Estudo EMCoDe

Esclerose Multipla — Conhecer e desmistificar

Estudo de determinacao da prevaléncia auto-referida e de
avaliacao de conhecimentos e (pre)conceitos relativos a
esclerose multipla, em Portugal
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1. Objectivos <



Objectivos

Objectivo Principal

O Determinacdo da prevaléncia auto-referida de esclerose multipla (EM) em individuos de ambos os sexos com 18

anos ou mais, em Portugal Continental.

Objectivos Secundarios

O Determinacdo da prevaléncia auto-referida de EM por sexo.
O Avaliacdo de conhecimentos e (pre)conceitos relativos a EM.

O Avaliacdo de conhecimentos e (pre)conceitos relativos a EM por sexo, grupo etario e regiao.




2. Metodologia <



Desenho do estudo

Estudo epidemioldgico, transversal de uma amostra representativa da populagdo portuguesa com idade igual ou superior a 18 anos, para

determinacgado da prevaléncia auto-referida de esclerose multipla.

Procedimentos

A recolha de dados foi realizada através da realizacdo de entrevista individual presencial, com base domicilidria, por método de random route

e contacto porta-a-porta.

Em cada localidade, foi definido um percurso com viragens a direita e a esquerda, a partir de um ponto inicial previamente estabelecido
(Camara Municipal, Igreja, ou outro). Na primeira rua o inquiridor dirigia-se a primeira habitacdo do lado direito. No caso de se tratar de um
prédio, escolhia o R/C direito, o 12 andar esquerdo, o segundo andar direito e assim sucessivamente, até ao ultimo andar. De seguida dirigia-se
a segunda habitacdo do lado esquerdo. No caso de se tratar de um prédio, escolhia o R/C esquerdo, o 12 andar direito, o segundo andar
esquerdo e assim sucessivamente, até ao Ultimo andar. O inquiridor devia entrevistar, entre os presentes no domicilio, uma pessoa com idade

igual ou superior a 18 anos, que desse o seu consentimento oral para participacdao no estudo.

Os questionarios foram aplicados nos meses de Julho, Agosto e Setembro de 2010, de segunda-feira a Domingo, entre as 10h e as 22h. Os
questionarios foram aplicados quer durante a semana, quer ao fim-de-semana de forma equilibrada e representativa. Uma vez que a recolha
de dados foi realizada durante o Verdo, foi confirmado com os individuos se a habitacdo em que se encontravam era o seu local habitual de

residéncia ou se estavam de férias. Os questionarios apenas eram realizados a quem se encontrava no seu local habitual de residéncia.




Procedimentos

Os dados foram recolhidos por uma equipa de técnicos do Grupo KeyPoint com formacdo especifica em técnicas de inquiricdo, nos

documentos do estudo e no modo de aplicagdo do questionario.

Dada a dimensdo da amostra, e numa perspectiva de optimizacdo de recursos, foi efectuado um estudo piloto com o objectivo de definir
categorias de resposta relativamente a definicdo de EM e as suas causas, sintomas e impacto para o doente. Neste sentido, foram realizados
100 questionarios em que as resposta as questdes em estudo eram de resposta aberta, respostas estas que foram posteriormente analisadas
pela equipa do estudo e categorizadas, tendo em conta a frequéncia da ocorréncia da resposta e a uniformizacdo do discurso. Esta analise deu
origem as categorias utilizadas no questionario a aplicar (Q8 a Q11). Estas questdes foram realizadas de modo a que a resposta fosse livre, isto
€, ndo eram apresentadas as categorias de resposta, sendo que a resposta dada pelos inquiridos era imediatamente classificada pela equipa de

inquiridores em alguma das categorias pré-definidas ou na opgao de resposta “outro”.

Questionario

Ao inquirido foi aplicado um questionario que visou a sua caracterizacdo socio-demografica e do agregado familiar e, avaliar os seus
conhecimentos e (pré)conceitos acerca de EM, através de questdes de resposta multipla e verdadeiro e falso, referentes a

patologia, sintomas, causas, diagndstico e tratamento.

Adicionalmente, o individuo foi questionado sobre a existéncia de alguém no agregado familiar com diagndstico de EM. Caso algum elemento
tivesse EM, eram solicitados exames, relatérios, tratamento actual ou nome do médico que o acompanha, para confirmacdo do diagndstico.
Foi também realizado um conjunto de questdes que visaram a caracterizagdo da doenca - sintomas, diagndstico, tratamento, impacto ao nivel

profissional e nivel de incapacidade.




Questionario

Estudo EMCoDe: Esclerose Multipla — Conhecer e desmistificar

Inquiridor Data Conc. Regido N Quest.

I. CARACTERIZAGAD DEMOGRAFICA
1. S5exo:  Masculino [:l Feminino I:I 2. Idade: 3. Escolaridade: (dltimo ano completa)
4, Estado civil: Solteiro [:' Casado/ UniZo de facto [:I Divorciado/ Separado [:I Vilvo [:I

5. Situagdo profissional: Estudante D Activo D Desempragado I:I Reformado D

Se Activo ou Reformado, profissdo:

6. Composicao do agregado familiar, exceptuando o respondedor:

N2 Parentesco Sexo ldade Escolaridade Situacdo profissional Profissdo (se Activo ou Reformado)




Questionario

Il. CONHECIMENTOS E (PRE)CONCEITOS

7. Ja ouviu falar de Esclerose Maltipla?  Sim [:I Nio [:I 7.1. Se sim, onde ouviu falar? Internet D Televisdo D

Radio I:l Jornais/revistas [:I Livros I:‘ Cartazes/folhetos [:I Escolafuniversidade D Médico [:I

Enfermeiro D Farmacéutico D Outro, qual

8. O que & Esclerose Multipla?  N3osabeoqueé D N3o sabe explicar [:l Doenca dos ossos/ articulagdes D Outro [:I

Doenga do SN/ SNC/ cérebrof neurclagica D Doenca degenerativa |:| Atrofia/ dor muscular/ doenca que afecta os movimentos [:I

9. Qual a causa de Esclerose Maltipla?  N&o sabe D Ndo se conhece/ ndo existe causa l:, Degeneracdo do SNC I:I

Falta de calcio D Hereditario D Reumatismo D Virus/ bactéria D Outro D

10. Quais os sintomas de Esclerose Miltipla? N30 sabe D Dares/ dores nas articulagGes/ membros/ ossos/ fragueza das articulagdes D
Debilidade/ fragueza/ perda de forga/ astenia/ fadiga/ cansago/ fragilidade (muscular) [:l Dorméncia/ formigueiro D Artrite [:I

Dificuldades/ alteracfes/ perdas motoras/ movimentos/ marcha/ locomogio/ atrofio D Afecta 3 visdo D Perda de equilibrio [:I
muscular/ descoordenagdo motora/ dores, problemas ou disfungdo muscular

Fadiga mental/ perda de memaoria [I Tristeza/ depressdo/ fragilidade |:| Outro D

11. Qual o impacto da Esclerose Multipla, na pessoa em que é diagnosticada? N3o sabe D Sem impacto D Outro D
Alteragdes/ limitagdes nas actividades de vida I:, Angulstia/ tristeza/ depressdo D Dependéncia/ perda de independéncia D

Diminuigdo/ alteragdo de qualidade de vida D Diminuicdo da esperancga média de vida D




Questionario

14. Por favor diga se as seguintes afirmagdes sao verdadeiras ou falsas:

13. A Esclerose Maltipla, atinge principalmente que faixa etaria?  N3o sabe I:I <20 D 20-40 l:l

40-60

[]

12. A Esclerose Maltipla € mais comum nos homens, nas mulheres ou em ambos? N3o sabe [:' Homeans [:‘ Mulheres I:I Ambos [:‘

>60 D

N3o sabe

Verdade

Falso

14.1. A Esclerose Multipla & a doenca do sistema nervoso central mais comum em jovens adultos

14,2, Muitos dos sintomas da Esclerose Multipla podem ser controlados e tratados com sucesso

14,3, A Esclerose Multipla & uma doenga hereditéria

14.4. A Esclerose Multipla tem cura

14,5, A Esclerose Multipla diminui a qualidade de vida

14, 6. O diagndstico da Esclerosa Multipla € geralmente feito entre os 20 e 05 40 anos

14.7. Para a maioria das pessoas com Esclerose Multipla, a esperanca média de vida é significativamente afectada

14,8, A fadiga & um dos sintomas mais comuns da Esclerose Multipla

14.9, A Esclerose Multipla € uma doenga crénica

15. Numa escala de 0 (minimo) a 10 (maximo) qual a sua preocupacdo relativamente 3 Esclerose Multipla?

1il. DIAGNOSTICO DE ESCLEROSE MULTIPLA

16. Algum elemento do seu agregado familiar tem Esclerose Multipla? Sim |:| Nio D Ndo sabe

S5e 5IM - FOLHA 2

[]




Questionario

FOLHA 2
N Quest.

17. Quem? [indicar o numero do elemento do agregado descrito na questdo 6]
18. Que idade tinha quando apareceram os primeiros sintomas? anos Nao sabe D

19. Quais foram os primeiros sintomas? N&o sabe D Fadiga l:| Sensibilidade ao calor |:|

Alteractes da visdo (visdo turva; visdo dupla; nevrite dptica; movimentos involuntarios e rapidos dos olhos; perda total de visao)

Problemas do equilibrio e da coordenacdo (perda de equilibrio; tremores; andar instavel; tonturas/vertigens; movimento descoordenado de
um membro; falta de coordenagio; fraqueza)

Espasticidade (alteracdo do tonus muscular; rigidez dos musculos; espasmos)

Alteractes da sensibilidade (formigueiro; ‘alfinetadas’; entorpecimento; sensacdo de queimadura; dor facial (como a nevralgia do trigémeao);
dores musculares)

Discurso anormal (discurso lento; palavras arrastadas; mudancas de ritmo no discurso; dificuldade em engolir)

Problemas da bexiga (necessidade frequente de urinar; necessidade urgente de urinar; esvaziamento incompleto; esvaziamento em
momentos inapropriados)

Problemas dos intestinos (ohstipacao; diarreia)
Disfuncdo sexual (impoténcia; diminuicdo do estimulo sexual; perda da sensibilidade)
AlteracBes emocionais (depressdo, anglstia, tristeza)

Alteracdes cognitivas (perda da memdria de curto prazo; perda de concentracdo; perda de capacidade de julgamento; perda de raciocinio)
20. Que idade tinha quando foi feito o diagnéstico? anos Nao sabe D

21. Quem fez o diagnodstico? Nao sabe D Médico de clinica geral D Outro, qual

LI EIE I LI

Outro médico especialista, qual




Questionario

22,

23,

24,

25.

Que exames realizou para determinacio do diagndstico? N3o sabe D Exame clinico D Anélises clinicas l:l

Exame neuroldgico |:| Ressondncia magnética nuclear |:| Exame de potenciais evocados visuais D

Puncdo lombar D

Exame de potenciais evocados auditivos D Exame de potenciais evocados sensitivos D Outro, qual

Qual o tipo de Esclerose Miiltipla do individuo? N&o sabe D EM por surto/remissdo D EM secundaria progressiva D
EM primaria progressiva D

Ha quantos anos faz tratamento? N&o sabe D Ha anos ou Desde os anos

Quais os medicamentos que o individuo toma? Nome das embalagens

26.

27.

28.

25.1 Adere a terapéutica? Nao sabe ,:| Sim D Nio D As vezes D

25.2, Se nem sempre, porqué?

0O individuo teve de se reformar devido a Esclerose Multipla? N&o sabe D Sim l:l Nao l:l
26.1. Se sim, com que idade? anos Mdo sabe |:|
Actualmente, de 1 (minimo) a 5 (méximo), qual considera ser o nivel de incapacidade do individuo?
27.1. Actualmente, qual é a sua EDSS (Expanded Disability Status Scale)? N3o sabe D EDSS
27.1.1. Qual era na altura do diagnéstico? Nao sabe I:I EDSS
De 1 (minimo a 5 (mdximo), qual o impacto da Esclerose Multipla:

28.1. Na actividade social 28.2. Na actividade laboral 28.3. Na vida pessoal




Variaveis calculadas

Grupos etarios: 18-29 anos; 30-39 anos; 40-49 anos; 50-59 anos; 60-69 anos; 70-79 anos; 280 anos
Grupos etarios para comparagdo de conhecimentos e (pre)conceitos: 18-34 anos; 35-64 anos; 265 anos

Escolaridade: 0 anos de escolaridade — Ndo frequentou a escola; 12 a 4 ano - 12 ciclo; 52 a 62 ano — 22 ciclo; 72 a 92 ano — 32 ciclo; 102 a 12¢

ano — Secundario; Bacharelato/ Licenciatura; Pds-graduacdo/ Mestrado/ Doutoramento
Prevaléncia auto-referida de EM: ver pagina 16
Tempo desde o inicio dos primeiros sintomas até ao diagndstico : idade no diagnédstico (Q20) - idade nos primeiros sintomas (Q18)

Tempo de doenga: idade actual - idade no diagndstico (Q20)




Determinacao da prevaléncia auto-referida de EM

Para determinacdo da prevaléncia de EM foram considerados os questionarios com resposta positiva & questdo “15. Algum elemento do seu

agregado familiar tem Esclerose Multipla” e preenchimento da 22 folha do questionario.

Estes questiondrios, juntamente com os exames/ relatdrios médicos fornecidos pelo inquirido, foram entregues a um neurologista sénior

especialista na area para validacdo de diagndstico auto-referido, tendo em conta os seguinte critérios:

1. Tomar medicacdo especifica para a EM {Q25)
2. Diagndstico realizado por neurologista (Q21)
3. Ressonancia magnética nuclear (RMN) tipica

4, Coeréncia da informacao

Os casos foram classificados como positivos na presenca dos critérios 1 ou 2 ou 3 mais 0 4, como suspeitos se apenas apresentassem o

critério 4 e como negativos se ndo apresentassem nenhum dos critérios.
O calculo da prevaléncia foi realizado considerando a seguinte férmula:

Casos auto — referidos validados por neurologista como positivos

Prevaléncia de EM =
Inquiridos e elementos do seu agregado familiar com idade = 18 anos

100




Amostra

De acordo com os dados de dois estudos realizados em Espanhal, a prevaléncia de esclerose multipla varia entre os 23 e os 54 individuos por

100.000 habitantes.

Considerando uma prevaléncia de 40/100.000 (0,04%) e um erro inferior a 0,02%, para uma representatividade a nivel Nacional, definiu-se
uma amostra de 54.000 individuos. Estes cdlculos basearam-se numa estimativa amostral considerando um universo global de 7.938.886

individuos com idade igual ou superior a 18 anos e a sua subdivisdo por grupo etario e Regido (INE, Censos 2001).

Tendo em conta que cada agregado familiar é composto por 2,7 pessoas (INE), considerou-se necessdrio abordar 20.000

individuos, questionando-os sobre a existéncia de diagndstico de EM nos restantes elementos do agregado.

Foi utilizada uma amostra estratificada (por Regido, sexo e idade) e com uma defini¢ao bi-etapica. Bi-etdpica, porque foi constituida em duas

fases:

Na primeira etapa foi estabelecida a dimensdo regional da amostra partindo-se de uma divisdo geografica consolidada, que combina os trés
niveis da Nomenclatura das Unidades Territoriais (NUTs). As areas geograficas consideradas para a estratificagdo foram: Norte, Centro, Lisboa
e Vale do Tejo, Alentejo e Algarve. As amostras regionais foram definidas com base na populagcdo portuguesa residente com idade igual ou
superior a 18 anos (Censos de 2001 — INE). Na segunda etapa foram seleccionados aleatoriamente concelhos em cada uma das regides, de
acordo com a densidade populacional, que traduz o nivel de urbanidade, e o poder de compra. O nimero de individuos a inquirir em cada

concelho foi proporcional a distribuicdo da populacgéo.

I Multiple sclerosis in Mdstoles, central Spain. Acta Neurol Scand. 1998 Oct;98(4):238-42. Prevalence of multiple sclerosis in the province of Teruel, Spain. J Neurol. 1997

Mar;244(3):182-5.




Analise estatistica

Foi efectuada uma andlise descritiva de todas as varidveis, sendo apresentada a frequéncia absoluta e relativa para varidveis categoriais e, a

média, a mediana, o desvio-padrdo, os maximos e os minimos, para as variaveis continuas.

A prevaléncia de esclerose multipla foi determinada considerando os casos referidos e confirmados, sobre o nimero total de elementos dos

agregados familiares com 18 anos ou mais.

Foi determinada a prevaléncia auto-referida de EM, globalmente e por sexo e calculados os intervalos de confianga a 95%. Adicionalmente foi
calculado o nimero estimado de casos em Portugal, considerando a populacdo residente em Portugal Continental com 18 anos ou mais

(Censos 2001).
As caracteristicas demograficas foram comparadas entre sexos através do teste de Qui-quadrado.
Os conhecimentos e (pré)conceitos acerca da EM foram comparados entre sexos, grupos etdrios e Regido através do teste de Qui-quadrado.

O nivel de preocupacdo com a doencga foi comparado entre sexos com o teste t e, entre grupos etarios e Regides através do teste de andlise de

variancias One-Way ANOVA.
Todos os testes foram realizados considerando um nivel de significancia de 0,05.

Os dados foram analisados utilizando o programa SPSS (Statistical Package for Social Sciences), versdo 15.0.




3. Resultados <



Caracterizacao socio-demografica

Foram recolhidos dados relativos a 20.057 individuos, com a seguinte distribui¢do por regido e género:

Sexo

3694
18,4%

Masculino
Feminino 47,6%

52,4%

4,1%




Caracterizacao socio-demografica

Distribuicdo por idade

Total Masculino = Feminino
N 20.057 9.542 10.515
Média 46,14 45,27 46,92
Desvio padrao 18,12 17,71 18,46
Mediana 44,00 43,00 45,00
Minimo 18 18 18
Maximo 101 101 100
Grupos etarios
30%
I Total
25% —
B Masculino
20%

B Feminino

15%
10%
5%

0%
18-29anos 30-39anos 40-49anos 50-59anos 60-69 anos 70-79anos 280 anos




Caracterizacao socio-demografica

60%

Estado civil

50%

= Total

40%

H Masculino

30%

B Feminino

20% -
10% -

0%

N=20.046

Casado/ Unido Divorc./ Vidvo
de facto Separado

Distribuicdo por escolaridade

Nao frequentou a escola
12 ciclo

2%ciclo

32 ciclo

Ensino Secundario
Bach./ Licenciatura
P6s-Grad./ Mest./ Dout.
N

Total
% (N)

2,6 (525)
20,0 (40.002)
6,5 (1.296)
17,5 (3.497)
31,0 (6.208)
21,2 (4.234)
1,2 (235)
19.999

Masculino
% (N)

1,8 (175)
18,4 (1.749)
7,1(677)
19,3 (1.840)
32,1(3.059)
20,0 (1.903)
1,2 (113)
9.516

Feminino
% (N)

3,4(352)
21,5 (2.253)
5,9 (619)
15,8 (1.657)
30,0 (3.149)
22,2 (2.331)
1,2 (122)
10.483




Caracterizacao socio-demografica

Situacgdo profissional

70%
Total

60% —

50% B Masculino

40% B Feminino

30%

20%

10%

0% -
Estudante Activo Desempregado Reformado
N=19.964 Distribuicdo por actividade profissional
Activos Reformados
% (N) % (N)

Forgas Armadas 0,6 (71) 2,0 (78)
Corpos Legislativos, Quadros Dirigentes FP e Empresas 6,9 (831) 6,1 (238)
ProfissGes Intelectuais e Cientificas 18,6 (2.251) 7,6 (297)
ProfissGes Técnicas Intermédias 18,9 (2.290) 6,0 (235)
Empregados Administrativos 9,1 (1.096) 7,4 (291)
Pessoal Serv. Protecgdo, Seguranga, Pessoais, Domésticos 15,3 (1.857) 11,0 (432)
Trabalhadores da Agricultura e Pesca 1,6 (195) 9,6 (377)
Trabalhadores de Produgdo Industrial e Artesdos 8,4 (1.015 17,0 (667)
Operadores Inst. Industriais, Condutores, Montadores 5,0 (605) 7,5 (295)
Trabalhadores Nao Qualif. da Agric., Indust., Comérc., Serv. 15,6 (1.894) 26,0 (1.023)

N 12.105 3.933




Prevaléncia auto-referida de EM

Para determinacgdo da prevaléncia de EM foram considerados os questionarios com resposta positiva a questdao “15. Algum elemento do seu
agregado familiar tem Esclerose Multipla” e preenchimento da 22 folha do questiondrio, validados e classificados como positivos por um

neurologista sénior especialista na drea, tendo em conta determinados critérios (ver pagina 16).

Tendo em conta que o calculo da prevaléncia tem por base o total de inquiridos e elementos do seu agregado familiar com idade igual ou
superior a 18 anos, foi considerada uma amostra de 40.677 individuos (em média, cada agregado era composto por 2,03 individuos com a

idade pretendida). Esta amostra, em termos globais, apresenta distribuicdo semelhante a amostra de inquiridos.

Distribuicdo por regiao Distribui¢do por sexo e grupos etarios

Sexo masculino Sexo Feminino

Total Total
% (N) % (N) % (N) % (N)

Norte 37,1 (15.104) 18-29 anos 22,8 (9.288) 23,6 (4.630) 22,1 (4.653)
Centro 18,6 (7.578) 30-39 anos 16,4 (6.691) 16,8 (3.311) 16,1 (3.376)
LvT 34,3 (13.963) 40-49 anos 18,8 (7.642) 17,9 (3.512) 19,7 (4.129)
Alentejo 5,7 (2.321) 50-59 anos 18,6 (7.583) 19,1 (3.747) 18,2 (3.833)
Algarve 4,2 (1.711) 60-69 anos 12,3 (5.010) 12,4 (2.444) 12,2 (2.564)
N 40.677 70-79 anos 8,0 (3.243) 7,7 (1.515) 8,2 (1.728)
>80 anos 3,0 (1.220) 2,5 (491) 3,5(729)
Total 40.677 48,3 (19.650) 51,7 (21.012)
MédiazDP 45,77+17,43 45,41£17,37 46,11+17,49




Prevaléncia auto-referida e validada de EM

Foram referidos 25 casos de EM, no préprio ou em algum elemento do agregado.

Estes casos foram validados, tendo-se verificado 22 casos positivos (todos com o critério 4 e o critério 1 ou 0 2 ou o 3), 2 casos

suspeitos (apenas com o critério 4) e 1 caso negativo (nenhum dos critérios).

Considerando os casos validados e positivos, foi determinada a prevaléncia auto-referida de EM e calculado o nimero estimados de casos para

Portugal, tendo em conta a populacdo residente em Portugal Continental com 18 anos ou mais (7.938.886).

Prevaléncia auto-referida de EM de 0,054 %, ic 95% 0,034-0,074%
ousseia, 54/ 100.000, icos% 34-74/ 100.000

Numero estimado de doentes - 4.287 individUOS variando entre 2.700 e 5.875

(Portugal Continental; populagdo com 18 anos ou mais)




Prevaléncia auto-referida e validada de EM

Valor Valor
pontual pontual

Numero de casos referidos e
validados

16

1C95%

Populagdo residente em Portugal

Continental, idade >18 anos 3.777.671

4.161.215

0,001-

a . [0)
Prevaléncia 0,031% 0,061%

0,076%

0,046-
0,106%

Numero de casos por 100.000

habitantes 31/100.000 1-61 76/100.000

46-106

NuUmero estimado de casos 1.171 3.163

1.914-
4411




Ja ouviu falar sobre EM?

Ja ouviu falar sobre EM?

Nao
19,5% Verificou-se uma maior proporg¢do de mulheres que afirmaram ja ter ouvido falar
de EM (p<0,001). Contrariamente, foram os inquiridos mais idosos os que mais
referiram nunca ter ouvido falar nesta patologia. (p<0,001).
Sim Em relagdo a andlise por regides, foi em LVT que mais individuos manifestaram ja
80,5% ter ouvido falar de EM, sendo os que menos identificaram a doenca, os do
N=20.052 Alentejo (p<0,001).

Ja ouviu falar sobre EM? - Respostas positivas por sexo, grupo etario e Regido

100%
80% | —
60% |
40%
20% 1 & &
o | BN RN :

Masculino Feminino 18-34 35-64 265 Norte Centro LVT Alentejo Algarve




Ja ouviu falar sobre EM?

Outro

Unidade de salude
Enfermeiro

Fam./ amigo/ conh. com EM
Farmacéutico

Médico

Familiar/ amigo/ conhecido
Livros

Radio

Cartazes/ folhetos

Escola/ Universidade
Jornais/ revistas

Televisdo

Internet

N=15.918 (inquiridos que afirmaram ja ter ouvido falar de EM)

Onde ouviu falar sobre EM?

0 1,0%
1 0,5%

1 1,8%
] 1,9%
1 2,2%
0 57%
L 59%
o 68%

T 75%

U B8%
| 9.5%

70,7%

0% 10%

20%

30% 40%

50%

60%

70%

80%




Na analise por verificou-se que:

0s homens referiram, em maior proporgdo, ter ouvido falar de EM na internet (11,6 vs. 9,9%; p=0,001) e na radio (9,2 vs. 6,0%;

p<0,001). (N=7.407)

As mulheres, por seu lado, afirmaram, em maior percentagem, ter ouvido falar sobre esta doenca em livros (7,3 vs. 6,2%; p=0,006); na
escola/ universidade (10,6 vs. 8,1%; p<0,001); pelo médico (6,6 vs. 4,7%; p<0,001); pelo enfermeiro (2,1 vs. 1,4%; p=0,001);

familiares, amigos ou conhecidos (6,7 vs. 5,1%; p<0,001); e familiares, amigos ou conhecidos com EM (2,3 vs. 1,5%; p<0,001). (N=8.511)

A analise por evidenciou que (os valores s3o apresentados pela ordem crescente dos grupos etarios):

Os individuos mais jovens (18-34 anos) ouviram falar de EM, em maior percentagem, na internet (17,3 vs. 9,0 e 1,7%; p<0,001); em
cartazes e folhetos (9,7 vs. 8,9 e 6,3%; p<0,001) e na escola/ universidade (18,1 vs. 6,0 e 1,9%; p<0,001). (N=5.422)

Os inquiridos com idades entre os 35 € 0S 64 anos referiram em maior proporgdo jornais e revistas (24,1 vs. 15,8 e 22,4%; p<0,001).

(N=7.998)

Os individuos mais idosos foram os gue mais afirmaram ter ouvido falar desta doenca na televisao (69,3 vs. 61,6 e 67,5%; p<0,001); na

radio (10,0 vs. 4,9 e 8,5%; p<0,001); pelo médico (11,6 vs. 2,8 e 5,8%;p<0,001) e pelo farmacéutico (2,9 vs. 1,8 e 2,3%; p=0,006). (N=2.498)




Conhecimentos sobre EM

Sabe o que é EM?

Nao
sabe/
Nao sabe
explicar

39,4%
Sabe
60,6%

N=20.011

Questoes de resposta aberta — O que é

Verificou-se uma maior propor¢do de mulheres que afirmaram saber o que é EM
(p<0,001). Contrariamente, foram os inquiridos mais idosos os que mais referiram

ndo saber o que é ou ndo saber explicar esta patologia (p<0,001).

Em relagdo a analise por regides, foi em LVT que mais individuos manifestaram
saber o que é EM, sendo os que menos mostraram conhecer esta doenca, os do

Alentejo (p<0,001).

Sabe o que é EM? - Respostas positivas por sexo, grupo etdrio e Regido
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Masculino Feminino 18-34 35-64 265 Norte Centro LVT Alentejo  Algarve




Conhecimentos sobre EM Questoes de resposta aberta — O que é

O que é EM?
Outro
Atrofia/ dor muscular/ doenca que afecta os movimentos

Doenca degenerativa

Doenga do SN/ SNC/ cérebro/ neuroldgica

Doenga dos ossos/ articulagdes 41,8%

T T T T T

0% 10% 20% 30% 40% 50%

N=12.117 (inquiridos que deram alguma informacgédo sobre o que é EM)

Somando os inquiridos que afirmaram que EM é uma doenca dos ossos/ articulagdes aos que espontaneamente afirmaram n3o saber ou ndo

saber explicar, a proporcao de individuos que nao sabe o que é EM aumenta para 64,8%.




Conhecimentos sobre EM Questoes de resposta aberta — O que é

O que é EM? - Anélise por grupos etarios

Outro r1,4%

W >65 anos
p<0,001 | L0%
T B 35-64 anos
Atrofia/ dor muscular/ doenga que afecta os movimentos 16,4% 18-34 anos

p=0,490

Doenca degenerativa
p<0,001

Doenca do SN/ SNC/ cérebro/ neuroldgica
p<0,001

Doenca dos ossos/ articulagbes
p<0,001

1 1
I T T T

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

N=4.240 18-34 anos, 6.204 35-64 anos e 1.673 265 anos (inquiridos que deram alguma informacg&o sobre o que é EM)

Verificou-se que o conhecimento sobre o que é EM diminuiu com o aumento da idade dos escalGes etarios.




Conhecimentos sobre EM Questoes de resposta aberta - Causa

Qual a causa de EM?

Verificou-se uma maior propor¢do de mulheres que referiram alguma causa de

Nao sabe
59 8% EM (p<0,001). Contrariamente, foram os inquiridos mais idosos os que mais
) 0
Sabe referiram ndo saber qual é a causa desta patologia (p<0,001).
47,2%
Em relagdo a analise por regides, foi em LVT que mais individuos manifestaram
saber causas de EM, sendo os que menos mostraram conhecer as causas desta
N=19.917 doenga, os do Alentejo (p<0,001).

Sabe qual a causa de EM? - Respostas positivas por sexo, grupo etério e regido
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Conhecimentos sobre EM Questoes de resposta aberta - Causa

Qual a causa de EM?

Outro
Virus/ bactéria

Hereditario

Reumatismo

Falta de calcio

N3o se conhece/ N3o existe causa

Degeneragdo do SNC 35,8%

0% 10% 20% 30% 40%

N=9.404 (inquiridos que deram alguma informacdo sobre a causa de EM)

Somando os inquiridos que afirmaram que EM é causada por falta de célcio e por reumatismo aos que espontaneamente afirmaram nao saber

qual a causa de EM, a proporc¢ao de individuos que nao sabe qual é a causa de EM aumenta para 67,1%.




Conhecimentos sobre EM

Quais os sintomas de EM?

Nao sabe
33,3%
Sabe
66,7%
N=20.026

Questoes de resposta aberta - Sintomas

Verificou-se uma maior propor¢dao de homens que referiram algum sintoma de
EM (p<0,001). Contrariamente, foram os inquiridos mais idosos os que menos

mencionaram sintomas desta patologia (p<0,001).

Em relagdo a analise por regides, foi em LVT que mais individuos manifestaram
saber os sintomas de EM, sendo os que menos mostraram conhecer os sintomas

desta doenga, os do Alentejo (p<0,001).

Sabe quais os sintomas de EM? - Respostas positivas por sexo, grupo etdrio e regido
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Conhecimentos sobre EM Questoes de resposta aberta - Sintomas

Quais os sintomas de EM?

Outro

Artrite

Tristeza/ depressdo/ fragilidade
Dorméncia/ formigueiro

Afecta a visdo

Fadiga mental/ perda de memoéria

Perda de equilibrio

Debilidade/ fraqueza/ perda de forga/ astenia/ fadiga/ cansago/ fragilidade
(muscular)

Dific./ alt./ perdas motoras/ movimentos/ marcha/ locomogéo/ atrofio
muscular/ descoordenagdo motora/ dores, probl. ou disfungdo muscular

Dores/ dores nas articulagbes/ membros/ ossos/ fraqueza das articulagdes 45,69

0% 10% 20% 30% 40% 50%

N=13.359 (inquiridos que deram alguma informacdo sobre os sintomas de EM)

Somando os inquiridos que afirmaram que a artrite e dores nas articulagdes sdo sintomas de EM aos que espontaneamente afirmaram nado saber

quais os sintomas EM, a proporc¢ao de individuos que nao sabe quais os sintomas de EM aumenta para 66,5%.




(Pre)Conceitos sobre EM

A EM é mais comum nos homens, nas mulheres ou em ambos?

100%

80%

60%

40%

20%

0%

Total Masculino Feminino
N=19.962 N=9.501 N=10.461
p<0,001
B Ambos [ Mulheres

18-34 35-64 >65
N=6.529 N=9.611 N=3.822
p<0,001
" Homens [ N3o sabe

Foram os homens e os individuos mais velhos que referiram, em maior proporcdo ndo saber responder a esta questdo. 35% deram a resposta

correcta, sendo os inquiridos do sexo feminino e, os com idade entre os 35 e os 64 anos aqueles que, em maior proporc¢do, responderam de forma

acertada.




(Pre)Conceitos sobre EM

A EM atinge principalmente que faixa etaria?

100% -
80% -
60% -
40% -
20% -
0% 1 T T T T
Total Masculino Feminino
N=19.951 N=9.493 N=10.458
p<0,001

W >60anos M 40-60anos M 20-40 anos [ <20anos [ N3o sabe

Foram os homens e os individuos mais velhos (mais de 50%) que referiram, em maior proporg¢do ndo saber responder a esta questdo. Globalmente

18% deram a resposta correcta.




(Pre)Conceitos sobre EM Verdadeiro ou falso?

A Esclerose Multipla é a doenga do sistema nervoso central mais comum em jovens adultos.

100% -
80% -
60% -
40% -
20% -
0% 1 T T T T
Total Masculino Feminino 18-34 35-64 >65
N=19.962 N=9.499 N=10.463 N=6.533 N=9.608 N=3.821
p<0,001 p<0,001

M Falso ™ Verdade M N3osabe

Foram os homens e os individuos mais velhos que referiram, em maior propor¢do ndo saber se a afirmag¢do era verdadeira ou falsa. 24% deram a
resposta correcta, sendo os inquiridos do sexo feminino e, os com idade entre os 18 e os 34 anos aqueles que, em maior proporcdo, responderam

de forma acertada.




(Pre)Conceitos sobre EM

100%

80%

60%

40%

20%

0%

Verdadeiro ou falso?

A Esclerose Multipla tem cura.

Total
N=19.965

Masculino Feminino
N=9.500 N=10.465
p<0,001

M Falso [ Verdade

18-34 35-64 >65
N=6.533 N=9.611 N=3.821
p<0,001

= N3o sabe

Foram os homens e os individuos mais velhos que afirmaram, em maior proporgdo nao saber responder se a afirmacdo era verdadeira ou falsa.

Globalmente, a maioria (55%) dos inquiridos deu a resposta correcta, sendo os inquiridos do sexo feminino e, os com idade entre inferior a 65

anos aqueles que, em maior proporgao, responderam de forma acertada.




(Pre)Conceitos sobre EM Verdadeiro ou falso?

O diagnostico da Esclerose Multipla é geralmente feito entre os 20 e os 40 anos.

100% -
80% -
60% -
40% -
20% -
0% 1 T T T T
Total Masculino Feminino 18-34 35-64 >65
N=19.963 N=9.499 N=10.464 N=6.533 N=9.610 N=3.820
p<0,001 p<0,001

M Falso ™ Verdade M N3osabe

Globalmente, a maioria (51%) dos inquiridos afirmou nao saber se a afirmagdo era verdadeira ou falsa. Foram os inquiridos do sexo feminino e, os

com idade entre inferior a 65 anos aqueles que, em maior propor¢do, responderam de forma acertada.




(Pre)Conceitos sobre EM Verdadeiro ou falso?

Para a maioria das pessoas com EM, a esperangca média de vida é significativamente afectada.

100% -
80% -
60% -
40% -
20% -
0% 1 T T T T
Total Masculino Feminino 18-34 35-64 >65
N=19.960 N=9.498 N=10.462 N=6.531 N=9.608 N=3.821
p<0,001 p<0,001

M Falso ™ Verdade m N3o sabe

Globalmente e, exceptuando os inquiridos com 65 anos ou mais, em todos os subgrupos, apenas 7% responderam correctamente a esta questao.

Os individuos mais velhos foram os que afirmaram, em maior propor¢ao ndo saber responder se a afirmacdo era verdadeira ou falsa.




(Pre)Conceitos sobre EM Verdadeiro ou falso?

A fadiga é um dos sintomas mais comuns da Esclerose Multipla.

100% -
80% -
60% -
40% -
20% -
0% 1 T T T T
Total Masculino Feminino 18-34 35-64 >65
N=19.961 N=9.499 N=10.462 N=6.532 N=9.609 N=3.820
p<0,001 p<0,001

M Falso ™ Verdade M N3osabe

Globalmente e em todos os subgrupos, exceptuando os inquiridos com 65 anos ou mais, a maioria respondeu correctamente a esta
guestdo, destacando-se os individuos do sexo feminino e com menos de 65 anos. Os individuos mais velhos foram os que afirmaram, em maior

proporg¢do ndo saber responder se a afirmacgdo era verdadeira ou falsa.




(Pre)Conceitos sobre EM Verdadeiro ou falso?

A Esclerose Multipla é uma doencga crodnica.

100% -
80% -
60% -
40% -
20% -
0% 1 T T T T
Total Masculino Feminino 18-34 35-64 >65
N=19.957 N=9.495 N=10.462 N=6.531 N=9.606 N=3.820
p<0,001 p<0,001

M Falso ™ Verdade M N3osabe

Globalmente, 56% dos inquiridos deram a resposta correcta, sendo os inquiridos do sexo feminino e, os com menos de 65 anos aqueles que, em
maior proporcdo, responderam de forma acertada. Foram os homens e os individuos mais velhos que referiram, em maior proporcdo ndo saber se

esta afirmagéo estava correcta ou errada.




Caracterizacao dos casos auto-referidos e validados de EM

Foram referidos e validados 22 casos de EM, 16 do sexo feminino (72,7%) e 6 do sexo masculino (27,3%), com um racio de 2,6 mulheres por cada

homem.

Distribuicdao por idade

N 22
Média 45,18

Desvio padrao 9,47

Mediana 46,00
Minimo 24
Maximo 64

Ne de casos

12
10

o N B O 0

Grupos etarios

10

- N .
0 0
- . : : — . : :

18-29 anos30-39 anos40-49 anos50-59 anos 60-69 anos 70-79 anos 280 anos




Caracterizacao dos casos auto-referidos e validados de EM

Distribuicdo por escolaridade

N@ de casos Situacgdo profissional
N&o frequentou a escola - 15
19 ciclo 3
3
2% ciclo - P 10 -
(&}
32 ciclo 8 3
2 0
Ensino Secundario 8 1
Bach./ Licenciatura 3 0 -
P6s-Grad./ Mest./ Dout. - Reformado Activo Desempregado
Distribuicdo por actividade profissional
Activos Reformados
Ne de casos Ne de casos Os 11 individuos reformados, estdo
Corpos Legislativos, Quadros Dirigentes FP e Empresas - 1 reformados devido a EM. A idade
Profissdes Intelectuais e Cientificas 2 - média a que se reformaram foi aos
Profissdes Técnicas Intermédias 3 -
+ .
Empregados Administrativos 1 1 39,09¢7,16 anos (mediana de 40
Pessoal Serv. Protecgdo, Seguranca, Pessoais, Domésticos - 3 anos), variando entre os 24 anos e os
Operadores Inst. Industriais, Condutores, Montadores - 1 48 anos.
Trabalhadores Nao Qualif. da Agric., Indust., Comérc., Serv. 3 3




Caracterizacao dos casos auto-referidos e validados de EM

Em média, os primeiros sintomas apareceram aos 31,76+9,39 (mediana de 30 anos), variando entre os 14 anos e os 50 anos.

Quais foram os primeiros sintomas de EM?

Problemas dos intestinos 0
N&o sabe 1
Disfungao sexual

Problemas da bexiga

Alteragdes cognitivas
Discurso anormal

Espasticidade

Alteragdes emocionais

Alteragdes da visao

Fadiga

Sensibilidade ao calor

Problemas do equilibrio e da coordenacdo

Alteragdes da sensibilidade

14

T T T T

0 2 4 6 8 10 12 14 16

Ne de referéncias




Caracterizacao dos casos auto-referidos e validados de EM

Quem fez o diagnodstico? Exames realizados para determinagao de diagndstico
N2 de casos Exame clinico

Neurologista 16 N3o sabe

Médico de Clinica Geral Exame de potenciais evocados auditivos

Nao sabe Outro

Neurologista + Oftalmologista Exame neuroldgico

L L, NN

Neurologista + Radiologista Exame de potenciais evocados visuais
Exame de potenciais evocados sensitivos

Analises clinicas

Pungdo lombar

Ressonancia magnética nuclear

0 5 10 15 20

N¢ de referéncias

A idade média dos doentes, a data do diagndstico era de 35,86+8,37 anos (mediana de 36 anos), variando entre os 19 anos e os 50 anos.

Exceptuando um individuo em que o diagndstico foi anterior ao inicio dos sintomas, e 7 doentes em que o inicio dos sintomas e o diagndstico se
verificaram no mesmo ano, o tempo mediano entre o inicio dos sintomas e a data de diagndstico foi de 4 anos (média 6,54+7,50

anos), variando entre 1 e 23 anos.

O tempo médio de doenga foide 9,32+9,12 anos (mediana de 8 anos), variando entre menos de 1 anos e os 43 anos.




Caracterizacao dos casos auto-referidos e validados de EM

Tipo de EM Medicagao efectuada pelos individuos com EM

[ERN
N

Ne de casos

[
o
I

Rebif

6 Betaferon

Copaxone

N¢ de casos

o N b O
1

Betaferon; Amizal; Cipralex; Rivotril; Daflon; Ogasto

Betaferon; Lioresal

Surto/ N&o sabe Secundaria Primaria Copaxone; Lioresal; Lyrica

remissao progressiva  progressiva Extavia
Rebif; Adt; Alprazolam; Venlafaxina; Fortzaar
Imuran
Betaferon; Medrol
Sinvastatina

Diazepam; Fluoxetina; Lyrica; Neurontin; Vastarellm; Olsar Plus

R R R R R R R R R RPN WO

O tempo médio de tratamento foi de 8,65+9,30 anos Sem informag&o

(mediana de 6 anos), variando entre 1 e 43 anos (N=20).

Um dos casos referidos, medicado com Betaferon, foi indicado como nao apresentando as vezes adesdo a terapéutica, embora o inquirido ndo
soubesse porqué. Aderia também apenas as vezes um doente medicado com Imuran, por o individuo ficar “muito tonto”. O individuo medicado
com Sinvastatina ndo referiu medicacdo especifica para a EM uma vez que ndo adere a medicacdo por ndo ter surtos suficientes. Em todos os

outros casos foi referido que os doentes aderem a medicagdo (N=19).




