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RESUMO

Introducdo: A esclerose multipla (EM) afeta pessoas no comeco da vida profissional ativa,
quando a familia e a carreira estdo em pleno desenvolvimento, tendo consequéncias disruptivas
na vida familiar, relacbes inter-pessoais e no estado de empregabilidade. Pretendeu-se

caracterizar o impacto social da EM atendendo a empregabilidade e ao estado civil.

Métodos: Estudo transversal numa populagdo de 362 doentes com EM seguidos em consulta
de doencas desmielinizantes no Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra. Através da
plataforma iMed® recolheram-se as caracteristicas demograficas, clinicas e o estado de

empregabilidade.

Resultados: A taxa de desemprego na populacéo ativa foi de 12%. No entanto, a percentagem
de doentes profissionalmente inativos (desempregados e reformados) foi 19,2% entre os 25-54
anos e 51,1% entre os 55-64 anos. Nesta amostra estdo aposentados 64 doentes com idade média
de 57,5(x 11,3) anos e 71,9% abandonaram o emprego antes dos 65 anos. A maior taxa de
empregabilidade identificou-se entre os doentes com EDSS - Expanded Disability Status Scale
- [0-3] (75,2%), forma clinica surto-remissdo (EMSR) (70,3%), doenca com [0-10] anos de
evolucdo (69,5%) e que tém ensino superior (77,5%). A percentagem de divorciados foi de
7,7% e as maiores taxas de divércio encontraram-se entre os doentes com EDSS intermédia ]3-
6[ (13,6%), forma clinica secundéaria progressiva (EMSP) (10,3%) e >20 anos de duracdo da

doenca (10,6%).

Discussdo: A capacidade de ter uma vida profissional ativa é suportada por niveis leves de
incapacidade fisica, por formas clinicas sem agravamento progressivo, por menos anos de
evolucdo da doenca e maior nivel de educacdo. A taxa de desemprego entre os doentes
estudados aproximou-se da taxa de desemprego nacional (12,4%). No entanto, a grande maioria

dos doentes reformou-se antecipadamente e, em média, aposentaram-se pelo menos mais de 4,5



anos antes da populacdo geral. A analise do estado civil revelou maior percentagem de

individuos divorciados na amostra estudada, face a populacéo portuguesa, diferindo em 2,1%.

Conclusao: A EM tem um impacto transversal na vida dos doentes, particularmente a nivel da
dimensdo laboral. Devem promover-se estratégias flexiveis que permitam a vida profissional
ativa e, assim, melhorar a qualidade de vida destes doentes. Relativamente ao estado civil, os
resultados sugerem maiores percentagens de divorcio do que na populacdo geral podendo

equacionar-se que possam existir fatores subjacentes relacionados com a EM.

PALAVRAS-CHAVE: Esclerose Muiltipla, Impacto social, Emprego, Estado civil



ABSTRACT

Background: Multiple sclerosis (MS) usually affects people in the prime of professional life,
when family and career are developing themselves, leading to disruptions in employment,
relationships and family life. This study aims to characterize the social impact of MS taking

into account employment and marital status.

Methods: A cross-sectional study was made in a population of 362 patients followed in
demyelinating diseases department of the Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra.
Demographic and clinical characteristics and the employment status were collected through

iMed® software.

Results: The unemployment rate in the labor force was 12%. However, the percentage of
professionally inactive patients (unemployed and retired) was 19,2% between 25-54 years and
51,1% between 55-64 years. In this sample are 64 retired patients with a mean age of 57,5(x
11,3) years and 71,9% of them left the job before age 65. The highest employment rate was
seen between patients with EDSS - Expanded Disability Status Scale - [0-3] (75,2%), relapsing-
remitting multiple sclerosis (RRMS) (70,3%), [0-10] years of disease duration (69,5%) and
with higher education level (77,5%). The percentage of divorced patients was 7,7% and the
highest divorce rates were found among patients with intermediate EDSS ]3-6[ (13,6%),
secondary-progressive multiple sclerosis (SPMS) (10,3%) and >20 years of disease duration

(10,6%).

Discussion: Significant factors in the ability to have a working life were lower physical
disability, disease course without progressive worsening, shorter disease duration and higher
education level. The unemployment rate among patients studied approaches the national
unemployment rate (12,4%). However, the majority of patients have retired early and, on

average, are retired at least more than 4,5 years before the general population. Analysis of
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marital status showed an overage of divorced patients in our sample, compared to the

portuguese population, differing by 2,1%.

Conclusion: MS has a strong impact in patients’ life, particularly at the level of the labor
dimension. Some strategies should be promoted to allow the active working life and, thus,
improve the quality of life of these patients. Regarding marital status, the results suggest higher
divorce percentages than the general population, suggesting that there may be underlying

factors related to MS.

KEYWORDS: Multiple sclerosis, Social impact, Employment, Marital status



INTRODUCAO

A esclerose mdltipla (EM) é uma doenca crénica do Sistema Nervoso Central (SNC)
caracterizada por inflamacdo, desmielinizacio e neurodegenerescéncia.(1) E a doenca
desmielinizante mais comum do SNC e estima-se que em Portugal existam mais de 5000
pessoas afetadas.(2) A EM afeta maioritariamente mulheres, numa incidéncia duas a trés vezes
superior, e surge mais frequentemente no adulto jovem, sobretudo no grupo etario entre os 20
e 0s 40 anos.(2,3) Esta doenca é considerada a causa mais comum de compromisso neurologico
em jovens e adultos de meia-idade(4) e a causa ndo-traumatica de incapacidade mais frequente

no adulto jovem, no ocidente.(2,5,6)

Na EM, tanto a evolugdo como os sintomas especificos e a sua gravidade sdo imprevisiveis.(7—
9) O curso da doenga é muito variavel, distinguindo-se trés formas clinicas. Aproximadamente,
85% dos doentes apresentam EM forma surto-remissdo (EMSR) com periodos de recaida
seguidos de remissao em maior ou menor grau. A EM forma secundaria progressiva (EMSP) é
uma EMSR inicial que evoluiu com progressdo da doenca independente da presenca de surtos.
Em 15% dos casos identifica-se a forma primaria progressiva (EMPP) com um agravamento
continuo e gradual desde o inicio.(1,2) Pode ainda considerar-se o sindrome clinico isolado
(SCI) no inicio da doenca - um Unico episddio de sintomas compativel com leséo

desmielinizante isolada.

Por serem caracteristicamente lesdes multifocais, a doenca conduz a um amplo espectro de
sintomas, que podem incluir defices motores, sensitivos, visuais, do equilibrio e incontinéncia
vesical e/ou intestinal.(7,10) Para além das manifestacGes fisicas, podem surgir disfungéo
cognitiva e distarbios psiquiatricos/psicologicos, (11) que influenciam a qualidade de vida dos

doentes, independentemente do grau de incapacidade fisica.



A fadiga € o sintoma mais comum, afetando 75-95% dos doentes.(12) A depresséo, que tem na
EM uma prevaléncia mais elevada do que o observado para outras doencas cronicas e populacéo
em geral, (9,10) mostrou ser o melhor preditor da qualidade de vida, independentemente da
gravidade da doenca. (10,12,13) A disfuncéo cognitiva atinge 40-70% dos doentes com EM
(14) e os dominios mais envolvidos incluem as fungdes executivas, memoria, processamento
da informacédo e atencdo.(11) O défice cognitivo influencia o desempenho nas atividades
diarias e na participacao social, conduzindo a incapacidade profissional e qualidade de vida

deficitaria.(14,15)

A doenca afeta pessoas no comeco da vida ativa, quando a familia e a carreira estdo em pleno

desenvolvimento, e tem um impacto transversal na vida dos doentes.(9,12,16,17)

A imprevisibilidade da doenca, a incapacidade fisica, a depressdo e os défices cognitivos tém
consequéncias  disruptivas na vida familiar, nas relagbes inter-pessoais e
empregabilidade.(9,11) De facto, cerca de metade dos doentes com EM abandona o emprego
poucos anos apos o diagndstico, elevando a taxa de desemprego nesta populacéo.(3,4,6) Neste
contexto, a fadiga, as dificuldades na mobilidade e nas func¢des cognitivas sdo os principais
fatores envolvidos.(18,19) A perda do emprego, fonte de contacto social e contributo para a
identidade de um individuo,(6,20) tem, assim, implica¢des financeiras, sociais e psicoldgicas

para os doentes e suas familias, reduzindo a qualidade de vida de ambos.(3,16,21)

A semelhanca da vida profissional, também as relac@es sociais e familiares sdo afetadas. As
interacOes sociais, importante contributo na vida dos doentes com EM, reduzem-se a medida
que os sintomas se agravam.(22) A doenca afeta a condicdo fisica e psicologica tanto dos
afetados como dos co-habitantes,(5) pelo que os doentes vivem menos satisfeitos com as suas

interacdes sociais e relacbes conjugais, face a populacdo em geral.(22)
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O presente trabalho pretende caracterizar o impacto social da EM, numa amostra de doentes
seguidos em consulta de doencas desmielinizantes no Centro Hospitalar e Universitario de
Coimbra, atendendo a empregabilidade e estado civil, correlacionando estas variaveis com a
escala de incapacidade (EDSS - Expanded Disability Status Scale), duracdo e subtipo da

doenca, género e nivel de escolaridade.

11



MATERIAIS E METODOS

e Desenho do estudo e amostra

Este estudo transversal incidiu sobre uma populacdo de doentes com EM, com diagndstico
segundo os critérios de McDonald de 2010, seguidos em consulta no Centro Hospitalar e
Universitario de Coimbra. Para a selecdo dos doentes estudados recorreu-se a base de dados
iMed®, plataforma que contém registo clinico e terapéutico de todos os doentes acompanhados

em consulta de doencgas Desmielinizantes.

Do total de 980 doentes registados na base de dados, foram excluidos aqueles que tinham dados
em falta para as varidveis em estudo (empregabilidade, estado civil, nivel de escolaridade,
duracdo da doenca) e aqueles que ndo tinham um valor de EDSS registado no Gltimo ano (2015),

obtendo-se uma amostra final de 362 doentes.

e Caracteristicas demograéficas

As caracteristicas demogréficas estudadas incluiram a idade, o género, o nivel de escolaridade
e o estado civil. Esta Gltima foi organizada em cinco categorias: solteiro, unido de facto, casado,
divorciado e viuvo. O grau de educacdo foi classificado em quatro niveis: ensino basico, ensino

secundario, ensino técnico e ensino superior.

e Empregabilidade

A empregabilidade foi classificada em cinco categorias: empregado, desempregado, estudante,

domeéstica e reformado.
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e Caracteristicas clinicas

Neste contexto foram considerados o curso da doenca — SCI, EMSR, EMPP, EMSP -, a duracéo
da mesma e o valor mais recente da EDSS. A duracdo da doenca foi organizada em trés
categorias: até 10 anos de doencga ([0-10]), entre 10 e 20 anos (]10-20]) e mais de 20 anos de
doenca (>20). A escala EDSS é a escala mais frequentemente utilizada para avaliar a
incapacidade funcional dos doentes com EM; avalia oito sistemas (piramidal, cerebeloso,
tronco cerebral, sensitivo, intestinal/vesical, visual, mental e marcha) e a pontuacdo geral varia
de 0 (normal) a 10 (morte devido a EM). Para o presente estudo foram considerados trés niveis

de incapacidade de acordo com os valores de EDSS: [0-3], ]3-6[ € > 6.

e Andlise Estatistica

A andlise estatistica foi realizada recorrendo ao programa IBM SPSS Statistics, versdo 22.0.

Consideraram-se com significancia estatistica todos os resultados com um valor p <0.05.

Pela avaliacdo feita segundo o teste de Kolmogorov-Smirnoff, apenas a variavel idade
apresentou distribuicdo normal pelo que seré caracterizada pela média e desvio padrdo (média
+DP). As variaveis quantitativas que ndo seguem distribuicdo normal serdo apresentadas
através da sua mediana, com o valor do primeiro quartil (1°Q) e terceiro quartil (3°Q). As
variaveis nominais serdo apresentadas de acordo com o nimero de observacdes (n) seguido da

percentagem: n(%).

Nesta anélise, as comparacdes entre dois grupos foram realizadas atraves do teste qui-quadrado
para as variaveis categoriais/nominais. O teste ANOVA foi utilizado para a comparacao entre

maultiplos grupos.
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RESULTADQOS

e Caracteristicas clinicas e demograficas da amostra

Dos 362 doentes estudados, 244 (67,4%) sdo do sexo feminino, o que se traduz numa razdo
feminino/masculino aproximadamente de 2,1:1. A grande maioria dos doentes, 313 (86,5%),

apresenta a forma clinica da doenca EMSR. (Figura 1)

Curso clinico da doenga

1,1%

8,0%

4,4%

86,5%

= EMSR = EMPP = EMSP = SCI

Figura 1: Distribuicdo dos doentes segundo a forma clinica da doenca.

A média de idade € de 44,5 anos (£11,8), com um minimo de 15 e um méaximo de 85 anos.
Quanto a duragdo da doenca, a mediana é de 11 anos, com um minimo de 0 (5 meses) e um
maximo de 56 anos. A mediana da EDSS dos doentes estudados é de 2.0 com um minimo de

1.0 e um maximo de 9.0.

Quanto ao nivel de escolaridade, a maioria dos doentes - 169 (46,7%) - tem ensino superior e,

no que respeita ao estado civil, 203 (56,1%) estdo casados.

As caracteristicas demogréficas e clinicas da populacdo em estudo estdo sumariadas nas tabelas

le7?.
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Tabela 1: Caracterizacdo de variaveis da amostra em estudo.

L Populacao total
Variaveis

(n=362)
Idade
Média (x DP) 44,5 (£ 11,8)
Género — n (%)
Feminino 244 (67,4)
Masculino 118 (32,6)

Duracéo da doenca

Mediana [1°Q; 3°Q] 11 [7;16]
EDSS

Mediana [1°Q; 3°Q] 2.0 [1.5;4.0]

e Empregabilidade nos doentes com EM: caracterizacéo
A maioria dos 362 doentes estudados - 231 (63,8%) - esta empregada. Os restantes dados estdo

sumariados na Tabela 2.

Tabela 2: Caracterizagdo do estado de empregabilidade da amostra em estudo.

Empregabilidade (n=362) n(%o)

Estudante 23 (6,4)

Doméstica 11 (3,0)
Empregado 231 (63,8)

Desempregado 33(9,1)
Aposentado 64 (17,7)

Para a consideracdo de populagédo ativa (n=275) foram excluidos do total da amostra os
estudantes e os reformados. Deste modo, a taxa de desemprego do presente estudo — isto &, 0

numero de desempregados por cada 100 ativos - é de 12,0%.
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A avaliacdo da desempregabilidade em funcéo do género mostra que é entre as doentes do sexo
feminino que se encontra a maior taxa de desemprego. Entre as mulheres da populacéo ativa,

25 (13,4%) estdo desempregadas. (Tabela 3)

Tabela 3: Taxa de desemprego entre os doentes com EM e a populagdo portuguesa, segundo

0 género.

Taxa de desemprego na
populacéo portuguesa em
2015 (%) (23)

Total g 9 Total 6\ 9 Total 3 9

275 | 89 | 186 | 33(12,0) | 8(9,0) | 25(13,4) | 124 122 | 12,7

Desempregabilidade doentes

Populacéo ativa (n) com EM n(%)

A analise da empregabilidade de acordo com a faixa etéria revela que é na faixa etaria entre os
55-64 anos que se identifica a maior taxa de desemprego: 14,3% da populacdo ativa desta faixa

etaria esta desempregada. (Tabela 4)

Tabela 4: Taxa de desemprego entre os doentes com EM e a populacdo portuguesa, segundo

a faixa etéria.

Desempregabilidade Taxa de desemprego na
Faixas etarias doentes com EM populagéo portuguesa em
n(%) 2015 (%) (24)
Total 33 (12,0) 12,4
<25 anos 0(0,0) 32,0
25-54 anos 29 (12,0) 11,2
55-64 anos 4 (14,3) 12,4

16



Da avaliacdo da relacdo entre a média de idades dos doentes, no subgrupo de doentes
reformados, destaca-se que a média de idade dos doentes aposentados (57,5 + 11,3) é inferior

a idade média de reforma em Portugal, com o minimo de 31 anos e 0 maximo de 85 anos.

(Tabela 5)

Tabela 5: Idade média de reforma da populacdo portuguesa em 2014 e dos doentes com EM

reformados, segundo o género.

Idade média de reforma em Idade média dos doentes com EM
Portugal em 2014 (25) reformados
Total Masculino | Feminino Total Masculino Feminino
62,0 61,6 61,7 57,5 56,6 58,1

Salienta-se ainda que 46 (71,9%) dos aposentados abandonaram a vida profissional ativa antes

dos 65 anos, isto €, antes da idade prevista para a reforma em Portugal. (Tabela 6)

Tabela 6: Doentes com EM reformados, por faixa etaria.

_ - Doentes com EM reformados
Faixas etarias

n(%o)
Total 64 (17,7)
<25 anos 0 (0,0)
25-54 anos 25 (39,1)
55-64 anos 21 (32,8)
> 65 anos 18 (28,1)
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A Figura 2 mostra a percentagem de doentes inativos (desempregados e reformados) por faixa

etaria.
Desempregados e reformados por faixa etaria
Desempregados Reformados H Total
X R
100,0% B
(e0] 0
80,0%
o\‘:
60,0% > o
(o]
<
40,0% - §
o - [e)) -
20,0% o e e s & - & "
S 3 3 0 I o9 S
0,0% o O O o
<25 ANOS 25-54 ANOS 55-64 ANOS > 65 ANOS

Figura 2:Percentagem de doentes desempregados e reformados em cada faixa etéria.

e Empregabilidade nos doentes com EM: variaveis associadas

Verificou-se associacdo entre a empregabilidade e curso clinico da doenca, duracdo, EDSS e
nivel de escolaridade (p <0.05), mas tal ndo se verificou entre a empregabilidade e o género

(p=0,1). (Tabela 7)
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Tabela 7: Andlise das variaveis clinicas e demogréaficas associadas a empregabilidade.

Amostra
Variaveis, n(%) total
(n=362)

EDSS

[0-3] 262 (72,4)

13-6[ 66 (18,2)

>6 34 (9,4)
Curso da doenca

SCI 4(1,1)

EMSR 313 (86,5)

EMPP 16 (4,4)

EMSP 29 (8,0)
Duracéo doenca

[0-10] 177 (48,9)

110-20] 138 (38,1)

>20 47 (13,0)
Escolaridade

E. béasico 73(20,2)

E. secundario 103(28,5)

E. técnico 17(4,7)

E. Superior 169(46,7)
Género

Masculino 118 (32,6)

Feminino 244 (67,4)

* Teste One-Way ANOVA

Estud.

21 (8,0)
2 (3,0)
0(0,0)

0(0,0)
23 (7,3)
0(0,0)
0(0,0)

18 (10,2)
5 (3,6)
0(0,0)

2(2,7)
5 (4,9)
1(5,9)
15 (8,9)

6(5,1)
17(7,0)

Domést.

4 (1,5)
2 (3,0)
5 (14,7)

0(0,0)
6(1,9)
1(6,2)
4 (13,8)

4 (2,3)
4 (2,9)
3(6,4)

8 (11,0)
2 (1,9)
1(5,9)
0(0,0)

0(0,0)
11(4,5)

Empregabilidade

Empreg.

197 (75,2)
27 (40,9)
7 (20,6)

2 (50,0)
220 (70,3)
6 (37,5)
3(10,3)

123 (69,5)
87 (63,0)
21 (44,7)

20 (27,4)
68 (66,0)
12 (70,6)
131 (77,5)

81(68,6)
150(61,5)

Desempreg.

21 (8,0)
11 (16,7)
1(2,9)

2 (50,0)
30 (9,6)
0(0,0)
1(3,4)

14 (7,9)
15 (10,9)
4 (8,5)

9 (12,3)
14 (13,6)
1(5,9)

9 (5,3)

8(6,8)
25(10,2)

Aposent.

19 (7,3)
24 (36,4)
21 (61,8)

0(0,0)
34 (10,9)
9 (56,2)
21 (72,4)

18 (10,2)
27 (19,6)
19 (40,4)

34 (46,6)
14 (13,6)
2 (11,8)
14 (8,3)

23(19,5)
64(17,7)

p val.*

0.00

0.00

0.00

0.00

0,10

De acordo com o teste One-Way ANOVA — Tukey’s HSD, existe diferenca significativa entre

0 grupo com EDSS [0-3] e os restantes, com os doentes do primeiro grupo a apresentarem a

maior taxa de empregabilidade (75,2%); ndo existe diferenca significativa entre os grupos ]3-

6[ e > 6 (p =0,241). Relativamente as taxas de reformados, verifica-se que é significativamente

superior nos grupos ]3-6[ e > 6.
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Quanto ao curso clinico da doenca, existe diferenca significativa entre o grupo com a forma
EMSR e os restantes sub-tipos. Cerca de 70,3% dos doentes com EMSR estdo empregados, em
comparacdo com 37,5% dos doentes com EMPP e 10,3% com EMSP. De facto, a maioria dos
doentes com as formas progressivas da doenca ja abandonou a vida profissional ativa: 56,2%

dos doentes com EMPP e 72,4% dos doentes com EMSP estdo reformados.

No que diz respeito a duracdo da doenca, existe diferenca significativa entre os trés grupos [0-
10], ]10-20], >20. Dos doentes com menos anos de duracdo da doenca, [0-10], a maioria esta
empregada (69,5%). Por outro lado, as maiores taxas de desemprego e aposentacdo estdo entre

os doentes com evolucédo da doenca mais prolongada. (Figura 3)

Empregabilidade e Duracao da doenca

100,0%
90,0%

80,0%
69,5%

70,0% 63,0%
60,0%

9 44,7%
20,0% °40,4%
40,0%

30,0%
19,6%
20,0%

’ 10,2% 299 10.2% 10,9% g 59
10,0% 2 3% o 3,6% 6,4% 127

o fad 1] e
0,0%

[0-10] 110-20] 520

Anos de duragdo da doenca

M Estudantes Domeésticas Empregados Desempregados M Aposentados

Figura 3: Empregabilidade em funcéo dos anos de duracao da doenca.
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No que concerne ao nivel de escolaridade, existe diferenca estatisticamente significativa entre
os doentes com o Ensino Basico e os restantes. E no primeiro grupo que se encontra a maior
taxa de aposentacdo 46,6%. Cerca de 77,5% dos doentes com Ensino Superior estdo
empregados por oposicdo aos doentes com nivel de escolaridade inferior — apenas 27,4% dos

doentes com Ensino Basico estdo empregados.

e Estado civil nos doentes com EM: caracterizagao e variaveis associadas

A maioria dos 362 doentes estudados — 203 (56,1%) - estdo casados. Em Portugal, de acordo
com os Censos nacionais de 2011, a frequéncia de divorciados entre a populacéo residente era

de 5,6%. Os restantes dados estdo sumariados na Tabela 8.

Tabela 8: Caracterizagédo do estado civil da amostra em estudo e da populagéo residente em

Portugal em 2011.

- Estado civil — doentes com Estado civil - populacdo
Estado civil
EM n(%) portuguesa em 2011(%o) (26)
Solteiro 100 (27,6) 40,5
Uniéao de facto 25 (6,9) Né&o disponivel

Casado 203 (56,1) 46,6
Divorciado 28 (7,7) 5,6
Viuvo 6 (1,7) 7,3
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Relativamente a analise das varidveis associadas ao estado civil verifica-se que EDSS, curso

clinico da doenca e duracao da doenca tém impacto significativo (p <0.05). (Tabela 9)

Tabela 9: Andlise das variaveis clinicas e demogréaficas associadas ao estado civil.

Variaveis n(%)

Solteiro

EDSS

[0-3] 83 (31,7)

13-6] 12 (18,2)

>6 5 (14,7)
Curso da doenca

scl 1(25,0)

EMSR 96 (30,7)

EMPP 1(6,2)

EMSP 2 (6,9)
Duracéo doenca

[0-10] 60 (33,9)

110-20] 33 (23,9)

>20 7(14,9)

* Teste One-Way ANOVA

Unido de
facto

18 (6,9)
5 (7,6)
2 (5,9)

1 (25,0)
22 (7,0)
0(0,0)
2 (6,9)

16 (9,0)
9 (6,5)
0(0,0)

Estado Civil
Casado Divorciado
143 (54,6) 18 (6,9)
38 (57,6) 9 (13,6)
22 (64,7) 1(2,9)
2 (50,0) 0 (0,0)
169 (54,0) 24 (7,7)
13 (81,2) 1(6,2)
19 (65,5) 3(10,3)
90 (50,8) 10 (5,6)
80 (58,0) 13 (9,4)
33(70,2) 5 (10,6)

Vilvo

0(0,0)
2 (3,0)
4 (11,8)

0(0,0)
2 (0,6)
1(6,2)
3 (10,3)

1(0,6)
3(2.2)
2 (4,3)

p val*

0,001

0,001

0,001

De acordo com o teste One-Way ANOVA — Tukey’s HSD, existe diferenca significativa entre

0 grupo com EDSS [0-3] e os restantes. E neste grupo que se encontra 0 maior nimero de

doentes solteiros: 83 (31,7%). A maior taxa de nupcialidade esta entre os doentes com maior

incapacidade: 64,7% dos doentes com EDSS >6 estao casados. Por outro lado, identifica-se a

maior taxa de divércio entre os doentes com EDSS ]3-6[: 13,6% destes estdo divorciados.

Quanto ao curso clinico da doenca, existe diferenca estatisticamente significativa entre a forma

clinica EMSR e EMSP. E no primeiro grupo que se identifica a maior percentagem de solteiros
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(30,7%). Por outro lado, a maior taxa de divorcio esta entre os doentes com EMSP: destes,
10,3% estdo divorciados. A maior taxa de nupcialidade identifica-se entre os doentes com as
formas progressivas da doenca: 81,2% dos doentes com EMPP e 65,5% dos doentes com EMSP

estdo casados.

Relacionando o estado civil com a duracdo da doenca, verifica-se diferenca estatisticamente
significativa entre o grupo [0-10] anos e os restantes. E no primeiro grupo que se encontra a
maior percentagem de solteiros e de relacdes em unido de facto; dos que tém menos anos de
duracdo da doenca, 33,9% estdo solteiros e 9,0% em unido de facto. A maior taxa de
nupcialidade e divdrcio esta, simultaneamente, entre os doentes com doenca mais prolongada:
70,2% dos doentes com >20 anos de duracdo da doenca estdo casados e 10,6% estdo

divorciados.
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DISCUSSAO

A EM, para além da imprevisibilidade quanto a manifestacdo da doenc¢a, comporta ainda um
elevado nivel de incerteza quanto as exigéncias profissionais e capacidade de trabalho. A
doenga tem impacto significativo na capacidade de manter uma vida profissional ativa, o que
se traduz em altas taxas de desemprego e reforma antecipada entre os doentes.(16) De acordo
com diferentes séries, a desempregabilidade neste contexto varia de 20-80%.(18,20,27,28) No
entanto, a taxa de desemprego entre os doentes estudados (12%) é consideravelmente inferior
a estes valores, aproximando-se da taxa de desemprego nacional em 2015 (12,4%). A anéalise
segundo o género segue a mesma tendéncia verificada em Portugal ja que € entre as mulheres
gue se encontra a maior taxa de desemprego, tanto na amostra estudada como na populacao

geral.

Apesar do valor encontrado para a taxa de desemprego na populagéo ativa verifica-se, ainda
assim, uma elevada percentagem de doentes inativos (desempregados e reformados) nas faixas

etérias entre 25-54 anos (19,2%) e 55-64 anos (51,1%).

A comparacdo da desempregabilidade por faixa etaria entre os doentes e a populacdo
portuguesa é algo discrepante. Em Portugal, a maior taxa de desemprego esta na populagdo com
< 25 anos - 0 que pode refletir a tendéncia atual da dificuldade para entrar no mundo de trabalho
apos o periodo formativo. Tal ndo se pode inferir na amostra em estudo, uma vez que a taxa de
desemprego nos doentes com < 25 anos € nula ja que existem poucos doentes nesta faixa etaria
e, 0s que existem, sdo, na grande maioria, estudantes. No presente estudo, é nos doentes entre
55-64 anos que se identifica a maior taxa de desemprego. Isto pode indicar que a doenca acentua

a tendéncia para o desemprego que €, sO por si, agravada pelas idades mais avancadas.
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Varios estudos indicam que quase metade (40-50%) dos doentes empregados a data do
diagnostico abandona a vida ativa, para efeitos de reforma, antes da idade estabelecida
legalmente, (2,6,16,17) alguns deles poucos anos apos o diagndstico. (3,16) Muitos doentes
reduzem as horas de trabalho cerca de 5 anos ap6s o diagnostico e aproximadamente 2/3 estdo
desempregados 15 anos depois do diagnostico. (17,29) Esta nogdo € bastante evidente no
presente estudo uma vez que se constata que a grande maioria (71,9%) dos doentes reformados
abandonou a vida profissional ativa antes da idade estipulada em Portugal (65 anos). Para além
disso, a idade média dos doentes reformados € cerca de 4,5 anos inferior a idade média de
reforma no nosso pais em 2014. Assim, a idade média de reforma dos doentes € ainda inferior
a idade média apresentada, o que corrobora o facto de que estes doentes se reformam

antecipadamente.

Na literatura, o impacto do género no estado de empregabilidade é controverso (o0 que pode
espelhar diferencas culturais nas amostras estudadas).(6,19) Por um lado, as mulheres com EM
parecem apresentar melhores mecanismos adaptativos que influenciam a qualidade de vida, o
gue as torna mais capazes de lidar com a incapacidade relacionada com a doenca, face aos
homens. (30) Este facto pode justificar a evidéncia de que as doentes do estudo se reformam
1,4 anos mais tarde do que os homens; apesar de ser uma diferenca mais marcada, esta tendéncia

é compativel com os dados nacionais.

Quanto a analise das varidveis associadas a empregabilidade, segundo a literatura, varios fatores
mostraram ser fortemente preditivos do estado de empregabilidade entre os doentes com EM,
para além da idade e alguns sintomas ndo motores - como a dor, a fadiga e o défice cognitivo e
de memodria. (3,16-18,29,31) De facto, os doentes capazes de manter uma vida profissional
ativa sdo, habitualmente, doentes com menores niveis de incapacidade fisica, maior grau de
educacdo, menos anos de duragdo da doencga, menores valores EDSS e que ndo apresentam

formas progressivas no curso clinico da doenca. (3,6,16-18,27-29,31,32)
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Assim, os resultados do estudo corroboram os dados prévios, identificando-se as maiores taxas
de emprego entre os doentes com EDSS [0-3], com a forma clinica EMSR, com [0-10] anos de
evolucdo da doenca e que completaram o ensino superior. Estes dados sugerem que a
capacidade de ter uma vida profissional ativa é suportada por niveis leves de incapacidade fisica
(determinada por menores valores de EDSS), portanto, sem impacto significativo nas atividades
de vida diarias; por formas clinicas ndo progressivas e, assim, com deterioracdo menos
pronunciada e por menos anos de evolucdo da doenca, verificando-se uma tendéncia crescente
para abandonar o emprego a medida que a doenca progride no tempo. Quanto ao nivel de
escolaridade, o ensino superior esta associado a melhores oportunidades de emprego com
beneficios econémicos e sociais, inclusive uma maior influéncia sobre as proprias condic6es de
trabalho. Por outro lado, individuos com menos habilitacbes estdo por vezes sujeitos a
exigéncias profissionais mais fisicas e, portanto, mais propicias a serem influenciadas pelo
impacto da doenca, 0 que pode justificar as maiores taxas de desemprego e reforma entre os

doentes com ensino béasico e secundario.

No que respeita a analise do estado civil, destaca-se a maior percentagem de individuos
divorciados na amostra estudada, face a populacdo portuguesa, diferindo em 2,1%. Segundo a
literatura, para além destes doentes terem uma maior probabilidade de nunca se casarem, as
taxas de divorcio e separacdo entre os doentes com EM aumentam com o agravamento da
incapacidade.(33) No presente estudo, a maior taxa de divorcio identifica-se entre os doentes
com EDSS intermédia ]3-6[, forma clinica EMSP e >20 anos de duragdo da doenca, 0 que pode

indiciar algum desgaste das relag6es conjugais com o agravamento e evolugéo da doenca.

Por se tratar de um estudo transversal, esta analise apresenta algumas limitagdes,
nomeadamente o facto de ser desconhecida a causa para o abandono da vida profissional ativa,

bem como o motivo para o divorcio. Para além disso, o estudo ndo teve em conta o tipo de
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atividade profissional e o ambiente ocupacional, quer fisico quer relacional, o que pode afetar

decisivamente a alteracdo no estado de empregabilidade.

Manter o emprego e encorajar a aceitacdo dos doentes com esclerose multipla é fulcral para a
melhoria da qualidade de vida e prevencédo da institucionalizacdo. (20) Deste modo, algumas
medidas podem ser aplicadas no contexto de vida destes doentes, permitindo que se mantenham
ativos profissionalmente e, assim, conseguir uma melhor qualidade de vida. Essas estratégias
podem incluir o direito a um horario mais flexivel, intervalos regulares, solu¢es ergondémicas
gue minimizem a incapacidade funcional, promover atividades de reabilitacédo fisica e cognitiva
ou até fortalecer incentivos a empresas para que integrem doentes nos seus quadros.

Para além disto, e atendendo a que se trata de uma doenca com repercussdes nao so fisicas mas
também emocionais, cognitivas e sociais € necessaria a intervencdo em varias dimensdes da
salde destes doentes. Deve, portanto, promover-se a atuagdo conjunta dos cuidados de saude,

do doente e sua familia e da sociedade civil.
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CONCLUSAO

A EM tem um impacto transversal na vida dos doentes e a dimensdo laboral é decisivamente

influenciada.

A taxa de desemprego no presente estudo € de 12%, semelhante ao valor detetado na populagédo
portuguesa em 2015. A taxa de desemprego é superior nos doentes do género feminino (13,4%)
e nos doentes, em geral, entre 0s 55 e 0s 64 anos (14,3%). Verifica-se uma elevada percentagem
de doentes inativos (desempregados e reformados) nas faixas etarias 25-54 anos e 55-64 anos.
De facto, os doentes com EM tendem a abandonar precocemente a vida profissional ativa. Em
média, estes doentes reformam-se pelo menos mais de 4,5 anos antes da idade média de reforma
da populacéo geral e a maioria dos doentes reformados (71,9%) abandonou o0 emprego antes da

idade estipulada em Portugal.

Na amostra estudada, 63,8% dos doentes estdo profissionalmente ativos e a maioria destes
apresenta niveis leves de incapacidade fisica - EDSS [0-3] - forma clinica EMSR, doenca com

menos anos de evolucgao - [0-10] anos - e completou o ensino superior.

Quanto ao estado civil, verifica-se maior percentagem de individuos divorciados face a
populacdo em geral e as maiores taxas de divércio estdo entre os doentes com EDSS intermédia
]13-6[, forma clinica EMSP e >20 anos de duracdo da doenca. Assim, pode equacionar-se que

contribuam para o divorcio alguns fatores relacionados com a EM.

Deve promover-se a atuacdo multidimensional e a educacéo da sociedade civil tendo em vista
0 encorajamento e aceitacdo dos doentes com EM no meio laboral, promovendo estratégias
flexiveis que permitam a vida profissional ativa e, assim, a melhoria da qualidade de vida destes

doentes.
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