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PROJETO DE RESOLUCAO N.° 1813/XIl1/-42
Recomenda ao Governo a criacao de um registo nacional sobre a Esclerose Multipla
Exposi¢cdo de motivos

A esclerose mdltipla é, de acordo véria literatura consultada “uma doenca inflamatoria
e degenerativa do sistema nervoso central, que interfere com a capacidade de controlo
de fungdes como a visdo, a locomocao, o equilibrio, entre outras”.

A doenca manifesta-se clinicamente entre os 25 e 40 anos de vida e é a causa mais
comum de incapacidade neuroldgica cronica em jovens adultos (Weinshenker, 1996),
sendo mais frequente nas mulheres.

A esclerose multipla tem uma evolucdo que difere de doente, porém cerca de dois
tercos das pessoas afetadas acabam por desenvolver algum tipo de incapacidade
(Weinshenker, 1995). Independentemente do nivel de incapacidade, os doentes
muitas vezes indicam que a doenca lhes traz fortes impactos negativos do ponto de
vista social e psicologico (Murray, 1995; Rudick et al, 1992).

Aos problemas acima mencionados juntam-se as dificuldades econémicas que
decorrem, na maior parte dos doentes, do grau de incapacidade que os impossibilita
de exercer uma atividade profissional regular ao que acrescem 0s custos inerentes a
patologia.

Sendo uma doenca cronica exige tratamentos continuos e prolongados, estando,
inclusive, tipificados em norma emanada pela Direcdo Geral de Saude. Também a
autoridade nacional do medicamento — INFARMED - emitiu em 2017 um documento
com orientacdes relativas “a utilizacdo de farmacos para o tratamento da esclerose
multipla”.

De acordo com a consulta do sitio eletronico da Dire¢do Geral de Saude, Portugal
disp6e ainda de um “modelo de Gestdo Integrada da Doenga, no ambito do
tratamento da Esclerose Multipla”, o qual “pretende assegurar a prestacdo de
cuidados de acordo com um continuum de cuidados” e “incorpora a monitorizagao e
acompanhamento permanente da atividade desenvolvida. Esta monitorizagdo
apresenta especial enfoque nos resultados obtidos e na seguranga e qualidade da
prestacdo de cuidados”.

O documento acima aduzido refere ainda que com este modelo de Gestéo integrada
da Esclerose Mudltipla se pretende “conseguir atingir os seguintes objetivos:
1. Conhecer a prevaléncia e incidéncia da Esclerose Multipla;
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2. Melhorar o acesso dos doentes aos cuidados;

3. Garantir a equidade no acesso aos cuidados;

4. Monitorizar os resultados dos cuidados prestados;

5. Racionalizar os custos, diretos e indiretos, da Esclerose Multipla”.

Como é reconhecido no documento atrds mencionado, ndo existe em Portugal um
conhecimento rigoroso acerca da prevaléncia e incidéncia da Esclerose Multipla,
existindo apenas estimativas que, segundo as diversas associagdes representativas dos
doentes, existem cerca de seis mil portugueses com esta doenca.

A falta de conhecimento rigoroso sobre a prevaléncia e incidéncia, mas também a
necessidade de se proceder a “recolha de dados sobre os doentes e a pratica clinica”
levou a que as associacOes representativas dos doentes assumissem a defesa da
criacdo de um registo nacional da Esclerose Multipla.

Recorde-se que em Portugal existe ja um Registo Nacional - Registo Oncolégico
Nacional (RON) — que foi criado, entre outros, com 0 propdsito de ter acesso a
informacdo detalhada sobre a doenga oncoldgica em Portugal, designadamente, a
nivel epidemiolégico; de permitir o planeamento de cuidados e recolher informacdo
sobre a efetividades dos tratamentos.

O PCP acompanhando os principios que nortearam a criagdo do RON considera que €
desejavel que sejam encetados todos os procedimentos necessarios para a criagdo do
registo nacional da Esclerose Multipla. Registo que, como defendemos com o RON,
obedeca aos principios que norteiam a protecao de dados, que seja desenvolvido pelos
servi¢os e autoridades nacionais, de saude publica e do medicamento, e fique adstrito
a uma ou mais entidades do Servico Nacional de Saude, a semelhanca do que sucedeu
com o RON:

Assim, tendo em consideracdo o acima exposto, e ao abrigo da alinea b) do n.° 1 do
Artigo 4.° do Regimento, os Deputados abaixo assinados do Grupo Parlamentar do
PCP propdem que a Assembleia da Republica recomende ao Governo, nos termos do
n.° 5 do Artigo 166.° da Constituicdo, as seguintes medidas:

1. Sejam encetados os procedimentos necessarios para a criacdo do registo
nacional de doentes com esclerose mdltipla e que para esse efeito:

a) Seja constituido um grupo de trabalho do qual fazem parte a Direcdo Geral
de Saude, os hospitais e servicos do SNS que acompanham os doentes com
esclerose mdltipla, os servicos centrais do SNS — SPMS e ACSS - e as
sociedades cientificas de neurologia;

b) O Governo providencie os meios humanos e financeiros imprescindiveis
para o funcionamento do registo nacional.
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2. O Servico Nacional de Saude seja a entidade detentora do Registo Nacional de
Esclerose Multipla, sendo de entre os diversos estabelecimentos que o
integram eleito o responsavel pela sua administracdo e coordenacao.

3. Aelaboracdo do registo nacional obedeca aos principios que regem a protec¢éo
dos dados.

Assembleia da Republica, 20 de setembro de 2018
Os Deputados,
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