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Abordagem estratégica e integrada a Esclerose Multipla.

De acordo com a Dire¢do-Geral da Saude (DGS), “a esclerose multipla [EM] é uma doenca
neuroldgica cronica que afeta essencialmente pessoas jovens, com manifestagdes variadas que
provocam diferentes tipos e graus de incapacidade. Nos paises desenvolvidos, a esclerose
multipla é uma das principais causas de incapacidade neuroldgica ndo traumatica no jovem
adulto”.

De acordo com a Organiza¢do Mundial de Saude (OMS), cerca de 2.500.000 pessoas no mundo
terdo EM e, de acordo com a Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla (SPEM), estima-se
que, em Portugal, seréo cerca de 8.000 pessoas.

A EM surge com maior frequéncia entre os 20 e 0s 40 anos (populacéo jovem em idade ativa) e
atinge maioritariamente as mulheres (em cada 3 pessoas com EM, 2 sdo mulheres). No
entanto, a EM também surge em idade pediatrica, conforme atesta a DGS: “a popula¢cdo
pediatrica corresponde a 2,7-10,5% dos casos de esclerose multipla e o nimero de surtos é
superior aos ocorridos na popula¢do adulta, traduzindo uma doenga com alta atividade
inflamatéria (...)".

Os sintomas mais frequentes de EM sdo a fadiga, dificuldades cognitivas, disturbios do
equilibrio, fraqueza muscular, altera¢des visuais ou mesmo perda de visdo (nevrite 6tica),
dorméncias e formigueiros, perda de sensibilidade ao toque, entre outros, quase todos
bastante debilitantes.

O diagndstico de EM nem sempre € facil, pois os sintomas iniciais podem, muitas vezes, ser
comuns a muitas outras patologias. Nesse sentido, sdo utilizados exames complementares de
diagnostico e terapéutica como ressonancia magnética, puncdo lombar ou potenciais
evocados.

Sendo uma doenca cronica autoimune, degenerativa, desmielinizante, inflamatéria e, muitas
vezes, altamente incapacitante, que afeta o sistema nervoso central, a EM apresenta, segundo
a DGS, “(...) uma evolucao clinica heterogénea, apresentando varias formas clinicas:
1) Surto-remissao:
a) Os utentes apresentam manifestacdes clinicas em surtos bem definidos,
seguindo-se recuperacdo completa ou parcial;



b) Os periodos entre os surtos caracterizam-se por auséncia de progressdo da
doenca.

2) Secundaria progressiva:

a) Inicialmente com curso de surto-remissdo seguido por uma progressao com ou
sem surtos, remissdes mais curtas e progressao entre os surtos.

3) Priméria progressiva:

a) Existe uma progressao desde o inicio com ocasional estabilizacdo e/ou escassa

melhoria clinica de curta duracéo.
4) Progressiva recidivante:

a) Existe uma progressdo desde o inicio, com surtos bem definidos com
recuperacao completa ou parcial;

b) Os periodos entre 0s surtos caracterizam-se por uma continua progressao da
doenca.

5) Sindrome clinica isolada:

a) Em cerca de 85% dos utentes a esclerose multipla inicia-se por surtos. Num
numero significativo dos casos, observa-se, logo no primeiro episoddio e nos
exames de ressonancia magnética destes doentes, lesdes sugestivas de doen¢a
desmielinizante cumprindo estes doentes o conceito de doentes com sindrome
clinico isolado;

b) Os doentes com sindrome clinica isolada caracterizam-se por terem um
episodio clinico agudo sugestivo de doenca desmielinizante; (...)”

Ainda de acordo com a DGS, “Apesar de, na atualidade, ndo existir cura para a esclerose
multipla, o tratamento é possivel exigindo, porém, uma abordagem multidisciplinar. O
tratamento da esclerose mdltipla, embora obedeca a regras gerais de atuacdo, ndo deixa de
ter um carater individualizado. No tratamento da esclerose multipla devem ser considerados
quatro diferentes abordagens:

1) Tratamento dos surtos;

2) Tratamento dos sintomas;

3) Tratamento modificador da doenca;
4) Tratamento de suporte.

(...) A educacdo terapéutica e a informacdo a pessoa com esclerose mdltipla e a
disponibilidade da equipa do centro de tratamento de esclerose mdltipla e da consulta de
neurologia de esclerose multipla séo essenciais para melhorar a adesdo ao tratamento.”

Sendo uma doenca altamente incapacitante, a EM tem fortes impactos que ndo podem ser
negligenciaveis.

Em Dezembro de 2020 foi publicado o “Consenso Estratégico Nacional para a Esclerose
Mudltipla”, da responsabilidade da Unidade de Saude Publica do Instituto de Ciéncias da Saude
da Universidade Catolica Portuguesa. Este projeto, desenvolvido ao longo do ano de 2019 sob
a forma de Think Tank, teve uma conducéo cientifica rigorosa envolvendo especialistas de
Neurologia do Grupo de Estudos da Esclerose Mdltipla (GEEM), o Colégio da Especialidade de



Neurologia da Ordem dos Médicos, a Ordem dos Enfermeiros, a Ordem dos Farmacéuticos, a
Ordem dos Psicologos, o INFARMED IP, a APIFARMA, Associacdes de doentes de EM, bem
como representantes de Grupos Parlamentares.

Com o objetivo de promover uma reflexdo sobre a EM, este “(...) trabalho visou a proposi¢ao
de novas Politicas de Saude Puablica focalizadas na Esclerose Mdltipla, face aos
desenvolvimentos cientificos e tecnoldgicos que se verificaram na Gltima década, bem como os
que sdo expectaveis nos proximos os anos, num horizonte temporal de trés a cinco anos. (...)".
Assim, o trabalho deste Think Tank culminou na apresentacéo detalhada de “(...) 15 principais
sugestBes de intervencdo na Esclerose Multipla (...) onde, repete-se, se assume que € possivel
fazer muito mais pelas pessoas com EM, cuidadores e familias sem aumentar a despesa do
pais, sendo que com um pequeno aumento é possivel fazer toda a diferenca para melhor”.

Tendo sido um dos Grupos Parlamentares que aceitou integrar este Think Tank, o CDS-PP
entende que é seu dever apresentar ao Parlamento algumas destas sugestées, sob a forma de
recomendacdo ao Governo, pois consideramos que estes trabalhos académicos rigorosos, que
envolvem varios representantes da sociedade cientifica e civil, ndo podem resumir-se a
paginas de livros publicados e devem ser trazidos para a discussao publica, instando o Governo
a implementar medidas que, seguramente, trardo melhor qualidade de vida a estes doentes e
as suas familias e cuidadores.

De entre as diversas recomendacdes apresentadas pelo “Consenso Estratégico Nacional para a
Esclerose Multipla”, a criacdo de um Registo Nacional da Esclerose Multipla (RNEM) &, desde
logo, a primeira medida que o CDS-PP entende que o Governo deveria tomar. Tanto assim é
que, em Setembro de 2018, apresentdmos o Projeto de Resolucdo n° 1788/XIIl “Recomenda
ao Governo a cria¢cdo do Registo Nacional de Esclerose Multipla”.

Conforme ja referiamos em 2018, consideramos que seria da maior importancia existirem
dados oficiais, recolhidos pelo Ministério da Saude, para que a informagdo relativa 8 EM e aos
seus dados epidemiol6gicos em Portugal sejam o mais fidedignos e rigorosos possivel. No
entanto, essa recolha de dados torna-se complexa uma vez que, apesar dos doentes terem,
através do Servico Nacional de Saude (SNS), acesso a cuidados integrados e diferenciados, os
dados nédo séo agregados e articuldveis entre as vérias bases de dados dos varios hospitais.

Em Portugal existe um modelo de Gest&o Integrada da Doenca a Esclerose Mdltipla constituido
pelos Centros de Tratamento de Esclerose Multipla e pela sua articulagdo com as Consultas de
Neurologia. Os modelos de Gestdo Integrada da Doenca sdo essenciais para assegurar aos
doentes a prestacdo de cuidados de salde nos varios niveis de atuagdo, com a maior
qualidade, niveis elevados de informagéo e apoio a decisdo, com o objetivo de se alcancarem
os melhores resultados em saude.

Um doente com suspeita de EM é referenciado pelos Cuidados de Saude Primarios para
consulta hospitalar de neurologia e, confirmado o diagnostico, é encaminhado para o Centro
de Tratamento de Esclerose Multipla que, de acordo com a DGS “tém em vista uma prestacéo
adequada de cuidados de saude, aos utentes da sua &rea de influéncia, através da garantia da



complementaridade de cuidados e a sua necessaria coordenagao”.

Nos Centros de Tratamento de Esclerose Mdltipla é obrigatorio o registo informatico do
doente, com toda a sua informacdo clinica e terapéutica. No entanto, estes registos sdo
restritos a cada Centro de Tratamento, o que impede o acesso a uma informacgdo nacional
uniforme, para que seja possivel realizar estudos nacionais rigorosos epidemioldgicos, da
prevaléncia e impacto da EM no nosso Pais. Tornam-se, assim, também, numa barreira ao
desenvolvimento de investigacao clinica e terapéutica rigorosas que possam fazer a avaliacdo
custo-risco-beneficio dos diversos tratamentos disponiveis para a EM. Alias, a este propésito, a
Agéncia Europeia do Medicamento aconselha que os diversos paises adotem registos nacionais
uniformes e comparaveis em todos os hospitais, por forma a que a informacao relativamente a
doenca seja escrutinavel a diversos niveis e se possa ter um “mapa” nacional da prevaléncia da
doenca, das variaveis clinicas, dos varios tratamentos utilizados e das suas taxas de sucesso,
dos impactos econdmico, social e laboral da EM, tanto para o doente como para o Estado.

Assim, o Grupo Parlamentar do CDS-PP entende ser da maior pertinéncia e relevancia que o
Governo tome as medidas necessarias para que seja criado um Registo Nacional de Esclerose
Multipla. Entendemos que, devidamente salvaguardadas a protecdo e privacidade de cada
doente, a criacdo deste Registo Nacional, através de uma base de dados eletrénica nacional,
sera benéfico para os doentes, para os profissionais de salde, para os investigadores e
académicos, bem como para o proprio Estado.

No mesmo sentido, e integrando o acima referido, torna-se determinante evoluir para a
criagcdo de Centros de Referéncia para a Esclerose Multipla integrados e articulados com toda a
rede nacional de presta¢do de cuidados em EM, de forma a cobrirem todo o territério nacional
e assegurando o acesso dos doentes aos melhores tratamentos, nomeadamente as
terapéuticas inovadoras. Conforme defende, também, o “Consenso Estratégico Nacional para
a Esclerose Multipla”.

A abordagem a EM tem necessariamente de ser multidisciplinar, uma vez que as
consequéncias e sequelas desta doenca implicam que uma pessoa com EM tenha de ser
acompanhada ndo sO pelo seu neurologista como, também, por médicos de outras
especialidades, por enfermeiros, psicologos, fisioterapeutas, assistentes sociais, entre outros
profissionais que sdo essenciais a estabilizacdo da doenca. Mas 0 acesso atempado a meios
complementares de diagnostico e terapéutica (MCDT) — como, por exemplo, Ressonancias
Magnéticas -, é também de enorme relevancia, bem como o acesso de proximidade aos
medicamentos para tratamento da EM.

Sendo certo que, com a pandemia de COVID-19, ja se construiu um caminho na dispensa de
proximidade de medicamentos de dispensa hospitalar, 0 CDS-PP considera — como, aliés, ja
apresentou iniciativa legislativa nesse sentido (Projeto de Resolugdo n® 122/X1V) -, que tem de
ser feito o levantamento das doengas cronicas que podem ser acompanhadas e monitorizadas
nas farmacias comunitarias. Milhares de doentes de EM conseguiram, neste dltimo ano, ter
acesso aos seus medicamentos sem terem de se deslocar, por vezes, centenas de quilometros,
ao seu hospital. E é este caminho que defendemos que tem de ser agora consolidado.



Esta integracdo e articulacdo de cuidados é essencial para que a pessoa com EM possa manter
a sua autonomia e qualidade de vida, mantendo-se um cidadéo ativo.

No entanto - e infelizmente -, ndo bastam estas medidas para que a pessoa com EM se
mantenha ativa, pois temos ainda um longo caminho a percorrer no combate a estigmatizacdo
e a discriminacdo associadas a EM, nomeadamente “em contexto laboral, escolar e social”,
conforme refere o “Consenso Estratégico Nacional para a Esclerose Multipla”.

E necessario um investimento na literacia em sadde tanto para pessoas com EM, como para as
suas familias e cuidadores, como para entidades empregadoras e, também, no sistema
educativo. E o CDS-PP considera que este investimento tem de ser feito paralelamente a um
trabalho de adequacdo da Tabela Nacional de Incapacidades com a Tabela Nacional de
Funcionalidade para que cada doente de EM esteja sempre justa e devidamente enquadrado
na sua real situacdo clinica. A complementaridade destas duas tabelas é essencial e o CDS-PP
defende-o, pelo menos, desde 2010 tendo vindo, ao longo dos anos, a apresentar diversas
iniciativas legislativas nesse sentido. O “Consenso Estratégico Nacional para a Esclerose
Multipla” dé-nos razdo quando afirma ser preciso “criar uma distingdo clara entre
incapacidade e funcionalidade afetada para as pessoas com Esclerose Mdltipla e adequar a
Tabela Nacional de Incapacidades a doenca, de forma a garantir uma correta aplicagdo a
situacdo do doente”. Como ja se referiu, nas suas diversas formas de evolucao, a EM pode ter
periodos de surto (em que a funcionalidade do doente fica comprometida) e de remissdo (em
que a funcionalidade do doente pode ser parcial ou totalmente recuperada). E, portanto, de
uma tremenda injustica encarar uma pessoa com EM como uma pessoa permanentemente
inativa ou incapaz de exercer uma profissdo. Este estigma, que leva a discriminagdes terriveis,
tem de ser combatido.

Finalmente, e ndo menos importante, para que a EM seja uma doenca “controlavel”, para
além de ser essencial o diagnostico precoce, € determinante o acesso as terapéuticas mais
eficazes que, ndo raras vezes, sdo terapéuticas inovadoras. E conforme referimos no Projeto
de Resolucdo n° 1060/XIV, o acesso a terapéuticas inovadoras em Portugal tem sido
dificultado em consequéncia da morosidade no tratamento dos processos de aprovacao junto
do INFARMED, I.P., seja na avaliagdo farmaco-terapéutica ou na avaliagdo fArmaco-econémica.
E o CDS-PP entende néo ser aceitavel que o regulador nacional demore, muitas vezes anos, a
autorizar a introdu¢cdo no mercado de terapéuticas inovadoras cuja eficicia ja esté
comprovada por reguladores internacionais — como a Agéncia Europeia do Medicamento e a
Food and Drug Administration - e que podem salvar vidas ou, pelo menos, melhorar muito a
esperanca e qualidade de vida de muitas pessoas. Torna-se, assim, essencial tornar 0s
processos de autorizagdo mais &geis e céleres. Recuperando o que afirmamos na referida
iniciativa legislativa, o CDS-PP considera que “um verdadeiro investimento em salude € o
investimento na qualidade de vida das pessoas doentes, proporcionando-lhes acesso agil e em
tempo util aos medicamentos que Ihes assegurem maior esperanca de vida, maior qualidade
de vida, dignidade na doencga e, assim, ajudando-as a que continuem pessoas ativas. E, ao
continuarem ativas e com menor recurso a potenciais internamentos, o saldo também para o
Estado sera positivo”.



E, a este prop6sito, interessante o que refere o “Consenso Estratégico Nacional para a
Esclerose Mdltipla”. No capitulo “Linkage-to-Care”, no ponto dedicado aos “Custos”, pode ler-
se que “(...) O burden of disease associado & EM aponta para elevados custos ao nivel de anos
vividos com incapacidade, custos para o sistema de salde, para as pessoas com Esclerose
Mudltipla e para a sociedade em geral, ao considerar o apoio de cuidadores informais, papel
que geralmente recai sobre os seus familiares. (...) Na literatura é também evidenciada a
tendéncia de aumento de custos com a doenca a medida que o nivel de incapacidade aumenta.
Em primeira instancia, os principais custos associados a doenca estdo relacionados com
cuidados médicos. Com a evolucdo da doenca ao longo dos anos, ganham cada vez maior
expressao os custos indiretos. (...) Tanto a pessoa com Esclerose Multipla como os cuidadores
informais estéo suscetiveis a problemas psicolégicos e perda de produtividade, o que implica
custos para a sociedade. (...) Dois fatores que contribuem para piores resultados em saude e a
custos mais elevados no tratamento da pessoa com Esclerose Multipla correspondem a atrasos
no diagnostico e a acesso demorado aos tratamentos adequados”.

Por todos os motivos explanados, o CDS-PP defende uma abordagem estratégica e integrada a
Esclerose Mudltipla.

Tendo em conta que a 30 de Maio celebra-se o Dia Mundial da Esclerose Mdltipla e tendo em
conta, também, que ndo se pode deixar perder o importantissimo trabalho levado a cabo pela
Unidade de Saude Publica do Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica
Portuguesa, com a publicacdo do “Consenso Estratégico Nacional para a Esclerose Mdltipla”, o
Grupo Parlamentar do CDS-PP entende ser da maior pertinéncia assinalar este dia
apresentando uma iniciativa com recomendac¢des ao Governo, que considera oportunas e
urgentes.

Pelo exposto, ao abrigo das disposi¢des constitucionais e regimentais aplicaveis, os Deputados
do Grupo Parlamentar do CDS-PP abaixo assinados apresentam o seguinte Projeto de
Resolucéo

A Assembleia da Republica recomenda ao Governo uma abordagem estratégica e integrada a
Esclerose Multipla (EM) baseada, primordialmente, nos seguintes pressupostos:

1 - Criacdo do Registo Nacional de Esclerose Multipla (RNEM), cuja base de dados seja
propriedade do Ministério da Saude, ap0s autorizacdo da Comissdo Nacional de Protecdo de
Dados, nos termos da legislagdo em vigor, e em que para tal:

a) sejam ouvidos todos os Centros de Tratamento de Esclerose Multipla, a
Direcdo-Geral da Saude, o INFARMED, I.P., a Administracdo Central do
Sistema de Saude, I.P. (ACSS), os Servi¢os Partilhados do Ministério da
Saude, E.P.E. (SPMS), a Ordem dos Médicos, a Ordem dos Enfermeiros, a
Ordem dos Farmacéuticos, a Ordem dos Psicélogos, o Grupo de Estudos da
Esclerose Multipla (GEEM), os estabelecimentos dos setores social e privado



gue seguem doentes com EM e representantes das diversas associacOes de
doentes com EM;

b) seja prevista a articulacdo do RNEM com outros registos europeus de EM,
garantindo sempre a salvaguarda da protecao e privacidade de cada doente,
de acordo com a legislacdo europeia em vigor relativa a prote¢édo de dados.

2 — Criacdo de Centros de Referéncia para a Esclerose Multipla integrados e articulados com
toda a rede nacional de prestagdo de cuidados em EM, de forma a cobrirem todo o territorio
nacional e assegurando o acesso dos doentes aos melhores tratamentos, nomeadamente as
terapéuticas inovadoras.

3 - Disponibilizacdo, em todos os Centros de Referéncia para Esclerose Multipla, de Servigos
de Pediatria e Neuropediatria para adequado tratamento e acompanhamento da EM em
idade pediatrica.

4 — Garantia de acesso das pessoas com EM a cuidados multidisciplinares, aos adequados
MCDT, bem como a consolidagdo do acesso de proximidade aos medicamentos para
tratamento da EM.

5 — Agilizacdo das etapas de introducéo no mercado de todas as terapéuticas inovadoras.

6 — Tanto na avaliacdo farmaco-terapéutica como na avaliacdo farmaco-econémica de
medicamentos inovadores, sejam priorizados 0os medicamentos inovadores que ndo tém
alternativa terapéutica eficaz.

7 — Investimento na literacia em salde na area da EM, como forma de combate a
estigmatizacdo e a discrimina¢do associadas a doenga.

8 - Adequagdo da Tabela Nacional de Incapacidades com a Tabela Nacional de
Funcionalidade, para que cada doente com grau de incapacidade atribuido esteja sempre
justa e devidamente enquadrado na sua real situacdo clinica.

Palacio de Sao Bento, 21 de Maio de 2021.

Os Deputados do Grupo Parlamentar do CDS-PP,
Ana Rita Bessa
Telmo Correia
Cecilia Meireles
Jodo Almeida
Pedro Morais Soares



