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Sobre a metodologia do estudo

O estudo que vocé lera aborda, dentro do contexto ocupacional, os impactos
da Esclerose Multipla (EM) na sociedade brasileira. O foco principal do estudo foi
avaliar no ambiente ocupacional quais seriam esses impactos e as ramificacdes
decorrentes deles. A Esclerose Mdultipla, como vocé vera no estudo, € uma doenga
complexa que tem como uma de suas principais consequéncias a perda funcional
(que pode tornar-se progressiva) associada a perda da bainha de mielina dos
neurénios. Ela é predominantemente diagnosticada em pessoas jovens, com idade
proxima dos 30 anos e que frequentemente estdo no inicio ou em ascensdo em
suas carreiras. Devido a esta particularidade, o ambiente ocupacional torna-se um
importante ponto de estudo para permitir a tomada de medidas que busquem
garantir a autonomia e a capacidade produtiva da pessoa com Esclerose Multipla.

Neste estudo, utilizamos um modelo metodolégico misto, com parte dos
dados obtidos através da realizacdo de uma revisdo sistematica da literatura
cientifica nacional e internacional da ultima década, e outra parte dos dados
provenientes de dados publicos nacionais.

Dos métodos utilizados, a revisdo sistematica trata-se de um
empreendimento de busca de dados cientificos de maneira a eliminar o maximo dos
vieses possiveis no momento da coleta de dados ja existentes na literatura. Para tal
finalidade, critérios definidos a priori foram adotados para que o levantamento
bibliografico fosse o mais imparcial possivel. Estes critérios séo:

1. Definir a(s) pergunta(s) do estudo.

2. Elaborar critérios de incluséo e exclusao para os artigos.

3. Elaborar uma estratégia de busca.

4. Buscar artigos em bases de dados de artigos cientificos (Pubmed, Scielo,

Embase, Cochrane, etc).

5. Selecionar artigos a partir dos coletados pela estratégia de busca, utilizando
os critérios de inclusdo e de exclusao.

6. Avaliar a qualidade dos estudos obtidos*
Analisar e interpretar os resultados dos estudos

8. Disseminar resultados

Esclerose Multipla: Dimensionando os impactos no ambiente ocupacional brasileiro -- 5
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Realizando esses passos, um pesquisador provavelmente eliminara grande
parte dos vieses associados a selecdo de artigos para o embasamento de um
estudo cientifico. Uma observagdo importante € que, conforme Uman (2011), a
etapa de analise de qualidade dos estudos obtidos € mais adequada para revisdes
sistematicas que estejam avaliando intervenc¢des farmacoldgicas, ndo sendo téao
adequada para estudos que avaliem intervencfes nao-farmacolégicas ou estudos
psicolégicos. Na tabela 1 é possivel ver as perguntas que o estudo buscou elucidar,
assim como os critérios de inclusdo e de exclusdo dos artigos avaliados na
elaboracdo deste estudo. Na tabela 2, esta a estratégia de busca utilizada para a

obtencao dos dados avaliados no estudo.

Tabela 1: Perguntas do estudo e critérios de incluséo e exclusao dos estudos

Perguntas do Qual é o impacto da Esclerose Mdltipla no ambiente ocupacional brasileiro?
estudo Quais as formas de diagndstico e tratamento da doenga?

Quais foram os avancos tecnoldgicos recentes em tratamentos e diagndstico?
Qual é o impacto da jornada da doenca na cadeia social e produtiva?

Quais os impactos da doenca no cotidiano do portador?

Acesso a terapias e necessidades ndo atendidas?

Quais séo os impactos nos sistemas de seguridade social?

Critérios de Entre 2010 e 2019

Incluséo Em humanos adultos

Estudos clinicos, meta-andlises, estudos multicéntricos, estudos observacionais, revisoes e
revisdes sistematicas

Critérios de Cartas ao editor, comentarios
Excluséo Esclerose Mdltipla ndo é o foco do estudo
AvaliacOes especificas de medicamentos

Validacgao de questionario

Nao relevante ao tema do estudo

Bases de dados | Pubmed, LILACS, Scielo

Utilizando a estratégia de busca, obtivemos 3275 artigos nas 3 bases de dados
avaliadas em 15/06/2019. Destes artigos, foram selecionados preliminarmente 1049
artigos. A selecéo final dos artigos ocorreu conforme o esquema na Figura 1. A
partir dos artigos selecionados foi realizada a andlise e interpretacdo dos resultados

obtidos pelos estudos.
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PROPOSTA DO ESTUDO
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Figura 1. Fluxograma da selecao de estudos para o relatorio.

Avaliamos dados abertos oriundos do sistema de seguridade social. Em
nosso estudo, avaliamos 7384 registros de beneficios concedidos a pessoas com
Esclerose Mdltipla no intervalo que corresponde a registros no periodo de
janeiro/2014 até dezembro/2018. Estes registros incluem informac¢des como sexo,
idade, renda, localidade e UF, além do tipo de beneficio concedido e sua duracéo.

O estudo foi dividido em 4 partes para melhor organizagéo do contetudo. Na
primeira parte do estudo, discutiremos sobre a Esclerose Multipla, com o objetivo de
familiarizar o leitor com o contexto clinico, psicolégico e social da doenca e da
pessoa com Esclerose Mdltipla. Esta parte do estudo abordara as principais
manifestacbes da Esclerose Multipla, as op¢les de tratamento atuais, as alteragdes

no estilo de vida e a relacao do portador de esclerose multipla com o seu ambiente.
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Tabela 2: Estratégia de busca do estudo

Vida)

Dominio 1

"Multiple Sclerosis" AND ((budgets[MeSH Terms]) OR ( burden cost(s)[MeSH Terms]) OR ( cost

econometric models[MeSH Terms]) OR ( expenditure(s) fee for service[MeSH Terms]) OR ( health care

Terms]) OR ( time factor(s)[MeSH Terms]))

Dominio 2

(Emprego)

Capacidade de Trabalho" OR "Tolerancia ao Trabalho Programado” OR "Simplificagdo do Trabalho" OR

"Retorno ao Trabalho " OR "Direito ao Trabalho")))

"Multiple Sclerosis" AND ((absenteeism[MeSH Terms]) OR ( employment [MeSH Terms]) OR
( employability[MeSH Terms]) OR ( productivity[MeSH Terms]) OR ( retirement[MeSH Terms]) OR

( work change[MeSH Terms]) OR ( work loss[MeSH Terms]))

Dominio 3

(Mortalidade e

morbidade)
"Multiple Sclerosis" AND ((death and dying[MeSH Terms]) OR ( disability[MeSH Terms]) OR ( mortality[MeSH
Terms]) OR ( morbidity[MeSH Terms]) OR ( severity of illness index[MeSH Terms]))
Dominio 4 tw:("Esclerose Mdltipla" AND (mh:("Equipamentos Médicos Durdveis " OR "Automdveis" OR "Conducgéo de
Veiculo" OR "Estruturas de Acesso " OR "Previdéncia Social" OR "Servigo Social " OR "Assisténcia Publica " OR
(Cuidados e "Assisténcia de Longa Duragcdo" OR "Assisténcia ao Paciente " OR "Sistemas Pré-Pagos de Satide " OR
adaptacdes) "Seguro Saude" OR cuidadores OR "Seguridade Social" OR "Avaliagdo da Deficiéncia" OR "Seguro por

Invalidez")))s

"Multiple Sclerosis" AND ((assisted living[MeSH Terms]) OR ( caregivers[MeSH Terms]) OR ( carer

informal care[MeSH Terms]) OR ( long-term care[MeSH Terms]) OR ( Medicaid[MeSH Terms]) OR

Terms]) OR (‘automobile(s)[MeSH Terms]) OR ( automobile driving[MeSH Terms]) OR ( automobile
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w:("Esclerose Mdltipla" AND (mh:(farmacoeconomia OR orgamentos OR dependéncia OR "Custos e Anélise
de Custo” OR "Efeitos Psicossociais da Doenga" OR "Modelos Econométricos" OR "Custos de Cuidados de
(Custo e Saude" OR "Gastos em Salde" OR "Qualidade de Vida" OR "quality-adjusted life years")))

Qualidade de

analysis[MeSH Terms]) OR ( cost of illness[MeSH Terms]) OR ( costing[MeSH Terms]) OR ( economic(s)

costs[MeSH Terms]) OR ( health expenditures[MeSH Terms]) OR ( pharmacoeconomics[MeSH Terms]) OR
( prescription fees[MeSH Terms]) OR ( quality of life[MeSH Terms]) OR ( quality-adjusted life years[MeSH

tw:(esclerose mdltipla AND (mh:(absenteismo OR emprego OR eficiéncia OR aposentadoria OR "Avaliagdo da

"Ambiente de Trabalho" OR "Carga de Trabalho" OR "Readaptacdo ao Emprego" OR "Local de Trabalho" OR

( unemployment[MeSH Terms]) OR ( work[MeSH Terms]) OR ( work capacity evaluation[MeSH Terms]) OR

tw:("Esclerose Mdiltipla" AND (mh:("indice de Gravidade de Doenga" OR Morbidade OR Morte OR "Pessoas
com Deficiéncia" OR "Licenga Médica" OR "Anos de Vida Perdidos por Incapacidade” OR "mortalidade”)))s

cash[MeSH Terms]) OR ( welfare[MeSH Terms]) OR ( community services[MeSH Terms]) OR ( disability
evaluation[MeSH Terms]) OR ( disability insurance[MeSH Terms]) OR ( family group homes[MeSH Terms])
OR ( health insurance[MeSH Terms]) OR ( health maintenance organizations[MeSH Terms]) OR ( husbands

( Medicare[MeSH Terms]) OR ( outreach programs[MeSH Terms]) OR ( public assistance[MeSH Terms]) OR
( social assistance[MeSH Terms]) OR ( social care[MeSH Terms]) OR ( social services[MeSH Terms]) OR

( social security[MeSH Terms]) OR ( social welfare[MeSH Terms]) OR ( spouses welfare[MeSH Terms]) OR
( services wives[MeSH Terms]) OR ( accommodations[MeSH Terms]) OR ( architectural accessibility[MeSH

modification(s)[MeSH Terms]) OR ( durable medical equipment[MeSH Terms]) OR ( home modification(s)
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[MeSH Terms]) OR ( housing mobility aids[MeSH Terms]) OR ( motor vehicles transportation[MeSH Terms]))

Dominio 5

(Politicas
publicas)

tw:("Esclerose Mdltipla" AND (mh:("Politica de Saude" OR "Formulagdo de Politicas" OR "Politica Publica" OR
"Politicas Publicas de Saude")))

"Multiple Sclerosis" AND ((Health Policy[MeSH Terms]) OR (Policy Making[MeSH Terms]) OR (Public
Policy[MeSH Terms]))

Esclerose Multipla: Dimensionando os impactos no ambiente ocupacional brasileiro -- 9
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Na segunda parte do estudo, iremos contextualizar as dificuldades
associadas a Esclerose Mudltipla no ambiente ocupacional. Serdo contrastados
dados disponiveis na literatura e dados obtidos por nés com a finalidade de
dimensionar a empregabilidade, o impacto social e as implicacbes socioeconémicas
da doenca.

Na terceira parte do estudo, iremos nos voltar para o levantamento do
contexto atual das politicas publicas no pais voltadas para o cuidado da EM. Seréo
discutidas as principais politicas envolvidas na assisténcia do portador de Esclerose
Mudltipla e em como elas afetam a vida destes individuos.

A quarta e ultima parte levantara, a partir das informacdes obtidas no estudo,
guestionamentos acerca do estado atual do quadro dos pacientes de EM no Brasil.
Estes insights tém como finalidade auxiliar os interessados no estudo a visualizar e

se posicionar quanto a situacéo ocupacional dos portadores de EM no Brasil.

Esclerose MUltipla: Dimensionando os impactos no ambiente ocupacional brasileiro -- 10
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A Esclerose Multipla

A Esclerose Mdltipla (EM) é uma doenca inflamatoéria, caracterizada pela
perda da bainha de mielina dos neurénios (desmielinizacdo), frequentemente
associada aos neurdnios da matéria branca do sistema nervoso. As principais
lesBes se concentram nos neurdnios da medula, cerebelo e dos nervos opticos.
Embora a Esclerose Multipla seja considerada uma doenca rara, € a principal
doenca neurolégica a atingir jovens adultos no mundo (Redjak, Jackson &
Giovannoni, 2010). A doenga € observada em individuos cuja idade é distribuida em
uma ampla faixa, com média no momento do diagnostico de 28,2 anos. Recebe
importante influéncia de fatores genéticos e ambientais, sendo a localizacao
geografica e a exposicao a luz solar alguns dos fatores que mais se correlacionam
com a ocorréncia da Esclerose Mdltipla em um grupo ou populagao.

Estudos em bancos de dados de pacientes mostram que a doenga apresenta
padroes de progressao dos sintomas bem definidos e similar em diversos pacientes.
Tais padrbes também demonstram que a Esclerose Mdltipla tende a reduzir a
expectativa de vida e aumentar a mortalidade daqueles que a possuem, elevando a
Esclerose Multipla & um problema de saude publica (Hurwitz, 2011).

Atualmente, duas principais teorias tentam explicar os motivos pelo qual a
doenca ocorre:

I) A hipétese da higiene (ou “hipétese da privacdo microbiana”) que postula
gue na sociedade moderna ocorre uma baixa exposicdo a patdégenos durante a
primeira infancia que leva a um aumento no risco de doencas imunomoduladas na
vida adulta como a Esclerose Mdltipla (Wendel-Haga & Celius, 2017);

II) A hipétese do gradiente da latitude, que postula que a Esclerose
Multipla estd associada a bandas geoepidemioldégicas onde a incidéncia de
Esclerose Mudltipla varia conforme a latitude. A proximidade dos polos esta
associada a uma maior incidéncia de EM nestas faixas. (Simpson Jr e
colaboradores, 2011; Taylor e colaboradores, 2010)

Apesar destas duas hipoteses predominantes, também existem dados que
sugerem outras possibilidades explicativas, como infec¢des virais pelos virus da

familia herpesviridae estarem associadas ao desenvolvimento de condi¢cdes que

Esclerose Mdltipla: Dimensionando os impactos no ambiente ocupacional brasileiro -- 11
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favorecem o aparecimento da Esclerose Mudltipla (Olival e colaboradores, 2013).
Consequente desta diversidade de hipéteses plausiveis, a doenca ainda néo é
completamente caracterizada unicamente como uma doenca neuroldgica de carater
degenerativo, autoimune ou até como uma doenca viral latente/persistente a
despeito da vasta literatura cientifica sobre o tema (Milo & Kahana, 2010).

Esta dificuldade na caracterizacdo é produto da heterogeneidade da doenca,
gque gera dados conflitantes sobre as causas da Esclerose Mdultipla: enquanto
estudos falham em correlacionar parametros associados a exposicdo a patdgenos
na infancia (como o numero de irmaos, a exposicdo a animais ou estar matriculado
em uma creche) a incidéncia de Esclerose Mltipla, outros dados validam a hipétese
higiénica ao relacionar a correlagédo entre o historico de infeccdo por helmintos ou
pela bactéria H.pylori a uma ocorréncia menor de Esclerose Multipla (Wendel-Haga
& Celius, 2011).

O mesmo é observado pelos estudos que avaliam a hipotese do gradiente da
latitude, onde a relagdo também ndo é clara: enquanto existem dados que
corroboram que a Esclerose Multipla est4 associada a latitude, paises em regides
de latitude similares (Estados Unidos, Espanha, Jap&o e China, por exemplo)
possuem grandes variagcdes na incidéncia de Esclerose Mudltipla entre seus
habitantes (Simpson Jr e colaboradores, 2011; Browne e colaboradores, 2013; Fig
2). Assim, é prudente discutirmos a Esclerose Mdultipla como uma doenca

imunomodulada de causas multifatoriais.

Esclerose Mdltipla: Dimensionando os impactos no ambiente ocupacional brasileiro -- 12
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Figura 2: Mapa de distribuigdo de incidéncia de EM. Adaptado de Browne e colaboradores, 2011.

Na Esclerose Multipla, ocorre um processo inflamatério que tem como
produto final o dano na bainha de mielina dos neurénios. Este processo ocorre
predominantemente nas células da matéria branca do sistema nervoso e pode
causar a perda de funcdo dos neurdnios que foram afetados conforme a doenca
progride (Alvarado e colaboradores, 2015; fig. 3). Devido a natureza inespecifica
dos processos inflamatérios generalizados, as lesées podem ocorrer em sitios
difusos de dano a bainha de mielina, o que tem como consequéncia o amplo quadro
de sintomas sofridos pela pessoa com Esclerose Mdltipla (PCEM).

Dentre os principais sintomas relatados pelas pessoas que convivem com a
doenca estdo (Cavenaghi e colaboradores,2017; Brola, Mitosek-Szewczyk &
Opara,2014) :

@ Dores neuropéticas;

@® Nevralgias e cefaleias

@® Sensacdo de dorméncia (parestesias) ou perda de sensacao

@ Perda de equilibrio

Esclerose MUltipla: Dimensionando os impactos no ambiente ocupacional brasileiro -- 13
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@ Problemas associados ao trato urinario e gastrointestinal, como constipacao

e incontinéncia urinaria.

@® Fadiga

@ Alteracdes no raciocinio e memoria

Figura 3: Representagdo de um oligodendrdcito envolvendo neurfnios adjacentes. Arte por Holly Fischer em

licenca Creative Commons 3.0.

Consequentemente, os impactos da doenca sdo muitos e afetam nao
somente o individuo que convive com a doenca, mas atingem também seus
familiares e a sociedade como um todo. Pessoas com Esclerose Mdultipla
apresentam risco elevado para doengas como depressdo e ansiedade (Marrie e
colaboradores, 2015) e também observam uma reducéo de sua participacao social
em atividades ao ar livre e nas esferas domeéstica e ludica (Ben Ari Shevil e
colaboradores, 2014). Um dos grandes desafios para as PCEM séo as dificuldades
para se manterem na forca de trabalho, com esta populagéo apresentando taxas de
desemprego maiores que a populacdo em geral (Moore e colaboradores, 2013; Van

Djik e colaboradores, 2016). Também séo atingidos seus cuidadores, que devido a
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complexidade de sintomas da EM, se envolvem por mais tempo no cuidado da
PcEM (Buchanan, Radin & Huang, 2010) e tém suas vidas modificadas pratica e
emocionalmente em torno do tratamento e do cuidado a pessoa com Esclerose
Multipla (Appleton e colaboradores, 2018).

Na Esclerose Mdltipla, observa-se o aumento dos custos indiretos, oriundos
da perda de capacidade produtiva da pessoa que vive com a doenca e seus
impactos na cadeia produtiva das pessoas que realizam o cuidado da pessoa com
Esclerose Mudltipla. Este custo pode ser contabilizado por até 47% dos custos
associados com a doenca (Wundes e colaboradores, 2010). No Brasil, os custos
diretos, que envolvem a obtencdo de cuidados médico-hospitalares e outros
cuidados podem chegar a até 90% dos custos envolvidos no cuidado da EM (da
Silva e colaboradores, 2016).

A segquir, explicaremos os fundamentos bioquimicos por tras dos sintomas e
complicacbes da doenca assim como discorreremos sobre as apresentacdes
clinicas da Esclerose Multipla. Desta forma, esperamos que ao fim do capitulo o
leitor seja capaz de compreender melhor como a Esclerose Mdltipla afeta aqueles

gue convivem com ela.
Apresentacdes clinicas e bases bioquimicas

A Esclerose Mdltipla, uma doenca que atinge o sistema nervoso, €
caracterizada através da ocorréncia de processo inflamatorio que resulta na
destruicdo da bainha de mielina dos neur6nios; estruturas responséaveis pelo
isolamento elétrico dos neurdnios com consequente aumento da velocidade de
conducdo dos impulsos nervosos. As consequéncias destes danos as bainhas de
mielina sado diversas, pois dependem de quais neurbnios foram afetados (Markowitz,
2013). Por conta desta caracteristica, a EM é uma doenga com importante
heterogeneidade nas suas manifestagdes clinicas.

Na Esclerose Mudltipla, ocorre uma disfuncédo imunoldgica associada ao dano
aos oligodendrécitos, que sdo células especializadas do sistema nervoso
responsaveis pela producdo da bainha de mielina e que usam esta estrutura para
envolver o corpo dos neurdnios vizinhos. Na sequéncia de eventos que levam ao
dano na Esclerose Mdltipla, um processo inflamatério inespecifico acidentalmente
identifica os oligodendrécitos como alvos imunolégicos através da possivel

similaridade estrutural a uma molécula antigénica. Consequente deste erro de
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identificacdo, células T do sistema imunologico sédo ativadas e atacam o complexo
oligodendrdcito-bainha de mielina. Ao serem ativadas, as células T e os
oligodendrocitos envolvidos iniciam a liberacdo de espécies reativas de oxigénio e
moléculas pré-inflamatérias, como as citocinas IL-beta e TNF-alfa, que promovem
dano oriundo do stress oxidativo sobre as bainhas de mielina (Markowitz, 2013;
Flores-Alvarado, 2015; Zindler & Zipp,2010).

Este tipo de dano leva a formacgéo de lesdes no tecido que sdo tipicamente
observadas na andlise e diagnéstico da Esclerose Mdultipla. Este processo
inflamatdrio presente nas lesdes inicia um ciclo de carater auto propagativo que tem
como produto final o dano a bainha de mielina dos neurdnios nas regifes atingidas.
A natureza deste mecanismo bioquimico aponta para a reducdo no processo
oxidativo e/ou inflamatério como um importante alvo no processo de mitigacdo e
tratamento dos sintomas da Esclerose Multipla (Popescu, 2013).

Através da analise dos tecidos afetados, foram obtidos dados que sugerem a
existéncia de quatro padrées imunopatoldgicos nas lesdes observadas na Esclerose
Multipla. Estes padr6es podem estar por trds dos mecanismos que promovem dano
a bainha de mielina. Nos padrées denominados | e I, o dano a bainha de mielina é
mediado pelas células T do sistema imunoldgico (no padréo 1) ou pelas células T
associadas a anticorpos (no padrao Il). Nos padrdes denominados Il e IV, as lesGes
sugerem o envolvimento disfuncional dos oligodendrécitos, cuja disfuncéo aparenta
ser um artefato remanescente de um dano associado a uma infeccdo viral ou
mediada por toxina (Lucchinetti, 2000).

Estes padrbes foram consistentes entre lesbes observadas na mesma
pessoa, porém, heterogéneos entre pessoas diferentes observadas no estudo. Isto
€, se a andlise das lesbes de uma pessoa demonstrava o padrdo tipo I, ndo se
observava outros padrdes diferentes ha mesma pessoa, porém, pessoas diferentes
apresentavam padrdes diferentes. Estes dados apontam para a possibilidade de
gue a Esclerose Multipla seja uma doenca bioquimicamente heterogénea e que
diversos mecanismos etioldgicos possam estar envolvidos no processo que inicia o
processo inflamatério mencionado anteriormente que culmina nos danos as bainhas
de mielina.

Independente do mecanismo pelo qual a perda da bainha de mielina ocorre,

o entendimento da comunidade médica e cientifica € que a susceptibilidade a
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Esclerose Multipla & multifatorial e que seus fatores de risco incluem fatores
genéticos e ambientais.

Dentre os fatores genéticos, € importante a associacdo da doenga com a
distribuicdo familiar: a ocorréncia de Esclerose Mdltipla € mais frequente entre
gémeos homozigdticos em relacdo a gémeos dizigobticos, irmaos e meio irmaos.
Também é observado que mesmo entre parentes diretos, a incidéncia de Esclerose
Multipla é vinte vezes maior que em comparacdo com a populagdo em geral
(Markowitz, 2013).

O mapeamento gendmico de populacdes demonstra que alteragdes na regido
HLA do cromossomo 6 esta relacionada com a ocorréncia da Esclerose Mdltipla
(Redjak, Jackson e Giovannoni, 2010). Estas alteracées sdo mais prevalentes em
populacdes europeias, cujo padrdo migratorio correlaciona-se com as regifes de
relativa prevaléncia global (vide figura 2). No entanto, apesar do potencial dos
fatores genéticos em explicar a Esclerose Mdultipla, existem mais de 100 /6cus
genéticos polimorficos associados a Esclerose Multipla. Todos possuem uma
pequena probabilidade de estarem ativos em pessoas com Esclerose Mdltipla e, até
hoje, nenhum candidato genético foi associado diretamente & um desfecho clinico
na Esclerose Mdltipla (Jokubaitis & Butzkueven, 2016).

Dentre os fatores ambientais, € importante a associacdo da Esclerose
Multipla com baixos niveis de vitaminas A e D, a obesidade e o uso de tabaco uma
vez que a existéncia de alteragbes nestes fatores é relevante na incidéncia da
Esclerose Mudltipla (Fragoso, 2014).

A vitamina D é uma vitamina lipossoluvel, sintetizada na pele, figado e rins
(em sequéncia) quando a pele entra em contato com radiacao ultravioleta do tipo B
ou com a luz solar e possui diversos efeitos biologicos, dentre eles capacidade anti-
inflamatdria e antiproliferativa. Estudos demonstram que a hipovitaminose D esta
correlacionada positivamente com a Esclerose Mudltipla, pois a vitamina D é
associada a imunomodulagdo no processo de maturacdo das células T do sistema
imunologico (Pakpoor & Ramagopalan, 2014; Pierrot-Deseilligny, 2009). A producao
de vitamina D é um fator associado a localiza¢do geografica: pessoas em regides de
altas latitudes (regides mais proximas aos poélos) apresentam baixa concentragdo de
vitamina D sérica e baixo grau de exposicao a luz solar (fig. 4). A sua importancia €

notada a partir de dados que sugerem que a suplementacdo de vitamina D possui

Esclerose Mdltipla: Dimensionando os impactos no ambiente ocupacional brasileiro -- 17



Firjan

efeitos importantes na mortalidade em PcEM: Em um estudo sobre a
suplementacao de vitamina D em pacientes com Esclerose Multipla, foi observado
uma reducdo de até 17.06% nos grupos que faziam uso de vitamina D em relacéo

BN

aqueles que ndo o faziam (Grant, 2011)

Latifude

P
-

Exposicao

ao sol da
populacéo
A v
Nivel
sérico de
vitamina D

na

v
Fatores de risco para a Esclerose
Miiltipla

Figura 4: Associacao da latitude com a vitamina D e a EM. Adaptado de Pierrot-Deseilligny, 2009

A vitamina A também é uma vitamina relacionada com a Esclerose Multipla.
A hipovitaminose A é uma condicdo que esta associada a uma pior progressao de
doenca (Fragoso, 2014). Estipula-se que isto ocorra uma vez que a vitamina A esta
envolvida nos processos de formacdo de células T, assim como a vitamina D, e
também esta associada aos processos de reconstrucdo da bainha de mielina, com
efeito positivo na recuperacéo do processo inflamatério (Bitarafan e colaboradores,
2015).

Similarmente, a obesidade também esta relacionada com a Esclerose
Multipla, com a obesidade infantil sendo um fator de risco para a ocorréncia da
doenca em momentos tardios, com o processo inflamatério mediado pelas
adipocinas (Guerrero-Garcia e colaboradores, 2018).

A insuficiéncia venosa cerebrospinal cronica, embora ndo seja um fator
genético ou ambiental, também esta associada com a EM. Em um estudo que

avaliou a relacdo da presenca desta condicdo com a incidéncia da doenca, foi
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observado uma incidéncia 13 vezes maior em relacdo a individuos sadios. Neste
caso, a hipoperfusdo cerebral € sido considerada um fator de risco para a EM
(Morovic & Zamboni, 2012).

A combinacdo de fatores ambientais e genéticos contribuem para a
dificuldade na caracterizagdo dos motivos que levam ao desenvolvimento da
Esclerose Mudltipla, o que ressalta a natureza multifatorial da doenca.

A Esclerose Mdltipla se manifesta de maneiras diferentes conforme o fenétipo
da doenca e estes fendtipos (ou subtipos) da Esclerose Multipla sdo caracterizados
pelo seu posicionamento em um modelo de 2 eixos, representados pela existéncia
de progressdo de doenca (progressivo) e pela ocorréncia de surtos (remitente-
recorrente). A doenca ainda pode estar num estado ativado ou inativado,
diferenciado pela ocorréncia de novos surtos ou 0 aparecimento/crescimento de

lesbes em relacdo a auséncia destes parametros (Lublin, 2014; tabela 4).

Tabela 3: Fendtipos da EM conforme a classificagdo surto-progressao

Sem surtos Com surtos

Sem progressao Esclerose Mdltipla Benigna Esclerose Mdltipla Remitente Recorrente

Esclerose Mdltipla Secundaria Progressiva
Com progressao | Esclerose Miiltipla Priméria Progressiva
Esclerose Muiltipla Progressiva Remitente

Assim, a Esclerose Mdltipla se manifesta em trés subtipos principais:
I) Esclerose Mudltipla Remitente Recorrente (EMRR);

1) Esclerose Multipla Primaria Progressiva (EMPP);

Ill) Esclerose Mdltipla Secundaria Progressiva (EMSP).

Na EMRR, o dano ocorre em surtos e apresenta remissao quase completa ao
fim dos surtos. E o tipo mais prevalente de Esclerose Miiltipla, acumulando
aproximadamente 85% dos casos da doenca no momento do diagnéstico. Por sua
vez, na EMPP, o dano ocorre continuamente e tem como consequéncia a piora
progressiva dos sintomas. Por fim, a EMSP é considerada uma possivel evolucao
do curso natural da EMRR, onde a pessoa com Esclerose Mdltipla evolui com piora
progressiva dos sintomas associada a surtos de doenca (Confavreux & Vukusic,
2006; Orbach e colaboradores, 2012).
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Existe ainda um subtipo mais raro, a Esclerose Mdltipla Progressiva
Recorrente, que ocorre em menos de 5% dos pacientes e que € caracterizada por
um perfil progressivo com exacerbagfes, porém sem periodos de remisséo, que nao
abordaremos neste bloco.

A esclerose multipla é frequentemente avaliada através da escala expandida
do status de incapacidade, a EDSS (Expanded Disability Status Scale), elaborada
em 1983 por Kurtzke (Kurtzke, 1983). A EDSS avalia 8 dominios, chamados
sistemas funcionais, graduados de 0 - que € a capacidade funcional normal - até 6 -
comprometimento funcional méaximo. Por sua vez, a escala € pontuada através da
avaliacdo dos sistemas funcionais e varia de 0, onde ndo ha comprometimento
funcional, até 10, onde o comprometimento é total (morte).

Em muitos dos estudos que serdo mencionados no relatério, a pontuacéo na
EDSS sera mencionada como forma de avaliar a capacidade funcional dos
pacientes estudados. A tabela 5 exibe os sistemas funcionais e a EDSS em
traducdo livre para o portugués brasileiro. A ferramenta ndo foi oficialmente
traduzida para o portugués brasileiro e a tradugdo a seguir ndo passou pela
validagéao da ferramenta.

Esclerose multipla remitente recorrente

Como a mais prevalente manifestacdo da Esclerose Mdltipla, a Esclerose
Multipla Remitente Recorrente apresenta oS mesmos mecanismos patolégicos que
as demais manifestacdes da Esclerose Mdltipla. Este fenétipo da doenca é, como o
nome sugere, caracterizado pela alternancia entre relapsos e remissdo dos

sintomas da Esclerose Mdltipla.

Tabela 4: Escala Expandida do Estado de Incapacidade
EDSS Caracteristicas
0 Exame neurolégico normal (todos os SF grau 0; cerebral, grau 1 aceitavel)
1 Sem incapacidade (1 SF grau 1)
1.5 Sem incapacidade (2 SF grau 1)
2 Incapacidade minima em 1 SF (1 SF grau 2, outros grau 0 ou 1)
2.5 Incapacidade minima em 2 SF (2 SF grau 2, outros grau 0 ou 1)
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Incapacidade moderada em 1 SF ( 1 SF grau 3, outros grau 0 ou 1) ou incapacidade discreta em 3 ou 4 SF (3/4
SF grau 2, outros grau 0 ou 1). Deambulando plenamente.

3.5

Deambulagéo plena, com incapacidade moderada em 1SF (1 SF grau 3) e 1 ou 2 SF grau 2; ou 2SF grau 3; ou 5
SF grau 2 (outros 0 ou 1).

Deambulagdo plena até 500 m sem ajuda ou descanso, auto suficiente em uma rotina de 12 horas num dia (1 SF
grau 4, outros 0 ou 1)

4.5

Deambulagéo plena, até 300 m sem ajuda ou descanso. Com alguma limitagdo da atividade ou requer
assisténcia minima (1 SF grau 4, outros 0 ou 1)

Deambulagdo até 200 m sem ajuda ou descanso. Limitagdo nas atividades diérias ( equivalentes sdo 1 SF grau
5, outros 0 ou 1; ou combinagédo de graus menores excedendo o escore 4.0)

5.5

Deambulagéo até 100 m sem ajuda ou descanso. Incapacidade impedindo atividades plenas diarias
(equivalentes sdo 1SF grau 5, outros 0 ou 1; ou combinag6es de graus menores excedendo o escore 4.0)

Assisténcia intermitente ou com auxilio unilateral constante de bengala, muleta ou suporte (equivalentes séo
mais que 2 SF graus 3+)

6.5

Assisténcia bilateral (equivalentes sdo mais que 2 SF graus 3+)

N&o anda 5 m mesmo com ajuda. Restrito a cadeira de rodas. Transfere-se da cadeira para a cama
(equivalentes sdo combinagbes com mais de 1 SF 4+, ou piramidal grau 5 isoladamente)

7.5

Consegue apenas dar poucos passos. Restrito a cadeira de rodas. Necessita ajuda para transferir-se
(equivalentes sdo combinacdes com mais que 1 SF grau 4+)

Restrito ao leito, mas pode ficar fora da cama. Retém fungdes de autocuidado; bom uso dos bragos (equivalentes
sé@o combinacgdes de varios SF grau 4+)

8.5

Restrito ao leito constantemente. Retém algumas fung6es de autocuidado e dos bragos (equivalentes séo
combinagdes de vérios SF grau 4+)

Paciente incapacitado no leito. Pode comunicar, ndo come, ndo deglute (equivalentes é a maioria de SF grau 4+)

9.5

Paciente totalmente incapacitado no leito. Nao comunica, ndo come, ndo deglute (equivalentes sdo quase todos
de SF grau 4+

10

Morte por Esclerose Mdltipla

Frequentemente, seu inicio é observado apds a ocorréncia de uma sindrome

clinicamente isolada (SCI), que é definida como um evento clinico que envolve

algum acometimento do sistema nervoso central. A sindrome é clinicamente

compativel com um episédio de desmielinizacdo e é um dos primeiros eventos que

podem levar ao diagnéstico da Esclerose Mdltipla. A ocorréncia de uma SCI possui

viés de género, com risco relativo maior para mulheres em relacdo aos homens

(Dobson, Ramagopalan & Giovannoni, 2011). Os eventos mais bem definidos para

uma SCI sdo neurite 6ptica, mielite parcial e disfun¢des do tronco ou do cerebelo.
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Uma SCI pode estar num estado ativo ou inativo e é identificada através do estudo
da imagem de ressonancia magnética (Lublin, 2014).

Estima-se que, dentre aqueles que apresentaram um episédio de uma SClI,
cerca de 82% destes individuos podem evoluir para a forma Remitente Recorrente
da Esclerose Mdltipla quando observadas lesdes clinicamente silenciosas na
avaliacdo por ressonancia magnética. Nos que nao apresentam lesdes na
ressonancia, a taxa de conversao é de 21% (Fisniku e colaboradores, 2014).

Dados demonstram também que cerca de 1/3 dos pacientes que apresentam
sua primeira SCI ja apresentaram sintomas sugestivos de desmielinizacdo prévia
antes da ocorréncia deste evento. E observado, através de ressonancia magnética,
gue alguns pacientes apresentam sequelas de danos associados a desmielinizagédo
prévia no momento de uma SCI. Isto aponta para a hipétese de que a SCI seja a
culminacdo de um dano desmielinizante prévio. A identificacdo precoce de lesdes
associadas a ocorréncia de uma SCI € um fator relacionado a este fenotipo da
Esclerose Multipla (Gout e colaboradores, 2011).

Na Esclerose Multipla Remitente Recorrente, 0s sintomas ocorrem através de
surtos, onde a atividade inflamatoria € exacerbada e células do sistema imunolégico
cruzam a barreira hematoencefalica potencializando o processo inflamatério e o
dano as bainhas de mielina. Estes surtos de atividade inflamatoria entdo cedem e o

individuo possui remissdo completa em grande parte dos surtos (Doshi e Chataway,

2017; fig 5).
Progressdao da doenga >

Incapacidade \ ~ // S

Atividade em RM >

Figura 5: O padrdo de progressdo da EMRR. Adaptado de Doshi e Chataway, 2017.
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Apesar da remissao dos sintomas, a EMRR pode deixar sequelas ao fim dos
surtos incompletamente remidos que cumulativamente levam a progressdo da
disfuncdo associada a desmielinizacdo neuronal. O dano prolongado associado ao
processo inflamatorio leva a altera¢cdes permanentes como atrofia tanto nas regides
ricas em matéria cinza quanto nas ricas em matéria branca. Em alguns casos, a
EMRR pode progredir para uma forma com perfil de progressédo da disfuncédo, a
EMSP (De Stefano e colaboradores, 2010; Doshi e Chataway, 2017).

O avanco dos tratamentos disponiveis tem melhorado a qualidade de vida da
pessoa com Esclerose Mdltipla. No caso da EMRR, estudos demonstram que a
adesdo ao tratamento reduz a Taxa de Remissdo Anualizada (TRA), que é uma
medida elaborada para medir a frequéncia dos eventos de remissao de EMRR, e
guanto menor seu valor, melhor. Observa-se também, independente do tratamento
utilizado, uma reducédo na TRA conforme novos estudos séo elaborados em relagéo
aos estudos de anos anteriores, 0 que indica uma melhoria nos tratamentos
disponiveis (Inusah e colaboradores, 2010).

Esclerose multipla primaria progressiva

A forma primdria progressiva € menos comum que a remitente recorrente,
contabilizando cerca de 10-15% dos casos de Esclerose Multipla ho momento do
diagndstico. Também conta com um perfil de sintomas e progressao completamente
diferente do padréo de surtos e remissdo da EMRR. Na EMPP, observa-se um perfil
de doenca em que nao ocorrem surtos, porém o dano aos oligodendroécitos segue
continuamente, culminando num curso de doenca caracterizado pela perda de
funcao progressiva (Gajofatto, Turatti e Benedetti, 2017).

Enquanto em surtos de EMRR observam-se sintomas como neurite Optica,
alteracGes no tronco cerebral ou cerebelo e sindromes parciais da medula espinhal,
na EMPP sdo mais comuns manifestacbes como paraparesias espasticas,
sindromes da medula espinhal e alteracdes de visdo. Também apresenta um viés
de género menor (aproximadamente 1:1, com uma leve predominancia no sexo
masculino) e um inicio de sintomas mais tardio, com média proxima dos 40 anos
(Rice e colaboradores, 2013).

Consequentemente, o diagnéstico da EMPP possui diferencas importantes
em relacdo ao diagnostico da EMRR. Na EMPP sdo observadas lesfes em

multiplas regides do cérebro na avaliacdo por ressonancia magnética por alteracdes
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na visualizacdo em T2 e T1 (lesdes em T2). A existéncia destas lesbes na EMPP
pode ser um fator preditivo para a progressao da doenca (Bodini, 2011).

Na EMPP, grande parte dos pacientes atinge um platé de progressédo, onde
0os sintomas da doenca se estabilizam, embora existam pacientes no quédo a
progressdo € constante. A base patologica para a EMPP parece estar mais
proximamente relacionada ao dano neuronal consequente da perda da bainha de
mielina e a atrofia das regides atingidas pelo processo inflamatério. Desta forma,
avalia-se que na EMPP o dano continuado a bainha de mielina e aos neurdnios
esteja por tras da progressao de doenca na Esclerose Mdltipla, seja nha EMPP ou na

EMSP (Hurwitz, 2009, Tallantyre, 2009; Doshi 2017).
Esclerose multipla secundaria progressiva

Ocorrendo como uma progressao da Esclerose Mudltipla Remitente
Recorrente, a EMSP é uma das manifestacfes possiveis da Esclerose Mdultipla e
esta associada a piora de prognéstico da doenca. Apesar de normalmente ocorrer a
remissao dos sintomas, em pacientes que apresentam a forma remitente-recorrente
algumas sequelas podem permanecer ao fim dos surtos incompletamente remidos
que, cumulativamente, levam a progressdao da disfuncdo associada a
desmielinizagdo neuronal. Em alguns casos, a EMRR pode progredir para a EMSP
(Doshi e Chataway 2017; DeStefano e colaboradores, 2011).

O dano prolongado associado ao processo inflamatério leva a alteracdes
permanentes como atrofia tanto nas regifes ricas em matéria cinza quanto nas ricas
em matéria branca. Logo, o diagnéstico da EMSP ¢é dificil e esta associado a piora
ao longo do tempo da funcionalidade da pessoa que apresentava o padréo da
EMRR. Em geral, por conta disto, a EMSP é diagnosticada de maneira retrospectiva
levando em conta a piora do paciente (Lublin, 2014).

Estudos de coorte tém demonstrado que o tempo médio de conversao de um
paciente que apresenta o subtipo EMRR para um paciente que apresenta um
padrdo EMSP esté entre 15 e 19 anos a partir do momento do diagndstico (Lublin e
colaboradores®, 2014; Weinshenker e colaboradores, 1989). Além disso,
demonstram que a EMSP esta associada a manutencdo da piora dos sintomas.
Estipula-se que a EMSP pode ser definida através dos critérios expressos na tabela
abaixo (Lorscheider e colaboradores, 2014; tabela 6):

Tabela 5: Critérios para a definicao clinica da EMSP
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EDSS <6 EDSS >=6
EDSS inicial >=4
Progresséo de 1 ponto a mais sem ocorréncia de 0.5 pontos a mais sem ocorréncia de
EDSS novos surtos novos surtos

Alteracbes
T Presentes
funcionais piramidais

Sustentabilidade de .
. Presente por mais de 3 meses
progresséo

Adaptado de Lorscheider J, Defining secondary progressive multiple sclerosis

Na EMSP, observa-se uma vulnerabilidade da matéria branca aos danos
sustentados da Esclerose Mdltipla. Um estudo aponta que, nos pacientes que
evoluiram para o padrdo EMSP, eram observadas lesdes hipodensas em regides
ricas em matéria branca, como o corpus callosum e o trato corticoespinal. Tais
dados sugerem a possibilidade da predisposicdo de progressao para a EMSP em
individuos com EMRR (Fili e colaboradores, 2011).

Assim, a EMSP pode ser descrita como uma possivel complicacdo do curso
natural da progressao da EMRR, caracterizada pela progressao dos sintomas, como
na EMPP, mas associadas a presenca de surtos como os da EMRR.
Diagndstico

A Esclerose Mdltipla possui um perfil de sintomas difusos, dependentes da
localizacdo espaco-temporal das lesdes promovidas pelo processo inflamatorio
associado a desmielinizagcdo. Histologicamente, as lesdes causadas pela Esclerose
Mdltipla, independentemente do subtipo, sdo caracterizadas pela presenca de
placas de desmielinizac&o. A histologia destas placas variam conforme o estagio do
processo inflamatério e se dividem essencialmente em 6 estagios: inflamacéo,
guebra da mielina, astrogliose, dano aos oligodendrécitos, neurodegeneragcdo e
perda axonal, e remielinizacdo. Placas ativas sdo encontradas nos primeiros 3
estagios e sdo mais comumente no subtipo recorrente-remitente da Esclerose
Mdltipla em relagdo as placas cronicas. Nas placas crénicas, observam-se 0s 2
penultimos estigios do processo inflamatorio, além deste tipo de lesdo ser mais
comumente encontrada nos subtipos progressivos da Esclerose Mdltipla em relacdo
as placas ativas. No entanto, ambos os tipos de placas costumam estar presentes

em pessoas com Esclerose Mdltipla (Popescu, 2013).
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O diagnostico da Esclerose Mdltipla se baseia no achado por diagnostico de
imagem associado a histéria clinica do paciente e a achados laboratoriais.
Particularmente, avalia-se a ocorréncia de sindromes clinicamente isoladas e de
progressao de disfuncdo ao longo do tempo (Rejdak, Jackson & Giovannoni, 2010).
Estes achados clinicos e por imagem buscam evidenciar a presenca de lesbes
dispersas espacial e temporalmente que indiqguem a natureza do processo. Dentre
os achados clinicos, a ressonéancia magnética, a analise do fluido cerebroespinhal e
a andlise dos potenciais evocados sao importantes dados para fomentar o
diagnostico da Esclerose Mdltipla (Matas e colaboradores, 2010; Bermel & Naismith,
2015; Fillipi & Rocca, 2015; Huss e colaboradores, 2016).

Na prética clinica, o diagnostico da Esclerose Mdultipla é norteado pelos
critérios de McDonald. A ferramenta foi elaborada em 2001 como produto final de
um painel internacional sobre Esclerose Mdltipla e tinha como finalidade substituir
critérios diagnoésticos mais antigos, como os critérios de Poser e de Schumacher. A
ferramenta inicial clarificou definicbes sobre o que constitui um surto de Esclerose
Multipla, sobre a mensuracdo do intervalo entre surtos e sobre quais critérios
constituem anormalidade nos parametros avaliados para o diagnéstico da Esclerose
Mudltipla (Ressonancia Magnética, Fluido Cerebrospinal, Potencial Evocado Visual) e
em seguida define critérios diagnodsticos com base nestas definicdes (McDonald,
2001). A ferramenta passou por revisdes em 2005, 2010 e 2017, que é a revisédo
mais atualizada atualmente.

Na versao atual, os critérios levaram em consideracdo o avanco na distincao
de sindromes clinicas e doengas com sobreposi¢céo de critérios diagndsticos com a
Esclerose Muiltipla, como a Neuromielite Optica e a Sindrome Clinicamente Isolada,
além de atualizar os critérios de diagndstico de imagem com base nas
recomendacdes elaboradas pelo consenso MAGNIMS, que se baseou nos avangos
tecnoldgicos das ultimas técnicas em diagndéstico por imagem, particularmente em
ressonancia magnética (Filippi et al, 2016).

Comparada com a iteracdo original, os critérios abordam conceitualmente
definicbes de termos como sindrome clinicamente isolada, 0s cursos naturais da
doenca, disseminacdo espacial e temporal e sobre diversos subtipos de lesdes
encontradas na Esclerose Mudltipla. Ademais, ressalta a nocdo de validade

intercultural da ferramenta e os resultados obtidos na revisdo prévia, de 2010.
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Fornece, com base nestes achados, uma reviséo dos critérios definidos previamente
(Thompson et al, 2017). A tabela 7 elenca os critérios elaborados em 2001 e nos
permite comparar com a sua revisdo mais atual, na tabela 7, ambas traduzidas

livremente.
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Tabela 6: Critérios de McDonald originais

Apresentacao clinica Critérios adicionais para o diagnéstico de EM

Dois ou mais surtos;
Evidéncia clinica objetiva | Nenhum

de duas ou mais lesées

Disseminacéo espacial demonstrada por ressonancia magnética ou duas ou

Dois ou mais surtos; . - A - .
] ] ) o mais lesBes detectadas em ressonancia magnética consistentes com EM
Evidéncia clinica objetiva . - . . .

associado ao resultado positivo na analise de fluido cerebroespinhal ou
de uma leséo -
aguardar novos surtos afetando um novo sitio

Um surto; Evidéncia . . N o -
Disseminacéo temporal demonstrada por ressonancia magnética ou a

clinica objetiva de duas L
ocorréncia de um segundo surto

ou mais lesées

Um surto; Evidéncia Disseminacao espacial demonstrada por ressonancia magnética ou duas ou
clinica objetiva de uma mais lesBes consistentes com EM associado ao resultado positivo na andlise
les&o (apresentacgdo do fluido cerebroespinhal e disseminac¢édo temporal demonstrada por ou a

monosintomatica, SCI) ocorréncia de um segundo surto

Resultado positivo na andlise do fluido cerebroespinhal e disseminagéo

espacial, demonstrada por:

1) 9 ou mais lesdes detectaveis na sequéncia T2 da avaliacdo de RM do
Progressé&o neurolégica cérebro ou,

insidiosa sugestiva de EM _ _
2) 2 ou mais les6es na medula espinhal ou,

3) 4-8 lesdes cerebrais e uma lesdo na medula espinhal ou PEVs anormais
associados a 4-8 les6es cerebrais ou menos de 4 lesdes cerebrais
associados a uma lesdo na medula espinhal demonstrada por ressonancia

magnética ou progressdo continua por 1 ano.

Os critérios de McDonald tém se mostrado importantes no diagndstico
precoce da Esclerose Multipla. Dados demonstram que a utilizagdo dos critérios de
McDonald atualizados permitem identificar precocemente pessoas que
desenvolveram Esclerose Mdltipla cerca de 2 anos antes do diagnostico pelos
critérios prévios. No estudo, observou-se que 82,5% dos individuos acompanhados
atendiam aos critérios de McDonald revisados cerca de 1-4 anos antes de atender
0s critérios previamente vigentes (Gaetani, 2018). O atraso do diagnostico

representa um fator de progndstico ruim, uma vez que o dano inflamatoério atua por
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um tempo prolongado em relacdo aqueles que iniciam o tratamento precocemente
(Fernandez e colaboradores, 2010; Scalfari e colaboradores, 2010). Dados
demonstram que a utilizacdo dos critérios de McDonald permitiram a postergacao
da evolucao clinica de pacientes que apresentaram uma SCI, assim como permite a
reducdo da TRA em pacientes com EMRR em relacdo aqueles que tiveram o
diagndstico mais tarde (Fernandez e colaboradores, 2010).

Em outras palavras, o diagnéstico adequado através dos critérios de
McDonald permite as pessoas que possuem risco ou eventos clinicos associados a
desmielinizagdo conseguir iniciar o tratamento de maneira precoce, garantindo

assim melhores resultados e progndstico de tratamento

Tabela 7: Critérios de McDonald atualizados (2017)

Apresentacao clinica Critérios adicionais para o diagndstico de EM

Em individuos que apresentaram uma SCI ou surto

Dois ou mais surtos; Evidéncia
clinica objetiva de duas ou
mais lesées ou

Dois ou mais surtos;

Evidéncia clinica objetiva de Nenhum

uma lesdo com evidéncia
historica de surto prévio
envolvendo lesdo em diferente

sitio

Disseminacéo espacial demonstrada por ao menos um destes critérios:

Dois ou mais surtos; 1) Mais um surto afetando um sitio diferente do sistema nervoso central ou;

Evidéncia clinica de uma lesdo | 2) Uma ou mais lesdes na sequéncia T2 em ressonancia magnética tipicas

de EM em duas ou mais areas do sistema nervoso central nas regiées

periventricular, cortical, justacortical, infratentorial ou medula espinhal

Disseminacgé&o temporal, demonstrada por ao menos um destes critérios:

1) Ocorréncia de outro surto ou;
Um surto;

o 2) Presenca simultanea de lesdes ativas e inativas tipicas de EM em
Evidéncia clinica de duas ou o » . o o
ressonancia magnética ou novas lesdes na sequéncia T2 em ressonancia

mais lesbes L N .
magnética comparada a avaliacéo inicial ou;
3) Presenca de bandas oligoclonais na analise de fluido cerebroespinhal
Um surto; Disseminacgéo espacial, demonstrada por ao menos um destes critérios:

Evidéncia clinica de uma les&o | 1) Outro surto afetando um sitio diferente do sistema nervoso central
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2) Uma ou mais lesfes na sequéncia T2 em ressonancia magnética em

duas ou mais areas do sistema nervoso central.

Disseminacgéo temporal, demonstrada por ao menos um destes critérios:
1) Ocorréncia de outro surto ou;

2) Presenca simultdnea de lesGes ativas e inativas tipicas de EM em
ressonancia magnética ou novas lesées na sequéncia T2 em ressonancia

magnética comparada a avaliagao inicial ou;

3) Presenca de bandas oligoclonais na andlise de fluido cerebroespinhal

Em individuos com progressao continuada desde o inicio dos sintomas

Disseminacéo espacial demonstrada por:

1)1 ou mais lesdes detectaveis na sequéncia T2 em ressonancia magnética

1 ano de progresséo de tipicas de EM ou:

doenca (retrospectiva ou

prospectiva) 2) 2 ou mais lesbes detectaveis na sequéncia T2 em ressonancia

magnética na medula espinhal ou;

3) Presenca de bandas oligoclonais no fluido cerebroespinhal

Apesar do importante papel dos critérios de McDonald no diagnostico da
Esclerose Mdltipla, existem fatores de confundimento e outras doencas que devem
ser consideradas, como a Neuromielite Optica, que também é uma doenca
desmielinizante e que ja foi considerada parte do espectro das manifestacfes da
Esclerose Multipla. Deve-se considerar também a existéncia de um conjunto de
doencas infecciosas que podem simular sintomas e achados clinicos préximos aos
da Esclerose Multipla. Como exemplo temos os sintomas observados nas
manifestacbes extra hepaticas do virus da hepatite C, nas infeccbes por virus da
familia herpesviridae ou nas infeccbes por citomegalovirus (da Rocha e
colaboradores, 2013).

Somados a dificuldade de diagnostico, que exige evidéncias clinicas
sugestivas de EM associadas a presenca de evidéncias objetivas em imagem ou
analise de fluido cerebroespinhal, a relativa raridade da Esclerose Mdltipla dificulta a

consideracdo da Esclerose Mudltipla como possibilidade diagnéstica nos primeiros
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momentos, podendo atrasar o diagnostico e afetando negativamente o tratamento
(Fernandez e colaboradores, 2010; Gout, 2011).

Prognostico e tratamentos

7

Como visto anteriormente, a ocorréncia de uma SCI é um evento que
demarca um importante ponto na historia natural da Esclerose Mdltipla. Dados
estimam que a conversdo de pacientes que apresentaram uma SCIl para a
Esclerose Mdltipla € de cerca de 60% (Kuhle, Disanto e Dobson, 2015), e dentro
destes a conversao ocorre numa faixa de 2 a 5 anos, com aproximadamente
metade destes ocorrendo nos primeiros dois anos (Miller, 2012). Assim, a
ocorréncia de uma SCI é um importante fator progndstico para o desenvolvimento
da Esclerose Mdltipla em individuos sadios.

Dentro destes fatores, Tintore et al (2015) avaliou um universo de 686
pacientes que apresentaram uma SCI e realizou uma andalise multivariada dos
fatores progndosticos para a conversao de uma SCI em Esclerose Mdltipla ou para o
preenchimento dos critérios de McDonald e o tempo de uma SCI até a evolucéo
para um EDSS 3. Seus dados demonstraram que: 1) o numero de lesBes
observadas em ressonancia magnéticas estava fortemente associado a converséo
para a EM; 2) a presenca de bandas oligoclonais na analise do fluido
cerebroespinhal estava associada com a conversao; 3) que a idade também estava
correlacionada com o risco maior de conversdo da SCI, com individuos mais jovens
sob maior risco de conversdo. Os mesmos fatores progndsticos também eram
validos para a progresséo até o EDSS 3, com diferengas na idade, onde individuos
mais velhos apresentaram menor risco de progressao e na intensidade com a qual o
namero de lesdes afetava o progndstico. E importante notar que o inicio
precoce da terapia reduziu tanto a chance de conversdo quanto a chance de
progressao observadas no estudo (Tintore, 2005).

Em revisdo, Mowry e Renoux levantaram, em dois estudos independentes,
um conjunto de fatores prognésticos a serem considerados na Esclerose Mdltipla.
Os fatores elencados abordavam as seguintes dimensdes: clinica, demogréfica,
ambiental, biologica, genética e quanto ao curso de doenca nas Esclerose Mdltipla
(Mowry, 2011; Renoux,2011).

Dentre os fatores clinicos e demograficos levantados, a ocorréncia de novos

ataques nos primeiros cinco anos esta associada a progressdo de doenca para um
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EDSS 6, assim como para o conversao para EMSP a partir da EMRR. Tal dado foi
observado por Hampshire-Araujo e colaboradores em seu estudo sobre pacientes
com Esclerose Mdltipla maligna. Observou-se que idade esta associada com a
severidade dos surtos e a recuperacao destes: Quanto mais jovem a pessoa com
Esclerose Mdltipla, mais intensos e severos sao o primeiro e segundo surtos, no
entanto, conforme a idade aumenta, pior € a recuperacdo pos surto inicial. Avaliou-
se que a etnia também influencia a forma como a EM se manifesta: em negros, a
EM era associada a presenca de lesdes multifocais dispersas em regides envolvidas
com o controle motor. Consequentemente, quando ocorre progressao da doenca,
esta populacédo apresenta maior incidéncia de deficiéncias em relacdo aos brancos
e hispanicos. Os hispanicos por sua vez apresentam uma TRA maior que as outras
etnias (Hampshire-Araujo e colaboradores, 2017).

Na andlise em ressonancia magnética, correlaciona-se ao prognostico de
piora de doenca o achado clinico de maior volume de lesdes na sequéncia T2 em
ressonancia magnética em relagcdo aqueles que com menor volume. Também
observa-se a correlagdo de lesdes encontradas na medula espinhal com a
progressao de piora no EDSS.

Considerando os dados ambientais, observa-se que a deficiéncia de vitamina
D esta associada a uma frequéncia maior de relapsos, assim como a
suplementacéo de vitamina D reduz, em andlises caso-controle, o risco de surtos na
Esclerose Mudltipla (Mesliniene e colaboradores, 2013). Mowry também relatou que a
associacao entre o stress fisico e psicologico sdo importantes fatores progndésticos
para a ocorréncia de surtos e que a vacinacao e a ocorréncia de infec¢cdes podem
estar associadas com a ocorréncia de surtos (Mowry, 2011).

Finalmente, Mowry também observou que o curso clinico inicial da EM esta
associada com a sua evolucdo: nos pacientes que apresentaram multiplos surtos
nos primeiros anos apresentaram pior evolugcdo de doenca, assim como a
recuperacdo incompleta estava associada com piora dos sintomas. Na EM o
tratamento precoce estad associado a um melhor progndstico clinico, reduzindo o
namero de surtos e a TRA, o surgimento de novas lesdes e a piora da disfuncéo.

O Consenso Brasileiro para o Tratamento da Esclerose Mdltipla é um
documento elaborado pela Academia Brasileira de Neurologia e serve para orientar
a pratica médica no tratamento da Esclerose Multipla. O documento considera
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fatores progndsticos similares aos supracitados e estdo disponiveis na tabela 9

(Marques e colaboradores, 2018).
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Tabela 8: Fatores progndsticos de pior progressao na Esclerose Miltipla

Caracteristicas demograficas

Sexo masculino

Idade > 40 anos no inicio

Etnia negra ou latina

Caracteristicas clinicas

Surtos severos (surtos associados a piora >1 ponto na escala de EDSS ou a piora de 2 pontos ou
mais em qualquer sistema funcional, ou surtos que requeiram internagdo hospitalar, ou surtos que

requeiram o uso de corticosteréides ou outros tratamentos para fase aguda)

Surtos multifocais, especialmente se afetam fungdes motores, cerebelares, cognitivas ou de controle

de esfincteres

Surtos debilitantes (surtos com recuperacgéo parcial ou incompleta)

Surtos frequentes nos primeiros 2-5 anos apos inicio de sintomas ou intervalos curto entre surtos

Acumulagdo acelerada de incapacidade relacionada a surtos (Ex.: Alcancando o EDSS >= 3 em

menos de 3 anos)

Caracteristicas em RM

Alta carga de doenca no inicio dos sintomas (volume elevado de lesdes em leitura T2 na ressonancia
magnética, lesdes na leitura T1 sugestiva de “buracos negros”, sinais precoces de atrofia cerebral,
lesdes infratentoriais e les6es da medula espinhal)

Evidéncia de atividade no acompanhamento clinico (ex.: Novas ou crescentes lesdes na leitura T2 na
ressonancia magnética, ou lesées realcadas por gadolinio)

Tabela 9: Fatores de prognéstico piorado na EM

No Brasil, o tratamento € majoritariamente norteado por dois documentos: O
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT), que € um documento fornecido
pelo SUS para orientar o tratamento da Esclerose Mdultipla dentro do sistema de
saude e o Consenso Brasileiro para o Tratamento da Esclerose Mdltipla, elaborado
em 2018 pela Academia Brasileira de Neurologia para orientar a pratica médica no
tratamento da Esclerose Mudltipla. A Esclerose Mdltipla ndo tem cura e,
considerando a natureza inflamatéria por tras da doenca, os tratamentos buscam
controlar sua progressao e sintomas e podem ser categorizados em trés grupos:
Medicamentos para o tratamento das exacerbacdes/surtos, medicamentos
modificadores de doenca (MMDs) e medicamentos sintométicos (Hart & Bainbridge,
2016).

No primeiro grupo, os medicamentos visam controlar o processo inflamatério

agudo que promove a exacerbacao dos sintomas atraves da desmielinizacdo. Nesta
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categoria, estao incluidos medicamentos anti-inflamatérios corticosterdides orais ou
intravenosos em alta dose. Em gravidas, é preconizado o uso de imunoglobulinas,
gue sao consideradas seguras para esta populacéo.

O segundo grupo de medicamentos considera medicamentos cujos alvos
estdo associados a modificacdo dos fatores que levam ao processo inflamatorio,
como a modulacdo da resposta de células e moléculas do sistema imunolégico.
Este grupo é conhecido como medicamentos modificadores de doenca (MMDs) e
sdo umas das principais ferramentas do tratamento para a Esclerose Mdultipla a
longo prazo (Hart & Bainbridge, 2016; Happe, 2013). A sua escolha envolve
diversos fatores para cada caso, pois a resposta a estes medicamentos possui
importante variabilidade individual (Laroni e colaboradores, 2017; Milo, 2015),
particularmente no que tange a toleréncia ao tratamento. Independentemente do
medicamento, o inicio precoce do tratamento com MMDs esta associado a reducao
dos surtos e a estabilizacdo dos sintomas da Esclerose Mdultipla (Fazekas e
colaboradores, 2010).

O tratamento de sintomas € multidisciplinar e se vale do uso de
medicamentos como a Amantadina para o manejo de sintomas como a fadiga.
Nesta categoria, as intervencdes nao-farmacoldgicas visam restaurar ou preservar o
estado funcional, social e emocional da pessoa com Esclerose Multipla. Terapia
ocupacional e exercicio tem se mostrado eficazes no manejo dos sintomas e na
manutencdo da autonomia dos individuos (Hart & Bainbridge, 2016; Negahban,
Rezaie e Goharpey, 2013; Carter e colaboradores, 2014; Dodd e colaboradores,
2011).
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Figura 6: Recomendag8es gerais de tratamento com MMDs na EM conforme consenso brasileiro
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O PCDT mais atual define quatro linhas de tratamento para a Esclerose
Mdltipla Remitente Recorrente e Esclerose Mdltipla Secundaria Progressiva,
atualmente ndo abrangendo o tratamento da Esclerose Mudltipla Primaria

Progressiva. Conforme o PCDT, os medicamentos para cada linha séo:

@® Na primeira linha, estdo os medicamentos Glatiramer, Teriflunomida e as

Betainterferonas. Também se considera 0 uso da Azatioprina como 0op¢ao

nos pacientes que ndo apresentaram boa adesdo as formas parenterais.

@® Na segunda linha estdo os medicamentos da primeira linha, caso estes nao

tenham sido tentados, além de Fingolimode e Fumarato de Dimetila em

casos de falha terapéutica ou resposta clinica sub-6tima.

@® Na terceira linha, esta previsto o uso de Fingolimode, caso este ndo tenha

sido utilizado na primeira linha.

@® Na quarta e dltima linha, estd o Natalizumabe, que s6 deve ser utilizado

apos falha terapéutica as linhas anteriores ou intolerancia ao Fingolimode.

Em comparagdo com o Consenso Brasileiro para o Tratamento da Esclerose
Mltipla, podemos destacar duas diferencas importantes: 1) enquanto o PCDT se
baseia em linhas de tratamento, o consenso trabalha com o tratamento direcionado
a EM de baixa/moderada atividade e alta atividade, indicando MMDs diferentes para
cada caso. O documento também contempla o tratamento da EMPP. Também
sugere outros tipos de terapias, como o transplante autélogo, em caso de falha
terapéutica as terapias propostas. Além disso, 0 consenso considera uma gama
maior de tratamentos possiveis, incluindo medicamentos mais modernos como
Alentuzumabe, Claribidina, Natalizumabe e Ocrelizumabe. Referente ao ultimo,
0 consenso indica seu uso no tratamento da EMPP por ser o Unico medicamento
aprovado para esta indicacédo, porém ressalva que a recomendacdo do seu uso
deve ser considerada caso a caso apds a pesagem dos seus riscos em relagdo aos

beneficios.
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Pode-se relevar a gama limitada de tratamentos considerados pelo PCDT ao
se considerar o seu papel estratégico como documento norteador do tratamento da
Esclerose Mdltipla no ambito do SUS, o que implica na escala de custos ao adotar
novos medicamentos cujos beneficios podem ser iguais ou ndo superiores aos

tratamentos vigentes.
A Pessoa com Esclerose Mdltipla

A Esclerose Multipla atinge cerca de 2.3 milhdes de pessoas, conforme
estudo realizado pela Federagcdo Internacional pela Esclerose Multipla (MSIF,
Multiple Sclerosis International Foundation; Browne 2014). O estudo publicado em
2014 foi o ultimo censo global sobre a Esclerose Mdltipla. Somente no Brasil,
segundo o ultimo levantamento que realizado pela ABEM em colaboracdo com o
estudo da MSIF, foi estimado que 35 mil brasileiros convivem com a doenga (ABEM,
2013).

Assim, compreender a realidade da pessoa com Esclerose Multipla envolve
ndo somente listar os sintomas e manifestacdbes da doenca, mas também
compreender as profundas mudancgas causadas na vida das pessoas com
Esclerose Mdltipla e das pessoas que convivem com ela em todas as esferas.

Esta secdo se dedicara a descrever algo préximo a uma “persona” de uma
pessoa com Esclerose Mdltipla, assim como trard de dados epidemiologicos

descritivos e estudos que avaliem o aspecto psicossocial da pessoa com EM.
Dados Epidemiologicos

A Esclerose Multipla € uma doenca relativamente rara. Um levantamento
realizado pela equipe do grupo responsavel pelo Global Burden of Disease em
2016, avaliou a prevaléncia da Esclerose Mdultipla em relacdo a série historica
iniciada em 1990. No momento da publicacdo do estudo 2.221.188 pessoas
possuiam Esclerose Multipla globalmente, o que representava um aumento de
10,4% em relacdo ao numero de pessoas em 1990. A maior parte destas pessoas
estavam em regides de alta renda como América do Norte, Europa Ocidental e
Australasia. Este valor implica em uma taxa de ocorréncia global de
aproximadamente 33 casos por cada 100.000 pessoas, com uma variacao de 140
casos para cada 100mil pessoas na América do Norte até 2.1 casos para cada

100mil pessoas na Africa Subsaariana (Browne, 2014).
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Outros estudos também reportam distribuicdes similares de pessoas com
Esclerose Mudltipla no globo, atribuindo a possivel variagcdo geografica também a
desigualdade de recursos disponiveis para o diagnostico e tratamento da Esclerose
Multipla (Browne, 2014; Koch-Henriksen,2010).

A Esclerose Multipla é desproporcionalmente prevalente em mulheres, com
uma relacdo aproximada de 2 mulheres com Esclerose Mdltipla para cada homem
gue apresenta a doenca. Em meta-analise foi observado que a idade média em que
a Esclerose Multipla era descoberta era de 35.1 anos, sendo que o diagndstico em
mulheres tem média de 34.9 anos, enquanto nos homens a média de idade no
diagndstico era de 36.1 anos (Magyari, 2016).

Em um estudo que visou relacionar a capacidade funcional com a idade da
pessoa com Esclerose Multipla, observou-se a seguinte distribuicdo do EDSS numa
populacdo de 26.058 pessoas com Esclerose Mdltipla (Manouchehrinia,2017):

Tabela 9: Distribuicdo de EDSS observada por Manouchehrinia, 2017

Pontuacdo no EDSS Numero de pessoas (% do total)
0-2.5 11070 (42,49 %)
3.0-4.0 4955 (19,02 %)
45-6.0 4719 (18,10 %)
6.5-8 4627 (17,76 %)
8.5-10 687 (2,63 %)

Adaptado de Manouchehrinia, Age Related Multiple Sclerosis Severity Score: Disability ranked by age, 2017

Ou seja, conforme a distribuicdo observada no estudo, a maioria das pessoas
com Esclerose Multipla se encontram num estado de capacidade funcional elevado,
necessitando de muito pouco auxilio para gerenciar sua rotina. Estudos similares
realizados no Brasil também corroboram com estas observacfes, com relatos de
avaliacbes da EDSS com pontuagbes majoritariamente inferiores a 4, onde a
incapacidade ainda estd no patamar baixo a moderado (Lana-Peixoto e
colaboradores, 2012; Negreiros e colaboradores, 2015; Ribeiro e colaboradores,
2011).

Em geral, a maior parte das pessoas que convivem com a Esclerose Mdltipla
apresentam o fenoétipo remitente recorrente e receberam seu diagndstico em uma
intervalo de, aproximadamente, 5 a 10 anos atras (Ribeiro e colaboradores, 2011,

Manouchehrinia,2017; Boru e colaboradores, 2018; Ojeda e colaboradores, 2013;
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Koutsouraki e colaboradores, 2010). Ademais, a doenca atinge pessoas da etnia
caucasiana com maior frequéncia do que etnias mongoldides, como os amerindios,
e do que negros (Negrotto e colaboradores, 2018; Aguirre-Cruz e colaboradores,
2011).

A Pessoa com Esclerose Mdltipla e o seu ambiente
Mobilidade

Conforme o que foi discutido acima, a Esclerose Mdltipla € uma doenca com
uma grande variabilidade de sintomas e com potencial para promover alteracoes
significativas no estilo de vida dos individuos que convivem com ela.

Anteriormente, falamos sobre a Escala Expandida do Estado da
Incapacidade, a EDSS, e como ela era utlizada no acompanhamento e na
mensuracdo da incapacidade na Esclerose Multipla. Podemos, ao relembrar a
EDSS, categorizar alguns pontos chaves para marcar a progressao da incapacidade
na doenca. Em particular, a chegada ao EDSS 3 representa o fim das disfuncdes
leves, com acometimento moderado em ao menos um dos sistemas funcionais. Por
sua vez, a chegada ao EDSS 6 reflete o inicio da necessidade de tecnologias
assistivas como bengalas ou muletas.

Em um estudo que avaliou a marcha em pessoas com Esclerose Multipla,
Kalron observou que individuos com pontuagbes no EDSS entre 0 e 3,5 nédo
apresentam diferencas significativas na marcha. Porém, conforme a pontuacao no
EDSS aumentava, a variacdo entre o tamanho do passo, suporte em caminhada e
tempo do passo aumentava. No grupo de pessoas com Esclerose Mdultipla
apresentaram passos inconsistentes na marcha, representando uma deterioragédo
da capacidade de mobilidade conforme a Esclerose Multipla avanca (Kalron, 2016).

Existem outras alteracdes na capacidade funcional que podem ndo ser
refletidas pela EDSS. Em um estudo que acompanhou a evolugéo da incapacidade
na Esclerose Mdltipla, foram comparadas as ferramentas EDSS e a TFIM (Total
Functional Independence Measure, Medida Total da Independéncia Funcional), que
avalia a independéncia funcional em atividades como o autocuidado, transferéncias
cama-cadeira e atividades que envolvem o raciocinio. Foi observado que, apesar da
progressdo da Esclerose Multipla, em alguns pacientes a EDSS permanecia igual
enquanto eram observadas alteracbes na TFIM. Os dados obtidos pelo estudo

sugerem que a EDSS, embora esteja fortemente correlacionada com a piora da
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capacidade na Esclerose Mdltipla, pode nao ser tdo sensivel em identificar perdas
funcionais em atividades rotineiras (Rabadi & Vincent, 2013).

Estas alteragOes trazem desafios que devem ser contornados ou superados
na organizacdo do ambiente em que a pessoa com Esclerose Mdltipla vive. Em um
estudo sobre o risco de quedas em um centro de reabilitacdo, pacientes com
Esclerose Mdltipla, Doenca de Parkinson ou pés Acidente Vascular Cerebral (AVC)
foram acompanhados durante o periodo de estudo quanto a ocorréncia de quedas.
Dentre os grupos estudados, os pacientes com Esclerose Mdltipla foram o segundo
grupo com maior incidéncia de quedas (Beghi e colaboradores, 2018). Em outro
estudo, foram acompanhadas 148 pessoas com Esclerose Mdltipla com pontuacdes
do EDSS que variaram de 3.5 a 6.5 durante um ano para avaliar o risco de queda.
Dentre as 148 pessoas acompanhadas, 70.27% (104 individuos) registraram a
ocorréncia de 672 quedas, com cerca de metade destas relatando que cairam mais
de uma vez durante o periodo do estudo. O estudo avaliou como fatores de risco
para quedas na Esclerose Mdltipla problemas associados a incontinéncia, o uso de
medicamentos e alteragcdes no tonus muscular (Gunn e colaboradores, 2013).

Nos pacientes que ja se encontram em uso de tecnologias assistivas, 89%
daqueles acompanhados relataram ja terem sofrido quedas por conta da Esclerose
Mudltipla e 50.5% destes relataram ter tido quedas nos ultimos 3 meses. No estudo,
foi observado que aqueles que cairam apresentavam maior fadiga em relagcéo
agueles que nédo cairam e sofriam mais com a Esclerose Mdltipla tanto na esfera
fisica quanto na psicolégica. E importante notar que embora pareca que aqueles
gue usam tecnologias assistivas tém maior risco de quedas que a populacdo em
geral, na realidade, o uso de tecnologias assistivas representa um fator de protecéo
para quedas em pessoas com Esclerose Multipla que apresentavam dificuldades de
locomocéo (Coote e colaboradores, 2013; Coote e colaboradores, 2014).

Ademais, em revisdo sistematica, Gianni e colaboradores (2014) avaliaram
os resultados de 115 estudos sobre o risco de quedas na Esclerose Mdltipla e
observaram que, dentre todos os fatores de riscos de quedas em pessoas com

Esclerose Multipla, os principais fatores estdo dispostos na tabela abaixo:

Tabela 10: Fatores de risco para queda na Esclerose Multipla
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Fatores de risco para queda na Esclerose Muiltipla

Tempo de duragéo da doenca

Curso progressivo da doenca

Uso de tecnologias assistivas

Marcha relativamente mais lenta

Problemas equilibrio (avaliadas por testes como o Timed up and Go Test)

Problemas de oscilacdo postural com olhos abertos

Problemas de oscila¢do postural com olhos fechados

Nivel geral de incapacidade

Adaptado de: A systematic review of factors associated with accidental falls in people with multiple sclerosis: a

meta-analytic approach.

Braga e colaboradores (2016) observaram uma correlagcdo positiva entre a
fadiga e a incapacidade na Esclerose Mdultipla ao avaliar pessoas com Esclerose
Mdltipla Remitente Recorrente. No grupo estudado, nas pessoas em que 0S
sintomas de sonoléncia e fadiga foram relatados, também foi observada a presenca
de achados neuroldgicos associados a incapacidade.

A fadiga e a incapacidade estédo correlacionadas com a piora na qualidade de
vida da pessoa com Esclerose Mdultipla. Nogueira e colaboradores (2009), avaliaram
um grupo de pacientes com Esclerose Mdltipla quanto a diversas medidas de
capacidade funcional como o EDSS, a Escala da Severidade da Fadiga (Fatigue
Severity Scale), o Teste da Caixa e Bloco (Box and Block test) e assim como testes
para avaliacdo da marcha e da espasticidade. Todos estes fatores se
correlacionaram com a piora no aspecto fisico da qualidade de vida da pessoa com
Esclerose Mdltipla, ressaltando que a perda da capacidade funcional e a perda da
capacidade de gestdo do ambiente implica em impactos negativos na pessoa com
Esclerose Mdltipla.

A espasticidade é outro sintoma da Esclerose Mdltipla com impactos
negativos na capacidade da pessoa com Esclerose Mdltipla em lidar com o seu
ambiente. O estudo MOVE avaliou 419 pessoas com Esclerose Multipla e observou
gue dentre os sintomas que 0s pacientes relataram associados a espasticidade, a
rigidez dos membros (74% dos respondentes) e a restricdo da mobilidade (55% dos
respondentes) impactavam negativamente sua vida (Berger, 2014). Apesar destes
impactos, a espasticidade é raramente tratada de modo satisfatério para os

pacientes, uma vez que os medicamentos disponiveis ndo conseguem controlar os

Esclerose MUltipla: Dimensionando os impactos no ambiente ocupacional brasileiro -- 42




Firjan

sintomas relatados na Esclerose Mdltipla (Flachenecker, 2013). Consequentemente,
a espasticidade também afeta negativamente a qualidade de vida na Esclerose
Multipla e varia conforme a severidade da manifestacdo dos sintomas (Arroyo,
Massana e Vila, 2013).

Estes dados nos levam a considerar que o entorno da pessoa que convive
com a Esclerose Mdltipla deve ser favoravel a prevencédo de quedas, a facilitacdo da
orientacdo do equilibrio e ao amparo da fadiga.

Diversas medidas visam paramentar a pessoa com Esclerose Mdltipla para
manter sua capacidade funcional e adaptarem-se ao seu ambiente. Estas medidas
visam remediar as alteracbes causadas pela Esclerose Mdultipla mencionadas
anteriormente como alteracdes de equilibrio e espasticidade. Como exemplo,
através do treinamento da propriocepcéo visual, foi observado a redug&o no risco de
quedas em pessoas com Esclerose Mdltipla (Prosperini e colaboradores, 2010). E
bem documentado o impacto positivo do exercicio na Esclerose Mdultipla garantido
melhorias pequenas (Roti & Sandroff, 2015), mas significativas, em equilibrio, fadiga
e na marcha das pessoas que convivem com a doencga. Outras abordagens incluem
estratégias como o Yoga (Cramer e colaboradores, 2014) ou o treinamento
aguatico, onde foi observado que a pratica destas atividades melhora a capacidade
das pessoas com Esclerose Mdltipla de resistir a fadiga e também afeta
positivamente sua qualidade de vida (Kargarfard, 2012).

E importante mais uma vez notar que o inicio precoce do tratamento esta
associado a desfechos clinicamente mais positivos como o retardo da incapacidade
na Esclerose Mudltipla (Cocco e colaboradores, 2015).

Mente e cognicao

Na Esclerose Mdltipla, observa-se em 43% a 72% das pessoas, dependendo
do estudo avaliado, a presenca de alteracdes na capacidade de raciocinio
conhecidas em conjunto como déficits cognitivos. Estas alteragfes incluem
alteragcbes como mudancas nas capacidades de prestar atencdo, de aprendizado,
memoria ou processamento de informacdes e afetam negativamente a qualidade de
vida da pessoa com Esclerose Mdultipla.

Estes sintomas complexos possuem relagdo com o volume das lesdes e area
destas no cérebro, sendo um achado importante na avaliacdo por ressonancia

magnética. Em revisdo, Rojas et al (2016) avaliou o impacto clinico da atrofia
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cerebral em pacientes com Esclerose Multipla. Ao avaliar o impacto da atrofia nos
déficits cognitivos, observou que a atrofia cerebral na Esclerose Multipla pode
reduzir as reservas cognitivas, reduzir a velocidade de processamento de
informagdes, aumentar a fadiga e aumentar a deterioragdo cognitiva. Tais achados
estdo associados a perda axonal decorrente do dano a bainha de mielina dos
neurénios afetados pela Esclerose Mdltipla.

Complementar ao trabalho de Rojas, Rimkus e colaboradores (2019)
analisaram as alteracdes na conectividade neuronal no declinio da capacidade
cognitiva da Esclerose Multipla. Foi observado que para a ocorréncia de declinio
cognitivo e incapacidade como um todo, a localizacdo da lesdo possui um grande
fator de importancia. As alteracdes cognitivas observadas nos pacientes possuem
forte correlacdo com o local da lesdo, como por exemplo, lesdes observadas na
regido frontal estava fortemente associada com alteracfes na capacidade executiva
e na atencdo. O autor sugere que conforme estas lesbes aparecem, elas
comprometem as rotas de processamento de informacbes no sistema nervoso
central e consequentemente afetam a capacidade cognitiva da pessoa com
Esclerose Multipla.

Ferreira avaliou através de revisdo sistematica o impacto da Esclerose
Multipla em diferentes fungbes cognitivas: memoria, velocidade de processamento,
funcdes executivas, atencdo, concentracdo, habilidades visuoconstrutivas e
visuoespaciais, aprendizado, orientacdo e fluéncia verbal. A autora observou o

seguinte (tabela 13):

Tabela 11: Impactos da Esclerose Multipla nas funcdes cognitivas

Funcao cognitiva Impacto da EM

Memédria A EM pode afetar as memorias visuoespacial e verbal, assim como a retencdo de
informacdes. A EM também afeta a memoria de trabalho, usada para o processamento

de informacdes.

Velocidade de A EM afeta negativamente a velocidade de processamento pois estd associada a
processamento aquisicao de dados através dos processos que envolvem memoria.

Funcgbes Executivas N&o séo frequentes na EM.

Atencéo Existe uma fraca relagdo entre a ocorréncia de EM e a reducédo da capacidade de

prestar atencéo, porém é controversa e ndo confirmada.

Concentragdo N&o existiam estudos suficientes sobre alteragdes de concentracdo na EM;
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Habilidades
. . Apesar de existirem poucos dados publicados sobre o impacto nestes campos, estes
visuoespaciais

sugerem que a EM possa inferir dano nos neurbnios envolvidos com a rota
Habilidades . .

visuoperceptiva.
visuoconstrutivas
Aprendizado Existem pouquissimos dados disponiveis sobre o impacto da EM nestas funcdes
Orientagéo cognitivas. Porém o autor avalia que estas capacidades sédo afetadas diretamente
Fluéncia Verbal pelas alteragBes na memoria e na velocidade de processamento.

Adaptado De Ferreira, Alterag6es Cognitivas Na Esclerose Mdltipla, 2011

Apesar destas alteracdes possuirem potencial para impactar negativamente a
gualidade de vida de pessoas com Esclerose Mdultipla, existem outros fatores que
devem ser considerados na esfera psicossocial da pessoa com Esclerose Mdltipla.
Giovannetti e colaboradores (2015) observaram que em pacientes com Esclerose
Multipla, fatores como a pontuacdo no EDSS, o tempo de doencga, idade, problemas
de marcha e fadiga também devem ser considerados.

Outro sintoma que também afeta a forma como as pessoas com Esclerose
Multipla lida com o ambiente no seu entorno é a dor. Estima-se que cerca de dois
tercos das pessoas que apresentam Esclerose Mdltipla relatam a sofrer com dores.
A presenca de dores esta fortemente associada a pontuacédo no EDSS e a presenca
de depressado e ansiedade nestes individuos. As dores mais comumente relatadas
estdo associadas a dores de cabeca, dores neuropédticas em extremidades,
nevralgia do nervo trigémeo, dores nas costas e ao sinal de Lhermite (uma
sensacao de choque que percorrer a coluna e irradia para os membros ao se
realizar o movimento de inclinar a cabeca para baixo).

A dor na Esclerose Mudltipla é importante fator na qualidade de vida da
pessoa que convive com a doengca. Em um estudo longitudinal que durou cerca de
10 anos, Young e colaboradores observaram que durante o decorrer do estudo, os
pacientes que relataram maiores dores apresentaram uma deterioracdo da
gqualidade de vida maior em relacdo aos demais avaliados, assim como aumentaram
a necessidade de cuidados formais (por um cuidador) e o uso de medicamentos e
servicos de saude.

Associado a convivéncia com a dor estdo mecanismos de adaptacdo que
afetam a maneira como a pessoa com a Esclerose Mdltipla lida com seu ambiente.

Arewasikporn e colaboradores (2018), ao avaliar um grupo de 163 pessoas com
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Esclerose Mudltipla que relataram dor e fadiga, observaram que os pacientes
acompanhados possuiam o mecanismo de catastrofizacdo da dor como mediador
da intensidade desta e sua interferéncia em suas atividades. Nestes pacientes, a
depressado estava também associada com emoc¢des negativas associadas a dor e a
fadiga na Esclerose Multipla.

E importante notar a relacdo entre a dor na Esclerose Mdltipla e a co-
morbidade com a depresséo. Alschuler, Ehde e Jensen (2013), em revisao, avaliam
gue os mecanismos da depressdo e da dor sdo sinérgicos. Isto é, quando uma
pessoa com Esclerose Multipla apresenta depressdo, os mecanismos de adaptacéo
a dor sdo comprometidos e ela sofre mais. Por sua vez, por sentir mais dor, a
pessoa agrava o estado de depressao com uma visdo mais negativa da doenca.

Na Esclerose Mudltipla, a presenca de sindromes psiquiatricas como a
depressao e ansiedade sdo mais prevalentes que na populacdo em geral. Estima-se
gque cerca de 40-60% das pessoas com Esclerose Mdultipla apresentam depresséo
em algum momento e cerca de 36% das pessoas com Esclerose Multipla sofrem
com ansiedade. No entanto, o mecanismo pelo qual a depressdo ocorre na
Esclerose Mudltipla ndo apresenta os mesmos padrdes que o da populacédo em geral,
sendo majoritariamente cronica.

Na Esclerose Multipla podem ocorrer dois eventos neuropsiquiatricos
importantes: por um lado, temos o dano causado a bainha de mielina em diversas
estruturas do sistema nervoso central, por outro, temos a convivéncia com uma
doenca cronica, sem cura e cujos sintomas podem afetar negativamente a
qualidade de vida.

Goretti e colaboradores (2009) acompanharam 104 pacientes com Esclerose
Mdltipla a fim de avaliar seus mecanismos psicologicos de adaptacdo a nova
condicdo e observou que dentre os pacientes avaliados, estratégias de esquiva
eram mais frequente utilizadas do que estratégias de focadas em problemas para a
adaptacao psicologica na Esclerose Multipla. Durante a intervencgéo, foi notado que
a aplicacdo de estratégias mais positivas melhorou a qualidade de vida dos
pacientes, favorecendo o inicio de acompanhamento psicolégico como medida
positiva na Esclerose Mdltipla.

Stathopoulou e colaboradores (2010) avaliaram, em revisdo, o impacto das
caracteristicas de personalidade na Esclerose Mdltipla. Foi notado no estudo que as
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caracteristicas psicolégicas afetam os mecanismos de adaptacdo psicoldgica a
doenca. Em pessoas com Esclerose Mdltipla, os mecanismos de adaptacdo mais
frequentemente utilizados sdo emocionalmente centrados. Tais mecanismos podem
se manifestar através da ocultacdo dos sentimentos, busca de apoio emocional em
outras pessoas, a reconsideracao da importancia de um evento ou até a negacao de
uma emocdo. Neste contexto, mecanismos como 0 uso do otimismo parecem estar
mais fortemente associados com progndsticos positivos, enquanto mecanismos
voltados a hostilidade ou esquiva estdo associados com maior vulnerabilidade
psicologica na Esclerose Multipla. Caracteristicas como introversao e neuroticismo
podem estar associadas a mecanismos mal adaptativos e problemas de cognicdo
na Esclerose Mudltipla (Roy e colaboradores, 2017).

Corroborando com isto, foi observado em um estudo que acompanhou 84
mulheres com Esclerose Mudltipla que a presenca de caracteristicas de
personalidade esquivas esta associada a uma piora na qualidade de vida na
Esclerose Mdltipla (Mohamadi e colaboradores, 2016). Também se observa que
somado as caracteristicas de personalidade esquiva, a pessoa com Esclerose
Multipla pode apresentar baixa autoestima e utilizar a simplificagdo como maneira
de lidar com seus problemas, 0 que esta associado a uma piora na qualidade de
vida destes individuo (Ozura e colaboradores, 2010).

Dlugonski e colaboradores (2012) ao avaliar a relacdo com a autoestima na
Esclerose Multipla observaram que o nimero de passos dados e 0 grau de apoio
social foram associados mudancas na qualidade de vida na Esclerose Mdltipla. Os
autores sugerem que o0 apoio social € uma variavel modificavel na Esclerose
Multipla que tem potencial para a melhoria da autoestima e consequentemente
fomentar mecanismos de adaptacdo mais saudaveis. O apoio social na Esclerose
Mudltipla pode ser prejudicado, uma vez que na participacdo em atividades sociais é
reduzida na presenca de sintomas como fadiga e alteracdes cognitivas (Ben Ari
Shevil, 2014).

Outros aspectos que influenciam a relagdo com o ambiente

Devido a natureza inespecifica dos processos inflamatorios da Esclerose
Multipla, a pessoa que convive com a doenca pode apresentar sintomas em
guaisquer areas que estejam relacionadas com o controle do sistema nervoso

central. Uma das areas onde este impacto é sentido pelas pessoas com Esclerose
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Multipla é o controle das fun¢des autonémicas como o controle do trato urinario e
intestinal.

Conforme mapeamento pelo Comité Norte Americano de Pesquisas para a
Esclerose Multipla (NARCOMS), de 9700 pessoas avaliadas 65% relataram a
ocorréncia de ao menos um sintoma moderado ou severo envolvendo o trato
urinario. O sintoma mais frequentemente relatados pelos pacientes era a urgéncia
urinéria. A presenca deste conjunto de sintomas esta correlacionada com a piora na
gualidade de vida da pessoa com Esclerose Mdultipla (Mahajan, Patel e Marrie,
2010).

Uma outra faceta deste problema esta associada a problemas com o intestino
através da doenca intestinal neurogénica (DIN). A DIN afeta pessoas com Esclerose
Mdltipla e as impacta através de sintomas como a sensacado de defecacdo
incompleta, sensacao de inchacgo e reducao do apetite.

Existem estratégias para o gerenciamento destes problemas, como a pratica
de exercicios pélvicos, que esta associada a um melhor controle do trato urinario e a
uma melhora na qualidade de vida (Lucio e colaboradores, 2010; Lacio e
colaboradores, 2016). No cuidado da DIN, McClurg e colaboradores (2018)
observaram que através da administracdo de massagens abdominais, 0 grupo que
recebeu a intervencdo apresentou uma melhora pequena, porém importante dos
sintomas intestinais. Apesar destas estratégias, € importante considerar que o
ambiente da pessoa com Esclerose Mdultipla idealmente deva contemplar a
possibilidade de facil acesso ao banheiro.

Necessidade de cuidadores e aspecto social

E estimado que cerca de apenas 30% das pessoas com Esclerose Muiltipla
necessitem de cuidados fornecidos por terceiros (Buchanan, 2010). Dentre aqueles
que necessitam de cuidados por terceiros, Buchanan e colaboradores (2010)
aplicaram um questionario para avaliar as percepc¢des do cuidado pelos cuidadores.
Em uma escala de 0 a 10, onde 10 significa concordancia total e 0 significa
discordancia total, aproximadamente 75% dos cuidadores ndo veem o cuidado na
Esclerose Multipla como um problema grave. Sobre os cuidados realizados, a maior
parte dos cuidadores relata estar envolvida no suporte a atividades rotineiras (cuidar
da casa, preparar as refeicdes etc.) e no suporte ao autocuidado da pessoa com EM

(se vestir, etc).
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Hillman (2013) avaliou as caracteristicas do cuidado fornecido por cuidadores

na Esclerose Mdltipla e observou o seguinte:

@® Em comparacdo com as outras doencas que exigem cuidados, a Esclerose

Multipla tem como caracteristicas a maior prevaléncia de cuidadores do sexo

masculino (53% vs 35%);

@® A maioria dos cuidadores vive com o recebedor do cuidado e tendem a ser

seus conjuges. O tempo de cuidado € 3 vezes maior que os das demais

doencas (13 anos vs 4 anos).

@® Relatam satisfacdo no cuidado com a Esclerose Mdltipla, com 66% dos

respondentes relatando que se sentem recompensados pelo cuidado
prestado, 80% se sentem orgulhosos do cuidado prestado e 57% relatando

gue se sentem realizados pelo cuidado prestado.

Appleton e colaboradores (2018) avaliaram a maneira como a Esclerose
Mdltipla afeta a dindmica de casais onde um dos cdnjuges é uma pessoa com
Esclerose Mdltipla e o outro torna-se cuidador. A sintese dos dados obtidos permitiu
a construcdo de seis conceitos que definem esta dinamica:

1) Apreciacdo e Aceitacdo: A Esclerose Muiltipla é vista como algo
compatrtilhado pelo casal, que torna-se mais proximo e apreciador das
caracteristicas do outro. Também manifesta-se através de um senso de esperanca
compatrtilhado entre o casal ;

2) Compromisso: O cuidador assume o compromisso de estar ao lado da
pessoa com Esclerose Mdltipla, sentindo-se obrigado a prestar o cuidado por um
dever que pode ou ndo ser matrimonial ;

3) Tornando-se o cuidador: O cuidador lentamente se envolve do papel do
cuidador no relacionamento, podendo inicialmente rejeitar esta posicdo, mas
eventualmente tomando acdo nas tarefas envolvidas no cuidado da pessoa com
Esclerose Mdltipla;

4) Lidando com a perda: As mudancas na Esclerose Multipla imputam em
pequenas perdas cumulativas que se manifestam na vida do casal. O casal pode
sentir falta do parceiro como amante, perder o contato com amigos ou familiares ao

longo do curso da doenga;
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5) As areias do tempo: A Esclerose Mdiltipla apresenta uma incerteza
temporal e em severidade, o que leva os cuidadores a levarem o cuidado com a
doenca numa base dia-a-dia,

6) Contratempos com servicos: Para cuidar da pessoa com Esclerose
Multipla, o cuidador deve lidar com diversos de servigos de saude, podendo sentir
dificuldades em obter informacgbes Uteis e 0 suporte necessario para exercer o

cuidado.

Estas dinamicas alteram a vida da pessoa com Esclerose Mdultipla e do seu
cuidador, mudando a maneira como ela se relaciona com o seu ambiente. E
importante notar que o ato de se tornar cuidador implica em um fardo para o
individuo nesta posicado. Buchanan e colaboradores (2010) avaliou o impacto da
posicdo de cuidador em esposos de mulheres com Esclerose Mdultipla. Foi
observado que a quantidade de tempo despendido no cuidado da pessoa com

Esclerose Mdltipla e a restricdo na liberdade para execucgdo das atividades diarias.

Os impactos da esclerose multipla no Brasil

Os custos da Esclerose Multipla

A Esclerose Mdltipla € uma doenca que, como vimos anteriormente, pode
trazer implicacbes que alteram o estilo de vida da pessoa que convive com a
doenca e das pessoas em seu entorno. Tais implicacdes possuem custos
associados na vida do paciente que podem ser divididos em custos diretos e
indiretos. Nos custos diretos estdo envolvidos os custos médicos, como consultas e
medicamentos, e ndo-medicos, como adaptacfes e apoios; nos indiretos temos
custos associados a perda de produtividade e impactos como licencas médicas e a
aposentadoria precoce (fig. 7.; Giovannoni e colaboradores, 2016).

Em revisdo, Kolasa (2013) avaliou 17 estudos sobre os custos da Esclerose
Mudltipla que avaliaram, em conjunto, 30.046 pessoas. Nos estudos a variacdo da
pontuacdo no EDSS variou de 2.7 até 5.1, com média de pontuacao igual a 4. Em
média, 36% das pessoas acompanhadas estava empregada no momento do estudo
e 0 mesmo percentual teve concedida uma aposentadoria precoce. Também foi

observado que apenas 46% dos respondentes estavam em tratamento no periodo
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dos estudos. O custo médio anual, em ddlares ajustados pelo de Paridade de Poder
de Compra, foi de US$41,133. Deste valor total, 54% estava associado a custos
relacionados a perda de produtividade e 46% associado ao custo das terapias e
adaptacdes requeridas pelos pacientes.

Um outro estudo avaliou somente os custos indiretos da Esclerose Mdltipla,
utilizando metodologias e parametros de avaliacdo similares ao estudo mencionado
anteriormente. Neste estudo foi observado que os custos com a Esclerose Mdultipla
estao relacionados ao grau de incapacidade: pessoas com pontuagéo no EDSS <=3
apresentaram custos indiretos de US$ 3.726,00, enquanto aqueles com EDSS > 7
chegavam a ter custos de até US$ 19.264,00 por ano (Stawowczyk e colaboradores,

2015).

categoria de custos exemplos de custos
Consulta com clinico geral, enfermeira, )
. s e A0- neurologista, psicélogo, fisioterapeuta,
Direto B Médico - farmgg%uﬁco — | oftamologista, terapia ocupacional H
HospitalizagBes, estadias em casas de

repouso, atendimento domiciliar Geralmente
Testes S

Tratamentos para modificagdo
de doenga
Medicamentos que tratam sintomas

Farmacéutico

Aparatos (ex. cadeira de rodas, cadeira
motorizada)

- o Apoios (ex. muletas)
Nao- Médico - Outros Utensilios especiais para atividades

cotidianas
‘ Adaptagbes de casa ou carro
Tratamentos Ajuda e cuidados de familiares
informais e amigos

‘ Perda de produtividade associada
alicenga médica, incapacidade
‘ de trabalhar (invalidade) e

aposentadoria precoce eseus

familiares

com EM

Figura 7: Tipos de custo na Esclerose Multipla. Adaptado de Observatério EM, 2018.

Isto ocorre pois na Esclerose Multipla a incapacidade traz desafios para o
cuidado. Um estudo avaliou cerca de 3000 pessoas com Esclerose Mdltipla a fim de

estudar o quanto a incapacidade afeta os custos e a qualidade de vida na Esclerose
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Mdltipla. Foi observado pelos autores que a incapacidade esta diretamente
correlacionada com os custos na Esclerose Multipla (fig 12). Também foi observado
gue a piora na qualidade estd também associada a incapacidade em gerenciar
atividades de mobilidade, autocuidado e de vida diaria (Coleman et al, 2013). Outro
estudo associou a perda de destreza manual ao aumento de custos na Esclerose
Mudltipla (Koch, 2014). Também se observou que a espasticidade imputa em custos
até 2.4 vezes maiores para a pessoa com Esclerose Mdltipla que apresenta este

sintoma em relacdo aquelas que ndo apresentam (Svensonn, Borg e Nilson, 2014).

Aumento dos custos e piora da qualidade de vida em fungéo da incapacidade na Esclerose Mdiltipla

Custos indiretos Qualidade de vida

09

08

Custo em délares
Qualidade de vida (Hr

0,7

0,6

0,5
Sem alteragdes Incapacidade de  Incapacidade leve de  Uso eventual de Uso frequente de  Incapacidade severa Incapacidade total
minima de marcha marcha bengalas bengalas de marcha de marcha

Nivel de incapacidade

Flgura 8: O aumento dos custos e piora da qualidade de vida em fungdo da incapacidade na Esclerose Mdltipla.
Adaptado de Coleman I, Impact of Mobility Impairment on Indirect Costs and Health-Related Quality of Life in

Multiple Sclerosis.

Uma revisao realizada por Wundes e colaboradores (2010) demonstrou que a
perda na qualidade de vida na Esclerose Mdltipla esta associada ao aumento dos
custos intangiveis na Esclerose Mdltipla. Custos intangiveis sdo aqueles que néo
conseguem ser facilmente quantificados, porém estdo associados ao sofrimento e
as mudancas associadas a doenca. No estudo, quanto maior o EDSS observado,
maior era a perda de anos devido a piora na qualidade de vida avaliada (Quality

Adjusted Life Years) e os custos associados. Interessantemente, 0 maior salto em
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custos observado ocorria na transi¢céo entre as faixas de EDSS 1-3 e 3.5-5, onde o
salto era de aproximadamente 8 vezes o custo prévio.

Na avaliagao dos custos diretos, Moccia e colaboradores (2014) avaliaram os
fatores progndsticos do aumento de custos na Esclerose Mdltipla Remite Recorrente
durante um periodo de 10 anos. O estudo avaliou 0s custos associados a aquisicao
e administracdo dos medicamentos, assim como acompanharam fatores da
Esclerose Mdltipla a fim de correlacionar estes custos. Foi observado que o
aumento de um ponto no EDSS estava associado a um aumento de custos diretos
anuais 13,22% maior e que cada ano de doenca estava associada a uma reducéo
de custos de 0,76% para cada ano. O sexo feminino apresentou uma reducéo dos
custos anuais de 12,43% e a conversao para a EMSP com uma reducéo de 14,26%.

Estes dados podem estar relacionados aos custos associados aos surtos na
Esclerose Mdltipla. Em anélise de 9421 pacientes com EMRR, dividiu-se as pessoas
em grupos com nenhum surto, surtos com baixa/moderada severidade e surtos com
intensa severidade. Os grupos que apresentaram surtos tinham custos maiores do
gque o0 grupo com nenhum surto, assim como a intensidade do surto estava
associada a custos maiores. Também foi visto que a uma maior frequéncia de
surtos estava relacionada a custos maiores na Esclerose Mdultipla (Parisé e
colaboradores, 2013).

Em andlises de custo regionais, foi observado que nos Estados Unidos, o
custo com a Esclerose Mdltipla variou de US$ 8.528,00 & US$ 54.244,00 anuais
conforme o estudo avaliado (Adelman, Rane e Villa, 2013). Nos Estados Unidos,
77% dos custos estavam relacionados aos custos diretos, enquanto somente 23%
dos custos eram custos indiretos. Ao comparar com 0s custos de doengas cronicas
no pais, a Esclerose Mdltipla foi a segunda doenca mais custosa, somente atras da
Doenca Cardiaca Congestiva. Na Europa, os custos variam de € 20.000,00/ano até
€ 100.000,00/ano conforme a severidade da doenca e a distribuicdo dos custos se
dava, em ordem, custos indiretos, outros custos diretos (como consultas e
hospitalizagbes), terapia medicamentosa (MMDs) e o cuidado informal. Os autores
ressaltaram que o EDSS é um dos principais preditores de custos na Esclerose
Multipla, com valores maiores do EDSS refletindo em maiores custos para a pessoa

com Esclerose Mdltipla (Kobelt e colaboradores, 2006).
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Na América Latina, apesar da escassez deste tipo de analise, existem alguns
dados elaborados sobre o tema que nos permite entender os custos da Esclerose
Multipla nesta regido. Um estudo argentino avaliou os custos da Esclerose Multipla
em funcao da severidade da doenca dividindo os pacientes em 3 grupos: EDSS < 3;
EDSS entre 3 e 7; EDSS > 7. Os custos variaram de US$ 36.025,00 (no primeiro
grupo) a US$ 50.712,00 (no grupo com EDSS > 7). Foi observado que os pacientes
no terceiro grupo utilizavam mais frequentemente servicos médicos e consultas,
mais medicamentos e adaptacdes, o que implicou em um maior custo direto. Por
sua vez, os custos indiretos aumentavam conforme a incapacidade aumentava, com
um aumento drastico de aposentadorias precoces e licencas médicas a partir do
segundo grupo (Ysrraelit, 2014). No Brasil, foi constatado um custo médio de
US$19.012,32, porém néao foi observado diferencas significativas entre os grupos de
severidade. No estudo, os custos com terapias medicamentosas (MMDs) eram o
maior custo nos grupos com severidade leve e moderada, porém no grupo de maior
severidade foi constatado que outros custos diretos apresentam um maior peso nos
custos observados (Da Silva, 2016).

Romano e colaboradores (2013) ressaltam que a literatura sobre os custos
da Esclerose Mdltipla na América Latina € escassa, porém observam padrdes
similares aos encontrados na Europa e na América do Norte, com custos maiores
associados a MMDs nos graus de severidade mais baixos e 0 aumento dos custos
indiretos associados a perda de produtividade em grupos com severidade maior. A
tabela 15 apresenta um resumo dos estudos de custo e os valores encontrados

nestes estudos.

Tabela 12: Custos da Esclerose Multipla conforme a populacao

Estudo Populacéao Custo Custo Observacgées
minimo maximo

Da Silva e Pessoas brasileiras | US$8.546,36 US$29.478,28 O custo médio observado no estudo foi de
colaboradores, com Esclerose US$19.012,32. O estudo avaliou custos
2016 Multipla diretos e indiretos.
Ysrraelit e Pessoas US$36.025 US$50.712 O custo variou conforme o EDSS dos
colaboradores, argentinas com pacientes. O estudo avaliou custos diretos
2014 Esclerose Mdltipla e indiretos.
Adelman, Rane e Reviséo de artigos us$828 US$54.244 Os custos diretos representaram 77% dos
Villa, 2013 sobre custos na custos observados no estudo. A doenca é a

populacédo dos segunda mais custosa no pais.
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Parisé e Pessoas com US$8.269 US$24.180 O estudo também avaliou o impacto sobre
colaboradores, Esclerose Mdltipla os cuidadores. A maior frequéncia de
2013 Remitente surtos implicou em custos mais elevados.
Recorrente nos
Estados Unidos
Svensson, Borg e Pessoas suecas €2.614 €426.439 A média dos custos observada no estudo
Nilsson, 2014 com Esclerose foi de €114,293. Os custos diretos e
Multipla médicos representaram 67% dos custos. A
apresentando espasticidade mais severa implicou em
espasticidade maiores custos.
Coleman e Pessoas com US$21.245 US$38,510 O estudo avaliou o impacto da mobilidade

colaboradores,
2013

Esclerose Mdltipla
residentes nos

Estados Unidos

nos custos indiretos da EM.

Gracia e
colaboradores,
2018

Pessoas com
Esclerose Mdltipla

no Panama

US$24,676.40

US$18.807,98

Foi observado que o aumento da
severidade da doenga reduziu os custos
totais. Esta reducgéao foi associada & menor
influéncia da perda de produtividade no

célculo dos custos.

Ruutiainen e Pessoas com €10,835 €109,901 O custo médio observado no estudo foi de
colaboradores, Esclerose Mdltipla €46,994.
2016 na Finlandia
Lebrun-Frenay e Pessoas com €22.600 €48.100 Todos os estudos foram realizados com o
colaboradores, Esclerose Mdltipla mesmo desenho em paises diferentes
2017 na Franca como parte de uma avaliagdo internacional
Flacheneker e Pessoas com £28.200 £62.700 dos custos da Esclerose Multipla na
Europa.
colaboradores, Esclerose
2017 Mdltipla na
Alemanha
Battaglia e Pessoas com €22.900 €53.300
colaboradores, Esclerose
2017 Mdiltipla na Italia
Oreja-Guevara Pessoas com €20.600 €68.700
e Esclerose
colaboradores, Mdltipla na
2017 Espanha
Thompson e Pessoas com £11.400 £36.500
colaboradores Esclerose
Mdltipla no Reino
Unido
Havrdova e Pessoas com KE257.000 | KcE489.000
colaboradores Esclerose
Multipla no

Esclerose MUltipla: Dimensionando os impactos no ambiente ocupacional brasileiro -- 55




Firjan

Republica
Tcheca

Dados da seguridade social

Em nossa andlise, obtivemos dados concedidos pelo Instituto Nacional de
Seguridade Social, 0 INSS, sobre os beneficios concedidos pelo 6rgdo nos anos de
2014 até 2018 para pessoas com Esclerose Multipla.

Dentre os beneficios concedidos, a grande maioria foi concedida o beneficio
de auxilio doenca previdenciario, correspondendo por 68,5% dos beneficios
concedidos no periodo avaliado. O beneficio é concedido aqueles trabalhadores em
situacao de incapacidade para o trabalho de carater temporario, como na ocorréncia
de surtos na Esclerose Mudltipla. O segundo beneficio mais concedido as pessoas
com Esclerose Mdltipla é o auxilio por invalidez previdenciaria, que correspondeu
por 25,4% dos beneficios e é concedido quando a incapacidade é considerada
permanente em pericia médica.

A concessao dos beneficios previdenciarios € condicionada a condicao de
segurado no INSS, e dado a natureza do sistema de seguridade brasileiro, ndo
depende do estado empregaticio do segurado, mas da contribuicdo ao INSS. Nos
beneficios avaliados, ao considerar as formas de filiacdo Autbnomo, Domeéstico,
Facultativo, Segurado Social e Empregado como formas em que existe atividade
laboral, observa-se uma taxa de ocupacao de 69,9% nos beneficios temporarios. Na
aposentadoria por invalidez, a taxa é de 77,67%.

Uma relacao interessante é a dos beneficios de amparo social ao deficiente.
Este tipo de beneficio foi implementado pela lei 8742/93, também conhecida como
Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS). Nos dados obtidos, os beneficiarios
desta categoria apresentaram uma taxa de ocupacéo de somente 32,6%. A tabela
16 apresenta os dados sobre os tipos de beneficios concedidos.

Tabela 13: Beneficios concedidos pelo INSS para pessoas com Esclerose Miiltipla no periodo de 2014-2018.

Beneficios concedidos

Feminino Masculino

Beneficios Totais 5160

Auxilio Doenca Previdenciario 3607
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Forma de Filiagdo ao INSS

Autdnomo 634 252
Desempregado 678 301
Doméstico 81 4
Empregado 1981 815
Facultativo 143 23
Segurado Especial 89 54
Trabalhador Avulso 1

Aposentadoria por Invalidez 1231 650

Previdenciaria

Forma de Filiagdo ao INSS

Autdbnomo 260 146
Desempregado 311 161
Domeéstico 38 2
Empregado 490 302
Facultativo 69 8
Optante Pela Lei 3 38
6.184/74
Segurado Especial 54 1
Amparo Assistencial ao 318 114
deficiente

Forma de Filiagdo ao INSS

Autdnomo 49 27
Desempregado 210 81
Doméstico 16 1
Empresario 1 1
Facultativo 39 4
Segurado Especial 2
Trabalhador Avulso 1
Auxilio Doenca por Acidente de 2 2
Trabalho

Forma de Filiagdo ao INSS
Desempregado 1 2

Empregado 1

Ao avaliarmos os beneficios temporarios concedidos, notamos que 0 tempo
médio da duracdo do auxilio doenca foi, em média, de 128,7 dias. Este tipo de
beneficio era mais comumente concedido a faixa de idade dos 25 aos 39 anos,
grupo que representa 55,1% dos beneficios concedidos nesta categoria. A figura 9

Esclerose MUltipla: Dimensionando os impactos no ambiente ocupacional brasileiro -- 57



. /
Firjan =—ses|

representa a distribuicdo do nimero de beneficios concedidos para cada faixa
etaria. A tabela 17 representa a sintese dos dados e a duragcdo do beneficio por

faixa etéria.

Auxilios doenca concedidos por faixa etaria

1250

1000 1037

750 777 E—

500
508

369 360
250

191

1519 20-24 2529 30-34 3539 4044 4549 50-54 5559 60-64 650U
maior

Figura 9: Beneficios temporarios concedidos por idade.
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Tabela 14: Caracteristica dos beneficios temporarios concedidos

Faixa Etdria Beneficios concedidos Média de duracéo (em dias)
Auxilio Doenca 5056 128,73
Idade
15-19 anos 31 76,52
20-24 anos 369 121,12
25-29 anos 777 126,09
30-34 anos 1037 125,29
35-39 anos 972 132,48
40-44 anos 759 132,37
45-49 anos 508 139,30
50-54 anos 360 124,39
55-54 anos 191 133,92
55-59 anos 42 106,69
60-64 anos 9 98,44
65 ou maior 1 167,00
Auxilio Doenga por Acidente de 4 97,50
Trabalho
Idade
20-24 anos 1 110,00
35-39 anos 1 0,00
40-44 anos 2 140,00
Total Geral 5060 128,71

Ao se avaliar os a duracao destes beneficios em funcdo da forma de filiacédo
ao INSS, foi notado que em média, individuos empregados via CLT obtiveram 30
dias a menos de beneficios que aqueles em outras categorias. Os maiores
beneficios concedidos foram concedidos aos segurados facultativos (155,7 dias),
aos segurados especiais (153,6 dias) e aos desempregados (150,6 dias).

Os dados obtidos também apontam para um padrdo de aposentadoria
precoce na Esclerose Mdltipla. Ao considerarmos a idade minima possivel para a
concessao da aposentadoria por contribuicdo (30 anos para homens e 25 anos para
mulheres) para alguém que comecou a trabalhar com 20 anos, observamos que,

entre as mulheres 58,3% se aposentaram antes de serem elegiveis a este tipo de
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aposentadoria. Dentre os homens, este valor sobe para 74,3%. De um total de 1874
beneficios concedidos no periodo, 53,1% destes foram concedidos a pessoas com
menos de 45, indicando uma frequéncia de aposentadorias precoces elevada nesta
populacéo (fig. 10).

Tabela 15: Tempo de beneficio para cada forma de filiagcao

Forma de Filiagcao ao INSS Beneficios concedidos Média de duragao (em dias)
Autbnomo 886 145
Desempregado 979 150
Domeéstico 85 121
Empregado 2796 114
Facultativo 166 155
Segurado Especial 143 153
Total Geral 5056 129

Beneficios temporarios concedidos e média de duracao (em

dias)
3000 200

3 150 @
= =
5 2000 [T}
8 &
c —
S 114.54 100 E
(%] @
o

° 1000 e
o 50 8
@ a

0 0
Empregado Desempregado Auténomo
Tipo de vincuo ao INSS
B Dias afastados n. beneficios concedidos

Figura 10. Beneficios temporarios concedidos e a média de duracgao

Ao se avaliar os beneficios concedidos, observou-se uma maior prevaléncia
de beneficios concedidos no estado de S&o Paulo. No entanto, ao corrigir a
guantidade de beneficios concedidos pela populacédo do estado, foi possivel notar
um gradiente geografico com uma tendéncia de maior prevaléncia nas regibées mais

ao sul do pais, condizente com a hipotese do gradiente de latitude.
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Aposentadorias concedidas por faixa etaria

Numero de aposentadorias

400

352 347

300 310

269 267
200

149

100 12

51

20-24 2529 30-34 35-39 40-44 45-49 50-54 55-59 60-64 65-70 >70

Faixa etaria

Figura 11: Aposentadorias concedidos por idade

Apesar disto, vale ressaltar que nestas regides estdo 0s maiores centros

urbanos no pais, 0 que apresenta um fator de influéncia sobre a disponibilidade de

recursos disponiveis para o diagnéstico da Esclerose Mdultipla no pais (fig. 16.).

a)

¥

b)

Figura 12. Distribuicdo do nimero de beneficios concedidos por UF. a) em valores absolutos; b)
ajustado pela populagéo do estado.

Ao avaliar a faixa salarial dos individuos que receberam os beneficios,

notamos que a maior parte dos beneficios concedidos é de R$ 1.567,20. Esta faixa

engloba 65,9% das aposentadorias concedidas e 70,2% dos beneficios concedidos
no periodo avaliado (fig. 17).
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Beneficios concedidos por faixa salarial
Auxilios doengca [l Aposentadorias

2500
2442
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1000 1107

Beneficios concedidos
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0 [ 253 omm ——
18M 1,55M 2 5M 2,58M 3SM 45M

Faixa salarial

Figura 13: Beneficios concedidos por faixa salarial

Um estudo sobre o impacto da Esclerose Mdltipla na aposentadoria precoce
no sistema de seguridade social dinamarqués revelou que a probabilidade de uma
pessoa com Esclerose Mdultipla ndo estar aposentada era de 70% para o periodo de
5 anos apos o diagnostico e de 22% apds 20 anos. Este dado, no estudo, implicou
numa menor renda das pessoas que se aposentaram precocemente em relacao a
populacao ordinaria (Pfleger, Flachs, Koch-Hernkisen, 2009).

Nossos dados demonstram que a Esclerose Multipla implica em um fardo
sobre o sistema da seguridade social, com a populacdo avaliada apresentando
taxas de ocupacdo menores que as da populacdo em geral, uma média de 5 meses
de afastamento por individuo e uma taxa de aposentadoria precoce elevada.

E importante ressaltar que, na avaliagido dos custos, é importante notar a
relacdo do uso de terapias com o custo total. lvanova e colaboradores (2012)
acompanharam 648 pacientes com Esclerose Multipla em um periodo de dois anos
e os classificou em pacientes com boa adeséao a terapia medicamentosa com MMDs
(448) e pacientes com ma adesdo a terapia medicamentosa. Dentre os bons
aderentes, foi observado um aumento do custo associado a aquisicdo dos MMDs,
porém, considerando os custos totais da doenca, os bons aderentes apresentaram
uma reducdo no custo total em relacdo aos maus aderentes uma vez que

apresentaram uma frequéncia de surtos inferior.
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Em um estudo que também avaliou a adesédo a terapia com MMDs observou
gue a boa adeséo reduz a utilizacdo de servi¢os de saude, assim como o0 numero de
dias de afastamento e os custos diretos e indiretos observados. No estudo, o
aumento da adesao tem o efeito de reduzir visitas hospitalares e os demais custos
envolvidos na Esclerose Multipla (Yermakov e colaboradores, 2015).

Avalia-se que o0 custo das terapias modificadores de doencas sejam o
principal custo médico associado a Esclerose Mudltipla, podendo chegar até US$
70.000,00 ao ano nos Estados Unidos, apresentando, neste mercado, uma relacéo
custo-eficacia indesejavel mesmo quando a economia com outros custos €
ponderada. No entanto, ainda existe controvérsias na forma como séo valorados os
custos dos MMDs neste tipo de estudo, e que talvez seja necessario a existéncia de
medidas de valoracdo que reflitam o impacto em outros custos relacionados a
Esclerose Mdltipla (Hartung, 2017).

Ao avaliar o uso de MMDs em desfechos associados aos custos e ao
absenteismo, constatou-se que o uso de MMDs reduz a frequéncia de licencas
médicas e reduz os custos associados a Esclerose Mdltipla. Assim, é relevante o
impacto do uso de MMDs na Esclerose Multipla considerando seus impactos na
cadeia produtiva (Rajagopalan, 2011).

A esclerose multipla e o aspecto ocupacional

A Esclerose Multipla apresenta uma gama de sintomas que podem implicar
em alteracdes na maneira como a pessoa com Esclerose Mdltipla lida com seu
entorno. Estas alteracdes podem afetar a maneira como a pessoa com Esclerose
Mudltipla trabalha e convive em sociedade (Malachy & Phillips, 2015). Ao avaliar 941
pessoas com Esclerose Mdltipla, Fantoni-Quinton e colaboradores (2016) observou
que 27,2% dos respondentes cessaram o trabalho por conta de uma complicacéo
relacionada a Esclerose Multipla. Dentre as pessoas com Esclerose Multipla que
permanecem empregadas, é frequente a mudanca de funcdo no trabalho ou a
reducdo da carga horaria (Moore e colaboradores, 2013).

Em revisdo, Raggi e colaboradores (2015) avaliaram 42 estudos avaliando o
desemprego e dificuldades relacionadas ao trabalho na Esclerose Mdltipla. Os
estudos avaliaram um total de 31.192 pacientes e constataram que existe forte
evidéncia ligando sintomas como problemas de mobilidade, incapacidade fisica,

duracédo da doenca e a pontuagdo na EDSS com a ocorréncia de eventos como a
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reducdo da carga horaria e desemprego. Um resultado similar foi encontrado por
Bge Lunde e colaboradores (2014), que avaliaram 89,9% da populacdo com
Esclerose Mudltipla em um municipio noruegués e constataram que 45% dos
avaliados permaneceram empregados apos uma duracdo média de 19 anos de
doenca. Os autores evidenciaram que o baixo grau de incapacidade, fadiga e um
menor tempo de duracdo de doenca estavam associados a estar empregado. Outra
grande revisao avaliou um conjunto de estudos que englobou 32.507 pacientes e
também foi notado que os sintomas mais frequentemente reportados afetando o
estado empregaticio eram a fadiga, a mobilidade e alteracdes cognitivas (Schiavolin,
2013).

Dentre os principais fatores que afetam a empregabilidade na Esclerose
Mdltipla, a capacidade cognitiva estd associada a um aumento no desemprego.
Campbell e colaboradores (2017) acompanharam um grupo de pacientes com
Esclerose Mdltipla e classificou-os em grupos com alteracdes cognitivas e sem tais
alteragbes. O grupo que apresentou alteracdes apresentou taxas de desemprego
maiores do que os sem alteracbes. Resultados similares foram observados por
Honan e colaboradores (2015), por Morrow e colaboradores (2010) em outros
estudos e por Clemens e Landon (2018).

A existéncia de fatores cognitivos e fisicos que afetam a capacidade
produtiva traz a tona o desafio de identificar pessoas com Esclerose Multipla com
maior risco de desemprego. Kordovski e colaboradores (2015) avaliaram 200
pessoas, sendo 62 controles e 138 pessoas com Esclerose Mudltipla que
responderam a um questionario sobre os eventos negativos que tiveram no trabalho
e sobre as acomodacdes necesséarias. Em seguida foi aplicada uma bateria de
exames e testes neurolégicos e constatou-se que nos individuos com maior
frequéncia de eventos negativos estavam presentes déficits motores, verbais e na
velocidade de processamento. A presenca destes déficits deve ser considerada um
fator de risco para a perda de emprego em pessoas com Esclerose Multipla.

Uma analise dos perfis latentes foi utilizada para estudar padrdoes de
incapacidade em subpopulacdes de pessoas com Esclerose Mdltipla através da
aplicacdo de uma bateria de testes neurolégicos que avaliaram fatores como
marcha, destreza manual e velocidade de processamento. No estudo, foram

observados 4 perfis de incapacidade (Frndak e colaboradores, 2016):
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Um perfil altamente funcional (9% dos casos).
Um perfil abaixo da média em todas as avaliagbes (55%).

Um perfil com pobre fungédo motora, mas cognigéo regular (17%).

A

Um perfil amplamente pobre em todas as avaliagdes (18%).

A analise de regressao a partir dos relatos de eventos negativos no trabalho,
foi observado que o perfil #4 apresentava uma maior probabilidade de ter relatado
tais eventos, classificando este grupo como um grupo de risco para a perda de
emprego. Em outro estudo, van der Hiele e colaboradores (2015) analisaram a
capacidade executiva de pessoas com Esclerose Mdltipla em fungéo da participacéo
no trabalho e notou que os pacientes desempregados apresentaram maiores
dificuldades em organizacao e planejamento, maior capacidade de serem distraidos
e maior fadiga cognitiva em comparacao aos que estavam empregados.

Glanz e colaboradores (2012) levantaram dados que abordam a maneira
como o0s sintomas da Esclerose Multipla podem afetar as taxas de absenteismo
(quando o funcionario nédo vai ao trabalho devido a doenca) e presenteismo (quando
o funcionario apresenta perda de produtividade, mas esta presente). A taxa de
absenteismo observada no estudo foi relativamente baixa (14%) em relagdo a taxa
de presenteismo (46%). Enquanto o absenteismo n&o estava relacionado
significativamente com fatores relacionados a doenca, 0 presenteismo se
correlacionou significativamente com fatores como a incapacidade, depresséo,
ansiedade e a reducgao na qualidade de vida.

Um estudo realizado por Salter e colaboradores (2017) avaliou o impacto da
Esclerose Mdltipla no absenteismo e no status empregaticio de 5887 pessoas com
Esclerose Multipla em idade produtiva. Foi observado que o status empregaticio e o
absenteismo observados estavam relacionados ao grau de incapacidade, da
presenca de déficits cognitivos e fadiga. Os autores apontaram a necessidade de
terapias que visem prevenir o avango dos sintomas a fim de manter as pessoas com
Esclerose Multipla na forca de trabalho.

Seguindo a mesma linha, Van der Hiele e colaboradores (2014) avaliaram os
fatores envolvidos na participacdo no trabalho de pessoas com Esclerose Mdltipla

em estagios iniciais. O estudo constatou que pacientes empregados apresentavam
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menor incapacidade fisica, melhor memodria e menor impacto da fadiga do que
agueles que nao possuiam trabalho remunerado. Em outras palavras, os autores
reconheceram que o grau de independéncia fisica € um dos determinantes do status
empregaticio e que 0s tratamentos no inicio da Esclerose Mdultipla tém papel
importante na manutencdo desta capacidade. Tais achados também sé&o
compartilhados por Krause e colaboradores (2013).

Doogan e Playford (2016) avaliam que na Esclerose Mdltipla ocorra uma
interacdo complexa entre os fatores de doenca e fatores contextuais (associados ao
ambiente ocupacional) que influenciam o status empregaticio de pessoas com
Esclerose Mdultipla. Segundo os autores, esta interacdo leva ao conceito de
instabilidade do trabalho, onde as demandas e a capacidade de execucéo individual
se desencontram.

Na instabilidade do trabalho, fatores psicologicos podem estar envolvidos na
retencdo do trabalho. Em estudo realizado por Wicks e colaboradores (2016),
empregados com Esclerose Multipla foram avaliados em dois momentos para
identificacdo (em um primeiro momento) e avaliacdo (em um segundo momento) de
temas chave associados a empregabilidade. Foi notado que a ansiedade e a
depressao estavam fortemente relacionadas a instabilidade no trabalho. Aqueles
com provavel depressdo apresentavam instabilidade 7,1 vezes maior que 0s que
nao apresentavam.

Além dos fatores psicoldgicos, foi visto em uma avaliagdo que comparou a
incapacidade no trabalho antes e ap6s o diagndstico da Esclerose Multipla,
realizada por Gyllenstein e colaboradores (2016) que observaram que nos cinco
anos anteriores ao diagnostico, era notado um aumento no numero de dias
afastados e no uso de auxilio doenga como indicativos da incapacidade no trabalho.
Foi observado no estudo que o nivel de instrucdo elevado foi um atenuador desta
incapacidade no trabalho. Por sua vez, Sabanagi¢-Hajri¢ e Alajbegovi¢ (2015)
avaliaram o impacto da escolaridade e do estado empregaticio na qualidade de vida
na Esclerose Mdltipla e observaram que a escolaridade apresenta um beneficio ndo
significativo na qualidade de vida, porém a manutencdo do emprego esta melhor
associada a qualidade de vida.

O trabalho de Flesner e colaboradores (2013) também aponta para outros

que influenciam a capacidade produtiva. No estudo, além do baixo nivel de
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incapacidade e fadiga, estavam associados com uma maior capacidade produtiva a
idade, o sexo masculino e o nivel de instru¢do elevado. O resultado também foi
encontrado por outros autores (Forslin e colaboradores, 2018). A presenca dos
fatores positivos para a capacidade produtiva também implicou numa maior
gualidade de vida dos individuos observados. Outros estudos também notam esta
relacdo com o tipo de atividade executada e o grau de instrucdo dos individuos
(Glad e colaboradores, 2011).

Associado a estas mudancas na capacidade de trabalhar, a Esclerose
Multipla também esta relacionada a eventos adversos no ambiente de trabalho.
Incertti e colaboradores (2017) avaliou como os fatores mencionados anteriormente
afetam a ocorréncia de acidentes no ambiente de trabalho. Foi observado que a
ocorréncia de acidentes estava relacionada a fatores como ansiedade, depressao e
fadiga cognitiva, mas néo relacionadas ao grau de incapacidade. Ademais, Frndak e
colaboradores (2015) avaliaram a ocorréncia destes eventos negativos e notaram
gque no grupo de pessoas com Esclerose Mdultipla que iniciaram o estudo
empregadas e perderam o emprego durante o curso do estudo, a frequéncia de
eventos negativos como criticas ao desempenho e reducdo de responsabilidades
estava associada a uma piora na incapacidade e a um curso de doencga progressivo.

A ocorréncia destes eventos negativos podem estar relacionados a
percepcdo dos empregadores quanto aos sintomas associados a doenca. Em outro
estudo por Frnadk e colaboradores (2015), os autores avaliaram a divulgacédo da
doenca com os empregadores e a relacdo com eventos negativos no ambiente de
trabalho. Os dados obtidos revelaram que as pessoas que decidiram divulgar a
Esclerose Multipla haviam relatado maior frequéncia de eventos negativos e
acomodacdes no ambiente de trabalho, no entanto, a opcéo da divulgacdo estava
mais relacionada a incapacidade fisica do que problemas com a cognicdo. Apesar
disto, reconhecem que a decisdo é multifacetada e que possui fatores como o grau
de incapacidade, a relacdo com o empregador e a ocorréncia de problemas no
trabalho. Eles levantam também que a divulgacao precoce pode ajudar a manter o
status empregaticio se forem seguidas de acomodacdes apropriadas no ambiente
de trabalho.

A divulgacdo da Esclerose Mdltipla aparenta estar associada a desfechos
positivos. Em uma anélise da qualidade de vida, Matarrozzi e colaboradores (2016)
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avaliaram a qualidade de vida antes da divulgacdo e em intervalos apds a
divulgacao (30 dias, 1 ano e 4 anos). Os autores observaram que a satisfacdo com
a sua saude antes da divulgacdo do diagnéstico era pior do que a observada em
todos os periodos seguintes. A divulgacdo permitiu as pessoas estudadas
ressignificar aspectos que envolvem sua identidade, como familia e trabalho.

Também foi observado que a divulgacdo do diagnostico esta associada a
uma melhoria no status empregaticio e na continuidade do emprego. No estudo,
foram avaliadas 1438 pessoas com Esclerose Mdltipla e observou-se que aqueles
gue decidiram divulgar seu diagnéstico apresentavam maior probabilidade de estar
empregados no terceiro ano de acompanhamento. Esta probabilidade permanecia
mesmo quando fatores como a incapacidade, sexo e idade eram considerados
(Kirk-Brown e colaboradores, 2014).

Existem dados que sugerem que a manutencdo do emprego possui um
carater positivo na saude da pessoa com Esclerose Mdltipla. Krokavcova e
colaboradores (2012) avaliaram pessoas com Esclerose Mdltipla e o impacto do
status empregaticio na percepcdo da saude fisica e mental destes individuos. O
estudo constatou uma associacao positiva entre estar empregado e a saude fisica,
porém este fator era atenuado pelo aumento do EDSS. Pessoas que relataram se
sentirem mais saudaveis apresentam uma probabilidade 2,46 vezes maior de
estarem empregadas, independentemente do sexo, idade ou nivel de instrucdo. Em
jovens, o status empregaticio era uma variavel explicativa para a saude fisica e
mental. Com resultados similares, Chiu e colaboradores (2015) avaliam que
intervencdes de saude publica que visem garantir a retencdo do status empregaticio
devem ser consideradas no cuidado com Esclerose Mdltipla (Krokavcova e
colaboradores, 2010; Chiu e colaboradores, 2015).

Ao avaliar as preocupacfes em relacdo ao trabalho de 1.924 pessoas com
Esclerose Mdltipla, divididas em duas dimensfes (importancia e satisfacédo), van der
Hiele e colaboradores (2015) notaram que apesar da alta taxa de desemprego, as
pessoas com Esclerose Multipla relataram maior satisfacdo nestas areas de
preocupacao. O estudo MS@Work foi um estudo prospectivo observacional de 3
anos que visou avaliar os fatores envolvidos na participacdo no trabalho de pessoas
com Esclerose Mdltipla remitente recorrente. Em um estudo da coorte
acompanhada pelo MS@Work, 163 trabalhadores com EM foram pareadas com 163
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trabalhadores oriundos da populacdo e foram comparados quanto aos seus
“conjuntos de capacidade”, que estdo associados a valores que representam a
melhora da qualidade de vida através do trabalho e o alcance de uma funcéo
valiosa. Apesar de relatarem piores desfechos de saude e capacidade, o0s
trabalhadores com EM apresentaram um maior conjunto de capacidades em
comparacdo aos controles e dentro deste conjunto, aqueles que possuiam um
conjunto maior possuiam também melhores empregos e desfechos relacionados a
saude (van Gorp et al, 2018; Rumrill et al, 2015;van der Hiele, 2015).

Este tipo de informagcdo nos aponta para a possibilidade da reabilitacdo
vocacional como alternativa para viabilizacdo da manutencdo do estado
empregaticio na Esclerose Mdultipla. Em um estudo por Chiu e colaboradores (2015),
1920 pessoas com Esclerose Mdultipla passaram por um processo de reabilitacao
vocacional e foi observado que 48,1% destas conseguiram um emprego apos a
reabilitacdo. Outra abordagem é a adaptacdo do ambiente ocupacional para
acomodar a pessoa com Esclerose Mdultipla. Em avaliacdo por Leslie e
colaboradores (2015),

adaptacao, reivindicacdo que foi atendida por 87,7% dos empregadores. Estes

25% dos individuos acompanhados necessitaram de

individuos apresentaram maior severidade de sintomas, altera¢des cognitivas e um
perfil progressivo de EM. No entanto, apesar das acomodacdes, este grupo reportou

maior pessimismo com a carreira e se sentem mal colocados.

Percentual com ocupacgéo por tempo de doenga

Empregados Desempregados

1 2 3 4 5 6 7 8 9 0 1 12 13 14 15 16 17 18 19 20 >20

Tempo de convivéncia (em anos)

Figura 14.: Relacéo entre status empregaticio e o tempo de doenca. Adaptado de Estrutti, 2019.
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Em um levantamento por Estrutti e colaboradores (2018), foram entrevistados
804 brasileiros com Esclerose Mdultipla. No estudo, foi observado que 77% das
pessoas estavam empregadas no momento do diagnéstico, porém 59% dos
individuos estavam empregados no momento do estudo. O valor é similar ao
encontrado por nds, assim como também foi observado que o tempo de convivéncia

com a doenca estava relacionado ao estado empregaticio.

Trabalho na Esclerose Multipla

Estdo sem emprego

Estao empregados

Figura 15.: Taxa de ocupacgédo na Esclerose Miltipla. Adaptado de Estrutti, 2019.

Em um levantamento pela MSIF, foram observados fatores que favoreceram
a manutencdo do emprego com a Esclerose Mdultipla. Este sdo, em ordem de
frequéncia: EM estavel, Trabalho sentado, Medicamentos, Flexibilidade de horario,

Pausas durante o expediente e Carga de trabalho previsivel (MSIF, 2016; Fig. 15).
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Principais fatores que auxiliaram pessoas com EM a manterem o emprego

B % relatado

EM estéavel

Trabalhar
sentado

Medicamentos

Flexibilidade de
horario

Pausas durante o
expediente

Carga de
trabalho

Fatores associados a manutengdoo emprego

% dos respondentes

Figura 16.: Fatores que auxiliaram a manutencdo do emprego,Adaptado de MSIF, Global Employment Report,
2016

Para os individuos sem emprego, o levantamento da MSIF abordou os
fatores externos e internos associados ao afastamento da for¢a de trabalho e quais
mudancas poderiam facilitar seu retorno ao ambiente de trabalho. Os respondentes
relataram que as trés principais causas de saida da forca de trabalho tinham relacéo
com a previsibilidade da carga de trabalho (34%), a ndo concessao de intervalos

guando necessério devido a fadiga (24%) e a falta de apoio dos colegas (24%).

Fatores externos que motivaram a saida da forga de trabalho

B % relatado

40%
30%
20%

10%

% de respondentes

Carga de trabalho  Falta de tempo Falta de apoio dos Propria postura  Local de trabalho  Discriminagao
imprevisivel quando colegas quanto a trabalhar pelos colegas
necessario

Fatores externos

Figura 17. Fatores externos que motivaram a saida da forca de trabalho. Adaptado de MSIF, Global
Employment Report, 2016
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Quanto aos fatores que facilitariam o retorno ao ambiente de trabalho, os
relatos incluiram temas como a flexibilidade das empresas com as condi¢des da
doenca, a possibilidade de realizar pausas durante o expediente e a compreensao e

suporte dos colegas de trabalho (Figura 23).

Fatores que facilitariam o retorno ao mercado de trabalho

B % relatado
Flexibilidade da carga

horaria

Pausas durante o
expediente

Compreensao dos
colegas

Local de descanso

Fatores externos

Suporte dos colegas de
trabalho

Rotina de trabalho
previsivel

0% 10% 20% 30% 40%

% dos respondentes

Figura 18: Motivos que facilitariam o retorno das PcEM da for¢a de trabalho

O levantamento também aponta quais fatores relacionados a Esclerose

Mltipla estdo associados a impactos negativos na vida profissional (Figura 19).

Fatores relacionados a Esclerose Multipla que afetam a vida profissional

B %relatado

80%
60%

40%

pondentes

% dos res

Fadiga Problemas de Fraqueza Alteracées de Piora dos Dificuldades Dor
mobilidade raciocinio sintomas motoras

Fatores associados a EM

Figura 19: Fatores relacionados a Esclerose Multipla que afetam a vida profissional
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Politicas publicas voltadas para a Pessoa com

Esclerose Mdltipla no Brasil

Em vista da possibilidade de vulnerabilidade da pessoa com Esclerose
Mdltipla, € necessario que existam politicas publicas voltadas para esta populacao.
A Esclerose Mdultipla é considerada uma doenca rara e sofre das mesmas
dificuldades que outras doencas raras possuem para a elaboracdo de politicas
publicas voltadas para ela. Clark e Clark (2013) levantam que a elaboracdo de
politicas publicas voltadas para doencas raras deve considerar uma definicao clara
no SUS, assim como manter um registro nacional de pacientes e facilitar o
desenvolvimento e implementacdo de novas terapias e acesso a elas.

No Brasil, considera-se doenca rara aquela doenca cuja taxa de prevaléncia
na populacdo seja menor que 65 por 100 mil habitantes (Ministério da Saude, 2019),
tendo a Esclerose Multipla uma taxa de prevaléncia, no Brasil, de cerca de 15 por
100 mil habitantes. Desde 2014 temos a Politica Nacional de Doencas Raras
(PNDR), que tem entre seus objetivos a melhoria do acesso da populacdo a
servigcos e informacgdo, reduzir a incapacidade causada pelas doencgas raras e
contribuir para a melhora da qualidade de vida da pessoa que possui uma doenca
rara, como a Esclerose Mdltipla (Brasil, 2014; CONITEC, 2019).

A PNDR prevé que as doencas raras sejam tratadas integralmente no
sistema Unico de saude e da garantia de acesso ao servico. De modo
complementar, também prevé mecanismos de participacéo social e de participacdo
no processo de incorporacdo de tecnologias para o tratamento das doencas raras
através da Comissdo Nacional Incorporacdo de Tecnologias no SUS
(CONITEC/MS). A politica também considera a distribuicdo de incentivos financeiros
para as equipes de saude envolvidas no cuidado da pessoa com Doenca Rara.

Neste contexto, a incorporacdo de novas tecnologias torna-se um fator
importante na disponibilidade de tratamentos para pessoas com Esclerose Mdltipla.
A CONITEC foi estabelecida pela lei 12.401/11 e é regulamentada pelo decreto
7647/11, que determina que o0 Orgdo € responsavel pela incorporacdo de
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tecnologias e elaboracdo dos PCDTs no sistema de saude, assim como também
permite ao 6rgédo solicitar estudos de avaliacdo de tecnologias. Uma outra atribuicdo
importante do 6rgdo é atualizar a Relacdo Nacional de Medicamentos Essenciais
(RENAME). O 6rgéo também realiza consultas publicas a fim de obter informacdes

guanto a opinido publica sobre as tecnologias avaliadas como mecanismo de
controle social.

Consultas publicas realizadas em 2018 - CONITEC

@ Tecnologias para a Esclerose Multipla @) Tecnologia para outras doengas

Figura 20. Consultas publicas realizadas pelo CONITEC em 2018.

Em 2018, a CONITEC realizou 84 consultas publicas, com somente 2 dessas
envolvendo a Esclerose Multipla: uma delas era sobre a incorporacdo do Acetato de
Glatiramer 40 mg para o tratamento da Esclerose Mdltipla recorrente remitente (CP
53/2018) e outra sobre a incorporacdo Alentuzumabe para o tratamento de
esclerose mdltipla remitente recorrente apds falha terapéutica a duas ou mais
terapias (CP 49/2018). Em ambas as consultas, o parecer inicial foi contrario a
incorporacao das tecnologias avaliadas.

Em resposta ao parecer, tanto as respostas técnicas quanto as experiéncias
e opinides consideradas foram majoritariamente contra a recomendacéo inicial. Na
CP 49/2018, 89,7% das contribuicGes técnico-cientificas foram totalmente contra a
recomendacdo inicial e 91,94% das experiéncias ou opinides foram totalmente

contra a recomendacao. A CP 53/2018 obteve um perfil de respostas similar, com
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84,21% das contribuicbes técnicas sendo totalmente contra a recomendacdo e
91,52% das experiéncias e opinides totalmente contra a recomendacdo da
CONITEC. A CONITEC incorporou o Glatiramer 40mg, enquanto nado foi
incorporado ao rol de medicamentos disponiveis o medicamento Alentuzumabe.

Até a data da escrita deste relatorio, 37 consultas publicas foram realizadas
pelo CONITEC este ano. Dentre estas estéo trés consultas envolvendo a Esclerose
Mudltipla: 1) uma proposta de novo PCDT para a Esclerose Mdltipla (CP 3/2019); 2) a
incorporacdo do Ocrelizumabe no tratamento da esclerose mdultipla primaria
progressiva (CP 9/2019); 3) a incorporacdo do Ocrelizumabe no tratamento das
formas recorrentes de esclerose mdultipla (CP 10/2019). De maneira similar as
consultas realizadas em 2018, a recomendacdo inicial da incorporagdo dos
medicamentos consultados foi negativa.

A resposta novamente foi majoritariamente contra a recomendacdo das
incorporacbes. Na CP 9/2019, 96,10% das respostas técnicas foram totalmente
contra a recomendacdo da CONITEC e 93,54% das experiéncias e opinides se
colocaram contra a recomendacéo preliminar. Na CP 10/2019 foi observado 92,95%
das respostas técnicas contra a recomendacéao e 91,6% das experiéncias e opinides
contra o parecer. Independente da resposta do publico, a CONITEC n&o incorporou
o Ocrelizumabe para nenhuma das indicagBes consultadas. O 6rgdo relatou como
fatores principais para a ndo incorporacao a existéncia de terapias ja disponiveis no
sistema de saude, assim como a falta de dados sobre o perfil de seguranca do
medicamento em larga escala em rela¢do ao custo do medicamento.

Especificamente para a Esclerose Mdltipla, o tratamento € norteado pelo
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas, mencionado na primeira parte do
relatorio. O documento é previsto pela lei 8080/90 e é definido como:

“Documento que estabelece critérios para o diagnostico da doenca ou do agravo a saude;
o tratamento preconizado, com 0s medicamentos e demais produtos apropriados, quando
couber; as posologias recomendadas; os mecanismos de controle clinico; e o
acompanhamento e a verificacdo dos resultados terapéuticos, a serem seguidos pelos

gestores do SUS”

Logo, o documento elaborado pela CONITEC é considerado como base norteadora

do tratamento no ambito do sistema publico de saude e versa sobre as op¢oes
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terapéuticas disponiveis para a pessoa com Esclerose Mudaltipla e define o
diagndstico e a forma adequada de tratamento para a Esclerose Mdltipla.

Na avaliacdo do PCDT proposto na CP 3/2019, 86,9% dos respondentes
avaliaram a proposta de PCDT como ‘Boa’ ou ‘Muito Boa’, porém frequentemente foi
ressaltado que o SUS deveria incorporar medicamentos novos com maior agilidade,
assim como melhorar a disponibilizacdo dos medicamentos e alcance da rede para
0s usuarios do sistema de saude. O PCDT proposto foi aceito e esta atualmente em
vigéncia conforme as linhas descritas na primeira parte do relatorio.

A dispensacdo dos medicamentos para o tratamento da Esclerose Mdltipla
estd sob a responsabilidade do Componente Especializado da Assisténcia
Farmacéutica (CEAF) no ambito da Politica Nacional de Assisténcia Farmacéutica.
Ao estar vinculada ao CEAF, o medicamento estd disponibilizado na Relagéo
Nacional de Medicamentos Essenciais e € financiada pelo ministério da saude,
devendo estar vinculada a um PCDT. No entanto, a dispensacdo é feita pela
secretaria de saude de estado ao usuario final.

Em um levantamento recente, a associagcdo Amigos Multiplos pela Esclerose
- AME observou durante o periodo de 2015 até 2017 foram dispensadas 2.225.867
unidades de medicamentos para o tratamento da Esclerose Mdltipla. A distribuicdo
destes medicamentos esta disponivel no grafico abaixo (fig. 21). O levantamento
também relatou que aproximadamente 47% dos medicamentos utilizados por seus
afiliados nao estava disponivel no momento da dispensacéo (em 2017) e que as
falhas de abastecimento cairam de 73,2% para 47,2% durante o periodo observado.
Os dados apontam para possiveis fragilidades no sistema de gestdo em nivel
federal, uma vez que os medicamentos sao somente dispensados pelas secretarias

estaduais.

Perfil dos Medicamentos Dispensados para Esclerose Miltipla
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Figura 21: Medicamentos dispensados pelo MS para Esclerose Mdltipla no periodo de 2015-2017

Uma instituicdo importante nas politicas publicas para as doencas raras sao
os centros de referéncia. Instituidos na PNDR, estes centros sdo instituicdes de
salde especializadas e capacitadas para o cuidado da pessoa com doenca rara,
assim com a Esclerose Mdltipla. Atualmente existem oito centros de referéncia
capacitados para o acompanhamento e tratamento da Esclerose Mdltipla, sendo

eles:

@® O Hospital de Apoio de Brasilia, no Distrito Federal

@® A Associacdo de Pais e Amigos Excepcionais (APAE), em Anapolis - GO

@® A Associacao de Assisténcia a Crianca Deficiente (AACD), em Recife - PE

@® O Hospital Pequeno Principe de Curitiba, em Curitiba - PR

@® O Instituto Fernandes Figueira, no Rio de Janeiro - RJ

@® O Hospital das Clinicas de Porto Alegre, em Porto Alegre -RS

® O Ambulatério de Especialidades da Faculdade de Medicina do ABC, em
Santo André - SP

Esclerose Multipla: Dimensionando os impactos no ambiente ocupacional brasileiro -- 77



Firjan

@® A Associacdo de Pais e Amigos Excepcionais (APAE), em Salvador - BA

Estes centros estdo diretamente envolvidos no cuidado da pessoa com
Doenca Rara, porém a pessoa com Doenca Rara ainda pode ser contemplada pela
atencdo no SUS em todas as outras esferas que necessite. Outros hospitais
também possuem ambulatérios dedicados ao acompanhamento de pacientes com
Esclerose Multipla. O PCDT para a Esclerose Multipla determina que o centro de
referéncia seja o local responsavel pela avaliacdo diagnéstica e prescricdo de
medicamentos para a pessoa com Esclerose Mdltipla.

As associacOes de pacientes, familiares e amigos da pessoa com Esclerose
Mdltipla tem papel importante na defesa dos direitos deste grupo de pessoas. O
mecanismo legal para criacdo destas associacfes é norteado pela lei 9790/99, que
versa sobre a qualificagdo de pessoas juridicas de direito privado, sem fins
lucrativos, como Organizacbes da Sociedade Civil de Interesse Publico, e pelo
decreto 3100/99, que define requisitos a serem seguidos pelas pessoas juridicas
gue se enquadrem na lei 9790/99.

As associacOes sdo definidas como grupos de pessoas que voluntariamente
se unem em torno de uma causa e, no caso da Esclerose Multipla, tem se mostrado
como representantes da pessoa com Esclerose Mdltipla no contexto das politicas
publicas. Atualmente existem 32 associacfes que atuam especificamente em prol
da pessoa com a Esclerose Mdltipla, estando envolvidas na elaboracdo de politicas
publicas, participagdo em comités. Estas associacfes sdo a principal forma de
organizacéao social realizadas pelas pessoas com Esclerose Mdltipla e contam com

um grande namero de associados.

Esclerose Mdltipla: Dimensionando os impactos no ambiente ocupacional brasileiro -- 78



Firjan

AL (1:APEMAL)

AM (1: APEAM)
BA (1: AEM)

CE (1: AAPEMCE)

ES (1:ACAPEM)

GO (1: AGEM)

MT (1:ASPEM)

MG (3: AMAPEM, GAPEM, AAPEM)
PA (L:AAPEM)

PB (1: APEM)

1 PR (1: ALPEM)

PE (1: APEM)

RJ (3: ANEM, AFUAPEM, APEMERJ)
RS ( 2: AGAPEM, AAPEMSMAR)

SC (3: AFLOREM, ACAEM, ARPEMJ)

SP (10: AME, ABEM, GATEM, ABREM,
GEMC, AREMP, APEMBS, MOPEM,
MULTIPLEM, UPEM-Sor)

Figura 22. Mapa do Brasil com as associac¢Oes de pacientes de EM

Existem movimentos nas mais diversas esferas publicas brasileiras
dedicadas a defesa da pessoa com doenca rara e com Esclerose Mdltipla. Estes
movimentos tém como finalidade a defesa dos interesses, assim como a busca de
leis que os favoregcam e melhorem sua qualidade de vida. Exemplos notaveis séo o
Comité Estadual de Defesa dos Direitos Humanos das Pessoas com Doencas
Raras do Rio de Janeiro (CEDDHPD/RJ), a Comissao de Doencas Raras da OAB-
CE e a Frente Parlamentar de Doencas Raras da Camara Federal de Deputados.
Também se torna mais comum a discussao de politicas voltadas para a pessoa com
Doenca Rara, o que aponta que existéncia destes movimentos sinaliza que, apesar
de recentes, a sociedade tem tomado maior consciéncia da pessoa com Doenca
Rara, e por consequéncia, aumenta a notoriedade da realidade de doencgas como a
Esclerose Multipla.

Um dos principais anseios da populacdo com Esclerose Mdltipla observados

neste estudo foi relacionado a preocupacées financeiras. A Esclerose Mdltipla é
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uma doenca que pode promover a incapacidade nos individuos que a possuem,
porém, a maioria das PCEM nado apresentam deficiéncias visiveis. A lei 8.213/91,
popularmente conhecida como lei das cotas, prevé no artigo 93 a obrigacdo das
empresas de conceder ao menos 2% de vagas para individuos para beneficiarios
reabilitados ou portadores de deficiéncias.

Entretanto, o decreto 3.298/99 regulamenta a lei 7853/89, que dispde sobre a
Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, e define
critérios legais para a o conceito de deficiéncia, deficiéncia permanente e
incapacidade. Estes conceitos estao disponiveis na tabela abaixo:

Tabela 16 : Definicoes legais de deficiéncia conforme o decreto 3.298/99.

Conceito Definicdo

Deficiéncia Toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou fungdo psicologica, fisiolégica ou
anatdémica que gere incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do padréo

considerado normal para o ser humano.

Deficiéncia Aquela que ocorreu ou se estabilizou durante um periodo de tempo suficiente para

permanente ndo permitir recuperacdo ou ter probabilidade de que se altere, apesar de novos
tratamentos.

Incapacidade Uma reducdo efetiva e acentuada da capacidade de integracdo social, com

necessidade de equipamentos, adaptagfes, meios ou recursos especiais para que a
pessoa portadora de deficiéncia possa receber ou transmitir informagdes necessarias

ao seu bem-estar pessoal e ao desempenho de fungéo ou atividade a ser exercida.

Embora a pessoa com Esclerose Mdltipla apresenta sintomas que as
incapacitam de maneira significativa, a caracteristica de surtos na EMRR dificulta o
enguadramento legal da PCEM como deficiente, separando-as da possibilidade de
serem enquadradas como deficientes e obter o suporte legal oferecido a esta
populacao.

Em suma, as politicas publicas disponiveis para o suporte a PCEM estdo em
uma fase de desenvolvimento, onde existem arcaboucos legais que preveem
beneficios para este conjunto de individuos, porém com uma caréncia de politicas
publicas direcionadas a individualidade de sintomas existentes na Esclerose
Mudltipla. Assim, é imprescindivel que sejam desenvolvidas politicas neste ambito a

fim de atender as necessidades ndo supridas das pessoas com Esclerose Mdltipla.
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Consideracbes Finais

Através dos dados obtidos, foi possivel avaliar o perfil da Esclerose Multipla
no Brasil e seus impactos na sociedade. A Esclerose Mdltipla € uma doenca que
atinge uma grande proporcdo de individuos jovens e cujo impacto afeta
significativamente a sociedade e em nosso estudo foi possivel observar que as
Esclerose Multipla atinge majoritariamente a populacdo em plena idade produtiva,
com a faixa etaria de 20 até 65 anos contendo a esmagadora maioria dos
respondentes no estudo.

Similar aos dados da literatura, grande parte dos respondentes ao estudo era
do sexo feminino e apresentaram um grau de autonomia elevado em autoavaliacéo.
No contexto das PCEM que obtiveram beneficios, o perfil observado também foi
similar com predominancia do sexo feminino e pessoas em idade produtiva.

A prevaléncia da EM nesta populagédo € um fator que implica em uma maior
oneracao aos sistemas de seguridade social como o INSS e o SUS, uma vez que
constitucionalmente estes sistemas sao responsaveis pelo suporte a PCEM.

Na EM, existem duas categorias de custos envolvidos com a convivéncia com
a Esclerose Mdltipla: Os custos diretos, que estdo relacionados ao tratamento
médico, hospitalar e medicamentoso e; os custos indiretos, que sao aqueles
envolvidos com a perda de produtividade associada a EM.

Na nossa avaliacdo, os principais custos com a Esclerose Mdltipla estéo
associados ndo somente a aquisicdo de medicamentos pelos individuos com EM
(ou pelas entidades publicas), mas também com custos associados a perda de
produtividade, incluindo a concessao de beneficios temporarios, como o auxilio
doenca, e definitivos, como a aposentadoria por invalidez. Nos dados avaliados,
foram observados que os beneficios temporarios gera, em média, 4 meses de
afastamento do trabalho por ano. Por outro lado, a taxa de aposentadoria precoce
na populagdo avaliada foi muito elevada, com uma fragdo majoritaria dos
beneficiarios deixando a forca de trabalho 20 anos antes da idade minima para
aposentadoria.

E importante notar que a Esclerose Muiltipla traz importantes desafios para a
PcEM, principalmente no que tange a sua possibilidade de manter-se empregada:

Embora no inicio da doenca a capacidade produtiva seja plena, é observado que
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com o passar dos anos com a convivéncia da EM aparecem problemas
relacionados aos sintomas da doenca.

Somado a estes fatores, a natureza erratica dos sintomas da EMRR pode
trazer situacfes desconfortaveis como a desvalorizacdo dos sintomas sofridos pela
PcEM quando estes séo invisiveis. Esta desvalorizagcdo gera um estigma sobre o
empregado que é visto com maus olhos pelos empregadores, segundo relatos. E
notério o desconhecimento da EM pela sociedade, que confunde a doenga com
sindromes como a Esclerose Lateral Amiotréfica, deméncias ou doencas
psiquiatricas.

Foi observado o impacto da incapacidade crescente sobre o aspecto
ocupacional e as medidas demandadas pelas PcCEM para a reintegragéo na forca de
trabalho, assim como aquelas necessarias para a manutencdo do estado
empregaticio. Notou-se que as PcEM possuem a necessidade de maior
flexibilizacdo de suas rotinas de trabalho para lidar com os sintomas, e que
frequentemente sua capacidade para trabalho era mantida quando tal necessidade
era atendida.

Exemplos dessas adaptacdes envolvem a mudanca de funcéo e atividades
para acomodacdo da PcEM e das adaptacbes ambientais e ocupacionais relatadas
como a flexibilizacdo ou reducdo da carga horaria. Também foi observado que a
aposentadoria € frequentemente relatada como um alivio pois remove
preocupacdes financeiras envolvidas na EM.

Apesar das dificuldades relatadas, existe um numero de mecanismos legais
voltados para a defesa da pessoa com Esclerose Mdltipla, como a Politica Nacional
de Doencas Raras. A PNDR determina guias para o cuidado adequado e a
manutencdo da autonomia da PcEM. Estas politicas tém como consequéncia a
priorizacdo da incorporacdo de tecnologias pela CONITEC e a elaboracdo dos
PCDTs direcionados para estas doencas.

Apesar destas politicas publicas, existe o desencontro entre o amparo legal e
a capacidade administrativas, com as faltas de medicamentos e demora na
atualizacdo como fator de defasagem das politicas publicas em relacdo a literatura
mais atual sobre o tratamento na Esclerose Mdltipla. Ademais, existem mecanismos
legais voltados para a protecédo da PCEM como associacdes e frentes que buscam a

consolidacéo de politicas publicas para esta populacdo. No entanto, as leis ndo séo
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totalmente abrangentes as peculiaridades deste publico e carecem de politicas
direcionadas as PcEM.

Infelizmente, a despeito desses esforgos, falta conhecimento publico sobre
a Esclerose Mdltipla. A doenca é pouco conhecida pela populagédo, o que torna
seus sintomas, dificuldades e tratamentos pouco acessiveis para aqueles que
dependem do conhecimento destes. Desta forma, é imprescindivel que existam
medidas que visem aumentar a conscientizacdo da EM no ambito sociocultural a
fim de garantir a representatividade e o acesso desta populacdo ao tratamento
adequado.

A garantia do acesso ao diagnéstico e tratamento adequado é
imprescindivel na EM. Individuos que sao tratados precocemente apresentam um
retardo significativo na progressao de sintomas com menos eventos negativos e
melhor qualidade de vida. Desta forma, os custos associados a esse paciente sao
menores devido a menor taxa de desemprego, maior produtividade e menor taxa
de afastamento pela previdéncia. Neste contexto, é necessario que exista a
disponibilidade de recursos para o diagndstico e opcdes terapéuticas que atendam
a PCEM de maneira adequada.

A lentificacdo da progresséo da doenca na Esclerose Mdltipla pode garantir
maior autonomia e capacidade as PcEM, mantendo-as mais ativas, saudaveis e

com maior qualidade de vida pelo maior tempo possivel.
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