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A NMO (Neuromielite Optica) é uma, doenca autoimune inflamaté-
ria do sistema nervoso central (SNC), rara e ainda pouco conhecida
pela populacdo em geral e pela comunidade médica. Esse contex-
to gera diversos desafios no processo do diagndstico assertivo e da
busca pelo tratamento adequado. Se ndo diagnosticada no tempo
certo, a NMO pode trazer consequéncias devastadoras, como se-
quelas irreversiveis de perda de visGo e movimentos, levando até
mesmo o paciente a obito.

A doenca, que tem seu CID proprio ha pouco tempo, ainda ndo
possui um Protocolo Clinico (PCDT), mesmo ja existindo exames
diagndsticos especificos e medicamentos disponiveis. Além disso,
néo conta com politicas publicas para adequada qualidade de vida
de seus pacientes, em sua maioria mulheres, afro descendentes
e dependentes do SUS para acesso a saude. A falta de acesso ao
diagnostico correto e precoce e aos tratamentos necessarios esta
diretamente ligada a caréncia de dados sobre a doenc¢a no pais.

Neste relatdrio, vocé terd acesso a dados coletados e validados
junto a pacientes e comunidade médica que atende pessoas com
NMO, com o objetivo de compreender as diferentes perspectivas
sobre as condicbes relacionadas ao diagndstico, acompanhamen-
to, acesso e necessidades dos envolvidos. Apresentaremos uma
pesquisa quantitativa realizada de forma online, assim como a jor-
nada do paciente com NMO, os principais desafios pos diagndstico
e uma lista de bandeiras de trabalho para o préximo biénio, de-
senhadas coletivamente pelas principais associa¢ées de pacientes
que trabalham com a Neuromielite Optica no Brasil atualmente.
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O que e NMO

A Neuromielite Optica é uma doenca autoimune inflamatéria do
sistema nervoso central (SNC) que atinge os nervos opticos e
da medula espinhal. O corpo produz um anticorpo, chamado
aquaporina 4, e ele ataca uma proteina responsavel por trans-
portar agua no sistema nervoso, o que causa a destruicao de
células e fibras nervosas na medula espinhal (mielite) e fibras
nervosas no nervo optico (neurite dptica).

Os sintomas aparecem subtamente, em surtos agudos, e po-
dem variar entre:

» formigamentos e/ou perda de movimentos;

 fortes dores na nuca; costas ou outras partes do corpo,
* nauseas, solugcos e vomitos;

e tonturas;

e diminuicao da audicao,

e visao dobrada, entre outros.

O diagnéstico da Neuromielite Optica (NMO) geralmente envol-
ve uma abordagem multidisciplinar e a utilizacao de diferentes
exames para confirmar a condicao, entre eles estao os testes
para detectar a presenca de anticorpos anti-aquaporina 4 e an-
ti-MOG (Glicoproteina associada a mielina oligodendroglial). A
deteccao desses anticorpos no soro sanguineo ou no liquido ce-
falorraquidiano ajuda a diferenciar a NMO de outras doencgas
desmielinizantes. Apesar de um importante indicativo, o fato
dos exames darem negativo nao descarta o diagndéstico de Neu-
romielite Optica, pois existe uma parcela de pacientes sem esses
resultados especificos.

S
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Jornada do
Paciente de NMO

A jornada do paciente com Neuromielite Optica (NMO) é uma ex-
periéncia complexa, envolvendo diversas etapas cruciais:

1. Pré-diagnéstico: Durante esta fase, o paciente pode experi-
mentar sintomas como perda de visao, fraqueza muscular, dor-
méncia ou formigamento em diversas partes do corpo, além de
possiveis disturbios da bexiga e intestino. Estes sintomas podem
ser confundidos com outras condi¢cdes neuroldgicas, o que pode
levar a atrasos no diagndstico, causados muitas vezes pela desin-
formacao sobre a patologia. A incerteza e a ansiedade podem ser
desafiadoras para o paciente e sua familia durante este periodo.

2. Diagnostico: O diagnostico da NMO geralmente envolve uma
avaliacao detalhada da histoéria clinica, exame neuroldgico, exa-
mes de imagem, como ressonancia magnética, e testes laborato-
riais para detectar anticorpos especificos, como anti-aquaporina
4 e anti-MOG. O processo de diagnostico pode ser emocional-
mente exigente, uma vez que a confirmacao da NMO pode re-
presentar uma mudanca significativa na vida do paciente.

3.Inicio do tratamento: Uma vez que o diagnostico esteja fecha-
do, o tratamento da NMO geralmente envolve a administracao
de imunossupressores para reduzir a frequéncia e a gravidade
das recaidas, além de terapias para tratar sintomas especificos,
como corticosteroides para controlar inflamacdes agudas. A in-
trodugdo do tratamento marca o inicio de uma jornada de ges-

S
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tao da doenca, com o objetivo de controlar os sintomas e preve-
nir danos adicionais ao sistema nervoso central.

4. Manutengao: Durante a fase de manutencdo, o paciente e
sua equipe médica trabalham em conjunto para monitorar a pro-
gressao da doenca, ajustar a medicacao conforme necessario e
abordar quaisquer novos sintomas ou complicacdes que possam
surgir. Além disso, € comum a preocupacao por implementar es-
tratégias de autocuidado, como uma dieta saudavel, exercicios
fisicos e técnicas de gerenciamento de estresse, para promover
a saude geral e o bem-estar do paciente.

5. Recaidas: Apesar do tratamento, alguns pacientes podem
experimentar recaidas da NMO, caracterizadas pelo retorno ou
agravamento dos sintomas neuroldgicos. Nestes momentos, €
fundamental uma intervencao médica rapida para minimizar os
danos e ajudar na recuperacao. As recaidas podem representar
desafios emocionais e fisicos para o paciente, exigindo apoio
continuo da equipe médica e da rede de apoio social e familiar.
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Jornada do Paciente de NMO

Comportamento

PREDIAGNOSTICO Busca por diversos especialistas que ndo
fecham o diagndstico; Sintomas visuais,
gastricos e motores; Desconfianca da causa
dos sintomas ser deficiéncia de vitamina B12
ou doenca psiquiatrica; Perda de funcdes e
acumulo de sequelas.

DIAGNOSTICO Pulso e plasmaférese; Demora para o
diagndstico; Alguns casos de 6bito; Busca
por informacao.

INICIO DO Dificuldade de acesso; Falta de equipe

TRATAMENTO multidisciplinar; Necessidade de aprender
a lidar com efeitos colaterais; Busca por
terapias integrativas.

MANUTENCAO Busca por outros tratamentos; Mudanca
de estilo de vida; Diminuicao da vida
social; Estudo sobre a doenca; Tentativa de
retomada da vida profissional.

RECAIDA Busca por alternativas; Abandono do
tratamento por cansaco da doenca e/ou
do processo.

s
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Jornada do Paciente de NMO

PRE DIAGNOSTICO RAIVA, MEDO E VULNERABILIDADE

DIAGNOSTICO MEDO E ALVIO

INfcIO DO MEDO, ESPERANCA, ANSIEDADE,
TRATAMENTO CONFIANCA, TRISTEZA

MANUTENCAO MEDO E INSEGURANCA

RECAIDA NEGACAO, MEDO, INSEGURANCA, RAIVA

Ilustracées desenvolvidas no encontro que reuniu associagées de
pacientes de NMO, derivadas das discussées realizadas no dia.

e
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Pesquisa Qualitativa

e METODO: Foram criados dois questionarios, inseridos na pla-
taforma Google Forms, um direcionado para neurologistas que
atendem pessoas com NMO e outro para pacientes, familiares e
cuidadores de pessoas com NMO. A coleta de informac¢des acon-
teceu entre dezembro de 2023 e janeiro de 2024, e as questoes
foram encaminhadas a neurologistas especialistas em neuroimu-
nologia ou que tém muita expertise no tratamento de pacientes
com NMO, e pessoas que convivem com o diagndstico de NMO
da base da CDD. A pesquisa foi andnima e a auto-identificacao
foi voluntaria, e nao obrigataria.

e RESULTADOS:
31 neurologistas
92 pacientes/familiares
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1 Disponibilidade de teste anti-aquaporina 4 na instituicGo em
que trabalha, sequndo médicos neurologistas.

Resposta ||

Nao 7 22,58%
Sim, nao sei o método 2 6,45%
Sim, por CBA 21 67,74%
Sim, por imunofluorescéncia* 1 3,23%

M Nio
Sim, ndo sei 0 método
Ml Sim, por CBA
M Sim, por imunofluorescéncia

Os 7 respondentes que afirmam nao ter acesso ao teste de anti-
-aquaporina 4 (anti-AQP4) na instituicao que trabalham atendem
seus pacientes via SUS. Apenas 1 relatou anti-AQP4 por imuno-
fluorescéncia. Apesar da aparente grande disponibilidade de
testagem, na auséncia da possibilidade de pagamento via SUS
- uma vez que nao ha PCDT para NMO -, é valido lembrar que
esta pequena amostra de médicos é composta, em sua maioria,
por especialistas em neuroimunologia, e muito possivelmente os
testes sao custeados pelos orcamentos proprios das instituicdes,
e por vezes realizado em laboratorios de pesquisa de hospitais
também envolvidos em atividades académicas.

* Neste teste, uma amostra de sangue do paciente é coletada e processada em laboratério.
A amostra é entdao misturada com uma solug¢ao contendo anticorpos fluorescentes especif-
icos para a aquaporina 4. Se o paciente tiver anticorpos anti-aguaporina 4 em seu sistema,
esses anticorpos se ligarao as aquaporinas presentes na amostra.

S
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2 Quanto ao sistema que o local de atendimento pertence*:

Médicos

Maioria dos pcts é atendida em qual sistema? n %
SUS 20 64,52%
ANS/Privado 11 35,48%
Pacientes
CLoca deatendimento |0 |
Atendimento SUS 45 48,91%
Atendimento Privado 47 51,08%

Médicos Pacientes

M sus
ANS/Privado

M Atendimento SUS
Atendimento privado

e ¢

3 Sobre o tempo decorrido entre o primeiro sintoma e o diagndstico

Médicos

Conhecimento sobre o tempo de intervalo entre %

o0 primeiro sintoma e o diagndstico de NMO
Nao 5 16,13%
Sim 26 383,87%

M Nio

Sim

* E importante considerar que, ainda que a amostragem da pesquisa tenha um recorte
especifico, segundo a pesquisa Nacional de Saude de 2019, do IBGE, que 75% ou mais dos
brasileiros dependem do SUS.

S
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Médicos

Percepcao de tempo entre o primeiro sintoma e o diagnostico m
Média Geral 1,175
Média SUS 1,456
Média Privado (ANS/PARTICULAR) 0,676
Pacientes

Tempo relatado entre o primeiro sintoma (min-max)

e o diagnostico (n=79 respostas)
Tempo médio até o diagnéstico 1,94  1semana - 20 anos
SUS - Tempo médio até o diagnéstico 1,65  1semana- 12 anos

Privado - Tempo médio até o diagnéstico 2,22 1semana- 20 anos

Médicos
FANOS - ot .
20N08 - 1456 ......................... .
1,175 .
1ano - - SRS . ... ..

Média Média Média Privado
Geral SUS (ANS/PARTICULAR)
Pacientes

Temdpo médio até SUS PRIVADO
o diagnéstico Tem(;)o médio até Temdpo médio até
o diagndstico o diagndstico

A impressao dos médicos parece ser distinta do que os pacientes
relatam em termos de tempo de diagndstico. Segundo o relato
deste grupo de pacientes, o tempo até o diagnodstico nao foi me-
Ihor no sistema privado. Esse € um dado importante pois NMO
é uma doenca incapacitante e o tempo até o diagndstico pode
levar o paciente a sequelas irreversiveis.

S
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4 Numero de médicos consultados antes do médico que deu o diagnostico

Médicos

Numero estimado de médicos antes do especialista %
0 1 3,23%
1 5 16,13%
2 14 45,16%
3 7/ 22,58%
a2 1 3,23%
5 ou mais 4 12,90%
Pacientes

Nimero de médicos antes do neurologista* — %
1 5 10,64%
2 13 27,66%
3 11 23,40%
2l 0 0,00%
5 ou mais 18 38,30%
Médicos Pacientes

Mo M 1
1 2
M2 M3
M3 M 4
M 4 M 5 ou mais

M 5 ou mais

* Nao houve grande diferenca entre o numero de médicos consultados no privado em

relacao ao SUS.

S
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Também aqui ha impressdes distintas entre médicos e pacientes.
A maioria dos pacientes relata mais de 3 médicos consultados
antes de chegar ao especialista. O campo de resposta para pa-
cientes era aberto e comentarios relacionados a consultar ou-
tros neurologistas que desconheciam ou nao souberam diag-
nostica-los, ou, ainda, suspeitar da doenca, foram registrados,
devido a falta de conhecimento sobre a doenca.

5 Ranking de Especialidades consultadas pelos pacientes antes
do diagndstico (de acordo com a frequéncia de citacéo)

A oftalmologia foi a especialidade clinica mais consultada antes
do diagnostico, relacionada as manifestacdes tipicas da doenca,
mas ha um destaque importante pela alta frequéncia de orto-
pedistas e gastroenterologistas que atenderam esses pacientes.
E possivel que exista um espaco para a atuacdo das sociedades
médicas, industria farmacéutica e associacbes de pacientes en-
volvendo atos de conscientizacdo, além de educacao médica,
uma vez que reconhecer sintomas neurologicos costuma ser um
desafio ao médico ndo especialista em neurologia.

Pacientes

 Especialidades mais consultadas antes do diagnéstico | n | %
Oftalmologia 31 22,96%
Clinica Médica/ Clinica Geral 29 21,48%
Ortopedia 21 15,56%
Neurologia 12 8,89%
Gastroenterologia 8 5,93%
Reumatologia 6 4,44%
Nenhum 5 3,70%
Neurocirurgia 4 2,96%
Neuro-oftalmologia 4 2,96%

e
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Especialidades mais consultadas antes do diagnéstico —

Psiquiatria

Otorrinolaringologia

Alergologia
Cardiologia
Emergencista
Urologia
Odontologia
Dermatologia
Infectologia
Ginecologia
Medicina da dor
Angiologia
Total

Ortopedia
Neurologia

(3] ~N =
< ©
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° * —
_- TV
S W o
E =9
8 ©.E
D T3
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Gastroenterologia

Reumatologia

Nenhum

Neurocirurgia

Neuro-oftalmologia

Psiquiatria
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=
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=)
=
=
S
=
d
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Alergologia

Cardiologia

Emergencista

Urologia

Odontologia

Dermatologia

Infectologia

%

2,22%
1,48%
0,74%
0,74%
0,74%
0,74%
0,74%
0,74%
0,74%
0,74%
0,74%
0,74%

Ginecologia
Angiologia

Medicina da dor
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6 Acumulo de deficiéncias sequelares

Meédicos

Aquisicao de deficiéncia impressao sobre a

maioria dos pacientes

- :

Sim 30 96,77%

Nao 1 3,23%
Incapacidades MAIS COMUNS | frequéncia de citac6es (mais de %
(impressao geral) uma resposta era possivel)

Visual monocular 19 26,39%

Visual binocular 6 8,33%

Motora com necessidade de 18 25,00%

bengala/muleta

Equilibrio 11 15,28%

Visual ndo acometendo 6 8,33%

acuidade (diplopia)

Motora sem necessidade 1 1,39%

de bengala

Motora com necessidade 11 15,28%

de cadeira de rodas

M Sim
Nao 15 B .
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Pacientes
Deficiéncia adquirida apés o diagndstico — %
Sim 62 67,39%
Nao 30 32,61%
Deficiéncias adquiridas mais citadas — %
Motora 29 34,52%
Dor 5 5,95%
Sensitiva nao dolorosa 4 4,76%
Esfincter 7 8,33%
Equilibrio 2 2,38%
Auditiva 1 1,19%
Total 84
Mais de duas deficiéncias relatadas 20
Deficiéncia motora + visual 14
B SIM A0 g
Nao
30 BT
20 BB
10 - . B ... Y A
AR
0 [ -
E g £ 2
A uc: <C

Sensitiva nio dolorosa . o~
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A pergunta para meédicos era em formato de multipla-escolha, en-
quanto a pergunta para pacientes tinha espaco de resposta aber-
to. As respostas dos pacientes foram categorizadas para facilitar
a analise e parecem convergir com a impressao dos médicos.

7 Emprego, trabalho e renda

Meédicos

Trabalho CLT/P) vinculo empregaticio - impressao

- :

dos médicos sobre a maioria dos pacientes

Nao 14 45,16%
Nao sei 2 6,45%
Sim 15 48,39%
Total 31

Pacientes

_n [ %

Vinculo empregaticio antes do diagndstico (CLT ou PJ)

Nao 26 28,26%
Sim 66 71,74%
Total 92

Médicos Pacientes

B Nao B Nio
Nao sei Sim

M Sim

Das 66 pessoas que trabalhavam antes do diagndstico, apenas
uma nao esta mais no mesmo trabalho depois.

o
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Mudanca na renda apds o diagndstico — %

Nao 28 32,94%
Nunca trabalhou 2 2,35%
Sim 55 64,70%
Total 85

B Nio
Nunca trabalhou

Hl Sim

Algumas razdes das mudancas: custos com exames, tratamen-
tos e reabilitacao, troca de emprego, dificuldade de consequir

novo trabalho por preconceito de pessoas com diagnosticos
neurologicos.

8 Tratamento prescrito para evitar novos episodios

Aos médicos, foi solicitado incluir os medicamentos mais prescri-
tos por ordem de frequéncia, do mais prescrito ao menos prescri-
to. Destacamos que esses tratamentos sao prescritos de forma off
label e por meio de judicializacao, uma vez que os pacientes nao
tém acesso a nenhum tratamento com indicagao para NMO dispo-
nivel no pais.

e
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Médicos
1°tratamentomaisprescrito [ n | %
Azatioprina 18 58,06%
Rituximabe 10 32,26%
Corticoide/prednisona 3 9,68%
Total 31

M Azatioprina
Rituximabe
Il Corticéide/prednisona

2° tratamento mais prescrito — %

Azatioprina 8 28,57%
Rituximabe 14 50,00%
Micofenolato 3 10,71%
Corticoide/prednisona 1 3,57%
Ciclosporina 1 3,57%
Imunoglobulina 1 3,57%
Total 28

M Azatioprina
Rituximabe

H Micofenolato

Bl Corticoide/prednisona

M Ciclosporina

M Imunoglobulina

e
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3° tratamento mais prescrito — %

Azatioprina 2 20,00%
Rituximabe 3 30,00%
Micofenolato 1 10,00%
Corticoide/prednisona 2 20,00%
Imunoglobulina 1 10,00%
Inebilizumabe 1 10,00%
Total 10
M Azatioprina
Rituximabe

B Micofenolato

B Corticoide/prednisona
M Imunoglobulina

M Inebilizumabe

Pacientes
 Medicagfesemusoatial [ n | %
Rituximabe 28 31,82%
Azatioprina 26 29,55%
Aguardando nova mediacao(on label) 5 5,68%
Aguardando decisao médica para iniciar tratamento 3 3,41%
Obito 1 1,14%
Corticoide 14 15,91%
Outras medicacdes nao especificas citadas 6 6,82%
(incluindo Fingolimode e Natalizumabe)

Nenhum 5 5,68%
Total 88

e
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Como os dados sao auto relatados, é possivel que algumas pou-
cas pessoas com Esclerose Multipla (EM) tenham respondido o
questionario. Duas pessoas citaram possuir ambos diagnosticos,
EM e NMO. Esta confusao ainda ocorre, e supomos estar rela-
cionada tanto ao nome de “neurite optica “para manifestacdes
da EM, quanto a pratica de se prescrever Azatioprina pelo CID
G35 (direcionado a Esclerose Multipla), uma vez que nao ha PCDT
para NMO e, apesar de ineficaz para a EM, encontra-se cerca de
600 a 1000 pacientes no DATASUS que retiram a azatioprina para
tratar Esclerose Multipla (dado de 2023). Esta pratica, que acon-
tece para que as pessoas simplesmente tenham acesso a algu-
ma terapia, também confunde os pacientes, como podemos ob-
servar ao longo de anos acolhendo e convivendo com pessoas
que convivem com EM Brasil afora.
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9 Tempo de deslocamento até o centro de atendimento e meio
de transporte

Pacientes

Tempoaté ocentrodeatendimento | horas |
Média 2,18

Média SUS 2,42 (5 minutos a 12h)
Média Privado 2,2 (5 minutos a 24h)

FANOS - .

2,42
2,18 2,2
) FLIIEESE T

IFINEEEE = T

Média Média Média
SUS Privado
Meio de transporte utilizado — %

Carro (nao especificado) 34 39,08%
Carro préprio 13 14,94%
Onibus (ndo especificado) 12 13,79%
Taxi ou Aplicativo de transporte (Uber e afins) 9 10,34%
Transporte piiblico (Onibus, Metrd, CPTM) 7 8,05%
Carro da prefeitura (Transporter para tratamento 6 6,90%
Fora de Domicilio - TFD)
Aviao 2 2,30%
Ferry Boat 3 3,45%
Ambulancia 2 2,30%
Carona 1 1,15%
Total 87

e
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(Onibus, Metro, CPTM)

Carro (nao especificado)
Onibus (ndo especificado)

Taxi ou Aplicativo de transporte

Carro da prefeitura (Transporter para
tratamento Fora de Domicilio — TFD)

10 Frequéncia de acompanhamento ao neurologista

Médicos
Frequéncia de acompanhamento ao neurologista — %

a cada 3 meses 18 60,00%
a cada 6 meses 10 33,33%
a cada 12 meses 1 3,33%
a cada 18 meses 1 3,33%

B a cada 3 meses
a cada 6 meses

M a cada 12 meses

M a cada 18 meses
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Pacientes

Frequenciade consultasaoneuroogista | n | %

a cada 3 meses 42 46,67%
a cada 6 meses 36 40,00%
a cada 12 meses 6 6,67%
a cada 18 meses 6 6,67%

M a cada 3 meses
a cada 6 meses

M a cada 12 meses

M a cada 18 meses

Os dados coletados, relativos a frequéncia de acompanhamento
de neurologistas, estao diretamente relacionados com o meio
de deslocamento e tempo de transporte. E importante destacar,
conforme trazido em dinamicas que compuseram esse docu-
mento, que o uso do transporte publico € a opcao possivel para
diversas pessoas com Neuromielite Optica - pacientes que, mui-
tas vezes, convivem com sequelas que afetam a sua mobilidade.
Assim, essa relacdao aponta uma possivel dificuldade importante
de mobilidade para o acompanhamento e tratamento.
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Principais desafios
no pos diagnostico
MEDICOS E PACIENTES

1. Assisténcia em saude

* Falta de um PCDT
* Falta de celeridade nos atendimentos pelo SUS
* Desconhecimento da patologia pela area médica

Para as principais liderancas de associacdes de pessoas que con-
vivem com a NMO, a assisténcia a saude nao é suficiente para as
necessidades das pessoas diagnosticadas. Isso se deve, inicial-
mente, a falta de conhecimento sobre a doenca pela area médica
e profissionais de saude em geral. Esses profissionais atendem na
atencao basica e muitas vezes nao suspeitam de NMO como um
possivel diagndstico para sintomas comuns da doencas, como
por exemplo: sindrome da area postrema (nauseas, vomitos e
solugos persistentes) ou perda de movimentos. Essa falta de co-
nhecimento atrasa o diagndstico e, consequentemente, o aces-
so a um tratamento adequado. Além da espera pelo diagnos-
tico, os pacientes também encontram uma imensa dificuldade
Nno acesso ao tratamento adequado, uma vez que nao existe um
PCDT que inclua medicamentos e terapias complementares para
quem tem NMO. Um PDCT é considerado pelas associacoes
de pacientes o primeiro e principal passo para a mudanca na
qualidade de vida de pessoas com NMO.

o
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2. Empregabilidade

* Falta de informacao sobre a NMO no mercado de trabalho

» Relacdes de género: o mercado de trabalho ja nao é
adequado para mulheres, e mulheres com NMO sao
menos propensas ainda a serem contratadas

» Desconhecimento sobre como apresentar a condicao
ao empregador

 Comprometimento da capacidade produtiva

* Falta de incentivo financeiro para readequacao laboral

A questdo da empregabilidade foi bastante salientada pelas or-
ganizacdes de pessoas com NMO, uma vez que o diagndstico
se da, geralmente, em uma idade produtiva, em pessoas que
estdo em inicio e/ou desenvolvimento de carreira. E importante
salientar que o trabalho € o mundo social do adulto, é onde as
pessoas, na vida adulta, desenvolvem suas redes de sociabilida-
de, de amizade, suas rotinas nao apenas laborais, mas sociais.
O trabalho, na vida adulta, desempenha um papel muito impor-
tante para a saude mental dos seres humanos. Para além desse
ponto social, precisamos olhar para o fato de que a NMO atinge
em sua maioria mulheres, que ja sdo apartadas do mercado de
trabalho pela questao do preconceito de género em nossa so-
ciedade. Assim, mulheres com NMO sao ainda mais preteridas
nesse espaco. Dessa forma, mostra-se necessario um desenvol-
vimento da educacao de gestores e recrutadores para a corre-
ta inclusao de pessoas com NMO e outras doencas cronicas no
mercado de trabalho, além de projetos de incentivo financeiro
para readequacao laboral pds diagndstico. Importante salientar
gue ter autonomia financeira, para além de uma necessidade no
mundo capitalista, € uma questao de dignidade.

S
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3. Manutencao e
monitoramento do diagnéstico

* Falta de medicamento no SUS

* Acompanhamento multidisciplinar insuficiente

* Judicializac6es sem sucesso

* Negligenciamento do tratamento pelo paciente

* Falta de estrutura dos centros de saude e diagndstico,
principalmente fora das capitais.

Nesse ponto, a criacdao de um PCDT auxiliaria na resolucao de
problemas crénicos como a falta de medicamento e acompanha-
mento multidisciplinar, uma vez que essas questdes devem estar
presentes no PCDT. Também entendemos que muitas das judi-
cializa¢Bes, processo legitimo de acesso a saude, se dao por con-
ta da falta de um PCDT. Além disso, uma descentralizagdo dos
atendimentos € necessaria para trazer maior qualidade de vida
as pessoas com NMO, uma vez que as pessoas, que ja possuem
muitas vezes sequelas motoras e/ou visuais da sua doenca, pre-
cisam viajar longas distancias para ter acesso a necessidades ba-
sicas de saude.

Um aspecto que pode parecer intrigante, apresentado pe-
las associacdes de pessoas com NMO, é o negligenciamento do
tratamento pelo paciente. Esse negligenciamento se da, muitas
vezes, em decorréncia dos outros itens. Ora, 0 paciente precisa
viajar uma media de 5 horas (ida e volta) para ter acesso ao seu
tratamento, um tratamento que muitas vezes nao esta disponi-
vel ou que esta disponivel num més e no outro nao, ele nao en-
tende ainda de forma adequada o seu diagndstico por falta de
letramento em saude ou tem pouco tempo para o atendimento.
Logo, esse paciente nao tem um engajamento desejavel para a
manutencao do tratamento. Além disso, € preciso lembrar que

S
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um diagnostico crénico traz consigo aspectos emocionais muito
significativos e as fases de aceitacdo da doenca nao se dao de
forma linear e com um fim, afinal, a doenca acompanha a pessoa
por toda a vida. Assim, um individuo que se encontra hoje em
aceitacao, pode, por condicdes exteriores (estresse, problemas
financeiros, problemas familiares) ou interiores (piora de sinto-
mas, fadiga, depressao), entrar em negacao, ficar em estado de
raiva ou de barganha. Tudo isso pode fazer com que a pessoa,
mesmo tendo alto conhecimento sobre a doenca e a importan-
cia do tratamento, entre em esgotamento com seu diagndstico
e negligencie seu tratamento. Por isso, 0 acompanhamento mul-
tidisciplinar, nao s6 da pessoa com NMO, mas das pessoas que
convivem com ele, € fundamental para o sucesso do tratamento.
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Bandeiras de trabalho
NMO 2024-2025

O 1. Capacitacao Médica

\V/ » Descentralizacdao do tratamento
% * Melhorar o conhecimento sobre a NMO

na atencao basica

2. Relacoes de trabalho

» Educar pacientes e sociedade sobre
capacitismo e adequacao laboral

* Melhorar garantias legais para continuidade
no mercado de trabalho

* Critérios para previdéncia social

* Entender melhor as relagdes de género,
deficiéncia e trabalho para propor mudancas

« Campanhas com grandes empresas para
empregar pessoas com NMO

3. Acesso

* Publicacao de PCDT para NMO

* Incluir no PCDT acesso a exames,
medicamentos e tratamento multidisciplinar

* Diminuir o tempo de acesso ao diagnaostico

o
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Conclusao

Ainda ha muito a ser feito em relacdo ao acesso a diagndstico
e tratamentos para as pessoas com NMO no Brasil. No entanto,
reconhecemos que grandes avancos foram alcancados nos ul-
timos 2 anos, principalmente com a criagcao de associa¢bes de
pacientes que, de forma estruturada e estratégica, vém traba-
Ihando para para acolher e levar informacdo para a comunida-
de. Olhando dados da pesquisa realizada, existe uma diferenca
consideravel entre a visao dos médicos e pacientes. Diferenca
gue pode ser reduzida com um trabalho em conjunto entre as
associacdes de pacientes e comunidade meédica.

Acreditamos que apenas ouvindo ativamente as pessoas que
convivem com NMO e suas angustias frente o diagndstico e tra-
tamento é que a centralidade no paciente e sua real necessidade
sera alcancada.

Ainda, nao podemos esquecer que falar de NMO e acesso ao
diagnostico e tratamento é transversal a uma discussao impor-
tante de raca e género, uma vez que é uma doenca prevalente
em mulheres e na popula¢ao negra.

Nao ha como avancar nas questdes de acesso a saude para NMO
sem avanc¢armos nas discussdes sobre acesso a saude da popula-
¢do que depende do SUS, que tem maior vulnerabilidade social e
que é negligenciada de uma forma geral pela nossa sociedade.

Aléem disso, os pacientes ainda carecem de educacao sobre
sua condicdao de doenca e sobre os sistemas de saude para con-
seguirem ser autbnomos em suas tomadas de decisao e enten-
derem seus direitos enquanto pessoas com uma doenca cronica
e rara.

S
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Ilustracoes

Essas ilustracdes foram desenvolvidas no encontro que reuniu
associacoes de pacientes de NMO, derivadas das discussodes re-
alizadas no dia.
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