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Introducao

As doencas do espetro da neuromielite 6ptica (NMOSD) sao um grupo de patologias inflama-
térias autoimunes do sistema nervoso central, distintas da esclerose mdltipla, que se manifestam
predominantemente com surtos de nevrite optica e de mielite transversa longitudinalmente exten-
sa, muitas vezes graves e incapacitantes.? A NMOSD é mais prevalente no género feminino (9:1),
e estd associada a uma idade de inicio média de 39 anos.? No seu conjunto é uma doenca rara, com
uma prevaléncia estimada de 0,3-4,4/100 000 habitantes.? No registo Portugués encontrou-se uma
prevaléncia de 1,41/100 000 considerando apenas os doentes seropositivos para os anticorpos anti-
-aquaporina-4 (AQP4) ou os anti-MOG.*

A maioria dos doentes com NMOSD evolui por surtos, de que resulta uma incapacidade cumu-
lativa que pode ser rapida e importante. Por isso, além da terapéutica da fase aguda, é absoluta-
mente fundamental nestes doentes prevenir novos surtos com imunossupressores, na fase crénica.

Os doentes com NMOSD pertencem aos grupos de risco para a COVID-19, sendo Util divulgar

recomendacgdes para os médicos e para os doentes.

Métodos

As recomendacdes aqui apresentadas baseiam-se no documento “Association of British Neurologists
Guidance on COVID-19 for people with neurological conditions, their doctors and carers” de 22-03-2020 e
na pagina “NMOSD and the COVID- |9 Disease Pandemic” da Fundacao Guthy-Jackson (https://guthyjack-
sonfoundation.org) de 30-03-2020.

A Fundacao Guthy-Jackson (Guthy-Jackson Charitable Foundation, GJCF, USA) foi criada em 2008
pelos pais de uma doente diagnosticada com NMO para promover e financiar a investigagao basica
e clinica, alertar a comunidade cientifica sobre esta doenca “orfa” e descobrir uma eventual cura.
Foi estabelecida uma comunidade internacional que envolve doentes, cuidadores, médicos, institui-
¢Oes publicas e privadas, universidades e industria farmacéutica, destacando-se o apoio aos ensaios
clinicos dos anticorpos monoclonais eculizumab, inebilizumab e satralizumab, o primeiro dos quais
recentemente aprovado. Por solicitacdo da GJCF traduziu-se para Portugués a pagina web com as 10
perguntas mais frequentes sobre a NMOSD e a COVID-19, e assumiu-se o compromisso de divulgar
esta informacao aos doentes.

Ambas as fontes destinam-se quer a médicos quer a doentes com NMOSD, e tém uma forte compo-
nente didatica na gestao da doenca na fase de pandemia da COVID- 9.
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Recomendacées sobre a imunossupressao
dos doentes com NMOSD da Associacao dos
Neurologistas britanicos:
|I. Doentes sem sintomas de infecao COVID-19:
Os doentes com NMOSD nao tém um risco significa-
tivamente maior para a infecao COVID-19, a menos que
apresentem disfagia ou dificuldade respiratéria. A me-
dicacdo imunossupressora pode aumentar esse risco,
incluindo a prednisolona oral numa dose = 20 mg/dia.
Mesmo assim nao se recomenda a paragem dos imunos-
supressores porque os riscos de surto sao geralmente
maiores do que o risco de infecdo. Em termos praticos:

I.1. Os doentes com NMOSD niao devem parar
ou alterar a sua medicacdo sem discussao prévia
com o seu médico, pelo risco de surto.

1.2. Os doentes que tomam azatioprina, micofenola-
to de mofetil ou metotrexato devem continuar
a tomar estes medicamentos.

1.3. Os doentes que tomam um dos medicamen-
tos acima em associagdo com prednisolona oral
numa dose = 20 mg/dia sdo considerados de
alto risco, recomendando-se o auto-isolamento.

1.4. O rituximab aumenta moderadamente o risco
de infecdes viricas, mas na maioria dos casos de
NMOSD este risco é compensado pela sua efica-
cia na supressao dos surtos, pelo que o tratamen-
to pode prosseguir normalmente, ou, em alguns
casos, a periodicidade do re-tratamento pode ser
revista ou mudar-se para outras opcoes alternati-
vas (e.g. doentes com fatores de risco adicionais
ou seronegativos para os anticorpos AQP4).

2. Doentes sem infecao COVID-19:

2.1. Por favor informe o seu médico se tiver contra-
ido COVID-19.

2.2. Em casos ligeiros nao se recomenda a paragem
do tratamento.

2.3. Em caso de infecdo grave pode ser necessario
descontinuar temporariamente o imunossupres-
sor, e/ou administrar prednisolona em dose alta,
dependendo do status de anticorpos séricos.

2.4. Esta recomendagdo pode variar de caso para
caso, assim como a decisao sobre o momento

6timo para recomeco da imunossuppressao.

Perguntas frequentes sobre NMOSD e a pan-
demia de COVID-19 da GJCF

I. Qual é a diferenca entre SARS-CoV-2 e CO-
VID-19? SARS-CoV-2 é o nome da estirpe especifica

de coronavirus que causa a pandemia atual. COVID-19
€ o nome da doenca causada por esse virus. A sigla CO-
VID-19 deriva de: CO= corona +VI= virus +D= do-
enca + 9= surgida em 2019.

2. Ter NMOSD aumenta o risco de infecao por
SARS-CoV-2? Atualmente nao ha evidéncias que su-
giram que a NMOSD aumente o risco de ser infetado
pelo préprio virus. Mas é fundamental evitar a exposi-
cao.

3. A COVID-19 pode aumentar o risco de ter um

surto de NMOSD? Embora nao haja comprovagao de
que a infecdo cause surtos de NMOSD, alguns dados su-
gerem que eventos inflamatérios, como infecdes, possam
aumentar o risco de surto. Para minimizar esse risco, ob-
serve as praticas recomendadas para evitar a infecao.

4. A COVID-19 pode aumentar os riscos de infe-
cao secundaria? Em algumas infecdes viricas, como a
gripe, até 65% dos individuos experimentam infegoes
secundarias causadas por bactérias ou fungos. Esses
riscos podem ser maiores em doentes sob terapia de
imunossupressao.

5. Devo continuar a terapia para a NMOSD duran-
te a pandemia de COVID-19? Os Centros dos EUA
para Controle e Prevencao de Doencas (CDC) e o Co-
légio Americano de Reumatologia (ACR) deram orienta-
¢oes sobre esse ponto. Essas organizagdes incentivam os
doentes a decidir com os seus médicos sobre o melhor
plano de tratamento, avaliando todos os fatores. Geral-
mente, o CDC e o ACR sugerem que nao ha evidéncia
de que os doentes devam alterar os seus regimes e hora-
rios normais de tratamento. A interrupcao do tratamento
pode aumentar os riscos de surto e requerer cuidados
clinicos em locais que podem aumentar os riscos de ex-
posicao ao virus SARS-CoV-2 ou outros microrganismos.
Note que as orientacdes do CDC ou ACR podem estar
sujeitas a alteragoes. Consulte o seu neurologista sobre
preocupacodes especiais em relagao a NMOSD.

6. O que devo fazer se tiver sintomas de uma infe-

cao? Se tiver febre persistente, tosse, dor de garganta,
escorréncia nasal, ganglios linfaticos inchados, verme-
lhidao nos olhos ou qualquer outro sintoma de infecao
respiratéria ou outra infecao, entre em contato com seu

neurologista imediatamente e ligue para o SNS 24 (808
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24 24 24). Em qualquer infecao, a detecéo e o tratamento
precoces proporcionam melhores resultados.

7. O que devo fazer se tiver sintomas de surto? Se
sentir novos sinais ou sintomas iniciais de um surto da
NMOSD (por exemplo, alteragdo da visao, dorméncia
ou fraqueza nos membros, disfuncao intestinal ou da be-
xiga, etc.), entre em contacto com o neurologista ime-
diatamente. O diagnéstico precoce e preciso de surtos
permite definir a orientacdo e melhorar os cuidados.

8. O que posso fazer para ajudar a manter-me sau-
davel e lidar com a COVID-19?

Estilo de vida saudavel: Pratique medidas de higiene,

distanciamento social e outas medidas preconizadas pela
Direcao-Geral da Satide para minimizar o risco de infeco.
Dieta saudavel: Faca uma dieta nutritiva, lave frutas e
legumes e evite carnes cruas ou ovos.

Sono repousante: O sono restaurador ocorre tarde
durante o ciclo do sono, que dura pelo menos 6 horas.
Pare de fumar: As infecdes respiratérias tém como alvo
doencas pulmonares. Pare de fumar para sua satide e de
outras pessoas.

Seja resiliente: A mudanca tornou-se parte da vida quo-
tidiana na COVID-19. A adaptagao é uma necessidade.
Mantenha-se positivo: A pandemia da COVID-19 pas-
sara com o tempo. Até entdo, otimismo e paciéncia.

9. Posso aprender mais sobre NMOSD e melhorar

a qualidade de vida? O site da GJCF oferece muitos
recursos para doentes, cuidadores, familias e profissio-
nais de saude a considerar na escolha de como melhorar

a qualidade de vida.

10. A GJCF tem alguma recomendacao de saude?

A Fundagdo nao oferece recomendacées clinicas ou de

salde. Esperamos que esta folha de perguntas frequen-
tes o ajude e ao seu médico a decidir as melhores prati-

cas de salde para si. ®
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