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Introdugao: As doencas do movimento (DM) constituem uma das principais categorias de
disturbios neurolégicos que atualmente afetam a populagao global, representando um grande
desafio para os portadores e suas familias. As DM incluem a doencga de Parkinson (DP), a
Paralisia Supranuclear Progressiva (PSP), a Atrofia Multissistémica (AMS), a Degeneragao
Corticobasal (DCB), a coreia de Huntington e as distonias, sendo a DP a doenca neuroldgica
de maior crescimento a nivel global. Este estudo teve como objetivos estimar a prevaléncia e
incidéncia das DM em adultos residentes em Cabo Verde, identificar os grupos de risco, avaliar a
disponibilidade e acessibilidade dos tratamentos e terapias existentes, bem como compreender
os principais desafios enfrentados pelos portadores na manutengao da sua qualidade de vida.

Metodologia: Foi realizado um levantamento epidemioldgico observacional com todos os
participantes identificados com DM em Cabo Verde, entre 8 de julho e 28 de dezembro de 2024. O
estudo utilizou o método de revisao de processos clinicos existentes nos hospitais e clinicas ou
centros de saude nacionais. Foi desenvolvido um questionario, com 48 perguntas, fundamentado
em escalas validadas por organizac¢des internacionais de saude. O questionario abordou dados
demograficos, clinicos, acesso a tratamentos, e os principais desafios na qualidade de vida dos
participantes e seus familiares. Foram estimadas a incidéncia e prevaléncia padronizada por
idade, analisadas as variacdes por sexo, idade e tipo de DM, e investigados os grupos de risco.
O processamento de dados de perguntas abertas foi feito com Processamento de Linguagem
Natural (PLN) para extrair informacdes significativas. Utilizamos o teste do qui-quadrado e os
testes t de Student para analises descritivas, e um modelo de regressao logistica multivariavel
para comparar resultados ajustados por variaveis demograficas, comorbidades, e exposigao
a riscos. A implementacao do questionario e recolha de dados foram realizadas no software
Sogolytics©, e as analises foram conduzidas no SAS versao 9.4.

Resultados: Foram identificados 110 portadores, sendo 54% do sexo masculino, com idade
média atual de 67,6 (+14,5) anos. Sessenta por cento residem em areas urbanas, e 61% estao
na regiao de Sotavento. Noventa por cento sdo acompanhados por um neurologista, e o nimero
médio de comorbidades foi de 1,3 (¢+1,2). A DM predominante foi a DP (79%), sequida pelo
tremor essencial (9%), coreia de Huntington (8%), AMS ou distonia, com 1% cada. Quarenta e
trés por cento recebem algum tipo de apoio familiar, de vizinhos ou de cuidadores para lidar
com os desafios da DM. Apenas 22% nao utilizam medicamentos relacionados ao tratamento
da DM. Os medicamentos mais comuns foram anti-parkinsonianos (72%), anti-convulsivantes
(6%) ou neurolépticos (4%). Trinta e oito por cento realizam algum tipo de terapia, sendo 34%
fisioterapia, 8% fonoaudiologia e 2% acompanhamento nutricional. Setenta por cento afirmaram
dificuldade em aceder a medicamentos para a DM, enquanto 15% enfrentaram dificuldades no
acesso a servigos terapéuticos. Cinquenta e um por cento dos participantes afirmaram que a
doenca tem impactado fortemente ou de forma extrema as suas vidas. Em 2022, 2023 e 2024, a
incidéncia padronizada por idade foi, respetivamente, de 5[0-10], 4 [0-10] e 4 [0-10]. A prevaléncia
padronizada por idade da DM a nivel nacional foi de 17 pessoas por 100.000 habitantes, com
intervalo de confianga de 95% de [13-20]. Para homens e mulheres, as prevaléncias foram de



19 [14-25] e 14 [10-19], respetivamente. Entre pessoas com mais de 60 anos, a prevaléncia foi
de 117 [89-145]. A prevaléncia por tipo de DM foi: Parkinson (41 [31-51]), tremor essencial (5
[2-9]) e coreia de Huntington (2 [1-3]). Um total de 68 entrevistados forneceram sugestdes para
melhorar o acesso aos cuidados de saude, medicamentos, apoio financeiro, disponibilidade de
terapeutas, tratamentos especializados, e assisténcia no transporte.

Conclusao: O primeiro estudo das DM em Cabo Verde revelou taxas de prevaléncia e incidéncia
inferiores as da média global e da Africa Ocidental, com um aumento significativo de novos
casos recentes. A DP é a de maior prevaléncia, e foram observadas diferencas entre 0s sexos
e faixas etarias. Embora a maioria dos portadores esteja atualmente medicada, observam-se
ainda dificuldades em aceder a medicamentos e servigos terapéuticos, assim como desafios
emocionais relacionados com a DM. Recomenda-se a promocao do diagnostico precoce, a
adogao de uma abordagem holistica, multidisciplinar e sistémica de intervengao por parte das
entidades responsaveis, e a atualizagao dos sistemas nacionais de saude.
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Abstract

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Introduction: Movement disorders (MD) constitute one of the main categories of neurological
disorders currently affecting the global population, representing a major challenge for patients
and their families. MDs include Parkinson's disease (PD), Progressive Supranuclear Palsy (PSP),
Multiple System Atrophy (MSA), Corticobasal Degeneration (CBD), Huntington's chorea, and
dystonias, with PD being the fastest-growing neurological disease worldwide. This study aimed
to estimate the prevalence and incidence of MDs among adults living in Cabo Verde, identify
at-risk groups, assess the availability and accessibility of existing treatments and therapies, and
understand the main challenges faced by affected individuals in maintaining their quality of life.

Methodology: An observational epidemiological survey was carried out among all participants
identified with MD in Cabo Verde between July 8 and December 28, 2024. The study used a
review of existing clinical records from national hospitals, clinics, or health centers. A 48-question
questionnaire was developed, based on scales validated by international health organizations.
The questionnaire covered demographic and clinical data, access to treatments, and the main
quality-of-life challenges faced by participants and their families. Age-standardized incidence
and prevalence were estimated, and variations by sex, age, and type of MD were analyzed, as
well as risk groups. Open-ended responses were processed using Natural Language Processing
(NLP) to extract meaningful information. We used the chi-square test and Student's t-tests for
descriptive analyses, and a multivariable logistic regression model to compare results adjusted for
demographic variables, comorbidities, and risk exposures. The questionnaire was administered
and data collected using Sogolytics© software, and analyses were performed in SAS version 9.4.

Results: We identified 110 patients, 54% of whom were male, with a current mean age of 67.6
(£14.5) years. Sixty percent live in urban areas, and 61% are from the Sotavento region. Ninety
percent are followed by a neurologist, and the average number of comorbidities was 1.3 (£1.2).
The predominant MD was PD (79%), followed by essential tremor (9%), Huntington's chorea
(8%), and MSA or dystonia (1% each). Forty-three percent receive some type of family, neighbor,
or caregiver support to cope with MD-related challenges. Only 22% do not use medication
related to MD treatment. The most common medications were antiparkinsonians (72%),
anticonvulsants (6%), or neuroleptics (4%). Thirty-eight percent undergo some type of therapy:
34% receive physical therapy, 8% speech therapy, and 2% nutritional counseling. Seventy percent
reported difficulty accessing MD medications, while 15% faced difficulties accessing therapeutic
services. Fifty-one percent of participants stated that the disease has strongly or extremely
impacted their lives. In 2022, 2023, and 2024, the age-standardized incidence was 5 [0—10],
4 [0-10], and 4 [0—-10], respectively. The national age-standardized MD prevalence was 17
people per 100.000 inhabitants (35% ClI [13—20]). For men and women, the prevalence rates
were 19 [14-25] and 14 [10—19], respectively. Among people over 60, the prevalence was 117
[89—-145]. By MD type, the prevalence was: Parkinson's (41 [31-51]), essential tremor (5 [2—9]),
and Huntington's chorea (2 [1-3]). A total of 68 respondents provided suggestions on improving
access to healthcare, medications, financial support, availability of therapists, specialized
treatments, and transportation assistance.
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Conclusion: The first study of MDs in Cabo Verde revealed prevalence and incidence rates lower
than global and West African averages, alongside a significant increase in recent new cases.
PD has the highest prevalence, and differences between sexes and age groups were observed.
Although most patients are currently on medication, there are still challenges in accessing
both medications and therapeutic services, as well as emotional challenges related to MDs.
We recommend promoting early diagnosis, adopting a holistic, multidisciplinary, and systemic
approach to intervention by the responsible authorities, and updating national health systems.
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Resume

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Introduction: Les maladies du mouvement (MM) constituent I'une des principales catégories de
troubles neurologiques qui affectent actuellement la population mondiale, représentant un défi
majeur pour les personnes atteintes et leurs familles. Les MM incluent la maladie de Parkinson
(MP), la paralysie supranucléaire progressive (PSP), I'atrophie multisystémique (AMS), la
dégénérescence corticobasale (DCB), la chorée de Huntington et les dystonies, la MP étant la
maladie neurologique dont la croissance est la plus rapide a I'échelle mondiale. Cette étude avait
pour objectifs d'estimer la prévalence et I'incidence des MM chez les adultes résidant au Cap-
Vert, d'identifier les groupes a risque, d'évaluer la disponibilité et I'accessibilité des traitements
et thérapies existants, ainsi que de comprendre les principaux défis auxquels les personnes
concernées sont confrontées pour maintenir leur qualité de vie.

Méthodologie: Une enquéte épidémiologique observationnelle a été réalisée aupres de tous les
participants identifiés avec des MM au Cap-Vert, entre le 8 juillet et le 28 décembre 2024. L'étude
a utilisé la méthode de révision des dossiers cliniques existants dans les hopitaux, cliniques
ou centres de santé nationaux. Un questionnaire de 48 questions a été élaboré, s'appuyant
sur des échelles validées par des organisations internationales de santé. Le questionnaire
portait sur les données démographiques, cliniques, I'acces aux traitements et les principaux
défis relatifs a la qualité de vie des participants et de leurs familles. L'incidence et la prévalence
standardisées selon I'age ont été estimées, et les variations selon le sexe, I'age et le type de
MM ont été analysées, tout comme les groupes a risque. Le traitement des données issues des
questions ouvertes a été effectué grace au traitement du langage naturel (TLN) afin d'extraire
des informations significatives. Nous avons utilisé le test du chi-deux et les tests t de Student
pour les analyses descriptives, ainsi qu'un modele de régression logistique multivariable pour
comparer les résultats en les ajustant aux variables démographiques, aux comorbidités et a
I'exposition a des facteurs de risque. Le questionnaire et la collecte de données ont été mis en
ceuvre via le logiciel Sogolytics®©, et les analyses ont été réalisées dans SAS version 9.4.

Résultats: Au total, 110 personnes atteintes ont été identifiées, dont 54 % d'hommes, avec un
age moyen de 67,6 (= 14,5) ans. Soixante pour cent résident en zone urbaine, et 61 % dans la
région de Sotavento. Quatre-vingt-dix pour cent sont suivis par un neurologue, et le nombre
moyen de comorbidités est de 1,3 (= 1,2). La MM prédominante est la MP (79%), suivie du
tremblement essentiel (9 %), de la chorée de Huntington (8 %) et de 'AMS ou la dystonie (1 %
chacun). Quarante-trois pour cent regoivent un certain type de soutien familial, de voisins ou
de soignants pour faire face aux défis liés a la MM. Seuls 22 % n'utilisent pas de médicaments
relatifs au traitement de la MM. Les médicaments les plus courants sont les antiparkinsoniens
(72 %), les anticonvulsivants (6 %) et les neuroleptiques (4 %). Trente-huit pour cent suivent
une forme de thérapie, parmi lesquels 34 % bénéficient de kinésithérapie, 8 % d'orthophonie et
2 % d'un suivi nutritionnel. Soixante-dix pour cent déclarent éprouver des difficultés a accéder
aux médicaments pour les MM, tandis que 15 % ont eu des difficultés pour accéder aux ser-
vices thérapeutiques. Cinquante et un pour cent des participants estiment que la maladie a eu
un impact important ou extréme sur leur vie. En 2022, 2023 et 2024, I'incidence standardisée
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selon I'age s'est élevée respectivement a 5 [0-10], 4 [0-10] et 4 [0-10]. La prévalence nationale
standardisée selon I'age des MM était de 17 personnes pour 100.000 habitants, avec un in-
tervalle de confiance a 95 % de [13-20]. Pour les hommes et les femmes, ces chiffres étaient
de 19 [14-25] et 14 [10-19], respectivement. Chez les personnes de plus de 60 ans, la préva-
lence était de 117 [89-145]. Par type de MM, la prévalence s'est établie a 41 [31-51] pour la
MP, 5 [2-9] pour le tremblement essentiel, et 2 [1-3] pour la chorée de Huntington. Au total, 68
répondants ont formulé des suggestions pour améliorer I'acces aux soins, aux médicaments,
au soutien financier, a la disponibilité de thérapeutes, aux traitements spécialisés, ainsi que
I'assistance au transport.

Conclusion: La premiere étude sur les MM au Cap-Vert a révélé des taux de prévalence et
d'incidence inférieurs a la moyenne mondiale et a celle de I'Afrique de I'Ouest, avec néanmoins
une augmentation significative des nouveaux cas récents. La MP est la plus prévalente, et
des différences ont été observées selon le sexe et I'age. Bien que la majorité des personnes
atteintes soient actuellement sous traitement, on note encore des difficultés d'acces aux
meédicaments et aux services thérapeutiques, ainsi que des défis émotionnels liés aux MM.
Il est recommandé de promouvoir le diagnostic précoce, d'adopter une approche holistique,
multidisciplinaire et systémique de la part des autorités compétentes, et de mettre a jour les
systemes nationaux de santé.
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USA: United States of America

WHO: World Health Organization

WHODAS: World Health Organization Disability Assessment Schedule
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| - Introducao

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

As patologias do sistema nervoso constituem a principal causa de incapacidade a nivel
global, sendo a doenca de Parkinson (DP) a de mais rapido crescimento (Steinmetz et al,,
2024, Suetal., 2025). Entre estas, as doencas do movimento (DM), incluindo a DP, o tremor
essencial, a Paralisia Supranuclear Progressiva (PSP), a Atrofia Multissistémica (AMS), a
Degeneracao Corticobasal (DCB), a coreia de Huntington e as distonias, constituem um
peso crescente, mas frequentemente negligenciada, nos sistemas de saude. As DM séo
caracterizadas por disturbios motores (lentiddo ou aceleracao de movimentos, rigidez
muscular, tremores, espasmos) assim como nao-motores (alteragbes do raciocinio
e do humor, disturbios gastrointestinais e do sono), com um impacto significativo na
autonomia e qualidade de vida dos portadores (International Parkinson and Movement
Disorder Society, 2025).

Para além de ser a doenga neurolégica de maior crescimento no mundo, a DP € a segunda
doencga neurolégica mais comum globalmente (ultrapassada apenas pela doenga de Alzheimer),
tendo mesmo sido declarada uma "pandemia de DP" com estimativas da duplicagao de numero
de casos globais de 11.9 milhées em 2021 para 25 milhdes em 2050 (Dorsey & Bloem, 2018;
Su et al,, 2025). De notar que o maior aumento percentual na prevaléncia de casos estima-se
ocorrerem na Africa Subsariana Ocidental (292%).

O crescimento deve-se principalmente a fatores demograficos, como o envelhecimento da
populagao e aumento da longevidade (Su et al., 2025). A idade é o principal fator de risco,
e atualmente a populacao global encontra-se num processo de envelhecimento, como
pode ser constatado no aumento do numero e proporgao de pessoas idosas na maioria
dos paises (Nacoes Unidas, 2024). Outros contribuintes s&o os fatores ambientais, como
a poluicédo e as toxinas resultantes dos subprodutos da industrializacao e urbanizacao;
alteracGes do estilo de vida; e a diminuicao das taxas de tabagismo (fator protetor). No
continente Africano, em particular, nota-se uma rapida transformagao demografica com o
aumento da esperanca de vida, expansao populacional, e urbanizacédo. Em Cabo Verde, a
esperanca médiade vida atual € de 80,5 e 73 anos para mulheres e homens, respetivamente
(INE, 2021). Neste contexto, tornam-se imperativas as medidas de preveng&o e intervencao
para minimizar o impacto dessas doencas a nivel global, nacional e local.

Até agora, 0s Unicos dados disponiveis sobre as DM em Cabo Verde tém origen num estudo
piloto retrospetivo de processos clinicos de pacientes atendidos no ambulatério do Hospital
Universitario Agostinho Neto (HUAN) na cidade da Praia realizado em 2021 (Fortes et al., 2021).
Essa iniciativa forneceu uma base para o estudo atual e foi apresentada na | Conferéncia da
Fundacgdo Doengas do Movimento em Cabo Verde (Fundagado DDM-CV) em Abril de 2021 pela
Dra. Antonia Fortes, co-investigadora no atual estudo, e colegas neurologistas do HUAN. Os
resultados da amostra de 77 pacientes com idade entre 34 e 87 anos (60% do sexo masculino)
revelaram os seguintes diagnosticos segundo critérios internacionais: 84% com DP, 5% com
coreia de Huntington, e 3% com PSP. A maioria dos pacientes encontrava-se tratada em regime
de monoterapia; cerca de 22% eram seguidos através de teleconsulta (durante a pandemia
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da COVID-19); e menos de metade tinha realizado exames cerebrais. Embora se reconheca a
importancia e a singularidade desta abordagem, o estudo acima mencionado realgou ainda a
importancia de uma investigagao mais extensa e sistematica sobre o tema.

| - 1. Panoramica do Estudo

O presente estudo preenche a lacuna estatistica, fornecendo as primeiras estimativas nacionais
sobre a distribuigao (frequéncia e padroes) das DM em Cabo Verde e identificando os grupos
de risco. Foi realizado um estudo epidemioldgico (demografico) observacional primario com o
objetivo de caracterizar e analisar a populagao com DM em Cabo Verde. Os dados estatisticos
foram recolhidos através da revisao de processos clinicos, de um inquérito seguro baseado na
net e de entrevistas pessoais. O estudo teve trés finalidades:

1. Medir a prevaléncia, incidéncia e grupos de risco associados as DM em todo o territério
cabo-verdiano;

2. Avaliar a disponibilidade e acessibilidade de tratamentos e terapias para essa categoria
de doencas;

3. Identificar os principais desafios enfrentados pelos portadores e seus familiares na
manutencao da qualidade de vida.

20



| - 1.1. Cabo Verde: Geografia

Figura 1: Mapa de Cabo Verde.
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Imagem: Cape Verde Map, by Porcupen (2025), Adobe Stock

Cabo Verde é um arquipélago situado aproximadamente a 350 km do continente africano.
O pais é constituido por 10 ilhas (9 habitadas) que cobrem uma érea total de 4.033 km2 e
estao agrupadas em duas regides: Barlavento, constituida pelas ilhas de Santo Antao, Sao
Vicente, Santa Luzia, Sao Nicolau, Sal e Boa Vista; e a regiao Sotavento, incluindo Maio,
Santiago, Fogo, e Brava.

| - 1.2. Cabo Verde: Demografia

Em 2023, a populagao residente em Cabo Verde foi estimada em 509.078 habitantes
distribuidos por 155.534 agregados familiares (INE, 2023). A distribuicdo por sexo é
relativamente simétrica, com 49,7% sendo do sexo feminino e 50,3% do sexo masculino.
A populagao de Cabo Verde mantém-se jovem, tendo 44,1% idade inferior a 24 anos, mas
a populacao idosa (65 anos ou mais) tem crescido de acordo com a tendéncia global,
atualmente representando 7,2% da populagao. Aqui é importante realgar que a distribuicao
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por sexo comega a divergir na faixa etaria acima dos 70 anos, sendo 3% da populagéao
masculina, em contraste com quase 6% da populacao feminina.

A populagao de Cabo Verde é maioritariamente urbana (77%, INE, 2021). Santiago, a ilha mais
populosa, alberga 57% da populacao, estando o resto da populagao distribuida pelas outras ilhas
de acordo com as seguintes proporcgoes: Sao Vicente 18%; Santo Antdo 8%: Fogo 7%: Sal 5%:
Boa Vista 3% e as ilhas do Maio, Brava e Sao Nicolau albergam os restantes 5%. O pais registou
uma taxa de crescimento populacional de 4,9% durante o periodo 2020-2024 (INE, Estimativas
e Projecdes Demograficas 2010-2040).

| - 1.3. Cabo Verde: Situagao Economica

As taxas de pobreza em Cabo Verde tém vindo a diminuir de 35,2% em 2015 para 28,1% em
2022 (INE e Banco Mundial, 2023). Apesar de em 2007 o pais ter sido promovido ao estatuto
de "pais em desenvolvimento” pelas Nacdes Unidas, e em 2025 como "pais de rendimento
meédio-alto” pelo Grupo Banco Mundial, Cabo Verde conta com parcos recursos naturais, sendo
a sua economia principalmente baseada nos servigos, incluindo o comércio, os transportes e
0s servigos publicos. O setor do turismo tem vindo a crescer significativamente, representando
17% do produto interno bruto do pais.

| - 1.4. Cabo Verde: Educacao

A taxa de alfabetizacdo (percentagem de pessoas de 15 anos de idade ou mais que sabem ler
e escrever) em Cabo Verde é de 88,8%, uma das mais altas do continente africano (INE, IMC
2023). Apesar disto, nota-se diferencas significativas entre as taxas observadas no meio urbano
e no meio rural, de 91% e 82% respetivamente, assim como entre 0s sexos, com 0s homens a
apresentarem uma taxa superior a das mulheres, 93 % e 85%, respetivamente. Existem também
disparidades em termos de nivel de escolaridade, com individuos mais jovens, particularmente
com idade entre 15-34, mostrando niveis mais elevados, aproximadamente de 10 anos em
média (INE, RGPH 2021).



| - 1.5. Cabo Verde: Saude
| - 1.5.1. Natalidade, Mortalidade e Esperanca de Vida

A populacdo de Cabo Verde é uma das mais saudaveis de Africa. Em 2023, o pais obteve o 5°
lugar no ranking de indice de desenvolvimento humano, que é composto pela Saude, Educacgéo,
Protegao e Bem-Estar Social e Ambiente Sustentavel (Ibrahim Index of African Governance,
[IAG, 2023). A taxa de natalidade (por 1.000 habitantes) durante o periodo 2020-2024 foi de
17,5, enquanto que a taxa de mortalidade foi estimada em 5,8 (INE, Estimativas e Projegbes
Demograficas 2010-2040). Esta Ultima é consideravelmente inferior a média dos paises
da Africa Subsariana (9 por 1.000, Banco Mundial, 2022). Em 2020, as principais causas de
morte (representando mais de metade das mortes) consistiram de doencgas cardiovasculares,
sequidas de infegbes respiratdrias, e diabetes (OMS, 2025). Finalmente, em Cabo Verde, em
meédia as mulheres vivem cerca de 7 anos mais do que os homens, sendo que a esperanga de
vida em 2019 era de 80,5 anos para mulheres, em contraste com 73 para homens (INE, 2021).

| - 1.5.2. Recursos Materiais de Saude

Cabo Verde dispde de seis hospitais no total: dois hospitais centrais (Hospital Universitario
Agostinho Neto (HUAN) na Praia, Santiago e o Hospital Central Dr. Baptista de Sousa no Mindelo,
S&o Vicente), e quatro hospitais regionais (Hospital Regional Santa Rita Vieira (HRSRV) em Santa
Catarina em Santiago; Hospital Regional Dr. Jodo Morais em Santo Antao; Hospital Regional
Sao Francisco de Assis no Fogo e Hospital Regional Dr. Ramiro Figueira no Sal). Além disso,
existem 18 delegacias de saude, 18 centros de saude, 3 regides sanitarias, e varias clinicas
privadas localizadas em todo o arquipélago (Ministério da Saude, 2024).

A especialidade de neurologia depende altamente da disponibilidade de testes e equipamentos
de diagnodstico, como exames cerebrais computorizados. Em Cabo Verde, estes recursos
encontram-se ainda concentrados somente em algumas ilhas, como € o caso do servico de
imagiologia do HUAN, que conta com imagens raio-x convencional e contrastado, ecografia
simples, ecografla Doppler e de intervencao, e Tomografia Computadorizada simples e
contrastado (Ferreira, 2018). Ja o Hospital Baptista de Sousa, o segundo hospital central do
pais, dispde de maquinas de TC, ecografia doppler, e raio-x. Em contrapartida, o setor privado
dispoe de varias clinicas e centros de imagiologia que fornecem esses servigos, estando estes
localizados na ilha de Santiago (X-Eco-Centro Imagiolégico, Cardiomed), Sdo Vicente (Clinicas
Monte Cara e Medicentro), Fogo (Clinifogo - Diagndstico), Sal (Clinitur X-Eco e Cardiomed), e
Santo Antdo (Medicentro).
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| - 1.5.3. Recursos Humanos de Saude

Cabo Verde tem uma densidade de médicos bastante elevada, contando com 44,6 médicos
por 10.000 habitantes em 2022, em comparagao com a média de 2,6 no continente Africano, e
de 17,2 mundialmente (Organizagdo Mundial da Saude, 2024). Em contrapartida, a densidade
de enfermeiros era 15,9, e a densidade de camas de hospital era de 2,1 em 2018 (por mil,
CIA World Factbook, 2025). Relativamente a especialidade de neurologia, a mais relevante
para o estudo atual, em 2024 havia cinco neurologistas ativos, todos concentrados na ilha de
Santiago, fornecendo servigos tanto no setor publico como em clinicas privadas: Dra. Anténia
Rodrigues Fortes (co-investigadora do estudo), Dra. Albertina Lima, Dr. Jo&o Xavier, Dr. Darius
Lima, e Dra. Angela Fernandes (setor privado). Atualmente ndo existe nenhum especialista na
area de DM em Cabo Verde.

Entre as clinicas privadas, 25 fornecem servigos de fisioterapia nas ilhas do Sal (3), Santiago
(15), Santo Antao (2), e Sao Vicente (5), com um total de 124 fisioterapeutas exercendo no setor
privado (ERIS, 2024). Isto em contraste com apenas 16 fonoaudidlogos, 28 nutricionistas, 88
psicologos, e um terapeuta ocupacional ainda no setor privado.

|- 1.5.4. Disponibilidade e Acessibilidade de Tratamentos e Terapias
| - 1.5.4.1. Medicamentos

Em Cabo Verde, o tratamento das DM consiste principalmente da farmacoterapia, pois
abordagens tecnoldgicas mais avangadas como, por exemplo, a estimulacao cerebral
profunda ainda ndo se encontram disponiveis no pais. A disponibilidade de medicamentos
no mercado nacional é definida pela Lista Nacional de Medicamentos Essenciais (LNME)
e a Lista Nacional de Medicamentos (LNM; Ministério da Saude de Cabo Verde, 2018). A
LNME, em particular, orienta a utilizacao, producao, disponibilidade e acessibilidade de
medicamentos essenciais e prioritarios para o tratamento de varias doengas no pais. Estes
medicamentos devem estar disponiveis no Sistema Nacional de Saude de forma ininterrupta,
em quantidades e formas farmacéuticas adequadas, e a um prego acessivel ao utente. A
mais recente LNME foi publicada em junho de 2018 (BO | Série numero 39) e foi atualizada
em 2022 (Ministério da Saude de Cabo Verde, 2022).

No que diz respeito aos medicamentos utilizados no tratamento das DM, a LNME atual inclui
varios como, por exemplo, os antiparkinsonianos Biperideno, Cabergolina, e a combinacao
Levodopa + Carbidopa (Sinemet); os anticonvulsivantes clonazepam, diazepam, fenobarbital,
entre outros. Contudo, apesar da atualizacao da lista, a maioria desses farmacos nao sao
prescritos pelos neurologistas locais devido tanto aos fortes efeitos secundarios e arestricao de
dosagens que o médico atendente pode prescrever, como a disponibilidade de medicamentos
mais eficazes no mercado internacional, como por exemplo, a combinagao Levodopa +
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Carbidopa + Entacapona (Stalevo), Levodopa + Benserazida (Madopar), a Rasagilina e a
Rotigotina (Fortes, 2022; comunicacao pessoal). Estes medicamentos, por sua vez incluidos
na 'Lista de Medicamentos Nao Constantes da LNM, da LNME, Ou Sem Autorizagdo de
Introdugao no Mercado (AIM) em Cabo Verde, Cuja Importagao é Expressamente Autorizada’,
estao sujeitos a importagao especial através do Procedimento de Importagao Especial (PIE)
mediante a solicitacdo e emissao de um Certificado de Autorizagdo de Importacao (CAl) pela
Entidade Reguladora Independente da Saude (ERIS).

O PIE consiste de varias etapas: primeiramente o utente deve obter uma declaragao e receita
meédica junto ao médico neurologista, e preencher o requerimento. De seguida, o utente deve
submeter o pedido a ERIS (em pessoa, online, ou através de farmacia comunitaria), mediante
apresentagcao dos documentos necessarios que, por sua vez, emite e envia o CAl a entidade
responsavel pela importacao do medicamento, tipicamente a EMPROFAC e a SODIFAR, com
o conhecimento do INPS, e notifica o utente sobre a emissao da autorizacao. Apos receber
o CAl, a entidade responsavel efetua a importagao do medicamento e subsequentemente
disponibiliza-o a farmacia e ao utente. Apesar das DM serem tipicamente doengas crénicas, o
periodo de autorizacao inicial é de apenas 3 anos, renovavel por igual periodo de 3 anos (ERIS,
2022). Neste contexto, é importante realgar que o PIE condiciona o paciente a importacdo
temporaria do medicamento, frequentemente resultando na regressao do quadro clinico dos
pacientes devido a demoras ou auséncia de acesso a medicagao.

| - 1.5.4.2. Terapias e Servigos

Para além do uso de farmacéuticos, o tratamento das DM, sendo elas doencas do sistema
nervoso, exige uma abordagem multidisciplinar incorporando servigos e programas de terapias
multiplas,como porexemplo, a fisioterapia, fonoterapia, terapia ocupacional, e acompanhamento
de nutricionistas e psicologos. Cabo Verde atualmente dispde de cinco neurologistas ativos
exercendo tanto no setor publico como no privado. Nao obstante, 0 acesso a esta especialidade
em Cabo Verde continua extremamente limitado, pois todos estao concentrados na cidade da
Praia, Santiago. Cabo Verde atualmente nao dispde de especialistas treinados na area de DM.

Em termos de terapias especializadas, o setor privado contava com um total de 124
flsioterapeutas ativos, 16 terapeutas da fala, 28 nutricionistas, 88 psicologos, e um terapeuta
ocupacional distribuidos entre 25 clinicas privadas nas ilhas do Sal (3), Santiago (15), Santo
Antao (2) e Sao Vicente (5) (ERIS, 2024).
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Il - Metodologia

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

O objetivo do atual estudo epidemioldgico é caracterizar e analisar a populagao com DM em Cabo
Verde. Os objetivos especificos sao:

1. Medir a incidéncia, prevaléncia e os grupos de risco associados as DM em todo o territorio
cabo-verdiano;

2. Avaliar a disponibilidade e acessibilidade dos tratamentos e terapias para essa categoria
de doengas;

3. ldentificaros principais desafios enfrentados pelos pacientes e seus familiares namanutencao
da qualidade de vida.

Il - 1. Desenho do Estudo

Foirealizado um levantamento epidemioldgico observacional com todos os adultos identificados
com DM em Cabo Verde, no periodo de 8 de julho a 28 de dezembro de 2024. O estudo utilizou o
método de (1) revisdo dos processos clinicos existentes, disponiveis em quatro hospitais, duas
delegacias de saude e quatro clinicas privadas; (2) entrevistas estruturadas presenciais ou por
telefone; e (3) um inquérito andnimo online divulgado através do site da Fundagao Doencas do
Movimento em Cabo Verde, redes sociais e encaminhamentos de profissionais de saude.

A aprovacdo ética necessaria foi obtida da Comissao Nacional de Etica em Pesquisa para
a Saude do Ministério da Saude de Cabo Verde (CNEPS; deliberagcdo n°® 26/CNEPS/2023),
e da Comissao Nacional de Protegcdo de Dados (CNPD; deliberagdo n°® 145/2022/CNPD). A
confidencialidade dos participantes e a seguranca dos dados foram rigorosamente mantidas
durante todo o estudo, com a remogado de informagdes identificaveis antes da analise,
garantindo a privacidade e a confidencialidade dos participantes.

Il - 2. Participantes

Os participantes da pesquisa foram 110 adultos diagnosticados com DM, residentes em Cabo
Verde. Os critérios de inclusdo foram: a) idade superior a 18 anos e b) diagndstico confirmado
de DM. Por outro lado, os critérios de exclusao foram: a) idade inferior a 18 anos e b) auséncia
de diagnostico de DM. Os participantes foram recrutados por meio da revisao de processos
clinicos, encaminhamentos de profissionais de saude, andncios nas redes sociais e meios de
comunicagao publica, além de recomendagdes pessoais. Nao houve compensacao financeira
pela participacao no estudo.
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Os dados obtidos por meio do inquérito online foram recolhidos anonimamente. Os dados brutos
identificadores recolhidos por meio darevisao de processos clinicos foram mantidos num ficheiro
eletronico separadamente do ficheiro contendo as respostas ao inquérito. Estes dados foram
mantidos e armazenados de forma confidencial e segura, e foram subsequentemente pseudo-
nomizados (i.e., desidentificados) previamente a analise estatistica. Os dados permaneceram
acessiveis apenas aos pesquisadores autorizados.

Os participantes ou seus responsaveis legais foram devidamente informados sobre o propdsito
do estudo por meio de um Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo A), o qual aceitaram antes
da recolha de dados.

Il - 3. Questionario de pesquisa

A equipa constituida por uma doutorada em psicologia e neurociéncia (LT), um estatistico
e matematico e pds-doutorado na area de epidemiologia (FM), uma mestranda em
neurociéncia molecular (CP) e uma neurologista (AF) desenvolveu um questionario
fundamentado em escalas validadas, como o Cronograma de Avaliagcao da Deficiéncia da
Organizagdo Mundial da Saude (WHODAS 2.0), conforme a Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), (Department of Health and Human Services,
2024), no Questionario de Estilo de Vida Saudavel do estado de Nebraska, nos EUA, e na
ferramenta de Tabaco, Alcool, Medicamentos Sujeitos a Receita Médica e Uso de Outras
Substancias (TAPS), do Instituto Nacional de Saude dos EUA (National Institute of Health,
2024). A equipa de pesquisa testou e debateu o inquérito para assegurar que ele coletasse
as informacodes essenciais para atingir os objetivos do estudo.

O inquérito consistiu em um questionario composto por 48 perguntas, e foi implementado
por meio da plataforma eletronica e segura Sogolytics©. O questionario foi composto
predominantemente por perguntas fechadas em que os participantes selecionam respostas
do tipo "Sim/Nao" ou em formato de escala Likert, com um tempo de realizagdo de
aproximadamente 20-30 minutos por registo clinico ou entrevistado (Likert, 1932). Apenas
uma pergunta aberta foi incluida, permitindo que os participantes detalhassem as suas
experiéncias convivendo com a sua DM. Todos os itens foram revistos relativamente a
precisao técnica e validade pela equipa investigadora, uma psicologa clinica e uma pessoa
leiga na area da pesquisa epidemioldgica. Os problemas identificados (e.g., opgbes de
resposta incompletas ou questées menos claras) foram revistos antes da implementagao. O
preenchimento do inquérito levou cerca de 30 minutos.

As perguntas cobriram as seguintes areas de informagao:

1. Dados demograficos: numero de identificagao no estudo (para pseudo-nomizagao), data
de nascimento, sexo, estado civil, tipo de residéncia, zona de residéncia (cidade/vila e
ilha), seguro de saude e comparticipagao INPS, nivel escolaridade, ocupagao principal, e
rendimento do agregado familiar;

2. Dados clinicos: neurologista, diagndstico: tipo(s) de DM, data de diagndstico da doenga,
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exame cerebrais (TC, ressonancia magnética), historico familiar sobre DM, medicacao,
terapias (fisioterapia/fonoterapia (terapia da fala)/ocupacional/psicologia/nutrigao),
comorbidades, complicacgdes clinicas, e outras variaveis clinicas respeitantes as DM;

3. Situacdo e perspetivas de vida: agregado familiar, cuidador/a (complementado com dados
demograficos sobre o cuidador/a), consumo de tabaco (e/ou histérico), consumo de
alcool (e/ou histdrico), consumo de drogas/tipo de drogas, exposigao a produtos quimicos
e toxinas ambientais (pesticidas, herbicidas, metais, solventes, etc.), orientagdo sexual,
vida sexual (ativa ou n&o), alimentagao (vias/tipo), stress (autoavaliagdo), atividade fisica,
qualidade de sono, dificuldades no olfato, convivio social, atividades de lazer, acesso a
residéncia (rampa/elevador/elevador de escada), acesso a medicamentos, acesso a
terapias, principais desafios no acesso a tratamentos adequados, desafios econémicos
derivados da doenca (manutengao da qualidade de vida);

4. Cognig¢ao: concentragao, memoria, e compreensao;

5. Mobilidade: dificuldades motoras, deslocagao, levantar-se/sentar-se, sair de casa,
caminhar longas distancias;

Autocuidado: cuidar de si proprio, lavar-se, vestir-se, comer,
Humor: tristeza, motivacao, irritacao e ansiedade;

Lidando com os outros: dificuldades em lidar com pessoas proximas e desconhecidas;

o o N o

Atividades do dia-a-dia: realizar o trabalho diario

—
o

. Participacéo: participagdo em atividades (e.g., comunitarias ou religiosas), barreiras e
obstaculos fisicos e sociais, impacto emocional, prejuizo financeiro;

11. Consequéncias das dificuldades: frequéncia das dificuldades, reducao de atividades ou
trabalho, incapacidade, desafios na manutengao da qualidade de vida. O Questionario de
Pesquisa esta acessivel através do Anexo B.

Il - 4. Recolha de dados e Procedimento

A técnica de amostragem utilizada foi probabilistica por conglomerados, abrangendo hospitais,
clinicas, centros e delegacias de saude. A equipa de pesquisa constituida por LT, CP, FM, AF e
uma assistente colaborou na revisao de processos clinicos dos casos diagnosticados e nas
entrevistas pessoais. O inquérito também foi disseminado diretamente aos participantes através
das redes sociais, website da Fundagao DDM-CV, email e meios de comunicagao social, assim
como indiretamente através de encaminhamento por profissionais de salde, nomeadamente
o/a médico/a atendente, diretores clinicos, e delegados de salde regionais em todas as ilhas.

A recolha de dados foi realizada de forma direta com entrevistas presenciais e por
telefone (47) e indiretamente, através das redes sociais (12) e levantamento de processos
clinicos (51), durante o periodo de 8 de julho a 28 de dezembro de 2024. Todos os
portadores dispdem de diagndstico confirmado através do respetivo processo clinico



e/ou neurologista. A equipa de pesquisa obteve os dados provenientes de processos
clinicos nas seguintes instituicbes de saude onde médicos-neurologistas oferecem
consultas (permanente ou esporadicamente):

1. Hospitais
1.1. Hospital Universitario Agostinho Neto (HUAN, Santiago)
1.2. Hospital Regional de Santiago Norte/Santa Rita Vieira (HRSRV, Santiago)
1.3. Hospital Central Dr. Baptista de Sousa (Sao Vicente)
1.4. Hospital Regional Dr. Jodo Morais (Santo Antao)

2. Delegacias de Saude
2.1. Delegacia de Saude de Ribeira Grande (Santo Antao)
2.2. Delegacia de Saude do Porto Novo (Santo Antao)

3. Clinicas privadas
3.1. MULTIMEDICA (Santiago)
3.2. Praia Clinica (Santiago)
3.3. Medicentro (S&o Vicente)
3.4. URGIMED (Sao Vicente)

Il - 5. Tratamento de dados

Comparamos fatores demograficos, socioeconémicos e clinicos relacionados com os desafios
das DM. Para as analises descritivas, foram realizados o teste do qui-quadrado (Agresti, 2018),
o teste exato de Fisher (Fisher, 1922) e os testes t de Student (Student, 1908).

Foi criada uma escala de indice baseada nos problemas relacionados as DM, abrangendo
desde dificuldades para dormir até questdes financeiras. Os problemas considerados incluiram:
dificuldades ao dormir, ao cheirar, cognitivas (de concentracédo, de aprendizado de novas
tarefas), motoras (em ficar em pé por longos periodos, ao levantar-se e sentar-se, ao se deslocar
dentro de casa, ao sair de casa, ao caminhar longas distancias), no autocuidado (ao cuidar de
si proprio(a), ao lavar todo o corpo, ao vestir-se, ao comer), de humor (sentimentos de tristeza
ou falta de motivagéo, irritabilidade, ansiedade), em lidar com outras pessoas (interagir com
estranhos, em se dar bem com pessoas proximas, dificuldades nas atividades sexuais), em
realizar atividades diarias (trabalho), de participacédo (atividades comunitarias ou religiosas,
barreiras ao redor, impacto emocional e financeiro devido a condigao de satde) (ver Anexo B.2,
perguntas 23 a 47). Atribuimos um ponto a cada problema, resultando em uma escala de indice
que varia de 0 a 29 pontos. A escala foi categorizada da seguinte forma: nao afetado (indice: 0);
afetado pouco (indice: 1-7); afetado moderadamente (indice: 8-14); afetado fortemente (indice:
15-20); e afetado extremamente (indice: 21-29).
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Investigamos o0s grupos de risco associados as DM e estimamos a incidéncia e a
prevaléncia padronizada por idade baseado nos dados do censo realizado pelo Instituto
Nacional de Estatistica (INE, 2021), analisando como a incidéncia ou prevaléncia varia
por sexo, idade, tipo de DM e regido. A prevaléncia define-se como a ocorréncia de casos
novos e existentes de DM na populacao de risco, neste caso, adultos com idade superior a
60 anos. Em contrapartida, a incidéncia refere-se ao nimero de novos casos na populacao
durante o periodo de observagao. Por conseguinte, enquanto por um lado a incidéncia
constitui uma medida dinamica refletindo a taxa de ocorréncia de novos casos, por outro
lado, a prevaléncia é uma medida estatica, fornecendo uma “fotografia” da taxa geral de
uma doenca numa populagao em determinado momento. A prevaléncia analisa casos
existentes, enquanto que a incidéncia analisa novos casos.

No estudo atual, a incidéncia e prevaléncia foram padronizadas por idade, uma metodologia
utilizada em epidemiologia para explicar as diferencas nas distribuicoes etarias entre
populagdes ao comparar a incidéncia ou prevaléncia de uma doenca ou condigao de saude.
Esse método elimina os efeitos da idade, permitindo que as diferengas na incidéncia ou
prevaléncia entre populagdes (ou ao longo do tempo) reflitam diferencas nas taxas reais de
doenca e nao na estrutura etaria. Para isso, categorizamos a idade atual dos participantes
em sete faixas etarias: menos de 30 anos, 30-39 anos, 40-49 anos, 50-59 anos, 60-69 anos,
70-79 anos, e mais de 79 anos. A incidéncia ou prevaléncia nao ajustada foi estimada por
cada categoria. Utilizamos a distribuicao da populacao em Cabo Verde para essas mesmas
faixas etarias, e a seqguir, estimamos a incidéncia ou prevaléncia esperada em cada categoria.
A soma dessas incidéncias ou prevaléncias resulta na incidéncia ou prevaléncia padronizada
por idade. A variancia foi calculada assumindo uma distribuicdo binomial para a incidéncia
ou prevaléncia e o intervalo de confianga de 95% foi calculado assumindo uma distribuigao
normal (Ahmad et al., 2001; Rothman et al., 2008).

O tratamento das respostas a pergunta aberta foi realizado utilizando o Processamento de
Linguagem Natural (PLN) (Jurafsky & Martin, 2009; Miner et al., 2012), que envolve varias
etapas para extrair informagdes significativas dos dados textuais. As técnicas e abordagens
de PLN aplicadas incluiram:

1. Pré-processamento do texto: Preparacao do texto para garantir que os modelos de PLN
funcionem de maneira eficaz.

2. Classificagao de texto e analise de sentimentos: Analise das respostas abertas em termos
de "sentimentos” (positivo, negativo ou neutro), e de tépicos ou temas, para entender
padroes nos dados.

3. Classificagao de texto: Categorizacao das respostas abertas em categorias predefinidas.

4. Extragao de frases-chave. |dentificagdo de palavras-chave, como nomes de doencas,
localizagOes e outras frases importantes.

5. Agrupamento de respostas similares: Identificagdo de padrdes ou temas em respostas
gue nao estavam explicitamente categorizadas.

6. Reconhecimento de entidades nomeadas: Identificagao de entidades especificas como
nomes, datas, locais, etc.



Para comparar os resultados com os dados demograficos, foram utilizados modelos de
regressao ou regressao logistica multivariavel, ajustados por sexo, idade, estado civil,
seguro, meio urbano, regiao, tabagismo ou uso de substancias ilicitas, comorbidades,
diabetes e exposigao a materiais de risco. Utilizamos o modelo linear generalizado para
analisar a evolucao da série temporal da incidéncia de DM em Cabo Verde, sendo ajustado
por sexo, idade e regido. A analise foi conduzida no software SAS versédo 9.4. (Agresti,
2018; SAS Institute Inc, 2024)
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lll - Resultados

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Nesta secdo, apresentamos as caracteristicas que proporcionam uma visao detalhada da
populagdo com DM, permitindo uma compreensao mais aprofundada do contexto demografico,
socioeconomico e de saude dos participantes diagnosticados com essa condigao em Cabo Verde.
Avalia-se a disponibilidade e acessibilidade de medicamentos, tratamentos e terapias para essa
categoria de doencas. Também sao identificados os principais desafios enfrentados pelos pacientes
e seus familiares na manutencao da qualidade de vida. Por fim, busca-se compreender a evolugao
da incidéncia ao longo dos anos, a prevaléncia atual e os grupos de risco associados as DM.

lll - 1. Dados Demograficos

Foram identificados 110 participantes com DM em Cabo Verde, dos quais 54% sao do sexo
masculino, com idade média (+ desvio padrao) de diagndstico ou idade atual de 61,0+ 16,2 e
67,6 £ 14,5 anos, para homens e mulheres. Setenta e sete por cento dos participantes foram
diagnosticados com DM aos 50 anos ou mais, e atualmente 87% desses participantes tém
mais de 50 anos. A maioria dos participantes é casada (30%), 26% sao solteiros, e 44% nao
reportaram o estado civil (ver Tabela 1).

Em relagao a residéncia, 75% vivem em casa, 60% residem em areas urbanas e 61% estao
localizados naregido de Sotavento. A maioria reside em Santiago (59%), sequida por Sdo Vicente
(22%), Santo Antéo (14%), Sal (2%), Fogo (2%), Boavista e Sdo Nicolau, ambos com 1%. Quanto
ao seguro de saude, 16% dos participantes ndao possuem, enquanto 61% tém cobertura pelo
Instituto Nacional de Previdéncia Social (INPS), 8% possuem outro tipo de seguro e 31% nao
reportaram o tipo de seguro, conforme mostrado na Tabela 1.

No que diz respeito a escolaridade, a maior parte dos participantes relatou ter frequentado até
a quarta classe (25%), 8% completaram o liceu, 9% possuem licenciatura, 7% cursaram pos-
graduacao, e 50% nao reportaram o nivel de escolaridade. Em relacdo a ocupacao, a maior parte
dos participantes estad aposentada (35%), 19% ainda estdo empregados, e 11% nao trabalham
ou estao desempregados devido a doenca. O tamanho médio do agregado familiar é de 2,3
(£2,6) pessoas por familia, variando de 1 a 14 pessoas. O rendimento financeiro familiar foi
distribuido da seqguinte forma: até 10 contos (7,5%), de 11 a 50 contos (10,3%), de 51 a 100
contos (10,3%) e mais de 101 contos (8,4%), conforme mostrado na Tabela 1.
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Tabela 1: Caracteristicas demograficas dos participantes com Doenga do Movimento em Cabo
Verde, 2024 (N = 110).

Caracteristicas demograficas N (%)
Idade atual, média (desvio padrao) 67,6 (£14,5)
Menos de 30 anos 2(2,3)
31 a 50 anos 9 (10,5)
51 a 70 anos 40 (46,5)
Mais de 70 anos 35 (40,7)
Idade do diagndstico, média (desvio padrao) 61,0 (16,2)
Menos de 30 anos 2(32)
31 a 50 anos 12 (19,4)
51 a 70 anos 30 (48,4)
Mais de 70 anos 18 (29,0)
Sexo masculino 59 (53,6)
Estado civil
Casado (a) 33(30,0)
Solteiro (a) 29 (26,4)
Desconhecido 48 (43,6)
Tipo de residéncia
Em casa 82 (74,5)
Lar de residéncia 1(1,0)
Desconhecido 27 (24,6)
Zona de residéncia
Meio urbano (cidade) 66 (60,0)
Meio rural (campo/vila) 39 (35,5)
Desconhecido 5(4,6)
Regiao de residéncia
Regido de Sotavento 66 (60,6)
Seguro de saude
Sim 73 (66,4)
NZo 18 (16,4)
Incerto 8 (7,3)
Desconhecido 11(10,0)
Caracteristicas demograficas N (%)
Ilha de residéncia
Santiago 64 (58,7)
S&o Vicente 24 (22,0)
Santo Antdo 15 (13,8)
Sal 2(1,8)
Fogo 2(1,8)
Boavista 1(0,9)




S&o Nicolau 1(0,9)
Tipo de Seguro de saude
INPS 66 (61,1)
Outro tipo de Seguro 9(8,3)
Desconhecido 33(30,6)
Nivel de escolaridade
Quarta classe 27 (24,8)
Liceu 9(8,3)
Licenciatura 10(9,2)
Pos-Graduagao 8(7,3)
Desconhecido 55 (50,5)
Ocupagcao principal
Empregado 21 (19,1)
Aposentado 38 (34,6)
Desempregado(a) por motivos de saude 7(6,4)
N&o trabalha 5 (4,6)
Desconhecido 39 (35,5)
Rendimento atual
Até 10 contos 8 (7,5)
11-50 contos (10,3)
51-100 contos (1 0,3)
Mais de 101 contos 9(84)
Desconhecido 63 (60,6)
Total de agregado familiar, média (desvio padrao) 2,3 (22,6)

Il - 2. Dados Clinicos

O numero médio de comorbidades (mais de uma doenca simultanea, estando elas
relacionadas ou nao) foi de 1,3 (£1,2). Dentre os participantes, 28,2% n&do apresentaram
nenhuma comorbidade, 555% relataram ter uma ou duas comorbidades, e 16,4%
apresentaram duas ou mais comorbidades. Entre as comorbidades mais prevalentes, 54%
tém hipertensao, 26% dos participantes tém algum tipo de diabetes, 12% tém hiperlipidemia,
9% sofreram acidente vascular cerebral (AVC), 4% apresentam obesidade, 3% tém disturbio
da tireoide, 1% tém fibrilacao atrial, 4% tém insuficiéncia renal crénica, 3% tém insuficiéncia
cardiaca congestiva, 2% tém cancer metastatico, 5% tém doenca pulmonar obstrutiva
cronica, e 12% tém outras comorbidades (ver Tabela 2).

Quanto aos habitos de salde, 18% dos entrevistados afirmaram consumir ou ter consumido
bebidas alcodlicas regularmente, 9% sao ou foram fumantes, 8% utilizam ou utilizaram opidides
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prescritos para melhorar o bem-estar, e 3% relataram consumo ou histérico de consumo de
drogas ilicitas. Além disso, 35% dos participantes ja foram expostos a ferro, cobre, pesticidas
ou outros materiais nocivos (ver Tabela 2).

Tabela 2: Comorbidades, comportamentos, e exposicao a materiais nocivos dos participantes
com Doenca do Movimento em Cabo Verde, 2024 (N = 110).

Comorbidades N (%)
Nimero de comorbidades, média (desvio padrao) 1,3 (x1,2)
Nenhuma comorbidade 31(28,2)
1-2 comorbidades 61 (55,5)
Mais de 2 comorbidades 18 (16,4)
Tipo de comorbidade
Diabetes tipo 1 3(2,7)
Diabetes tipo 2 23(20,9)
Diabetes com sequelas 3(2,7)
Hipertensao (tensao alta) 59 (53,6)
Hiperlipidemia (lipidos elevados) 13(11,8)
Obesidade 4 (3,6)
Disturbio da tireoide 3(2,7)
Fibrilacao atrial 1(1,0)
Acidente Vascular Cerebral (AVC) 10 (9,1)
Insuficiéncia renal crénica 4 (3,6)
Insuficiéncia cardiaca congestiva 3(2,7)
Cancer metastatico (tumor sélido) 2(1,8)
Doenga pulmonar obstrutiva crénica (DPOC) 5(4,6)
Outras comorbidades 13(11,8)
Uso de qualquer tipo de substancias 24 (42,9)
Tabaco 10 (9,1)
Bebidas alcodlicas 20(18,2)
Drogas ilicitas 3(2,7)
Opioide prescrito 9(8,2)
Exposicao a materiais nocivos 19 (34,5)
Ferro 9(8,2)
Cobre 7(6,4)
Pesticida 2(1,8)
Outros materiais 5(4,6)

A DP foi a DM predominante, representando cerca de 79% dos casos, seguida pelo tremor
essencial (9%), Coreia de Huntington (8%), AMS e distonia, com 1% cada. Dois por cento dos
participantes desconhecem o tipo de DM que possuem (ver Figura 2). Além disso, 16% dos
participantes com DM relataram que um familiar proximo também foi diagnosticado com algum
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tipo de DM. A maioria dos participantes (90%) recebe acompanhamento de um neurologista.
Quarenta e trés por cento dos participantes recebem algum tipo de apoio familiar, de vizinhos
ou de cuidadores para lidar com os desafios impostos pela DM (ver Tabela 3).

Figura 2: Distribuicéo de tipos de doengas do movimento em Cabo Verde, 2024 (N = 110).

Distribuicdo das Doengas do Movimento em Cabo Verde, 2024

Outros

2.0%

Coreia de Huntington / Distonia

8.0% M 1% (1.0%)
Tremor Essencial Atrofia Multisistémica
9.0% B 1% (1.0%)

Doenga de Parkinson
79.0%

Tabela 3: Caracteristicas clinicas dos participantes com Doenga do Movimento em Cabo Verde,
2024 (N =110).

Caracteristicas clinicas N (%)
Tipo de DM
Doenga de Parkinson (DP) 82 (78,9)
Tremor Essencial 9(8,7)
Coreia de Huntington 8 (7,7)
Atrofia Multissistémica (AMS) 1(1,0)
Distonia 1(1,0)
Desconhecido 2(1,9
Histérico familiar
Sim 18 (16,4)
N&o 32 (30,0)
Nao sei 15 (13,6)
Desconhecido 44 (40,0
Seguido (a) por um(a) neurologista 93 (90,3)
Neurologista A 8(8,8)
Neurologista B 12(132)
Neurologista C 20 (22,0)
Neurologista D 37 (40,7)
Neurologista E 4(4,4)
Neurologista F 2(2,2)
Neurologista G 2(2,2)
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Neurologista H 1(
Neurologista | 1(
Neurologista J 1(
T(
2(

Neurologista K
Neurologista L
Auxilio de cuidados pessoais

Esposo (a) 20 (18,2)
Filhos 27 (24,6)
Irmaos 4 (3,6)
Netos 4 (3,6)
Mze 7(6,4)
Cuidador (a) 3(2,7)
Ninguém 63 (57,3)

Cinquenta e sete por cento dos participantes realizou pelo menos um tipo de exame cerebral,
sendo a tomografia computadorizada o exame mais comum (44%), sequida pela ressonancia
magnética (31%). A tomografia por emissédo de positrdes e outros exames cerebrais
representaram 3% cada.

Apenas 22% dos participantes nao utilizam medicamentos relacionados ao tratamento da DM.
Os medicamentos mais comuns incluem anti-parkinsonianos (72%), anticonvulsivantes (6%)
e neurolépticos (4%). Trinta e oito por cento dos participantes realizam algum tipo de terapia,
sendo 34% em fisioterapia, 8% em fonoaudiologia e 2% em acompanhamento nutricional.

Além disso, 70% dos participantes relataram dificuldades moderadas ou graves no acesso
a medicamentos para a DM, enquanto 15,5% enfrentaram dificuldades para acessar
servigos terapéuticos, entre os quais 47,1% ou 17,7% apresentaram dificuldade moderada
ou grave, respetivamente.

Na regiao de Barlavento, os participantes tiveram mais de quatro vezes a probabilidade de
realizar um exame de ressonancia magnética, com uma razao de probabilidade de 4,6 [1,1-18,2],
quando comparado com a regiao de Sotavento.

Tabela 4: Disponibilidade e acessibilidade dos tratamentos e terapias para participantes com
Doenga do Movimento em Cabo Verde, 2024 (N = 110).

Caracteristicas N (%)
Mais de um tipo de exame cerebral realizado 63 (57,3)
Tipo de exame cerebral
Tomografia Computorizada (TC) 48 (43,6)
Ressonancia Magnética 34 (30,9)
Tomografia por Emissao de Positroes (PET) 3(2,7)
Outros exames cerebrais 3(2,7)
Tipo de medicamento
Antiparkinsonianos 79(71,8)
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Neurolépticos 4 (3,6)
Anticonvulsivantes 7(64)
Nenhum medicamento 24 (21,8)
Dificuldade de acesso a medicamentos 43 (39,1)
Ligeira 13 (30,2)
Moderada 22 (51,2)
Grave 8(18,6)
Apoio do INPS para medicamentos
Sim 41 (38,0)
N&o 21 (19,4)
Desconhecido 46 (42,6)
Qualquer terapia 42 (38,2)
Fisioterapia 37 (33,6)
Fonoterapia 9(82)
Nutricdo 2(1,8)
Nenhum tipo de terapia 68 (61,8)
Nao |he foi indicado 10(9.1)
Falta de recursos financeiros 5 (4,6)
Dificuldade na deslocagéo 1(1.0)
Desconforto devido ao calor ou dores 4 (3,6)
Dificuldade de acesso terapéutico 17 (15,5)
Ligeira 6 (35,3)
Moderada 8 (47,1)
Grave 3(17,7)
Apoio do INPS a servigos terapéuticos
Sim 27 (24,6)
N&o 6 (5,5)
Desconhecido 77 (70,0)
Atividade fisica 41 (37,3)

lll - 3. Situacao e Perspetivas de Vida; Indicadores
Fisicos, Cognitivos e Socio-emocionais

Cinquenta e um por cento dos participantes relataram que a doenga teve um impacto forte ou
extremo em suas vidas. Os problemas mais comuns incluem: dificuldade motora (43%), sentir-se
triste ou desmotivado (36%), sensacgao de irritagao (36%), ou ansiedade (36%), dificuldade para
levantar-se, sentar-se (35%) ou caminhar longas distancias (35%). Além disso, 33% constataram
problemas para dormir, permanecer em pé por longos periodos, ou realizar atividades do dia a
dia (32%), e 31% enfrentaram dificuldades no trabalho (ver Figuras 3 a 9).



Figura 3: indice baseado nos problemas totais (desde sono até financeiros) relacionados com a
Doenga do Movimento (escala varia de 0-29) em Cabo Verde, 2024.
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lll - 3.1. Cognigao

Os problemas predominantes relacionados a cognicao foram dificuldades cognitivas em geral
(25%), dificuldades em aprender uma nova tarefa (21%) e dificuldades para se concentrar em
uma atividade por pelo menos 10 minutos (21%), ver Figura 4.

Figura 4: Problemas de cognigdao dos participantes com Doenga do Movimento em Cabo

Verde, 2024.
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lll - 3.2. Situagao e perspetiva de vida

Os problemas predominantes relacionados a situagao e perspetiva de vida foram: dificuldade
em dormir (33%), sequidos por dificuldades em participar de atividades (25%), dificuldades para
cheirar (23%), ver Figura 5.

Figura 5: Problemas relacionados a situagao e perspetiva de vida dos participantes com Doenga
do Movimento em Cabo Verde, 2024.
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Il - 3.3. Mobilidade

Os participantes relataram que os problemas relacionados a mobilidade sdo causados por
barreiras ou obstaculos ao seu redor (23%), sequidos por dificuldades em se deslocar dentro
de casa (25%), em ficar em pé por longos periodos, como 30 minutos (33%), em levantar-se e

sentar-se (35%), ou em sentir dificuldades motoras em geral (43%), ver Figura 6.

Figura 6: Limitagdes de mobilidade dos participantes com Doenga do Movimento em Cabo

Verde, 2024.
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Il - 3.4. Autocuidado

Apenas 9% dos participantes com DM reportaram que a doenga afetou as atividades sexuais e
20% afirmou que tem dificuldades em comer, lavar todo o seu corpo (22%), vestir-se (24%), ou
cuidar de si proprio(a) (29%), ver Figura 7.

Figura 7: Desafios de autocuidado dos participantes com Doenca do Movimento em Cabo
Verde, 2024.
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Il - 3.5. Sociais e emocionais

Os desafios sociais e emocionais mais comuns foram sentir-se irritado, ansioso ou sentir-
se triste ou sem motivacado (todos com 36% cada), dificuldades em participar em atividades
comunitarias (25%), sentir-se emocionalmente afetado devido a sua condigao de saude (22%),
dificuldades em lidar com os outros (17%), lidar com pessoas que ndo conhece (12%), ou dar-se
bem com pessoas proximas (9%), ver Figura 8.

Figura 8: Desafios sociais e emocionais dos participantes com Doenca do Movimento em Cabo

Verde, 2024.
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Ill - 3.6. Atividades do dia-a-dia

Os participantes afirmaram que sair de casa (30%), realizar trabalho diario (31%), realizar
atividades do dia-a-dia (32%), ou caminhar uma longa distancia (35%) sao os problemas
relacionados com as atividades do dia-a-dia, ver Figura 9.

Figura 9: Desafios do dia-a-dia dos participantes com Doenca do Movimento em Cabo
Verde, 2024.
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lll - 3.7. Consequéncias Financeiras

Vinte e dois por cento dos participantes relataram que a doenga do movimento afetou o estatuto
financeiro ou da familia em geral, sendo que 62% consideram que essa afetacao foi moderada,
grave ou extrema. Em média, nos ultimos 30 dias, essas dificuldades ocorreram por 13,7 (£11,2)
dias, com 46% dos participantes afirmando que o impacto durou até 1 semana, 12% de 1 a 2
semanas, e 42% de 2 semanas a 1 més. Os participantes relataram que, em média, ficaram 11,2
(+11,6) dias totalmente incapazes de realizar suas atividades habituais ou de trabalhar devido
ao seu problema de saude, sendo que 54% disseram que a incapacidade durou até 1 semana,
156% de 1 a 2 semanas, e 32% de 2 semanas a 1 més. A doenca do movimento reduziu ou cortou
em média 10,0 (£10,0) dias das atividades habituais ou do trabalho, sem contar os dias de total
incapacidade, sendo que 57% dos participantes afirmaram que o impacto foi de até 1 semana,
16% de 1 a 2 semanas, e 27% de 2 semanas a 1 més (ver Figura 10).



Figura 10: Problemas de foro financeiro dos participantes com Doenca do Movimento em Cabo

Verde, 2024.
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lll - 4. Incidéncia e prevaléncia padronizada por idade
lll - 4.1. Incidéncia

A incidéncia padronizada por idade das DM a nivel nacional em 2021 foi de 10 casos por
100.000 habitantes, com intervalo de confianga de 95% de [3-16]. Em 2022, 2023 e 2024,
a incidéncia padronizada por idade foi, respetivamente, de 5 [0-10], 4 [0-10] e 4 [0-10]. Nos
ultimos dois anos, a taxa relativa do nimero absoluto de novos casos de DM foi de 25% e 10%,
respetivamente (ver Figura 11).

A analise da série temporal, utilizando um modelo ajustado por sexo, idade e regiao, confirma
um crescimento geral significativo no numero de novos casos de DM ao longo dos anos, com
um aumento positivo de 0,10 [0,02-0,18] e valor de probabilidade de 0,0215. No entanto, o
crescimento foi mais acentuado entre os participantes do sexo masculino, com um aumento de
0,16 [0,07-0,26] e valor de probabilidade de 0,0032. Nao foi observada tendéncia significativa de
crescimento de novos casos de DM entre os participantes do sexo feminino, com uma variagao
de -0,001 [-0,07-0,07] e valor de probabilidade de 0,9701 (ver Figuras 11 e 12).
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Il - 4.2. Prevalencia

A prevaléncia padronizada por idade da DM a nivel nacional em 2024 foi de 17 casos por
100.000 habitantes, com intervalo de confianga de 95% [13-20]. Para homens e mulheres, as
prevaléncias foram de 19 [14-25] e 14 [10-19], respetivamente. Entre as pessoas com mais
de 60 anos, a prevaléncia foi de 117 [89-145]. Por regido, a prevaléncia foi de 15 [11-19] no
Sotavento e 20 [13—27] no Barlavento. A prevaléncia por tipo de DM foi: DP (41 [31-51]), tremor
essencial (5 [2-9]) e coreia de Huntington (2 [1-3]; ver Figura 13).

Figura 11: Incidéncia: Numero de novos casos reportados diagnosticados de Doenca do
Movimento por ano, e por sexo, desde 1986 a 2024, em Cabo Verde.
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Figura 12: Modelo ajustado para analisar a incidéncia de Doenga do Movimento por ano, desde
1986 a 2024, em Cabo Verde.
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lll - 5. Desafios enfrentados na manutencao da
qualidade vida relativamente as DM

A analise da pergunta aberta, realizada utilizando Processamento de Linguagem Natural
(PLN), envolveu varias etapas para extrair informacdes significativas dos dados textuais, com
base nas respostas de 68 participantes (62%). Estes descreveram os principais desafios que
enfrentam na manutencgao da sua qualidade de vida, em resposta a pergunta “Por fim, em suas
proprias palavras, como descreveria os principais desafios que enfrenta na manutencao da sua
qualidade de vida relativamente a sua doenga do movimento?”

Esses desafios refletem dificuldades tanto pessoais quanto sistémicas, sendo a salde, o bem-
estar emocional e a vida quotidiana as principais areas de preocupagao. Esses temas destacam
a interacao entre os entrevistados e o sistema de saude, com foco especial nos processos
clinicos, consultas, acesso a medicamentos e cuidados hospitalares.

Ill - 5.1. Desafios emocionais

Um total de 68 entrevistados mencionou ligagdes entre desafios emocionais e questdes
relacionadas com a saude. Estas respostas mostram que os desafios emocionais como a
preocupacao, a tristeza e a ansiedade tém um impacto direto na saude, na qualidade de vida e
no funcionamento diario. Principais formas como os desafios emocionais impactam a saude:

1. Tensao emocional que piora a saude fisica: Os participantes descrevem como 0s
sentimentos de preocupagao, tristeza e desanimo afetam a sua saude e bem-estar geral.
Exemplo: "Afetou muito. Sempre preocupado, em baixo, com muita angustia.”

2. Impacto na percecao da vida e do bem-estar: Alguns participantes sentem que a sua
vida foi encurtada devido a ligagao saude-emocional. Exemplos: “Sinto que a vida é mais
curta. A doenga criou um medo constante.”; "Mudou muito a minha vida, quem eu sou. (...)
Emocionalmente estou em baixo por causa dessa situagao. As pessoas sentem pena de
mim, traz um grande desconforto.”

3. Impacto na qualidade de vida: Desafios emocionais como o stress, a tristeza e 0 desanimo estao
diretamente ligados a redugao da qualidade de vida. Exemplos: “Limita a minha vida toda. Tirou-
me quase tudo. Estou vivo, mas nao vivo."; “Acima de tudo a DP reduz a minha qualidade de
vida."; e "Acima de tudo a DP reduz a minha qualidade de vida devido as tonturas constantes,
rigidez facial e tremores. Um grande receio meu é como vou prosseguir com a doenca.”

4. Dependéncia da religiao e do apoio espiritual: Alguns entrevistados mencionam o uso da
fé e do apoio espiritual para gerir as suas dificuldades emocionais e de salde. Exemplos:
“Falo com Cristo para eliminar esta doenca. Espero ajuda da minha familia."; "Estou viva
mas as vezes sinto que estou morta (...) Ndo consigo estar normalmente no meio das
pessoas. Mas com Deus consigo continuar.”



5. Impacto na saude fisica e na capacidade funcional: Os entrevistados referem

frequentemente como a tensao emocional limita a sua capacidade de funcionamento
fisico, dificultando por vezes o trabalho ou a participagao em atividades diarias. Exemplos:
“A doenca maltratou-me. Fazia 'biscaites’ no trabalho, mas agora nao consigo."”; "Nao
grave na totalidade, mas afetou cerca de 50% das minhas atividades prévias."

Il - 5.2. Desafios do dia-a-dia

Um total de 27 (39,7%) entrevistados mencionaram lutas didrias. Estas respostas realgcam o
impacto dos desafios cognitivos, fisicos, emocionais e funcionais diarios na qualidade de vida
e na autonomia dos inquiridos. Estas respostas destacam desafios na realizacao de atividades
gerais, mobilidade (caminhada, locomogéo e movimento) e tarefas essenciais de autocuidado,
como comer, vestir-se e escrever. Estas tarefas sao essenciais para a independéncia e o
funcionamento diario, e a sua perturbacdo tem um impacto significativo na qualidade de vida.
Eis as lutas diarias mais importantes enfrentadas pelos entrevistados:

1.

Problemas cognitivos e de memoaria: As dificuldades de memdria séo frequentemente
referidas como uma grande luta diaria. Exemplos: "Dificuldades de memorig;
Problemas de nervos; Cansago permanente.”; “Dificuldades em relagdo a tomada de
medicamentos (esquecimento).”

Limitagdes fisicas e problemas de movimento: Os portadores debatem-se com atividades
relacionadas com a mobilidade, como caminhar, movimentar-se e realizar tarefas diarias,
frequentemente resultando em quedas. Exemplos: "Dificuldades no equilibrio que muitas
vezes resultam em quedas.”; "Sinto dores e desconforto. Se ndo estiver medicado nao
consigo escrever.", "Tremores que dificultam minha locomocao e o medo de cair, 0 que me
exige a necessidade constante de ajuda de alguém.”

Perda de independéncia funcional: A perda da capacidade de realizar atividades diarias
rotineiras, como trabalhar, cozinhar e cuidar da higiene pessoal sao preocupacoes
fundamentais. Exemplo: “A doenga maltratou-me. Fazia ‘biscaites’ no trabalho, mas
agora nao consigo."

Desafios emocionais e mentais: Os sentimentos de desanimo e desamparo surgem
nas respostas, refletindo o impacto emocional no seu dia-a-dia. Exemplos: “Estou viva
mas as vezes sinto que estou morta.”; "As pessoas abusam de mim, chamam-me
nomes quando tremo."

. Dependéncia de terceiros para as tarefas diarias: Os inquiridos dependem por vezes

dos familiares ou cuidadores para tarefas diarias essenciais, o que pode ser frustrante.
Exemplos: “Esforco-me todos os dias para ndao depender de outras pessoas. Foi dificil
aceitar a doenca de Parkinson porque fui uma pessoa muito ativa.”: "E complicado. A
minha mae sente mais dificuldades ainda, e isso afeta-me."
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lll - 5.3. Desafios relacionados com o acesso a medicacao

Um total de 13 (19,1%) entrevistados mencionaram desafios relacionados com a medicagao.
Estes desafios destacam os efeitos combinados das limitagdes financeiras, logisticas e do
sistema de saude na capacidade dos entrevistados de aceder e gerir os seus medicamentos.
Eis alguns dos principais temas das suas respostas:

1. Acesso a medicamentos: Os inquiridos destacaram dificuldades na obtencéao
dos medicamentos necessarios, indicando que a disponibilidade pode ser
um problema significativo. Exemplos: "A maior dificuldade em Cabo Verde é o
medicamento.”; ""Meus principais desafios incluem a dificuldade em acessar
meus medicamentos devido a sua escassez..."; "Os medicamentos tém que vir
de Portugal e € extremamente cansativo com a logistica.”; Tivemos que ir para 0s
Estados Unidos para obter medicamentos porque teve instantes que ndo havia
no mercado em Cabo Verde."

2. Encargo financeiro: As dificuldades financeiras na aquisicao de medicamentos sao um
tema recorrente. Exemplo: "A primeira dificuldade € financeira. Precisamos de apoio para
os medicamentos.”; “As ajudas do INPS sdo bem agradecidas mas nao suficientes.”

3. Lacunas no tratamento: Alguns entrevistados notaram problemas com a estagnacao
do tratamento ou com a falta de progresso nas abordagens de tratamento. Exemplo:
"0 tratamento da DP esta estagnado aqui em Cabo Verde.", "Principal desafio é
manter os terapeutas.”

4. Dependéncia e utilizagao: Foi referida a dificuldade de gerir os horarios dos medicamentos
e garantir o uso adequado. Exemplo: "Dificuldades em relagao a toma de medicamentos”.

Il - 5.4. Desafios no acesso a cuidados de saude

Um total de 63 (92,6%) entrevistados forneceram sugestoes ou mencionaram areas onde o
acesso aos cuidados de saude poderia ser melhorado. Estas sugestdes para melhorar o
acesso aos cuidados de saude realcam a necessidade de um melhor acesso a medicamentos,
apoio financeiro, disponibilidade de terapeutas, melhor acesso a tratamentos especializados
e assisténcia no transporte. Estas areas sao criticas para melhorar a qualidade de vida das
pessoas que vivem com perturbacoes do movimento. Eis as principais areas de melhoria
mencionadas pelos entrevistados:

1. Acessoamedicamentos: Varios entrevistados referem anecessidade de um melhor acesso
aos medicamentos como uma area critica de melhoria. Exemplos: "A maior dificuldade em
Cabo Verde é o medicamento. Estad sempre em falta e tenho que ir para Portugal comprar
ou mandar pra vir."; "A maior dificuldade em Cabo Verde é o medicamento.”

2. Assisténcia financeira para custos de saude: Os portadores manifestam a necessidade



de apoio financeiro para pagar cuidados médicos, medicamentos e consultas. Exemplos:
“A primeira dificuldade é financeira. Precisamos de apoio para os medicamentos.”,
“A comparticipagao do INPS é minima.”; “A comparticipagao do INPS é extremamente
reduzida. Apesar de que somos gratos pela ajuda, nao é suficiente para cobrir todas as
despesas e a fisioterapia.”

3. Acesso a terapeutas e profissionais médicos: Os entrevistados realgcam a importancia
de manter o acesso a terapeutas e profissionais de saude, especialmente aqueles que
prestam reabilitagédo fisica. Exemplo: “Principal desafio € manter os terapeutas. Os
medicamentos também sdo um problema.”; “...a fisioterapia temos sessoées limitadas
gue nao sao suficientes”.

4. Disponibilidade de tratamentos especializados: Alguns entrevistados apontam para a
falta de opgdes de tratamento especializado para a sua condigdo. Exemplo: "O tratamento
da DP esta estagnado aqui em Cabo Verde."; “Principal desafio é manter os terapeutas.”

5. Necessidade de melhor acessibilidade e transporte: O acesso ao transporte para
consultas médicas éreferido comoumdesafio, principalmente para quemtem mobilidade
reduzida. Exemplos: “Tenho dificuldades em deslocar-me a consulta.”; “Fisioterapia nao
tem carros especializados no Sal, entao é uma chatice sair de casa. Muitas clinicas nao
estao preparadas para pessoas com doencas do movimento; a minha mae nao tem
acesso a muitos lugares porgue nao tém rampas.”

6. Melhor qualidade dos cuidados e dos sistemas de apoio: Os portadores manifestam a
necessidade de um sistema de salde melhor, mais acessivel e que proporcione um apoio
mais consistente. Exemplo: "Os principais desafios estao relacionados com a locomocao,
a dependéncia de terceiros para algumas atividades diarias.”

Il - 5.5. Desafios financeiros

Um total de 4 (59%) entrevistados referiram-se a desafios relacionados com questdes
profissionais e financeiras. Estes desafios profissionais e financeiros realcam o profundo
impacto das perturbacdes do movimento no emprego, na seguranga do emprego, na capacidade
de obter um rendimento, nos custos de saude, no apoio financeiro insuficiente e no acesso
limitado ao tratamento, agravando ainda mais a sua qualidade de vida geral. Eis os principais
temas observados nas suas respostas.

1. Encargo financeiro: Os inquiridos enfrentam dificuldades financeiras diretas, necessitando
muitas vezes de apoio financeiro externo para gerir as despesas relacionadas com 0s
cuidados de saude. Exemplo: “A primeira dificuldade é financeira. Precisamos de apoio
para os medicamentos.”

2. Custos de cuidados de saude e tratamento: Os custos associados ao tratamento médico
e a medicacao sao um problema recorrente, havendo quem indique que o apoio do seguro
de saude (INPS) ¢é insuficiente. Exemplo: “A comparticipacdo do INPS é extremamente
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reduzida. Apesar de que somos gratos pela ajuda, ndao é suficiente para cobrir todas as
despesas e a fisioterapia.”

. Estagnacgéo no Tratamento: As restricoes financeiras podem também estar relacionadas

com o progresso limitado no tratamento devido a insuficiéncia de recursos. Exemplo: “O
tratamento da DP esta estagnado aqui em Cabo Verde."

. Perda da capacidade de trabalho: Alguns entrevistados indicaram que ja nao

conseguem trabalhar devido ao seu estado de saude. Exemplo: "Ja nao posso trabalhar
nem cozinhar na lenha.”

. Perda de empregos informais e de trabalhos paralelos: Os entrevistados que

anteriormente exerciam trabalho informal ou temporario observaram que a doenga
afetou negativamente a sua capacidade de continuar estas atividades. Exemplo: "A
doenca maltratou-me. Fazia 'biscaites' no trabalho.”

Inseguranga no trabalho e desafios laborais: Para alguns entrevistados, a evolugao da sua
doenca afetou a sua capacidade de manter o emprego. Exemplo: “Dificuldades em manter
o0 emprego devido a evolucao da doenca.”

Il - 5.6. Desafios relacionados com a autonomia

Um total de 16 (23,5%) entrevistados forneceram sugestdes ou mencionaram dareas onde a
autonomia poderia ser melhor apoiada. Estas respostas realcam a necessidade de dispositivos
de assisténcia, apoio financeiro, acesso a medicamentos, terapeutas e assisténcia de cuidados
como estratégias-chave para apoiar a autonomia.

1.

Acesso a dispositivos de assisténcia: Os entrevistados realgcam a necessidade de
dispositivos de assisténcia, como andarilhos ou cadeiras de rodas, para apoiar a sua
mobilidade e independéncia. Exemplo: "O meu dia a dia € normal, pois fago uso do
meu andarilho."

Acesso a medicamentos e tratamento: Garantir o acesso consistente aos medicamentos é
visto como uma forma vital de manter aindependéncia fisica. Exemplo: "Os medicamentos
também sao um problema.”.

. Assisténcia financeira para a independéncia: O apoio financeiro é visto como crucial para

manter a autonomia, especialmente para pagar os servicos de saude, medicamentos e
despesas de vida diaria. Exemplos: "A primeira dificuldade é financeira. Precisamos de
apoio para os medicamentos.”; "A comparticipacao do INPS é minima."

Acesso a terapeutas e servigos de reabilitagao: O acesso a terapeutas e a servicos de
reabilitacdo é essencial para melhorar a autonomia, especialmente para aqueles que
perderam capacidade fisica. Exemplo: “Principal desafio é manter os terapeutas. Os
medicamentos também sdao um problema.”

. Apoio ao movimento e mobilidade: Os entrevistados enfatizam a importancia do apoio



a locomocao e a mobilidade, especialmente para aqueles que lutam para se deslocar
de forma independente. Exemplo: "Os principais desafios estdo relacionados com a
locomocao e com a dificuldade de realizar as atividades diarias.”

. Cuidador e apoio familiar: O apoio da familia e dos cuidadores é essencial para a
autonomia, uma vez que os entrevistados referem a importancia da ajuda nas tarefas
didrias e do apoio emocional. Exemplo: "E complicado. A minha mae sente mais
dificuldades ainda, e isso afeta-me.
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IV - Discussao

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

O estudo epidemioldgico atual teve como objetivo caracterizar e analisar a populagdo com
DM em Cabo Verde. Os resultados indicam que a incidéncia padronizada por idade das DM a
nivel nacional foi de 4 casos por 100.000 habitantes, refletindo o nimero de novos casos de
DM diagnosticados durante o ano de 2024. Em contrapartida, a prevaléncia padronizada por
idade das DM foide 17 casos por 100.000 habitantes, indicando o nimero de casos existentes
durante o ano em causa. Nota-se um crescimento significativo no nimero de novos casos
de DM, sendo este mais acentuado entre os participantes do sexo masculino. A prevaléncia
também difere entre os sexos, sendo a taxa do sexo masculino (19) cinco pontos mais elevada
do que a do sexo feminino (14). Em termos de faixa etaria, verificaram-se taxas mais elevadas
nas populagdes de risco, com idade superior a 60 anos, sendo a prevaléncia de 117. Este dado
é importante no contexto da esperanga de vida Util (nimero médio de anos que um individuo
pode esperar viver com “salde plena” desde o nascimento) que, em Cabo Verde, foi de 66,1
anos para as mulheres, e 61,3 para os homens em 2021 (OMS, 2024).

A prevaléncia naregiao de Sotavento foi de 15, enquanto que no Barlavento foi de 20, realgando
também diferencas regionais no pais. Em termos de DM especificas, a DP é a mais comum
com prevaléncia de 41, tremor essencial 5, e coreia de Huntington 2. A distribuigdo das DM na
nossa amostra (DP em 79% dos casos, tremor essencial 9%, coreia de Huntington 8%, AMS 1%
e distonias 1%) apresentou algumas diferengas com as observadas no estudo piloto de Fortes
et al. (2021): DP 84%, coreia de Huntington 5% e PSP 3%. As diferencas observadas podem
ter resultado de distingdes na composigao das amostras dos estudos que, no caso do estudo
piloto, se circunscreveram ao HUAN na Praia.

Os resultados indicam que a prevaléncia de DM em Cabo Verde (padronizada, 17 casos por
100.000 habitantes ou 0,017 por cento) estd muito inferior & da média de paises da Africa
Ocidental como o Senegal e os Camardes, onde foram observadas prevaléncias de 4,7% e 3,2%,
respetivamente (Cubo et al., 2017; Fall et al., 2022), sendo a maioria dos casos também do sexo
masculino. Isto pode refletir diferengas epidemioldgicas reais, embora a auséncia de servicos
especializados e a concentracao de servicos de neurologia na capital de Cabo Verde possam
subestimar as taxas de prevaléncia, particularmente em zonas rurais e remotas. A prevaléncia
de DM na Africa Subsaariana ainda ¢ motivo de debate, pois a maioria dos paises da regido tem
menos de 1 neurologista por 1 milhdo de habitantes, e ha falta de infraestruturas e recursos
necessarios para elaborar estudos neuroepidemioldgicos detalhados (Cubo et al., 2017).

O presente estudo revela barreiras sistémicas e lacunas nos cuidados, que estao alinhadas
com desafios regionais mais amplos na Africa Subsaariana, onde os disturbios neurolégicos
continuam a ser sub-reconhecidos nos planos nacionais de saude, por exemplo em relacao
a doencas transmissiveis, apesar da sua crescente contribuicdo para a incapacidade e
para os custos do sistema de saude (Williams et al., 2018). Preocupantemente, estima-se
que o maior aumento no numero de casos de DP, por exemplo, venha a ocorrer na Africa
Subsariana Ocidental (292%), em comparagao com os menores aumentos projectados na
Europa (28%) de 2021 a 2050.

54



Relativamente & DP, uma recente revisdo sistematica de estudos realizados em Africa
estimou uma grande variacao de taxas de prevaléncia de DP no continente, estando
a taxa observada em Cabo Verde (41) entre a da Etidpia (7 por 100.000 pessoas-ano),
Nigéria (67) e da Tunisia (436), e aumentando com a idade até 590 em pessoas com
idade superior a 70 anos (Okunoye et al., 2023; Williams et al., 2018). J& o estudo com
a populagdo Camaronense reportou uma prevaléncia de DP de 0,78%. Mesmo tendo em
conta a prevaléncia ajustada por idade, que foi reportada em 4 estudos com uma taxa
que varia entre 40 e 68 por 100.000 pessoas-ano em Africa (Ou et al., 2021), Cabo Verde
conta com taxas relativamente mais baixas. A prevaléncia de DP na populagao cabo-
verdiana é consideravelmente inferior a taxa global (200 por 100.000), assim como a de
incidéncia, que em Cabo Verde (10 por 100.000) foi inferior a taxa global (25 por 100.000)
(International Parkinson and Movement Disorder Society, 2025). Contudo, a tendéncia
€ para aumentar, como se pode constatar no crescimento do niumero de novos casos
diagnosticados em Cabo Verde, particularmente do sexo masculino.

Foram identificados alguns grupos de risco, apresentando prevaléncias superiores quando
comparados com a populacao em geral. Esses dados correspondem aos problemas
indicados por esses grupos e como a DM tem afetado suas vidas em diversas areas.
Na populagdo masculina, a prevaléncia foi de 19 casos por 100.000 pessoas, quando
comparado com 17 por 100.000 pessoas na populacao a nivel nacional. Assim como
na populagédo em geral, a DP foi a doenga mais comum, mas representando uma maior
taxa (81% em comparagao com 76% no pais). A nivel nacional, e em comparagao com a
populacao feminina, observdmos que os homens consomem mais tabaco (14% comparado
com 9%), mais bebidas alcodlicas (29% comparado com 18%), abusam de medicamentos
prescritos para melhorar o bem-estar (12% comparado com 8%) e estao mais expostos a
materiais pesados ou nocivos (36% comparado com 31%). A DM os tem afetado de forma
extrema (29% comparado com 26%).

Na populagao com idade superior a 60 anos, a prevaléncia foi de 117 casos por 100.000
pessoas, sete vezes superior em comparagao com 17 casos por 100.000 pessoas em Cabo
Verde. Assim como na populagao em geral, a DP foi a doenga mais comum, mas com uma
taxa maior (88% em comparacdo com 76% no pais). Em comparagdo com a populagdo em
geral, observamos que os homens com idade superior a 60 anos consomem menos tabaco (8%
comparado com 9%), menos bebidas alcodlicas (12% comparado com 18%), abusam menos
de medicamentos prescritos para melhorar o bem-estar (5% comparado com 8%) e estdo mais
expostos a materiais pesados ou nocivos (38% comparado com 31%). A DM os tem afetado de
forma extrema (30% comparado com 26%).

Em termos de disponibilidade de especialistas, Cabo Verde atualmente dispde de cinco
neurologistas ativos exercendo tanto no setor publico como no privado, um numero alinhado
com as recomendagdes da OMS (um neurologista por cada 100.000 pessoas) e bem acima da
média do continente Africano, que conta com apenas 0,03 neurologistas por 100.000 pessoas
(em comparagédo com 9.2 na Europa; Bassetti, et al. 2024). Pesquisas recentes detalham estas
disparidades em Africa, classificando os paises em quatro niveis de A-C, de acordo com o
numero de neurologistas disponiveis (Kissani et al., 2022). Somente duas nagdes atingiram o
nivel A, com mais de 201 neurologistas por pais, estando a maioria dos paises africanos (36
nacoes) classificados de acordo com o nivel C, dispondo de 1-30 neurologistas (seis nagdes
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foram classificadas no nivel B com 31-200 neurologistas, e 10 nagbes no nivel D sem qualquer
neurologista). A distribuigdo destes profissionais é altamente desigual, com paises do Norte
de Africa registando nuimeros mais elevados, enquanto que outros sofrem uma escassez
acentuada, como por exemplo, o Mali que conta com apenas 20 neurologistas servindo uma
populagao de 20 milhdes (Dekker et al., 2020; Step et al., 2024).

Se a disponibilidade de neurologistas em Africa é baixa, a de especialistas em DM é ainda mais
limitada ou mesmo inexistente. Por exemplo, em 2020 no Mali foram estimados somente dois
especialistas em DM para 20 milhdes de habitantes (Dekker et al., 2020). Cabo Verde ndo é excegao;
atualmente nao existe especialista treinado na area de DM. Em termos de terapias especializadas,
o setor privado contava com um total de 124 fisioterapeutas ativos, 16 terapeutas da fala, 28
nutricionistas, 88 psicologos, e um terapeuta ocupacional distribuidos entre 25 clinicas privadas
nas ilhas do Sal (3), Santiago (15), Santo Antao (2) e S&o Vicente (5) (ERIS, 2024).

Apesar das barreiras logisticas que dificultam o acesso a medicagao, a grande maioria dos
participantes (78%) utiliza medicamentos para o tratamento da DM, sendo os medicamentos
anti-parkinsonianos os mais frequentemente utilizados (79%). Embora tenham-se registado
avangos na disponibilidade de medicamentos, como o prolongamento do periodo de
renovagao do CAl de seis meses para trés anos em 2022, a maioria (70%) dos participantes
relataram dificuldades moderadas ou graves no acesso a medicamentos para a DM. Este
fato nao é surpreendente, visto que o processo atual é inadequado e altamente burocratico,
exigindo varios procedimentos junto ao médico neurologista, a farmacia, EMPROFAC e a
ERIS, prejudicando principalmente os pacientes que dispdem de limitados recursos fisicos,
economicos e de acesso a informagao.

Para além disso, existe a necessidade permanente ao longo destas doencas cronicas de
servigos e de programas de terapias multiplas, como por exemplo, a fisioterapia, a fonoterapia,
a terapia ocupacional, servicos de nutricionista, e acompanhamento psicologico. Apesar
disso, a maioria dos participantes (62%) ndo seguia nenhum tipo de terapia, e uma proporgao
equivalente (65%) dos que procuraram servigos terapéuticos enfrentou dificuldades moderadas
ou graves no acesso. Os motivos citados estao relacionados com problemas financeiros, falta
de indicagdo médica, e desconforto fisico e na deslocagao. Quando o portador tem acesso a
fisioterapia (256%), a Unica com comparticipagdo do INPS, reporta-se que o nimero de sessdes
cobertas, atualmente 50 por ano, é insuficiente (notam-se 25 sessdes adicionais para um total
de 75, mediante relatdrio médico e aprovagao pela Comissao de Verificacdo de Incapacidade).
O doente fica sem apoio a esse nivel durante praticamente meio ano.

O diagnostico das DM é frequentemente corroborado por testes de imagem cerebral. Apesar
de em Cabo Verde ainda existirem somente 4 centros de imagiologia (localizados nas ilhas de
Santiago, S. Vicente, Sal, e Fogo) a maioria dos participantes (57%) realizou pelo menos um tipo
de exame cerebral (TAC, ressonancia magnética).

Para além dos desafios no acesso a tratamentos e terapias, os portadores de DM, seus
familiares e cuidadores enfrentam desafios adicionais na manutencao da sua qualidade
de vida. A analise das respostas a pergunta aberta revelou temas de preocupacgao para 0s
portadores, como a saude, o bem-estar emocional e a vida quotidiana. Estes destacam a
interacao entre os entrevistados e o sistema de saude, com foco especial nos processos
clinicos, consultas, acesso a medicamentos, terapias e a servicos de apoio. A maioria dos
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participantes (62%) expressou desafios emocionais relacionados com a saude, citando o
impacto de estados emocionais negativos, como a tristeza, ansiedade e falta de motivacao,
no seu dia-a-dia e na qualidade de vida em geral. Além disso, uma proporgao significativa
de entrevistados (40%) realgou desafios do dia-a-dia, com destaque para o impacto dos
desafios cognitivos, fisicos, emocionais e funcionais diarios na sua capacidade em manter
a autonomia. Estas respostas destacam dificuldades na realizacao de atividades da vida
diaria, de autocuidado e de mobilidade, que sdo essenciais para a independéncia e o
funcionamento diario. Por fim, alguns participantes (6%) expressaram desafios relacionados
com questdes profissionais e financeiras, realcando os custos de saude, a falta de apoio
financeiro, 0 acesso limitado ao tratamento, e o profundo impacto da DM na sua capacidade
de manter ou obter emprego, reduzindo ainda mais a sua qualidade de vida.

IV - 1. Limitagoes do estudo

O atual estudo representa a primeira iniciativa a descrever e examinar a populagao com DM em
Cabo Verde, contribuindo, dessa forma, para suprir a auséncia de informagdes estatisticas e
analiticas. Ainda assim, o estudo sofre certas limitagoes:

A utilizacdo de processos clinicos como principal fonte de dados pode subestimar a
verdadeira prevaléncia e incidéncia, pois 0s casos que nao procuraram atendimento de
saude nao foram capturados.

Além disso, o estado dos sistemas de informagédo e gestdo de saude no pais limitou
significativamente a fase de recolha de dados. Os registos de utentes em instituicoes tanto
publicas como privadas sao geralmente inadequados, desatualizados e mantidos de forma
incompleta, resultando na auséncia, perda ou duplicacao de registos. As discrepancias
entre sistemas também foram observadas, com algumas instituicbes mantendo bases
de dados eletronicas pesquisaveis, como por exemplo o sistema digitalizado MedicineT
utilizado no HUAN, em contraste com sistemas antiquados e baseados em documentos em
papel, sem qualquer organizagao por especialidade ou diagnéstico em outras instituigoes.
Isto resultou em atrasos e lacunas nos dados obtidos. Apesar disso, este estudo abrangeu
a maior parte do territério nacional baseado na compilacao de processos clinicos de todos
os portadores. Estes foram obtidos através de contactos nos hospitais e centros de saude,
clinicas privadas e médicos neurologistas. Todos os dados foram verificados nos sistemas
eletronicos e em registos manuais pela nossa equipa. Os dados recolhidos através do
inquérito online foram cruzados com os processos clinicos baseados em 5 identificadores,
para evitar possivel duplicacao. As entrevistas e a recolha de dados foram feitas por pessoal
treinado em procedimentos clinicos e de pesquisa.

Para além dos problemas de gestao de sistemas de informagao de salde, a equipa de pesquisa
também teve dificuldades em aceder aos registos existentes devido a barreiras burocraticas
e logisticas. Apesar do estudo ter reunido todas as aprovacdes éticas e legais para o seu
procedimento, como a aprovagao do Ministério da Saude de Cabo Verde, da CNEPS e da
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CNPD, varias instituicdes solicitaram documentacao adicional irrelevante como condicao de
acesso a registos clinicos, ou simplesmente nao forneceram acesso. Esta situacao destaca a
importancia de aumentar a sensibilizagao nas instituicdes de salde em relacao a dois aspetos
fundamentais: as vantagens de iniciativas deste tipo para elas proprias e os procedimentos de
pesquisa que seguem normas internacionais.

As comparacoes efetuadas neste estudo sao também limitadas pela escassez de dados
estatisticos no pais, por exemplo em relacao a medidas de acessibilidade e disponibilidade de
recursos humanos e materiais de saude. Mesmo quando as estatisticas nacionais estejam
disponiveis, 0 acesso a bases de dados online continua limitado.

Finalmente, dado que Cabo Verde é um pais composto por varias ilhas, considera-se que este
estudo poderia ter uma abordagem mais abrangente se ndo fosse a reduzida participagao
verificada no inquérito online (12 participantes), sublinhando o fato de que ainda ha pouca
pratica de envolvimento em inquéritos online numa boa parte da populagao cabo-verdiana.
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V - Recomendacoes

© © 6 0 0 0000 00000000000 000000000 0000000000000 000000000000 0000000000000 0000000000000 o

As DM representam um desafio emergente de saude publica em Cabo Verde. Embora a
prevaléncia actual continue a ser inferior & de muitas partes de Africa e do mundo, o aumento
das taxas de incidéncia, especialmente entre os homens, sinaliza uma necessidade urgente
de deteccgao precoce, de alargamento do acesso aos cuidados e de reforco do sistema de
saude. Programas focados em triagem precoce e mudancas de estilo de vida podem ajudar a
reduzir o impacto da doenca.

As politicas devem priorizar a descentralizagdo dos servicos neuroloégicos, a melhoria do acesso
a medicamentos e terapias essenciais e 0 apoio a intervengdes multidisciplinares para melhorar a
qualidade de vida dos portadores e suas familias. Neste contexto, os autores sugerem as seguintes
medidas, que estdo articuladas com os objetivos de saude do Programa do Governo da VI
Legislaturade 2021 a 2026 (Ministério da Saude de Cabo Verde, 2022), e com propostas provenientes
de outras organizagdes de cariz social em defesa dos direitos de pessoas com deficiéncias (e.qg.,
Associagao Colmeia), e que visam agdes junto ao Estado na facilitagdo do acesso a bens e servicos
de apoio para os portadores:

1. A adogao de uma abordagem holistica, multidisciplinar e sistémica de intervencao por
parte do Estado que articule medidas e apoios eficazes entre setores e instituigbes de
saude, previdéncia social, educacao, familia, inclusao e protecao social;

2. A promogao do diagnostico precoce, seguido de uma intervengao multidisciplinar
continuada com a participacao técnica de diferentes areas, devendo ser asseguradas
oportunidades e condi¢coes de reabilitacao a todas as pessoas que estejam na
condigao de deficiéncia;

3. 0 acesso a cuidados e terapias especializadas, em todas as areas necessarias, com a
comparticipagao do sistema de previdéncia social, tanto no regime contributivo como no
nao contributivo;

4. 0 aumento da cobertura nacional dos servicos de neurologia com base na
desconcentracao dos médicos neurologistas, atualmente baseados na cidade da Praia,
e num plano regular de consultas para os concelhos onde nao haja a possibilidade de
fixar um neurologista;

5. Atualizagdo atempada da LNM e da LNME com a incluséo dos principios ativos mais
eficazes no tratamento das DM — Levodopa, Carbidopa, Entacapona e Benzeprazida
— sem restricdo de dosagem, ficando esta sob responsabilidade do/a médico/a
neurologista assistente. Recomenda-se a participagao ativa de médicos/as neurologistas
e representantes da industria farmacéutica nas discussoes e decisdes sobre futuras
revisdes da LNM;

6. Atribuicdo permanente e ndo especifica do CAl a pacientes cujo tratamento requeira
medicamentos nao constantes na LNM atualizada, principalmente os que padecem de doencas
cronicas incuraveis como a maioria das DM, e a eliminagao das atuais limitagdes de dosagem
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10.

para todos os medicamentos antiparkinsénicos que constam da LNM (como o Sinemet) e os
que vierem a ser adicionados, visando maior flexibilidade de prescricao de medicamentos;

O apoio a pesquisa com o objetivo de elucidar a etiologia, fenomenologia, tratamentos e
terapias das DM e suas particularidades no contexto nacional e internacional, colaborando
com investigadores e organizagbes publicas e privadas interessadas. Dentre estas
instituigdes, destacam-se o INPS, a Ordem dos Médicos, o INSP, a EMPROFAC, a SODIFAR
e a INPHARMA pela relevancia técnica e social no sector. Esta recomendagao alinha-se
com o seguinte objetivo do plano do Ministério da Saude: "O Governo aprovara a criagao
de um corpo ativo de investigadores em saude com estatuto proprio para fomentar o
desenvolvimento da investigagdo em saude no pais, baseado nos principais desafios do
Sistema Nacional de Saude e apoiar no desenvolvimento de melhores politicas de saude;"
(Ministério da Saude de Cabo Verde, 2022)

O investimento em recursos humanos e materiais de saude, nomeadamente a
formagao de técnicos especializados no diagndstico, seguimento e tratamento das
DM, como neurologistas especialistas nesta area, técnicos de imagiologia (e.qg.,
ressonancia magnética e PET), terapeutas especializados, e a criagdo de centros
de tratamento especializados para a reabilitagdo de portadores. Recomenda-se a
implementacao de agbes de sensibilizagao, divulgagao de informacao e capacitagao
técnica inovadoras para o diagnostico precoce das doengas do movimento. Essas
iniciativas devem priorizar médicos e enfermeiros, especialmente aqueles que atuam
na medicina geral e familiar. As recomendagdes atras apresentadas alinham-se com
0s seqguintes objetivo do plano do Ministério da Saude: a) "O Governo implementara
uma politica de motivagao e satisfagao dos profissionais de saude através do PCCS,
dos profissionais do INSP, da criacao de incentivos para os outros técnicos de saude
(nutricionistas, psicologos, fisioterapeutas,técnicos do laboratério):;, e b) “No novo
mandato que agora se inicia um conjunto de infraestruturas de salde em curso serdo
concretizadas: - Centro de Terapia Ocupacional Ribeira da Vinha — S. Vicente (em
construcao);” (Ministério da Saude de Cabo Verde, 2022)

. A atualizacao dos sistemas nacionais de saude para uma gestao mais eficaz de registos

de utentes. Alinha-se com o objetivo "O Governo continuara a investir em infraestruturas,
equipamentos, tecnologias, modernizagao administrativa e informatizagéo nas estruturas
de saude;" (Ministério da Saude de Cabo Verde, 2022)

Aumento da acessibilidade aos medicamentos por meio de uma gestao eficiente
pelas instituicbes competentes (ERIS, EMPROFAC, SODIFAR), prevenindo atrasos e
faltas de estoque.
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Anexos

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Anexo A - Termodeconsentimentolivreeesclarecido
para participacao em estudo de pesquisa

Titulo: Estudo Epidemioldgico das Doengas do Movimento
em Cabo Verde

INVESTIGADORA RESPONSAVEL:

Leida Tolentino, PhD

Professora de Psicologia e Neurociéncia
Santa Barbara City College

721 Cliff Drive

Santa Barbara, CA 93109

leida.tolentino@gmail.com; hello@doencasdomovimentocv.org
+1 805 450 9823 (Movel/WhatsApp/Viber)

Fundagao Doengas do Movimento em Cabo Verde

CO-INVESTIGADORES:

Joao Filipe G. Monteiro, PhD, Analista de Dados (Consultor), Monteiro Public Health Consulting. 56
High Service ave, North Providence, Rl 02911, USA, filipemuks@gmail.com, Tel: +1 617 774 7676.

Antonia Rodrigues Fortes, Médica neurologista no Hospital Universitario Agostinho Neto, Praia,
Cabo Verde, tonyab08@hotmail.com, Tel: +238 9147277.

Albertina Lima, Médica neurologista no Hospital Universitario Agostinho Neto, Praia, Cabo
Verde, Tel: +238 260 21 40.

Joao Xavier, Médico neurologista no Hospital Universitario Agostinho Neto, Praia, Cabo Verde,
Tel: +238 260 21 40.

Porqué se realiza esta pesquisa?

O objetivo do estudo é obter maior conhecimento sobre as doengas do movimento em Cabo
Verde. O estudo ira recolher dados respeitantes a distribuicao das doencas do movimento em
todo o territorio de Cabo Verde, a acessibilidade de tratamentos e terapias, assim como aos
principais desaflos na manutencao da qualidade de vida dos pacientes e seus familiares.

66



Quem esta sendo convidado para participar neste estudo?

Adultos portadores de doengas do movimento (por exemplo, a doenca de Parkinson e as
distonias) residentes em Cabo Verde.

Quais procedimentos serao realizados para fins de pesquisa?

Vocé ird preencher um formulario eletronico pseudonomizado (ndo associado ao seu
nome e mantido separadamente) que contém perguntas que dizem respeito as suas
caracteristicas pessoais (idade, sexo, nivel de escolaridade), a sua doenca (diagndstico,
sintomas, tratamentos, apoios), ao seu meio ambiente e estilo de vida (habitacao, atividade
profissional, fisica e de lazer, alimentacao, sono). O preenchimento do formulario durara
cerca de 20 minutos; caso vocé nao disponha das habilitagGes literarias necessarias (i.e.,
ler e/ou escrever) para o preenchimento do formuléario, vocé sera assistido por um(a)
assistente de pesquisa.

O formulario é pseudonomizado e confidencial, o que significa que este ndo estara associado ao
seu nome e sera mantido separadamente. S¢ terdo acesso a essa informacao os responsaveis
por esta pesquisa.

Adicionalmente, teremos acesso as notas clinicas respeitantes a sua doenga e tratamento
geradas pelo(a) profissional de saude que o segue (e.g., médico(a) neurologista). Esta
informagao podera identifica-lo mas permanecera confidencial.

Quais sao os possiveis riscos, efeitos colaterais e desconfortos deste
estudo de pesquisa?

Os possiveis riscos desta pesquisa ndo sao mais do que os riscos minimos de cotidiano da
vida. Ao responder as perguntas do formulario, vocé podera sentir algum desconforto mental ou
emocional relacionado com o assunto da doenca ou a sua experiéncia de vida.

Quais sao os possiveis beneficios de participar deste estudo de pesquisa?

Nao recebera beneficio direto pela sua participacao neste estudo.

Um beneficio indireto desta pesquisa é que, futuramente, ela podera resultar em melhor
identificagao e tratamento de pacientes com doengas do movimento em Cabo Verde, assim
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como No maior acesso a medicacao e a servigos de apoio. Neste sentido, a pesquisa podera ter
um impacto positivo na sua qualidade de vida e dos seus familiares.

Serei pago para participar nesta pesquisa?

Nao. Esta pesquisa ndo € paga e vocé nao tera nenhum custo associado a sua participagao
no estudo.

Quem sabera da minha participagao neste estudo?

Qualquer informacao sobre sua participagcao no estudo de pesquisa ou sobre vocé sera
tratada de forma confidencial como registros médicos hospitalares, e vocé nao sera
identificado em nenhuma publicagado. Seus dados so6 serdo identificaveis por um nimero
de identificagdo de pesquisa atribuido e seus registros serdo mantidos em um arquivo
seguramente protegido.

Quem tera acesso a minha informagao?

So6 terdo acesso a sua informagdo os responsaveis por esta pesquisa e o(a) seu/sua
médico(a) atendente. Vocé terd acesso a informagdo submetida através do formulario
eletronico pseudonomizado que sera registrado apenas por um numero de identificagao
de pesquisa atribuido. Para obter os seus dados, podera contatar a equipa de pesquisa a
qualguer momento através do email hello@doencasdomovimentocv.org ou do nimero de
telefone +238 9147277.

Os dados provenientes deste estudo de pesquisa serdao transferidos de forma
pseudonomizada (ndo associada ao seu nome), e subsequentemente tratados e
analisados por um membro da equipa de pesquisa, Dr. Joao Filipe G. Monteiro residente
nos EUA, sendo este especialista em estatistica aplicada a medicina e possuindo a pericia
necessaria para o tratamento deste tipo de dados sensiveis e complexos. Os dados serao
transmitidos por meios seguros e encriptados, vulgo protegidos por palavra passe segura.
Os dados serao de-identificados durante o processo da analise, e nenhum paciente sera
identificado nos relatérios. Os resultados serdo sempre apresentados de forma de dados
agregados evitando qualquer possivel ligagcao a um paciente em especifico. Os dados
serdao apagados ap6s a conclusao do estudo.



Poderei retificar ou apagar a minha informagao?

Sim, no caso da informagao submetida através do formulario eletronico, esta podera ser
retificada (corrigida ou alterada) mediante a sua solicitagéo explicita através do email hello@
doencasdomovimentocv.org ou do numero de telefone +238 9147277. Os registros médicos
existentes em hospitais ou clinicas ndao poderao ser alterados pela equipa de pesquisa.

A minha participagao neste estudo de pesquisa é voluntaria?

A sua participacao neste estudo de pesquisa € totalmente voluntaria. Vocé nao precisa de
participar deste estudo e, caso mude de ideia, podera desistir do estudo a qualquer momento.
Os dados coletados durante a sua participagao até ao momento da retirada serao mantidos
para analise, a menos que vocé solicite o contrario. O seu estatuto médico atual e futuro
e quaisquer outros beneficios para os quais vocé se qualifica serao 0os mesmos, quer vocé
participe deste estudo ou nao.

CONSENTIMENTO VOLUNTARIO

Todos os itens acima foram-me explicados e todas as minhas perguntas foram respondidas.
Entendo que sou encorajado a colocar questbes sobre qualquer aspeto deste estudo de pesquisa
durante o curso deste estudo, e que tais questdes serao respondidas pelos pesquisadores
listados na primeira pagina deste formulario. Quaisquer duvidas que eu tenha sobre os meus
direitos como participante da pesquisa serdo respondidas pelo Comité Nacional de Etica em
Pesquisa para a Saude (CNEPS), Tel: 2610125, email: Lidia.Brito@ms.gov.cv.

Ao assinar este formulario, concordo em participar deste estudo de pesquisa. Uma copia deste
formulario de consentimento ser-me-a entregue.

Assinatura do(a) Participante Data
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CERTIFICAGAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Certifico que expliquei a natureza e o propésito deste estudo de pesquisa ao (as) participante (s)
acima mencionado (as), e discuti os potenciais beneficios e possiveis riscos da participagdo no
estudo. Quaisquer duvidas que os participantes tenham sobre este estudo foram respondidas
e estaremos sempre disponiveis para responder a perguntas futuras a medida que surgirem.

Nome da Pessoa Obtendo o Consentimento Papel no Estudo de Pesquisa

Assinatura da Pessoa Obtendo o Consentimento Data

Para informacao adicional, visite:
www.doencasdomovimentocyv.org
www.facebook.com/groups/doencasdomovimento
Ou Contate (inclusive comentarios adicionais):

hello@doencasdomovimentocv.org (Email)
+238 9147277 (Mével)

Anexo B - Questionarios de Pesquisa

Osquestionariosdepesquisacompletosestaodisponiveis
online através dos links abaixo (Informagao Suplementar):

Anexo B.1. - Questionario do inquérito anénimo online (participantes)

Anexo B.2. - Questionario utilizados na revisdo de processos clinicos e entrevistas pessoais
(equipa de pesquisa)

Anexo B.3. - Questiondrio utilizado na insercéo de dados identificadores (equipa de pesquisa)
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