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RESUMO

A Doenca de Chagas (DC), endémica na América Latina, afeta 7 milh6es de pessoas no
mundo. Estima-se que no Brasil cerca de 3 milhdes de pessoas estejam infectadas pelo
parasita causador da doenca, o Trypanosoma cruzi. Estudos qualitativos que registrem a voz
do portador da DC séo escassos, com poucos registros de histérias de vida de pacientes
atendidos em hospitais, sobretudo em areas urbanas. Mais escassos ainda, sdo materiais
educativos especialmente desenhados para esse publico, negligenciado também na
dimenséo da informacédo e da comunicacéo. Por isso, este estudo teve como objetivo registrar
as histérias de vida de portadores de DC, alunos do curso “Falamos de Chagas com
CienciArte” do Laboratério de InovacBes em Terapias, Ensino e Bioprodutos. O curso é
direcionado aos afetadas pela DC que originou a “Associacdo Rio Chagas” e proporcionou
forte vinculo entre os participantes e a equipe de mediadores. O estudo foi qualitativo, através
dos métodos de histéria de vida e histéria oral de vida. Foram coletados depoimentos narrados
para posterior analise dos dados por tematizacdo, e propusemos a¢des de educagdo em
saude com base em pontos relevantes identificados nas histérias e vida. Através das
narrativas de vida identificamos muitos elementos que emergiram e constatamos que 0s
portadores apresentam um conhecimento muito empobrecido sobre a sua doencga, porém
apresentam um conhecimento empirico representado por uma rede de simbolos que articulam
conceitos biomédicos. A partir dos relatos, confeccionamos um jogo da memoaria para ser
utilizado em atividades nao formais com os portadores de DC. O objetivo do jogo é encontrar
0s pares gue correspondem a trechos das histérias de vida que fazem analogia com diferentes
imagens. Além disso, desenvolvemos um Quiz, com informacdes sobre a DC em que
abordamos as multiplas dimensdes do problema. Esperamos que este estudo possa agregar
elementos para a melhoria do curso para os pacientes e demais pessoas afetadas pela DC e
fortalecer a perspectiva de intervencdes educativas em espacos ndo formais. As acdes
poderdo contribuir para uma melhor compreenséo da DC, enfermidade que ocupa lugar de
destaque entre as doencgas infecciosas no Brasil e na América Latina, bem como fortalecer a

consciéncia critica e a autonomia das pessoas afetadas pela DC.

Palavras-Chave: doenca de Chagas, historia de vida, portadores de doenca de Chagas,

materiais educacionais, jogos.



ABSTRACT

Chagas disease (CD) is endemic in Latin America affecting 7 million people worldwide. It is
estimated that in Brazil about 3 million people are infected with the parasite that causes the
disease, Trypanosoma cruzi. Qualitative studies that register the voice of CD patients are
scarce, with few records of life histories of patients seen in hospitals, especially in urban areas.
More scarce still, are educational materials specially designed for this public, also neglected
in the dimension of information and communication. Therefore, this study aimed to record the
life stories of patients with CD, attending the course "We talk about Chagas with ArtScience"
as students at the Laboratory of Innovations in Therapies, Teaching and Bioproducts. The
course is directed to those affected by the CD that originated the "Rio Chagas Association"
and provided a strong link between the participants and the team of mediators. The study is
gualitative, through the methods of life history and oral life history. Narrated testimonies were
collected for further analysis of the data by topics, and we proposed actions of health education
based on relevant points identified in the stories and life. Through the life narratives we
identified many elements that have emerged, and we found that CD affected people present a
very poor knowledge about their iliness, but they present an empirical knowledge represented
by a network of symbols that articulate biomedical concepts. From the reports, we made a
“‘memory game” to be used in non-formal activities with the Chagas' patients. The goal of the
game is to find pairs that correspond to snippets of life stories that make analogy with different
pictures. In addition, we developed a Quiz, with information about CD in which it addresses
the multiple dimensions of the problem. We hope that this study will add elements for the
improvement of the course for patients and other people affected by CD and strengthen the
perspective of educational interventions in hon-formal spaces. The actions may contribute to
a better understanding of CD, a disease that occupies a prominent place among infectious
diseases in Brazil and Latin America. They may also strengthen the critical awareness and

autonomy of the people affected by this disease.

Keyword: Chagas disease, life History, Chagas disease affected people, educational

materials, games



RESUMEN

La enfermedad de Chagas (EC), endémica en América Latina, afecta a 7 millones de personas
en el mundo. Se estima que en Brasil cerca de 3 millones de personas estan infectadas por
el parasito causante de la enfermedad, el Trypanosoma cruzi. Los estudios cualitativos que
registran la voz del portador de la EC son escasos, con pocos registros de historias de vida
de pacientes atendidos en hospitales, sobre todo en areas urbanas. Mas escasos todavia,
son materiales educativos especialmente disefiados para ese publico, descuidado también en
la dimensién de la informacién y de la comunicacién. Por eso, este estudio tuvo como objetivo
registrar las historias de vida de portadores de DC, alumnos del curso "Hablamos de Chagas
con CienciArte" del Laboratorio de Innovaciones en Terapias, Ensefianza y Bioproductos. El
curso se dirige a las personas afectadas por la DC que origind la "Asociacién Rio Chagas" y
proporciond un fuerte vinculo entre los participantes y el equipo de facilitadores. El estudio es
cualitativo, a través de los métodos de historia de vida e historia oral de vida. Recogemos
testimonios narrados para posterior andlisis de los datos por tematizacion, y propusimos
acciones de educacion en salud con base en puntos relevantes identificados en las historias
y vida. A través de las narrativas de vida identificamos muchos elementos que emergieron y
constatamos que los portadores presentan un conocimiento muy empobrecido sobre su
enfermedad, pero presentan un conocimiento empirico representado por una red de simbolos
gue articulan conceptos biomédicos. A partir de los relatos, confeccionamos un “juego de la
memoria” para ser utilizado en atividades no formales de educacion con los portadores de
Chagas. El objetivo del juego es encontrar los pares que corresponden a fragmentos de las
historias de vida que hacen analogia con diferentes imagenes. Ademas, desarrollamos un
Quiz, con informacién sobre el Chagas en la que abordamos las multiples dimensiones del
problema. Esperamos que este estudio pueda agregar elementos para la mejora del curso
para los pacientes y demas personas afectadas por el Chagas y fortalecer la perspectiva de
intervenciones educativas en espacios no formales. Las acciones pueden contribuir a una
mejor comprension de la EC, enfermedad que ocupa un lugar destacado entre las
enfermedades infecciosas del Brasil y América Latina y fortalecer la conciencia critica y la

autonomia de las personas afectadas por el Chagas.

Palabras Clave: enfermedad de Chagas, historia de vida, portadores de enfermedad de

Chagas, materiales educativos, juegos.
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TRAJETORIA DA AUTORA

[...] urna vida é inseparavelmente

0 conjunto dos acontecimentos de
urna existéncia individual concebida
como urna histéria e o relato dessa
histéria (BOURDIEU, 1986).

inha primeira histéria de vida ndo poderia deixar de ser a minha historia de

vida.

Sempre senti que tinha aptiddo para ser professora, poder ensinar as
pessoas, compartilhar experiéncias e principalmente trocar conhecimento. Como dito
pelo educador Paulo Freire “Ensinar ndo € transferir conhecimento, mas criar as
possibilidades para sua propria producdo ou a sua construcdo”. Entdo eu queria

transferir meu conhecimento aos outros.

Dentro das areas em que eu poderia seguir no magistério escolhi a biologia. A

vontade de “estudar a vida” me fascinava e era isso que eu queria aprender.

Ingressei na faculdade de licenciatura em biologia e 14 eu pude ter meu primeiro

contato com a sala de aula.

Apos me formar, fiz pos-graduacéo lato sensu em analises clinicas, queria
explorar outros campos da &rea bioldgica, pois ndo s6 a area do ensino me fascinava,
a area da saude também. E assim, a convite do coordenador da pés-graduacéo,
ministrei trés cursos de extensdo na area da saude, cursos esses voltados para alunos

de graduacéao. Foi uma Gtima experiéncia vivenciar o meio académico.

Como bom professor, passei pelo ensino fundamental e médio com aulas de
Ciéncias/Biologia, onde dividia meu tempo também como professora de reforco

escolar. Experiéncias Unicas.

Atuando como bidloga, ingressei na Fundacdo Oswaldo Cruz para fazer parte
do “Projeto Selénio”, que consiste numa pesquisa direcionada a terapia para pacientes
cronicos com doenca de Chagas. E foi ali que tudo comegou. Me envolvi no mundo
da doenca de Chagas, uma doenga “ingrata” (palavra retirada da fala de um dos
participantes da pesquisa de historia de vida), mas ao mesmo tempo apaixonante. Ali
eu tive o primeiro contato com os pacientes. Meu contato girava em torno de atividades

laboratoriais, mas o lado assistencial sempre esteve presente.
Xii



Através de dialogos informais na sala de espera surgiram as primeiras historias
de vida. O detalhe das historias me fazia imergir em suas vidas e assim a vontade de

conhecer quem eram aqueles brasileiros.

Assim, nasceu o interesse de pesquisar o tema, unindo o interesse da pesquisa
em Doenca de Chagas.

Almejava cursar uma pos-graduacao stricto sensu, mas como eu fazia parte de
um projeto de pesquisa basica, eu queria mais, eu queria aguele contato que eu tive
com o0s pacientes, ndo queria estudar somente o Trypanossoma cruzi, eu queria
também estudar aquela pessoa sem “voz”, negligenciada e desconhecida. Foi entéo
gue surgiu a possibilidade de ingressar na pds-graduacao “Ensino em Biociéncias e
saude” (EBS), uma pos-graduacéo interdisciplinar que envolve pesquisas nas areas
formal e ndo formal com diferentes linhas. Sou muito grata por formar o time de p6s-
graduandos da EBS (Fiocruz) e ter a liberdade de circular transdisciplinarmente por

diferentes campos de conhecimento e aprendizado.

No mestrado, meu campo de atuacéo foi o curso “Falamos de Chagas com
CienciArte” em que o0s sujeitos da pesquisa eram os alunos do curso. Faco parte da
equipe do curso desde sua criagdo (2015). Poder participar, ver a evolucdo dos
alunos, € provar que através da educacdo em saude podemos aos pouquinhos
contribuir para a autonomia e torna-los multiplicadores.

Espero que através da educacdo possa “(re) existir” uma educacdo sem
mordaca. Para assim, pensar numa “pedagogia da esperanga” pois ndo é possivel
seguir q...] a existéncia humana e a necessaria luta para fazé-la melhor, sem

esperanca e sem sonho” (FREIRE,1997).
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1 —INTRODUCAO

1.1 — Doenca de Chagas

A Doenca de Chagas (DC) € uma infeccdo causada pelo protozoario
Trypanosoma cruzi que tem parte de seu ciclo vital na subfamilia dos insetos
triatomineos e outra parte em hospedeiros mamiferos, incluindo os humanos.
Segundo a organizacdo mundial de saude (OMS, 2018) a DC pertence a lista das
doencas tropicais negligenciadas, aquelas doencas que afetam as populacfes que

vivem em condicdes de pobreza.

1.1.1. Doenca de Chagas como problemética global

A DC apresenta grande distribuicdo no continente americano; porém, hoje a
doenca estd mundialmente distribuida. De acordo com o quarto relatério da
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) sobre doencas tropicais negligenciadas,
estima-se que existam em torno de 6 a 7 milhGes de pessoas infectadas pelo T.cruzi
no mundo. Casos ja foram identificados na Europa, paises do pacifico ocidental e até
Canada e Estados Unidos. Na América Latina 21 paises sdo considerados endémicos
e o perfil epidemiologico da doenca vem mudando de rural para urbano devido a
migracao das pessoas (WHO, 2017).

Na figura 1 observamos a distribuicdo mundial de casos da DC baseada em
estimativas oficias de 2006-2015.
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Figura 1: Distribuicdo Mundial de Casos de Doenca de Chagas, estimativas oficiais de 2006-2015.

D)
{
§ /

/

. L~
Estimatad number of T.crz Infactsd cassa
e <3500 [ Mo data avallable
@ oD0-E338 [ Mot appicabie fie]

: 2 @ xom-eams f
. . =900 000

Fonte: 4° relatorio da WHO, 2017.

A transmissdo da DC na América Latina sofreu redugdo significativa
principalmente referente a casos de transmisséo vetorial em areas endémicas. Em
2006 o Brasil recebeu o certificado da Organizagcédo Pan-americana da Saude (OPAS)
de controle do principal vetor da DC, o Triatoma infestans. Tanto no Brasil como em
outros paises da América Latina observam-se acfes para a melhoria das condi¢des
de vida da populagéo que impactaram também no controle e prevencao da DC (quadro
1). Estas ac¢bes incluem a implementacéo de programas de melhoria domiciliar e de
higiene, controle transfusional e infraestrutura de saude, juntamente com estratégias
de informacé&o, educacdo e comunicacdo com participacdo da comunidade (WHO,
2017).
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Quadro 1: Parametros demograficos e epidemioldgicos da doenca de Chagas, estimativa por paises
da América Latina em 2010.

Paises da América Estimativa anual de novos casos por transmissao vetorial
Latina

Argentina 1078
Belize 10
Bolivia 8 087
Brasil 46
Chile 0

Colémbia 5274

Costa Rica 10

Equador 2042

El Salvador 972

Guatemala 1275

Guiana Francesa, 280

Guiana e Suriname

Honduras 933
México 6 135
Nicaragua 383
Panama 175
Paraguai 297
Peru 2 055
Uruguai 0
Venezuela 873

Fonte: Adaptado do 4° relatério da WHO p.158, 2017.

Mesmo apOs os 100 anos da descoberta da DC, a enfermidade ainda é
considerada uma problemética de saude publica de carater endémico em algumas
regides, negligenciada por ainda majoritariamente afetar pessoas que vivem em
situacdo de pobreza e relacionar-se a problemas sociais que a doenca envolve,
incluindo o estigma (WHO, 2018).
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Estima-se que anualmente morrem 6 mil pessoas em consequéncia das
complicacGes da DC na fase cronica, mas possivelmente o nUmero de mortes seja
maior. No Brasil, a fase crénica da doenca nao é de notificacdo obrigatoria (apenas
0s casos agudos), o que contribui para a invisibilidade dos portadores (MSF, 2018).
Mas é um que, se a¢bes vem surtindo efeitos no combate a transmisséo vetorial, 0

acesso ao tratamento e ao diagnéstico ainda hoje nao € suficiente.

A triste realidade da doenca € que 8 entre 10 pessoas infectadas ndo tem
acesso ao diagnadstico e ao tratamento (MSF, 2017). Em geral a pessoa com doenca
de Chagas descobre tardiamente, até décadas depois, ser portadora da infec¢éo, que
em 30% dos casos evolui para doenca crbnica afetando os sistemas cardiovascular,
digestivo ou ambos. Nessa fase, € comum existirem comorbidades, pois ja existem
problemas mais graves relacionados a saltde. E preciso que politicas publicas que
garantam o0 acesso ao diagndstico e tratamento sejam implementadas na atencéo
basica de saude (MSF, 2017).

Atualmente no Brasil estdo ocorrendo casos agudos da DC por transmisséo
oral relacionada ao consumo de alimentos. Na regido amazoénica, € frequente a
contaminacdo via acai, fruto considerado um alimento essencial na dieta da populacao
dessa regido (FERREIRA, 2014). Por isso hd um numero elevado de novos casos
agudos notificados na regido Norte do Brasil. Entre 2000 e 2010 mais de mil casos
foram notificados, sendo 70% por transmissao oral, 5% por transmissao vetorial e 25%

cuja forma de transmissdo nao foi esclarecida (NOBREGA et al, 2009).

E evidente a importancia de intervencdes de carater de salde publica, e estas
incluem as acdes educativas. No estudo de Araujo-Jorge e cols (2018) observamos a
relevancia de se realizar atividades educativas com a comunidade para que essa
possa atuar como multiplicadora de estratégias educativas visando a prevencao de
doencas e a promocado da saude. Além disso, tais atividades podem contribuir para o

processo educativo, fortalecendo a troca entre os saberes cientifico e popular.

A DC tornou-se um problema complexo que envolve ndo so questdes de saude
publica, mas questdes ligadas a educacéo, informacdo e comunicacdo em saude.
Para isso, registrar as historias de vida dos sujeitos afetados, pode (re)situar o

portador como o detentor de seu conhecimento, através de seu processo educativo.
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Desse modo, pode-se tornar a doenca visivel para que possam lutar pelos seus

direitos, ter voz e espaco na sociedade.

Trabalhos realizados por Sanmartino e colaboradores (2012, 2013, 2015a,
2015b) na Argentina séo referéncias de trabalhos interdisciplinares com a DC e por
ISS0O, nos inspiraram a realizar atividades que poderiam trazer o portador para o centro

das acoes.

N&o podemos pensar que DC é apenas uma doenca. Ela € um problema muito
complexo. Consideréa-la desta maneira resulta em abordar questées como a pobreza,
guestdes culturais, educacionais, ambientais e sociais e desta maneira, romper com
solucdes lineares e simples (SANMARTINO et al, 2012).

Para a compreensao da problematica multidimensional relativa a DC, devemos
considerar quatro dimensfes que atravessam a doenca e interagem entre Si

dinamicamente. Uma problemética é complexa quando, segundo Edgar Morin (1999):

"sdo inseparaveis diferentes elementos que o constituem e em sua
andlise entendemos que ha um tecido interdependente, interativa e
inter-retroativa entre o objeto de conhecimento e seu contexto, as
partes e o todo, o todo e as partes, as partes entre eles "

As quatro dimensdes sdo definidas e caracterizadas por elementos que se
combinam dinamicamente formando um “Quebra cabeca caleidoscopico” (Sanmartino
et al. 2015), em que as partes somente assumem significado quando consideradas
em dependéncia mutua e inter-relagdo dentro do todo, dependendo também da
perspectiva de andlise da qual olhamos para eles. Qualquer tentativa de resolver o
problema exige a inclusdo de pontos de vista que o considerem a partir de suas

multiplas dimensdes.

Podemos observar o diagrama do “Quebra cabega caleidoscopico” proposto

por Sanmartino (2015) esquematizado na figura 2.
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Figura 2: Diagrama grafico do "Quebra-cabega Caleidoscopica’. Chagas em quatro dimensdes:
biomédica, epidemioldgica, sociocultural e politica.
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Fonte: Modificado a partir de SANMARTINO (CONICET), 2015, publicado
em ARAUJO-JORGE e cols (2019)

Um avanco importante no Brasil, foi a recente publicacdo do primeiro PCDT-
Chagas, Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas oficial do Ministério da Saude do
Brasil (2018), 118 anos depois da descoberta da doenca pelo pesquisador Carlos
Chagas.

1.1.2.— Fase Cronica da Doenca de Chagas

A DC apresenta duas fases, uma fase aguda e uma fase cronica. Na fase
cronica a parasitemia é baixa e intermitente. Pode ser assintomatica sem sinais de
comprometimento cardiaco, digestivo ou cardiaco-digestivo ou sintomatica com
comprometimento clinico. Para as caracteristicas citadas, a fase crbnica pode
apresentar-se com as formas elencadas em: forma indeterminada, forma cardiaca,
forma digestiva ou forma mista (cardiodigestiva), (BRASIL/MINISTERIO DA SAUDE,
2016). Compreender melhor essas diferencas foi relevante para o estudo pois 0s

sujeitos da pesquisa estariam na fase cronica, em alguma dessas formas clinicas.
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De acordo com Brasil (2009), a fase crbnica pode apresentar-se como:

e Forma indeterminada ou assintomatica: O paciente encontra-se com sorologia
positiva para DC e sempre assintomatico e sem comprometimento detectado
por exames complementares no aparelho circulatério  (clinica,
eletrocardiograma e radiografia de térax normais) ou no aparelho digestivo
(clinica e radiol6gica normais de esofago e colon). E portador da infecgéo (com
sorologia positiva) mas sem doencga clinica. O quadro assintomatico podera
perdurar por toda a vida do portador ou evoluir tardiamente para a forma
cardiaca, digestiva ou cardiodigestiva. No entanto mesmo nessas formas mais
avancadas podem ser encontrados individuos sem sintomas clinicos, apesar
dos sinais de doenga nos exames complementares.

e Forma Cardiaca: com comprometimento cardiaco, frequentemente evoluindo
para miocardiopatia dilatada (o “coracdo grande”) e insuficiéncia cardiaca
congestiva (a “falta de ar” e a “dificuldade de respirar”). Ocorre em cerca de 20
a 30% dos portadores cronicas e é a maior responsavel pela mortalidade na
fase cronica.

e Forma Digestiva: Comprometimento do aparelho digestivo que
consequentemente evolui para megacoélon ou megaesoéfago e gera enorme
dificuldade para o portador deglutir e para defecar (a “prisdo de ventre
constante”). Ocorre em cerca de 10% dos pacientes cronicos.

e Forma cardiodigestiva: Ocorréncia de lesdes combinadas as formas cardiacas

e digestivas.

Para o tratamento etiolégico/antiparasitario da DC, a populacdo conta com dois
medicamentos tripanocidas: o Benznidazol (Bz) e o Nifurtimox (Nif). S&o os Unicos
gue possuem respaldo cientifico (RASSI, 2002). No Brasil apenas o Bz esta
disponivel, produzido por um laboratorio publico e distribuido pelo SUS quando
demandado pelas secretarias estaduais de saude. O Nif precisa ser demandado a
OMS. O medicamento é usualmente utilizado para combater o parasita na fase aguda,
e atualmente é recomendado também para a fase crénica, segundo o caso. Existem
controvérsias sobre a utilizacdo do medicamento na fase crbnica. O Il Consenso
Brasileiro de Doencga de Chagas, 2015 (DIAS et al, 2016) diz:
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[...] deve-se considerar a ampliacdo dos critérios para tratamento especifico
da DC, considerando-se que milhdes de cidaddos brasileiros infectados
teriam beneficios claros com o tratamento especificol...]

Essa declaracdo reflete a grande responsabilidade do pais para a
implementacéo de melhores decisdes e beneficios ao portador da doenca em ambas
as fases da doenca (DIAS, et al, 2016). O PCDT- Chagas diz:

Tabela 10: Recomendacao 2: Devera ser disponibilizado benznidazol
para o tratamento da doenca de Chagas nas fases aguda e crdnica;
Consideracdes: O benznidazol deve estar acessivel tanto na rede de
servicos da atencdo primaria a salde quanto em servigos
especializados. Para a liberagao do medicamento, ndo ha necessidade
de comprovacdo sorolégica em pessoas com suspeita clinica de
doenca na fase aguda; além disso, para casos com doenc¢a na fase
cronica, ndo ha necessidade de apresentacdo de exames

complementares como ECG e ecocardiografia.

A obtencéo do nifurtimox pelo governo é feita em forma de doacao, por
meio de acordo entre OMS e fabricante. O medicamento n&o esta
disponivel para compra direta tanto pelas pessoas afetadas quanto
pelo ente publico. O nifurtimox possui uso limitado, devendo ser
disponibilizado em centros de referéncia. Ressalta-se a importancia de
desenvolvimento de a¢des de farmacovigilancia.

(PCDTChagas, 2018, pp: 42-43)

Essas questdes assolam o fato de a doenca interferir diretamente nas
necessidades basicas do portador, afetando significativamente a sua qualidade de
vida (OLIVEIRA, et al, 2011). Casos de aposentadoria precoce Sao comuns em
portadores da DC, e ocorrem muitas vezes pelo fato de a doenga comprometer a
saude do paciente, decorrente as complicagfes tardias, no qual € necessario
tratamento constante e cuidados especiais. Entretanto, para muitos o pagamento do

beneficio é insuficiente para arcar com o tratamento e os cuidados especiais
(OLIVEIRA, et al, 2010).

1.1.3 - A Doenca de Chagas e o Paciente

A histéria natural da DC surge como uma enzootia ocorrendo entre 0s animais
silvestres. Quando o homem invade os biétopos naturais a transmissdo acontece

acidentalmente em forma de uma antropozoonose. Entretanto, como resultado do
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desmatamento e da proximidade de moradias de ambientes silvestres degradados, os
triatomineos comecam a colonizar o domicilio ou peridomicilio das casas. Os
triatomineos fazem seus ninhos em ambientes hostis da casa e passam a se alimentar

de sangue humano e de animais domeésticos (FERREIRA, 2014).

Em 1909 Carlos Chagas identificou a doenga na cidade de Lassance, interior
de Minas Gerais. Sua descoberta foi considerada como um marco histérico, pois
Chagas nao so6 descobriu o vetor (inseto do género Triatoma conhecido popularmente
como barbeiro) mas o agente etiolégico (protozoario Trypanosoma cruzi) e descreveu
a patologia da doenca (MALAFAIA, 2010). Na data de 14 de abril de 1909, Chagas
descobriu pela primeira vez o protozoario no sangue de um ser humano: uma menina

de trés anos, Berenice, em plena fase aguda (Fiocruz, 2003).

Para a ciéncia a descoberta foi tida como um grande feito que teve repercussao
tanto no Brasil quanto no exterior. E Oswaldo Cruz publicou em 1909 a seguinte frase:

O descobrimento desta moléstia constitui o mais belo exemplo do poder da
I6gica a servigco da ciéncia. Nunca até agora, nos dominios das pesquisas
biolégicas, se tinha feito um descobrimento tdo complexo e brilhante e, o que
mais, por um s6 pesquisador (OSWALDO CRUZ, 1909).

A infeccéo pode ser muito grave com altos indices de mortalidade em criangas
na fase aguda e severo comprometimento cardiaco e ou digestivo em adultos cronicos
(MALAFAIA, 2010).

A presenca dos vetores que transmitem o parasita T. cruzi, causador da DC, foi
reduzida em diversos lugares do continente americano. Entretanto, a questdao mais
importante é que atualmente estima-se que menos de 1% das pessoas que foram
infectadas receberam ou recebem tratamento para a doenca (DRUGS FOR
NEGLECTED DISEASES INITIATIVE - DNDI, 2018). No Brasil, a OMS (2018) estima
gue 1,2 milhdo de pessoas tem a doenca e 25 milhdes ainda estdo expostas ao risco

de infecgdo.

Com toda as pesquisas acerca da DC, surge uma duvida diante da

problematica: Onde se encontram os portadores nesse contexto?

Em 14 de julho de 2018 a Coalizdo Global de Chagas anunciou que a DC pode

e deve ser tratada (COALIZAO CHAGAS, 2018). Observamos que um novo discurso

alcanca a DC, mesmo com todos os esforcos acerca do parasita, dos meios de
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contagio e os efeitos que a doenca causa, 0 assunto tratamento ainda € um obstaculo
para as entidades que trabalham com essa iniciativa e as organizacdes de saude. A
DC foi considerada pelo Banco Mundial como a mais importante doenca que
apresenta impacto socioecondmico maior que o efeito combinado de outras infecgdes
parasitérias (FERREIRA, 2014).

A problematica da DC é muito grave, a doenca ndo esta somente relacionada
a questdes de saude e sim as questdes socioecondmicas de dominio publico. O
portador € marginalizado pela sociedade, e a maior parte dos portadores crénicos fica
impossibilitada de trabalhar, despertando no doente a fragilidade de se sentir
impotente, com comprometimento de sua autoestima, sua saude psicoldgica e
consequentemente de sua qualidade de vida. Além disso, os custos da doenca para
0 sistema de saude sao enormes, principalmente em decorréncia da morbidade, da

hospitalizag&o e do tratamento dos sintomas (FERREIRA, 2014).

Além das situacdes sécias e econbmicas que a doenca traz, como o paciente

se vé nessas circunstancias?

Um estudo de Rosinha Dias buscou “conhecer, do ponto de vista dos sujeitos,
o significado da DC na vida de uma comunidade endémica, procurando com eles
alternativas de controle”. Esse estudo apresentou alguns relatos sobre as condigdes
de vida de uma parcela da populacdo de uma regido endémica que consideram a DC
como mais um problema que ficava escondido diante do cotidiano de luta dessa

populacdo. Assim, destacamos o trecho a seguir:

Nés vamos levando a vida assim: trabalhando e tratando da obrigacao. Planta
milho, feijdo, mandioca, cana, banana, arroz (...). Planta tudo que fala que é
manso. Plantar é a vida e se ndo cuidar de tudo isso, passa fome. Tenho
familia grande, todos tém que trabalhar, senédo passa fome. Nossa situagéo
é de doenca e de fraqueza, mas mais de fraqueza (DIAS, 1998).

O perfil do portador da DC que hoje podemos observar € de pessoas oriundas
das zonas rurais. A maior parte sdo portadores crénicos, com niveis de escolaridade
baixo e idosos, que chegaram aos seus 60 anos portando uma doenca invisivel para

muitos e para o poder publico.

As regides metropolitanas do Sudeste do Brasil foram os principais destinos de
fluxos migratérios das regides rurais do pais ocorridos no século XX (SANGENIS,

2013). Os grandes centros urbanos foram os lugares que mais receberam o fluxo-
27



migratorio dessa populagdo, a maioria proveniente de areas endémicas onde
geralmente tiveram contato com os triatomineos. Por isso as capitais do Sudeste
estdo cheias de portadores de doenca de Chagas crbnica, apesar do numero ser

desconhecido por ndo ser de notificagdo compulséria (ainda).

Nas acoes de vigilancia em saude, com base na atencéo primaria, deve-se ter
como principios a territorializacdo, a intersetorialidade, a atencdo ao paciente, a
composicao de equipes multiprofissionais, a atencao nas necessidades e expectativas
da populacéao e, finalizando, a busca da qualidade de vida (DIAS, 2016). A abordagem
as familias atingidas pela DC deve ser interligada as a¢c6es de promocdao, prevencao
e atencdo a saude, garantindo o cuidado integral que inclui, além do diagndéstico e

tratamento, acdes para a reabilitacao fisica, apoio psicolégico e social (DIAS, 2016).

A prevaléncia de idosos com a DC esta relacionada com o controle do principal
vetor da DC no Brasil, o aumento da sobrevida com acesso ao tratamento

cardiodigestivo e a procura pela melhora da qualidade de vida.

Do ponto de vista socioeconémico e cultural, a DC atinge pessoas das classes
marginalizadas, geralmente subjugadas por deficiéncias psicoafetivas, que sofrem
discriminacdo empregaticia ou preconceito social (OZAKI, 2008). Ao compartilhar e
explorar crencas, valores e as suas implicacdes praticas, é possivel que os individuos
as reformulem e que disseminem conhecimentos por meio de troca de experiéncias
interpessoais (SMEKE e OLIVEIRA, 2001).

Nesse contexto iniciamos o0 seguinte subcapitulo trazendo as contribuicées da
educacdo popular para as praticas de educacao em saude, permitindo assim, a troca
de experiéncia pelo portador sendo ele o elo principal dessa disseminacdo de

informacdes e conhecimentos.

1.2 - Contribuicdes da educacdo popular para as préaticas de educacdo em

saude.

A compreensdo de educacdo em saulde estd conectada aos conceitos de
educacdo e de saude. Nesse sentido ndo podemos nos direcionar apenas as
atividades que se voltam a transmitir informacéo em saude (SALCI, 2013). Devemos
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pensar em uma educacdo critica que abarca os conceitos salude/doenca através da

vivéncia popular em carater emancipatério e libertador (FREIRE, 1967; VALLA, 2000).

Como diz Paulo Freire em seu livro “educagao como pratica da liberdade”

(1967, p.104) nédo existe sabedoria absoluta:

Ninguém ignora tudo. Ninguém tudo sabe. A absolutizacdo da ignorancia,
ademais de ser a manifestagdo de uma consciéncia ingénua da ignorancia e
do saber, € instrumento de que se serve a consciéncia dominadora para a
manipulagdo dos chamados “incultos”. Dos “absolutamente ignorantes” que,
‘incapazes de dirigir-se”, necessitam da “orientagdo”, da “dire¢do”, da
“condugao” dos que se consideram a si mesmos “cultos e superiores.

Hoje ndo podemos pensar em educacdo em saude na perspectiva hegembnica
do Estado. A populagdo deve pensar e agir criticamente, uma vez que ela vive e

conhece suas necessidades.

Em seu livro Freire (1967, p.106) esclarece que a ‘liberdade” pode ser
conquistada com uma educacao que possa promover a sociedade uma transitividade
ingénua a critica. Porém como pode ser feito? Freire diz: “Somente um método ativo,

dialogal, participante, poderia fazé-lo”. E dai que surge o termo dialogicidade.

O ato de dialogar é a esséncia da educacédo como préatica da liberdade, assim

como a existéncia humana que segundo Freire:

N&o pode ser muda, silenciosa, nem tampouco pode nutrir-se de falsas
palavras, mas de palavras verdadeiras, com que os homens transformam o
mundo [....] O mundo pronunciado, por sua vez, se volta problematizado aos
sujeitos pronunciantes, a exigir deles novo pronunciar (FREIRE, 2017, p.
108).

A educacdo em saude atrelada a pedagogia libertadora parte de um dialogo
horizontal, que contribui para a constru¢gdo da autonomia e emancipacao do sujeito
(SALCI, 2013). O compartilhar de saberes com uma linguagem comum e acessivel a
populacdo com certeza contribuira para uma melhor compreensao na hora da escolha
do tratamento e um numero menor de abandono do tratamento ocorrera (BUSS,
1999), pois, uma vez que a informagao ocorre de forma horizontal, suas decisdes
serdo tomadas em consideracao ao conhecimento trocado entre médicos e pacientes,

por exemplo.

Também é preciso pensar em educacdo em saude na perspectiva da
participacdo social porque as verdadeiras praticas educativas tém lugar somente entre
0s sujeitos sociais. Desse modo a educagdo em salde deve ser pauta permanente
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nos processos de educacéo para controle social, mobilizagbes em prol do sistema
Unico de saude (SUS) e como tema relevante para 0s movimentos sociais que
defendem e lutam por uma saude de qualidade a todos. Por isso o principio de
integralidade do SUS também diz respeito a integralidade de saberes, préticas,
vivéncias e espacos de cuidado (BRASIL, 2007).

N&o ha como néo associar a educacao popular com o nome de Paulo Freire.
Podemos dizer que Freire foi quem melhor interpretou e aprofundou suas teorias no
sentido amplo da educacao popular. Para Freire a educagao popular representa no

sentido mais amplo do termo:

[...] novo modo de aproximacdo do povo oprimido, de sorte que dizer
“Educacéo Paulo Freire” é ja definir uma postura especifica de acercamento
da realidade popular- postura feita de humildade, escuta, respeito e
confianca, e ao mesmo tempo de critica, interrogacéo, dialogo, solidariedade
e envolvimentol...] trata-se da educagdo como “ato amoroso” (FREIRE;
NOGUEIRA, p.03, 1993).

Outra caracteristica da educacao popular é que podemos pensar nela fora da
escola, fora do sistema escolar formal. Todavia ndo € o mesmo que educacao informal
até porque existem muitas propostas pedagogicas que ocorrem fora do espaco
escolar, mas gue contradizem ao método horizontal de educacédo, uma vez que sao

utilizados métodos verticais de relacao entre educador e educando.

O que a educacao popular quer é trabalhar pedagogicamente o ser humano e
0S grupos de participagao popular para que sejam promovidas diferentes formas de
aprendizagem e investigagdo coletiva, de modo a proporcionar o aumento da
capacidade de andlise critica sobre a realidade e o aprimoramento das estratégias de
luta e enfrentamentos. Essa é uma estratégia que possibilita a participacdo popular
de modo efetivo para facilitar o redirecionamento da vida social (VASCONCELOS,
2004).

O principal eixo da educacédo popular € a valorizacdo do saber e o valor que o
educando tem. N&o é suficiente o conteudo discutido ser revolucionario se o processo
de aprendizagem se mantém de cima para baixo (VASCONCELOS, 2004). Devem
existir mudancas de atitudes do educador, sobretudo no que se refere a trazer a

realidade do educando para as discussoes.

A partir das perspectivas freireanas, educadores, grupos de movimentos

sociais e escola desenvolvem elementos que configuram a teorizacéo desta pratica,
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com atividades elaboradas através das experiéncias dos “excluidos”. Isso se d& a
partir do dialogo baseado na atividade direta com as classes populares e na defesa
de sua emancipacao social. O conhecimento € construido e reconstruido a medida do
processo de conscientizacdo (MACIEL, 2011). A educacao popular € considerada
transformadora porque ha um conteudo politico no processo educativo; por isso a
educacao popular pode ser introduzida como instrumento de transformacéo, social e

educacional.

Segundo Freire (p. 62, 1993) ndo podemos esquecer que educacao popular e
a mudanca social andam juntas. A educacéo renovada nado transforma apenas o
método de educar, ela transforma as pessoas que numa sociedade em transformacéao
sdo educadas, entendendo que a educacdo popular: busca compreender “bem
juntos”: o mundo do trabalho e 0 mundo dos pensamentos escritos|...]; € nesse sentido

[...] que denominamos “aproximacéo entre teoria e pratica”.

A educacdo popular parte do principio de que o educando tem um
conhecimento prévio e a relacdo entre educador e educando é estabelecida através
do diadlogo, baseada em diferentes saberes e com a possibilidade de aprendizagem
mutua. Parte da acdo e reflexdo do homem sobre o mundo para transforma-la
(BORNSTEIN, 2006).

Partindo das acdes de educacdo em saude e guiados pelos conceitos de
educacao popular de Paulo Freire, a educacao popular em saude pertence a uma area
de conhecimento vinculado as praticas em educacdo em saude, tendo como base a

participacdo popular.

A educacdo popular em saude busca explorar a relacdo de troca de
conhecimento entre o saber popular e o saber cientifico, de modo a que ambos
conhecimentos venham a se enriquecer reciprocamente (GOMES; MERHY, 2011).
Ocupa-se diretamente com a conexao entre as acdes meédicas e o0 pensar e fazer da
populagdo (VASCONCELOS, 1998).

A estratégia parte da criacao de espacos de dialogos em que os problemas séo
abordados de forma a valorizar os saberes e reflexdes dos cidadaos. Aos servicos de
salde a educacédo popular em saude possibilita a construcdo de ambientes que nao
s6 tragam a abordagem biolégica, mas também a abordagem social, para que as
familias e os grupos populares tenham aquisicdo de conhecimentos técnicos
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necessarios a suas lutas por acesso e melhores condicbes de saude
(VASCONCELOS, 1998). Nessa perspectiva, a educacao popular em saude utiliza-se
de teorias e métodos que possibilitam transformar as tradicionais praticas de
educacdo em saude em praticas pedagogicas de imersdo na realidade dos cidadaos,
para que todos possam ter uma qualidade de vida (BRASIL, 2007).

A caracteristica da educacao popular em saude esta no fato de aceitar como
ponto inicial do processo pedagdgico o saber prévio das classes populares. Significa
considerar as experiéncias dos cidadaos; significa que o ponto inicial representa o
reconhecimento valido tanto no campo do didlogo quanto no saber cientifico (STOTZ,
1993). Para se construir 0 conhecimento através da troca de saberes faz-se
necessario considerar o didlogo como aporte principal: 0 senso comum nao se
contrapBe ao conhecimento cientifico (SANTOS, 1989). O senso comum é um
conhecimento evidente que pensa 0 que existe tal como existe, e cuja funcdo é
reconciliar a todo custo a consciéncia comum consigo propria (SANTOS, 1989). Por
isso, 0 portador de DC apresenta expressiva representacdo no processo de educacao

em saude, partindo do contexto de seus valores e conhecimentos pessoais.

1.3 - Aimportancia da pessoa afetada como parte do processo de educacao em
saude.

Se a educacgdo em saude também visa a melhora na qualidade de vida do
cidaddo, o portador de DC é o elo principal desse processo. E ele que busca
compreender seu processo de saude/doenca para que, através das informacdes

adquiridas, seu processo de viver com a doenca cronica, torne-se o melhor possivel.

Na literatura vemos trabalhos valorizando o papel do profissional enfermeiro na
educacdo em saude devido a sua formacao que fornece conhecimentos e habilidades

gue permite trabalhar com educacédo em saude (MIYAR, 2003).

A educacdo em saude nao visa principalmente o profissional de saude, mas ao
falar sobre o autocuidado. O paciente aparece como o autor principal de seu cuidado.
Sem perder o foco do paciente, o autocuidado € um assunto muito abordado no
processo de envelhecer do idoso. Nossos sujeitos da pesquisa sdo portadores
crénicos e em sua maioria chegando a e/ou na terceira idade. E necessario promover
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a saude e estimular a autonomia dos idosos para manter o bem-estar ou lidar com o
adoecimento na vida daqueles que estdo enfrentando o envelhecimento (SANTOS,
2010). Para isso, propostas pedagogicas libertadoras comprometidas com a
solidariedade e a cidadania direcionam ac¢des para a melhoria da qualidade de vida e
na valorizagdo do homem. Tais ac¢des incluem politicas publicas e reorganizacéo dos
servicos de saude para além dos tratamentos clinicos e curativos (VILAROUCA DA
SILVA, 2009).

As politicas publicas e os programas do SUS explicam que a adesao a habitos
de vida saudaveis é parte fundamental da prevencao e tratamento, e os profissionais
de salde devem promover atividades educativas com a comunidade, grupos ou
individuais (BUDO, 2009). Ha uma contradi¢do: uma vez que ainda vivemos diante de
acOes educativas correspondentes a transmissdo de um conhecimento especializado,
0 educador detém o saber e ensina para uma populacdo leiga, onde o saber viver é
desvalorizado ou ignorado no processo de transmissdo do conhecimento. O
conhecimento empirico precisa de modificacbes para absorver o conhecimento

cientifico (BUDO, 2009). O portador deve ser o protagonista de seu aprendizado.

Outro fator que devemos citar no processo de educacdo em saude dos
portadores de DC séo suas relagdes sociais. O apoio social € uma forma de lidar com
a questdo da saude, compreender os problemas no campo da propria comunidade e
ainda possibilitar a socializa¢io da noc¢éo de autonomia individual e coletiva (BUDO,
2009).

Devemos compreender que ha grandes lacunas entre a realidade de vida do
educando e dos profissionais de saude. Em geral, estes ultimos tém dificuldades de
explicar e esclarecer sobre a realidade dos educandos. Tendo em vista que néo ha
uma reflexdo sobre sua realidade local, o educando ira agir de acordo com suas
crencas e realidades (FIGUEIREDO et al, 2010). Por isso, se a prética de educacédo
em saude, por melhor que seja, ndo considerar esses aspectos, sera uma pratica
vazia. Por isso, também, ndo podemos pensar na educacao em saude sem pensar no
principal protagonista: o portador, que deve trazer sua realidade, seus anseios e
davidas para o processo educativo no qual esta inserido. Assim, podemos integrar
novas estratégias de educacdo em saude, trazendo o portador para o centro desse

processo de forma transdisciplinar.
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1.3.1-CienciArte para a educacgédo popular em saude.

Utilizada em nosso laboratorio, a abordagem CienciArte integra as atividades
realizadas em cursos, disciplinas e acdes de promocéo da satde (ARAUJO-JORGE
et al, 2018). Temos como base as rodas dialégicas (FREIRE, 1974; 2017), as 13
ferramentas de promocéao da criatividade (ROOT-BERNSTEIN; ROOT-BERNSTEIN,
2001) e a metaformagdo com a modelagem 5D, uma escultura elaborada
coletivamente que utiliza as trés dimensbdes tradicionais (altura, largura e
profundidade), a quarta dimens&o com perspectiva de tempo e movimento e a quinta
dimenséo sob a forma de todas as linguagens simbdlicas (palavras, imagens, objetos,
nameros, sinais, historiais, alegorias, trocadilhos, metaforas visuais, analogias fisicas,
similes e outros meios que podemos usar para nos expressar e comunicar). A
modelagem 5D com metaformacdo utiliza as 13 ferramentas de promocéo da
criatividade para a elaboracdo de estratégias colaborativas para a resolucdo de
problemas atuais (SILER, 2011). Sendo a doenca de Chagas um problema complexo
e atual que necessita dialogo, aprendizagem e acdo (SANMARTINO, 2013), a
abordagem CienciArte tem sido utilizada no curso “Falamos de Chagas com
CienciArte”, desenvolvido no LITEB e que serd apresentado nos resultados desse

trabalho.

1.3.2 - Os jogos como estratégia ludica de ensino-aprendizagem em saude

Por ser dindmica, a atividade ludica derruba barreiras por ser agradavel para
guem pratica. Assim favorece principalmente as pessoas adultas que estdo longe do
ambiente de ensino ha um bom tempo. E importante ter em mente que ao planejar
uma atividade ludica, é fundamental ter como pressuposto a realidade, os interesses
e as necessidades do aluno (MARIA, 2009).

As atividades ludicas vém sendo bastante utilizadas como estratégia de
educacdo em saude para idosos, além das atividades ja tradicionalmente realizadas
com criangas (FERNANDES; OLIVEIRA, 2012). A prética ludica é uma excelente
estratégia para promover mudanca no estilo de vida do idoso. E importante evidenciar

gue as atividades ludicas estdo relacionadas diretamente com a possibilidade de
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permitir que haja momentos de bem-estar fisico, mental e de interacéo interpessoal,

podendo assim propiciar melhora na qualidade de vida de idosos (CYRINO, 2016).

Os jogos sao atividades ludicas que podem ser aplicadas em todas as faixas
etarias, tanto no ensino formal como no ndo formal (MELO et al., 2014). Os jogos
auxiliam na familiarizacdo das informacdes. Quando utilizados de forma adequada
atuam no processo de ensino-aprendizagem como um agente transformador de forma
divertida (GRUBEL; BEZ, 2006).

1.3.3 - A importancia dos movimentos sociais e da coletividade na luta por

direitos

Com a globalizagdo e a informatizacdo da sociedade os movimentos sociais
tenderam a se diversificar e se tornar mais complexos. Em um primeiro nivel,
encontramos o associativismo local, como as associacdes civis, 0s movimentos
comunitarios e sujeitos sociais. Essas for¢cas associativistas sdo procedimentos locais
e ou comunitarios da sociedade civil organizada (SHERER-WARREN, 2006).

As lutas sociais determinam extensdes que podem ser consideradas novas em
alguns fatos, mas que ja se estabeleceram em outros lugares. Por exemplo, o estatuto
da crianca, do adolescente e do idoso respectivamente em 1990 e em 2003 se fixaram
como documentos juridicos. As cartas relativas ao direito as diferencas, entre homem
e mulher, do idoso, do doente mental etc., estdo promulgadas desde o inicio da
segunda metade do século XX. Afinal, a forca que associa as mudancgas na qualidade
da cidadania surge da sociedade civil e tem relagdo direta com a consciéncia do
“direito a ter direitos” (PERUZZO, 2009). O conceito de sociedade civil atual implica
numa participacdo mais decisiva dos cidaddos na vida publica, a participagcao cidada
pode ser observada via protagonismo civil demonstrado nas acdes coletivas tais
como: movimentos sociais, foruns e assembleias, nas ONGs (organizacfes nao-
governamentais) e entre outros tipos de acbes coletivas (GOHN, 2010). Os
movimentos sociais populares que sao identificadas como for¢ga organizada e disposta
a lutar somam-se a conjunto de fatores (liberdade, consciéncia e unido) e conjunto de
atores (pessoas, igrejas, representacdes politicas, organizacdes) para que as
mudancas se concretizem (PERUZZO, 2009).
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Uma das premissas dos movimentos sociais € que sdo considerados fontes de
inovacdes e matrizes geradoras de saberes, ndo se tratando de um processo isolado
e sim de carater politico-social (GOHN, 2011). A organizacdo dos movimentos sociais
€ produto e produtor da conscientizagao, e a pedagogia libertadora de Paulo Freire se
compde como um dos instrumentos fundamentais no processo de conscientiza¢éo do
homem e, imediatamente, na constituicio dos movimentos sociais (STENICO; PAES,
2017).

Em meio aos objetivos e lutas, os movimentos sociais voltados para as lutas
pela saude da populacdo se desenvolveram nas capitais e nas grandes cidades a
partir de 1976: movimentos e pessoas tem lutado para melhorar as condicbes de
saude da populacdo onde trazem a importancia das lutas dos movimentos sociais na
defesa do direito universal a satude para a reflexdo e o debate (TOLETO; SABROZA,
2013).

A partir do ano 2000 surgiram 0os movimentos sociais denominados cidadaos
criticos; trata-se de empoderar e capacitar a sociedade civil para colocar os interesses
e reinvindicagcOes da sociedade civil, resguardando a autonomia de suas concepcoes
e posicionamentos (SHERER-WARREN, 2007). O sujeito deve se libertar da opresséo
da sociedade e lutar pelos seus direitos, o direito a saude, o direito a educacéo e pelas
desigualdades sociais. O poder da coletividade para que a luta seja constante e

incansavelmente em busca da transformacéao.

Em novos tempos o sujeito individual ganha forca através das associacdes
civis, por meio de acdes coletivas em que h& a participacdo do cidadao civil nas
esferas publica, ou seja, um namero de individuos busca em conjunto lutar e/ou
reivindicar por interesses em comum, principalmente por melhorias em prestacdes de

servicos publicos.

A maior novidade no cenario das pesquisas sobre DC é o aparecimento de
Associacdes de pessoas afetadas, portadoras, familiares e profissionais de saude.
Acredita-se que 0s sujeitos integrantes dos movimentos sociais organizados devem
ser os protagonistas de suas lutas participando de forma ativa nas discussdes e
decisdes das politicas sociais, defendendo a garantia de seus direitos (CAMARGO;
GUARIENTO, 2011). Na reunidao da OPAS sobre a situacdo atual da doenca de

Chagas na América Latina, a Federacédo Internacional de Pessoas Afetadas pela DC

36



(FindeChagas) esteve presente e discutiu junto com a comunidade cientifica as

atualizacdes sobre o tema (OPAS, 2018)

No Brasil, associacfes ganharam visibilidade na década de 90, com a bandeira
da solidariedade, na campanha de “Acdo da Cidadania contra a Miséria e pela Vida”
liderada pelo socidlogo Herbert de Souza, o Betinho. A importancia das pessoas se
mobilizarem e se organizarem em associacfes voluntarias sdo formas de ativar e
estreitar as redes sociais, evitando o isolamento dos individuos. (ANDRADE e
VAITSMAN, 2002). E nesse cenario de movimentos sociais do Brasil de hoje que os

cidadaos buscam visibilidade e voz.

A importancia de associacfes civis esta no fato desses grupos representarem
iniciativas sociais de mobilizacdo e organizacdo que colocam, no cenario social,
alternativas de acdo politica em defesa de interesses comuns, com processo
organizativo por elementos de constituicdo de lagos de solidariedade e ajuda mutua.
(SOUZA, 2001). Ao formarem o0s grupos, as associacdes, além dos objetivos
especificos a que se propbem, também constroem espacos de troca de conhecimento,
cooperacao, vivéncias. Nesses espacos podem compartilhar dificuldades e confronto
de ideias, sempre buscando consenso e acdes coletivas, tendo como parametros
valores e praticas democraticas (CAMARGO; GUARIENTO, 2011).

As associacdes na area da saude exercem um importante papel, pois
contribuem para quebrar o isolamento individual e melhorar as condi¢cdes de saude
(ANDRADE e VAITSMAN, 2002). A forma como se organizam possibilita maior
participacdo do usuario nas discussdes e decisfes e a maior parte das associacdes
da 4rea da saude se tornam espacos que agregam usuarios, familiares, amigos e
profissionais de saude, formando uma rede social. A valorizacdo de uma cultura
participativa e ativa dentro das instituicdes de saude contribui para aumentar a
autonomia, elevar a autoestima dos usuarios, possibilitando assim numa melhoria da
gualidade de vida e de saude dos mesmos (CAMARGO; GUARIENTO, 2011)

No Brasil atualmente existem quatro associacfes cadastradas ha
FindeChagas, sendo duas em SP, uma no RJ e uma em PE. A primeira associagao
surgiu em 1987 vinculada ao ambulatério de DC do Hospital Universitario Oswaldo
Cruz -HUOC da Universidade de Pernambuco. A associacdo nomeada Associagao

dos Portadores de DC de Pernambuco é uma entidade sem fins lucrativos, sem
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vinculacao politico-partidaria. A associagado defende a bandeira de “um compromisso
com a vida”, as acbes sao desenvolvidas em forma coadjuvante com o trabalho do
ambulatorio além de contar com atividades de apoio que também se estendem a area
educacional. Nas reunides semanais, os temas abordados séo relacionados a saude,
a DC, ao estigma da doenca, além de informacBes a respeito do implante de
marcapasso. A iniciativa repercutiu positivamente e serviu de estimulo para a criagao

de outras associa¢des no Brasil e no exterior (OLIVEIRA, 2005).

Em seguida surgiram as associacoes de Campinas e da grande S&o Paulo
chamadas de:

e Associacdo dos Chagésicos de Campinas e Regido (ACCAMP)
e Associacdo dos Chagasicos da Grande Sédo Paulo (ACHAGRASP)

Hoje existem mais de 23 associa¢cbes de portadores de DC espalhadas pelo
mundo. De acordo com a federacao internacional de pessoas afetadas pela DC as
associacOes cadastradas no sistema da FINDECHAGAS estao distribuidas entre as

Américas, Europa e Oceania. Sao as seguintes associagoes:

e Entre Rios (Argentina) — Entre Rios unidos frente al Chagas

e Bahia Blanca (Argentina) — Asoba sur frente al Chagas

e Buenos Aires (Argentina) — Chagas Disease Aliance

e Aiquile (Bolivia) — Corazones unidos por el Chagas

e Cochabamba (Bolivia) - Corazones unidos por el Chagas

e Sucre, Chuquisaca (Bolivia) — Personas com mal de Chagas Latidos Sucre
e Santa Cruz de La sierra (Bolivia) - ASAAMUCH

e Yopa (Comdmbia) - Fundacién de Enfermos de Chagas por la Vida
e Caracas (Venezuela) - Fundacion Amigos com Chagas

e Caracas (Venezuela) - Fundacion Unidos Contra El Chagas

e Barcelona (Espanha) - ASAPECHA

e Murcia (Espanha) - ASAPECHAMUR

e Valencia (Espanha) - ACHACOVA

e Estados Unidos — LASOCHA

e Franca — ACHAFRANC

e Bergamo (Italia) — AILMAC
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e Xalapaca Veracruz (México) — AMEPACH
e Suica- ASWISSCHAGAS

e Australia - Australian Chaga’s Disease Association

A Federacéo Internacional, FindeChagas, € uma organizacao sem fins lucrativos
gue foi criada apés reunido em Uberaba (Brasil) em 2009 na primeira reunido das
associacfes de pacientes com DC das Américas, Europa e Pacifico Ocidental. Foi
formalmente registrada em outubro de 2010, gracas a cooperacdo de instituicdes
sensibilizadas pela causa da DC pelo mundo. A Federacéo tem por objetivo a criagéo,
promocdo e difusdo dos principios e diretrizes relacionados na declaragdo de
Uberaba. Composta por familiares, pessoas afetadas e profissionais
multidisciplinares, a Federacao busca incluir em sua rede o maior nimero de pessoas
sensibilizadas e envolvidas capazes de fortalecer a identidade e deveres, garantindo
0 respeito pelos direitos humanos dos afetados e dos portadores.

Assim, seguindo a linha das primeiras associa¢fes brasileiras, surgiu em 2016
a primeira associacao de portadores de DC no estado do Rio de Janeiro, a Associacao

Rio Chagas.

1.4 - Associagao Rio Chagas

A Associacdo Rio Chagas, nasceu das atividades do curso “Falamos de
Chagas com CienciArte” que sera apresentado nos resultados desse estudo. Foi
fundada em 08 de abril de 2016 na cidade do Rio de Janeiro com sede proviséria na
Fundacado Oswaldo Cruz. A Associacao é formada por pessoas afetadas pela DC, que
sao consideradas portadores, além de familiares e pessoas que tenham interesse no
tema. Sem fins lucrativos, a associagao foi criada para divulgar a DC e lutar pelos
direitos dos portadores e familiares (Figura 3).
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Figura 3: Logomarca da Associa¢do Rio Chagas.

‘.
o

Fonte: Associagédo Rio Chagas

Filiada a FindeChagas, a associa¢cdo ganhou apoio das demais associacfes de
pessoas com DC e de entidades como a Plataforma de Pesquisa Clinica em DC da
DNDI (Drugs for Neglected Diseases Initiative), a Fundagdo Oswaldo Cruz, o LITEB,
além de outros laboratérios do Instituto Oswaldo Cruz, o Instituto Nacional de
Infectologia Evandro Chagas, além, do sindicato dos trabalhadores da Fiocruz
(ASFOC) e da Pdés-graduacédo em Ensino em Biociéncias e Saude. Poder contar com
0 apoio dessas entidades reforca a importancia de formar grupos que possam
representar os portadores da doenca (Figura 4), e assim, cobrar direitos ao
tratamento, ao diagndstico, receber atencéo a saude no sistema unico de saude (SUS)

e beneficios da assisténcia social.
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Figura 4: Abordagem sobre Chagas, diagnéstico e tratamento aos trabalhadores e frequentadores do
Centro de Tradic6es Nordestinas no Rio de Janeiro, fevereiro de 2019.

Fonte: Arquivo Associagdo Rio Chagas, 2019.

Para muitos associados, poder ter assisténcia social para gratuidade no
transporte publico e aposentadoria por doenca sao beneficios importantissimos.
Muitos se queixam que ter a DC nao é colocado como critério para o portador poder

se aposentar mesmo a doenca afetando as atividades laborais dos pacientes.

Representando a parcela da sociedade civil de afetados pela doenca no Rio de
Janeiro, a Associagao trabalha em defesa dos direitos dos pacientes, em prol da
divulgacdo da DC, promocdo da saude, prevencdo e orientagdo a familiares e
cuidadores dos portadores, apoia a educacdo em saude e as reinvindicacdes pela

saulde.

O apoio, a solidariedade e cooperacdo entre os portadores e afetados pela
doenca sao fundamentais numa Associagdo e a Rio Chagas promove encontros
mensais de reunifes apos as aulas do curso “Falamos de Chagas com CienciArte”,
para que possam, além de criar um ambiente de acolhimento, dialogar sobre questbes
relativas a doenca e suas vidas, e assim tornarem multiplicadores de seu

conhecimento e de sua luta.
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De acordo com os dados dos MSF (2018) cerca de 60% dos portadores vivem
em area urbana e sem ter oficialmente os dados exatos, sabe-se que essa grande
parcela se encontra no Rio de Janeiro principalmente em tratamento no Instituto
Nacional de Infectologia Evandro Chagas (INI) da FIOCRUZ.

Na préxima sessao iremos abordar os tipos de abordagens biograficas, a

principal técnica utilizada para coletar os dados das historias de vida.

1.5 —Abordagens biogréficas

A histéria de vida, por causa da “prépria histéria” de seus atores, € uma
mensagem viva e vibrante [...] (BECKER, 1994)

Dentro do quadro referencial das metodologias qualitativas biogréaficas (quadro
2) destacam-se: a historia oral, a biografia, a autobiografia e a histéria de vida. Cada
método implica em procedimentos préprios, particulares, embora possamos encontrar
casos de imprecisdo que levam o pesquisador a cometer equivocos, desde

nomenclatura, recursos técnicos e de procedimento (SILVA, et al, 2007).

Para Barros e Silva (p.136, 2002):

“[...] a referéncia comum entre as abordagens que se pretendem biograficas
diz respeito ao que constitui 0 nlcleo central do método: a dimensao do contar
e da narrativa”.

A histéria de vida no campo da pesquisa qualitativa € considerada um étimo
instrumento para a descoberta de como as pessoas compreendem seu passado,
vinculam suas experiéncias individuais ao contexto social que vivem e interpretam e
dao significado a partir do presente (MINAYO, p.158, 2014).

As contribuicdes mais significativas sobre o método historia de vida surgem
com a chamada “Escola de Chicago”, na Universidade de Chicago, onde surgiram
diversos trabalhos na area socioldgica por volta de 1915/1940. O movimento néo
apresenta semelhanca total, entretanto possui harmonia em seus aspectos
metodolbgicos e aos conceitos fundamentais (SILVA, 2007). Entre as décadas de
1920 e 1940 ap6s o uso intenso da abordagem pelos estudiosos da “Escola de

Chicago”, a mesma desapareceu do interesse dos cientistas sociais por quase quatro
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décadas. Seu reaparecimento ocorreu no final dos anos 1970 nos campos da Historia
e das Ciéncias Sociais (BERTAUX, 1999).

Segundo Becker (1986) o desaparecimento do método esta relacionado a falta
de interesse dos cientistas em conhecer os fatores que surgem na vida e experiéncia
do individuo. Para os cientistas 0 método parecia inadaptavel aos estudos sobre as

caracteristicas dos grupos sociais e suas conexoes.

Becker (1994) atribuiu o valor das histérias de vida as interpretacbes que as
pessoas fazem de suas proprias experiéncias como explicagdo para o comportamento
social. Nessa perspectiva, 0 método se insere como pesquisa que busca ser uma
ponte entre o social e o individual (MIRANDA, 2014).

A utilizacdo do termo Histodria de vida condiz a uma denominacdo comum em
formacdo e em investigagdo, uma vez que se revela como pertinente para a auto
compreensao do que somos, das aprendizagens que construimos na extensdo da
vida, das nossas experiéncias e de um processo de conhecimento de si e dos
significados que atribuimos aos diferentes fenbmenos que mobilizam e tecem a nossa
vida individual e/ou coletiva (SOUZA, 2006).

Assim como a histéria de vida, a historia oral de vida refere-se as narrativas
das experiéncias de vida de uma pessoa. O sujeito tem total liberdade para narrar sua
vida e participa de todo processo, sendo considerado colaborar da criagdo. As
perguntas utilizadas na histéria oral de vida, servem apenas para direcionar o
colaborador e assim, dando maior liberdade para o participante narrar sua historia de
vida (MEIHY, 2005).

Para compreendermos melhor as singularidades de cada método,
exemplificamos no quadro 2 as caracteristicas centrais de cada um e as adaptacdes

gue realizamos ao unirmos dois métodos que se complementam.
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Quadro 2: Diferenca entre os métodos biogréaficos. Em vermelho os aspectos utilizados no presente estudo.

Abordagens Biograficas

Metodologia

Historia Oral Biografia Autobiografia Historia de Vida
» Definicdo prévia de um » Preocupagao com o vinculo entre
grupo de pessoas a serem pesquisador e pesquisado.
estudadas. » Entrevista individual, Aberta, Tematica.
»- Utilizacao de »-Discurso direcionado  »O pesquisador confia nos dados

» Entrevistas individual,

semi-estruturada, Pesquisa diversas fontes. ao leitor. coletados; (sem comprovar veracidade).

em arquivos. Fontes »Ha uma produgao de

primarias; » Recolhimento » Preocupagdo coma  sentido tanto para o pesquisador quanto
enviesado dos dados. sequéncia temporal. para o sujeito: “saber em participacao’.

iati » Buscam informagdes nas R .
Caracteristicas ¢ B Preserva a privacidade. Priorizam a

narrativas e em objetos. » Intencionalidad 50 &/ 12630 d
» Irrelevancia da falta ntencionalidade. percepgao efou representagaéo de um

» Planejamento da grupo sobre determinado acontecimento.

de relagéo entre

conducéao das gravagoes. P
G g G pesquisador e sujeito » Historia contada da

» Podem ou ndo preservar  pesquisado. maneira propria do sujeito.

a identidade. » Ponte entre o individual e o social.

» Transcrigdo e conferéncia
do depoimento; Inexisténcia
da preocupacgio com o

vinculo. Textualizagao.

» Resultado da pesquisa
destina-se ao dominio

publico.

Fonte: Adaptado de Silva et al (2007) e Santos e Spindola (2018).
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1.6-PRESSUPOSTO

Nosso pressuposto € de que o uso das abordagens biograficas como as
histdrias de vida e historia oral de vida possibilita 0 conhecimento das percepg¢des dos
portadores sobre sua vida com a DC, a partir de suas falas, e contribui para a
elaboracao de estratégias de sensibilizacdo para uso em a¢des de educacao popular
em saude, que levem em conta a realidade de cada um, na perspectiva de uma

educacao libertadora.

1.7- JUSTIFICATIVA

Mesmo apds os 100 anos da descoberta da DC, a enfermidade ainda é
considerada uma problemética de saude publica de carater endémico em algumas
regibes. E negligenciada em varias dimensdes, dentre as quais: o fato de
majoritariamente afetar pessoas que vivem em situacao de pobreza e por iSSo nao
despertar o0 interesse da industria farmacéutica para a producdo de novos
medicamentos; a dificuldade de acesso ao diagnostico, tratamento e informacgéo e a
falta de visibilidade dos portadores nos meios de comunicagao de massa e digitais,
bem como, em publicacdes cientificas, que em sua maioria abordam o parasita e 0
inseto vetor, deixando de lado o portador (SANMARTINO, 2015; COSTA, 2018;
ARAUJO-JORGE, 2018; GARZONI, 2018).

Portanto, é evidente a importancia de intervencdes de carater de salde publica
incluindo as acdes educativas e de promocao da saude no contexto da DC. No estudo
de Araujo-Jorge et al (2018) observamos a importancia de realizar tais acées com a
comunidade, numa perspectiva emancipatéria. Desta forma, por meio do
fortalecimento do dialogo e da troca de conhecimento entre a comunidade académica
e a populacdo, membros da comunidade passam a atuar como multiplicadores de

acOes para o enfrentamento da DC.

Nessa perspectiva, as historias de vida de portadores da DC, surgem como
uma ferramenta para uma escuta comprometida, engajada e participativa
(NOGUEIRA, 2004) que pode fornecer elementos para a elaboracdo de estratégias
educacionais em saude que considerem o olhar dessas pessoas. As histérias de vida
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contribuem ainda para dar visibilidade aos portadores da DC e dar voz, a esses que
fazem parte dos grupos minoritarios (MEIHY; HOLANDA, 2017), fortalecendo assim,

a sua luta por seus direitos e espac¢o na sociedade.

1.8 - OBJETIVOS

1.8.1 - Objetivo geral

Construir estratégias de educacao popular com CienciArte através das histérias de

vida de portadores da doenca de Chagas.

1.8.2 - Objetivos especificos

e Conhecer as percepcOes de portadores sobre a Doenca de Chagas que
participam do curso Falamos de Chagas com CienciArte, por meio de suas
historias de Vida;

e Elaborar prot6tipos de jogos educacionais na temética Doenca de Chagas a
partir das histérias de vida e de informacbes de fontes cientificas e
governamentais, que possam ser aplicados em diferentes realidades em acoes
de educacdo em saude, na perspectiva da construcdo coletiva;

e Testar os prototipos dos jogos educacionais com 0s participantes do curso e

incluir suas contribuicoes.
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2 — PERCURSO METODOLOGICO

2.1. Levantamento Bibliografico

Para a fundamentacdo teorica do presente estudo (quadro 3), buscamos
trabalhos nas bases de dados Google académico e periddicos Capes em diferentes

areas e utilizando diversos descritores de acordo com o quadro abaixo:

Quadro 3: Areas e descritores da busca bibliogréafica do estudo.

Area Descritores

Ciéncias sociais e Antropologia Pesquisa qualitativa, Historia de vida,

histéria oral de vida, escuta e DC

Biomédica DC, paciente, portador, epidemiologia

Educacao Educacao nao formal, educacéao
popular, educacdo em saude, materiais

educacionais, ludicidade e DC

Saude Coletiva Promocao da saude, determinantes

sociais da saude

Politica Movimentos sociais, cidadania,

Associacdes e DC

Fonte: Desenvolvido pelo autor, 2019.

2.2 — Caracterizacao da pesquisa

Trata-se de um estudo desenvolvido com a abordagem qualitativa
(DESLANDES et al.,1994), utilizando as técnicas de historia de vida (MINAYO, 2014)
e historia oral de vida (MEIHY; HOLANDA, 2017), por meio de entrevistas individuais
e abertas, seguidas de transcricdo, textualizacdo e reestruturagdao (MEIHY;
HOLANDA, 2017; BERTAUX, 2010), com posterior analise dos dados por tematizacéo
sistematizada (FONTOURA, 2011) e analise de contetdo por nuvem de palavras

(MELO; VASCONCELOS, 2018).
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Os sujeitos da pesquisa foram portadores da DC, pacientes do Instituto
Nacional de Infectologia Evandro Chagas (INI/Fiocruz) e participantes do curso
Falamos de Chagas com CienciArte.

A partir dos resultados das andlises das historias de vida e do levantamento
bibliografico, elaboramos protétipos de jogos educacionais para sensibilizagéo,
educacédo e comunicacao sobre a tematica doenca de Chagas, testados em atividades

do curso “Falamos de Chagas com CienciArte”.

2.3 =0 curso Falamos de Chagas com CienciArte

Trata-se de atividade de extensdo na forma de curso, com abordagem
CienciArte para tratar de aspectos da educacdo em saude, cidadania e promocéo da
saude, com o objetivo de construir coletivamente um pensamento critico e a

autonomia dos sujeitos, dando voz aos afetados pela DC.

Utilizamos os principios da educacao popular visando a autonomia dos sujeitos
(FREIRE, 1974; 2017), para pessoas afetadas pela doenca de Chagas (portadores,
pesquisadores, familiares e demais interessados no tema). A chamada para
participacdo no curso foi realizada inicialmente pela equipe do LITEB (I0OC) na sala de
espera do ambulatério de doenca de Chagas e do centro de cardiologia do Instituto
Nacional de Infectologia Evandro Chagas (Fiocruz); posteriormente 0s proprios

participantes passaram a divulgar o curso.

A carga horéria do curso foi de 40 horas/ano (11 encontros de 3 horas mais 7h
na semana Chagas), acontecendo toda segunda sexta-feira de cada més no horério
de 9 as 12 horas. A equipe de apoio interdisciplinar foi composta pelos membros do
LITEB e a ementa foi reestruturada anualmente, a depender do foco de cada ano. A

ementa basica incluiu as seguintes atividades:

e CienciArte para educacéo, inovacao e interdisciplinaridade.

e Rodas dialdgicas.

e Modelagem 5D: aspectos objetivos e subjetivos da DC e as percepcdes das
pessoas por ela afetadas.

e Categorias cognitivas promotoras da criatividade e da inovacao: do observar

ao sintetizar.
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e Interfaces entre a ciéncia e a arte: cientistas-artistas e artistascientistas.
e Campos de interacdo ciéncia e arte na escola, na salde e nas comunidades.

e Manifesto e movimento CienciArte.

2.4 — Operacionalizacdo da coleta das historias de vida

Para coletar as historias de vida utilizamos como critério de inclusdo os alunos
ativos do curso “Falamos de Chagas com CienciArte” que sao em sua maioria idosos
e do sexo feminino. O vinculo entre a pesquisadora e os colaboradores — assim
chamados pois conduziram conjuntamente os registros - (SILVA; BARROS, 2010),
foram pré-estabelecidos durante o curso que ja ocorre em nosso laboratério desde
2015.

Os convites para participarem do projeto foram feitos pessoalmente, durante o
curso e reforgados por ligagdo telefénica. Na pré-entrevista, foi esclarecida a
importancia de contribuicdo de cada um para o projeto, explicadas as etapas e o0s
cuidados éticos adotados. O TCLE e o termo de divulgacdo de imagem e voz, foram

apresentados para autorizacdo do colaborador.

Como instrumentos de coleta de dados, utilizamos um bloco em branco e caneta

para anotacoes, gravador e um telefone celular para filmar.

O estudo foi dividido em 6 encontros; cada encontro correspondendo a uma

entrevista de histéria de vida.

As entrevistas foram realizadas em um local tranquilo e acolhedor. Foram
iniciadas da seguinte maneira: “Conte-me por favor a sua histéria de vida, antes e

apos a DC”.

Para estimular a fala e as recordacdes daqueles mais timidos ou que
apresentavam dificuldade de memoria, e para que as narrativas nao fugissem muito
do contexto da proposta inicial, utilizamos um roteiro com duas perguntas: “Como vocé
descobriu a doenga?” e “O que vocé sabia sobre a DC?”. Porém, as intervencgdes
foram realizadas apenas quando estritamente necessario.

Os assuntos abordados nas entrevistas ndo seguiam uma ordem cronolégica: os
colaboradores narravam os fatos na sequéncia que as recordagdes surgiam.
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As entrevistas foram encerradas quando os colaboradores mencionavam que

nao tinham mais nada para narrar sobre o assunto ou quando a entrevista chegava

ao ponto de saturacdo (repeticdo dos assuntos). Os participantes tinham total

liberdade para prolongar um determinado assunto, sem haver interrupgao.

2.5 - Analise dos dados das historias de vida

Para as analises dos dados optamos pela técnica de tematizacéo sistematizada
(FONTOURA, 2011)

A tematizacéo foi realizada da seguinte forma:

1.

Transcricbes das narrativas palavra por palavra respeitando erros de
portugués;

Eliminacéo das repeticdes e de pequenos erros; entretanto, mantivemos
alguns erros para que a esséncia e a originalidade das histérias ndo
fossem perdidas;

Leitura flutuante de todo o texto, demarcacédo do que consideravamos
relevante para nossa pesquisa e;

Agrupamento de dados por meio de recorte de textos em unidades de
registro a serem agregados e classificados de acordo com ideias chave,
a partir da técnica de marcacao com cores diferentes

Agrupamento de temas de acordo com a coeréncia (mesma forma de
escolha), semelhanca (mesmo grupo de dados), pertinéncia (com
relacdo ao referencial tedrico e objetivos), exaustividade (frequéncia de
um mesmo tema) e exclusividade (fidelidade a um Unico grupo de dados)
Determinacéo dos temas que emergiram

Definicdo das unidades de contexto (trechos mais longos) da entrevista
gue evidenciaram o0s temas que emergiram e as unidades de
significados (palavras ou expressdes) que demonstraram a esséncia do
trecho da narrativa.

Construcdo do mosaico colorido das histérias de vida (textualizacao)

com cada histoéria sendo apresentada por um titulo e uma cor.
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9. Nuvem de palavras utilizando as unidades de significados obtidas a
partir de trechos das duas entrevistas que trouxeram mais elementos

relacionados com a tematica.

2.6 - Jogo da Memoria: “Memdrias de Chagas”

A partir dos trechos mais significantes com relacdo aos temas que emergiram
das histérias de vida, preparamos esta tecnologia educacional em forma de jogo da
memoria (Apéndice D), tendo seu guia de instru¢cdes apresentados no apéndice E.

Organizamos em aplicativo Word as imagens obtidas a partir de bancos de
imagens da internet. As imagens selecionadas correspondiam aos trechos narrados
(analogia entre imagem e texto). Os trechos e imagens foram impressos e colados em
cartolina preta e plastificados para formar as cartas do jogo. Vale ressaltar, que as
imagens podem também ser produzidas por meio de desenhos feitos pelos

participantes durante as atividades de educacdo em saude, a partir da realidade local.
O pareamento foi idealizado das seguintes maneiras:

e Imagem com imagem similar
e Imagem com texto que remete a mesma

e Texto com texto

O teste do prototipo do jogo foi realizado durante uma oficina do curso em que
um conjunto de atividades ludicas aconteciam simultaneamente. O jogo foi montado
em um aramado com as cartas presas por prendedores de roupa com as imagens
voltadas para o fundo do aramado (Figuras 5 e 6). A ideia de prender as cartas no
aramado objetivou foi dar uma caracteristica diferente a um jogo comum, como 0 jogo
da memodria. Porém, o mesmo pode ser utilizado sobre uma mesa, no chdo ou em

gualquer superficie plana.
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Figura 5: Dia da oficina, jogo da memaria exposto e esperando os alunos para a oficina.

s LT ——
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Fonte: Arquivo pessoal, 2019.

Figura 6: Imagens das cartas do jogo, protétipo

Fonte: Arquivo pessoal, 2019.
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Os participantes chegavam espontaneamente no aramado onde havia um
mediador auxiliando o jogo (Figura 7). O objetivo do jogo era formar pares e o

vencedor era aguele que terminasse com mais pares na mao.

Figura 7: Momento da aplicagdo do prototipo do jogo, teste na oficina com afetado e pesquisador.

Fonte: Arquivo pessoal, 2019.

2.7 - Jogo Quiz

O jogo Quiz surgiu a partir da solicitagcdo dos participantes do curso por
informacdes, a respeito da doenca de Chagas. O teste contou com a participacdo de
representantes de organizagbes ndo governamentais que atuam no enfrentamento
das doencas negligenciadas (DNDI - Drugs for Neglected Diseases Initiative e MSF-
Médicos sem Fronteiras). Esses representantes, apos cada pergunta do Quiz faziam
comentarios a respeito das questbes e duvidas. As questbes do Quiz foram
elaboradas a partir de informacdes disponiveis em artigos cientificos e sites de
agéncias intergovernamentais como a OMS. Desenvolvido juntamente com uma aluna
de pds-graduacéao do curso de Biologia Celular e Molecular do I0C que trabalha com
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pesquisa basica em doenca de Chagas, com o0 Artecientista da equipe do curso

juntamente com a autora, membro da equipe.

O Quiz foi elaborado em aplicativo PowerPoint em forma de pergunta e

resposta com a pontuacao sendo atribuida conforme o nimero de acertos (Figura 8).

Figura 8: Template do jogo “Quiz Chagas”.
Ministério da Sadde “Falamos de Chagas com
FIOCRUZ CienciArte”
Fundagéo Oswaldo Cruz LITEB/IOC - FIOCRUZ

“Quiz Chagas”!

Conhecendo a doenca de Chagas
através dos numeros!

Femanda Sant’Ana
Beatriz Gonzaga
Marcelo Mendes
Luciana Garzoni
Tania Araljo-lorge

Fonte: Power Point do jogo, 2017.

Para a realizacdo do jogo os participantes foram divididos em grupos, as
perguntas apresentadas com o auxilio de data show e as respostas foram anotadas
em papel. A pontuacdo foi atribuida conforme o numero de acertos sendo
consideradas corretas as respostas aproximadas com os valores das respostas
corretas. As questdes abordavam aspectos epidemiologicos, sintomatologia, aspectos

bioldgicos (vetor), as associacdes de pessoas afetadas pela DC.
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2.8 - Questdes éticas

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Oswaldo
Cruz (Anexo) em 21/12/2017 sob o numero: 2.453.595, atendendo as questdes éticas
da resolucdo 466/2012, na qual devemos considerar o respeito pela dignidade
humana e protecdo devida aos participantes das pesquisas cientificas que envolvem
os seres humanos. Os participantes foram informados sobre a pesquisa através do
TCLE (Apéndice A), que foi assinado, bem como do termo de divulgacdo de imagem
e voz (Apéndice B) e da carta de anuéncia (Apéndice C) que podem ser visualizados

no anexo e apéndice do trabalho.
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3 - RESULTADOS

3.1 - O curso Falamos de Chagas com CienciArte: educacdo em saude na

perspectiva de uma educacdao libertadora com os afetados pela DC

Onde tudo comegou...

O esclarecimento que a gente tem é aqui, no curso”[...]. O curso para a gente
€ bom, as pessoas vao aprendendo e vao passando para a gente”. (aluno do
curso - (P3)

As atividades do curso de extensdo “Falamos de Chagas com Ciéncia e Arte” do
Liteb/IOC deram inicio as nossas atividades de educacéo ndo formal para portadores
da DC (Figura 9).

Figura 9: Folder da chamada de divulgacéo do curso correspondente ao ano de 2016.

( ‘Siénc' ]
e§aude
Aegria

“FALAMOS DE CHAGAS COM CIENCIARTE”

- CURSO DE EXTENSAO 2016 - LITEB-IOC/Fiocruz -

Objetivo: Incentivar a organizagdo de uma Associagdo de pessoas afetadas pela doenga de
Chagas no Rio de Janeiro (Coletivo Chagas Rio), por meio de atividades em oficinas dialégicas
para estimular a criatividade.

4 Coordenagdo geral: Tania Aratjo-Jorge, Luciana R. Garzoni e Marcelo Mendes
’# Equipe Organizadora: Anunciata Sawada, Valéria Trajano, Fernanda Sant"Ana, Marcos
Azevedo; Apoio- I0C, CNPg, ASFOC -Sindicato Nacional de Servidores da Fiocruz

Fonte: Chamada de divulgacao do curso, 2016.

Em 14 de Abril de 2015 foi realizado um evento em comemoracdo ao Dia
Internacional do portador da DC, em que pesquisadores e pessoas afetadas pela
doenca de Chagas que sdo atendidos no INI, se reuniram no auditorio do Pavilh&do
Leonidas e Maria Deane no 10C (Figura 10).
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Figura 10: Evento em comemoracao ao dia internacional do portador da Doenca de Chagas.

Fonte: Arquivo pessoal, 2015.

Na ocasido foram estimulados didlogos entre os que pesquisam a doenca e
agueles que sofrem com a doenca. A partir desse momento, diante da ativa
participacdo dos portadores que faziam questdo de se colocar, verificamos a
necessidade de promover atividades para dar voz a essas pessoas. ApoOs a atividade

no auditério, todos foram convidados para uma oficina de CienciArte (Figura 11).

Figura 11: Oficina de CienciArte, curso “Falamos de Chagas”.

A

Fonte: Arquivo pessoal, 2015.

A atividade foi Chamada de “Oficina de CienciArte: Exercitando o olhar e

vivendo com Chagas” e um “Sarau Carlos Chagas: Momento artistico-cientifico”. A
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dindmica da oficina consistiu na realizacdo de um painel de desejos, uma roda

dialogica e a coleta de historias.

A partir dessa experiéncia, nosso grupo no Liteb/IOC (Figura 12) idealizou um
curso para pessoas afetadas pela DC, como uma atividade de extensao, na forma de

oficinas utilizando a abordagem CienciArte (SILER, 2011).

Figura 12: Atividade do curso, modelagem 5D.

Fonte: Arquivo pessoal, 2017.

A ideia foi tirar o paciente da condicao passiva de “paciente” para a condigao

de agente transformador da realidade de afetado por uma doenca negligenciada.

O objetivo do curso foi utilizar os preceitos da educacg&o popular para construir
coletivamente um pensamento critico e a autonomia dos sujeitos, dando voz aos

afetados pela DC.

Inicialmente o curso teve o foco no incentivo para a organizacdo de uma
Associacao no Rio de Janeiro, que pudesse representar os portadores nos diversos
féruns cientificos e governamentais, nacionais e internacionais na luta pelos seus
direitos. Para tanto, diversas oficinas de CienciArte foram realizadas, os portadores
junto com os mediadores criaram um grupo no WhatsApp (Figura 13), que

denominaram de “Coletivo Rio Chagas”.
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Figura 13: Imagem da foto de capa do grupo de WhatsApp, coletivo Rio Chagas.

Fonte: Foto do grupo no Whatsapp, 2015.

Esta foi a primeira agao de organizacdo coletiva que partiu dos afetados. Nesse
grupo estdo os portadores da DC tratados na Fiocruz, bem como outras pessoas
afetadas pela DC como familiares, amigos pesquisadores do I0C, médicos do INI e a
equipe do LITEB responséavel pelo curso.

Conforme os vinculos (Figura 14) entre os afetados pela DC (portadores,
familiares, amigos, pesquisadores) foram sendo estabelecidos as discussdes sobre a
criacdo de uma Associacdo ganharam forca e, em abril de 2016, foi criada a
Associacao Rio Chagas, abordada na introducéo.

59



Figura 14: Empatia criada entre a mestranda e os pacientes.

Fonte: Arquivo Pessoal, 2015.

Nas oficinas dialégicas, com as observacdes e resultados do curso,
percebemos que existe a necessidade de novos instrumentos para acdes educativas
gue visem o portador da DC, e de desenvolver materiais que possam dar visibilidade,

conhecimento e for¢a ao portador de DC.
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3.2 - Como analisamos as histdrias de vida

Com base na analise de Tematizacdo, identificamos 24 unidades de registro,

trés agrupamentos e dois grandes temas.

As unidades de registro foram identificadas a partir das ideias chaves das
narrativas dos sujeitos e a partir dessa identificacdo e de uma nova organizagao
(quadro 4), agrupamos (quadro 5) em seguida em trés grandes grupos com base na
coeréncia, semelhanca, pertinéncia, exaustividade e exclusividade. E posteriormente

resultou em dois grandes temas, novamente ap0s um novo agrupamento.

Com os temas que emergiram (quadro 6), realizamos a discussdo do estudo

com base na literatura.
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Quadro 4: As unidades de registro (ideias chave) das
entrevistas, agregadas e classificadas: Amarelo — moradia;
Verde - atividades; Roxo: a doenga; Azul - atencdo a saude;

Bege — sentimentos; Cinza — conhecimento.

Unidades de Registro

1 Vida na Roga 13 Acesso ao tratamento
2 Infancia 14 Tratamento na Fiocruz
3 Familia 15 Resiliéncia
4 O inseto, barbeiro 16 Sentimentos
5 Trabalho 17 Fé
6 Escolaridade 18 Expectativa de vida
7 Educacao 19
8 A dor de viver com Chagas
9 21 Preconceito
22 Conhecimento sobre sua doenca
11 | Descoberta da doenca 23 Percepcdes sobre a doenca
12 | Acesso ao diagnostico 24 Senso Comum

Fonte: Criado pela autora, 2019.
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Quadro 5: Agrupamentos das unidades de registro.

Fonte: Criado pela autora, 2019.
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1. Avidano Interior / Percurso da vida
1 Vida na Roga 15
2 Infancia 16
3 Familia 17
4 O inseto, barbeiro 18
5 Trabalho 19
6 Escolaridade 20
7 Educacéo 21
10
11
12
13
14
22
23
24



'Y

24 unidades de

registro

Agrupamento Temas

identificadas (3 grupos) Emergidos

U/

Quadro 6: Temas que emergiram das entrevistas

Temas que emergiram

A Doenca de Chagas — Subtema: As
percepcdes sobre a doenca

A vida do Paciente

Fonte: Criado pela autora, 2019.
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3.3 — Mosaico das histérias de vida

Apresentamos as historias de vida em forma de “quadros” coloridos que se
encaixam formando um mosaico de histérias. Cada historia foi apresentada por um
titulo com a identificacdo anénima de cada participante.

O mosaico representa a fase de textualizagdo (MEIHY; HOLANDA, 2017) que
consiste no tratamento da narrativa pés transcricao absoluta. Nessa fase eliminamos
as perguntas (se houver), 0s erros gramaticais, e as palavras sem peso semantico. E
assim apresentamos um texto claro e limpo.

O titulo que comp&e 0 mosaico representa o recurso que chamamos de “tom
vital” que requalificamos a narrativa segundo sua esséncia (MEIHY; HOLANDA,
2017).

Para melhor retratar a esséncia das narrativas, identificamos cada historia com
um verso em forma de cordel escrito pelo médico cardiologista do estado da Paraiba,
Jo&o Pessoa, Fernando Lianza Dias.

O livro de cordel foi langado pelo ambulatorio de DC, Hospital Universitario
Oswaldo Cruz, do estado de Pernambuco em parceria com a Associagcao dos
portadores de DC. O livro tem por objetivo conscientizar e informar sobre a DC.

N&o sdo somente historias de portadores de DC sao histérias de verdadeiros
brasileiros, de gente que vive da terra, povo sofrido, gente que luta, batalha e ainda
assim, ndo perde a esperancga.

65



Quadro 7: Mosaico das histoérias de vida

“Minha
cidade,
Lassance”
“‘Sempre fui (PO3)
de sonhar
alto”
(P02)

(P06)

Fonte: Criado pela autora, 2019.
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“Aquilo que era vida boa” (P01)

[...] de acordo com a regido
O Barbeiro é chamado
De procot6, de Chupéao

E fincdo é o nome dado [...]
Fernando Lianza Dias

(Cordel DC)

1...] nasci em Pernambuco em S&o José do Egito [...] entdo era uma época muito
humilde, muito pobre, era uma pobreza, gente morava em casa de taipa, hao existe
luz, a luz era umas lamparinas que acendiam e usava aquilo ali, era feito com o
algodao colocava um gas [..] entdo nessas alturas nés trabalhava em roca, é, o meu
pai ndo gostava que a gente trabalhasse, ele falava que mulher sé era para ir apanhar
as coisas na roga, mas a gente ndo se conformava, eu gostava muito eu mexia com
gado com tudo[...] a casa de taipa, tinha aquelas rachaduras na parede, a gente
achava que era do tempo mesmo porque no que eles faziam aquelas casas com
madeiras e tampava com aquele barro e rachava, tinha aquelas rachaduras. Entao
através disso a gente escorava na parede e sentia aquela cosquinha, aquela
coceirinha gostosa e a gente terminava cocando, ndo sabia o que era, 0 que
significava, sabia que era um besouro, era onde uns diziam era o procotd, outros
diziam era o bicudo, eram muitos nomes”.

“O barbeiro a gente via, achava que aquilo ndo era nada, a gente pegava a lamparina
tocava fogo e as vezes pegava uma faca, um pedacinho de pau e colocava ali e
matava. Nunca percebi e nem sabia que ia descobrir que era uma doenca téo ingrata

dessas que nds trouxemos, né”.

67



“O meu pai, ele morreu com 98 anos, a idade que estd minha mae hoje. [...] mas ele
nao tinha problema no coragaol...] eu sou a cagula e mim [...] fomos criados mesmo
no sitio, um povoado a gente diz assim: ‘“filha é natural de Sdo Jose do Egito, mas
Sao Jose do Egito ja era uma cidadezinha e a gente morava num povoado num sitio
[...] fui crescendo, trabalhando, apanhando aqueles algoddo. Os algodfes também
tinham aqueles besouros, que eles pareciam uns com 0s outros. Mas a gente nao
levava em conta s6 sabia que...se livrar deles de picar a gente, mas que nao tinha
como. [...]Tinhamos uns colchdes de palha e as vezes a gente acordava e sentia
aguelas picadas [...]matava, mas nao sabia de onde vinha. Mamée dizia: Oh meu
Deus 0 que que é que a gente faz com esses bichos que estdo picando a menina”.
“Ela colocava aqueles colchdes no sol e a noite botava para gente dormir, mas tudo
era o esconderijo dele”.

“Portanto eu estava o que com 50 nao, depois de 30 e poucos anos eu ja trabalhava
na area de saude e comecei a sentir desmaio e ndo descobria. Quando foi uma vez
eu fiz um eletro ai o0 médico falou assim: cuidado vocé tem o coragéo crescido, [...] ele
s6 disse assim, mas também nédo falou o que € que podia fazer, o que é que tinha que
fazer, ndo falou nada n&o e por ali ficou. Acho que estava com meus 30 e poucos anos
[...] foi quando iniciou essa ingrata doengca em mim. Fiz o exame nédo detectou nada,
ele falou s6 isso, e eu também néo dei nem ouvido, aquilo passou néo levei a sério.
Depois comecei a sentir desmaio, eu pegava um paciente, [...] eu fiz auxiliar de
enfermagem, [...] muito tempo trabalhando, comecei a desmaiar. Ja aqui no Rio vim a
passeio [...] foi quando fiz os exames e entéo detector que eu tinha a DC. [...] quando
chegou aqui (Fiocruz), a médica falou assim: “vocé fica para o tratamento ou entédo
néo “passo nem agua do pote” (referente a morte) eu olhei parra ela e disse: entédo

doutora, tudo bem! eu concordo mas a senhora, mas néo vai passar nada porque eu
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vou embora nao sou daqui. [...] resolvi ficar entdo isso ja estd com 16 anos,17 anos
que estou morando aqui”.

“Figuei morando e fazendo o meu tratamento aqui, gracas a Deus me trato! Sinto que
os probleminhas sempre vem, o cansaco, tem vezes que 0 cora¢ao esta muito, acho
gue ele esta muito evoluido que eu fico agoniada, tem vezes que me sinto melhor e
assim vou levando gracas a Deus! Sou conformada com a doenca! A gente vé as
pessoas que moram la [...] eu tenho um primo que ele também tem, na época dele,
guando descobriram, falaram que era uma doenca que ele ndo ia durar, mas ele esta
vivo, contando sua histéria e mora la. Para fazer esses exames e o tratamento, tem
Recife. Recife é distante, e a comunidade € pobre, é humilde, eles ndo tem condi¢bes
de sair de la para o Recife, € muito dificil”.

“O cardiologista sé explica, ah, vocé vai [...]o seu problema é o coracdo grande, vocé
tem o coracdo crescido, entdo sdo assim|[...] passa a medicacdo e pronto. Ali ndo
explica realmente o que é o significado daquela doenca. Eu levei muito tempo s6
sabendo, ele disse assim: vocé tem o coracado crescido e pronto, entdo eu nasci com
defeito era o que pensava na minha época”.

“Nunca tinha ouvido falar nada”. E eu trabalhava dentro da area de saude, mas
ninguém comentava nada disso, e ainda hoje ndo comenta, ndo existe esse
comentario”

“Eu fui doar sangue, isso [...Jquando eu fui doar o sangue, me encaminharam para
aqui (Fiocruz)”. Me chamaram até o posto de saude, me deram uma cartinha para vir
para a Fiocruz que meu problema era Chagas, que eu tinha Chagas [...] era um
tratamento que eu tinha que viver com ele, constante, era um tratamento que ia ser
para minha vida inteira, entdo se eu continuasse o tratamento na medicagdo tomando

direitinho, entéo eu podia viver muito tempo”. “S6 Deus € quem sabe” “S6 que € uma
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doenca que ela ndo tem cura, é uma doenca que vocé vai conviver com ela uma vida

y

inteira. Entdo, a gente procura passar por cima, achar que nao é nada e ir levando”.

“quando eu descobri, eu tive um choque”

“Sempre fui de sonhar alto” (P02)

[...] E depois que chega a noite
Quando o povo vai dormir

Ele sai do esconderijo

E j&A comeca a agir [...]
Fernando Lianza Dias

(Cordel DC)

“Lembro que minha casa era de sapé, as paredes de barro, de reboco e era um lugar
parecia mesmo a Amazonia, s6 tinha mato”. “Minha infancia foi bem confusa, fui
deixada 4, pela minha méae, fui conhecer minha mée apds 10 anos. Minha tia me criou
e entregou a minha mée eu tinha 10 anos [...] vim para o Rio tinha 10 anos”.

“Com 18 anos me casei e fui morar no interior de Araruama [...Jtrabalhavamos
colhendo laranja”. “Eu vim da Bahia com 10 anos, fui conhecer a escola com 10 anos,
aprendi a ler com 11 anos”. “Tinha o sofrimento de cal¢car sapato porque la eu andava
descalco, sem roupa igual indio [...] eu achava bonito a pessoa ler! eu queria ler”’

“l...] nesse meio tempo, separo do marido que morava la na roca e eu sonhava com o
melhor para minha vida, eu ndo queria ficar na roca, da roca eu ja vim”. “Fui trabalhar
nas "Casas da Banha", comecei a trabalhar como caixa [...Jtrabalhei, voltei para ele
(Marido), mas sempre sonhando que eu queria o melhor para mim”. “Voltei para a

escola novamente ja com 19 anos e um filho de 5 meses e fui estudar”

“Do primeiro casamento tenho 2 filhos [...] S6 que ainda estava pouco para mim, meu
marido era semianalfabeto e eu querendo alfabetizar ele [...] eu queria ter uma

condicdo de vida melhor [...]me surpreendi com ele, uma traicdo [...]peguei meus
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filhos, fui & na roca em Araruama e entreguei para minha sogra e fui trabalhar para

juntar dinheiro para fazer minha casa”. “Com 28 anos [...] eu ja estava com 4 filhos.

“Descobri a doenga quando fui doar sangue [...] doei o sangue a menina operou, ai! o
laboratério me chama, eu: "Ai meu Deus!", estou com Aids ou entdo aquela outra
doenca [...] eu fui com o coragdo pequeno! Fui com medo! cheguei l4 [...] ai ela falou
assim: " Senta ai! [...] “Pode falar logo doutora!" estava com o coracao a mil. Ai! era
uma psicologa, tinha que passar pela psicéloga para ela me da o resultado. Ai passei
por ela e ela disse: "uma coisa eu digo para vocé, ndao é nem HIV nem hepatite C,
fica tranquila. Ah! ndo é AIDS, néo é hepatite, o que vier € lucro”. Ai, a Doutora falou
gue eu era portadora do "virus" da DC! Ai meu Deus! Jura? ela disse: Juro! Entdo eu
vou morrer! A minha mae morreu disso, minha mée quando descobriu, morreu! Ela
descobriu em agosto, morreu em janeiro do outro ano [...] eu comecei a chorar, eu vou

morrer! Ai, eu fiquei doida, eu vou morrer! minha mée morreu e agora!”

“Nesse meio tempo, eu ndo queria sempre o melhor [...] meti as caras, fiz um concurso
para auxiliar de servicos gerais e cozinheira [...] fui trabalhar como cozinheira no
Brizolao [...] trabalhei 2 anos com a Diretora que era dona do colégio particular onde
meu filho estudava”.

‘l...] De Alcantara vim para Nova Iguacu, resolvi parar de pagar aluguel e na casinha
gue minha mae me deu [...] a pensado dos meus filhos era para fazer a casa, comecei

a reformar a casa com aquela penséo [...] fiz a minha casa, Gloria a Deus!”

“Pedi transferéncia, arrumei outro colégio, foi nesse ultimo colégio que descobri a
doenca, todo mundo me abragou, foram pesquisar o que a doenca tras [...] a diretora
chorou tanto nesse dia, ela chorou muito! Eu sei que eu vou morrer, falei assim mesmo
para ela! Reza para Deus cuidar dos meus filhos que minha mae morreu disso, eu

também vou morrer!”

“Nao sabia o que a doenca provocaria, ndo sabia os efeitos, ndo sabia! Realmente,
eu jatinha todos os sintomas e ndo sabia! Tratando de que: nervoso, dores ha coluna”.
“A diretora e os professores, pegaram um livro e me mostraram [...] era esse bicho
mesmo que me "mordia” quando eu era pequena, eu lembrava! ai, que foi me trazendo
lembrancas [...] Ai, vim para cé! (Fiocruz) [...] fiz o exame, positivo! Ai, fui para a

psicéloga, cardiologista, neurologista, estou até hoje com eles [...]Jeu tenho uma
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doenca incuravel, mas sou feliz porque descobri que ndo tenho célula cancerigena

[...Jvinha para a psico6loga, ela falou assim: Procura fazer o que vocé gosta!”

1....] passei a beber, bebia... meu Deus! la para os forrés da vida, amanhecia o dia no
forr6. Vou morrer mesmo, vou morrer feliz. Olha, Deus todo poderoso que me tirou
dessa agonia, essa angustia! [...] eu tinha medo de olhar para dentro de mim, tinha
medo de olhar para mim e ver que a qualqguer momento eu poderia morrer [...] eu tinha
esse medo! Ai, gracas a Deus! fui fazendo eletrocardiograma, ecocardiograma [...] fui

me acalmando e gracas a Deus estou aqui hoje [...]”

“l...] 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 [...]
depois eu fui entendendo, se eu for levar a sério a ignorancia dela eu vou morrer
mesmo [...] ai, eu fui perguntar a doutora se isso pegava, ai a doutora: "ndo, s pega
se for fazer transfusdo de sangue [...] ela deixou escapar que tinha perguntando ao
médico e o médico disse que essa doenca ndo pegava assim. Nosso relacionamento
melhorou muito [...] o jeito dela foi falta de informacé&o, porque desde que a pediatra

falou, ela mudou. Mas gracas a Deus, ela compreendeu [...]”

[...] o médico falou para mim que eu poderia morrer, como todo mundo vai morrer, ndo
por causa da doenca, que eu poderia levar uma vida normal! eu ndo ia morrer da DC
igual minha mae morreu porque eu tinha descoberto antes e estava em tratamento,
para ficar despreocupada, porque até 40 anos ela desenvolve, passou de 40 anos ela
nédo desenvolve mais [...Jeu vou morrer com ela e ndo dela”

“Fui buscar informagdes em livros! Dei palestra na escola que trabalhava, na escola
gque meu neto estuda, minha neta vai fazer o nono ano e ela fez um trabalho de

doencas infecciosas e eu fui [...] ajudei ela com detalhes da DC”
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“Minha cidade, Lassance” (P03)

[...] Quando ataca o intestino
E grande a dilatacéo

Ele fica constipado

Sofrendo de privagéo [...]
Fernando Lianza Dias
(Cordel DC)

“Nasci em Minas Gerais, no Norte de Minas na cidade de Lassance. Vivi |4 até os
meus cinco anos, depois vim para uma cidade chamada Corinto, que é perto, mas
uma cidade melhorada. Meus avés continuaram la e ia muito na roga, brincava muito
ao ar livre. Para falar a verdade eu ndo me lembro do Barbeiro, vivia minha vida
normal. Vim para a cidade com meus 14 anos por que meu pai faleceu e meu irmao
mais velho achava que aquilo seria 0 melhor para a gente. Estudamos, trabalhamos
e chegamos na idade adulta, comecei a trabalhar no Banerj. J& adulta com vinte e
poucos anos me casei, tudo normal, ai trabalhava, cuidava de casa. Tive noticia que
meu irmao mais velho por ser militar teria que doar sangue e 0 mais novo também
pois, seguiu a mesma carreira na Aeronautica. Foi saber que era portador de Chagas
mais tarde”.

“[...] ndo sabiamos nada da doenca [...] quando me aposentei e comecei a ter um
problema grave de prisdo de ventre, fui de médico em médico, mas eles ndo me
davam atencéo por que diziam que prisao de ventre € comum, eu ja ndo me aguentava
mais. Até que uma vez eu fiquei 20 dias sem ir ao banheiro, ja ndo comia, ndo me
alimentava direito. Fui me preocupando, ai eu falei: vou no médico por que ja fiquei
muito tempo sem ir ao banheiro, jA ndo estou me alimentando direito. Foi entdo que o
médico se interessou e comecou a fazer os exames. O primeiro foi colonoscopia e a
sonda nao entrava, ai deu preocupacao sera que é cancer? sera, e nada! Foi aquela
série de exames, se passaram quase dois anos de exames e nada. Até que um dia,
me sentindo muito mal, o médico pediu um exame de Raio X e foi botando as chapas

acompanhando o tamanho do intestino. Ele foi botando a chapa e disse: Nosso seu
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intestino é muito grande, a senhora nunca teve prisédo de ventre?". Eu disse: E
brincadeira né, é por isso que eu estou aqui tem 2 anos. Ai fui para casa e ele marcou
o dia de pegar os exames, sO que antes o médico ligou para mim. O médico do
laboratdrio ligou para mim e disse: " Senhora ndo estd com cancer nem nada, eu s6
queria o telefone do seu médico para dar uma sugestédo a ele." Era uma doencga de
fora, que ele conhecia que dava intestino grande”.

1...] Ai no que eu fui pegar os exames, o doutor virou para mim e disse: " O doutor da
radiologia me deu uma sugestao, mas eu nao estou concordando com ele. A senhora
ja esteve no Norte de Minas, Goias"?

- Ai eu disse. " doutor € isso que o senhor que saber, eu vim de la e € sobre Chagas?
- "E, eu ndo conheco muito o assunto ndo, mas eu cheguei a essa
concluséo, pesquisei e tudo, sé pode ser isso!"

Ai eu "bati o martelo” e disse: E isso mesmo, meus irmaos tem. S6 que eu nio sabia
gue dava no intestino, eu ndo sei nada sobre Chagas, ai ele disse:" Nem eu!", ai ele
disse: " A senhora pode confiar em mim, que eu vou pesquisar mais, eu acho que a
senhora vai ter que operar o intestino, pelo o que eu ja vi. Ai eu disse: Tudo bem
doutor [...] ele pesquisou e disse: "Eu vou pedir os exames, mas eu nao sei muita
coisa!l". Ai comecou 0s preparativos para a operagdo e eu "entreguei na mao de
Deus".

“[...] o doutor falou que era uma operacao seria, ia durar 7 horas e ia ter transfuséo de
sangue. Eu estava tdo magrinha [...] parecia pele e 0sso, entdo o pessoal comecou a
rezar, a orar e tudo. Chegou o dia, foram preparando a sala da UTI, eu estava me
preparando, meu quarto estava cheio de gente, primo, sobrinho, vizinho, todo mundo
pedindo rezando para a operacao dar certo [...] eu sO sei que quando eu acordei,
estava no meu quarto. Nao precisei ir para a UTI porque ele disse que quando
comecou a me levar para a UTI eu abri os olhos. Ai que entra Deus, entendeu?

1...] dia apos dia, fui melhorando, figuei mais ou menos uns 15 a 20 dias 14, tomei
muito remédio forte. Estou aqui, pronta para ajudar os outros da maneira que eu puder
porque hoje eu me sinto bem, em relacdo ao que eu sentia, me sinto muito bem”.
“[...] somos cinco irmaos, 4 sao infectados, uma irma néo fez o exame [...]”

“[...] eu sei que essa doenca, se nos tivéssemos mais conhecimentos, nds poderiamos

lutar mais pelos direitos, pelas informacgdes e tratar mais cedo [...] o diagndstico sai
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muito tarde, a gente perde muito tempo, muita saude [...] quanto mais divulgar melhor,

guanto mais a gente souber sobre a doenca, melhor para a gente”

“Casinha de Taipa” (P04)

[...] A casa que é de taipa
E que ndo possui reboco
Precisa ser rebocada
Para tapar todo oco [...]
Fernando Lianza Dias
(Cordel DC)

“Morava na roca, contrai essa doenca e nao sabia [...] morei muito nas casinha de
taipa, pau a pique e ajudei muito a minha mae fazer com barro as casinha [...] a gente
brincava com os bichinhos, os besouro, mas a gente nao sabia se era contaminado,
se ia contaminar a gente ou nao [...]Jtinha muita madeira, a gente via uns bichinhos

mas nao sabia o que era aquilo”.

4...] sdo 12 irméos e todo mundo la de casa contraiu esse negdcio, a maioria ja morreu
[...] o ultimo que morreu agora foi de DC porque néo teve tratamento. La em Aracatuba
nao tem o tratamento de Chagas [...] ndo tinha o remédio para combater a doenca e
veio a obito”.

“Eu agora estou com uns problemas, passei mal quatro vezes e me internei aqui na
Fiocruz com aquele cansaco, cansaco muito forte”. “Faz uns trés anos que foi
descoberto [...] 0 médico me falou, me mostrou a casinha, realmente a casinha que
eu fiz na Paraiba que eu ajudava minha méae fazer, morei |4 e vim descobrir aqui no
Rio”.

“A minha infancia foi brincando na terra, sem estudar [...] ndo tinha escola para
estudar, a gente trabalhava de dia e de noite, ndo tinha como sair, e brincando e
vivendo com esses bichos toda a vida [...] la no norte, o barbeiro chama chupéo [...]
entdo a gente pegava aqueles bichinhos para brincar, minha irmé espetava ele com o

palito e ndo teve” “Sabe, gente no Norte era pobre, mas sempre arrumava as
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coisinhas, os colchdes eram de palha, meu pai mesmo inventava os colchdes, até por
de baixo da cama a gente brincava”.

“Eu trabalhava na roca, capinava o mato [...] a gente foi pra uma escola longe, e a ndo
tinha pique para trabalhar o dia e a noite ir para a escola a luz de vela, luz de lamparina
[...] a gente andava no escuro, a gente morria de medo, mas tinha que ir pra escola,
chegava morta de cansaco de ir pra roca [...] aprendi a ler pouca coisa”.

“No Rio, morava no trabalho]...] s6 tinha folga de quinze em quinze dia [...] conheci

meu esposo, casei, tive meus dois filhos, gracas a Deus nenhum tem problema”.

“Eu néo sabia de nada! Quando eu cheguei aqui no Rio de Janeiro eu ndo sabia de
nada, foi depois dos meus quarenta e cinco anos que vim a descobrir aqui, fiz
exame na Fiocruz, fiz exame muito delicado, fiz o teste”. “Eu me senti mal [...] fui parar
no hospital, ai através do hospital, fizeram eletro [...] sempre dava problema no
coracao, sempre dava problema e eu dizia: “Meu Deus que problema é esse que eles
ndo descobrem?” Ai vim até a Fiocruz onde fiz o teste. “Na clinica da familia me
falaram para vir na Fiocruz, o médico me falou que eu tinha esse problema, mas eu
nao sabia que esse problema era grava, no entanto que nao falei nem para minha
familia, vieram descobrir agora, e meu filho sempre me acompanhou, depois que eu
passei mal uma vez meu filho sempre me acompanha, por que ele achou que eu
estava mentindo para o médico, ai ele disse: “Mae a senhora mentia esse tempo
todinho para a gente mée, a senhora sempre teve esse problema e nunca falou para

a gente”.

“[...] o doutor me explicou que pode causar coragao grande [...] em cada um tipo de
pessoa ele se manifesta de uma forma, s6 que da minha forma que ele esta se

manifestando € o coracao grande”.

“l...] essas reunibes que eu venho assistindo, t4 explicando o tipo da doenca, o que
causa, muitos problemas e gracas a Deus estou sempre assistindo essas reunides e
ficando mais informada [...] agora o jeito é pesquisar outros lugares, a gente tem que

participar muito dessas palestras sobre a doenca, quase o mundo todo tem isso ai”.

“[...] no Brasil inteiro tem esses bichinhos e tem muita gente doente e ndo sabe, morre

de repente igual meus irméos [...] foi do coracéo”.
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“Boneca de sabugo de milho” (P05)

[...] Quando ataca o eséfago
Ele fica dilatado

E o célon do intestino
Também assim é afetado [...]
Fernando Lianza Dias
(Cordel DC)

“Eu nao tive infancia! minha infancia foi trabalhar na roca com meus pais. “Fui
crescendo, me casei, tive seis filhos e depois vim para o Rio de Janeiro. “Eu ndo sabia
que tinha esse problema, a DC, nao sabia [...] sabia que minha irma tinha morrido
disso em Sao Paulo [...] e a outra foi para o hospital umas quatro vezes morrendo, foi
ai que ela descobriu que tinha esse problema de Chagas”.

“Eu vim para o Rio fiz meus exames e ai deu esse problema de Chagas, meu intestino

e perfurado por causa desse negocio”.

“Recordo da minha infancia brincar com boneca de milho, sé isso, a infancia da gente

era essa”.

“l...] s6 tenho quatro irméos, morreram foram seis, mas ninguém sabe do que foi, se

foi da DC, s0 sabe que foi de repente”.
“A irma de Sao Paulo que a gente sabe que foi DC e essa outra também”.

“O médico mandou todo mundo fazer o exame para ver quem tinha a doenca, ai foi

guando eu vim fazer [...] tive um susto quando soube tinha esse problema”.

“Na Fiocruz, deu perfuracdo no intestino [...] o0 médico explicou que ele vai dando o
medicamento para depois ver se vai poder operar ou ndo o intestino”.
“[...] s6 sabia do besouro, mas nao sabia o que era, todo mundo aqui sabia do besouro,

mas néo sabia o que era”.

“l...] eu pensava que essa doenca 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”.
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“[...] depois souberam que nao pega, s6 sabe que foi da picada do besouro [...] eu
tinha desgosto, eu ficava chorando sem as meninas saberem, ai eu soube que néo

era nada disso, entdo me conformei.

“[...] O curso ajudou muito, por que eu estava muito triste com esse problema [...] fiquei
mais aliviada, porque que nao era so eu [...] percebi que tinha muita gente assim no
hospital, acho que com esse mesmo problema, eu ia perguntando se tinha problema

de Chagas, ai fiquei muito mais aliviada”.

“Superacgao” (P06)

[...] O coragéo fica grande
Do jeito que nunca foi

E por isso é conhecido
Como coragéo de boi [...]
Fernando Lianza Dias
(Cordel DC)

“Nascido no estado da Paraiba, Campina Grande, migramos para o Rio de Janeiro
[...] Tenho um irmédo com problema da DC e até entdo eu ndo sabia que tinha a DC
[...] euvim para caem 1974 [...] algumas lembrancas eu tenho, 14 0 nosso divertimento
era plantar, colher, cuidar de bichos, a Unica coisa que a gente comprava era o
guerosene, o sal, fosforo, o resto era tudo colhido, a gente tinha que plantar para
sobreviver. A casa era uma casa bastante simples, grandona, feita sem estrutura
nenhuma a base de cip6, taipa [...] feito com a méo, |4 ndo tem colher de pedreiro, na
época era com a mao. Vocé molengava o barro, trabalhava o barro, fazia tudo de cip6,
de galho e depois chapava com a mao. Assim que eu cheguei no Rio Janeiro, descobri
gue esses bichinhos conviviam no meio da gente, a gente chamava de procoto [...]
com o barbeiro é o0 seguinte, l& onde a gente morava ndo existia energia, era

lamparina, candeeiro a querosene e aquilo ali que chamava a atencao, eles vinham
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através daquela claridade, eu nao sei se eles se alimentam mais de outras coisas, da

gente ele se alimentava de sangue”.

“l...]somos um total de sete irmaos, dois casos na familia e uma faleceu, sendo que
essa que faleceu ela se tratava com cardiologista, mas ndo sabia sobre a DC e eu
também néo sabia]...]s6é vim descobrir minha DC por que meu pai sofreu um acidente,
guebrou o fémur e pediu cinco doadores e eu fui um deles [...] quando cheguei na
Hemorio, suspenderam minha coleta e pediram que eu fosse conversar com um
meédico [...] me explicaram o problema e para néo ficar preocupado que n&o era nada
demais e até por que eles ndo tinham certeza se realmente era positivo o que eles
estavam desconfiados do que eles tinham detectado 1a [...] ai me enviaram para a
Fiocruz [...] fui detectado soro positivo e passei a me tratar [...] eu e meu irmao. No
més 6 de 2017 as 16h e 18min [...] tive uma arritmia muito pesada e vim parar na
Fiocruz onde minha doutora falava: "Qualquer problema que acontecer contigo vocé
procura a Fiocruz. "E assim eu fiz, chegando aqui fui bem tratado, ela me fez uma
visita na quarta feira e falou para mim: -" Vocé ndo se preocupa”; fiquei muito
emocionado [...] ela falou para mim:" Vocé ndo esquenta sua cabeca, vai dar tudo
certo ndo , ja deu, se vocé ndo morreu até ontem, pode ficar tranquilo que eu vou
arrumar uma cirurgia, para colocar um aparelhinho, para ajudar seu coracao ai, fica
tranquilo.” Eu fiquei cinco dias na UTI, monitorado dia e noite, medicado e ai quando
foi na sexta feira chegou uma Ambulancia aqui na Fiocruz com um medico e um
paramédico e mais um motorista da Van, trés de meus familiares atras num carro me
seguindo [...] fui para o Fundao [...] eles me deram um sedativo, ndo sei explicar o que
foi, quando acordei eram dez horas da noite, ja operado, ja com aparelho de CDI
(cardioversor desfibrilhador implantavel) para controlar minha arritmia [...] enfim, estou
aqui, estou com o aparelho, ja tive mais uns dois problemazinhos ai, mas o aparelho

me segurou, me tratam no funddo me tratam na Fiocruz.

“[...] nesse meu meio tempo que ndo descobria meu problema, com 39 anos eu fazia
uso de alcool [...] fazia consumo de alcool excessivo [...] eu fumante, fumava dois
machos de cigarro por dia com facilidade, passei a fazer uso de drogas [...] cheguei a
uso de cocaina, s6 que o médico me falou que eu podia fazer uso de um vinhozinho
social, ele ndo tinha nogdo do meu problema, por que € dito ai pela organizacédo
mundial de saude que alcoolismo é doenca progressiva, incuravel de determinacéo

fatal, que leva a loucura ou a morte [...] entdo eu tentei, parei com o cigarro, parei
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com a cocaina sem ajuda, mas o alcool, ndo era ele que vivia me perseguindo eu que
nao conseguia deixar ele e ai conheci uma companheira tirei ela do emprego, trouxe
ela para morar comigo, nesse tempo ela sofreu muito, até hoje ela toma remédio
antidepressivo por causa do meu alcoolismo [...] tenho um casal de filhos com ela.
Tem 13 anos, 2 meses e 27 dias que eu nédo ingiro nenhum tipo de bebida que tenha
alcool ndo faco uso de tabagismo, ndo faco uso de droga. O programa € um programa
simples, é um programa de “sO por hoje” dos alcodlicos an6nimos (AA) que eu

frequento, ajudo as pessoas também, de narcoticos andnimos (NA).

“Entédo é isso hoje em dia vivo uma vida tranquila, tenho um problema de saude, tenho,
essa DC até agora ainda ndo tem cura [...] eu ndo tenho sé a DC, eu tenho a doenca
da droga, a doenca do alcoolismo, enfim a doenca das emocdes [...] qualquer motivo
era motivo para me drogar, fumar e beber, meu Vasco perdendo, meu Vasco
ganhando [...] jogava dinheiro para o alto, virava papai Noel. Hoje em dia ndo fago

mais nada disso [...] gracas a Deus! com ajuda e muita forca de vontade”

“l...] Aqui na Fiocruz, o médico me atendeu muito bem e falou: “vou te explicar uma
coisa, esse problema [...] costuma atacar os orgaos, quando a doenca se estende,
costuma a pessoa até fazer uso de aparelho, costuma fazer cirurgia, com o tempo ela
pode se desenvolver, pode vir te dar cansaco, abafamento, o problema da DC [...]nao
todos, mais ela se desenvolvendo ela pode afetar os érgdos, primeiro o coracéo, que
eu tenho o coracdo crescido, figado crescido, arritmia”. Eu conhecia varios
companheiros aqui na Fiocruz que ja partiram com a DC, um deles alagoano, outro
deles de Goiania [...] tem muita gente por ai que tem e ndo sabe, por que antes, eu fui
na clinica, fiz varios exames, fiz teste ergométrico, eu usei Holter varias vezes [...]
uma série de exames, s6 veio dar certo aqui, s veio dar certo na Fiocruz.

“l...] tomo em torno de 20 a 21 comprimidos por dia [...] tomo clonazepam a noite,
tomo paroxetina e tomo outros medicamentos que ndo sei 0 nome.

4...Jguando eu venho aqui para Fiocruz, para mim ndao da nem vontade de ir para
casa, a gente conversa, desabafa, comenta, hoje faco parte do coletivo Rio de Chagas
[...] ja fui chamado [...] para ajudar as pessoas [...] explicar para aquelas pessoas que
ndo sabem o que que é a DC, portadores da doenca [...Jeu assisto palestra aqui
dentro, que se fosse em outro 6rgdo eu nem entrava, hoje assistimos aqui, com uma
pessoa do Par4 para falar do acai contaminado. J& ouvi sobre a cana de aglcar e vem

mais coisas por ai, a descoberta ndo parou, s6 que eu ndo digo a Fiocruz, a Fiocruz
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€ a palavra pai para esse tipo de descoberta, mas eu acho que na saude deveria ter
mais pessoas trabalhando em cima disso.

“l...] entdo eu nao tenho do que reclamar, é o que eu digo, a gente fica assim meio
triste, mais se olhar para tras a gente vé um furacéo que deixei para tras de uma forma
geral. Hoje eu vivo tranquilo, tentando manter minha serenidade para conviver com
minha familia como eles sdo, com vocés, com o publico, com a vizinhanga,
trabalhando esse lado [...] porque uma parte muito dificil € conviver com as pessoas
como elas sao [...] entdo se ndo consigo mudar as pessoas, entao prefiro eu tentar

mudar [...] sé por hoje e eu vou levando essa vida tranquila.
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3.4 — Conhecendo a doenga de Chagas: “Quiz Chagas” e Jogo da memoria:

“Memérias Chagas”

O Quiz (Figura 15) foi desenvolvido a partir da necessidade do paciente
conhecer sobre sua doenca. Para trazer informacdes cientificas sobre a doenca de
Chagas de forma ludica, o jogo foi elaborado para divertir e ensinar.

Figura 15: Layout do “Quiz” e a proponente do jogo.

P ganton paies europus foram encontrado
¢ Chagas!

$ portadores da doena

Fonte: Arquivo pessoal, 2017.
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Em uma das oficinas do curso foi realizada uma aula sobre conhecimentos
epidemioldgicos, bioldgicos e assuntos mais direcionados as associacdes de afetados

pela DC para apresentarmos o jogo Quiz (Figura 16).

Figura 16: “Quiz Chagas” sendo apresentado pela mediadora aos alunos que se encontram divididos em grupos.

Fonte: Arquivo pessoal, 2017.

Os alunos participaram em grupo e coletivamente tinham que acertar as

respostas para pontuarem.

A dindmica do jogo favoreceu o trabalho em grupo, que consequentemente o
fortalecimento do coletivo e assim a interacdo entre eles. As técnicas de interacao
utilizadas pelo mediador proporcionaram momentos de descontracdo e diversao
(Figura 17) fornecendo assim, subsidios para uma melhor participacéo de forma ativa

dos alunos.
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Figura 17: Momentos de descontracao dos alunos ao acertarem uma resposta.

Fonte: Arquivo pessoal, 2017.

Para quantificar e exemplificar o resultado numeérico, utilizamos objetos que

pudessem fazer representacdes simbdlicas (Figura 18).

Com isso, mesmo contendo numeros e apresentando dinamismo, o Quiz
potencializou o ensino-aprendizado dos alunos de forma ludica e a adesao foi

perceptivel.
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Figura 18: Quantificacdo e exemplificacao por representacdo de objeto.

» Quantos portadores da doenca de Chagas vivem na América Latina?

- aprox. 101 maracanas

Fonte: (Schmidt et al,2016)

Fonte: Arquivo pessoal, 2017.

E por fim, apés a testagem do Jogo da Memdria em oficina do curso,
observamos que a principal funcdo do jogo foi trazer recordacdes e lembrancas.
Apesar dos trechos conterem informacdes sobre a doenga, 0 jogo ultrapassou
as perspectivas educativas. De forma simples, mas sensivel, relatos do tipo: “Isso

aconteceu comigo”, foram ouvidas diversas vezes.

De forma informal, ao final da atividade, foi pedido que o participante deixasse
um “feedback” sobre o0 que ele achou do jogo. Ouvimos, por exemplo, que 0 jogo
trouxe informagdes relevantes sobre conhecimentos basicos da doenca, como por
exemplo, “lembrei de quando morava no interior e via o barbeiro”. Os comentarios
foram tdo importantes que observamos que o prot6tipo do jogo necessitaria de

reformulagao.

Apos reformulacédo, chegamos na versao final do protétipo (Apéndice D) e o
guia de instrucdes (Apéndice E) que pode ser utilizado tanto com publico infantil,

juvenil e adultos.

Na versao final, retiramos 0 objetivo inicial de formar pares por imagem com
imagem, texto com imagem ou texto com texto e agora o objetivo sera somente formar
pares com imagens iguais. As imagens facilitam melhor a memorizacdo do que os
textos e assim, as cartas apresentam a imagem analoga ao trecho da historia de vida

deles.
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O jogo trouxe algo a mais que uma simples ferramenta educacional ludica,
trouxe a visibilidade que esse portador tanto necessita, pois assim, evidenciamos

fragmentos de suas historias de vida.

4 — DISCUSSAO

Transcrevemos a frase retirada do livro “Hablamos de Chagas: Relatos y trazos
para pensar um problema complejo”, que reflete como devemos comecar a pensar
sobre a problemética da doenca:

Para pensar um futuro sem Chagas, apostamos num presente onde se

considera o tema como um problema complexo e atual, frente ao qual todos
temos algo para dizer, escutar, aprender e fazer (SANMARTINO, 2013).

O curso “Falamos de Chagas com CienciArte”, por meio da
transdisciplinaridade entre a ciéncia e a arte, proporciona o estimulo ao pensamento
critico e a autonomia do sujeito com base na sua realidade, na perspectiva de uma
educacédo popular em salde que seja emancipatoria e critica. O aprendizado se d& de
maneira horizontalizada com a troca de saberes entre educador e educando para a
construcdo de um conhecimento (FREIRE, 1974; 2017; 1967; VALLA, 2000).

Reunir-se em grupo possibilita que o aluno se aprofunde sobre as questdes de
salude, uma vez que os participantes podem se sentir melhor para enfrentar suas
limitagcOes, principalmente pelo resgate de sua autonomia e possibilidade de viver em
harmonia com sua condicdo de saude (SOARES, et al, 2009). Apesar da
individualidade e das diferencas, o fato do ser humano se reunir em grupos
especificos, em determinadas situa¢des, possibilita a aproximagdo dos semelhantes
no mesmo espaco, contribuindo para a cooperacao e a formacao de lagcos e vinculos
(MUNARI; LUCCHESE; MEDEIROS; 2009). No caso dos alunos do curso “Falamos
de Chagas com CienciArte” ocorreu a formacéao de fortes vinculos entre eles e com a
equipe de mediadores. Exemplos foram o grupo do Coletivo Rio Chagas no
WhatsApp, a propria Associagdo Rio Chagas e a liberdade que eles tém de se

comunicar livremente com a equipe do curso de diversas formas.
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Grande parte dos cursos de educacdo em saude, abordam aspectos
relacionados a mudancas de habitos, adesdo aos tratamentos e melhoria da qualidade
de vida (CHAVES et al, 2006). Além disso, muitos sdo baseados em um modelo
tradicional de educacdo em saude, por meio da transmissdo vertical do conhecimento
pelo educador (FIGUEIREDO et al, 2010). Nesse sentido, o curso com a abordagem
CienciArte (SILER, 2011) apresenta-se como um modelo dialdégico inovador para a
educacdo popular em saude, corroborando os estudos que apontam o modelo
dialégico de educacdo em saude como um processo que contribui para a
conscientizac&o e autonomia dos sujeitos (FIGUEIREDO et al, 2010; VALLA, 2002).

As rodas dialégicas e a modelagem 5D com metaformacdo foram técnicas
utilizadas no curso (ARAUJO-JORGE et al, 2018). A técnica considera como modelo
5D as trés dimensoes tradicionais (altura, largura e profundidade), a quarta dimensao
com perspectiva de tempo e movimento e a quinta dimensao sob a forma de todas as
linguagens simbdlicas (palavras, imagens, objetos, numeros, sinais, historiais,
alegorias, trocadilhos, metaforas visuais, analogias fisicas, similes e outros meios que
podemos usar para nos expressar e comunicar) (ARAUJO-JORGE et al, 2018; SILER,
1999).

O curso extrapolou o campo da educacao nao formal e corroborou as ideias de
Santos (2006), de que a proposta de educacao em saude € desenvolver no individuo
e no grupo a capacidade de analisar de forma critica a sua realidade, bem como,
decidir acdes conjuntas para resolver problemas e modificar situagdes, de modo a

organizar e realizar a agao para transformar sua realidade.

A educacao popular em saude, esta concretizada nas acdes sociais interligadas
as necessidades do individuo, promovendo lutas coletivas na busca de autonomia,
solidariedade, justica e equidade (PEDROZA, 2007). Nesse contexto, a Associacao
Rio Chagas foi criada a partir do curso, refletindo a autonomia e a consciéncia critica
desenvolvidas pelos participantes que hoje atuam na luta pelos seus direitos, dando
visibilidade a uma doenca invisivel (SANMARTINO, 2015).

As historias de vida surgiram para fornecer informacdes para que pudéssemos

conhecer mais profundamente a realidade dos portadores de doenca de Chagas.

No que se refere a utilizagéo:
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Tem-se de levar em conta que na pesquisa qualitativa, principalmente nas
modalidades biograficas, os sujeitos colaboradores ocupam o primeiro plano
da pesquisa na busca da compreensédo da relacdo entre contexto social e
percepcdes da cotidianidade. Invariavelmente, o que se busca compreender
séo os sentidos construidos em que se revelam representacdes ideoldgicas,
simbolos e mitos sobre determinados aspectos da vivéncia humana e como
essas representacdes podem ser re-significadoras. (CUNHA, 2012).

Becker (1994) atribuiu o valor das histérias de vida as interpretacbes que as
pessoas fazem de suas proprias experiéncias como explicacdo para o comportamento
social. Nessa perspectiva, 0 método se insere como abordagem que busca ser uma
ponte entre o social e o individual (MIRANDA, 2014).

A utilizacdo do termo Histdria de vida condiz a uma denominacdo comum em
formacédo e em investigacdo, uma vez que se revela como pertinente para a auto
compreensao do que somos, das aprendizagens que construimos na extensdo da
vida, das nossas experiéncias e de um processo de conhecimento de si e dos
significados que atribuimos aos diferentes fenbmenos que mobilizam e tecem a nossa
vida individual e/ou coletiva (SOUZA, 2006). Através do método podemos associar a
escuta com a necessidade do sujeito de dar voz a sua histéria de vida, e transformar

o portador em protagonista de sua histéria e de seu conhecimento.

E necessério saber que o método néo desvenda a vida por completo de um
individuo, mas uma parte dela que ele prefere “mostrar”, e ignora a outra parte que
considera desagradavel (MELLO, 2013).

Segundo Minayo (2014, p.265) nas entrevistas abertas, a ordem dos assuntos
ndo obedece a uma sequéncia: € determinada pelas preocupacdes, relevancias e
énfases que o entrevistado oferece ao assunto. Para melhor adequacdo ao método
as intervencgdes foram realizadas com base na técnica de historia oral de vida que em
algumas entrevistas houve necessidade de perguntas para que a entrevista fosse
conduzida da melhor maneira com o minimo de interferéncia, mas que tivesse

interacdo entre pesquisador e o participante (MEIHY, 2005).

Bertaux (2010) destaca que se inicia as coletas das narrativas com a criacdo de
um clima favoravel para as entrevistas. Requer que o pesquisador crie um ambiente
de respeito e aproximacdo com os participantes. O vinculo entre entrevistador e
entrevistado torna-se essencial para a obtencéo das narrativas e a auséncia pode ser
uma dificuldade na hora da entrevista. Em nosse estudo, a aproximacao que Bertaux
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destaca ja existia em funcdo do curso em que pesquisadora e sujeitos da pesquisa ja
tinham um vinculo pré-estabelecido. A relacdo interpessoal construida entre a
pesquisadora e 0s sujeitos da pesquisa permitiu a escuta sensivel, uma caracteristica
das pesquisas sociais, que se apoia na empatia. Nesse suporte, o pesquisador deve
imergir nas dimensdes afetivas, imaginarias e cognitivas do sujeito para assim poder
compreender suas atitudes, seu comportamento, suas ideias, seus valores, simbolos
e mitos (RENE, 2002). Dessa forma, a técnica de histéria de vida proporciona uma
relacdo de empatia e uma relacdo de sensibilidade. O pesquisador imerge na narrativa
de vida do sujeito.

As andlises dos dados consistiram em compreender o que foi coletado para
confirmar ou ndo os pressupostos da pesquisa (MARCILIO et al, 2010), por meio da
técnica de analise de contetdo tematica (MINAYO, 2014) e andlise dos dados por
tematizacao sistematizada (FONTOURA, 2011). Nossos dados demonstraram que foi
possivel sistematizar as narrativas, possibilitando assim a aquisi¢cado de informacdes
gue puderam fundamentar uma série de atividades do curso, incluindo a elaboracéo

dos prototipos dos jogos aqui apresentados.

Para uma andlise de entrevista biografica, o objetivo € mencionar as
informacdes e os significados contidos. A maior parte das informagdes e significados
nao estavam contidos na primeira leitura, iam surgindo uma apGs a outra no transcurso
das sucessivas leituras, cada leitura revelando novos contetddos semanticos.
(SANTOS; SANTOS, 2008). Para isso, separamos em unidades de contexto (trechos
longos das narrativas) e unidades de significado (palavras e/ou expressfes) dos
temas que emergiram: A Doenca de Chagas- Subtema: As percepcdes sobre a

doenca e a Vida do paciente.

Com relacdo ao tema A Doenca de Chagas, todos o0s participantes que
estiveram narrando sua histéria de vida em algum momento mencionaram que
residiram na zona rural e principalmente que lembravam de ter visto o inseto vetor

causador da DC, o “barbeiro”.

“O barbeiro a gente via, achava que aquilo ndo era nada, a gente pegava a lamparina
tocava fogo e as vezes pegava uma faca, um pedacinho de pau e colocava ali e
matava [...] uns diziam era o procot0, outros diziam era o bicudo, eram muitos
nomes” (P01).
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“l...] a gente brincava com os bichinhos, os besouros, mas a gente n&o sabia se era
contaminado, se ia contaminar a gente ou nao [...] la no norte, o barbeiro chama
chupéo [...]” (P04).

“[...] descobri que esses bichinhos conviviam no meio da gente, a gente chamava de
procoté [...] com o barbeiro é o seguinte, la onde a gente morava néo existia energia,
era lamparina, candeeiro a querosene e aquilo ali que chamava a atencéo, eles
vinham através daquela claridade, eu ndo sei se eles se alimentam mais de outras

coisas, da gente ele se alimentava de sangue (P06).

Sobre o barbeiro podemos observar que todos citam que os viam, matavam e
0 nome que ele recebia na sua regido. De acordo com a literatura, no Brasil sdo 66
espécies identificadas de triatomineos, cinco tem importancia epidemioldgica por
serem encontradas em domicilios: T. infestans, P. megistus, T. brasiliensis, T.
pseudomaculata e T. sordida. O T. infestans foi controlado no Brasil, Chile e no

Uruguai e em outros paises o controle encontra-se em andamento (COURA, 2009).

Os relatos dos portadores, nos remetem as informacdes dadas por Carlos
Chagas em seu artigo “Nova Tripanozomiaze Humana” escrita em 1909, em que em

trechos do artigo, o autor descreveu o nome, onde e como encontravam o barbeiro.

“Tivemos informacao da existéncia ali do hematé6fago, denominado barbeiro
pelos naturais da zona, que habita os domicilios humanos, atacando o
homem a noite, depois de apagadas as luzes, ocultando-se durante o dia,
nas festas das paredes, nas coberturas das cazas, em todos os esconderijos
[...]” € o hematéfago visto em abundancia nas habitagbes pobres, nas
choupanas de paredes nado rebocadas e cobertas por capim” (CHAGAS,
1909).

Até hoje a descoberta da doenca é considerada uma das mais completas
realizadas por um mesmo pesquisador. Carlos Chagas descreveu o0s sintomas, o
parasita causador da doenca (o Trypanosoma cruzi) e o vetor (barbeiro) (MINAYO,;
HARTZ; BUSS, 2000).

“l...] ndo foi descoberta minha doenca, s6 que eu tinha o coracao crescido e por ali
ficou” (P0O1)

“Eu fui doar sangue, doei 0 sangue, a menina operou, ai, o laboratério me chamou,

Ai meu Deus, estou com Aids ou entdo aquela outra doencga” (P02)
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“Eu fui doar sangue [...] me chamaram até o posto de salde me deram uma cartinha

para vir a Fiocruz que meu problema era Chagas, que eu tinha Chagas” (P01)

Podemos observar com esses relatos como a DC é silenciosa, os sintomas
aparecem e normalmente o diagndstico chega tardiamente. Observamos através dos
relatos que a doencga é comumente diagnosticada em casos de doagdo de sangue.

A DC é uma das doencas que sdo analisadas na triagem sorolégica para
doacéo de sangue, pois no Brasil (ao contrario dos Estados Unidos), séo realizados
testes obrigatérios em todas as doacfes de sangue. Nos anos 50, a DC ocorrida por
transmissao transfusional foi considerada um grave problema de saude publica. No
inicio da década de 80 cerca de 20 mil novos casos de DC transfusional aconteciam
anualmente no Brasil, pois realizar sorologia pré-transfusional ndo era obrigatorio e

somente uma pequena parcela de servicos a praticava (DIAS, 2006).

No estudo de Dias (2006) ele aponta trés questdes que considera o0s principais
desafios quanto a ocorréncia de casos de DC transfusional no Brasil. (1) A
continuacédo de acles preventivas num contexto cada vez menor de visibilidade do
problema; (2) as necessidades de atencdo meédica e social aos doadores de sangue
gue foram detectados, encaminhando ao tratamento adequado e por ultimo, (3) as
necessidades de investigacao, técnica de estratégias e insumos que sdo empregadas
no controle e manejo da DC transfusional que, embora eficientes, podem e devem

sempre ser melhoradas.

Embora existam ac¢des de controle na transmissao transfusional, sera que os
casos positivos que sao detectados no momento da doacdo de sangue recebem

orientacao e/ou tratamento adequado?
“‘médico falou que eu tinha coracao crescido, mas nao disse que era Chagas”(P01)

‘o cardiologista soO explica, ah, vocé vai [...] o0 seu problema € o coracédo grande,
vocé tem o coracao crescido, entdo passa a medicacao e pronto. Ali ndo explica
realmente o que € o significado daquela doencal...] eu levei muito tempo s6 sabendo
gue tenho o coracédo crescido e pronto [...] entdo eu nasci com defeito era o que

pensava na minha época” (P01)
“eu vejo que tem muita gente ali que precisava muito, muito de um tratamento” (P01)
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A organizacdo humanitaria internacional Médicos sem Fronteiras (MSF, 2018)
em parceria com instituicbes de pesquisa organizaram um relatério para avaliar o
acesso ao tratamento e ao diagnostico dos portadores de DC do ponto de vista dos
profissionais de saude. Alguns dados apresentados no relatério dos MSF confirmam
as narrativas dos portadores sobre tratamento, informagdes dadas pelos médicos e
atendimento (MSF, 2018). Nos dados do relatério ndo foi possivel identificar quantos
profissionais solicitaram diagnostico diante de um caso suspeito de DC no ano
anterior, muito menos avaliar o tempo para receber um resultado de sorologia para
Chagas. Detectaram também que, dos 82% profissionais que foram entrevistados no
estudo e tinham confirmado que conheciam o procedimento diagndstico, somente

32% do total, de fato, o conheciam corretamente.

“Nunca chegou (médico) esse ponto de ter um meio de comunicac¢éo [...] 0 que

significa, como sdo os processos da doenc¢a” (P01)

Um dado importante ressaltado no estudo (MSF, 2018) € que apenas 41% dos
profissionais de saude entrevistados disseram saber que existe tratamento especifico
para a doenca; porém, ao considerar o total de profissionais, somente trés (14%)
conheciam realmente o tipo de medicamento utilizado para o manejo do paciente com
Chagas. Situagdo similar foi encontrada nas entrevistas dos gestores: trés deles
afirmaram conhecer o tratamento, porém apenas um foi capaz de dizer o nome do
medicamento (Benznidazol) utilizado no Brasil. De acordo com as narrativas,
observamos que essa realidade estd mais presente do que imaginamos, fato que
comprova a existéncia de fragilidades estruturais na saude, impondo diferentes
barreiras no acesso ao diagndstico inicial com pontos criticos que tornam a DC uma
doenca invisivel, principalmente como um problema de saude publica.

Com relagéao ao tratamento, de acordo com o Il Consenso Brasileiro em DC
(DIAS, et al 2016) é evidente a necessidade de estruturar uma rede de atencéo a
saude dos portadores de DC na perspectiva da integralidade do cuidado com
oportunidades ao diagnéstico e ao tratamento. A recomenda¢do para o0 uso do
medicamento antiparasitario em pacientes cronicos € feita para os casos chamados
de infeccdo recente que ocorreram 12 anos antes. Nos casos crénicos sem infeccao

recente, o tratamento deve ser avaliado individualmente de acordo com a evolucéo da
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doenca, nas formas cardiacas grave ndo ha evidéncias de beneficios, mas nos demais
h& orientacdo da OMS para a prescri¢cdo do tratamento com benznidazol, que precisa
ser acompanhado clinicamente pelos 60 dias de tratamento.

Supor que a DC nao esteja presente entre a populacdo atendida na atencgao
basica de saude, gera auséncia de suspeita clinica da doenca e consequentemente
falta de acesso ao diagnostico e ao tratamento adequado. Se existisse interesse
publico de fato em investimentos para qualificacdo e em treinamentos continuos dos
profissionais de saude, principalmente das unidades basicas de saude, a DC ndo
representaria um problema grave de saude publica. O déficit na saude também
contribui para as barreiras encontradas na problematica da DC, as dificuldades
encontradas no acesso a uma unidade de salude e ao agendamento de consultas,
reforca as dificuldades encontradas pelos usuarios. Nesse sentido, uma das
atividades do curso foi um evento realizado na praca da Cinelandia em 2018, que
objetivou divulgar a doenca para a populacéo e para profissionais da atencédo basica,
com os portadores e pesquisadores do Instituto Oswaldo Cruz. No evento, foi
realizada uma roda de conversa com profissionais da Secretaria Municipal de Saude
do Rio de Janeiro. Eles se mostraram-se extremamente interessados no assunto e
recordaram casos de pessoas que foram atendidas com sintomas sugestivos de DC
mas que nao foram associados a esta doenca. Isso demonstra a invisibilidade e a
necessidade de acdes que divulguem a doenca para a populacdo e para 0s
profissionais de saude. Alguns setores da salde e algumas organizacfes buscam
estratégias que visam o acesso ao diagndstico e ao tratamento. A Fiocruz ja pratica
uma parceria com a DNDi (Drugs for Neglected Diseases Initiative) e sua Plataforma
Chagas, visando a construcdo de estratégias para a implementacdo de um projeto
para a melhoria do acesso ao diagnéstico e tratamento da DC no Brasil. Foram
realizadas atividades de diagndstico situacional entre instituicbes chave, incluindo
pesquisadores da Fiocruz e de Universidades, gestores municipais e estaduais e do
Ministério da Saude. Dentre as barreiras identificadas, podemos citar a falta de
informacéo entre profissionais de saude e a populacdo a respeito da teméatica Chagas,
bem como, a falta de ferramentas de comunicacdo inovadoras e a falta de acdes
focadas na comunidade e no individuo (DNDi; FIOCRUZ; PLATAFORMA CHAGAS,
2018).

Com relacéo ao subtema: As percepcdes sobre a doenca
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“nunca tinha ouvido falar nada” (P01)

“guando eu descobri, foium choque [...] essa doenca, Chagas|...] falaria que era um
coragéo crescido e estava todo chagado como se fosse [...] na minha cabecga [...]
como se fosse um abacaxi, deveria ser todo ferido, feridas dentro do coragdao, eu ia

morrer e nao ia durar” (PO1)

“Néo sabia 0 que adoenca provocaria, ndo sabia os efeitos, ndo sabia [...] realmente,

eu ja tinha todos os sintomas e ndo sabia” (P02)

“Da problema no coragéo, no nervo, no intestino, refluxo no eséfago” (P02)

2

“coracdo crescido [...] barriga mais crescida, cansac¢o, muito cansaco e falta de ar’
(PO1)

Os relatos demonstram que devemos levar em consideragdo o senso comum
dos individuos e que, para um processo educativo em que ha troca de conhecimento
entre educador e educando, o saber popular deve prevalecer. O senso comum
contribui para que a ciéncia avance a partir das dificuldades que emergem no cotidiano
das pessoas. Cada comunidade possui seus saberes proprios em relacéo a habitos e
crencas com relacdo a saude e ao seu papel como ser social. Cabe ao cientista
esclarecer os valores e saberes para com eles aprender, uma vez que ha amplos
aspectos do senso comum ainda nao investigados pela ciéncia (RIOS, 2007).

A educacéo libertadora de um individuo é estabelecida entre A e B de forma
horizontal (FREIRE, 1967, p.107). Apesar de evidenciarmos a pouca escolaridade dos
portadores, observamos nas narrativas que eles conhecem sua doenga e estruturam
um saber proprio que pode agregar muito ao conhecimento cientifico.

Novamente no estudo realizado pelos MSF (2018) outro dado evidenciado foi
gue existe falta de informacao dos usuarios dos centros de saude sobre sua doenca.
A maior parte dos pacientes ndo apresentou conhecimento adequado sobre 0s
mecanismos de transmisséo, diagndstico, tratamento ou possibilidades de cura da
DC.

Tivemos como referéncia para o desenvolvimento da nossa pesquisa o trabalho
realizado por Ballester-Gil e cols (2008), sobre “O saber do portador de Chagas sobre

sua doenga” no qual os resultados corroboraram os nossos primeiros achados sobre
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o saber do paciente através de suas historias de vida. Os dados apresentados pelos
autores verificam que o paciente tem quatro saberes basicos sobre sua doencga: “o
marca-passo € ruim e deixa sequelas”, “o coracao incha”, “a doenca nédo tem cura’, e
que “vai morrer [dessa doencga]”’. Todos os saberes foram expressos com autonomia
na fala e carga emocional relacionada com o diagndstico. Os autores mencionam que
alguns desses saberes representam preocupacfes equivocadas, como por exemplo,
a ideia de morte, pois de 70 a 80 % dos pacientes com Chagas desenvolvem a doenca
de forma assintoméatica por toda a vida e morrem de outras causas. Outra informacéao
constatada € que os pacientes submetidos a implantes de marca-passo apresentam
a ideia de que a DC é uma doenga que “que mata de repente”, dissociando o senso
comum do saber cientifico, pois a morte subita ocorre apenas em 10% dos 30%
individuos que apresentam a forma cardiaca da doenca, ou seja, em apenas 3 de
cada 100 individuos soropositivos para DC.

Retornando ao campo metodoldgico, precisamente em nossa pesquisa de
campo, percebemos que emergiu das historias de vida a ideia de narrativas

“terapéuticas”.

A narrativa terapéutica procedente do campo da antropologia médica é
expressa por alguns pesquisadores como pertencente ao campo das narrativas sobre
doenca. Sem aprofundarmos no campo da antropologia médica, alguns autores
trabalham as narrativas sobre doenca, a partir do significado da doenca, da polissemia
da experiéncia e da doenca como processo (MALUF, 1999). Partindo do significado
da doencga e da polissemia da experiéncia de vida, para o participante 06, que relatou
problemas com &lcool e drogas, em sua harrativa o fato dele ndo apresentar recaida
€ mais importante do que a DC: “...]tem 13 anos, 2 meses e 27 dias que eu nao ingiro
nenhum tipo de bebida que tenha alcool ndo faco uso de tabagismo, ndo faco uso de
droga” (P06).“Ent&o é isso hoje em dia vivo uma vida tranquila, tenho um problema de
saude, tenho, essa DC até agora ainda ndo tem cura [...] eu ndo tenho s6 a DC, eu
tenho a doenca da droga, a doenca do alcoolismo, enfim a doenca das emocdes [...]
(P06). Ao mesmo tempo o participante expressa o significado que a doenca tem para
ele e por isso ele expressa sua fala de forma polissémica a sua experiéncia com as
varias doencas. Para Bakhtin (2006), as palavras e as formas de comunicé-las

permitem manifestar-se o mundo interior, ou seja, expressar 0s significados
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produzidos pela consciéncia individual e construidos no contexto social no qual o

individuo esté inserido.
Com relacéo ao tema A vida do Paciente,

“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 [...]” (P01)
“l...] lembro que minha casa era de sapé, as paredes de barro, de reboco [...]” (P02)
“Trabalhava naroca [...] mexia com gado” (P01)

“As vezes a gente acordava e sentia aquelas picadas, ai matava, mas néo sabia de
onde vinha” (P01)

Através dos trechos das narrativas, podemos identificar a primeira
caracteristica que envolve os portadores de DC: sao pessoas que viveram em cidades
do interior do Brasil, principalmente nas regides do Nordeste, com condi¢cdes de
moradia precérias, viviam da agricultura familiar, as criangas ajudavam na lavoura e
suas casas eram casas feitas de barro. Com o calor aquele barro rachava e apareciam
as rachaduras. Nessas rachaduras o “barbeiro” fazia seu ninho, reproduzia e se
alimentava do sangue dos moradores da casa. No contexto da promocao da saude,
estas narrativas revelam o papel dos determinantes sociais do processo saude-
doenca. Segundo a OMS (2018)

Os determinantes sociais da salde estéo relacionados as condi¢cdes em que
uma pessoa vive e trabalha. Também podem ser considerados os fatores
sociais, econOmicos, culturais, étnicos/raciais, psicolégicos e
comportamentais que influenciam a ocorréncia de problemas de salde e
fatores de risco & populagéo, tais como moradia, alimentacéo, escolaridade,
renda e emprego.

O vetor da doenga multiplica-se em casas rudimentares, como ditas casas de
“pau-a-pique” ou “taipa”. “[...] A casa era uma casa bastante simples, grandona, feita
sem estrutura nenhuma a base de cip0, taipa [...]”:0s tipos de moradia sao simples e
precarios facilitando a multiplicacdo do inseto, deixando de ser moradia apropriada

para as pessoas.

Encontramos dados interessantes na pesquisa realizada por Sangenis (2013)

que estudou casos de DC ocorridos majoritariamente na regiao centro-norte do estado
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do Rio de Janeiro. Ao investigar os aspectos econdmicos e ambientais em regides
rurais, o autor encontrou que das 245 casas visitadas 16% das casas eram de pau a
pigue, com reboco e teto de telha e 35% dos moradores relataram terem visto o
triatomineo em seus domicilios. A atividade econémica era a agricultura familiar, com
criagdo de gado leiteiro (SANGENIS, 2013). Em estudo sobre a DC na Bolivia, 0os
barbeiros também eram conhecidos de moradores de casas de alvenaria (MEDRANO-
MERCADO et al, 2008).

Os dados dessa pesquisa ocorrida no Rio de Janeiro em 2013 reforcam as
caracteristicas de moradia onde normalmente costumam encontrar os triatomineos
assim como as narradas nas histérias de vida dos nossos portadores. Em
contrapartida, o estudo de Dias (2007) aponta que o processo de migracao rural-
urbana é umas das caracteristicas negativas da globalizacdo que interfere
diretamente no perfil dos portadores de Chagas. A DC apresenta caracteristicas
politico-econdmicas e principalmente sociais. Hoje estima-se que 70% dos portadores
encontram-se em areas urbanas. Possivelmente com o passar dos anos esse cenario

estara ainda mais vazio (DIAS, 2007).

A questdo do fluxo migratério dos portadores € uma das caracteristicas
marcantes da DC. Nos estudos de Bricefio-Leon (2009) o autor ja mencionava que o
fluxo migratério iniciou em meados do século XX jA com grande concentracdo nas
zonas urbanas e essas mudancas demograficas afetaram significativamente a
epidemiologia da DC. Hoje a DC tem sua distribuicdo geografica abrangendo desde
paises da América Latina até a Oceania.

Nos relatos apresentados, observamos aspectos psicossociais que a DC traz e
fatores de resiliéncia: através de um problema o paciente busca uma forma de superar
as dificuldades e ir em busca de qualidade de vida. Nao s6 na DC, mas nas doencas
de um modo geral, € comum observamos a fé muito presente na vida desses
pacientes. E comum em seus discursos aparecer o nome de “Jesus”, ou de “Deus”.
Pode ser que seja a forma encontrada por eles para enfrentar seu problema de saude,

buscando uma religido ou buscando fortalecer sua fé.

‘passei a beber, meu Deus! la para os forrds da vida, amanhecia o dia no forré. Vou

morrer mesmo, vou morrer feliz” (P02)
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‘Deus me da forca Jesus, eu quero viver! Entdo eu nunca carreguei essa doenca

como um peso dos maiores nao [...] sO na época mesmo da descoberta” (P01)
“Se eu cheguei até aqui com essa doenca, Deus estd me sustentando” (P02)

Os aspectos psicossociais relacionados a DC, aparecem na revisao realizada
por Hueb e Loureiro (2005) em que foram analisados 15 artigos desde os anos 1972
a 2003 sobre os aspectos psicossociais e cognitivos associados a DC. Podemos
comparar os resultados dos autores com 0s nossos achados e relatar que ha um
comprometimento psicossocial dos pacientes com a DC: geralmente os pacientes
desenvolvem desde uma depressao leve, ansiedade até uma depresséo grave. O fato
pode ser desencadeado pelo temor oculto da evolucdo maligna e pela impossibilidade
de deter a doenca. O autor cita que nesse contexto € comum o abuso do alcool como
um meio de facilitar a negacdo da doenca. No mesmo contexto, o participante narra
gue apds o diagndéstico passou a beber e isso fica evidente pelo fato de achar que vai

morrer. E claramente a negacdo da doenca.

No trabalho de Ritz et al (2008), os autores apontaram que € importante
considerar o modo pelo qual o portador da DC vive. O portador experimenta um
sentimento baseado na ameaca de perder: de perder a vida, os familiares, o poder
social ou econdmico; contribui para gerar sentimentos de ansiedade, medo, culpa ou
raiva. Diante desses sentimentos o portador podera assumir caracteristicas de
negacao da doenca, irritabilidade, agressividade, se deprimir ou aceitar e enfrentar a
doenca. O trecho da narrativa do participante (02) confirma essa aceitacdo de
enfrentar a doenga “eu nunca carreguei essa doengca como um peso [...J”. Entretanto,
€ possivel que os pacientes (mesma pessoa) apresentem, em momentos diferentes

posturas diferentes, ora com negac¢ao, ora com aceitacao.

Ja os aspectos referentes a resiliéncia, podem ser definidos como a capacidade
gue algumas pessoas desenvolvem e as ajuda a passar por situacOes adversas na
vida em que superam e ainda saem fortalecidas ou mesmo transformadas (MOTA et
al, 2006). Os autores registram em seu estudo que os portadores sintomaticos da DC
cronica apresentam mais sintomas psicolégicos e fisicos de estresse e menor
capacidade de resiliéncia que os portadores assintoméaticos, e que a baixa resiliéncia
foi expressa por sentimentos de desesperanca e dificuldades. A vulnerabilidade que

a doencga proporciona transforma a relagéo do portador com sua vida, sua percepc¢ao
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de si mesmo e de suas capacidades. O diagnéstico positivo transforma a vida do
portador e o leva a mudanca de atitude negativa frente a vida. Por isso é comum surgir
problemas psicologicos e sociais associados a DC (MOTA, et al, 2006). Conforme a

resiliéncia do individuo é fortalecida, sua fragilidade vai sendo reduzia e vice-versa.

Nossos relatos corroboram com as propostas de informacdo, educacdo e
comunicacao enunciadas por Sanmartino (2015) que levantam a questdo de maneira
integral tanto para os afetados quanto para a sociedade em geral, destacando as
formas de mobilizacao social lideradas por grupos de pessoas afetadas, membros de
equipes de saude e instituicdes de pesquisa para alcancar maior conscientizacao,

promovendo o0 acesso ao diagnostico e ao cuidado.

“[...] Aqui na Fiocruz, o médico me atendeu muito bem e falou: “vou te explicar uma
coisa, esse problema [...] costuma atacar os 6rgdos, quando a doenca se estende,
costuma a pessoa até fazer uso de aparelho, costuma fazer cirurgia, com o tempo ela

pode se desenvolver, pode vir te dar cansaco, abafamento, o problema da DC [...]
(P06)

“[...] quando eu venho aqui para Fiocruz, para mim ndao da nem vontade de ir para
casa, a gente conversa, desabafa, comenta, hoje faco parte do Coletivo Rio de
Chagas [...] j& fui chamado [...] para ajudar as pessoas [...] explicar para aquelas

pessoas que ndo sabem o que que é a DC, portadores da doenca [...]” (P06)

A DC é considerada uma doenca negligenciada, por estar relacionada a
pobreza e faz com que seus portadores sejam propensos a estigmatizacdo e a
discriminagdo social. O estigma pode ocorrer por parte do proprio portador ou da
sociedade (HOFSTRAAT; VAN BRAKEL, 2016). As narrativas afirmam que os
portadores sédo propensos a sofrerem estigmatizacdo. A nuvem de palavras confirma
esse fato, destacando a palavra coracao grande. A nuvem de palavras foi formada
através das unidades de significado das narrativas. A escolha das unidades de

significado ocorreu de forma aleatoéria.

A nuvem de palavras (Figura 19) auxilia a identificar quais termos sdo mais
expostos e utilizados ao se debater um tema, possibilita apontar as relagdes entre os
termos e as emocdes expressas por eles (MELO; VASCONCELLOS-SILVA, 2018).
Figura 19: Nuvem de Palavras formada a partir das unidades de significado, utilizando-se trechos de

duas narrativas.
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Fonte: Elaboracao da autora em programa WordCloud, 2019.

As palavras maiores que aparecem na figura correspondem as palavras que
aparecem com maior frequéncia. As unidades de significado que foram utilizadas na

nuvem de palavras foram citadas anteriormente (Quadro 8).

Quadro 8: Unidades de significado destacadas em negrito e utilizadas para forma a nuvem de palavras.

“Passei a beber, meu Deus! la para os forrés da vida, amanhecia o dia no forré. Vou

morrer mesmo, vou morrer feliz” (P02)

‘Deus me da forca Jesus, eu quero viver! Entdo eu nunca carreguei essa doenca

como um peso dos maiores nao [...] s6 na época mesmo da descoberta” (P01)

“Se eu cheguei até aqui com essa doenca, Deus esta me sustentando” (P02).

Fonte: Criado pela autora, 2019.

As palavras que apareceram com maior frequéncia foram “coragcéo” e
“crescido”, como esperado quando falamos de DC. E comum na DC que a palavra
‘coracao” apareca, porque na maioria dos casos sintomaticos o coracao é afetado e

h&a ocorréncia de cardiomegalia.

Por si s, a DC é estigmatizada. S&o estigmas que afetam a vida dos portadores

e o social. Dizer que uma pessoa “tem Chagas” € como se tivesse dizendo: “na minha
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cabeca [...] como se fosse um abacaxi, deveria ser todo ferido, feridas dentro do
coragdo” (P01). Para uma pessoa leiga a doenca pode representar que o portador
apresenta feridas por associacdo a palavra chaga que significa ferida e ndo que
Chagas corresponde ao sobrenome da pessoa que pesquisou e descobriu a doenca.
Entdo podemos imaginar quantos preconceitos o portador podera sofrer.

Hoje em dia ndo é comum vermos a doenca de Chagas associada ao contexto
do coracdo maior que o normal. Antigamente era comum existir essa associacdo. E
por isso, quanto mais informagéo e visibilidade a doenga tiver, menos termos e

significados como estes veremos associados a Doenca de Chagas.

E preciso, informar e explicar os problemas que de fato estdo associados a
doenca. Por exemplo, dos pacientes cronicos com a forma indeterminada, somente
30 % desenvolver&o cardiomiopatia chagéasica (SIMOES et al, 2018). A cardiomegalia
€ comum em pacientes que apresentam insuficiéncia cardiaca ou cardiopatia crénica,

geralmente os portadores crénicos sintomaticos (CARVALHO et al, 2015).

Nessa perspectiva as Associagdes surgem para que haja unido e
fortalecimento dos portadores, para que ocorra quebra de estigmas com relacéo a DC,
primeiro neles, e depois na populacdo. Nesse sentido podemos observar uma das
Iniciativas mais importantes, a criacdo em 2009 da Federacdo Internacional de
Associacdes de Pessoas Afetadas pela DC (FindeChagas) que reune e representa as
associacOes espalhas pelo mundo. Atualmente inclui 23 associa¢cdes nas Americas,
Europa e Oceania. Fica evidente que os pacientes necessitam de intervencdes de
comunicacao, informacgéo e educacao para minimizar os efeitos negativos trazidos

pela a doenca.

Foi a partir das narrativas e dessas percep¢des que desenvolvemos um “jogo
da memoaria” que por meio das historias de vida contribui para a reflex&o critica com
relacdo a vida com a doenca de Chagas. J&4 o “Quiz” aborda aspectos clinicos,
epidemioldgicos e sociais, com o intuito de discutir, informar e conscientizar sobre a
problematica da doenca de Chagas. Ambos os prototipos dos jogos foram aplicados
em atividades do curso como estratégia ludica para uma educacdo em saude,
reflexiva e critica, e para servir como proposta de atividade de educacdo em saude
podendo ser utilizada tanto no ensino nao formal como formal para adultos e criancgas.

O teste com o0s prototipos, contribuiu para a inser¢cdo de sugestdes dos
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participantes do curso que possibilitaram a melhoria do contetdo e da forma dos
jogos, numa perspectiva de criacdo compartilhada. Segundo Ferreira e Meirelles
(2007), a construcdo de conhecimento por meio do dialogo e da participacédo ativa
apresenta-se como estratégia efetiva de promoc¢ao de saude em a¢des de educacao
em salde, em que o ludico e a interatividade apresentam papel importante nesse

processo.

Ao desenvolvermos os protétipos dos jogos fizemos os testes em duas
diferentes oficinas que tinham como objetivo de desenvolver atividades ludicas com
abordagem de CiénciArte (ARAUJO-JORGE et al., 2018). A proposta de
desenvolvimento de jogos para o0 ensino-aprendizagem de adultos parte da
perspectiva do uso da ludicidade como estratégia de ensino ndo formal. Segundo
Costa (2005), a palavra “ludico” deriva do latim ludus que significa brincar. No brincar
estdo incluidos os jogos, os brinquedos, as brincadeiras que refere a conduta daquele

gque joga, que brinca e se diverte.

Para Maluf (2008):

A atividade ludica é toda e qualquer animagéo que tem como intengdo causar
prazer e entretenimento em quem pratica. S8o ladicas as atividades que
propiciam a experiéncia completa do momento, associando o ato, o
pensamento, 0 sentimento. A atividade Iudica pode ser uma brincadeira, um
jogo ou qualquer outra atividade que vise proporcionar interacao.

Portando, nossa proposta com o0s jogos parte da necessidade de uma
construcdo de conhecimentos com os portadores de Chagas através do ludico, uma
vez que a realidade e as necessidades estejam nos objetivos da atividade. Assim
pretendemos promover novas potencialidades e conexfes de saberes dos alunos,
fortalecendo a autonomia, autoestima, descontracéo, reflexdo e melhor compreenséo

do tema.

Aplicamos o prototipo do jogo na oficina com objetivo de estimular a
aprendizagem individual ou em grupo dos portadores de DC, através de imagens e/ou
textos representativos de frases procedentes de suas historias de vida. A
receptividade a proposta foi boa, tendo os participantes aderido e brincado até a
conclusdo do jugo. Através do ludico esperamos estimular o aprendizado, o

desenvolvimento pessoal e a melhora na saude mental.
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4.1. CONSIDERACOES FINAIS

Dentre as diferentes préaticas educacionais, a educac¢ao popular em satde com
a abordagem CienciArte permite uma construgcdo do conhecimento critica,
colaborativa e criativa, valorizando o saber popular, na busca pela autonomia dos
sujeitos. O curso “Falamos de Chagas com CienciArte” tem no portador da DC o elo
principal desse processo, dando voz aqueles que séo invisibilizados e negligenciados
em diversas dimensfes, como observado nas analises das historias de vida. Permite
a formacado de vinculos contribuindo para a busca coletiva e critica por mudancas

sociais, visadas no processo educativo autbnomo e emancipatorio.

O portador da DC busca no curso compreender seu processo de salude/doenca
para que, através das informagGes adquiridas, o seu viver com a doenga cronica
venha a se tornar o melhor possivel. Se fortalece enquanto protagonista de sua luta.
As histérias de vida contribuem para um conhecimento mais aprofundado sobre quem
sdo estes protagonistas que fazem parte de um grupo social negligenciado. As
historias de vida, trazem um aporte essencial na perspectiva de que 0 senso comum

contribui para a construcdo do conhecimento cientifico.

Para pensarmos na DC como uma doenca de carater social e principalmente
um problema de sadde publica, devemos focar as acdes no portador, fornecendo
educacdo para melhorar o acesso a informagcdo e consequentemente 0 acesso ao
diagnéstico e ao tratamento. Para que assim, tenham além da melhoria na qualidade
de vida, condicbes para lutar pelos seus direitos. Nossos dados corroboram dados de
outros autores, que demonstram uma grande deficiéncia de acOes educativas
desenvolvidas para os portadores desse agravo, que necessitam de informacgdes que

envolvam aspectos biolégicos, psicoldgicos e sociais.

Materiais educacionais para portadores da DC devem ser propostos na
perspectiva da construcdo coletiva, visando que de forma ludica o paciente trabalhe
tanto as questdes sociais como aquelas relacionadas com as informacdes sobre a
doenca em si. Acreditamos que a proposta de elaboracao de materiais que contenham
imagens, audios, interpretacdes artisticas e as proprias histérias de vida, pode ser
uma estratégia eficaz para acbes focadas no portador. Em suas perspectivas, 0s
portadores necessitam de materiais educativos que valorizem seus conhecimentos e
suas experiéncias prévias, que valorizem a sua voz, 0 Seu viver e 0s seus sentimentos.
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Esperamos que a partir da confeccdo dos jogos aqui propostos possamos
contribuir para o processo educacional em a¢des de educacéo popular em saude para
portadores, familiares e demais afetados pela DC. Que o material educacional aqui
proposto possa ser Util aos profissionais de saude e educacdo, que possam ser
utilizados em salas de espera, salas de aula e em outros espagos compativeis com
atividades ladicas para proporcionar informacdo, bem-estar e interacdo social.
Lembrando que os jogos podem ser adaptados adequando a realidade de outras

doencas e atividades de educacao em saude.

Para noOs fica evidente que os pacientes necessitam de intervencfes de
comunicacado, informacdo e educacdo participativas e criticas para minimizar os
efeitos negativos trazidos pela doenca e assim, melhorar sua qualidade de vida.
Observamos com o curso e com as historias, um novo perfil, um paciente que procura
ser ativo, procura uma melhor qualidade de vida e principalmente busca por novos
conhecimentos. Ele quer aprender sobre sua doenca e tem interesse em ser um

agente multiplicador do conhecimento.
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compeomisso no resgueardo da seguranga ¢ bemeestar dos sujenios do pesguesy oela
recrutadas, dispondo de mfra-¢stiunes necessana para a gamntia de wl scguranga ¢ bem.

eslur

” 4
P s
Lt Vil

Assiomua 1

RewdeJanewo, "2 de peivedne  de 2017

Av Bt £325 Mangeintos Ro dé Janaro R Brasd CEP; 210%2-330
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APENDICE D - Jogo da Memoria (Formato final do prot6tipo )

“Bonequinhas de sabugo
de milho [...] isso era

vida boa" |

U8 SLByYD- R LOW

TR

wdsfoq

“[...] lembro que minha casa

era de sapé, as paredes de

barro, de reboco [...]”

wdsfon Alewdm Bwod

N QNBQE GO

“As vezes a gente acordavae
sentia aquelas picadas, ai
matava, mas nao sabia de onde

vinha”
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APENDICE E : Guia de instru¢des do jogo da memoria

—

JOGO DA MEMORIA:

R
X Ae

“Bonequinhas de “M EMOR'AS CHAGAS”

sabugo de milho

[...] isso eravida

boa"

Objetivo:

Estimular a aprendizagem individual ou em grupo, atraves das representacdes de imagens correspondente a
aspectos da doenca e textos representados por frases procedentes das histérias de vida de portadores da

doenca de Chagas.
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Guia de instrucoes

<\

Ficha do Jogo

Mediador apresenta as regras do jogo

Dificuldade: baixa

Tipo: Competitivo; Aprendizagem; Cultural;
Habilidade; Sorte (aleatorio)

Idade: maiores de 5 anos

Quantas pessoas: Individualmente , dupla (um
jogador contra outro) ou divididos em 3 grupo de no
maximo 2-5 pessoas.

Tempo necessario: 20 minutos

Cuidados: Ter atencdo para que o jogador ndo mude
os lugares das pecas apos embaralhadas, isso

prejudica o jogo.

Regras do jogo

Embaralhar as cartas

Organizar as pegas com as imagens viradas para
baixo em fileiras com a mesma quantidade.

Tirar zero ou um / par ou impar para ver a ordem de
cada jogador.

O jogador deve escolher 2 cartas, vira-las e coloca-
las com as imagens para cima de modo que todos
possam visualizar.

Se as pecas escolhidas forem iguais, o jogador

formou o par. Recolhe e guarda consigo.

. Ao formar o par o jogador tem direito de jogar

novamente.

O jogador que nao acerta o par, deve deixar as
cartas viradas para baixo na posig&o original.
Ganha o jogo quem conseguir formar mais pares.
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Adaptado de: http://www.conpet.gov.br/lumis/portal/file/fileDownload.jsp?fileld=8A9D2AAF53ED26EA0156B797BF340E1B e https://pt.wikipedia.org/wiki/Jogo_de_mem%C3%B3ria, 2019.



http://www.conpet.gov.br/lumis/portal/file/fileDownload.jsp?fileId=8A9D2AAF53ED26EA0156B797BF340E1B
https://pt.wikipedia.org/wiki/Jogo_de_mem%C3%B3ria
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