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ABSTRACT

Objective: To analyze the repercussions of sickle cell disease and sickle cell ulcer for men in the
world of work and discuss the challenges faced to remain in the work environment. Method:
A qualitative study, developed at the dressing clinic and at a stomatherapy clinic. Twenty men
with sickle cell disease and sickle cell ulcer participated, applying a semi-structured interview
script. The software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires was used for treatment and lexical data analysis. Results: The Descending
Hierarchical Classification enabled the creation of classes: Man with sickle cell disease
and sickle cell ulcer: experiences and repercussions; and Coping measures adopted by men
with sickle cell disease and sickle cell ulcer to stay at work. Conclusion: Disease and injury
repercussions involve biopsychosocial dimensions, highlighting the need for professional
training to assist with competence and humanity. Strategies adopted to maintain work are
breaks in the working day, use of analgesics to relieve pain, allocating time during work to

apply dressings.
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Repercussdes da anemia falciforme e das tlceras falcémicas para homens inseridos no mundo do trabalho

INTRODUCAO

A experiéncia do adoecimento se constréi por meio de
processos sociais e culturais vivenciados pelos individuos, bem
como mediante da experiéncia do sofrimento imposto na vida
de cada ser humano, os sintomas fisicos experenciados, o sentido
da doenca para as pessoas, em confronto ou consonincia com as
praticas assistenciais®. Nesse sentido, este artigo elencou como
objeto de estudo as repercussdes da doenga falciforme e da dlcera
falcémica (UF) para homens atuantes no mundo do trabalho.

A escolha por focar o presente estudo no universo laboral
se fundamenta no fato de que o trabalho ocupa centralidade
na vida das pessoas, portanto, apresenta impactos, quando da
auséncia, ou na vivéncia de experiéncias laborais prazerosas ou
nio, sobretudo considerando o processo de adoecimento.

A doenga falciforme (DF) € caracterizada por um conjunto
de doengas cronicas, com padrido de herancga autossémico
recessivo. A célula sanguinea denominada hemdcia, responsével
pelo transporte de oxigénio na corrente sanguinea, é modificada,
e a conformagio dela passa a ser de foice ou meia lua. A hemicia
falcizada perde flexibilidade e se torna enrijecida, o que impacta
negativamente na oxigenagdo dos érgios, provocando fendémeno
denominado de vaso-oclusio®.

A DF gera quadro grave e degenerativo, com multiplos
danos, muitas vezes irreversiveis, que, sem acompanhamento,
pode apresentar alta morbimortalidade, tanto na infincia quanto
na fase adulta, desencadeando complicagbes cardiopulmonares
e renais, necroses Gsseas, lesdes oculares, tlceras de perna, entre
outras repercussdes®.

Diante da gravidade da doenga, o Ministério da Sadde,
por meio da Portaria 1.391/2005, criou a Politica Nacional
de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme
(PNAIPDF), com objetivo de reduzir as altas taxas de morbi-
mortalidade de individuos com doeng¢a hemolitica cronica, com
foco na prevengio e no tratamento de intercorréncias, educagio
de pacientes, aconselhamento genético, assisténcia multidisci-
plinar e acesso a todos os niveis de atengio®™.

Na perspectiva de género, verifica-se que, entre homens e
mulheres, a populagido masculina é mais vulneravel 4 doenga,
com ¢bitos mais precoces, por consequéncia da maior exposi¢io
a fatores de riscos comportamentais e culturais, construidos a
partir de estereétipos masculinos, principalmente na fase adulta
jovem®. Assim, aos homens nio sdo permitidos mostrar vulne-
rabilidades e fraquezas, o que retarda ou inviabiliza a procura
pelas unidades assistenciais para promogio da satde, prevengio
de agravos, para cura e reabilitagdo. Além disso, ainda perma-
necem como provedores dos lares e, portanto, precisam manter
os trabalhos para garantir a subsisténcia pessoal e da familia,
impactando negativamente no investimento sobre a manutengio
da propria saude®.

Conforme destacado anteriormente, a DF pode gerar
lesdes nos membros inferiores decorrentes da oclusdo dos vasos
sanguineos no local que, vulnerédveis a traumas, podem ocasionar
ferimentos de dificil cicatrizagio. Essas lesoes carecem de cuida-
dos, como repouso, comparecimento a consultas, realiza¢io de
curativos, uso de medicagdes, que afetam o desenvolvimento
das atividades laborais, de lazer, de sexualidade, da autoimagem,

entre outros aspectos do cotidiano de pessoas acometidas pela
DF e UF?,

Desse modo, a DF manifesta-se pela presenca de UL,
desconforto fisico, perda de for¢a muscular, fraqueza, anemia
hemolitica, crises de dor frequentes, infec¢bes recorrentes e
acidente vascular cerebral. Porém, no homem, hé outro compli-
cador, a presenga de priapismo, caracterizado pela ere¢io genital
involuntdria e intensamente dolorosa que, se ndo cuidada eficaz-
mente, pode acarretar disfungdo erétil ou até mesmo mutilagio
do 6rgio genital®.

Ademais, as lesoes ulcerosas podem recidivar e vir acompa-
nhadas de crises dolorosas, fadiga intensa, priapismo, presenca
de odor e elevada exsudagio decorrente da ferida, predisposi¢io
ainfecgbes e cicatrizagio dificultosa. Ademais, pelo estereétipo
imputado a figura masculina de invulnerabilidade, o homem
tem significativo sofrimento psicofisico e social, repercutindo
no convivio social e na atuagio no mundo do trabalho®.

Destaca-se que a recidiva das UF dependerd da adogio de
medidas para o autocuidado, atividade produtiva que o indi-
viduo desenvolve, caracteristicas dos hédbitos de vida, suporte
familiar e da rede de satide do local, entre outros. Estudo aborda
que a prevaléncia e a incidéncia das UF envolvem caracteris-
ticas geograficas, faixa etdria e a evolu¢do da DF. Desse modo,
infere-se que a prevaléncia é de 18,6% em Gana, 3,5% na Itilia
e 2,4% nos Estados Unidos®.

Na perspectiva do trabalho, salienta-se que ele ocupa
centralidade na vida dos individuos, pois é por meio dele que o
ser humano garante a subsisténcia material. Porém, o trabalho
vai além da materialidade, e ele imprime aspectos subjetivos
ao ser humano que repercute no sentimento de utilidade, perten-
cimento a um grupo, no sfatus sociais, no prazer ou sofrimento
frente ao desenvolvimento de uma atividade laboral, conferindo
sentido a vida do ser humano®?.

Nessa perspectiva, o sentido do trabalho para homens com
DF e UF transita entre algo positivo, quando contribuem para
prover a familia, para refor¢ar o papel masculino na sociedade,
para tornd-los participativos na sociedade, perpassando por sen-
timento negativo, quando sentem dor, vergonha, impoténcia,
frustagio, cansaco decorrente da situagio da doenga e da lesdo,
porém precisam se manter no trabalho. Enfim, o trabalho é
dialético, relevante e nido é neutro em relagio a subjetividade
desses homens™?,

Ao considerar essa problemitica, elencou-se como objetivo
deste estudo analisar as repercussdes da DF e da UF para
homens atuantes no mundo do trabalho e discutir os desafios
enfrentados para se manterem no ambiente laboral.

METODO

DesenHO DO EsTupO

Pesquisa descritivo-exploratério, com abordagem qualitativa.
Fundamentou-se no roteiro de critérios Consolidated criteria
Jfor REporting Qualitative research (COREQ) para descrigio
do método"?.

LocaL

Utilizaram-se dois campos para a pesquisa: um ambulatério
de curativos de um hospital de grande porte e uma clinica de
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enfermagem em estomaterapia, alocada em uma policlinica
especializada, ambos vinculados ao complexo de saide de uma
universidade publica situada no municipio do Rio de Janeiro,
Brasil. A escolha desses locais para desenvolvimento do estudo
se embasou na especificidade do atendimento a pessoas com
feridas de diversas etiologias, especialmente feridas falcémicas.

PopulLACAO

Os participantes foram 20 homens com UF, que realizavam
acompanhamento nos referidos campos, sendo 18 no ambu-
latério de curativos e dois na clinica de estomaterapia, sendo
verificados os critérios de elegibilidade e seguindo o principio
de saturagio.

CRITERIOS DE SELECAO

Os critérios de inclusdo dos participantes foram homens em
idade produtiva e que desenvolveram lesdo de UF em periodo de
trabalho. Como critério de exclusio, elencaram-se homens com
presenca de algum déficit cognitivo e aqueles que apresentavam
limitagdo permanente para o trabalho.

CoLeta e DADOS

A coleta de dados foi realizada entre agosto e novembro
de 2019, por meio de entrevista semiestruturada, com duragio
média de 60 minutos. Mediante o registro do prontudrio e
dos critérios de inclusdo, contactaram-se os participantes do
estudo por telefone e os convidaram a contribuir com a pesquisa.
Ap6s o aceite de participar do estudo, agendaram-se dia, hora e
local para realizagio da entrevista, de acordo com a preferéncia
do participante.

Utilizou-se roteiro de entrevista com 26 questdes, das quais
22 caracterizaram os homens entrevistados, e as demais sio
relacionadas ao objeto de estudo, sendo elas: i) fale sobre como
é ter uma ferida na perna por um longo periodo; ii) discorra
sobre as repercussdes da ferida para o seu trabalho; iii) fale
como vocé percebe seu trabalho na sua vida; iv) fale como os
profissionais da saide, em especial os enfermeiros, poderiam
ajudar na sua doenga.

Realizou-se pré-teste em pequena amostra (quatro homens),
a fim de identificar a necessidade de ajustes na redagio e com-
preensio dos itens abordados. Nio foi necessdrio fazer alteragio
no instrumento, e as entrevistas foram incorporadas na amostra
total do estudo.

ANALISE E TRATAMENTO DOS DADOS

Para o tratamento dos dados coletados, utilizou-se do
software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de
Textes et de Questionnaires (Iramuteq), versio 7.2. O uso desse
software nas pesquisas qualitativas brasileiras tem crescido nos
ultimos anos, e isso se justifica pelo movimento crescente de uso
de ferramentas/aplicativos para apoio a pesquisas qualitativas,
ampliando o rigor metodoldgico. Além disso, o Iramuteq é um
programa gratuito e de acesso livre®.

O Iramuteq possui cinco possibilidades de tratamento dos
dados: i) andlises estatisticas (lexicogréficas); ii) especificidade e
analise fatorial de correspondéncia; iii) Classificagio Hierdrquica

Descendente (CHD); iv) anilise de similitude; e v) nuvem
de palavras.

Para fins deste estudo, optou-se por, inicialmente, utili-
zar a andlise por meio da CHD, por proporcionar apreciagio
mais robusta dos dados e ser a mais utilizada nas pesquisas em
saide que utilizam o Iramuteq. E, na sequéncia, processou-se
a nuvem de palavras, a qual, apesar de mais simples, é visual-
mente interessante e de ficil entendimento. A CHD separou o
corpus (material resultante das entrevistas) em classes e permitiu
recuperar os segmentos de texto (trechos significativos dos
depoentes), para posterior andlise interpretativa e assertiva dos
dados, distinguindo o contetido de uma classe ao de outra™.

A nuvem de palavras referente a cada classe trouxe repre-
sentacdo grafica das palavras, de acordo com a frequéncia de
apari¢io nos textos. Assim, as palavras de maior tamanho foram
as que apareceram mais vezes nas classes analisadas, e as de
menor tamanho, com menor frequéncia.

Aspectos ETicos

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UER]),
em 2019, sob Parecer 3.292.609. Seguiram-se os principios
e as normas preestabelecidas pela Resolugdo n° 466/2012 do
Conselho Nacional de Satude (CNS), que regulamenta a pes-
quisa envolvendo seres humanos. Garantiu-se o anonimato aos
participantes, os quais foram citados por um c6digo (exemplo:
E1, E2... E20), gerado ap6s o processo de consentimento, por
meio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

RESULTADOS
Participaram do estudo 20 (100%) homens com DF e UF,

com média de idade de 42,25 anos e majoritariamente casados
(n = 12/60%). Além disso, 13 se autodeclaram negros (65%);
17 tinham renda familiar de um a trés saldrios-minimos (85%);
todos (100%) afirmaram possuir crenga em uma religido; e
11 (55%) declararam possuir ensino fundamental incompleto.
Ainda, com relagio 2 moradia, todos (100%) residiam com fami-
liares ou amigos, evidenciando a possibilidade de obter ajuda
das pessoas que coabitavam como os participantes. Ao
serem questionados sobre a vida laboral, 18 (90%) participantes
relataram trabalhar informalmente, mesmo seis (30%) sendo
aposentados, e dois (10%) declararam receber Beneficio de
Prestagio Continuada (BPC).

A partir da CHD, originaram-se duas classes: i) Homem
com doenga falciforme e iilcera falcémica: vivéncias e repercussoes;
e ii) Medidas de enfrentamento adotadas pelo homem com doenga
Sfalciforme e tilcera falcémica para manutengdo no trabalho.

HoMEM com DOENCA FALCIFORME E ULCERA FALCEMICA:
VIVENCIAS E REPERCUSSOES

As palavras com maior frequéncia nesta classe foram:
doenga; encontrar; forma; preconceito; existir; conhecer; enfer-
meiro; preto; emergéncia. A fim de evidenciar os vocdbulos em
destaque, apresenta-se a seguir a nuvem de palavras decorrente
desta classe (Figura 1).

A DF, por ser de natureza cronica, com o diagnéstico tardio,

N

leva o individuo a4 necessidade de ser acompanhado por
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Figura 1-Nuvem de palavras sobre o homem com doenca falciforme
e Ulcera falcémica: vivéncias e repercussoes (n = 20) — Rio de Janeiro,
RJ, Brasil, 2019.

profissionais da satde, para realiza¢do de consultas e exames de
rotina, sucessivas hospitaliza¢tes, afastamento familiar e social.
Essa situagdo ¢ exemplificada a partir dos segmentos de texto
destacados a seguir:

(...) eu tenho anemia falciforme. Sei que vou precisar de ajuda
sempre, porque a minha doenga é para sempre. Eu nio vou ficar
curado! Eu tenho melhoras e pioras, toda hora! Internagcoes e
reinternagoes. Além disso, essa ferida é danada, mas ¢ por causa da
anemia (E7).

(...) como sofri, porque meu diagndstico aconteceu muito tarde...
ia a vdrias emergéncias... tive muitas internagbes até descobrir e
acertar o tratamento. Isso gerou repercussoes para minha vida como

um todo (ES5).

Outro aspecto citado pelos participantes foi o despreparo
técnico cientifico da equipe de saide para tratar de pessoas com
anemias falciforme, sobretudo nos servigos de emergéncia, no
reconhecimento dos sintomas clinicos da doenga e no trata-
mento da UF. Por conta dessa situagio, os participantes optaram
por se abster dos atendimentos emergenciais.

Muitos médicos das UPA (Unidade de Pronto Atendimento),
enfermeiros e outros profissionais ndo sabem o que é, e, se naio
sabem o que ¢, ndo sabem tratar. Tem que ter um treinamento, uma
matéria so sobre essa doenga no curriculo na faculdade. So sabem nos
hospitais especificos, vocés chamam de hospital de referéncia, e esses
normalmente sao distantes de nossas casas, mas prefiro a distancia
do que ndo ser atendido corretamente (E12).

Ja passei muito mal porque ninguém sabe como me tratar.
A minba doenga ¢ diferente. Tem tanto no mundo, e muitos ainda
nao conhecem direito. Procuro ir s6 no hospital que me conbece, que
conhece a DE. E distante da minha casa? Sim, & mas eu prefiro ir
ld, porque fujo de qualquer emergéncia ou hospital que ndo saiba me
tratar (E10).

Outro resultado captado foi que os profissionais centram o
atendimento na doenga e no tratamento medicamentoso, negli-
genciando os cuidados com a UF.

O pior de tudo é que os profissionais sd falam da doenga, de remédios
em geral, e ndo olbam para a ferida, a ferida ninguém liga, e é uma
coisa que ndo fecha (E19).

Constatou-se, também, a existéncia de rétulos relacionados
a ferida por parte da equipe de enfermagem em relagio aos
homens com DEF, verificando-se que os profissionais, por muitas
vezes, descredibilizam a dor e outras repercussées da doenca.
Esse resultado pode ser evidenciado nos segmentos de texto
apresentados a seguir.

E muito dificil depender de profissional que ndo sabe o que
estd fazendo. Jd ouvi profissional dizer que eu estava exagerando a
minha dor (E06).

Tomo remédio para dor, evito me machucar. Hospital, s6 vou em
tltimo caso, porque parece que eles acham que € frescura. O problema
¢ que, quando vou, a doenga jd descompensou e a coisa fica feia para

o meu lado (E11).

Além disso, a questdo racial emergiu nessa classe, evi-
denciando o processo histérico da DF com a popula-
¢do afrodescendente.

(...) aqui no Brasil, pais preconceituoso que é, racista que é, uma
pessoa ter doenga e ser preto, ter machucado nao € facil. Nem olham
para a gente! (E11).

Preto, pobre e doente sofre mais no Brasil, sinto na pele. E mais
dificil para a gente ter um monte de cuidados com a ferida falcémica
e trabalhar, porque é caro fer ferida, muita despesa (E19).

MEeDIDAS DE ENFRENTAMENTO ADOTADAS PELO HOMEM
coM DoENCA FALCIFORME E ULCERA FALCEMICA PARA
MANUTENCAO NO TRABALHO

Nessa classe, analisaram-se os segmentos de textos em que
as palavras mais frequentes foram: mie; falar; ajudar; explicar;
dinheiro; e sustentar. Dessa forma, essas palavras e a andlise dos
segmentos de texto expressaram as medidas de enfrentamento
que os homens com UF adotaram para manterem-se no tra-
balho, além de tratar dos suportes familiares e sociais que os
auxiliam na sobrevivéncia material e minimiza¢io do sofrimento
decorrente da doenga. A nuvem de palavras apresentada a seguir
evidencia esses vocdbulos (Figura 2).

A UF expde o individuo a situagio de vulnerabilidade, sendo
observado nos segmentos de textos subsequentes que as condi-
¢oes socioecondmicas refletem nas necessidades humanas bésicas
desses individuos, influenciando negativamente na evolugio da
doenga e dificultando o tratamento.

Jd pedi dinbeiro emprestado, ja vendi minhas coisas para poder
comprar remédio, porque, muitas vezes, nio tem ld na Rua México...
¢ igual comida, ndo posso ficar sem meus remédios, porque se isso
acontece, 0 meu sangue fica grosso e tenho crise de dor forte (E10).

Fiquei trés meses sem ganhar um tostdo. Fiquei doido! Ai, aprendi
que nio € para demorar para pedir ajuda (E1).

Observa-se que o papel da familia, em especial o das mies,
¢ essencial no processo preventivo e evolutivo da doenca, por
representar suporte financeiro e emocional, para os homens
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Figura 2 — Nuvem de palavras sobre medidas de enfrentamento
adotadas pelo homem com doenca falciforme e tlcera falcémica para
manutencao no trabalho (n = 20) - Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2019.

aderirem ao tratamento, fortalecerem a autoestima e aprende-
rem priéticas de autocuidado.

Sei que poderei contar sempre para me ajudar com minha mde e com
meu Deus. Rezo sempre para ter for¢a para continuar lutando pela

vida (E20).

Tenho muitas despesas, € remédio, € atadura, é comida. Se nio tenho
remédio, descompensa minha doenca. E um atestado de pobreza
mesmo. Estd na cara! A, minba ferida piora, mas, preciso continuar
trabalhando, mesmo com ajuda da minha mae (E5).

Diante dos custos gerados pelo tratamento com a doenga e
da responsabilidade pelo sustento da familia, constata-se que os
homens com DF e UF encontram medidas de enfrentamento
para permanecer no mundo do trabalho e serem produtivos.

Tenho que sustentar a casa. Me cuido do meu jeito. Tenho familia

que depende de mim (E15).

No meio do expediente, eu arrumo um jeito de colocar as pernas para
cima, trocar o curativo e aguentar o tranco porque dependo do saldrio
e minba familia também! (E4).

Sabe que, as vezes, esquego até da dor da ferida. Tomo remédio para
resolver. Fagco meu curativo direitinho ¢ vou a luta no trabalho

(E19).

Na perspectiva dos participantes, os enfermeiros promovem
orientagdes acerca dos cuidados com a UF, permitindo com que
eles criem estratégias no ambiente laboral para realizar cura-
tivos e se manterem nos respectivos empregos, cumprindo as
atividades laborais sem prejuizo para a organizagio do trabalho.

Nio falto minhas consultas para néo ter problemas, tomo meus remé-
dios direitinho. Sigo o que as enfermeiras me ensinam para realizar o
curativo, porque quero e preciso trabalhar muito ainda (E15).

Ja fiquei internado vdrias vezes, mas, no meu trabalho, tento resolver
0 meu curativo sozinho, quando € possivel, com as orientacies que

recebo das enfermeiras (E19).

Outra questdo relevante foi a religido como estratégia de
fortalecimento interior para enfrentar as altera¢des e compli-
cagdes decorrentes da doenga, principalmente para lidar com a
necessidade de permanecer no trabalho, conforme evidenciado
nos segmentos de textos apresentados a seguir.

Rezo e peco que eu tenha forcas para continuar trabalhando.
A doenga faz com que me olbem diferente no trabalho, mas eu
Jfinjo que ndo percebo e, assim, fago a minha parte. Essa é a minha
estratégia (E10).

Jesus sabe a dificuldade que tenho para dar conta da doenga, da vida
da minbha familia e do meu trabalho. Mas, ser homem ¢ ter que
responder por tudo. Oro para ter for¢a e saiide! (E20).

DISCUSSAO

Por se tratar de doenga crénica incurdvel com distirbios
multissistémicos que gera sofrimento psicofisico e social, o
tratamento da DF € feito ao longo da vida e, para que seja
bem-sucedido, doentes e familiares devem conhecer os sinais e
sintomas e adotar condutas para agir previamente nas diversas
intercorréncias1%,

Conforme ressaltado, o estilo de vida e as condi¢des de satde,
os quais estdo associados a fatores socioecondmicos, politicos e
culturais, refletem e repercutem de forma significativa na vida de
homens com a DF, uma vez que esse grupo ¢ o mais vulneravel
as doengas, sobretudo s enfermidades cronicas e graves.

Logo, nota-se que, diante da masculinidade hegemoénica, de
forga, virilidade e invulnerabilidade, atributos que sdo impostos
aos homens, por um idedrio social do masculino centralizador,
dominante e destemidos diante de riscos e perigos, a populagio
masculina possui impacto significativo da doenga. Assim, os
homens tendem a negligenciar a doenga, relutar em buscar ajuda
e discutir sobre a prépria saide, devido aos sentimentos de medo,
vergonha, descuido, impaciéncia, frente a outras prioridades de
vida, desse modo, dificultando as mudangas de hébitos de vida
e apresentando descompensagio do quadro patolégico™?.

Nesta pesquisa, merece atengio o fato de os homens somente
procurarem os servicos de saide no momento extremo, o
qual gera a necessidade de sucessivas hospitaliza¢des. Estudo
demonstra que os homens buscam autotratamento ou condutas
alternativas em situa¢oes desencadeantes de crises ou quando
percebem alguma anormalidade, e somente se direcionam ao
servico de satide em casos extremos'?.

Assim, cabe aos profissionais de saide qualifica¢io e desen-
volvimento de estratégias sobre as mudangas no acolhimento e
implementagio de atendimento adequado, direcionado aos pro-
blemas dessa populagdo, a partir da compreensio das necessida-
des dos individuos com a DF, visto que a escassez de homens nas
unidades de satide nio pode ser considerada irresponsabilidade,
mas justificada pelo papel imposto 4 populagio masculina®®®.

O Brasil é um dos paises pioneiros em instituir a satide do
homem, por meio da Politica Nacional de Atengdo Integral
a Saude do Homem (PNAISH), lan¢ada em 2009, pelo

Ministério da Saide (MS). Esse programa objetiva promover
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acdes de saide que possibilitem o entendimento da realidade
do homem na faixa etdria entre 20 e 59 anos, com alcance nos
cendrios socioculturais e politico-econdmicos. Nessa perspectiva,
percebe-se a importancia desta politica para auxiliar na preven-
¢do e adesio do homem no tratamento da DF®7.

Assim, entende-se que a DF em homens possui especifici-
dades, pois dificulta a participagdo deles no mundo do trabalho,
fragilizando o papel de provedor do lar e de homem auténomo
e invulneravel. Também, interfere na subjetividade, pois dis-
torce a imagem corporal, resultando em alteragio de vestudrio,
nas relacdes interpessoais, no lazer, nos projetos de vida e na
sexualidade®®1?).

Outro aspecto relevante foi em relagdo ao despreparo dos
profissionais da saide no reconhecimento dos sinais e sinto-
mas clinicos e no tratamento da DF, ratificando o déficit de
conhecimento e a desinformagio sobre a doenga e o tratamento,
principalmente nas unidades emergenciais. Devido a isso, muitas
vezes, o paciente ¢ colocado em situa¢do de vulnerabilidade e
constrangimento, reduzindo os adoecidos a estereétipos, desti-
nando-lhes tratamentos descorteses e desiguais, desanimando
a buscar por ajuda, quando necessdria, nesses servigos. Desse
modo, verifica-se prejuizo a terapéutica, uma vez que 0s servicos
emergenciais sio mais préximos das moradias, se comparados
aos locais de referéncia®.

Assim, faz-se necessdrio capacitar os profissionais da saide
sobre a compreensio da fisiopatologia que envolve a doenga e
promover atendimento humanizado, com abordagem holistica e
multidisciplinar, para reduzir os impactos fisicos, sociais e psiqui-
cos decorrentes de uma enfermidade cronica e duradoura. Além
disso, o tratamento das UF é lento e de demora na cicatrizagio,
com elevadas taxas de recorréncias. Logo, para trati-la, os pro-
fissionais da satide devem se basear em evidéncias cientificas e
desenvolver habilidades técnicas que orientem as condutas!?.

A centralidade do profissional no diagnéstico da doenga e
na medicalizagio também emergiu dos resultados. Essa situa-
¢do suscita fragilidade na comunicagio do profissional de satde
com a pessoa com DEF, dificultando o cuidado do individuo
na integralidade, pouco relevando as necessidades biopsicos-
sociais deste.

Muitos profissionais de satide, por desconhecerem o percurso
da doenga e o respectivo tratamento, minimizam o sofrimento
relacionado a dor, seja porque os pacientes se queixam constan-
temente de algia e solicitam as medicagdes frequentemente, ou
por acreditarem que as pessoas com DF sdo viciadas em anal-
gésicos e opioides, pelo fato de essas medicagées apresentarem
como efeito colateral o risco de dependéncia. Isso gera receio e
restricdo por parte dos profissionais em prescrever e administrar
os medicamentos. Como consequéncia, os doentes se sentem
rotulados como viciados e percebem que a equipe de saide é
intolerante com eles, respondendo-os de forma rispida, condu-
zindo a uma relagio pouco efetiva e resolutiva®?.

Porquanto que esses profissionais minimizam o sofrimento
referente 4 dor e ndo relevam a penosidade causada pela UF, os
homens acabam nfo aderindo ao tratamento e, por conta pré-
pria, realizam curativos e utilizam analgésicos em subdoses ou
em doses nio efetivas, na tentativa de amenizar a dor decorrente
da doenga e da UF. Assim, faz-se mister compreender esses
individuos nas diversas dimensdes e estabelecer comunicagio

efetiva, a fim de que favoreca que os homens exercam a auto-
nomia de forma responsével e tenham as necessidades indivi-
duais atendidas@®?.

Destaca-se que, mesmo com a presen¢a de uma ferida
cronica que gera dor, odor, extravasamento de exsudato para
o vestudrio, peso nas pernas e cansago, sentimentos de medo,
angustia e inseguranga que, por muitas vezes, impossibilita o
desenvolvimento das atividades laborais®¥, 0 homem omite essas
repercussoes e encontra medidas de enfrentamento para manu-
tengdo do vinculo empregaticio, pois precisa dele para sobreviver
e assegurar a autonomia. Dessa forma, garante o sustento da
familia e aplaca o sofrimento que a doenca impde.

O conhecimento veiculado de que a populagio preta estd
mais vulnerdvel a determinadas doencas é, muitas vezes, decor-
rente de préticas de racismo. S3o com essas incongruéncias que
se constituem e disseminam relagées de poder com base em
argumentos e concepgdes biologicistas, e é a partir desses contex-
tos que se mantém o quadro de iniquidades raciais em saude®+%.

Estudos constataram que os profissionais de saide acreditam
que individuos da cor negra possuem maior resisténcia a dor,
sendo as pessoas com anemia falciforme capazes de suporti-la
sem a necessidade de analgesia®?. A fragilidade no embasa-
mento cientifico e a presenca do preconceito racial implicam
associa¢do do vicio em medicamentos com a cor da pele do
individuo por parte da equipe de satde®.

Nesse sentido, esse pensamento preconceituoso faz com que
os profissionais ndo forne¢am o tratamento adequado para dor,
evidenciando que, em virios momentos, esses profissionais estdo
tdo imersos na légica do preconceito e da segregacio racial que
sdo capazes de cometer atos desumanos, visto que o sofrimento
fisico e mental imposto pelo quadro de dor sem analgesia correta
¢ intenso. Desse modo, expde-se o fracasso das organizagées em
prover servico adequado as pessoas, em virtude da cor, cultura,
origem racial ou étnica®.

Para além do exposto, o convivio com o processo de ado-
ecimento pela DF motiva os homens a encontrarem medidas
de enfrentamento para lidar com a doenga e se manterem no
mundo do trabalho. A adequagio as atividades de vida didria
torna o homem util e valorizado, fazendo-o ser visto e aceito
socialmente com respeito e reconhecido no papel masculino
de invulnerabilidade.

Por outro lado, observa-se que o adoecer pela DF reconfigura
os lugares do masculino no universo do trabalho e do cuidado,
alterando posi¢des sociais, afetivas/relacionais e fisicas, fazendo
emergir a sensibilidade, a motiva¢io e a aceita¢io, melhorando
a convivéncia com o diagndstico e a adesdo ao tratamento®.

Logo, estabelecer agdes e estratégia torna-se essencial,
visto que a dificuldade econdmica é um dos principais fatores
que contribui significativamente para variabilidade clinica e
prognostico de pessoas com a DF, estando os grupos majori-
tariamente acometidos na base da pirdmide social com baixos
indicadores epidemioldgicos e educacionais®.

Nessa perspectiva, o fato de a DF expor os individuos a
situagdes de vulnerabilidade econdémica, devido aos gastos com
o tratamento da doenga e aos custeios das despesas domés-
ticas, desperta inquietagdes nos homens, que fazem com que
encontrem estratégias para continuar trabalhando, seja apds a
aposentadoria ou na informalidade®.
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No Brasil, com o surgimento de politicas publicas voltadas
especificamente para essa populagio, observa-se que, ao facili-
tar a dispensagdo de medicamentos, a assisténcia especializada
e a disponibiliza¢do de informagdes para esclarecimentos dos
desdobramentos da doenga, colaboram para aplacar o processo
evolutivo da doenga e suprir as necessidades humanas basicas
desses individuos, bem como contribuir para manter essa popu-
lagdo ativa e produtiva®.

A familia, em destaque as mies, possui papel importante na
vida dos homens com DF e UF, pelo fato de, culturalmente, em
nossa sociedade, ser atribuido 4 mulher o papel de cuidadora.
Desse modo, as miaes representam suporte financeiro, emocio-
nal e de orientagdo de autocuidado, tornando-se relevantes na
adesio do homem ao tratamento, bem como instrumento estra-
tégico de fortalecimento e aprendizagem de habilidades, para
tornar esse individuo o préprio agente cuidador?.

Nessa perspectiva, o enfermeiro também emerge como
importante agente para promover autocuidado e assegurar que
esses homens se mantenham bem para desenvolver as atividades
de vida didria, nelas inserido o trabalho. Assim, os enfermeiros
desenvolvem a¢des educativas nas salas de esperas de ambulaté-
rios e consultérios, em reunides comunitdrias, no atendimento
individual em consultérios, abordando aspectos da fisiopatolo-
gia da doenca, principais sinais e sintomas, cuidados com UF,
hébitos sauddveis, vacinagdo, que previnem agravos a satide e
promovem melhor qualidade de vida® .

A religido também emergiu como fator preditivo de bem-
estar, conferindo suporte social e psicolégico. Desse modo, a
busca por priticas religiosas é uma das alternativas para enfren-
tamento dos problemas de saude. Frequentar a igreja, fazer ora-
¢Oes, ou ouvir musicas religiosas aparecem como estratégias que
ajudam a se sentirem com saude e, por vezes, melhoram as dores,
além de ser espago de reftgio e apoio social®®.

A limitagdo do estudo estd no fato de que os resultados nio
devem ser generalizados, pois os participantes estdo circunscritos
a um contexto restrito e a uma realidade que pode diferir de
outras regides do pais. Porém, entende-se que os achados desta
pesquisa podem estimular o desenvolvimento de outros estudos
mais abrangentes, além de despertar o interesse de profissionais
da satde para o aprofundamento do conhecimento envolvendo
o cuidado & pessoa com DF e UF, possibilitando assisténcia
segura, eficaz e humanizada a essa populagio.

CONCLUSAO

s repercussdes da e das UF envolvem as dimensdes
As rep da DF e das UF 1 d
biopsicossociais de individuos acometidos por esses agravos,

RESUMO

perpassando pela dor e pelo descaso frequente da equipe de
saude em tratar com competéncia e dignidade as manifesta-
¢oes da doenca, sobretudo em compreender a complexidade
e atender integralmente as necessidades de saide desta popu-
lagdo. Destaca-se, também, a questdo social que envolve a DF
em homens com baixa escolaridade, negros, com alteracio da
imagem corporal e limitados recursos financeiros para prover
as necessidades materiais. Essas caracteristicas demandam des-
construgdes de questdes de género que impactam negativamente
na evolucdo da doenga e no tratamento, no combate ao racismo
estrutural e na necessidade de o Estado implementar politicas
publicas que assegurem o provimento material, sobretudo de
medicagdes e tratamentos de qualidade, para manutencio da
satde desses homens.

Na perspectiva do provimento material e de sentirem-se
util, produtivo e aceitos na sociedade, o trabalho ocupa espago
relevante na vida dos homens com DF e UF, por meio do qual,
muitas vezes, eles esquecem de que apresentam a doenga e se
sentem auténomos, ocupando o importante papel social de pro-
vedores do lar e de si préprios. Porém, verificou-se que desen-
volver as atividades laborais ndo é tarefa simples, pois muitas
ocupagdes podem alterar negativamente a evolugio da doenga e
da lesdo, bem como a aceitabilidade desses homens no ambiente
de trabalho.

Nesse sentido, esses homens desenvolvem estratégias para
se manterem produtivos, destacando-se as pausas na jornada
laboral para repouso e elevagio dos membros inferiores, uso de
analgésicos, muitas vezes por conta propria para aplacar a dor,
destinagdo de um tempo durante o trabalho para realizag¢io dos
curativos. Além disso, sempre se mostrarem confiantes e em
prontidio para desenvolverem as atividades laborais. Salienta-se
a religido como estratégia para se manterem esperangosos e,
portanto, confiantes em darem conta do trabalho e do papel
deles na sociedade. Outrossim, evidenciou-se a rede de apoio
familiar, sobretudo da mie, para possibilitar a continuidade das
atividades de vida didrias e, nessas, o trabalho.

Este artigo pretendeu contribuir com a pritica assistencial
em enfermagem e na sadide, tornando mais evidente as repercus-
sdes da DF e UF no cotidiano dos homens, especialmente em
relagdo as vivéncias relacionadas a0 mundo do trabalho. Também,
espera-se que os resultados deste estudo colaborem para com-
preensdo da complexidade que envolve cuidar de homens com
essa doenca e os impactos na vida desses individuos, assim como
propicie a criagdo e a consolidagdo de politicas publicas e agdes
da Rede de Atengio a Saude voltadas para essa populagio.

Objetivo: Analisar as repercussdes da doenca falciforme e da tdlcera falcémica para homens que atuam no mundo do trabalho e discutir os

desafios enfrentados para se manterem no ambiente laboral. Método: Estudo qualitativo, desenvolvido no ambulatério de curativo e em uma

clinica de estomaterapia. Participaram 20 homens com doenga falciforme e tlcera falcémica, aplicando-se roteiro de entrevista semiestruturado.
Utilizou-se o software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires, para tratamento e analise lexical dos dados.
Resultados: A Classificagio Hierarquica Descendente possibilitou a criagio das classes: Homem com doenga falciforme e dilcera falcémica: vivéncias
e repercusses; € Medidas de enfrentamento adotadas pelo homem com doenga falciforme e ilcera falcémica para manutengio no trabalbo. Conclusio: As

repercussdes da doenga e lesdo envolvem as dimensdes biopsicossociais, evidenciando a necessidade de capacitagio dos profissionais para assistir

com competéncia e humanidade. As estratégias adotadas para manutengio no trabalho sio pausas na jornada laboral, uso de analgésicos para
aplacar a dor, destina¢do de tempo durante o trabalho para realizagio dos curativos.
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DESCRITORES
Anemia Falciforme; Ulcera da Perna; Trabalho; Homens; Estomaterapia.

RESUMEN

Objetivo: Analizar las repercusiones de la drepanocitosis y la drepanocitosis para hombres que actian en el mundo del trabajo y discutir los
desafios enfrentados para permanecer en el ambiente de trabajo. Método: Estudio cualitativo, desarrollado en la clinica de vendajes y en una
clinica de estomaterapia. Participaron 20 hombres con drepanocitosis y drepanocitosis, aplicando un guién de entrevista semiestructurada.
Para el tratamiento y anilisis léxico de los datos se utiliz6 el software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires. Resultados: La Clasificacién Jerdrquica Descendente permitié la creacién de clases: Hombre con anemia falciforme y ulcera
falciforme: experiencias y repercusiones; y Medidas de afrontamiento adoptadas por el hombre con enfermedad de células falciformes y tlcera
falciforme para permanecer en el trabajo. Conclusién: Las repercusiones de la enfermedad y lesion involucran las dimensiones biopsicosociales,
destacando la necesidad de formacion profesional para asistir con competencia y humanidad. Las estrategias adoptadas para mantener el trabajo
son pausas en la jornada laboral, uso de analgésicos para aliviar el dolor, asignacién de tiempo durante el trabajo para aplicar curas.

DESCRIPTORES
Anemia de Células Falciformes; Ulcera de la Pierna; Trabajo; Hombres; Estomaterapia.
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