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ESCLEROSE MULTIPLA

Implicacoes Socio-Economicas

April MACHADO, Francisco VALENTE, Mariana REIS, Pedro SARAIVA, Rita SILVA,
Rosa MARTINS, Simao CRUZ, Tiago RODRIGUES

RESUM O

A Esclerose Multipla (EM) ¢ a doenga desmielinizante mais comum do Sistema Nervoso
Central (SNC). E mais frequentemente diagnosticada em individuos pertencentes ao gru-
po etario entre os 20 e os 40 anos. A EM ¢ a causa ndo traumatica de incapacidade mais
frequente, no adulto jovem, nos paises ocidentais. Em Portugal a prevaléncia ronda os 50
doentes por cada 100.000 habitantes ou seja, havera em Portugal pelo menos 5.000 pesso-
as com EM.

O objectivo deste estudo ¢ determinar implicagdes sociais e econdmicas da Esclerose
Multipla, através da descri¢ao da qualidade de vida do doente assim como aspectos eco-
nomicos individuais e do Sistema Nacional de Saude.

O estudo tem por base uma amostra de 50 doentes os quais nao foram sujeitos a critérios
de exclusdo. Foram aplicados os inquéritos: Esclerose Multipla: implicagbes socio eco-
nomicas e Esclerose Multipla e Qualidade de Vida (MSQoL-54). Para tratamento infor-
matico dos dados foram utilizados o SPPS v.16 e o Microsoft Excel 2003. Recorreu-se aum
intervalo de confianga de 95%. O célculo dos custos baseou-se nas constantes K (actos
médicos) e C (custos materiais e tecnoldgicos) oficiais de 2002.

Os resultados obtidos vao de encontro aos descritos na literatura no que diz respeito a
apresentacdo e inicio da doenga. O impacto social avaliado pelo MSQoL revelou que a
maioria dos inquiridos possuia um score acima de 50 (n=231). No que concerne as implica-
¢des economicas, o valor encontrado de 40.843.250 €, como estimativa minima de gastos
pelo SNS, pode ser uma subvalorizagdo do valor minimo real, uma vez que apenas foram
analisados custos directos.

Esperam-se que futuros estudos com uma amostra de doentes maior possam contribuir
para a determinacao precisa dos encargos econémicos que a doencga acarreta na socieda-
de portuguesa.

Abreviaturas: EM = Esclerose Multipla, SNC = Sistema Nervoso Central, MSQoL = Multiple Sclerosis
Quality of Life, SPSS = Statistic Package for Social Sciences, SNS = Sistema Nacional de Saude.

MULTIPLE SCLEROSIS
Social and Economic Implications

Multiple Sclerosis (MS) is the most common demyelinating disease of the Central Nerv-
ous System. It is more frequently diagnosed in young individuals between 20 and 40
years old. MS is the leading non-traumatic cause for disability in young adults in western
countries. Portuguese prevalence of the disease is about 50 per 100 000 inhabitants,
which means that there are around 5 000 people with MS in Portugal.

Our goal was to determine social and economic implications of M'S through the description
of patient’s quality of life and economic difficulties, and to assess the dividend spent by
the National Health System (NHS) with this disease.
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The studied population consisted of 50 individuals with MS in any stage of the disease
to whom no exclusion criteria were used. The following questionnaires were applied:
Multiple Sclerosis: Socio-Economic Implications and MS and Quality of Life (MSQoL-
54). For data processing purposes we used SPSS v.16 and Microsoft Excel 2003. The
confidence interval was 95%. In addition we based the cost calculations on K and C
constants (official values from 2002).

The results obtained were similar to those described in literature in what concerns the
clinical presentation and the onset of the disease. Social implications evaluated by
MSQoL revealed the majority of the inquiries had a score above 50 (n=31). In what
concerns economic implications the value of 40 843 250 € was obtained as the minimum
spent by NHS. This number probably represents an under-valorization of the real
value since only the direct costs were analyzed.

It is necessary that new studies especially with bigger study populations can determi-

ne precisely the economic impact of MS in the Portuguese society.

INTRODUCAO

A Esclerose Multipla (EM) ¢ a doenga desmielinizante
mais comum do Sistema Nervoso Central. Trata-se de uma
patologia inflamatdria auto-imune, desmielinizante ¢ dege-
nerativa. A etiologia ¢ desconhecida mas acredita-se que
uma infec¢do virica inespecifica possa desencadear uma
reac¢do auto-imune num individuo geneticamente suscep-
tivell.

A doenga afecta pessoas em todo o mundo embora
haja evidéncias epidemioldgicas que indicam a existéncia
de uma prevaléncia mais elevada com o aumento da dis-
tancia relativamente ao equador. Tal como sucede na maio-
ria das doencas auto-imunes, a EM afecta mais frequente-
mente individuos do sexo feminino, numa incidéncia 2 a 3
vezes superior?”®. Embora possa surgir em qualquer ida-
de, a EM ¢ mais comummente diagnosticada em individu-
os pertencentes ao grupo etario compreendido entre os
20 e os 40 anos*.

A EM ¢ a causa ndo traumatica de incapacidade mais
frequente, no adulto jovem, nos paises ocidentais. Desta
forma tem uma enorme relevancia social, uma vez que in-
terfere em varias vertentes da vida do doente, nomeada-
mente no aspecto profissional, na vida familiar ¢ na activi-
dade social’.

Em Portugal a prevaléncia ronda os 50 doentes por
cada 100.000 habitantes ou seja, havera em Portugal pelo
menos 5.000 pessoas com EM>0.

A EM ¢é marcada pela enorme variabilidade da sua apre-
sentacdo, concretamente no que se refere aos sintomas
que afectam cada doente e a gravidade dos mesmos, bem
como ao proprio padrao evolutivo da doenca. Esta variabi-
lidade traduz-se numa dificuldade acrescida na sua classi-
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ficagdo. Em 85 % dos casos o padrdo da doenga ¢ desig-
nado como recorrente/remitente ou surto/remissdao, com
periodos de crise intercalados por periodos de remissao.
Uma parte destes casos evolui com o tempo para uma
forma em que ja ndo ha praticamente crises mas uma evolu-
¢do progressiva e ¢ entdo chamada de secundaria progres-
siva. A forma primaria progressiva representa 10 a 15%
dos casos enquanto que cerca de 5% apresentam um pa-
drdo denominado progressivo/remitente®.

Os sintomas mais frequentes na EM s@o (com a per-
centagem média de individuos afectados por cada um de-
les, indicada entre parénteses): alteragdes do equilibrio
(78%); perturbagdes da sensibilidade (71%); fadiga (65%);
sintomas urinarios (62%); paraparésia (62%); disfuncao
sexual (60%); perda visual (55%); monoparésia (52%);
ataxia/descoordenagdo motora (45%); diplopia (43%); alte-
ragdes sensoriais (40%); dor (25%)°.

Ainda ndo ha tratamento especifico que permita a cura.
Assim, qualquer proposta de terapéutica farmacoldgica
sera paliativa e sintomatica das complicag¢des e/ou modifi-
cadora da historia natural da doenca; sem esquecer o pa-
pel benéfico da fisioterapia e do exercicio fisico regular na
maioria dos casos. Durante os surtos sdo frequentemente
utilizadas altas doses de metilprednisolona IV, por vezes
seguida de prednisolona PO. Os corticoides encurtam a
duragdo dos surtos e reduzem a sua severidade. Para a
profilaxia dos surtos os farmacos mais frequentemente
utilizados sio o interferdo beta-1a (Avonex® e Rebif®) e o
beta 1b (Betaferon®). Contudo, o copolimero 1 ou acetato
de glatirimero (Copaxone®), a mitoxantrona (Novan-
trone®), e o natalizumab (Tysabri®) também podem ser
utilizados como modificadores da historia natural da doen-
¢a, embora mais frequentemente como adjuvantes*6-11,
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Os custos associados a esta doenga podem ser direc-
tos, indirectos e intangiveis. Os custos directos sdo repre-
sentados pelas consultas médicas, os farmacos, a reabili-
tacdo, ou cuidados hospitalares ou comunitarios, modifi-
cagoes da casa e do carro, etc. Os custos indirectos estao
associados a perda ou diminui¢do de salario durante os
surtos, a incapacidade temporaria ¢ depois definitiva, a
necessidade de uma terceira pessoa, pensdes de incapa-
cidade e de invalidez, morte prematura, etc. Custos Intan-
giveis ou custos psicossociais (incluindo o stress, a dor e
a ansiedade) t€ém um impacto consideravel na vida das
pessoas portadoras de EM. Estes custos nao sdo facil-
mente mensuraveis e traduzem-se numa redugado da espe-
ran¢a de vida ¢ da qualidade de vida dos individuos.

Tendo em conta os dados mais recentes disponiveis
sobre os custos da EM na Europa e as informagdes dos
censos de 2005, a populagdo europeia ronda os 466 mi-
Ihdes de pessoas e o numero de doentes com EM foi esti-
mado em 380 mil com um custo total anual relacionado
com a doenca de aproximadamente 12,5 mil milhdes €. Os
custos directos foram cerca de seis mil milhdes €, os cus-
tos indirectos 3,2 mil milhdes €, ¢ os custos de cuidados
informais de 3,2 mil milhGes €. Baseados nestes valores a
EM apresenta custos por paciente/ano de 32 900 € e por
cada habitante europeu de 27 €12,

OBJECTIVOS

O objectivo principal deste estudo ¢ determinar impli-
cacdes sociais e economicas da Esclerose Multipla, na
vida do doente: 1) aspectos sociais, através da descrigdo
da qualidade de vida do doente (com base no estado de
saude do individuo portador da doenga, situag@o familiar,
profissional e participagdo em actividades de lazer antes e
apods o diagndstico, etc.); 2) aspectos econdomicos, com
enfoque ndo apenas no doente mas também na Seguranca
Social [rendimentos relativos ao doente antes ¢ apds o
diagndstico; custos directos médicos (farmacos...) ¢ ndo-
médicos (enfermagem ao domicilio, pensdo de invalidez,
alteragdes na casa e veiculos...)].

MATERIALE METODOS

O nosso estudo tem por base uma amostra de 50 doen-
tes, 44 associados da ANEM (Associagdo Nacional de
Esclerose Multipla) e seis da SPEM (Sociedade Portugue-
sa de Esclerose Multipla). Nao foram utilizados quaisquer
critérios de exclusdo na selec¢do dos individuos.

Para a obten¢@o dos dados foram aplicados dois inqué-
ritos, sequencial e presencialmente, ap6s consentimento

informado. O primeiro inquérito a ser utilizado foi o Esclerose
Multipla: implicagées socio-economicas, que foi elabora-
do pelos autores deste trabalho com o objectivo de avaliar
o impacto social e econémico da EM na vida do doente. E
constituido por trés partes: Dados de identifica¢do; Impli-
cacdes socio-econdmicas (sete items); e Historia da doen-
ca (seis items). O segundo inquérito aplicado foi o Esclerose
Multipla e Qualidade de Vida (MSQOL-54) que tem como
base o questionario SF-36 (Short Form with 36 questions)
e cuja tradugao foi realizada pelo grupo.

O objectivo da aplicacdo de ambos os inquéritos foi a
analise dos dados econdmicos e sociais quantificaveis e
dos dados subjectivos relativos a percepcdo da qualida-
de de vida experimentada pelo doente com EM, tentando
estabelecer-se algumas relagdes entre os dois grupos de
dados.

Os inquéritos foram realizados nas instituigdes supraci-
tadas e no domicilio dos doentes, mediante a disponibili-
dade dos mesmos. A sua aplicagdo teve inicio no final de
Fevereiro de 2008 e terminou em meados de Abril de 2008.

Para o tratamento informatico dos dados foram usa-
dos dois programas: Microsoft Excel 2003 e o SPSS (soft-
ware Statistical Package of Social Science) versao 16.0.
Recorremos a um intervalo de confianga de 95%.

A analise da associacdo entre as variaveis foi realiza-
da pelo Chi-Square Tests utilizando o SPSS. O Chi-Square
Tests mede a discrepancia entre as observagdes ¢ 0s va-
lores que se esperariam no caso das linhas e colunas da
tabela de contingéncia nao estivessem relacionadas. A
medida de significancia do teste da-se pelo two-sided
asymptotic significance — Asymp. Sig. (2-sided) — que
sendo maior do que 0,05 (nivel de significancia desejado
neste estudo) permite a afirmacdo de que as diferengas
entre o esperado e o observado sdo devidas a variagdes
eventuais.

Para o célculo dos custos directos associados a escle-
rose multipla foram utilizadas duas constantes: K, cons-
tante a qual estdo indexados todos os actos médicos, ¢ C,
constante que mede os custos associados aos materiais e
atecnologia. Como exemplo, uma consulta médica, de neu-
rologia ou de clinica geral, associa-se apenas aum K, uma
vez que os gastos de material sdo despreziveis e ndo ¢
necessario o recurso a aparelhos com tecnologia sofisti-
cada. Por outro lado, uma ressonancia magnética associa-
scaumKeaumC.

Os valores destas constantes foram retirados de um
documento oficial da Ordem dos Médicos, do ano de 2002,
sendo que, nessa altura, 1K era igual a 6,73 €, ¢ 1C era
igual a 1,20 €. Devido a falta de fontes mais actuais, utiliza-
mos estes valores.
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Quadro 1 — Custos associados as consultas e aos meios auxiliares de diagnostico necessarios ao

diagnostico de esclerose multipla

vias motoras (n = 42), a

disautonomia (n=37), ale-

Custo 1 Custo 2 Custo 1+ 34 das vias sensitivas (n
C K Custo 2 =36) e alesdo das vias ex-
Cx €120 Kx €6,73 Total (€) trapiramidais (n = 35).
O tempo médio entre o
RMN 1300 € 1.560,00 50 €336,50 € 1.896,50 primeiro sintoma e o diag-
Meios PL _ _ 8 €53.84 €53,84 nostico da doenca foi cer-
Auxiliares de ca de quatro anos (interva-
Diagnostico PE 90 € 108,00 50 €336,50 € 444,50 lo de confianga de 95%
TAC 255 € 306,00 10 € 67,30 €373,30 entre 0s 2,6 € 0s 5,4).
. O diagnostico foi feito
Consultas Neurologia o o 12 € 80,76 €380,76 na maioria dos doentes
Clinica Geral — — 10 €67,30 € 67,30 entre os 21 e 0s 40 anos. A

RMN - ressondncia magnética nuclear; PL — puncdo lombar; PE — potenciais evocados; TAC —

tomografia axial computorizada

RESULTADOS

Descricao da Amostra

Os individuos inquiridos neste estudo residem, na sua
maioria, em Concelhos da Area Metropolitana do Porto,
nomeadamente: Gondomar, Maia, Matosinhos, Penafiel,
Porto, Santo Tirso, Trofa, Valongo e Vila Nova de Gaia.

Relativamente a distribuigdo por sexo, 64% dos doen-
tes sdo do sexo feminino e 36% do sexo masculino. A mé-
dia de idades ¢ de 47 anos, sendo a idade méaxima 69 e a
minima 26.

A percentagem de inquiridos reformados por invalidez
¢ de 64%, e 62% do total dos entrevistados tém um grau
de invalidez superior a 60%.

Um maior nimero (n = 15) de doentes entrevistados
completou apenas o primeiro ciclo do Ensino Basico, se-
guindo em numero igual (n = 10) aqueles que completaram
o Ensino Secundario e os que concluiram uma Graduagao
no Ensino Superior. Os restantes dividem-se pelos tercei-
ros (n = 8) e segundos (n = 7) Ciclos do Ensino Basico.

Em 16 dos inquiridos a doenca teve inicio antes dos 25
anos, em 15 doentes iniciou-se entre os 25 e 0s 34 anos,
em 13 entre os 35 e 0s 44 anos e apenas em cinco apos os
45 anos.

Os primeiros sintomas mais prevalentes sdo alteragdes
da sensibilidade (n = 29), alteragdes das vias cerebelosas
— problemas na coordenagdo motora (n = 28) — ¢ altera-
¢oes nas vias piramidais (n = 26), por ordem decrescente
em frequéncia.

Entre os sintomas que surgiram durante a evolugo da
doenca destacam-se a disautonomia (n = 30) e as altera-
¢oes das fungdes corticais ¢ cognitivas (n = 27).

Os sintomas actuais mais frequentes sdo a lesdo das
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média de idades em que o
diagnéstico foi feito ¢ de
36 anos.

O primeiro sintoma surgiu na maioria dos doentes en-
tre os 21 e os 40 anos. Apenas em oito antes dos 20. A
idade média de inicio da doencga é 32 anos.

Do total de doentes da nossa amostra, apenas sete
realizaram um sé exame complementar para diagnostico,
tendo seis destes, realizado RM. Todos os outros (43 do-
entes) necessitaram de realizar mais exames: 14 doentes
necessitaram de trés exames de diagnostico (RM+PL+PE)
e 15 necessitaram de dois exames. Destes 15 doentes, nove
RM+PL e seis RM+PE.

Entre os doentes entrevistados 29 tomam actualmente
antidepressivos.

No Mental score do questionario MSQoL, trés doentes
tiveram menos de 25 pontos — todos tomam antidepressivos;
16 (13 tomam antidepressivos) tiveram entre 26 ¢ 50; 19
tiveram entre 50 ¢ 75 pontos; 12 tiveram entre 75 e 100.

Darelagao entre 0o MSQoL Fisico ¢ o Grau de Invalidez
aferido por Junta Médica excluiram-se os doentes que:
nao foram avaliados por Junta Médica ou, quando avalia-
dos, desconhecem o resultado ou ndo lhes foi atribuido
qualquer grau de invalidez.

Quadro 2 — Relagdo entre o Mental score do MSQoL e a toma
de antidepressivos

Toma antidepressivos vs MSQoL Mental

Antidepressivos MSQoL Mental
(actualmente)

<25 [25,50] [50,75] [75,100] Total
Nio 0 3 10 8 21
Sim 3 13 9 4 29
Total 3 16 19 12 50
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Quadro 3 — Relagdo entre o Physical score do MSQoL e o
grau de invalidez aferido por Junta Médica

Grau de invalidez vs MSQoL Fisico

MSQoL Fisico
Grau de
;‘gﬁg‘f}for <25 [2550] [50,75] [75,100] Total
Junta Médica
< 60% 0 5 1 1 7
60-90% 3 11 13 0 27
90% 0 1 3 0 4
Total 3 17 17 1 38
Testes X*
Significancia
Valor df assimptotica
(2-lados)
X? de Pearson 11,1770 3 ,011
Razio de verosimilhanca 12,922 3 ,005
Associacao linear por linear 10,161 1 ,001
N de Casos Validos 49

Testes X*
Significancia
Valor df assimptotica
(2-lados)
X? de Pearson 7,422a 2 ,024
Razao de

verosimilhanca S . Al
Associa¢ao linear 974 | 324

por linear

N de Casos Validos 50

a. 2 células (33,3%) %) tém contagem esperada menor que 5. A
contagem minima esperada 96.

Implica¢des Sociais

Em consequéncia do diagnostico de EM metade dos
inquiridos relata ndo ter ocorrido qualquer alteragdo no
ambiente familiar. Dos restantes 25 individuos, 11 afirmam
que existiu uma deterioracao das relagdes familiares con-
tra cinco, que ao invés, apontam uma melhoria destas rela-
¢oes. A alteracdo do estado civil sucedeu em trés casos.

Alteragoes da situacio profissional

a. 3 células (37,5%) tém contagem esperada menor que 5. A Empregado E;'S;iiﬁﬂg
ro. r r /
contagem minima esperada é 1,22. apds o DX (n=6)
. L o (n=29)
A maioria dos inquiridos sente-se Satisfeito (n = 28)
com a sua vida actualmente. Dos restantes 22, 19 referem Desempregado
estar insatisfeitos e trés apontam infeliz como a palavra que ac“(lamz‘?me
- . =
melhor descreve a sua satisfagdo com a vida no global. Desempregado
apds o DX
(=3) Reforma por
Empregado anos servico
antesido DX actualmente
(1’1—43) (n:I)

Quadros 5.1 e 5.2 — Relagdo entre o Grau de Satisfagdo com a
Vida no Global (avaliado pelo MSQoL) e o Padrdo da
Doeng¢a no Ultimo Ano

Surtos ultimo ano vs Descricio da Vida Globalmente

Descricio da Vida Globalmente

Infeliz Insatisfeito Satisfeito Total
Nio 0 15 19 34 .
Surtos Fig. 1
ultimo  Sim 3 4 9 16
ano
Total 3 19 28 50
635

Reforma por
anos servico
apds DX
(n=1)

Reforma por
invalidez
apos DX
(n=8)

Reforma por
invalidez
actualmente
(n=19)

Reforma
Antecipada

(n=1)
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Implicacdes Econémicas Quadro 8 — Custos suportados pelo doente relativos a outros
Custos Directos medicamentos ndo totalmente comparticipados.
Quadro 6 — Custos directos totais no diagndstico de esclerose Outros Medicamentos (pagos pelo doente)
multipla

19,75 € Gasto mensal médio por doente (minimo)

No trat to: .
a) No tratamento 237 € Gasto anual médio por doente

b) No diagndstico:

N.° de Custo Subtotal

exames ¥ unitario (€) Q)
RMN 47 1.896,50 89.135,50
Meios Auxiliares PL 32 53,84 1.722,88
de Diagnéstico  pp 30 44450  13.335.00

TAC 0 373,30 0
Neurologia 44 80,76 3.553,44

Consultas

Clinica Geral 31 67,30 2.086,30

Custo directo total associado a 50 diagnésticos de EM 109.833,12

Custo directo do diagnéstico de 1 doente com EM 2.196,66 €

a) Numero total de exames realizados pelos 50 doentes da amostra.
b) Estimativa de custos médios, calculados através dos dados recolhidos na
amostra.

Quadro 7 — Estimativa dos custos anuais relativos a medicamentos utilizados no tratamento dos 50 elementos da amostra.

Tratamentos N°. de Posologia N° embalagens/ N° total de Preco Subtotal
Actuais doentes » recomendada ano/doente embalagens/ano” unitario (€) €)
Avonex 8 L cosplremmi 12 96 226,52 21.745,92

4 doses/caixa
Rebif 22 5 3 doses/semana, 12 60 70,77 4.246,20
HE 12 doses/caixa ’ B
Rebif 44 4 3 doses/semana, 12 48 80,53 3.865,44
1 asHe 12 doses/caixa ? B
Betaferon 1 Dias alternados; 12 132 60,2 7.946,40
15 doses/caixa
1 dose/dia;
Copaxone 9 78 doses/caixa 13 117 27,86 3.259,62
Novantrone 0 — — — — 0
. 1 dose/més;
Tysabri 1 . 12 12 1.905,75 22.869,00
1 dose/caixa
Total: 63.932,58
Custo médio do tratamento/doente: 63.932,58 € :50 1.278.,65 €

a) Numero de doentes da amostra que utiliza cada tratamento.
b) Produto entre o n° de doentes e o N° embalagens/ano/doente.

www.actamedicaportuguesa.com 636


www.actamedicaportuguesa.com

April MACHADO et al, Esclerose Miltipla — implicagdes socio-econdmicas, Acta Med Port. 2010; 23(4):631-640

¢) No follow-up:

Quadro 9 — Custos anuais relativos a consultas de follow up

Consultas N cgzz:ltas/ c(ﬁ:;itl(:;b) Subtotal:
Neurologia 96 67,30 € 6.461,00 €
Cé‘e“r‘;;‘ 68 53,85€  3.661,80 €
Total: 10.122,80 €
Co e o somilss
a) No total da amostra (N = 50).
b) Ver material e métodos.
Quadro 10 — Custos anuais dos exames de rotina
RMN 165 1.896,50 €  312.922,50 €
PL 26 53,84 € 1.399.,84 €
PE 30 444,50 € 13.335,00 €
TAC 18 373,30 € 6.719,40 €
Total: 334.376,74 €
Custo médio dos exames de follow- 6.687.54 €

up/doente

a) No total da amostra (N = 50).
b) Ver material e métodos.

d) Por ano, ap6s o diagnoéstico:
Custos Directos Anuais Minimos

= (Custo de Follow-up Anual: exames ¢ consultas) + Cus-
to de Tratamento Anual =

=(6.687,54 €+202,46€)+(1.278,65€+237 €)=
=8.405,63 €/doente/ ano

Dos 8.405,65 €, uma parte ¢ inteiramente paga pela Se-
guranga Social ( 8.168,65 €), sendo os restantes 237 €
pagos pelo doente.

Custos Directos aproximados da EM em Portugal
para a Seguranga Social:

= Total gasto pela Seguranga Social por doente/ano x Pre-
valéncia da doenga =
=8.168,63 €x 5.000=40.843.250 €/ano

Custos Indirectos e Intangiveis

Custos indirectos por doente/Ano em Portugal = 1.06
x Custos directos (estimativa com base em dados euro-
peus — ver introdugdo)
=1,06x40.843.250 €=43.566.133 €

Custos Totais com EM em Portugal

Custo aproximado da EM em Portugal para a Segu-
ran¢a Social
=40.843.250€+43.566.133 €=_84.409.383 €/ano

(Nesta operacdo, somam-se custos directos ¢ indirec-
tos. Os intangiveis ndo foram calculados mas devem ser
levados em conta).
Custo aproximado da EM em Portugal para a Seguranga
Social / N°. de habitantes =
=84.409.383 €/10.000.000 habt = 8,44 € (aprox)

DISCUSSAO

Os individuos inquiridos residem numa area pouco
extensa (A.M. Porto) e por isso a amostra ndo ¢ represen-
tativa da populagdo de doentes de Portugal.

Acresce a esta limitagdo o facto de todos os elementos
da amostra serem associados de organiza¢des de apoio a
doentes (ANEM e SPEM, sediadas em Gondomar ¢ Mato-
sinhos, respectivamente). Quando entrevistados encon-
travam-se na sua maioria nas instalacdes das respectivas
associacdes, o que reflecte o seu grau de necessidade de
apoio e, possivelmente a gravidade da sua doenca. Desse
modo procedemos, involuntariamente, a uma selec¢do de
doentes, tendo-se constituido a nossa amostra maioritaria-
mente com casos mais graves, quer relativamente ao qua-
dro clinico e forma da doenga, quer no que diz respeito as
necessidades de apoio econdémico e social.

O universo global dos doentes com Esclerose Multi-
pla exibe uma razdo entre sexos de 2-3%:15 com maior
prevaléncia nas mulheres. Na nossa amostra esta propor-
cdoéde1-2:1.

No que diz respeito a idade de inicio da doenga, os
valores postos em evidéncia estdo de acordo com os refe-
ridos na literatura pois na nossa amostra os primeiros sin-
tomas surgiram na sua maioria entre os 21 e os 40 anos.
Apenas em oito doentes surgiram antes dos 20 anos, mas
em todos eles depois dos 15 anos (um doente aos 16 anos
e sete aos 17 anos). A literatura diz-nos que ¢ raro a doen-
ca surgir antes dos 15 e depois dos 60 anos. Nao foi entre-
vistado nenhum doente que tenha tido os primeiros sinto-
mas ap6s os 60 anos.
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O primeiro sintoma mais descrito na nossa amostra ¢ a
alteragdo das vias sensitivas (que inclui formigueiros, dor-
méncia, hipostesia ¢ dor). Na literatura este sintoma surge
em mais de 50% dos doentes com EM. Ao longo da evolu-
¢do da doenca surgem, no nosso estudo, sintomas disau-
tonomicos (disfung¢ao sexual, urindria e gastrointestinal) e
alteragdes do estado mental (disfungdo cognitiva e depres-
sd0) como sintomas mais frequentes, o que também esta
de acordo com o descrito sobre a doenga.

O tempo médio encontrado entre o primeiro sintoma e
o diagndstico foi de quadro anos. Este facto vai reflectir-
se em maiores custos. Relativamente aos meios auxiliares
de diagnostico verificdmos que a maioria (n=43) dos do-
entes realizou mais do que um tipo de exame para que o
diagnostico fosse feito, com uma proporgdo semelhante
entre os doentes que fizeram dois e os que fizeram trés
exames.

O intervalo médio de tempo desde o diagndstico ¢ 11
anos. A maioria (64%) dos entrevistados esta actualmente
reformada por invalidez. O facto da idade média de diag-
noéstico ser 36 anos significa que estes doentes deixam de
trabalhar aproximadamente 18 anos (65-[36+11]) antes da
idade de reforma estipulada por lei (65 anos), o que se
traduz numa significativa perda de produtividade para a
economia nacional.

Do cruzamento dos resultados do MSQoL Mental score
com o nimero de doentes que tomam antidepressivos
(quadros 1 e 2) resultou uma relagdo estatisticamente sig-
nificativa (p =0,011), sobressaindo o facto da maioria (n =
16) dos doentes com pontuacao inferior a 50 (n= 19) tomar
actualmente antidepressivos. Pelo contrario, a maior parte
(n=18) dos entrevistados com pontuagdo superior a 50 (n
= 31) ndo toma antidepressivos actualmente.

De modo semelhante, procedeu-se ao cruzamento dos
resultados do Physical score com o grau de invalidez afe-
rido por Junta Médica (quadros 3 e 4). Apenas os doentes
com grau superior a 60% tém estatuto equiparado a defici-
ente, com os beneficios fiscais inerentes, sendo-lhes con-
ferida reforma por invalidez. A maioria dos inquiridos ti-
nha de facto um grau de invalidez superior a 60% mas ndo
foi possivel estabelecer uma relacdo estatisticamente sig-
nificativa (p = 0,145) entre estes dados e o Physical score.
A auséncia desta relag@o pode ter que ver com a anosog-
nosia comum nestes doentes: a distor¢do da percepgdo
do estado de satde nestes doentes pode estar na origem
da discrepancia encontrada na relacdo apresentada.

Quando relacionamos a 54* pergunta do MSQoL (O
que melhor descreve como se sente com a sua vida no
global?) e a ocorréncia de surtos no ultimo ano (quadros
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5 e 6) verificamos que os individuos que tiveram surtos
neste periodo sentiram-se em geral menos satisfeitos do
que os que ndo os tiveram (p = 0,024). Esta relacdo permi-
te-nos deduzir que a ocorréncia recente de surtos afecta
negativamente a qualidade de vida dos individuos.

Para analise das implicagdes econdmicas recorremos
apenas a alguns custos directos, uma vez que nao foi pos-
sivel, com os inquéritos utilizados avaliar custos indirec-
tos e intangiveis, bem como outros custos directos (ex.:
reabilita¢do, cuidados hospitalares).

Obtivemos o valor de 40.843.250 € (custos directos)
como estimativa dos gastos minimos com a EM em Portu-
gal para a Seguranca Social, que corresponde a uma con-
tribuigdo de cerca de 8,44 € por habitante se incluirmos os
custos indirectos com a doenga. Todavia, os valores que
obtivemos estdo distantes daqueles encontrados em es-
tudos oficiais (nomeadamente num trabalho publicado no
European Journal of Neurology, que aponta para um va-
lor de 27 € por habitante, embora referindo-se a populagdo
europeia). Contudo, sabemos que os cuidados de saude
primarios em Portugal sdo mais baratos do que em outros
paises europeus, nos quais o custo de vida ¢ também su-
perior. Este facto podera ajudar a explicar a diferenca nos
valores obtidos e os estudos oficiais publicados para a
Europa.

CONCLUSAO

A amostra apresenta algumas particularidades: grande
propor¢ao de individuos com nivel de escolaridade eleva-
do; predominio das formas particularmente severas; impli-
cacdes sociais menos marcadas do que seria esperado.

Os resultados obtidos sdo semelhantes aos descritos
na literatura, nomeadamente no que diz respeito as mani-
festagdes clinicas, meios de diagndstico e tratamento.

Os custos calculados sdo muito elevados apesar de nao
incluirem a totalidade das despesas inerentes a doenca.
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