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EDITORIAL

EM NOME DA PESSOA
COM ESCLEROSE MULTIPLA

Dia 4 de dezembro comemora-se, em Portugal,

o Dia Nacional da Pessoa com Esclerose Multipla,
assinalado com iniciativas vdrias, a semelhanca
do que se tem verificado nos ultimos anos

Neste dia dedicado a Pessoa com a Esclerose Mltipla (EM), celebramos a re-
siliéncia e a capacidade de superagdo de todos aqueles diagnosticados com a
doenca. Celebramos, acima de tudo, a esperanca num futuro melhor, possivel
pelo enorme empenho na investiga¢do e no desenvolvimento de tratamentos
inovadores, cada vez mais proximos do que podera ser um dia o travdo defi-
nitivo a EM. Celebram-se igualmente os esfor¢os para a divulgacdo e sensibi-
lizagdo do dia a dia destas pessoas, ajudando a vida das pessoas afetadas e
daqueles a sua volta, revelando as suas necessidades.

Este dia € também uma forma de apelar a inclusdo, ao combate do isolamen-
to social, a iguais oportunidades de trabalho e formacdo, a prote¢do contra a
discriminagdo. Por isso, aliamo-nos a esta data, para celebrar as conquistas
alcancadas na batalha contra a EM, que permitiram melhorias substanciais na
qualidade de vida dos doentes, e as vitérias que ainda se seguirdo, gracas a
tratamentos promissores que se anunciam.

Celebramos as Pessoas com Esclerose Mdltipla, as suas vivéncias e experién-
cias, tantas delas inimaginaveis, exemplos positivos para a sociedade. E, claro,
lembramos os seus cuidadores, em particular os familiares, num papel de
enorme exigéncia fisica e psicologica, figuras capitais no percurso das pessoas
com EM.
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A PERSPETIVA

de um futuro promissor

Devido aos avancos da medicina e da biotecnologia, e ao investimento
da industria farmacéutica nesta drea, é possivel ter Esclerose Mdltipla
e ser bem-sucedido em todas as vertentes da vida

Z
| semmargem para qualquer dlvida, avassala-
dor ouvir um diagndstico de doenca. Esta, que
= afeta cerca de 2,3 milndes de pessoas em todo
0 mundo, ndo é exce¢do. Mas, apds a confirmagdo e
iniciando o tratamento mais adequado entre os va-
rios ja disponiveis, é atualmente possivel atrasar a
evolugdo da Esclerose Mltipla (EM) ou reduzir subs-
tancialmente os seus sintomas e proporcionar aos
doentes uma melhor qualidade de vida, permitindo-
lhes inclusive ultrapassar os mais variados obstacu-
los que se interponham no seu caminho, alguns dos
quais inatingfveis para a maioria das pessoas. Basta
pensar em Alexandre Dias, 0 primeiro portugués com
EM a completar um Ironman, uma das provas despor-
tivas mais exigentes, composta por 3,8 km de natacdo,
180 km de ciclismo e 42,195 km de corrida, tal como
aconteceu com Ramaén Arroyo, espanhol e inspira-

¢do para o filme 100 Metros (2016). Sao exemplo de
superacdo e resiliéncia, em que render-se a EM ndo
foi uma opgdo - e ndo deve sé-lo nuncal Estes sdo
casos de exce¢do - mesmo sem EM ou outra doenga,
€ uma minoria o numero de pessoas que se langam
em aventuras deste tipo -, exemplos de inspiracdo
que provam gue com vontade e empenho (ou mui-
ta teimosia) se pode ir sempre mais longe. Sobretu-
do porque cada caso é um caso, ndo havendo dois
doentes iguais; 0 progresso, gravidade e sintomas
especificos da EM diferem de caso para caso e a EM
ndo define ninguém ou pelo menos ndo deve fazé-lo.
Muito pelo contrério.

Para la de uma doenca
Ha muito mais para além da esclerose mdltipla.
Esta € uma das realidades da EM: os doentes sdo




mades, pais, maridos e mulheres, amigos, educadores,
atletas, cineastas, médicos, investigadores, mUsicos,
escritores, a lista sera provavelmente tdo longa quan-
to aquela que possa imaginar. Ha situagdes compli-
cadas? Claro que sim, mas aprender a geri-las e a
lidar com elas (quanto mais préximo do diagnostico,
melhor, ja que o tratamento atempado é fundamen-
tal para se obter bons resultados) ajuda a levar uma
vida em muitos casos normal.

Para Laurie Lambeth, poeta premiada e profes-
sora catedratica norte-americana, diagnosticada aos
17 anos, a atitude do médico foi crucial na aceitagdo
da EM. "O meu neurologista disse-me ‘pense nela
[EM] como um pequeno inconveniente. Evite ba-
nhos muito quentes [temperaturas elevadas podem
agravar os sintomas]. Tenha uma boa vida'. Foi isto.
Ndo houve histeria sobre a doenca para mim por-
que ele minimizou-a", referiu num artigo do Atlantic
Daily. Apesar de conviver bem com a doenca, Laurie
confessa que o desenvolvimento de novos sinto-
mas ndo é facil, exigindo sempre uma adaptacdo a
nova realidade, sublinhando que todas as pessoas
fazem diariamente um esforgo para se adaptarem
as mais diversas adversidades, “quer estas surjam
do interior ou exterior do corpo; uma tarefa que
sera mais ardua para alguém com EM ou outra con-
dicdo de saude”.

Laurie é uma dos 2,3 milhdes de pessoas com
esclerose multipla no mundo, 600 mil sé na Euro-
pa, aproximadamente, duas em cada trés das quais
mulheres. E também uma excecdo, j& que para além
de ter sido diagnosticada ainda na adolescéncia
(a maioria dos diagndsticos é feita entre os 20 e 0s
40 anos), 0 tempo entre os primeiros sintomas e o
diagnostico foi minimo, cerca de um més - regra geral
ndo € raro que ultrapasse os seis meses ou Mesmo
um ano. Outros casos ndo tém tanta sorte e quanto
mais tempo passar entre os primeiros sintomas e o
inicio do tratamento, maior é a probabilidade de vir
a desenvolver sintomas mais graves, como paralisia
ou perda de visdo.

Habitos que dao frutos

Além disso, hd um vasto leque de fatores com
impacto na qualidade de vida de cada um e se mui-
tos ha que sdo mais ou menos extrinsecos, como a
estabilidade nacional, as leis e politicas, etc., outros
dependem muito do doente: levar uma vida mais sau-
davel, fisica e mentalmente, a relagdo com os outros, o
envolvimento na comunidade, a aprendizagem e ex-
perimentagdo de coisas novas sao exemplos do que
se pode fazer para melhorar a nossa condi¢do de vida.

Ndo atrasar o tratamento da EM, informar-se so-
bre a doenga, procurar evitar situaces que espole-
tam agravamentos da mesma, tais como stresse, ou
privagdo de sono. Procurar um médico em quem
confie é algo de extrema importancia num profissio-
nal que se quer ao lado ao longo da vida. Manter-se
positivo € também essencial - os tratamentos malis re-
centes atrasam a progressdo da EM e ha um enorme
esforco de investigagdo para ir mais além e diminuir as

Aprender

a gerir as
situagdes
complicadas
e alidar com
elas ajuda
alevaruma
vida em
muitos casos
normal

tomas, asidas ao hospital para tomar a medicacdo ou
fazer exames de rotina, ter cada vez melhores resulta-
dos no atraso da progressdo da doenga, restaurando
inclusive fungBes perdidas.

Educar e apoiar empregadores

Uma das realidades que a pessoa com EM tem
por vezes de enfrentar é o desemprego, umavez que
alguns sintomas da doenca ou das proprias terapéu-
ticas podem afetar negativamente o desempenho do
dia a dia. O desemprego é comum, representando
uma questdo importante em termos socioecondémi-
cos. Os sintomas relacionados com a EM como fadiga,
depressdo, alteragdes cognitivas ou dificuldades mo-
toras, sdo comuns nesta doenga e estdo muitas vezes
por detras das razbes que levam ao desemprego, o
que acontece com maior probabilidade se se trata de
um caso de rapida progressao da doenga. Estudos de
empregabilidade e perda de trabalho na EM citam
taxas de desemprego altamente varidveis, variando
de 22 a 80%. Assim se compreende a importancia de
educar e apoiar os empregadores, para ajudar pesso-
as com EM a permanecer no emprego. Na Europa, as
politicas e programas destinadas a apoiar as pesso-
as com EM no local de trabalho variam amplamente,
impondo-se assim uma revisdo nesta frente.

No horizonte

O futuro apresenta-se promissor: nas Ultimas de-
cadas temos vindo a assistir ao desenvolvimento de
inimeras solugoes inovadoras para o tratamento da
EM, que tém contribuido significativamente para re-
duzir oimpacto da doenca e melhorar a qualidade de
vida, tanto dos doentes como dos seus cuidadores.
Isto passa também por uma sensibiliza¢do global para
adoenga, cuja causa ou cura sdo ainda umaincégnita,
para os desafios colocados pela mesma e para a ne-
cessidade de eliminar tabus e promover ainclusdo na
comunidade. Assinalar o Dia Nacional da Pessoa com
Esclerose Multipla é uma forma de o fazer.

ANVS
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Alexandre Dias

\

DE OLHOS NO HORIZONTE

Do sofa para uma das provas mais
exigentes fisicamente, Alexandre

Dias, o primeiro portugués com EM a
completar um Ironman, fala-nos sobre
0 Seu percurso

otado de uma forte capacidade - e vontade - de
superagdo e muita disciplina, necessarias para as
longas horas e dias de treino, Alexandre Dias é
0 primeiro portugués com esclerose multipla a comple-
tar um Ironman, uma das provas desportivas mais exi-
gentes fisica e psicologicamente. Trata-se de um triatlo,
composto por 3,8 km de natacdo, 180 km de ciclismo e
42,195 km de corrida. Para quem ha quatro anos pesava
116 quilos e ndo fazia atividade fisica, é de se Ihe tirar o
chapéu, como alids a qualquer pessoa que abrace um
destes desafios. Conciliar treinos exigentes, que conso-
mem varias horas ao dia, todos os dias ou quase todos,
com vida familiar, profissional e social ndo é facil, muito
menos quando se tem fobia a dgua e ndo se sabe nadar.

Foi assim que comegou esta historia de Alexandre
Dias quando colocou como um dos objetivos de vida
completar o primeiro Ironman. Ndo sem percal¢os. “"A
natacgdo foi sempre uma luta, ainda hoje é”, confessa,
adiantando que, na altura, quando fiz essa prova [o triatlo
longo de Cascais, que decidiu fazer antes para perceber
se o Ironman era mesmo aquilo que queria], fui o Ultimo
a sair da dgua, mas provavelmente o mais feliz".

A fobia a dgua, que o deixava em panico mal ficava
fora de pé, foi um dos obstaculos iniciais a ultrapassar.
Tanto no ano passado, para o triatlo de Cascais, como
este ano, para o Ironman, “nas provas de preparagdo tive
ataques de ansiedade e numa ndo sei 0 que me

aconteceu, s6 me lembro ja estava no barco a ser levado
para terra. Este ano, quatro meses antes do Ironman, em
Caminha, tive um ataque de ansiedade. Dessa vez ja me
lembro do que sucedeu - basicamente eu congelava.

Avinda para Lisboa, ha cinco meses, ajudou-
0 bastante, o que muito se deve a ajuda dos
colegas de equipa e de Nuno Barradas,
o treinador. “Estiveram no mar comi-
go, foram extremamente pacien-
tes. Quando eu vim para Lisboa
aminha natagdo desblogueou”,
conta, agradecido.

De sedentario a atleta
de longas distancias, ndo foi
um pulinho. “Quando come-
cei, s6 corria trés quildome-
tros, um para aquecer, um
para tentar correr e 0 outro
para arrefecer. Tem de ser
um processo gradual, sem-
pre acompanhado pelo nos-
somédico e a tentar perceber
quais sdo os nossos limites; a
medida que o tempo vai passan-
do, esses limites também se expan-
dem, naturalmente. Mas ndo é de um
dia para o outro”, frisa Alexandre.

A medicacéo é fundamental
"Aterapéutica é fundamental. AEM ndo tem cura, mas
é possivel manter esse controlo. Fago umaterapéutica trés

Fotos:
Rui Manuel

vezes por semana - antes fazia diariamente - injetavel. Ferreira
Muitas vezes as pessoas com EM deixam de fazer tera-
péutica porque a doenga ndo esta visivel, ndo é palpavel.
Ndo € como quando estamos constipados, tomamos um
comprimido e ficamos melhor. A terapéutica que nos faze-



"O que seria de mim se
ndo tivesse EM? Claro
que isso nunca vou

Alexandre Dias
foi diagnosticado

saber, mas o que sei é
que neste momento sou
mais focado nos meus
objetivos”

mos é de controlo. Isto significa que podemos ter um surto,
mas provavelmente se ndo estivéssemos medicados, ele
seria muito maior e com consequéncias mais graves. Eu ja
tive surtos e um deles mesmo depois de comegar a fazer
medicacdo. Num dos surtos tive perda de sensibilidade no
dedo grande do pé e, se calhar, se ndo estivesse medicado,
teria perdido a sensibilidade no pé todo. A medicacdo é
fundamental para controlar a doenga", frisa Alexandre Dias.

A importancia do diagnostico precoce

“Fui diagnosticado aos 25 anos, ha sete anos. O pri-
meiro sintoma foi uma nevrite 6tica no olho esquerdo,
em que via uma mancha branca”, conta Alexandre. "Como
ndo passava, fui ao hospital de Coimbra, ao oftalmologista
das urgéncias, que me disse que ndo era nada do olho e
encaminhou-me para o neurologista, que me pediu uma
ressonancia. Quando voltei com os resultados, foi-me so-
licitada uma nova, que confirmou que eu tinha esclerose
multipla. Isto foi tudo no espaco de seis meses”.

Esté provado que o diagndstico precoce é uma mais-
-valia para quem tem esclerose multipla, para se “come-
car a fazer a terapia de controlo”, explica Alexandre,
acrescentando que “no meu caso foi muito rapido
- felizmente, hoje em dia comega a ser cada vez
mais rapido -, e ajudou-me muito. Comecei a

fazer logo a terapéutica e dois anos depois
% deateriniciado deixei de ter surtos. Ha 4-5
' anos que ndo tenho um surto. Atualmen-
te tenho uma vida perfeitamente normal”.

Atitude positiva é essencial
Costumo dizer muitas vezes “o que
seria de mim se ndo tivesse EM? Claro
que isso nunca vou saber, mas o que sei
€ que neste momento sou muito mais fo-
cado nos meus objetivos”. A EM deu-lhe
também o desporto, que também o ajudou
nisso. “Na minha vida nunca tinha estado dois
anos a treinar ou manter um objetivo tdo am-
bicioso e lutar diariamente para isso”, explica. A
doenca deu-lhe também mais vontade de ser sau-
davel e atualmente confessa-se muito mais atento a
sua salde e com mais cuidados no que a ele dizem res-
peito. “A esclerose multipla trouxe-me o meu melhor, a
minha melhor versdo”, declara ndo sem algum receio de
ser “mal-interpretado”, “porque estou muito mais preo-
cupado comigo”, esclarece.

“E essencial manter uma atitude positiva perante a vida,
porque a vida ndo nos deve nada; nés temos a oportunida-
de de estar aqui e devemos aproveitar a vida ao maximo
com as ferramentas de que dispomos”, frisa.

aos 25 anos,
ha sete anos.
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INOVACAO
TERAPEUTICA

Uma forte aposta na investigacéo, nomeadamente pela industria farmacéutica,
e 0s avancos na drea da neurologia e da biotecnologia, tém mostrado resultados
promissores na busca de tratamentos cada vez mais eficazes.

om sintomas distintos de pessoa para pessoa, mui-

tas vezes intermitentes, a EM ndo é uma doenca

de facil diagnostico, especialmente quando muitos
dos seus sintomas sdo partilhados por outras doengas do
foro neuroldgico.

Devido as particularidades e a heterogeneidade dos sin-
tomas e sinais da doenga, o diagndstico da EM pode levar
meses, sendo a ressonancia magnética um dos métodos
do diagndstico mais eficazes.

Sabendo-se que quanto mais cedo for iniciado o trata-
mento, melhor serd o progndéstico para os doentes, redu-
zindo a probabilidade de ocorrer progresséo da doenga, é
Obvia a necessidade de acelerar o diagnéstico.

Nas dltimas duas décadas, tem-se assistindo ao desen-
volvimento de tratamentos inovadores tendo em vista o trata-
mento e a cura da esclerose multipla e, embora a Ultima ainda
ndo seja uma realidade, esta-se a tragar o caminho para que
num futuro que se deseja proximo, os doentes possam con-
tar com uma solugdo que Ihes permita viver o mais proximo
de uma vida sem EM. Neurologia, farmacéutica e biotecno-
logia, sdo algumas das areas envolvidas na investigacdo em
busca de solu¢cdes que permitam reduzir o impacto da EM,
atrasar a sua progressao, minimizar os potenciais danos que
pode provocar, melhorar a qualidade de vida dos doentes e,
naturalmente, chegar o quanto antes a uma cura.

Terapéuticas
Atualmente existem ja varios medicamentos e op-
¢Oes terapéuticas aprovados para tratamento da EM,

8

que, apesar de ainda ndo curativos, visam prevenir 0s
surtos, diminuir o agravamento progressivo da incapaci-
dade, alterar o curso natural da doencga e proporcionar
significativas melhorias na qualidade de vida dos doen-
tes e seus familiares e cuidadores.

Sendo uma doenga cronica, a EM passa ao longo
do tempo por varias fases: umas mais silenciosas (sem
surtos), outras em que os sintomas se manifestam mais,
e outras em gue aparecem surtos, que podem passar
sem deixar sequelas, ou que, passando, deixam no cor-
po marcas das quais ja ndo se consegue recuperar to-
talmente. Por outro lado, é preciso perceber que a EM
é uma doenga auto-imune, o que significa que por tras
destes surtos e da evolugdo da doenca, esté o sistema
imunitario da prépria pessoa, que é o responsavel pelos
danos no sistema nervoso central. Por esta razdo, as te-
rapéuticas disponiveis para a EM incluem medicamentos
que atuam ao nivel do Sistema Imunitario, para atrasar
0 aparecimento de surtos e a progressao da doenca,
e medicamentos para aliviar os sintomas (como fadiga,
espasticidade, dor ou depressdo) ou para reduzir rapi-
damente o surto quando ele aparece (os corticoides).

Opcdes complementares

Procurar um estilo de vida saudavel e tranquilo é
fundamental para controlar a EM. Assim, é preciso in-
cluir no dia a dia: exercicio fisica, uma dieta equilibrada,
meditacdo para reduzir o stresse e ansiedade e evitar
estados depressivos, procurar apoio psicoldgico e até
incluir massagens para garantir o bem-estar e uma boa
qualidade de vida.

Existem ja vdrias op¢oes
terapéuticas para a EM,
que, apesar de ainda néo
curarem a doenca, se
adequam a cada doente,
proporcionando a maxima
qualidade de vida a quem
convive diariamente com a
doenca




IMPACTO

economico da doenca para o pais

Em Portugal, a semelhan¢a do que acontece no resto do mundo,
a EM, que afeta 47 em cada 100 mil pessoas, tem um impacto significativo
que se prevé aumentar nos proximos anos

s doencas neuroldgicas, nas

quais se inclui a esclerose

multipla, que afeta cerca de
2,3 milhdes de pessoas em todo o
mundo, 600 mil na Europa, das quais
cerca de 5000 em Portugal, de acor-
do com o relatério Rede de Referen-
ciagdo Hospitalar - Neurologia, de ja-
neiro de 2016, representam “a maior
contribui¢do para o impacto global
das doengas a nivel mundial (6,3%)".
Na Europa o valor sobe para 11,2
por cento, apontando-se para 14,7
por cento em 2020.

Em Portugal, as doencas neuro-
|6gicas representam conjuntamente
um custo per capita anual de 1234
euros e um total anual de 13.130 mi-
Ihdes de euros; 34 por cento destes
custos referem-se a custos diretos
em cuidados de saude, 40 por cento

T m
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a custos diretos ndo médicos e 26%
a custos indiretos.

Sendo uma doenca neuroldgica
incapacitante, a esclerose multipla
esta associado um impacto socio-
econdmico signficativo, sobretudo
tendo em conta que afeta maiori-
tariamente jovens adultos, o que
pode condicionar a sua vida profis-
sional, bem como a sua vida social
e a dos seus cuidadores, amigos e
familiares. Num jovem adulto, este
diagndstico leva a perdas de produ-
tividade e nimero de anos de vida
saudaveis, entre anos de incapacida-
de e anos perdidos por mortalidade,
um quadro que nos tempos mais re-
centes tem vindo a mudar: os avan-
¢os na medicina e a introducdo de
novas terapias permitem ja a muitos
doentes uma vida praticamente sem

9

sintomas incapacitantes e com mais
tempo livre de surtos.

Cuidadores, os invisiveis

O estudo, de 2014, EMpower -
Avaliacdo do impacto Esclerose Mul-
tipla em doentes e cuidadores, da
Faculdade de Farmacia da Universi-
dade de Lisboa, em parceria com a
Sociedade Portuguesa de Esclero-
se Mdltipla, veio revelar que 25 por
cento (um em cada quatro) dos do-
entes com EM tiveram de mudar o
tipo de trabalho que realizavam de-
vido a doenga.

Entre os cuidadores, um pouco
mais de um quinto revela sentir que
a sua vida é ma ou muito ma, o que
se deve a instabilidade profissional,
sujeitando-se ndo raras vezes a uma
quebra de rendimentos.
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Dia Nacional da Pessoa
com Esclerose Multipla

INICIATIVAS

QUE
MARCAM
A DATA

Para assinalar o Dia Nacional da Pessoa

com Esclerose Mltipla, a Associagéo Nacional
de Esclerose Multipla (ANEM), a Sociedade
Portuguesa de Esclerose Multipla (SPEM)

e associa¢do Todos com a Esclerose Multipla
(TEM) tém previstas vdrias iniciativas

ANEM

Sediada em Valbom, Gondomar, a Associagdo Nacional de Es-
clerose Mdltipla (ANEM), existente desde 1999, tem um ambito
de intervencdo a nivel nacional, com associados tanto do con-
tinente como da ilhas da Madeira e dos Agores.

Para marcar o Dia Nacional da Pessoa com Esclerose Multipla,
celebrado dia 4 de dezembro, tem previstas duas iniciativas: o
XII Simpésium ANEM e uma discussdo publica sobre Os Desa-
fios do Cuidador nas Doengas Neuroldgicas/EM.

O XIl Simposium ANEM, tem como tema Salde Reprodutiva e
Sexual na EM. Da planificacdo da gravidez ao parto e inicia-se
as 17 horas, no Auditério Prof. Alexandre Moreira, do Centro
Hospitalar do Porto - Hospital Santo Anténio. Da Contracegdo a
Concegdo - Recomendagdes Gerais serdo os temas abordados
namesa 1. Impacto da Gravidez no Risco e Prognostico da EM/
Impacto da TMD pré-gravidez na EM; Gravidez e Tratamentos
Modificadores da Doenga; O Parto e Amamentagdo sdo os te-
mas a discutir na mesa 2. Ambas as mesas serdo seguidas de
um perfodo de tempo para perguntas e respostas.

No Pavilhdo Multiusos de Gondomar, terd lugar um debate
sobre Os Desafios do Cuidador nas Doencas Neuroldgicas/
EM, com inicio as 10h, que contarad com a discussdo de temas
diversos como O Papel do Cuidador no Acompanhamento do
Doente a Consulta, O Cuidador e os seus Desafios, Pratica de
Qingong e beneficios para a salde. Seguir-se-do alguns teste-
munhos de cuidadores e um espago para perguntas e respos-
tas. Aentrada é livre.
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SPEM

Criada em 1984, a SPEM visa contribuir para a melhoria das
condi¢Bes de vida dos portadores de esclerose multipla e
das pessoas que com eles convivem. Para assinalar o Dia
da Pessoa com EM, esta instituicdo vai desenvolver uma
iniciativa que se prolongara ao longo de uma semana na
Assembleia da Republica. Trata-se da Casa da EM, em de-
curso de 27 de novembro a 5 de dezembro, e visa “informar
e sensibilizar a sociedade civil para a existéncia e caracte-
risticas da doencga através de a¢des que levem ao dialogo
sobre e com as pessoas com EM, combatendo preconcei-
tos que existem por falta de conhecimento e garantindo a
pessoa com EM a sua total integragdo na sociedade sem
limitagbes ou critérios de excegdo.

A casa é uma facilitadora deste dialogo, muito embora ndo
consiga totalmente evidenciar a batalha que as pessoas
com EM travam diariamente contra o cansaco e o desgaste
cognitivo, os sintomas invisiveis sé os conhece bem quem
os tem”, informa a instituicdo. A Casa da EM vai permitir
experienciar também algumas dificuldades da vida diaria
com EM.

Para o dia 4 de dezembro, a SPEM solicitou ainda uma
audiéncia ao grupo parlamentar da Saude que tem como
objetivo a criacdo de um registo nacional da EM para per-
mitir aos decisores publicos conhecer melhor a eficacia
dos tratamentos e quantificar o seu real impacto social e
econdmico.

TEM

A associagdo Todos com a Esclerose Mdltipla (TEM), que foi
criada com a missdo de promover o apoio aos doentes e
familiares dos doentes neurolégicos, em particular os de
esclerose multipla, tem também prevista uma iniciativa para
assinalar o Dia Nacional da Pessoa com Esclerose Mdltipla.
Trata-se de uma reunido com os socios na sede, em Braga,
no proximo dia 9 de dezembro.



Na primeira pessoa:

VIVER COM EM

Ambos diagnosticados com EM, Joana e Luis partilham a sua experiéncia com
a doenga e o que se alterou - ou ndo - nas suas vidas

O primeiro surto da Joana foi em novembro de 2003,
um adormecimento das mdos. Tinha na altura 24 anos. A
confirmagdo surgiu um ano e trés meses depois, aos 25
anos. Nada que Joana Rosas Vieira, 38 anos, ndo estivesse
a espera, ja que é bidloga e trabalha em analises clinicas
num laboratério hospitalar. Os indicios apontavam para
um diagndstico que apesar de antecipado, foi um murro
no estdbmago. “Porqué a mim?” foi a pergunta que se se-
guiu, repetida frequentemente “até se acalmar”, confes-
sa, e reencontrar alguma tranquilidade (ndo sem alguma
ansiedade).

A maternidade, por exemplo, foi uma decisdo que viu
“adiada e bastante ponderada” até se tornar realidade, ha
pouco tempo. S¢ depois de ter a certeza que a doenca se
encontrava controlada, com medicagdo, que conseguia es-
tar sem surtos e de falar com o neurologista e obstetra é
que avangou com este seu projeto de vida. “Foi a primeira
filha e vai ser a Unica”. Mas a idade, 38 anos, € também um
fator a considerar. Atualmente “livre de surtos” e com uma
vida perfeitamente normal, a par da medicacdo, o Unico
cuidado que procura ter é um estilo de vida saudavel e
evitar situagdes de stresse, “que ndo sdo nada boas para a

EM, pelo menos no meu caso”, explica. No dia a dia, a EM
nao interfere em nada. “Vivo uma vida normal, trabalho,
faco a minha vida de casa, tenho a minha familia, os meus
pais, 0s meus irmdos... tudo normall”, adianta.

A incerteza face ao dia de amanhd foi o grande desa-
fio que a doenca lhe trouxe, porque o que aconteceu no
primeiro e nos outros surtos é que “ia dormir bem e acor-
dava mal, limitada, sem nenhum aviso. Isto fez-me perce-
ber que a salde ndo pode ser um dado adquirido e que
ha coisas que saem fora do controlo sem que possamos
fazer nada contra isso”. Uma das coisas positivas que a
doenga lhe trouxe foi dar mais importancia ao estar bem,
ao tempo de qualidade com a familia e com os amigos,
a valorizar ainda mais o trabalho, muito importante para
o seu equilibrio, e dar valor as pequenas coisas da vida.

Acerca das pessoas que recebem um diagnostico de
EM, aconselha vivamente a ndo desesperarem, dada a va-
riedade de farmacos e terapias ja ao dispor dos doentes,
ao contrario do que acontecia ha 30 anos, e, porque apesar
de a doenca ser “chatinha - ndo mata, mas mai” -, ha doen-
¢as muito piores. Ser-se seguido por um médico no qual se
deposite inteira confianga é algo que considera essencial.

Ha 25 anos a conviver com EM, um pouco mais se con-
tarmos os sintomas até ao diagnostico, Luis Loureiro, atu-
almente com 52 anos de idade e pai de trés filhos, recorda
que as primeiras manifestacdes comecaram com “umas
sensacdes esquisitas, inicialmente no pé, como se tivesse
a meia mal calcada”... mesmo estando descalco, e que de-
pois se estenderam ao resto do corpo, um processo que
durou cerca de seis meses. Estas sensac¢des estranhas,
que por vezes inclufam também hipersensibilidade, leva-
lo-iam ao hospital, onde acabaram por lhe fazer exames
depois de o mandarem para casa duas vezes, alegando
que o problema seria cansaco. A terceira foi de vez, como
diz a expressao popular - um médico familiarizado com a
patologia, apds uma ressonancia magnética e uma pun-
¢ao lombar, identificou a doenga. Curiosamente, o choque
inicial normal ficaria reservado para mais tarde, porque
por consenso entre “o médico, o pai e outra pessoa da
familia que também era médico”, optou-se por ndo se lhe
revelar o nome da doenca. Era “uma virose mal curada,
uma doenca do tipo viral que ndo tinha cura. Ndo por-
que desconhecessem a doenga”, mas porque acharam
gue ndo deveriam dizer o nome. Posteriormente, quan-
do descobriu o que tinha, acabou por aceitar a doenga.
A terapia foi iniciada muito mais tarde, ha cerca de cinco
anos, porgue na altura ndo havia. Era tratado apds cada

surto, com internamentos de trés dias, medicado com
cortisona. Hoje, a vida condiciona-o, “ndo condicionando”.
Continua a ter "ataques de cansago subito inexplicaveis, ou
explicaveis pela doenca”, explica. Reunides prolongadas,
estar muito tempo de pé e esfor¢os fisicos sdo desgastan-
tes, 0 que representa uma mudanca radical na sua vida.
Sobretudo porque teve de deixar de jogar rugby, de que
ainda hoje tem saudades. Diz ndo se sentir condicionado
pela doencga, mas reconhece que a familia e os amigos se
preocupam mais com ele. Aceita perfeitamente que ndo
possa andar com a mesma rapidez ou que subir e descer
escadas € uma operagdo delicada, mas ndo se sente “em
nada prejudicado pela doenga”, alega.

No dia a dia, no entanto, “as coisas sdo pacificas”. Ca-
sou-se depois de ja ter a doenca e tem trés filhos. O maior
desafio é “aceitar que ndo pode fazer o que fazia". Ndo s6
o desporto. Sendo engenheiro civil, por uma questdo mais
de seguranca, teve de optar por ndo fazer trabalho de obra
- subir andaimes é algo que considera arriscado -, a mota
foi vendida, as férias na neve canceladas.

Para lidar com tudo isto, “um esforco diario”, comegou
a fazer meditagdo e mudou a sua maneira de ver a vida.

"A EM obrigou-me a dar valor as coisas que efetiva-
mente tem valor e fazer-me mudar o paradigma, a escala
de valores que tenho.”
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JOANA ROSAS,
Bidloga
38 anos

LUIS LOUREIRO,
Engenheiro civil
52 anos
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DOSSIER

RITAPINTO,
Endloga
36 anos

VIVER COM

NAO VIVER PARA A

A DOENCA

DOENCA

Uma ligagéo fantastica que extrapola em muito as paredes do hospital e a
relagéo doente-enfermeira. E assim que Rita Conim Pinto e Helena Cardoso
descrevem o elo que as une hd quase duas décadas

ita Conim Pinto descobriu a doenca em 1999, pres-

tes a entrar na faculdade, com 18 anos. “Fiquei muito

assustada’, revela, “o primeiro sentimento que me as-
saltou foi mesmo esse”, confirma. “Nao sabia o que poderia
suceder e figuei assustada com aquela noticia, que teve um
impacto muito significativo.”
No inicio, "ndo tinha ouvido falar muito da EM. Sabia que ha-
via um jogador do Sporting que tinha, ja ndo sei quem, mas
ndo estava familiarizada com a doenga, ndo sabia o que é
que implicava, 0 que € que era na realidade”.
O contacto com a enfermeira que viria acompanha-la, na al-
tura a Enf.a Helena Cardoso, “muito esclarecedor”, no Hos-
pital Fernando Fonseca, para quem fora encaminhada pelo
neurologista foi fundamental em todo o seu percurso desde
entdo. Desta enfermeira ficou-lhe o lema que desde entao
Ihe “tem dado alento - Viver com a doenca; ndo viver para a
doenca’ - e é isso que eu tenho feito ao longo destes anos
todos”. E ficou-lhe uma relagdo para a vida: “A enfermeira
Helena é uma pessoa cinco estrelas”, afirma com um sorriso.
“Foi fantastica. Além de ser uma excelente profissional, hu-
manamente, € muito boa. Trata-nos com carinho, com uma
enorme atencdo. Sempre tive liberdade para lhe telefonar
a qualquer hora, em qualquer dia. Toda a equipa é extraor-
dinéria. Sempre tive tudo o que precisei, desde o apoio ao
esclarecimento de duvidas'. E pequenos grandes detalhes,
como o facto de a enfermeira Helena pedir para irem a far-
maécia levantar a medica¢do numa altura em que a viagem
até ao hospital era demorada e Rita se atrasava.
“E ndo é s6 comigo; é com todas as pessoas! Uma equipa
verdadeiramente fantastical’, frisa novamente Rita sobre a
enfermeira Helena, sobre toda a equipa e sobre a enfer-
meira Raquel, que comec¢ou a acompanha-la depois da en-
fermeira Helena.

Maxima disponibilidade

Para Helena Cardoso, enfermeira, trabalhar com doentes
de EM foi uma situacdo que ndo foi escolhida, uma vez que
“nos hospitais, ndo podemos escolher tudo”, explica. “Eu es-
tava no servico de Neurologia ha relativamente pouco tempo
guando comegaram a surgir os primeiros doentes em que
foi diagnosticada a patologia. Como sdo doentes que preci-
sam de muito acompanhamento médico e de enfermagem,
odr. Vasco Salgado, que é o diretor do servico de Neurologia
do Hospital Fernando Fonseca convidou-me, avisando-me
que provavelmente seria um ndmero crescente de doentes
que, além do acompanhamento de enfermagem, precisam
de informac&o especifica sobre a prépria doenca e os medi-
camentos que temos disponiveis’, adianta. Corria o ano de
1997. Decidiu aceitar, o que implicou uma vasta “formacdo
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na area sobre medicagdo, efeitos secundarios, técnica de
administracdo da terapéutica e depois foi preciso criar uma
consulta em que pudesse dar o maximo de apoio a estes
doentes, cujo nimero foi aumentando. Hoje temos quase
300 doentes’, conta Helena. “Os doentes ndo sdo iguais e a
doenca ndo se comporta em todas as pessoas da mesma
forma; ha formas muito mais agressivas que outras, mas em
cada etapa da vida de cada um, nds ensinamos a lidar com
a doenca o melhor que possam”, explica esta enfermeira.
“E importante perceberem que podem viver com a doenca;
ndo podem viver para a doenca.”

“A partir do momento em que é feito o diagndstico, o0 mais
importante para mim é que eles saibam que tém sempre
um profissional, que somos nds, com quem podem contar.
Tenho um telefone que dou aos doentes e que esta ligado
24 horas por dia, todos os dias. E eles sabem que podem

Da esquerda para a direita:
Enf.2 Ana Fontainhas; Enf.2 Helena Cardoso;
Dr. Vasco Salgado; Dra. Mariana Santos; Enf.? Raquel Cunha

contactar-me sempre que tenha algum problema ou alguma
ddvida. O telefone é uma seguranca para os doentes, que
sabem que do outro lado esta uma pessoa disponivel para
0s ajudar no que quer que seja”, frisa.

N&o se deixarem dominar pela doenca é um dos primei-
ros conselho que Helena Cardoso da aos doentes que
acompanha e que ndo queiram ser doentes. Atualmen-
te, ha muita medicac¢do que pode controlar a doenca de
forma mais ou menos segura. “Eu tenho doentes com vi-
das totalmente preenchidas, tém filhos, percurso profis-
sional estabilizado, mas também tenho doentes em que
a doenca é mais severa e que precisam de mais acompa-
nhamento, de mais apoio”. Saberem que a sua disponibi-
lidade é total é precisamente aquilo que necessitam para
uma maior confianca.



A conversa

COM O CUIDADOR

Em Portugal, o nimero de pessoas com EM ronda as cinco mil. Para alguns,

acompanhamento didrio e apoio sdo essenciais. A familia é quem estd geralmente na

linha da frente. Um filho e uma esposa falaram-nos sobre a sua experiéncia

DINIS REBELO

QUANDO OS PAPEIS SE "INVERTEM"

do somos uma ilha, € comum ouvir dizer-se, porque

todos precisamos um pouco uns dos outros. Mas

para algumas pessoas, este apoio é fundamental.
No caso da esclerose mltipla, é geralmente a mde, o pai, a
mulher, o marido, um filho, um irmdo que se assume como
cuidador, um papel que pode tornar-se fisica e/ou psicologi-
camente muito exigente. Hoje professor de Portugués, Dinis
Rebelo foi confrontado com os sintomas iniciais da doenca
da mée, ainda na faculdade - a mde tinha 50 anos. O que
inicialmente se supunha um problema de ortopedia, uma difi-
culdade no andar, rapidamente se fez acompanhar de outros
sintomas, como perdas urindrias. Confirmada a EM, e passado
o choque, informar-se sobre a doenca foi uma prioridade, ndo
sem algum receio do que o futuro pudesse trazer.

Em 2012, cerca de trés anos apos o diagnostico, a mae
perdeu a mobilidade nas pernas e passou a depender de
cadeira de rodas.

Como cuidador, o papel de Dinis, que ndo o assume de
forma alguma “como um peso”, traduz-se “em tudo o que é
necessario”: refeicBes, higiene, companhia, “enfim, é ser cuida-
dor”. Passar de filho a filho-cuidador, quando o pai faleceu, foi
“mais do que um peso, uma opgao. Claro que ha dias dificeis,

implica uma gestdo, implica rendncias também, ha decisdes
que tenho de tomar, coisas que poderia fazer e ndo posso ou
tenho de gerir muito bem o tempo e as pessoas, para conse-
guir estar bem também”.

Condiliar o papel de filho, cuidador, profissional e amigo
com as demais solicitagdes do dia a dia ndo € algo linear para
Diniz, mas os amigos, que sempre fizeram questdo “de se fazer
presentes’, foram essenciais: "houve sempre alguma compre-
ensdo aos meus ajustes, aos meus horarios, a melhor forma
de enquadrar a minha amizade, da qual faz parte também a
vida da minha mde”. O aproximar-se mais da fragilidade do
outro foi um dos aspetos positivos que considera ter retirado
de toda a situagdo. “A doenga existe; mais do que descobrir
aspetos positivos da doenga, hd que encontrar um modo de
viver a doenca de forma positiva”, refere.

Para os cuidadores, “é importante encontrar tempos de
descanso, sejam eles didrios, semanais ou mensais”, explica
Dinis. “Acho que é mesmo muito importante”, refor¢a, “é mui-
to facil a nossa vida de repente tornar-se a vida do ‘cuidado’
e forma-se um novelo do qual por vezes é muito complicado
sair e, se o cuidador ndo estiver bem, ndo vai ser capaz de
acompanhar a pessoa que esta ao seu cuidado”.

NATALIA SANTOS

MULHER E CUIDADORA

0 caso de Natalia Santos, é o marido que tem EM.

Diagnosticado em 2011, os primeiros sinais haviam

surgido cerca de trés anos antes, na altura atribufdos
a nervos e cansaco devido a alguns problemas familiares na
altura. Quando comegou a piorar e a perder forca nas pernas,
Natélia apercebeu-se que os sintomas eram muito similares
aos de um colega portador de EM e levou-o ao médico. Ndo
foi facil. “Estamos a falar de uma pessoa que na altura tinha
47 anos, uma pessoa cheia de vida, com uma oficina aberta.
Era mecanico, trabalhava. Foi muito complicado”, confessa
Natalia, que admite que o acompanhamento de um psicélo-
g0 NO seu caso, aliado as exigéncias da profissdo - é agente
da PSP ha 31 anos - é fundamental para o seu equilibrio. A

esclerose multipla para o marido de Natalia acarretou o fe-
cho da oficina por ndo poder trabalhar, o que significa que é
menos um salario - a reforma é pequena -, 0 que facilitou a
sua adaptagdo, que ainda hoje esta em processo.

Passar de mulher a mulher e cuidadora também ndo é
facil, faz questdo de frisar Natdlia, que, no dia a dia, com lon-
gas horas de trabalho e turnos, chega frequentemente a casa
exausta, também ela a precisar de apoio e carinho. Ser con-
frontada com oscilagdes de humor do marido, que continua
em negagdo com a doenga, alegando que o que tem é uma
doenga nervosa e que vai passar, é complicado.

Tudo isto acabou por comprometer também a esfera so-
cial. "Somos s6 nos dois. Um dia de cada vez.”
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DINIS REBELO,
Professor

de Portugués
28 anos

NATALIA SANTOS,
Agente da PSP
51 anos
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MERCK:

HA 350 ANOS A MUDAR

O PARADIGMA NA SAUDE

Em 2018 a Merck celebra 350 anos, sendo a empresa da Industria Farmacéutica
mais antiga do mundo

Ihh‘ih

o longo destes anos, é seguro
afirmar que a nossa prioridade
tem sido o compromisso que te-

mos com os doentes, colocando sem-
pre a investigacdo e inovagdo ao servigo
destes.

Em diferentes areas da saude, coo-
peramos de perto com as autoridades
governamentais, com os profissionais
de salde e com as comunidades de
doentes, para irmos ao encontro das
necessidades mais prementes de cada
doente, reduzindo o impacto e progres-
sdo da sua doenca e melhorando simul-
taneamente a sua qualidade de vida.

O trabalho que
temos vindo

a desenvolver

no campo da
neurologia, mais
especificamente na
Esclerose Multipla
(EM), é um espelho
da nossa atuacdo.



41% das mulheres
diagnosticadas
divorciaram-se
apos o diagndstico
e, 88% destas
indica que a razdo
do divércio foi a
doenca

O trabalho que temos vindo a de-
senvolver no campo da neurologia, mais
especificamente na Esclerose Mdltipla
(EM), é um espelho da nossa atuacdo.
Ndo nos cingimos a criar tratamentos
inovadoras, mas a compreender aspe-
tos laterais que tém impacto direto na
vida das pessoas e na forma como estas
lidam com a doenca.

Exemplo disto é o estudo que de-
senvolvemos para compreender o im-
pacto socioeconomico da Esclerosa
Mdltipla nas mulheres na Europa. Os
resultados evidenciam que esta doenca
influencia as vidas pessoais, familiares e
profissionais das doentes, assim como o
seu proprio papel na sociedade. Trata-se
de um estudo focado nas mulheres, ndo
apenas porque esta doenga implica de-
safios diferentes no sexo feminino, mas
porque das 700.000 pessoas diagnosti-
cadas com EM na Europa, 450.000 sdao
mulheres.

Através deste estudo, pudemos
compreender que 21% das mulheres
diagnosticadas com EM foram alvo de
diagndsticos prévios errados, adian-
do tratamentos adequados a sua do-
enca, que devem ser iniciados o mais
cedo possivel com vista a melhorar a
sua qualidade de vida. O estudo tam-
bém mostrou que 41% das mulheres
diagnosticadas se divorciaram apds o
diagndstico e, 88% destas indica que a

razdo do divorcio foi a doenga. Mas as
conclus@es do relatério ndo ficam por
aqui. Sabemos que a EM tem impacto na
decisdo de engravidar e até na atividade
profissional.

Assumindo este N0sso compromis-
so, tomadmos estes resultados como
um importante ponto de partida para
desenvolvermos um conjunto de a¢des
com vista a aumentar a conscienciali-
zagdo e sensibilizacdo da populagdo.
No mesmo sentido, estruturamos um
conjunto de interven¢bes que podem
ser elaboradas e postas em pratica pelo
poder politico, como a disponibilizacdo
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e coordenacdo de cuidados multidisci-
plinares, a definicdo de uma abordagem
centrada no doente para as escolhas de
tratamentos, o aumento do apoio para
cuidadores ou até a criagdo de apoios
financeiros para cuidados de criancas,
permitindo as doentes continuarem
com 0s seus empregos. Este é um tra-
balho tdo importante como a criagao de
novos tratamentos, pois contribuimos
para minorar os efeitos da EM na vida
pessoal e profissional dos doentes.

Na Merck é isto que fazemos! Fa-
zemo-lo h& 350 anos e continuaremos
nesta direcdo no presente e futuro.
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Desde 1668, temos 0 compromisso

SOMDOS UMa . °
- de fazer acontecer coisas extraordinarias.
CDMpanhla Estamos focados em encontrar solugtes
a inovadoras para necessidades que
vlbr\anbe continuam a espera de respostas.
[ a A Merck dedica-se a melhorar a vida
de ciéncla

dos doentes e esta meta faz-nos
) becnologia vibrar diariamente.
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