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Carta aberta

Principios Orientadores para Tratar, Gerir e Cuidar
o Cidadao com Esclerose Miltipla

As Associagdes representativas dos Cidadaos com Esclerose Multipla, seus familiares e cuidadores, querem com a
presente tomada de posi¢do transmitir a sociedade os anseios, expectativas, necessidades e reeivindicagcées que
permitam garantir a todos uma vida digna, sem estigmas nem constrangimentos e com uma plena integragdo na comu-
nidade.

A esclerose multipla € uma condigdo neuroldgica crénica, inflamatéria e degenerativa que afeta todos os aspectos da
vida da pessoa, desde o seu diagnoéstico, de forma permanente e progressiva.

Os cuidados com a Esclerose Multipla devem refletir os objetivos, preferéncias e necessidades da vida de todas as
pessoas afetadas por esta doenga, sejam os doentes, familiares, cuidadores e sociedade em geral.

Preocupados com esta problematica, as Associagbes de Doentes SPEM, ANEM e TEM uniram-se a outras asso-
ciagoes internacionais e elaboraram uma carta de principios orientadores, que agora subscrevem e tornam publica.

Assim, os seguintes principios pretendem assegurar que os portugueses que vivem com esta doenga veém asse-
gurados os seus direitos enquanto cidadaos nas seguintes dimensdes: diagnéstico; tratamento; acompanhamento;
protecao social; emprego, etc.

Para isso queremos:
1. Aumentar a consciencializagdo sobre a EM, incluindo a natureza invisivel dos sintomas da doenca.

2. Definir normas nacionais para o diagndstico precoce, tratamento e elegibilidade para uma melhor protegéo social,
garantindo o seu real acompanhamento e implementagéo.

3. No caso de suspeita de EM, as pessoas devem ser imediatamente encaminhadas para um médico especialista na
doencga que garanta o acesso aos melhores tratamentos em tempo util e de forma equitativa.

4. Todas as pessoas com EM devem ter acesso a um plano integrado de gestdo da doencga, que inclua:

- formacéo, acesso adequado a servigos de reabilitagdo e/ou psicoldgicos e aos melhores tratamentos de forma
atempada e adequada a cada caso, bem como a uma monitorizagdo continua deste plano.

5. Reconhecimento do papel do cuidador e dos seus beneficios indirectos para a sociedade, ndo descurando o apoio
financeiro necessario e adequado que permita o cumprimento deste importante papel.

6. Implementacao do registo nacional da doenga, que capture todos os seus apectos desde o diagndstico, passando
pela informagéo sobre os tratamentos, caracterizando a progressao e medindo a qualidade de vida do doente e seu
agregado familiar. Dados fundamentais que permitam medir os resultados reais em saude.

7. Garantir condicdes flexiveis de educagédo e emprego para as pessoas afetadas pela EM, doentes, cuidadores e
familiares, incluindo medidas para mitigar o estigma.

Para as Associagbes signatérias estas medidas abrem caminho para que o Cidaddo com Esclerose Multipla veja re-
conhecidada pela Sociedade e implementado pelo Governo os passos necessarios a sua integra¢ao plena na comuni-
dade, sem discriminagéo nem estigma.



