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Resumo

A Esclerose Multipla € um grave problema de saude publica que engloba a destruigdo da
bainha de mielina ocasionando a formacao de cicatrizes em regides do sistema nervoso
central e consequentemente, a ndo chegada de impulsos nervosos nas areas envolvidas.
Assim, o quadro de sinais e sintomas varia entre os portadores, que dispdem de iniUmeras

formas para controle da patologia, mas nenhum meio de cura, cabendo destacar a escassa



quantidade de informagdes oficiais sobre o assunto. Nesse contexto, o presente estudo tem
como objetivo principal analisar o que a internet dispée ao portador de Esclerose Multipla,
na tentativa de congregar as informacdes via internet em um local unico, tendo-se a criagao
de um blog como modelo sugestivo. Foi realizado um estudo exploratério, do tipo
documental de natureza descritiva e abordagem quantitativa, utilizando-se os sites do
Google e da Biblioteca Virtual de Saude (BVS) como fontes da pesquisa. Constatou-se um
numero de apenas 29 artigos cientificos publicados nos bancos de dados, LILACS e
MEDLINE do site da BVS, nos ultimos cinco anos e de 175 sites e blogs oficiais acerca do
assunto. Os artigos foram agrupados em 5 categorias de acordo com a abordagem que
envolviam, levando a construgdo de tabela representativa mediante uso do programa
Microsoft Office Excel. Dessa forma, torna-se inquestionavel a pequena quantidade de
informativos acerca da patologia, bem como do numero de artigos envolvendo participagao
de enfermeiros. Sugeriu-se a criagdo de um blog como forma de se promover
simultaneamente, informacgao dos individuos e troca de experiéncias semelhantes. Por outro
lado, é indubitavel a importancia de se ter uma equipe interdisciplinar no acompanhamento
do portador e da difusdo de recursos informativos a portadores, familiares e curiosos, na
tentativa de se diminuir o preconceito e promover inser¢cdo dos individuos frente ao

problema.

Palavras-chave: Esclerose Multipla, internet, portador.
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1. INTRODUGAO

O conceito de Saude Publica ainda nado é definido e gera controvérsias,
entretanto se apresenta como responsabilidade do Estado em organizar e garantir
os servigcos de saude a populacdo. Dessa forma, Saude Publica pode se referir ao
conjunto de agdes, politicas e governamentais, direcionadas a promover o bem-estar
do povo, mediante desenvolvimento de praticas que evitem, reduzam ou minimizem
agravos a saude (PAIM & ALMEIDA FILHO, 1998).

Nesse contexto, a Esclerose Multipla (EM) € uma patologia em ascendéncia
no Brasil e no mundo, tornando-se um problema grave de saude publica e
responsabilidade das trés esferas governamentais, as quais promovem um repasse
financeiro destinado aos servicos de saude para suprir o atendimento aos
portadores bem como garantir a entrega do medicamento de alto custo necessario

ao controle da doenga.

Assim, governos federal, estadual e municipal tornam-se responsaveis pela
promocao em saude e, reabilitagdo fisica e mental dos afetados, de modo que
milhdes de reais sdo destinados ao tratamento dos portadores (ABEM, 2010), muito
embora a desinformagao e medo de ser excluido dessas pessoas fagam com que os
gastos voltados a internamentos e recuperagdo sejam superiores ao valor dos
medicamentos garantidos pelo Sistema Unico de Saude (SUS) para manter a

doenca estavel, evitando-se novos surtos, sequelas e mais despesas.

A EM é uma doenga neurolégica crénica, desmielinizante e degenerativa do
sistema nervoso central sendo denominada como autoimune, na qual ocorre uma
destruicdo da bainha de mielina que envolve as fibras nervosas dos axénios pelo
préprio sistema imunolégico do individuo, provocando danos na transmissdo de

impulsos controladores das fungdes corporais (ABEM, 2010).

E considerada uma enfermidade incapacitante, visto que é de curso
imprevisivel e pode acometer areas essenciais do SNC a execugao de atividades
diarias, de modo que o tipo e o numero de sintomas apresentados variam entre os

individuos de acordo com o local acometido pelo dano (HAUSSEN, 1997).
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Essa patologia pode ocorrer em qualquer fase da vida, entretanto a maioria
dos casos envolve o adulto jovem na faixa etaria entre 21 e 40 anos, sendo 0 sexo

feminino, a raga branca e os habitantes de areas de clima frio, os mais afetados.

Enfermidade de causa ainda desconhecida parece nao esta relacionada
diretamente com heranca, entretanto acomete individuos com pré-diposicao
genética, os quais apresentam maior suscetibilidade a atuagcado de qualquer estimulo

ou agente desencadeante da doenca.

A confirmagdo do diagnostico de uma doenga crénica determinada como
controlavel, mas sem cura, proporciona conforme Holland (2000), alteragao
psicossocial e emocional do portador, familiares e outras pessoas proximas,
sobretudo por afetar individuos jovens na fase produtiva, tanto sexual como

economicamente.

A EM é uma intrusa importuna e agressiva para todas as pessoas envolvidas.
Um modo de reduzir o desconforto causado por essa invasao € obter informacdes

precisas sobre o que se pode esperar e o que pode ser feito. (HOLLAND, 2000).

Apesar de ser um problema degenerativo, a EM ndo é uma doenga mental,
nao € transmitida e ndo mata. Segundo Gomes Neto (2008), o fato de ser uma
enfermidade imunoldgica com manifestagcées variadas, torna fundamental conhecer
ao maximo sobre a patologia para saber tratar pacientes com um mesmo problema,

de maneira especifica e individual.

E importante para uma pessoa com uma doenca crénica compreender seu
impacto, potencialmente abrangente, e saber que medidas positivas podem ser
tomadas para administrar essa intrusdo inesperada na vida cotidiana (HOLLAND,
2000).

Assim, por ser uma doencga relativamente rara de dificil diagndstico e com
poucas fontes informativas, torna-se de indubitavel importancia a busca de recursos
que favoregam certa orientagdo de maneira rapida e eficaz acerca do assunto, fato
que tem transformado a internet em principal meio de adquirir informacdes e
promover, consequentemente, a educacdo de portador, familiares, profissionais e

interessados.
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A internet € um meio de uso amplo, que atingiu a populagdo em geral apenas
em 1990. Utilizado desde a época da Guerra Fria, inicialmente como recurso de fins

militares, ampliou suas funcdes a partir das décadas de 1970 e 1980.

A internet tornou-se uma plataforma aberta as pessoas, ao passo que se
expandiu, abrindo-se para fluxos crescentes, permitindo o acesso a conteudos e
servigos mais completos (PISANE & PIOTET, 2010).

Atualmente, o Brasil esta posicionado entre as cinco nagées do mundo que
aglomeram a metade dos usuarios de internet e a quinta, em numero de conexdes
no planeta. Hoje, s6 o Brasil concentra aproximadamente 67,9 milhdes
(IBOPE/Nielsen) de internautas ativos, isto €, que usaram internet pelo menos uma
vez ou que tém a possibilidade de acessar a rede seja de sua casa, do trabalho, de

lan house, etc.

De acordo com pesquisas realizadas pela Fundacao Getulio Vargas, o pais ja
soma 77 milhdes de computadores em uso, com uma estimativa de que esse
numero aumente para 140 milhdes até o ano de 2014, reforcando a necessidade de
se conhecer esse mundo digital e o incrivel alcance que qualquer produto, site, blog,

pode ter quando se torna parte da “rede mundial de computadores”.

Assim, na intengcdo de produzir um trabalho que tenha como principio
fundamental a utilidade publica e o esclarecimento tanto de portadores, como
daqueles que s&o completamente leigos sobre a doenga e/ou possuam familiares ou
conhecidos que desejam entender e se aprofundar no tema, foi pensado a
construgdo, num primeiro momento, de um website, posteriormente e finalizando a

proposta, um blog.

“Blog” devira da palavra inglesa weblog, que significa literalmente "diario na
rede", em que consiste em um diario mantido e atualizado diariamente, ou da
maneira que seu ou seus donos preferirem, com insercdo de textos, fotos, videos,
links etc. A histéria dos blogs comeca em 1999, quando foi criado o primeiro blog na
internet, somando nos dias atuais, mais de 4 milhdes de blogs na rede, em uma

estimativa de serem criados no mundo um blog por segundo. (HEWITT, 2007).

Com a inclusao digital no Brasil e 0 acesso a internet pela populagdo cada
vez mais simples e barato, a constru¢cao de um blog sobre a Esclerose Multipla

mostrou-se uma das melhores opg¢des na relagcédo custo x beneficio, desenvolvendo
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este trabalho em parceria com institutos de saude do Estado, associagdes de
portadores, médicos especializados, sempre pensando numa maior abrangéncia
possivel e alcance necessario para que se possa esclarecer e tirar ao maximo, as
duvidas a respeito da doenga e diminuir assim, a falta de informac&o por parte
daqueles que possuem a enfermidade, e contribuir para o fim dos preconceitos

existentes e sofridos pelos inumeros portadores da Esclerose Multipla.

Nesse contexto, a criacdo e difusdo de sites ou blogs, que abordem a EM
como tema central, produzidos por estudiosos e também por portadores funcionaria
como meio de informar e esclarecer as pessoas, visando amenizar tanto a
desorientagédo dos individuos, sejam profissionais de saude ou ndo, quanto o medo
e a inseguranga do portador e dos familiares diante da nova realidade na qual estao

inseridos.

Por ser uma patologia crénico-degenerativa com curso evolutivo de carater
variado e imprevisivel, o qual pode limitar ou incapacitar o portador, o envolvido

desenvolve medos e anseios pela desinformagao dominante acerca do problema.

A EM é um grave problema de Saude Publica que tem crescido
numerosamente na sociedade, mas que é ainda pouco explorado no campo
cientifico visto a pequena quantidade de informativos oficiais divulgados e

repassados a populagao.

Devido a pouca divulgagdo do problema, sao visiveis a inexperiéncia e
desinformacgéo da equipe de saude, de modo que geralmente, os primeiros sintomas
passam despercebidos, retardando o diagndstico e permitindo a instalagdo de

sequelas no paciente.

Visto a incidéncia relativamente baixa no Brasil, muitos profissionais de saude
desconhecem a patologia, passando inseguranga aquele individuo que ja se
encontra psicoldgico, fisico e emocionalmente abalado, fato que incentiva o portador

a busca de orientagoes.

Desse modo, € indubitavel que o principal motivo a busca de informacao pelos
portadores € o medo de se tornarem invalidos, economicamente improdutivos e
alvos de um processo intenso de exclusdo social, mediante descaso nos
atendimentos pela desinformacdo que norteia a maioria dos profissionais das

equipes de saude.
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Por outro lado, buscar sempre esta informado relaciona-se com o desejo do
portador de manter a doenga estavel, evitar instalacédo de agravos irreversiveis e

garantir uma melhor qualidade de vida.

Informado o individuo fica seguro diante da doencga instalada, o que garante a
busca de tratamento prévio, pensamento positivo nas circunstancias inesperadas,
superacao dos surtos e consequentemente, estabilidade do problema e modos de

aproveitar a vida.

Diante da situagdo, verifiquei como Portadora, as dificuldades existente no
cuidar, sobretudo em Campina Grande, e a necessidade de orientacdes sobre a
doenga, ja como Enfermeira, vi a necessidade e importancia de criar um local na
internet facilmente acessado por portadores e estudiosos para promogao de
esclarecimentos acerca da patologia e que sirva de estimulo ao individuo, retratando

a realidade e superacgao diante do problema.

Nesse contexto, a internet tornou-se a forma mais simples e eficaz de garantir
um processo informativo de qualidade. E o veiculo mais rapido, de baixo custo,
grande acessibilidade e que utiliza uma linguagem compreendida por todos os
individuos, garantindo assim, eficacia na comunicacdo. Além disso, atinge varias

pessoas ao mesmo tempo, permitindo interacao direta e troca de vivéncias.

A internet também conhecida como web, que significa “rede”, representa néo
apenas um ambiente de pesquisa e de busca de informacdo, mas um local de
colaboracéo, tornando-a mais funcional e democratica, onde o internauta deixou ser
apenas um usuario consumidor de informagdao para também um provedor

informativo.

A escolha e modelo sugestivo de um blog como meio informativo, relaciona-se
ao fato de que é um recurso de facil elaboragdo e manuseio, adicionado a vantagem
de permitir simultaneamente a difusdo de informagdes atualizadas sobre a patologia
e troca de experiéncias entre individuos com problemas semelhantes ou relato de

situagdes novas.

De modo geral, a informagédo ajuda no diagnostico, assegura a adesao ao
tratamento e estimula uma vida ativa e plenamente normal do portador. Através de

uma educacdao em saude, poderao se garantir portadores informados sobre a
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patologia e seus direitos; profissionais seguros e de qualidade, reduzindo-se a

inseguranga, os medos e a exclusao do portador.
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2. OBJETIVOS

2.1. OBJETIVO GERAL
Analisar o que a internet dispde ao portador de Esclerose Multipla, visando
congregar as informagdes em um local unico, tendo-se a criagcdo de um blog como

modelo sugestivo.

2.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS
= Descrever blogs e sites, em portugués, relacionados a Esclerose Multipla,

disponiveis no site de busca Google, de facil acesso no computador;
» Quantificar e selecionar os sites em portugués disponiveis;

= Fazer um levantamento bibliografico no Sistema da Biblioteca Virtual de
Saude (BVS) sobre artigos cientificos publicados nos ultimos cinco anos,

tendo a Esclerose Multipla como foco central;

»= Subsidiar a criagdo de um blog que aborde a Esclerose Multipla como tema
central tendo por finalidade promover informag¢des gerais sobre a patologia;
permitir troca de experiéncias e, tentar reduzir medos/conflitos de familiares e

portadores na nova realidade social.
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3. FUNDAMENTAGAO TEORICA

3.1- APRESENTANDO A DOENCA

A EM é uma enfermidade antiga, inicialmente denominada de Esclerose em
Placas pelo neurologista francés Jean Charcot, em 1868. Conforme ABEM (2010),
recebe a denominagao de Esclerose, por formar um tecido endurecido semelhante a
uma cicatriz nas areas afetadas e Multipla, por atingir varias regides do cérebro e da

medula apresentando sintomas variaveis quanto a intensidade e duracgao.

E uma doenga crénica e degenerativa do sistema nervoso central,
caracterizada por uma inflamagdo e perda da bainha de mielina (substancia que
envolve as fibras nervosas) mediante ataque e destruicdo dessa estrutura pelo
préprio sistema imunologico, o que promove um bloqueio na transmissdo de
impulsos nervosos para as demais partes do corpo, resultando em diminui¢cdo ou

perda total do controle de algumas fungdes organicas (BIA, 2009).

Nesse contexto, promove um comprometimento neurolégico e possivel
evolugdo para invalidez a longo prazo. Todavia, ndo € uma doenga contagiosa,

como também ndo tem cura e ndo mata.

Segundo Haussen (1997), a EM é uma enfermidade adquirida, de carater
inflamatoério, que acomete a bainha de mielina, ocasionando sinais e sintomas
neurolégicos decorrentes de lesdes em locais variados do sistema nervoso central e

em momentos diferentes, com tendéncia a remissao e a exacerbacgao.

Mundialmente, a Esclerose Multipla atinge 2,5 milhdes de pessoas, das quais
500 mil sdo da Europa, com maior ocorréncia nos paises nordicos, sendo que
Portugal apresenta mais de 5 milhares de casos diagnosticados. Nesse tocante, a
incidéncia da patologia é 0,5 a 1 por cada mil pessoas num ano e existe um risco de
0,2% de se desenvolver EM durante a vida. (VIEIRA & OLIVEIRA, 2009).

Segundo ABEM (2010), a incidéncia no Brasil,varia de 2 até 18 casos para
cada 100 mil habitantes, existindo mais de 30.000 casos confirmados da doenca, de
modo que apenas 96 sdo registrados no estado da Paraiba, dos quais 19 se
encontram na cidade de Campina Grande (APBEM, 2008).
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A maioria dos casos acomete o adulto jovem, prevalecendo na faixa etéaria
entre 16 e 60 anos em 90% dos diagnésticos, de modo que cerca de 70% tem entre
21 e 40 anos, embora possa ocorrer na infancia ou apos os 60 anos (entre os 3 e 0s
67 anos) (ABEM, 2010).

A EM é mais comum em mulheres numa propor¢ao de 1,7 para cada homem,
aparecendo com maior frequéncia em individuo de cor branca residentes em areas
de clima frio e pouco comum em locais de climas quentes. Além disso, parece ser
cerca de 8 vezes mais propensa a parentes imediatos (pai, filhos, irm&o) do que em

pessoas da populagdo em geral.

A EM é uma patologia em descoberta, cujos fatores causais ainda sao
questionados. Aceita-se a idéia de que € uma doenga auto-imune complexa, cujo
aparecimento e evolugdo do quadro sofram influéncia de fatores genéticos e
ambientais, que interagem em um organismo suscetivel, exposto durante a infancia,

desencadeando sinais e sintomas da doenca.

Por outro lado, acredita-se amplamente que a patogénese envolve
desmielinizac&do inflamatoria imunologicamente mediada (RUDICK, 1997), na qual
um virus nao identificado, mas possivelmente causador do sarampo, seria a causa
provavel da patologia, visto que evoluir em surtos, elevar taxas de imunoglobulinas
(IgG, IgM) e faixas oligoclonais do liquor e, reduzir o numero de linfocitos T
supressores, confirmam a participagdo de algum agente viral. Todavia, duvidas
norteiam o motivo de se reconhecer a bainha de mielina como agente estranho ou a

causa da variagao na intensidade e no numero de sintomas entre os portadores.

3.2- CLASSIFICAGAO DA EM

Conforme Poskanzer & Adams (1977), o quadro clinico é determinado pela
localizagdo dos focos de desmielinizacdo que tendem a preferéncias por certas
areas do sistema nervoso, resultando em um grupo de sintomas complexos e

variados que ocorrem em periodos imprevisiveis e que estédo sujeitos a recidiva.

Assim, as lesdes encontram-se envolvidas por areas inflamatérias com

preservaciao axonica variada, apresentando didametros entre menos de 1 mm a



18

alguns centimetros e coloragdo roseo-acinzentada pela perda da mielina, o que
contrasta com a substancia branca cerebral. Além disso, tém preferéncia por
estruturas alongadas, visto a intensa irrigagcdo e proximidade com diversos 6rgaos,
sendo a medula espinhal, o cerebelo, o tronco encefalico, os hemisférios cerebrais e

0s nervos optico, trigémeo e olfatério, as regides mais atingidas.

De maneira geral, apds os 5 primeiros anos de descoberta da doenca e seus
sintomas, pode-se prever como o individuo estara em 10 anos (ABEM, 2010), de
modo que os casos de EM podem ser classificados em quatro formas clinicas

principais:

» Forma recorrente-remitente ou surto-remissao — € o tipo mais comum de
EM, caracterizada por atingir jovens com menos de 40 anos, evoluir em surtos que

duram dias e depois desaparecem, com intervalos e recuperagdo completa.

» Forma progressiva-primaria — € caracterizada por afetar pessoas com mais

de 40 anos, na qual os sintomas sao progressivos sem ocorrerem surtos.

= Forma progressiva-secundaria — apresenta-se como surto-remissiva no
inicio e depois se torna progressiva. E caracterizada por evolugdo dos sintomas,

com dificuldade de recuperacao, apos a fase de surtos.

» Forma progressiva-recorrente — € o tipo mais grave, no qual se verifica
progressao de incapacidade; o individuo podera ou nao, ter alguma recuperacao

apos episodio agudo.

3.3- DIAGNOSTICO DA EM

A Esclerose Multipla é uma patologia de dificil diagndstico, visto que envolve a
associacao entre historia clinica do paciente, sinais detectados por especialista
mediante exame neurolégico e realizagdo de exames adicionais (radiologico e

histolégico).

Para fins diagnosticos, em geral, exige-se que estejam presentes tanto a
evidéncia de mais de uma lesdo isolada como o histérico de exacerbacdo e
remissao. (POSKANZER & ADAMS, 1977).
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Assim, a presenca de lesbes no SNC e/ou relato de pelo menos dois surtos
num individuo, geralmente entre 10 e 59 anos (ABEM, 2010), sao critérios basicos
para investigacao do paciente e encaminhamento para exames especificos, a fim de

confirmar a suspeita diagnostica.

Pode-se utilizar a puncéo lombar para analise do liquido cefalorraquidiano, na
tentativa de detectar elevacdo exacerbada das células de defesas e valor total de
proteina do organismo. Os potenciais evocados avaliam a condugao dos impulsos
nervosos pelo SNC para indicar presenca de alteragdes visuais, lesbes medulares
ou do tronco cerebral (SMITH & SCHAPIRO, 2000).

Por outro lado, a ressonancia magnética € o melhor método diagndstico, ja
que permite a visualizagdo das areas atingidas no sistema nervoso central, todavia
apesar de essencial, ndo € suficiente para confirmar a doenca, necessitando de

outros exames complementares.

Nesse tocante, para o diagndstico da Esclerose Multipla, faz-se necessario a
juncao de varios resultados, ja que nenhum exame pode ser utilizado isoladamente
e tido como definitivo, visto que n&o é obrigatorio existir alteragcdo em todos aqueles

realizados.

3.4- SINAIS E SINTOMAS DA EM

A EM é uma doenga imprevisivel, na qual os sintomas clinicos ocorrem em
episodios, chamados de surtos, com gravidade e tempo de duragdo variaveis, de
modo que, conforme Haussen (1997), infecgbes, traumas, tensdo emocional e
exercicios fatigantes podem desencadear esses eventos. Por outro lado, ndo existe
confirmagado para contra-indicar vacinas ao portador de EM, todavia se evita
ministrar aquelas com virus vivos atenuados (a de hepatite B, raiva, H1N1), ja que

ha certo risco de promover um novo surto por ativacdo das células de defesa.

Logo, antes do diagnéstico, torna-se necessario descartar a hipotese de outras
doencgas do sistema nervoso central como: doengas virais, tumorais, mal formativas
ou infecciosas, fato logrado mediante constatac&o de irregularidade dos sintomas e

resultados de exames.
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CONDIGOES COMUMENTE CONFUNDIDAS COM ESCLEROSE MULTIPLA

Doencas vasculares

- Doenga cerebrovascular de pequenos vasos

- Vasculite

Lesbes estruturais

- Tumor da jungao cranio-cervical, malformagao da base do cranio
- anomalia

- Tumor da fossa posterior ou malformacao arteriovenosa
- Tumor de medula espinhal ou espondilose cervical
Doencas degenerativas

- Doencga do sistema motor

- Degeneragao espinocerebelar

Infecgbes

- Infecgédo por HTLV-I

- Mielopatia por HIV ou cerebrite relacionada com o HIV
- Doenca de Lyme

Outras condicdes

- Deficiéncia de cobalamina

- Sindrome de Sjogren

- Sarcoidose

- Anormalidades inespecificas a RM

Quadro 1: Extraido de RUDICK, R. A. Esclerose Multipla e doengas correlatas. In:
BENNETT. J. C. & PLUM, F. Cecil Tratado de Medicina Interna. 202 Ed. Rio de Janeiro:
Guanabara Koogan, v.2, 1997. P. 2327.

Na maioria dos casos, a fase inicial da doenca € leve e caracterizada por
sintomas transitérios com duracido de até uma semana, os quais ndo detém
importancia do paciente as primeiras manifestacbes, sendo os sintomas mais
comuns: fadiga; parestesia nos membros; alterag¢des visuais (visao dupla, embagada
ou perda visual); perda de forga muscular; tonturas; ma coordenagdo motora;
dificuldade de controle da bexiga ou intestino; rigidez muscular; problemas de fala e
memoria ou outras capacidades mentais prejudicadas, como confusdo e

esquecimento.
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Tabela 1: Sintomas iniciais em pacientes com EM. Extraido de RUDICK, R. A. Esclerose
Multipla e doencas correlatas. In: BENNETT. J. C. & PLUM, F. Cecil Tratado de Medicina
Interna. 202 Ed. Rio de Janeiro: Guanabara Koogan, v.2, 1997. P. 2327.

SINTOMAS PERCENTUAL DE CASOS
Disturbio sensorial em um ou mais membros 33
Disturbio do equilibrio e da marcha 18
Perda visual unilateral 17
Diplopia 13
Fraqueza progressiva 10
Mielite aguda 6
Sinal de Lhermitte 3
Disturbio sensorial na face 3
Dor 2

De maneira geral, os sinais neurologicos mais encontrados incluem: hiper-
reflexia, espasticidade, sinal de Babinski, auséncia de reflexos abdominais,
nistagmo, incoordenacédo, paresia, perturbagdo da consciéncia e alteragbes
sensitivas (HAUSSEN, 1997).

Segundo Poskanzer & Adams (1977), grande parcela dos pacientes com EM
demonstram que os reflexos tendinosos sio hiperativos, os reflexos abdominais

estdo ausentes e as respostas plantares sao extensoras.

Cabe ressaltar a presenca de certos sinais e sintomas nao-especificos, mas
sugestivos da EM, como: neurite Optica, ataxia ou sindrome vestibular benigna,
diplopia transitéria, neuralgia passageira do trigémeo, sinal de Lhermitte (sensagao
de choque elétrico ao longo da coluna ao se flexionar a cabega), retencéo urinaria

transitoria, parestesias nas extremidades (HAUSSEN, 1997).

A doenca apresenta evolugdo variavel, na qual os sintomas podem
desaparecer total ou parcialmente, deixando ou nao sequelas, de modo que
segundo Haussen (1997), a enfermidade ndo leva o paciente a o6bito, o qual é

consequéncia de infecgdes oportunistas, sobretudo, urinaria ou respiratoria.
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Dados comprovam que grande parte dos portadores morre de causas naturais
(derrame, cancer, ataque do coracgéo), ao passo que alguns vao a o6bito por suicidio
desencadeado pela depressédo severa diante de incerteza da evolugdo da doencga.
Entretanto, a maioria apresenta a patologia controlada, mediante uso de farmacos,
realizacdo de ressonancia regularmente e consulta neurolégica a cada trés meses
além de tratamentos alternativos, desenvolvendo uma vida estavel e ativa, no

entanto com certas limitagdes.

3.5- TRATAMENTO DA EM

A EM é uma patologia definida como n&do apresentando cura nem meios de
prevencao, entretanto passivel de controle, cujo tratamento objetiva reduzir a

probabilidade de ocorréncia de um novo surto e o agravo na evolugao da doenca.

O uso de medicamentos pode ser empregado para este fim, de maneira que
variam quanto aos efeitos colaterais, ao intervalo da dose, a via de administragéo e
a droga de escolha, o que abrange imunossupressores, 0s quais inibem a resposta
imunoldgica do organismo; imunomoduladores, que sao modificadores do ciclo da
doenga (diminuem o numero de surtos e a progressao da doenga) e anticorpo
monoclonal, nova classe de medicamentos que impede a migracéo de células de

defesa para o sistema nervoso central (ABEM, 2010).

Nesse contexto, as drogas mais utilizadas, conforme prescricdo médica e

escolha concomitante entre paciente-médico, sao:

- Interferon beta-1a (AVONEX), é um imunomodulador, de uso semanal, cuja
caixa apresenta 4 ampolas de uso intramuscular, em horario pré-estabelecido e
rotatividade entre bracos e coxas na aplicacdo. Oferece maior comodidade ao
paciente por ndo ser usado diariamente, entretanto, a maior parte dos usuarios

relata febre alta (39°C), calafrio, cefaléia intensa e mialgia prolongada.

- Interferon beta-1a (REBIF), além de antiviral € um agente imunomodulador
administrado por via intramuscular ou subcuténea, 3 vezes por semana, em dias
alternados, com caixa apresentando 12 ampolas de 22mg ou 44mg/ml. Causa na
maioria dos usuarios, sintomas gripais (febre, calafrio, dor no corpo, cefaléia

transitoria), como efeitos colaterais.
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- Acetato de glatiramer (COPAXONE), € um imunomodulador, de aplicagéo
diaria por via subcutanea, cuja embalagem apresenta 28 seringas pré-cheias com
20mg/ml da substancia cada. Aplicado todos os dias a mesma hora, apresenta
bracos, abdémen, quadris e coxas, como locais indicados para a auto-injegao,
havendo relato mais frequente de reacgéo local (vermelhidao, formagéo de bolhas e

formacgao de hematoma).

Além dessas, existem duas novas drogas em teste para serem langcadas ao
mercado, que representam meios de facil administracdo e possivel abandono da
forma dolorosa, injetavel e semanal, visto que sdo drogas de uso oral (8-10

comprimidos/ano) e/ou intravenosa (Tysabri), feita anualmente.

Cabe ressaltar que se o paciente esta em momento de surto, realiza-se a
pulsoterapia em ambito hospitalar, na tentativa de reduzir os sintomas em curto
periodo de tempo para evitar a instalagcdo de sequelas definitivas, uma vez que o
tratamento envolve a infusdo de altas doses de corticéide, via endovenosa, por
intervalo decrescente de dias (5, 3, 1), o qual atua como antiinflamatério e pode

regredir lesdes.

O estudo com células-tronco tem se mostrado uma esperanca para controle e
estabilidade de muitos casos, tendo alcancado resultados favoraveis em pacientes-
cobaias com forma progressiva da doenca. Entretanto, em fase de estudo nao é

liberado para uso, além de que sera um método caro e limitado a casos extremos.

N&o obstante, tratamentos adicionais e alternativos podem ser empregados no
bem-estar do portador e familiares. A psicoterapia mediada por um psicélogo, ajuda
no enfrentamento de crises depressivas, ansiedade e limitagdes que podem ser
geradas pela doenga, promovendo-se controle emocional e de comportamento para

melhorar autoestima e confianga.

Por outro lado, a fisioterapia aumenta a disposicao fisica do portador e melhora
a qualidade de vida, ajudando na reabilitagdo de pacientes sequelados bem como
no conforto dos demais, visto o efeito promissor relacionado ao fortalecimento
muscular e redugdo da espasticidade através de exercicios de alongamento, os
quais apresentam efeitos antiinflamatérios. Logo, os exercicios devem ser inseridos
na rotina dessas pessoas junto aos medicamentos, sendo recomendados mesmo

para aqueles que estdo bem.
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Assim como em outras patologias, no caso EM ndo ha como prevenir o
surgimento dos espasmos e da espasticidade, pois isso depende da ocorréncia de
novos surtos. Por isso, o importante € tomar a medicagdo conforme prescricao
meédica e fazer fisioterapia constantemente, reduzindo assim, essa possibilidade.
(GODOQY, 2010).

Sabe-se também da importancia desenvolvida pela acupuntura na promocgao
de bem-estar e recuperacado do portador através do estimulo de pontos energéticos
ao longo do corpo, permitindo ataque as areas afetadas e melhora consideravel,
sobretudo em relagdo a dor e rigidez muscular, tendo eficacia na reabilitagdo pés-

surto.

Mais recentemente foi apresentada a atuagao da musicoterapia no tratamento
da Esclerose Multipla, visto os efeitos fisiologicos; psicoldgicos; intelectuais; sociais
e espirituais proporcionados pela escuta de musica agradavel e relaxante, além do
papel eficaz na neuroreabilitagdo voltado para os aspectos cognitivos, comunicativos

e fisicos, melhorando os quadros de depressao e isolamento social.

Assim, mudanca no estilo de vida acompanha o progresso e saude do
portador, o qual deve praticar exercicios regulares; manter dieta saudavel e
balanceada; evitar calor excessivo; realizar técnicas de relaxamento; na tentativa de
reduzir sinais desconfortaveis e enfrentar a fadiga e o estresse, desenvolvendo uma
vida normal. Logo, choro e desespero ndo ajudam no tratamento. A adogao de uma
atitude positiva, o humor, o apoio e a coragem devem ser alicerces para se encarar
a doenca, aceita-la e ajudar na luta por uma boa qualidade de vida e certa
estabilidade (ABEM, 2010).

Ndo obstante, a EM é um problema de saude publica, o qual envolve a
participagdo das trés esferas governamentais para controle, educagédo em saude e
reabilitacdo do portador. Assim, os servicos de saude tém repasse de verba para
arcar com dispensacdao de medicamentos excepcionais (alto custo), realizado pelo
Centro Especializado de Distribuicdo de Medicamentos Excepcionais (CEDMEX) e
garantido pelo SUS; pagamentos de meédicos e atendimentos especiais, ja que
produtividade perdida, isto &, paciente sequelado e fisicamente incapaz/limitado,
leva ao aumento do custo na saude pelos periodos prolongados de internamento,

reabilitagdo e consequente, incentivo a aposentadoria (ABEM, 2010).
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O preconceito e 0 medo sao os maiores obstaculos para a insercao social € o
acesso aos servicos de educagdo e saude dos portadores. Segundo Demetrio
(2010), a informagado, humanizacdo do cuidado e perseveranca sao ferramentas
indispensaveis ao convivio e controle da EM, além de se desenvolver atividades
prazerosas que fagam o paciente esquecer temporariamente a doenga, ocupar o

tempo com coisas boas e aproveitar a vida!

Nesse contexto, a sobrecarga emocional, financeira e fisica sdo compartilhados
entre portador e familiares na maioria dos casos, sobretudo por afetar mais o adulto
jovem coincidindo com a fase produtiva, (ABEM, 2010) verificando-se a imensuravel
importancia de uma equipe multidisciplinar no dia-a-dia do portador de Esclerose
Multipla, ndo apenas para controle da doenga, mas para ajuda no confronto diario

imposto pela inseguranga e medo que rege a vida imprevisivel do afetado.

Por conseguinte, torna-se inquestionavel a necessidade de se promover
orientacdo acerca da doenca e, amenizar sentimentos do portador, através de
veiculo rapido, pratico, de baixo custo e facil acesso, o que torna a internet,

compativel aos objetivos a serem atingidos.
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4. PERCURSO METODOLOGICO

4.1. TIPOLOGIA DO ESTUDO

Trata-se de um estudo exploratorio, de relevancia académica, do tipo
documental que tem a pesquisa bibliografica como objeto de estudo além de

apresentar natureza descritiva e abordagem quantitativa.

Assim sendo, € exploratorio por promover uma maior interagdo com o problema
em estudo mediante levantamento e pesquisa bibliograficos, no qual, conforme
Cervo e Bervian (2002), a fonte de informagdo para se encontrar respostas aos

problemas elaborados, esta sob a forma de documentos escritos impressos ou nao.

Trata-se de uma pesquisa descritiva a medida que analisa fatos sobre o
suposto problema, sem, no entanto, manipula-los. Desenvolveu-se abordando
aqueles dados e problemas que merecem ser estudados e cujo registro ndo consta
de documentos. (CERVO e BERVIAN, 2002)

Por outro lado, tem uma abordagem quantitativa ao utilizar técnicas estatisticas
e interpretacdo dos numeros coletados através da analise e classificacdo dos

eventos.

4.2. ETAPAS DO ESTUDO

Tentando mostrar a pequena quantidade de informativos divulgados e
publicados sobre a Esclerose Multipla, incluindo sites e artigos cientificos, foi
realizada uma pesquisa na internet utilizando-se o site de busca “Google” e o da
Biblioteca Virtual de Saude como ferramentas para o levantamento de dados

comprobatérios do problema, sendo a pesquisa dividida em trés etapas.

A primeira etapa relacionou-se com a coleta de dados bibliograficos através da
leitura de livros, revistas, artigos cientificos e sites oficiais da internet. A segunda
abordou a pesquisa propriamente dita, na qual foi feito o levantamento da
quantidade de blogs, sites oficiais e artigos cientificos publicados nos ultimos 5 anos,

recursos disponiveis aos portadores e interessados por meio da internet, utilizando-
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se o site de busca “Google” e o da Biblioteca Virtual de Saude (BVS) como

ferramentas basicas.

E por fim, a terceira etapa que envolveu a analise dos dados pesquisados e

sugestao de para criagéo de blog informativo acerca do problema identificado.

Este estudo visou difundir conhecimentos sobre esclerose multipla através da
apresentagdo de alguns sites informativos; realizar uma pesquisa bibliografica
utilizando a internet como recurso para comprovar a baixa divulgacédo do problema e
propor criagdo de um blog como meio propulsor de informagéo e troca de vivéncia

entre portadores e interessados.

Este foi um projeto realizado com base em dados digitais (via internet)
sugerindo-se a criagao de blog e apresentando como publico-alvo portadores,
familiares, profissionais de saude, e qualquer grupo participante da rede mundial de

computadores.

Nesse contexto, a pesquisa do trabalho envolveu uma busca por dados na
internet que estivessem relacionados a EM, de modo que se fez uso de dois sites

principais: o da Biblioteca Virtual de Saude (BVS) e o do Google.

O site da BVS foi produzido mediante idéia central de que a informacao, tanto
cientifica quanto técnica, compde o processo de desenvolvimento da saude, de
modo que as decisbes se tornam mais eficazes quando apoiadas em fontes

informativas adequadas e de qualidade.

Segundo o site, o aumento do conhecimento dos atores envolvidos neste
processo, desde os gestores, autoridades e profissionais, até os cidadaos, aumenta

sua capacidade de acgao.

Nesse tocante, a pesquisa na BVS foi feita nos dias 03/09 e 18/09 adicionados
ao dia 15/10, buscando-se artigos cientificos publicados no periodo de 2005 a 2009

sobre EM, que estivessem em portugués e apresentassem texto completo.

Para tanto, utilizou-se o LILACS (base de dados latino-americana que
compreende informagdes bibliograficas relativas a ciéncias da saude, desde 1982) e
o MEDLINE (Base de dados da literatura internacional da area médica e biomédica,

produzida pela Biblioteca Nacional de Medicina dos Estados Unidos) como banco de


http://pt.wikipedia.org/wiki/Estados_Unidos_da_Am%C3%A9rica
http://pt.wikipedia.org/wiki/Ci%C3%AAncias_da_sa%C3%BAde
http://pt.wikipedia.org/wiki/Banco_de_dados
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dados e “Esclerose Multipla”, opgao: assunto, como descritor e método integrado em

ambos os bancos.

Nao obstante, buscou-se no dia 19/09, o numero de sites e blogs oficiais
divulgadores do problema mediante pesquisa no site “Google”, utilizando-se como
descritor: “sites e blogs informativos de associacbes que abordem esclerose

multipla”.

O “Google” é o site de busca mais usado mundialmente nos dias de hoje, que
foi criado em 1996, nos Estados Unidos e que fornece varios servigos online,
adicionado a busca especializada, estando inclusos noticias, imagens, e-mail,

artigos académicos, entre outros.

Nesse contexto, a pesquisa seguiu 0 esquema abaixo:

INTERNET

2 N\

BVS
(Biblioteca Virtual de Saude)

7"

LILACS MEDLINE

Ny

Esclerose Multipla
(artigos cientificos/assunto)

GOOGLE
(Site de Busca)

Blogs e Sites informativos e
oficiais



http://pt.wikipedia.org/wiki/E-mail
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4.3. ANALISE DOS DADOS

Os dados foram criteriosamente analisados e classificados. Utilizou-se o
programa Microsoft Office Excel para elaboragdo de graficos e tabelas. Todo o

trabalho foi analisado de acordo com a inferéncia da revisao literaria.
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5. RESULTADOS E DISCUSSOES

Na pesquisa realizada para verificar a quantidade de informativos oficiais sobre
a Esclerose Multipla, encontrou-se um numero baixo de fontes esclarecedoras,
chegando-se a um valor de apenas 29 artigos cientificos publicados nos ultimos

cinco anos e, 175 sites e blogs acerca do assunto.

Segundo pesquisa realizada no site da Biblioteca Virtual de Saude, tendo o
LILACS como banco de dados, constatou-se a presenga de um numero de 351
trabalhos publicados sobre Esclerose Multipla envolvendo artigos cientificos, teses e
monografias, dos quais 143 sdo trabalhos em portugués e destes, 127 séo artigos

cientificos.

Utilizando-se os critérios de inclusao e exclusao, chegou-se ao numero de 52
artigos cientificos. Com a delimitacdo do periodo de publicagdo, reduziu-se a um
valor de 25 artigos, sendo: 07 publicados no ano de 2005; 03 em 2006; 10 em 2007,
04 em 2008 e apenas 01 no ano de 2009.

Tabela 2: Quantificagédo de artigos publicados de acordo com o ano.

ANO DE PUBLICAGCAO NUMERO DE ARTIGOS
2005 07
2006 03
2007 10
2008 04
2009 01

Considerando o MEDLINE, chegou-se a um indice elevado de artigos
cientificos sobre a patologia, perfazendo um valor de 33.363 artigos. Todavia,
apenas 65 se encontram em portugués e destes, somente 10 se apresentam com

textos completos.
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Fazendo-se uso dos mesmos critérios de inclusdo e exclusdo mencionados
para a pesquisa no LILACS, teve-se uma reducéo para 16 artigos publicados nos
ultimos cinco anos, sendo 05 publicados em 2005, mas apenas 02 com texto
completo; 02 publicados em 2006 com nenhum tendo texto completo; 07 em 2007
com apenas 01 apresentando texto completo; 02 em 2008 sendo apenas 01 com
texto completo e nenhum artigo com publicagdo em 2009. Logo, chegou-se a um
valor minimo de 04 artigos cientificos em portugués com textos completos

publicados no periodo delimitado.

Tabela 3: Quantificagdo de artigos publicados de acordo com o ano.

ANO DE PUBLICAGAO NUMERO DE ARTIGOS
2005 02
2006 00
2007 01
2008 01
2009 00

Analisando os 29 artigos cientificos, foi possivel organiza-los em cinco (5)
grupos de acordo com o assunto desenvolvido no corpo do artigo. Assim, criaram-se
as categoriais: Diagnéstico e Drogas terapéuticas/Tratamento; Avaliagdo de Sinais e
Sintomas; Caracteristicas clinicas e epidemioldgicas; Outras abordagens (éticas,
psicoldgicas, qualidade de vida); Nao tratam da patologia diretamente, Relato de

caso/ experiéncia.

Ao término da leitura e analise, chegou-se ao resultado quantitativo de: 7
artigos classificados na primeira categoria perfazendo 24,14%, 10 na segunda
(34,48%), 5 na terceira (17,24%), , 3 na quarta (10,35%) e 4 na quinta (13,79%),

respectivamente, como representado na tabela abaixo:
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Tabela 4 — Categorias classificatérias dos artigos cientificos analisados.

CATEGORIAS NUMERO DE ARTIGOS | PORCENTAGEM (%)
Diagnéstico e Drogas 7 24.14
terapéuticas/Tratamento
Avaliagdo de Sinais e Sintomas 10 34,48
Caracteristicas clinicas e S 17,24
epidemiolégicas
Outras abordagens (éticas,
R : : 3 10,35
psicolégicas, qualidade de vida)
Nao tratam da patologia
diretamente, Relato de caso/ 4 13,79
experiéncia

Mediante uso do site de busca “Google”, usando-se como descritor: sites e
blogs informativos de associagdes que abordem esclerose multipla, encontraram-se
175 enderecos eletronicos, cabendo ressaltar a presencga de sites repetidos e outros
de pouca relevancia, sendo visitados os 73 primeiros sites, o que equivale a visitas
realizadas as seis (06) primeiras paginas de sites mostradas pelo Google,

perfazendo 41,71% dos sites.

E importante falar que muitos sites funcionam como pontes informativas, isto &,
nao trazem o assunto explicitamente, mas oferecem enderecos que encaminham o
interessado ao assunto principal através de links extras, fato que ocorre

principalmente nos blogs.
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Vale destacar que a Internet foi inicialmente concebida para fins militares
durante o periodo da Guerra Fria, de modo que as forgcas armadas americanas
poderiam manter o contanto entre seus comandos pelo mundo. Entre 1970 e 1980 a
Internet continuou mantendo funcdo militar, mas estendeu seu uso em ambientes

académicos, tornando-se ferramenta importante entre Estudantes e Professores
(BOGO, 2000).

Ja na década de 90, a conhecida “rede mundial de computadores” (World
Wide Web), tornou a internet um ambiente muito mais amigavel, baseadas em
interfaces graficas visualmente atrativas.


http://www.conhecerem.com.br/
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Hoje a internet ou a web (rede), transformou-se em um ambiente de amplo
uso, indo desde um local de pesquisa até meio de elaboragao e postagem de novas
informacgdes, adquirindo um carater democratico na medida em que o pesquisador
ou consumidor de informacdo também pode ser um autor e provedor dessas

mensagens.

Nesse contexto, a internet € uma das redes de comunicagao cuja penetragao
conheceu a progressao mais forte e mais rapida da histéria. Foi vinte vezes mais
veloz que o telefone, dez vezes mais do que o radio e trés vezes mais que a
televisdo. (PISANE & PIOTET, 2009).

A internet é isso, conecta um usuario/autor a um mundo infinito de informacdes
e a um numero infinito de usuarios/autores espalhados por qualquer parte do globo

terrestre.

Segundo Severino (2002), internet € um conjunto de redes de computadores
interligados no mundo permitindo o acesso dos interessados a informagdes diversas,

as quais estdo armazenadas nas websites.

Dessa forma, a internet tornou-se uma indispensavel fonte de pesquisa para
varios campos do conhecimento visto a imensa quantidade de dados que estdo
disponiveis mediante acesso extremamente facil e rapido, rompendo com as

adversidades de tempo e espaco.

Diante do exposto, a internet seria um fundamental instrumento propagador
de informagdes sobre a Esclerose Multipla, um problema crescente de Saude
Publica que é passivel de controle e necessita de atualizacbes do conhecimento
para garantir qualidade de vida aos envolvidos e o minimo de tranquilidade diante da

situacgédo, ja que informados os individuos sabem como agir em eventos inesperados.

Uma das maneiras mais rapida de se manter orientado tanto a respeito de
elementos basicos acerca da patologia (causas, sintomas e diagndstico), quanto
sobre estudos cientificos e busca de novos meios para controle e futura cura da
enfermidade, é acesso ao site “Google”, instrumento de navegacgdo para busca
imediata de assuntos variados englobando tanto sites quanto artigos cientificos

relativos ao tema.

O blog é outra opgao: fornece oportunidade de se difundir determinados

assuntos ainda reprimidos variando conforme o tamanho da platéia e rapidez com
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que as atualizacdes sao lidas e se espalham pela internet, visto a facilidade de
divulgacao e acesso gratuito, permitindo que quanto maior 0 niumero de acessos,

maior o numero de leitores e maior a divulgacdo do material lido.

Assim, funciona como um meio de informacdo, promissor da troca de
experiéncias e esclarecimento de duvidas além de promover uma super-exposi¢cao
do individuo e sua realidade como forma de incentivar os demais a aderir um
tratamento adequado e a assumir seu novo papel diante e na sociedade, permitindo

o0 combate ao processo de exclusio, descriminagcédo ou pena.

Dessa forma, o principal interesse do blog é permitir uma ligagdo mais ampla e
funcional entre tecnologias avancadas e liberdade de expressao, garantindo acesso

facil, barato e eficaz.

Por meio da pesquisa realizada, constatou-se que varios sites e blogs oficiais
estdo em circulagdo na internet, entretanto a maioria ndo apresenta atualizagdes
que mostrem eventos recém-descobertos ou em pesquisa sobre a patologia, dai a
necessidade de se colocar em disponibilidade blogs informativos que tenham tanto
atualiza¢gdes diarias, mostrando as evolugdes que ocorrem no campo cientifico para
com a doenga, como que permitam a troca de experiéncias e conhecimentos entre
os internautas, devendo constar de depoimentos, fotos, links, atualidades e videos,

que tornem o site fonte suficiente de informagao e apoio aos necessitados.

E de fundamental importancia que os interessados no assunto, estejam em
contanto direto com no minimo, os sites da Associacdo Brasileira de Esclerose

Multipla (ABEM) e da associagao mais proxima, seja da cidade ou do estado.

e
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Mediante a leitura dos artigos, publicados na internet, que envolvem temas
voltados para esclerose multipla, situando-a como patologia mundialmente referida e
de importancia clinica na tentativa de orientar e informar a populagdo, abordou-se
amplamente o fato de que ocorre uma variagdo das manifestagdes clinicas da
patologia e que a evolugédo ndo é linear, podendo se caracterizar por agravamento

dos sintomas, sequelas e periodos variaveis de melhora.

Conforme Neugarten (1979, apud HAASE et al, 2005), a esclerose multipla, na
perspectiva do desenvolvimento, € uma fonte adicional e importante de restricbes
que acomete o individuo no momento em que existe uma expectativa normativa

quanto a realizacao do seu potencial.

Essa instabilidade dificulta a avaliacdo do estado do paciente, confirmando a
necessidade de se criar escalas para quantificar o quadro. Além disso, pesquisa
realizada constatou um indice significativo da patologia na etnia negra, fato incomum
na literatura sobre a enfermidade. (GRZESIUK, 2006).

E indubitavel a importancia de se identificar a forma evolutiva de EM que o
individuo possue para a partir dai, escolher-se o tratamento adequado a ser
ministrado, visto que, segundo o Departamento Cientifico de Neuroimunologia da
Academia Brasileira de Neurologia (2005), o uso de medicamentos modificaram o
curso natural da doenca, necessitando-se de uma melhora na assisténcia aos

portadores de EM.

Diante do fato, estudos tém mostrado que o tratamento da EM baseia-se no
uso de imonomoduladores e mais recentemente, na administracao de
imossupressores, de modo que desde o ano 2000, o Ministério da Saude aprovou a
distribuicdo de mais duas drogas de alto custo, o interferon beta 1a (Avonex®) e o
acetato de glatiramer (Copaxone®), adicionado ao repasse de interferon beta 1b
(Betaferon®) e interferon beta 1a (Rebif®), visto o aumento da demanda. Ficou
decidido mediante portarias e leis que a prescricdo de imunomoduladores deve ser
restrita a neurologistas; devem ser utilizados tdo logo diagndstico definitivo e o uso
de interferon é contra-indicado durante a gestagdo e em pacientes com depressao,

doengas hepaticas e/ou cardiacas graves associadas.

Nao obstante, a reabilitacdo de doengas neurologicas crdénicas com curso

imprevisivel tem sido uma das maiores metas para avango da neurologia e da
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psicologia atuais. Nesse tocante, estudos tém mostrado que abordagens
compensatérias, as quais defendem o poder do pensamento positivo diante de um
problema, sdo capazes de ajudar o portador a enfrentar as dificuldades no dia a dia
e planejar atividades futuras, oferecendo maior autonomia e melhor qualidade de

vida ao individuo.

Dessa forma, a abordagem compensatéria vem sendo empregada
principalmente na area de Enfermagem, voltando-se para aspectos psicoldgicos do
portador, além de desempenhar um papel importante na manutengdo, promocao e

recuperacao da saude e do bem-estar.

Logo, um aconselhamento neuropsicolégico e apoio no inicio e curso da
doenca, ajuda o portador a compreender a evolugao e a conquistar auto-controle, na

medida em que pode planejar o futuro e optar pelo que acha mais apropriado.

Além disso, varios artigos enfatizam a necessidade de atuagdo de uma equipe
multiprofissional como agente educador, na tentativa de reconhecer a complexidade
na reabilitacdo e formas de se alcangar melhor qualidade de vida pelos portadores,
de modo que oficinas, palestras e outras atividades devem ser utilizadas como

maneiras de informar e ajudar os envolvidos.

E passivel de nota, o baixo numero de artigos que realmente funcionam como
informativo a populacdo, ja que sao poucos os que abordam temas voltados a
aspectos gerais da doenga, como: epidemiologia, sinais e sintomas, diagndstico,
medicamentos, avangos cientificos, isto é, as principais duvidas das pessoas, sejam

portadores ou curiosos.

Cabe ressaltar, o baixo indice de artigos publicados sobre Esclerose Multipla
nos ultimos cinco anos, ndo se sabendo a causa desse descaso, se por
complexidade do assunto ou variabilidade do problema, ja que apesar de ser um
grande e crescente problema de saude publica, os meios de controle s&o limitados e

a cura ainda inexistente.

Diante do constatado, verificou-se que apenas um (01) de todos os artigos
publicados tenha sido elaborado por enfermeiros, ja que estes s&o os profissionais
que atuam de forma mais proxima do portador, oferecendo-lhe apoio e informacéo,
logo seriam os principais envolvidos e aptos a relatarem casos, a fim de promover

orientacdo e incentivar pesquisas na area.
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E visivel o fato de que a internet contribui imensuravelmente para promover
informacao dos individuos, contendo ferramentas que permitem tanto a atualizacao
dos conhecimentos quanto interagcdo com situagdes semelhantes, entretanto a
pouca atualizagdo da maioria dos sites e blogs além da escassa elaboragdo de
artigos sobre o assunto de alta complexidade, podem colocar em questionamento a

capacidade informativa desse meio.
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6. CONSIDERAGOES FINAIS

Os portadores de EM apresentam estados fisicos variados, indo desde aqueles
com doenca suave e sem sequiela até paciente graves, confinados ao leito com risco
para infeccbes e Ulceras por pressdao, o que torna a incerteza do curso da

enfermidade pior do que a incapacidade em que pode resultar.

Assim, busca-se precocidade no diagndstico para evitar sequelas irreversiveis
e perda da independéncia do portador, bem como inicio do tratamento para
estabilizagcdo do problema e continuidade da vida, com mudangas, porém ativa e

longe da ociosidade.

Os sintomas complexos e variados da Esclerose Multipla podem afetar muitos
e diferentes aspectos do funcionamento fisico, emocional e social de uma pessoa
(SMITH & SCHAPIRO, 2000).

Assim, torna-se de fundamental importancia a atuagdo conjunta e direta de
uma equipe interdisciplinar no diagndstico e tratamento dos problemas relacionados
a doencga, além da busca constante de informagdao e meios atualizados que
promovam uma educacdo em saude para profissionais da area; portadores da

enfermidade e populagdo em geral.

Nesse tocante, alianca entre informacgao, atualizagdo, atendimento eficaz e
esclarecimento das pessoas, implica em diagnostico precoce, prevengao de agravos

e melhor qualidade de vida para os portadores.

Apesar dos métodos classicos de pesquisa e disseminagdo de novos
conhecimentos, serem necessarios, nao sao suficientes para alcangar esse objetivo,
tornando-se inquestionavel a necessidade de rapido compartiihamento de
informacgao entre paises e usuarios, visando adquirir os mais recentes e relevantes
temas e, adapta-los aos eventos cotidianos. Dessa forma, a internet pode ser

considerada o meio rapido, barato, pratico e eficiente na divulgacéo de informes.

Neste contexto, o acesso a informagcdo em saude é essencial ndao s6 a
profissionais da area, gestores e tomadores de decisdo, como também para a
populagcdo em geral, que cada vez mais € exigida a participar na tomada de deciséo
em relagdo a sua saude e bem estar social. (BVS (2000) - BIREME/OPS/OMS).


http://www.bireme.br/
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Nao obstante, péde-se constatar que a EM, ainda encontra informacdes
reduzidas no grande mundo virtual, envolvendo um numero pequeno de sites oficiais

e de artigos cientificos voltados a orientagao das pessoas em geral.

Mediante o problema, sugeriu-se a criagdo de um blog informativo como
maneira de promover a divulgagdo de conhecimentos sobre a patologia, bem como
induzir a troca de experiéncias entre individuos inseridos num mesmo contexto

social, visando amenizar a inseguranca e duvidas dos portadores e envolvidos.

Dessa maneira, a informacao e o esclarecimento sobre a doencga, a adesao ao
tratamento, o interesse e a confianca, influenciam o sucesso terapéutico e mostra
que é possivel viver bem com a EM, apesar de ser necessario adequar o estilo de
vida as dificuldades existentes sejam problemas financeiros, fisicos e/ou
psicolégicos. Distribuir o tempo das agdes; impor limites aos afazeres; realizar
atividades prazerosas e aproveitar o maximo de cada dia, fazem a doenca ser

apenas um fato e ndo, um empecilho a viver.

Nao se deve deixar de fazer as atividades da vida diaria utilizando a patologia
como justificativa. O portador deve ser o primeiro a n&o sentir e expressar pena de
si, e se mostrar aos demais como uma pessoa plenamente normal, que busca
sempre modos de se manter informado, e que apesar de algumas vezes apresentar
limitacbes, ndo é incapaz, rompendo assim, com o preconceito e exclusdo que

existem na sociedade vigente.
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