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RESUMO

Objetivo: compreender as repercussoes da dor social sobre os papéis de género de mulheres
e homens com doenca falciforme. Método: estudo qualitativo, exploratério, realizado num
Centro de Referéncia em doenca falciforme de um municipio do interior da Bahia. Os dados
obtidos de desenhos estdria-tema e entrevistas com 16 pessoas foram submetidos a analise
de contelido tematica. Resultados: emergiram duas categorias: “A dor social nas mulheres
com doenca falciforme se expressa na impossibilidade de ser dona de casa, mae e mulher
sexuada” e “A dor social de homens com doenga falciforme se expressa na dificuldade de
manter-se trabalhador, ser provedor e homem sexualmente ativo”. Discussao: a exclusao
do trabalho, as alteracdes da sexualidade e parentalidade interferem nos projetos de vida
e mantém a reproducdo de esteredtipos de género. Conclusao: a escuta sensivel numa
abordagem de cuidado multiprofissional deve fazer parte do plano terapéutico de pessoas
com doenca falciforme.

Descritores: Identidade de Género; Doencas Sanguineas e Linfaticas; Doenga Cronica;
Anemia Falciforme.
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INTRODUGAO

A dor social pode ser compreendida como
sensacOes dolorosas associadas ao dano
real ou potencial dos lacos sociais, ou seja,
aquelas que derivam da rejeicao social, ex-
clusao ou perda social®™. Acontece quando as
relagOes sociais sao ameacadas, danificadas
ou perdidas, e € comumente descrita por
metaforas ou palavras utilizadas para referir a
dor fisica, como “sentimentos feridos”, “*0ssos
quebrados” ou “coracdo partido”, que ajudam
o interlocutor a compreender uma dor que
se expressa‘l?), Diferentemente da dor fisica
na qual os sentimentos dificilmente serado re-
experimentados depois do episddio doloroso
ser sanado, os sentimentos decorrentes da
dor social podem ser revividos mesmo que o
evento doloroso tenha acontecido ha muito
tempo®,

A dor social promove o medo do isolamento
e do abandono, dificuldade de comunicacao,
além das perdas econdmicas, perda do papel
social exercido junto a familia e amigos®2. A
necessidade de aceitagdo é tdo fundamental
que a exclusdo social tem consequéncias
negativas para o afeto, a saude e o bem-
-estar®,

Dentre as doencas crbénicas que tem como ca-
racteristica a dor social, uma delas é a doenga
falciforme (DF), doenca cronica e hereditaria
mais prevalente no mundo, que decorre de
uma alteracdao na molécula da hemoglobina
(Hb): a Hb anormal S é produzida no lugar da
Hb normal A. No Brasil, a cada ano nascem
3.500 criangas com DF, com predominio em
afrodescendentes®™. Ela acomete de 0,1 a
0,3% da populacdo negra, com tendéncia a
atingir parcela cada vez mais significativa,

devido ao alto grau de miscigenacdo no Pais.

No estado da Bahia a incidéncia da DF é de
1 para cada 655 nascidos vivos®,

A ocorréncia de vaso-oclusodes, principalmen-
te em pequenos vasos, representa o evento
fisiopatolégico determinante na origem da
maioria dos sinais e sintomas presentes no
quadro clinico dos pacientes com DF, tais
como: crises algicas, Ulceras de membros in-
feriores, sindrome toracica aguda, sequestro
esplénico, acidente vascular encefalico, reti-
nopatia, insuficiéncia renal cronica e necrose
asséptica do fémur®,

Considerando que as pautas de género sdo
constituintes do social, é possivel presumir
que as perspectivas de feminino e masculino
atravessam todos os campos da existéncia
humana, impondo diferengas inclusive no
campo do adoecimento e cuidado®. Nesse
sentido, durante a escuta terapéutica na
consulta de pessoas com DF em um centro
de referéncia emergiu a questdo: como a dor
social repercute sobre os papéis de género de
mulheres e homens com DF? Para responder
essa questdo, este estudo foi desenvolvido
com o objetivo de compreender as repercus-
sOes da dor social sobre os papéis de género

de mulheres e homens com DF.

METODO

Desenvolveu-se um estudo qualitativo, explo-
ratério, do qual participaram cinco mulheres
e 11 homens, que atenderam aos seguintes
critérios de inclusdo: ter diagndstico de DF
confirmado, ser adulto com idade igual ou
maior que 18 anos e menor ou igual a 60
anos, ter vivenciado crises algicas e estar ca-
dastrado no Centro de Referéncia de Atencgdo
as Pessoas com Doenca Falciforme, em um

municipio no interior da Bahia. Foram exclui-
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dos aqueles que relataram algum desconforto
no momento da entrevista, a fim de evitar
vieses na pesquisa.

O numero de participantes foi estabelecido
pelo critério de saturacgdo teorica, alcancada
apos 16 entrevistas. A coleta de dados foi
realizada de margo a maio de 2016. Para
garantir o anonimato dos participantes, foram
adotados cédigos para representa-los: a letra
M para identificar as mulheres, e H para os
homens, seguidas por um nimero que de-
terminou a ordem de entrevista.

Os dados empiricos foram obtidos por meio
da técnica projetiva do desenho estéria-tema
e da entrevista semiestruturada. Para a
aplicacdo da técnica projetiva foram dispo-
nibilizados papel A4 branco, lapis coloridos
e solicitado aos participantes que criassem
um desenho a partir do seguinte estimulo
“desenhe algo que represente uma mulher/
homem com dor e DF”. Apds a conclusdo do
desenho, os participantes foram instados a
elaborar uma estoria, “olhe para seu desenho
e conte uma histdria que tenha comeco, meio
e fim”, e conferir-lhe um titulo. A estoria foi
gravada e posteriormente transcrita pela
primeira autora.

Na sequéncia, foram realizadas as entrevistas
a partir de um roteiro semiestruturado que
constou de duas partes: caracterizacdo dos
participantes e questdes norteadoras sobre
a experiéncia da dor e os papéis sociais de
mulheres e homens com DF.

Todas as entrevistas foram realizadas em
um ambiente privativo de salas de consultas,
onde estiveram presentes apenas os partici-
pantes e a entrevistadora; duraram entre 15
e 20 minutos; e foram gravadas e transcritas

na integra pela prépria entrevistadora.

O material empirico foi submetido a andlise
de conteldo tematica® e analise de con-
teldo para desenhos estorias proposto por
Coutinho™ a partir da triangulacdo de dados,
obedecendo ao seguinte esquema de anali-
se: (1) Observacgao dos desenhos e leitura
flutuante das entrevistas; (2) Separacao dos
desenhos por similaridade grafica; (3) Apli-
cacdo de ficha de analise de desenhos para
extracdo de contelidos explicitos e implicitos
com construgao de texto sintese (Figura 1);
(4) Releitura dos depoimentos, das estérias
com seus respectivos titulos e dos textos
sintese com codificacdo de unidades de ana-
lise (unidade tematica); (5) Categorizagdo
dos temas e nomeacdo da categorias; (6)
Inferéncia e interpretacdo dos dados a luz da
literatura sobre experiéncia da dor e sobre
papéis de género.

Destaca-se que as categorias foram validadas
pela equipe de pesquisa, autoras deste arti-
go, constituida de duas doutoras (enfermeira
e psicéloga), duas doutorandas em saulde
coletiva (enfermeiras) e dois graduandos
(enfermagem e medicina).

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da Universidade Estadual
de Feira de Santana (UEFS), sob o Parecer n©
1.254.708, e atendeu as recomendacodes da
Resolugao n®466/2012 do Conselho Nacional
de Saude.

RESULTADOS

Participaram deste estudo 16 pessoas, sendo
cinco mulheres e 11 homens, todos com he-
moglobinopatia HbSS, com idades entre 18
e 52 anos. Nove se autodeclararam negros.
Apenas um dos participantes tinha ensino

superior. As ocupagoes informadas foram:
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Mulher
Lagrimas
Boca da mulher inclinada para
baixo
Curriculo na mao
Afastamento dos corpos
Homem com pasta
Boca do homem inclinada para
cima
Mesa com placa de empresa

, CONTEUDO
comem:g)c() :)iEiI:cf))TATIVO CONOTATIVO
P (Implicito)

Mulher triste e chorosa,
perde a oportunidade de ficar
na empresa em que entregou

o curriculo.
Homem sorridente com pasta
na mado, proximo a placa da
empresa

MAPA MENTAL / FACA A SINTESE:

Mulher com doencga falciforme perde a oportunidade de emprego por ter a doenga, isso a deixa
em sofrimento; enquanto o homem representado se apresenta feliz por ter obtido a oportunidade
de trabalhar. Assim, podemos inferir que ter um trabalho formal, ou seja, um emprego, promove

realizacdo e felicidade, sendo a doenga um obstaculo para alcance desse ideal.

Figura 1. Ficha modelo de avaliacdo dos desenhos, Bahia,2016

comerciante, dona de casa, estudante e cabe-
leireira. Oito se encontravam desempregados
no momento da coleta e apenas um recebia
auxilio do Instituto Nacional do Seguro Social
(INSS).

Dentre os participantes, 15 informaram baixa
renda (<1 salario minimo) e acesso exclusivo
aos servicos de saude pelo Sistema Unico
de Saude (SUS); apenas uma participante
de nivel superior recebia quatro salarios
minimos e acessava, além dos servigos do
SUS, os servigos de assisténcia privada. As
repercussoes da dor social sobre os papéis
de género de mulheres e homens com DF
foram organizadas em duas categorias as

quais serdo apresentadas a seguir.

A dor social nas mulheres com doenga
falciforme se expressa na impossibili-
dade de ser dona de casa, mae e mulher
sexuada

As relagbes de género imprimem marcas

e papéis diferentes a serem socialmente

cumpridos por mulheres e homens. Para as
mulheres com DF, o significado de ter a do-
enca somado a experiéncia das frequentes
crises algicas comprometem diretamente
as atividades domeésticas, levando ao baixo

desempenho e frustracao.

Muitas vezes atrapalha um simples
levantar da cama, fazer as atividades
diarias, como varrer uma casa, lavar
um prato, lavar uma roupa, fazer uma
comida [...] (M4).

Impede de cuidar de filhos, cuidar do
marido...(M5).

Em geral, as mulheres apresentam preo-
cupacoes relacionadas as dificuldades em
exercerem seus papéis maternos e os cuida-
dos com a casa e o parceiro. Além do baixo
desempenho nas atividades domésticas, em
funcao da baixa escolaridade as mulheres
entrevistadas tém dificuldade de se inserir no

mundo do trabalho, e quando isso ocorre ge-
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ralmente esta vinculado ao trabalho domés-
tico e informal, como cuidadora de criancas
ou faxineira. Assim, perder a capacidade de
trabalhar afeta a subsisténcia, autonomia e

autoestima das mulheres.

Perdi trabalho [...], me despediram
dizendo que ndo queria ninguém
doente trabalhando para eles, entrei
em uma depressao profunda. [...] Eu
trabalhava de empregada doméstica,
criei quatro irmaos menores e ai fi-

quei desempregada (M5).

A sexualidade das mulheres com DF se mos-
trou marcada pela diminuicao do interesse/
libido a qual esta influenciada por duas ocor-
réncias. A primeira esta relacionada ao fato
de terem vivenciado episddios de dor durante
o ato sexual, o que provoca o0 medo de se ex-
por a novos estimulos algicos, contribuindo,
assim, para a diminuicao do desejo, recusa
ao encontro e privacao da atividade sexual.
Na segunda situacdo, mais evidenciada nas
mulheres com Ulceras de perna, percebeu-se
que, por se sentirem envergonhas e constran-
gidas ao expor os seus corpos com ferida, as

mulheres com DF se sentem menos atraentes

e essa alteragao da autoimagem contribui

para indisposicdao para o ato sexual.

[...] eu mesma fico sem vontade da
atividade sexual, eu ndo gosto que
ele figue em cima de mim... Eu fico
toda incomodada...(M2).

A dor também reduz a motivagdo para a
participacdo em atividades cotidianas, além
de alterar a postura do corpo que, com o
passar do tempo, soma limitagdes moto-
ras e desconfortos com a prépria imagem.
Além da experiéncia sexual alterada, ter
DF também mostrou interferir nos planos
de maternidade, que se mostrou influen-
ciada pelo temor de vivenciar o aborto e as
adversidades do adoecimento de um filho

com a doenga.

A questdo de gravidez também...
E um assunto complicado pra mim
(lagrimas)... Porque eu ja perdi dois
irmaos... Eu tenho sonho de ter fi-
Ihos, mas essa vida de luta eu nao
quero mais. Tenho medo de engravi-
dar e acontecer alguma coisa e nao

conseguir ter o filho...(M1).

UMA MULHER FERIDA

torta. (M5).

Esse desenho aqui é uma mulher que esta passando por muita dor,
ela esta olhando para esse ferimento que incomoda muito. Ela esta
meio torta, o pescogo virado para lado porque a dor incomoda muito
e ela esta tentando se ajudar pra ver se passa mais a dor. Entdo esse
desenho é isso, ela tenta se consertar, mas ndo consegue, anda toda

Figura 2. Desenho estdria de uma mulher com doenca falciforme. Bahia, 2016
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A dor social de homens com doenga fal-
ciforme se expressa na dificuldade de
manter-se trabalhador, ser provedor e
homem sexualmente ativo

Na perspectiva do homem com DF, a di-
mensao social da dor esteve diretamente
relacionada com as consequéncias da saida
do trabalho e a expectativa da mudancga do
papel de provedor para o de ser dependente

financeiramente de alguém.

Na minha autoestima, interfere nessa
parte porque eu trabalhava e agora

nao trabalho mais (H3).

A experiéncia dolorosa durante ou apds o
ato sexual foi comumente relatado pelos
homens, contribuindo por vezes para o fim
de relacionamentos. Ha um prejuizo sobre a
sexualidade promovido pela dor, cuja inter-
feréncia ocorre mesmo antes do ato sexual,
desanimando o individuo a buscar atender
sua necessidade sexual. Contudo, quando
as iniciativas ocorrem, a relacdo é marcada
pela dor que pode ocorrer em qualquer parte

do corpo.

Na vida sexual, a dor atinge muito,
porque se eu tiver em repouso e
for ter uma relagdo sexual, eu sinto
os pés doerem, os joelhos doerem,
as costas doerem, a nuca doer, os
cotovelos doerem... tudo! Tudo doi,
principalmente depois da ejaculagdo
(H5).

O priapismo, uma das complicacbes da DF
apresentada pelos homens, que se caracte-
riza pela erecdo dolorosa e involuntaria do
pénis, geralmente causa impoténcia sexual,

abalando profundamente seus referenciais de

masculinidade. Ao falar sobre o priapismo os
participantes se mostraram embaracados e

constrangidos.

Até namorar impede, no caso do
priapismo, que a gente sente mesmo,
ja diminui a poténcia sexual. Eu nao
tenho isso, mas quando tinha pela

manha, sentia fortes dores...(H2).

Priapismo eu tinha direto, hoje em
dia ndo tenho mais ndo, antes eu
tinha duas ou trés vezes na semana,

acontecia mais a noite (H4).

A experiéncia dolorosa torna-se incapacitante
e interfere na realizacao de planos e projetos
de desenvolvimento pessoal, como construir
uma carreira profissional e familiar. Nesse
sentido, os homens mostram-se desesperan-
cosos, frustrados e muito sensibilizados, com
expectativas negativas quanto ao desfecho

da doenca.

Eu tinha um sonho de ser um pai de
familia, ter os meus filhos, minha es-
posa, minha casa, meu emprego... Se
chovesse ou fizesse sol eu ia estar I3
pra garantir a minha casa... Mas isso
ai foi um sonho que hoje ndo posso

realizar (H5).

Para os homens, a felicidade aparece intima-
mente vinculada a realizagdo dos planos de
paternidade e a DF como obstaculo para o
sucesso de seus projetos de vida.

Mesmo reconhecendo a capacidade de gerar
filhos, os homens, ao rememorar as experi-
éncias de ruptura de relacionamentos e da
disfuncao erétil, temem o medo da rejeicao

por parte de parceiras e abdicam dos projetos
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A DOENCA INTERFERE NA FELICIDADE, AS VEZES

Meu desenho significa o seguinte: vamos dizer que aqui sou eu, o pai; o menino é o filho que eu tenho
vontade de ter; e a parede significa a doenca que me impede de realizar meu sonho de ser pai, porque
se ndo fosse a doencga eu ja teria tido um filho, mas eu procuro evitar porque ndo quero ninguém
sofrendo o que eu sofro. (H3).

Figura 3. Desenho estdria de um homem com doenca falciforme. Bahia, 2016

de ser pai. Para aqueles que ja vivenciam a
paternidade, a doenca intervém no desempe-
nho de tarefas esperadas do pai, como brin-
car com os filhos, correr e leva-los a escola,

o que lhes causa insatisfagao.

Para mim é terrivel porque tem os
filhos para levar no colégio, é outra
pessoa que leva e eu fico em cima de
uma cama, tomando remédio e ge-

mendo, esperando a dor passar. (H11).

O homem com DF vivencia perdas economi-
cas e ruptura do papel social exercido junto
a familia e a comunidade, alteragGes na se-

xualidade e na paternidade.

DISCUSSAO

A dor ocupa uma centralidade na experian-
cia de pessoas com DF. Desde a infancia
elas apresentam quadros de dactilite, crises
algicas, aumento do baco, Ulceras de perna
e mudangas hormonais com consequente
retardo na maturagdo sexual, forjando uma
identidade marcada pelo sofrimento, dis-
criminacao e desigualdade que caracterizam
a dor social.

Juntas, essas alteragdes corporais afetam

a autoimagem, a autoestima e a autocon-

fianca®, provocando diferentes reagdes em
pacientes, amigos e familiares, que susci-
tam o autoisolamento e dificuldades para
iniciar as primeiras parcerias de amizade
€ namoro.

Entre as mulheres com DF, a dor social se
configura na complexidade de medos, limita-
coes e frustracOes de expectativas socialmen-
te construidas. Nesse sentido, a dor social
delas envolve o0 medo do aborto esponténeo,
medo de gestar um filho com a doenca ou
de ndo dar conta de cumprir o que se espera
de uma mae. Esses achados coadunam com
o estudo que envolveu 25 mulheres com DF
em idade reprodutiva, o qual evidenciou que
o fato de desejar engravidar, satisfazendo a
expectativa social de maternidade, promove
conflitos, sentimentos de inadequacao e cul-
pa. A maioria delas se sente cometendo um
“erro” quando estdo gestantes, diante da pos-
sibilidade de o filho nascer com a doenca. A
experiéncia de vivenciar aborto ou perdas de
outros familiares por complicagdes da doenca
também contribuem para ampliar o temor da
mulher com DF que deseja ser mae®,
Frustracdes, irritabilidade, sentimentos de
autodesprezo, alteracbes do humor e de-

pressao sao evidenciados a partir das perdas
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sociais face ao adoecimento cronico, tanto em
mulheres quanto em homens com DF. Estudo
destaca que as emogdes negativas, irritabi-
lidade e sentimentos de raiva, que frequen-
temente afetam pessoas com dor cronica,
repercutem sobre as relagdes interpessoais e
os niveis de estresse nas familias, resultando
em integracao social prejudicada®
Segundo estudo de revisdo sobre as implica-
¢Oes da dor cronica nas relagdes familiares,
as pessoas mais proximas, a exemplo de
conjuges, podem tanto superestimar quanto
subestimar as queixas da dor do familiar, e
ambos os julgamentos sdo prejudiciais ao
relacionamento, uma vez que ao superes-
timar tende-se a adotar comportamentos
de superprotecdo que tolhe o protagonismo
da pessoa e fere sua autonomia, enquanto
gue subestimar implica em maior critica e
oferta de menor apoio, podendo intensificar
o sentimento de abandono e solidao e, por
consequéncia, a dor social © 19,

Em um estudo qualitativo realizado em pa-
cientes com dor neuropatica, dificuldades no
planejamento de atividades sociais devidas
a natureza imprevisivel da dor foram identi-
ficadas como a principal causa de limitacoes
para cumprir compromissos sociaisb,

Os homens se ressentem da perda da ca-
pacidade para o trabalho e sofrem com a
impossibilidade de manterem as condigcdes
materiais de existéncia dada as limitacdes
impostas pela dor fisica. Muitas vezes se sen-
tem um “fardo” ao assumirem a posicao de
dependente financeiro dos familiares. Estudo
no qual se escutou narrativas dos homens
com DF revelou que a doenga impede a con-
tinuidade das atividades laborais, culminando

em desemprego e obstaculo para manter-se

como provedor da familia e responsavel pela
manutencdo de seus membros(?,

O temor em reviver os sentimentos da dor
social, evitando novos contatos ou se afas-
tando de familiares e amigos, se assemelha
a experiéncia de mulheres com hanseniase,
na qual o autoisolamento adotado como
modo de autoprotecao diante da discrimina-
cdo empobrece a rede de apoio ou impede a
edificacdo necessaria de suporte as pessoas
em situacdo de vulnerabilidade®?,

Estudo que escutou pessoas com dor lombar
e hérnias de disco identificou que essas pes-
soas constroem narrativas que as ajudam a
compreender as atitudes frente as limitacdes
impostas pela dor, como “continuar a vida

A\

sem dor” e “ a vida com dor continua”. A
primeira influencia na busca obstinada pela
eliminagdo da dor, mantendo um regime
rigoroso de controle da dor, enquanto que
na segunda a pessoa tende a estabelecer
estratégias e encontrar caminhos para uma
vida funcional mesmo com a continuidade
da dor*4,

Tanto as mulheres quanto os homens deste
estudo revelaram a interferéncia da dor nas
atividades do seu cotidiano, assim como o0s
participantes de um outro estudo que incluiu
pessoas com dor neuropatica apds lesdo me-
dular. Esses alegaram que se percebem em
uma constante batalha pelo controle de sua
propria vida, sendo a dor a adversaria. Essa
percepgdo de perda do controle esta vinculada
diretamente a baixa aceitacdo da dor, enquanto
que o senso de maior aceitacdo da dor leva a
pessoa a escolher parar de lutar contra ela®®.
A dor social nas mulheres estd pautada
no insucesso do cumprimento das tarefas

domeésticas, enquanto que nos homens no
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nao cumprimento do papel de trabalhador/
provedor. Esta perspectiva vincula a mulher
ao espacgo domiciliar, historicamente reser-
vado ao sexo feminino, e o espago publico
destinado aos homens na divisdao sexual do
trabalho®

Apesar de, nas Ultimas décadas, as mulheres
terem ocupado espacos publicos, o que pode
ser percebido nesta pesquisa é que as mu-
Iheres adoecidas cronicas se encontram cada
vez mais confinadas ao espago doméstico e
ao papel de cuidadora de maneira informal, o
gue nado Ihes assegura autonomia financeira
ou direitos trabalhistas capazes de manter
sua subsisténcia material quando a dor as
impede de trabalhar. Embora reconhegcam
suas limitacOes para atender as expectativas
sociais, fica explicita a forca da reproducao
dos esteredtipos de género quando as mu-
Iheres se sentem impedidas a continuar cui-
dando dos entes familiares, e se ressentem
ao recordar que cumpriam esse papel antes
das incapacidades®.

O status conferido ao homem pelo trabalho
desempenha um papel importante no senso
da identidade, autoestima e bem-estar psi-
coldgico?), Dessa forma, o homem adoecido
cronico com diversas manifestagdes no cor-
po, na DF, que ndo conseguem ingressar no
mercado de trabalho ou se manter nele se
veem totalmente dependentes dos familiares
€, como consequéncia, emerge a frustragao,
a impoténcia e a inutilidade perante o mundo
e a vida®®,

Outro aspecto da dor social de pessoas com
DF evidenciado foi a alteragao sobre o exer-
cicio da sexualidade. Enquanto as mulheres
reclamam a perda do interesse devido a al-

teracao da autoimagem por se perceberem

menos atraentes, os homens queixaram-se
de que a dor os impede de realizar o ato
sexual devido ao priapismo e a disfungao
erétild®, As experiéncias sexuais negativas
afetam os referenciais de masculinidade so-
cialmente construidos e alteram os projetos
de paternidade®®,

A autodesvalorizagdao das mulheres neste es-
tudo se assemelha ao encontrado em estudo
sobre mulheres com feridas cronicas que, ao
conviverem com odores, secrecdes e cicatri-
zes, perdem a autoconfianga e a estima por
si mesmas®”. Vale destacar que na DF, as
Ulceras de perna surgem em idades muito
jovens nos periodos de maior efervescéncia
de contatos sociais*”.

No caso dos homens, o prejuizo sobre a se-
xualidade pode acontecer mesmo antes do
ato sexual, ja que a dor fisica o desanima a
buscar atender sua necessidade sexual. E nas
ocasides em que ha iniciativas, a interagao
sexual é marcada pela dor que pode ocorrer
em qualquer parte do corpo. Além disso, a
dor social deixada pelas consequéncias do
priapismo fere a masculinidade do homem
com DF, que sofre vergonha antecipada em
ser confundido com pervertido sexual, e uma
vez que sua performance sexual seja modi-
ficada pela disfuncédo erétil, padece do medo
constante de “falhar” na hora do sexo®,
Assim como encontrado nos relatos dos
homens com DF desta pesquisa, resultados
de outro estudo apontam que o homem cro-
nicamente adoecido evita se aproximar das
representacoes de fragilidade e passividade,
consideradas atributos ou qualidades tipica-
mente femininas. E, além de se perceberem
pressionados a cumprir um papel sexual na

interacdo com parceiras, cobram de si mes-
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mos provas de sua masculinidade por meio
de uma acdo ativa na relacdo, negando o
problema e muitas vezes se submetendo
a situacOes indesejaveis ou dolorosas para
atender as expectativas sociais®?.

Quanto as alteragdes na paternidade, a dor
social se revelou na ndo realizacao dos planos
de ser pai, seja pela infertilidade ou disfun-
cdo erétil, pela falta de autonomia financeira
para cumprir com a funcao parental (prover
cuidados com alimentacdo, vestuario, educa-
gao, saude, e outros) ou por ndo conseguir
acompanhar as atividades do filho conforme
idealizou°:20),

A forma como mulheres e homens vivenciam a
dor social na DF estd intimamente relacionada
a maneira como eles enxergam a si mesmos
dentro do quadro de referéncia definido pela
e na cultura, projetando ideais para conduzir

seus planos de ser e estar no mundo.

CONCLUSAO

Este estudo objetivou compreender as re-
percussoes da dor social sobre os papéis de
género de mulheres e homens com DF. Os
participantes desse estudo foram caracte-
rizados por baixa escolaridade, baixo nivel
socioecondmico e consequentemente maior
dependéncia financeira dos familiares.

A dimensdo social da dor é experienciada
pelas mulheres e homens, com similarida-
des no que tange ao sofrimento advindo da
falta de oportunidades de trabalho que lhes
garanta um lugar socialmente reconhecido
e valorizado. Quanto a sexualidade, pode-se
inferir que os homens, mesmo sob tensdes
causadas pela dor antes e apds o ato sexual,
mantém a iniciativa para o sexo, deixando

de fazé-lo apenas diante das limitagGes so-

bre a erecao causadas pelos subsequentes
eventos de priapismo; enquanto as mulheres
aparentemente perdem o interesse sexual
por temerem novas crises algicas ou por se
sentirem menos atraentes quando possuem
Ulceras de perna.

Em ambos os sexos ocorre a frustragao por
projetos nao concretizados de construir uma
familia e exercer a maternidade/paternidade,
seja porque temem que seus filhos nasgcam
com a doenga, seja porque as complicagdes os
impedem de manter as fungdes reprodutivas
com éxito ou porque as caréncias econdmicas
restringem o acesso as condicdes materiais
de existéncia que Ihes assegurem assumir os
encargos previstos na parentalidade.
Quanto as limitagdes metodoldgicas, por se
tratar de pesquisa de abordagem qualitativa
seus resultados nao podem ser generali-
zados. Além disso, o fato de a amostra ter
sido composta majoritariamente por pessoas
social e economicamente menos favorecidas
de uma cidade do interior ndo permite inferir
que a dimensdo social da dor seja reflexo
das mesmas causas que afligem pessoas
de classes sociais distintas e residentes em
capitais, visto que a dor social é influenciada
pelo contexto, a disponibilidade de servigos
e redes de apoio.

Este estudo destaca que as pessoas com DF
podem ser beneficiadas com a escuta sensivel
numa abordagem de cuidado multiprofissio-
nal, que considere as determinagdes sociais
de género um marcador das expectativas
sociais que influenciam nos seus projetos de
vida, ajudando-os a enfrentar as mudancgas
que Ihes causam uma dor que ndo pode ser

minimizada com medicamentos.
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