa Research in Multiple Sclerosis)
Committee for Treatment and Research in ®m Shift.ms
Multiple Sclerosis) B Société Francophone de la Sclérose en Plaques
B MexCTRIMS (Mexican Committee for Treatment (Francophone Multiple Sclerosis Society)
and Research in Multiple Sclerosis) B Unie ROSKA (Czech MS Society)
B Multiple Sclerosis Association of America B The Work Foundation
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