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EM: o impacto na
rotina dos pacientes

Pesquisadores italianos avaliaram 1.039 adultos atendidos em 68 centros especializados, para investigar como a esclerose
multipla interfere em quatro aspectos da vida: sadde, educacdo, trabalho, recursos financeiros e relacoes pessoais

» |ISABELLA ALMEIDA

esclerose multipla (EM) é uma

doenca neuroldgica cronica e au-

toimune que afeta o sistema ner-

voso central ao danificar a mieli-
na, camada que protege as fibras nervo-
sas. Embora seus sintomas fisicos sejam os
mais conhecidos, pesquisas recentes mos-
tram que a doenca também compromete
avida social, o trabalho e a situacao fi-
nanceira dos pacientes. Além disso, no-
vas evidéncias indicam que diferencas
bioldgicas e genéticas ajudam a explicar
por que a enfermidade progride rapida-
mente em algumas pessoas, enquanto
permanece estavel por anos em outras.

Em um trabalho desenvolvido pela Link
Campus University, da Itlia, e apresenta-
do recentemente no Congresso da Acade-
mia Europeia de Neurologia (EAN) 2026,
em Genebra, os pesquisadores avaliaram
1.039 adultos atendidos em 68 centros es-
pecializados para investigar como a EM in-
terfere em quatro determinantes sociais da
sadde: educacao, trabalho, recursos finan-
ceiros e vida social.

Avida social foi o aspecto mais afetado,
citado por 51% dos participantes, seguida
pelo trabalho, 48%, recursos financeiros,
34%, e educagao, 19%. Os pesquisadores
também observaram forte relacdo entre
esses fatores. Os impactos foram maiores
entre pessoas com dificuldades economi-
cas, desempregadas, aposentadas preco-
cemente, com outras doencas associadas
ou maior grau de deficiéncia.

Segundo a autora principal, Marta
Ponzano, cientista da Link Campus Uni-
versity, os dados mostram que multiplos
dominios da vida sao substancialmente
afetados pela esclerose mdltipla e reve-
lam a necessidade de uma abordagem
mais ampla no cuidado. “Ndo tratamos
apenas a esclerose multipla, mas a pes-
soa que vive com ela’; afirmou.

Quase 90% dos participantes relataram
receber algum tipo de apoio social. A fami-
lia foi a principal fonte de suporte prético e
emocional, seguida pelos amigos. O estudo
também mostrou que colegas de trabalho
e até animais de estimacdo desempenham
papel importante nessa tarefa. Ainda as-
sim, entre aqueles cuja vida social foi afe-
tada, 54% relataram prejuizos no relaciona-
mento com parceiros e 46% nas amizades.

Da incerteza a esperanca

A professora de educacao fisica da Se-
cretaria de Educacao do Distrito Federal,
Lucianna Maria dos Santos, 40 anos, co-
mecou a ter sintomas da EM por volta dos
13 anos. Na época, um ortopedista afirmou
que a dorméncia nas pernas era somente
consequéncia de uma noite dancando for-
16. O diagndstico veio apenas aos 22 anos,
durante a faculdade de educagéo fisica. “Ao
receber essa noticia, minha mae me dis-
se que eu teria que trocar de curso, fiquei
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Rastreio mais
rdpido

"0 principal desafio atual no diagnos-
tico da esclerose multipla é que ndo exis-
te um unico exame capaz de confirmar a
doenga. O diagndstico é feito a partir de
um conjunto de informagées, com base em
critérios atualizados em 2024. Séo consi-
derados dados clinicos, exames de resso-
ndncia magnética, andlises de sangue e
do liquor, além da exclusdo de outros pos-
stveis diagndsticos. A medida que as pes-
quisas ampliam o conhecimento sobre a

desesperada. Passei um més internada, to-
mando medicacao, fazendo fisioterapia
e atividades, melhorei 90%. Nao de-
sisti da graduacdo, indo de transporte
alugado e de bengala continuei frequen-
tando as aulas e consegui concluir. Faco

fisiopatologia da doenga, também contri-

buem para que o rastreio seja feito de for-
ma mais segura. Um exemplo incorpora-
do aos critérios atuais é o chamado sinal
da veia central, identificado por meio de
exames de imagem. Na esclerose miiltipla,
ocorreumainfiltracdo de células inflama-
torias em diferentes regides do parénqui-
ma cerebral, distribuidas ao redor de pe-
quenas veias. Essa caracteristica pode ser
visualizada na ressondncia magnética e é
bastante caracteristica da doenga.”

Felipe von Glehn, neurologista
do Hospital Brasilia Aguas Claras,
da Rede Américas

tratamento regularmente desde entdo.”
Lucianna se sente realizada na profis-
sdo, ajudando também a quebrar o estig-
ma de que pessoas com EM ndo podem
ser ativas. “Ndo é uma tarefa ficil pois te-
nho que lidar com as minhas limitagdes e

Esperanca de diagndstico antecipado

Um estudo feito recentemente pela Uni-
versidade McGill, no Canada, revelou um
grupo de proteinas sanguineas que se alte-
ram em pessoas que desenvolvem esclero-
se multipla, em alguns casos mais de uma
década antes do diagndstico. Para os cien-
tistas, as descobertas oferecem esperanca
de que um simples exame de sangue pos-
sa um dia identificar pessoas com chances
de ter EM, com tempo para iniciar terapéu-
ticas antes que ocorram danos ao corpo.

Segundo os autores, danos cerebrais sao
dificeis ou impossiveis de reparar, mas se a
esclerose multipla for detectada precoce-
mente, os piores efeitos debilitantes po-
dem ser evitados a tempo. No entanto,
em muitos casos, o diagndstico acontece
apenas quando a doenca estd avancada e o
tempo para intervengao precoce ja passou.

Uma equipe de cientistas liderada por
Adil Harroud, neurologista e pesquisador
do Instituto Neurol6gico de Montreal, hos-
pital da Universidade McGill, buscou ma-
neiras de detectar sinais de esclerose mul-
tipla no sangue de pacientes anos antes do

diagnéstico. Para o trabalho, eles se con-
centraram nas proteinas.

De mais de 2.500 proteinas sanguineas
analisadas, a equipe descobriu que 39 es-
tavam ligadas ao risco de esclerose multi-
pla, a maioria delas nas vias de sinalizacdo
que as células imunolégicas usam para se
comunicar. Para saber se essas proteinas
poderiam servir como um alerta precoce,
eles recorreram ao UK Biobank, um ban-
co com dados de mais de 500 mil pessoas.

Entre os voluntarios avaliados, 124 de-
senvolveram EM, permitindo que os pes-
quisadores analisassem amostras coletadas,
em média, seis anos antes do diagndstico e,
em alguns casos, mais de uma década antes.

Nessas amostras, os cientistas desco-
briram que oito proteinas estavam altera-
das em pessoas que seriam diagnostica-
das com esclerose multipla depois. Uma
delas, a DKKLI1, foi associada tanto a um
menor risco de desenvolver esclerose mul-
tipla quanto a um curso mais leve da doen-
ca naqueles que a apresentaram, tornan-
do essa substancia um possivel marcador

tanto de risco quanto de prognéstico.

“Na esclerose multipla, agora sabemos
que a intervencao precoce pode retardar
ou até mesmo prevenir completamente os
sintomas’, afirma Harroud. “O que nos fal-
ta € uma maneira de identificar as pessoas
certas a tempo. Esses marcadores sangui-
neos apontam para uma forma de fazer is-
so e agir antes que o dano seja causado.”

De acordo com Natdlia Nasser, neuro-
logista do Hospital Santa Lucia, em Brasi-
lia, se esses biomarcadores forem valida-
dos, a triagem provavelmente sera direcio-
nada inicialmente a grupos de maior risco.
“Sobretudo familiares de primeiro grau de
pacientes com EM; pessoas com sindrome
radiologicamente isolada, lesoes no cére-
bro ou na medula e pacientes com sindro-
me clinica isolada, sintomas neurolégicos
causados por inflamacao e perda de mie-
lina no sistema nervoso central. O rastrea-
mento populacional nao parece vidvel no
momento, pois a EM é relativamente rara
e isso geraria muitos falsos positivos, mes-
mo com testes de boa qualidade.”

Luciana Santos, 40, professora de
educacao fisica, comecou a sentir
o0s primeiros sintomas aos 13.
Hoje ajuda a quebrar estigmas
das pessoas com EM

Arquivo cedido

também com o preconceito das pessoas
em ver uma professora com uma deficién-
cia fisica dando aula de um esporte, no ca-
so o voleibol.” Para ela, gostar da atividade
e ter apoio de amigos, familiares, equipe
gestora, profissionais da escola onde atua,
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principalmente dos alunos, ajuda a conti-
nuar fazendo o que ama.

A educadora também é vice-presiden-
te da Associacdo de Esclerose Multipla e
Doencas Raras do Distrito Federal, traba-
lho que tem orgulho de prestar a comu-
nidade. “Auxiliamos pacientes e familia-
res em relacdo a tratamento medicamen-
toso, direitos, atividades multidisciplinares
e outros. Buscamos também por politicas
publicas, para que possamos ter um trata-
mento digno, nos dando qualidade de vi-
da” Segundo ela, a entidade também rea-
liza trabalhos de conscientizacdo em prol
do diagndstico precoce.

Variantes genéticas

Enquanto o estudo italiano eviden-
ciou os impactos sociais da doenca, pes-
quisadores do Instituto de Neurocién-
cias da Holanda investigaram por que a
EM evolui de forma tao diferente entre
os pacientes. A equipe analisou dados
clinicos, patoldgicos e genéticos de 287
amostras do Banco de Cérebros da Ho-
landa, formando a maior coorte de pa-
tologia da doenca ja caracterizada. Os
cientistas identificaram quatro padroes
relacionados a inflamacéo e ao reparo
cerebral, incluindo inflamacao ao redor
dos vasos sanguineos, acumulo de célu-
las imunoldgicas, lesoes de borda ampla
e capacidade de regeneracdo da mielina.

Pacientes com leses com margens ex-
tensas apresentaram maior probabilidade
de evolugdo mais grave, enquanto aqueles
com menor capacidade de reparar a mie-
lina desenvolveram danos cronicos mais
intensos. O estudo também encontrou as-
sociacdo entre variantes genéticas ligadas
ao risco de esclerose mtltipla e processos
inflamatérios no cérebro.

De acordo com Paulo Zattar Ribeiro,
meédico geneticista especialista em escle-
rose multipla, hoje 0 acompanhamento da
EM depende principalmente de ressonan-
cia magnética e da avaliacdo clinica de in-
capacidade. “A identificacao desses quatro
padroes bioldgicos abre caminho para um
acompanhamento mais refinado, baseado
na biologia dominante em cada paciente
— inflamacao perivascular, agregados imu-
nes, lesoes periféricas extensas ou falha de
reparo da mielina — em vez de tratar to-
dos os casos como uma tinica trajetéria.”

Segundo ele, na pratica, isso deve se tra-
duzir em biomarcadores de sangue e liquor
e em técnicas avancadas de imagem capa-
zes de identificar lesoes cronicamente ati-
vas. “Permitindo um monitoramento mais
individualizado da atividade silenciosa da
doenca, que hoje passa despercebida nos
exames convencionais.”

Para os pesquisadores, identificar bio-
marcadores capazes de reconhecer esses
padroes podera permitir o acompanha-
mento da progressao da doenca e o desen-
volvimento de tratamentos cada vez mais
personalizados.

Avanco abre portas para exames que podem antecipar tratamento dos pacientes



