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Resumo

Avaliar como pessoas com Doenca Falciforme (DF) experienciam o processo de acesso,
permanéncia e perda do trabalho. Estudo qualitativo realizado no Ambulatério da Fundagao
Hemominas de Belo Horizonte/MG, com participacao de individuos com DF, divididos em
dois grupos, conforme sua situacdo em relagdo ao vinculo empregaticio. Os dados foram
coletados mediante entrevistas abertas, orientadas por um roteiro semiestruturado, gravados e
analisados sob a perspectiva da Analise de Contetdo Tematica. Dos 12 participantes, entre 18
e 43 anos, sete eram do sexo feminino, dez se declararam solteiros, seis nunca tinham
trabalhado, estando em busca do primeiro emprego e os outros seis desempregados, queriam
retornar ao mercado de trabalho. A Hb SS estava presente em 6 individuos e, apesar da forma
homozigota ser marcada pelas manifestacdes clinicas mais severas, ndo foram identificadas
diferencas entre os dois grupos em relacao ao acesso e perda do trabalho. O direito ao trabalho
deve ser assegurado a todo o cidaddo, entretanto, no Brasil, ndo se encontra legislacdo que
proteja a inclusdo e permanéncia das pessoas com DF no trabalho. Fundamental se faz
promover pesquisas envolvendo o progndstico ocupacional desta populacdo, visando
subsidiar politicas que atendam ao anseio destes individuos ao acesso ao mercado de trabalho.
Palavras-chave: Doenga falciforme, trabalho, hemoglobina S, politicas publicas.

Abstract

To evaluate how people with sickle cell disease (SCD) experience the process of access,
permanence and loss of work. Qualitative study carried out at the Hemominas Foundation
Ambulatory in Belo Horizonte/MG-Brazil, with the participation of individuals with SCD,
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who were divided into two groups, according to their situation in relation to the employment
relationship. The data were collected through open interviews, guided by a semi-structured
script, recorded and analyzed from the perspective of the Thematic Content Analysis. Of the
12 participants in this study, between the ages of 18 and 44, seven were female, ten declared
single, six interviewees had never worked and were looking for the first job and the other six
were unemployed and wanted to return to the job market. Hb SS was present in 6 individuals
and, although the homozygous form was marked by the more severe clinical manifestations,
no differences were identified between the two groups regarding the difficulty of access and
loss of work. The right to work must be guaranteed to all citizens, however, in Brazil, there is
no legislation that protects the inclusion and permanence of people with SCD at work.
Fundamental is to promote research involving the occupational prognosis of this population,
aiming to subsidize policies that meet the desire of this group of people to access the labor
market.

Keywords: Sickle cell, work, hemoglobin sickle, public policy.

Resumen

Evaluar como las personas con enfermedad de células falciformes (DF) experimentan el
proceso de acceso, permanencia y pérdida del trabajo. Estudio cualitativo llevado a cabo en la
Fundaciéon Ambulatoria Hemominas en Belo Horizonte/MG-Brasil, con la participacion de
individuos con DF, divididos en dos grupos, segun su situacion en relacion con el empleo. Los
datos fueron colectados por medio de entrevistas abiertas, guiados por un guion
semiestructurado, grabados y analizados desde la perspectiva del analisis de contenido
tematico. De los 12 participantes, entre 18 y 43 afos, siete eran mujeres, diez se declararon
solteras, seis nunca habian trabajado, estando buscando su primer trabajo y los otros seis
desempleados que querian volver al mercado laboral. La Hb SS estuvo presente en 6
individuos y, aunque la forma homocigotica ser marcada por las manifestaciones clinicas mas
graves, no se identificaron diferencias entre los dos grupos con respecto al acceso y la pérdida
de trabajo. El derecho al trabajo debe garantizarse a todos los ciudadanos, pero, en Brasil, no
existe una legislacion que proteja la inclusion y la permanencia de las personas con DF en el
trabajo. Es esencial promover investigaciones que aborden el prondstico ocupacional de esta
poblacién, con el objetivo de subsidiar politicas que satisfagan el deseo de estas personas de
acceder al mercado laboral.

Palabras clave: enfermedad de células falciformes, yrabajo, hemoglobina S, politicas

publicas.

1. Introducao

A Doenga Falciforme (DF) representa um conjunto de hemoglobinopatias, nas quais, pelo
menos uma das hemoglobinas mutantes ¢ a Hb S. As mais frequentes sdo a anemia falciforme
(Hb SS), a S beta talassemia e as duplas heterozigoses Hb SC e Hb SD. Entre essas, a anemia
falciforme ¢ a forma mais comum, além de ser a mais grave'. Com origem na Africa e
introduzida nas Américas pela imigragdo dos escravos, a DF ¢é a doenga hereditaria

monogénica que ocorre com maior frequéncia no Brasil> e no mundo’. No pais, sua
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distribuicdo ¢ heterogénea com prevaléncia mais elevada em areas de maior concentragao de
afrodescendentes, ocorrendo também entre brancos em fun¢do da miscigenagao racial’.
Estima-se que, no Brasil, vivam 25 a 30 mil pessoas com DF nascendo por ano 3 a 3,5 mil
individuos com a doenga, equivalendo a uma crianga doente para mil recém-nascidos vivos®’.
Em Minas Gerais, Estado precursor no diagndstico da DF, identificou-se a propor¢ao de
1:1.400 recém-nascidos a cada ano®.

Caracterizada por elevada morbidade e mortalidade e grande variabilidade clinica, apresenta
nimero significativo das pessoas com a forma cronica e grave da doenga, embora possa
também transcorrer de forma assintomatica. Episodios agudos com complicacdes sdao
frequentes e levam a repetidas internagdes’.

Com o avango nas tecnologias e nas propostas terapéuticas, cada vez mais, observa-se um
aumento da expectativa de vida das pessoas com DF, resultando na necessidade de
compreensdo sobre as implicacdes dos sintomas da doenga e do tratamento hemoterapico no
cotidiano dessas pessoas. A DF apresenta um curso bastante variavel, de modo geral, as
complicacdes decorrentes da doenga comprometem bastante a qualidade de vida dos
individuos’®. Estudos apontam para a elevada incidéncia de sintomas de depressdo, ansiedade,
bem como, o abuso de alcool entre as pessoas com DF’. Também ¢é recorrente que esses
pacientes convivam, diariamente, com crises de dores e angustia psicoldgica, conforme
demonstrado em estudos na area'®"".

Tal condi¢do pode favorecer um alto grau de sofrimento do ponto de vista clinico, genético e
psicossocial, podendo levar a incapacidade para o trabalho em diversos casos'. Tratando-se
de um contexto capitalista, como o brasileiro, marcado pela exigéncia de alta produtividade
dos trabalhadores, pessoas com DF podem ser penalizadas no mercado de trabalho, uma vez
que as complicacdes da doenca podem causar faltas ndo previstas e reduzir o seu rendimento
laboral®*.

Analisando a produgdo cientifica internacional sobre a qualidade de vida das pessoas com
doengas falciformes Freitas'* observou que esses pacientes apresentam  sérios
comprometimentos da qualidade de vida, especialmente no que se refere a dimensdo do
trabalho, sendo muitas vezes impedidos de ocuparem vagas no mercado formal ou, ainda,
sendo submetidos a condi¢des de trabalho precarias e de baixa remuneracao. Essa situagdo se
agrava ainda mais, considerando que grande parte da populagdo com DF possui baixa
escolaridade que, somadas as limitagdes fisicas da doenca e da rotina de tratamentos e
cuidados constantes, contribuem para as dificuldades na inser¢cdo desses sujeitos no mercado

de trabalho, especialmente, em fungdes e cargos de maior visibilidade social'.
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Por outro lado, apesar de apresentarem limitagdes quanto ao exercicio de atividades que
exigem esforcos fisicos excessivos, grande parte das pessoas com DF podem realizar
inimeras atividades condizentes com suas potencialidades'®. Portanto, faz-se necessario
desmistificar a incapacidade dessas pessoas para o trabalho. Por outro lado, apesar da luta dos
movimentos sociais, ainda s3o incipientes as agdes e politicas governamentais que garantam o
acesso e permanéncia de pessoas com DF no mercado de trabalho.

Vale lembrar que, para além da sua dimensdo econdmica ¢ de garantia de acesso a bens
materiais, o trabalho constitui-se como um elemento central e fundante na construgdo da ideia
de sujeito sendo, portanto, um aspecto importante na constru¢do da identidade pessoal e

1'¢17 Autores, como Antunes'® e Dejours'®, ressaltam que o trabalho refere-se ao

socia
principal contexto de vida, por meio do qual os sujeitos podem exercer a democracia, além de
impulsionar processos de subjetivacdo, a auto-realizagdo e a producdo da saude. Outros
estudos vém destacando que, numa sociedade capitalista, como a brasileira, o trabalho nao se
restringe a um meio de subsisténcia, mas atua como um agente de reconhecimento social, uma
vez que os sujeitos constroem representagdes que dao ao trabalhador um sentido vital
relacionado a moralidade e ao exercicio da cidadania'”".

Nessa perspectiva, € possivel questionar: Como as pessoas com DF experienciam o processo
de acesso, permanéncia e perda do trabalho? Quais as dificuldades que esse publico enfrenta
para ingressar e permanecer no mercado formal de trabalho? E quais as implicagdes
psicossociais da exclusdo do mercado de trabalho devido ao adoecimento por DF? Essas sao
algumas perguntas que se busca investigar. Portanto, esse estudo tem como objetivo analisar
as barreiras de entrada e permanéncia, de pessoas com DF, no mercado formal de trabalho e

discutir as implicagdes psicossociais da perda do emprego entre esses sujeitos.

2. Método

Trata-se de estudo qualitativo realizado no municipio de Belo Horizonte, capital do Estado de
Minas Gerais. Foram entrevistadas 12 pessoas com DF e que realizavam o tratamento no
Ambulatorio do Hemocentro de Belo Horizonte (HBH) da Fundacdo Hemominas, escolhidas
a partir dos seguintes critérios de sele¢do: individuos de ambos os sexos; maiores de 18 anos;
com doenca falciforme (DF) Hb SS e Hb SC; moradores da Regido Metropolitana de Belo
Horizonte (RMBH); que possuiam do ensino fundamental completo ao ensino médio

completo e, ndo tinham limitacdo fisica e/ou cognitiva que impedissem o trabalho.
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Os participantes foram divididos em dois grupos, considerando sua situacdo em relacdo ao
vinculo empregaticio. O primeiro grupo (GI) era formado por individuos que buscavam o
primeiro emprego formal e o segundo (GII), por individuos que perderam o emprego formal
ha mais de seis meses, tinham interesse em voltar ao mercado de trabalho e ndo recebiam
Beneficio da Prestagdo Continuada (BPC). Tal beneficio consiste na garantia de um salario
minimo mensal a pessoa com deficiéncia que comprove nao possuir meios de prover a propria
manuten¢do, nem de té-la provida por sua familia®.

Esses grupos foram divididos em dois subgrupos compostos por individuos com DF Hb SS e
Hb SC. Essa divisdo se justifica uma vez que essas sao as variantes mais comuns entres as DF
e, apesar de apresentarem complicagdes semelhantes, a evolugao clinica da Hb SC ¢ mais
benigna do que a da Hb SS, possibilitando estudo comparativo®'. Os critérios de exclusdo para
todos os grupos foram limitacdo fisica e/ou cognitiva que impedisse participagdo na pesquisa,
nao estar procurando trabalho e recusa em participar do estudo.

O numero de participantes foi determinado a partir da utilizagdo do critério de saturagdo,
preconizado pela metodologia qualitativa®®. No momento da entrevista o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido foi lido e assinado pelo participante.

Os dados foram coletados por meio de entrevistas abertas, orientadas por um roteiro
semiestruturado que contemplou percepcdes dos entrevistados sobre a DF e sua relagdo com o
trabalho. As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas e analisadas sob a
perspectiva da Analise de Conteudo Tematica®. Nesse sentido, foram realizadas leituras
flutuantes das transcri¢des e, em seguida, foram identificadas categorias tematicas recorrentes
entre as falas dos entrevistados. Posteriormente, as falas foram reorganizadas e agrupadas a
partir das categorias identificadas, possibilitando, assim a constru¢do de andlises e inferéncias
considerando a proposta da investigacao.

Este projeto de pesquisa foi conduzido dentro de padrdes éticos exigidos pela Comissdo
Nacional de FEtica em Pesquisa / Conselho Nacional de Satde / Ministério da Saude

(CONEP/CNS/MS), tendo sido submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa

(CEP) da Fundacao Hemominas em 10 de Outubro de 2016, mediante parecer n® CEP 435. A

pesquisa contou com financiamento proprio, ndo existindo conflitos de interesses.

3. Resultados

Dos 12 participantes deste estudo sete eram do sexo feminino e cinco do masculino, dez
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declararam ser solteiros e a faixa etaria variou entre 18 € 43 anos, sendo de 18 a 31 anos entre
os individuos do grupo GI e 22 a 43 anos entre os do GII. Dois individuos tinham ensino
superior incompleto, sete ensino médio completo, dois incompleto e um ensino fundamental
completo. Seis nunca tinham trabalhado e estavam em busca do primeiro emprego e os
demais, estavam desempregados e queriam retornar ao mercado de trabalho. Dez participantes
tiveram acesso a qualificagdo profissional.

A Hb SS estava presente em 6 individuos e nos outros a Hb SC e, apesar da forma
homozigota ser marcada pelas manifestacdes clinicas mais severas, ndo foram identificadas
diferengas entre os dois grupos em relagdo a dificuldade de acesso e perda do trabalho. Apos a
analise dos dados, emergiram as seguintes categorias: vivendo com a DF, dificuldades na

busca por emprego, a perda do trabalho.

3.1Vivendo com Doenca Falciforme

Os participantes do estudo tiveram seu diagnoéstico realizado antes da implementagdo do
“teste do pezinho”, que € o exame de triagem neonatal que detecta se o bebé possui alguma
alteragdo que possa indicar o diagndstico de uma doenca de origem genética grave ou

congeénita®,

Muitos relataram experiéncias de dor e dificuldade dos profissionais de saude em diagnosticar

corretamente a doenga, como pode ser percebido na fala de um dos entrevistados:

(...) Ndo, eu acho que eu nem fiz o Teste do Pezinho. Foi com 8/9 anos, cada médico falava uma coisa, uns
falavam que era infecgdo, outros falavam que era ouvido que chorava muito, sentia dor né, passava muito mal,

ai foi com 9 anos que descobriu. (GII — Hb SC — Fem - 25 anos)

Nesse sentido, a DF ¢ percebida, pelos participantes, como algo negativo, pois a dor e o
sofrimento durante a vida sdo predominantes. Os sentimentos de tristeza, revolta e exclusdo
também aparecem nas falas dos participantes. Para os entrevistados, a doen¢a produz diversas
implicacdes negativas em seu cotidiano, as quais contribuem para o sentimento de
“anormalidade”, uma vez que impodem limitacdes no modo como exercem as atividades
cotidianas e, frequentemente, impedem o exercicio de outras, principalmente aquelas
relacionadas ao mundo do trabalho. Observa-se que devido a sintomatologia da DF, os
entrevistados percebem uma interferéncia negativa na qualidade de vida, sendo a crise algica
a intercorréncia mais relatada como um fator dificultador para realizacdo de atividades diarias
e de lazer. As relagdes interpessoais também sdo prejudicadas em decorréncia das restri¢des

provocadas pelos eventos agudos da doenca, levando alguns a se isolarem.

(...) E muito ruim ter anemia (falciforme), ndo é bom ndo, eu ndo gosto. Tem gente que fala que vive uma vida
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normal. Eu ndo vivo uma vida normal porque eu quero trabalhar e ndo posso, eu quero ter filho e tem toda uma
complicagdo (...) Nossa, eu odeio ter anemia, eu odeio (...). (GII — Hb SS — Fem - 23 anos)

(...) Olha... interfere sim. No esporte, com certeza porque eu sei as minhas limita¢oes entendeu? O frio... se eu
entrar numa dagua fria eu vou passar mal entdo eu evito ao maximo. Cachoeira so pra admirar. Futebol ja tentei
jogar pra lazer, mas ndo tem jeito. Mas a gente acaba que em si a gente se torna uma limitagdo. (GI — Hb SC —
Masc — 31 anos)

Outro aspecto importante, identificado nas falas dos entrevistados, diz respeito ao impacto da
DF e do seu tratamento no processo de escolarizagdo. Nesse sentido, os entrevistados
encontraram em sua condi¢cdo clinica e na rotina de cuidados, uma série de barreiras que
interferiram, negativamente, em seu processo de aprendizagem e na continuidade dos estudos.
Desse modo, as dores e as crises algicas, assim como a necessidade de internagdes frequentes
foram apontadas como eventos que dificultavam a continuidade das atividades escolares
levando a baixas notas e a evasdo escolar, conforme relato de um entrevistado (...) “Ano
passado eu tive uma crise enquanto eu estava fazendo cursinho preparatorio pro preé-
vestibular, entdo ndo pude me concentrar nos estudos direito, fiquei um més internado. Entdo
me atrapalha também no estudo”. (GI — Hb SS — Masc — 21 anos).

Vale ressaltar que, ja naquele periodo os entrevistados percebiam em seus professores a
dificuldade de compreensdo da sua condigdo clinica, o que gerava uma série de dificuldades
ndo apenas no ano letivo, como também na assimilagdo de novos contetidos em outros anos
escolares. Além disso, alguns entrevistados também relataram a dificuldade dos professores
de educacao fisica de considerarem o seu estado de saude, o qual limitava e, em alguns casos,
inviabilizava a participagdo das atividades propostas, gerando constrangimentos € até mesmo
reprovacgoes, as quais também contribuiam para atrasos na formagao e evasao escolar.

(...) Eu internava demais e com isso o professor, eles nunca vdo repetir a matéria né? Ai vocé chega na sala e ta
passando uma matéria. Ai vocé ta passando mal, interna. Até vocé ser tratado pra vocé voltar ja ta em outra
matéria totalmente diferente. Ai quando vocé vai ver, vocé chega em outro ano, aquela matéria que vai ser
cobrada, as vezes o alicerce dela ficou pra tras. Isso defasou um pouco e como a gente sempre estudou em
escola publica o ensino ja é um pouco inferior... ai me atrapalhou. (GI — Hb SS — Masc — 21 anos)

(-..) Quando eu estudava era uma luta na escola porque educagdo fisica, infelizmente da bomba também, se vocé
ndo participar e eu ndo participava de nada. Eu ndo aguento jogar uma bola, eu ndo aguento jogar uma peteca,
eu fico muito cansada. Esforgo fisico nenhum eu consigo. (GIl — Hb SS — Fem - 23 anos)

Somadas as fragilidades do seu processo de escolarizagdo, também chama a ateng¢ao a falta de
orientagdo para a busca de uma profissdo, compativel com o estado de saude da pessoa com
DF. Nessa vertente, nove dos doze entrevistados ndo receberam nenhum tipo de orientagdo
para o mercado de trabalho. Esse cendrio parece ter contribuido ainda mais para o
distanciamento desses sujeitos do mercado de trabalho formal e favorecido a inser¢do dessas

pessoas em servigos que exigiam baixa qualificagdo profissional.
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3.2 Dificuldades na busca por emprego

A omissdo da doenga aparece tanto em relagdo aos amigos e familiares quanto na selecdo de
emprego e no ambiente do trabalho. (...) “Realmente ¢ dificil. De duas, uma: se vocé falar que
vocé tem a doenga, vocé ndo consegue. Se vocé omitir é pior também, né, porque vamos supor
que vocé passe mal, como é que vocé vai ficar?” (GI — Hb SC —Fem — 23 anos)

Alguns entrevistados preferem nao falar sobre a doenca por causa de atitudes preconceituosas
que ocorrem devido ao desconhecimento da mesma. Outros preferem ndo omitir essa
informagdo, por acreditar que ndo conseguirdo esconder as manifestacdes da doenga que

podem surgir no trabalho.

(...) Duas pessoas so que sabem. Porque tem gente que ndo entende, ndo conhece, né? Fala que é no sangue ai
ja acha que pode ser transmitido, transmissivel, entendeu? Eu prefiro nem tocar no assunto. Tem gente da
familia que ndo sabe. (GII — Hb SC —Fem - 25 anos)

Nesse sentido, os entrevistados se deparam com a duvida de revelar ou ndo o seu diagndstico
durante os processos seletivos e de contratacdo, o que ¢ vivido com grande angustia. Assim,
de um lado, os participantes acreditam que nao conseguirdo esconder as manifestacdes da
doenca que poderao surgir no cotidiano de trabalho, o que resultaria em uma demissao.

Entretanto, também reconhecem que revelar o diagndstico durante as entrevistas de selegao,
quase sempre ¢ um fator eliminatério que os impedem de prosseguirem nos processos
seletivos e alcangarem postos de trabalho, ainda que em fungdes para as quais estejam aptos e

qualificados.

(-..) Quando a gente fala na entrevista que tem anemia falciforme por mais que a pessoa ndo conhega, a pessoa
pensa mil e uma coisas, né? ‘Ela tem isso né, mas o que vai causar isso dentro da empresa?’. Eu ja fui em
entrevista que eles perguntam: ‘isso te atrapalha em alguma coisa?’ ai eu sempre falo ‘olha, no frio me
incomoda, eu sinto muita dov, eu ndo consigo ter muito contato com friagem, ficar muito em camera fria, em ilha
de frios eu ndo consigo’. Ai a gente jd nota pela expressdo, assim, uma certa rejei¢do. E isso. (GII — Hb SC — 23
anos)

(-..) Quando eu vou fazer uma entrevista ai fala ‘vocé tem alguma doenga?’ eu falo ‘tenho anemia falciforme’.
Ai a pergunta é: ‘entrega muito atestado, com muita frequéncia? . Eu ndo vou mentir, vou falar que sim porque é
a verdade: Eu tenho crise frequentemente, entdo por conta disso eu acredito que ninguém me contrata. (...)
quando eu falo que tenho anemia eu ja levo um ndo na cara. (GII — Hb SS — Fem - 23 anos)

Aqueles que ndo se depararam com os questionamentos relacionados a saude no processo
seletivo, encontraram uma outra barreira no processo de contratacdo: os exames admissionais.
Nessa vertente, frente as alteracdes descritas nos exames de sangue, solicitados no momento
de contratacdo, os entrevistados se encontram diante da necessidade de revelar o seu
diagnéstico ao médico do trabalho. Os relatos dos participantes mostram que, independente
do estado atual de saude, do controle dos sintomas e da manuten¢ao do tratamento da DF, os

médicos do trabalho desconsideram qualquer possibilidade de insercao desses individuos na
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empresa, resultando na perda a oportunidade de trabalho e em grande frustragdo, como

descrito nas falas a seguir:

(...) Eu fiz um teste numa empresa, passei em todas as etapas, mas na parte do exame médico eles ndo me
passaram. Eu tenho total certeza que é por causa da anemia porque eu e minha irmd fizemos o teste na mesma
empresa. Ela passou e eu ndo, por causa do médico. (GI - Hb SC — Fem — 23 anos)

(-..) Muitas das vezes ndo é nem a entrevista, ¢ mais o exame médico que dda pau na gente. Eles perguntam ‘vocé
faz tratamento de alguma anemia, toma algum remédio?’, ai a gente fala a verdade, eles vai e da pau na gente,
né. Fala “ah, ndo, entdo controla primeiro a anemia pra depois vocé vir aqui de novo pra tentar a vaga”. (GII —

Hb SS — Masc - 22 anos)

Diante de diversas negativas de oportunidade de trabalho no mercado formal e, inseridos em
familias de baixa renda e visando garantir os meios bésicos de sobrevivéncia as pessoas com
DF, quando conseguem, se inserem em atividades precarias e subempregos, seja no mercado

informal, assim como em pequenos negdcios familiares e outras ocupagdes autonomas.

(-..) Sou autonomo. Eu tenho uma loja de bicicleta onde fago conserto de bicicleta e também vendo pegas e
acessorios. Esse foi o meu jeito de fugir do desemprego em si né. (...) como eu trabalho por conta propria, eu
acabo que tenho que trabalhar praticamente que dobrado, trabalho até mais do que um trabalhador normal
porque como é eu que fago meu salario entdo eu tenho que correr atrds e na crise que a gente ta no pais ndo td
facil. (GI — Hb SC — Masc — 31 anos).

(...) Eu trabalho em padaria (sem carteira assinada), s6 que padaria com a minha irmd no caixa. Antes eu ficava
no balcdo so que por causa da crise, né, eu cheguei a passar mal ai ela foi e me colocou no caixa. (GI — Hb SC
— Fem— 23 anos).
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(...) Olha, atualmente eu trabalho fazendo bico, so dois dias na semana e... eu trabalho como atendente né, eu
fico com o cliente no telefone e eu trabalho manualmente também embalando maionese pra mandar pros
clientes, trabalho na entrega de sanduiche. (GII — Hb SS — Fem — 43 anos)

Outros entrevistados, diante de tantas barreiras para acessarem o mercado de trabalho,
sonham com a possibilidade de aprovagdo em um concurso publico. Segundo eles, o ingresso
no servigo publico proporcionaria estabilidade financeira e de manuten¢do do emprego. Além
disso, teriam garantida a possibilidade de afastamentos para tratamentos e cuidados com a
saude que, apesar de se tratarem de direitos dos trabalhadores brasileiros, dificilmente sao
tolerados pelos empregadores, os quais optam por demitir os trabalhadores adoecidos, ainda

que sob outras justificativas.

(-..) Por que (concurso publico)? Porque primeiro que eu vou ter a minha estabilidade no meu emprego e uma
estabilidade financeira também. Segundo que se eu passar mal, tiver algum problema de saiide, eu ndo vou ser
mandado embora, eles ndo vdo inventar desculpa pra mim ser mandado embora por coisa alguma por causa
disso porque mesmo se mandar eu posso entrar como uma a¢do na justica contra o Estado por causa disso. (GI
— Hb SC - Masc — 31 anos)

(...) Eu quero ter alguma coisa estavel, estabilidade no emprego. Tanto por causa da anemia também. Ai é por
isso que eu to agora atrds de concurso que querendo ou ndo vai me dar uma estabilidade grande. (GI — Hb SC —
Fem — 19 anos)

3.3 A perda do trabalho

Conforme apontado anteriormente, apenas metade dos entrevistados relatou ter tido alguma
experiéncia profissional formal. O fato de todos os participantes estarem desempregados ou
inseridos no mercado informal, no momento da pesquisa, revela a dificuldade que aqueles
sujeitos com DF que conseguem atravessar as barreiras impostas durante os processos
seletivos e os exames admissionais, para manuten¢ao dos seus empregos: (...) “Eles preferem
alguém que seja mais saudavel, que ndo va faltar muito, que ndao dé prejuizo pra empresa”
(GI — Hb SC — Fem — 19 anos). Os entrevistados reconhecem que o modelo de trabalhador,
idealizado pelos empregadores e pelo sistema capitalista, ndo condiz com o seu estado real de
saude, uma vez que, cada vez mais, busca-se um trabalhador “perfeito”, ou seja, que nao falte
ao trabalho e que ndo adoeca, conforme fala do entrevistado “(...) a gente carrega esse fardo
muito pesado nas costas porque a gente sabe que tem essa limita¢do e quando vocé vai
procurar um emprego, a empresa pede pro vocé o qué? Perfeicao”. (GII — Hb SS —Fem — 43
anos)

Desse modo, os entrevistados afirmam que a DF impde uma série de cuidados e tratamentos
que, muitas vezes, interpdem-se a rotina de trabalho, exigindo se ausentarem, periodicamente,
de seus postos de trabalho que, como ja apontado acima, ndo ¢ bem recebido pelos
empregadores, como disse uma entrevistada: (...) “Eles falaram que era pra mim evitar de
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faltar, entregar atestado. Era pra mim fazer a transfusdo e ir pra ld. (...) Ai eu ndo quis

continuar ndo”. (GII — Hb SS — Fem — 29 anos)

(...) Eu vou precisar de tempo pra mim sair pra ir pra consulta. Quando eu tenho a consulta eu tenho que tirar
sangue um dia antes, ou seja, é dois dias perdido. Com isso também eu tenho exame de oftalmologia pra fazer,
porque tem complicagcdo nas vistas que a gente ndo pode deixar de fazer. Tem que fazer ultrassom de tempo em
tempo, tem o cardiologista pra vim, entdo é complicado. (GI — Hb SC — Masc — 31 anos)

Além das limitagdes impostas pela enfermidade e pela rotina de tratamentos da DF, os
entrevistados também eram obrigados a conviver com a desconfianga por parte dos seus
empregadores que questionavam se de fato estavam doentes e, ainda, suspeitavam da

veracidade dos atestados médicos apresentados.

(..) Ai eu conversava com a gerente, levava atestado e a gerente ficava pegando no meu pé por causa dos
atestados. Ela ja chegou até cogitar que o atestado era comprado (...) Ela falava que eu comprava atestado, que
ndo sabia onde que eu arrumava tanto atestado assim. (GII — Hb SC —Fem — 23 anos)

Outros entrevistados relataram diversas situacdes onde os empregadores, mesmo sabendo do
diagnostico de DF, exigiam que os participantes desenvolvessem atividades que agravavam os
sintomas clinicos, especialmente aquelas em setores, como os refrigeradores e as camaras
frias, que comprometiam ainda mais o estado de saude e favoreciam o agravamento das crises
algicas. Segundo os entrevistados, apesar das diversas tentativas de explicagdo, os mesmos
ndo conseguiam convencer os seus empregadores, os quais ndo demonstravam sensibilidade

quanto ao seu estado de saude.

(...) Eu comecei a ter muita dificuldade porque eles me jogaram pra trabalhar na cdmara fria. A principio ndo
era camara fria e eu ficava mais em casa do que trabalhando porque eu ndo suportava o frio de jeito nenhum.
Eu ia um dia, ficava quinze em casa porque eu ndo conseguia. (...) Na entrevista eu ja falei que eu era portadora
de anemia falciforme, falei das dificuldades. Ai eu tive um problema com o gerente a respeito disso, eu pedi pra
ele me trocar de setor porque ndo estava dando. Ele falou comigo que se eu tivesse incomodada era pra
procurar meus direitos que ele ndo ia me trocar de setor. (GII — Hb SC — Fem — 23 anos)

Em todos os relatos, essas situagdes culminaram na perda do trabalho. Entretanto, o conjunto
de falas dos entrevistados revela que o momento da demissdo nem sempre € claro e,
frequentemente, os empregadores utilizam outros argumentos, como a falta de demanda, para
justificar os desligamentos, como revela um dos participantes (...) “Ah, por que vocé ta me
desligando da empresa? Ndo, porque ta muito cheio e a gente ndo ta precisando de vocé
agora, entendeu? Tem n desculpas. Entdo, ndo adianta”. (GI — Hb SC — Masc — 31 anos)
Também foram recorrentes os relatos de situagdes onde os empregadores assediavam os
trabalhadores de forma perversa, na tentativa de convencé-los da sua inaptidao para o trabalho,
constrangendo-os pela sua propria condicao de saude. Desse modo, muitas vezes, 0s

entrevistados eram convencidos pelos empregadores a pedirem demissao, por meio de
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argumentos que fomentavam o sentimento de culpa dos entrevistados, além de situagdes onde
o trabalho era ainda mais precarizado, for¢cando, portanto, um pedido de demissao.

(...) Eu num quis continuar la mais. (...) foi eu que ndo quis porque era muita pressdo. (...) ld
eles falam que pra quem falta muito ndo é bom porque prejudica a equipe que é uma equipe
enorme, né? (GIl — Hb SS — Fem — 29 anos)

(...) Ele falou assim: ‘6, a gente ndo aceita atestado, se vocé ficar dando atestado a gente vai te colocar no pior
horario que tem pra vocé trabalhar e vocé tem que pedir demissdo que a gente ndo vai te mandar embora ndo.
E ai eu pedi, 3 meses que eu tava la e pedi demissdo. (...) Quando eu levei o atestado, o supervisor falou ‘olha,
ndo da, vocé vai ter que pedir demissdo que a gente ndo manda embora. (GII — Hb SS — Fem — 23 anos)

A perda do trabalho e a dificuldade de se reinserir em um novo emprego contribuiu para o
sentimento de exclusdo social. Nesse sentido, para os entrevistados, o trabalho também ocupa
um papel importante na inser¢do na vida social e comunitdria, além contribuir para sua
autoestima, uma vez que, por meio do trabalho, esses sujeitos se sentem uteis, importantes e
normais: (...) “Eu me sinto excluido da sociedade em relagdo a isso (trabalho)” (GI — Hb SC
— Masc — 31 anos) ou (...) “Eu ndo vivo uma vida normal porque eu quero trabalhar e ndo

posso”.(GIl — Hb SS — Fem — 23 anos)

(...) Eu quero trabalhar, eu preciso trabalhar né. Eu acho que isso faz a vida da gente ir adiante. (...) eu ndo
quero viver encostada em alguém porque eu acho que isso ndo é so pra pessoa que tem anemia falciforme ndo,
acredito que pra mulher mesmo, pra estima da gente né, a gente precisa trabalhar. (...) Eu quero alguma coisa,
eu quero mostrar que eu sou util. Eu ndo sou invdlida: eu tenho duas pernas, dois bragos, mas eu ndo consigo
emprego. (GII — Hb §S — Fem — 43 anos)

Diante das dificuldades encontradas observou-se a insatisfagdo dos participantes com a falta
de amparo social do governo para as pessoas que tem doenga congénita que geram limitagao

para o trabalho e a necessidade de incentivo para esse trabalhador.

(...) E dificil demais porque um deficiente tem a protecdo da lei e a gente ndo tem isso ndo (...). Eu falo porque
eu tenho a minha ex-cunhada que ela tinha deficiéncia fisica e ela nunca ficou parada na vida . (GII — Hb SS —
Fem — 43 anos)

4. Discussao

Apesar das recentes inovagdes ¢ do desenvolvimento de novas tecnologias para diagndstico e
tratamento da DF, as falas dos participantes do presente estudo apontam para um cenario
ainda muito preocupante, marcado pela dor e pelo sofrimento de conviver, cotidianamente,
com essa enfermidade e com os impactos psicossociais da doenca. Assim como em outros
estudos, o discurso dos entrevistados revela que a sintomatologia da DF e a rotina de

tratamentos e cuidados, reduz a qualidade de vida desses sujeitos, interferindo,
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negativamente, tanto em suas relagdes interpessoais, bem como no modo como percebem a si

8,9,12,25

mesmos . Desse modo, os sentimentos de revolta ¢ tristeza de ter a DF, identificados

nesse estudo, também foram observados em outros estudos semelhantes®?>°.

Em outra investigacdo, também desenvolvida no estado de Minas Gerais, os autores'? também
constataram que, as pessoas com DF percebem a qualidade de vida como sendo, intimamente
associada aos dominios fisico (condigdo fisica), psicolégico (condi¢do afetiva e cognitiva) e
ao nivel de independéncia, sendo este ultimo relacionado a percepcdo da sua condicdo de
exercer atividades laborais e gerar recursos que garantam a sua sobrevivéncia e autonomia.
Desse modo, o desemprego e a dificuldade de inser¢do das pessoas com DF no mercado de
trabalho, sdo fatores que limitam os recursos financeiros desses sujeitos e ampliam o
comprometimento da qualidade de vida, interferindo, consequentemente, em seu estado de
saude fisica, mental e social*®?".

Avaliando os aspectos epidemiologicos e sociais da pessoa com DF que realizam tratamento
em Hemocentro da regido do tridngulo mineiro, os autores® constataram um maior nimero de
pacientes negros e pardos vivendo em bairros periféricos e também com dificuldades de
acessarem o mercado de trabalho formal, contribuindo para um grande nimero de pessoas
com DF ocupando subempregos e trabalhos informais, assim como vivendo sem renda
mensal. Além disso, os autores também constataram que, ap6s o diagndstico, os pacientes
vivenciam mudangas comportamentais, especialmente aquelas relacionadas ao trabalho e ao
lazer, assim como piora nas relagdes familiares e de amizades, tornando ainda mais frageis as
redes de protegdo social desses sujeitos?’.

Na mesma dire¢do, outro estudo® também revelou a dificuldade de inser¢do profissional das
pessoas com DF, em fun¢do das restricdes fisicas impostas pelo adoecimento e tratamento.
Assim como no presente estudo, os autores observaram que a condi¢do clinica ¢ um fator
limitante que interfere negativamente no processo de escolarizagdo dessas pessoas,
comprometendo ainda mais as chances das pessoas com DF ocuparem postos de trabalho
comuns € prazerosos, levando esses sujeitos a ocuparem atividades informais e subempregos,
assim como entre o grupo dos nossos entrevistados®.

Cabe destacar que, ao contrario de outros grupos sociais, as pessoas com DF ndo encontram
amparo legal que incentivem a sua entrada no mercado de trabalho e que garantam a sua
permanéncia nesses contextos?’. Apesar das lutas dos movimentos sociais, as pessoas com DF

ainda se deparam com a necessidade de conciliar o tratamento com a sua jornada de trabalho,

porém legalmente desprotegidas diante das artimanhas de exclusdo, estruturantes do sistema
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capitalista e reproduzidas pelos empregadores® .

Vale ressaltar que, o trabalho ¢ rico de sentido individual e social, configurando-se como meio
de producdo da vida de cada um, provendo a subsisténcia, criando sentidos existenciais ou
contribuindo na estruturacdo da personalidade e da identidade. Sociologicamente, o trabalho
sempre foi tema de investigacdo importante na vida do homem, porque conjuga varios
aspectos da existéncia humana®. Segundo Tolfo e Piccinini’' para que a vida do ser humano
seja dotada de sentido, é necessario que o individuo encontre no trabalho o primeiro momento
de realiza¢do. O trabalho, portanto, tem papel determinante no equilibrio do ser humano,
mantendo-o vinculado a realidade, constituindo muitas vezes, fator norteador da vida humana,
com interferéncia direta nas condigdes fisicas, psiquicas, mentais e sociais dos individuos®.

Por se tratar de uma enfermidade que acomete, majoritariamente, a populacdo negra, ¢
imprescindivel considerar as implicagdes do racismo, em suas multiplas formas e
manifestagdes, na construcdo desse cendrio, seja no menor numero de producdes académicas,
nas ofertas assistenciais, assim como na maior dificuldade desse publico em se (re)inserir no
mercado de trabalho formal®. Nessa perspectiva, é preciso considerar que a populagdo negra
¢, cotidianamente, violentada por diversos processos de exclusdo social € também se encontra
socialmente mais vulnerdvel a fatores, como o desemprego, as violéncias e, portanto,
apresenta menor expectativa de vida e menores indices de bem-estar ¢ qualidade de vida*’**.
Desse modo, ¢ preciso considerar que a populagdo negra, com DF, experi€ncia uma situagao
de vulnerabilidade social complexa, coexistindo elementos individuais juntamente com uma
dimensdo coletiva do adoecimento®’. Em outras palavras, os relatos das vivéncias das pessoas
com DF revelam também marcas de uma sociedade onde o preconceito racial e o racismo
institucional encontram-se fortemente difundidos entre as pessoas, os grupos e institui¢des,
configurando um cendrio de sobreposi¢dao de vulnerabilidade e, ao mesmo tempo, tornando

27,29

invisiveis as demandas e necessidades desse grupo especifico®””. Por ser uma doenca

invisivel e ndo ter na sociedade esclarecimentos para desconstrucdo de estigmas, o
preconceito racial e de classe marcam negativamente as condi¢des de viver, adoecer e morrer

das pessoas com DF",

5. Conclusao

O presente estudo revelou alguns elementos importantes que permeiam o cotidiano das
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pessoas com DF e que configuram um cenario de grande exclusdo e vulnerabilidade social,
ainda pouco explorado pela literatura. Desde a infancia, as pessoas com DF tém suas
oportunidades de insercdo no mercado formal de trabalho comprometidas, seja a partir das
dificuldades de permanéncia nas instituigdes escolares, das auséncias de estratégias de
formacdo e orientagdo profissional bem como a partir das barreiras e preconceitos que esse
publico vivencia nos processos seletivos e de contratagdo. Além disso, os dados também
revelam um contexto marcado pelo assédio e violéncia contra as pessoas com DF, quando
inseridas no mercado de trabalho, resultando, frequentemente, no desemprego € na maior
vulnerabilidade social desse grupo.

O direito ao trabalho deve ser assegurado a todo o cidaddo, dentro das suas potencialidades e
formagdo. Entretanto, no Brasil, ndo se encontra legislagdo que proteja ou ampare a inclusio e
permanéncia das pessoas com DF no trabalho. Elas ndo sdo consideradas deficientes nos
termos da Lei e, portanto, ndo fazem jus a serem incluidas no sistema de cotas para
deficientes. Este cendrio favorece a dupla exclusdo das pessoas com a DF, uma vez que,
considerando-se as caracteristicas da sociedade brasileira, os sujeitos sdo marginalizados pela
sua condicdo de doentes e de nao-trabalhadores. Soma-se ainda o fato de tratar-se de uma
doenga, mais prevalente entre a populacdo negra, a qual, historicamente, vem sofrendo
diversas violéncias e exclusdes sociais.

E, portanto, urgente e necessario pensar uma reformulagdo da legislagio vigente, visando
abarcar também as pessoas que tenham reconhecidamente, limitagdes funcionais e cognitivas
oriundas de doengas congénitas, como a DF. Ao alberga-las na tutela da lei ¢ facilitado o
acesso ao mercado de trabalho a estas pessoas e, por meio do trabalho, valorizada a sua
cidadania, autonomia e dignidade, tdo fundamentais para a condi¢do humana.

Também ¢ fundamental promover pesquisas envolvendo o prognostico ocupacional desta
populacdo, visando subsidiar politicas que atendam o anseio deste grupo de pessoas ao acesso
ao mercado de trabalho. Nesse sentido, ¢ necessario o desenvolvimento de novos estudos que
vao além da dimensao biomédica da doenca e considerem as implicagdes psicossociais € as

experiéncias dos sujeitos que convivem, dia apos dia, com essa enfermidade.
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