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Edicao

Guia Esclerose Mdltipla, a doenca
das 1000 caras é uma edigéo
especial da News Engage, dirigida
ao poblico geral.

COM O APOIO DE:

o nacional de esclerose milipla

AAEM

‘SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE ESCLEROSE
MULTIPLA.

O guia sobre o Planeamento Familiar
na Esclerose Mdltipla é o quarto de
um conjunto de seis guias dedicados
a esta patologia, que afeta cerca de
seis mil pessoas em Portugal. E parte
integrante do projeto “Esclerose Mul-
tipla — a doenca das 1000 caras”, de-
senvolvido pela Sanofi Genzyme, que
tem como objetivo promover o acesso
a informacéo fidedigna e de qualida-
de relativamente as vérias vertentes
da Esclerose Multipla.

A deciséo de avancar para a consti-
tuicGo de uma familia é sempre muito
importante para qualquer pessoa, es-
pecialmente quando se vive com uma
doenca como a EM. Quer se decida
ter filhos ou néo, existem vdrios aspe-
tos a ter em conta no que concerne
& contracecdo, planeamento familiar,
gestdo da EM e das terapéuticas mo-

‘ Vota c[e
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dificadoras de doenca (TMD). Assim
sendo, é importante que o doente e o
seu médico (neurologista) conversem
de forma clara, direta e sincera sobre
os seus planos futuros.

A Prof. Doutora Maria José S4,
Neurologista do Centro Hospitalar e
Universitario de Sdo Jodo, que cola-
borou neste fasciculo, é clara “digo [as
mulheres em idade fértil com EM] que
podem ter filhos, que a maioria das
doentes da minha consulta #&m filhos
e ndo tiveram nenhum problema. Mas
informo que essa decisdo deve ser
considerada num perfodo em que es-
tejam estdveis, sem atividade da doen-
ca, que a estratégia terapéutica terd de
ser ajustada relativamente & perspetiva
de engravidarem, e que devem tam-
bém ser observadas numa consulta de
Obstetricia e Ginecologia”.

Para mais informagées sobre os produtos referidos neste guia, consultar:

Acetato de glatirdmero - http://app?.infarmed.pt/infomed/download ficheiro.php2med id=37219&tipo_doc=rcm ; INF B-1b -
hitps://www.ema.europa.eu/en/documents/product-information/betaferon-epar-product-information_pt.pdf ; INF B-1a - https://
ec.europa.eu/health/documents/community-register/2018/20180426140902/anx_140902_pt.pdf ; INF B-1a - htips://www.ema.
europa.eu/en/documents/product-information/rebif-epar-product-information_pt.pdf ; INF B-1a - https://ec.europa.eu/health/docu-
ments/community-register/2016/20160908135858/anx_135858_pt.pdf ; Teriflunomida - https://ec.europa.eu/health/documents/
community-register/2013/20130826126472/anx_126472_pt.pdf; Natalizumab - https://www.ema.europa.eu/en/documents/
product-information/tysabri-epar-product-information_pt.pdf ; Fingolimod - https://www.ema.europa.eu/en/documents/product-in-
formation/gilenya-epar-product-information_pt.pdf ; Fumarato Dimetilo - https://www.ema.europa.eu/en/documents/product-in-
formation/tecfidera-epar-product-information_pt.pdf ; Cladribina - https://www.ema.europa.eu/en/documents/product-information/
mavenclad-epar-product-information_pt.pdf ; Ocrelizumab - https://www.ema.europa.eu/en/documents/product-information/ocre-
vus-epar-product-information_pt.pdf ; Alemtuzumab - https://www.ema.europa.eu/en/documents/product-information/lemtrada-e-
par-product-information_pt.pdf

www.emonetooneportugal.pt/
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Qual a importéncia deste tipo de iniciativas
para os doentes com Esclerose Multipla?

A Esclerose Mltipla é uma doenca crénica que, uma
vez diagnosticada, acompanha os doentes ao longo
da vida. Como tal, a participagdo ativa do doente na
gestdo da sua doenca é essencial, desde a adocéo de
hdbitos de vida saudavel até & adeséo aos planos de
tratamento e vigilancia. Sé com a participacdo ativa
dos doentes e o seu envolvimento informado na gestédo
da sua doenca é possivel obter os melhores resultados
e uma boa qualidade de vida. E, para isso, manter os
doentes bem informados e motivados, incluindo com
guias como estes, é essencial.

Qual o papel do GEEM nestas iniciativas?

O GEEM ¢é uma sociedade cientifica que retne pro-
fissionais de saude e investigadores inferessados em
melhorar os cuidados aos doentes com Esclerose Mul-
tipla, através da formacéo, da investigacéo e da agéo
social e politica. Dar o apoio cientffico e ajudar na
disseminacdo de iniciativas como esta fazem parte da
misséo fundamental do GEEM e tém sido um marco
da nossa acéo desde a nossa criacéo.

De acordo com a sua prdtica clinica, acha
que cada vez mais os doentes estéo mais in-
formados sobre a sua doenca e tratamento
disponiveis?

Sim, existem hoje em dia inUmeras fontes de informa-
céo a que os doentes podem recorrer para se mante-
rem informados, inclusivamente vdrias em portugués.
J& hé muitos doentes bem informados e conscientes
sobre o seu papel ativo na doenca, mas ainda hé mui-
tos que nédo querem saber.

Sendo a Esclerose Multipla uma doenca com-
plexa, qual a sua opiniéio sobre a evolucdo do
panorama terapéutico?

Os tratamentos t&m evoluido muito na Gltima década.
Atualmente, dispomos de solucdes muito eficazes para
tratar a doenca, adaptadas a diferentes niveis de ativi-
dade e mesmo diferentes preferéncias do doente. Infe-
lizmente, ainda estamos longe da situacdo ideal j& que
hé& ainda alguns doentes, com formas mais agressivas

ou progressivas, que ndo #m medicacdo adequada, e
ha também alguns riscos e efeitos adversos importan-
tes com a maioria dos farmacos eficazes.

Considera que os tratamentos atuais pro-
porcionam uma boa qualidade de vida aos
doentes?

Como referi, j& hé férmacos bastante eficazes e a sua
diversidade permite alguma adaptacdo &s preferén-
cias do doente, pelo que hoje em dia muitos doentes
conseguem |d ter uma boa qualidade de vida. Con-
tudo, para um grupo ainda significativo de doentes,
temos de continuar a procurar melhores solucées de
tratamento.

Como vé a investigagdo nesta Grea?

E uma drea em que hd muita investigacdo, ndo sé
no &mbito das causas e mecanismos da doenca, mas
também na prevencéo e fratamento das suas conse-
quéncias, como a disfuncdo cognitiva, a fadiga ou as
alteracées urinérias. Contudo, continuamos a neces-
sitar de inovacdo em novos tratamentos e, sobretudo,
tratamentos eficazes para as formas progressivas, e
aqui os progressos t&m sido lentos e dificeis.

www.emonetooneportugal.pt/




Um estudo recente que envolveu mulheres por-
tuguesas com esclerose multipla (EM) revelou que
a grande maioria considera que o diagnéstico da
doenca fem impacto no planeamento familiar. Os
resultados sugerem que 43% das mulheres inquiri-
das acreditam que a gravidez pode agravar a EM.

Estes resultados permitem concluir que hé ain-
da uma enorme escassez na informacéo fornecida
aos doentes com EM sobre este tema, o que foz
do esclarecimento sobre planeamento familiar uma
necessidade ndo respondida na abordagem dos
doentes com EM. Embora a influéncia negativa da
gravidez no curso da doenca tenha sido defendida
até finais do século XX — levando médicos a desa-
conselharem a gravidez &s doentes com esta pato-
logia —, em 1998 foi publicado o primeiro estudo
sobre a gravidez na EM — o estudo Pregnancy in
Multiple Sclerosis (PRIMS). Este estudo demonstrou
uma diminuicdo da faxa de surtos durante a gra-
videz, particularmente durante o terceiro trimestre,
onde se atingiu uma reducéo de aproximadamente
70% relativamente ao ano anterior & gravidez.

Existe evidéncia que sugere que a EM, por si
prépria, ndo aumenta o risco de complicacdes
na gravidez e néo influencia de forma negativa a
doenca a longo prazo. De facto, a literatura hoje
disponivel sugere que a gravidez estd associada a
uma menor frequéncia de surtos, especialmente no
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terceiro trimestre. Por outro lado, existe um maior
risco de surtos depois de ter o bebé, ou seja, no
pbs-parto, especialmente nos primeiros trés meses.

Uma vez que a EM dfeta fipicamente mulheres
jovens em idade fértil, a gravidez é um dos t6pi-
cos mais frequentemente
abordados na prestacdo
dos cuidados de satde
a estas doentes. Nos 0l-
timos 20 anos tfem-se
observado um aumento
do nimero de doentes
com estas caracteristi-
cas, sobretudo devido
a um diagnéstico cada
vez mais precoce (seja
pela maior acessibilidade
aos cuidados de satde e
exames ou pela evolucdo
dos critérios de diagnosti-
co) e ao facto da primei-
ra gravidez ocorrer mais
tardiamente na vida da
mulher.

Assim sendo, é fun-
damental que médicos e doentes estejam em sin-
tonia quando o assunto é planeamento familiar na
EM. Se por um lado, todos os profissionais de sat-
de envolvidos no seguimento de doentes com EM
deverdo estar preparados para abordar as questées
relacionadas com a gravidez, parto, pds-parto e
amamentacédo e fornecer o melhor aconselhamen-
to possivel, por outro lado, cabe a estes doentes
partilhar atempadamente com o seu médico a sua
intencdo (ou ndo infencdo) de engravidar.

A decis@o de avancar para a constituicdo de
uma familia é sempre muito importante para qual-
quer pessoa, especialmente quando se vive com
uma doenca como a EM. Quer se decida ter filhos
ou ndo, existem vdrios aspetos a ter em conta no
que concerne & contracegdo, planeamento fami-
liar, gestdo da EM e das terapéuticas modificado-

A decisao de constituit ][amt’[ia
¢ sempre importante,
especialmente quanc[o se vive
com uma c[oenga como a &M




ras de doenca (TMD). Assim sendo, é importante
que o doente e o seu médico (neurologista) con-
versem de forma clara, direta e sincera sobre os
seus planos futuros.

O beneficio do tratamento precoce dos doentes
com EM na progressdo da doenca a longo prazo
e a existéncia de vdrios tratamentos modificadores
da doencga, com diferentes perfis de eficdcia e segu-
ranca incluindo na fase de pré-concecdo, gravidez,
pbs-parto e amamentacdo justificam a heteroge-
neidade na prdtica clinica e, como fal, a necessi-
dade de elaboracdo de materiais para a orientacdo
dos doentes com EM que desejam ter filhos.

Caso esteja a pensar engravidar é importante
abordar essa intengéo com o seu médico, pois exis-
tem vdrios fatores a ter em consideracdo, como o
tratamento modificador de doenca que estd a to-
mar. Alguns tratamentos néo estdo contra-indica-
dos durante a gravidez, contudo devem ser descon-
tinuados. Acresce que alguns trafamentos mesmos
apés descontinuados podem continuar na circula-
¢do sanguinea durante algum tempo, podendo o
neurologista ter de recorrer a procedimentos para
eliminar o farmaco da circulacéo sanguinea mais
rapidamente, devendo cada situagéo ser devida-
mente avaliada.

A altura certa para refomar a medicacdo apds
o parfo é outra decisGo que também deve ser par-
tilhada entre o médico e o doente dado que de-
pende de diversos fatores, por exemplo: se houve
surtos no ano anterior, durante a gravidez ou se foi
realizada uma ressonéncia magnética apds o parto
que apresente novas lesdes; se se pretende ou ndo
contfinuar a amamentar; entre outros.

No que diz respeito ao planeamento familiar na
EM, é tdo importante informar o neurologista da
decisdo de constituir familia como a intencéo de
n&o engravidar. Informar o neurologista de que néo
se estd a planear constituir familia pode abrir um
leque de opcdes de tratamento.

E o planeamento familiar néo é apenas para as
mulheres. Os doentes do sexo masculino também
devem colocar as suas dividas a este respeito ao
seu neurologista, porque caso ndo planeie ter filhos
agora, poderd discutir o melhor método contraceti-
vo para ambos, enquanto casal.

Quaisquer dividas ou questées adicionais so-
bre os TMDs, contracecéo, gravidez e planeamen-
to familiar na EM devem sempre ser colocadas ao
profissional de satde.

Consulte mais
(nformacao em:

www.emonetooneportugal.pt

Associagdo Nacional de Esclerose Multipla
(ANEM)
www.anem.org.pt
Rua Jilio Dinis, 247 - 4420 — 481 Valbom,
Gondomar (09h00 — 17h00)

T.: 224 631985 | Tel.: 965 055 885 | anem@anem.org.pt

Associagdo Todos com a Esclerose Multipla (TEM)

www.tem.com.pt
Rua André Soares, 216 - 4715-002 Braga
geral@tem.com.pt

Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla
(SPEM)
www.spem.pt
Rua Zéfimo Pedroso, 66 - 1950-291 Lisboa
(?h00- 13h00 e 14h00- 18h00)

T.: 218 650 480 | Tel.: 934 386 904 | spem@spem.pt

www.emonetooneportugal.pt/
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PROF. DOUTORA MARIA JOSE SA
Neurologista
Centro Hospitalar e Universitério de Sao Jodo

Qudo impottante ¢ abordar a tematica
do p/aneamento ﬁzmi/ia’z com as doentes
com EM?

E muito importante, uma vez que a EM é uma doen-
ca muito mais frequente na mulher, que se inicia
habitualmente em idades jovens, ou seja numa fase
em que as doentes estdo em idade reprodutiva e a
planear o seu futuro.

Continua a p‘zeva/ece*z nas cloentes
a ideia de que EMea g’zavidez sao

tncompativets 7

Incompativeis, ndo diria. Mas ainda hd muitas doen-

www.emonetooneportugal.pt/

tes com a ideia de que a gravidez pode agravar a
doenca, que podem ter mais surtos a seguir ao parfo,
que ndo podem amamentar, por exemplo. E muitas
receiam fambém que os défices neurolégicos provo-
cados pela EM possam impedi-las de tratar dos filhos
como gostariam.

O que costuma dizer ais mulheves em
ida([e fé‘zti[ com EM que t[esejam

engmvia/a’z 7

Digo que podem ter filhos, que a maioria das doentes
da minha consulta t&m filhos e nédo tiveram nenhum
problema. Mas informo que essa decisdo deve ser
considerada num periodo em que estejom estdveis,
sem atividade da doenca, que a estratégia terapéu-
tica ferd de ser ajustada relativamente & perspetiva
de engravidarem, e que devem também ser obser-
vadas numa consulta de Obstetricia e Ginecologia.
Procuro ainda que as doentes fiquem cientes de que
sGo parte ativa na gestdo da sua doenca, devendo
informar o médico caso estejam a fentar engravidar
ou engravidem.

Como se gere a medicagdo numa doente
em ic/ac/e fé’zti/ 7

Seja na idade fértil, ou ndo, a medicagdo deve co-
mecar precocemente e deve ser adequada a cada
doente, tendo em conta a forma e a gravidade da
EM, o estilo de vida, as co-morbilidades, entre ou-
tros fatores que devem ser discutidos na consulta
para facilitar a tomada de decisées partilhadas. No
processo de informacé@o sobre as terapéuticas dis-
poniveis as doentes tomam conhecimento dos as-
petos particulares dalguns farmacos que requerem,
por exemplo, que elas facam uma contracepcdo
eficaz, ou de serem interrompidos atempadamente
antes da concepgdo.
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Que impacto poc{e ter a decisdo de
eng*zavin[a’z ou ndao na aéo’zc{agem
terapeutica c[a c[c)enga? & que outros
c[esaﬁos c[eco?’zem esta situacao para
a prdtica clinica do mewzo/ogista na
a[)o’zc[agem dos doentes com EM?

Depende muito de cada caso e do tipo de medi-
cacéo. Se for uma doente com forma surto-remis-
sdo ndo agressiva, recém-diagnosticada, que vai
iniciar terapéutica privilegiam-se os medicamen-
tos sem contraindicacdo formal na gravidez e que
ndo t&m risco para o feto, como os interferdes
beta e o acetato de glatirdmero; se, pelo con-
trario, a doenca tiver um comportamento “agres-
sivo” o desafio é estabilizar a doenca primeiro
com terapéuticas mais eficazes, que se costumam
designar 2° linha, como os anticorpos monoclo-
nais (natalizumab, alemtuzumab, ocrelizumab) e
alguns farmacos orais (fingolimod, cladribina) e
s6 depois tentar a gravidez.

Uma outra questdo diz respeito & inferrupcéo,
ou néo, dos TMD, quando a mulher estd a ten-
tar engravidar e quando engravida. De forma
geral recomenda-se que a grdvida com EM néo
tome TMD durante a gravidez. No entanto, se as
doentes estiverem a tomar medicamentos sem
contraindicacdo formal na gravidez podem man-
té-los, ou, se o desejarem podem interromper;
se as doentes estiverem a tomar medicamentos
contraindicados na gravidez, devem suspendé-los
atempadamente antes da concegéo (o perfodo

varia conforme o medicamento), estando indi-
cado o procedimento de eliminagdo acelerada
rdpida no caso da teriflunomida.

Todavia, se se fratar de uma doenca muito ativa,
com risco significativo de surtos durante a gravi-
dez e no pés-parto (comportamento agressivo da
doenca no ano anterior & gravidez), entdo poderd
manter-se ou usar o natalizumab durante a gravi-
dez, a titulo excecional.

Como se compreende todos estes aspetos sdo
muito sensiveis e requerem uma boa relacéo en-
tre o médico e as doentes.

Ag"zavia/ez /906[6 ag’zava? a /9'7()97655510
da EM?

Néo. Os estudos indicam que a gravidez néo
agrava a progressdo nem interfere com o curso
da doenca, correspondendo até na grande maio-
ria dos casos a um perfodo de menor atividade,
com menos surtos.

/45 te“zapéuticas moc/glicado’zas c/a
Joen)ca (Wib) poc[em mte/‘zj[e’zi’z

com a contiacecdo /

Néo hd evidéncia de que as TMD diminuam a efi-
cécia dos anticoncecionais orais (ACO), embora
ndo haja muitos estudos sobre este assunto. Por
outro lado os ACO néo parecem ter efeito nega-
tivo na evolucdo ou no curso da doenca.

Qua/ a a/tum cetta para recomegar
a terapeutica apos o pa"zto?

Néo se pode falar em altura certa, varia de doen-
te para doente. Regra geral as mulheres que que-
rem amamentar ndo devem retomar aos medi-
camentos durante esse periodo. H& no entanto
situacdes de maior risco de surfos apds o parto
em que estd indicado retomar logo a medicacéo,
em defrimento da amamentacéo.

www.emonetooneportugal.pt/




Conheca tudo sobre Esclerose Miltipla
em www.emonetooneportugal.pt/
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