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Edicao

Guia Esclerose Mdltipla, a doenca
das 1000 caras ¢ uma edicdo
especial da News Engage, dirigida
ao publico geral.
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23
®,

“Esclerose Multipla
— a doenca das
1000 caras”

€ um projeto
desenvolvido

pela Sanofi
Genzyme que tem
como obijetivo
promover o acesso
a informacéo
fidedigna e

de qualidade
relativamente as
vérias vertentes da
esclerose multipla.
Cada guia é
dedicado a um
aspeto especifico
da doenca,

sob o olhar de
reconhecidos
especialistas da
area. O Prof.
Doutor Jodo
Cerqueira —
Neurologista do
Hospital de Braga,
Professor da Escola
de Medicina da
Universidade do
Minho e Presidente
do GEEM — assina
o editorial. Este
numero, dedicado
ao Exercicio Fisico,
contou com a
participagdo do Dr.
Joaquim Pinheiro,
neurologista, e de
Ana Campos, uma
Personal Trainer
diagnosticada com
Esclerose Mltipla.
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Os portadores de Esclerose Multipla (EM) deparam-se
muitas vezes com algumas limitacdes a nivel fisico, pelo
que, por vezes, os atos de deslocac@o, de permanecer
em pé ou de realizar algumas atividades quotidianas po-
dem tornar-se um verdadeiro pesadelo. O desequilibrio,
as fonturas, a fraqueza muscular, os espasmos e a rigidez
s@o sinfomas que podem ocorrer e que por sua vez, po-
dem causar quedas, tremores, desconforto e dor.

Por estes motivos, a prética de atividade fisica para quem
foi diagnosticado com EM pode causar muitas ddvidas
e receios. Contudo, embora possa parecer contraintui-
tivo, o exercicio fisico adequado estd associado a uma
melhoria da qualidade de vida para quem sofre de EM,
quer a nivel fisico quer psicolégico. Para além disso, ndo
existe qualquer evidéncia cientifica que comprove que o
esforco fisico possa exacerbar os sinfomas, provocar sur-
tos ou dificultar a recuperacéo de um surto.

O primeiro estudo realizado sobre este tema, em 1996,
realizado pela Universidade de Utah, demonstrava que
os participantes, portadores de EM, beneficiavam com a
prética de exercicio fisico, a nivel das suas fungdes car-
diovascular, urindria e intestinal. Melhoravam também a
sua forca muscular (a perda de muscular é geralmente
associada a dor) e a condicéo fisica, experienciavam
menos fadiga, tinham uma atitude mais positiva e esta-
vam melhor psicologicamente.
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Qual a importéncia deste tipo de iniciativas
para os doentes com Esclerose Multipla?

A Esclerose Mltipla é uma doenca crénica que, uma
vez diagnosticada, acompanha os doentes ao longo
da vida. Como tal, a parficipacdo ativa do doente na
gestdo da sua doenca é essencial, desde a adocéo de
hdbitos de vida saudavel até & adeséo aos planos de
tratamento e vigilancia. S com a participacdo ativa
dos doentes e o seu envolvimento informado na gestdo
da sua doenca é possivel obter os melhores resultados
e uma boa qualidade de vida. E para isso, manter os
doentes bem informados e motivados, incluindo com
guias como estes, é essencial.

Qual o papel do GEEM nestas iniciativas?

O GEEM ¢é uma sociedade cientifica que retne pro-
fissionais de salde e investigadores interessados em
melhorar os cuidados aos doentes com esclerose mul-
tipla, através da formacéo, da investigacéo e da agdo
social e politica. Dar o apoio cientffico e ajudar na
disseminacdo de iniciativas como esta fazem parte da
misséo fundamental do GEEM e tém sido um marco
da nossa acdo desde a nossa criacao.

De acordo com a sua prdtica clinica, acha
que cada vez mais os doentes estédo mais in-
formados sobre a sua doenca e tratamento
disponiveis?

Sim, existem hoje em dia inUmeras fontes de informa-
céo a que os doentes podem recorrer para se mante-
rem informados, inclusivamente vdrias em portugués.
J& hd muitos doentes bem informados e conscientes
sobre o seu papel ativo na doenca, mas ainda h& mui-
tos que nédo querem saber.

Sendo a Esclerose Multipla uma doenca com-
plexa, qual a sua opiniéio sobre a evolucdo do
panorama terapéutico?

Os tratamentos t&m evoluido muito na Gltima década.
Atualmente dispomos de solucdes muito eficazes para
tratar a doenca, adaptadas a diferentes niveis de ativi-
dade e mesmo diferentes preferéncias do doente. Infe-
lizmente, ainda estamos longe da situacéo ideal j& que
hé& ainda alguns doentes, com formas mais agressivas

ou progressivas, que ndo #m medicacdo adequada, e
hd também alguns riscos e efeitos adversos importan-
tes com a maioria dos farmacos eficazes.

Considera que os tratamentos atuais pro-
porcionam uma boa qualidade de vida aos
doentes?

Como referi, j& hé farmacos bastante eficazes e a sua
diversidade permite alguma adaptacéo &s preferén-
cias do doente, pelo que hoje em dia muitos doentes
conseguem |d ter uma boa qualidade de vida. Con-
tudo, para um grupo ainda significativo de doenfes,
temos de continuar a procurar melhores solucées de
tratamento.

Como vé a investigagdo nesta Grea?

E uma drea em que hd muita investigacdo, ndo sé
no dmbito das causas e mecanismos da doenca, mas
também na prevencéo e fratamento das suas conse-
quéncias, como a disfuncéo cognitiva, a fadiga ou as
alteracdes urindrias. Contudo, continuamos a necessi-
tar de inovacéo em novos tratfamentos e sobretudo tra-
tamentos eficazes para as formas progressivas, e aqui
os progressos tém sido lentos e dificeis.
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A dtividade fisica regular é uma ferramenta que
pode ajudar a gerir os sinftomas da EM, diminuindo
os problemas de mobilidade e reduzindo a perda
de massa muscular. Ajuda ainda a controlar o peso
(sobretudo em conjunto com uma dieta sauddvel),
a proporcionar um sentimento de autorrealizacdo e
a melhorar os problemas de sono, o que, por con-
seguinte, também permite a reducéo da fadiga e o
aparecimento de parestesias, melhorando a perfor-
mance cognitiva.

A fadiga é um dos sinfomas mais comum nos doen-
tes com EM e, simultaneamente, é a maior causa
de falta de adesdo & prética de exercicio. E um ciclo
vicioso: quanto menor for a atividade, maior serd a
fadiga, que, por sua vez, é um obstéculo & prética
de exercicio fisico. A falta de exercitacdo dos mUscu-
los leva & deferioracdo dos mesmos, agravando os
sinfomas da EM.

Assim sendo, é necessdrio quebrar este ciclo. Antes
de iniciar a atividade fisica, isto &, antes de aumentar
a quantidade e/ou infensidade do treino ou experi-
mentar novos exercicios que possam pdr em causa a
sua seguranca, deve falar com um profissional espe-
cialista nesta drea — o seu neurologista, enfermeiro
ou fisioterapeuta — por forma a desenhar um progra-
ma adaptado &s suas necessidades e caracteristicas,
tendo em conta a sua condicdo fisica e preferéncias.
Caso fenha outro problema de satde, é importante
partilhd-lo para que o plano seja o mais personali-
zado possivel, para que ndo o/a coloque em risco.
Independentemente da forma como a doenca afeta
cada um, existem sempre exercicios possiveis para
alcancar um estilo de vida ativo e sauddvel.

Porém, é necessdrio alerfar para a importéncia de
avancar gradualmente e alargar as sessdes de treino,
aumentar a infensidade dos exercicios aos poucos,
dando tempo para perceber quais séo os seus limites
e, assim, evitar esforcar-se demasiado, prevenindo
possiveis lesdes ou outros problemas desnecessa-
rios. A tftulo de exemplo, algumas préticas indicadas
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sGo andar de bicicleta (ao ar livre ou numa estdtica),
caminhar ao ar livre, fai chi, yoga, pilates, poden-
do fazé-lo indo ao gindsio — mas tendo em atencéo
que deve ter o apoio adequado, pelo que pode ser
conveniente informar que tem EM —, ou faozendo o
exercicio em casa, bem como tarefas domésticas e
de lazer, como jardinagem ou simplesmente brincar
com os seus animais. Caso utilize cadeira de rodas,
o ato de se levantar durante alguns minutos em inter-
valos regulares ao longo do dia pode ser uma forma
eficiente de melhorar a forca e equilibrio e prevenir
a osteoporose.

O recurso a exercicios dentro de dgua, como hidro-
gindstica, fambém pode ser uma boa aposta pelo
facto de neste meio os movimentos serem realizados
com menos esforco, permitindo relaxamento dos
mUsculos, mais flexibilidade, menos dor e menor ris-
co de queda ou lesdes nas articulacdes.

Outros cuidados a fer, para evitar consequéncias
negativas, sGo a preparacdo com alongamentos
ligeiros antes e depois do freino, para aquecer e ar-
refecer os mUsculos. Apesar de ser uma prética im-
portante em qualquer praticante de atividade fisica,
em pessoas com EM torna-se indispensdvel uma
vez que as alteracdes de temperatura séo muitas
vezes fonte de desconforto. Se for este o seu caso,
é benéfico evitar mudancas de temperatura repenti-
nas ou acentuadas.

A fisioterapia fambém pode ser Util pois permite
encontrar exercicios que ajudem a responder &s
necessidades e capacidades especficas. O acom-
panhamento é fundamental para que o seu plano
de treino possa ir sendo ajustado de acordo com os
seus sinftomas.

Durante um surto ndo convém retomar o exercicio
fisico até os seus sintomas estarem normalizados ou
até terminar a medicacdo sinfomdtica. Daf a impor-
tancia da fisioterapia nestes casos, para ajudar na
reabilitagdo até voltar & rotina.

O essencial é que opte por uma atividade que possa
ser incorporada no seu dia-a-dia, que se enquadre
com a sua personalidade e que seja acessivel para se
manter motivado e assim pratica-la de forma regular.
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Na pumeia
pessoa

Aos 18 anos tive o meu primeiro surfo. Engracado
que na altura achei que era sé uma coincidéncia da-
quele dia. Menina do desporfo, tipica maria-rapaz,
desde pequena que sempre soube que quando “fos-
se grande” a minha vida tinha que respirar desporto.
Licenciei-me em Ciéncias do Desporto e era entdo
professora de Educacdo Fisica, treinadora e joga-
dora de basquetebol. Foi quando deixei de jogar
basquetebol que os meus surtos comecaram a apa-
recer. A escalada da Esclerose Mltipla tinha sido tdo
répida que nem para sair do carro ou para andar eu
tinha forcas.

Quando me foi diagnosticada Esclerose Mdltipla,
n&o conhecia a doenca, mas assim que me comecei
a informar lembro-me de pensar: “Meu Deus, estou
na profisséo errada”. Estava longe de entender que
estava na profisséo certa para mim. Ganhei forcas
para acabar o mestrado e comecei a enviar curri-
culos para vdrios gindsios, pensando: “nunca na
vida me véo aceitar”. E o engracado é que entrei em
todos. Tive entdo a grande oportunidade de entrar
no Holmes Place Coimbra. L& néo se importaram
com a minha condicéo fisica, mas sim com o meu
relacionamento com as pessoas. Assim que acabei a
formacéo de personal trainer, a Unica diferenca entre
mim e os meus colegas era a minha condicéo fisica,
as dores e o cansaco constante. Mas desafiei-me e
comecei a treinar aos poucos. Nessa altura, parecia
que pedir sé6 mais um esforco ao meu corpo era pe-
direm-me para correr uma maratona, mas a verdade

* Curso de Natagao do Holmes Place focado na melhoria da postura.

ANA CAMPOS

Personal Trainer

€ que, freino a treino, senti o meu corpo a ressuscitar,
comecei a mexer-me melhor e jG ndo sentia tanto
cansaco nem metade das dores que finha.

Foi fantéstica a minha evolucéo, tanto que todos
os cursos que tenho tirado foram pensados de for-
ma a poder melhorar o meu corpo e a respeitd-lo.
Acabei por firar também Art of Swimming* e Pila-
tes — no primeiro consegui melhorar o meu sistema
cardiorrespiratério, e no segundo descobri a minha
paixdo. Com o pilates ganhei consciéncia do meu
corpo, recuperei a minha mobilidade e conquistei o
meu equilibrio.

Recomendo vivamente manter o nosso corpo des-
perto, é fundamental! Ganhei autoestima, con-
fianca, e hoje posso confessar-vos que faco o que
amo e amo o que faco. Sou muito feliz, mesmo com
a minha Esclerose Mdltipla. Falo com ela, trato dela
e ela segue ao meu lado com muito carinho.
Imensa gratiddo.

www.emonetooneportugal.pt/




0, especia[ista
’zesponc[e. .

Qudo impottante é abordar a tematica
do exexcicio ]lisico com os individuos com
Emz?

Recomendar atividade fisica e combater o
sedentarismo sdo parte insubstituivel do processo

de fratamento. Usamos muito a expressdo
verndcula “Mexa-se. Pela sua saddel”.

C ssional de saide podera
omo o profissional de saide poderd tet
/ ~ . ? .
um pape/ central neste am[nto. Quacs
os puncipats aspetos a ter em conta no

acons@//zamemfo /

O profissional de saude, trabalhando em equipa,
promove a abordagem integral do doente. Procura
o bem estar fisico, mental e social. A atividade fisica
melhora capacidades motoras, traz bem estar, me-

ﬂ lhora a auto-estima e fortalece relacionamentos e

interacoes sociais.

Na sua expeuéncia, ac‘za/i[a que

a maiotia das pessoas com EM tem
conhecimento dos /;7«/1@/[(’[05 da pudtica

de exercicto_ isico?

As pessoas com EM sabem que estar fisicamente

ativas lhes da mais energia e vitalidade e as faz sen-
tir mais capazes nas atividades de vida didria.

Qaam‘o a atividade /[isz'ca, quats sao
as punctpars diwidas ou os veceios mais
/gzequentes destes doentes?

As principais dividas e receios sGo até onde
podem ir no esforco desenvolvido e que tipo
de atividade é recomendada.

www.emonetooneportugal.pt/




Muitos individuos com EM teportam
Jesconﬁ)‘zto e até c/o‘z quam{o ocorie
a/te"zcwdo c{a temperatura co’zpo%a[.
Sendo que o exeiciclo ﬁsico provoca um
aumento c[e temperatura co‘zpo’za/, como
se poc{e conjugar a atividade fisica com ,

a Cf) 777, evitanc/o a agravamento c[os

sintomas da EM? r

Devem procurar a hora de menor temperatura at-
mosférica. Em exercicios na dgua, escolher as tem-
peraturas mais baixas. E evitar exercicios intensivos
prolongados. Costumamos dizer: “Ouca o seu
corpo e faca o que ele Ihe diz".

| I ST
J i I"- Quanc[o a mo/)i[ic/ade ¢ maits ’zeduzic/a,

0 que /904@/7"[ oS 6[06/’Lt€5 com 677/77_/6126’7

pata contotnar este j[acto e mantezem-se
ativos?

Ajustar o tipo e o grau de atividade &s suas limita-
coes. Aconselhar-se com a equipa que o frata.

Qua/ a a/tum cetta para recomegar a
pudtica de exercicio apos um sutto?
Depende do tipo e gravidade do surto. Em regra,

quando se sentir capaz. Deve aconselhar-se com a
equipa que o acompanha.

A pudtica c{e ativic[ac[e j[(sica pot[e
agravar a progressao ou os sintomas

O exercicio fisico ndo causa progressdo da EM.
Pode, transitoriamente, agravar os sintomas. Deve
ser ajustado e entendido como um medicamento:
hé& uma dose ideal; duplicar a dose néo fem mais
efeitos benéficos e pode trazer efeitos téxicos.



Conheca tudo sobre Esclerose Mltipla
em www.emonetooneportugal.pt/
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