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Resumo:

Através do curso de extensdo “Falamos de Chagas com ciéncia e arte” do
Laboratorio de InovagBes em Terapias, Ensino e Bioprodutos (IOC/Fiocruz),
estd sendo possivel registrar a histéria de vida de pacientes cursistas e
membros da associagdo dos portadores e afetados pela doenga de Chagas,
“‘Associacédo Rio Chagas”, sob a forma de pequenos videos. Pretende-se
compor um livreto com tais histérias para ser utilizado nos processos de
conhecimento e autoconhecimento da doenca de Chagas com os portadores
desse agravo e os demais interessados. Este material podera contribuir para
uma melhor compreenséo da Doenca de Chagas, enfermidade que ocupa lugar
de destague nas doencas tropicais do Brasil e América Latina, com
imbricagdes regionais, sociais, econémicas, ambientais, entre outras.



Abstract:

Followingtheextensioncourse "WetalkaboutChagaswithscienceandart”,
offeredbytheLaboratoryofinnovations in Therapies, EducationandBioproducts
(I0C / Fiocruz), it
waspossibletorecordthelifehistoryofpatientsandmembersoftheassociationofthep
atientsandpeopleaffectedbyChagas disease (“Rio Chagas Association"), in
theformof short videos. The intentionistocompose a
bookletwithsuchstoriestobeused in the processes ofknowledgeand self-
knowledge about Chagas' diseasewiththosewhosufferfrom it
andotherinterestedparties. This material maycontributeto a
betterunderstandingofChagas Disease, anillnessthatoccupies a prominentplace
in tropical diseases in BrazilandLatinAmerica, with regional, social, economic,
environmental, andotherimplications.
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Introducao

A doenca de Chagas €é uma infeccdo causada pelo protozoario
Trypanosomacruzi, que tem parte de seu ciclo vital em insetos vetores
triatomineos, que se distribuem desde o Texas, nos Estados Unidos, até a
extremidade dos paises do Cone Sul das Américas. Trata-se da enfermidade
humana mais relacionada com o subdesenvolvimento, o que torna critica a
situacdo de milhdes de portadores e da pacientes. Estima-se que na América
Latina haja entre 16 a 18 milhdes de infectados e 100 milhdes sob o risco de
contrair a infeccdo (OMS 2005).Sua identificacdo em 1909 pelo médico
brasileiro Carlos Chagas é considerada uma das mais completas descobertas
realizadas por um mesmo pesquisador, englobando a biologia, a ecologia e a
patologia parasitaria humana relacionada com a doenca (BRICENO-LEON,
1990).

A maior novidade no cenario das pesquisas sobre doenca de Chagas € o
aparecimento e a voz de Associacdes de pessoas afetadas pela doenca,
portadores sdos em fase assintomatica indeterminada, familiares e
profissionais de saude. Acredita-se que 0s sujeitos integrantes dos movimentos
sociais organizados devam ser os protagonistas de suas lutas, participando
deforma ativa nas discussdes e decisbes das politicas sociais, defendendo a
garantia de seus direitos. A articulagdo comoutros movimentos organizados da
sociedade civil, em nivel nacional e internacional, depende das implicagdes que
envolvam outros territorios, além da prépria nagdo (CAMARGO et al, 2011).



No Brasil, associagbes ganharam visibilidade na década de 1990 com a
bandeira da solidariedade, na campanha de Acdo da Cidadania contra a
Miséria e pela Vida liderada pelo sociologo Herbert de Souza, o Betinho.A
importancia das pessoas se mobilizarem e se organizarem em associacfes
voluntarias € que estas sdo formas de ativar e estreitar as redes sociais,
evitando o isolamento dos individuos (ANDRADE e VAITSMAN, 2002).

Ha necessidade de novos instrumentos para acdes educativas, construidas
com base num conhecimento da cultura e do nivel educacional dos sujeitos
que se quer atingir, bem como de avaliagdo de seu impacto. Os profissionais
de saude apresentam uma percepcao especifica, e ndo necessariamente
proxima a do paciente, daquilo que é relevante e problemético, do que causa
ou evita um problema, e do tipo de acdo que esse problema requer. Essa visédo
€ determinada pelo seu conjunto de conhecimentos biomédicos. Ja para os
pacientes, individuos leigos de uma comunidade ou grupo, esta percepcéo €
determinada por redes de simbolos que articulam conceitos biomédicos e
culturais, e determinam formas caracteristicas de pensar e de agir em face de
um problema de satde (BALLESTER-GIL et al, 2008).

O campo da Educacdo em Saude vem formulando criticas e alternativas de
acdo ao modelo de prevencao tradicional. Ao compartilhar e explorar crencas,
valores e as suas implicacbes praticas, é possivel que os individuos
osreformulem, com informagdes que tinham antes, assumindo, eventualmente,
uma atuacdo na sociedade e disseminando os conhecimentos desenvolvidos
em prol da troca de experiéncias interpessoais (SMEKE e OLIVEIRA, 2001).
Um dos objetivos da educacdo em saude é o de facilitar a autonomia, isto €, o
poder de decisdo dos individuos sobre suas vidas ou 0 maximo controle sobre
seu proprio destino, que inclui, necessariamente, uma dimensao cultural e ética
(VALLA, 2001).

Estudos qualitativos que analisem a voz do portador da doenca de Chagas séo
escass0s, com poucos registros de escuta sensivel de pacientes atendidos em
hospitais em areas urbanas. Mais escassos ainda sdo materiais educativos
especialmente desenhados para esse publico, negligenciado também na
dimensédo da informacdo e da comunicacdo. Por isso, este estudo tem como
objetivo registrar a histéria de vida de pacientes participantes do curso de
extensao “Falamos de Chagas com ciéncia e arte” do Laboratério de Inovagdes
em Terapias, Ensino e Bioprodutos e membros da associacao dos portadores e
afetados pela doenga de Chagas, “Associacao Rio Chagas”, sob a forma de
pequenos videos. Pretendemos compor um livreto para ser utilizado nos
processos de conhecimento e autoconhecimento sobre a doenca de Chagas
com os portadores desse agravo e 0s demais interessados. Este material
podera contribuir para uma melhor compreensdo da Doenca de Chagas,
enfermidade que ocupa lugar de destaque nas doencas tropicais do Brasil e
América Latina, com imbricacfes regionais, sociais, econémicas, ambientais,
entre outras. Espera-se que este estudo possa, de alguma forma, agregar
informagédo para os pacientes e demais pessoas afetadas pela doenca de
Chagas e fortalecer a perspectiva de intervencdes educativas em espacos nao
formais.



HipoOtese e perguntas

Nossa hipotese € que as historias de vida dos pacientes com doenca de
Chagas narradas por eles mesmos podem fornecer elementos para a producao
de materiais educacionais e informativos para mediar/estabelecer dialogos com
outros portadores e se tornar conteudo de materiais para acdes de educacao
nao formal em Unidades Basicas de Saude no SUS. As perguntas que fazemos
no projeto sédo: Os portadores de doenca de Chagas se interessam por
compartilhar suas histérias de vida? Que elementos emergem de uma escuta
sensivel e da narrativa de vida dessas pessoas? Podemos registrar tais
histérias e transforma-las em filmetes e livretos que as recontem a outros
pacientes? A identificacdo de elementos comuns nas historias aglutina os
portadores em torno de suas causas de luta politica? Os produtos educacionais
resultantes dessa experiéncia podem auxiliar os portadores da doenca de
Chagas a conhecer melhor sua doenca cronica, e a viver melhor com ela? Os
profissionais de salde se interessariam por tais abordagens?

Metodologia

Para responder essas perguntas, estamos desenvolvendo o projeto como
“‘estudos de caso” através de Historias de Vida. Os pacientes e familiares
participantes do curso e membros da “Associagao Rio Chagas” estao sendo os
sujeitos do estudo.

Os dados estdo sendo obtidos por meio de histérias contadas pelos sujeitos
nos moldes de entrevistas semi-estruturadas (BALLESTER-GIL et al 2008) e
analisados sob o enfoque qualitativo, a luz do referencial tedrico especifico.
Elas sdo gravadas, transcritas e re-formatadas como um livreto e como
pequenos videos.

O método de coletar histérias de vida vem sendo usado para o estudo de
alguns agravos, como a depressdo em mulheres (AMARAL et al. 2001) ou
situacdes sociais conflituosas, como o trabalho dos professores (MARQUES,
2000). E um método das ciéncias sociais aplicadas, que pode trazer grande
impulso as questdes que nosso projeto investiga. Inspirados no livro “Hablamos
de Chagas” (SANMARTINO et al, 2013) e nos relatos em video no site da
Findechagas e DNDi, pensamos em transformar as historias coletadas em
pequenos videos e livretos que possam ser usados com outros pacientes, num
processo educativo circular e expansivo.

Dentre as diferentes praticas educacionais, o tipo que propomos explorar
facilita as mudancas sociais visadas no processo educativo dos portadores de
Chagas através de suas histérias de vida, que de alguma forma trara
conhecimento aos demais portadores. Haguette (1992) sugere que o método
de historia de vida, dentro da metodologia de abordagem biografica, relaciona
duas perspectivas metodoldgicas intimamente, podendo ser aproveitado tanto
como documento quanto como técnica de captacao de dados. Acrescentamos,
nas duas perspectivas, a producdo de sentido — importante proposta da
aplicacao deste método. Chamamos esse método de “conte-me sua historia”. A
Historia Oral implica a percepcéo do passado como algo que tem continuidade
hoje e garante sentido social a vida de depoentes e leitores, que passam a
entender a sequéncia histérica e a se sentirem parte do contexto em que



vivem. A presenca do passado no presente imediato das pessoas € a razéo de
ser da Histéria Oral, que, por sua vez, € sempre uma historia do "tempo
presente” sendo reconhecida como histéria viva (MEIHY, 1998). A narrativa, de
acordo com Mattingly (1994), € um caminho para compreensdo da vida no
tempo considerando-se a relacéo entre os desejos do mundo interno, ideal e
emocional, e os fendbmenos do mundo externo.

Tipo de estudo: o estudo tem base descritiva, perceptiva e com abordagem
qualitativa. Serdo conduzidos estudos de caso (YIN, 2010) com entrevistas,
observacfes, registro e coleta de dados, para que se obtenham vinculos,
confianca, uma melhor compreensdo e uma comunicacdo direta com o0s
sujeitos da pesquisa.

Local e populacéo: o estudo estd sendo desenvolvido no Instituto Oswaldo
Cruz (IOC-Fiocruz), com participantes de um curso de extensao realizado pelo
Laboratério de Inovacdes em Terapias, Ensino e Bioprodutos (LITEB) chamado
‘Falamos de Chagas com ciéncia e arte” e membros da associagdo dos
portadores e afetados pela doenga de Chagas chamada “Associagcao Rio
Chagas”. Serao aproximadamente 10 participantes, convidados entre os alunos
matriculados no curso de extensdo e os membros da Associacdo Rio Chagas.
Todos os sujeitos da pesquisa sao devidamente informados sobre o projeto e
assinam Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para
participarem do estudo.

Devido a grandes migracfes ocorridas de areas endémicas para as capitais, a
cidade do Rio de Janeiro tem muitos portadores de doenca de Chagas, e a
associacdo Rio Chagas é a primeira associacdo de portadores e afetados do
estado do Rio de Janeiro que visa apoiar o portador da Doenca de Chagas
para buscar conhecimento de seus direitos e reinvindica-l6s afim de uma
melhor qualidade de vida. A transmissdo vetorial ja esta bastante baixa no
Brasil h4 muitos anos. Existe a necessidade da informac&o sobre o assunto
para que haja uma maior sensibilizacéo por parte desse grupo estudado.

Obtencdo das histérias: apds convite aos alunos do curso de extensédo e
membros da associacdo Rio Chagas para serem voluntarios neste novo
projeto, fazemos a exposicdo dos objetivos do projeto e colhemos assinatura
do TCLE. Fazemos entdo entrevistas semi-estruturadas e observagdes com
gravacdo em audio e/ou video, para complementar e facilitar a interpretacao
das situacdes observadas e das historias contadas. O método parte do desejo
do entrevistado de contar sua vida. Em seguida se solicita aos sujeitos que
contem sua histéria como acharem melhor. Estes sujeitos sdo escolhidos a
partir das relacfes ja desenvolvidas pela investigadora no contexto do curso e
da associacdo em que participa, e de acordo com o desejo de participar
expresso por cada sujeito. O trabalho acolhe, portanto, histérias da vida do
sujeito contadas como quiserem. Os dados serao interpretados pela técnica de
analise de discurso que é a analise da fala em contexto e histéria de vida.

Pequenos Videos e livretos: com base nas historias coletadas pretendemos
desenvolver alguns pequenos videos e livretos ilustrados, que recontem as
historias, e desenvolver juntamente com o sujeito um folheto explicativo de
como é viver sendo portador da doenca de Chagas. Transformar-se-d8o0 em
materiais educativos para espacos ndo formais. Usaremos como referéncia o
livro “Hablamos de Chagas”, realizado na Argentina em procedimento similar,



porém de campo. Os dados serdo utilizados para fim de se obter percepcdes
de que a idéia de desenvolver um livreto auto-explicativo para os sujeitos da
pesquisa possa contribuir para o conhecimento, a aprendizagem e a
sensibilizacdo para com a doenca de Chagas. O livreto também podera ser util
aos profissionais da saude que poderdo utiliza-los como material educativo e
complementar para o conhecimento da doenca de Chagas, na visdo do
portador de Chagas.

A partir da proposta do projeto ha uma perspectiva importante para destacar no
que diz respeito a esse método, como o vinculo entre pesquisador e sujeito. A
questao da relacdo estabelecida, o sentido que o sujeito da para sua histéria, e
sua ressignificacdo e condicdo do discurso ser uma ponte entre o social e o
individual.

Resultados e discussao:

Apresentamos aqui uma primeira historia registrada, para testagem da
metodologia. O nome da participante foi trocado, para preservar sua
identidade. A entrevista foi gravada e transcrita. Pedimos para que dissesse
seu nome, onde nasceu e como se sente sabendo-se portadora da doenca
de Chagas.

“Me chamo Ana Teresa Silva e nasci em Grao Mogol Minas Gerais. Tenho
Doenca de Chagas e minha irmd também. Nés nos tratamos na Fiocruz e
gostamos muito. Ha 4 anos perdi meu filho com 28 anos, por causa de Doenca
de Chagas. Isso me deixa muito triste. Moro ainda hoje em Grédo Mogol e
venho ao Rio de Janeiro fazer meu tratamento para a Doenca de Chagas na
Fiocruz.O que me deixa muito triste sdo as dores que sinto, sinto dor nas
pernas, nas costas e essas dores me atrapalham trabalhar na roca. Por isso
fico muito triste. Minha irma teve um AVC decorrente a Doenca e ela ficou
muito mal. Hoje vejo como ela melhorou, hoje ela trabalha e mora sozinha.Mas
0 que me deixa feliz é ver seu trabalho de Presidente da Associagdo Rio
Chagas, que foi criada para nosso bem. Se eu vier morar no Rio de Janeiro de
vez, irei ajudar minha irma nas atividades da Associacdo. Porque hoje é a coisa
que nos deixa mais feliz!”

Esta historia, colhida voluntariamente na entrevista feita com a paciente
durante sua participacdo numa das aulas do curso, mostra o potencial da
metodologia. Estamos procedendo a uma revisdo bibliografica para levantar
todas as historias colhidas em trabalhos anteriores, de modo a identificar
sinergias e problemas comuns, bem como as estratégias que 0s pacientes
estdo utilizando para aumentar sua resiliéncia as condicdes de vida e de
tratamento. Nossa primeira historia contrasta muito com a publicada nos
primeiros trabalhos de Rosinha Dias (1998) ha quase 20 anos nos estudos em
Bambui, MG: “N6s vamos levando a vida assim: trabalhando e tratando da
obrigacdo. Planta milho, feijao, mandioca, cana, banana, arroz (...). Plantar é a
vida e se néo cuidar de tudo isso, passa fome. Tenho familia grande, todos tém
que trabalhar, sendo passa fome.”; “Nossa situacao é de doenca e de fraqueza,
mas mais de fraqueza.”, “Nés tudo aqui vive é da enxada, com a forgca dos
bragos, gastando o corpo.” A percepcao das pesquisadoras nesse estudo
também retrata uma situacédo de pobreza que vem sendo minorada. “Fui fazer
uma entrevista numa casa em que morava uma mulher muito nova e uma



criancinha de colo. Quase ndo falou. Fiquei chocada com tanta pobreza,
parecia uma pessoa alienada, fora do mundo. Nao sabia seu nome completo, a
sua idade. Seu marido estava em Sao Paulo e ndo tinha noticias dele. O fogo
estava apagado, a prateleira vazia, a casa seca sem nada. N&o tinha vida, ndo
tinha agua, ndo tinha nada. SO o filho e a casa. Sem nenhuma perspectiva,
sem nenhum ponto de apoio. Era ela e eu, uma estranha lhe fazendo
perguntas que ndo sabia responder, entrando em sua casa, Unica coisa que
tinha, querendo saber tudo, coisas que talvez nunca tivesse pensado, ou com
que se preocupado, pois a vida dela € o dia de hoje. O amanhd, a gente dali
nao sabe se pode ver, se vai ter o que comer. Como se sobrevive, eu ndo sei.
Disse-me que quando sai para trabalhar na roca ali por perto, que € a Unica
forma de se ganhar algum dinheiro, deixa a crianca com o0s outros. Fiquei
pensando: o que sera o futuro desta crianga serd a mesma vida de sua mae?
Néo sei.” (Dias, 1998). Nesse relato, a desesperanca e a desassisténcia
dominavam a cena, em contraste com a fala de nossa paciente. Por outro lado,
no trabalho da equipe de Silvana Araujo (Araujo et al, 2000), também
percebemos menos esperanga do que 0 que encontramos em nosso relato.
Estes pesquisadores registraram: “Eu adoro dancar, mas depois que descobri
qgue tinha Chagas achei que tinha de ir para casa, deitar e esperar a morte...”;
“Fiquei muito triste, perdida, quando soube que tinha uma doenca que nao tem
cura”; “Olha, estou aqui agora, mas ninguém da minha familia sabe que eu
tenho esta doencga”; “Nos estamos aqui ndo por nés, mas pelo meu pai. Ele tem
doenca de Chagas e n6s ndo temos coragem de contar a ele”, “Ter Chagas pra
mim é um problema”; “Ter Chagas pra mim é nada, porque ndo posso fazer
nada”; “No meu servigo ninguém sabe”. Essas falas mostram o estigma que
cerca a doenca e a desesperanca frente a idéia que esta sendo superada de
que a doenca de Chagas nédo tem tratamento. E importante o fortalecimento do
novo paradigma sobre a possibilidade de tratamento da doenca de Chagas
(VIOTTI et al, 2013): atencéo integral para acompanhamento da evolucédo da
fase cronica, que s6 acomete sintomaticamente 3 em cada 10 portadores,
tratamento etiologico com benzonidazol, tratamento sintomatico para
cardiopatia e para gastropatia. Nesse sentido, a escuta sensivel e as coletas
dessas historias de vida vao nos permitir acompanhar como essas percepcdes
estdo se dando na atualidade, e qual o papel que cumpre a organizacdo dos
portadores em associacdes independentes na resiliéncia e na autonomia
desses portadores e suas familias.

A historia que colhemos reforca a recomendacao feita em 1990 por Bricefio
Leon: “De los tres elementos que forman parte de La transmision de La
enfermedad: el parasito que La produce, el vetor que la transmite y el hombre
gue la sufre, tenemos abundante informacion sobre los dos primeros; pero muy
poco sobre el hombre” De acordo com Bricefio (1990) “quem sdo esses
homens”™? Em nossa primeira testagem observamos a necessidade de
conhecermos quem é esse portador da doenca de Chagas hoje.

Idealizado em 2015, o Curso falamos de Chagas com Ciéncia e Arte foi o ponta
pé inicial para as atividades ndo formais com os portadores e afetados da
Doenca de Chagas de forma multidisciplinar o curso pretendia conhecer “quem
sdo esses homens” que Bricefio (1990) cita e através das atividades trabalhar
assuntos cientificos e sociais. Um dos resultados do curso foi a criacdo da



Associacao rio Chaga que foi a primeira associacao para portadores da doenca
de Chagas no estado do Rio de Janeiro.

Com o decorrer das atividades, observamos que além da parte social, o
portador poderia ter sua fala ouvida e transformada em historias de vida e com
essas histérias de vida desenvolver materiais educativos.

Em 2008 Balester Gil e colaboradores, desenvolveram um roteiro de
entrevistas para a pesquisa sobre os “saberes e percepcdes dos pacientes
portadores de doenca de Chagas sobre a sua doenca” através da pesquisa de
Balester e colaboradores observamos que através dos saberes e as
percepcdes dos portadores, podemos trabalhar em parceria com o SUS para
desenvolver atividades na sala de espera para o atendimento do paciente,
atividades ladicas juntamente com um corpo de assistentes sociais e atividades
as quais podemos ouvir e reproduzir sua historia de vida.

Nossa metodologia de histéria de vida surgiu com base nas pesquisas de
Sanmartino (2013) e Balester Gil e Colaboradores (2008) dos quais todas as
pesquisas obtiveram relatos dos portadores de como € viver com Chagas e
través delas materiais fossem reproduzidos, como roteiro de entrevistas, livros,
videos e atividades ndo formais com esses pacientes.

S6 que nao se trata somente do social e sim de materiais que através da nossa
primeira testagem observamos que desses relatos, existe uma grande
necessidade de obter um conhecimento maior de sua doenca. O que é a
doenca de Chagas, Como é transmitido e como posso viver com ela? Essas
sdo algumas perguntas que mais se houve dentro das salas de espera para
atendimento e nas atividades do curso “Falamos de Chagas”.

A entrevista citada foi gravada e transcrita e teve o nome modificado para
preservacdo do sujeito. Pedimos para que dissesse seu nome, 0 que € a
doenca de Chagas e como € viver com ela.

“Me Chamo Luiz Antonio Barboza da Silva, tenho 60 anos vim do interior do
Ceara da cidade chamada Jaguaribe, vim adolescente para o Rio de Janeiro e
descobri a doenca de Chagas quando fui trabalhar numa fabrica de madeira.
Desde l4& ndo trabalho mais. Fui indicado a fazer tratamento na Fiocruz, gosto
bastante, pois sou bem tratado. Mas eu me sinto bem, tenho uma lojinha do
lado da minha casa em Santa Cruz de material de constru¢do. Acordo as 5h da
manha, carrego saco de cimento nas costas e carrinho de areia. Gracas a
Deus néo sinto nada, meu coragao ainda aguenta muita coisa.

Eu ndo seu escrever muito bem, mal aprendi a ler e escrever, entdo o que eu
sei da doenca de Chagas é que o barbeiro morde a pessoa, ele fica nas casas
de madeira e barro. Também sei que o coracéo fica grande e ndo tem cura.

Lembro que quando era criangca a gente brincava com o barbeiro. Nesse
momento hd uma pausa do pesquisador para perguntar, brincava? Como
assim?

Sim minha fia, a gente pegava o barbeiro e amarrava um barbante na asa dele
e viamos ele voando como pipa, era uma brincadeira de crianca, ndo sabiamos
gue ele mordia e a pessoa morria doente com Chagas.

O pesquisador pergunta indagando o entrevistado: E o senhor, se interessaria
em ter um material, algo que o senhor pudesse conhecer melhor sua doenca:



Claro, minha fia, (pausa) quem n&o quer saber melhor sobre sua doenca, eu
sou velho e ndo tenho estudo, mas outras pessoas jovens assim como Vocé
poderiam ndés ajudar a entender.

Vemos aqui dois tipos diferentes de relatos, o primeiro, observamos o
psicoldgico abalado de pessoas que sofrem e sdo estigmatizadas pela doenca,
uma doenca que negligencia as pessoas. E no segundo relato, uma pessoa
gue néo se sente estigmatizada e vive normalmente com a doenca.

Ja dizia Balester Gil e colaboradores (2008), através das percepcles e das
queixas, através das entrevistas podemos detectar conceitos relativos a vida,
salde, direitos e o drama que é portar uma doenca considerada incuravel.

Por isso, esperamos que com esse trabalho pudéssemos lancar luz sobre
algumas perguntas que permanecem instigantes na atualidade: Quem é o
portador da doenca de Chagas hoje? Onde ele esta? Como é fisicamente? O
que fala? O que sente? Como é atendido? Como se informa? Quais sédo suas
necessidades e problemas? O SUS pode atendé-lo melhor? E um material
educativo através da escuta sensivel desse portador podera ser desenvolvido?.
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