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RESUMO

Conhecer as implicagées no desempenho das atividades laborais de pessoas com
hemofilia acomganhadas em um Hemocentro Regional. Estudo exploratorio-
descritivo sob abordagem qualitativa, cujos dados foram coletados por meio de
entrevista semiestruturada realizada com 20 participantes do género masculino
gue vivem com hemofilia, acompanhados em um hemocentro re%ional do interior
o Ceara. As informagdes foram analisadas por meio de analise tematica. O
estudo obteve aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa sob Parecer N°
2.156.190. Foram identificados fatores que interferem na qualidade de vida do
trabalhador, tais como: a baixa escolaridade, auséncia de qualificacdao e
adaptacdo para o trabalho, superprotecao dos familiares, exoneracao no
trabalho, dificuldade no exercicio da funcao, sofrimento psicologico, sensacao de
impoténcia, dificuldade para suprir as necessidades individuais e familiares e
adesdo ao tratamento prejudicada. As consequéncias biopsicossociais
relacionadas a hemofilia podem ser atenuadas com o desenvolvimento de
projetos terapéuticos singulares que estimulem o autocuidado. As limitacoes
associadas a hemofilia dificultam o exercicio das atividades laborais, de modo a
interferir na vida do trabalhador. Assim, os impactos da hemofilia vao além de
incapacidade fisica, refletem nas relacdes interpessoais com a familia, o trabalho
e a sociedade.
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ABSTRACT

Getting to know the implications in the performance of work activities of people
with haemophilia assisted in a Regional Blood Center. An exploratory-descriptive
study under a qualitative %pproach, whose data were collected through a semi-
structured interview with 20 male participants living with hemophilia, followed b

a regional blood center in the state of Ceard. Information was analyzed throug

thematic analysis. This study was approved by the Research Ethics Committee
under Opinion N. 2,156,190. Factors that interfere in workers' quality of life were
identified, such as: low schooling, lack of qualification and adaptation to work,
overprotection difficulties in the job, psychological distress, feeling of impotence,
difficulty in meeting individual needs, and familiarity with adherence to impaired
treatment. The biopsychosocial consequences related to hemophilia can be
attenuated with the development of unique therapeutic projects that stimulate
self-care. Limitations associated with hemophilia make it difkicult to accomplish
work activities in order to interfere in the worker's life. Thus, the impacts of
hemophilia go beyond physical incapacity, they reflect in interpersonal
relationships with family, work and society.
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INTRODUCAO

A hemofilia é um distarbio de coagulacdo

hereditaria e esta diretamente relacionada ao sexo
masculino, presente em todas as etnias. Esta
associada a deficiéncia ou auséncia da producao
dos fatores de coagulacao VIII e IX que sao
responsaveis pela contencao de hemorragias que
ocorrem nos musculos e articulacoes. A variacao da
quantidade e do tipo de fatores de coagulacao
determinara o grau da doenca e a sua gravidade.
Neste sentido, deficiéncia no fator VIl caracteriza
a hemofilia A, que representa 85% dos casos, e
deficiéncia no fator IX indica hemofilia B,
correspondente a 15% dos casos (MATSUNAGA;
BORGES; MORAES, 2015).

As pessoas com hemofilia podem apresentar
sangramentos espontaneos e inlmeras
manifestacdes, com possiblidade de ocorréncia em
todo o corpo, principalmente no sistema
musculoesquelético, o que pode ocasionar dor,
edema, desconforto e possibilidades de sequelas,
tais como a artropatia hemofilica. A hemofilia é
uma doenca nao transmissivel, que além de seus
impactos fisicos e biologicos, pode acarretar
sentimento de impoténcia, distorcées nos papéis
familiares e dificuldade de aceitacao da sociedade,
tendo em vista que os individuos frequentemente
precisam se isolar devido a ocorréncia dos
sangramentos e falta de informacdes sobre a
doenca (BRASIL, 2015; SOUZA et al., 2016).

O tratamento da hemofilia tem como objetivo
reestabelecer as concentracdes normais dos fatores
de coagulacdo deficientes. Assim, além da
medicacao, fazem-se necessarios o acolhimento e
orientacao acerca dos impactos da doenca, bem
como o estimulo a integracao social e praticas de
atividades fisicas orientadas. Vale salientar ainda
que a maior prevaléncia de manifestacdao das
coagulopatias ocorre na faixa etaria de 20 a 29
anos, fase de producao laboral, de maneira que os
trabalhadores com hemofilia precisam conviver
com os dilemas do mercado de trabalho e de suas
limitacGes fisicas (BRASIL, 2015).

Assim, as relacoes de trabalho tém passado por
modificacoes, uma vez que o desempenho e o
rendimento das atividades no cotidiano estao
relacionados ao grau de qualificacao. Deste modo,
a adaptacao ao trabalho para pessoas com
hemofilia precisa considerar a manifestacao de
hemorragias espontaneas com frequéncia variavel
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que afetam principalmente o aparelho locomotor
(PINHEIRO et al., 2017).

Todavia, nem todas as pessoas tém acesso a
trabalhos que sejam adequados as limitacoes
relacionadas a hemofilia. Desta maneira, os
individuos estao sujeitos a ser acometidos por
danos que os impedem de realizar atividades de
variaveis graus de complexidade. Esta situacdo
podera repercutir na forma com que o trabalhador
lidara com o mercado de trabalho e com os
desafios pessoais para estar inserido
economicamente na sociedade.

Neste sentido, acredita-se que a compreensao
acerca das dificuldades enfrentadas pelas pessoas
que vivem com hemofilia contribui para a
construcao de projetos terapéuticos singulares, de
modo a reconhecer os impactos fisicos e
psicossociais que essa condicao pode gerar no
cotidiano de vida e trabalho.

A partir de tal conjuntura faz-se a seguinte
questao de pesquisa: Quais as vivéncias e desafios
do trabalhador com hemofilia atendido em um
hemocentro regional do interior do estado do
Ceara? Diante do exposto, este estudo tem como
objetivo conhecer as implicacées no desempenho
das atividades laborais

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo exploratério descritivo sob

abordagem qualitativa. A pesquisa foi desenvolvida
em um hemocentro regional do interior do Ceara,
onde sao realizadas acoes de triagem de doadores,
coletas internas e externas, exames laboratoriais
em hematologia, processamento de sangue,
consultas, tratamentos hematoldgicos, transfusao
sanguinea, armazenamento e distribuicdo de
hemocomponentes e hemoderivados.

Os participantes do estudo foram 20 pessoas do
género masculino com hemofilia, atendidos em um
centro de hematologia e hemoterapia no estado do
Ceara. Foram utilizados os seguintes critérios de
inclusao: Ser maior de 18 anos e exercer alguma
atividade laboral remunerada ou nao remunerada.

O fechamento amostral dos participantes do
estudo se deu pelo principio da saturacao tedrica.
Os dados foram colhidos por meio de entrevista
semiestruturada e questionario socioeconémico, no
periodo de maio a setembro de 2018.
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Vale salientar que os participantes foram
abordados no momento em que compareciam ao
servico para consulta ou realizacao de exames,
sendo sua participacao opcional e sua autorizacao
de colaboracao na pesquisa expressada por meio do
Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE).
Foram-lhes dadas todas as informacdes sobre a
natureza e os objetivos da pesquisa. No momento
da coleta de dados, a entrevista foi registrada por
meio de gravacao, de maneira que se garantiu o
sigilo da identidade nas falas pela palavra
“paciente”, seguida de letras na ordem alfabética
(Paciente A; Paciente B, etc.).

Os dados, depois de transcritos, foram
submetidos as leituras transversal e horizontal, de
maneira a permitir a apreensao do sentido de cada
discurso, bem como a identificacao das ideias
centrais, por meio da analise tematica proposta
por Minayo (2014), para tal foi utilizado o software
de Apoio a Analise Qualitativa webQDA (versao
2.0).

O estudo foi desenvolvido de acordo as
orientacdes da Resolucao de N° 466, de 12 de
dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Salde,
e obteve aprovacdo do Comité de Etica em
Pesquisa sob Parecer N° 2.156.190 (BRASIL, 2012).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Todos os participantes eram do sexo masculino,

com idades que variaram entre 24 a 41 anos
(média=33 anos). Esta € uma importante variavel
no contexto das coagulopatias hereditarias, pois na
ocorréncia de hemofilia A e B aproximadamente
97% dos pacientes sao do sexo masculino e cerca
de 3% do sexo feminino (PINHEIRO et al., 2017).

No que se refere a escolaridade, 20% dos
participantes tinham cursado da 1 a 4 série do
ensino fundamental (antigo primario ou 1° grau);
20%, da 5* a 8* série incompleta do Ensino
Fundamental; 20%, o ensino fundamental
completo; 20%, o ensino médio incompleto; 15%, o
ensino médio completo; e 5% ensino superior
incompleto.

Quanto ao trabalho desenvolvido, 60% dos
entrevistados se declararam agricultores e 40%
desenvolviam atividades informais de maneira

auténoma. A renda meédia dos participantes
correspondia a 1,4 salario minimo.
ISSN: 1516-6406
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A partir da analise dos discursos, foram definidas
as seguintes categorias: escolaridade e qualificacao
para o trabalho, exercicio da funcao/ocupacao
pelo trabalhador, dificuldade de deslocamento até
o servico de saude e sentimentos negativos
associados a hemofilia.

Escolaridade e qualificacdo para o trabalho

A baixa escolaridade e qualificacao para o
trabalho sao bastante recorrentes na amostra,
conforme descritas nas falas dos participantes. As
atividades de trabalho desenvolvidas apresentam
caracteristicas incompativeis com a situacao de
saude. Neste sentido, a formacao escolar
deficitaria promove o adoecimento por ter que
exercer atividades que exigem grandes esforcos
fisicos, e, assim, o trabalhador nao consegue se
manter no mercado de trabalho.

“...minha escolaridade é pouca pra conseguir um
trabalho mais leve.”

(Paciente A)

“...ai ‘o cara’ quer cursar a faculdade, quer crescer, ‘o
cara’ é considerado invalido, s6 que da pra
trabalhar...”

(Paciente B)

A menor escolaridade esta relacionada a pior
qualidade de vida, diferentemente de pessoas com
12 anos ou mais de estudo (BORTOLOTTO; MOLA;
TOVO-RODRIGUES, 2015). Assim, é possivel concluir
que a baixa escolaridade interfere nas condicoes
de trabalho das pessoas com hemofilia, inclusive,
muitas vezes, inviabilizando sua permanéncia no
emprego.

A maior formacao educacional tem relevancia
na reducao do desemprego, principalmente na area
da informalidade (BARBOSA FILHO; MOURA, 2015).
Deste modo, o baixo grau de instrucao, além de
influenciar no tipo de ocupacdo da pessoa com
hemofilia, também interfere no interesse por
aderir ao tratamento, e, quanto mais baixa a
escolaridade, maiores sao as possibilidades de
resisténcia, conforme evidenciado nos discursos:

“...sou um cara indisciplinado, eu ndo tomo muito o
remédio, as vezes eu sinto umas crises, me atrapalha
de fazer outras coisas que eu queria.”

(Paciente C)

“A recomendacdao médica é que eu tome o remédio
pelo menos 2 vezes por semana, mas eu ainda nao
estou nesse sistema. Estou tentando. Antes dessa crise
fazia mais de 1 ano que eu nao vinha aqui.”

(Paciente D)

“...faz a reposicao desse fator, pronto. Se acostumar
com essa reposicao desde pequeno. As vezes a
indisciplina é por medo de levar furada...”

(Paciente E)
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Exercicio da funcdo/ocupacéo pelo trabalhador

As condicoes de trabalho, associadas a funcao e
atividade desenvolvidas culminam com recorrentes
afastamentos do trabalho. A apresentacao de
atestado médico acaba por gerar
descontentamento do empregador, assim o
trabalhador com hemofilia tem seu vinculo
empregaticio curto, sendo exonerado em poucos
meses. Foram descritas funcbes e ocupacoes
incompativeis com a condicao de hemofilia. Exigem
grande esforco fisico e geram adoecimento.

Na presenca dos sintomas, o afastamento do
trabalho é inevitavel, gerando um sentimento de
anglstia por nao poder desenvolver suas
atividades. Com isso, diversas necessidades
precisam ser supridas, conforme relatado pelos
participantes:

“Eu passei a trabalhar, ai so trabalhava 3 meses. Ficava
de aviso, devido faltar demais, por causa do problema
de saude muito atestado ... o pessoal me demitia. ”
(Pac1ente F)

“Por isso que eu trabalhava s6 uns 3 meses, depois o
cara mandava eu embora.”

(Paciente G)
Os afastamentos de trabalho geram
descontentamento, discriminacdo e injlrias

verbais, pois os sangramentos ndo sao visiveis por
individuos leigos. Neste contexto, a pratica de
atividades fisicas por portadores de hemofilia nao é
desaconselhada. Quando feita de modo
supervisionada, ela traz beneficios para a salde,
pois diminui a ansiedade e melhora a autoestima,
além beneficiar o convivio pessoal com os demais,
ja que, quando a atividade fisica € realizada
adequadamente, aumenta a quantidade de fator
VIl que controla a intensidade dos sangramentos
(CRUZ et al, 2015).

Foram relatados problemas de baixa
autoestima, isolamento social, dificuldades nas
relacobes interpessoais, além de edemas,

comprometimentos articulares e dificuldades no
desenvolvimento das atividades laborais:

..por causa desse movimento puxado, ficava com isso
aqu1 tudo inchado, aj deixei o trabalho no lava-jato. Se
for servico pesado jaincha..

(Pac1ente H)

“A hemofilia atrapalha, interfere muito porque eu nao
posso trabalhar no pesado, nem pegar pancada, nem
nada. E muito complicado.”

(Paciente I)

“A  hemofilia no meu caso atrapalha, muito,
principalmente nessa questdo de ficar em pé, nessas
crises nao consigo passar muito tempo em pe, tem que
sentar, por causa da dor nas articulacoes”

(Paciente J)
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A ocorréncia de  sangramentos, dor,
afastamentos do trabalho, exoneracao, gradativa
limitacdo  fisica sdao  circunstancias  que
comprometem a qualidade de vida das pessoas com
hemofilia. Como existe o predominio da doenca no
sexo masculino e, por razoes culturais, o homem é
visto como provedor da familia, ha, portanto, a
necessidade de ter um emprego regular. Tal
imposicao contribui  para que sentimentos
negativos agravem mais o seu estado de salde
(BARATA-ASSAAD; ELUI, 2010).

Dificuldade no deslocamento ao servico de saude

Um importante aspecto restritivo observado foi
a dificuldade de deslocamento até o Centro
Hematologico para realizar  profilaxia e
dispensacao das medicacdes do tratamento, o que
requer regularidade, em média trés vezes por
semana. Um fato que ameniza esta dificuldade é a
possibilidade de os familiares ou conjuge receber a
medicacao. A possibilidade de utilizar o fator de
coagulacao em domicilio é muito valida, e vai de
encontro com o principio da acessibilidade ao
servico de saude, solucionando a dificuldade de
deslocamento:

pra vir era muito dificultoso, porque a gente ficava
sofrendo com muita dor e porque a gente nao tinha o
dinheiro.”
(Paciente L)

“As vezes faltava o dlnhe1ro pra vir tomar o remédio. Ai
ficava morrendo em casa.’

(Paciente M)

O acesso ao transporte € uma das maiores
dificuldades para os pacientes de outros
municipios. Por esse motivo, alguns pacientes
deixam os sintomas ficarem em fases agudas para
procurar o servico de saude. Como solucao, o
sistema de salde fornece o fator de coagulacao
liofilizado em domicilio, e isso traz otimismo,
sensacao de seguranca e autonomia, permitindo
que os sangramentos sejam rapidamente contidos
sem passar por transtornos de locomocao para o
centro hematologico (BARBOSA FILHO; MOURA,
2015).

A autoinfusao merece destaque por ser
realidade nos servicos brasileiros, e o facil acesso a
ela resulta na reducao de transtornos futuros
relacionados a salde do paciente. Assim, uma
terapéutica realizada de modo adequado pode
diminuir a incidéncia dos sangramentos e,
consequentemente, a quantidade de faltas ao
trabalho.
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Sentimentos negativos associados a hemofilia

A hemofilia traz consigo a caracteristica de ser
uma doenca incapacitante. Seu portador tem dores
localizadas, edemas e sangramentos espontaneos,
e este fato gera sentimentos de incapacidade e
medo que debilitam a autoestima do paciente (PIO;
OLIVEIRA; REZENDE, 2012).

Os participantes relataram a superprotecao dos
familiares como um fator limitante para a
autonomia da pessoa com hemofilia, pois a
protecao excessiva impede a realizacdo de
atividades consideradas importantes para essas
pessoas. Com isso, o portador tem dificuldades de
realizar tarefas simples ou adentrar no mercado de
trabalho, mesmo realizando a profilaxia. Ademais,
os portadores relataram também a dificuldade
financeira, e de se sentirem incapazes por nao
proverem satisfatoriamente o sustento da familia:

“... minha vida ficou pior, até pra dormir ta ruim, a

minha vida ndo é mais a mesma.”

(Paciente O)

“...dificuldade ta grande, o negocio é que eu tenho

uma filha, eu penso por ela, agora eu nao ter nada pra

oferecer a ela. Minha mae da as coisas pra minha filha
como que seja eu ...minha vida ficou pior.”

(Paciente P)

As limitacOes relacionadas a hemofilia podem
impactar no desequilibrio financeiro dos individuos,
bem como o aumento da inseguranca e baixa
autoestima. Esses fatos atuam como estressores
que prejudicam a estabilidade emocional. Nesta
perspectiva, é fundamental fortalecer o retorno ao
trabalho, haja vista a possibilidade de executa-lo
de maneira adequada, sendo enquadrado em
outras funcoes, ja que as limitacoes impostas sao
restritivas ao sistema musculoesquelético (SOUZA
et al., 2016).

A dependéncia financeira é um agravante que
afeta a salde mental, que impede o portador de
ter sentimentos de autossuficiéncia. Sentimentos
negativos, depressao, ansiedade, inseguranca,
sensacao de injustica, raiva e medo sao
sentimentos comuns as pessoas com hemofilia, o
que pode impactar na adesao ao tratamento
(FREITAS; MELO, 2018). Desta maneira, &
fundamental o desenvolvimento de projetos
terapéuticos singulares que considerem a atuacao
colaborativa dos diversos profissionais da saude e
diferentes setores da sociedade, e que estimulem o
autocuidado.

Portanto, os maiores empecilhos para o
individuo com hemofilia sdao de ordem
ISSN: 1516-6406
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socioecondmica pois as chances de acesso ao
trabalho e emprego regular sao menores. Desta
forma, a dificuldade de conseguir emprego, a
precarizacdo da condicao economica e financeira
culminam no aparecimento de sentimentos
depressivos (PAHAM, 2012).

CONSIDERAGOES FINAIS

Verifica-se que, apesar dos avancos obtidos como

a utilizacdo da profilaxia e as medicacdes, os
portadores de hemofilia ainda sofrem estigmas
impostos pela sociedade por apresentarem
limitacdes que dificultam o exercicio de suas
atividades, demonstrando como a doenca interfere
na manutencdo do emprego, por conta das
sequelas que privam o trabalhador das atividades
de esforco fisico, além da recorrente auséncia no
trabalho por sangramentos.

Assim, as consequéncias biopsicossociais que a
hemofilia gera na vida do individuo podem ser
atenuadas com o desenvolvimento de projetos
terapéuticos  singulares que estimulem o
autocuidado. Além disso, € importante intervir nos
determinantes sociais, de modo a incentivar a
educacao e a formacao profissional com vistas a
possibilitar a insercao e manutencao no mercado
de trabalho.

E importante fortalecer o suporte e
acompanhamento do individuo com abordagem
interprofissional e intersetorial que reconheca a
singularidade e promova qualidade de vida. Neste
sentido, € fundamental desenvolver a motivacao,
interesses e capacidades que possibilitem o
restabelecimento de suas habilidades sociais e
econdmicas e seu estado emocional, que
qualifiguem o desempenho no trabalho e que
estimulem a autoestima, autonomia e insercao
social.

Vale ressaltar, que no desenvolvimento do
estudo, a dificuldade de acesso as pessoas com
hemofilia constituiu-se como um aspecto limitante,
uma vez que muitos usuarios faltavam as consultas
e aos acompanhamentos agendados no
hemocentro, o que alterou o cronograma da
pesquisa. Além disso, verificou-se a importancia de
novas pesquisas que analisem a percepcao dos
trabalhadores da salde acerca do cuidado e
desenvolvimento de projetos terapéuticos para
pessoas com hemofilia.
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