Aprendendo com as
Doencas Desmielinizantes

Mais que um diagnostico, um convite ao
conhecimento, ao dialogo e a vida.

Projeto de Extensao « Servico de Neurologia HU/UFJF



O peso do diagnostico em
pacientes jovens (20 a 40 anos)

Incuravel
Incapacidade

Estigma ¢ 1
Qesmnhecidu
f

O desconhecimento gera tanto medo quanto a propria doenca. Para

combater a desinformacao, precisamos entender o que acontece no nosso corpo.
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Bainha de Mielina S
Desmielinizacao

dos nossos nervos, garantindo Ocorrem perdas de forga, visao borrada e
a conducao veloz do impulso. mielina (quebra da aututulerancla] formigamentos (bloqueio de condugao).

1. 0 Revestimento: 5 0 Curto-Circuito: 3. 0 Efeito: =0 ® #)r
A mielina atua como o isolante ﬁ 0 sistema imune ataca a propria @}fﬁ Os sinais do corpo ficam lentos ou travam.
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A Esclerose Miltipla (EM) como paradigma clinico

Surto
Agudo

Zona
da Mata

Y. Remissao
N

Incidéncia preferencial em Forma Remitente-Recorrente
adultos jovens (20 a 40 anos). (EMRR) - 85% dos casos
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O labirinto do diagnostico: Como os medicos tem certeza?

Gadolinio

Criterio: Evidéncia de lesao em pelo Criterio: Surtos em momentos diferentes
menos 2 destas 4 areas ou lesoes antigas junto com novas na
(Disseminacao no Espago). Ressonancia (Disseminacao no Tempo).

i 0 exame do Liquor (LCR) e a presenca de bandas oligoclonais ajudam a confirmar o quadro.
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0 Espectro Imunomediado: Nem toda desmielinizacao é Esclerose Multipla

Esclerose Multipla | Neuromielite Optica | Doenca Associada Sindrome de
(EM) (NMOSD) ao MOG (MOGAD) Guillain-Barre

kel S s Fraqueza flaci
Surtos e remissoes Neurite Optica grave Papilite bilateral ascae%léiin%cél fgp‘-fﬂa
classicas. e mielite extensa. exuberante. (Sistema Nervoso Periférico).
Marcador: \ Marcador: Marcador: l Marcador:

Bandas oligoclonais (LCR). Anticorpo Anti-AQP&4. Anticorpo Anti-MOG. Dissociagao no liquor.

T Cermin Motebook




/[ ><
Asala de espera como um territoriovivo
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0 Problema A Solucao
Tempo ocioso pre-consulta. Oportunidade dialogica. Projeto de Extensao:

Angustia, passividade e silencio. Aprendendo com as Doencas Desmielinizantes (HU/UFJF).




s

Traduzindo a medicina para avida real

| Rodas de Conversa ~ Materiais Visuais Mapeamento Clinico
N N E I IE OO IMGERDEES Uso de cartazes, videos e cartilhas ~ Coleta de dados para classificacao
! Liga Académica de Neurologia para transformar jargoes médicos pelos Critérios de McDonald,
- (LAN-UFJF). Um dialogo (como ‘gliose’ ou ‘imunomodulador’) contribuindo para pesquisas
horizontal, olho no olho. ~emconceitos claros. epidemiologicas.
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0 conhecimento devolve a autonomia do paciente
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Mito: A cadeira de rodas.e Verdade: Com os tratamentos modernose @

g precoces, a grande maioria dos pacientes f‘
ulti aestino Inevitavet. mantém uma vida funcional e ativa. /

Verdade: A reabilitacao continua e 0 ®
manejo correto da fadiga permitem a
reintegracao social e economica. -t

Mito: Nao podereLmais
trabathar ou me exercitar.

Mito: O D aciente nio.tem Verdade: O autocuidado e a adesao

Informada sao 0s maiores
papet no tratamento. determinantes da qualidade de vida.

Y
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Moderno

Apagando o Fogo

Tratamento do Surto Agudo

Uso de corticoides em altas doses
(Pulsoterapia) ou plasmaferese para
conter a inflamacao imediata e

recuperar funcoes.
B —————E—— J \

0 Tratamento

Prevenindo o Fogo
Modificadores da Doenca (TMDs)

Terapias continuas (imunomoduladores
e Imunossupressores) que
desaceleram a evoluc¢ao e previnem
novas lesoes a longo prazo.

e —————
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Cidadania em Saude: Acesso e Direitos pelo SUS
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0 Protocolo

0s Protocolos Clinicos (PCDT)
do Ministerio da Saude
garantem padronizacao e
seguranca no cuidado.
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A Orientacao

0 projeto atua como bussola,
orientando pacientes e
familiares sobre os
caminhos burocraticos para
garantir seus direitos.

B

0 Acesso

Disponibilizacao integral de
terapias de alta tecnologia e alto
custo atraves da Assistencia
Farmacéutica Especializada.

e ——
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Avida além do farmaco: 0 cuidado multiproﬁssionalxhx\;; “

Suporte Neuropsicoldgico: Abordagem
dos sintomas invisiveis. Intervencao
~ precoce para depressao, ansiedade
reativa e deficits cognitivos sutis.

Fisioterapia Neurofuncional: Preservacao da mobilidade, treino de
marcha e controle da espasticidade para manter a independéncia.

Manejo da Fadiga: Controle da fadiga cronica (presente em >/0% dos casos) e
técnicas de conservacao de energia (compensacao do Fenomeno de Uhthoff ao calor).
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O impacto compartilhado: Apoiando quem cuida

Acolhimento: Os acompanhantes sao
publico-alvo central na sala de espera
do HU/UFJF.

Alivio da Carga: Fornecer conhecimento
pratico reduz o estresse, a ansiedade e a
sobrecarga fisica e emocional do

cuidador.
A doenca desmielinizante nao afeta Rede de Apoio: A roda de conversa cria
apenas o corpo do paciente; ela conexoes entre familias que enfrentam

redefine a dinamica de toda a familia. 0s mesmos desafios.
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Educacao Baseada na Comunidade: Formando o medico do futuro

Escuta Empatica:
Estudantes de medicina
saem dos livros e entram
na realidade social
(determinantes de
saude-adoecimento) de
forma precoce.

Comunidade

Sintese Pedagodgica:
Treinamento da habilidade
vital de traduzir a
complexidade médica em
linguagem acessivel e
humana.

A Alianca: O medico do futuro
entende que nao trata apenas
a ressonancia magnetica, mas
0 doente integrado ao seu
contexto biopsicossocial.
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A informacgao como terapia
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A extensao universitaria devolve o protagonismo, a dignidade e a esperanca.
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Servico de Neurologia HU/UFJF e Liga Académica de Neurologia (LAN-UFJF)
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