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Leitores,

Estamos felizes em compartilhar mais uma edicao do nosso tradicio-
nal INFORMABEM! Nesta edicao abordaremos assuntos de interesse das
pessoas com EM que vivem no Brasil, com destaque especial aos 38 anos
de trabalho da ABEM.

Nos aqui na ABEM nos dedicamos ao acolhimento, tratamento e orien-
tacdo as pessoas com EM e seus familiares.

Temos como missao as pesquisas cientificas, que resultardao em me-
Ihores intervencdes para promocao da qualidade de vida das pessoas com
EM aqui no Brasil, bem como atuamos em incidéncia politica, com intuito
de melhorar o acesso integral a saude dos nossos assistidos.

Nestes 38 anos de atuacado, muitos colaboradores e voluntarios se jun-
taram a nossa causa, contribuindo para o bom funcionamento de todos os
setores, potencializando os métodos de trabalho naintencao de cons-

S cientizar, divulgar e esclarecer sobre a Esclerose Multipla, suas terapias e
A no melhores praticas em saude e inclusao.

Também destacamos que tdo importante quando o diagndstico pre-
coce, é criar conexoes. Conexdes com a comunidade, com os érgaos pu-
blicos, com as parcerias, com pesquisas e inclusao, mas, principalmente,
criar conexdes com a vida. Com o EU cidaddo. Com as informacdes para
que a sociedade entenda sobre a doenca.

A EM é s6 uma condicao! Convidados a todos para um novo olhar...um

Conselho Administrativo ABEM olha.r acolhedo.r.e carmh.oso para todos q.ue s§o afeta’dos pela EM, sejam
Presidente: Elzita Ribeiro de Sousa (assistente social)  Pacientes, familiares, cuidadores, profissionais da saude.

Vice Presidente: Claudia Y Equtti (publicitaria) Se ainda nao faz parte da histéria da ABEM, conheca um pouco mais
Secretério: Carlos Alberto Tubertinni (familiar de Ut 2] .

pessoas com EM) §obre anossa trajetéria de 38 anos, acesse nosso site - abem.org.bre
Juridico Intitucional: Sumaya Caldas Afif (advogada) junte-se a esta causa.

Conselho Fiscal

Adenir Teresa Antunes Campos (pessoa com EM)
Sueli Aparecida Silva Araujo (pessoa com EM)
Katia M Yamamotto (profissional da tecnologia da
informacao)

Representante da ABEM

Wanda Regina Tubertini (pessoa com EM)

Embaixador da ABEM

Guilherme Sciascia Olival (médico neurologista
especialistaem EM)

Colaboradores

Total de Colaboradores = 33
Total de Voluntérios = 08
izl e EsEgios =02 Marcelo Mesquita Elzita Ribeiro

- L Gestor Executivo Presidente do Conselho
Representacoes Internacionais

FullMember da MSIF ;
Member da International Progressive Alliance;
Membro da Coordenagdo da Red LATEM.
Apoio
Editorial

Conteudo: Equipe ABEM
Redacdo: Amanda Beselga

sanofi ) NovarTis

Editorial 02 Agosto | 2022



Sumario

w04

EM pediatrica

Vocé sabia que criancas
também podem desenvolver
Esclerose Multipla? Confira

tudo nesse artigo da Dr?
Bianca XXX.

w03

Fake ou Fato

Dr. Guilherme Olival

tira nossas duvidas e
questionamentos sobre
hereditariedade.

Marcia Dias e Alex Dias
explicam tudo o que vocé
precisa saber sobre
essa terapia.

O
111

Advocacy

06

10

Neuro-
modulacio
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Confira o que aconteceu em Maio

Vocé sabia que o dia 30 de Maio é
uma data mundial dedicada a cons-
cientizacdo da Esclerose Multipla
(EM)? Durante todo o més a ABEM
realizou acoes especiais em busca
desse objetivo, confira a seguir!

Alinhada com a MSIF, a ABEM
celebrou aimportancia das cone-
x0es em nossas vidas, através da
campanha E.M. Conexdes. Foram
desenvolvidos debates relevantes
sobre a conexdao com amigos, fami-
liares, natureza, ciéncia e empatia.
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No dia 30 de maio, a ABEM rece-
beu o 10° pocket show beneficente
feito pela Banda Falamansa, que
garantiu momentos de alegria e
muita danca.

Ocorreu o Dia do Paciente, pro-
movido pelo Comité Brasileiro de
Tratamento e Pesquisa em Escle-
rose Multipla e NMO. A ABEM foi
representada pelo Dr. Guilherme
Olival - nosso coordenador médico
- que realizou uma palestra sobre
Vida Pés-pandemia.

Agosto | 2022



Esclerose Multipla na fai-

xa etdria pediatrica foi

primeiramente descrita
pelo neurologista francés Pierre
Marie em 1883. Nesse momen-
to, foi observada também a re-
lacao entre o inicio da EM com
uma doenca infecciosa aguda,
mostrando os primeiros indicios
de doencas do SNC com infec-
cdes ou periodos pos-infeccio-
sos. A epidemiologia da Escle-
rose Multipla pediatrica pode
variar de acordo com a localiza-
cao geografica.

A Esclerose Miiltipla na fai-
xa pediatrica é considerada
uma doenca rara, atingindo
0.5-1/100.000 criancas. A sua
causa nao é totalmente conhe-
cida, mas pode haver a presenca
de alguns fatores de risco, como
ja vistos, que podem preceder
o aparecimento da patologia.
Dentre eles, ha fatores gené-
ticos, tabagismo, obesidade e
a exposicdo a virus especifi-
cos. A incidéncia nao é comum
em menores de dezoito anos,
sendo cerca de 2,7% a 5,4% de

pacientes que tém o primeiro
surto antes dessa faixa etaria, e
apenas 2% antes dos 10 anos de
idade. A incidéncia da esclerose
multipla na faixa pediatrica em
pacientes menores de 12 anos
nao apresenta variacao entre
os sexos feminino e masculino.
O numero de casos de EM pedi-
atrica tende a aumentar com a
idade, sendo mais frequente em
adolescentes.

A partir dos estudos dessa
patologia nessa faixa etaria, no
grupo de pacientes maiores de
12 anos de idade, se tem uma
maior concentracdo de casos
em meninas, e essa proporcao
da doenca concentrada no sexo
feminino aumenta com a idade,
podendo ser explicada pela in-
fluéncia dos hormoénios sexuais
e da menarca sobre o desen-
volvimento da EM. As criancas
tém uma melhor recuperacao
dos surtos da EM devido a uma
melhor plasticidade do Sistema
Nervoso Central.

Como possui uma baixa pre-
valéncia na populacdo infantil,

poucos sao os estudos encon-
trados com grande amostra po-
pulacional, e a maioria sao rela-
tos de caso ou pequenas séries.
Além disso, os dados epidemio-
I6gicos da esclerose multipla
em criancas no Brasil ainda sao
escassos. Sendo assim, o diag-
nostico e o tratamento dessa
patologia permanecem um de-
safio. Contudo, os neuroimu-
nologistas estao no aguardo da
publicacdo dos novos critérios
diagndsticos assim como dos
estudos com medicamentos
nesta fazia etaria, o que implica-
ra em ampliagcdo da abordagem
terapéutica, diagnésticos mais
precoces e melhor prognostico.

- Dr2. Bianca Oliveira
Neurologista responsavel técnica pelo
Centro de Referéncia em Esclerose Mul-
tipla do Estado da Paraiba (CREMPB)
CRM-PB 6203

Esclerose Miltipla

pediatrica
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“A Esclerose Multipla é passada de pais para filhos?"

A Esclerose Multipla (EM) nao esta associada a here-
Fa\{e ditariedade, pois ndo € conhecido um gene respon-
savel por essa doenca.

“Esclerose Miltipla é coisa de idoso?”

Os diagnosticados com EM encontram-se em sua
Fa\{e grande maioria em idade ativa (entre 20 e 40 anos).

"O diagnoéstico precoce garante maior controle sobre seu avanco?”

Recebendo tratamento adequado em tempo de se
Fa\,O evitar novos surtos, temos a garantia de maior quali-
dade de vida e eliminacao de possiveis sequelas.
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Por_Sumaya Caldas Afif
Juridico Institucional da ABEM

66

Todos nds temos conheci-
mento de que respeitar as
leis, quer seja pela socieda-
de ou até mesmo o poder
publico é de sumaimpor-
tancia para garantia da
democracia!

qui no nosso Brasil, para que determinada

norma passe a integrar a legislacao, € neces-

sario percorrer um caminho bastante arduo
no Congresso Nacional.

Lembramos que o Congresso Nacional é compos-
to pelo Senado Federal e pela Camara dos Deputados,
ambos sdo 6rgaos do poder Legislativo em ambito fe-
deral.

Todo processo legislativo inicia-se na Ca-
mara dos Deputados, com excecao daqueles
apresentados pelos senadores, que come-
cam a tramitar la no Senado Federal.

Quando o projeto chega ao parlamento, uma equipe
dainicio as formalidades técnicas de seurecebimento e
apresentacdo e, em seguida, ele é encaminhado as co-
missdes com competéncia regimental para examinar a
proposicdo, conforme a sua tematica.

La na Camara dos Deputados Federais, existem 25
comissdes permanentes de diferentes temas, tais
como: Comissao de Defesa dos Direitos da Mulher,
Comissao de Defesa dos Direitos da Pessoa Idosa, Co-
missdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Ja,
no senado, sao 15 comissoes permanentes. Lembra-
mos que todas as propostas passam pela Comissao de
Constituicao e Justica (CCJ), responséavel por analisar a
constitucionalidade das matérias.

Apos chegar na comissao, o presidente do colegia-
do escolhe um relator para o projeto. Esse parlamentar

Advocacy

Vocé sabe como
~ funciona a
tramitacao de um

dard o parecer, ou seja, uma opinido fundamentada que
originara o relatorio a ser votado pelos demais mem-
bros. Cabe a relatoria a sugestdo de mudancas, apro-
vagao ou rejeicao da proposta.

Caso o projeto seja aprovado na Camara e no Sena-
do sem alteracdes, ele é enviado ao presidente da Re-
publica, que tem 15 dias para sanciona-lo ou veta-lo. Se
for aceito pelo poder Executivo, o mesmo tem o prazo
de 48 horas para publica-lo no Diario Oficial da Unido
para que, de fato, ganhe carater de lei e passe a valer
em todo o pais. O Legislativo tem o poder de derrubar
o veto presidencial, no entanto, para que isso aconteca,
€ preciso maioria absoluta de deputados e senadores.

Agora que vocé ja sabe como funciona a tramitacao
de um projeto de Lei, queremos te lembrar que temos o
Projeto de LeiPL 4231/2021, que dispde sobre a garan-
tia da consulta/atendimento com médico especialista
em até 180 dias da suspeita dos sinais e sintomas da
Esclerose Multipla, bem como sobre a garantia do inicio
do tratamento medicamentoso, em até 60 (sessenta)
dias apos confirmacao do diagndstico de Esclerose
Multipla, na Rede Publica de Saude e da outras provi-
déncias.

Nosso projeto é de autoria do Deputado Federal Ri-
cardo lzar e neste momento encontra-se Apenso ao
Projeto de Lei 1093/2019, cujo regime de tramitacao,
se dard na forma ordinaria, como dispde o Art. 151, IlI,
RICD, tendo sua Proposicao Sujeita a Apreciacdo Con-
clusiva pelas Comissoes - Art. 24 1.

Agosto | 2022



Apresentacao

Comissao 1 Comissao 2 Comissao 3

Se temimpacto
financeiro .9

@ @ @ CiT
Se tem ndo tem
Mérito Mérito Mérito impacto financeiro @
- CCJC
Plenario Anédlise de
] ; St Constitucilonalidade
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Se ndo precisair
a Se ndo passou pelo Senado
pelo Senado

3
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Votacdo em Presenca Aprovacao:
turno unico minima: 257 maioria dos votos
Se aprovou, com
PN T mudancas, volta
Presidéncia da Republica para camara

Se passou Se aprovou
pelo Senado sem mudancas
|
Sanciona Sanciona Veta
sem veto com veto } ﬁ integralmente
< & ~ P o Congresso
® 6

o Y ~ P oY ~

AN N
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Acesse o link:
https:/forms.camara.leg.br/ex/enquetes/2309814

Precisamos
da sua ajuda

para que este PL alcan-

Escolha uma opcao:

ce relevéncia e possa ser QUAL SUA OPINIAO SOBRE O PL 4231/2021?
votado pelas comissoes.
E muito fa’cil ContribUir, Concordo Concordo na Estou Discordo na Discordo

totalmente maior parte indeciso maior parte totalmente

basta responder a en-

quete no site da Camara,

veja passo a passo:
Clique em votar e pronto!

Para conhecer o inteiro teor do PL 4321/2021 basta acessar o link:
https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra?codteor=2115606

Organograma adaptado de: https://www.camara.leg.br/tema/assets/images/infografico-lei-ordinaria.png
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oi exatamente ha 13 anos

que ouvi de um Neurologis-

ta: Wellington vocé tem uma
doenca ainda sem cura chamada
Esclerose Multipla. Confesso a vo-
cés que depois de 7 dias internado
com suspeita de labirintite, aquilo
me soou como um alivio. Afinal, eu
jatinha um diagnostico.

Apenas hoje, mais de uma dé-
cada depois percebo o quanto fui
privilegiado por, ainda no primeiro
surto, ter o diagnostico tao preciso
e tao rapido. Hoje tenho a real no-
cao da importancia disso na pro-
gressao da EM na minha vida e po-
der, mesmo depois de tantos anos
manter-me ativo, trabalhar e sem
apresentar sequelas ou sintomas
graves decorrentes da EM.

Me chamo Wellington, sou Edu-
cador Fisico e Personal Trainer
com especializacdo em reabili-
tacdo cardiaca e doencas raras e
também atleta amador nas horas
vagas. Minha formacd@ao me per-
mitiu por anos manter uma rotina
de treino e a pratica de atividade
fisica regular, fator determinante
quando falamos de QUALIDADE
DE VIDA na Esclerose Multipla.

Formado pela UFRJ ha quase 20
anos, ja trabalhei com preparacao
fisica e fisiolégica nos mais dife-
rentes esportes, principalmente

Autocuidado

@ Respeite @

Limi

seus

CS

|

na corrida. Como atleta amador, ja
fiz dezenas de provas que podiam
variar entre 5Km e 50Km. Em 2018,
alguns meses apés meu ultimo
surto, resolvi encarar uma rotina
de treinos muito maior do que es-
tava habituado, com o objetivo de
participar do Ironman do Rio. Fo-
ram meses duros de preparacao
até a prova e através desse proje-
to, oqual deio nome de "Projeto 50
metros” me aproximei de milhares
de pessoas que me fizeram apren-
der e conhecer muito mais sobre a
EM e, principalmente sobre outras
pessoas com o mesmo diagnostico
que o meu. Hoje, além do trabalho
como Personal Trainer (inclusive
com pessoas com EM), mantenho
um canal sobre qualidade de vida
e EM no Instagram chamado @
emimpulso onde posso informar e
ajudar gratuitamente pessoas com
EM ou outra doenca autoimune.
Um grande numero de estu-
dos ja comprova a importancia da
pratica de atividade fisica regular.
Esses resultados mostram nao
apenas um aumento no tempo de
reincidéncia, como também a di-
minuicdo na intensidade dos sur-
tos. Além disso, a atividade fisica
pode auxiliar na reabilitacdo de
padroes motores ditos normais,
um trabalho realizado em parce-
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Por_Wellington Oliveira
@emimpulso
Educador Fisico CREF: 16983 G/RJ

ria com fisioterapeutas e médicos
e que tem se mostrado muito efi-
ciente no que se propoe.

Professor, meu médico me libe-
rou para treinar (importante), mas
ha muito tempo nao faco nenhum
exercicio. Por onde posso come-
car? Primeiramente,

RESPEITE SEU conpo’ ’

EASLIMITACOES
IMPOSTAS PELA
ESCLEROSE MULTIPLA
OUPELOLONGO
TEMPO INATIVO.

A partir dai podemos come-
car a pensar no planejamento do
treinamento, volume, intensidade
etc. Algumas pessoas com EM sao
capazes de correr maratonas ou
pedalar centenas de Kms, outras
talvez nao consiga andar 50 me-
tros e por isso € importantissimo
respeitar a individualidade fisio-
I6gica, muscular e emocional de
cada um. N3o existe uma "receita
de bolo" dizendo que 5, 10, 50 ou
500 minutos do exercicio A,Bou C
sao necessarios para garantir uma
boa qualidade de vida para pacien-
tes com EM.

Agosto | 2022



Neurovisao

Afinal,
do que
estamos
falando @

Por_Marcia Dias e Alex Dias
Neurovisao ABEM

A preocupacao com a necessidade de reabilitacao
das pessoas traz a cada momento novos avancos na
pesquisa buscando causas e solucdes, protocolos que
permitam melhorar a qualidade de vida. Entender os
caminhos pelos quais os estimulos percorrem o sis-
tema nervoso e sua relacao com a percepcao visual e
pesquisar alternativas caso algum destes caminhos
estejam comprometidos fazem parte do estudo da
neurovisao. Traumas como os gerados pela Esclerose
Multipla ou Acidente Vascular Cerebral (popularmen-
te conhecido com “derrame”) sdo casos importantes
deste tipo de analise.

Desde os problemas classicos relacionados com o
movimento coordenado dos olhos, onde o estrabismo
€ um dos mais conhecidos e a verificacdo de como a
visdo se relaciona com os demais sentidos e como a
associacao deles pode contribuir para a reabilitacao
também é um detalhe importe das técnicas desenvol-
vidas na neurovisao. A visao e o equilibrio sao sentidos
que se relacionam diretamente entre si. Por exemplo,
avisdo esta diretamente associadacomaformade ca-
minhar de uma pessoa e pode influenciar no processo

de reabilitacdo caso ndo seja levada em consideracao.

Neurorreabilitacao

neurociéncia tem como objeto de estudo o

sistema nervoso e, apesar sua relacdo com a

biologia, tornou-se um campo de estudo das
mais diversas areas do conhecimento, onde podemos
citar a medicina, educacao, engenharia, psicologia e
fisioterapia dentre outras especialidades. Por mais
incrivel que seja até as técnicas de vendas atualmen-
te buscam utilizar conhecimentos da neurociéncia. A
Neurovisdao, ou Neurociéncia Visual, se concentra
na analise do sistema visual do ser humano, bus-

cando entender a Percepcao Visual, como a pessoa
interage com o ambiente através da visao.

Outro aspecto comum é a dificuldade de leitura que
pode estar associada a diversos problemas abordados
pela neurovisao.

O atual estado da Neurovisao superou alguns pa-
radigmas como aquele de que a reabilitacao visual so-
mente tem bons resultados em criancas. Pessoas de
qualquer idade podem ser beneficiadas com as possi-
bilidades de terapia desenvolvidas pela neurovisao.

Para um profissional treinado em Neurovisdo, que
desenvolve os protocolos de terapia de neuro reabili-
tacado sensorial e motora na Esclerose Multipla, a cada
momento surgem recursos que podem ser usados
buscando estimular uma determinada funcao preju-
dicada. O que é um simples brinquedo, na mao deste
profissional torna-se um instrumento de reabilitacao.
Também a criacao de novos recursos acadamomento,
que até mesmo podem ser feitos de objetos de nosso
dia ou mesmo do descarte de produtos que podem
seradaptados. Com arapida evolucao da neurociéncia
também é muito importante que este profissional es-
teja atualizado, pois novas e melhores técnicas podem
surgir e com emprego das mais diversas tecnologias.

Agosto | 2022
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' Esclerose Multipla (EM) é
Auma doenca autoimune

que afeta o sistema ner-

voso central, causando sintomas

fisicos e mentais. Ainda nao foi en-
I contrada a cura para a EM, mas a
ciéncia se esforca para inovar nos

‘ tratamentos e encontrar maneiras

Uma grande novidade avaliada pelo departamento de Pesquisa
Cientifica da ABEM ¢ o uso da tecnologia de Estimulagao Magnéti-
ca Transcraniana como ferramenta para melhora dos sintomas de
fadiga, equilibrio e depressao. Ela utiliza um aparelho capaz de pro-
duzir um campo eletromagnético, o qual atravessa o cranio e esti-
mula uma area cortical proxima, restabelecendo o equilibrio neural
normal. E um processo quase indolor.

As pesquisas analisaram a resposta de homens e mulheres de
diferentes idades aos estimulos realizados durante o tratamento,
que rendeu resultados positivos. Foi observado uma melhora em
83,3% e 90% dos participantes que apresentavam depressao e
problemas de equilibrio como sintomas, respectivamente. Ja
para fadiga, 100% dos participantes apresentaram melhora sig-
nificativa, tanto nos aspectos motores, quanto psicossociais.

de amenizar os sintomas.

Resultados
promissores!

Eles sugerem potencial para
tratar os sintomas citados em
pessoas com EM e encorajam a
aquisicao de evidéncias adicionais.
A ndo-invasividade, seguranca,
facilidade de uso e a possibilidade
de uso diferenciado permitem a
aplicacao da neuromodulacao na
clinica e se tornam um componen-
te importante da reabilitacao ativa
de pessoas com EM.

Pesquisa realizada por_ Alice Estevo Dias, Demetrios Chiuratto Agourakis, Giovanna de Paula Vidigal, Andre Virgilio dos Santos Caetano, Juliana Aparecida Rhein
Telles, Bruna Helena Sciarini, Mauricio Ossamu Bando, Carlos Bandeira de Mello Monteiro, Talita Dias da Silva

TS em sauide 10 Agosto | 2022



]

-

Mampms" VUL

-

Durante todo més vocé
podera conferir nossa
campanha nos postos de
saude pelo municipio de
Sao Paulo. Tire uma foto e
compartilhe com a gente!
#multiplasformas

30/08

Na estacao de metrd
da Sé, estara exposto
no painel icbnico nossa
conscientizacao, vocé
podera conferir durante
todo o dia. Tire uma foto e
publique nas redes sociais
com a hashtag
#multiplasformas

Agenda Agosto 2022
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Formas

Més Nacional
de Conscientizacao
sobre a Esclerose Muiltipla

Nesta ultima semana de
Agosto sera exposto nos
aeroportos de Brasilia e
Guarulhos banners de
conscientizacdo sobre a
Esclerose Multipla

Das 14:30h as 17:30h.
No Espaco Mundo Raro
APEMIGOS + ABEM

Brasilia - DF
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30/08

Dia Nacional
de conscientizacao
sobreaEM

Das 11:00h as 15:00h.
Aquina ABEM
Auv. Indianépolis, 2752

Das 14:00h as 17:30h.

No Auditério Freitas Nobre
Camara dos Deputados

Brasilia - DF
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Associacao Brasileira de Esclerose Multipla
Avenida Indianépolis, 2752 - Indianopolis - 04062-003 - Sdo Paulo - SP
CNPJ: 53.689.287/0001-75
Utilidade Publica Federal Decreto Lei No: 95.731/88
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international
federation
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