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Abstract

This anthropological study aimed to evaluate the
incorporation of pacemakers into the lives of in-
dividuals with Chagas disease. An ethnographic
methodology was used, based on an open inter-
view focusing on the personal perceptions of 15
patients with chronic Chagas cardiopathy who
had required pacemaker implants at the Feder-
al University Hospital in Belo Horizonte, Minas
Gerais State, Brazil. As part of a broader quality
of life analysis, the study investigated the cultur-
al, physical, and psychological resources used by
patients to confront, explain, and accept the dis-
ease process, including mental representations
on the cultural perception of the illness and defi-
nition of social relations. The study was intended
to contribute to comprehensive patient care by
health professionals, including psychosocial as-
pects. Decoded and integrated orientation in the
cultural sphere assumes an important role in or-
der to prevent disinformation from perpetuating
the dissemination of popular myths as active ele-
ments in patient stigmatization.

Chagas Disease; Artificial Pacemaker; Cultural
Anthropology
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Introducao

O conceito de qualidade de vida baseia-se nos
aspectos da subjetividade humana e considera a
percepcao pessoal do individuo sobre o seu esta-
do de satide e sobre os aspectos fisicos, psicoldgi-
COs e sociais que pertencem ao seu viver.

No ambito da satide coletiva é crescente o in-
teresse pela avaliacdo da qualidade de vida do
paciente, definida pela Organizacao Mundial da
Satide (OMS) 1 (p. 1405) como “a percep¢do do
individuo sobre sua posigdo na vida, no contexto
da cultura e dos sistemas de valores nos quais ele
vive, e em relagdo a seus objetivos, expectativas,
padroes e preocupagoes”.

Emerge no campo da satide a necessidade de
indagar a patologia através da perspectiva sub-
jetiva. As questdes médicas precisam de acom-
panhamento humano para nao deixar de lado
os problemas sociais e psicolégicos ligados as
situagdes de doenca: “para conseguir acrescentar
vida aos anos e ndo somente anos a vida” 2 (p. 20).
Dentro dessa reflexao se insere a importancia da
abordagem antropolégica, que investiga o am-
bito do homem pelas suas maneiras de pensar
e de agir.

A antropologia médica 3 considera o univer-
so humano das representacdes mentais e dos
comportamentos fisicos associados a patologia,
observando as repercussoes que esta provoca so-
bre a vida dos individuos. Enquanto o médico
procura métodos e respostas cientificas para en-



frentar as patologias encontradas, o antropélogo
quer individualizar os significados que o sujeito,
por seu especifico contexto cultural, da as suas
desordens corporais. Embora partindo de pontos
diferentes, a medicina e a antropologia se ocu-
pam do mesmo campo, pois ambas atuam sobre
os seres humanos, “que sdo tanto organismos,
quanto atores sociais portadores de consciéncia e
de pensamento” 4 (p. 11).

A doenca de Chagas continua a acometer
parte relevante da populagcao da América Latina,
estimando-se em 16 milhdes o nimero de infec-
tados, o que a torna um sério problema social e
politico que requer um enfrentamento integral,
multiprofissional, com ag¢des intersetoriais. Sen-
do, por natureza, a patologia tanto social quanto
biolégica, a enfermidade de Chagas afeta a popu-
lacdo oriunda de extratos mais pobres 5. Nas ulti-
mas décadas, o éxodo rural resultou em enorme
contingente de chagdsicos vivendo na periferia
das grandes cidades; assim a doenca que era ti-
pica do campo na primeira metade do século,
foi gradativamente sendo reconhecida em dreas
urbanas.

Portadores da forma cardiaca da doenca po-
dem apresentar disttirbio de conducao e necessi-
dade da utilizacao de estimulacao cardiaca per-
manente por meio do implante de marcapasso
definitivo. Apesar da disponibilidade de uma in-
finidade de recursos visando a diminuir o impac-
to da morbidade e buscando a continua melho-
ria na qualidade de vida dos pacientes, a pratica
clinica ainda aponta alto desconhecimento, tan-
to da parte dos doentes como de muitos profis-
sionais sobre a seguranca e recursos envolvidos
nesta tecnologia.

A medicina deve buscar, no seu percurso, a
perspectiva interpretativa da antropologia para
explorar a experiéncia humana subjetiva da in-
corporacdo da doenga. O objetivo deste trabalho
foi observar como chagdasicos portadores de mar-
capasso elaboram de forma pessoal a represen-
tacdo simbdlica dessa interferéncia no préprio
corpo, em relacdo a todas as dimensoes ligadas
a sua vida, e de como essa perspectiva humana
constréi um universo de significados culturais
que se distancia da interpretagao médica.

As entrevistas foram analisadas em relacdo ao
sistema de qualificacdo simbdlica que constitui
o terreno sécio-cultural ao qual eles pertencem.
Atados por um espaco de proveniéncia comum
— o0 contexto de pobreza extrema — o estudo parte
da observagao da biografia do paciente. “Os estu-
dos antropoldgicos sdo extraidos das e produzidos
para a interagdo de biografias” 4 (p. 21). As vidas
das pessoas que habitam o mesmo contexto s6-
cio-cultural podem facilmente revelar-se pareci-
das. Por meio da observacao das histérias de vida
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dos pacientes entrevistados tornou-se possivel
tracar um perfil comum do habitar a doenga do
individuo, pois é sobre as mesmas referéncias
culturais que este se constroi.

Constatando a funcdo social ativa das repre-
senta¢Oes culturais feitas em volta da doenca de
Chagas, revelou-se enfim, importante, dar uma
maior atenc¢do as repercussoes que esta leva no
ambito s6cio-psicoldgico do paciente, pois se tor-
nam grandes limitadores da qualidade de vida 6.

Metodologia

O estudo foi realizado a partir da pesquisa et-
nogréfica baseada no instrumento da entrevista
aberta para investigar os elementos sociais, cul-
turais e psicolégicos que constroem os signifi-
cados elaborados pelos pacientes para entender
o implante do marcapasso no préprio corpo. As
acoes e as construcdes mentais elaboradas pe-
los entrevistados oferecem uma chave de leitura
para a avaliacdo dos efeitos psicolégicos, fisicos
e sociais da incorporacao da patologia no indi-
viduo. Com o objetivo de conhecer a percepc¢ao
dos pacientes, a andlise das entrevistas seguiu
uma perspectiva interpretativa e aberta, sem pre-
tensao sistematica.

Por tratar-se de pesquisa qualitativa e pelos
critérios de andlise utilizados e anteriormente
descritos — a consideracao de biografias perten-
centes ao mesmo tecido sécio-cultural — con-
siderou-se suficiente entrevistar 15 individuos
com cardiopatia chagdsica croénica portadores
de marcapasso. As informacdes coletadas per-
mitiram tracar um modo de habitar comum,
enquanto revelaram uma forma de enfrentar o
processo de adoecimento que utiliza recursos
culturais similares. Para tragar um quadro s6cio-
cultural mais completo a respeito da qualidade
de vida dos entrevistados foram levantadas infor-
macoes demogréficas: sexo, idade, cor, escolari-
dade, naturalidade, residéncia, ocupacao, renda
familiar.

As entrevistas foram realizadas no Ambula-
tério de Marcapasso do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG),
em local reservado, assegurando privacidade e
conforto aos participantes. O trabalho foi aprova-
do pelo Comité de Etica em Pesquisa (UFMG), em
15 de junho de 2005 (processo n°. Etic 095/05).

Perfil dos entrevistados
Verificou-se proporcdo semelhante quanto ao

género (oito mulheres e sete homens), idade
média de 58 anos, variando de 27 a 75 anos, e
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predominio de pessoas que se consideravam de
cor parda (67%). O nivel de escolaridade € baixo,
em média, trés anos de estudo. Todos os partici-
pantes sdo procedentes da zona rural de peque-
nos municipios do interior do Estado de Minas
Gerais, onde moraram em casas de pau-a-pique
e trabalharam no setor agricola, como emprega-
dos ou para subsisténcia familiar.

Os pacientes, em sua maioria (80%), residem
atualmente na periferia de Belo Horizonte, para
onde vieram em busca de melhores condigoes
de vida. Em relacdo a ocupacgao, muitos dos que
permaneceram na zona rural foram constrangi-
dos a interromper o trabalho por inaptidao fisica.
Os que residem em drea urbana atuam em ati-
vidades de baixa renda, como trabalhadores do
setor informal ou empregados domésticos, mas,
mesmo nestes postos, relatam a ocorréncia de
empecilhos, representados pelos efeitos sociais
dos preconceitos culturais associados a doenca.
Arenda média é de um saldrio minimo. Quarenta
por cento dos pacientes foram aposentados pelo
Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) por
incapacidade omnioprofissional.

Simbologia da doenca de Chagas:
encontro de uma interpretacao cultural
com a interpretagdo cientifica

O corpo ndo é somente uma entidade bioldgica,
mas um fendmeno cultural e histdrico. A experi-
éncia do viver se torna, portanto, uma interpreta-
¢ao ativa do ambiente externo e ao mesmo tem-
po de producao e expressao deste. O caminho
biolégico nao estd sendo negado, porém € consi-
derado dentro de andlise mais ampla, dedicada a
dimensao histdrica e cultural do fenémeno. A in-
corporacao individual € o ponto de partida para
a procura do conhecimento popular da doenca
e a exploracao do seu universo simbdlico s6cio-
cultural. Por meio da experiéncia do habitar a
enfermidade de Chagas, o agravo € interpretado
pelo sujeito e carregado de significados novos,
bem distantes das definicdes oferecidas pela
ciéncia médica, pois se referem a um contexto
humano baseado em outros valores. A forca da
representacao biolégica do corpo e da doenca
deve levar em consideracdo o universo das pre-
missas culturais que a sabedoria popular oferece
aos seus atores sociais, os recursos intelectuais
dos pacientes.

Os individuos reconstroem metaforicamente
adoenca, relacionando-a tanto com suas experi-
éncias pessoais quanto com sua bagagem cultu-
ral, suas tradi¢des e mitos 5.

“As vezes estava em pé assim e caia para trds.
Essa é a doenga de Chagas. Todos morreram assim
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de repente. Deitava pra dormir, conversar, e nao
levantava mais” (Entrevistado 7).

“Sempre ouvia falar: A Chagas, Chagas (...)
Que eles falam que quem tem Chagas, a pessoa
que é assim, cai e morre de repente! E é horrivel! E
igual falar: ‘Vocé tem cdncer! (...) Pra mim naque-
la época foi assim. Porque eu falei: ‘Puxa, eu estou
condenada, vou morrer logo” (Entrevistado 9).

“O povo fala essas coisas: Que a Chagas (...)
Fulano morreu de Chagas, que caia de repente e
morria. Era assim que a gente ouvia falar. Mas
vocé sabe que até hoje de vez em quando ainda
tenho isso na cabega (...) Esse pra mim é a morte
sozinha, até isso eu penso, vocé entende? Que eles
falam que quem tem Chagas, a pessoa que td as-
sim, cai e morre de repente!” (Entrevistado 2).

Um povo que pertence ao mesmo tecido s6-
cio-cultural compartilha e reconhece os acon-
tecimentos, codificando-os através do mesmo
sistema de simbolos. A doenc¢a de Chagas é,
portanto, reconhecida e avaliada pelo individuo
através de uma resposta cultural que reflete as
interpretacoes populares, e sdo estas referéncias
que assumem o papel principal na codificacao
do agravo 7.

A enfermidade € assintomdtica em 50% dos
infectados, constituindo a forma crénica inde-
terminada. A cardiopatia chagdsica cronica 8
desenvolve-se por mecanismos ainda ndao bem
esclarecidos em numero limitado de pacientes,
aproximadamente em 30% dos soropositivos,
sendo a principal responsével pela elevada mor-
bimortalidade da doenca de Chagas, com gran-
de impacto social e médico-trabalhista 9. Dentre
as caracteristicas mais peculiares da cardiopatia
chagdsica cronica destaca-se especialmente o
seu cardter fibrosante, considerado o mais ex-
pressivo dentre as miocardites, a destacada fre-
qiiéncia e complexidade das arritmias cardiacas
e sua combinacdo com os distirbios da condu-
¢do do estimulo atrioventricular e intraventricu-
lar 10. Entretanto, o dano miocdrdico organico
e funcional mais grave, que, entre outros desfe-
chos, pode levar a morte suibita, manifesta-se em
cerca de apenas 10% dos portadores da forma
cardiaca 1.

Apesar de a morte suibita ser considerada,
no ambito cientifico, um evento menos comum,
quando sao exploradas as respostas culturais dos
individuos que incorporam a doenca encontra-se
uma percepc¢do que se opoe a esta verdade cien-
tifica. Esse risco assume o aspecto marcante e
exclusivo da doenca enquanto as outras apresen-
tacdes clinicas perdem o proéprio valor: a doenca
de Chagas é simplesmente a doenga “que mata
de repente”. A morte subita se torna o simbolo e
o estigma da enfermidade, que é identificada no
seu pior desfecho.



O implante do marcapasso e o tratamento
farmacolégico das arritmias complexas somen-
te tornaram-se acessiveis a populacdo de baixa
renda a partir dos anos 90. Dessa forma, ndo é
dificil entender como as experiéncias radicadas
na memoria popular ficam ligadas ao fendme-
no da morte subita dos individuos afetados pela
tripanossomiase que, até hd pouco tempo, ndo
tinham acesso aos procedimentos e as tecnolo-
gias utilizadas para controle das manifestacoes
clinicas. Isso impoe sérias dificuldades na incor-
poracao das referéncias médicas, pois estas ulti-
mas se situam em um contexto cultural, histérico
e espacial muito distante.

A primeira abordagem do homem a doenca
é, portanto, direcionada pelas medidas de avalia-
¢do proprias: o medo da morte é a primeira rea-
¢do. Certamente a convivéncia com o ambiente
médico, no percurso do tratamento, interfere nas
informacoes culturais do paciente e as influen-
cia, podendo inclusive mudar a percepcao da pa-
tologia e de suas perspectivas, sem, entretanto,
anular as referéncias primadrias.

A interpretacdo subjetiva do fenémeno da
doenca, avaliada no presente trabalho, oferece
uma descricao cultural importante para a com-
preensdo de sua percepcao pelos individuos en-
volvidos diretamente ou ndo, assim como con-
tribui para avaliar os seus efeitos nas relagoes
sociais.

Conceito sobre a transmissao da doenca

“Nao posso entender o que é a doenga de Chagas.
Eles falam que é dirigida de chupao né, do bar-
beiro (...) E esse tinha muito onde nés mordvamos
(...) oh gente, quantas vezes...” (Entrevistado 3).

Que a picada pelo vetor € a causa principal da
transmissao da doencga parece ser no¢do conhe-
cida pelos pacientes entrevistados através da in-
formacao dos médicos: “porque eles dizem que é
assim”. Porém, essa nova verdade cientifica sobre
a forma de transmissdo nao se impde totalmen-
te sobre a interpretacdo popular: “Chagas para
mim € que, eu achava que veio de geragdo assim,
de pai e mde, mas sob o andamento dos médicos,
dizem que é injetado pelo barbeiro mesmo (...) en-
tdo, a gente fica ai, entre a cruz e a espada, sem
saber se é pelo sangue, geragdo pai mde, ou se pelo
barbeiro, e a gente fica no ar assim (...) Meu pai e
minha mde tinham. Morreram os dois por proble-
ma de Chagas; os dois tinham esse problema, ai
eu fico pensando que seja problema de familia...”
(Entrevistado 4).

O conhecimento sobre a transmissao vetorial
é adquirido pela informacao médica. O contexto
cultural dos pacientes oferece outras referéncias
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para explicar a doenca. Como mencionado aci-
ma, o entrevistado demonstra que sua experi-
éncia familiar e seus saberes o levam a reflexao
sobre a transmissdo que vai contra a abordagem
médica. O comportamento do paciente depen-
derd da maneira como ele lida com as duas in-
formacoes 4.

Num ambiente carente, como o que caracte-
riza o interior do Estado de Minas Gerais, as pes-
soas nao tém acesso aos conhecimentos cientifi-
cos que sao as referéncias formativas do contexto
dosprofissionais de satide. A experiéncia humana
do adoecimento vivida no ambiente rural ou em
pequenas comunidades € interpretada por meio
dos instrumentos intelectuais elaborados dentro
daquela que Geertz chama “rede de simbolos” 12:
a doenca de Chagas € traduzida e incorporada
por meio de significados culturais que sdo claros
produtos do terreno social especifico. Neste tra-
balho é avaliado o encontro dessas informacdes
com o ambiente médico, onde se confrontam
com as distantes interpretacoes cientificas.

Se o conhecimento médico €é reconhecido
universalmente no mundo cientifico atual, ndo
quer dizer que seja aceito pela maioria da po-
pulacao. Este estudo mostra como a sabedoria
popular ainda influi de modo importante sobre
as representacoes — 0s mitos — e as praticas — 0s
rituais — de pessoas que partes de outros pressu-
postos culturais.

Valores, medos e mitos sobre
0 marcapasso

A indicagao do implante de marcapasso assume
vdrios valores pelos pacientes. A percep¢do ini-
cial é a de ter um coracao fraco a ponto de ne-
cessitar de cirurgia que tornard a vida doravante
dependente do funcionamento de um aparelho
até entao desconhecido: o marcapasso.

“Nossa, eu gritei demais, chorei demais. Eu
apavorei, eu fiquei (...) porque eu fiquei muito
apavorada com esse negocio. Porque eu nunca
sabia que existia essa coisa. Eu fiquei apavorada
demais, menina! Nosso Deus! Jd chorei demais,
gritei demais (...) Eu nunca tinha visto falar em
marcapasso. Nunca tinha visto falar nesse apare-
lho. Eu chorei demais, quando o doutor Jodo falou
comigo quando cheguei em Belo Horizonte, que
eu tinha que colocar esse aparelho, eu gritava tan-
to. Ele teve que me dar calmante, pra me acalmar,
de tanto que eu chorava” (Entrevistado 2).

A introducao do marcapasso representa uma
intervencdo significativa que deixa um sinal fi-
sico e psicolégico marcante no individuo. O im-
pacto da colocacao do aparelho provoca uma
nova percepc¢ado de si e dos outros e traz novas
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preocupacoes que levam o sujeito portador a re-
organizar suas acoes e pensamentos:

“Sabe o que eu fico pensando, que vocé vai
achar: Ah mas a senhora jd é velha, porque pensa
uma coisa dessa!’ (...) De arranjar um esposo, ter
um companheiro (...) Entdo tem um desejo, que
0 meu coragdo indicou para mim, estd entenden-
do? (...) A, depois eu penso comigo assim: Ah ndo,
ninguém vai querer casar comigo ndo! Porque eu
tenho aparelho’ . Entdo tem isso comigo (...) Eu
pensava: ‘Ninguém vai querer casar comigo por
causa desse aparelho, ninguém vai interessar
nao’” (Entrevistado 2).

A intrusao corpérea é enfrentada pelo sujei-
to de forma particular, intima. A aceitacdo do
marcapasso leva o sujeito a lidar com comple-
xas questdes psicolégicas, como foi observado
com os pacientes entrevistados: “No corpo senti
umas coisas de repente assim, eu senti assim: eu
ndo sabia se eu queria receber, tomar um ar, se eu
queria tomar dgua, se eu queria fazer xixi, me deu
uma coisa esquisita (...) Ah como é que chama?
Depressao! Teve uma depressdo que vem me pe-
gar, de medo do aparelho que eu pensava assim:
Ai, eu estou deitada, eu vou morrer com esse ago-
ra!’ No primeiro periodo, eu ndo tinha nada ndo,
eu estava bem, mas o meu corpo falava que eu ia
morrer!” (Entrevistado 2).

Tanto como a doenca, o marcapasso € car-
regado de representacdes culturais que forjam
as percepcdes que o individuo tem dele. Estas
interpretacoes subjetivas, que atingem as refe-
réncias culturais trazidas do interior rural, sdo
claramente distantes das classificagcoes cientifi-
cas que pertencem ao mundo académico.

“Eu custei a acostumar com isso. Ndo dormia
(...). Dava nervoso (...) sabia que aquilo tava ali
em mim... sabia que tava com uma coisa que ndo
era meu... Eu tinha revolta, agora ndo tenho mais
ndo, agora eu gosto (...) Agora eu nem, nem penso
que tenho ele...” (Entrevistado 7).

Se no inicio, o implante provoca um grande
medo por se tratar de procedimento no coracao
que vai ligar a vida do homem a um aparelho, a
longo prazo, o marcapasso se torna uma amplia-
¢ao natural do organismo e é reconhecido como
elemento fundamental da existéncia de quem o
porta, como algo que lhe restitui a vida no mo-
mento que a estava perdendo.

Ocorre a elaboracio, feita pelos sujeitos, de
uma metonimia importante: a que reveste o co-
racdo do significado de vida, e que transporta
este sentido a0 marcapasso, pois € ele que é per-
cebido como o motor que substitui o musculo
cardiaco. O artificio se torna instrumento precio-
SO enquanto garante a sobrevivéncia biolégica:
dentro deste sentimento, os individuos elaboram
estratégias e rituais de tutela que vao bem além
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dos cuidados recomendados pelos profissionais
de satde.

“A gente fica mais sensivel, protegendo sempre
o lado do aparelho né (...) Eu fico sempre protegen-
do, porque eu tenho medo (...) quando entro num
onibus mesmo eu ponho a minha bolsa aqui as-
sim, 6, protegendo. Evito tudo. Evito mexer pra pas-
sar roupa, mexer com eletricidade pra ndo tomar
choque. Falar no celular eu evito muito, que eu até
tenho o meu celular, mas evito de falar mesmo. A
minha vida agora td dependendo muito do (...) se
eu fico mais trangiiila (...) vocé entendeu? Chuvei-
ro, numa hora que eu liguei tomei choque! E senti
tonteira (...) Eu acho também que foi por causa
do marcapasso, sou eu que acho! Médico nenhum
(...) ninguém falou nada pra mim ndo (...) Agora
quando eu vou tomar banho é o meu menino que
liga o chuveiro que eu nem quero ver (...) Eu sei
que talvez nem tem nada a ver, nem procurei saber,
vocé entendeu? Mas eu evito (...) Porque eu gosto de
viver né (...) se fizer alguma coisa abusando, eu sei
que vai me maltratar. Entdo nao fago! Nao que seja
que algum médico me prejudique nada, é por mim
mesmo! Eu t6 preservando eu!” (Entrevistado 5).

O marcapasso assume uma responsabilidade
importante: é ele que se encarrega do trabalho
que o coracdo nao agiienta mais fazer e, por isso,
se torna a fonte de vida. As praticas relaciona-
das ao marcapasso, portanto, ndo se limitam as
orientacdes recebidas sobre o cuidado suficien-
te para protegé-lo, mas entram numa dimensao
bem mais ampla: a tutela da prépria existéncia.

Ainda uma vez, os pacientes interpretam
— incorporam — a orientacgao cientifica através do
filtro dos préprios instrumentos intelectuais: os
recursos culturais, a experiéncia pessoal e a pré-
pria sensibilidade. As percepcoes individuais se
relacionam com as nocdes cientificas e, estas, sao
submetidas a re-elaboragdo ativa dos sujeitos hu-
manos, a partir dos préprios recursos culturais 13.

Resposta justificativa: papel da fé

“Foi depressao (...) chorando, chorando, que eu
tenho medo, tenho medo, eu... eu... eu sei que a
gente ndo é para sempre, mas eu tenho medo de
morrer! (...). E 0 meu coragdo sé depende dele, né
(...) do marcapasso” (Entrevistado 5).

Asrepercussdes psicolégicas devidas a convi-
véncia forcada com uma doenca cronica e a ne-
cessidade da colocacao de um aparelho artificial
no corpo levam o paciente a procura de uma ex-
plicacao da prépria condicao de satide, em busca
de um sentido que justifique o acontecido. E fun-
damental aqui o papel das crencas religiosas, que
sdo chamadas pelo individuo para responder ao
seu préprio destino.



Os entrevistados demonstraram procurar a
justificativa sobre a prépria condicdo de satide
e sobre a propria qualidade de vida nos valores
propostos pelas nogoes religiosas. As respostas
que oferecem um sentido sobre a prépria con-
dicdo de existéncia sao encontradas na vontade
de Deus. A necessidade humana procura uma
razdo que explique o drama da vida, neste caso
a doenca, e se apela a fé e a crenca numa “justi-
¢a divina” que traca o destino de todo homem.
Torna-se uma necessidade formular perguntas
como: “Por que aconteceu?”, “por que eu?”. E, on-
de a ciéncia médica ndo dispoe de respostas, a
religido, doutrina bem mais préxima do compo-
nente espiritual da existéncia humana, fornece
explicacoes eficazes.

“Porque o problema é o seguinte: que ndo
cai uma folha de uma drvore sem permissdo de
Deus! Se Deus permitiu essas coisas em mim, foi
por vontade Dele! Entdo, tudo neste mundo tem
seu tempo, tem o seu tempo de morrer, o tempo de
nascer, o tempo de sorrir, entende? E tem também
o tempo de alegria, o tempo de plantar, o tempo
de colher o que plantou (...) Entdo, isso, nos somos
servos de Deus” (Entrevistado 2).

No confronto com os vdrios pacientes entre-
vistados se evidenciaram duas formas em que
o papel da religido se estabelece: de um lado, a
crenca em uma justica de Deus e na tutela garan-
tida por Ele parece oferecer uma forca incrivel ao
individuo para aceitar e enfrentar as dificulda-
des cotidianas e os medos ligados a doenca e ao
marcapasso; por outro, esta crenca na responsa-
bilidade do Divino leva a resignacao do doente
frente a injusta e drdua condicao de vida, para-
lisando qualquer critica social ou politica neces-
sdria ao resgate da prépria dignidade humana.
E preciso considerar que as condicdes favora-
veis para a transmissao da doenca de Chagas — a
imensa pobreza que nega aos individuos o poder
de tutelar a propria satide e de terem garantidos
os direitos humanos bdsicos — sdo de ordem es-
tritamente econdmica e politica. A auséncia de
acoes de controle eficazes, durante décadas, ne-
cessdrias para enfrentar esse grave problema de
saude, criou um terreno fértil para a perpetuacao
da doenca e, por conseguinte, a manutencao da
pobreza e da desigualdade social.

Nao se trata, entdo, de criticar a instituicdo da
Igreja ou a doutrinareligiosa, o importante aqui é
mostrar como esta pode ser interpretada ou rein-
terpretada por um determinado grupo humano,
e quais podem ser as conseqiiéncias desta influ-
éncia na abordagem psicolégica e social da pré-
pria vida. Uma “fé cega”, ndo acompanhada por
uma consciéncia social que ajude a interpretar
a realidade e os processos econdmicos e politi-
cos que a determinam, fomenta uma abordagem

REPRESENTACOES, MITOS E COMPORTAMENTOS DE PACIENTES CHAGASICOS COM MARCAPASSO

fatalista que limita o papel do individuo na cons-
trucao do préprio destino e na luta para o resgate
social 14,

“O médico me explicando: ‘Olha, deu positi-
vo, vocé tem doenga de Chagas’ Eu respondi para
ele: ‘Eu tinha’; que ndo conformo que eu tenho. Eu
tinha. Ndo conformo porque o meu Deus, 0 nosso
criador, Ele tem um poder e tem a forca que jd
alterou, realizou milagre na minha vida, entdo eu
creio que ele também vai tirar, jd tirou tudo isso.
Que Ele é o poder. E um primo meu falou comigo
agora outro dia: ‘Olha, Manuel, essa doenga de
Chagas nao tem cura, ela nédo tem cura!, e eu falei:
‘Eu sei que o povo fala que ela ndo tem, mas para
mim ela tem, porque Deus tem o poder de curar
todos os males (...) Nédo tem nada impossivel para
Deus” (Entrevistado 9).

E sempre a partir do préprio sistema de valo-
res que os pacientes lidam tanto com as informa-
¢oes médicas quanto com a palavra religiosa. O
individuo lé a experiéncia do adoecimento com
o diciondrio do seu passado 5. Com os instru-
mentos de codificacao da realidade, elaborados
no préprio habitat, com a prépria experiéncia
de ser-no-mundo e as interferéncias externas
que encontra ao longo da vida, com todos estes
instrumentos para a leitura do mundo o indivi-
duo filtra a realidade que habita, a incorpora 15. E
através desse processo cognitivo que os eventos
sao interpretados e tomam significados pessoais:
“Minha filha, jd levei dois tombos, que cai para
trds, eu estava na minha casa, e estava molhado,
eu pisei e escorreguei, cai de costas (...) com muita
forga, cai e levantei de pressa (...) eu falei: ‘Nossa
Deus! Agora estou morta! Agora quer ver, o sangue
vai descer até a minha boca, pelo nariz e vou mor-
rer!” Que o tombo que levei fez choradeira, minha
filha, nem o meu coragdo ndo mexeu (...) Mas o
tombo foi tdo alto, uma dor forte que parecia de
ter quebrado o pescogo, de ter quebrado a costela,
de tanta dor! E o meu aparelho nem mexeu! Outra
vez eu estava na casa de um rapaz, e ai que cai
para trds assim 0, sozinha! Vou tomar um copo de
dgua, que vou morrer de novo. Nem o meu coragao
mexeu e nem o aparelho. Ai isso é Deus que estd
me guardando, sabia? Porque na palavra de Deus,
Nossa Senhora! Estd escrito assim: que o Senhor
Jesus ele manda os seus anjos, que acompanham
em volta dos seus filhos que os servem, entdo o
Senhor Jesus tem mandado os seus anjos, em vol-
ta de mim (...) pra me guardar, me livrar, certo?”
(Entrevistado 2).

A religido, utilizada pelo paciente como ins-
trumento de codificacao da realidade, exprime a
incapacidade do individuo de lidar com o mundo
externo. Por meio da doenga de Chagas se exerci-
tam formas de violéncia no corpo do homem que
o sujeito ndo consegue compreender, e contra as
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quais ele ndo pode se defender. A religiao é uma
via eficaz para mediar e traduzir o sofrimento
induzido pelo evento da doenca e pela colocacao
do marcapasso.

Repercussdes sociais da doenca:
estigma do chagasico

Os sentidos sociais produzidos em torno da do-
enca se tornam simbolos que determinam es-
pecificas dindmicas sociais, pois € nas relagoes
entre os individuos que estes se definem, se re-
definem e se confirmam constantemente. Nas
relacoes sociais esses simbolos tornam-se legiti-
mos, agem e se manifestam. Os mitos, as crencas
populares, os medos, a experiéncia pessoal sobre
o fendomeno da doenca sdo fatores que acionam
0s mecanismos humanos.

A despeito de uma solidariedade forte de-
monstrada pelos parentes ou pelos amigos, ou
seja, pelo grupo social mais préximo, nas rela-
¢oes de trabalho verifica-se o fen6meno inverso
do distanciamento dos doentes pelos individuos
nao-infectados.

Os vérios significados culturais em torno da
doenca de Chagas e do marcapasso estdo pro-
fundamente incorporados na sociedade bra-
sileira. O sentido popular difundido codifica o
fendomeno bioldgico da enfermidade como uma
precisa realidade sécio-cultural, baseada em re-
feréncias nao-médicas. Esses mitos comportam
efeitos concretos e modelam as légicas sociais de
exclusao do individuo portador da enfermidade.
A discriminagao no ambiente de trabalho consti-
tui importante estigma impingido, especialmen-
te, ao cardiopata chagdsico.

“Ai, quando fez cinco dias que eu tava ope-
rada eu fui até o meu emprego, conversei com a
minha patroa, e ela falou assim: ‘Vocé vai voltar
a trabalhar apenas se vocé puder’ e eu falei: ‘Se
Deus quiser eu vou! Vocé ainda me quer?’ e ela:
‘Claro que eu te quero, eu gosto muito de vocé,
vocé é a pessoa ideal para cuidar do Anténio. Eu
ndo vou trocar vocé por ninguém, entdo quer di-
zer que a semana que vem vocé volta’ Fiquei toda
feliz, que conversamos que o servigo que eu néo
conseguia fazer a outra empregada iria fazer. (...)
Entao tava tudo acertado. Ai, eu tava toda feliz,
toda feliz que eu ia voltar! E quando faltavam
dois dias para o meu atestado médico vencer, pra
eu voltar para o emprego, o telefone toca que era a
minha patroa e ela falou para mim assim: ‘Sinto
muito, mas nao vou poder te pegar em casa de
volta, e eu: ‘Por qué?’ ‘Porque a outra empregada
aqui de casa falou que é perigoso pegar vocé com
esse aparelho colocado que vocé pode morrer a
qualquer momento’. Ah! Eu fiquei triste demais.

Cad. Satde Publica, Rio de Janeiro, 23(7):1624-1632, jul, 2007

E fiquei muito tempo que chorava todos os dias”
(Entrevistado 14).

“Eu ld na Bahia trabalhando com os fazen-
deiros. Quando eu precisei deles pra me ajudar,
pra assinar a minha carteira ninguém assinou.
Fazendeiro ld s6 quer a gente para trabalhar para
eles. Adoeceu, acabou. Ai quando eu adoeci ld. Me
tirou das fazendas. Ai fui viver as minhas custas,
por conta propria” (Entrevistado 1).

Mesmo sendo oriundos de uma camada s6-
cio-econdmica desfavoravel, a questao da per-
da do emprego nao repercute prioritariamente
na esfera econémica, pelo fato da maioria dos
portadores de marcapasso ter acesso ao bene-
ficio da Previdéncia Social. O problema aqui é
de outra natureza: atinge o papel do homem
na sociedade. O estigma associado ao chagdsi-
co prejudica a sua funcao dentro do organismo
social da comunidade, a sua inclusdo ao grupo.
Os preconceitos dos individuos nao-infectados
constituem uma fungao social ativa que tende a
agir tanto excluindo os individuos afetados pela
doenca no ambito do trabalho, como afetando
outros aspectos da suas vidas: “Quando fui casar,
a patroa onde trabalhava chamou meu namo-
rado e falou que nédo era pra ele casar, porque eu
tinha poucos anos de vida, que eu ia ter muito
pouco tempo de vida, que se eu vivesse mais dois
anos seria muito, porque eu tinha doenga de Cha-
gas” (Entrevistado 8).

Os mitos da doenca de Chagas vao além do
espaco isolado do corpo de quem porta em si a
doenca - a mera esfera biol6gica — enquanto con-
dicionam, de forma marcante, as relacoes sociais
entre os vdrios atores, afetos pela doenca ou nao.
A reflexdo sobre essa patologia ndo pode entdo
ser limitada ao seu cardter de evento bioldgico
individual, mas deve ser considerada como fe-
nomeno social que interessa uma dimensdo hu-
mana bem mais ampla, a da comunidade onde
os pacientes vivem. Os simbolos radicados na
sociedade agem a priori no desenvolvimento da
discriminac¢do do individuo, pois comprometem
a identidade deste. Essas idéias pré-concebidas
sdo os simbolos culturais que condicionam a vi-
da dos pacientes, que se véem por estes penaliza-
dos, no préprio potencial social.

“Eles [os patrdes] tém medo que a gente morra
de repente, enquanto vocé faz comida vocé cair
e morrer de repente (...) Eles tém medo disso...”
(Entrevistado 2).

As interpretagdes culturais sdo avaliagdes
sociais eficazes pelo fato de serem reconheci-
das e compartilhadas no sentido popular. E com
este valor conferido pela comunidade que os
simbolos da doenca de Chagas modelam as re-
lacoes sociais e manipulam as identidades dos
portadores.



Conclusao

Os simbolos ligados a doenca de Chagas criam
repercussoes de ordem social que superam as
fronteiras biolégicas e a torna um fendmeno de
ordem sécio-cultural. Os mitos, os significados
culturais, os valores negativos que definem a do-
enca no ambito popular acarretam conseqiién-
cias psicoldgicas e sociais que limitam a vida dos
individuos portadores da enfermidade. As infor-
magoes cientificas pertencem ao tecido social e
culturalmente distante da percep¢ao da doenga,
radicada em outro sistema de simbolos, relacio-
nado ao terreno humano do paciente. A indaga-
¢do da percepcao do protagonista da doenga, fei-
ta neste trabalho, revelou que os mitos populares
ainda se impdem contra as referéncias médicas,
atingindo a sociedade de forma mais eficaz, no
papel da percepcdo social da doenca. A orienta-
¢do médica arespeito do fendmeno da doenca de
Chagas apresenta-se, ainda hoje, pouco radicada
no sentido comum da populagdo, onde os pre-
conceitos culturais se tornam modeladores das
relagoes entre os homens e criadores de discri-
minacdes sociais.

A fé assume um papel fundamental na abor-
dagem da doenca, pois se torna instrumento jus-
tificativo da propria condic¢do existencial e forca
psicolégica para aceitar os préprios problemas
de satde e as dificuldades ligadas a estes.

Na orientacgdo ao individuo chagdsico, o pro-
fissional de satide deve considerar cuidadosa-
mente a forca dessas referéncias culturais incor-
poradas. No vinculo com o paciente crénico, o
meédico deve se preocupar em garantir um acom-
panhamento prolongado e adequado, que levan-
te as hipéteses relativas aos significados culturais
do agravo, com o objetivo de reforcar a proposta
terapéutica e melhorar a percepcao do paciente
sobre a prépria qualidade de vida.

REPRESENTACOES, MITOS E COMPORTAMENTOS DE PACIENTES CHAGASICOS COM MARCAPASSO

Enfim, o estudo prop6s identificar as referén-
cias socio-culturais do paciente em relacao a do-
enca de Chagas, os mitos compartilhados na co-
munidade social onde ele € inserido, e as limita-
¢coes que ele mesmo se impde como contribuicao
para que os profissionais de satide atendam seus
pacientes de forma integral, incluindo os aspec-
tos psicossociais, sem negligenciar aimportancia
da orientacdo decodificada e integrada no am-
bito cultural. E preciso evitar que a desinforma-
¢ao contribua para a perpetuacio e a difusao dos
mitos populares que se tornam “pré-conceitos”
e agentes ativos de estigma e exclusao social do
individuo chagdsico.

Quando ainformacao é insuficiente tenderd a
preencher os vazios existentes com seus saberes
prévios. Por outro lado, se a informacao estiver
completa, permitindo a interpreta¢cdo da situa-
¢do como algo distinto das experiéncias anterio-
res, 0 paciente conseguird enfrentar a nova situa-
¢ao, avaliando-a segundo suas necessidades.

No acompanhamento ao paciente a orienta-
¢ao deverd necessariamente levar em conside-
racao as referéncias da sabedoria popular que
influenciam sua abordagem da doenca, com o
objetivo de integré-las as informacoes médicas.

Com o conhecimento adquirido no ambien-
te dos servicos de satide ao longo do tempo, o
individuo poderd ter os instrumentos cogniti-
vos adequados para entender a circunstancia da
doenca de forma mais cientifica e abandonar os
medos ligados aos mitos populares. Oferecer ao
paciente uma perspectiva racional pode mudar
a percepc¢ao que ele tem do préprio estado de
sauide e do seu potencial social; o conhecimen-
to € o tnico instrumento eficaz para combater
os mitos culturais que sdo a fonte de estigma do
individuo.
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Resumo

Estudo antropoldégico sobre o modo de incorporagdo e
as repercussoes do implante do marcapasso na vida do
individuo portador da doenga de Chagas. Foi realiza-
da uma pesquisa etnogrdfica baseada no instrumento
de entrevista aberta, buscando identificar a percep-
¢do do estado de satide de um grupo de 15 pacientes
portadores de cardiopatia Chagdsica crénica que ne-
cessitaram de implante de marcapasso, atendidos no
Ambulatério de Marcapasso do Hospital das Clinicas
da Universidade Federal de Minas Gerais, em Belo Ho-
rizonte, Minas Gerais, Brasil. Utilizou-se o referencial
da qualidade de vida para observar os recursos cul-
turais, fisicos e psicologicos que os pacientes utilizam
para enfrentar, explicar e aceitar o processo de adoeci-
mento, incluindo as representagoes mentais que cons-
troem o sentido cultural da doenga e definem as rela-
¢oes sociais. O estudo pretende contribuir para que os
profissionais de satide atendam seus pacientes em sua
integralidade. A orientacdo decodificada e integrada
no dmbito cultural assume um papel importante para
evitar que a desinformacao perpetue a difusdo de mi-
tos populares, que, por vezes, se tornam preconceitos e
elementos sociais ativos de estigma do individuo por-
tador de cardiopatia.

Doenga de Chagas; Marcapasso Artificial; Antropolo-
gia Cultural
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