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Introducao

Um diagnostico de EM nao significa
necessariamente que a pessoa tenha que
parar de trabalhar. Algumas pessoas fazem
uma escolha pessoal de largar o emprego,
geralmente devido a gravidade dos sintomas,
ou as vezes devido a perspectiva do que um
diagnéstico de EM pode acarretar para os
planos de vida de uma pessoa. Mas a verdade
€ que muitas pessoas sentem que nao tém
escolha a ndo ser deixar o emprego, mesmo
estando dispostas e capazes de continuar
trabalhando.

A natureza de como vemos o ‘trabalho’

esta mudando, com a jornada de trabalho
tradicional sendo alterada em favor de

um horario flexivel. A tecnologia tornou o
trabalho remoto uma realidade, e a economia
freelance oferece op¢des mais flexiveis do
gue nunca. Ao mesmo tempo, a sociedade
esta comecando a reconhecer o trabalho
feito por pais, cuidadores e voluntarios.

Essas fungdes nao remuneradas nos
lembram que, enquanto o emprego fornece
uma renda (essencial para a independéncia),
tanto as fung¢des pagas quanto as
voluntarias podem proporcionar um senso
de propésito, comunidade e autoestima.
Isso tudo é importante na manutencgao da
independéncia.

A boa noticia é que as coisas que nos foram
informadas que auxiliariam as pessoas a
permanecerem no trabalho sao possiveis.
Nao estamos em busca de uma solugdo, mas
de uma combinagado de pequenas mudancgas
que teriam um grande impacto nas vidas de
pessoas acometidas pela EM.

Principais conclusoes

» 43% das pessoas acometidas pela EM que
ndo estavam trabalhando haviam parado
de trabalhar em no maximo trés anos
apos o diagnostico. Esse nimero subiu
para 70% apoés dez anos.

» 62% das pessoas com esclerose multipla
gue nao estavam trabalhando afirmaram
que a fadiga as impediu de continuar no
emprego — muito menos do que o0s 85%
relatados em 2010.

» Menos pessoas reduziram sua jornada de
trabalho ou obtiveram licengas de curto
prazo em comparagao com os dados de
2010.

» Mais pessoas relataram nao precisar
mudar seu padrao de trabalho em
comparagao com os dados de 2010.

« Mudancgas e adaptacdes efetivas
poderiam manter mais pessoas com EM
no mercado de trabalho.

Varias das mudancgas necessarias

para possibilitar que pessoas com EM
permanegcam no mercado de trabalho,
como adaptagdes no local de trabalho
ou acesso a tratamentos, sdo possiveis
através de amparo legal.

Sanket, 38 anos,

mora na India.
Diagnosticado com EM
aos 25 anos.

E engenheiro
mecanico e dono de
uma fabrica de pegas
de automoéveis com
200 funcionarios.

Todos os colegas de
Sanket sabem que

ele é portador de EM,
inclusive seus clientes.
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Recomendacgodes

Compreenda a natureza da EM para que, caso um funcionario
informe seu diagndstico, vocé possa garantir que o local de
trabalho fornega o suporte necessario. Lembre-se que a EM

é diferente para cada pessoa, por isso pergunte as pessoas o
que elas precisam.

Providencie para que o ambiente de trabalho seja avaliado por
profissionais que entendam as necessidades de uma pessoa
com EM e possam sugerir adaptag¢des para acomoda-las.

Esteja ciente dos efeitos potenciais que ser cuidador de
alguém com EM pode gerar e como isso pode afetar a
capacidade do cuidador para trabalhar.



Recomendacoées

Organizagoes

deEM

Formuladores

de politicas

Forneca informacdes para pessoas acometidas pela EM para
ajuda-las a explorar as opg¢des para permanecer no mercado
de trabalho, compreender seus direitos e saber quais servigos
e suportes estdo disponiveis.

Incentive o acesso a tratamentos adequados. Isso inclui
tratamentos de longo prazo para ajudar no gerenciamento da
EM e terapia ocupacional para fornecer suporte as pessoas
no local de trabalho.

Fornega informacgdes e treinamentos para pessoas com EM
para ajuda-las a instruir seus empregadores e colegas sobre
questdes relacionadas a EM e como fornecer suporte a
pessoas com EM no trabalho.

Compartilhe os resultados dessa pesquisa para que as
pessoas saibam que estao sendo ouvidas e que o tema
mercado de trabalho seja de suma importancia para a
comunidade de EM em todo o mundo.

Garanta que, onde existirem leis para combater a
discriminagéo a deficiéncias, essas sejam bem divulgadas e
aplicadas. Onde nao existirem tais leis, introduza a legislagao
e proteja o direito ao trabalho independentemente da
deficiéncia, conforme a Convencéo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia.’

Exija que os empregadores efetuem adaptacoes cabiveis ao
local de trabalho, quando necessario.

Thttp://www.un.org/disabilities/convention/conventionfull.shtml
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Recomendacoes

Pessoas

comEMe
cuidadores

Mais pesquisas

Assuma um papel ativo no gerenciamento de sua EM e
considere informar seu empregador sobre isso para que ele
possa efetuar as adaptagOes necessarias ao seu ambiente de
trabalho e carga de trabalho o mais breve possivel.

Garanta que vocé e seu empregador estejam cientes do
suporte ao qual vocé tem direito legal.

Discuta sua condigao com familiares e amigos para que as
pessoas proximas a vocé saibam o que esperar e possam
oferecer suporte.

Pesquisas qualitativas devem ser realizadas sobre a relagao
entre trabalho e EM, a fim de desenvolver a compreensao
do impacto da doencga em relagéo ao trabalho. Tal pesquisa
deve investigar se permanecer empregado tem um impacto
positivo na salide.

Sao necessarias mais pesquisas para determinar se a
intervencao logo ap6s o diagnostico é um fator critico que
pode ajudar as pessoas a permanecerem no emprego,
conforme esta pesquisa indica ser o caso.

Mais pesquisas devem ser realizadas sobre a relagao entre
EM e trabalho em regides especificas. Isso representaria
melhor a natureza especifica de cada pais na relagao entre
trabalho e EM.

Dadas as discrepancias entre como cuidadores e portadores
de EM responderam algumas perguntas, mais investigagoes
devem ser realizadas sobre a situagao do emprego de
cuidadores.



