


Encontro com Reporteres EM

Pila res = Jornalistas

Informacao

Ba’fé -Papo AgoSto Laranja :
de Quahdade | Dedale D
Qualldade de Voluntariado uma Causa
Vida |
Q,U_alldade | ;
Vivida AGao no Parque Pesquisa

Observatorio EM
Inteligéncia i
P N
Caf psu las da

Slnc\egdade

Responsabilidade
Social

Plantao AME e
= Podcasts
Politicas Publicas R

Classificados Esclerosados




.;EIH 1
%

Informac¢ao

2018 WINNER PREMIOS
4,712 SeglIidoreS 5° Prémio CAMARA ESPANHOLA de
Nno Instagram O ¥/ SUSTENTABILIDADE
Maisde 50
! palestras ministradas

26.793 curtidas /4
no Facebook ¥

5\ Mais de 300 eventos
v/ participados

000
000

Mais de 1 milhdo /)
de visitas no site | \X

\ Mais de 100 milhoes
Elb de pessoas alcangadas

Maior hub de O L
blogueiros do Brasil N nas redes sociais



Politicas Publicas

ANS
(Agéncia Nacional de Saude
Suplementar)

Latin American
Patient Alliance (LAPA)

Conselho Municipal
de Assisténcia

Representacao Social (CMAS)
Social

Férum Intersetorial para
combate as DCNTs no Brasil

Board Latino-americano

. da MSIF
Conselho Nacional de

Saude (CNS)

4



Acolhimento

+5 mi

de pessoas alcancadas

+3 mil

mensagens respondidas
por mMes

BEST TEAM

PERFORMANCE

o=~ . — ‘!‘.,m,_,i_,

< rsabrinasilva w @O Raquel Rodrigues avaliou AME - Amigos Miitipios pela Esclerose —

@
e . 27 de st 43 0400 - @
S Queria agradecer a vocés, Na AME é possivel se encontra resposta, acalanto e
v tou hoj m hospital, : .
~ i inspiragao!
ninguém entendeu nem os -
médicos, @ Curtie O comentar /> Compartithar ‘-

P
== Vocés estdo me dando forcas © Mariza Ferreira Nobre
4 para acreditar cada vez mais
na minha vitéria, diagnostica a
— pouco tempo, depois de 3 anos

tentando descobrir 0 que eu
tinha, eu tenho que confessar
estou feliz por saber o que eu
tenho, estou enfrentando int-
meros problemas, como plano
de saude, nao conseguir co-
megar o tratamento e etc ... £
Vocés com esses textos mara-
vilhosos e com essas histérias
me mostram que realmente
#juntossomosmaisfortes

Carmila Marting Paschoal sealou AME - Amgos MUt pela
Escurone — @
Eu tiro davidas e entendo 0q ocorre comigo muitas
vezes por aqui!

S G ) Comantar £ Compartine: ‘-

© Mariza Ferrera Natrn

-

RO Machado avalou AME - Amigos Miftipios pela Esclerose — @D

S s mb e 3016 @ Beatriz Carrino avaliou AME - Amigos Miltipios pela Esclerose — @ ***
R 16 de abril 0 2074 -
Excelente canal de comunicaclio o divuigacso sobre 3 EM. Acompanho todos os i i
Pégina incrivel! Ainda mais para quem teve recentemente o diagndstico, como o

ml‘lbm QUESTIONAMENtos in box @ 10303 1oram devidamente respONGIos @ meu caso, 0s medos e desafios a serem driblados no inicio nio sBo féceis ,

do cunho esclarecedor, psicolégico e fisico acabam se abatendo muito, mas o apoio com as informagbes

Agradeco, em especial, a atengdo da blogueira Bruna, que retornou as minhas que ddo esperanga de vocls ajuda muito. A familia , amigos e vocés sio

dividas. esséncias para cada pessoa que tem esse dificil dlagndstico e cada passo a

Parabéns para a equipe! passo com o convivio do inicio do novo tratamento. Continuem com esse belo
b curve trabaiho,

1l Curtie O comentar > Compartithar v

© AME - Amigos Mitiplos pela Esclerose e Mariana Afonso Feka
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Pesquisa

pessoas com EM
reponderam sobre
a sua situagao
empregaticia

anels

wards
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Publicacao na

Revista Neurology

OBJECTIVES

+ Evakuate the employmont status of Bradiian patents wih muliple scercss
(MS) and s evolution aking the dsease cousse

Evaluate e

Muence of a0 of onset. Sme 1o Bagnosis and dsease

? Employability situation in patients diagnosed with multiple sclerosis #384 m

Denis Bernardi Bichuetti'®Z, Carolina Martines Estrutti’, Gustavo San Martin Elexpe Cardoso?, Enedina Maria Lobato de Oliveira®
1: Discipliina de Neurologia - Universidade Federal de Sao Paulo. 2: AME (Amigos Multiplos pela Esclerose)
B4 email: bichuetti@unifesp.br
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DISCUSSION / CONCLUSIONs

+ This survey discloses that the rates of unempioyment
nearly doubles during disoase course, and only 62% of
parsons with MS in thew productive years are employed

753 patients with MS that were employed once in lifetime

Clinical and demographic data

Ouraton 00 the emgioyment subs

+ Cross sectonal sudy

[ectonis survey nchuding 12 Guessons about demograghic, socisl and
cocupatonal status a1 1he moment of Bagnosis and prosent day

The survey was made avadablo Sr the patients a®iat
Commitied oryanizaton Amigos MUEDIs e Eackro (AME
I SamigemigIos. o ) by 0-mal and ocial media sdvrisement

RESULTS o s0) Py

B47 answernd e questionnaine from the § Brazifisn geopostical

reglons.

+ 41 exchutes duphestns answers age wore ass0c
=2 excuted. 1 deried and | 3 Nt have MS

804 subjects anatyzed
.

673 (4%

» 50% singla, 41% marmies, T% dvorted and 1% widowed
» 67% had & colege degree. 297 had fished high school. 2% had
g achiated hom elementary

croc
-0
.

» HokIng 5 Urnvvorsty GOgroe wis PORTVIY AESOCINNS 13 omRoyment
sarn

+ There was 10 dMierence among the S Braziian Se0PORC 169K NO

Detween gurders

% had 3 profoRsional Eccupuson
£ 6000 in thew ivws. 2% of them weve empicyed at ihe e of
Gagnoss but only 62% are curTently emioyed
« Analysis was performed oo the 4% (753 patients) that weee 26% Lot thelr
employed once in Metime
« Medkan age of onset and curent age arw 27.8 and 35.5 years. median
e 10 GRagross and dasase duration arw 1.0 and 6.0 years
o employment Katus IMOUGh CHease's COUTSE KO0
tained and 26% 14t Pk OCOUDIION, 8% DIcano erplyed
a0 Loemekoped
- P8 commidernd that MS had maje eflonce aganst
MArLATNGELanng & ferue sed actty
» Longer tme 10 Gagrosts, longer disease duration and oider 308 were
e Onfy MS rolalod 1actors associated with be
753 patiorts that ever had & remunecated &

rocuy + This is an impontant information considering that the
METHODS 288 08%) s (62 ployment rate among the actve population
in Beazl for the last Mimestor of 2017 was 12%
Age of onset (years) 5216340 vy 04an (g Queke). vs 38% of persons with MS.

R

Moreover, this is a young populition were 2/3 hokd a colege

Age of dlagnosts (years) 310 (245303 2 @88353) osans degreo

c + The evaluation of employment status through the
disease’s course cisclosed a dynamic change within these
patients regarding being or not being employed, which means
that the MS-empioyment relationship along dsease course is
mare complex than simply retaining o l00sing one's

[ S — remuneratod actvity

trcomdexm e « Longer $me 10 dlagnosis, longer disease duration and older

with being unempioyed for the 753
patients that ever had & remunerated activity. Longer time 10
dagnosis can imply treatment delay. which i known to
Increase disabiity. Furthermoro, okder patients might have
highr disability of not have been offered early and aggressive
treatment, as these protocols were not available at the tme
thay were diagnosed. These concepts still noeds furthar
ovalyation, but 1t is possiblo that early and coninucus
treasment, which is Known 10 Presenve Heurologic function,
might influence omployment status

+ Knowing the rate of unemployment and the factors associated
10 &t can help understand e costs of MS in Brazil and also 10
implement public and private measures that focus on patients
being more productive and less dopandont of social bonefts.
thus QaININgG Personal autonom y and reducing C:sease’s
indirect costs

+ Further evaiation of these hypothesis and data is needed 10
fully comprehend disease’s cost in Brazi

% 8 patent

Time o diagnosis (years) 1404 s <0001

Current Age (yesrs) 308 (206428 342 (30404) omn

M- 131 (16%) Changes in employability status during the disease course

7% Got & new occupation
hoot an 1% hadn' frushed elermentary

orertatng 10 1he lamdy ncome at

15% Remained without occupation
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Pesquisa

O simples fato de alguém receber e informar o
diagnostico de EM aumenta em 3,3 vezes a chance de
perder o emprego, e as taxas de desemprego em
pessoas com EM variam de 30 a 43% com

meédia de tempo de doenca de 11 a 19 anos.
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Pesquisa

As taxas de desocupacao nesta amostra de pacientes com EM
sao muito maiores que na populacao brasileira geral, e
praticamente dobram apos o inicio da doenca.

Menos de dois tercos das pessoas com EM, em seus anos
produtivos e com alto grau de instrucao, possuiam uma
ocupacao com renda no momento da pesquisa.



e SOMOS seres soclais e, na idade adulta, nosso
principal local de troca social é o trabalho.

A manutencao de pessoas com uma doenca
cronica como a EM no mercado de trabalho pode
contribuir para aumento de sua autonomia e
reducao de consumo de recursos sociais.



Perguntas Frequentes

* Eu posso trabalhar?
 Como faco pra me aposentar?
 Como trabalhar tendo EM?



ESCLEROSE
MULTIPLA E
O TRABALHO

www.amigosmultiplos.ergbr
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OLHAR PERDIDO, MARIANO? | SEOMUNDOESTAEMREDE, |  PORQUE A TECNOLOGIA
APOSTO QUE ESTA SONHANDO POR. QUE NAO PODEMOS E DO SECULD XXI. MAS A

TRABALHAR EMCASA, | DEOLOGIA E DO SECULO XIX.
ANGELOT
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Obrigadx!

bruna@amigosmutiplos.org.br
(51) 9.9388-3435

www.amigosmultiplos.org.br



