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Abstract The scope of this article is to analyze
the life histories of Chagas disease (CD) patients,
searching for elements in their narratives that
might present possibilities for coping with this
problem. Caused by the protozoan Trypanoso-
ma cruzi, Chagas disease combines conditions of
infection and/or progression to disease, in accor-
dance with biological and social determinants and
affects around 6 to 7 million people infected with
T. cruzi. More than 6,000 people die each year due
to complications in the chronic CD phase. This is
a qualitative study using the life history technique
that was used in open interviews. We collected a
wealth of material with which we can work on
the context of the disease in multiple dimensions.
We associate sensitive listening with the needs of
people living with the CD to give strength to their
voice, valuing their own life story, transforming
them into masters of their history and knowledge.
Visibility emerged and prevailed, exposing the
disease itself as a central theme and two general
sub-themes: their perceptions about the disease
and their own life, in the context of the disease.
We identified the need to (re)think the problem of
Chagas disease as something visible and present.
Key words Chagas disease, Qualitative research,
Life history

Resumo O artigo tem por objetivo analisar as
historias de vida de portadores de doen¢a de Cha-
gas (DC), para evidenciar em suas narrativas ele-
mentos e possibilidades de enfrentamento dessa
problemdtica. Causada pelo protozodrio Trypano-
soma cruzi, a DC combina condigdes de infecgio
assintomdtica e/ou de progressao para doenga de
acordo com determinantes bioldgicos e sociais e
afeta 6 a 7 milhdes de pessoas infectadas. No mun-
do anualmente 6 mil pessoas em consequéncia das
complicagbes na fase crénica da DC. Realizamos
um estudo qualitativo com uso da técnica de his-
téria de vida coletadas em entrevistas abertas, co-
letando um material riquissimo para trabalhar
o contexto da doenga em miultiplas dimensaes.
Associamos uma escuta sensivel com a necessida-
de das pessoas vivendo com a DC darem for¢a a
sua voz, valorizando sua prépria histéria de vida,
transformando-as em detendoras de sua histéria
e de seu conhecimento. A visibilidade emergiu e
prevaleceu, expondo a prépria doenga como tema
central e dois subtemas gerais: suas percepgoes so-
bre a doenga e a sua prépria vida, no contexto da
doenga. Identificamos a necessidade de (re)pensar
a problemdtica da doenga de Chagas como algo
visivel e presente.

Palavras-chave Doenca de Chagas, Pesquisa
qualitativa, Historia de vida
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Introducao

A doenga de Chagas (DC) é uma infec¢do cau-
sada pelo protozodrio Trypanosoma cruzi que
combina condig¢des clinicas assintomdticas e/ou
de progressao para doenca cardio-digestiva de
acordo com determinantes biolégicos e sociais
de grande complexidade'. Dentre os determinan-
tes bioldgicos, temos a viruléncia do parasita e a
suscetibilidade das pessoas afetadas, e dentre os
determinantes sociais temos pobreza, alimenta-
¢ao, moradia e educagdo, entre outros. Segundo
a Organizacao Mundial de Satde (OMS)? a DC
compoe a lista das doengas tropicais negligencia-
das (DTN, sigla em portugués, ou NTD na sigla
em inglés), aquelas que afetam as populagdes
que vivem em condi¢oes de pobreza, vulnerabi-
lidade, também se relaciona a problemas sociais,
incluindo o estigma. Origindria e largamente
distribuida no continente americano, de onde
saiu seu nome como tripanossomiase americana,
atualmente a DC estd mundialmente distribuida
pela migracao das populagdes pelo mundo, além
de ser considerada um dos problemas de satide
publica mais graves na América Latina sendo
uma das endemias mais distribuidas no conti-
nente*’. De acordo com a OMS’ sobre doencas
tropicais negligenciadas, estima-se que existam
principalmente em areas endémicas em torno de
6 a 7 milhoes de pessoas infectadas pelo T. cruzi.
Além disso, estima-se também que anualmente
morrem no mundo 6 mil pessoas em consequén-
cia das complica¢des da DC na fase cronica®’.
Em 2020, o Brasil foi o primeiro pais do
mundo a tornar obrigatdria a notificagdo da fase
croénica da DC', através da Portaria n° 1.061, uma
conquista da luta coletiva contra a invisibilidade
dos portadores cronicos, na situagao em que ape-
nas os casos agudos eram notificados®. O termo
“portador” se refere a pessoa soropositiva para a
DC. As Associagdes de pessoas afetadas pela DC
utilizam o termo “pessoa afetada” que inclui os
portadores e outros “afetados” — qualquer pessoa
que se sinta envolvida — pela causa da visibilida-
de da problematica de Chagas®*. E consenso que,
se acoes de vigilancia, controle e prevengao vém
surtindo efeitos no enfrentamento a transmissao
vetorial, que caiu significamente nas trés dltimas
décadas no Brasil (o pais recebeu da WHO o
certificado de controle da transmissdo domésti-
ca de Triatoma infestans em 2006), 0 acesso ao
tratamento e ao diagnéstico ainda ndo é sufi-
ciente'. Na perspectiva de que politicas ptiblicas
de acesso ao tratamento e ao diagndstico sejam
implantadas na aten¢ao basica de satide’ em 2018

foi publicado o primeiro Protocolo Clinico e Di-
retrizes Terapéuticas para a DC (PCDT-Chagas)
oficial do Ministério da Satade do Brasil’. A cria-
¢30 do dia Mundial da DC pela OMS a partir de
2020 (14 de abril, dia de sua descoberta por Car-
los Chagas em 1909) é uma forma de reconheci-
mento da doenga como um problema global de
satde publica'.

A DC tornou-se uma problemadtica complexa
por envolver ndo somente questdes de saude pu-
blica, mas questdes ligadas a educagao, informa-
¢30 e comunica¢io em satde®. Considerd-la desta
maneira resulta em abordar questdes como a po-
breza econdmica, a discriminacio, a satde, a edu-
cagdo, a habitacdo, a urbanizagio e até mesmo o
papel de quem faz ciéncia na sociedade, e assim,
romper com solugdes lineares e simples®!!. Para a
compreensio da problemdtica multidimensional
relativa a DC, é preciso considerar quatro dimen-
soes que atravessam a doencga e interagem entre
si dinamicamente: 1) Dimensao biomédica com
tudo o que se refere a temas biomédicos e de sat-
de referentes a DC; 2) Dimensao epidemioldgica
que se refere a indicadores e efeitos relativos as
populagdes humanas e de vetores; 3) Dimensao
sociocultural que se refere a representagdes so-
ciais, contextos, lutas, valores, preconceitos entre
outros; 4) Dimensido politico-econdmica que se
refere as condigdes macro econdmicas e politicas
publicas diversas®°.

Segundo Edgar Morin'!, uma problematica é
complexa quando:

sdo insepardveis diferentes elementos que o
constituem e em sua andlise entendemos que hd
um tecido interdependente, interativa e inter-re-
troativa entre o objeto de conhecimento e seu con-
texto, as partes e o todo, o todo e as partes, as partes
entre eles'.

As quatro dimensdes sdo definidas e carac-
terizadas por elementos que se combinam dina-
micamente formando um “Quebra cabega calei-
doscépico™!, em que as partes somente assumem
significado quando consideradas em dependén-
cia mutua e em inter-relagdo dentro do todo, de-
pendendo também da perspectiva de andlise pela
qual olhamos para cada parte. Essa metafora do
quebra-cabeca se aplica muito bem a DC na qual
nem os profissionais de saide, nem as pessoas
afetadas costumam ter uma visdo completa en-
quanto problemdtica. Por outro lado, a metafora
do caleidoscépico também se aplica a DC porque
implica em mudanca de pontos e perspectivas
de vista. Qualquer tentativa de resolver o pro-
blema exige a inclusdo de pontos de vista que o
considerem a partir de suas multiplas dimensdes,



pois a doenga é, em primeiro lugar, fornecedora
de uma possivel leitura sobre a cultura e as rela-
¢des sociais, onde “o fendmeno em si representa
a sintese de uma complexidade dindmica que se
manifesta no corpo”'2. E comum encontrarmos
no meio académico, nos meios de comunicacio
tanto quanto nos materiais educacionais que “fa-
lar de Chagas” refere-se quase que exclusivamen-
te aos aspectos da biologia do parasita, do inseto
vetor ou seus efeitos na satide das pessoas. Nessa
perspectiva, Chagas ultrapassa sua defini¢ao de
“doenga” engloba um olhar multidimensional,
considerando que nessa diversidade de espaco e
sujeitos nao héd uns mais relevantes do que ou-
tros, e sim que todos formam uma grande rede
onde (inter)agem de diferentes formas e se (in-
ter)relacionam de maneira particular, mas com a
mesma importincia®.

No centro dessa nogdo, é preciso priorizar o
didlogo com aqueles que vivem a experiéncia da
dor e do adoecimento: os préprios portadores da
infeccdo e/ou da doenga e demais pessoas afe-
tadas. Observa-se hd alguns anos inovagdes que
comecam a focar em estratégias para melhorar a
atencdo da satde da pessoa afetada pela DC direta
ou indiretamente, através de acdes que envolvem
os aspectos biomédicos, psicossocial e antropolé-
gico, buscando transpor estigmas e barreiras'>".
Por isso a necessidade de conhecer e ouvir as pes-
soas afetadas. No trabalho de Sanmartino et al.’,
a partir de relatos de pessoas vivendo com a DC
e especialistas, os autores sinalizam que a realida-
de repleta de estigmas, esquecimento e exclusao,
situagdo presente em dreas endémicas e nao en-
démicas. Hd a necessidade de iniciar e/ou susten-
tar campanhas de informagao eficaz, bem como
de reforgar e/ou multiplicar agdes especificas de
comunica¢do e educagdo dos sujeitos e setores
envolvidos'?>!'4, de modo evitar olhares reducio-
nistas' e a fortalecer a atengdo integral'®".

A nossa pesquisa teve o objetivo de analisar as
histérias de vida de pessoas vivendo com a DC,
para evidenciar em suas narrativas elementos e
possibilidades de enfrentamento dessa proble-
matica.

Percurso metodolégico

O uso do método de historia de vida

O método de histéria de vida surgiu como
estratégia metodoldgica para dar voz aos sujei-

tos da pesquisa e assim conhecer a peculiaridade
de cada hist6ria’®™. A histéria de vida no campo

da pesquisa qualitativa é considerada um 6timo
instrumento para a descoberta de como as pes-
soas compreendem seu passado, vinculam suas
experiéncias individuais ao contexto social que
vivem e interpretam e ddo significado a partir do
presente'.

Becker" atribui o valor das histérias de vida
as interpretagdes que as pessoas fazem de suas
proprias experiéncias como explicagdo para o
comportamento social. E nessa perspectiva que
essa abordagem se insere como instrumento de
pesquisa que busca ser a ponte entre o social e o
individual'*-22.

A utilizagdo do termo “histdria de vida” con-
diz a uma denominagido comum em formagao e
em investiga¢ao, uma vez que se revela como per-
tinente para a autocompreensido do que somos,
das aprendizagens que construimos na extensao
da vida, das nossas experiéncias e de um processo
de conhecimento de si e dos significados que atri-
buimos aos diferentes fendmenos que mobilizam
e tecem a nossa vida individual e/ou coletiva'>*.
Segundo Leydesdorff?, foi no interior dos discur-
sos construidos pelos entrevistados que foi possi-
vel encontrar as principais questdes e definicdes
que fazem parte de seu universo. “Quando ouvi-
mos histdrias de vida, ouvimos a maneira como
as pessoas pensam que experimentaram suas vi-
das e certos eventos”?. E necessdrio destacar, no
entanto, que a técnica ndo desvenda a vida por
completo de um individuo, mas uma parte dela
que prefere “mostrar” e ignora a outra parte que
considera desagradédvel®. Este estudo foi desen-
volvido com a abordagem qualitativa. A pesquisa
qualitativa cuida de um fato que ndo pode ser
quantificado®? e trabalha com um universo de
significados, crengas, valores que ndo podem ser
reduzidos as instrumentaliza¢des varidveis. Utili-
zamos entrevistas abertas e a populagdo estudada
foram as pessoas vivendo com a DC que estavam
inscritas como alunos no curso “Falamos de Cha-
gas com CienciArte”?
de extensao com oficinas de ciéncia e arte envol-
vem os principios da educacio popular visando a
autonomia dos sujeitos?*. Em todas as edigdes,
o0 curso teve por objetivo fortalecer e incentivar
a organizag¢do da Associagdo de pessoas afetadas
pela DC (portadores, pesquisadores, familia-
res e demais interessados no tema) fundada em
08/04/2016, com oficinas dialégicas para estimu-
lar a criatividade, trabalhando aspectos de educa-
¢30 em saude, cidadania e promogéo da saude. O
curso tornou-se um espago de voz aos afetados,
que constroem coletivamente um pensamento
critico e de autonomia para lutarem pelos seus

. Trata-se de uma atividade
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direitos®. A relagdo dos sujeitos com os auto-
res foi construida no curso. Realizamos 6 (seis)
encontros, cada qual correspondendo a uma
entrevista com um participante. As entrevistas
ocorreram em uma sala reservada, e principal-
mente silenciosa, pois ndo queriamos interferén-
cia de barulho, j& que acreditamos que o siléncio
é muito importante para realizacdo das entrevis-
tas com o método de histéria de vida. Bertaux®
destaca que deve se iniciar as entrevistas com a
criagdo de um clima favordvel é requerido que o
pesquisador crie um ambiente de respeito e apro-
ximagao com o participante.

Para a coleta das entrevistas, utilizamos um
gravador de voz. O uso do gravador de voz foi in-
dispensével para poder captar as entrevistas, pois
0 recurso permite que o pesquisador preste mais
ateng¢do ao depoimento dado pelo entrevistado.
As entrevistas ndo seguiram uma ordem crono-
légica, os participantes narravam suas histdrias
na sequéncia que iam recordando dos fatos. As
narrativas foram transcritas, no primeiro mo-
mento, palavra por palavra, respeitando os erros
de portugués; todavia, foram digitadas eliminan-
do as repeti¢des e alguns desses erros. Alguns er-
ros foram mantidos para que a esséncia e a origi-
nalidade das histdrias nao fossem perdidas.

Para a andlise dos dados utilizamos o méto-
do de tematiza¢do®, pela qual identificamos 24
(vinte e quatro) unidades de registro, trés agru-
pamentos e dois grandes temas. As unidades de
registro foram identificadas a partir das ideias
chave das narrativas dos sujeitos. A partir dessa
identificacdo das unidades de registro e de uma
nova organizagao, agrupamos em seguida os re-
latos em trés grandes grupos com base na coe-
réncia, semelhanca, pertinéncia, exaustividade e
exclusividade, trabalho que resultou apds novo
agrupamento em dois grandes temas, conforme
Figura 1.

Os temas que emergiram foram: “A doenca
de Chagas — Subtema: As percep¢des sobre a do-
enga” e “A vida do Paciente”. Com eles realizamos
a discussdo do estudo com base na literatura. A
pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CAAE: 68118317.1.0000.5248).

Resultados e discussao

As historias de vida: a minha, a sua,
anossa histéria

Para retratar a esséncia das historias de vida,
resolvemos apresentd-las em formato de mosai-

co® (Figura 2). A imagem de um mosaico nos faz
interpretar que cada pega encaixada contribui
para nossa compreensio do quadro como um
todo; quanto mais pegas sdo colocadas mais cla-
ramente podemos ver as pessoas que estao nesse
quadro e sua relagdo uns com os outros.

O mosaico representa a fase de textualiza-
¢30%, quando as narrativas sdo tratadas apds a
transcri¢do absoluta. As perguntas sdo eliminadas
(se houver), os erros gramaticais, as palavras sem
peso semantico e assim apresentamos um texto
claro e limpo. A Figura 2 apresenta os titulos que
compdem cada uma das seis histdrias®’, e em se-
guida transcrevemos trechos dessas histdrias, eti-
camente mantendo seu anonimato. O titulo que
compde cada pega do mosaico representa o que
Meihy e Holanda* chamaram de “tom vital” em
que as narrativas sdo requalificadas segundo sua
esséncia. E assim, queremos apresentar a histéria
de pessoas vivendo com DC de modo que ultra-
passe o campo da doenca e traga foco na histdria
de brasileiros, gente que vive da terra, gente que
luta, batalha e ainda assim ndo perde a esperan-
¢a*. Sendo assim, as narrativas emergem além do
conhecimento de suas histdrias, destacam-se as
percepgdes e o significado da DC para as pessoas
afetadas. Segundo Ricouer®, na narrativa o sujei-
to tem uma compreensdo de si porque consegue
reunir numa sintese existencial as partes da vida.
E na narrativa que consegue criar uma unidade
existencial que permite observar continuidade,
identidade e circunstincias que compdem a sua
trajetéria da vida®'. Nesse contexto, as narrativas
surgem cheias de significados e a relagdo satde-
doencga é evidenciada através da percep¢do do
sujeito quanto a sua condi¢do. A estrutura social
da doenca ndo se reflete ao caso clinico, mas ao
modo particular de adoecer e morrer da socie-
dade. A percep¢do é individual, mas abre possi-
bilidade de abordar a problemética a partir do
coletivo e como fato social®**'.

Apresentamos a seguir os trechos das histé-
rias de vida de cada sujeito da pesquisa:

S6 Deus é quem sabe, s6 que é uma doenga
que ela ndo tem cura, é uma doenga que vocé vai
conviver com ela uma vida inteira. Entdo, a gente
procura passar por cima, achar que nao é nada e
ir levando. eu descobri, eu tive um choque (PO1).

Minha nora me discriminou, eu ndo tive acesso
a minha neta, minha primeira neta a coisa que eu
mais sonhava nesse mundo era ter uma neta para
cuidar [...] ela deixou escapar que tinha pergun-
tado ao médico e o médico disse que essa doenga
ndo pegava assim. Nosso relacionamento melhorou
muito [...] o jeito dela foi falta de informagao, por-
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Figura 1. Etapas da Anélise por Tematizacdo.

Fonte: Autores.

de sonhar
alto"
(P02)

Taipa"
(P04)

"Sempre fui

"Casinha de

Figura 2. Mosaico das histérias de vida de portadores da doenga de Chagas.

Fonte: Autores.

que desde que a pediatra falou, ela mudou. Mas
gragas a Deus, ela compreendeu [...] (P02).

Eu sei que essa doenga, se nds tivéssemos mais
conhecimentos, nds poderiamos lutar mais pelos
direitos, pelas informagoes e tratar mais cedo |[...]
o diagnéstico sai muito tarde, a gente perde mui-
to tempo, muita savde [...] quanto mais divulgar
melhor, quanto mais a gente souber sobre a doenga,
melhor para a gente (P03).

Morava na roga, contrai essa doenga e ndo sa-
bia [...] morei muito nas casinhas de taipa, pau a
pique e ajudei muito a minha mde fazer com barro
as casinhas [...] a gente brincava com os bichinhos,
os besouros, mas a gente ndo sabia se era contami-
nado, se ia contaminar a gente ou ndo [...] tinha
muita madeira, a gente via uns bichinhos, mas ndo
sabia o que era aquilo (P04).

Eu pensava que essa doenga contamina o pes-
soal de casa, alguma pessoa de fora, porque o povo
tem até medo de chegar perto de mim, pois pensava
que pegava. Depois souberam que ndo pega, s6 sabe
que foi da picada do besouro [...] eu tinha desgosto,
eu ficava chorando sem as meninas saberem, ai eu
soube que ndo era nada disso, entdo me conformei
(P0O5).

No més 6 de 2017 as 16h e 18min tive uma ar-
ritmia muito pesada e vim parar na Fiocruz, mi-
nha doutora falava: Qualquer problema que acon-
tecer contigo vocé procura a Fiocruz. E assim eu fiz,
chegando fui bem tratado, ela me fez uma visita na
quarta-feira e falou para mim: “Vocé nao se preo-
cupa’, fiquei muito emocionado [...] ela falou para
mim: “Vocé nao esquenta sua cabega, vai dar tudo
certo” (P06).
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Anilise tematica

A doenga de Chagas

Apresentamos os temas exemplificados com
trechos das narrativas dos participantes, e em al-
guns casos pode haver repeticdes. Isto devido a
uma riqueza maior de detalhes da narrativa do
“participante” que apresentou em sua narrati-
va pontos em comum com todos os temas que
emergiram. Os temas evidenciados foram: “A do-
enga de Chagas - Subtema: As percepgdes sobre a
doenga” e “A vida do Paciente”:

Naio foi descoberta minha doenga, sé que eu ti-
nha o coragdo crescido e por ali ficou (P01).

Eu fui doar sangue, doei o sangue, a meni-
na operou, ai, o laboratério me chamou, Ai meu
Deus, estou com Aids ou entdo aquela outra doenga
(P02).

A DC ésilenciosa, a cada 10 pessoas acometi-
das os sintomas aparecem em apenas dois ou trés,
e normalmente o diagndstico chega tardiamente.
E comum a doenca ser diagnosticada em casos
de doagdo de sangue®*. A DC faz parte da lista
de doengas analisadas na triagem soroldgica para
doagdo de sangue; no Brasil, sdo realizados testes
obrigatdrios em todas as doagdes de sangue. No
inicio da década de 1980 cerca de 20 mil novos
casos transfusionais aconteciam anualmente no
Brasil, pois nao era obrigatdrio realizar sorologia
pré-transfusional e somente uma pequena parce-
la de servicos a praticava®.

Embora existam agdes de controle na trans-
missdo transfusional, cabe aqui um questiona-
mento: serd que os casos positivos que sdo detec-
tados no momento da doagdo de sangue recebem
orientacdo e/ou tratamento adequado? Apesar
do ndmero especial do Boletim Epidemiol6gi-
co do Ministério da Saude’ trazer a informacio
de que numa andlise de mais de 29 milhdes de
amostras de sangue testadas em hemocentros a
média nacional de soropositividade entre can-
didatos a doadores de sangue no Brasil ser de
0.19%, variando nas diferentes regides brasilei-
ras, nao detectamos na literatura nenhum estudo
sistematizando dados sobre o retorno do infor-
me de sorologia para DC aos doadores soropo-
sitivos, a partir do diagnéstico feito nos bancos
de sangue. Assim, apesar da histdria de revelacido
do diagndstico apds doagdo de sangue ter estado
presente em nosso estudo, ndo sabemos quantas
pessoas ndo buscam o resultado ou ndo procu-
ram uma aten¢ao continuada apds o diagnostico:

O cardiologista sé explica, o seu problema é o
coragdo grande, vocé tem o coragdo crescido, entdo
passa a medicagdo e pronto. Ali ndo explica real-

mente o que é o significado daquela doenga |...] eu
levei muito tempo s6 sabendo que tenho o coragio
crescido e pronto [...] entdo eu nasci com defeito
era o que pensava na minha época (P01).

O médico mandou todo mundo fazer o exame
para ver quem tinha a doenga, ai foi quando eu
vim fazer [...] tive um susto quando soube que ti-
nha esse problema (P05).

Eu vejo que tem muita gente ali que precisava
muito, muito de um tratamento (PO1).

Alguns dados apresentados no relatério de
MSEF confirmam as narrativas das pessoas viven-
do com Chagas sobre tratamento, informagoes
dadas pelos médicos e atendimento®. Em um es-
tudo recente em drea endémica mostrou efeitos
benéficos do tratamento com Benznidazol** na
fase indeterminada da DC, refor¢ando a indica-
¢do de oferta de tratamento presente no PCDT
Chagas®

[...] eu sei que essa doenga, se nds tivéssemos
mais conhecimentos, nés poderiamos lutar mais
pelos direitos, pelas informacdes e tratar mais cedo
(P03).

[...] sd@o 12 irmaos e todo mundo ld de casa con-
traiu esse negécio, a maioria jd morreu [...] o ulti-
mo que morreu agora foi de DC porque ndo teve
tratamento (P04).

[...] no Brasil inteiro tem esses bichinhos e tem
muita gente doente e ndo sabe, morre de repente
igual meus irmdos [...] foi do coragdo (P05).

De acordo com o PCDT-Chagas de 2018% é
evidente a necessidade de estruturar uma rede de
atenc¢do a saude dos portadores na perspectiva
da integralidade do cuidado com oportunidades
de diagndstico e tratamento e a recomendag¢do
para o uso do medicamento antiparasitdrio em
pacientes cronicos ja é feita para todos os casos,
sempre a critério médico, necessitando prescri-
¢d0 especifica e requisi¢do através do Sistema
Unico de Satide, uma vez que o Benznidazol nio
é disponibilizado em farmadcias. Supor que a DC
ndo esteja presente entre a populagio atendida na
atencdo bdsica de satde gera auséncia de suspei-
ta clinica da doenca e consequentemente falta de
acesso ao diagnéstico e ao tratamento adequado.
E preciso interesse publico e investimentos para
qualificagdo e em treinamentos continuos dos
profissionais de sadde, principalmente das uni-
dades bdsicas de satude, para que a doenga deixe
um dia de representar um problema grave de sau-
de publica. O déficit na satide também contribui
para as barreiras encontradas na problemadtica de
Chagas, as dificuldades encontradas no acesso a
uma unidade de saude e ao agendamento de con-
sultas, reforca as dificuldades encontradas pelos



usudrios. Em outros paises ja foram publicados
estudos sobre as barreiras de acesso ao diagnosti-
co, tratamento e cuidado integral em DC*”,

O boletim especial do Ministério da Satde no
ano de 2020’ d4 especial énfase a relevancia social
da doenga de Chagas:

...a pessoa afetada por DC se encontra em si-
tuagdo de intensa vulnerabilidade social, com pre-
cdria qualificagdo profissional e escolar, gerando
estigma, preconceito e baixa qualidade de vida.
A DC tem forte impacto na Previdéncia Social e
nos Servigos do INSS (Instituto Nacional de Segu-
ridade Social), em estados de maior prevaléncia,
atendem elevado niimero de pessoas afetadas por
DCC que solicitam diversos tipos de beneficios. Um
deles é 0 auxilio-doenca que, entre 2007 a 2019, foi
disponibilizado para cerca de 13.500 beneficidrios,
com uma média anual de aproximadamente 1.000
beneficios auxilio-doenga aos declarantes de doen-
¢a de Chagas. Deve-se considerar, ainda, o fato de
que a DC é um problema de saiide piiblica relevan-
te em populagdes do campo e da floresta, povos e
comunidades tradicionais: agricultores familiares,
trabalhadores rurais, populagoes ribeirinhas, co-
munidades quilombolas e indigenas; povos que his-
toricamente enfrentam situagoes de desigualdades,
violéncia e violagdo de direitos'.

Nunca tinha ouvido falar nada. Quando eu
descobri, foi um choque |[...] essa doenga, Chagas
[...] falaria que era um coragdo crescido e estava
todo chagado como se fosse [...] na minha cabega
[...] como se fosse um abacaxi, deveria ser todo feri-
do, feridas dentro do coragio, eu ia morrer e nio ia
durar. Dd problema no coragio, no nervo, no intes-
tino, refluxo no eséfago, coragio crescido, barriga
mais crescida, cansago, muito cansago e falta de ar
(PO1).

[...] eu pensava que essa doenga contamina o
pessoal de casa, alguma pessoa de fora, por que o
povo tem até medo de chegar perto de mim, pois
pensava que pegava (P05).

Nao sabia o que a doenca provocaria, nao sa-
bia os efeitos, ndo sabia [...] realmente, eu jd tinha
todos os sintomas e nao sabia (P02).

Na clinica da familia me falaram para vir na
Fiocruz, o médico me falou que eu tinha esse pro-
blema, mas eu ndo sabia que esse problema era
grava, no entanto que ndo falei nem para minha
familia, vieram descobrir agora (P04).

Meus irmdos tém. S6 que eu nio sabia que dava
no intestino, eu nao sei nada sobre Chagas (P03).

Tenho um irmdo com problema da DC e até
entdo eu ndo sabia que tinha a DC (P06)

Os relatos demonstram que devemos levar
em considera¢do o senso comum dos individuos

e que, para um processo educativo, o saber popu-
lar deve ser considerado. O senso comum contri-
bui para que a ciéncia avance a partir das dificul-
dades que emergem no cotidiano das pessoas®.
Cabe ao cientista esclarecer os valores e saberes
para com eles aprender, uma vez que hd amplos
aspectos do senso comum ainda nao investigados
pela ciéncia®®.

Em trabalho anterior de nosso grupo®” iden-
tificamos que o paciente tem quatro saberes bé-
sicos sobre sua doenca, relacionados (i) a percep-
¢30 do uso do marcapassos, (ii) do coragdo ficar
aumentado, (iii) de uma suposta auséncia de cura
e (iv) ao medo da morte, todos, de certo modo
representando preocupag¢des equivocadas oriun-
das de pouca informagdo, mal entendimento ou
inadequada abordagem pelos préprios profissio-
nais de satde que lhes comunicaram o diagndsti-
co. Sao exemplos: “eu sei que: [...] ‘o marca-passo
é ruim e deixa sequelas), ‘o coragio incha), ‘a do-
enga ndo tem cura, e que ‘vai morrer [dessa do-
enga]”. A ideia de morte aparece evidente, mas
70% a 80% das pessoas vivendo com Chagas de-
senvolvem a doenga de forma assintomadtica por
toda a vida e morrem por outras causas. Outra
informagdo constatada é que os portadores sub-
metidos a implantes de marca-passo apresentam
a ideia de que a DC é uma doenga “que mata de
repente”, dissociando o senso comum do saber
cientifico. A morte stibita ocorre apenas em 10%
dos 30% individuos que apresentam a forma car-
diaca da doenga, ou seja, em apenas 3 de cada 100
individuos soropositivos para a infecgdao. Outro
contexto que percebemos nos relatos foi o con-
ceito de narrativas “terapéuticas” A narrativa
terapéutica procedente do campo da antropolo-
gia médica é expressa por alguns pesquisadores
como pertencente ao campo das narrativas sobre
doenca. Alguns autores trabalham esse conceito
a partir do significado da doenga, da polissemia
da experiéncia da doenga, e da doenga como pro-
cesso®. Partindo do significado da doenga e da
polissemia da experiéncia de vida, o participante
06 relatou problemas com élcool e drogas; o fato
dele ndo apresentar recaida foi mais importante
do que a Doenga de Chagas em si:

[...] tem 13 anos, 2 meses e 27 dias que eu néo
ingiro nenhum tipo de bebida que tenha dlcool
ndo faco uso de tabagismo, ndo faco uso de drogas.
Entdo é isso, hoje em dia vivo uma vida tranquila,
tenho um problema de satide, tenho, essa doenga de
Chagas até agora ainda ndo tem cura [...] eu ndo
tenho s6 a doenga de Chagas, eu tenho a doenga da
droga, a doenga do alcoolismo, enfim a doenga das
emogdes [...] (P06).
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Ao mesmo tempo o participante expressou o
significado que a doenga tem para ele e por isso
expressou sua fala de forma polissémica, a sua ex-
periéncia com as varias doengas.

Para Bakhtin®, as palavras e as formas de co-
municé-las permitem que se manifeste o mundo
interior, ou seja, que se expressem os significados
produzidos pela consciéncia individual e cons-
truidos no contexto social no qual o individuo
esta inserido.

Era uma época muito humilde, muito pobre,
era uma pobreza, gente morava em casa de taipa e
tinhamos muita dificuldade, ndo existia luz, a luz
era umas lamparinas que acendiam |[...] (PO1).

[...] lembro que minha casa era de sapé, as pa-
redes de barro, de reboco [...] (P02).

Nasci em Minas Gerais, no Norte de Minas na
cidade de Lassance (P03).

Morava na roga, contrai essa doenga e ndo sa-
bia [...] morei muito nas casinhas de taipa, pau a
pique e ajudei muito a minha mae fazer com barro
as casinhas (P04).

S6 sabia do besouro, mas ndo sabia o que era,
todo mundo aqui sabia do besouro, mas ndo sabia
o que era (P05).

Podemos identificar a primeira caracteristica
comum que envolve as pessoas vivendo com DC:
sdo pessoas que viveram em cidades do interior
do Brasil, em nosso caso principalmente nas regi-
des do Nordeste, com condi¢des de moradia pre-
cdrias, viviam da agricultura familiar, as criancas
ajudavam na lavoura e suas casas eram feitas de
barro. Com o calor, aquele barro rachava e apare-
ciam as rachaduras onde o “barbeiro” depositava
seus ovos, se escondia da luz para vir se alimentar
do sangue dos moradores da casa a noite, quando
dormiam. No contexto da promogdo da saide,
estas narrativas revelam o papel dos determinan-
tes sociais do processo saide-doenga®.

O vetor da doenga multiplica-se em casas ru-
dimentares, como ditas casas de “pau-a-pique”
ou “taipa”. “[...] A casa era uma casa bastante
simples, grandona, feita sem estrutura nenhu-
ma, a base de cipd, taipa [...]” (P06); os tipos de
moradia sdo simples e precdrios, facilitando a
multiplica¢ao do inseto, deixando de ser moradia
apropriada para as pessoas.

O processo de migragdo rural-urbana é umas
das caracteristicas negativas da globalizagdao que
interfere diretamente no perfil das pessoas que
vivem com Chagas. A DC apresenta caracteris-
ticas politico-econdmicas e principalmente so-
ciais. Hoje estima-se que 70% dos portadores
encontrem-se em dreas urbanas*!.

Passei a beber, meu Deus! Ia para os forrés da
vida, amanhecia o dia no forré. Vou morrer mes-

mo, vou morrer feliz. Se eu cheguei até aqui com
essa doenga, Deus estd me sustentando (P02).

Deus me dd forca Jesus, eu quero viver! Entdo
eu nunca carreguei essa doenga como um peso dos
maiores ndo [...] sé na época mesmo da descoberta
(PO1).

Os aspectos psicossociais relacionados a DC
aparecem na revisdo realizada por Hueb e Lou-
reiro®, onde podemos observar nos relatos que
hd um comprometimento psicossocial das pes-
soas vivendo com a doenga, pois geralmente os
pacientes desenvolvem desde uma depressio leve,
ansiedade até uma depressdo grave. Os autores
citam que nesse contexto é comum o abuso do
dlcool como um meio de facilitar a negagao da
doenga*. Nao s6 na DC, mas nas doengas de um
modo geral, é comum observarmos a fé muito
presente na vida dos pacientes. Em seus discur-
s0s aparece muitas vezes o nome de “Jesus” ou de
“Deus”. Pode ser que seja uma das formas encon-
tradas por eles para enfrentar o problema de sati-
de, buscando uma religido ou fortalecer a sua fé.

Os aspectos referentes a resiliéncia podem ser
definidos como a capacidade que algumas pesso-
as desenvolvem e as ajuda a passar por situagdes
adversas na vida em que superam e ainda saem
fortalecidas ou mesmo transformadas. A vulne-
rabilidade ampliada pela doenga transforma a re-
lagdo do portador com sua vida, sua percepgao de
si mesmo e de suas capacidades*>*%. O diagnosti-
co positivo, como jé dissemos, transforma a vida
da pessoa e o leva a mudanga de atitude, agora
mais negativa frente a vida; é comum surgirem
problemas psicolégicos e sociais associados a DC.

Além da negagdo, também encontramos
narrativas de aceitagdo (como esse exemplo do
participante 02) que transformam a maneira de
enfrentar a doenga: “Eu nunca carreguei essa do-
eng¢a como um peso [...]”. Entretanto, é possivel
que os pacientes (mesma pessoa) apresentem
em momentos diferentes posturas diferentes, ora
com negag¢ao, ora com aceitagao.

Consideragoes finais

O uso do método de histéria de vida nos propor-
cionou um material riquissimo com o qual é pos-
sivel trabalhar o contexto da doen¢a em dimen-
sdes biopsicosociais. Por meio dessa abordagem
associamos uma escuta sensivel com a necessida-
de de os afetados elevarem sua voz e valorizarem
sua histéria de vida, com o potencial de transfor-
mar a pessoa em protagonista de sua histdria e de
seu conhecimento. Esse é um instrumento valio-
so da pesquisa qualitativa, pois permite entender



a vida do “lado de dentro”, uma vez que se coloca
no ponto de interse¢do das relagdes do individuo,
do que é exterior e o que traz dentro de si. Dadas
as circunstincias das entrevistas, a empatia vai
além da escuta. Foi assim estabelecida nessa pes-
quisa, uma relacio de respeito e confianga, para
que ndo exista inducio do entrevistado a respon-
der os pressupostos do pesquisador. A partir da
abordagem inicial, percebemos também que é es-
sencial que a questdo ética esteja entre a relacao.
Devemos pensar um futuro sem DC, apos-
tando num presente onde se considera o tema
como uma problemadtica complexa, frente a qual
todos tém algo para dizer, escutar, aprender e fa-
zer®. (Re)pensar a problemética da DC como algo
visivel e presente que precisa ser falado e escuta-
do. Observamos com as histérias um novo perfil,
um paciente que procura ser mais ativo do que o
paciente ouvido por Rosinha Dias na década de
1980". O paciente de hoje procura uma melhor
qualidade de vida e principalmente busca novos
conhecimentos. Ele quer aprender sobre sua do-
enga e tem interesse em ser um agente multipli-
cador do conhecimento. Observamos no caso
das pessoas vivendo com a DC, que a visibilidade
nasceu e prevaleceu, expondo a prépria doenga
como tema central e dois subtemas gerais: suas
percepgdes e a sua propria vida, no contexto da

doenga. Vozes que foram surgindo no decorrer
da pesquisa.

Uma necessidade identificada, que pode
se configurar em recomendag¢io ao Sistema de
saide, é a recep¢do de informacdes especificas
que combatam a sensagdo de desconhecimento
quando o paciente tem acesso ao diagnostico.
Tais informagdes precisam envolver aspectos
bioldgicos, psicologicos e sociais sobre como vi-
ver com a doenga e como ter qualidade de vida.
Além disso, hd uma lacuna no que se refere aos
materiais educativos dirigidos a essas pessoas ou
por seus familiares, amigos e até mesmo os pro-
fissionais de saude>*".

Devemos pensar na DC como uma doenga de
cardter social e principalmente um problema de
saude publica, complexo e com diferentes dimen-
sOes: as agdes e as atividades devem principalmen-
te visar as pessoas vivendo com DC, fornecendo
educagdo, acesso a informacio, e melhoria na sua
qualidade de vida. Sem esquecer da pessoa que
vive com a doenga e como sua histéria de vida
pode contribuir para a¢des multidisciplinares para
o enfrentamento da DC. A partir dessas histdrias
podemos articular novas estratégias que visem a
pessoa, o sujeito que narra sua vida com Chagas,
assim tendo em mente que os aspectos da doenga
vao além dos termos e caracteristicas biomédicas.
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