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RESUMO

As hemoglobinopatias constituem grupo de disturbios hereditdrios que envolvem as
géneses responsaveis pela sintese de globina, sendo a enfermidade hereditdria mais
comum no Brasil e no mundo. Devido a sua prevaléncia e importdncia clinica, a doenca
falciforme é problema de saude puUblica em muitos paises, inclusive no Brasil. Diante da
relev@ncia dessa doenca hereditdria, o estudo teve como objetivo avaliar os impactos da
doenca falciforme na vida do trabalhador negro no Brasil, bem como identificar na
literatura recente estudos cientificos que apresentem as principais dificuldades que a
populacdo negra portadora de doenca falciforme (DF) encontra para insercdo e/ou
permanéncia no mercado de trabalho. Para isso, realizou-se uma revisdo bibliografica na
base de dados da Biblioteca Virtual em Saude (BVS) com a utilizacdo de trés principais
descritores: “Anemia Falciforme”, “Trabalhador” e “populacdo negra”, com a utilizacdo
do operador boleano AND. Foram identificados 8 artigos relacionados com a femdtica, A
partir da leitura dos artigos, observou-se que a DF causa inUmeros danos na vida do
individuo, desde problemas financeiros, psicoldgicos, alimenticios, dentre outros. Mesmo
sendo configurando-se como um problema de saude publica, a mesma ainda € invisivel
e é justamente essa invisibilidade gerada na maioria absoluta das vezes por falta de
conhecimento que fortalece a ideia de que portador de DF é fraco, pouco competitivo,
fato esse que precisa ser desmistificado. Conclui-se que, mesmo os individuos falcémicos
ndo assintftomdadticos e sem crise encontram dificuldades no mercado de trabalho e,
quando encontram, ndo consegue permanecer por falta de compressdo, estigma social
e trabalhista.

Palavras chaves: Populacdo Negra, Doenca Falciforme, Impacto, atividade Laboral.

INTRODUGCAO

As hemoglobinopatias constituem grupo de disturbios hereditdrios que
envolvem as géneses responsaveis pela sinfese de globina. Esta € a enfermidade
hereditdria mais comum no mundo, com estimativas de acometimento de 7% da
populacdo mundial. NGo obstante, no Brasil constitui-se como a mais prevalente
entre as hemoglobinopatias, cuja prevaléncia do traco falciforme esteja entre 2 e
8% e que o nuUmero de pessoas com anemia falciforme esteja entre 25.000 e 30.000
(GOMES et al., 2014).

A denominacdo doenca falciforme (DF) designa um conjunto de endemias
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hemoliticas hereditdrias caracterizadas por uma alteracdo genética que causa

mutacdo na hemoglobina S (HbS), em vez de hemoglobina normal, denominada
hemoglobina A (HbA). Dentre os vdrios subtipos de hemoglobinopatias de DF, a
sequéncia clinica mais grave € denominada de anemia falciforme (AF) que é
determinada pela presenca de HbS em homozigose (HbSS). Em outros subtipos a
HbS €& combinada com outras hemoglobinas variantes conhecidas como
hemoglobina C (doenca SC) e B talassemia (S/B talassemia) (PIRES; ARAUJO, 2022).

Devido a sua prevaléncia e importdncia clinica, a doenca falciforme é
problema de saude publica em muitos paises, inclusive no Brasil. Além disso, é
doenca crénica caracterizada pela variabilidade clinica entre pacientes e no
mesmo paciente com periodos de bem-estar intercalando-se com situacdes que
sugerem atendimento de urgéncia.

Trata-se de uma enfermidade predominante na populacdo negra e que,
devido a questdes sociais e econdmicos, carece de atencdo 4 saude mais
equitativa. Além disso, € doenca cronica caracterizada pela variabilidade clinica
entre pacientes e no mesmo paciente com periodos de bem-estar, intercalando-
se com situacdes que sugerem atendimento de urgéncia.

A DF compode o grupo de hemoglobinopatias e € um descritor que define um
conjunto de anemias hemoliticas e hereditdrias com deficiéncia no gene que
origina a hemoglobina A (HbA). E reconhecida pela Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) como um problema ascendente de saude publica (COELHO, 2020).
A DF € uma das doencas de maior incidéncia, afetando cerca de 300.000 nascidos
vivos por ano em todo mundo. Estima-se que no Brasil exista de 25 a 30 mil
portadores e que anualmente surjam 3.500 novos casos (PIRES, 2019).

Estudos recentes apontam a prevaléncia de 6 a 10% entre pretos e pardos
com a expressdo significativa entre pessoas negras (PIRES, 2019). A Bahia € o estado
do Nordeste com incidéncia mais alta, apresentando um indice de 1:650 nascidos
vivos. Dado esta referéncia e analisando a conjuntura atual, pode-se pensar que
hd mais pessoas com DF do que o quantitativo registrados no sistema de saude
(COELHO, 2020), o que designa uma subnotificacdo de casos.

Dados divulgados pelo Ministério da Saude referentes a um estudo norte-
americano, que mostrou expectativa de vida de 42 anos para homens e 48 anos

para mulheres com DF, parecem apontar para uma tendéncia de aumento da

Pagina 104

expectativa de vida na populacdo especificamente estudada, embora qualquer



ANAIS DA XVIIl SEMANA DE EDUCACAO DA PERTENCA AFRO-BRASILEIRA

suposicdo nesse sentido ainda seja muito precoce e sem fundamentacdo solida
(PIRES; ARAUJO; ALCANTRA, 2022).

A inferferéncia da doenca na vida profissional dessas pessoas Nndo deixa de
ser preocupante, pois 57% sdo inativos ou exercem atividades ndo remuneradas
(COELHO, 2020). Pessoas com DF estdo em grandes desvantagens em termos de
emprego. A explicacdo estd no fato de que a doenca pode causar auséncias,
ainda que esperada. Ndo hd garantia de assiduidade em funcdo das incertezas
quanto aos rumos da saude e as complicacdes resultantes da DF tém sido objeto
de discussdo no contexto da saude ocupacional, embora caiba lembrar que
muitas pessoas podem passar toda a vida com poucas complicacdes (COELHO,
2020).

Com grande impacto social, esta doenca croénica interfere, sobremaneirq,
no desempenho laboral do Individuo, causando alteracdes e interrupcdes em sua
atividade, com comprometimento socioecondmicos, emocionais e psicoldgicos
(PIRES; ARAUJO; ALCANTRA, 2022).

Percebe-se que os portadores de DF, em sua maioria, sdo acometidos por
fortes dores recorrentes que traz implicacdes em praticamente todos os érgdos.
Ressalta-se que o impacto da doenca pode ser mais elevado a partir de fatores
ambientais. Dessa forma, a DF tem um forte impacto na vida dos jovens e adultos
economicamente ativos, que precisam encontrar, iniciar, exercer e€/ou manter
uma atividade laboral. As questdoes mencionadas limitam as opcdes de encontrar
uma atividade laboral, fator esse que acaba na maioria das vezes trabalhando
que suas condicdes ndo permitem, fato que pode complicar a sua saude
(COELHO, 2020).

E perceptivel que individuos com DF nunca tiveram a oportunidade de
encontrar um emprego formal compativel com suas limitacdes, ou perderam seu
emprego devido as consequéncias da DF. Também, recorrem a trabalhos que exija
muito esforco fisico e consequentemente um alto consumo de oxigénio, por isso e
outros motivos supracitados € que os portadores de DF sGo vistos erroneamente
como individuos pouco competitivo no mercado de trabalho. Assim, a visdo vista
pelos empregadores de que ndo sGo competitivas dificultfam sua adesdo e

permanéncia no mundo do trabalho.
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METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de revisdo integrativa pautado na seguinte questdo
norteadora: quais as principais dificuldades que a populacdo negra portadora de
doenca falciforme encontra para insercdo e/ou permanéncia no mercado de
trabalho? Para isso, realizou-se uma revisdo bibliografica na base de dados da
Biblioteca Virtual em Saude (BVS) com a utilizacdo de trés principais descritores em
ciéncias da saude (DECS): “"Anemia Falciforme”, “Trabalhador” e “populacdo
negra”, com a utilizacdo do operador boleano AND. Foram identificados 8 artigos
relacionados com a tematica. Com o objetivo de incluir nesta revisdo as evidéncias
mais atuais, o estudo delimitou o recorte tfemporal dos Ultimos cinco anos, de 2019
ate 2022.

Os seguintes critérios de inclusdo foram definidos com artigos completos
publicados em portugués, e que abordassem a interrelacdo doenca falciforme e
mundo do trabalho da populacdo negra. Adotou-se como critérios de exclusdo os
gue ndo contemplassem os critérios selecionados. A coleta dos dados ocorreu nos
meses de Agosto a Outubro do ano de 2022. Foram encontrados 8 arfigos que
atendiam qos critérios de selecdo pré-estabelecidos e que apresentavam a
abordagem que contemplasse o objetivo da revisdo.

Para andlise da amostra, seguiram-se as seguintes etapas, leitura analitica,
critica e detalhada dos textos, extraindo-se deles os resultados julgados com maior
pertinéncia para caracterizar a produgdo cientifica relacionada & temdatica, com
o cuidado de verificar se as publicacoes estavam repetidas entre as diferentes
bases de dados exploradas (BARDIN, 2016).

RELAGAO ENTRE DOENGA FALCIFORME X TRABALHO

O acesso ao frabalho é fundamental para atenuar e superar a pobreza e a
exclusdo social. Entretanto, ndo € qualquer tipo de trabalho que atua nessa
direcdo. E preciso, acima de tudo, que seja digno, enquadrado na condicdo de
ocupacdo produtiva, adequadamente remunerada, exercidas em condicdo de
liberdade, equidade, seguranca e que seja capaz de garantir vida com

qualidade.
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da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, da mesma que o direito a livre

escolha do emprego, desempenho. No Brasil, o direito ao frabalho estd garantido,
no ART. da Constituicdo Federal de 1988, como um dos fundamentos do Estado
Democrdtico de Direito, Art. 12, IV; 1702, caput, e 193 2; na forma da Constituicdo
Federal em vigor, sdo direitos sociais a educacdo, a saude, o frabalho, a moradia,
o lazer, a seguranca, a previdéncia social, a protecdo a maternidade a infGncia,
e a assisténcia aos desamparados (BRASIL, 1988).

Ha& estudos demonstrando que o nivel de desemprego para pessoas com DF
€ muito maior do que para aquelas que ndo fem a doenca. Grande parte jamais
trabalhou (in)formalmente desde a saida da escola (PIRES; ARAUJO; ALCANTRA,
2022). No entanto, apenas uma quantidade muito pequena dessas pessoas Nndo
estava apta para o trabalho (BRASIL, 2014).

Pessoas com DF estGo em grandes desvantagens em termos de emprego.
A explicacdo estd no fato de que a doenca pode causar auséncias imprevisiveis.
Uma pessoa com DF, a rigor, também ndo é muito competitiva. NGdo h& garantia
de assiduidade em funcdo das incertezas quanto aos rumos da saude dela. A
interferéncia da doenca na vida profissional dessas pessoas ndo deixa de ser
preocupante, pois 57% sdo inativos ou exercem funcdes ndo remuneradas. A DF
pode afetar o desempenho dos papeis ocupacionais do individuo devido & crise
vaso-oclusiva dolorosa e internacoes frequentes (CUNHA et al., 2017).

Os portadores de DF, por conta dos problemas advindos da doenca,
acabam limitando o acesso ao trabalho que possa estar custeando suas despesas
do dia a dia, coisas bdsicas para que o mesmo possa ter uma melhor qualidade
de vida. Assim, os trabalhos ocupacionais mais desempenhados envolvem as
dimensoes religiosas, educacional, voluntariado e associacdes (COELHO, 2020).

De certa forma, isso justifica a dificuldade que o individuo com DF possui na
hora de exercer uma atividade laboral e, mais complicado ainda, € conseguir um
emprego que reconheca as limitacodes, isso porque o portador de DF tem plena
condicdes de exercer uma atividade laboral, desde que seja algo que ndo
comprometa a qualidade de sua saude.

Levantamento realizado em Cuba, tendo como amostra de 84 pacientes
adultos, revelou que apenas 26% ndo trabalhavam regularmente. Essa diferenca

significativa talvez possa ser atribuida a existéncia, naquele pais, de um programa
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condicdo de saude que apresentam (BRASIL, 2014).

Pesquisa realizada no Brasil demonstrou que quase a metade do grupo
estudado encontrava-se em situacdo de emprego regular, e que a dependéncia
financeira total foi observada apenas em um terco das pessoas do sexo masculino,
apesar da inexisténcia na comunidade, de programa de apoio e orientacdo
profissional a essas pessoas. 1sso mostra a viabilidade de participacdo no mercado
de frabalho de pessoas com DF, desde que estejam sob tratamento médico e
exercam funcdes compativeis com limitacdes e potencialidade (BRASIL, 2014).

O trabalho € o meio pelo qual a pessoa pode interagir e fransformar o meio
ambiente. E fato que assegura a sobrevivéncia e contribui para o estabelecimento
de relacodes interpessoais que teoricamente servem para reforcar a identidade do
individuo e seu senso de conftribuicdo, favorecendo sua imersdo na sociedade e a
manutencdo da prépria saude. No entanto, estdo aptos para vdarias atividades
desde que essas sejam realizadas em ambientes sauddveis e que os individuos
persistam em receber o tratamento preconizado j&@ que a maioria deles sofrem
apenas deficiéncia intermitente, geralmente em decorréncia das crises dolorosas
e tais episddios podem ser exacerbados ou principalmente por fatores ambientais
(BRASIL 2014)

As doencas cronicas tém grande impacto no desempenho laboral do
individuo causando alteracdes e interrupcdes em sua atividade e até perda de
emprego, desencadeando problemas socioecondmicos, emocionais, psicoldgicos
(COELHO, 2020). Ao determinar sintomas de dor recorrente e complicacdes que
acometem quase todos os 6rgdos e que podem ser exacerbados ou precipitados
por fatores ambientais, a DF tem um profundo impacto na capacidade de seu
portador de iniciar, exercer e manter sua atividade laboral, limitando as opcdes de
trabalho e permanéncia no emprego.

Outrossim, a baixa escolaridade e o atendimento inadequado ou deficiente
oferecido pelos servicos de saude podem ser fatores agravantes para essa
situacdo (PIRES; ARAUJO; ALCANTRA, 2022). Existe, de certa forma, uma
desinformacdo acerca da DF, que acaba colaborando de alguma maneira com
a precarizacdo com os cuidados e atencdo para pessoas portadoras de doenca
falciforme, especificamente a populacdo negra e pobre. Percebe-se que as

politicas publicas ainda ndo sdo resolutivas, com abordagens eficientes, eficazes e
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atencdo pelo poder publico (GOMES et al., 2014).

A literatura deixa uma grande lacuna na tematica abordada, fato esse que
dificulta um estudo mais amplo sobre a situacdo da populacdo negra portadora
de DF no mercado de trabalho. E Claro que ndo sdo todas as atividades que
devem ser exercidas por este grupo de pessoas, tendo em vista atividades que
exercam muito esforco fisico acabam consumindo bastante oxigénio e isso
contribui para fortes crises que comprometem sua qualidade de vida, mas o que
surpreendem € saber que em muitas situacdes € que, em muitos casos essa

populacdo é excluida pelo simples fato de ter a patologia.
CONSIDERACOES FINAIS

Os portadores de doenca falciforme no Brasil, prevalentemente negros,
sofrem impactos negativos na atividade laboral. As evidéncias apontam uma
lacuna cientifica em relacdo a producdo de estudos correlacionando essa dreq,
mas 0s poucos existentes ratificam o impacto social no mundo do trabalho.

A situacdo dos portadores de DF frente ao mercado de trabalho é muito
preocupante tendo em vista que muitos nunca conseguiram exercer uma
atividade laboral simplesmente pelo fato de ser portador de DF. Existem uma
grande porcentagem de portadores da doenca que passa a vida toda sem ter
graves complicacdes e mesmo assim, sem justificativa plausivel ndo conseguem
encontrar, exercer e permanecer na atividade laboral formal e por isso, enfrentam
sérios problemas tais como: alimentares, psicoldgicos, dentre outros.

Assim, conclui-se, que se faz necessdrio criacdo e aprovacdo de Lei
especifica que protejam as pessoas portadoras de DF, dando-lhe condicdes de ter
o direito de encontrar e permanecer em uma atividade laboral que respeite as
suas condicdoes de saude, garantindo que os mesmos continuem em condicdes de
tratamento de sua patologia. Desta feita, contribuird para garantia de qualidade
de saude, insercdo e permanéncia no mundo do trabalho e maior expectativa de

vida.
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