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Abstract This article describes the collective con-
struction of a research instrument (interview
guideline) for investigating the knowledge of cha-
gasic patients attended at the Chagas Disease Ref-
erence Center of the Oswaldo Cruz Foundation.
A multi-professional team worked sequentially on
six versions of the guideline for semi-structured
interviews. The instrument aims collecting data
for a qualitative approach to concepts and per-
ceptions of the patients from the perspective of
the human relationships in the context of life and
health. It detects the individual experiences re-
garding the diseasing process, the knowledge about
the disease (and the infection), the emotions, re-
actions, and affections. Some theoretical aspects
were discussed based on sociological and anthro-
pological practices used in public health actions.
We performed a complete interview with a pa-
tient for testing and adjusting the instrument.
The interview guideline was tested and showed
to be a suitable instrument for investigating the
knowledge of chagasic patients, covering many
subjective and cognitive aspects. This knowledge
can be a useful contribution to the development
of strategies, actions and information material
aimed at improving and humanizing the care
delivered to Chagas disease patients.
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Resumo Relatamos a experiéncia de construgdo
compartilhada de um instrumento de pesquisa (ro-
teiro de entrevista) para investigar os saberes de
pacientes chagasicos atendidos na Fundagao
Oswaldo Cruz. Profissionais de diferentes setores
de pesquisa da instituicio participaram da expe-
riéncia de desenvolvimento do roteiro de entrevis-
ta semi-estruturada, passando por seis verses. O
roteiro elaborado objetiva recolher dados para uma
abordagem qualitativa das concepgdes e percep-
¢Oes de pacientes sob uma perspectiva de relagdes
humanas no contexto de satde e vida, identifican-
do as vivéncias do processo de adoecer, seus conhe-
cimentos sobre a doenca (e a infecgdo), suas emo-
¢Oes, reacdes e afetos. Pontuamos aspectos tedricos
oriundos da reflexdo sobre as praticas sociologica e
antropoldgica em agdes em satide coletiva. Subme-
tido a teste para ajustes, o roteiro de entrevista
confirmou-se adequado para o estudo de saberes
de pacientes chagasicos, captando diversos aspec-
tos subjetivos e cognitivos que podem ser Uteis para
a formulagao de estratégias, acdes e materiais in-
formativos que contribuam para a melhoria e
humanizacdo da atencdo ao paciente chagasico.
Palavras-chave Concepcdes, Saberes, Doenca de
Chagas, Roteiro de entrevista
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Introducéo

O tema de “concepc0es e percepcdes sociais” tem
sido tratado na literatura em pesquisa social em
saude?, evidenciando aspectos subjetivos da vi-
véncia de pacientes em doencas cronicas através
de instrumentos padronizados? ou por meio de
entrevistas abertas®. No entanto, a metodologia
qualitativa*®, interessante para essa abordagem,
carece de instrumentos com amplitude para ana-
lisar as concepgdes e percepcdes de pacientes sob
uma perspectiva de relagbes humanas no con-
texto de satde e vida. Como captar vivéncias do
processo de adoecer num processo que sofre a
acéo de diferentes sujeitos nas equipes multipro-
fissionais de atencdo a salde? Quais sdo 0s as-
pectos da comunicagdo, informagdo, emogao,
razéo e afetos em cena nessas relagées?

O objetivo deste trabalho foi construir e tes-
tar um roteiro de entrevista para levantar as con-
cepcOes, saberes e percepgOes de pacientes com
doenca de Chagas, levando em consideracdo o
seu processo de adoecimento e enfrentamento
da doenca. Para tal, compusemos uma equipe
multidisciplinar biopsicossocial (os autores) e
transformamos gradualmente um “questionario”
num roteiro de entrevista que, na perspectiva de
uma atengédo integrada ao paciente, pudesse nos
fornecer elementos para a¢Ges de apoio psicos-
social e educativas levando em conta seus sabe-
res e necessidades®.

A doenca de Chagas, causada pelo Trypano-
soma cruzi, é dentre as chamadas grandes ende-
mias negligenciadas’ a que maior impacto de
morbi-mortalidade produz na América Latina®,
onde acomete 16 milh&es de pessoas. Inserida num
novo contexto de globalizacdo®, pelas profundas
transformacdes sociais derivadas do fluxo migra-
torio campo-cidade e entre paises, seu controle e
tratamento sdo hoje prioridades da Organizagdo
Mundial de Sadde®. As formas principais de trans-
misséo do T. cruzi aos humanos séo a vetorial e a
transplacentaria-congénita, da méae infectada para
o recém nascido. No Brasil, ha cerca de 5 mi-
IhGes de infectados em fase cronica’?. Eles vivem
na expectativa de poderem vir a desenvolver uma
das formas clinicas graves da doenga, a incerteza
quanto a capacidade para o trabalho e muitas
vezes desconhecem o processo da infeccdo. Com
elevado custo!!, a doenca de Chagas é um sério
problema social, econdmico e politico que afeta a
populacdo oriunda de extratos mais pobres 891314
e requer um enfrentamento integral, multiprofis-
sional, com ag0es intersetoriais.

Historicamente no Brasil, a educacdo em sad-

de referente as grandes endemias consiste em
acOes de tipo vertical, intervencionista e tempo-
rario®>. Ha mais de trés décadas, a questdo da
educacdo ja se apresenta como crucial'®* e ne-
cessaria’®, inclusive em areas onde a infestacao
de casas pelo inseto vetor ja foi controlada®.
Como para outras doencas cronicas, as aborda-
gens educativas aplicadas a doenga de Chagas
apresentam trés componentes?: (1) a prevencao
primaria, com educagdo visando a prevenc¢do da
infeccdo em éareas endémicas com transmissdo
ativa e promogéo de conscientizacdo para vigi-
lancia epidemioldgica onde a transmisséo veto-
rial ja tiver sido controlada; (2) a prevencéo se-
cundaria, com educacdo de pessoas infectadas,
visando ao seu engajamento pleno e ativo no
acompanhamento da evolucdo de seu quadro e
desenvolvimento em sua terapéutica, para pre-
venir a mortalidade e o agravamento da doenga;
e (3) aprevencdo terciaria, com agdes e estratégi-
as de limitagdo da incapacidade dos pacientes e
de reintegracdo do individuo na sociedade.

Poucos trabalhos tratam de educagdo para
prevencdo secundaria e terciaria de pacientes com
doencas negligenciadas?? e ha necessidade de
novos instrumentos para agdes educativas, cons-
truidas com base num conhecimento da cultura
e do nivel educacional dos sujeitos que se quer
atingir, bem como de avalia¢do de seu impacto.
Um estudo de impressos divulgados em ambien-
te hospitalar® mostrou que tendem a refletir mais
aexperiéncia profissional do atendimento, a par-
tir de seu esteredtipo sobre a clientela, suas ca-
réncias e necessidades. O resultado é quase sem-
pre uma visdo distorcida dessa clientela, subju-
gada pela falta ou escassez de recursos materiais,
culturais e simbdlicos. O conhecimento é repas-
sado ao paciente seguindo o modelo informati-
Vo, restrito ao diagnostico e terapia?’.

O campo da Educacdo em Saude vem for-
mulando criticas e alternativas de agdo ao mode-
lo de prevencéo tradicional?®. Ao compartilhar e
explorar crengas e valores, e as suas implicagoes
préticas, é possivel que os individuos reformu-
lem as informagdes que tinham antes, assumin-
do, eventualmente, uma atuacdo na sociedade,
disseminando os conhecimentos desenvolvidos
em prol da troca de experiéncias interpessoais?.
Um dos objetivos da educacdo em saude é o de
facilitar a autonomia, isto é, o poder de decisdo
dos individuos sobre suas vidas ou 0 maximo
controle sobre seu préprio destino, que inclui,
necessariamente, uma dimensao cultural e éti-
ca®. O processo de producdo da satde/doenca/
intervencéo passa a ser entendido no contexto de



seus determinantes sociohistoricos, como tam-
bém do autoreconhecimento e potencializacéo
das capacidades individuais e grupais. A doenca
de Chagas humana®®'4, numa visdo integrado-
ra, transcende em muito o fato bioldgico da pre-
senca do parasita no individuo infectado, e se
apresenta com elementos e fatores de risco poli-
ticos e sociais marcantes, como a habitacéo, os
fatores de producéo, o sistema de salde, a edu-
cacdo, as ligagdes politicas e internacionais. Estu-
dos antropolégicos ganham espago® * e apon-
tam problemas ndo abordados nas vertentes bi-
omédicas cléassicas. Estudos clinicos mostram
necessidades de campanhas de esclarecimento e
informacdo ao paciente chagasico sobre riscos
diversos®2, Torna-se imperativo investigar de
forma holistica a realidade do paciente chagasico
enquanto cidaddo, em um contexto biopsicos-
social e cultural. N&o se trata de uma transposi-
cdo de campos, porém da necessidade de um es-
forgo de reconstrucdo do enfoque médico a par-
tir da dimensdo humana, com o resgate do apoio
psicoldgico, importante para o paciente chagasi-
c0238912183334 * A consciéncia de portar uma do-
enca grave que estd muitas vezes relacionada a
morte sUbita traz ao chagasico grande angustia®.
Em alguns relatos®, esse aspecto torna-se mais
dramatico, quando o individuo descobre a in-
feccdo ao realizar exame para doagao de sangue:
para um ato de solidariedade, ele recebe uma
noticia opressora e excludente que o rotula como
vitima. Em geral, 0s pacientes chagasicos sabem
muito pouco sobre a doenga e, se sabem algo,
sdo minimas a possibilidade de definir a real di-
recdo de sua vida, suas condicdes de salide e so-
brevivéncia®. A contribuicdo da antropologia
torna-se aqui fundamental, indicando a necessi-
dade de humanizacgdo e algumas reflexdes teori-
co-filosdficas®*. Os profissionais de satde apre-
sentam uma percepcao especifica, e ndo necessa-
riamente proxima a do paciente, daquilo que é
relevante e problematico, do que causa ou evita
um problema, e do tipo de acdo que esse proble-
ma requer. Essa visdo é determinada pelo seu
conjunto de conhecimentos biomédicos. J& para
o0s pacientes, individuos leigos de uma comuni-
dade ou grupo, esta percepcéo é determinada por
redes de simbolos que articulam conceitos bio-
médicos e culturais, e determinam formas carac-
teristicas de pensar e de agir em face de um pro-
blema de saude®®*, E, obviamente, os profissi-
onais de saude, quando se relacionam com pes-
soas ditas “leigas”, ndo sdo professores a escrever
em um livro de paginas em branco.

Nosso trabalho encontra-se ancorado nos

pressupostos tedricos de Freire®, Bricefio-Leon®,
Kubler-Ross®, Valla ¥4 e Stotz® pelo vinculo e
compromisso com a emancipagdo das classes
populares, em defesa da vida. A aproximagéo com
0 paciente deve estar pautada na vivéncia e subjeti-
vidade, que exige a possibilidade de relagdes dial6-
gicas e socializacdo dos saberes, dentro das possibi-
lidades e limites dos sujeitos em cada momento.

Segundo Bricefio-Leon®3% a interpretacdo
da satide ocorre como um momento de uma rea-
lidade social. Portanto, inclui condicdes de vida
dignas e saudaveis, de acordo com os conheci-
mentos que hoje usufruimos nas condicdes his-
tdricas em que vivemos. No caso da doenca de
Chagas, o acompanhamento do individuo as-
sintomatico, que sabe ter a infec¢do, mas ndo
sabe quando ou se a doenca vai se manifestar, é
um desafio adicional para o manejo clinico, que
lida mais freqlientemente com pacientes na for-
mas cardiaca ou digestiva, ambas com grande
impacto na sua vida!!. Os estudos de Kibler-
Ross®® sobre pacientes cronicos contribuiram
para a compreensao de que, ao fornecer ao paci-
ente informacdo clara quanto ao seu diagnosti-
co, o profissional de satde deve deixar portas
abertas a esperanca, sobretudo, quanto ao uso
de novos medicamentos, novos tratamentos,
novas tecnologias e pesquisas. A aproximagao
médico-paciente é fundamental para situagdes em
que sua doenca cronica exigira mais atengdo e
persisténcia no tratamento, buscando encoraja-
lo a retornar para outras consultas. O conforto,
verbal ou néo, se ndo contribuir diretamente para
prolongar a vida, a0 menos podera criar possi-
bilidades de acolhimento. O essencial é comuni-
car ao paciente que ndo devera abandonar o
acompanhamento ou tratamento por causa de
um diagndstico grave. Nesse campo, tomaremos
como pressuposto tedrico as teses de Freire® de
que “a educagdo deve ampliar e ndo restringir”, e
de que “é necessario darmos oportunidade para
que 0s sujeitos sejam eles mesmos; caso contra-
rio, domesticamos, o que significa a negacdo da
educagdo” Ao possibilitar o dominio dos conhe-
cimentos culturais e cientificos, a educagao soci-
aliza o saber sistematizado e desenvolve capaci-
dades cognitivas e operativas dos individuos para
a atuacdo no trabalho e a luta pela conquista dos
direitos de cidadania. Correntes de pensamento
pautadas em teorias educacionais que preconi-
zam a participacéo, de cunho construtivista, e a
orientacéo libertadora, tendo como base as rela-
¢Oes dialdgicas, devem resultar na ampliagdo da
consciéncia e na aquisicdo de habilidades. Trata-
se dos elementos essenciais para a formagdo de
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cidadédos capazes de uma participacdo efetiva na
vida social®.

Metodologia

Usamos a abordagem qualitativa*>*, na qual o
pesquisador tem consciéncia critica sobre possi-
bilidades de interferéncias, que podem compro-
meter a qualidade dos dados em razdo de sua
subjetividade e do carater do fendmeno investi-
gado. O material primordial é a palavra que ex-
pressa a fala cotidiana, seja nas relagOes afetivas e
técnicas, seja nos discursos intelectuais, burocra-
ticos e politicos. A abordagem qualitativa apro-
xima sujeito e objeto*®, uma vez que ambos sdo
da mesma natureza: ela se desenvolve com em-
patia aos motivos, as intengdes, aos projetos dos
atores a partir dos quais as ag0es, as estruturas e
as relagdes se tornam significativas. Como ndo
se chega ao contexto da vida separadamente da
relagdo direta e indireta com o pesquisado, pois
esse contexto ndo é construido abstratamente
como uma “sintese” de dados baseada numa hi-
potese prévia a qualquer contato com o pesqui-
sado, é no campo da subjetividade e do simbo-
lismo que se afirma a abordagem qualitativa.
Com base estudos anteriores*>“4, prepara-
mos um instrumento para levantamento das
concepgdes dos pacientes, um roteiro de entre-
vista com modelo semi-estruturado, com per-
guntas abertas e objetivas para uma conversa
gravada. Seguimos a proposta de Queiroz*, na
qual o dialogo entre pesquisador e o entrevista-
do tem por objetivo a coleta de informacdes pre-
cisas sobre determinado problema, por meio de
perguntas e respostas efetuadas de maneira dire-
ta, tanto quanto possivel; o pesquisador define
sempre de antemé&o, em detalhe, o que est4 pro-
curando. A entrevista com roteiro oferece certo
grau de liberdade, quando disponibiliza o dis-
curso do entrevistado sobre seus problemas to-
das as vezes que o pesquisador percebe uma di-
vagacdo para rumos totalmente diversos; trata-
se, pois, de dosar as intervenc¢Ges. Mas também
neste caso o pesquisador segue um caminho pre-
determinado, e suas intervengdes sdo no sentido
de conduzir ao caminho no qual a investigagdo
estd concentrada. Atualmente, este tipo de entre-
vista com roteiro tem sido preferido ao dialogo
de entrevista aberta®, pois apresenta a vantagem
de colher dados desejados com maior esponta-
neidade por parte do entrevistado. Esta inspira-
da no modelo dos “sistemas de signos, significa-
dos e agBes™® quando se investiga aspectos so-

ciais, culturais e experiéncias que intervém naiden-
tificacdo do que é problematico, bem como na
elaboracdo de estratégias para a solucéo dos pro-
blemas. E adota a perspectiva de Bourdieu*, que
nos alerta que o pesquisador deve procurar se
colocar no “lugar” do pesquisado.

A andlise dos dados ¢ a etapa final para arti-
cular os dados e os referenciais tedricos respon-
dendo as questfes da pesquisa com base em seus
objetivos*S. Assim se revelam as relagdes entre o
concreto e o abstrato, o geral e o particular, a
teoria e a préatica. O trabalho de conhecimento
social tem que atingir trés dimensdes*’: a simbo-
lica, a historica e a concreta. A dimensao simbdli-
ca contempla os significados dos sujeitos, a histo-
rica privilegia o tempo consolidado do espago real
e analitico, e a concreta refere-se as estruturas e
aos atores sociais em relagdo. Para analisar os
dados, apés as entrevistas, transcrevemos as fi-
tas, realizamos uma primeira leitura do material,
organizamos os relatos, revimos objetivos e ques-
tOes tedricas discutidas no estudo. Terminada esta
etapa, mapeamos os discursos, segundo os te-
mas emergentes (sempre guiados pelos objetivos
da pesquisa) para fazer a analise de contetdo®.

Resultados

Descrigdo do processo de construgédo
compartilhada do roteiro de entrevista

O processo de transformacéo do roteiro néo
ocorreu de forma linear, mas de modo dinami-
co. Oito encontros foram registrados, desenvol-
vendo as seguintes etapas formadoras do rotei-
ro: 1) elaboracéo da lista de perguntas, baseadas
no roteiro de prontuério do IPEC e outras; 2)
numeracao das questdes totalizando 21 pergun-
tas preliminares; 3) classificacdo das perguntas
por blocos de dados pessoais, aspectos cogniti-
v0s, socioecondmicos e emocionais; 4) adequa-
¢éo da redacéo das perguntas a linguagem colo-
quial; 5) reorganizagdo do roteiro priorizando o
aspecto emocional, buscando ampliar a possibi-
lidade de registro da reagdo do paciente ao diag-
ndstico, bem como o enfrentamento do proble-
ma; 6) inser¢do de trés momentos na entrevista:
preocupagdo com o acolhimento (apresentacéo),
o desenrolar (perguntas), e a despedida, situan-
do entdo expectativa de outros encontros; 7) de-
finicdo de insercéo do gravador para registro da
entrevista, sem registros escritos durante as con-
versas; escolha do momento da assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido



(TCLE): ap6s a apresentacao e explicagdo do
projeto, quando da informagdo dos dados pes-
soais; 8) definicdo de uma possibilidade de re-
torno do paciente para saber dos resultados da
pesquisa; 9) definicdo da proposta do uso de um
instrumento de lembranca para o paciente, um
impresso sobre a pesquisa e seus resultados; 10)
definicdo de questBes operacionais: a participa-
¢do do paciente seria opcional, apds uma con-
sulta médica; o anonimato seria garantido com
identificacdo apenas pela sigla formada por pelas
iniciais de seu nome. Cada entrevista deveria se
desenvolver por 40 minutos, mas com a flexibili-
dade que pudesse atender ao interesse do pacien-
te até sua finalizagdo. O TCLE, explicado e lido
para o paciente, introduzia: “Vocé esta sendo con-
vidado para participar de uma pesquisa para es-
clarecer quais sdo 0s saberes e percepcdes dos
pacientes portadores de doenca de Chagas sobre
a sua doenca. Com base nesses resultados, pre-
tendemos colaborar com a equipe do IPEC na
organizacdo de uma sala de convivio para paci-
entes, bem como fornecer dados para outras pes-
quisas em beneficio da melhoria da qualidade
dos servigcos hospitalares prestados™ Apoés a as-
sinatura do TCLE, ndo haveria necessidade de
qualquer registro escrito: com o roteiro e o gra-
vador, o entrevistador se concentraria em deixar
0 paciente a vontade para as respostas, e organi-
za posteriormente os dados gravados segundo
as categorias pesquisadas. O projeto completo
prevé estudos com pacientes em primeira con-
sulta, com pacientes internados e com pacientes
com mais de um ano de submissdo a tratamento
etioldgico ou sindrémico. Dois instrumentos de
intervencdo (acessorios) foram também prepa-
rados: um album de imagens fotogréficas relati-
vas a doenca de Chagas e um quadro de insetos
para identificacdo de vetores.

No decorrer dos encontros, foram construi-
das seis versdes do roteiro, destacando-se a Ulti-
ma por ter uma preocupacdo maior com o aco-
Ihimento ao paciente antes do inicio da entrevis-
ta (ver Anexo). Posteriormente, uma sétima ver-
sdo, revisada pelo Comité de Etica em Pesquisa,
foi testada, e uma oitava versdo é a que conside-
ramos como final, a ser adotada em estudos pos-
teriores. As 50 perguntas propostas foram dis-
tribuidas em quatro blocos: (1) o acolhimento,
quando o entrevistador se apresenta, apresenta
a pesquisa, colhe e/ou confirma sobre dados pes-
soais e procura criar um ambiente de confianga
para que ele/ela possa falar e também perguntar;
(2) a coleta principal de dados, com perguntas
sobre: (i) sua saude, (ii) sua reacdo ao diagnosti-

co, (iii) seu sentimento em relacéo & doenca; (iv)
as relagdes da doenga com familiares e conheci-
dos, (v) as expectativas e temores, (vi) suas quei-
xas e problemas fisicos, (vii) suas percepcoes so-
bre discriminagéo ou prejuizos, (viii) seus co-
nhecimentos sobre o que se passa com ele du-
rante a doenca; (3) a despedida, com perguntas
sobre sua relagdo com o hospital e seus diversos
servicos, e sobre a relagdo com a ciéncia e a pro-
ducéo de conhecimento; e (4) a confirmacéo de
dados socioecondmicos. O Anexo apresenta na
integra o roteiro de entrevista desenvolvido.

Roteiro modificado ap6s andlise do
Comité de Etica em Pesquisa e testado

Submetido ao Comité de Etica em Pesquisa
do IPEC, o roteiro construido pela equipe foi
considerado extenso e, como requisito para apro-
vacdo, foi modificado para apenas dois blocos:
(1) acolhimento e coleta de dados pessoais e so-
cioecondmicos, com 27 itens, e (2) percepcdes e
saberes do paciente sobre sua doenca e atendi-
mento, com dezesseis itens. As intervencdes edu-
cativas previstas também foram adiadas para um
momento posterior ao estudo. O projeto foi apro-
vado em junho de 2005 (protocolo
0054.0.009.011-05) e, por motivos operacionais,
a versdo modificada foi testada experimental-
mente em dezembro de 2007, com paciente de
primeira consulta, para identificacéo de potenci-
ais ajustes, antes de ser aplicado no estudo com
um nimero maior de individuos. Apds a consul-
ta clinica, a entrevistadora foi apresentada a pa-
ciente pelo proprio médico, na porta do consul-
tério. A entrevista foi conduzida no setor de aber-
tura de prontudrio, gravada e depois integral-
mente transcrita, com registro do tempo total
utilizado. O TCLE foi apresentado e explicado a
paciente, sendo assinado no inicio do trabalho.

Muito generosa e disponivel para participar
daentrevista, asenhora GMJS, mineira de 66 anos,
nos dedicou 40 minutos para a conversa orien-
tada pelo roteiro, cinco usados no primeiro e 35
minutos no segundo bloco de perguntas. Esse
tempo foi suficiente para incluir a fala de temas
ndo constantes do roteiro, de interesse especifico
do paciente, emogdes que geraram siléncios e
momentos de choro pelo relato de alguns de seus
sofrimentos cotidianos. Ela considerou positiva
a oportunidade para falar aberta e francamente
sobre o seu problema e, indagada por diversas
vezes sobre se queria interromper a entrevista,
preferiu continuar.

O roteiro de entrevista mostrou-se eficaz para
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propiciar o didlogo e as perguntas de acolhimen-
to funcionaram adequadamente. Apds a confir-
magédo de nome e idade, perguntamos explicita-
mente se tinha mais alguma davida, se tinha com-
preendido o objetivo da pesquisa e se podiamos
comecar, tendo sua anuéncia. A paciente nos re-
latou que era natural de Minas Gerais (em Bom
Despacho. A minha familia é toda de 18); que €é
divorciada, que sabia escrever seu nome (leio
muito pouco), que morava sozinha no bairro da
Ilha do Governador e que vivia no Rio de Janeiro
ha mais de quarenta anos (vim para o Rio muito
nova). Quanto ao trabalho e renda, relatou que é
aposentada do lar e tem renda mensal de um sala-
rio minimo. Questionada sobre se precisa de aju-
da financeira de outra pessoa, respondeu Sim,
mas ndo pe¢o nada as minhas filhas. Cada um tem
a sua vida. Tenho muitas necessidades. Mas como
vivo sozinha com um salario minimo procuro gas-
tar somente o suficiente para viver. Moro na favela
e 14 é tudo pobreza. Sobre seus dados habitacio-
nais (casa propria ou alugada), respondeu: Eu
moro no comego da favela. L& é posse. Sobre as
condices de abastecimento de dgua seus comen-
tarios foram: a agua € nojenta pra caramba. E
uma agua que vem de uma caixa da comunidade,
que é distribuida pro pessoal. Acho que ndo tem
tratamento, ndo. A caixa é imensa. E pelas pessoas
que tomam conta, eu td querendo comprar aque-
las 4guas de garrafdo, j& que é eu sozinha. Relatou
ter esgoto, coleta de lixo e luz elétrica.
Finalizamos com a pergunta sobre dificulda-
des fisicas para trabalhar e sobre o recebimento
de beneficios. A paciente respondeu: Sinto uma
fraqueza igual a quando se volta do hospital. Falta
de ar, cansaco, dor nas pernas e 0 meu coragao tem
batido rapido demais. Estou muito triste, penso que
vou morrer todo tempo. Depois que recebi 0 meu
resultado, minha vida mudou. N&o quero morrer.
Bem, eu perguntei para o médico e ele disse que é
preciso fazer exames, depende do caso e, no meu,
pelo estado, vou ter que colocar um marca-passo.
Eu sei dos efeitos do marca-passo na pessoa, é muito
ruim e a cirurgia é complicada. A pessoa fica com o
coragdo fraco. Nao conhecia possiveis beneficios e
direitos, ndo tinha cartdo do SUS, ndo tinha pla-
no de salide privado, ndo participava de nenhum
grupo de apoio a terceira idade e nem do progra-
ma de acompanhamento a hipertensos.
Confirmamos que essa Ultima pergunta real-
mente deveria ser ao final do primeiro bloco, pois
introduz as questdes da sensacéo do paciente com
o diagndstico e a doenga, possibilitando uma ar-
ticulacdo com as perguntas do segundo bloco.
Aqui houve grande riqueza de dados e algumas

perguntas tiveram que ser reformuladas para que
a paciente compreendesse 0 que se queria saber.
Descreveremos tanto as alteragdes feitas nas per-
guntas, como a respostas obtidas.

As trés primeiras perguntas 1) “Como a se-
nhora ficou sabendo que é portadora da doenga
de Chagas?; 2) “De que forma conseguiu o aten-
dimento no IPEC?”; 3) “A senhora se lembra quem
Ihe forneceu o resultado dos exames? O que a
pessoa Ihe disse na ocasido?” ) tiveram que ser
reformuladas para: 1) “Como a senhora chegou
até o hospital para fazer a consulta?” R: Eu peguei
um encaminhamento do hospital pablico. Af eu j&
sabia que aqui se estuda muitas doencas e eu vim;
2) “A senhora recebeu o resultado hoje?” R: Eu j&
tinha recebido. Ele me deu e marcou a consulta
pra hoje. No exame que foi feito aqui, est4 pare-
cendo doenga de Chagas. Nos outros exames eu fiz
um eco, um eletro e ai 0 médico ta com duvida. E
que estou com um batimento meio assim estranho
[pausa, em siléncio]. Eu tenho sentido muita coi-
sa. E 0 médico acha que néo é sé das Chagas. Ele
pediu estes exames todinhos para tirar as davidas.
O médico foi atencioso comigo e muito educado.

A pergunta 4 (“A senhora recebeu algum tipo
de informac&o sobre a sua doenca durante as
consultas?”) foi adaptada para: 4) “A senhora
recebeu algum material de informacéo aqui no
hospital?” R: N&o. Eu teria vontade de receber as-
sim uma orientacdo, assim uma leitura que é pra
mim saber o0 que traz essa doenca. O que pode e 0
que n&o pode na doenca de Chagas.

As perguntas 5 e 6, sobre aspectos de seus
saberes sobre a doenca - 5)” Por que a senhora
acha que adoeceu?”; 6) “O que a senhora sabe
sobre a sua doenca?”) foram adaptadas para: 5)
“A senhora sabe o que € doenca de Chagas?” R:
Sei é do barbeiro. O coragdo fica fraco e grande.
Sei. Eu tenho parentes que tém. Eu tenho duas
irmas que tém. Meus pais morreram com proble-
ma de corac&o mais duas irmas. E s6 isso que eu
sei; 6) “O que mais a senhora sabe sobre doenca
de Chagas se precisasse dar uma informacéo
para outra pessoa?” R: A informagdo que tenho
das Chagas e que ela ndo tem cura. A informagéo
que eu ouvi é essa que ndo tem cura. Ela pode alo-
jar no coragdo e pode também no intestino. Eu
tenho muita prisdo de ventre também, demais.
Quer dizer que é a Unica coisa que eu fiquei saben-
do. Mais coisa assim, eu néo sei outras causas que
pode surgir, nao.

As perguntas 7 e 8, sobre a sua saude, dores,
sensagdes, reacdes ao diagndstico e a sua condi-
¢do de paciente com doenga de Chagas - 7)
“Como esta a sua saude ultimamente? Sente al-



guma dor?”; 8) “De que forma a senhora reage a
esta doenga?” -, foram as que possibilitaram mai-
or expressdo da paciente frente a problematica
da doenga: 7) “Nos Ultimos tempos, como esta a
sua salde?” R: Meu coragdo esta diferente. A mi-
nha pressdo esta alta. Tenho dificuldade para en-
golir e tenho dor aqui perto do estdmago. Parece
uma hérnia.Tenho fraqueza, eu sinto fraqueza.
Quando eu como, eu me sinto mais fraca. Quando
eu como. Eu tenho uma hérnia no eséfago. Uma
hérnia umbilical. Tenho Ulcera varicose. Eu tenho
osteoporose, artrose. Eu sou toda complicada. Onde
estou mais nervosa € por causa disso. Se eu tenho
medo de colocar um marca-passo. A gente vé e es-
cuta na televisdo. Eu sei que ndo tem cura. O mar-
ca-passo € uma cirurgia para melhorar, mas tem
efeitos que prejudicam. O caso do marca-passo pode
ser um grande sucesso para pessoa, mas pode trazer
grandes sequelas também. Quer dizer, ai eu fico
nervosa com aquilo. Porque além de eu ter tantos
[problemas], que se eu ndo tivesse nada desses
negocios e outros problemas. Se eu fosse uma mu-
Iher saudavel, e s6 isso, eu néo teria me incomoda-
do de colocar um marca-passo. Eu sou alérgica,
entdo tenho medo de tudo e de colocar um marca-
passo. E de ndo me sentir melhor e piorar a minha
vida. Mas com o tempo eu fico nervosa. Eu estou
com uma hérnia para operar, uma Ulcera varico-
sa. O médico disse que quando a ferida fechar ele
vai me operar. Eu tenho cada varize desse tama-
nho [mostrou as pernas direita e esquerda, e fez
uma pausa]; 8) “Como vocé se sente com essa
doenga?” R: Eu me sinto muito triste. Choro mui-
to. Estou desanimada. N&o tenho vontade de falar,
ver ninguém. Fico pensando que 0 meu coracéo
esta inchado, sinto mais coisas do que antes. Falta
de ar, moleza, cansaco. Minha vida mudou. Bem,
eu perguntei para o médico e ele disse que é preciso
fazer exames, depende do caso e, no meu, pelo esta-
do, vou ter que colocar um marca-passo. Eu sei dos
efeitos do marca-passo na pessoa, € muito ruime a
cirurgia é complicada. A pessoa fica com o coragdo
fraco [pausa com siléncio; choro por mais de um
minuto. Estou abalada, ndo quero falar com nin-
guém. Fico sozinha pensando que posso morrer.
Eu choro muito todos os dias e fico descontrolada.
Choro até ficar sem ar. N&o sei como tive forcas
para vir hoje. Foi a minha primeira consulta. O
médico foi educado, me tratou bem. Ele me confor-
tou muito e explicou que tem tratamento. Ele me
preparou. Mas, eu sai daqui desesperada. Ele con-
versou comigo. Ele perguntou onde morei. Sei,
morei em casa de barro. Se eu morei em casa de
estuque ou sapé. Ele conversou muito. Ele foi mui-
to bacana. Foi bacana demais, demais. Eu sei que

esta doenga n&o tem cura. Eu sei que vou morrer.
Estou triste, minha vida mudou desde que recebi o
resultado. Eu ouvi que a doenca de Chagas ndo
tem cura e sei que vou morrer. Minha familia,
irmas e pais, morreram com problemas de coragéo
l& em Minas Gerais. Eu tenho filhas e netas, mas
cada um tem sua vida. Eu ndo posso nem quero
atrapalhar. Quando recebi o resultado, senti um
aperto no peito e minhas pernas doem. Essa difi-
culdade e dor me causam muita tristeza, eu sinto o
meu coragdo batendo forte. O doutor explicou como
é a doenca e os exames, mas apesar dele ser educado
mesmo e me confortou muito, eu sei que vou mor-
rer [fala direta por trés minutos, seguida de si-
Iéncio por cerca de dois minutos; perguntamos
se queria interromper a entrevista e ela respon-
deu: N&o. N&o; para recomegar perguntamos se
ela estava melhor]: Estou muito abalada dos ner-
vos desde que recebi o resultado. N&o quero mor-
rer. Seguiu-se uma nova pausa para choro, por
cerca de um minuto; perguntamos o que Ihe pas-
sou pela cabeca quando soube do diagndstico;
Eu estou desesperada [pausa com siléncio]. Mi-
nha vida mudou muito, vivo triste e chorando,
n&o quero me alimentar. Sei que vou morrer. En-
cadeamos a pergunta: “Mudou algo na sua vida
apos o resultado dos exames?” e a resposta foi:
Muito.Um desanimo tomou conta de mim. Eu ndo
tenho amigos e ndo faco parte de nenhum grupo de
terceira idade.

As perguntas 9 e 10, sobre enfrentamento e
tratamento - 9) “Qual é o principal problema
que a senhora enfrenta com a doenca de Cha-
gas?”; 10) “Quial é o tipo de tratamento e/ou re-
médio que usa?’- foram respondidas em parte
na fala da paciente as perguntas anteriores; por
isso complementamos: 9) “O que vocé acha que
vai Ihe acontecer daqui para frente com essa do-
enca?” R: Vou piorar até se conseguir fazer a cirur-
gia. Sei que ndo tenho muito tempo mais pela frente;
10) “Vocé teme alguma preocupagdo por causa
dessa doenga?” R: N&o quero morrer.

A pergunta 11, referente a seu acesso ao hos-
pital -11) “A senhora tem alguma dificuldade para
comparecer as consultas? Quais?” - foi adaptada:
11) “Como vocé foi recebida no hospital? Ocor-
reu alguma dificuldade? O que vocé espera do aten-
dimento no hospital?” R: Eu ndo tive dificuldade
para chegar, é que eu tenho o cartdo do idoso. Nao
pago passagem. A Unica coisa que me incomodou é
que estou com fome, cheguei muito cedo. Mas trou-
xe um hiscoitinho e bebi &gua. Estou fraca [inter-
rupcdo para a paciente mostrar todos os exames
que deverao ser realizados]. Eu estou triste e penso
toda hora que vou morrer. Depois que recebi o re-
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sultado, naquele dia fui para casa com as pernas
tremendo. Estou chocada e procuro néo falar com
ninguém, estou ficando isolada.

As perguntas 12 e 13, referentes aos servigos
do hospital - 12) “A senhora conhece 0s servicos
oferecidos no hospital para pacientes?”; 13) “A
senhora tem divida sobre a sua doenca? A quem
procura no hospital para se informar mais?” -
foram feitas assim: 12) “A senhora conhece 0s
outros servigos oferecidos pelo hospital?” R: N&o.
N&o conhego [seguiu-se pausa com choro de cer-
ca de um minuto]; 13) “A senhora gostaria de ser
encaminhada para o servi¢o de psicologia?” R:
Para que? Para fazer tratamento de nervos? [se-
guiu-se um esclarecimento da entrevistadora so-
bre os servicos de psicologia e o servico social;
perguntamos se tinha sido informada sobre sua
existéncia]. R: N&o. Mas, as minhas irmas em Mi-
nas, elas ttm. Eu néo sei [pausa com choro, por
cerca de dois minutos]. Futuramente eu quero.
S0 que agora tenho que fazer os exames eu estou
muito abalada. Quando tiver melhor. Eu s fico
pensando que vou morrer. Isso ndo sai da minha
cabega o tempo todo.

A pergunta 14, sobre tratamento, foi adapta-
da em virtude de ser a primeira consulta e ainda
n&o ter sido prescrito tratamento. Perguntamos
entdo se: 14) “A senhora depois que recebeu o
resultado procurou algum tipo de ajuda? Médi-
ca, religiosa, grupo de amigos?” R: N&o procurei.
Eu ndo falo com ninguém. Nada vai adiantar. Eu
n&o posso atrapalhar a vida das minhas filhas. Elas
trabalham [falas sobre familiares]. E eu me sinto
sozinha muito presa. Fico dentro de casa. Eu era
assim. Eu sempre fui uma pessoa muito forte. Tudo
eu fazia. Eu sempre fui uma pessoa muito forte.
Sempre dei fortaleza para outra pessoa. Conforme
eu estou hoje, agora eu ndo consigo. Nao me sinto
legal, sabe? Eu ndo sei 0 que esta acontecendo co-
migo [a pesquisadora sugeriu o término da en-
trevista, mas a paciente insistiu em continuar].
Eu quero desabafar, fazendo um gesto indicativo
de que estava com uma angustia no peito.

As duas Ultimas perguntas marcam a despe-
dida da entrevista - 15) “A senhora gostaria de
fazer alguma pergunta? Qual?”; 16) “A senhora
gostaria de apresentar ou fazer alguma sugestdo
para melhorar o atendimento que é prestado aos
pacientes?”. Optamos por ndo as fazer explicita-
mente; para encerrar a entrevista, agrademos a
sua participagdo, reafirmando que essa partici-
pacdo serd muito importante para o estudo e
que certamente ela j& ajudard que nosso traba-
Iho possa melhorar a qualidade do servigo. A
paciente respondeu: Eu também gostei muito.

Quero o telefone do servigo de psicologia. Depois
eu ligo. Perguntamos: “Aonde a senhora vai ago-
ra?” Ela respondeu: Eu vou para Farmacia. Onde
é? e decidimos acompanhé-la.

Discussao

O teste do roteiro proposto nos permite tecer
consideracdes sobre a natureza e a qualidade dos
dados registrados e nos leva a concluir que o ins-
trumento esta adequado para a coleta de dados
sobre os saberes e percepcdes de pacientes cha-
gasicos, e que podera ser aplicado para subsidiar
futuros trabalhos direcionados as praticas de
pesquisa em servico, numa abordagem de pes-
quisa qualitativa.

Sobre o perfil do paciente, captamos adequa-
damente os dados pessoais, com a reconstrugao
da sua trajetdria no servigo de saude. Ela havia
sido atendida em outro hospital da rede publica,
onde exames demonstraram insuficiéncia cardi-
aca e comprometimento do eséfago, suspeitan-
do de doencga de Chagas. Com essa suspeita di-
agnostica que levou ao seu encaminhamento a
Fiocruz, com o exame soroldgico realizado ha
um més, aguardando a confirmagao de soropo-
sitividade para T. cruzi, a primeira consulta se
reveste de grande expectativa quanto ao diagnos-
tico e ao progndstico da paciente. Chegou a Fio-
cruz por conhecer a instituicdo como referéncia
para tratamento da doenga de Chagas (eu ja sa-
bia que aqui se estuda muitas doencas e eu vim).
Minas Gerais, onde a doenga de Chagas foi des-
coberta, é um dos estados brasileiros com maior
prevaléncia da doeng¢a*. Bom Despacho, a cida-
de onde nasceu a paciente, faz parte da Geréncia
Regional de Satide de Divindpolis, regido em fase
de vigilancia do controle, mas apesar disso 0s
agentes de saide que atuam no controle afirmam
que a populagdo nédo reconhece facilmente os tri-
atomineos*.

Sobre as percepcOes e queixas, a entrevista
detectou conceitos relativos a vida, satde, direi-
tos e 0 drama que é portar uma doenca conside-
rada incuravel. Ela expressou livremente qual sen-
tido esta doenca representa em sua vida no mo-
mento. O roteiro obteve sucesso no objetivo de
motivar a paciente a refletir sobre os aspectos
sociais, histdricos e culturais associados a sua
doenga, quando convidada a responder questdes
sobre sua historia de vida. Sua fala revelou seu
perfil socioecondmico e evidenciou um grande
volume de queixas fisicas (tenho pressao alta, di-
ficuldade para engolir, fraqueza, hérnia, Ulcera



varicosa, osteoporose, artrose, eu sou toda compli-
cada). Essa caracteristica do paciente chagasico
como “poli-queixoso” ja foi detectada na expe-
riéncia clinica do servigo de psicologiado IPEC e
merece investigagdo mais detalhada.

Sobre 0s aspectos psicolégicos, os dados evi-
denciaram alguns problemas tais como: tristeza,
angustia, depressdo e ansiedade, percebidas em
relatos de sintomas como “vivo triste” (tristeza
foi citada seis vezes na entrevista); “estou desespe-
rada, estou abalada” (angustia); “néo tenho von-
tade de falar, ver ninguém, eu choro muito, todos
os dias, choro até ficar sem ar (depressao); vou
morrer, vou piorar até se conseguir fazer a cirur-
gia (ansiedade negativa). Esses dados indicam que
o0 instrumento ¢é adequado para captar aspectos
psicoldgicos dos pacientes de modo a possibili-
tar um estudo aprofundado do componente psi-
quico da doenga de Chagas, que ndo podem ser
abordados por exames clinicos ou complemen-
tares como os componentes cardioldgicos e imu-
noldgicos da doenga.

Sobre seus saberes, verificamos que a pacien-
te dispunha de quatro saberes basicos sobre a
sua doenca (“eu sei”), muito arraigados e dos
quais falava com muita seguranca: “o marca-passo
é ruim e deixa seqlielas™, “o cora¢do incha”, “a do-
en¢a ndo tem cura”, e que “vai morrer [dessa do-
enca]” Todos estes saberes foram expressos com
autonomia e grande carga emocional, decorren-
te do diagnostico. Alguns desses saberes repre-
sentam preconcepcdes equivocadas, como por
exemplo, a idéia de morte, pois 70 a 80% dos
pacientes infectados permanecem assintomaticos
por toda a vida e morrem de outras causas'!.
Repetida espontaneamente doze vezes, essa cer-
teza sobre o morrer pode ser fonte de grande
ansiedade e angustia para a paciente. Pacientes
submetidos a implante de marca-passo® também
apresentam essa idéia de que a doenga de Cha-
gas é a doenca “que mata de repente”, dissociando
o saber cultural do paciente do saber cientifico,
que comprova que a morte stbita ocorre apenas
em 10% dos portadores da forma cardiaca, que
por sua vez sdo apenas sdo 25 % dos individuos
infectados.

A ansiedade também pode surgir do saber
sobre a cardiomegalia chagésica (“fico pensando
que meu coragao esta inchado™), que naquela pri-
meira consulta sequer estava confirmada. Saber
que a “doenca ndo tem cura”, repetido sete vezes
durante a entrevista, pode ter 0 mesmo efeito.
Portanto, o roteiro de entrevista mostrou-se ade-
quado para captar esses aspectos e, se um estudo
quantitativo confirmar uma razodvel freqiiéncia

desses saberes, podera ser proposta uma inter-
vengao de comunicagdo em campanhas informa-
tivas para minimizar um efeito negativo que eles
possam causar nos muitos milhdes de individuos
infectados que, ao se saberem portadores do pa-
rasita, se autorotulam e sdo rotulados como por-
tadores de doencga de Chagas mesmo que estejam
apenas infectados e ndo efetivamente doentes. A
possivel carga emocional desse diagnostico ja foi
abordada na literatura 2*1322 ¢ pode introduzir
um componente simbélico importante que me-
rece ser investigado com maior profundidade.
Storino® defende que sejam valorizados os as-
pectos psicossociais dos portadores da doenga de
Chagas, ressaltando que ha uma grande diferen-
ca entre ser e estar doente, sendo o estado transi-
tdrio ou permanente da doenca fundamental na
formagdo da identidade do individuo.

Através das perguntas abertas, o roteiro per-
mitiu que a paciente se libertasse de responder
apenas as perguntas colocadas e passasse a dis-
correr com clareza sobre o que a doenga estava
significando na sua vida nagquele momento. Ao
mostrar a lista dos exames que teria que fazer e
dos préximos passos a seguir, a senhora GMJS
mudou da postura de “paciente que espera o aten-
dimento” para a “usudria dos servigos que lhe
foram apresentados e oferecidos” No entanto,
apesar de seu conjunto de queixas, ela apresen-
tou desinformagédo quanto a: (i) programas pu-
blicos de aten¢do basica, a exemplo do progra-
ma de hipertensao; (ii) seus direitos como usua-
ria do SUS, pois nédo dispunha de cartéo de aten-
dimento; (iii) os servi¢os do IPEC (“néo, néo co-
nhe¢o”); (iv) seu direito a lanche no IPEC, pois
comentou estar incomodada com a fome por ter
chegado muito cedo para a consulta (quando
nao seria necessario, pois a consulta estava pre-
viamente agendada com horéario marcado por
sistema informatizado). O IPEC pode fornecer
auxilio-alimentacédo e auxilio provisorio para
transporte a pacientes com doencas cronicas que
ndo dispdem de cartdo para isengdo desse custo,
mas na sua primeira consulta esses beneficios ndo
Ihe ficaram esclarecidos.

A paciente expressou interesse em conhecer
maiores informagdes sobre a doenca de Chagas.
Além disso, destacou a auséncia de materiais para
orientagdo sobre o tema e indicou a importancia
de entregar materiais informativos a outros paci-
entes no momento da consulta. Oliveira Jr** utili-
za uma “Cartilha do portador de doenca de Cha-
gas” e outros materiais educativos. Com a aplica-
¢do do instrumento de pesquisa por nés produ-
zido e testado, poder&o ser investigados com maior
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profundidade os saberes, davidas e expectativas
dos pacientes e um material apropriado podera
vir a ser desenvolvido, tal como proposto®.

A paciente associava o tipo de habita¢do com
a infestacdo pelo barbeiro: casa de estuque ou sapé.
Por outro lado, também apresentava concepgdes
distorcidas sobre o conceito de vetor e parasita.
Constatamos auséncia de informagdes esponta-
neas sobre as formas de transmisséo da doenca,
com a paciente confundindo causa (infeccdo pelo
parasita) e transmissdo (vetor) com a mesma
entidade: “o barbeiro”. Este fato nos levou a refle-
tir sobre a possibilidade de associar agdes educa-
tivas a momentos de presenca dos pacientes nos
servicos de satide, de modo a aumentar sua edu-
cacdo em saude e sua alfabetizacéo cientifica.

Sobre as condicGes da realizacdo da entrevis-
ta, pelo fato de ter sido realizada em paciente de
primeira consulta num local adjacente ao Servi-
¢o de Registro e Prontuario médico, verificamos
que o ideal seria a realizagdo em sala reservada e
especifica para o acolhimento dos pacientes cha-
gasicos, a ser introduzida fisicamente de modo
integrado ao percurso que o paciente deve fazer
entre os diversos setores do hospital: consulté-
rio, prontuario, entrevista, farméacia, laborato-
rio. Essa ja serd uma proposta de intervengdo no
servico decorrente deste estudo.

Outro aspecto que merece discussdo é a ne-
cessidade de aperfeicoamento da linguagem do
Termo de Consentimento (TCLE) no momento
de apresentacdo da pesquisa e de sua assinatura.
Quando da sua leitura, percebemos que o item “o
problema investigado”, que se refere ao “objeto de
estudo”, foi entendido pela paciente como “o seu
problema a ser investigado”, pois ela estava de fato
enfrentando o “problema” de acabar de confirmar
ser portadora de doenga de Chagas e de ter sido
encaminhada para “investigages” com exames
complementares. Foi necessario esclarecer que
aquilo se tratava do “tema a ser estudado”; o tex-
to do TCLE deve ser alterado para facilitar acom-
preensdo e o esclarecimento dos pacientes.

O grau de mobilizagdo emocional da pacien-
te também nos sugeriu que, para as demais en-
trevistas, seria bastante interessante contar com
a presenca de um profissional de psicologia. Ape-
sar disso ja estar previsto no projeto, a necessi-
dade prética de deslocar fisicamente a paciente
de um setor do hospital (consultérios no ambu-
latorio) para outro (psicologia) ndo viabilizou a
proposta e indicou a necessidade de um remane-
jamento de espaco adjacente ao consultorio para
que a entrevista pudesse transcorrer com maior
conforto e tranquilidade.

Proposta de roteiro ap6s o teste

O teste realizado com o roteiro de entrevista
aprovado pelo CEP nos remete a dois aspectos
que merecem ser discutidos: (1) as evidéncias de
que a relagdo dialdgica para a captacdo de dados
com pacientes chagasicos precisa ser construida
no contexto de uma pesquisa-a¢do, que associe
coleta de dados e intervencéo informativa e educa-
tiva, necessarias frente ao conjunto de dividas e
angustias expressas pelos pacientes; e (2) as evi-
déncias de que, apesar de adequado em diversos
aspectos, o roteiro testado precisa de ajustes, espe-
cialmente quanto a linguagem da formulacéo das
perguntas e ao seu ordenamento, situando a ne-
cessidade de maior flexibilidade do entrevistador
quanto as perguntas, na conducdo do diélogo.

A proposta inicial de realizar uma pesquisa-
acdo, em que ao mesmo tempo da coleta de da-
dos fosse possivel realizar alguma intervengéo
educativa, foi bastante alterada pelas sugestdes
do Comité de Etica em Pesquisa, restringindo as
intervencdes inicialmente propostas (0 4lbum de
imagens fotogréaficas e o quadro de insetos). A
emotividade deflagrada pelo processo de entre-
vista, expressa em diversos momentos de silén-
cio e em outros de choro da paciente, mostrou
que sdo necessarias estratégias para suavizar esse
sofrimento e que poderiam ser inseridos momen-
tos no roteiro com os instrumentos inicialmente
propostos. Por exemplo, o grande medo da morte
e a certeza de ser uma doenca “que ndo tem cura”
poderiam ser reduzidos com a apresentagdo das
imagens de Berenice, a primeira paciente em que
Carlos Chagas descobriu a doenca, e que viveu
por décadas em fase indeterminada, vindo a fa-
lecer de outra causa néo relacionada a essa infec-
¢do. Imagens desse tipo poderiam confrontar o
preconceito da paciente de que “eu sei que vou
morrer” e reforgar o conceito de que o individuo
infectado pelo T. cruzi ndo necessariamente mor-
re do coragdo e nem de qualquer outro sintoma
de doenca e Chagas. Assim, apesar da expectati-
va aparente de que este roteiro de entrevista se
concentrasse na subjetividade do paciente frente
a doenca, percebemos que realmente pode fazer
sentido ndo o restringir apenas a coleta de depo-
imentos dos participantes. Trata-se de uma mo-
dificacdo de postura, pois o entrevistador pode-
ra intervir sobre questdes relevantes para a com-
preensdo da patologia pelo paciente, bem como
sobre seus saberes relativos a aspectos clinicos e
epidemioldgicos, quando for solicitado pelo pa-
ciente. O teste realizado nos indica que o roteiro
efetivamente praticado estara adequado ao uso



com um maior namero de pacientes. O docu-
mento em anexo sistematiza o roteiro final que
serd aplicado.

O que podem nos dizer as falas dos
pacientes sobre a problematica social

da doencga Chagas e sobre as necessidades
de melhorias no sistema publico

de atencgdo a essa populagéo

Na fala da paciente captada no teste de nosso
roteiro de entrevista, percebemos também uma
lacuna na capacidade de articulagdo dos diversos
servicos do hospital para que o atendimento
possa integrar adequadamente os servicos mé-
dicos com todos os demais servi¢os complemen-
tares. Quando a paciente sai de uma consulta e
nos diz ndo conhecer o servigo de psicologia, e
nem a localizagdo da Farmécia para onde deve se
dirigir em seguida, fica clara a necessidade de uma
melhor sinalizacdo visual no ambiente hospita-
lar e de um guia informativo sobre os servigos e
beneficios disponiveis e sobre os procedimentos
de registro e acompanhamento do paciente na
coorte de doenga de Chagas.

A pesquisa em servico de saude implica pro-
blemas éticos. Nao se costuma discutir a questao
da*“violéncia simbdlica” envolvida na relagdo en-
tre o entrevistador e o entrevistado. Mas um ins-
trumento com perguntas controladas muitas
vezes pode recair sobre o paciente como uma
forma de violéncia. Ainda que possa ser argu-
mentado que uma simples entrevista ndo tenha
tal influéncia, por muitas vezes deixamos de ad-
mitir o fato de que precisamos nos colocar na
posicédo de entrevistado. O roteiro de entrevista
apresentado podera subsidiar uma melhor com-
preenséo do perfil e subjetividade dos pacientes
chagasicos num hospital de pesquisa clinica cuja
caracteristica de freqiiéncia dos diferentes estagi-
os evolutivos da doenca* é muito semelhante a
distribuicdo da doenga em érea rural®. Portan-
to, acreditamos que o processo de estabelecimen-
to de relacdes humanas com os pacientes con-
corre para desenvolver o sentimento de respon-
sabilidade da equipe de satde, bem como me-
Ihorar os resultados e adesdo ao tratamento,
aumentando o grau de satisfacdo do paciente®.

Conclusoes

O instrumento de pesquisa se confirmou como
adequado para o estudo de saberes de pacientes
chagasicos, com captagdo de diversos aspectos
subjetivos e cognitivos.

O instrumento devera ser ajustado em lingua-
gem e ordenamento de questBes para que a entre-
vista ocorra em forma de dialogo, propiciando a
participacdo do paciente mais confortavel.

As falas dos pacientes captadas com o instru-
mento proposto podem ser Uteis para a formu-
lacdo de estratégias, agdes e materiais informati-
vOos que contribuam para a melhoria e humani-
zacdo da atengdo ao paciente chagasico.

A primeira consulta a pacientes chagasicos para
confirmagdo de diagnostico possivelmente pode
se beneficiar da seqiiéncia de atuagdo do médico e
de um psicélogo, para suavizar o impacto das for-
tes emocgdes mobilizadas pelo diagndstico.
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Anexo. Evolugéo do roteiro de entrevista para coleta de dados sobre saberes dos pacientes chagasicos sobre sua
doenga.

Primeiro roteiro de entrevista desenvolvido (4 blocos e 50 questfes)

Bloco I. Acolhimento
a)Vocé poderia nos confirmar alguns dados? Nome, idade, endereco, naturalidade, tempo de
residéncia no Rio de Janeiro, estado civil.
b)Vocé tem alguma outra divida? Quer perguntar alguma coisa?
c)Podemos prosseguir ?

Bloco II: Coleta de dados
A. Perguntas sobre a sua satde (aspecto emocional, com o objetivo de levantar dados sobre a reacéo do
paciente ao diagnostico e a evolugdo da doenca).
A.1l. Memoéria
1. Nos altimos tempos, como tem andado a sua saude?
2. Quando e como voceé soube que estava com a doenca de Chagas?
3. Como voce se sente com essa doenca?
4. Vocé conhece alguém com doenca de Chagas (familiares, parentes, amigos, etc.) ?
5. Vocé sabe 0 que aconteceu com esta(s) pessoa(s) com doenga de Chagas?
6. Opcional, caso tenha citado uma cirurgia: Vocé sabe que operacéo foi essa?
A.2. Reacdo
7. O que Ihe passou pela cabeca quando soube do diagndéstico?
8. Mudou algo na sua vida ap6s o resultado dos exames?
A.3. Expectativas e temores
9. O que vocé acha que vai lhe acontecer daqui para frente com essa doenca?
10. Vocé teme alguma preocupagdo por causa dessa doenca?
Opcionais, apenas para 0s que vao participar da pesquisa de algum ensaio clinico-terapéutico,
uma vez que no IPEC alguns ensaios clinicos sdo realizados.
11. Qual a sua expectativa com relagéo a esse novo tratamento?
12. Como vocé foi recebido no hospital? Ocorreu alguma dificuldade? O que vocé espera do
atendimento no hospital?
13. Vocé acha que o sistema de satide tem condicdo de lhe atender satisfatoriamente com
relacdo a sua doenca?
B. Queixas fisicas do paciente (aspecto fisico)
14. Vocé percebe algum sofrimento, desconforto ou dor fisica que se associe a essa doenga?
Qual(is):
15. Vocé percebeu alguma mudanga no seu corpo que vocé associe a essa doenca?
16. Caso positivo, vocé percebeu algo especifico quanto ao seu coragdo ou a sua barriga?
C. Percepc0es sociais do paciente com relagéo a sua doenca (aspecto sociocultural)
17. Vocé ja sofreu algum tipo de discriminacdo por causa dessa doenga?
18. Essa doenga lhe causou algum prejuizo de trabalho ou de dinheiro?
D. Conhecimento do paciente sobre a sua doenca (cognitivo)
19. Para vocé, o que significa estar doente?
20. O que voce sabe sobre a doenga de Chagas?
21. Vocé sabe por que a doenga tem esse nome?
Nesse momento, ocorrera uma intervencdo do entrevistador com a informacéo e as imagens
histdricas de Carlos Chagas, seus filhos e colaboradores, numa cole¢do de imagens em formato
de album de fotografias (instrumento de intervencéo 1).
22. Vocé sabe como adquiriu a doenga?
23. Vocé sabe o que causa a doenga de Chagas?
Nesse momento, ocorrerda uma intervencdo do entrevistador com a informacéo sobre o parasita,
e com imagens do T. cruzi constantes no album (instrumento de intervencéo 1).
24. \Vocé sabe se algum tipo de animal pode transmitir a doenga de Chagas?
Nesse momento, ocorrerd uma intervencéo do entrevistador com imagens sobre os triatomine-
os vetores do T. cruzi (instrumento de intervencdo 1).
25. Vocé associa alguma figura desse album como lugar favoravel a transmisséo da doenca de
Chagas? Qual?
Nesse momento, ocorrera uma intervengdo do entrevistador com imagens sobre 0s casas e
ambientes de risco propicios aos vetores do T. cruzi (instrumento de intervencéo 1).



26. Em relacéo a sua doenca, vocé associa algum dos animais desse quadro a ela ?

Nesse momento, ocorrerd uma intervencao do entrevistador com um quadro com os espécimes
reais de triatomineos vetores do T. cruzi, preparado em parceria com a Cole¢do Entomoldgica
do Instituto Oswaldo Cruz (instrumento de intervencéo 2)

27. Vocé mora ou morou em algum lugar onde percebesse 0 aparecimento de algum desses
animais?

28. Vocé sabe como o causador da doenca de Chagas entrou no seu corpo?

29. Vocé conhece outras maneiras pelas quais a doenca de Chagas possa ser transmitida?

30. O médico lhe passou algum tratamento?

31. Vocé sabe como a doenca de Chagas pode afetar o coragdo?

32. Vocé sabe qual o remédio indicado e para que ele serve?

33. O que espera desse tratamento?

Bloco I11. Despedida

E. Conhecimento do paciente sobre os servicos do hospital
34. Vocé tem alguma dificuldade para chegar ao hospital?
35. Vocé conhece todos os servigos que podem ser prestados aos pacientes no hospital? Quais?
36. O que vocé achou do atendimento no hospital até agora?
37. O que vocé espera dos pesquisadores e da ciéncia brasileira com relagdo a sua doenga?
38. Vocé acha que se deve pesquisar mais sobre essa doencga? Por que?
39. Vocé gostaria de conhecer os resultados dessa pesquisa?
Nesse momento, ocorrera outra intervencdo do entrevistador para registrar aquele momento de
entrevista como algo especial para ambos, o paciente e o entrevistador. A “lembranca” a ser
deixada serd um cartdo postal.
40. N6s vamos lhe deixar uma lembranca dessa entrevista, sob forma de um objeto que vocé
podera guardar e também como convite para um encontro onde 0s pesquisadores estardo
conversando sobre os resultados da pesquisa. Se vocé tiver alguma sugestdo ou comentario a
fazer, sinta-se a vontade.
41. Estamos pensando em montar um espago para atividades para pacientes com doenca de
Chagas aqui no hospital? O que vocé acha dessa idéia?
42. Gostaria de falar mais alguma coisa sobre vocé ou sobre a sua doenca?
Bloco IV. Confirmagcéo de dados colhidos no prontuério

F. Perguntas sobre o perfil socioeconémico
43.\océ trabalha atualmente?
44. Qual é a sua fonte de renda?
45. Sua renda familiar Ihe permite viver comodamente, com dificuldade ou sempre no
vermelho? Gostaria de falar sobre isso?
46. Qual é o seu grau de estudo?
47. Quantos familiares convivem na mesma residéncia com vocé?
48. Dados habitacionais: 1= préprio; 2= alugado; 3= em vias de apropriagao;
49.Tipo de periferia domiciliar: ( ) possui rede esgoto, ( ) dgua canalizada ( ) luz ( ) coleta de
lixo; Tipo de habitacéo: ¢/ tijolos ( ) barraco ( ) ( ) Outros
50. Como vocé se alimenta no seu dia-a-dia? Que alimentos vocé usa com mais freqiiéncia?
Quantas refei¢des vocé faz por dia?

Segundo roteiro, simplificado, aprovado pelo Comité de Etica (2 blocos e 43 questdes)

Bloco 1. Dados pessoais, perfil s6cio-demogréafico e econdémico
Nome, idade, sexo, estado civil.
Naturalidade, nacionalidade,
Grau de instrucdo (alfabetizado, apenas assina 0 nome)
Possui filhos? Quantos?
Quantas pessoas convivem com a senhora (0)?
Quial ¢ o seu endere¢o?
Sua casa é alugada, prépria ou outra?
Em sua casa a agua é encanada ou de pogo?
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Tem rede de esgoto?

Tem coleta de lixo?

O (a)senhor (a) estda morando no Rio de Janeiro ha quanto tempo?

Qual é o lugar onde viveu nos ultimos anos?

Em que trabalha atualmente (por conta propria, desempregado, outros)?

Qual é a sua renda mensal?

O (a) senhor (a) precisa de ajuda financeira de outra pessoa?

O (a) senhor (a) encontra dificuldades fisicas para trabalhar? Por que? Caso positivo 0 que mais lhe
incomoda?

O (a) senhor (a) sabe se a pessoa com doenca de Chagas recebe algum tipo de beneficio do governo?
O (a) senhor (a) recebe algum tipo de beneficio da previdéncia social por estar com doenca de
Chagas?

Bloco 2. Percepc0es e saberes do paciente sobre sua doenca e atendimento

1.Como o (a) senhor (a) ficou sabendo que é portador (a) da doenca de Chagas?

2. De que forma conseguiu atendimento no IPEC?

3. O (a) senhor (a) lembra quem lhe forneceu o resultado do exame? O que a pessoa disse na
ocasido?

4.0 (a) senhor (a) recebeu algum tipo de informacédo sobre a sua doenca durante as consultas?

5. Por que o (a) senhor (a) acha que adoeceu?

6. O que o (a) senhor (a) sabe sobre a sua doenca?

7. Como esta a sua saude ultimamente? Sente alguma dor?

8. De que forma o (a) senhor (a) reage a esta doenga?

9. Qual é o principal problema que o (a) senhor (a) enfrenta com a doenca de Chagas?

10. Qual é o tipo de tratamento e/ou remédio que usa?

11.0 (a) senhor (a) tem alguma dificuldade para comparecer as consultas? Quais?

12.0 (a) senhor (a) conhece os servigos oferecidos no hospital para pacientes?

13. O (a) senhor (a) tem duvida sobre a sua doenca? A quem procura no hospital para se informar
mais?

14. Ja precisou de informacdes sobre o uso da medicagao?

15.0 (a) senhor (a) gostaria de fazer alguma pergunta? Qual?

16. O (a) senhor (a) gostaria de apresentar ou fazer alguma sugestéo para melhorar o atendimento
que é prestado aos pacientes?

Terceiro roteiro, revisado, apés o teste do roteiro simplificado (2 blocos e 27 questGes)

Bloco 1. Dados pessoais, perfil sociodemogréafico e econémico

Nome, idade, sexo, estado civil.

Naturalidade, nacionalidade,

Grau de instrucdo (alfabetizado, apenas assina 0 nome)

Possui filhos? Quantos?

Quantas pessoas moram com a senhora (0)?

Quial ¢ o seu enderego?

Sua casa é alugada, prépria ou outra?

Em sua casa a 4gua é encanada ou de pogo?

Tem rede de esgoto?

Tem coleta de lixo?

O (a)senhor (a) estd morando no Rio de Janeiro ha quanto tempo?

Quial é o lugar onde viveu nos Gltimos anos?

Em que trabalha atualmente (por conta propria, desempregado, outros)?
Quial é a sua renda mensal?

O (a) senhor (a) precisa de ajuda financeira de outra pessoa?

O (a) senhor (a) encontra dificuldades fisicas para trabalhar? Por que? Caso positivo o que mais lhe
incomoda?



Bloco 2. Percepc0es e saberes do paciente sobre sua doenca e atendimento

Como est4 a sua satide ultimamente? (antiga pergunta 7 do roteiro testado, sem mencionar a
palavra dor na pergunta)

Como vocé se sente com essa doenga? (antiga pergunta 8 do roteiro testado, sobre reacédo, com
maodificacdo da linguagem)

(a: no caso de pacientes de primeira consulta) Qual foi o percurso, o encaminhamento, que o(a)
trouxe para fazer essa consulta no hospital hoje? (nova pergunta, especial para pacientes de
primeira consulta); (b: no caso de consulta de pacientes em acompanhamento)-Quando e como o
(a) senhor (a) ficou sabendo que estava com a doenca de Chagas ? Lembra quem Ihe forneceu o
resultado do exame, quando e 0 que a pessoa disse na ocasido? (antigas perguntas 1 e 3 do roteiro
testado)

O(a) senhor(a) recebeu algum tipo de material de informacéo sobre a sua doenca aqui no
hospital? (antiga pergunta 4 do roteiro testado, especificada quanto a material informativo e ao
local de atendimento)

O(a) senhor(a) sabe o que é doenca de Chagas? (antiga pergunta 6 do roteiro testado, modificada)
O que mais o(a) senhor(a) sabe sobre a doenca de Chagas que lhe ajudasse a dar alguma informa-
¢ao sobre ela para outra pessoa? (em substituicdo a antiga pergunta 5 do roteiro).

Qual é o principal problema que o (a) senhor (a) enfrenta com a doenga de Chagas, e o que acha
que vai lhe acontecer daqui em diante com essa doenca? Tem alguma preocupagédo por causa dela?
(antiga pergunta 9 do roteiro testado, complementada com abordagem sobre expectativa)

Como o(a) senhor(a) foi recebido no hospital? Teve alguma dificuldade para comparecer a
consulta? O que espera do atendimento? (antiga pergunta 11 do roteiro testado, complementada)
O(a) senhor(a) conhece os outros servigos oferecidos no hospital para os pacientes? Conhece 0s
beneficios a que pode ter direito quem tem essa doenga? (fusdo das antigas perguntas 12 e 13 do
roteiro testado, associada a antiga pergunta do bloco 1 sobre beneficios)

(pergunta apenas para paciente em acompanhamento) Qual é o tipo de tratamento e/ou remédio

que usa? Ja precisou de informagdes sobre o0 uso da medicagdo? (antiga pergunta 14 do roteiro

testado)

O (a) senhor (a) gostaria de fazer alguma pergunta ou de dar alguma sugestdo para melhorar o
atendimento que é prestado aos pacientes? (fusdo das antigas perguntas 15 e 16 do roteiro

testado)
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