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Resumo

A literacia em saude (LS) diz respeito a capacidade dos individuos para aceder,
compreender e aplicar informagbes relevantes a sua saude, sendo um fator
essencial na tomada de decisdes informadas. No contexto da Esclerose Multipla
(EM), uma doenga neurologica cronica e progressiva, a LS assume um papel
crucial, sobretudo no reconhecimento precoce dos seus sintomas iniciais, que
muitas vezes sao vagos e inespecificos. A auséncia de conhecimento adequado
sobre a doenga pode levar a desvalorizagao destes sinais, atrasando o diagndstico
e comprometendo a eficacia das terapias. Profissionais de saude com elevada
literacia tém maior capacidade de identificar precocemente os sintomas da EM e
de orientar o doente de forma eficaz.

Objetivo: Este estudo tem como principais objetivos identificar se os alunos da
Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias (ESALD) tém conhecimentos sobre a EM
a importancia do seu diagnédstico precoce e promover o aumento de literacia sobre
a doenga nestes futuros profissionais de saude.

Materiais e Métodos: Estudo do tipo observacional, comparativo e quantitativo,
com recolha da amostra de forma probabilistica aleatéria simples, através de um
questionario divulgado em dois momentos distintos. A amostra foi constituida por
105 alunos da ESALD. Neste questionario foram recolhidos dados relativos aos
alunos como: idade, sexo, curso e ano que frequentam, para além de 12 perguntas
tedricas sobre a patologia. Foi utilizado o programa estatistico Statiscal +package
for the Social Sciences (SPSS) para tratamento de dados.

Resultados: Estes alunos de modo geral, tém niveis adequados de LS no
contexto de EM, demostrando-se que o curso frequentado e ano de escolaridade
parece estar relacionado com a assertividade das respostas. Os conceitos menos
conhecidos pelos participantes sdo os tipos de EM, a incidéncia e as formas de
diagnostico. No segundo momento do questionario, verificou-se o aumento de
conhecimentos sobre o tema por parte dos alunos.

Palavras chave

Esclerose Multipla [D009103]; Alfabetizacdo [D000067010]; Doencas
autoimunes [D001327]; Diagnostico Precoce [D042241]; Ensino Superior
[D014495].
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Abstract

Health literacy (HL) refers to the ability of individuals to access, understand and
apply information relevant to their health, and is an essential factor in making
informed decisions. In the context of Multiple Sclerosis (MS), a chronic and
progressive neurological disease, HL plays a crucial role, especially in the early
recognition of its initial symptoms, which are often vague and non-specific. Lack of
adequate knowledge about the disease can lead to these signs being undervalued,
delaying diagnosis and compromising the effectiveness of therapies. Health
professionals with a high level of literacy are better able to identify the symptoms of
MS at an early stage and provide effective guidance to patients.

Objective: The main objectives of this study are to identify whether students at
the Dr. Lopes Dias School of Health (ESALD) have knowledge of MS, the
importance of early diagnosis and to promote increased literacy about the disease
among these future health professionals.

Materials and Methods: This was an observational, comparative and
quantitative study, with the sample being taken in a simple randomized probabilistic
manner, using a questionnaire distributed at two different times. The sample
consisted of 105 ESALD students. The questionnaire collected data about the
students, such as age, gender, course and year attended, as well as 12 theoretical
questions about the pathology. The statistical program Statiscal +package for the
Social Sciences was used to process the data.

Results: In general, these students have adequate levels of SL in the context of
MS, showing that the course attended and year of schooling interferes with the
assertiveness of the answers. The concepts least known by the participants are the
types of MS, the incidence and the forms of diagnosis. At the second stage of the
questionnaire, the students' knowledge of the subject increased.

Keywords

Multiple Sclerosis [C10.114.375.500]; Health Literacy [102.233.332.186.500];
Autoimmune Diseases [C20.111]; Early Diagnosis [E01.390]; Universities
[102.783.830].
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Esclerose multipla e a importancia do seu diagnostico precoce- Literacia nos alunos da ESALD

1. Introducao

Literacia em saude (LS) constitui um termo cada vez mais relevante em multiplos
contextos, visando capacitar a populagdo para uma melhor compreensao da sua
saude e para a promogao da mesma [1]. Destacando-se o conhecimento
necessario que devem possuir para compreender a doenga, as competéncias para
a sua prevencgao e para a adogcao de comportamentos que contribuam para a
melhoria do estado de saude e, consequentemente, da qualidade de vida [2].

O conceito LS surgiu pela primeira vez na década de 1970, desde entéao, a
definicao tem vindo a evoluir progressivamente, ampliando-se tanto em termos de
abrangéncia conceptual quanto na sua relevancia a nivel global [1,3]. Em 2013, no
seguimento dessa evolugao, foi criado o European Health Literacy Consortium, no
ambito da Organizagdo Mundial da Saude (OMS), o que permitiu uma definigao
mais abrangente e estruturada do conceito [1,4]. Atualmente a LS é entendida como
um conjunto de competéncias pessoais fundamentais, que visam aumentar o
controlo individual sobre a saude. Tal definicdo integra o conhecimento, a
motivacdo e as capacidades necessarias para aceder, compreender, avaliar e
aplicar informagdées em saude, com o propdsito de formar juizos criticos e tomar
decisbes fundamentadas no quotidiano, relacionadas com cuidados de saude,
prevencao de doencas e a promoc¢ao da saude [4].

Apesar das investigagbes nesta area serem escassas em Portugal, as
realizadas até ao presente, tém apresentado um impacto crescente em diferentes
politicas. [1,2,3]. Considerando-se que os resultados em saude, assim como a
qualidade dos cuidados prestados, sao influenciados de forma idéntica pelo nivel
de literacia dos cidadaos e dos profissionais de saude que os recebem, passando
este tema em Portugal essencialmente pelos profissionais de saude [1].

A Esclerose multipla (EM) é uma doenga autoimune, crénica e desmielinizante
que afeta o sistema nervoso central (SNC) [5,6]. E a segunda principal causa de
incapacidade neurolégica na populagdo em idade ativa, destacando-se como uma
patologia que afeta significativamente a qualidade de vida dos doentes, e que pode
provocar incapacidades graves a longo prazo [5,6]. Apesar dos avangos
terapéuticos das Ultimas décadas, a eficacia do tratamento depende,
maioritariamente, da implementacéo precoce. [5,6].

Neste contexto, a LS assume um papel central, tanto para os doentes como para
os profissionais de saude, ao contribuir para o reconhecimento precoce dos
sintomas, a procura atempada de cuidados médicos e a adogao de estratégias de
gestao eficazes da patologia [3,4]. O conhecimento adequado sobre a EM permite
que os doentes compreendam a natureza da doencga, adotem comportamentos
favoraveis ao seu bem-estar e desenvolvam habitos de vida que promovam a
adaptacdo a condigdo cronica. Além disso, é igualmente fundamental que
familiares, cuidadores e a rede social envolvente estejam sensibilizados e
informados sobre os multiplos impactos da doenca — ndo apenas fisicos, mas
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também psicolédgicos e sociais — de modo a garantirem um apoio mais eficaz ao
doente [5,6,7].

O presente estudo tem como principal objetivo avaliar o nivel de literacia sobre
EM entre os estudantes da ESALD, bem como identificar a importancia atribuida
ao diagndstico precoce. Pretende-se, ainda, promover a consciencializagao sobre
a doencga através da aplicagdo de um questionario em dois momentos distintos,
com uma intervengao informativa sobre a doenga entre ambos.
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2. Enquadramento teédrico
2.1 Literacia em saude

2.1.1 Origem e evolucao da literacia em saude

A LS consiste num termo amplamente utilizado e complexo, tendo sido
introduzido pela primeira vez na década de 1970, no contexto educacional, como
as competéncias minimas necessarias na LS escolar [1]. Apenas, na década de
1990 comegaram a emergir definicbes mais estruturadas, sendo particularmente
relevante a definigdo proposta pela OMS, em 1998. Segundo esta, a LS refere-se
as competéncias cognitivas e sociais que determinam a motivagao e a capacidade
dos individuos para aceder, compreender e utilizar informacgoes relacionadas com
a saude, com o objetivo de promover e manter a saude individual e coletiva [2].

No entanto, Nutbeam [4] argumenta que as definigbes existentes até entdo nao
captavam de forma adequada a profundidade e os objetivos centrais do conceito
para a populagdo em geral. Como resposta, propés uma tipologia composta por
trés niveis distintos: a literacia basica/funcional, onde os conhecimentos basicos de
leitura e escrita permitem lidar eficazmente com as situa¢des do dia a dia; a literacia
comunicatival/interativa, com aptidées cognitivas e de literacia mais avancadas, que
em conjunto com aptiddes sociais pode servir como uma ferramenta essencial para
participar em atividades do dia a dia, extrair informacao e aplica-la mesmo quando
as circunstancias se alteram; por ultimo, a literacia critica que envolve as
capacidades individuais mais avancgadas, permitindo a analise critica da informacéao
e a sua utilizacao para exercer controlo sobre eventos da vida [4]. Esta classificagao
indica que os diferentes niveis de LS vao progressivamente permitindo maior
autonomia e empowerment individual. Nutbeam [4] enquadra a definicdo de LS da
OMS na literacia interativa e critica.

Com o desenvolvimento do Projeto Europeu de Literacia em Saude (Health
Literacy Survey — HLS-EU), foi proposta uma definigdo mais abrangente do
conceito. Esta defini¢do sustenta que a LS se refere ao conjunto de capacidades e
conhecimentos que permitem aos individuos localizar, interpretar, analisar
criticamente e utilizar informacdes relacionadas com a saude, de modo a tomarem
decisdes conscientes no seu dia a dia. Engloba ainda a aptidao para atuar de forma
informada na prevengdo de doencas e na promog¢ao de comportamentos
saudaveis, favorecendo a melhoria da sua qualidade de vida e a das comunidades
em que se inserem. [1,3]. Esta concec¢do integra, simultaneamente, duas
perspetivas fundamentais, por um lado, uma visao centrada na saude publica e, por
outro, uma abordagem individual, orientada para o desenvolvimento de
capacidades pessoais. Assim, a literacia em saude ultrapassa a mera capacidade
de leitura de informacbes ou a simples utilizagdo dos servicos de saude,
abrangendo as aptiddes individuais necessarias para modificar comportamentos,
intervir sobre os determinantes da saude e influenciar a progresséo ou prevengao
de doencas [2,4].
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2.1.2 Literacia em Saude e Empowerment

O termo empowerment ganhou particular relevancia na década de 90, sendo
caracterizado pelo processo de cultivar o poder dos individuos, caracteristica
fundamental para poderem adaptar o seu dia-a-dia perante as suas necessidades
[8]. Neste sentido, o ser humano é visto como agente central na promogéao do seu
proprio bem-estar, adquirindo competéncias que |lhe permitem influenciar a sua
qualidade de vida e adotar mudancas comportamentais ao nivel individual,
interpessoal e coletivo [8]. Tal processo visa o desenvolvimento de autonomia e de
controlo sobre os fatores que condicionam a saude [8,9].

O empowerment dos cidad&os, assumiu um lugar de destaque na visao de
saude ideal, seguindo a Carta de Ottawa de 1986, onde se propunha que “A
promogao de saude € o processo de permitir que as pessoas aumentem o controlo
e melhorem a sua saude” [8]. Para uns, é visto como uma dimensao relacional entre
o0 médico e o doente, onde ha a necessidade de se transmitir a informag¢do de um
para o outro, onde ambos tem o papel ativo na construgdo da saude. Esta
perspetiva exige a necessidade de criar estruturas igualitarias, com uma
distribuicao equitativa de poder entre profissionais e pacientes [8,10]. Para outros,
a visao é relativamente mais individualista. Foca na escolha informada, na
sensacgao de poder do utente, transmitindo-lhe autoestima, confianga e uma maior
capacidade de autonomia na gestao do seu estado de saude [8,10].

Definindo-se LS, neste contexto, como algo mais do que a capacidade de ler
panfletos, procurar informacao sobre patologias e marcar consultas, constitui-se
como um pilar essencial para o empowerment, ao facilitar o acesso qualificado a
informacéo em saude e ao promover o seu uso eficaz [8,9]. No entanto, baixos
niveis de LS limitam significativamente o desenvolvimento pessoal, social e cultural,
refletindo-se negativamente nos resultados em saude [11]. Importa reconhecer,
contudo, que niveis elevados de LS nem sempre se traduzem, automaticamente,
em boas praticas clinicas ou em uma participacao ativa e informada nas decisdes
em saude. Tal pode estar relacionado com fatores como crengas pessoais, niveis
de confianga e autonomia percebida, e ainda com a escassa valorizacdo do
empowerment nas politicas e praticas de promocao da literacia [8]. Através desta
capacitacdo e empowerment, a comunidade sentir-se-a dotada de ferramentas
para tomar decisbes sobre a sua saude e gerir de forma mais eficaz as suas
condi¢cdes de saude/doencga, destacando a LS como um direito de cidadania e parte
fundamental nas aptiddoes necessarias para funcionar na sociedade moderna
[9,10].

2.1.3 Impacto dos niveis baixos de Literacia em saude

A ligagcao direta entre a LS e o estado de saude da populagdo, encontra-se
estabelecida ha varios anos. Neste contexto, verifica-se que um nivel limitado de
conhecimento associa-se a piores resultados clinicos, menor percecédo do estado
de saude e maiores desigualdades no acesso e utilizagdo dos cuidados de saude,

4
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frequentemente interligados a determinantes sociais, como o nivel de escolaridade,
idade, rendimento e 0 acesso a recursos essenciais [2,8].

A baixa literacia em saude, afeta diretamente no comportamento critico,
essencial para a gestao individual da saude, nomeadamente no acesso atempado
aos servigos, a compreensao e adesao a planos terapéuticos, a capacidade de
autogestdo de doengas cronicas, bem como a promog¢ao ativa da saude [2]. No
sentido, em que a auséncia de uma literacia adequada dificulta a identificagcao,
valorizacdo e comunicacado de sintomas pelos proprios doentes, frequentemente,
estes ndo conseguem descrever adequadamente os seus sintomas, nem procurar
0s servigos de saude mais adequados, o que agrava o tempo de espera até ao
diagnostico e, consequentemente, compromete o prognéstico da doenga [8,11].
Estes individuos apresentam também uma inadequada compreensao, quer dos
servicos de prestacdo de cuidados, quer dos proprios resultados em saude [12].
Consequentemente, verifica-se um aumento de hospitalizagbes evitaveis, uma
maior prevaléncia e gravidade de doengas crénicas, menor adesao as orientagdes
médicas, e maiores taxas de mortalidade e morbidade [12].

Baixos niveis de LS, estdo associados, como fatores de risco para varias
doencas: como obesidade, diabetes mellitus, doencgas cardiovasculares, cancro e
algumas doencgas cronicas/ autoimunes devido a complexidade dos sintomas.
Trata-se de patologias cujo diagndstico e acompanhamento exigem um elevado
nivel de compreenséo e participacao ativa do doente [2]. Destaca-se a relagao entre
0s baixos niveis de literacia e as elevadas taxas de mortalidade. O risco de
mortalidade nos idosos é claramente superior, comparativamente com os mais
jovens, uma vez que existe maior dificuldade em cumprir a terapéutica instituida,
menor competéncia na interpretacao de informagao de saude e na existéncia de
piores condi¢cdes de saude geral neste grupo populacional [2,11].

Assim sendo, torna-se necessario melhorar a LS de modo a reduzir estas
mesmas desigualdades. E necessario que a informacdo em salde seja a correta,
confiavel e acessivel, que seja direcionada as necessidades e circunstancias de
diferentes grupos sociais [12]. Com o objetivo principal da redugado dos riscos em
saude, para uma maior prevencao e bem-estar geral dos individuos, melhorar a
segurancga e assisténcia ao paciente, culminando numa melhor qualidade de vida
[8,11].

2.1.5 Niveis de Literacia dos estudantes do ensino superior

No que respeita ao fator da educacgao, o Inquérito Europeu sobre LS, estudo que
incluiu oito paises da unido europeia, confirmou que a LS ¢é significativamente mais
alta entre pessoas com um nivel superior de educacdo, sendo uma das variaveis
principais que afeta os niveis de LS da populagéo em geral [8,13].

Nesse dominio, apesar de os estudos serem escassos, 0s que tiveram como
principal objetivo estudar a LS dos estudantes do ensino superior, detetaram de
forma consistente, valores inadequados de LS em mais de metade da amostra, a
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excecao do estudo realizado por Runk, no qual cerca de 92,7% da sua amostra
apresentou niveis de LS inferiores a suficiente - 36,1% LS inadequada e 56,6% LS
problematica [4, 11, 14]. Estes baixos niveis de LS, tanto entre estudantes de
cursos na area da saude como fora dela, assim como na populagédo em geral, sao
frequentemente apontados como reflexo de desigualdades sociais estruturais,
influenciadas por fatores sociodemograficos. Entre os principais determinantes
negativos encontram-se: auséncia de comportamentos promotores de saude,
elevada utilizacdo dos servigos de saude, contexto socioeconémico desfavoravel,
reduzido nivel de escolaridade, idade avancgada, local de residéncia e o nivel de
habilitagdes literarias dos progenitores [1,2,3]

Diversos estudos [4,11,15] evidenciam que, os niveis de LS entre estudantes do
ensino superior variam significativamente consoante a area de estudo, com os
alunos de cursos na area da saude a apresentarem, em geral, niveis mais elevados
de LS em comparagdo com os de outras areas. Um estudo realizado pela Escola
Nacional de Saude Publica da Universidade Nova de Lisboa, que envolveu mais de
4.800 estudantes universitarios portugueses, revelou que 44% dos participantes
apresentavam niveis inadequados ou problematicos de LS. Este défice é
particularmente acentuado entre estudantes de cursos nao relacionados com a
saude, cujos niveis de LS se mantém baixos ao longo da formagao académica. Em
contraste, os estudantes de cursos na area da saude demonstram uma melhoria
progressiva nos niveis de LS a medida que avangam nos seus estudos, sendo que
os finalistas apresentam niveis significativamente superiores aos colegas de
primeiro ano. Neste contexto, Evans demostrou que estudantes nos primeiros anos
de um determinado curso apresentam uma probabilidade 1,7 vezes superior de o
seu nivel de LS ser limitado, quando comparando com os estudantes de anos
superiores. [15]

Ainda no estudo de Rababah [15], realizado numa universidade de ciéncias e
tecnologias, o ano de matricula mostrou ser um fator que influencia o nivel de LS,
sendo que os resultados revelaram que alunos do segundo e terceiro ano
apresentaram nivel de LS mais baixo no dominio “Sentir-se entendido e apoiado
pelos profissionais de saude” do que os alunos de quinto e sexto ano [15]. Mais
anos de formacdo pressupdéem um maior nivel de LS pelo acumular de
conhecimento e pela oportunidade que os estudantes t€m de o colocar em pratica.
Dentro das diferentes areas da saude os estudantes de medicina sdo os que
apresentam niveis superiores de LS em todas as dimensdes avaliadas, quando
comparando com os alunos de enfermagem e saude publica [11,15].

Também €& de realcar que a evidéncia mostra que a aprendizagem de
disciplinas relacionadas com a saude e com a ciéncia, contribuem para o aumento
dos niveis de LS. Por ultimo, tendo em conta a evidéncia fornecida pelos resultados
obtidos, foi possivel verificar que quanto mais proximo de terminar a sua formacéo,
mais a vontade os estudantes se sentem em cada uma das dimensbes da LS. A
destacar ainda que, na sua maioria, independentemente do curso superior que
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frequentam, a promocado da saude consistiu na dimensdao de LS na qual os
estudantes sentem mais dificuldades [15].

2.1.6 Literacia em saude papel dos profissionais de saude

Os profissionais de saude desempenham um papel central como possiveis
promotores e ativadores da LS, nos seus diferentes contextos de intervencgao e
interacao: profissional de saude — pessoa e profissional de saude — populacdo. A
melhoria dos niveis de LS, a promocao do espirito critico das pessoas fase a sua
situagdo de saude/doenca e as agcdes que tomam perante o0 mesmo, apresentam
um desafio cada vez maior em Portugal [1,2].

Desta forma foi desenvolvido o Plano de Agao para a Literacia em saude 2019-
2021 (PALS) pela Direcao Geral de Saude (DGS), que tem por base 4 objetivos
especificos: promogéo da adocgao de estilos de vida saudavel; capacitagao para a
utilizagdo adequada do Sistema de Saude; promog¢ao do bem-estar na gestdo da
doenga crénica e a promogao do conhecimento e investigagdo. O PALS destaca
também, na maioria das areas que define como prioritarias, os profissionais de
saude como meios transversais a concretizagdo dos objetivos principais definidos
[16]. Neste ambito, o profissional de saude, tem a possibilidade de pér em pratica
certos comportamentos que ajudam na transmissédo do conhecimento, como a
utilizacdo de estratégias de comunicagao eficazes, o uso de linguagem simples,
materiais visuais e exemplos praticos, bem como incentivar o dialogo para
esclarecer duvidas. Sao também essenciais para mitigar mitos, e incentivar para a
adocéo de bons habitos de saude [16]. A LS apresenta-se como uma area de
intervengao estratégica da Saude Publica em Portugal, que depende da interagao
alargada de diferentes setores, mas tem na intervengéo dos profissionais de saude
a sua melhor e mais sustentada ferramenta de promocéo [1,2,8].

Da mesma maneira, futuros profissionais de saude, assumem uma elevada
importancia neste aspeto, pois tendo em conta estudos realizados, apesar de
corresponderem aos licenciados com melhores niveis de LS, continuam a nao ter
os niveis adequados [15]. E necessario que futuros profissionais de saude, nio
apenas no seu papel de cidaddo, mas também como agente de saude publica,
possuam um nivel de LS adequado & exigéncia da sua profisséo. E por isso crucial,
que adquiram competéncias clinicas, literarias, patogénicas e pessoais, tais como
a facilidade em comunicar com o outro, transmitir informagdo adequada, educar
para a saude, prevencgao da doenga e comunicar saude. Todas estas competéncias
interpessoais devem ser transmitidas e ensinadas a partir do primeiro momento em
que o futuro profissional de saude se encontra em formagdo. Constituindo um
agente indispensavel na promog¢ao da saude, contribuindo diretamente, para o
aumento da LS da populacgéo [3,9,12].
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2.2 Esclerose Multipla
2.2.1 Estado da Arte

A Esclerose Multipla (EM) é uma doenga crénica, do SNC, abrangendo assim a
substancia branca do encéfalo e a medula espinal. O seu termo subdivide-se em
duas vertentes: “Esclerose” significa cicatriz e refere-se as marcas provocas na
bainha de mielina, também conhecidas como lesdes ou placas. “Multipla” refere-se
aos variadissimos locais onde essas lesdes podem acontecer, locais esses que
variam de forma interpessoal e intrapessoal ao longo da evolugao da doenca [5, 6].

A EM caracterizando-se por um processo inflamatério que leva a
desmielinizagdo e degeneragao axonal, sendo a doenga neurolégica mais comum
em jovens-adultos e corresponde a segunda causa mais comuns de incapacidade
neurolégica. Esta patologia é mais frequente no norte da Europa, Estados Unidos
da América, sul do Canada, Australia e Nova Zelandia, afetando em todo mundo
um total de 3 milhdes de pessoas, manifestando-se geralmente entre os 20-40
anos. A doenca é mais comum em mulheres e raca branca, neste momento em
Portugal, estimam-se que existam aproximadamente 7-8 mil pessoas com EM. A
prevaléncia da doenga esta a aumentar em muitos paises em desenvolvimento,
com isso torna-se crucial compreendé-la [5,6].

A etiologia desta doenga, predominantemente autoimune, ndo é completamente
compreendida, estando, no entanto, associada a determinados fatores genéticos e
ambientais conhecidos, como infegdes, habitos tabagicos ou défice de vitamina D

[5].

A EM é uma patologia que passa por varias fases, desde a fase assintomatica,
prodromos, até aos verdadeiros sintomas da doenca. A suspeita clinica surge
geralmente quando o individuo apresenta uma Sindrome Clinicamente Isolada
(SCI), que pode manifestar-se através de um Uunico sintoma ou de varios,
dependendo sempre da localizagdo e gravidade da lesdo neuronal [5,6]. As
primeiras manifestacées costumam ocorrer sob a forma de neurite ética, sinais e
sintomas com origem em lesbes na medula e tronco cerebral. Assim, a
sintomatologia torna-se significativamente varidvel, sendo que a doenga se
manifesta consoante as areas afetadas pela desmielinizacdo, podendo causar
problemas cognitivos, motores e/ou sensitivos, com diferentes padroes de evolugao
e de gravidade ao longo do tempo. Alguns dos sintomas mais frequentes sao
alterac¢des da acuidade visual, alteragdes sensitivas, falta de coordenacéo, fadiga
extrema e parestesias [5,6]. No inicio, observa-se normalmente uma recuperagao
gradual; contudo, com o passar do tempo e a medida que a reserva neuronal é
destruida, essa recuperagao torna-se progressivamente incompleta, deixando
sequelas como alteragdes na sensibilidade e na percecdo da profundidade nos
casos de neurite otica [5,6,16]. Esta evolugdo evidencia a importancia do
diagnostico e tratamento precoces, uma vez que a intervengdo atempada pode
minimizar a progressao da deficiéncia ao preservar a fungdo neuronal [7].
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O seu diagnéstico € um processo complexo, dada a sintomatologia por vezes
discreta e inespecifica. A heterogeneidade das manifestagbes clinicas,
imagioldgicas e a necessidade da interligagdo dos achados encontrados nos varios
exames realizados com a histéria clinica sdo pormenores que normalmente
atrasam o diagnostico. A ressonéancia magnética (RM) € o método Gold standard
para confirmar a patologia, juntamente com a pungéo lombar, quando necessaria,
auxiliando principalmente no diagndstico clinico, diferencial e na definicao do perfil
prognostico da doenca. Outros exames complementares, como 0s potenciais
evocados e as analises laboratoriais especificas, podem ser realizados para apoiar
o diagndstico diferencial. [5,6,18] Apesar de a RM ser a principal técnica de
diagndstico, a possibilidade de erro permanece significativa. Estudos mostram que,
nas fases iniciais da doencga, quando os sintomas ainda s&o vagos e pouco
especificos, 0 exame neuroldégico pode ser normal ou apresentar alteragdes
inespecificas, levando a diagnosticos errados e, em alguns casos, ao atraso no
reconhecimento da doencga [18,19,20]. Este desafio evidencia a necessidade de,
no futuro, se desenvolverem critérios diagndsticos mais sensiveis, capazes de
equilibrar as manifestagdes clinicas subtis com a urgéncia de um diagndstico
precoce e inicio atempado do tratamento [21]. Atualmente, a inteligéncia artificial
(IA) tem surgido como uma ferramenta promissora no apoio ao diagndstico,
contribuindo para uma maior precisio e rapidez na detecdo da doenca e permitindo
intervengdes terapéuticas mais precoces. Além disso, a IA facilita a monitorizagéo
continua das regides cerebrais afetadas, sendo um recurso importante na
orientagao e personalizag¢ao do tratamento [22] Como demonstrado na literatura, o
diagnostico precoce é essencial para preservar a reserva neuronal, reduzir o
numero de lesdes e minimizar as sequelas neurolégicas, promovendo, assim, uma
melhor qualidade de vida para os doentes [19,20].

A EM pode ser classificada em quatro formas principais: recorrente-remitente
(EMRR), secundaria progressiva (EMSP), primaria progressiva (EMPP) e
progressiva recorrente (EMPR), cada uma com caracteristicas clinicas e evolugao
distintas [5,6]. Na EMRR, os doentes apresentam dois momentos distintos: o surto,
caracterizado pelo aparecimento de sintomas neurolégicos agudos com duragao
minima de 24 horas e um intervalo entre surtos de pelo menos um més, seguido de
periodos de remissdo em que os sintomas diminuem significativamente ou
desaparecem, permitindo estabilidade clinica. Apés um periodo de EMRR, alguns
pacientes podem evoluir para EMSP, fase em que ocorre uma progressao continua
e independente dos surtos, com agravamento gradual dos sintomas. Esta transigao
nao é inevitavel e varia de individuo para individuo [5,6].

No caso da EMPP, a doenga apresenta uma progressao desde o inicio, sem
episodios de surto e remissédo definidos, resultando numa deterioragdo continua
das capacidades neuroldgicas, o que impacta severamente a qualidade de vida. Ja
a EMPR representa uma forma rara, caracterizada pela combinagdo de surtos
agudos com progressao continua da doencga; apesar da ocorréncia de surtos, n&o
se verifica remissdo completa entre os episédios [6,20]. E fundamental reconhecer
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que cada subtipo de EM requer abordagens terapéuticas especificas e
personalizadas, reforcando a importancia de um diagndstico preciso e de um
acompanhamento médico regular e individualizado.

No que diz respeito a gestao clinica da EM, ha avangos notaveis, mas ainda
existe um importante caminho a percorrer. Diversas terapias modificadoras da
doenca foram desenvolvidas para reduzir a frequéncia e a gravidade dos surtos,
bem como para atrasar a progressdo da doenca. No entanto, a eficacia destes
tratamentos pode variar de pessoa para pessoa, e muitos pacientes continuam a
enfrentar desafios significativos, principalmente quando estes tratamentos sao
implementados em fases mais avancadas da doencga [16, 18].

Além das dimensdes médicas, a esclerose multipla também levanta questdes
importantes no ambito psicossocial. O impacto emocional da doenga, tanto para os
pacientes como para os seus familiares, nao deve ser subestimado. A adaptacao a
uma vida com EM exige resiliéncia e um sistema de apoio sélido. Segundo uma
pesquisa realizada em apenas 5 doentes com EM estes destacam, a importancia
de conhecer e compreender a patologia para conseguirem lidar com a mesma. Em
segundo lugar, identificam o papel social e familiar como essencial [11].

2.2.2 Importancia do diagnostico precoce e o papel da literacia

Em relacdo ao diagnostico da EM, inicialmente, apenas tinha em conta as
caracteristicas clinicas da desmielinizagdo, no entanto, com o0 avang¢o das
tecnologias de neuroimagem, da imunologia e da investigacédo cientifica, foram
desenvolvidos os critérios de McDonald, que tém vindo a ser atualizados ao longo
dos anos (sendo a ultima revisdo em 2017) [21]. Estes critérios visam integrar
dados clinicos, laboratoriais e radiolégicos com o objetivo de tornar o diagnéstico o
mais precoce, preciso e padronizado possiveis.

Desta forma, o diagnostico da EM continua a representar um processo complexo
e exigente, com diversas peculiaridades. Segundo varios estudos, a qualidade de
vida destes doentes fica bastante comprometida, principalmente quando o
diagnodstico ocorre tardiamente [11,20,25]. Nestes casos, mesmo com a
disponibilidade de terapéuticas modificadoras da doenga (DMT), a sua eficacia
tende a ser reduzida quando iniciadas numa fase mais avancada da patologia
[26,27].

De acordo com as diretrizes do Instituto Nacional de Saude e Exceléncia Clinica
(NICE), recomenda-se uma média de 6 semanas entre o aparecimento dos
primeiros sintomas e a consulta com um medico neurologista. Posteriormente, ndo
se deve ultrapassar novamente um total de 6 semanas até a confirmacdo do
diagnostico [28]. Contudo, a realidade atual mostra que existe, em média, um
intervalo de cerca de nove meses entre a manifestagéo inicial dos sintomas e o
diagnéstico definitivo da EM [28]. A maior parte destes atrasos advém da
subvalorizacao dos sintomas iniciais por parte dos doentes, a falta de literacia em
saude, o atraso no encaminhamento para um profissional especializado, bem como
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a ocorréncia de diagndsticos prévios incorretos [8, 21, 28]. Apesar dos desafios, o
diagndstico precoce da EM tem demonstrado um impacto extremamente positivo
no prognostico da doenga, apresentando nos ultimos anos, um papel crucial na
qualidade de vida destes doentes [23].

Na fase inicial da EM, muitas vezes assintomatica ou com demostracgdes clinicas
ainda subtis, ou em casos de uma SCI, os doentes beneficiam significativamente
com a terapéutica, pois esta atua de forma atenuar a atividade inflamatdria e
retardar o processo de neurodegeneragao [5, 26, 27]. A introducdo atempada da
DMT tem sido associada a uma reducéao significativa na atividade inflamatdria,
diminuicdo do numero e gravidade dos surtos, a uma menor carga de lesées na RM
€ a um maior atraso na progressao da incapacidade neurolégica [29, 30, 31]. Além
disso, estudos indicam que o diagndstico e tratamento precoces contribuem para
uma menor taxa de hospitalizacbes e mortalidade relacionadas com a doenca.
através da implementacdo DMT, na fase inicial da EM. Proporcionando uma
reducdo significativa do numero de hospitalizagbes e mortalidade associados a
doenca [30,31].

Além disso, o diagnostico precoce permite um melhor planeamento e
acompanhamento multidisciplinar, com inclusdo de estratégias de reabilitagéo,
suporte psicoldgico e social, contribuindo para uma abordagem holistica do doente
na sua patologia [9, 31]. O atraso no diagnostico esta frequentemente associado a
uma pior evolugao clinica, maior carga de lesbes em exames de imagem e maior
impacto na funcionalidade e autonomia dos pacientes [24, 26].

Os niveis de LS na populacédo em geral séo limitados, principalmente em relagao
a doengas do foro neurolégico, como no caso da EM. A LS no contexto, desta
patologia, assume um papel determinante na identificagdo precoce dos sintomas,
na procura atempada de cuidados médicos, especialmente da area, para além de
apos o diagnostico terem maior preocupacao e adesdo ao tratamento [1,19, 21]. A
baixa LS, tanto dos doentes com a patologia como dos profissionais de saude,
explica a maioria dos casos de diagnostico tardios e erroneos, devido
principalmente a subvalorizagao dos sintomas por parte do doente, como pela falta
de compreensao dos sintomas iniciais da EM, que muitas vezes sao inespecificos
e comuns a variadissimas patologias [2, 10, 19, 21]. Da mesma forma que, uma
melhor LS, contribui para que os doentes, tenham um papel mais ativo na gestao
da doenca, procurando compreendé-la melhor e de forma auténoma tomar
decisdes positivas que diminuam a progressdo da mesma. Estes doentes também
estdo mais capacitados para perceber a natureza cronica e imprevisivel da EM, que
influencia positivamente a sua capacidade de lidar com o diagnédstico e de se
envolver de forma ativa no processo terapéutico [5, 10].

Por outro lado, niveis reduzidos estdo associados a maior tempo até ao
diagndstico, dificuldades na gestao da doenga, pior percegao dos sintomas € menor
envolvimento nos cuidados de saude [11]. Isto é particularmente preocupante numa
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doenca como a EM, em que o tempo é um fator critico para o sucesso da
intervencgao terapéutica [28, 31,32].

Em relacédo aos profissionais de saude, como a EM apresenta uma elevada
variabilidade de sintomas iniciais, tal como a sua natureza episddica e muitas vezes
subjetiva, torna-se imprescindivel que estes possuam conhecimento especifico e
atualizado para reconhecer padrdes compativeis com a doenga ainda nas suas
fases iniciais [16]. Para além, da capacidade que o profissional deve ter de
interpretar sinais clinicos precoces, importa também comunicar eficazmente com o
doente, tomar decisdes fundamentadas e aplicar os recursos disponiveis para
garantir um cuidado eficiente e humanizado, que promova a adesao as terapéuticas
instituidas [8,12].
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Contributo da Investigacao
3. Objetivo

Identificar se os alunos da ESALD tém conhecimento do que € a EM e a
importancia do seu diagndéstico precoce através de um questionario.

Promover o conhecimento sobre a doencga (panfletos\posters);

Comparar o conhecimento antes e apos a divulgagado de materiais informativos
sobre a patologia.

Analisar a diferenca de respostas perante o curso e ano letivo;

Alertar para a falta de conhecimento nos jovens sobre uma doenga que afeta
maioritariamente jovens.

4. Materiais e Métodos

O presente estudo insere-se na abordagem quantitativa, observacional e
comparativa, com recolha de dados através da aplicagdo de um questionario em
dois momentos distintos: antes e apds uma intervencgéo informativa.

A populagao-alvo foi constituida por todos os alunos da ESALD (845) com idade
igual ou superior a 18 anos que frequentem qualquer uma das licenciaturas ou
mestrado. A amostra foi selecionada por amostragem probabilistica aleatoria
simples, garantindo que todos os elementos da populagdo tinham igual
probabilidade de serem incluidos. A participacdo foi voluntaria e passou pela
assinatura de um consentimento informado, livre e esclarecido, garantindo
anonimato e confidencialidade dos dados. Posteriormente, foram separados em
subgrupos perante o ano de escolaridade frequentado, sexo e curso. Neste estudo
apenas existe um critério de exclusao, sendo este, ter menos de 18 anos.

Para a realizagdo desta monografia foi aplicado um pré teste do questionario
com perguntas sobre a EM via online, de modo, a ser validado por no minimo 20
individuos. Estes individuos apresentavam caracteristicas semelhantes entre sie a
populagao alvo, com o objetivo de verificar se as perguntas estavam explicitas, sem
margem para duvidas.

A monografia passou pela comissao de ética e posteriormente a sua aprovagao
foi divulgado o primeiro momento do questionario ao publico-alvo. Este estudo
divide-se em variaveis quantitativas como idade e ano de escolaridade, e algumas
variaveis qualitativas como sexo, curso frequentado e as respostas
correspondentes ao 1° e 2° momento do questionario. Este inquérito foi enviado a
todos os alunos matriculados na ESALD, sem a recolha de dados pessoais relativos
ao nome do participante ou numero de aluno. A equipa responsavel por este estudo
respeitou todos os principios descritos na Declaracido de Helsinquia, colocando
acima da investigacado o bem-estar e o beneficio do participante. Declaro ainda nao
haver qualquer tipo de conflito de interesse por parte de qualquer um dos
envolvidos neste trabalho.
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Este questionario inicial, teve como objetivo avaliar a literacia dos alunos da
ESALD relativamente a EM, sendo constituido por um total de 12 perguntas teoricas
sobre a patologia.

Seguidamente foi anexado um poster informativo sobre EM na instituicdo de
ensino em questdo, tal como a distribuicdo de panfletos. Nestes materiais
constaram informagdes basicas sobre a patologia, da mesma forma que tinha
indiretamente a resposta a cada questao do questionario.

Por fim, foi enviado novamente o mesmo questionario, cerca de 2 meses depois,
mas neste caso, nao foi distribuido por todos os alunos da ESALD, mas apenas
pelos que responderam ao primeiro momento do questionario. Para esses alunos
em questao, os documentos informativos sobre a EM, foram-lhes também enviados
por email semanas antes do reenvio do questionario. Desta forma, certificamo-nos
que tiveram acesso aos meios informaticos, mesmo que nao estivessem presentas
na ESALD devido a estagio ou outras circunstancias.

O principal objetivo com esta estratégia foi verificar se todas as atividades
realizadas tiveram impacto na literacia da populagcdo em estudo e se dessa forma,
no segundo momento do questionario responderiam melhor as questoes.

ApoOs a recolha dos dados correspondentes as duas etapas do estudo, as
variaveis em cima descritas foram avaliadas através de uma analise descritiva
simples das variaveis qualitativa. Uma analise com calculo da média, desvio padrao
e percentagens para as variaveis quantitativa com o objetivo de testar as hipéteses
entre as variaveis em estudo, utilizando o teste ndo paramétrico One Sample. Para
testar a normalidade da amostra utilizou-se o teste de Kolmogorov-Smirnov, util
para testar amostras superiores a 50.

Estabeleceu-se um intervalo de confianca de 95% e como critério de
significancia estatistica um p<0,05. Todos os dados obtidos através da aplicagao
dos dois inquéritos, foram codificados recorrendo ao programa SPSS (Statistical
Package for the Social Sciences).

5. Resultados
5.1 Caracterizacao da Amostra

A amostra final deste estudo foi constituida por 105 individuos da ESALD, com
idade igual ou superior a 18 anos, que responderam integralmente ao questionario
na primeira fase. Do total inicial de 106 participantes, um foi excluido por néo
cumprir o critério etario. A esses individuos foi enviado novamente o questionario,
de modo a verificar, se apos a partilha informativa sobre EM, responderiam com
maior assertividade. Nesse segundo momento, responderam 78 sujeitos.
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Questionario Participantes

1° Questionario 105 (57.4%)

2° Questionario 78 (42.6%)

Tabela 1: Distribuicdo do nimero de participantes por cada momento do questionario

A amostra divide-se nas seguintes caracteristicas: idade (igual ou superior a 18
anos), sexo, curso que frequentam e ano letivo.

Em relacéo a idade, dos 106 individuos que responderam ao primeiro momento do
questionario, 105 eram maiores de idade ou tinham 18 anos, correspondendo a
99.1%, havendo 1 individuo com menos de 18 anos (0.9%), sendo posteriormente
retirado da amostra. Desta forma, a amostra passou a ser 100% de alunos com 18
anos ou mais.

No primeiro momento do questionario dos 105 individuos, 88 (84%) eram do sexo
feminino, enquanto do sexo masculino responderam 17 (16%). Ja no segundo
momento, novamente o sexo Feminino prevalece, neste caso com 78%.

m Sexo Feminino  ®Sexo Masculino

BN
[+
~

84%

X
N
N

1° MOMENTO DO QUESTIONARIO 2° MOMENTO DO QUESTIONARIO

Grafico 1: Distribuicdo de cada momento do questionario por sexo
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Em relagéo a variavel curso, no primeiro momento, os individuos de Fisioterapia
responderam em maior percentagem, correspondendo a 29% (N=30), ao contrario
de Imagem Médica e Radiologia, correspondendo a 4% (N=4). Fazendo parte da
amostra um individuo de Mestrado.

mEnfermagem mFisioterapia ®Fisiologia Clinica mCBL ®IMR mMestrado

Grafico 2: Distribuicao do primeiro momento do questionario por curso

No segundo momento, constatou-se que o curso de Fisiologia Clinica respondeu
em maior numero com 37% (N=27), seguido dos cursos de Enfermagem e
Fisioterapia em simultdneo com 23% (N=18).

mEnfermagem mFisioterapia mFisiologia Clinica mCBL mIMR

Grafico 3: Distribuicdo do segundo momento do questionario por curso

Dos possiveis anos frequentados, os individuos de 4°ano foram os que mais
participaram, correspondendo a 37% (N=39), enquanto os de segundo ano foram
a minoria, com 14% (N=15).

m1°ano m2°ano m3°ano m4°ano

Grafico 4: Distribuicdo do primeiro momento do questionario por ano frequentado
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Na aplicagdo do segundo momento do questionario constatou-se que
novamente o 4° ano foi o que participou mais, com 40% (N=31), enquanto 0 1° ano
foi a minoria com 10% (N=7).

m1°ano m2%°ano m®m3°ano ®4°ano

Grafico 5: Distribuicdo do segundo momento do questionario por curso

5.3 Relacdo entre as respostas ao questionario e os diferentes
cursos

No primeiro momento do questionario, responderam um total de 105 individuos,
dos quais foram divididos perante o curso que cada um frequentava. A amostra foi
constituida por 30 individuos de Fisioterapia (29%), 27 de Fisiologia Clinica (26%),
26 de Enfermagem (24%), 17 de CBL (16%), 4 de IMR (4%) e 1 de Mestrado (1%).

Na tabela seguinte, apresenta-se a distribuicdo de cada um dos cursos que
respondeu ao questionario, pelo ano curricular frequentado pelos participantes.

Ano letivo 1° ano 2° ano 3°ano 4° ano
Fisiologia Clinica 2 (7.4%) 0 (0%) 10 (37%) 15 (55.6%)
Enfermagem 2 (7.7%) 4 (15.4%) 17 (65.4%) 3(11.5%)
IMR 2 (50%) 0 (0%) 1(25%) 1 (25%)
CBL 2 (11.8%) 7 (41.2%) 1(5.8%) 7 (41.2%)
Fisioterapia 8 (26.7%) 4 (13.3%) 5(16.7%) 13 (43.3%)
Mestrado 1 (100%) 0 (0%)

Tabela 2: Distribuicdo de cada curso pela quantidade de individuos de cada ano letivo

De modo a verificar a assertividade do questionario perante o curso frequentado,
realizou-se a média de respostas corretas.
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Através da analise do grafico 6 consegue perceber-se que o curso de CBL é
aquele que mais assertivamente responde ao questionario com 83.80%, seguido
do Mestrado com 83.30%, enquanto Enfermagem e IMR responderam de forma
menos assertiva, correspondendo respetivamente a 79% e 73%.

86,00%

84,00%

82,00% 80.30% 80,80%

80,00% 79%
78,00%

76,00%
74,00% 73%

83,80% 83.30%

72,00%
70,00%
68,00%

66,00%
Fisiologia Fisioterapia  Enfermagem CBL IMR Mestrado
Clinica

Grafico 6: Distribuicado da média de respostas corretas ao questionario 1 por curso

A partir destes dados, consta-se que os cursos que obtiveram melhor média de
respostas corretas, corresponderam aos cursos onde a participagao de estudantes
com maior numero de matriculas, foi superior. No caso de IMR e Enfermagem,
ambos apresentam um numero reduzido de participantes de 4° ano,
correspondendo a 1 e a 3 respetivamente. Para além disso, a populagdo de IMR &
representada em 50% por individuos de 1° ano.

De seguida, agrupamos por cursos cada uma das perguntas do questionario por
percentagem de respostas corretas e erradas. Esta divisdo teve como objetivo
perceber qual o curso com pior desempenho numa determinada questao, e quais
as questdes que os participantes tiveram mais dificuldades em responder.

Fisiologia % de respostas % de respostas % de respostas % de respostas

Clinica corretas erradas p-value Enfermagem corretas erradas p-value
Pergunta 1 100% 0,00% <0,0001 Pergunta 1 100,00% 0,00% <0,0001
Pergunta 2 92,60% 7,40% <0,0001 Pergunta 2 100,00% 0,00% <0,0001
Pergunta 3 81,50% 18,50% <0,0001 Pergunta 3 80,80% 19,20% <0,0001
Pergunta 4 70,40% 29,60% <0,0001 Pergunta 4 38,50% 61,50% 0,015
Pergunta 5 70,40% 29,60% <0,0001 Pergunta 5 53,80% 46,20% <0,0001
Pergunta 6 77,80% 22,20% <0,0001 Pergunta 6 84,60% 15,40% <0,0001
Pergunta 7 74,10% 25,90% <0,0001 Pergunta 7 76,90% 23,10% <0,0001
Pergunta 8 81,50% 18,50% <0,0001 Pergunta 8 84,60% 15,40% <0,0001
Pergunta 9 59,30% 40,70% <0,0001 Pergunta 9 61,50% 38,50% <0,0001
Pergunta 10 85,20% 14,80% <0,0001 Pergunta 10 80,80% 19,20% <0,0001
Pergunta 11 85,20% 14,80% <0,0001 Pergunta 11 92,30% 7,10% <0,0001
Pergunta 12 85,20% 14,80% <0,0001 Pergunta 12 96,20% 3,80% <0,0001

Tabela 3: Distribuicdo das respostas corretas e erradas do curso Fisiologia Clinica e de Enfermagem, com
respetivos valores-p.
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% de respostas % de respostas % de respostas % de respostas

IMR corretas erradas p-value CBL corretas erradas p-value
Pergunta 1 75% 25,00% 0,219 Pergunta 1 100% 0,00% <0,0001
Pergunta 2 100,00% 0,00% 0,219 Pergunta 2 100,00% 0,00% <0,0001
Pergunta 3 75,00% 25,00% 0,219 Pergunta 3 82,40% 17,60% 0,186
Pergunta 4 75,00% 25,00% 1 Pergunta 4 64,70% 35,30% 0,012
Pergunta 5 75,00% 25,00% 0,688 Pergunta 5 76,50% 23,50% 0,001
Pergunta 6 75,00% 25,00% 0,607 Pergunta 6 88,20% 11,80% <0,0001
Pergunta 7 50,00% 50,00% 0,219 Pergunta 7 76,50% 23,50% <0,0001
Pergunta 8 75,00% 25,00% 0,223 Pergunta 8 94,10% 5,90% <0,0001
Pergunta 9 50,00% 50,00% 0,219 Pergunta 9 58,80% 41,20% <0,0001
Pergunta 10 75,00% 25,00% 0,219 Pergunta 10 94,10% 5,90% <0,0001
Pergunta 11 75,00% 25,00% 0,219 Pergunta 11 82,40% 17,60% <0,0001
Pergunta 12 75,00% 25,00% 0,219 Pergunta 12 88,20% 11,80% <0,0001

Tabela 4: Distribuicdo das respostas corretas e erradas do curso CBL e IMR, com respetivos valores-p.

%derespostas % derespostas % de respostas % de respostas
Fisioterapia corretas erradas p-value Mestrado corretas erradas p-value
Pergunta 1 97% 3,30% <0,0001 Pergunta 1 100,00% 0,00% 0,24
Pergunta 2 93,30% 6,70% <0,0001 Pergunta 2 100,00% 0,00% 0,173
Pergunta 3 80,00% 20,00% <0,0001 Pergunta 3 100,00% 0,00% 0,507
Pergunta 4 56,70% 43,30% <0,0001 Pergunta 4 0,00% 100,00% 0,507
Pergunta 5 63,30% 36,70% 0,002 Pergunta 5 100,00% 0,00% 0,67
Pergunta 6 86,70% 22,20% <0,0001 Pergunta 6 100,00% 0,00% 0,168
Pergunta 7 73,30% 26,70% <0,0001 Pergunta 7 100,00% 0,00% 0,14
Pergunta 8 83,30% 16,70% <0,0001 Pergunta 8 100,00% 0,00% 0,098
Pergunta 9 73,30% 26,70% <0,0001 Pergunta 9 100,00% 0,00% 0,075
Pergunta 10 96,70% 3,30% <0,0001 Pergunta 10 100,00% 0,00% 0,779
Pergunta 11 73,30% 26,70% <0,0001 Pergunta 11 100,00% 0,00% 0,872
Pergunta 12 96,70% 3,30% <0,0001 Pergunta 12 0,00% 100,00% 0,507

Tabela 5: Distribuicdo das respostas corretas e erradas do curso Fisioterapia e Mestrado, com respetivos

valores-p.

Com a analise destas tabelas verifica-se que existem algumas questdes que sao
constantemente mais erradas pelos participantes. Como a pergunta 4 “Quantos
tipos de EM existem?”, a pergunta 9 “Como ¢ feito o diagndstico” e a pergunta 11
“Como evolui a EM?”.

No grafico abaixo, apresenta-se a percentagem de erro correspondente a
pergunta que cada curso errou mais, através da analise das tabelas anteriores.

120,00%
100,00%
80,00%
60,00%
40,00%
20,00%

0,00%

Grafico 7: Distribuicdo da média de respostas erradas por cada curso na questao com maior erro
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Denota-se que todos os cursos obtiveram percentagens superiores de respostas
corretas do que erradas a cada pergunta do questionario, a exceg¢ao de
Enfermagem, que apresentou 61.5% de respostas erradas, a questdo 4 “Quantos
tipos de EM existem?” Fisiologia Clinica destaca-se como o curso com menor
percentagem de erro na pergunta mais errada, com 40.70%. CBL o curso com
melhor média de respostas corretas apresenta uma percentagem ligeiramente
maior, sendo esta 41.20%. Em relacéo ao curso de Mestrado ndo se pode fazer
esta relacdo visto que como corresponde apenas a um individuo, sempre que erra
alguma questao a percentagem de erro sera 100%.

Foi identificada relacao estatisticamente significativa entre os cursos de
Fisiologia Clinica, Enfermagem e Fisioterapia com todas as perguntas do
questionario, no caso de CBL, apenas na pergunta 3 nao se verificou esta relagao.
Em contrapartida os cursos de IMR e Mestrado ndo apresentam relacéo
estatisticamente positiva, segundo o teste One Sample, como se verifica nas
tabelas através dos valores de p.

5.4 Relacao entre o conhecimento do termo Esclerose Multipla com
as respostas efetivas sobre a doenca.

Dos 105 individuos que responderam ao questionario, 103 (98.1%) ja tinham ouvido
falar sobre EM, enquanto os restantes 2 (1.9%) participantes nunca tinham ouvido
falar. De seguida, analisou-se se estes individuos teriam também conhecimento
sobre pontos essenciais da doenga, como o tipo de patologia, principais sintomas,
a existéncia de cura/possiveis tratamentos e formas de diagnéstico.

Sim mNao

Grafico 8: Distribuicdo das respostas a questdo 1 “Ja ouviu falar em EM?”
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® E uma doenca degenerativa autoimune ®E uma doenga degenerativa fatal que
que afeta o sistema nervoso central. afeta o sistema nervoso central.

m E uma doenca degenerativa autoimune
que afeta o sistema nervoso periférico

Grafico 9: Distribuicdo das respostas por curso a questéo 3 “O que é EM?”

m Aparecimento de manchas, coceira, m Fadiga excessiva, sincopes, perda de
visao turva e formigueiros palato e dores musculares

® Menor sensibilidade ao toque, perda de
visdo, dorméncia e descoordenagao

Grafico 10: Distribuicdo das respostas por curso a questao 7 “Principais sintomas?”

mSim mNao, mas existe tratamento para os mN3&o, mas existe tratamento para os
surtos e medicagao cronica. surtos

Grafico 11: Distribuicdo das respostas por curso a questado 10 “Existe uma cura para a EM?”
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m RM, histéria clinica, exames de sanguee pungao lombar
m RM, teste das alergias, Ultrassonografiacerebral e exame fisico.

m Exame de sangue, eletromiografia, testedas alergias e historia clinica

Grafico 12: Distribuicdo das respostas por curso a questado 7 “Como é feito o diagndstico?”

Tal como verificado, os individuos que ja tinham ouvido falar sobre a EM, néo
acertaram outras questbes sobre o tema. Em relagcdo a questao “O que é EM?”,
cerca de 19% dos participantes responderam de forma incorreta. Na questéao sobre
os principais sintomas a percentagem de erro correspondeu 27%, enquanto a
questao quais sao as formas de diagnosticar a EM, a percentagem de erro foi 35%,
sendo esta uma das questdes com mais respostas erradas. Na questao sobre a
existéncia de uma cura para a EM ou tratamentos especificos para os surtos e
medicagao crénica a percentagem de erro, corresponde a 15,4%.

5.5 Relacao entre a assertividade a responder ao questionario e o
ano letivo (comparacao entre 1° e 4° ano)

Na tabela seguinte, representa-se a comparagéao da percentagem de respostas
corretas entre estudantes do 1° e 4° ano para cada uma das 12 perguntas do
questionario, bem como os respetivos valores de significancia estatistica (p).

Questoes 1° ano p-value 4° ano p-value
Pergunta 1 88.2% <0.0001 100% <0.0001
Pergunta 2 88.2% <0.0001 94.9% <0.0001
Pergunta 3 76.5% <0.0001 76.9% <0.0001
Pergunta 4 58.8% 0.839 61.5% 0.001
Pergunta 5 82.4% <0.0001 61.5% <0.0001
Pergunta 6 70.6% <0.0001 82.1% <0.0001
Pergunta 7 58.8% 0.21 76.9% <0.0001
Pergunta 8 70.6% <0.0001 94.9% <0.0001
Pergunta 9 52.9% 0.21 76.9% <0.0001
Pergunta 10 94.1% <0.0001 89.7% <0.0001
Pergunta 11 82.4% <0.0001 84.6% <0.0001
Pergunta 12 76.5% <0.0001 87.2% <0.0001

Tabela 6: Percentagem de respostas corretas por pergunta, comparando entre os individuos de 1° e 4° ano,
com respetivos valores-p.
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Através da mesma, verificou-se que na Pergunta 1, relativa ao conhecimento
prévio sobre EM, todos os alunos de 4° ano afirmaram ja ter ouvido falar da doenga,
enquanto no primeiro ano 11.8% responderam negativamente, relevando assim
que, alguns dos individuos nao tinham contacto prévio com o tema. Nas restantes
questdes, os estudantes do 4° ano registaram percentagens de acerto superiores
em praticamente todas as questdes, com excec¢do das Perguntas 5 (sobre a
incidéncia da EM, e a Pergunta 10 (relacionada com o impacto do diagndstico
precoce), nas quais os alunos de 1° ano tiveram um desempenho ligeiramente
superior.

Em todas as questdes os alunos de 4° ano registaram percentagens de acerto
superiores a 60%, dessa forma, a média de respostas corretas equivale a 82.3%.
Os participantes de 1° ano tém 3 questdes com percentagem de acerto inferior a
60%, sendo que a média de respostas corretas corresponde a 75%.

O dunico individuo de Mestrado, acertou 10 perguntas de um total de 12,
representando 100% de assertividade nessas respetivas perguntas e 0% nas
erradas. Correspondendo a uma percentagem de acerto de 83.30%.

Foi identificada relacao estatisticamente significativa entre estes anos letivos e
a maioria das perguntas do questionario, com excec¢ao das perguntas 4 (p=0.839),
7 (p=0.21) e 9 (p=0.21) quando cruzadas com o grupo de 1°ano, segundo o teste
One Sample.

5.6 Andlise das respostas no primeiro e segundo momento do
questionario

Sim mNao

103
78

N DE PARTICIPANTES

N

1° MOMENTO DO QUESTIONARIO 2° MOMENTO DO QUESTIONARIO

Grafico 13: Comparacéo das respostas no primeiro e segundo momento a questdo “J& ouviu falar em EM?”

A partir destes graficos verifica-se que inicialmente havia participantes que néo
conheciam o termo de EM, enquanto no segundo momento ja todos conhecem.
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Grafico 14: Comparagéo das respostas no primeiro e segundo momento a questédo “A EM é uma doenga?”

® E uma doenca degenerativa autoimune que afeta o sistema nervoso central.
® E uma doenca degenerativa fatal que afeta o sistema nervoso central.

m E uma doenca degenerativa autoimune que afeta o sistema nervoso periférico
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Grafico 15: Comparacéo das respostas no primeiro e segundo momento a questado “O que é EM?”
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Grafico 16: Comparagao das respostas no primeiro e segundo momento a questéo “Existem quantos tipos de
EM?”
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m Individuos entre os 20-40 anos, tipicamente homens.
H [ndividuos com mais de 60 anos, tipicamente mulheres.

m Individuos entre os 20-40 anos, tipicamente mulheres.
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Grafico 17: Comparacao das respostas no primeiro e segundo momento a questdo “Quem pode ser afetado
por EM?”

® Predisposigao genética.
m Agentes infeciosos.

m Combinacgéao entre predisposi¢ao genética e fatores ambientais como agentes infeciosos,
defice de vitamina D, tabagismo e obesidade.
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Grafico 18: Comparacéo das respostas no primeiro e segundo momento a questédo “Qual a causa da EM?”

= Aparecimento de manchas, coceira, viséo turva e formigueiros.
m Fadiga excessiva, sincopes, perda de palato e dores musculares.

m Menor sensibilidade ao toque, perda de visdo, dorméncia e descoordenagao.
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Grafico 19: Comparacgéo das respostas no primeiro e segundo momento a questao “Principais sintomas?”
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Nestas questdes denota-se uma melhoria significativa de assertividade do
primeiro para o segundo momento de aplicagdo do questionario. Evidenciando-se
principalmente nas questdes relativas ao grafico 16 e 17, onde respetivamente
erraram inicialmente 44 e 37 participantes, enquanto no segundo momento do
questionario erraram 18 e 16.

Sim
m Nao, mas existe tratamento para os surtos e medicagao cronica.

mN3o, mas existe tratamento para os surtos.
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Grafico 20: Comparagéo das respostas no primeiro e segundo momento a questédo “Existe uma cura para a
EM?”

RM, histéria clinica, exames de sangue e pung¢ao lombar.
mRM, teste das alergias, Ultrassonografia cerebral e exame fisico.
®m Exame de sangue, eletromiografia, teste das alergias e historia clinica.
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Grafico 21: Comparagdo das respostas no primeiro e segundo momento a questdo “Como é feito o

diagndstico?”

Em relagdo ao modo como é feito o diagndstico, uma das questdes mais
importantes do questionario, o numero de participantes a errar passou de 38 para
10.
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Grafico 22: Comparacao das respostas no primeiro e segundo momento a questdo “O diagnéstico precoce
pode mudar a progresséo da doenga?”
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m Problemas de visdo, sensagdes anormais e movimentos fracos\desajeitados.

® Surgimento de manchas no rosto, perda de visao e formigueiros.

N~
(%) [e0)
[N}
| 0
zZ ©
<
o
O
l_
Y
<
o ©
a _ ®
z L] o — o
1° MOMENTO DO QUESTIONARIO 2° MOMENTO DO QUESTIONARIO

Grafico 23: Comparagao das respostas no primeiro e segundo momento a questao “Sinais de alerta?

m De igual modo de pessoa para pessoa com o mesmo tipo de EM.
m Bastante variavel de pessoa para pessoa, independentemente do tipo

m Bastante variavel de pessoa para pessoa e no préprio individuo no decorrer da doenga.
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Grafico 24: Comparacgéo das respostas no primeiro e segundo momento a questdo “Como evolui a EM?”
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Através destes graficos, consegue-se comparar as respostas correspondeste a
cada pergunta que constitui o questionario em ambas as fases de langamento
(momento 1 e momento 2). Verificando-se que no segundo momento do
questionario, os individuos apresentaram maior assertividade na maioria das
questodes, a excecao de “Como evolui a EM?”, onde inicialmente teriam errado 11
participantes e posteriormente erraram 13.
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Discussao

A LS é um conceito multidimensional que engloba diferentes componentes,
incluindo o acesso a informagao, a capacidade de compreender, interpretar e
aplicar esse conhecimento de forma critica e funcional [1]. Assim, o simples facto
de um individuo ter contacto com informagdes sobre a EM n&o implica,
necessariamente, que possua um entendimento aprofundado da patologia [1]. A
verdadeira LS exige competéncias que vao além do reconhecimento do termo,
exige a compreensdo do que a doenga representa, a sua interpretagdo e a
capacidade de integrar esse conhecimento no quotidiano, contribuindo para
decisdes informadas e adequadas em contexto de saude [1,2]. Desse modo, apesar
da grande maioria dos participantes afirmarem conhecer o termo EM, como
demostra o Grafico 8, esse conhecimento nao se traduz numa compreensao solida
da patologia. Verificou-se que aspetos centrais como definicdo, sintomas,
tratamento e métodos diagnosticos, ndo sdo dominados por uma grande parte dos
inquiridos. Destacando-se, em particular, as questdes “Principais sintomas” e
“Como é feito o diagndstico”, onde respetivamente 26% e 35% dos participantes
responderam incorretamente. A identificacdo dos sintomas, e o conhecimento de
como € realizado o diagnostico sdao dos parametros mais importantes nesta
patologia, uma vez que auxiliam na valorizacao e identificagdo dos sintomas, para
recorrer a um profissional de saude de forma atempada.

Relativamente aos cursos com mais conhecimento sobre o tema, esperava-se
que os participantes de Fisiologia Clinica, apresentassem o melhor desempenho,
dada a natureza neuroldgica da EM e o contacto com exames como os potenciais
evocados visuais, utilizados como apoio ao diagndstico. Através do Grafico 6,
conseguimos identificar que contrariamente ao espectavel, o curso de Fisiologia
Clinica nao correspondeu ao curso com melhor média de respostas corretas. Em
vez disso, destaca-se CBL com 83.80%, e Mestrado com 83.30%, seguido de
Fisioterapia e Fisiolégica que se encontram praticamente ao mesmo nivel, ambos
com respetivamente, 80.80% e 80.30%. Ja o curso de IMR teve a média mais baixa
(73%), apesar de também estar associado ao exame gold standard para o
diagndstico da EM, a RM. Porém o curso com melhor média ndo correspondeu ao
curso com o melhor desempenho a nivel individual das questdes, ou seja, ndo € o
curso com a menor percentagem de erro na questao onde os participantes erraram
mais. Deste modo, destaca-se Fisiologia Clinica que apesar de corresponder ao
curso em 4° lugar com melhor média de respostas corretas, é o curso que tem a
percentagem menor de erro nas perguntas individuais, como se averigua no Grafico
7. E também o Unico curso em que apenas uma questdo obteve uma taxa de acerto
inferior a 70%, ao contrario dos restantes, conforme demonstrado nas Tabelas 2, 3
ed.

Segundo alguns estudos realizados anteriormente sobre LS, os niveis de
conhecimento mostraram ser influenciados pelos anos de formagao dos
estudantes, ou seja, pelo numero de matriculas. Demonstrando que estudantes nos
primeiros anos de um determinado curso apresentam uma probabilidade 1,7 vezes

29



Barbara Sofia Lemos Ribeiro

superior de o seu nivel de LS ser limitado, quando comparando com os estudantes
de anos superiores [8,15]. Da mesma forma, através da comparacgao dos resultados
obtidos neste estudo, entre as respostas ao questionario dos alunos de 1° ano e
4°ano evidencia-se esta relagéo (Tabela 6). Os cursos compostos respetivamente
por maior numero de estudantes de 4° ano corresponderam também aos cursos
com efetivamente melhores médias. Contrariamente aos cursos de Enfermagem e
IMR que obtiveram niveis de assertividade de 79% e 73% respetivamente, com
menor nimero de alunos de 4° ano, no caso de IMR metade da amostra,
correspondeu a alunos de 1° ano como demonstrado pela Tabela 2 juntamente com
o Grafico 6. O aluno de Mestrado, nivel mais elevado de formacgao
comparativamente com os restantes, teve o segundo melhor resultado, o mesmo
deve-se ao facto de ser apenas um individuo, assim as 2 questdes que errou tem
um grande peso na media final (Grafico 6, Tabela 5 e Grafico 7). Este efeito é
suportado pelo artigo publicado por Sgrensen, onde destaca que o nivel de
escolaridade € um dos determinantes mais consistentes da LS, verificando que
pessoas com menos anos de escolaridade tendem a apresentar maiores
dificuldades em lidar com informacgdes relacionadas com a saude. ldentificando que
individuos com menos anos de formacdao demostrar menor familiaridade com
terminologia médica, reconhecendo menos as patologias e as indicagoes dadas
[33]. Neste estudo identificou-se que apenas os alunos de 1° ano ndo conheciam
a terminologia EM, sendo também os alunos que menos sabiam responder sobre
a doencga apresentando 3 questdes abaixo de 60% de acerto, representado pela
Tabela 6. Em todas as questdes os alunos de 4° ano registaram percentagens de
acerto superiores a 60%, dessa forma, a média de respostas corretas equivale a
82.3%. Enquanto os participantes de 1° ano apresentam uma média de respostas
corretas de 75%. Algumas estratégias que sao apontadas para diminuir os baixos
niveis de LS, principalmente em estudantes universitarios da area da saude,
retratam a necessidade de incorporam no curso conteudos sobre LS, comunicagao
em saude e educacgio para a saude. Para além de incentivarem a cultivarem um
pensamento critico e auténomo, no futuro como profissionais de saude, mas
também no presente como cidadaos informados. Através da partilha do poster e do
panfleto informativo o objetivo foi verificar se a passagem de maior informagéo
sobre o tema, iria influenciar positivamente o conhecimento dos estudantes.

Segundo a analise das respostas obtidas no primeiro momento do questionario
e no segundo momento, que foram separados por um periodo de divulgagéao de
material informativo sobre a patologia, verifica-se uma melhoria significativa da
assertividade, tal como se comprova pelo Grafico 13 até ao Grafico 23. No Grafico
24, correspondente a questdo “Como evoluiu a EM?”, contrariamente as restantes
questdes, a percentagem de respostas corretas diminuiu no segundo momento do
questionario. As questdes “O que é a EM?”, “Tipos de EM?”, “Principais sintomas?”
“Como é feito o diagnostico” e “O diagndstico precoce pode mudar a progresséo da
doenga?”, representadas nos Graficos 15, 16,17, 21 e 22, corresponderam as quais
se verificou melhorias significativas. Aplicando o calculo da média da assertividade
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total ao questionario em ambos os momentos, verifica-se que inicialmente
correspondeu a 80,84%, passando no segundo momento para 88,67%, havendo
uma melhoria de quase 10%. Estes dados validam a importancia de estratégias
educativas na promocao da LS.

A amostra, embora representativa da populacdo estudantii da ESALD,
apresentou uma distribui¢do desigual entre os cursos, com um numero reduzido de
participantes em areas como IMR (n=4), tal como a representagdo unica do
Mestrado o que pode limitar a generalizacdo dos resultados. Futuras investigacdes
deverao considerar amostras mais equilibradas e abrangentes para confirmar estes
achados.
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Conclusao

Este estudo evidencia que o simples contacto com o termo EM nao se traduz
automaticamente em LS efetiva sobre a patologia. Embora a maioria dos
estudantes afirme conhecer a doencga, persistem lacunas, em aspetos
fundamentais como os sintomas, métodos de diagnostico e possiveis tratamentos.
Verificou-se também que o nivel de formacgao e o curso frequentado influenciam
diretamente no desempenho, sendo os estudantes dos anos mais avangados os
que demostraram maior conhecimento.

A intervencdo formativa aplicada entre os dois momentos do questionario
revelou-se eficaz, reforcando a importdncia da educagcdo em saude como
ferramenta para promover uma melhor LS. Concluiu-se que investir na LS é
essencial para melhorar o conhecimento destes futuros profissionais de saude, mas
também para capacitar todos os cidaddos em geral para participarem ativamente
nos seus cuidados de saude.
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Apéndice A - Consentimento Informado

Consentimento Informado Esclarecido e Livre para Investigacao

Estratégias de Comunicac¢ao na Sensibilizacdo para a Importancia da
Literacia na Esclerose Multipla e a importancia do diagnostico
precoce

Investigador principal: Barbara Sofia Lemos Ribeiro
Orientador cientifico: Professor Nuno Daniel Vicente Duarte
Contacto: 939031740

Email: barbarasofiaa99@gmail.com

Local de estudo: Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias

Este documento, designado Consentimento Informado Esclarecido e Livre, dado
por escrito, contém informacao importante em relacdo ao estudo para o qual foi
abordado/a, bem como o que é expectavel acontecer, se decidir participar no mesmo.

A participacao deste estudo é de caracter voluntario e ndo ha qualquer tipo de custos
monetarios.

Leia atentamente toda a informacdo aqui contida. Deve sentir-se inteiramente livre
para colocar qualquer questdo, assim como para discutir com terceiros a decisdao da
sua participacdo neste estudo. Caso tenha qualquer tipo de duvida relacionada com o
questionario, nao hesite contactar através do seguinte email:
barbarasofiaa99@gmail.com.

No ambito da unidade curricular de Metodologia de Investigacao do curso de Fisiologia
Clinica da Escola Superior de Sadde Dr. Lopes Dias (ESALD) do Instituto Politécnico de
Castelo Branco, ir- ser realizada uma investigacdo cientifica que pretende avaliar
literacia de saude na Esclerose Multipla.

Assim, este estudo tem como objetivos:
= Analisar a literacia sobre a Esclerose Multipla nos estudantes da ESALD.

= Alertar e sensibilizar para a falta de conhecimento sobre a patologia que afeta
principalmente jovens na faixa etaria destes alunos.

= Promover informacgdo didatica e informativa sobre a doeng¢a com o objetivo de
aumentar o conhecimento sobre a mesma e a desmistificacao de alguns mitos.

= Compreender se as estratégias aplicadas de alerta e sensibilizacdo tiveram
influéncia positiva com aumento da literacia da EM neste publico-alvo.

Este tema é de extrema importancia para consciencializar e sensibilizar os estudantes
do ensino superior que serao futuros profissionais de saide, de modo a conseguirem
identificar os sinais de alerta, terem conhecimento de como devem agir e até mesmo
ter informacdao para esclarecer um doente com EM. A participacao neste estudo
resultara num preenchimento de um questionario via online num tempo 1 antes da
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divulgacao dos posters online\ panfletos e 0 mesmo questionario num tempo 2 apos a
informacao divulgada sobre a doenca. O preenchimento do questionario terd uma
duracao de 5-10minutos.

A participagao de cada individuo é voluntaria e o mesmo pode recusar-se a participar.
Caso decida participar neste estudo, é importante que o individuo tenha conhecimento
de que pode desistir a qualquer momento, sem qualquer tipo de consequéncia.

Caso se verifiquem eventos negativos no decorrer da investigacdo, a total
responsabilidade ira ser assumida pelo orientador cientifico (Professor Nuno Daniel
Vicente Duarte) e pelo jovem investigador responsavel pela recolha de dados (Barbara
Sofia Lemos Ribeiro).

Ao assinarem este documento, os participantes fornecem consentimento explicito
para o tratamento dos seus dados pessoais, estando sempre garantida a possibilidade
de os mesmos consultarem, retificarem ou apagarem as informagdes recolhidas. Os

estudantes poderdo ter acesso a informacao reunida contactando a ESALD e os
investigadores através do e-mail.

Todos os dados fornecidos pelo participante sdo de carter anénimo, sendo atribuido a
cada individuo um cédigo de identificacdo em cada inquérito para garantir a
confidencialidade.

O estudo ira ser dividido em duas fases, sendo que, quem responde ao questionario da
primeira fase ndo terd obrigatoriamente de responder ao questionario da segunda fase,
e vice-versa. Em ambos os questionarios estao incluidos o Consentimento Informado
Esclarecido e Livre.

Quando a investigacdo terminar, essas informacdes serdo armazenadas nos arquivos
da Escola Superior de Saude Dr. Lopes Dias de acordo com o prazo previsto pela
legislacao e, apos este prazo proceder-se a elimina¢dao dos mesmos. Os resultados deste
estudo serdo divulgados no decorrer de comunicagdes orais, artigos cientificos, posters
cientificos e congressos das areas em estudo, a fim de serem divulgados a comunidade
cientifica.

Assinatura do consentimento informado esclarecido e livre para
investigacao cientifica

Li (ou alguém leu para mim) o consentimento informado esclarecido e livre para a
investigacao cientifica e estou consciente do que esperar quanto a minha participagdo
no projeto “Literacia da Esclerose Multipla e a importancia do diagnostico precoce
nos alunos da ESALD”. Tive também oportunidade de colocar todas as questdes sobre
0 mesmo e as respostas esclareceram todas as minhas duvidas. Assim, aceito
voluntariamente participar neste estudo. Foi me dada uma cépia deste documento.

Nome do participante Assinatura do Participante
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Data_ /__ /
Investigador/ Equipa de Investigacao

Os aspetos mais importantes deste estudo foram explicados ao participante ou ao seu
representante, antes de solicitar a sua assinatura. Uma copia deste documento ser-lhe-
a fornecida.

Nome da pessoa que recebeu o consentimento

Assinatura da pessoa que contém o consentimento

Data__ /__/_
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Apéndice B - Questionario individual
Informacées pessoais:
1) Consente em participar neste questionario?
Sim
Nao
2) Tem 18 anos ou mais?
Sim
Nao
3) Sexo:
Masculino
Feminino
4) Curso que frequenta:
Fisiologia Clinica
Enfermagem
Ciéncias Biomédicas Laboratoriais~
Imagem Medica e Radioterapia
Fisioterapia
Mestrado
5) Ano que frequenta:
1%ano
2%ano
3%ano
4%no
Questodes de literacia sobre Esclerose Multipla (EM):
1) Ja ouviu falar em EM?
Sim
Nao
2) AEM é uma doencga?
Oncolégica

Neurologica
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3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Muscular
O que é EM?

E uma doenca degenerativa autoimune que afeta o sistema nervoso
central.

E uma doenca degenerativa fatal que afeta o sistema nervoso
central.

E uma doencga degenerativa autoimune que afeta o sistema nervoso
periférico.

Existem quantos tipos de EM?

2

4

5

Quem pode ser afetado com EM?

Individuos entre os 20-40 anos, tipicamente homens.
Individuos com mais de 60 anos, tipicamente mulheres.
Individuos entre os 20-40 anos, tipicamente mulheres.
Qual a causa da EM?

Predisposicdo genética.

Agentes infeciosos.

Combinacao entre predisposicdo genética e fatores ambientais como
agentes infeciosos, défice de vitamina D, tabagismo e obesidade.

Principais sintomas?
Aparecimento de manchas, coceira, visao turva e parestesias.
Fadiga excessiva, sincopes, perda de palato e dores musculares.

Menor sensibilidade ao toque, perda de visdao, dorméncia e
descoordenacao.

Existe uma cura para a EM?
Sim.
Nao, mas existe tratamento para os surtos e medicacdo cronica.
N3do, mas existe tratamento para os surtos.

Como é feito o diagnéstico?

RM, histoéria clinica, exames de sangue e pung¢do lombar.
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RM, teste das alergias, Ultrassonografia cerebral e exame fisico.

Exame de sangue, eletromiografia, teste das alergias e historia
clinica.

10) O diagndstico precoce pode mudar a progressao da doenga?
Sim.
Nao.

11) Sinais de alerta:
Incontinéncia urinaria, perde de palato e dorméncia.

Problemas de visdo, sensacdes anormais e movimentos
fracos\desajeitados.

Surgimento de manchas no rosto, perda de visao e parestesias.
12) Como evolui a EM?
De igual modo de pessoa para pessoa com o mesmo tipo de EM.

Bastante variavel de pessoa para pessoa, independentemente do
tipo.

Bastante variavel de pessoa para pessoa e no préprio individuo no
decorrer da doenga.
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Apéndice C - Poster

Esclerose Multipla (EM) e a

precoce

O queé?

= . i o g:
Importancia do diagnostico ... Rt
SCAN ME
2.800.000
doentes com NEURGN'O
EM no mundo DANIFICADO

A EM é uma doencga neurolégica,

cronica, desmielizante e autoimune
gue afeta o sistema nervoso
central, destruindo a bainha de
mielina, camada que protege os
neurénios. Sendo a principal causa
de incapacidade neurolégica em

+8.000

doentes com

incidéncia
20-40anos e

jovens adultos

Sistema
Nervoso
Central

no sexo

Causas?
As causas da doencga ainda ndo sao
totalmente conhecidas, sabendo-se
apenas que, predisposigao genética,
fatores ambientais e processos
infeciosos podem motivas o seu

aparecimento.

A5 A il

EMRRA - Remitente recorrente:

E & manifestacho clinlca mals comum,
caracterizaca por surlos que duram dias
ol semanas e, am seguida, desaparecem

Pacionies oue  svoldram da

® progressivarments.

10%

o

EMPP - Progressiva primiria:

Apresenta uma progressdo de sintomas &
comprametimentos (sequelas) desde o sou
ApAraCimEnte

nitkdo avanco das incapacitagdas

Como se faz o diagnostico?

O diagnéstico baseia-se na historia clinica,
nos resultados de analises sanguineas e de
exames, como a ressondncia magnética, o
estudo dos potenciais evocados e a analise
do liguido cefalorraquidiano extraido por
puncao lombar.

EM tem cura?

Discente: Barbara Ribeiro N® 20211417

EMSP - Progressiva secundaria:

remifenteecoments @ vio plorando lenta

EMPR - Progressiva recorrente”;
Apresenta suros di ofma progressive com

Existemn

varios
tratamentos

Sinais de alerta:

Fragueza muscular e rigidez
dos membros

Transtornos visuais (perda de
visdo, alteragao)

farma

Dorméncia, descoordenacao e
desequilibrio

Fadiga intensa
Incontinéncia intestinal e
urinaria

Existe um consenso crescente
sobre a importancia do
diagnostico precoce, de modo
a prevenir, retardar e diminuira

progressao da doenga,
diminuindo os seus danos.

Quanto mais tarde for
descoberta, menor efeito os
respetivos tratamentos tém.

Dobsen, R, & Giovannoni, G. {2013). Multiple sclerosis - & reviews. In European Journs! of Wsurofogy [Wol. 26, Issue 1, pp. 27-40). Blackwell Publishing Ltd. hitps:#doi.orgM10.1111/an= 13619
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Apéndice D - Panfleto

ENTENDA A ESCLEROSE MULTIPLA

Esclerose Muiltipla: Factos e nimeros

et
ittt
theide

©
!

Esclerose Muiltipla: Doenca

Segundo a Organizagdo Mundial de Saude
(OMS), a esclerose multipta (EM) afeta
cerca de 2,5 milhdes de pessoas em todo
o mundo.

De acordo com dados da Sociedade
Portuguesa de Esclerose Multipla (SPEM),
estima-se que em Portugal afeta certa de 8
mil pessoas.

Pode atingir pessoas entre os 15 e os 60
‘anos, no entanto, ha um maior risco entre 0s
20 e os 40 anos. Tem uma maior incidéncia
nas mulheres do que nos homens, numa
proporgaoc de 2,5 para 1.

AEM é uma doenga gica, cronica, desmieli
autoimune que afeta o sistema nervoso central,
destruindo a bainha de mielina, camada que protege os
neurdnios. A medida que a mielina vai sofrendo danos, os
sinais que se propagam ao longo dos neurdnios vao sofrer

alteracdes, levando a danos neurolégicos e motores.

e

EM € a principal causa de incapacidade neuroldgica em
jovens adultos.

Esclerose Multipla: Diagnéstico

O diagnostico da EM néo € imediato porgue os sintomas
associados a esta patologia, além de variados, sdo
comuns a muitas outras patologias. Sendo por isso, um
diagnostico complexo gue envolve a combinagao entre a
histéria clinica, os resultados de anélises ede
exames complementares, como a ressondncia
magnética, o estudo dos potenciais evocados e a analise
do liquido cefalorraguidiano extraide por pungéo lombar.

Normalmente o diagnostico da EM requer monitorizagdo e
um acompanhamento ao longo do tempo, especialmente
em casos com sintomas mais atipicos ou quando os
critérios de diagnostico naoc sao imediatamente
preenchides. Dai que seja um diagnostico um pouco
demorado, pois também se deve descartar outras
doencas similares.

Esclerose Multipla: Tem cura?

AEM nao tem cura, mas neste momento jd existem varios
tratamentos eficazes e até ajustados para cada tipo de
manifestagido da doenga. Mas no geral, os objetivos dos
tratamentos sdo 0s mesmos:

* Reduzir os episddios de surtos;

« Reduzir a progressao da doenga;

+ Aliviar os sintomas e melhorar a qualidade de
vida.

Esclerose Multipla: Causas

As causas exatas da EM nao sdo completamente
compreendidas, mas varios fatores podem contribuir para
o desenvolvimento da doenca: fatores genéticos, fatores
ambientais (défice de vitamina D, infegdes virais como o
virus Epstein-Barr, clima e localizagdo geografica), fatores
imunolégicos, tabagismo entre outros.

Esclerose Multipla: Sintomas

Como o sistema nervoso central controla a malor parte
das fungdes do corpo, as pessoas que vivern com EM
podem ter uma grande variedade de sintomas. Estes
sintomas variam imenso de pessoa para pessoa, e até na
mesma pessoa com o decorrer da doenga. Entre estes
inimeros sintomas alguns podem ser:

» Cansaco extremo (fadiga);

* Dorméncia e formigueiros;

* Problemas de visdo (visdo dupla, dor atras do
olho, perda de visdo);

® Alteragbes no andar e no equilibrio;

s Fraqueza e rigidez musculares;

o Tremores;

* Problemas na fala e na deglutigao;

*  Alteragdes na bexiga e no intestino;

* Disfungdo sexual;

s Problemas cogn
memadria e o raciocinio, que incluem problemas

s, relacionados com a

de concentragdo, bem como dificuldade em
concluir tarefas, em processar informagdes e em
tomar decisoes.

Os tratamentos sdo divididos em trés categorias:
1. Tratamento de surtos:

Corticosteroides: Prednisona ou metilprednisolona (alta
dose) para reduzir a inflamagéao.

2. Terapias modificadoras da doenga (DMTs):
Reduzem a frequéncia de surtos e retardam a progressao.
Terapias sintomaticas:

Medicamentos ou  fisioterapia para  controlar
espasticidade, dor, fadiga ou problemas urinarios.

Resumo Terapéutice por Tipo
Tps  Dlagnéstico Principal Tistamento foade

BURR  Sitos com remissces caias DA o puitar suetos:cortenies nos suros

B Progressso st B DMs shocnimads, acrellsumsbie, teap s sitcerdtiess

BMPP Pogiensdo contivon desde o ko Oxrelisumabe contecbesintonmaco

(s

Progressss com sustos acasonss  Oreliumabe, inucssuprossones cortenidas

Esclerose Mualtipla:
diagnostico precoce

Importéncia do

0 di precoce & fund ital para reduzir o
impacto da doenga, melhorar a qualidade de vida do
doente e prevenir a progressae dos danos neurologicos.
‘Quanto mais cedo for detetada e tratada, maior a chance
de limitar o processo de desmielinizagdo e os seus
consequentes danos axonais irreversiveis a nivel do
sistema nervose central.

e \Varios estudos demonstram que iniciar o
tratamento com TMD na fase inicial da EM, antes
que ocorram danos significativos, € mais eficaz
do que tratar em estadios mais avancados.

» Noinicic dadoenga, o sistemanervoso tem maior
capacidade de reparagio, comegar o tratamento
nessa fase, ajuda a preservar essa capacidade,
evitando assim, danos irreversiveis e sintomas
mais severos.

» Com isso a frequéncia e gravidade dos surtos
também diminui significativamente.
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Esclerose Miiltipla: Tipos

A esclerose maltipla (EM} pode se manifestar de
diferentes formas, classificadas em tipos com base no
padrdo de evolugdo e progressao da deoenga. Existem
quatro principais tipos de esclerose multipla:

EMPP - Progressiva primdria:
Apresenta uma progressio de
compr Vot (saquetas) ¢

EMPR - Progressiva recomente”:
apresenta Torma progressiva com
LI AVANGD 83 INCADSAACOR.

Tee Surtas Pragresséa Remissées

£ Rermitente- Recorrente [EMAR) Sm KNioerbre artas Sim

M Secundkein Progressia [EMSP) Tl Sm Mews Fraquertes
£M Priraria Progressiva (EMPP) Hao Sm e

M Progreshia-Racomente (EMPF) Sm Sm Mot arie saros

Para além destes tipos mais conhecidos, pode existir a
sindrome clinicamente isolada, que se caracteriza pelo
primeiro episodio de sintomas neuroldgicos causados por
inflamagao e desmielinizagdo do sistema nervoso central.

Dura pelo menos 24 horas e é frequentemente o precursor
da EM, mas nem todos os casos evoluem para um
diagndstico definitivo. Se juntamente com este primeiro
sintoma houver lesdes desmielinizantes na RM a
probabilidade de desenvolver EM aumenta.

s O diagnostico e o tratamentoc EM variam
dependendo do tipo da doenga, tal como os seus
sintomas principais podem ser variados.

« Apesar de haver formas gerais de diagnosticar e
tratar a doenga, um método mais personalizado
acaba por ter um melhor resultado.

Como apoiar:

Seja empatico e promova a
conscientizacdo.

Saiba onde pode consultar mais
informacao:

Sociedade Portuguesa de Esclerose Miiltipla
(SPEM) www.spem.pt

Rua Zéfimo Pedroso, 66 - 1950-291 Lisboa
{9h00- 13h00 e 14h00~ 18h00) T.: 218 650
480 | Tel.: 934 386 904 |

Para qualquer questio pode tambem contactar-me
através do meu emal arbarasofiaa99@gmail.com




Barbara Sofia Lemos Ribeiro
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Anexos
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Anexo A- Parecer Comissio de Etica

'
O

Comissdo de Etica PARECER M.2 149 CE-IPCB/2024

PARECER

ESCLEROSE  MULTIPLA  E A IMPORTAMNCIA DO
Titulo do projeto: CHAGNOSTICO PRECOCE - LITERACIA MNOS ALUNOS DA
EsalD
Area cientifica: Fisiologia Clinica
Investigador principal Barhara Soifia Lemos Ribeiro
Equipe de investigacio -
Orientador Muno Daniel Vicene Duarte
Local do estudo Escola Superior de Sadde D Lopes Dias
Tipo de estudo Clinico sem intervencan
Submissio completa 20402/2024
Reunites de avaliacao nt 5 de 10/04/2024
Relatores — Maria Luisa .I-:er [E(T Sousa Cergueira Correda Castilho
— Sara Margarida Aradgjo Ferreira

RELATORIO

Elaborado nostermos do n® 7 do artigo 1% do Reg IPCECE.OLO2 — Regulamento da Comissio
de Etica do IPCB

DEL lBERA(;.-ED
Parecer: Posithve®

® Assiin gue o projete esteje concluido, o irvestigador deverd emviar o estudo final para arguivo na pasia do
projeto existente nesta Comissao,

Data de deliberacio em reunido n.2 5 Castelo Branco, 10 de abril de 2024

Membros presentes: Alexandre José Marques Pereira, Antomic Jdlio Apostolo Pereira
Coutinho, Arnandina Maria Abrantes de Lowreiro, Eduardo Sabina dos Santos Yalente, [sabel
Maria de Sousa Lourenco, Maria |oao da Silva Guardado Moreira, Maria Luisa Faria de Sousa
Cergueira Correia Castitho, Marta Filipa Geraldes Falcio & Sara Margarida Aragjo Ferreira.

Relator Relator

Mapnadc por MARIA LUISA FARLL DE SOUEA
CHERQUENRA CORKERS CASTILMO
Mo, e ldermficagan; O 5805 "0

- ¥ f THF Amrsom per Sars Marges idas Arsamn Farme irs
: ) .
Crata: 20004 04,24 14081 TR+ OF e e aes TN
it Sl bt 100 $] 0] AT

Presidente da Comissdo de Etica

s pe' ISABEL MARLA DE LOWSA LOURENGO
Bl i Iefawri oo 042482287
DR JUSE O U 00 AN 02«01

Mo IMCECE.Q6.02 Pagina Tde T
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Anexo B- Autorizacao Institucional

PEDIDO DE AUTORIZAGAO INSTITUCIONAL

Utile os modelos que farem apbedves an Esudo de Indestidgacio em causa, acrescentanda g

(miormagan gua consderar perineris

PROJETO OU ESTUDO DE INVESTIGAGAD

Titula:
Escierosa Maltipla a a importancia do seu dia_gnﬂsﬁm precoce- Literacia nos alunos da ESALD

Exma. Diretora da Escala

Barbara Sofla Lemos Ribeiro, na qualidade de investigador, vem por esie meio solicitar a
autorizacdo para raalizar nola) Instituic Poliidcnico de Sadde Dr Lopes Digs o Estudo da
Investigagdo acima mencionado, de acordo com o programa de trabalhos & os maios
apresentados,

Assinatura Data
LAMATEUER - Senidh RLTNES  Mospaes WiE —— 23083
Mod. IFCB.CE.02.01
Aprovado
h—u.:‘—l.uw;:._um
Eﬂ;:r—:i.::%m“uwumm_i—pm
S e« s

51



