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Resumo

Os portadores de doengas autoimunes sao titulares de direitos
humanos previstos em lei, no entanto, o conhecimento
social acerca de seus sintomas cronicos é parco. Seja por
desconhecimento, seja pela indiferenca oriunda da liquidez das
relagdes hodiernas, o fato é que a exclusdo social potencializa o
sofrimento de tais pessoas. O problema de pesquisa abordado
foi de que maneira a exclusao social influencia o bem-estar
biopsicossocial dos individuos portadores de doencas
autoimunes. Como objetivo geral, procedeu-se a investigacdo
do impacto da exclusdao social na qualidade de vida desses
doentes cronicos e a proposicao de estratégias para inclusao
efetiva deles. A elaboragao deste artigo fundamentou-se na
abordagem qualitativa, por meio de andlise bibliogrdfica. O
exame da literatura existente revela uma dissocia¢do entre o
preconizado na norma legal e o tratamento discriminatério
recebido pelos doentes cronicos. Os resultados do estudo
propdem a necessidade critica de aprimorar a legislacdo para
viabilizar a inser¢dao e a manutencdo do portador de doenca
autoimune no mercado de trabalho, a¢des de sensibiliza¢ao
sociais, dentre outras abordagens com a finalidade de fomentar
uma cultura de valoriza¢do e de respeito a singularidade dos
portadores de doengas autoimunes.
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Abstract

Despite people with autoimmune diseases being legally
protected by human rights, social knowledge of chronic
symptoms are scarce. Whether by the lack of knowledge, or
by the indifference which stems from the shallow relationships
in our liquid modern society, it is clear that social exclusion
intensifies these people’s suffering.The problem statement
addressed in the paper was how social exclusion can
influence the bio psychosocial wellness of people who
have an autoimmune disease. The main objective was to
investigate the impacts of social exclusion on the quality of
life of these chronic patients, and also, to propose strategies
so they are socially included in an effective way. This article
has adopted a qualitative approach through a bibliographical
analysis. According to the existing bibliography, there are
discrepancies between what is legally recommended and the
unequal treatment these chronic patients receive. The results
obtained by the research indicated the critical need to improve
legislation, to enable autoimmune patients to have access to
the labor-market and remain employed. In addition to that,
it is also necessary to take social measurements resulting in
fostering a culture of respect and appreciation to the patients
with autoimmune diseases.

Keywords: Autoimmune Diseases, Non-apparent Disability,
Social Exclusion, Biopsychosocial Vulnerabilities, Suffering.

1 Introducao

No ano de 2023, a Organiza¢ao Mundial da Satide (OMS)
divulgou que praticamente 3 em cada quatro mortes no
mundo decorrem de doencas nao transmissiveis. As infec¢oes
agudas eram responsaveis pelas maiores taxas de mortalidade.
Entretanto, atualmente, hd elevada prevaléncia de doencas
cronicas nao contagiosas. Dentre as doencgas que inflamam o
corpo cronicamente, encontram-se as doencas autoimunes. Elas
ocorrem quando ha perda da tolerancia do sistema imunoldgico
do individuo e o corpo passa a atacar células saudaveis
desordenadamente, conforme assevera Collen (2016, p. 54).
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Apés a infeccdo por coronavirus, alguns infectados
desenvolveram autoimunidade, o que corroborou para aumentar
as estatisticas mundiais destas patologias. Halpert G, Shoenfeld
Y. (2020), inclusive, denominaram o SARS-CoV-2 de virus
autoimune. Os portadores de doengas autoimunes sdo acometidos
por sintomas cronicos diarios e incapacitantes. Contudo, recebem
da maior parte da sociedade um tratamento discriminatério.

Collen (2016, p. 54) apontou que quase 10% da populacao
nos paises desenvolvidos é acometida por patologias
autoimunes. Posteriormente, Conrad e colaboradores
(2023) afirmam que um a cada dez individuos desenvolveu
autoimunidade. Partindo desta problematica, o estudo parte
do seguinte questionamento: de que maneira a exclusdo
social influencia o bem-estar biopsicossocial dos portadores
de doencas autoimunes? A exclusdo social pode impactar
diretamente as saudes fisica e mental destes individuos,
bem como lhes comprometer as necessidades humanas
fundamentais, as conexdes sociais e os meios de subsisténcia.

Diante do crescente aumento estatistico de doentes
autoimunes e considerando a universalidade do sofrimento do
outro, nos termos da Resolu¢do 67.19, 2014, da OMS (OMS,
2014), torna-se imprescindivel analisar como situa¢des de
ambito social contribuem para o agravamento do quadro de
saude destes pacientes cronicos e quais interven¢des podem
ser desenvolvidas para diminuir estes efeitos negativos.

O presente artigo objetiva, por meio de estudo
bibliografico, investigar o impacto da exclusao social no bem-
estar biopsicossocial dos portadores de doencas autoimunes.
Para tanto, examinou-se como a exclusdo social afeta diversos
aspectos das vidas desses individuos, e propdem-se estratégias
de intervencgdo para promover a inclusao e a equidade.

2 Revisao de literatura
2.1 Patogénese das doencas autoimunes

A origem das doengas autoimunes é multifatorial. E
sabido que, evidentemente, ha um componente genético,
bem como um gatilho ambiental para o desenvolvimento da
autoimunidade. A esse respeito, Abdul K. Abbas; Andrew H.
Lichmann; e Shiv, Pillai (2023, p. 218-219), afirmam:
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Os principais fatores envolvidos no desenvolvimento da
autoimunidade sdo a heranca de genes de suscetibilidade
e os gatilhos ambientais, como as infec¢des (Figura 9.11).
Postula-se que os genes de suscetibilidade interferem nas
vias de autotolerdncia e levam a persisténcia de linfécitos
T e B autorreativos. Os estimulos ambientais podem causar
lesdes celular e tecidual, seguidas por inflamacgao, além de
ativar estes linfocitos autorreativos, resultando na geracéo de
células T efetoras e autoanticorpos que sdo responsaveis pela
doenca autoimune.

Ciaffi J. e colaboradores (2023) salientaram a alta
quantidade de notificacdes de manifestacdbes musculo-
esqueléticas por infectados pela COVID-19. Nao é conhecido
com exatidao como a tempestade de citocinas, decorrente da
infeccao pelo coronavirus, impacta o sistema imunoldgico
do paciente e ocasiona doengas autoimunes. Contudo, hd
comprovagdo de que uma infec¢ao viral pode resultar na perda
de tolerancia imunoldgica, e a partir dai se desenvolver uma
doenca autoimune no 6rgao de maior suscetibilidade das pessoas
geneticamente predispostas (Dotan A. e colaboradores, 2021).

MilhGes de pessoas no mundo inteiro viram suas vidas,
até entdo funcionais, sofrerem uma mudanca radical em
razao das sequelas decorrentes da COVID-19. Paralelamente,
verifica-se uma epidemia de pessoas com doencgas autoimunes.
Abdul K. Abbas; Andrew H. Lichmann; e Shiv, Pillai (2023, p.
218) estimaram o percentual de 5 a 10% de pessoas portadoras
de doencas autoimunes no mundo:

A autoimunidade é definida como uma resposta imune contra
antigenos préprios (autélogos). E uma causa importante de
doenca e estima-se que afeta 5 a 10% da populacao de paises
desenvolvidos, a0 mesmo tempo em que a prevaléncia de
diversas doengas autoimunes estd aumentando. Diferentes
doencas autoimunes podem ser drgao-especificas, afetando
apenas um ou poucos 6rgaos, ou sistémicas, com lesao tecidual
e manifesta¢Ges clinicas generalizadas.

Conrad N. e grupo (2023) afirmam: “As doencgas
autoimunes afetam aproximadamente um em cada dez
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individuos e a sua carga continua a aumentar ao longo do
tempo, a taxas varidveis consoante as doencas individuais”.

2.2 Vulnerabilidades biopsicossociais dos portadores
de doengas autoimunes

A cronicidade dos sintomas das doengas autoimunes
confere uma condi¢ao de vulnerabilidade ao doente, o que o
coloca em condigdes de desigualdade em relacdo as pessoas
sauddveis. O ponto principal da autoimunidade é a ativagao
continua do sistema imunolégico, que faz com que sejam
produzidas citocinas pré-inflamatdrias no corpo do paciente,
a exemplo das Interleucinas 1 e 6, bem como do Fator de
Necrose Tumoral Alfa. Os efeitos de tais citocinas no sistema
nervoso central sio comportamentos de doenca e constante
estresse fisioldgico.

O sistema imune se comunica com 0 sistema nervoso
por meio das rotas humorais, neurais (via nervo vago) e
celulares. Azevedo (2018, p. 228-229) apresenta a conexao
entre estes sistemas:

O sistema nervoso e o sistema imune sdo tdo fortemente
conectados que é dificil dizer onde fica a fronteira entre eles.
[...] A influéncia do sistema imune no funcionamento do
sistema nervoso central comecou a se tornar evidente quando
citocinas comecaram a ser usadas na tentativa de tratar
condi¢ées como infec¢des cronicas e cancer. Muitas delas,
como a interleucinal (IL-1), a interleucina 6 (IL-6) e o fator
de necrose tumoral (em inglés, Tumor Necrosis Factor —
TNF), induzem a “comportamentos de doen¢a” como fadiga,
indisposi¢do, anedonia, indiferenga, aumento da sensibilidade
a dor e dificuldade de concentragdo.

Lacagnina M. ]. e colaboradores (2021) também
relacionam a bidirecionalidade entre os sistemas imune e
nervoso como indutores da dor:

O sistema imunolégico trabalha em conjunto com o
sistema nervoso somatossensorial para coordenar a defesa
do hospedeiro. A desregulacdo da sinaliza¢do reciproca
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homeostatica entre nociceptores e células imunoldgicas pode
levar ao aumento da excitagdo dos neurdnios sensoriais e
induzir dor.

Conforme Gonzalez-Matilla R. e pesquisadores
(2022), dores cronicas sao comuns em doencas autoimunes
e autoinflamatdrias sistémicas. A dor cronica ocasiona
comprometimento na qualidade de vida e é um dos maiores
contribuidores para a incapacidade laboral e faltas ao trabalho.
Murray C. B. e pesquisadores (2022) apontam que: “A taxa
global de prevaléncia de efeitos aleatérios de dor crénica em
adultos jovens foi de 11,6%, sugerindo que 1 em cada 9 adultos
jovens sofre de dor cronica em todo o mundo”. No que se refere
aos norte-americanos este numero ainda é maior, conforme
apontam Yong R. J., Mullins P. M., e Bhattacharyya N. (2022):

50,2 milhdes de adultos (20,5%) relataram dor na maioria dos
dias ou todos os dias. Os locais de dor mais comuns foram
dor nas costas e dor no quadril, joelho ou pé. As estratégias
de manejo da dor cronica mais utilizadas foram fisioterapia
e massagem. Os entrevistados com dor cronica relataram
limita¢cdes no funcionamento didrio, incluindo atividades
sociais e atividades da vida didria. Os entrevistados com dor
cronica relataram significativamente mais dias de trabalho
perdidos em comparac¢do com aqueles sem dor cronica (10,3
vs 2,8, P < 0,001). No geral, estas descobertas indicam que mais
de 1 em cada 5 adultos na América experimenta dor crdnica;
é necessdria atencao adicional a gestdao do fardo desta doenga.

Eric Richard Kandel é um médico psiquiatra e
neurocientista, que recebeu o Prémio Nobel de Fisiologia ou
Medicina no ano de 2000. Na obra Principios de Neurociéncias,
Kandel e grupo (2014, p. 474) afirmam que “em condic¢des
de dor crénica, hd uma mudan¢a fundamental na circuitaria
talamica e cortical”. Tais pesquisadores assim definem a dor
(Kandel e colaboradores, 2014, p. 480):

A dor é um estado sensorial complexo que reflete a integracao
de muitos sinais sensoriais. Mais do que a maioria das
modalidades sensoriais, sua percepc¢do é influenciada pelo

Revista do Tribunal Regional do Trabalho da 18% Regido, v. 27, jan.-dez. 2024



LEGISLAGAOQ E REALIDADE: 0 IMPACTO DA EXCLUSAOQ SOCIAL NAS PESSOAS PORTADORAS DE DOENGAS AUTOIMUNES

estado emocional e por contingéncias ambientais. Como a
dor é dependente da experiéncia e varia de forma marcante
de pessoa para pessoa, ela permanece notoriamente dificil de
ser tratada.

Atualmente, os neurocientistas envidam esfor¢os no
sentido de trazer alguma objetividade a esta experiéncia
subjetiva da dor. No ano de 2023, cientistas identificaram
alguns biomarcadores objetivos de dor cronica (Nature
Neuroscience, 2023).

A doenca cronica compromete o bem-estar subjetivo
do paciente, razdo pela qual os transtornos psiquiatricos
configuram-se comorbidades (Conversano C., 2019). Ha
também comprovacdo no sentido de que pacientes com dor
cronica tém um risco aumentado de duas a trés vezes de
comportamentos suicidas, conforme Tang e Crane (apud Gill
H. e colaboradores, 2021).

Kwon C. Y., Lee B. (2023) concluiram sobre a alta
prevaléncia de comportamentos suicidas em individuos com
dor cronica, especificamente, cerca de 1 em cada 4 pessoas
com dor crdnica teve ideag¢des suicidas nas ultimas 2 semanas.
Diante destes estudos, verifica-se que as desordens psiquiatricas
alcancam tamanha dimensao que colocam em risco, inclusive,
a propria existéncia do doente.

A pessoa com dor cronica também fica suscetivel ao
rebaixamento do humor e a catastrofizacdo, consoante
demonstrado por Kwon C. Y., Lee B. (2023). Um portador
de espondiloartrite axial, antiga denominacao da espondilite
anquilosante, comumente tem cervicalgia e lombalgia
cronicas. O sintoma de fadiga insiste que o doente se deite.
Paradoxalmente, as dores da patologia pioram em repouso.
Acrescente-se que, comumente, a dor acorda o paciente.

Um exemplo interessante constante no livro A Ciéncia
da Dor ilustra como a dor prejudica a satide mental (Azevedo,
2018, p. 49):

A dor no pescoco leva a uma tensao muscular constante na
tentativa de “segurar o pescoco” e evitar a dor. Essa tensao
ocorre durante o dia, mas também a noite, piorando ainda
mais o sono. O sono de ma qualidade leva a dificuldade de
concentragdo, a memoria ruim e a um corpo mais tenso,
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além de um humor deprimido e irritadigo. A necessidade de
funcionar normalmente sob essas condi¢des piora o estado
emocional e leva o paciente a esforcar-se ao limite, tanto
fisica quanto psicologicamente, causando uma piora nos
sintomas fisicos e psicolégicos. Todo esse ciclo vicioso leva
a escalada vertical dos sintomas e a tensdo constante espalha
a dor pelo corpo todo. A expectativa da dor, a previsao de
mais uma noite terrivel e intermindvel, levam-no a uma
atencdo exagerada sobre os sintomas, a contetidos negativos
do pensamento e a catastrofizacdo.

O portador de doenca autoimune é acometido por
constante estresse fisioldgico, normalmente vivencia a
experiéncia de dor cronica e comportamentos de doenca, a
exemplo de névoa cerebral, dificuldade de concentragao, fadiga,
aumento na percep¢ao da dor. Em virtude da bidirecionalidade
entre o sistema imune e o sistema nervoso, o portador de doenca
autoimune também tem um risco muito alto de desenvolver
fibromialgia secunddria (Gill H. e pesquisadores, 2021).

Martinez-Lavin (2014, p. 11) descreve o dia-a-dia do
paciente de fibromialgia:

IMAGINE ACORDAR COM a sensagao de ter sido espancada.
Vocé se levanta com o corpo dormente e totalmente dolorido.
Passou a noite em claro, entdo comeca o dia esgotada e
aturdida. A dor difusa e o cansago persistem durante todo o
dia. Agora imagine que isso aconteca todos os dias, todos os
meses. Dor, cansago, insonia.

Loge-Hagen J. S. e grupo (2018) estabeleceram alta
correlagdo entre a Fibromialgia e o Transtorno Depressivo
Maior: “Um quarto de todos os pacientes com FM teve TDM
e mais da metade teve TDM durante a vida, de acordo com
instrumentos administrados pelo médico”

Na doenga autoimune, hd uma cisdo da homeostase, que
culmina na limita¢do do paciente para realizar atos da vida
didria. Uma frase para ilustrar a situa¢do é: Vocé ndo sabe o
que é fadiga se nunca precisou descansar apés um banho. O
que uma pessoa saudavel realiza com facilidade se torna um
esforco herculeo para o paciente autoimune.
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Dada a incompreensao da sociedade, do mercado de
trabalho, da familia, de profissionais da saide, bem como a
prépria autocobranca do doente, este se torna vulneravel a
depressao. E, quando se fala em dor, ndo se deve ficar restrito
ao aspecto bioldgico. A dor deve ser compreendida em sua
totalidade e englobar também aspectos psicoldgicos, sociais
e espirituais.

Além dos sintomas debilitantes, o portador de doenca
autoimune sofre diante da pressdo para que ele tenha um
funcionamento semelhante ao de uma pessoa saudavel, algo
humanamente impossivel diante das circunstiancias de sua
vida de paciente cronico.

Kandel (2020, p. 50) indica os sintomas mais comuns
da depressao: “sentimentos persistentes de tristeza e
intensa angustia mental, acompanhados por sentimentos de
desesperanca, desamparo e inutilidade”. William Styron (apud
Kandel, 2020, p. 50) descreve a sua experiéncia com a depressao:
“A dor é implacavel, e essa condi¢do torna-se intolerdvel por
sabermos de antemao que nao vai aparecer nenhum remédio -
no periodo de um dia, uma hora, um més ou um minuto”.

E incomensurével a dor total do paciente autoimune ao
saber que nao existe perspectiva de um remédio definitivo para
curar a patologia do qual é portador. Conviver diariamente
com sintomas incapacitantes causa imensa tristeza. O paciente
cronico se angustia em saber que necessita de recursos
financeiros para sustentar a si e a sua familia.

Nao hd esperanca de cura para a sua doenga. H4 desamparo
generalizado, uma vez que a maioria das pessoas nao acredita
que existam condi¢des de sauide tdo incapacitantes ou, de
forma individualista, continuam vivendo as suas proprias vidas
completamente alheias ao sofrimento do outro. Muitas vezes
este outro estad no seio familiar. Este é o abandono mais doloroso.

A rejeicao social potencializa ainda mais os sintomas.
Sim: a rejei¢ao ddi, tanto pelo fato de causar dor, bem como por
afetar a percep¢ao da dor. Restou demonstrado em importante
estudo que as mesmas areas do cérebro estao envolvidas nos
processamentos da dor fisica e da dor social (Eisenberger N. I.,
Lieberman M. D., Williams K. D., 2003).

O portador de doenga autoimune possui inflamacgao
interna, ocasionada pela desregulacao do sistema imunoldgico.
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As situagdes de rejei¢ao social na vida do portador de doenga
cronica sao recorrentes, de modo que ocasionam um estresse
cronico, o qual causa reflexos sistémicos, a exemplo de:
imunodeficiéncia, inflamacdo, envelhecimento precoce,
reativacdo de infeccdes, piora de doencas inflamatdrias,
deméncia, cancer, neuroinflamacdo, desregulacdo do eixo
hipotalamo-hipdfise-adrenal, estresse oxidativo, reducao dos
telomeros, ativacdo da micrédglia, producdo e liberacao de
citocinas pré-inflamatdrias (Agorastos A., Chrousos G. P., 2022).

O estresse cronico inflama o corpo e é responsavel por
comportamentos de ansiedade e de depressdo, de acordo com
Cardozo e Sobrado (2015, p. 616):

O portador de DII convive com sintomas extremamente
desagradaveis, como crises de diarreia, cdlicas intestinais,
sangramentos e possiveis complicacdes, a exemplo de
estenoses e fistulas, que geram alto grau de desconforto e
estresse. No entanto, pode-se supor, pela percepgio clinica,
que o préprio convivio com a doenga seja desencadeante de
angustia e ansiedade.

[...] Assim como a maioria dos portadores de DII acredita que o
estresse psicossocial é o principal motivo para o agravamento
de sua doenca, esse fator pode ser definido como uma ameaca
a homeostase do corpo, seja ela fisica ou psicoldgica, por
estimulos internos ou externos que induzem a uma resposta
ao estresse, a qual recruta mecanismos neurais e hormonais
em uma tentativa de restaurar ou reforcar o funcionamento
normal do corpo. Normalmente, a resposta ao estresse é
benéfica, uma vez que possibilita a pessoa a lidar com uma
gama de situa¢Oes adversas, por si estressantes, e a elaborar
solugf)es pertinentes, mas, se a resposta ao estresse é excessiva
ou prolongada, isso pode ser deletério.

Dai S. e grupo (2020) confirmaram que o estresse
cronico é responsavel por causar distdrbios imunoldgicos e
inflamatdrios, inclusive promovendo o cancer. A exclusao
social também induz uma resposta transcricional conservada
a adversidade, o que aumenta o risco para doencas
cardiovasculares, metabdlicas e cancer.
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Além do agravamento da doenga autoimune e do impacto
a saude mental, a exclusdao social compromete as necessidades
humanas fundamentais dos portadores de doengas autoimunes,
especialmente a de pertencimento. Hannah Arendt versa sobre
a banalidade do mal e discorre a decepgao ao verificar que
Eichmann era uma pessoa comum, com atitudes normais,
apesar de ter sido responsavel pela morte de tantas pessoas
(Arendt, 1999). Zygmunt Bauman (2014) afirma sobre o
formato do mal na modernidade:

A destrui¢do da vida de um estranho, sem haver a menor
duvida de que se cumpre o dever e de que se é uma pessoal
moral, essa é a nova forma do mal, o formato invisivel da
maldade na modernidade liquida (Bauman, 2014, p. 12).

A verdade mais desagradavel e chocante de hoje é que o mal é
fraco e indivisivel. Assim, é muito mais perigoso que aqueles
demonios e espiritos malignos que conheciamos pela obra de
filésofos e literatos. O mal é débil e amplamente disperso. A
triste verdade é que ele estd a espreita em cada ser humano
normal e saudéavel (Bauman, 2014, p. 13, grifo nosso).

Esse tipo de Mal da Pds-Modernidade, elucidado por
Bauman, pode ser verificado na insensibilidade das pessoas
sauddveis ao tratar com adiaforizagao as dificuldades de satide
e as restri¢oes laborais dos portadores de doengas autoimunes.

Baumgartner J. N., Haupt M. R., Case L. K. (2023)
afirmam que “a menor ligacdo social estava associada a
classificacdes mais elevadas de dor cronica” Kroenke C. H.
e colaboradores (2021) revelaram elevada mortalidade nos
grupos de mulheres com alta dor sécio-fisica. Portanto, este
Mal da Pés-Modernidade pode causar dor e morte.

A sociedade necessita ser conscientizada das experiéncias
dolorosas vivenciadas pelos portadores de doengas autoimunes
para que, a partir deste conhecimento, desenvolva-se uma
cultura de inclusdao, de respeito e de fortalecimento das
conexoes sociais dos pacientes cronicos.

2.3 Direitos Humanos
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A Declaragdo Universal dos Direitos Humanos foi
aprovada em 1948 e foi a responsavel pela visdo atual de direitos
humanos. Sobre o tema, Piovesan ensina (2023, p. 80-81)

A Declaragdo consolida a afirmag¢do de uma ética universal,
ao consagrar um consenso sobre valores de cunho universal,
a serem seguidos pelos Estados.

A Declaragdo de 1948 introduz a concepg¢iao contempordnea
de direitos humanos, marcada pela universalidade e
indivisibilidade desses direitos. Universalidade porque a
condicdo de pessoa é o requisito Unico e exclusivo para
a titularidade de direitos, sendo a dignidade humana o
fundamento dos direitos humanos.

Toda pessoa é titular de direitos humanos. No entanto,
apenas a previsdo legislativa neste sentido é insuficiente.
Como refor¢ca Hannah Arendt (2020, p. 32):

A agdo e a atividade que corresponde a condi¢do humana da
pluralidade, ao fato de que a Terra e o mundo s3o habitados
nao pelo Homem, mas por homens e mulheres portadores
de uma singularidade unica - iguais enquanto humanos,
mas radicalmente distintos e irrepetiveis, de modo que a
pluralidade humana, mais que a infinita diversidade de todos
os entes, é a “paradoxal pluralidade de seres dnicos.

Partindo deste pressuposto, todas as pessoas possuem
a sua propria singularidade. Assim, deve-se respeitar a sua
diversidade, uma vez que nao pode alguém ser discriminado
em razao de suas peculiaridades, inclusive, da sua condi¢ao
de portador de doenga crdnica e/ou deficiéncia invisivel.
Acertadamente, Hannah Arendt afirma que “o direito de
ter direitos, ou o direito de cada individuo de pertencer a
humanidade, deveria ser garantido pela prépria humanidade”
(Arendt, 2013, p. 382).

Sobre esta necessidade premente de consciéncia social,
Piovesan (2023, p. 635) enfatiza:

A maijor dificuldade estd na auséncia de conscientiza¢do da
sociedade, bem como no desenvolvimento de uma cultura
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inclusiva, os mais eficazes meios de garantir o respeito as
pessoas com deficiéncia. Nesse sentido, a adverténcia de
Claudia Maximino: “A luta das pessoas com deficiéncia nao
se restringe apenas as esferas de Poder, é preciso muito mais:
combater o preconceito e motivar a conscientiza¢do nao
apenas do Poder Publico, mas de toda a popula¢ao”

Portanto, é ineficaz apenas existir legislacdo que ampare
os direitos humanos dos portadores de doengas autoimunes,
enquanto a sociedade nao validar estas normas e nao incluir
apropriadamente tais pessoas diferentes dentro da sua
pluralidade. A¢des afirmativas com o intuito de efetivamente
se promover a ética universal sio medidas necessarias para
corrigir esta lacuna. Respeitar a dignidade é conceder o
asseguramento dos direitos humanos, bem como viabilizar que
os doentes autoimunes participem ativamente da construcgao
social, na medida de suas limitagdes, na verdadeira expressao
da palavra equidade.

Como bem delineia Piovesan (2023), existem quatro fases
para delimitar a constru¢do dos direitos humanos de pessoas
com deficiéncia. As primeiras sao as fases da intolerancia;
da invisibilidade e da O6tica meramente assistencialista. A
quarta fase versa exatamente sobre os direitos a inclusao
social. Entretanto, na modernidade liquida, ante o processo
de individualizagdo associado a cultura do eu, o outro pouco
importa (Bauman, 1999). Nao hd compaixdo com a dor do
semelhante, sobretudo daquele que, aparentemente, afigura-se
saudavel aos seus olhos.

As doencas autoimunes sdo incuraveis (Willyard, 2024).
Ainda que se obtenha a remissao da doenga, uma inflamacao
subjacente causa sobretudo fadiga. Sintomas como dores
cronicas persistem em fun¢dao da modificagdo das vias neurais
da dor e das sequelas advindas. O doente sofre com efeitos
colaterais dos medicamentos utilizados em seu tratamento.

Na tentativa de diminuir os ataques autoimunes e frear a
progressao da doenga, os pacientes sao submetidos a drogas que
causam imunossupressao (Willyard, 2024). Os medicamentos
imunossupressores diminuem a capacidade do corpo se
defender nao apenas de seu proprio ataque desordenado, mas
também das infec¢des oportunistas que, invariavelmente,
acometem o doente autoimune.
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O diagndstico de uma ou varias doengas incurdveis e
progressivas, por si s6, impacta a saide mental. O paciente
possui sintomas cronicos, faz uso continuo de drogas
fortissimas e corriqueiramente convive com gripes, resfriados,
viroses, alergias, infec¢des bacterianas e fingicas, que podem
se agravar dada a sua imunidade comprometida. Adicione-se a
maior chance de desenvolver cancer (Willyard, 2024).

O sistema imunoldgico é suprimido pela medicacao
e o paciente fica exposto a infec¢des graves. Uma virose que
passaria despercebida em alguém saudavel, pode ser fatal ao
imunossuprimido. Diante deste cenario, é defensavel que o
doente autoimune tenha acesso a cuidados paliativos, haja vista
serem portadores de enfermidades incuraveis e possuirem uma
condicao imunossupressora que pode comprometer sua vida a
qualquer momento.

Mendes e grupo (2021, p. 25-26) enfatizam a importéncia
dos cuidados paliativos:

E exponencial o aumento do nimero de pessoas (criangas e
adultos) com doengas cronicas que limitam a vida e, portanto,
que precisam, ou precisardo, de cuidados especializados
capazesderesponderassuasparticularidadesdeincurabilidade
e terminalidade.

Os cuidados paliativos incorporam a arte e o ethos do cuidar,
ou seja, a relacdo do ser com a natureza e sua conduta perante
o lugar ocupado pelo homem e suas necessidades de zelo,
respeito, compaixdo dele para com os outros e dos outros para
com ele.

A OMS, por meio da Resolugdo 67.19, 2014, enfatiza a
necessidade de que sejam oportunizados ao paciente cuidados
paliativos e a medica¢do necessdria a manutencdo da sua
qualidade de vida (OMS, 2014):

[...] o acesso aos cuidados paliativos e medicamentos essenciais
para fins médicos e cientificos fabricados com substancias
controladas, entre outros, analgésicos opioides, como a
morfina, [...] contribui para a realiza¢ao do direito de usufruir
o mais alto nivel possivel de satide e bem-estar alcanc¢ado por
uma pessoa humana.
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A respeito da dor, retorne-se a época da Segunda
Guerra Mundial

O fim da Segunda Guerra Mundial deu inicio a0 movimento
mundial de reconhecimento de direitos dos pacientes e
inclusive o direito de nao sentir dor. Nesse contexto, no
ambito da saude surgem médicos como Cicely Saunders e
Elisabeths Kubler-Ross, que comecam a trabalhar com a
ideia de que a medicina ndo serve apenas para curar, e sim
para proporcionar cuidado e alivio do sofrimento (Mendes e
colaboradores, 2021, p. 102, grifo nosso).

Os cuidados paliativos desenvolvidos por equipe
multidisciplinar diante de uma doenca grave sao importantes
para propiciar melhora na qualidade de vida do portador de
doenca autoimune e dos seus familiares. Estes profissionais
sao capacitados para auxiliar nas necessidades especificas dos
doentes cronicos, sejam de ambito fisico, emocional, social e/
ou espiritual.

Ao paciente devem ser disponibilizados medicamentos de
controle sintomatico, a fim de evitar o sofrimento que as dores
crbnicas acarretam, bem como as constantes idas a prontos-
socorros. Comumente os portadores de doengas autoimunes
fazem uso didrio de analgésicos e antidepressivos. Ante a
intensidade das dores, o uso frequente destas medicacGes e a
modificacdo das vias neurais da dor, o organismo, ao longo
do tempo, nao responde a analgésicos comuns, a exemplo de
dipirona ou paracetamol.

Os opidides sao os melhores no alivio dos sintomas,
no entanto possuem elevado custo, dependem de receita
médica e causam efeitos adversos. As barreiras de acesso a
receita médica, a insuficiéncia de recursos econdmicos para
comprar o analgésico, a necessidade de um atestado médico
para justificar falta ao trabalho e as dores lancinantes levam o
doente autoimune a comparecer aos Servigcos de Urgéncia.

Hora do sofrimento adicional. Quem convive com dor
cronica normalmente comparece em ambientes hospitalares
nos momentos de situagdes de insuportabilidade. Naquela
ocasiao de fragilidade, o paciente é atendido por um médico que
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na maioria das vezes sequer conhece o nome da doencade que a
pessoa é portadora. Portanto, as dificuldades dos portadores de
doencas autoimunes devem constar nos curriculos dos cursos
profissionalizantes da area da saude, a fim de que estes futuros
profissionais se tornem aptos a atender com conhecimento e
humanidade os pacientes graves e cronicos.

2.4 Direito ao trabalho digno e inclusivo

Estima-se que existam 18,6 milhdes de pessoas com
deficiéncia no Brasil, conforme indica pesquisa divulgada pelo
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica e pelo Ministério
dos Direitos Humanos e da Cidadania (Brasil, 2023). A Lei
Brasileira de Inclusdo a Pessoa com Deficiéncia assim define o
termo deficiéncia (Brasil, 2015):

Art. 2° Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem
impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, o qual, em intera¢do com uma ou mais
barreiras, pode obstruir sua participagdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condi¢des com as demais pessoas.

E defensivel que os doentes autoimunes sejam
enquadrados na condi¢do de deficientes, considerando as
suas vulnerabilidades biopsicossociais. Uma das barreiras por
eles enfrentadas ¢ a dificuldade de inclusao e manutengao
no mercado de trabalho. Estigmatizar ou ter preconceito
com o empregado portador de doenca grave é vedado pelo
Ordenamento Juridico patrio. No ano de 1965, o Brasil ratificou
a Convencao 111 da Organizagao Internacional do Trabalho
(OIT), que também proibe a discriminagao (OIT, 1958).

Nao obstante tais imperativos legais, ser portador de
doenca cronica é um empecilho para ser admitido em um
emprego e um fator temerdrio para manutencao nele, tendo em
vista maior absenteismo, bem como a necessidade de consultas
e exames médicos regulares.

Esta situagao é retratada na matéria jornalistica intitulada:
‘Se contar, ninguém te contrata’: os trabalhadores que escondem
doencas crdnicas para conseguir emprego (Gragnani, Juliana,
2020). Nesta reportagem é abordado o sofrimento do paciente
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cronico, o qual muita das vezes tem que sofrer em siléncio e
nao revela a sua condi¢do de satde no local de trabalho com
receio de ser demitido.

Nao raras as vezes, os portadores de doencas autoimunes
nao priorizam a prépria saide e nao comparecem em consultas
médicas ou deixam de realizar exames periddicos, a fim de ndo
faltar ao trabalho. A situacdo é ainda mais desfavoravel quando
os trabalhadores nao possuem a possibilidade de ajustar suas
consultas médicas, a aplicagcao de imunobioldgicos e realizagao
de exames de acordo com a sua agenda profissional.

A maioria das empresas nao esta disponivel a inclusao de
um portador de deficiéncia oculta que demanda flexibilidade
de horéario de trabalho, maior absenteismo, em razdao dos
sintomas cronicos incapacitantes, maiores idas a consultas
médicas e necessidade de repouso. Ser portador de uma doenca
cronica incurdvel, a exemplo de doengas autoimunes, é ter a
certeza da perda do controle. Nunca se sabera como se estara
amanha ou mesmo daqui a 5 minutos. Isso consiste no que se
denomina de deficiéncia dindmica.

Simplista imaginar que um analgésico seria suficiente
para se manter sem dor e funcionar como uma pessoa
normal. Ha complexidade envolvida numa gama de sintomas
sistémicos, tais como fadiga, névoa cerebral e dificuldade de
concentracao, aqueles comportamentos de doencgas acima
explicitados. Estranho para o senso comum compreender que
existem seres humanos que estao doentes o tempo inteiro.

Se ndo hd uma educagdo da sociedade e agdes de
sensibilizacdo sobre as condi¢des de cronicidade das doencas,
dificilmente um superior hierdrquico ou um colega de trabalho
compreenderd a necessidade de auséncia ou de redugdo de
jornada laboral de uma pessoa que apresenta corriqueiramente
mal-estar. Frise-se que as doengas autoimunes se manifestam
na maioria das vezes na idade produtiva da pessoa: em adultos
jovens. A incapacidade parcial, dinamica ou permanente para o
trabalho implica uma sensacao de inutilidade e de impoténcia.

Os pacientes autoimunes, na esmagadora maioria, estdao
incluidos no precariado: termo cunhado por Guy Standing para
substituir a um s6 tempo proletariado e classe média (Bauman,
2014, p. 73). Além da incerteza existencial de prever como
serd a progressao de sua doenca e quais sintomas sentirdo nos
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préximos 5 minutos, os pacientes autoimunes ainda sao, de
forma inexaurivel, humilhados em razao da fragilidade de seus
empregos, das contas a pagar e da falta de expectativa positiva
sobre o futuro.

Considerando que as doencas autoimunes sdao mais
frequentes em paises desenvolvidos, nota-se que a legislacao
destes acolheu os pacientes cronicos de uma maneira mais
assertiva. A titulo de exemplo, a Lei de Emendas da Lei dos
Americanos com Deficiéncia redefiniu o termo deficiéncia de
uma forma mais ampla e a considera “uma deficiéncia fisica
ou mental que limita substancialmente uma ou mais atividades
importantes da vida desse individuo” (Estados Unidos da
América (EUA), 2008).

Explicitamente, a mencionada Lei afirma que dentre
as atividades importantes da vida se encontram as fungdes
corporais, a exemplo do sistema imunoldgico, o que é
corroborado pelo Departamento de Trabalho Americano (EUA,
2008). Dessa maneira, condi¢des imuno comprometedoras da
saude ensejam a qualificagdo de uma pessoa como deficiente.

Outrossim, a Lei evidencia que eventuais episddios
de remissdo ndo retiram o enquadramento da condicdo de
deficiente. A legislacdo estrangeira neste tocante foi sensivel e de
forma expressa consagrou direitos diferenciados aos portadores
de doengas autoimunes, ainda que a patologia de base esteja
controlada por tratamento. Note-se que a incurabilidade da
doenca, os reflexos no organismo da inflamacao subjacente e
dos remédios utilizados, bem como o comprometimento da
saude mental foram levados em consideragado pelo legislador.

Por oportuno, transcreve-se trecho de excelente matéria
acerca do trabalho da Comissao Europeia, que versa sobre a
inclusdao de uma funcionaria portadora de Doenca Inflamatdria
Intestinal (GCF, Roberto, 2022):

Vera Pinto, que desempenha um papel fundamental no
programa espacial da Unido Europeia, sofre de uma deficiéncia
invisivel, mas bastante debilitante. Como ela diz: “Tenho uma
doencga intestinal autoimune crénica, que foi diagnosticada
quando eu tinha 27 anos. Preciso tomar dois medicamentos
imunossupressores apenas para funcionar. Porém, sou um dos
sortudos, pois tenho periodos de remissao em que é muito mais
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facil controlar a doenga. Mesmo em remissao, posso sofrer de
fadiga crénica e confusdao mental - pode ser dificil concentrar-
me durante uma reunidao ou ao escrever um relatério.”

Do exposto, constata-se que o paciente autoimune
necessita de um ambiente laboral personalizado, a fim de
inclui-lo em suas limita¢cdes. Para tanto, aconselhdvel um
horario de trabalho flexivel ou remoto; bem como uma
equipe de colaboradores conscientizados das vulnerabilidades
biopsicossociais do portador de doenca cronica.

Acertadamente, o Conselho Nacional de Justica (CNJ)
editou a Resolucao 343/2020, na qual estabelece condi¢des
especiais de trabalho para magistrados ou servidores com
deficiéncia, necessidades especiais ou doencga grave, bem como
que tenham filhos ou dependentes legais na mesma condigao.
Sobre o tema, o Conselho Superior da Justica do Trabalho
(CSJT) editou a Resolucao 308/2021.

As regulamentagdes existentes no ambito do Poder
Judicidrio efetivamente possibilitam uma protecao estatal.
Foram estabelecidas condi¢oes especiais de trabalho, de
acordo com a peculiaridade do caso, viabilizou-se mudanca
de lotagdo, trabalho remoto, manutencao salarial, apoio extra
de mado-de-obra, e adogdo de agdes de sensibilizagdo para
fomentar uma cultura de respeito e de inclusao.

O art. 7° da Resolucdo 343/2020 do CNJ prevé a
promogao de “cursos voltados ao conhecimento e a reflexdao
sobre questdes relativas as pessoas com deficiéncia e seus
direitos” De forma explicita, é vedada a retaliacdo aos
trabalhadores que pleitearem seu direito a inclusdo. No ano
de 2022, a Resolugao CSJT n° 342/2022 alterou a Resolugao
308/2021, a fim de que constasse a possibilidade de reducao
de jornada de trabalho em até 50%. Esta medida contempla a
realidade de trabalhadores portadores de dificuldades de satide
que o inserem em condi¢des de desigualdade com os demais
servidores saudaveis.

Areducao de jornada é uma alternativa eficaz para manter
o portador de doenga autoimune ativamente no mercado de
trabalho, mas, a0 mesmo tempo, tendo a sensibilidade e a justica
de compreender que sua condi¢ao de doenga cronica debilitante
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nao possibilita a mesma produtividade de um paradigma
saudavel. Diante das vulnerabilidades biopsicossociais acima
demonstradas, é defensdvel uma mudanca legislativa para
reconhecer a condi¢ao de deficiéncia dos doentes autoimunes.

3 Resultados e consideracoes finais

A intencao deste artigo foi elencar as dificuldades
dos portadores de doencas autoimunes em conviver com
a triste sentenca do diagndstico de doencas graves e com os
respectivos sintomas diarios debilitantes. De acordo com Edith
Weisskopf-Joelson (apud Frankl, 2020, p. 168-169): “o sofredor
incurédvel recebe muito pouca oportunidade de ter orgulho do
seu sofrimento e de o considerar enobrecedor, ao invés de
degradante”, de modo que “ele ndo é sé infeliz, mas também
tem vergonha de ser infeliz”.

A cegueira moral da atual sociedade adiciona um
sofrimento as pessoas cronicamente doentes, as quais
necessitam de inclusdo e de dignidade. Diante do crescente
aumento de casos de autoimunidade, em percentual préoximo
a 10% da populagao mundial, a¢Ges afirmativas no intuito de
conscientizar a sociedade sao medidas que devem ser adotadas
com urgéncia. Brevemente, todos conhecerao algum portador
de doencga autoimune e/ou padecerao com a patologia.

Objetivou-se revelar o reflexo da exclusao social nos
portadores de doengas autoimunes. Nao obstante os sintomas
decorrentes da patologia de base, tais pessoas tém a sua
condi¢ao humana violada e sdo invisibilizadas no meio social.
O fato de existir legislacdo acerca dos direitos humanos nao
é suficiente para eliminar barreiras que mitigam o exercicio
pleno da cidadania.

Assegurar ao portador de doenca autoimune o direito
ao trabalho de forma digna, observando-se as suas limitagdes
funcionais, também é medida que se impde. Politicas publicas no
sentido de reconhecer a condi¢ao de deficiéncia dos portadores
de doencas autoimunes, de viabilizar a inser¢ao no mercado de
trabalho e a manutencao dos seus empregos se fazem necessdrias
para proporcionar condi¢des de sustento material, participa¢dao
social e qualidade de vida a estes individuos.
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