Entendendo a jornada
do paciente e seus
desafios




SUMARIO

Capitulo 1: Compreendendo a Esclerose Milltipla

1.1 O que é a Esclerose Multipla
1.2 Principais sintomas da Esclerose Multipla

1.3 Diagnastico e impacto no cotidiano

G U»un W N

1.4 Tratamento na Esclerose Mdltipla

Capitulo 2: Cuidados com a Saude Fisica e Mental

2.1 Manejo das limitacdes fisicas decorrentes da Esclerose Mltipla 8
2.2 Impacto emocional da doenca 11

2.3 Importancia do acompanhamento médico continuo 13
Capitulo 3: Orientacoes para Pacientes e Familiares

3.1 Entenda os sintomas invisiveis da Esclerose MUltipla 15
3.2 Apoio familiar como pilar fundamental no enfrentamentoda 19

doenca

Capitulo 4: Informacoes Relevantes sobre a Doenca

4.1 Planejamento familiar 21
4.2 \/acinacao na Esclerose MUltipla 23
4.3 Nutricao na Esclerose Multipla 24

4.4 Disfuncdo sexual na Esclerose Miltipla 26



Compreendendo a Esclerose Miltipla

1.1 O que é a Esclerose Multipla

A Esclerose Multipla (EM) é uma doenca crénica do sistema nervoso central
que afeta o cérebro e a medula espinhal. E caracterizada por leses que
causam danos a mielina, a "capa" que protege os neurdnios.

Ela se manifesta com diversos sintomas, incluindo perda de forca, alteracao
na sensibilidade, problemas de equilibrio e coordenacao, alteracdes na visao,
entre outros. A gravidade dos sintomas varia amplamente entre os pacientes
e ao longo do tempo, tornando o diagndstico e o tratamento da EM um
desafio complexo.

Embora a causa exata ainda ndo seja totalmente compreendida, sabe-se
que envolve uma combinacdao de fatores genéticos, ambientais e
imunologicos. O sistema imunolégico ataca erroneamente a bainha de
mielina, desencadeando inflamacdo e danos as fibras nervosas.

O diagndstico da EM é baseado nos sintomas clinicos, exame neuroldgico,
ressonancia  magnética  cerebral/medular e andlise do liquido
cefalorraquidiano (liquor). O tratamento da EM visa controlar os sintomas,
reduzir as recorréncias de surtos e retardar a progressao da doenca e

aumento de incapacidades.



1.2 Principais sintomas da Esclerose Multipla

Os sintomas da Esclerose Multipla podem variar significativamente de
uma pessoa para outra, sendo importante ressaltar que é uma doenca
individual. Eles dependem da localizacdo das lesdes inflamatorias

apresentadas pelo paciente. Alguns dos principais sintomas incluem:

Fadiga extrema: A fadiga € um dos sintomas invisiveis mais comuns e
debilitantes da EM, podendo ser desproporcional a atividade realizada. Ela

gera um impacto importante na qualidade de vida dos pacientes.

Perda de forga: Os pacientes podem experimentar fraqueza em membros
superiores ou inferiores limitando a realiza¢cdo de atividades do cotidiano.

Problemas de equilibrio e coordenacao: A perda de equilibrio e a falta

de cordena¢do motora podem ocorrer e levar a quedas frequentes.

Dificuldades cognitivas: Alteracdes na memodria, concentracdo e
processamento de informac¢des podem ocorrer afetando o desempenho

no trabalho ou estudos.

Alterag¢des na visao: Problemas como visao dupla, embacada ou perda
visual podem ocorrer devido lesdo no nervo 6ptico ou em outros nervos
responsaveis pelo movimento dos olhos.



Além desses sintomas principais, 0s pacientes podem apresentar
espasticidade muscular, dores, formigamento ou dorméncia em diferentes
partes do corpo, problemas urinarios, intestinais e sexuais, bem como
altera¢cbes emocionais, por exemplo depressdo e ansiedade.

A variacao desses sintomas torna o diagnostico da EM desafiador, levando,
muitas vezes, os pacientes a buscar auxilio de médicos ndo neurologistas. E
essencial que os profissionais de saude estejam atentos aos sinais clinicos
apresentados para realizar um diagndstico preciso e iniciar o tratamento
adequado o mais cedo possivel.

O acompanhamento regular, por uma equipe multidisciplinar, é fundamental

para garantir a qualidade de vida dos pacientes.



1.3 Diagnoéstico e impacto no cotidiano

O diagnostico da Esclerose Multipla € um processo complexo. Os
profissionais de salde geralmente utilizam uma combinagdo de exames
de sangue, ressonancia magnética e analise do liquido cefalorraquidiano
para confirmar o diagndstico.

A doenca se manifesta, em sua grande maioria, com surtos. Vocé sabe o
que é um surto ?

O surto é um sintoma neurologico objetivo, novo e com duracao minima de
24 horas continuas. A maior parte dos pacientes apresenta um padrdo de
doenca chamado Remitente Recorrente. Eles evoluem com surto (surgimento
de sintomas) intercalado com periodos de remissao (estabilidade clinica e
sem atividade da doenca).

Uma vez diagnosticados, todos enfrentam muitos desafios em seu cotidiano,
incluindo a inseguranca decorrente da imprevisibilidade dos surtos.

Os sintomas da EM podem impactar a vida do paciente e transformar
atividades simples em desafios diarios. Mas & muito importante que cada
um tente se adaptar e se adequar a sua nova realidade.

Busque sempre auxilio do seu médico, esclareca suas duvidas e aprenda a
conviver com a doenca da melhor maneira possivel. A adaptacdao no
ambiente de trabalho, de estudo, o apoio familiar, exercicio fisico,
alimentacdo equilibrada e acompanhamento multidisciplinar sdao essenciais
para manter a qualidade de vida.
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1.4 Tratamento da Esclerose Muiltipla

A Esclerose Mdltipla é tratada através de uma combinacdo de terapias,
incluindo os medicamentos especificos para a doenca, para o sintoma agudo e
também para os sintomas associados.

No Brasil, o Ministério da Saude estabelece diretrizes para o tratamento da EM
através dos Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT), que garantem
acesso gratuito, pelo SUS, a alguns medicamentos. Esse protocolo segue uma
linha de terapias que deve ser respeitadas, pelos médicos, na hora de decidir a
terapéutica indicada ao seu paciente. Recentemente, houve um importante
avango, como a incorporac¢ao da Cladribina oral para as formas ativas da doenca,
que falharam com Natalizumabe, e do Alemtuzumabe para pacientes com
doenca grave e sem controle clinico com as outras medicacdes do PCDT.

EM com pouca ou moderada atividade

* 1?2 linha: Beta-interferonas, Glatiramer, Teriflunomida, Fumarato de Dimetila e
Azatioprina (casos especificos, menos eficaz).

e 2?linha: Fingolimode

e 3? linha: Natalizumabe

Aqueles pacientes com doenca altamente ativa e elevada carga lesional tem a
op¢ao, preenchendo critérios de acordo com o Ministério da Saude, de iniciar o
tratamento com Natalizumabe. E, caso haja falha, Alemtuzumabe.

Além dos tratamentos acima descritos, existem aqueles que ainda nao se
encontram disponiveis no SUS:
1) Ocrelizumabe
2) Ofatumumabe
3) Rituximabe (utilizado em doencas reumatologicas pelo PCDT, porém sem
liberacao para EM).
4) Siponimode (novo medicamento para formas. progressivas da doenca)



Tratamento do surto :
1) Metilprednisolona endovenosa (pulsoterapia), variando entre 3 a 5 dias (Avaliado
pelo seu médico, de acordo com a necessidade e sintoma apresentado).

Alguns casos se beneficiam com o uso de prednisona oral. Sempre busque auxilio
médico na suspeita de um novo sintoma para que seja instituido o tratamento
adequado, reduzindo, assim, o risco de maiores sequelas fisicas.

2) Plasmaférese: Casos mais graves e sem resposta a pulsoterapia
3) Imunoglobulina: Em alguns casos especificos.

Todos os tratamentos da EM visam reduzir a atividade da doencga, o risco de
aumento de carga lesional e de surtos clinicos, bem como, evitar a piora progressiva.
Eles geralmente ndo agem em sequelas ou lesdes ja existentes.

Os medicamentos especificos agem no sistema imunoldgico e devem ser prescritos
por neurologistas, e, se possivel, especialistas na doenca. E necessario descartar
infeccdes latentes e manter o calendario vacinal em dia antes de iniciar o tratamento.

Além disso, alguns medicamentos podem aumentar o risco de infec¢Bes, assim, €
fundamental que o paciente realize um acompanhamento médico regular e exames
gquando necessario. Isso ajuda a minimizar o risco de complica¢bes infecciosas que
podem agravar o quadro da EM e interferir no tratamento.

O diagnéstico precoce e o tratamento especifico sao indispensaveis, porém nao se
pode esquecer os sintomas associados que afetam tanto a qualidade de vida dos
pacientes. Fadiga, dor, espasticidade assim como os quadros emocionais devem ser
valorizados e tratados. Pode ser a partir do uso de terapias medicamentosas, o suporte
psicolégico e acompanhamento multidisciplinar (fonoterapia, fisioterapia, terapia
ocupacional, de acordo com a necessidade de cada paciente).

E importante que os profissionais de salde estejam atentos ndo apenas aos
aspectos clinicos da doenca, mas também a todo impacto psicossocial que ela

pode ter.
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Cuidados com a Saude Fisica e Mental

2.1 Manejo das limitagoes fisicas decorrentes da Esclerose Multipla

O manejo das limitag¢des fisicas causadas pela Esclerose Mdltipla ajuda a
promover independéncia dos pacientes nas atividades do dia dia e manter a
qualidade de vida. Esses sintomas fisicos podem impactar significativamente as
atividades diarias e a mobilidade dos individuos afetados.

1) Fisioterapia e Terapia ocupacional: Esses especialistas vao auxiliar com os
exercicios de forca, coordenacdo e adaptar as necessidade de cada um.
2) Pratica regular de exercicios fisicos: Natacdo, pilates e musculacao,
podem ser excelentes aliados na manutencdao da flexibilidade, no
fortalecimento dos musculos e na melhora da resisténcia fisica sem
sobrecarregar seu corpo. A hidroginastica também pode auxiliar na forca,
equilibrio, condicionamento e maior controle da fadiga. O importante é
encontrar o exercicio mais adequado para vocé.

Recomenda-se exercicios aerdébicos 2 a 3 x na semana, podendo variar de
10 a 30 minutos. Ja os de resisténcia (musculacdao, por exemplo) cerca de 8 a
15 repeticdes, 5 a 10 exercicios, podendo se utilizar peso, banda elastica ou o
proprio peso corporal .



Os exercicios de flexibilidade e respiracdao podem ser realizados
diariamente . O essencial é respeitar seu corpo, seu limite e se adaptar de
acordo com o que seu corpo precisa e tolera.

IMPORTANTE: O exercicio regular auxilia na reducao da fadiga e na melhora
do condicionamento fisico. Mas nao esqueca de manter seu corpo
hidratado, uma alimentacao equilibrada e respeite seus limites !

3) Adaptacdes no ambiente: Se necessario instale barras de apoio no banheiro,
eleve o0 assento do vaso sanitario e evite tapetes ou sapatos que possam
interferir no equilibrio e na marcha. Reduzindo, assim, o risco de quedas.
Adapte para sua seguranca e autonomial

4) Uso de apoio: uso de bengalas, andadores, Orteses ou sistemas de
comunicac¢ao alternativa podem ser necessarios. Nao tenha medo, esse tipo de
acessério pode ser importante para a sua seguranca, autonomia e existe a
possibilidade de ser temporario.

E essencial que cada paciente tente conviver, da melhor maneira possivel com
suas limita¢bes, ndo desista e busque sempre enfrentar os desafios impostos
pela doenca.



A ressignificacao é um processo importante para quem vive com Esclerose
Multipla e envolve mudancas na percepc¢dao e em como se lida com a doenca.

1) Mudancas na perspectiva: Permite que os pacientes consigam enxergar a EM
ndo somente como uma limitacdo , mas uma nova parte de sua vida que pode
trazer, inclusive, aprendizados.

2) Aumento na resiliéncia: Reinterpretacdao de experiéncias desafiadoras,
levando o paciente a conseguir encontrar forca e motivacdao para enfrentar os
desafios diarios.

3) Autocuidado: Maior valorizacdao e cuidado com a sua saude fisica, mental e
emocional e assim conseguir gerenciar melhor os seus sintomas.

4) Fortalecimento das relag¢des: Compartilhar experiéncias e sentimentos com
amigos e familiares, fortalecer os seus lacos sociais e ser inspiracao para outros.
5) Foco em metas pessoais e empoderamento: Conviver com a doenc¢a e nao
desistir de atividades e interesses que tragam alegria e satisfacao. Ressignificar
sua experiéncia com a EM pode torna-lo mais proativo na gestdao da sua vida
pessoal e profissional, no cuidado com a sua saude e na busca de tratamentos
adequados.

6) Reducao da ansiedade e depressao: Ao transformar a narrativa interna
sobre a doenca muitos pacientes conseguem diminuir seus sentimentos
negativos, melhorando a sua saude mental .

10



2.2 Impacto emocional da doenca

A convivéncia com uma doenca crdnica e progressiva como a Esclerose
Multipla pode desencadear uma série de emog¢des negativas como ansiedade,
depressao, medo do futuro e isolamento social.

O suporte emocional € muito importante para ajudar na aceitacao da doenca
e a conviver melhor com as mudancas que ela podera trazer.

Refletir sobre a sua saude mental vai te dar forca para lidar com todas as
angustias, questdes e desafios. E também facilitar a sua procura por ajuda.

O suporte multidisciplinar é uma rede importante no cuidado da sua
ansiedade e depressdo. Terapias, grupos de apoio e aconselhamento
individual podem fornecer ferramentas eficazes para enfrentar suas barreiras
emocionais.

Além disso, a comunicacdao aberta e honesta entre pacientes, familiares e
profissionais de saude é crucial para promover um ambiente de apoio e
compreensdo. Falar sobre a saude mental nao é sinal de fraqueza, mas sim

de coragem para enfrentar todos os obstaculos!
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O compartilhamento de sentimentos, preocupacdes e experiéncias pode
fortalecer os lacos interpessoais e ajudar na construcdo de estratégias eficazes
para lidar com o impacto emocional da doenca. Seguem abaixo algumas

estratégias:

1) Pratica de atividades relaxantes: Meditacdo, ioga ou mindfulness. Vocé
sabe o que é mindfulness? E definida como a plenitude da mente. Uma
meditacdo com atencdo total e sem julgamentos. Aquele momento em que se
deixa de lado todos os pensamentos sobre o mundo exterior e foca no
momento presente. Essa pratica ajuda no gerenciamento do estresse e na
promocao do equilibrio emocional

2) Atividade fisica regular

3) Atividades de lazer

4) Sono adequado

5) Alimentacao saudavel e equilibrada

6) Nao se cobrar tanto e viver o dia a dia, sempre respeitando o seu corpo
e a sua mente.
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2.3 Importancia do acompanhamento médico continuo

O acompanhamento médico continuo ajuda a garantir a saude fisica e mental
dos pacientes com Esclerose Mdultipla. Os profissionais de saude especializados
nessa condicdo podem monitorar de perto qualquer alteracdo associada a
doenca, ajustar o tratamento conforme necessario e oferecer orienta¢des
personalizadas para cada paciente.

Como é uma doenca que se manifesta com diversos sintomas € importante
buscar auxilio médico quando notar algo novo ou piora de sintomas preé-
existentes. E necessario realizar exames de rotina, clinicos e radiolégicos, para o
controle e acompanhamento da doenca e também dos efeitos do medicamento
em uso.

Ninguém melhor do que vocé conhece seu préprio corpo! O papel do médico é
ajudar, tratar e manter o seu bem-estar.

1) Discuta suas duvidas, preocupacdes e objetivos com um profissional
capacitado. Isso vai ajudar a reduzir a sua ansiedade e a entender como a doenca
pode interferir na sua vida.

2) Permita que seus familiares e/ou cuidadores participem de suas consultas.
Eles poderdao tirar duvidas, aprender sobre o seu tratamento, sintomas e
estratégias de gerenciamento da doenca. Isso vai promover um melhor vinculo

familiar e mais facilidade na comunicacdo.
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Orientacoes para Pacientes e Familiares

3.1 Entenda os sintomas invisiveis da EM

A Esclerose Multipla apresenta diversos sintomas decorrentes das lesdes
cerebrais e medulares. Alguns acabam nao sendo perceptiveis porém tem um
grande impacto na vida do paciente. Esses sintomas ocultos sao menos
compreendidos e mais questionados, interferem na comunica¢do familiar,
aumentam o isolamento social e dificultam a ressignificacdo. Acabam gerando

angustia e ansiedade e abalam a confianca e autoestima do individuo afetado.
Sintomas invisiveis ou ocultos

1) Fadiga: Cansaco extremo, nao proporcional a atividade fisica ou mental
realizada, pode limitar as atividades basicas no trabalho e a vida social. Fadiga
nao é preguica! Converse com seus familiares e seu médico! Respeite seu

corpo! Descanse !

2) Comprometimento cognitivo: Perda de memoria, dificuldade de atencdo e
lentiddo no processamento de informacgdes. Esses sintomas podem impactar a
vida profissional e social do paciente, levando a frustracdes e sentimentos de
inadequacao
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Estimule o seu cérebro com exercicios. Faca palavras cruzadas, jogos
de tabuleiro, baralho, leitura, escute mdusica, toque instrumentos
musicais, faca trabalhos manuais! Mantenha sua cognicdo ativa! Exercicio
fisico, meditacao, sono adequado, alimenta¢do saudavel e socializacao
estimulam a sua saude cerebral.

3) Dor e espasmos musculares: Os pacientes podem enfrentar dores,
queimacdes e formigamentos que afetam as atividades cotidianas.
Procure o seu médico pois existem medicamentos e terapias que
poderdo te ajudar!

4) Alteragdes de humor (depressao/ansiedade): Interferem na vida dos
pacientes. A pressao para manter a aparéncia de "normalidade " pode
levar ao isolamento e dificuldade em buscar ajuda. Busque terapias,
grupos de apoio e medicamentos, se necessario!

5) Disfung¢ao autondmica : O sistema nervoso autbnomo é responsavel
por controlar func¢des involuntarias do nosso corpo como frequéncia
cardiaca, pressao arterial, digestdo e o controle da bexiga e intestino. Os
pacientes com EM apresentam 3x mais chance de ter alteracoes
urinarias do que a populacdo geral. Observa-se incontinéncia ou
urgéncia urinaria e dificuldade para iniciar a mic¢do. Essas alteracdes
podem levar ao aumento na ansiedade, desconforto social, isolamento e
dificultar as atividades cotidianas
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Além disso, os pacientes apresentam maior risco de infec¢oes do trato
urinario que podem cursar com piora clinica e aumento das
incapacidades.

Existem algumas medidas que auxiliam na melhora e controle das
alteracdes urinarias como : Exercicios de assoalho pélvico, biofeedback
(aparelho capta informacdo do assoalho pélvico, transforma em estimulos
sonoros e visuais, melhorando a contracdo ativa do musculo pelo
paciente), estimulacdo elétrica intravaginal, estimulacdo transcutanea do
nervo tibial. cateterismo (sonda intermitente ou continua), uso de
medicamentos. toxina botulinica, entre outros.

As alteragdes intestinais também podem ocorrer, como diarreia,
constipacdo ou incontinéncia fecal. Esses sintomas podem impactar
negativamente a vida social e emocional do paciente.

O sistema nervoso autbnomo ajuda no controle da temperatura
corporal e os pacientes também podem apresentar aumento importante
da sensibilidade ao calor. Eles frequentemente sentem piora dos
sintomas no calor, aumento da fadiga e agravamento das dificuldades
motoras, tornando o verdo um grande desafio. Além disso, alguns
apresentam maior instabilidade na pressao arterial, com episddios de

hipotensdo (queda na pressao arterial) e sudorese excessiva.
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Todos os sintomas afetam, em intensidade variavel e individual, a
qualidade de vida. Portanto ndo tenha medo, inseguranca ou
vergonha de conversar sobre seus sintomas e dificuldades, busque
sempre auxilio médico diante de qualquer sintoma.

Procure estratégias de cuidado e suporte adequado as suas
necessidades.

Converse com a sua familia sobre seus sintomas, pensamentos,
medos e principalmente desejos e expectativas. O apoio familiar, de
amigos e parceiro (a) é indispensavel.

A doenca ndo afeta apenas o individuo mas também impacta
aqueles que estdo ao seu redor.

A familia é um pilar fundamental no cuidado do paciente, sendo
seu apoio emocional, assisténcia pratica e o envolvimento na
educacdo sobre a doenca essenciais para ajuda-lo a enfrentar seus

obstaculos.
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3.2 Apoio familiar como pilar fundamental no enfrentamento da
doencga

O apoio familiar desempenha um papel crucial no enfrentamento da
Esclerose Multipla, sendo considerado um pilar para a qualidade de vida dos
pacientes. A presenca e o suporte da familia impactam positivamente a sua
jornada, proporcionam conforto emocional, auxilio em atividades do dia a dia e
fortalecem a resiliéncia diante dos desafios da doenca.

Primeiramente a familia pode oferecer apoio emocional. Ter um ambiente
acolhedor e compreensivo ajuda o paciente a lidar com os problemas
emocionais, proporcionando um local seguro para expressar seus medos e
preocupacoes.

Em muitos casos, os familiares sao os principais cuidadores dos pacientes com
EM, assumindo responsabilidades que vao desde o auxilio nas atividades diarias
até o acompanhamento em consultas médicas e tratamentos. Esse apoio
pratico é essencial para garantir que as necessidades do paciente sejam
atendidas de forma adequada e continua.

A comunicacao aberta e honesta dentro da familia também é indispensavel.
O compartilhamento de sentimentos, preocupac¢des e expectativas permite que
todos os envolvidos se sintam ouvidos e compreendidos, fortalecendo os lacos
familiares e promovendo um ambiente de apoio mutuo.

E importante que os familiares também cuidem de si mesmos. Buscando
orientacdo profissional, participando de grupos de apoio especificos para
cuidadores e reservando tempo para algumas atividades relaxantes. Essas

medidas sao necessarias para evitar o esgotamento fisico e emocional.
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Informacoes relevantes sobre a doenca

4.1 Planejamento familiar

A Esclerose Multipla é uma doenca que atinge predominantemente mulheres
em idade fértil e uma das primeiras perguntas que sempre escutamos: Vou
poder engravidar ?

1) A resposta é sim! Ndo existe associagdo da EM com aborto, nascimento
prematuro ou infertilidade. Mas é sempre importante o planejamento familiar.
Diferentemente do que se acreditava ha alguns anos a gravidez nado interfere na

evolucdo da doenca.

2) O planejamento familiar é importante para a seguranca da mae e do bebé.
Recomenda-se que a atividade inflamatdria na ressonancia e os surtos clinicos
estejam controlados pelo menos 12 meses antes da retirada do método

contraceptivo.

3) Tratamento: Converse com o seu médico para definir riscos e beneficios,
necessidade ou ndo do tratamento durante a sua gestacdo. A maioria dos
medicamentos ainda ndo é considerada segura durante a gestacdo ou
amamentacdo, porém, existem diversos estudos que reforcam o beneficio da
manutenc¢do do tratamento durante a gravidez e no pds parto. A decisdo é

individual, sendo definida entre vocé e seu.médico.
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5) Surtos : Geralmente a gravidez reduz o risco de surtos, principalmente
no terceiro trimestre. Algumas mulheres podem apresentar instabilidade
da doenca e necessidade de pulsoterapia com corticoide endovenoso, seja
por atividade da doenca ou pela retirada do medicamento. A pulsoterapia é
permitida durante a gravidez assim como a realizacdo da ressonancia
magnética sem contraste. Apods o parto o risco de novos surtos é mais
elevado, principalmente nos primeiros 3 meses. Fique atenta e busque

auxilio médico sempre!
6) Parto: E definido pela obstetra e de acordo com a gestacdo e a mae. N3o
existe nenhuma proibicao de parto cesarea ou normal. Sendo indicado de

acordo com a seguranca para a mae e o bebé.

7) Amamentacgao: Estudos demonstraram efeito protetor no pds parto

imediato para mdes que conseguiram amamentac¢ao exclusiva.
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4.2 Vacinacao na Esclerose Miiltipla

As vacinas existentes sao classificadas em atenuadas e inativadas,
podendo ser contra virus ou bactéria. As atenuadas possuem particulas
ainda vivas dos virus ou bactérias.

Pacientes imunossuprimidos e/ou com Esclerose Multipla devem evitar
as vacinas atenuadas, pois elas podem funcionar como um gatilho para a
doenca. E a imunossupressao pode levar a ativacdao do virus ou bactéria
inoculado com a vacina. Além disso, pacientes com surto recente (6 a 12
meses) devem esperar para vacinar.

Sao exemplos de vacinas vivas atenuadas : sarampo, caxumba e rubéola
(triplice viral), febre amarela, dengue, rotavirus, tuberculose e poliomielite
oral. As outras vacinas inativadas estao liberadas para o uso nos pacientes
com EM, incluindo a de HPV, H1N1, Covid, entre outras. Mas sempre
verifiqgue com seu médico quando for tomar qualquer tipo de vacina!

Converse sempre com seu neurologista, pois existem algumas vacinas
que precisam ser refeitas antes do inicio de alguns medicamentos para EM.

O que fazer quando for viajar para um lugar onde a vacina que eu
nao posso tomar é obrigatoria? Primeiro, pergunte ao seu médico. Ele
vai ponderar os riscos e beneficios da vacinacdo nesses casos.

“Caso eu nao vacine o que posso fazer ?” Existe um Certificado de
Isengao de Vacinacgao (portugués/inglés ou francés), emitido pela ANVISA.
Ele sera preenchido pelo seu médico. Com esse documento vocé tem

justificativa para viajar sem precisar receber a vacina em questao.

I?__.- —
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4.3 Nutricao e vitaminas na Esclerose Multipla

Manter habitos saudaveis € indispensavel para uma boa saude fisica e
mental. A pratica de exercicios fisicos, atividades de relaxamento, sono
adequado e uma dieta balanceada sdo essenciais para a qualidade de
vida de todos nos, incluindo aqueles que convivem com alguma doenca
crénica como a Esclerose Multipla.

Ndo existem dietas especificas para os pacientes. A alimentacao deve
ser balanceada e ajustada de acordo com as necessidades individuais.

Toda dieta deve ser capaz de fornecer vitaminas, nutrientes e calorias
necessarias para manter a sua disposicao e energia.

Uma alimentac¢ao balanceada deve ser composta por:

1) Frutas e vegetais: De preferéncia frescos: Ricos em vitaminas, fibras
e antioxidantes.

2) Carboidratos: Importante fonte de energia, escolha graos integrais
ricos em fibras.

3) Laticinios: Fonte de calcio, proteinas e vitaminas. Uma alternativa
aqueles que apresentam intolerancia a lactose incluem produtos a base
de améndoas e soja.

4) Proteinas animais: Carne, peixe, frango, ovos. Ricos em vitamina
B12. Dé preferéncia as carnes mais magras, com pouca gordura e de
mais facil digestao.

5) Proteinas vegetais: feijao, lentilha, ervilha e tofu. Ricos em fibras e
com pouca gordura.

6)Agua: A hidratacdo adequada é muito importante para o bom
funcionamento corporal, principalmente do intestino.

7) Nozes e sementes: Fontes de gordura saudavel e acdao antioxidante
8) Evite: Alimentos processados, doces, refrigerante, alcool.
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Todos com EM precisam fugir dos alimentos que aumentem a inflamacdo. O
acucar refinado e os alimentos industrializados sdo inflamatérios e por isso
devem ser evitados.

Gorduras nao saudaveis, consumo excessivo de gluten e sal podem piorar
alguns sintomas como fadiga e dor. Ja frutas, vegetais, fibras, acafrao, curcuma
apresentam ac¢do anti-inflamatoria natural e podem colaborar com a reducao da
inflamacao.

O magnésio é um mineral importante para os musculos. Pode auxiliar na
reducdo da fadiga, dores e cansaco muscular. Couve, espinafre, acelga, rucula,
gergelim, brocolis, abacate e banana sdo ricos em magnésio.

Existem alguns alimentos que sdo considerados bons para a atividade
cerebral como vegetais de folha verde (ricos em vitamina k), peixes e castanhas e
também devem fazer parte da sua dieta. O magnésio também ajuda no cansaco
cerebral e pode ajudar a melhorar a dificuldade de concentracdo e memoria.

O dmega3, presente em peixes, chia, linhaca, améndoas, semente de girassol,
graos de soja, entre outros, ajudam na reducdo da inflamacdo corporal e
colaboram para um melhor controle dos sintomas.

Vitamina D: A suplementacdo geralmente é recomendada para pacientes com
EM, principalmente quando o nivel sérico da Vitamina D (250H) encontra-se
abaixo de 40ng/ml. (Sempre verifique com seu médico a necessidade e a dose
recomendada para vocé). Ela é considerada um imunorregulador natural com
atividade anti-inflamatéria e sua fonte principal é o sol. Conforme inUmeros
estudos, cientificamente comprovados, ela ndao é um tratamento para EM.

Assim como a Vitamina D verifigue com seu médico a necessidade de reposicao
de vitaminas B 12, principalmente se for vegano ou vegetariano, pois a principal
fonte dessa vitamina sao os alimentos de origem animal.

Converse sempre com seu médico sobre a necessidade de suplementacdo
vitaminica e cuidados com sua alimentacdo. O acompanhamento em conjunto
com uma nutricionista vai fornecer um aconselhamento importante sobre como
comer de maneira equilibrada e saudavel.

ey
=
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4.4 Disfuncao sexual na Esclerose Miuiltipla

A saude sexual é definida pela WHO ( World Health Organization)
como beme-estar fisico , emocional, mental e social da sexualidade.
Cerca de 40 a 80% das mulheres e 50 a 90% dos homens com
Esclerose Mdltipla apresentam algum tipo de disfuncdo sexual. A
maioria tem muita dificuldade em conversar sobre o assunto.

Muitos acabam focando em outros sintomas neurolégicos e tém
vergonha de falar sobre o assunto, principalmente perto de
familiares ou amigos. E, muitas vezes, o préprio médico acaba nao
abordando o assunto e tem dificuldade em lidar com ele.

Os sintomas normalmente observados sdao a perda de libido,
diminuicdo na lubrificacdo, dor na relacao sexual, dificuldade na
erecdo e/ou ejaculacao. Além disso, muitos tém medo da rejeicao
do(a) parceiro(a) e de ndo satisfazé-lo(a) e apresentam baixa
autoestima. E muito importante que o casal aprenda a conviver com
a doenca, redescobrir o seu préprio corpo e do(a) parceiro(a),
reestabelecer a intimidade e a harmonia sexual.

As disfun¢des sexuais podem se relacionar diretamente ao dano
neurologico provocado pela EM, mas também ser decorrentes da
fadiga, dor, espasticidade e alteracdes emocionais.
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A comunicagao é indispensavel, seja com os(as) parceiros(as) e entre
medico/paciente, para uma boa evoluc¢ao e melhora na qualidade da vida
sexual dos pacientes. O tratamento das disfun¢Bes sexuais deve envolver
tanto os sintomas como a expectativa e desejo de cada pessoa. O
medico deve ter a sensibilidade de saber lidar com a fragilidade emocional
do doente e indicar um cuidado individualizado.

As queixas sexuais sdao frequentes e podem acometer pacientes de
qualquer idade e género. Podem impactar diferentes aspectos da vida
sexual incluindo desejo, excitacdo, orgasmo e satisfacao.

As estratégias para lidar com esses problemas inclui:
1)Comunicacdo aberta e continua com seu(sua) parceiro(a) e, assim,
buscar solu¢des em conjunto.
2)Falar com seu médico: Ele pode te auxiliar com um tratamentos
direcionado a sua queixa. Terapias medicamentosas ou nao.
3)Terapias nao medicamentosas: Terapias (sexual, cognitivo
comportamental), dispositivos sexuais, exercicios de assoalho pélvico
(fisioterapia), terapia ocupacional (profissionais podem sugerir adaptacdes
para melhorar a experiéncia sexual), otimizar a posicao sexual (Que reduza
dor e espasticidade e proporcione prazer), uso de lubrificantes e
exploracdo de novas formas de intimidade (caricia, massagem ou outra
atividade que ndo envolva penetracao)

4) Redescobrir seu corpo, seu prazer e reestabelecer sua intimidade.
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"Eu tenho Esclerose Multipla e agora?" é um livro de nao ficcdo que aborda de forma
abrangente e informativa a realidade de quem convive com essa condi¢ao neurolégica.
A Esclerose Multipla é uma doenga cronica do sistema nervoso central que afeta
milhares de pessoas em todo o mundo, sendo mais comum em adultos jovens,
mulheres, entre 20 e 40 anos. O livro oferece um guia sobre a doenga, incluindo o que é,
seus principais sintomas, sintomas invisiveis que afetam tanto a qualidade de vida dos
pacientes e também busca abordar as duvidas que os pacientes nos trazem no dia a
dia. Com uma linguagem acessivel e acolhedora, sao abordados temas como impacto
no cotidiano, cuidados com a saude fisica e mental, além de dicas praticas para lidar
com os desafios impostos pela doenca.

O objetivo principal do livro é fornecer suporte e informacao confiavel para aqueles
que estao enfrentando esse diagnéstico ou convivendo com alguém que tenha
Esclerose Multipla. Organizado de forma didatica e estruturado em capitulos tematicos,
busca esclarecer duividas recorrentes dos pacientes e seus familiares trazendo
informacdes relevantes sobre questdes pessoais e profissionais.

Destaca-se a importancia do apoio familiar e do acompanhamento médico continuo
para garantir uma melhor qualidade de vida aos pacientes.

Ao longo da leitura, o leitor tera acesso a informacodes valiosas sobre a doenga, formas
de lidar com as limitagdes fisicas e emocionais decorrentes da Esclerose Miuiltipla.

O livro oferece um conteudo rico em informacgoes uteis e inspiradoras para enfrentar
essa condicdo com coragem e determinacao.

Seja vocé um paciente recém-diagnosticado, um familiar em busca de orientag¢des ou
alguém interessado em ampliar seus conhecimentos sobre o tema, este ebook sera um
aliado indispensavel nessa jornada."



