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RS lidera prevaléncia de esclerose muiltipla no Pais

Santa Maria, no Centro do Estado, concentra a maior taxa de casos; Brasil tem cerca de 40 mil pacientes com a doenca

/ SAUDE

Gabriel Margonar
gabrielm@jcrs.com.br

No dia 30 de agosto € celebra-
do o Dia Nacional de Conscienti-
zacdo da Esclerose Multipla (EM),
data instituida em 2006 e que
marca o Agosto Laranja, més vol-
tado a difusao de informacoes so-
bre uma das doencas neurologicas
mais incapacitantes entre jovens
adultos. O Brasil tem cerca de 40
mil pacientes, mas a distribuicao
nao é homogénea: o Rio Grande
do Sul é o Estado com maior pre-
valéncia e Santa Maria, no Centro
do Estado, registra a maior taxa
proporcional do Pais - 27 casos
para cada 100 mil habitantes, con-
tra uma média nacional de 15 a 18.

A esclerose multipla é uma
doenca autoimune que afeta o sis-
tema nervoso central. O proprio
organismo passa a atacar a ba-
inha de mielina, capa que protege
os prolongamentos dos neurdnios
e garante a transmissao dos im-
pulsos elétricos. O resultado sao
inflamacoes que deixam cicatri-
zes no cérebro e na medula, pre-
judicando a comunicacao entre os
neuronios. Os sintomas dependem
da regido atingida e podem incluir
perda de visdo, fraqueza, falta de
coordenacao motora e sensibilida-
de reduzida.

“0 nome vem justamente das
cicatrizes muiltiplas que se for-

mam. Antigamente, isso SO era
constatado em autopsias, ao se
observar diferentes marcas espa-
lhadas pelo sistema nervoso”, ex-
plica Douglas Sato, neurologista
do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre (HCPA) e professor da Uni-
versidade Federal do Rio Grande
do Sul (Ufrgs). Ele destaca que a
esclerose miiltipla costuma se ma-
nifestar entre os 20 e os 40 anos,
fase da vida em que a maior parte
das pessoas esta estudando, traba-
lhando e planejando familia.

O diagnostico da doenca ain-
da é um dos principais entraves.
Nao existe um exame especifi-
co que confirme ou descarte a
doenca. A investigacao depende
da combinacao de sintomas com
exames complementares, como
ressonancia magnética e analise
do liquido cefalorraquidiano. “E
um diagnostico de exclusao, por-
que outras doencas autoimunes,
infecciosas ou degenerativas po-
dem simular os mesmos sinais.
Isso exige acesso a centros espe-
cializados e exames complexos, 0
que ainda é um desafio no Brasil”,
afirma Sato.

De acordo com a Associacao
Brasileira de Esclerose Miiltipla
(Abem), o tempo médio para o
diagndstico é de dois a trés anos.
Apds a confirmacao, os pacientes
ainda aguardam, em média, 120
dias para receber a medicacao.
“Embora o SUS forneca gratuita-
mente diversos tratamentos, cerca
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de 4 mil brasileiros com a forma

primaria progressiva da doenca
nao estdo contemplados nos pro-
tocolos atuais”, aponta Sumaya
Afif, responsavel pela area de Re-
lacbes Governamentais e Advoca-
cy da entidade.

Se o diagndstico é dificil, os
avancos terapéuticos mudaram a
realidade de quem convive com a
doenca. Os primeiros medicamen-
tos surgiram na década de 1990,
aplicados de forma subcutanea.

Ha uma nova vida apos o diagnostico

“Desmielinizante. Nunca havia
escutado essa palavra até lerem
um laudo de uma ressonancia
magnética. Em uma rapida bus-
ca, descobri que se tratava de um
termo que descreve o proces-

so de degeneragédo da bainha

de mielina.

Em alguns cliques, cheguei a Es-
clerose Muiltipla. Foi assim que,
ha pouco mais de um ano, tive o
primeiro contato com o que, hoje,
€ um norte na minha rotina.
Estima-se que, no Brasil, 40 mil
pessoas convivam com Esclero-
se Mdltipla. A doenca, que afeta
o sistema nervoso central, pode
causar inumeros sintomas, o
que, muitas vezes, é um desa-
fio na hora do diagndstico. Ha
quem leve anos e passe por mui-
tos médicos até chegar em um
diagnéstico final, pois os sinto-
mas - como fadiga, visdo turva,

formigamento no corpo, fraqueza
ou rigidez muscular, entre outros -
séo facilmente confundidos com
questbes do dia a dia.

O meu caso fugiu a regra. Entre
as primeiras pesquisas pelo ce-
lular e a internagéo foram poucos
dias. No fim de maio de 2024,
comecei a sentir minha viséo
embacada e até duplicada em
alguns momentos. Como passa-
vamos aqui no Rio Grande do Sul
por um dos periodos mais difi-
cels da nossa histdria, logo pen-
sei que se tratava de estresse.
Com o passar dos dias -ecom a
permanéncia dessas dificuldades
-, resolvi procurar a minha oftal-
mologista, julgando que talvez
precisasse de um ajuste nas len-
tes dos meus dculos. Os testes
no consultorio foram excelentes,
e 0s meus oculos continuavam
com o grau correto. A médica me

orientou a procurar outro espe-
cialista: um neuro oftalmologis-
ta, conduta fundamental para o
diagndstico rapido. O segundo
meédico, entao, solicitou uma res-
sonancia magnética. Foi assim
que me deparei, pela primeira vez,
com a palavra desmielinizante.

O proximo passo foi consultar um
neurologista: bateria de exames
de sangue, pungéo lombar, testes
de marcha e de reflexos e um ex-
tenso questionario. Assim, logo fui
internada para tratar aquele surto
- como sdo chamados o0s episo-
dios de novos sintomas ou agra-
vamento dos ja existentes que
podem ou ndo deixar sequelas.
Né&o sabia muito sobre a doenga,
€ 0 pouco repertorio que tinha era
cheio de preconceitos e estigmas.
Quando comecei a aprender um
pouco mais, temi pela falta de
conhecimento dos outros, e 0s

Hoje ha mais de 10 opcoes apro-
vadas no Brasil, algumas dispo-
niveis na rede publica. “O trata-
mento precoce reduz surtos, evita
progressao da incapacidade e per-
mite uma vida préxima do nor-
mal. Antigamente, falava-se em
até 10 anos a menos de expectati-
va de vida. Hoje, ela é praticamen-
te igual a da populacao em geral”,
explica Sato.

Apesar disso, a dificuldade de
acesso persiste. Além da demora

desafios que encararia a partir
disso. Em todos os cenarios, a
certeza é que a minha vida aca-
bava de ganhar um novo norte.

O dltimo ano, entao, foi marcado
pela compreenséo do diagnds-
tico. Ao lado da minha familia e
amigos, aprendi mais sobre a
doenga e sobre os multiplos ca-
minhos dela. Ha muitos desafios
em conviver com uma doenga
cronica. Exames, consultas e me-
dicagbes passam a fazer parte
da rotina. O tratamento, muitas
vezes, pode ser exaustivo. A aten-
¢&o vigilante aos sinais do corpo
ganha novas dimensoées. N&o é
facil, e é preciso destacar que ha,
ainda, muitos recortes quanto ao
acesso a tratamentos e a terapias
complementares, como consul-
tas com fisioterapeutas, psico-
logos, fonoaudidlogos - parte da
rotina de um paciente.

no fornecimento de medicamen-
tos, ha escassez de servicos de
neuroreabilitacao, como fisiotera-
pia, psicoterapia e suporte mul-
tidisciplinar. “Muitos jovens in-
terrompem a carreira ou sequer
ingressam no mercado de traba-
lho por causa das sequelas. Isso
tem impacto social e econdémico
profundo”, afirma Sumaya.

A esclerose multipla é mais
comum em populacoes de origem
europeia e em regides de clima
frio. Por isso, a prevaléncia no Sul
do Brasil é maior do que no Norte
e no Nordeste. Segundo dados do
Ministério da Satide, a Regido Sul
registra 27,2 casos por 100 mil ha-
bitantes, contra 1,3 no Nordeste. O
Rio Grande do Sul lidera os indices
nacionais, e Santa Maria se tornou
referéncia por apresentar a maior
taxa proporcional do Pais.

Para a Abem, isso exige aten-
cao diferenciada na formulacao
de politicas publicas. “E essencial
ampliar os centros de referéncia,
agilizar os diagndsticos e garantir
acesso igualitario aos medicamen-
tos”, resume Sumaya.

No més do Agosto Laranja, a
campanha busca reduzir estigmas
e esclarecer que a esclerose mul-
tipla nao é uma doenca ligada ao
envelhecimento - como ainda se
confunde no senso comum -, mas
sim uma condicao que afeta prin-
cipalmente mulheres jovens, em
proporcao de trés para um em re-
lacao aos homens.

Mas ha, sim, vida apds o diagnds-
tico de Esclerose Multipla. Uma
nova vida. Com diferentes rotinas
e preocupagoes, sigo em busca
de conscientizar as pessoas do
meu entorno sobre uma doenga
que ainda é tao estigmatizada.
Compartilhar minha jornada e o
que aprendi neste um ano ndo é
s6 uma forma de alertar sobre a
importancia de estarmos atentos
a nossa saude, mas também um
desejo de espalhar informacgéo.
Doencas crénicas e raras exis-
tem, e as dificuldades nem sem-
pre s&o visiveis. Por isso, respeito,
acolhimento e informagé&o sao os
melhores caminhos para trilhar
no Dia Nacional de Conscientiza-
¢&do sobre a Esclerose Mdiltipla.”

Isadora Jacoby
Jornalista, editora do caderno Ge-
ragaok, do Jornal do Comércio



