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INFORMAGAO COM EMBARGO ATE AS 7H00 DE 30 DE MAIO DE 2025

COMUNICADO DE IMPRENSA

SPEM apresenta dados do Estudo “Impacto dos Sintomas da Esclerose Mdltipla”
no contexto nacional

Diagndstico da Esclerose Miiltipla em Portugal demora, em média,
trés anos e o inicio do tratamento pode levar quase dois

e 7% das pessoas com Esclerose Multipla (EM) ndo sabem que tipo de
Esclerose Multipla tém.

e Diagnédstico da doenca ocorre, em média, trés anos apos os primeiros
sintomas.

e Acesso a medicacao sofre atrasos: doentes esperam em média 1,7 anos para
iniciar o tratamento com as Terapias Modificadoras da Doenca.

Lisboa, 30 de maio de 2025 - Uma média de trés anos até ao diagndstico e quase
dois até ao inicio do tratamento farmacoldgico. Este é um dos dados evidenciados
pelo estudo “Impacto dos Sintomas da Esclerose Mdultipla”, apresentado esta
manha pela Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla (SPEM), no ambito do
Coloéquio “Impactos Diarios: Viver com os Sintomas da Esclerose Mdltipla”, uma
iniciativa que assinala o Dia Mundial da EM.

Realizado em 22 paises europeus e promovido pela Plataforma Europeia de
Esclerose Mltipla (EMSP), o estudo recolheu respostas de mais de 17 mil pessoas,
785 das quais em Portugal. Pela primeira vez, € possivel ter um retrato aprofundado
do impacto real - fisico, emocional e social — dos sintomas da doencga na vida de
quem convive diariamente com a EM em Portugal.

“Este estudo fornece uma visdo concreta sobre os desafios enfrentados por
pessoas com EM. A demora no diagnostico e no acesso a tratamentos especificos
pode comprometer a gestido de todos os sintomas que afetam a sua vida diaria.
Estas barreiras colocam em causa a eficdcia das intervencdes clinicas e
aumentardo o impacto negativo da doenca na qualidade de vida das pessoas
afetadas, quer doentes, quer os seus cuidadores. E urgente agir para garantir
cuidados de saude e sociais mais céleres, acessiveis e integrados.”, destaca Magda
Fonseca, investigadora na area da Saude Publica da Faculdade de Medicina da
Universidade do Porto e responsavel pela implementag¢ao do estudo em Portugal.
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Diagnéstico tardio e acesso limitado a tratamentos farmacolégicos inovadores

O tempo médio entre o aparecimento dos primeiros sintomas e a confirmagéao do
diagnodstico é de cerca de trés anos, um atraso que compromete as possibilidades
de intervengdo precoce e eficaz. Ja o inicio do tratamento com as Terapias
Modificadoras da Doenca (TMDs) sé acontece, em média, 1,7 anos apds o
diagnostico. “10% dos inquiridos esperaram mais de 6 anos para iniciar a
terapéutica medicamentosa. Entre os doentes que nunca iniciaram medicacao,
52% indicam nunca ter recebido prescricdo médica, 22% referem receios quanto a
sua administracao, 6% reportam que o tipo de TMD prescrita ndo estava disponivel
e 6% alegam nao ter condicdes financeiras para suportar os custos.

“F urgente garantir um acesso mais equitativo e célere ao diagnéstico e tratamento
da EM, bem como melhorar a comunicagao entre profissionais de saude e doentes.
Continuamos a encontrar barreiras injustificaveis num pais que pretende garantir
cuidados de saude para todos”, afirma Alexandre Guedes da Silva, presidente da
SPEM.

Sintomas invisiveis, mas incapacitantes

A fadiga, os problemas sensoriais, as dores, os disturbios do sono e o défice
cognitivo sao os sintomas mais comuns entre os doentes portugueses. A média é
de 13 sintomas relatados por pessoa, afetando significativamente a qualidade de
vida. Quanto aos sintomas mais debilitantes, destacam-se a fadiga, as alteracoes
motoras e os problemas no equilibrio.

As diferencas entre géneros, faixas etarias e situacao profissional revelam um
impacto desigual da doencga: as mulheres relatam mais fadiga e dor, enquanto os
homens enfrentam maiores dificuldades de mobilidade. Os doentes entre os 18 e
os 35 anos sdo os que manifestam menos sintomas, exceto a ansiedade, em
oposicao ao que acontece na faixa etaria dos 51 aos 65 anos, na qual os sintomas
tornam-se mais intensos com excecao da ansiedade. Devido a EM, 1 em cada 5
participantes nao esta a trabalhar, apresentando estes doentes a maioria dos
sintomas, exceto a ansiedade.

Além disso, 7% dos inquiridos desconhecem que tipo de EM tém, o que levanta
questdes preocupantes sobre a literacia em saude, a comunicagao médica e o
estigma associado a doenca.
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“Este desconhecimento é alarmante. E essencial promover campanhas de
esclarecimento, reforcar a formacgéao dos profissionais de saude e garantir que as
pessoas com EM compreendem o seu diagndstico e as opgbes de tratamento
disponiveis”, alerta o presidente da instituigao.

Prestacao de cuidados de saude precisa ser melhorada

Em média, cada pessoa com EM estd acompanhada por quatro profissionais de
saude, sendo o neurologista o mais comum (99%). Apesar disso, apenas 70%
consideram que recebem cuidados de saude satisfatorios.

De notar que 19% dos doentes ndo recebe qualquer tratamento ou cuidado de
salde. As principais razbes para nao utilizarem nenhum tratamento especifico sao:
a percecionada falta dessa necessidade, a incapacidade financeira para a sua
aquisicao e a auséncia de prescricdo médica.

Realidade dos cuidadores e contexto social

O estudorevelatambém lacunas no apoio social: 12% das pessoas que necessitam
de cuidadores nado tém qualquer assisténcia e apenas 9% contam com apoio
regular, maioritariamente prestado por familiares ou amigos. Mesmo entre quem
esta acompanhado, o suporte semanal ronda as 31.2 horas.

Um em cada trés doentes nao esta satisfeito com a gestao dos seus sintomas

Os inquiridos reportaram que os sintomas com pior indice de satisfagdo quanto a
sua gestdo sdo a disfuncao sexual, a fadiga e o défice cognitivo, enquanto os
tremores, a incapacidade motora e os problemas com as maos e bragos sdo os
sintomas mais bem geridos.

Um retrato nacional que exige acao

Com base neste retrato real e atual da EM, o estudo mostra que existem areas
prioritarias de intervencdo em Portugal. E urgente reforcar a aposta no diagndstico
atempado, através da capacitacao dos profissionais de salde e da desmistificagcao
da doencga; garantir um acesso mais célere e equitativo aos medicamentos, com o
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apoio de mais ensaios clinicos, uma maior comparticipagao do Servigo Nacional
de Saude e a eliminacao de barreiras administrativas; investir na literacia em saude
e na qualidade da comunicagao entre médicos e doentes; apoiar cuidadores
formais e informais com medidas eficazes e sustentaveis; €, finalmente, promover
um sistema de cuidados mais integrado, humano e centrado nas reais
necessidades das pessoas com EM.

E com este compromisso que a SPEM — que celebra este ano 40 anos de trabalho
junto da comunidade da Esclerose Mdultipla — continua a assumir um papel ativo
na defesa dos direitos dos doentes € na promocao de politicas publicas mais
justas, inclusivas e transformadoras.

Sobre o estudo IMSS - “Impact of Multiple Sclerosis Symptoms”

O estudo “Impact of Multiple Sclerosis Symptoms” (IMSS) foi promovido pela EMSP,
com o apoio de 24 organizagbes europeias, incluindo a SPEM. Em Portugal, a
recolha de dados decorreu entre maio e agosto de 2023.

Anivel europeu, os resultados revelam um cenario preocupante: o tempo médio até
ao diagnodstico da doenca é de até trés anos; um em cada quatro doentes esta
impedido de trabalhar devido a EM e 13% das pessoas com a doenga nunca
receberam cuidados especificos para gerir os sintomas. Apenas 52% consideram
que os seus cuidados de saude sdo bem coordenados.

Link para o estudo completo: https://spem.pt/compreender-o-impacto-dos-
sintomas-da-esclerose-multipla-em-portugal/

Sobre a SPEM:

A SPEM é uma Instituicao Particular de Solidariedade Social de dmbito nacional fundada
em 1984 com a missdo de melhorar a qualidade de vida de todas as pessoas com Esclerose
Multipla (PcEM), seus familiares e cuidadores.

Com mais de 3.000 associados, a Sociedade esta presente de Norte a Sul do pais e ilhas.
A Sociedade tem o estatuto de Organizagdo Nao Governamental das Pessoas com
Deficiéncia (ONGPD) e Associacdo de Defesa dos Utentes de Saude (ADUS). Presta
servigos multidisciplinares como Atividades Ocupacionais, Neurorreabilitagdo, Servigco
Social, Apoio Domiciliario, Psicolégico e Aconselhamento Juridico.
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Sobre a Esclerose Miiltipla (EM)

E uma doenga crénica, autoimune, inflamatéria e degenerativa, que afeta o sistema
nervoso central. Atinge sobretudo os jovens (surge frequentemente entre os 20 e os 40
anos), em particular as mulheres. Os sintomas da patologia no doente podem ser diversos,
afetando sobretudo as suas capacidades fisicas e cognitivas. Além do diagndstico, a EM
pode ter um enorme impacto na vida familiar e profissional dos doentes.

Em Portugal estima-se que existam mais de 8.000 pessoas com EM. Contudo, segundo
especialistas nacionais, este numero esta subestimado, tanto pelo numero de pessoas
que estao sem diagndstico, como pelas que estdo sem tratamento confirmado, pelo que
se aguardam estudos epidemioldgicos mais recentes e precisos.



