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RESUMO

Introducdo/enquadramento/objetivos

A Esclerose Mdltipla tem uma prevaléncia razoavel e o diagndstico faz-se geralmente em idade
ativa, numa fase ainda exigente a nivel profissional, altura essa onde geralmente também
existem particularidades pessoais/familiares que necessitam de alguma dedicagdo. Para além
disso, dada a incidéncia, diversidade e gravidade dos sintomas apresentados, com frequéncia
surgem limitagBes que podem condicionar seriamente a capacidade de trabalho ou até levar ao
desemprego. Serd entdo desejavel que 0s elementos a exercer em equipas de Saude e
Seguranga Ocupacionais tenham alguns conhecimentos sobre o tema, de forma a melhor
orientar o seu desempenho, salvaguardando os interesses de todos os envolvidos.
Metodologia

Trata-se de uma Revisdo Bibliografica, iniciada através de uma pesquisa realizada em abril de
2023, nas bases de dados “CINALH plus with full text, Medline with full text, Database of
Abstracts of Reviews of Effects, Cochrane Central Register of Controlled Trials, Cochrane
Database of Systematic Reviews, Cochrane Methodology Register, Nursing and Allied Health
Collection: comprehensive, MedicLatina e RCAAP”.

Conteudo

E uma doenca desmielinizante e auto-imune do Sistema Nervoso Central; carateriza-se por
episédios recorrentes e intermitentes de inflamag¢do, com destruicdo de mielina axonal,
geralmente progressiva. Na maioria dos casos existe um ciclo de relapsos e remissfes e
sintomas de intensidade oscilante; a evolugdo é imprevisivel. Causa sintomas autonomicos,
visuais, motores e sensoriais; o que dificulta a vida quotidiana independente e o trabalho,
tornando-se por vezes debilitante. E incuravel e neurodegenerativa. A gravidade varia com as
areas neuroldgicas mais atingidas. A medida que a mielina se detiora, ela é substituida por
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cicatrizes de tecido anormal, com diferente consisténcia (rigidez, placas), o que perturba ainda
mais a conducdo. LesBes nos I6bulos frontal e parietal geralmente resultam em alteracdes
cognitivas e emocionais; na espinal medula, mais facilmente surgem problemas nos membros
inferiores. Alteracdes no nervo 6tico e lobo occipital podem originar alteragdes visuais.

Trata-se da doencga neurolégica que mais limitagdes causa na populacdo ativa jovem adulta.
Dada a idade razoavelmente jovem do inicio de sintomas, ira ocorrer diminuicdo da qualidade
de vida, mais significativa que noutras doencas cronicas.

Discusséo e Conclusdes

Ainda que a bibliografia ndo seja escassa, a enfase da grande maioria dos artigos ndo é dada a
Saude ou Seguranca Ocupacionais. Seria relevante que algumas equipas a exercer em
empresas grandes e com alguma incidéncia, avaliassem com detalhe os casos, descrevendo
0s principais problemas detetados, medidas propostas e avaliagdo posterior das mesmas, de
forma a publicar ndo s6 o caminho, mas também as conclus@es obtidas, para maior divulgacao
do assunto.

Palavras-chave: esclerose multipla, satide ocupacional, medicina do trabalho e segurancga no
trabalho.

ABSTRACT

Introduction/framework/objectives

Multiple Sclerosis has a reasonable prevalence and the diagnosis is generally made at working
age, at a stage that is still demanding on a professional level, a time when there are also
generally personal/family particularities that require some dedication. Furthermore, given the
incidence, diversity and severity of the symptoms presented, limitations often arise that can
seriously affect the ability to work or even lead to unemployment. It is then desirable that the
members working in Occupational Health and Safety teams have some knowledge on the
subject, in order to better guide their performance, safeguarding the interests of everyone
involved.

Methodology

This is a Bibliographic Review, initiated through a search carried out in April 2023, in the
databases “CINALH plus with full text, Medline with full text, Database of Abstracts of Reviews
of Effects, Cochrane Central Register of Controlled Trials, Cochrane Database of Systematic
Reviews, Cochrane Methodology Register, Nursing and Allied Health Collection:
comprehensive, MedicLatina and RCAAP”.

Content

It is a demyelinating and autoimmune disease of the Central Nervous System; it is
characterized by recurrent and intermittent episodes of inflammation, with generally progressive
destruction of axonal myelin. In most cases there is a cycle of relapses and remissions and
symptoms of varying intensity; the evolution is unpredictable. Causes autonomic, visual, motor
and sensory symptoms; which makes independent daily living and the ability to work difficult;
sometimes becoming debilitating. It is incurable and neurodegenerative. The severity varies
depending on the neurological areas most affected. The function of myelin is to facilitate
conduction at the level of axons; with changes in this, the electrical impulses that coordinate
mental and physical functions become less effective. As myelin deteriorates, it is replaced by
scars of abnormal tissue, with different consistency (stiffness, plaques), which further disrupts
conduction. Injuries to the frontal and parietal lobes often result in cognitive and emotional
changes; in the spinal cord, problems arise more easily in the lower limbs. Changes in the optic
nerve and occipital lobe can cause visual problems.

This is the neurological desease that causes most limitations in the young adult active
population. Given the reasonably young age at which symptoms begin, there will be a decrease
in quality of life, more significant than in other chronic diseases.

Discussion and Conclusions

Although the bibliography is not scarce, the emphasis in the vast majority of articles is not on
Occupational Health or Safety. It would be relevant for some teams working in large companies
with some prevalence, to evaluate the cases in detail, describing the main problems detected,
proposed measures and their subsequent evaluation, in order to publish not only the path, but
also the conclusions obtained, for greater dissemination of the subject.



PASSWORDS: multiple sclerosis, occupational health, occupational medicine and occupational
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INTRODUCAO
A Esclerose Mdltipla (EM) tem uma prevaléncia razoavel e o diagnéstico faz-se geralmente em

idade ativa, numa fase ainda exigente a nivel profissional, altura essa onde geralmente
também ainda existem particularidades pessoais/familiares que necessitam de alguma
dedicacdo. Para além disso, dada a incidéncia, diversidade e gravidade dos sintomas
apresentados, com frequéncia surgem limitagbes que podem condicionar seriamente a
capacidade de trabalho ou até levar ao desemprego. Sera entdo desejavel que os elementos a
exercer em equipas de Saude e Seguranca Ocupacionais tenham alguns conhecimentos sobre
o tema, de forma a o melhor orientar o seu desempenho, salvaguardando os interesses de
todos os envolvidos.

METODOLOGIA

Em funcéo da metodologia PICo, foram considerados:

-P (population): trabalhadores com EM

-1 (interest): reunir conhecimentos relevantes sobre em que medida esta patologia pode
condicionar algumas variaveis inseridas na Saude Ocupacional

-C (context): saude e seguranca ocupacionais aplicadas a funcionarios com esta doenca.
Assim, a pergunta protocolar sera: O que a Equipa de Salde Laboral precisa de saber em
relagéo a individuos com EM inseridos na populacéo ativa?

Foi realizada uma pesquisa em abril de 2023, nas bases de dados “CINALH plus with full text,
Medline with full text, Database of Abstracts of Reviews of Effects, Cochrane Central Register of
Controlled Trials, Cochrane Database of Systematic Reviews, Cochrane Methodology Register,
Nursing and Allied Health Collection: comprehensive, MedicLatina e RCAAP”.

No quadro 1 podem ser consultadas as palavras-chave utilizadas nas bases de dados.

CONTEUDO

Definicdo e principais carateristicas

A EM é uma doenca desmielinizante (1) (2) (3) (4) (5) (6) (7) e auto-imune (1) (6) (8) (9) (10)
(11) (12) do Sistema Nervoso Central(1) (2) (4) (5) (8) (13) (14) (15) (16).

Carateriza-se por episodios recorrentes e intermitentes (1) (17) de inflamacao (1) (5) (10) (18)
(12) (19), com destruicdo de mielina axonal (1) (5) (7) (18), geralmente progressiva (3) (17) (20)

(21). Na maioria dos casos existe um ciclo de relapsos e remissdes e sintomas de intensidade
variavel (4). Outros investigadores, por sua vez, salientam que ha grande variabilidade em
relacdo a severidade e progresséao (5) e/ou que a evolugéo é imprevisivel (14) (15) (18). Causa

sintomas autondémicos, visuais, motores e sensoriais; o que dificulta a vida quotidiana



independente e a capacidade de trabalho (7); outros destacam que a ela estdo associados
sintomas fisicos, cognitivos e emocionais (22) (23); tornando-se por vezes debilitante (16).
Trata-se de uma doenca incuravel e neurodegenerativa (6) (8) (10) (24). A gravidade varia com
as areas neurologicas mais atingidas e também de pessoa para pessoa, incluindo zonas de
matéria cinzenta e branca, a nivel cerebral (8); ou seja, atingindo ndo s6 o cérebro, mas
também a espinal medula (4) (12) (18) (20) e por vezes também o nervo 6ético (18). A funcdo da
mielina é facilitar a conducéo a nivel dos axénios; com alteracfes desta, os impulsos elétricos
que coordenam fun¢Bes mentais e fisicas ficam menos eficazes. A medida que ela se detiora, é
substituida por cicatrizes de tecido anormal, com diferente consisténcia (rigidez, placas), o que
perturba ainda mais a condugéo (4). Lesdes nos lébulos frontal e parietal geralmente resultam
em alteracbes cognitivas e emocionais; na espinal medula, mais facilmente surgem problemas
nos membros inferiores. Alteracdes no nervo 6tico e lobo occipital podem originar alteracdes
visuais (4) (18).

E a maior causa de limitagbes ndo traumaticas nos adultos, a nivel ocidental (6) (15) (18)
[nomeadamente 70% dos individuos inicia sintomas entre os 20 e os 40 anos (25)]. Trata-se
também da causa neurolégica que mais limitacdes causa na populacdo ativa jovem adulta (15)
(26) (27). Dada a idade razoavelmente jovem do inicio de sintomas, ir4 ocorrer diminuigdo da

gualidade de vida, mais significativa que noutras doengas cronicas (25).

Eventuais etiologias

A etiologia e 0 mecanismo exato ndo sdo conhecidos com rigor, ainda que pareca estar
envolvida uma alteracdo autoimune em relagdo a bainha de melanina, estrutura essa com
componentes lipidicos, que facilitam a condugao dos impulsos nervosos elétricos e 0os axonios;
podem surgir cicatrizes (lesbes ou placas) que interrompem a condugdo dos impulsos
nervosos, o que podera levar a alteragdes fisicas, sensoriais, mentais e emocionais (18), como
ja se mencionou.

Alguns investigadores colocam a possibilidade de os solventes constituirem parte da etiologia,
em alguns casos, dada a associacéo estatistica discreta geralmente encontrada; contudo, sao
necessarios mais estudos (3). Alguns também defendem o papel que o tabagismo podera ter
neste contexto (3) (18) e/ou que este possa ter alguma sinergia com os solventes (3).

A exposicéo ao virus Epstein-Barr (3) (18) pode potenciar o aparecimento da EM, sobretudo se
sintomética e se ocorrer ap6s a infancia (3).

A diminuicéo da vitamina D também podera estar associada a EM (3) (18), tal como a radiacao
ultravioleta (18).

Algumas alteracfes genéticas também poderdo estdo relacionadas (HLA-DRB1#10:01); bem
como IL2RA e IL7RA; no total destacam-se mais de 100 possibilidades, a maioria das quais
também envolvidas noutras anomalias do sistema imune. Contudo, podera também acontecer
gue os descendentes se dediquem a mesma profissdo que os progenitores, enviesando 0 risco
laboral com o genético (3). A probabilidade de ter EM na realidade parece ser influenciada

simultaneamente pela genética e ambiente. O risco de desenvolver na populacdo geral é de



0,1%; em descendente com um progenitor afetado é de 2% e, se forem avés, netos, tios,

sobrinhos ou primos é de 1% (18).

Subtipos de Esclerose Mdltipla

A evolucdo mais frequente é a relapsante-remitente; ou seja, sequéncia de fases com e sem
sintomas; noutros casos podera ser progressiva (primaria ou secundaria) (1) (5) (6) (18) (26);
acredita-se que possa em 50% passar da primeira para a segunda em dez anos e 90% em 25
anos (1); outros casos poderdo pertencer a esta Ultima categoria desde o inicio (5) (26).
Outros autores publicaram que em 70 a 80% dos casos ocorre a versao relapsante-remitente;
contudo, em média, passados quinze anos, cerca de 70% passa para a versao progressiva
(27), segundo outros autores. 66% dos com vers&o remitente/relapsante estavam empregados,
pelo menos em part-time; contudo, apenas 24 e 15% estavam em situacéo equivalente para as
versdes de progressiva secundaria e progressiva primaria, respetivamente (5); ou seja, com a
versao progressiva o desemprego € mais provavel (18). Individuos com a versdo primaria

progressiva apresentam geralmente mais idade na altura do diagnéstico (5).

Semiologia
Os sintomas sao muito variados (6). Podem abarcar os niveis fisioldgico, sensorial, psicolégico

e neurolégico (1). Estes tém a possibilidade de alterar o desempenho profissional e a vida
social (8); as limitacbes em causa podem levar a perda de qualidade de vida e diminuigdo da
participacdo na comunidade (20).

A intensidade das alteracdes cognitivas depende do individuo (4) (17), do local das lesdes e do
seu tamanho (4). As areas cognitivas geralmente ndo afetadas sdo a atengdo simples e as
capacidades verbais (17); outros discordam (15). As alteracGes cognitivas ndo se relacionam
com os sintomas fisicos (17).

Os sintomas mais relevantes em relacdo ao trabalho sdo as alteragbes cognitivas (26) (28)
(nomeadamente 86%) (3) (28), astenia (18) (26) (28) e dor (24); outros autores também
destacam a diminuicdo da mobilidade, alteracdes de humor, bem como alteracdes visuais e de
incontinéncia (urinaria e fecal) (26). A nivel cognitivo, o mais limitante é a perda de memdria,
seguida da velocidade de processamento da informacéo, funcionamento executivo e fluéncia
verbal (18).

A astenia é o principal motivo para recorrer aos servicos de saude (60 a 80% dos individuos
referem este sintoma); em 1/3 ela foi o primeiro sintoma e esta diminui a qualidade de vida; a
maioria refere-a, influenciando significativamente o dia-a-dia; alids mais de 50% considera que
este é o pior sintoma (27).

Quem esta desempregado geralmente apresenta mais semiologia (18) (20), alids de forma
diretamente proporcional. A ansiedade, por exemplo, € mais intensa nos desempregados e nos
gue trabalham a tempo inteiro (20). Os sintomas fisicos e psicolégicos contribuem para o

desemprego. Ainda assim, estimou-se que 75% dos desempregados abandonavam o seu



posto laboral antes de os sintomas ficarem limitantes, alegando barreiras no trabalho, apesar
de 80% destes sentirem, curiosamente, que ainda tinham capacidade para trabalhar (18).

Por sua vez, o desemprego implica maior probabilidade de surgir depresséo e esta também
aumenta a probabilidade de ficar desempregado; tal como a ansiedade (18). Ou seja, a
depressao e a astenia tanto podem potenciar o desemprego, como serem mais prevalentes
justamente por o individuo ndo estar a trabalhar (2). Cerca de metade destes individuos
apresenta depressao significativa, na ordem de trés vezes mais que a populacdo geral (9).
Segundo alguns investigadores, a ansiedade podera ser ainda mais prevalente que a
depressao (9) (18). O risco de ansiedade generalizada ou perturbagdo obsessiva/compulsiva é
trés vezes superior a da populacéo global (18).

A fadiga é a principal justificacdo para deixar de trabalhar; as altera¢cdes cognitivas sdo a
segunda (prevaléncia de 43 a 70%).

As perturbacdes cognitivas costumam ser mais intensas na versao progressiva secundaria e
menos na relapsante-intermitente e elas podem preceder o diagndstico, por vezes, por um ano.
Estes pacientes apresentam risco de progressao superior (18).

O neuroticismo potencia a percecdo da intensidade dos sintomas, homeadamente a dor;
contudo, estes individuos também podem ter um estilo de vida mais saudavel e seguir as
indicagBes terapéuticas com mais rigor. No entanto, se se associar a introversdo, poderemos
obter a situacéo designada por personalidade tipo D, associada a pior progndstico (a nivel de
morbilidade e mortalidade), pior estilo de vida, menor perda de qualidade de vida e mais

astenia. Por vezes, estes individuos também tém menor nocdo de autoeficacia e autoestima

).

No global dos sintomas, sédo destacados:

-astenia (2) (3) (4) (8) (13) (15) (17) (30) (31)

-alteracBes na capacidade motora (1) (4) (8) (13) (15) (17) (31), diminuicdo da forca e
coordenacdo (4) (17), desequilibrio/ dificuldade na deambulacéo (2) (3), espasticidade (4) (8)
(17) (20), tremor (4) (8) (17) ou até paralisia (20)

-alteracBes da sensibilidade (1)/ parestesias (4) (17) (20)

-alteracdes no raciocinio (1) (4), sobretudo velocidade (2) (15) (21), alteragcdes da memoria (1)
(2) (4) (15) (21), atencédo (4) (21), julgamento (4) e flexibilidade (15) (21) ou simplesmente
publicando alteracBes cognitivas em geral (2) (3) (4) (8) (15) (30) (31), nomeadamente 40 a
65% (3) ou 43 (17) (21) a 70% (17) (16) ou 73% (21)

-perturbacdes da fala (1) (8) (20)

-alteracBes na degluticao (8)

-alteracBes da audicéo (8)

-alteracBes da viséo (4) (8) (13) (17) (20) (21)

-disfuncgéo intestinal e/ou urinaria (2) (4) (8) (15) (17) (20)

-maior suscetibilidade ao calor (2) (4) (17)

-dor cronica (4) (17)



-disfungéo sexual (4) (17)
-depresséo (4) (30) (31)
-ansiedade (4) (9) (18) e

-alteracéo da capacidade de coping (4).

Entre estes, os sintomas considerados mais frequentes sao:

-cognitivos (1) (9) (19) (29), nomeadamente na memodria, velocidade de processamento da
informacéo e linguagem (29)

-astenia (1) (9) (18) (19) (29), com prevaléncia publicada na ordem dos 92% (18)

-alteracBes da mobilidade (1) (18) (29), espasticidade, parestesias, diminuicdo da coordenacdo
(1) (18) e tremor; diminui¢do da forca (18)

-perturbagbes intestinais e urinarias (1) (9) (18)

-alteracdes visuais (1) (17) (18)

-disfuncéo sexual (1)

-dor cronica (1) (18)

-hipersensibilidade ao calor (18)

-ansiedade (1) e

-depresséo (1).

Algumas estatisticas

EM é uma doenca crénica do SNC, com prevaléncia crescente ao longo das ultimas trés
décadas (18) (32), sobretudo nos paises desenvolvidos (6). E a doenca neuroldgica mais
frequente em jovens e adultos-jovens (33).

Estima-se que atinja cerca de 2,3 (14), 2,5 (8) (12) ou 2,8 milh&es de individuos mundialmente
(). No caso especifico dos EUA, estd publicado que ela abarca cerca de 300.000 (34),
400.000 (2) (8) (20), 450.000 (4) (18) (19) (35) ou até 900.000 individuos (12); ou seja, 1/750
norte-americanos; a incidéncia esta calculada em cerca de 10.000 casos/ano neste pais (4)
(18) (35) ou 200 casos por semana (20). Na Europa a incidéncia é de cerca de 4,3 (29) a 80
por 100.000 habitantes/ano e a prevaléncia é de 3,8 (9), 54 a 232/100.000/ano (29), consoante
0s estudos; totalizando neste continente cerca de 500.000 (27) a 600.000 casos (14). Em
Franca existem cerca de 7,6 a 8,8 casos novos por ano, por 100.000 habitantes (25). Na
Suécia, por sua vez, a prevaléncia é de cerca de 180/100.000 (11). Contudo, de ressalvar que
em alguns paises a eficacia do diagnostico pode ser superior e a situagdo ser retratada com
mais rigor e, por isso, apresentarem mais casos registados e ndo propriamente mais
prevaléncia real.

Dentro dos individuos com doengas crénicas, a EM apresenta taxa mais elevada de
desemprego (1) (9) e maior probabilidade de reforma precoce (1) (9) (32). Ou seja, 50 a 80%
dos individuos diagnosticados deixa de trabalhar nos primeiros 10 (1) (9) ou 18 anos (26) ou
cerca de metade perde o emprego 9 a 15 anos depois (25); alids, 30 (33) ou 40% fara tal logo
no primeiro ano (1). Cerca de 60 (2) (30), 70 (34) (37) a 80% dos individuos fica incapaz de



manter o emprego (2) (33) (36); e antes disso foram geralmente diminuindo a carga de trabalho
e fazendo outras adaptagfes (26). Apenas 50% mantém-se a trabalhar passados dez anos
(37).

Na Suica existem estudos que quantificam o desemprego na ordem dos 65%. Contudo, cerca
de metade reforma-se precocemente ou reduz o horario de trabalho (32); outros autores
especificam mesmo que 23% diminui o nimero de horas e 26% trocou de trabalho (29).

Mais de 90% dos norte-americanos com EM ja esteve empregado pelo menos uma vez; 2/3
trabalhavam no momento do diagnéstico; 15 anos apés apenas 20 a 30% se encontra a
trabalhar. A maioria fica desempregada nos primeiros dez anos (4); 45% mantinha-se
empregada ap6s duas décadas (5). Outros estudos da mesma realidade nacional publicaram
que a taxa de emprego (considerando 24 estados) foi quantificada em 40%, ainda que 90% ja
tenha trabalhado pelo menos uma vez. 2/3 geralmente ainda trabalham no momento do
diagndstico (18). 90% dos individuos com EM reduz o nimero de horas de trabalho, devido a
astenia (24). Contudo, 40% dos que estdo desempregados afirmam que gostariam de estar a
trabalhar (14).

Por sua vez, alguns artigos analisam o inverso, publicando que a taxa de emprego podera
variar entre 26 (25), 36, 52 (32), 68 ou 74% (25). Apenas 30 a 45% permanece sempre
empregado e 90 a 96% estavam empregados antes do diagndéstico (2) (36). A empregabilidade
varia com a duracao da doenca, habilitacées e condi¢Bes de trabalho (25). Dos individuos com
EM, globalmente e ndo em relacéo a um pais especifico, 90% ja esteve empregado e 60% esta
no momento do diagnéstico; contudo, com o tempo, esse valor fica entre 23 e 32% (20). No
momento do diagnostico a taxa de emprego é de 60% (14) (38) (tempo inteiro); contudo,
passados cinco anos, 70 a 80% estdo desempregados (38).

O numero de individuos a receber apoio social aumenta de 4 para 30% nos primeiros quatro
anos (33).

Numa fase inicial a mortalidade é semelhante & da populacéo geral mas, quando entra em fase
de progresséo, a esperan¢ga media de vida diminui seis a sete anos (3).

79% dos individuos com EM referem que existe estigmatizagdo. Os colegas e o0s
empregadores estdo a par da situacdo em 32 a 90% dos casos; alguns pacientes escondem

devido ao medo de serem discriminados (6).

Terapéuticas mais utlizadas

A abordagem devera ser holistica, dada a doenca afetar as dimensdes fisica, cognitiva e
emocional (1); ou seja, a reabilitacdo multidisciplinar adquire cada vez mais reconhecimento
terapéutico (18). Contudo, nem todas as interven¢cBes propostas para a EM apresentam
evidéncia clara (8).

Ainda que a terapéutica esteja a evoluir, presentemente ndo ha cura. Ainda assim, a
medicacdo ja existente consegue diminuir o nimero de exacerbagBes e a intensidade dos
sintomas e respetivas limitagdes. Contudo, nos EUA, apenas 50% dos pacientes com EM no

global e 60% dos que estdo na versao relapsante-remitente fazem-na e parte dos que a



iniciam, acabam por descontinuar a curto prazo, por exemplo, devido a necessidade de
autoadministracdo via injetavel, por vezes em locais corporais que geram ansiedade em alguns
individuos. A existéncia de férmulas para consumo oral podera ajudar. Qutras barreiras sao
entender a justificacdo para fazer a medicagdo, relacdo custo/eficacia e/ou auséncia de
melhorias significativas (18). Estes individuos também podem precisar de apoio emocional
(24).

A terapéutica depende dos sintomas e da fase da doenca, podendo incluir imunomodeladores
e/ou imunossupressores, corticoides e reabilitagcdo fisica/terapia ocupacional (29). Os
corticoides estéo indicados para as exacerbacgfes, uma vez que atenuam a inflamacdo mais
rapidamente, ainda que se acredite que ndo tém beneficio a longo prazo (18). O Farmaco
natalizumab (anticorpo monoclonal) diminui o absentismo e a perda de produtividade,
melhorando o funcionamento fisico e emocional, apds um ano de tratamento; nomeadamente a
nivel de astenia, visdo e altera¢des cognitivas (31).

O ioga em grupo pode melhorar a qualidade de vida; mas as pesquisas publicadas tém

limitacdes (8).

Instrumentos para quantificar as alteracdes secundarias a doenca

O questionario MSW.Job (Multiple Sclerosis Work Questionnaire) consegue avaliar o impacto
dos sintomas no trabalho, bem como os resultados das terapéuticas instituidas (29).

Outro instrumento utilizado é o MSWDQ (Multiple Sclerosis Work Difficulties Questionnaire),
que avalia as dificuldades laborais subjetivas, com destaque para a memodria, astenia,
mobilizagdo, acessibilidade, dor, desconforto térmico, controlo de esfincteres, apoio familiar e
questdes financeiras (29).

O instrumento "Buffalo Vocational Monitoring Survey" (BVMS) consegue monitorizar as
dificuldades sentidas por estes individuos, neste contexto (22).

O MSQ- Job (Multiple Sclerosis Questionnaire for Job Difficulties), por sua vez, é constituido
por 42 questdes, com resposta huma escala de 1 a 5. Nao pretende quantificar as limitacdes
em si, mas sim registar o impacto destas nas tarefas laborais. Scores mais elevados implicam
mais dificuldades (39).

Funcdes/Papel do Trabalho

O trabalho pode ser fundamental para o bem-estar (30) (40) (41) de alguns individuos, fazendo
por vezes parte da propria forma como a pessoa se define/constréi a identidade (18) (19) (30)
(34) (38) (41). Para além disso, permite a manutencdo da remuneracao (10) (18) (19) (25) (38),
independéncia, valorizacdo pessoal (10), satisfacdo (38), autoconfianca (40), autoestima (25)
(19) e qualidade de vida (14) (18) (19) (25) (40); bem como o acesso a cuidados de saude (em
paises com sistemas mais privatizados) e até maior participagdo na comunidade (18) (41) e/ou
maior apoio social (19) (41).

Os motivos mais salientados para manter o emprego foram entdo a compensacdo econémica

(12) (41) (ndo so6 pelas despesas usuais, como as associadas a doenca em si (41)), tal como



pelo bem-estar pessoal, as tarefas conseguirem beneficiar terceiros (12) (41) ou sentir-se
valorizado pelo efeito final produzido (41). Para além disso, ter tarefas laborais pode diminuir a
atencdo dada a doenca, limitagbes e sintomas (38).

Contudo, ainda que ele permita que o individuo permaneca fisica e intelectualmente ativo;
também pode ser um fator gerador de ansiedade, pela energia que exige e pela
imprevisibilidade dos sintomas (41).

A perda de meméria parece ser mais intensa nos que nao trabalham, tal como com a astenia
(33). Contudo, tal pode néo ser consequéncia de trabalhar, mas justamente o inverso, ou seja,
mantem-se a trabalhar com maior probabilidade quem apresenta menos sintomas e/ou menos

intensos.

Consequéncias da patologia/sintomas fisicos e/ou cognitivos na capacidade de trabalho

Os sintomas contribuem para a diminuicdo da capacidade de trabalhar e da qualidade de vida,
potenciando tal o custo financeiro global (para o individuo e sociedade) (3). Os que mais
afetam a capacidade de trabalhar sdo a astenia, descoordenacao, desequilibrio e as alteracdes
cognitivas (15). A maioria dos individuos com EM trabalha em part-time devido & astenia (37)
(33). 30% dos individuos desempregados consideram que estdo em tal posicdo devido aos
sintomas da doenca, com destaque justamente para este sintoma (4). Outros aspetos fisicos
que diminuem a capacidade de trabalhar sdo a mobilidade reduzida (33) [devido ndo s6 a
astenia, mas também devido a alteragbes musculares (4)] diminuicdo da funcdo manual,
alteracdes visuais e a dor (33). Por sua vez, alteragBes cognitivas que diminuem a capacidade
de trabalhar, sdo a diminuicdo da memodria (4) (22) (33) e da velocidade mental (22) (33).
Também se consideravam relevantes as alteracdes da concentracdo e a capacidade de tomar
decisdes (4). As alteracBes cognitivas existem em cerca de 50% e sdo muito relevantes para o
desemprego (22); elas influenciam o desempenho, sobretudo quando sédo percetiveis pelo
préprio (15). Assim, em funcdo das alteracdes fisicas, cognitivas e psicolégicas complexas, a
EM tem um grande impacto na capacidade de trabalho. Sdo determinantes para se manter a
trabalhar a gravidade da doencga, persisténcia dos sintomas e habilitacdes. Esperanca, atitude

positiva, fé e senso de humor geralmente ajudam no processo (4).

Dimensdo emocional

Individuos com EM com maior probabilidade apresentam depresséo, ansiedade (como ja se
mencionou) e ideias de suicidio (19). Achar que nédo se esta a fazer o trabalho corretamente
e/ou que se esta a ser um fardo para os colegas, piorara a situacao (26).

A gestdo das tarefas fica mais dificil se existirem ansiedade (9) (14), depressédo (9),
pessimismo (9) (14) e diminuicdo da motivacdo; tal implica pior coping e menos
comportamentos saudaveis (14). Um estudo estimou que sem ansiedade os individuos
mantém-se a trabalhar com quase trés vezes maior probabilidade (9). Esta tanto podera ser
mais intensa se se estiver a trabalhar, como quando ha desemprego; ainda que variavel,

parece ser mais relevante nos que estao desempregados (42).



A estigmatizac@o e discriminagdo no local de trabalho séo bastante ansiogénicas. A baixa
autoestima podera permitir que o individuo fique mais fragilizado. Por isso, desistir de trabalhar
podera ser uma forma de coping. A percec¢éo do estigma e discriminagao diminui a qualidade
de vida e aumenta as dificuldades laborais (6). Quando o trabalho gera stress e os proprios
individuos recebem o conselho de diminuir a ansiedade, a probabilidade de deixar de trabalhar
aumenta (43). Cerca de 1/3 dos individuos afirma ser discriminado no local de trabalho (19).
Quem esconde o diagndstico ndo podera ter acesso ao apoio dos colegas ou da instituicéo. As
vezes, até nao reportam tal ao médico do trabalho (6).

Também exercem influéncia neste contexto o acesso a apoios da seguranca social, dos
servigos de saude e as expetativas da sociedade (26). A menor percegdo de apoio social € um
dos fatores mais relevantes para a depresséo (43).

Por vezes, alguns pacientes s6 se apercebem do declinio cognitivo através das reacfes dos
colegas e, posteriormente, passam a recear mais alteragées a esse nivel, ficando dificil ter
planos a nivel profissional; ou seja, ha medo em relacdo a progresséo. A percecdo de que 0s
outros consideram que o individuo apresenta menos competéncias profissionais, baixa a
autoestima, mesmo quando acontece numa fase inicial e alguns consideram que tal pode
contribuir para a depresséo (17).

Os individuos que acham que controlam melhor a doenga, exibem geralmente estratégias de
coping mais eficazes (43).

Empregabilidade

Sera desejavel que as instituicdes potenciem as condi¢cdes de trabalho destes individuos,
nomeadamente a nivel social e psicoldgico, para aumentar a empregabilidade (32).

Os principais problemas salientados em manter-se a trabalhar foram as atitudes demonstradas
pelos familiares e pelos profissionais de saude; para além da inflexibilidade no posto de
trabalho em relacé@o a horéarios e ainda as barreiras arquitetonicas. Outra varidvel importante é
tempo de duracgdo da doenca (14). Em fungdo dos sintomas e da imprevisibilidade de evolugéo
dos mesmos, a disponibilidade para trabalhar pode ficar comprometida (17), como ja se
mencionou. Outros autores estruturam tal em barreiras individuais ou pessoais e da sociedade
(15). A empregabilidade depende entdo da idade, sexo (11) (27) (sexo feminino com mais
desemprego) (11), habilitacbes (11) (27) e local de residéncia (11); bem como limitacdes fisicas
e cognitivas (11) (27) (como a nivel de meméria e atencdo (27)), personalidade, depresséo,
astenia (11), sensibilidade ao calor, distress (que pode potenciar a fadiga) e a percecéo de dor
(27).

Conseguir manter o posto de trabalho implica mais autoestima (26) (32) (33), qualidade de vida
(32) e maior seguranca econdmica (26) (32) (33); além de que ter emprego remunerado
também € valorizado pela sociedade (32) e potencia a sociabilizagdo (26) (33). Estas
vantagens em ir trabalhar devem superar as desvantagens (mais sintomas e menos energia

para outras atividades) (26).



Manter um trabalho € mais provavel com cargos hierarquicamente mais elevados e melhor
qgualidade de vida; com flexibilidade, equipamentos adequados, condigGes ergondémicas e
horérios/tarefas moldaveis, bem como auxiliares de memdria (22). A situacdo inversa ocorre
guando o individuo é do sexo feminino (11) (32), tem mais idade e apresenta mais sintomas
(eventualmente devido a jornada dupla ou tripla) (32). A vida ativa é mais provavel de se
manter se a doenca se iniciar em individuos mais jovens, a duracdo da doenca for menor,
existirem mais habilitacdes, menos astenia e menos limitacdes globais (5).

Com o tempo a passar, fica cada vez mais dificil continuar a trabalhar; para além disso, com
mais idade pode se ter maior capacidade financeira para deixar a vida ativa e se focar noutras
dimensodes (17).

A decisédo de parar de trabalhar pode se associar & recusa em adaptar o posto de trabalho (17).

Desemprego
Individuos com EM com alguma frequéncia param de trabalhar (5) (6) (9) (10) (19) (43), por

vezes até numa fase inicial da doenca (36), devido a complexidade e imprevisibilidade dos
sintomas (19); ainda que a maioria esteja empregada na altura do diagnéstico (42), como ja se
referiu. Alias, o desemprego comecga a aumentar mesmo antes do diagnéstico formal e
continua a subir depois dessa etapa (24) (40). Na maioria dos que ficam desempregados, tal
ocorre nos primeiros cinco (10) (35) ou 10 anos (12). Também a reforma precoce também
passa a ser mais frequente (14) (24). A intencdo de regressar ao trabalho, em contexto norte-
americano, entre desempregados, € mais provavel em afroamericanos, com dificuldades
financeiras e nao estarem a receber subsidios da seguranca social (35).

O desemprego parece entdo ser mais prevalente:

-individuos com idade mais avancada (10) (23) (36) (38) (43) ou muito jovens (43)

-doenca mais prolongada (10) (36) (42) (43) ou progressiva (2) (23) (41) (42) (43)

-mais sintomas fisicos/emocionais e/ou limitagdes (1) (9) (12) (19) (25) (35) (36) (39) (41) (42)
(43) e respetiva intensidade (35) (41) [como astenia (1) (21) (23) (25) (35) (41) (42) (43)-
nomeadamente 62% (10), depressédo (1) (10) (23) (25) (35) (38) - nomeadamente 22% e/ou
maior consumo de antidepressivos (10), ansiedade (1) (38), menos memoria (12) (21) (23) (25)
(41) (42) (43), menor concentracdo (12) (25) (41) (42) (43), dor (21) (23) (25), mais dificuldades
em caminhar/desequilibrio, incontinéncia urinaria e/ou fecal e sensibilidade ao calor (43)]
-menos habilitagdes (1) (10) (23) (36) (38) (41) (42) (43)

-sexo feminino (43) ou masculino (23); outros afirmam justamente que ha controvérsia a este
nivel (36)

-tipo de emprego/exigéncias laborais/ambiente (1) (25) (33) (36) (39), como tarefas fisicas
pesadas (14) (25) (38), menor acessibilidade, horario rigido/auséncia de pausas, menor apoio
dos colegas (25)

-personalidade (1) (33)

-técnicas de coping incorretas (1) (33), como por exemplo consumir substancias psicoativas e

"disengagement"” (43)



-menos recursos sociais (1) (33)
-isolamento social (38)

-algumas etnias minoritarios (10)

-nivel socioeconémico mais baixo (41) e

-funcdes/trabalho menos prestigiante (2).

O desemprego leva com maior probabilidade a:

-pior/agravamento da saude mental (14) (20) (24) (38) [como depressao, ansiedade (38),
menos autoestima (20) (35) (37)] e fisica (14) (20); ou seja, pior prognostico médico (37)
-menor qualidade de vida (24) (30) (35) (38)

-mais instabilidade/diminuicdo do nivel econémico (14) (20) (21) (24) (30) (35) (36) (37)
-isolamento social (38) e

-estigmatizacéo, sobretudo em fases mais avangadas (30).

Existem muitas quantificagcbes para a taxa de desemprego, nomeadamente 22 (38), 24, 33
(10), 40 (19), 44 (24), 50 (14) (23), 55 (21), 56 (43), 58 (21), e 75 (24) a 80% (10) (19) (38) (43).
Alguns autores acrescentam que esta é superior a qualquer outra doenca crénica (12) (14) (38)

(40) (como artrite, diabetes ou depressao), por exemplo (14).

Carateristicas do Trabalho/Instituicdo gque modulam a manutencéo ou saida da vida profissional

ativa

Variaveis relevantes para manter o emprego sao o impacto que este tem no individuo e horario;
contudo, as atitudes de chefias e colegas parecem ser mais importantes que as adaptacdes
feitas pelo empregador (26). O horario flexivel e a possibilidade de conjugar trabalho presencial
com teletrabalho, é coerente com a flutuabilidade dos sintomas, ou seja, existirdo dias com
mais limitagBes laborais que, se o individuo conseguir faltar, sera globalmente mais produtivo
(17).

Nos EUA, entre 1992 e 2003 existiram quase 4000 queixas de individuos com EM, relativas a
discriminacao laboral e inadaptacdo do posto ou até assédio; estes valores sao superiores aos

de outras doencas crénicas (41).

A este nivel é entdo importante considerar:

-recursos no trabalho (32)

-autonomia (13) (32)

-apoio social (13) (32)

-prazos de execucao (24) (32)

-tecnologia ao dispor do individuo (26)

-flexibilidade (13) (17) (18) (24) (26) (32) (33) (do empregador e dos colegas) (33) (37) e esta

pode incluir o numero de horas e a possibilidade destas variarem ao longo do tempo (17) (18)



(24) (26) (32), bem como tarefas e carga de trabalho (13) (26) (33), pausas, teletrabalho (24)
e/ou folgas (13)

-adaptacdo das instalacgdes fisicas (13) (26) (32); ou seja, a possibilidade de circular livremente,
incluindo acesso a instalacdes sanitarias adequadas (26) (32) e locais para repousar (32)
-transporte casa-trabalho adequado (18) (26)

-conseguir usar capacidades ja existentes e/ou desenvolver novas (13)

-remuneracéao (13)

-existéncia e reacéo a conflitos (13)

-discriminagéo e forma de lidar com ela (24)

-mediacdo no acesso a cuidados de saude (24)

-opinido que tém sobre a validade do trabalho (13)

-reabilitacdo ocupacional (24)

-trabalho sentado (18)

-existéncia de elevador (18)

-area de trabalho ergondmica (18)

-acesso a medicina do trabalho (26)

-apoio de um advogado para esclarecer alguns direitos, aos individuos e aos empregadores
17

-menor percecao de stress (18) e

-maior capacidade de coping (18).

Na experiéncia dos autores, poder-se-iam ainda recomendar em contexto de Medidas de
Protecdo Coletiva:

-rotatividade para tarefas menos exigentes a nivel fisico e/ou emocional

-evigdo de tarefas mais complicadas

-formacdo para os pacientes, colegas, chefias e empregadores

-bom estilo de lideranca

-encorajar e dar feed-back sobre o desempenho, sobretudo se positivo

-valorizar competéncias e

-manter contato com os recursos humanos, chefias e/ou colegas nos periodos de auséncia.

Reabilitacdo profissional

Os servicos de reabilitacdo vocacional sdo muito Uteis neste contexto (37), ainda que a
investigacdo relativa a reabilitacdo vocacional ndo tenha tido muito desenvolvimento, apesar
dos custos associados a sua auséncia (18).

Aspetos que poderdo melhorar a reabilitacdo profissional séo:

-proporcionar mais conhecimentos aos colegas e chefias em relagéo a EM (25)

-potenciar o apoio do médico do trabalho (25)

-investigar a eficacia das medidas implementadas anteriormente (25)

-encorajar e empoderar o individuo (14)



-potenciar a comunicacao deste com o empregador (14)

-realizar “Job Crafting ou Carving”, que implica a diminuigdo do numero de tarefas ou desafios
(37)

-ajustar o trabalho de forma a aumentar a probabilidade do individuo conseguir manter o seu
posto, em vez de atuar apés este desistir, ser despedido ou ter o contrato ndo renovado (1)
(20)

-destacar o sexo masculino, uma vez que a taxa de mudanca de trabalho é superior, devido
aos trabalhos mais fisicos que este mais frequentemente ocupa (36)

-ajustar o interesse dos funcionarios por formacdes ou qualquer outro grau educacional (17)
-disponibilizar tecnologia que possa ajudar nas falhas de memdria e na gestéo do tempo (17)
-atenuar a atuacdo da doenca na progressdo nha carreira, capacidade de aceitar novas tarefas
e/ou adquirir novas competéncias (17)

-conhecer os interesses profissionais dos individuos (23)

-deixar claro que o paciente ndo deve recear pedir os servicos de apoio, pois néo ficaréo
salientadas as suas limitagGes (19) ou serd estigmatizado ou prejudicado (40); estes ndo s6
realcam a legislacdo, como auxiliam na adaptagédo do posto (19) e isso s6 sera possivel de se
informar o empregador em relacdo ao diagnostico; quanto mais precoces as medidas, mais

eficazes e mais facilmente outros funcionarios fardo o mesmo (40).

Papel dos Colegas/Chefias

Segundo alguns investigadores, o fator mais importante € o apoio dos colegas e empregador
(26) (43), como ja se registou anteriormente; nomeadamente a atitude global e a flexibilidade
(37). Sera desejavel que os colegas e chefias entendam o que esta doenca implica (26).
Proporcionar formacéo potencia a ajuda e atenua a discriminacao (6). O abrandamento, troca
ou interrup¢do da vida profissional geralmente gera uma sensacédo de perda; até porque ndo €
raro que as chefias e colegas comecem a questionar capacidades e competéncias (17).

Em Franga, apenas 61% dos individuos com EM usufruem do estatuto de trabalhador com
limitacBes; este patamar administrativo inicia as medidas de adaptacéo do posto de trabalho
(25); contudo, alguns preferem ndo avancar nesse sentido, pelo receio da estigmatizacéo e

despedimento (6) (25), como ja se mencionou.

HabilitacGes

Mais habilitacdes geralmente implicam um trabalho com melhores condic¢des, inclusive a nivel
de remuneracao e tipo de contrato (14); por isso, mais formacdo académica geralmente
potencia a probabilidade de manter o posto de trabalho (9) (29) (30) (32) (33). Alguns
investigadores publicaram mesmo que estas podem quase triplicar a possibilidade de manter o

emprego (12). Para além disso, com maior probabilidade, as tarefas serdo menos fisicas.

Custos envolvidos




A incapacidade para trabalhar potencia o custo econémico da doenga; este ultimo, dentro das
doencgas neurolégicas, é dos mais elevados (14). Assim, ajudando na manutencao do posto de
trabalho, estd a melhorar-se ndo so a vida do individuo e da familia, mas também a atenuar os
custos para a sociedade e empregador (20).

Os custos indiretos englobam a diminuicdo da produtividade (7) (38), absentismo (7), reforma
precoce, desemprego, certificado de incapacidade temporario, diminuicdo do nimero de horas
de trabalho (38), adaptacdes no trabalho e casa (7) e eventual troca de tarefas, posto ou
empregador (38), bem como transporte (7). Cerca de 1/3 dos custos totais estdo associados a
diminuicdo da produtividade; estima-se que se percam mais de dez dias de trabalho por ano
(31). A diminuicdo da produtividade por reforma precoce pode chegar ao custo aos 15.000
dolares por individuo (1).

Os custos diretos incluem os exames de diagndstico e as terapéuticas (7) (38). A utilizacdo de
recursos meédicos costuma ir aumentado progressivamente (neurologistas, fisioterapeutas,

enfermeiros), implicando, por vezes, hospitalizacdes (7).

Qualidade de vida

Esta patologia implica efeitos negativos a nivel financeiro, psicoloégico e fisico e,

consequentemente, na qualidade de vida. Para além disso, o quadro costuma iniciar-se em
idade totalmente ativa, o que ainda agrava mais a situacdo (1). A doenca crénica e as
limitacBes associadas dificultam a participacdo e inclusdo na comunidade, o que contribuiu
para a diminuicdo da qualidade de vida e satisfacéo (7) (20). As tarefas habituais podem se
transformar em grandes desafios (1). Ela implica alteragbes cognitivas, fisicas e emocionais,
que alteram a capacidade laboral e global (32), como ja se mencionou.

Contudo, a qualidade de vida é superior nos que trabalham (9) (20) (27) (32) (40),
nomeadamente até trés vezes mais; até porque conseguir trabalhar implica ter maior
funcionalidade (32); ainda assim, a manuten¢&o do trabalho podera ser considerada como uma
medida de intervencdo de promog¢éao da salde em individuos com EM (20).

DISCUSSAO/ CONCLUSAO

Apesar de a bibliografia ndo ser escassa, a enfase da grande maioria dos artigos néo é dada a
Saude ou Seguranca Ocupacionais. Seria relevante que algumas equipas a exercer em
empresas grandes e com alguns casos de EM avaliassem com algum detalhe estes
funcionarios, descrevendo os principais problemas detetados, medidas propostas e avaliacdo
posterior das mesmas, de forma a publicar ndo s6 o caminho, mas também as conclusdes

obtidas, para maior divulgacdo do assunto.
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