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OS DESAFIOS DA INCLUSAO DOS LUPICOS NO MERCADO DE TRABALHO

THE CHALLENGES OF INCLUDING PEOPLE WITH LUPUS INTO THE LABOR
MARKET
Andriny Maria de Souza Rodrigues'”

RESUMO

A aceitacdo da diversidade tem se firmado cada vez mais entre organizacfes em todo o
mundo; no entanto, sua efetiva implementacdo permanece uma questdo distinta. Nesse
sentido, o objetivo desta pesquisa foi identificar as principais dificuldades que os pacientes
lapicos enfrentam na execucdo de suas atividades laborais no mercado de trabalho, com base
nas experiéncias de trabalho relatadas. Em relagdo aos procedimentos metodoldgicos optou-se
por uma pesquisa exploratdria e descritiva com abordagem qualitativa, baseado em uma
entrevista de 10 questdes abertas, realizadas com 15 pessoas portadoras dos dois tipos de
Lapus, o sistémico e o discoide. Os resultados alcancados demonstram que as barreiras no
mercado laboral existem e dificultam os lGpicos na atuacdo de suas func@es, integracéo
profissional como também, contribui para a excluséo dentro do meio laboral. Os principais
desafios relatados sdo a falta de empatia no ambiente de trabalho, 0 medo e o receio de revelar
a doenca e perder o emprego, além de alteracdes na quantidade de carga e complexidade das
atividades.

Palavras-Chave: lUpus; trabalho; inclusdo; desafios.

ABSTRACT

The acceptance of diversity has become increasingly established among organizations around
the world; however, its effective implementation remains a separate issue. In this sense, the
objective of this research was to identify the main difficulties that patients with lupus face in
carrying out their work activities in the job market, based on the reported work experiences.
Regarding methodological procedures, we opted for an exploratory and descriptive research
with a qualitative approach, based on a questionnaire with 10 open questions, carried out with
15 people with two types of lupus, systemic and discoid. The results achieved demonstrate
that barriers in the labor market exist and make it difficult for patients with lupus to perform
their duties, professional integration and also contribute to exclusion within the workplace.
The main challenges reported are the lack of empathy in the work environment, fear and fear
of revealing the disease and losing one's job, in addition to changes in the amount of workload
and complexity of activities.

Keywords: lupus; work; inclusion; challenges.

I Andriny Maria de Souza Rodrigues. Graduanda em Administracio da UEPB.



1 INTRODUCAO

O debate acerca da diversidade no mercado de trabalho, vem se tornando cada vez
mais essencial ao decorrer do tempo, visto que, oferece beneficios tanto para o colaborador
quanto para a organizacao, ao construir um ambiente favoravel ao aumento da criatividade e
da inovacdo no qual gera uma imagem de valor para a empresa. De acordo com 0 pacto
internacional dos direitos econémicos sociais e culturais de 1966, que o Brasil assinou e
promulgou no decreto 591/1992, com previsao expressa no seu artigo 6, considera-se o
trabalho como um direito, e todo individuo tem o direito de ter a chance de alcancar vida
estavel economicamente mediante um trabalho de sua escolha (Brasil, 1992).

Nesse sentido, todo individuo tem o direito de ingressar no mercado de trabalho
independente de suas diferencas, entretanto, apesar da instituicdo do direito ao trabalho, a
insercdo da igualdade da pessoa humana ainda encontra percalgos, devido ao preconceito
enraizado na cultura brasileira, como também, desconhecimento por parte dos gestores e
profissionais de RH em relacdo a legislacdo trabalhista que atua como suporte para 0s
colaboradores de diversos tipos. E diante do contexto atual, encontram-se 0s doentes cronicos
— pessoas que enfrentam alguma enfermidade, que pode durar alguns periodos ou até mesmo
vida toda — mas especificamente as pessoas com doenca autoimune, que lutam todos os dias
por uma “qualidade de vida” e enfrentam a exclusdo patolégica no mercado de trabalho.

A exclusdo patologica, de acordo com (Bezerra, 2019), é quando o individuo é
excluido pela sociedade por ter alguma enfermidade (mental, fisica ou imunolégica). No
mercado de trabalho essa exclusdo é continua na rotina dos colaboradores que possuem
doencas crénicas, e por causa disso recorrem a esconder a doenca (Gragnani, 2020). Nesse
cendrio, percebe-se que a discriminacdo por causa de doengas no trabalho é uma situacéo
constante e problematica, o que exige medidas adicionais para estabelecer a consciéncia social
de que uma doenga crdnica nao prejudica automaticamente nem completamente a capacidade
produtiva no trabalho. Dentre os pacientes cronicos que encontram dificuldades no contexto
laboral, estdo as pessoas com doencgas autoimunes, sistematicamente, uma doenca pode se
encaixar em varias categorias a0 mesmo tempo, nesse sentido, uma doenca cronica pode ser
ao mesmo tempo autoimune, isto €, uma doenca relacionada ao sistema imunolégico.

A pessoa com doenca autoimune possui uma anomalia no sistema imunitario, isto é, o
sistema que seria responsavel pela defesa, passa a confundir as células do corpo e as atacam,
gerando uma reacdo inflamatéria no corpo humano. As causas ndo sdo totalmente

compreendidas, podendo derivar-se de inameros fatores como hormonais, genéticos, estresse



entre outros. A incidéncia destas doencgas ocorre frequentemente em pessoas do sexo feminino
e geralmente seu diagndstico pode ser indetectavel por causa da auséncia dos sintomas (Costa
et al., 2019).

Segmentando as doencas autoimunes, encontra-se o l0pus, uma doenca de origem
autoimune caracterizada pela inflamag&o generalizada, onde destaca-se dois tipos principais
da doenca: o cutaneo que se manifesta apenas na pele e o LUpus eritematoso sistémico (LES)
onde o préprio organismo ataca 0s 6rgaos e os tecidos (Brasil, 2023).

Estes sintomas afetam os pacientes no seu dia a dia em tarefas rotineiras, como
escovar dentes ou até mesmo tomar banho. Por causa disso, os “lupicos” perdem sua
qualidade de vida, como sua resisténcia fisica, e consequentemente no ambiente de trabalho
ndo é diferente. Por enfrentarem dificuldades em relacdo a sua qualidade de vida, o nivel de
produtividade que a organizacdo considera atrativa no mercado decai, 0 que sucede ao
colaborador autoimune a falta de oportunidade e o preconceito.

Fundamentando-se nos poucos estudos (Pinto, Spessirits e Caldas, 2017) que
abordaram os desfechos relacionados ao trabalho em pacientes com LES (LUpus Eritematoso
Sistémico), a doenca por ser multissistémica afeta o dia a dia dos colaboradores e
consequentemente a capacidade produtiva, tornando o absenteismo, presenteismo e até
mesmo a incapacidade para o trabalho cada vez mais presente. Portanto nota-se a relevancia
da tematica para a conscientizacdo da sociedade, do proprio governo e academias, que podem
futuramente utilizar a presente pesquisa para possiveis analises académicas. Alem disso, esta
tematica possui grande relevancia para o publico organizacional, pois contribui com a
responsabilidade social, empresarial, e reconhecimento da diversidade e igualdade.

Nesse sentido, busca-se encontrar respostas para a seguinte problematica: "Quais as
dificuldades que os pacientes lupicos encontram na execucdo de suas atividades laborais no
mercado de trabalho?" Diante disso, 0 objetivo geral da presente pesquisa € identificar as
principais dificuldades que os pacientes lupicos enfrentam na execucdo de suas atividades
laborais no mercado de trabalho, com base nas experiéncias de trabalho relatadas.

Este trabalho tem o potencial de contribuir com cunho reflexivo a sociedade, ao
proprio governo e as academias, pois, possui total relevancia dado que, de acordo com o
estudo realizado por Pinto, Spessirits e Caldas (2017) que abordaram a perda de produtividade
dos pacientes com llpus eritematoso sistémico, de 17 pacientes 94,1% deixaram de trabalhar
em razdo da perda de produtividade. Além disso. Esta pesquisa também constitui em um
assunto aparentemente pouco retratado pelas organizacOes e sociedade em geral, a préatica da

diversidade no trabalho através de inclusfes de minorias em especial, os llpicos.



Além desta parte introdutdria, este trabalho contempla um referencial teérico contendo
conteidos sobre mercado de trabalho, a diversidade no trabalho e sua importancia na
organizacdo, dificuldades vividas no dia a dia pelos doentes cronicos, como também, reflexdo
sobre o lupus e seus efeitos no corpo humano; metodologia, resultados e discussées e por fim

a conclusao.
2 REFERENCIAL TEORICO
2.1 Mercado de trabalho

Mercado de trabalho é um conceito atribuido as diversas formas de trabalho existentes,
seja trabalho formal ou informal, manual ou intelectual, contendo varias opcOes de
remuneragdo, como dinheiro, moradia, incentivos diversos e/ou outras recompensas.

O trabalho originou, a principio, quando o homem procurava satisfazer suas
necessidades basicas e recorria a varias formas para sobreviver, desde entdo, o trabalho
evoluiu e atualmente possui diversas maneiras e enfoque, resultando no mercado de trabalho.
Como afirma Horn (2006), o mercado de atividades é uma forma de troca entre as empresas e
as pessoas, ou seja, 0 mercado de trabalho € um arranjo institucional no qual s@o realizadas
transacdes entre compradores e vendedores de trabalho.

Historicamente, no mercado de trabalho ndo havia preocupacdo na relacdo entre o
empregado e o empregador, isto é, ndo havia direitos trabalhistas. Esta situacao se tornou cada
vez mais carecida de atencdo no século XVIII apds a revolucdo industrial na Inglaterra, no
qual o trabalhador ndo possuia direitos trabalhistas e operava em situacdo precaria, este
cendrio resultou em uma insatisfacdo por parte dos burgueses, sucedendo uma pressao no
Estado em busca de direitos trabalhistas. Essa realidade apresentou a necessidade da
concepcdo de direitos para os trabalhadores, os protegendo do controle dos empregadores
(Escola judicial, 2016).

Atualmente, existem leis trabalhistas que protegem o empregado de seu empregador,
assim como determinam direitos, deveres e responsabilidades entre as partes, com intencdo de
melhorar a troca entre 0 empregador e o empregado sem que haja insatisfacdo por qualquer
uma das partes. E com a instituicdo dos direitos na relacdo entre empregador e empregado,
surgiu a necessidade da incluséo da diversidade, que inicialmente ocorreu nos Estados Unidos
nos anos 1960, onde uma grande massa de pessoas foram as ruas em protesto contra a
homofobia, racismo, e igualdade de género. Martin Luther King, por exemplo, foi um dos

lideres que comandou a marcha contra o racismo. Por fim, a busca pelos direitos, sucedeu no
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comprometimento com o valor da diversidade por parte de universidades, multinacionais e
6rgédos governamentais, resultando na adicao de cotas nas escolas e empresas (Nexo, 2023).

No Brasil, a diversidade comecou a ganhar for¢a nos anos 90, com o avanco da
globalizag@o que possibilitou que movimentos sociais surgissem e denunciassem os casos de
opressdo, e desde entdo, surgiram leis para proteger as minorias (iigual, 2024). Além de
provocar alteragdes no meio social, a diversidade causou mudangas no meio cultural e
principalmente nas organizagoes.

A medida que as organizagBes expandiam suas atividades internacionalmente, esse
fato trouxe novos desafios e oportunidades para gerenciar equipes multiculturais e
multinacionais, o que proporcionou 0 aumento da diversidade nas organiza¢Ges. Nos anos
2000, a diversidade nas organizagdes continuou a evoluir significativamente, no qual se
tornou um tema central nas estratégias de RH e desenvolvimento organizacional (Aranha,
2018). Com vaérias tendéncias e eventos promovendo a diversidade, houve o reconhecimento
da mesma como um fator critico para o sucesso das organiza¢gdes em um mundo globalizado e
dindmico. Desde entdo, as empresas vém buscando alinhar suas praticas organizacionais
considerando os principios que guiam a diversidade, possibilitando as organizagdes uma
vantagem estratégica e acima de tudo criacdo de ambientes laboral, no qual, os colaboradores

se sintam valorizados e respeitados, independentemente de suas diferencas.
2.1.1 Diversidade nas organizacoes

A questdo da diversidade tem sido um fator fundamental e primordial no século XXI,
principalmente no meio organizacional (Ferrari & Cabral, 2019). As empresas tém buscado
cada vez mais alinhar seus propdsitos, missdes, visdes e valores com o0s principios da
diversidade, especialmente suas préaticas organizacionais. Em um ambiente cada vez mais
competitivo e mutavel, as organizacdes tém adotado a prerrogativa da diversidade, o que
possibilita mais criatividade e inovacdo em seu ambiente interno, menos rotatividade e mais
engajamento, resultando em melhores resultados nos negocios.

Ao aderir a diversidade, a organizacdo como um todo é mais inovadora, pois em um
ambiente multiplo formado por opinibes divergentes, gera ideias inovadoras. Além disso, com
esta prerrogativa, a empresa possibilita um ambiente com mais empatia e mais cooperacéo,
gerando menos conflitos para seus internos, além de melhorar a produtividade obtém
resultados satisfatorios no seu negocio criando um ambiente inclusivo (Redagdo Homework,
2023).
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Nota-se que hd promocdo da diversidade no mundo corporativo nos valores das
empresas, contudo, nas praticas organizacionais a diversidade se torna um mecanismo
linguistico, para viabilizar uma identidade inclusiva. De acordo com Ferrari & Cabral (2019)
o discurso da diversidade nas organizacdes pode ser definido da seguinte forma:

(...) o discurso da diversidade tem se incorporado nos discursos organizacionais
como principios normativos para orientar a conduta de tais organizacdes, na pratica
(...) especialmente com o publico interno, nem sempre se visualiza esse discurso
como um trago caracteristico presente na identidade e cultura da empresa, o0 que
converte essas narrativas organizacionais voltadas a diversidade como artificio
linguistico (Ferrari & Cabral, 2019, p. 10-11).

Partindo disso, o discurso que as organizagdes promovem em suas diretrizes de certa
forma “camufla” determinadas situagdes de desigualdade, como afirma Ferrari & Cabral
(2019). Neste cenério, propicia o que chamamos de exclusdo social, um processo que priva
totalmente ou parcialmente algum individuo que possua caracteristicas distintas que nao
“condiz” com o convivio da sociedade.

Deste modo, ocorre a discriminacdo nas relacdes de trabalho, em outros termos, séo
atos preconceituosos que distinguem o individuo baseado em motivos — raga, cor, género,
religido etc — consequentemente, estas acOes afetam a motivacdo e produtividade do
profissional. Esta exclusdo social, pode ser dividida em varios tipos, dentre as quais, encontra-
se a exclusdo patoldgica, que de acordo com (Bezerra, 2019), é quando o individuo € excluido
pela sociedade por ter alguma enfermidade (mental, fisica ou imunoldgica).

No ambiente corporativo, essa exclusdo patologica é continua no cotidiano dos
colaboradores, por medo da discriminagdo e possiveis demissdes, os colaboradores que
possuem algum tipo de doenca cronica ou doenca autoimune, procuram ndo revelar a doenca
em atestados médicos ou relatar a empresa, pois temem que percam o emprego ou sofram
preconceito (Gragnani, 2020). De acordo com Natasha, a entrevistada do BBC: "Comecam a
nao passar trabalho para ela, tirar projetos, escantea-la. Ha diversas coisas que deixam a
pessoa em situacdo desconfortavel porque além da doenca, ela ainda é tratada dessa forma
pelo empregador™ (Natasha, 2020). Nesse cenario, percebe-se que a discriminacao por causa
de doencas no trabalho é uma situacdo constante e problematica, desse modo, mesmo que a
tematica diversidade seja amplamente discutida nas organizac6es a discriminacdo e exclusédo
ainda ocorre nas relagdes de trabalho

As entidades atuais assumem o papel de ‘colonizadoras corporativas’ gerando

discriminacdo e isolamento ocupacional ao ocultar desigualdades, além de certa forma utilizar
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o discurso da diversidade como forma de recrutar capital e ndo propriamente para
responsabilidade social e ética organizacional como exprime Ferrari & Cabral (2019). Desse
modo, as organizacOes precisam efetivamente confirmar a existéncia da discriminagéo, para
eventualmente gerir a diversidade em si mesma, como esclarece Alves e Galedo-Silva (2004,
p. 27) sem o reconhecimento da discriminagdo, ndo ha sobre o que construir um discurso de
igualdade de acesso ao trabalho.

Para tanto, é necessario que medidas adicionais para estabelecer a consciéncia de que
uma doenca seja ela cronica ou autoimune ndo prejudica automaticamente nem
completamente a capacidade produtiva no trabalho, por isso as organizacGes devem se
posicionar a respeito da diversidade, mas acima de tudo, executar uma gestéo da diversidade,
isto €, um planejamento com estratégias de sensibilizagcdo de curto, médio a longo prazo para
inclusdes de maultiplas pessoas, incluindo pessoas com doengas cronicas e autoimunes. Pois,
sendo as organizacgdes consideradas ferramentas de mudanga na sociedade (Alves e Galedo-
Silva, 2004, p.26), constituindo-se em um exemplo, as entidades devem compreender e
mostrar a relevancia da diversidade no ambito organizacional.

E para compreender melhor a situacdo dos doentes cronicos e autoimunes, €
imprescindivel explorarmos em maior profundidade a area das doengas autoimunes, tema
intimamente ligado ao objeto de estudo desta presente pesquisa. Nas doencas autoimunes o
sistema considera os antigenos (moléculas) das proprias células como antigenos de corpos
desconhecidos e passam a produzir anticorpos especificos chamados autoanticorpos. Na
maioria das pessoas, essa producdo de autoanticorpos € tdo pequena que ndo chega a produzir
reacOes autoimunes, porém, em algumas pessoas alguns fatores, como genética, fatores
ambientais, hormonais e mutac6es pode influenciar na producdo e aumenta-la ao ponto em
gue esses autoanticorpos passam a espreitar e atacar as células e tecidos do organismo, desse
modo, desenvolvendo uma resposta inflamatéria crénica resultando nas enfermidades
autoimunes (Manual MSD, 2022).

As doencas autoimunes (DAI) podem lesionar diferentes partes do organismo, como:
pele, 6rgdos e articulacBes. A incidéncia destas doencas afeta +3% da populacdo mundial
frequentemente em pessoas do sexo feminino e geralmente o diagndstico pode ser
indetectavel por causa da auséncia dos sintomas (Costa et al., 2019). Esta cadeia de
complexidade possui mais de 100 doengas autoimunes de diferentes tipos e gravidade, que
podem atingir especificamente ou sequencialmente e até mesmo simultaneamente alguns
orgdos. A exemplo, uma DAI que ataca especificamente um 6rgéao é a doenca de Crohn, onde

0s autoanticorpos atacam o intestino delgado ou intestino grosso ou até mesmo ambos, como
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também qualquer &rea do trato digestivo. Exemplificadamente, uma DAI que ataca
simultaneamente ou sequencialmente é o lGpus eritematoso sistémico — objeto de estudo da
presente pesquisa — uma doenca inflamatdria que pode afetar diversos 6rgdos do corpo
humano (Muito somos raros, 2020).

Conforme Pinto, Spessirits e Caldas (2017) o lGpus tém grande repercussao negativa
na atividade profissional dos pacientes, com grande limitagdo funcional e emocional e para
tanto, a fim de inteirar-se com mais afinco sobre esta doenca téo séria, prosseguiremos para o

préximo ponto, onde sera abordado, mas especificamente o lipus eritematoso sistémico.
2.1.2 Lupus

A estrutura fisica do ser humano é uma engenharia composta por uma complexidade
de células que trabalham em conjunto para formar harmonia nos sistemas, uma verdadeira
arquitetura biologica magnifica. Entretanto, em algumas circunstéancias, o corpo ndo funciona
como deveria, a exemplo, o sistema imunologico, no qual pode se voltar contra o proprio
corpo, desencadeando um fenémeno complexo conhecido como doenga autoimune. Entre
essas condi¢bes, uma das mais desafiadoras é o lupus, uma doenga inflamatdria cronica de
origem autoimune, que se manifesta em varias formas diferentes.

Pormenorizando o lupus, suas principais formas sdo: o lUpus eritematoso cutaneo
(discdide) que se limita a pele, o lupus induzido por drogas (LID) onde é desencadeado pelo
uso de certos medicamentos que causam inflamacao com sintomas parecidos com o ldpus, o
lipus neonatal que afeta recém-nascidos de mées que possuem o lUpus, e o lipus eritematoso
sistémico (LES), a forma mais comum que possui niveis de gravidade dependendo do caso
(BRASIL, [s.d.]). Se tratando do LES, a mesma possui surtos e evolui em atividades
variadas, ou seja, 0s sintomas podem surgir em diversos 6rgdos de forma lenta e progressiva
(em meses) ou mais rapidamente (em semanas) e variam com fases de atividade e de
remissao.

O referido apresenta-se em qualquer idade predominante em mulheres e 0s sintomas
manifestados incluem: — dentre 0s mais comuns — febre, emagrecimento, perda de apetite,
fraqueza, desanimo e dores nas articulacbes e masculos (Sociedade Brasileira de
Reumatologia, 2022). Segundo a Sociedade Brasileira de Reumatologia (2022) estimativas
indicam que cerca de 65.000 pessoas tenham o lupus no Brasil, sendo em sua maioria
mulheres. Ndo se sabe ao certo a razdo ou motivo que causa o lGpus, porém, segundo alguns

estudos cientificos indicam, alguns fatores como hormonais, infecciosos, genéticos entre
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outros, ou até mesmo a combinacdo dos mesmos podem desencadear o ldpus (Arquivos
Catarinenses de Medicina, 2019).

Além dos fatores acima citados, ha casos em que se ha algum parente na familia que
dispbe do lapus, os individuos da familia possuem predisposicdo genética para o lGpus,
porém, ndo especificamente os individuos terdo a doenca, mas sim que S0 suscetiveis a
possuir esta enfermidade (Lupuscare, 2018). As manifestacdes mais comuns do LES que se
apresentam em anélises laboratoriais sdo: o acometimento articular no qual se desenvolve
artrite nos punhos, joelhos e maos comumente com inchago, além de raramente apresentar
deformidades; acometimento na pele no qual h& lesdes no dorso do nariz ou nas macgas do
rosto; acometimento hematolégico com diminuicdo de glébulos vermelhos (anemia), glébulos
brancos (leucopenia), dos linfocitos (linfopenia) ou de plaquetas (plaquetopenia);
acometimento cardiaco e pulmonar descritas comumente como a miocardite, a endocardite, a
pericardite e as lesdes coronarianas; acometimento do rim; inflamacdo de pequenos vasos
(vasculites); manifestagdes neuropsiquiatricas e aumento do figado, ganglios e baco
(Biblioteca Virtual em Saude, 2016).

Apesar do extenso acometimento no organismo e exacerbacdes cronicas e recorrentes,
como citado anteriormente, os lupicos lidam de modo que conseguem uma relativa qualidade
de vida, a medida que ha tratamento e acompanhamento continuo. Por ser uma doenca que
afeta as articulacBes pequenas, o impacto laboral € intenso e provoca um grande efeito na
capacidade produtiva (Pinto, Spessirits e Caldas, 2017).

Com esse intuito, a fim de incluir os lipicos na corporacdo, medidas adicionais e
motivacionais devem ser implantadas tendo em vista, as dificuldades e particularidades que os
mesmos enfrentam. Com este proposito a empatia € promovida no ambiente empresarial,
resultando na demonstracdo da diversidade a partir de acdes para legitimidade da entidade no
mercado e nos grupos de interesses. Findada a discussdo tedrica, a seguir serdo apresentados

0s procedimentos metodoldgicos que conduziram esta pesquisa.

3 METODOLOGIA

Para construir um estudo, a escolha dos métodos e técnicas utilizados na pesquisa €
imprescindivel, porquanto demonstra o que se pretende construir e 0s procedimentos que se
propdem a realizar na presente obra (Silva, Machado, Saccol e Azevedo, 2012). A vigente
pesquisa possui natureza de abordagem qualitativa, pois permite examinar 0 comportamento

dos individuos em relacdo a determinado problema. Conforme Creswell (2014), a pesquisa
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qualitativa favorece uma compreensdo sobre os problemas do estudo, tratando nog¢oes que 0s
individuos ou conjunto de individuos dao ao problema social.

Descrevendo este corrente trabalho, esta pesquisa caracteriza-se como pesquisa
exploratoria, dado a inquietacdo levantada “os desafios da inclusdo dos lapicos no mercado de
trabalho” ser pouco explorada. Como afirma Gil (2017, p.32), as pesquisas exploratdrias sao
desenvolvidas com finalidade de proporcionar uma visdo geral acerca de certo caso para
torné- lo compreensivel ou com possibilidades.

Este estudo também caracteriza-se como descritivo, uma vez que, conforme Silva et
al. (2012) as pesquisas descritivas pretendem apresentar, qualificar e retratar dados sobre
determinado fato, o que se aplica a este estudo quando intenciona identificar as principais
dificuldades que os pacientes lupicos enfrentam na execugdo de suas atividades laborais no
espaco laboral.

No que se refere a coleta de dados, o ambiente utilizado foi o meio digital,
especificamente um servico de mensagens denominado Telegram®. Nesta esfera, existe um
grupo intitulado “Grupo de Lupus” composto por aproximadamente 2.277 membros, que
retne pessoas lupicas de diversas regides do pais. Nele, ha interacBes voltadas para oferecer
apoio e motivacdo aos recém-diagnosticados lapicos, como também reflexdes acerca do
cotidiano laboral, o qual constitui o foco principal para o alcance dos objetivos da pesquisa.
Esse grupo foi escolhido pela facilidade de acesso as informacoes.

A pesquisa ocorreu de forma online através de um formulario de entrevista estruturada
como instrumento de coleta de dados sobre as experiéncias de trabalho, que segundo Silva et
al. (2012) a entrevista estruturada permite que o pesquisador interaja com o respondente além
de obter os relatos de experiéncias desejadas desta presente pesquisa. Este instrumento foi
enviado na plataforma Google Formularios® que foi mediado pelo servico de mensagens
Telegram® para uma conversa individual com os participantes mais engajados.

Para esta selecdo, foi considerado as pessoas com lUpus eritematoso sistémico, lipus
discoide e ambos. O formulario foi composto por duas se¢des: uma secdo inicial com dados
relacionados ao perfil dos respondentes e outra se¢cdo com perguntas relacionadas aos desafios
encontrados no ambiente de trabalho. A segunda parte do formulario foi composta por 10
questdes abertas que conforme Vieira (2019), as perguntas ndo sugerem qualquer tipo de
resposta, gerando respostas naturais do respondente, ou seja, as mesmas foram desenhadas
para permitir que os respondentes se sentissem a vontade ao responder, resultando em

respostas espontaneas e menos propensas a manipulago.
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Além disso, nesta entrevista, cada participante foi assegurado de que suas respostas
permaneceriam totalmente andnimas, garantindo assim a privacidade de suas contribuices.
Como também, foi enfatizado o alto grau de importancia desta pesquisa, pois revela 0s
desafios enfrentados ndo apenas para a populacdo, mas também para governos e instituicbes
académicas. Destacou-se ainda a relevancia deste estudo, uma vez que aborda um tema
frequentemente negligenciado pela sociedade e organizagdes: a pratica da diversidade no
ambiente de trabalho, com foco na inclusdo das minorias, em particular os portadores de
lGpus. Este instrumento foi divulgado no dia 06 de maio de 2024 e permaneceu por 1 semana
recebendo respostas, que no fim resultaram em 15 respostas.

A andlise dos resultados se deu de maneira qualitativa, utilizando a andlise de
contetdo de Bardin (2016), que de acordo com Silva et al. (2012, p.82) é um conjunto de
métodos de andlise das comunicac¢des que usa técnicas de organizagéo e intuitos de defini¢do
do assunto das mensagens. Isto significa que essa técnica permite uma analise organizada e
detalhada das respostas dos participantes, delimitando o material com padrdes, temas e nocoes
subentendidas.

Na analise dos dados, inicialmente, foi realizada uma transcrigdo das entrevistas, com
correcdes de eventuais erros ortograficos, em seguida realiza-se uma leitura flutuante, um
primeiro contato com as informacGes que foram submetidas a analises, consumando o atual
estudo em enfoque qualitativo. Posteriormente, foram delimitadas as respostas através de
categorias de reacdes mais frequentes (surpresa, desconhecimento, compaixdo, acolhimento,
medo, receio e compreensao) ou situacdes mais frequentes (solicitar outro CID, alteracdo nas
funcdes, dispensa/licenca, ocultar diagndstico, assédio moral e desafios fisicos e mentais)
referente as experiéncias que cada um dos respondentes possuiu ou possui no mercado de
trabalho. Assim, categorias foram estabelecidas de maneira indutiva, através da interpretacédo
das falas/respostas mais representativas.

Neste trabalho serdo identificados os respondentes por codigos, como respondente 1,
respondente 2 e assim sucessivamente. Subsequentemente, foi utilizado o site Canvas® para a
elaboracdo dos gréaficos das respostas, como também, o uso do Google Documentos® para
desenvolver uma tabela para os perfis dos participantes. Totalizando os procedimentos

metodologicos utilizados para a pesquisa desta tematica.

4 APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

4.1 Perfil dos participantes
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Neste capitulo é mostrado as respostas que foram levantadas da entrevista realizada
para a composi¢do deste presente trabalho, partindo de lupicos que possuem llpus eritematoso
sistémico, lapus discdide ou ambos visando o objetivo primordial do estudo, que é identificar
as principais dificuldades que os pacientes lUpicos enfrentam na execucdo de suas atividades
laborais no mercado de trabalho, com base nas experiéncias de trabalho relatadas. O perfil dos
participantes originou-se da selecdo dos sujeitos que possuiam em comum o fato de serem
portadores de LuUpus, resultando em 15 individuos. Nas tabelas a seguir apresentam-se
variaveis como: género, tipo da doenca e situacdo no mercado de trabalho.

Tabela 1 — Género, tipo da doenca e situacdo no mercado de trabalho

A . Situagdo no mercado
Género Tipo da doenca detrabalho
Feminino:  93,3% Lupus Eritematoso Fisico: 46,7%
Sistémico: 93,3%
Masculino:  6,67% Lapus Discéide: 6,67% Mental e fisico: 40%
Mental: 13,3%
Total: 100% 100% 100%

Fonte: Dados da pesquisa (2024)

Em relacdo ao género, os dados da pesquisa revelam majoritariamente o género
feminino em comparacdo com o masculino. No que concerne ao tipo de doenca, observa-se
que o lapus eritematoso sistémico € mais predominante que o lupus discoide. No que diz
respeito a situacdo profissional, percebe-se que os participantes da pesquisa estdo atualmente
no mercado de trabalho, atuando em ocupacGes como docente, telemarketing, arquitetura,
administracdo, como também, cargos publicos. Destas fungdes a maioria exige forca fisica e
mental, deste modo, caracterizando-se a maior parte das ocupacbes em trabalhos fisicos e

mentais preeminente em relacdo aos outros tipos de atuacdo no mercado de trabalho.

4.2 Perspectiva sobre os desafios no ambiente de trabalho

Para a compreensdo da problematica dos efeitos da doenca autoimune cronica - Lupus
- no mercado de trabalho, é primordial compreender quais experiéncias e alteracfes ocorrem
no ambito laboral. Desse modo, optou-se por integrar os dois tipos de Lupus (discoide e

sistémico) para que a pesquisa representasse 0s dois tipos de manifestagdo da doenga e seus
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transtornos. Dessa maneira, € possivel compreender se 0s respondentes se sentem de maneira
desvalorizada ou até mesmo discriminatéria no mercado de trabalho.

De modo a entender as alteracbes que a doenca traz com seu aparecimento na rotina
no trabalho dos lUpicos, a primeira pergunta abordada no formulario foi se os participantes
compartilham com os colegas de trabalho seu diagndstico, e quais as reagdes observadas. De
acordo com as respostas, a maioria das reacOes observadas séo de desconhecimento com 5
respostas, reagdes de surpresas com 5 respostas, seguidamente de compaixdo com 3 reagdes e

acolhimento com 2 respostas, conforme o grafico.

Figura 1 - Reacdes dos colegas de trabalho

ACOLHIMENTO
13.3%

SURPRESA
33.3%

DESCONHECIMENTO
33.3%

COMPAIXAO
20%

Fonte: Dados da pesquisa (Canvas® —2024)

Como se pode perceber, as reacGes de desconhecimento e surpresas sdo equivalentes
em quantidade, e por isso, pode-se dizer que ha predominancia dessas duas reacdes no
ambiente de trabalho, ou seja, 0s colegas desconhecem da doenca, desconhecem seu impacto
na rotina do dia-a-dia, ou até mesmo refletem sobre as capacidades dos colaboradores na area

laboral. Segundo alguns respondentes:

Espanto e desconhecimento (Respondente 1°)

Preocupacdo, diminuigdo tanto da doenga, quanto dos meus sintomas. Analise sobre
minhas capacidades. (Respondente 3°)

Normalmente, siléncio. Quando vem algum tipo de cobranca ou bronca por
“lentidao” ou algo assim e falo do lupus, as pessoas ficam sem saber o que dizer.
(Respondente 8°)

Espanto, d6 ou medo (por exemplo, que eu ndo possa cumprir as minhas
obrigacdes). (Respondente 15°)
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Percebe-se na fala de alguns respondentes uma desconfianga dos colegas em relacdo a
sua capacidade. Existe uma estigmatizacdo que marca negativamente a pessoa com ldpus,
sendo considerada menos produtiva. Esta estigmatizacdo possibilita a excluséo, precisamente
a exclusdo patoldgica (Bezerra, 2019) no qual os mesmos sdo afastados ou ignorados no
ambito laboral.

Neste mesmo entendimento, foi perguntado se sentem receio ou medo de perder seu
emprego por conta da condicdo de salde e como geralmente agem nessas situacdes, a maioria
das reacdes observadas (10 respostas) sdo que sentem receio ou medo de perder o emprego,
contra 5 que ndo sentem receio ou medo. A maioria que responderam que sentem medo ou
receio, revelam que ficam tensos e inseguros, pois a doenca impede de serem produtivos, e as
vezes fazem mais que o necessario para mostrar "eficiéncia", ou seja, 0s pacientes sdo
obrigados a alterarem o seu comportamento de maneira que revele muito mais produtividade,

caso contrario, poderdo pdr em risco o emprego, conforme o grafico.

Figura 2 - Se sentem receio ou medo em relacdo ao emprego

NAO SENTEM
33.3%

SENTEM
66.7%

Fonte: Dados da pesquisa (Canvas® —2024)

Dado muito preocupante visto que, os individuos sdo avaliados pelo semblante ao
invés da competéncia que cada um possui. Compreende-se que esse fato estigmatiza o
paciente, que tenta se adaptar a situacao para ndo ser excluido em relagdo aos outros, tornando
evidente a situacdo que Ferrari & Cabral (2019) relatam, a promocéo da diversidade pelas

empresas numa grande falacia. De acordo com alguns participantes:

Fico insegura e tensa, pois gosto de ser produtiva, exercer minha rotina
normalmente, mas nem sempre € possivel. (Respondente 4°)



Sim, me esfor¢co mais que o normal para cumprir, mostrando, e as vezes fago mais
que o necessario para mostrar “eficiéncia”. (Respondente 15°)

Sim. Sou professor e tenho medo de ficar mais debilitado ao ponto de ndo conseguir
dar aula, por causa da minha Artropatia de Jaccoud nas médos que esta piorando.
(Respondente 6°)

Sim, agora trabalho em uma empresa da minha familia (como quase todos os meus
trabalhos) justamente por esse motivo, e fico com medo de sair daqui para procurar
outras coisas pelo tema do llpus, de ndo conseguir manter o trabalho em outros
lugares. (Respondente 8°)

Quando perguntados se em outra ocasido, ja precisaram solicitar ao médico que
fornecesse um motivo diferente no atestado médico que ndo mencionasse o lUpus e como
costumam proceder nessas situacdes, obteve-se 10 respostas em que ndo precisaram solicitar
outro CID (Classificagdo Internacional de Doencgas), 1 precisou solicitar outro CID, e o0s

outros 4 néo responderam, conforme o grafico.

Figura 3 - Se precisaram solicitar CID diferente

PRECISARAM
6.7%

NAO RELATARAM
26.7%

NAO PRECISARAM
66.7%

Fonte: Dados da pesquisa (Canvas® —2024)

O CID (Classificacdo Internacional de Doencas) tem como objetivo uniformizar e
classificar doencas e problemas de salude, até mesmo contribuir com instrucdes especiais
relacionadas ao diagnéstico do paciente. Algo como CID que deveria gerar mais empatia nas
pessoas leigas e auxiliar com instruces de como se portar perante alguma situacdo, na
realidade laboral resulta justamente o contrario. Com a perspectiva de que aquele individuo
pode ser acometido pela doenca de base, preferem ndo contrata-la ou a dispensa-lo (Gragnani,
2020).

No caso deste presente estudo, a maioria dos respondentes ndo precisaram solicitar

outro CID, o que revela que por mais que possuam medo ou receio da discriminacdo e
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possiveis demissdes, 0s mesmos ndo recorrem a medidas de esconder o CID. Como referido

nos fragmentos de respostas que se seguem:

Nunca precisei, meus atestados s&o sempre claros e tenho inclusive no RG, o CID do
Lupus. (Respondente 4°)

Né&o. Resolvi enfrentar o preconceito. Até mesmo porque tenho Lapus discéide e
Lupus sistémico. (Respondente 10°)

Sim, geralmente eles fornecem, se explicar a situagdo. (Respondente 11°)

Em relacdo aos superiores, quando perguntados se 0S mesmos demonstram
compreensdo em relacdo a condicdo de saude, ou se oferecem apoio e quais atitudes deles
nessas situacdes, a maioria das respostas revelam que 0s seus superiores demonstram
compreensdo contra 5 que ndo demonstram compreensdo e uma pessoa que ndo relatou. De
acordo com Pinto, Spessirits e Caldas (2017) a atitude da entidade empregadora de modo
geral é negativa, uma vez que os impactos do LES tém grande repercussdo na capacidade
produtiva, pois € uma doenca multissistémica, isto é, afeta varios sistemas, como
hematoldgico, articular, cardiaco, renal e pulmonar. Entretanto, de modo positivo, nas
respostas relatadas a maioria afirma que o0s seus superiores 0s compreendem, conforme o

gréfico.

Figura 4 - Se os superiores demonstram compreensao

NAO RELATARAM
6.7%

NAO DEMONSTRA
33.3%

DEMONSTRA
60%

Fonte: Dados da pesquisa (Canvas® —2024)

Nove respondentes afirmam que 0s superiores sao muito empaticos e até colocam
prazos mais flexiveis, o que é considerado uma perspectiva de caminho certo para um
ambiente mais produtivo e agradadvel em uma organizacdo. Conforme alguns participadores

revelam:
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Sim, meus superiores sdo bem compreensivos e sempre buscam ajudar no que
puderem. (Respondente 6°)

Néo, por todos que ja passei, ndo compreende a doenca, na verdade, as vezes até eu,
alguns sintomas me deixam confusa. (Respondente 10°)

Sim, bota menos pressdo em mim e ajuda a tornar os prazos mais flexiveis.
(Respondente 14°)

Quando perguntados, referente a alguma alteracdo na quantidade ou na complexidade
nas funcdes atribuidas, quando revelam que possuem lGpus e como costumam lidar com essas
situacOes, 5 revelam que percebem alteracdo na quantidade ou complexidade, 5 que néo
percebem nenhuma alteracdo na quantidade ou complexidade nas funcbes e 2 que néo
responderam. Para os individuos que percebem esta alteracdo, este contexto € bastante
estigmatizador e excludente, pois nota-se que esta acdo é baseada na condi¢do de saude do
colaborador lupico, em vez de ser baseada no desempenho ou nas necessidades

organizacionais, conforme o gréafico.

Figura 5 - Se sentem alteracdo na quantidade ou complexidade das fungdes

INCONCLUSIVO
9.1%

PERCEBE ALTERAGAO
45.5%

NAO PERCEBE ALTERACAO
45.5%

Fonte: Dados da pesquisa (Canvas® —2024)

Esta situacdo desconfortdvel gera no colaborador um sentimento de desmotivacéo,
gerando no mesmo desinteresse, procrastinacdo e até mesmo improdutividade, o contrario do
gue se deseja em uma organizacdo. De acordo Alves e Galedo-Silva (2004, p.26) o papel dos
colaboradores deve ser sempre ligado a sua contribuicdo para a reproducdo do capital, sem

diferencas, com um Unico intuito de produzir. Em conformidade, alguns participantes contam:

Sim, geralmente ndo reclamando da situacdo para ndo mostrar “ingratidao”, apesar
de ficar um pouco chateada. (Respondente 12°)



Sim. [...] Me disseram que era preocupacéo, falei que néo precisava de preocupacéo
para 0 que eu ndo me preocupava. Em varios momentos comegaram a me cortar e eu
era bastante responsavel pelas atividades da equipe, foi bem desconfortavel.
(Respondente 3°)

Sim. Me sinto intil. (Respondente 11°)

No tocante a dispensa ou licenca de trabalho, quando questionados se alguma vez
devido a dificuldade em lidar com a demanda do trabalho por conta da condicdo de salde
foram dispensados ou pediram licenca do trabalho, as respostas foram equivalentes entre
dispensados e ndo dispensados, seguidamente com 3 que ndo responderam e 2 respostas com
a solicitacdo da licenca, conforme o gréfico.

Figura 6 - Se houve dispensa/licenca no trabalho

LICENGA
13.3%

DISPENSA
33.3%

NAO RELATARAM
20%

NAO HOUVE DISPENSA
33.3%

Fonte: Dados da pesquisa (Canvas® —2024)

Segundo Pinto, Spessirits e Caldas (2017) o ldpus eritematoso sistémico (LES)
aumenta o impacto negativo nas capacidades funcionais, resultando em uma crescente
frequéncia de auséncias no trabalho entre os pacientes diagnosticados com a doenca. Em

consoante, alguns respondentes exprimem:

Sim, como trabalho com telemarketing eu ndo tinha forcas nem para falar, para
teclar a minha superior pediu que eu procurasse 0 médico que daquele jeito ndo dava
para ficar. (Respondente 11°)

Sim, uma vez fui dispensada de fazer viagens, pois ficava mal apds viajar e ficar
tanto tempo dentro de um veiculo. (Respondente 10°)

Fui afastado por licenca médica quando o lGpus entrou em atividade, causando
sintomas como anemia, nefrite, dores articulares, ao ponto de eu ter que ficar
internado fazendo pulsoterapia. (Respondente 6°)

Sim. A palavra que resume isso para mim é descaso. Percebi que eles acham que sou
incapaz de fazer as tarefas e ndo sou. Me sinto até hoje s6 no meio da multiddo. E
bem assim. (Respondente 12°)
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Quando perguntados se ja precisaram ocultar o diagnéstico de lupus e como lidam
com essas situacOes, as respostas se dividiram igualmente: 6 pessoas precisaram ocultar o
diagndstico, 6 ndo precisaram, e 3 ndo responderam. Entre os seis que optaram por ndo
esconder o diagndstico, um relatou que inicialmente ocultava, mas acabou aceitando a
realidade com o tempo. Os outros cinco aceitaram o diagnostico desde o inicio e decidiram

nao escondé-lo, conforme o gréfico.

Figura 7 - Se precisaram ocultar o diagnostico

NAO RESPONDERAM
20%

OCULTARAM
40%

NAO OCULTARAM
40%

Fonte: Dados da pesquisa (Canvas® —2024)

A sociedade influencia as alteracbes comportamentais dos portadores de lGpus. Em
outros termos, quando sdo excluidos, os pacientes sentem a necessidade de mudar seus
comportamentos para garantir direitos e oportunidades iguais em comparacdo a outras
pessoas, por vezes escondendo até mesmo o diagndstico. Consoante Ferrari & Cabral (2019)
muitas organiza¢es possui o discurso da diversidade para seus publicos de interesse,
entretanto com o publico interno, este discurso ndo esta presente. Dessa forma, observa-se que
a organizacdo ndo pratica o que prega, pois os colaboradores com lUpus sentem receio devido
ao conhecimento prévio da conduta da empresa. Compreende-se que 0s seis que optaram por
ocultar o diagnostico relataram sentir-se desconfortaveis consigo mesmos, como se

estivessem escondendo uma parte de sua identidade. Como tal, alguns participadores:

Sim, vérias vezes. Nao relato a empresa que trabalhei ou trabalho que tenho lGpus.
(Respondente 3°)

Sim, é horrivel ter que esconder uma parte tdo importante da sua vida. Porque se
vocé comenta, vocé esta usando como “desculpa”. (Respondente 8°)
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No comego do diagnodstico eu sempre escondia, mas hoje ndo tenho mais receio
disso. Aceitei minha doenca e ndo tenho medo de exp6- la, mesmo sabendo dos
preconceitos. (Respondente 6°)

Até entdo ndo. (Respondente 7°)

Ao serem questionados sobre vivenciar situacdes de assedio moral no emprego apds a
empresa tomar conhecimento do diagnéstico de lipus, as respostas no geral: 5 afirmaram que
ndo enfrentaram, 4 declararam que ja enfrentaram assédio moral e 6 ndo responderam,
acredita-se que por ser um assunto delicado e sensivel, que requer respeito e compreensdo da

gravidade da situacdo, conforme o grafico.

Figura 8 - Se enfrentaram assédio moral

ENFRENTARAM
26.7%

NAO RELATARAM
40%

NAO ENFRENTARAM
33.3%

Fonte: Dados da pesquisa (Canvas® —2024)

Dos quatro que afirmaram ja ter enfrentado assédio moral, percebe-se que séo
rejeitados devido a doenca, muitas vezes considerada como "frescura”. De acordo com
Gragnani (2020) os funcionarios sofrem asseédio moral no emprego, depois que a organizacao
toma conhecimento da doenca, isto €, apds a entidade ficar ciente da condicdo de satde do
colaborador, 0 mesmo passa a sofrer exclusdo, diminuicdo da quantidades ou complexidade
de tarefas — citado anteriormente — , criticas constantes entre outras acdes; Afetando a salde
mental do lupico, que perde sua produtividade e até queda na qualidade do trabalho, aléem de

se sentirem socialmente excluidos. Algo que alguns participantes alegam com firmeza:

Sim, pelo fato de tomar diurético e ir varias vezes no banheiro. (Respondente 8°)

Sim. Toda hora alguém me mandava ir para casa descansar. E eu dizia que estou
bem. E continuavam dizendo. Como se minha presenca incomodasse. (Respondente
9°)
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Sim, meu anterior chefe (meu tio), sempre dizia que era "preguica” e que ele tinha
me feito o "favor" de me contratar, que eu ndo ia conseguir nada em outro lugar.
(Respondente 6°)

Queriam me mudar de setor e usei a doenca como justificativa, porque o setor que
eu iria ser remanejada me traria um nivel alto de estresse, mas ninguém se importava
com minha palavra, nem ligaram para 0 meu diagndstico, tudo que falei como
justificativa foi descartado. (Respondente 7°)

Essa conduta é abusiva e deve ser abolida imediatamente do cotidiano de qualquer
organizacdo. Segundo Ferrari & Cabral (2019) é no ambiente organizacional que se evidencia
os relatos e préticas de exclusdo. E para combater o assédio moral, é essencial que a entidade
empregadora atue com o papel de facilitadora da integracdo dos lupicos, garantindo um
ambiente de trabalho saudavel, produtivo e respeitoso.

Seguindo neste contexto, também procura-se compreender sobre os principais desafios
(fisicos ou mentais) enfrentados no exercicio de suas fungdes no trabalho, ou sobre algum
desafio adicional ndo abordado anteriormente, e a maioria destacou que os desafios fisicos séo

0s mais significativos, conforme o grafico.

Figura 9 - Os principais desafios (mentais ou fisicos)

MENTAIS
13.3%

FISICOS
46.7%
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40%

Fonte: Dados da pesquisa (Canvas® —2024)

Na pratica pode-se compreender que ocorre continuamente no cotidiano laboral dos
pacientes e como a maioria afirmaram, os desafios fisicos sdo os principais obstaculos nas
atividades laborais, no qual revelam que as dores e 0 cansaco provocados pela doenca, além

do cansaco do trabalho, resultam em um menor nivel de disposicdo. Eles explicam:

Cansaco, falta de ar. (Respondente 9°)

Fisicos. Trabalho em obra (sou arquiteta) ficar de pé muito tempo, no sol, no calor,
etc. Mentais, muitas vezes ndo consigo prestar atencdo nas coisas, como se 0 cérebro
desligasse. (Respondente 8°)



O maior desafio € a carga horaria, pois para n6s é muito cansativo, exaustivo. Quem
tem ldpus tem um nivel menor de disposicdo, acho que a falta de um tempo para
descansar piora muito o quadro da sadde. Acho que deveriamos ter uma carga
horéria menor, pois ndo temos uma salde normal, é uma doenga limitante.
(Respondente 12°)

Conforme Pinto, Spessirits e Caldas (2017) o aspecto multissistémico do LES pode
contribuir com um maior prejuizo funcional laboral nos pacientes que possuem o LES, o que
os leva ao afastamento de suas atividades laborais. Em relagdo aos desafios mentais que 0s
pacientes com lGpus enfrentam no ambiente de trabalho, os mesmos estdo diretamente ligados
a deterioracdo do bem-estar emocional, 0 que impacta negativamente o tratamento e pode
exacerbar a gravidade da doenca, conforme relatado por alguns respondentes a seguir:

Eu me sinto muito cansada, apesar do meu trabalho néo ser fisico, a monotonia dele
me deixa cansada mental e fisicamente, porém isso € recorrente da doenga, que as

vezes pode ser confundido onde o problema pode ser eu com esse atenuante
(doenga) ou a monotonia do trabalho em si. (Respondente 11°)

Com toda certeza, porque vejo no grupo que participo, é o medo de ndo ser
compreendido no trabalho. Isso afeta diretamente no psicoldgico e reflete no
tratamento como um todo. (Respondente 2°)

Além desses citados anteriormente, foram relatados também que os desafios fisicos e
mentais acontecem simultaneamente, no qual, os desafios mentais resultam das consequéncias
habituais dos lapicos, como, por exemplo, a incapacidade fisica - vulgo, as dores articulares e

rigidez. Como informam alguns respondentes a seguir:

Talvez a "neblina mental™ e a dor nas articulagbes quando preciso ficar muito tempo
em pé ou andar. Creio que o cansa¢o mental ou entéo algumas limitagdes invisiveis.
(Respondente 13°)

Nos lupicos temos dias de cansago e dores, onde mexe com nossa cabeca tambem,
as empresas ndo tém equipes de gestdo de “gente” que saibam lidar com isso, e
acaba nos afetando diretamente. (Respondente 5°)

Diminuir o ritmo, a minha parte psicolégica foi muito afetada por ndo conseguir
manter o ritmo. Eu ndo consigo mais trabalhar 12 horas em um dia, mesmo que seja
muito legal, ndo consigo mais cumprir 7 dias direto. Tem esfor¢os que meu corpo
ndo permite. J& tive 2 empregos e cursava 2 graduacdes ao mesmo tempo, néo
imagino como dava conta. (Respondente 3°)

Além do desafio, as vezes fisico, ocorre muitas vezes o mental, de sobrecarga por
achar que ndo dou conta do trabalho pelas dores e indisposi¢des. (Respondente 4°)

Os desafios citados no ambiente de trabalho podem de certa forma estigmatizar e até
descriminalizar os lGpicos, algo determinante para a motivacdo, clima organizacional,
realizacdo profissional do colaborador lupico. Por isso, é fundamental que a entidade atue

como porta-voz dos portadores de lapus na incorporagdo no trabalho.
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Quando se trata de desafios em qualquer contexto, seja mental, fisico ou social, a
maioria dos respondentes aponta a falta de empatia e compreensdo como o desafio mais
significativo no ambiente de trabalho. Isso interfere negativamente, as vezes levando-os a

sentir que sdo considerados invalidos ou improdutivos em suas fungdes, conforme o gréfico.

Figura 10 - Desafios em qualquer contexto
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13.3%

PRODUTIVIDADE
20%
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66.7%

Fonte: Dados da pesquisa (Canvas® —2024)

E evidente que os desafios tém um impacto significativo tanto fisico quanto
psicolégico nos portadores de lapus, com implicacdes relevantes na analise do seu impacto
econdbmico em uma organizacdo (Pinto, Spessirits e Caldas, 2017). Isso esta diretamente
relacionado a produtividade, a taxa de rotatividade e ao resultado da empresa. Como referido

nos excertos das respostas seguintes:

Mostrar que o meu diagnéstico ndo me impede de cumprir as fungdes. As vezes a
falta de confianga das pessoas no que falo. (Respondente 15°)

A falta de compreensdo de alguns colegas pode prejudicar muito, para as pessoas
gue ndo conseguem relevar comentarios maldosos. (Respondente 2°)

Numa empresa privada o nosso desafio é realmente se manter no emprego, onde na
maioria das vezes somos incompreendidos, pois ninguém sabe como nds temos
dores e fadigas, e muitas vezes vemos pessoas falando mal, fora que os gestores
diretos fingem compreensdo, mas assim que podem nos tiram da equipe para colocar
uma pessoa 100% saudavel. 1sso mexe muito com nosso psicoldgico. (Respondente
5°)

Ter que demonstrar o tempo todo que vocé t& bem psicologicamente e fisicamente.
Vocé ndo pode demonstrar sintomas como as dores, a febre baixa e a fadiga. Vocé
precisa sorrir o tempo todo para as pessoas se sentirem bem. O que vocé sente ndo
importa. (Respondente 14°)

Muitas vezes ndo tenho a mesma atencdo, creio que em funcdo do cansaco causado
pela doenga, e as vezes isso nos leva ao erro. (Respondente 12°)
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A sociedade por si sé ja cria distingfes entre as pessoas, e com pessoas lupicas nao é
diferente, os mesmos sdo frequentemente julgados pela sua aparéncia do que pela sua
competéncia, afetando o acesso ao mercado de trabalho. E no contexto social ndo é diferente,
0s pacientes tem a percepcdo que o lupus em si afeta a integragdo social, visto que alguns
participantes possuem dificuldades em exprimir que possuem a referida doenca.

Perante tal fato, os pacientes sdo obrigados a adaptar seus comportamentos em funcao
desta doenca, ou seja, revelar muito mais produtividade nas tarefas, a fim de mascarar a
doenca. Nesse sentido, cabe as organizacGes fazerem a diferenca, segundo Alves e Galedo-
Silva (2004, p.27) os comportamentos tolerantes precisam ser ensinados na organizagao, isto
é, a entidade precisa buscar atuar como suporte, como também promover igualdade de
oportunidades e valorizar as habilidades e competéncias dos lupicos, independentemente de

qualquer caracteristica fisica.

5 CONSIDERACOES FINAIS

A integracdo dos lapicos no mercado de trabalho é um processo dificil e muitas vezes
afeta o bem-estar fisico e mental. Os pacientes que possuem o LES apresentam uma limitacéo
de desempenho consequente de problemas fisicos e mentais que limitam seu desempenho
laboral (Pinto, Spessirits e Caldas, 2017). E com o intuito de identificar essas limitacGes, o
objetivo deste estudo foi identificar as principais dificuldades que o0s pacientes lupicos
enfrentam na execucdo de suas atividades laborais no mercado de trabalho, com base nas
experiéncias de trabalho relatadas. Dessa maneira, segundo os dados da pesquisa, 0s lupicos
enfrentam a falta de empatia no ambiente de trabalho, 0 medo e o receio de revelar a doenca e
perder o emprego, além de alteraces na quantidade de carga e complexidade das atividades.

Como relatado nas experiéncias anteriores, os portadores da doenca lipus sentem-se
rotulados e tendem a adaptar seu comportamento de modo a garantir os mesmos direitos e
chances no acesso ao mercado, se esforcando para externar muito mais produtividade em
tarefas rotineiras do trabalho, de modo a garantir a ndo inferiorizacdo. Os resultados também
mostram que a integracdo dos lapicos ndo é simples, pois 0s gestores procuram dispor de
colaboradores 100% “saudaveis”, e 0s lupicos dispdem de um rendimento e produtividade
menor, segundo os respondentes. Conforme Pinto, Spessirits e Caldas (2017) fica claro que o
absentismo e o presenteismo laboral, € algo considerado no impacto econémico.

Relacionado também aos resultados, as empresas ndo possuem equipes preparadas que

lidem com a inclusdo da maneira certa, de certa forma, criando a impressao de que a empresa
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ndo cumpre o que prega, transformando suas declaracdes em um mero mecanismo linguistico,
como elucida Ferrari & Cabral (2019). Outro desfecho em relagdo aos resultados, é a
desconfianca no desempenho do lupico, desmotivando 0s mesmos, acarretando a ndo
atingirem seu potencial maximo, resultando em menor produtividade.

Outro resultado vindo do presente estudo é a falta de compreensdo e empatia que
podem levar a problemas de saide mental, como o estresse e a depressdo, como foi relatado
anteriormente por um dos respondentes, impacta diretamente no tratamento do lipus, podendo
levar a complicagfes mais sérias. O medo e o receio é outro resultado desta pesquisa é que as
pessoas com lUpus sentem de perder 0 emprego, pois nem sempre conseguem ser produtivas.
Por isso, elas se esforcam além do necessario para demonstrar eficiéncia e manter seus
empregos. Outro fato relatado pelos respondentes é a dispensa: embora a maioria ndo tenha
sido dispensada, alguns relataram demissdes, mencionando que os colegas supunham que eles
ndo fossem capazes de realizar as tarefas. Alteracdes na quantidade de carga ou complexidade
das atividades € outro resultado exposto no presente trabalho, os pacientes mencionam que se
sentem inuteis quando ocorre esta situagdo buscam ndo reclamar, porém, ficam geralmente
chateados, esta circunstancia gera um menor engajamento e moral afetando a satisfacdo dos
colaboradores no trabalho.

Desse modo, apesar de todas as adversidades que os lupicos enfrentam, 0s mesmos
ainda precisam lidar com os desafios fisicos impostos pela doenca. Como relatado pelos
participantes, o cansaco, a falta de ar, exposi¢cdo ao sol é desafiador, ainda mais, vivenciando
com um nivel menor de disposicao que o lupus traz. Além disso, existem os desafios mentais,
no qual o cansago mental provocado pela extenuante rotina do colaborador lupico, afeta
diretamente o tratamento como todo, o estado emocional doente pode vir a colaborar para a
exacerbacdo da doenca, consoante Vitat (2021). Concomitante, ha alteracdes da propria
doenca como acidentes vasculares cerebrais, transtorno de humor, e disfuncdo cognitiva
descrita como névoa do cérebro, no qual a mesma se comporta por meio de problemas de
concentracdo ou memoria e até confusdo temporaria, conforme elucida Neto (2016).

Os resultados também foram claros em relacdo a dificuldades dos lapicos enfrentadas
em qualquer contexto, seja mental, fisico ou social, a maioria dos respondentes apontou a falta
de empatia e compreensdo como o desafio mais significativo no ambiente laboral, como
também, a auséncia de confianca das pessoas, como se o diagnostico fosse um obstéaculo para
realizar as funcbes, sdo muitas vezes incompreendidos, sempre precisam demonstrar
disposicao fisica e mental, os sentimentos ndo importam para os gestores. S8o esses fatores

que desanimam os colaboradores lUpicos, aumenta o estresse e ansiedade no ambiente de

31



trabalho, reduz a produtividade e eficiéncia, desmotivacdo entre os funcionarios e
consequentemente a cooperacdo entre colegas de equipe diminui, no fim resultando em um
clima e cultura organizacional desfavoravel, além do impacto negativo na imagem da empresa
e na satisfacdo dos clientes. Vale lembrar que os fatores acima mencionados representam
apenas alguns dos possiveis aspectos.

No entanto, apesar de todas as dificuldades, muitos lupicos ainda desejam trabalhar,
como elucida Pinto, Spessirits e Caldas (2017). Por essa razdo, a entidade deve entender que,
embora a competéncia seja importante e determinante no trabalho, a mesma deve ser
acompanhada de outras qualidades e habilidades, deste modo, a empresa deve adotar praticas
que vao além de examinar a competéncia, promovendo a inclusdo dos pacientes lupicos,
criando um ambiente laboral no qual todos se sintam valorizados e respeitados, como
programas de bem-estar, assim como opcoes de trabalhos remotos e horérios flexiveis. Dessa
forma, a empresa consegue produzir uma forte cultura organizacional, contribuindo para a
realizacdo profissional de todos e sucesso maior para a empresa.

A partir do exposto, fica evidente as contribuicbes deste trabalho, pois elucida
dificuldades e desafios enfrentados pelos lupicos, assim como oportuniza o debate sobre as
melhorias das condicGes de trabalho para este publico. Como limitacdo da presente pesquisa,
vale citar a falta de disposicdo por parte dos membros do grupo lupico em responder ao
instrumento de pesquisa, seja devido a relutancia em expor questdes pessoais ou a natureza
cansativa das perguntas abertas, que demandam esfor¢o adicional para formular uma resposta.

Como sugestbes para futuras pesquisas, tém se: verificar se ha programas de
requalificacdo mental do profissional, e se 0s existentes sdao bem estruturados, visto que a
doenca quando recém diagnosticada ou em curso, provoca metamorfoses na vida dos
pacientes e esgota o estado emocional, e para tanto € necessario acompanhamento
psicologico, a fim de aumentar a motivacdo e confianca dos pacientes, para 0S mesmos
desenvolverem habilidades e aumentar ainda mais a capacidade produtiva, tornando a
inclusdo dos lapicos cada vez mais proxima, como também, pesquisas de abordagem
quantitativas que permitam investigacbes com um maior nimero de respondentes.

Em sintese, este trabalho, em toda sua integralidade, alcancou os objetivos propostos e
sincronicamente proporciona cunho reflexivo para uma doenca que afeta cerca de 65 mil
brasileiros, conforme a Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR). Por essa razdo, anseia-
se que este trabalho gere carater contemplativo a sociedade, ao préprio governo e as
academias, por possuir total relevancia, dado que, constitui em um assunto aparentemente

pouco retratado pelas organizagdes e sociedade em geral.
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