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Edicao

Guia Esclerose Mdltipla, a doenca
das 1000 caras ¢ uma edicdo
especial da News Engage, dirigida
ao publico geral.

COM O APOIO DE:

n ‘associaghio naconal de esclercse milipha

‘soctEpanE
DEEsCLEROSE
MULTIPLA.

O guia sobre a Afrofia Cerebral na
Esclerose Mltipla é o terceiro de um
conjunto de seis guias dedicados a esta
pafologia, que afeta cerca de seis mil
pessoas em Portugal. E parte integrante
do projeto “Esclerose Mdltipla — a doen-
ca das 1000 caras”, desenvolvido pela
Sanofi Genzyme, que tfem como objetivo
promover o acesso a informacdo fide-
digna e de qualidade relativamente as
varias vertentes da Esclerose Multipla.

A atrofia cerebral esté em foco neste ter-
ceiro nimero, e é analisada pela Prof.
Doutora Sénia Batista, Neurologista
no Centro Hospitalar e Universitario de

Coimbra (CHUC) e Professora Universi-

www.emonetooneportugal.pt/
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téria. Termo que se traduz na perda de
tecido cerebral em todos os seres hu-
manos como parte natural do processo
de envelhecimento, a atrofia cerebral
pode ser mais acentuada devido aos
danos causados pela Esclerose Mdltipla.
Atualmente, a avaliacéo da atrofia cere-
bral na Esclerose Mdltipla ainda néo faz
parte do plano de seguimento dos doen-
tes na prdfica clinica; no enfanfo, é um
parémetro que poderd vir a ser incluido
na avaliacio da eficdcia terapéutica
dos vdrios tratamentos para a Esclerose
Mltipla, tendo em conta a sua forte cor-
relagdo com a incapacidade motora e
cognitiva a longo prazo.
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Qual a importéncia deste tipo de iniciativas
para os doentes com Esclerose Mltipla?

A Esclerose Mltipla é uma doenca crénica que, uma
vez diagnosticada, acompanha os doentes ao longo
da vida. Como tal, a participagdo ativa do doente na
gestdo da sua doenca é essencial, desde a adocéo de
hdbitos de vida saudavel até & adeséo aos planos de
tfratamento e vigiléncia. S6 com a parficipacéo atfiva
dos doentes e o seu envolvimento informado na gestédo
da sua doenca é possivel obter os melhores resultados
e uma boa qualidade de vida. E, para isso, manter os
doentes bem informados e motivados, incluindo com
guias como estes, é essencial.

Qual o papel do GEEM nestas iniciativas?

O GEEM ¢é uma sociedade cientifica que retne pro-
fissionais de sadde e investigadores inferessados em
melhorar os cuidados aos doentes com Esclerose Mul-
tipla, através da formacéo, da investigacéo e da agéo
social e politica. Dar o apoio cientffico e ajudar na
disseminacdo de iniciativas como esta fazem parte da
misséo fundamental do GEEM e tém sido um marco
da nossa acéo desde a nossa criacéo.

De acordo com a sua prdtica clinica, acha
que cada vez mais os doentes estéo mais in-
formados sobre a sua doenca e tratamento
disponiveis?

Sim, existem hoje em dia inUmeras fontes de informa-
céo a que os doentes podem recorrer para se mante-
rem informados, inclusivamente vdrias em portugués.
J& hé muitos doentes bem informados e conscientes
sobre o seu papel ativo na doenca, mas ainda hé mui-
tos que ndo querem saber.

Sendo a Esclerose Multipla uma doenca com-
plexa, qual a sua opinido sobre a evolugéio do
panorama terapéutico?

Os tratamentos t&m evoluido muito na Gltima década.
Atualmente, dispomos de solucdes muito eficazes para
tratar a doenca, adaptadas a diferentes niveis de ativi-
dade e mesmo diferentes preferéncias do doente. Infe-
lizmente, ainda estamos longe da situacdo ideal j& que
hé& ainda alguns doentes, com formas mais agressivas

PROF. DOUTOR
JOAO CERQUEIRA

Neurologista
Professor Universitario

Presidente do Grupo de Estudos
de Esclerose Maltipla (GEEM)

ou progressivas, que ndo #m medicacdo adequada, e
ha também alguns riscos e efeitos adversos importan-
tes com a maioria dos farmacos eficazes.

Considera que os tratamentos atuais pro-
porcionam uma boa qualidade de vida aos
doentes?

Como referi, j& hé férmacos bastante eficazes e a sua
diversidade permite alguma adaptacdo &s preferén-
cias do doente, pelo que hoje em dia muitos doentes
conseguem |d ter uma boa qualidade de vida. Con-
tudo, para um grupo ainda significativo de doentes,
temos de continuar a procurar melhores solucées de
tratamento.

Como vé a investigagdo nesta Grea?

E uma drea em que hd muita investigacdo, ndo sé
no &mbito das causas e mecanismos da doenca, mas
também na prevencéo e fratamento das suas conse-
quéncias, como a disfuncdo cognitiva, a fadiga ou as
alteracées urinérias. Contudo, continuamos a neces-
sitar de inovacdo em novos tratamentos e, sobretudo,
tratamentos eficazes para as formas progressivas, e
aqui os progressos t&m sido lentos e dificeis.

www.emonetooneportugal.pt/



Comp’zeencl 1
a at’zoﬁa
cerebral

Quando falamos de Esclerose Mdltipla (EM), ha-
bitualmente falamos sobre lesdes e surtos, mas
possivelmente também j& ouviu falar sobre a
atrofia cerebral. A atrofia cerebral é o termo usa- EM ativa

do para descrever a perda de tecido cerebral que Perda
ocorre em todas as pessoas como parte natural SEISERS
do processo de envelhecimento. Este processo
também pode ser chamado de perda de volume
cerebral. Embora este seja um processo natural,
os danos causados pela EM podem acelerd-lo. Fluido

Aumento
de fluido

Saudavel - 0.1-0.3% | perda/ano

. : EM sem tratamento - 0.5-1.35% | perda/ano
A razéo pela qual a atrofia ce-

rebral ocorre a um ritmo mais
acelerado nas pessoas que
vivem com EM néo é comple-

tamente conhecida, podendo pO’ZqLLe é (,]LL@ a ,Ue’lda,
ocorrer por vdrios motivos.

Uma das explicagdes baseia- Cl@ \}Olume ce’zeé’la[

-se na inflamacdo causada : .

pela EM que destréi a mieli-  Eoleol i dAIINAIN ’zaptdamente
na. A mielina é uma camada

protetora das células nervosas na gm?

que, quando danificada, per-
turba a conducdo da infor-
macdo entre as células. Este
dano no tecido cerebral pode
resultar em lesées reversiveis
ou pode mesmo levar a danos ﬂmpaCtO
irreversiveis como a morte das

célula nervosas e perda de
tecido cerebral, contribuindo
para a atrofia cerebral. A in-
flamacdo estd na base deste

Esta imagem refrata a atrofia cerebral num doente em EM ativa. A extenséo da perda de
volume cerebral varia entre as pessoas com EM.

processo dado que a agressdo
as células nervosas é feita pelo
préprio sistema imunitdrio. O
impacto de cada um destes
processos na atrofia cerebral
causada pela EM ainda néo é
claro e pode depender de vda-
rios fatores, como a fase (ou o
estadio) da doenca e a parte
do cérebro afetada.

www.emonetooneportugal.pt/

A investigacdo realizada tem demonstrado que a
atrofia cerebral desempenha um papel importan-
te na EM. A atrofia cerebral ocorre desde o inicio
da doenca e estd presente durante todo o curso
da doenca. Diversos estudos demonstraram que
o aumento da atrofia cerebral estd relacionado
com o agravamento dos sintomas da EM, como
da disfuncd@o cognitiva e incapacidade fisica, e
estd associado a uma diminuicdo da qualidade
de vida dos doentes.
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ava/iac[a
a at’zoﬁa
cevebnal?

As pessoas que vivem com EM podem ter
problemas cognitivos, emocionais e de pen-
samento, tais como a ansiedade e depres-
sdo. Uma percentagem significativa de pes-
soas que vive com EM sofre de depressdo,
mesmo quando comparada a pessoas que
vivem com outras condicées debilitantes.

Consulte mais
info’zmagdo em:

www.emonetooneportugal.pt

Associacdo Nacional de Esclerose Mdltipla

A atrofia cerebral pode (ANEM)

ser um fator a ter em
consideracdo ao falar
sobre as opcées tera-
péuticas com o seu mé-
dico. Existem vérias tera-
péuticas  modificadoras
da doenca que demons-
traram reduzir a atrofia
cerebral em doentes
com EM. A atrofia ce-
rebral deverd ser algo
a considerar quando se
pensa na sadde global
do cérebro.

www.anem.org.pt

Rua Jolio Dinis, 247 - 4420 — 481 Valbom,
Gondomar (09h00 — 17h00)

T.: 224 631985 | Tel.: 965 055 885 | anem@anem.org.pt

Associagdo Todos com a Esclerose Multipla (TEM)
www.tem.com.pt
Rua André Soares, 216 - 4715-002 Braga
geral@tem.com.pt

Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla
(SPEM)

www.spem.pt

Rua Zéfimo Pedroso, 66 - 1950-291 Lisboa

(9h00- 13h00 e 14h00- 18h00)

T.: 218 650 480 | Tel.: 934 386 904 | spem@spem.pt

www.emonetooneportugal.pt/
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7 /7‘ A A; BN uais as puneipais c/ﬁcu[c{ac{es

que os c[()entes encontiam na

Qual impottancia Ao ’zea[aagao da vessonancia

ava/iagdo da at’zoﬁa cerebral

na &selevose Wa/tip[a? Como indicagao prdtica que seja
¢ medida? vecomenddvel jlaze’z?

mzl[gnética.7 Existe a[guma

A principal dificuldade em Portugal é o acesso ao

A avaliacéo da atrofia cerebral na Esclerose Mul- exame, ou seja, é dificil ter exames com a brevida-
tipla atualmente é realizada apenas no é@mbito da de que seria desejdvel quando existe a suspeita de
investigacdo, incluindo ensaios clinicos e projetos agravamento da doenca (surto) ou com a frequéncia
de iniciativa do investigador. Ou seja, ainda ndo necessdria para a monitorizacdo de rotina. De resto,
faz parte do plano de seguimento dos doentes na a ndo ser que o doente tenha claustrofobia, nédo exis-
prética clinica. No entanto, a atrofia cerebral é um tem dificuldades durante a realizacéo do exame.

parémetro que promete vir a ser incluido na defini-
cdo de eficacia terapéutica dos vdrios tratamentos,
tendo em conta a sua forte correlacdo com a in-
capacidade motora e cognitiva a longo prazo. O
NEDA, termo originado da sigla em inglés que sig-
nifica “nenhuma evidéncia de atividade da doenca”
(No Evidence of Disease Activity), tem sido tem sido
proposfo como o objetivo terapéutico a atingir na
prética clinica. Este é um indice composto que na
sua definicdo basilar inclui trés medidas da ativida-
de da doenca: 1) auséncia de surtos; 2) auséncia de
progressdo da incapacidade; 3) auséncia de leses
na ressondncia magnética em T2 novas/tamanho
aumentado ou de novas lesées realcadas com ga-
dolinio. Recentemente, surgiu uma nova proposta
de definicdo de NEDA que integra a medicdo da
atrofia cerebral como parémetro adicional, sendo
por isso denominado NEDA-4. Preconiza-se que a
taxa de atrofia cerebral seja inferior a 0,4% ao ano,
tendo em conta que num individuo normal varia en-
tre 0,1 a 0,3% ao ano.

A atrofia cerebral é medida através da ressonancia
magnética, com a ajuda de programas informdticos
gue medem o volume cerebral.

www.emonetooneportugal.pt/
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o tmpacto da /‘zec{uqdo

do nimero de surtos

soé’ze o agravamento c[a
incapacijac{e? O seja, uma
pessoa sem suttos esta /iv’ze 0/@
pLogressao da incapacic[ac/e?

Sabe-se que a reducéo do nimero de surtos
estd associada a um menor risco de progres-
sdo da incapacidade a longo prazo, existem
vérios estudos que o comprovam. Na forma
surto-remiss@o da Esclerose Mltipla, em teo-
ria uma pessoa sem surtos estd livre de pro-
gressGo da incapacidade. No entanto, nas
formas secunddrias progressivas poderd ha-
ver progressdo da incapacidade no infervalo
dos surtos ou até mesmo na sua auséncia. A
Esclerose Mdltipla é uma doenca que, para
além da atividade inflamatéria classicamente
associada aos surtos, tem um componente de
neurodegenerescéncia (morte neuronal) que
comeca logo numa fase precoce da sua evo-
lucdo e contribui para a progressdo da inca-
pacidade neurolégica.

Eiste a[guma co’z’ze[agdo
entre a pe’zc{a de volume
cerebral e o agravamento da
pe’zfo’zmance cognitiva?

Sim, existem vérios estudos que tém mostrado
a relagéo entre a perda do volume cerebral (ou
atrofia cerebral) e a deterioracdo do desempe-
nho cognitivo. Esta deterioracéo pode notar-se
a nivel de funcées cognitivas cldssicas como
a atengdo, memdria e capacidade de racio-
cfnio, mas também em outros aspetos como
o comportamento social. Atualmente, sabe-se
que a atrofia cerebral global se correlaciona
com o defeito cognitivo associado & Esclerose
Mltipla, mas o principal preditor é a atrofia da
substéncia cinzenta cortical e do tédlamo (um
nicleo de substéncia cinzenta subcortical mui-
to importante no desempenho cognitivo).

2 ; .
COVHO e que a Clﬁ%lla

ce’zeé’za[ cy[eta e modifica

0 o/ia a c[ia c{as pessoas
. g/

gue vivem com Em

e c[e quem as *zoc[eia?

A atrofia cerebral correlaciona-se com um  risco
elevado de progressdo da incapacidade motora e
cognitiva. Ou seja, no dia a dia, as pessoas com
mais atrofia cerebral podem fer mais dificuldades
na marcha e destreza manual, alteracées cognitivas
como esquecimentos frequentes, défice de afencéo,
lentificacdo e dificuldades no raciocinio e planea-
mento de atividades. Adicionalmente, podem ainda
notar-se alteragdes no comportamento social (de-
sinibicdo, excesso de familiaridade, falta de “tato”,
falhas na inferpretacdo da comunicagdo ndo-verbal)
que podem afetar negativamente as relacdes com as
pessoas que rodeiam o doente, incluindo familiares,
amigos e colegas de trabalho.

Em Oltima andlise, fodas estas manifestacdes de inca-
pacidade motora e cognitiva associadas & Esclerose
Mdltipla contribuem para piores indices de qualidade
de vida do doente e dos cuidadores, para maior risco
de desemprego e de isolamento social.

www.emonetooneportugal.pt/



Conheca tudo sobre Esclerose Miltipla
em www.emonetooneportugal.pt/
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