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SPEM defende criacao de um
Registo Nacional de Doentes
com Esclerose Multipla

Preocupada com a inconsisténcia dos dados, que fazem saber
da existéncia de 8000 pessoas afetadas pela esclerose miiltipla
(EM), a Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla (SPEM) veio
defender a criagcdo de um Registo Nacional dos Doentes com
Esclerose Multipla, pedido ja enderecado as autoridades
competentes e que vai estar em destaque no Xlll Congresso
Nacional da SPEM 2017, que se realiza a 26 de novembro, no
Centro de Congressos do Estoril, por antecipacdo ao Dia

Nacional da Pessoa com EM, que se assinala a 4 de dezembro.

“Pelo seu longo lastro temporal, e a sua multipla comorbilidade, a
esclerose multipla tem repercussdes nefastas em todas as vertentes
da pessoa afetada e do seu entorno familiar”, reforca Susana Protasio,
Vice-Presidente da Direcao da SPEM. “A criagdo de um Registo
Nacional é, por isso, muito importante, uma vez que ird permitir a

recolha de dados sobre os doentes e a pratica clinica, potenciar os
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cuidados e gerar dados para investigacao”, acrescenta. A estas
vantagens juntam-se os beneficios para os decisores na area da
salude, “permitindo uma melhor e mais informada gestao dos
recursos’. Até porque, revelam os dados disponiveis, esta é uma
doenca que, ao longo de varios anos, se traduz em custos com
internamentos, tratamento, reabilitacdo, consultas, perdas de
produtividade do préprio e dos que Ihe ddo apoio, sejam familiares ou

outros cuidadores informais.

Este desejo da SPEM, que a associacdo pretende ver transformado em
objetivo nacional, integra-se num outro, mais alargado, de um futuro
registo europeu, ja recomendado pela Agéncia Europeia de
Medicamentos (EMA). Nesse sentido, a SPEM, em conjunto com o
Grupo de Estudos de Esclerose Mdltipla, enderecou um pedido de
audiéncia sobre esta matéria a Comissdo Parlamentar de Saude,

aguardando apenas a confirmacao da data em que sera recebida.

Colocar o doente “no lugar que Ihe assiste de primeiro influenciador
das decisGes sobre politica de saude” é outra das grandes razdes
deste Registo Nacional. Um objetivo que serve de fio condutor para o
XIlI Congresso Nacional de Esclerose Multipla. Sob o lema, “Cada vez
mais Fortes”, o encontro, que vai decorrer no Centro de Congressos
do Estoril, reline conhecimentos e incentiva a partilha de informacdo,
no sentido de colocar o doente no centro da decisdo sobre tudo o que

esteja relacionado com a sua doenca.

No palco do congresso marcardo presenga nomes como o de Jodo
Cerqueira, neurologista e presidente do Grupo de Estudos de
Esclerose Multipla da Sociedade Portuguesa de Neurologia, que tem a
Seu cargo a apresentacdo de novos farmacos para o tratamento da
doenca; Peter Feys, da euRIMS, rede europeia de melhores praticas e
investigacdo na area da reabilitacdo na EM, que vai abordar a avaliacao
e prescricao de programas de reabilitacdo ou Vicki Matthews, a quem
cabera a apresentacdo da MS Nurse Pro, uma formagdo modular para
enfermeiros dedicados ao acompanhamento da EM, que chega agora

a Portugal.

A SPEM ira também apresentar as suas novas valéncias, uma linha de
atendimento para apoio as pessoas com EM e aos seus cuidadores e o
manual “De Passo EM Passo’, um documento para recém-

diagnosticados e ndo so.
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