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Abstract We aimed to identify the manifesta-
tions and coping strategies of Chagas disease that
influence the quality of life of the affected subject.
This is a literature systematic review carried out
in PubMed, SciELO and Lilacs databases, through
which sixpapers were retrieved, in addition to six
publications identified with the verification of the
bibliographic list and four papers through man-
ual search, which were independently evaluated
by two reviewers. The variables addressed were
set in the thematic axes manifestations of Chagas
disease that interfere in the quality of life of the
individual and coping strategies that influence
the quality of life of patients affected by Chagas
disease, subdivided into three realms, namely,
physical, psychological and social. The results seen
in all addressed realms evidenced a quality of life
compromised by the disease, measures mostly lim-
ited to the patient’s physical realm and incipient
records of studies in the area. We suggest further
exploring the proposed theme, believing that
knowledge of the patient living with the disease
promotes the development of effective health in-
tervention strategies.

Key words Chagas disease, Trypanosoma cruzi,
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Resumo Objetivou-se identificar as manifesta-
¢oes e as estratégias de enfrentamento da doenga
de Chagas que impactam na qualidade de vida do
sujeito acometido. Trata-se de estudo de revisdo sis-
temdtica de literatura, realizada nas bases de dados
PubMed, SciELO e Lilacs, através das quais se reu-
niu um quantitativo de 6 artigos, além de 6 publi-
cagoes identificadas por meio de verificagdo de lista
bibliogrdfica e 4 trabalhos mediante busca manual,
os quais foram avaliados por dois revisores de ma-
neira independente. As varidveis tratadas foram
enquadradas nos eixos temdticos: manifestagoes da
doenga de Chagas que interferem na qualidade de
vida do individuo e estratégias de enfrentamento
que impactam na qualidade de vida de pacientes
acometidos por doenga de Chagas, subdivididos em
trés dimensoes: dominio fisico, dominio psicoldgi-
co e dominio social. Os resultados visualizados em
todos os dominios tratados demonstraram quali-
dade de vida comprometida pelo acometimento da
doenga; medidas de enfrentamento limitadas, em
sua maioria, a dimensdo fisica do paciente; além de
registros incipientes de estudos na drea. Sugere-se
a exploragdo da temdtica proposta, acreditando-se
que o conhecimento do convivio do portador com
a doenga promove a elaboragdo de estratégias de
intervengdo em saiide eficazes.

Palavras-chave Doenga de Chagas, Trypanoso-
ma cruzi, Qualidade de vida
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Introducao

Classificada como uma das 17 doencas tropi-
cais negligenciadas listadas pela Organizacao
Mundial de Satide (OMS)!, a doenca de Chagas,
transmitida pelo protozodrio Trypanosoma cru-
zi%, evidencia-se, na América Latina, como a en-
demia de maior impacto sobre a morbimortali-
dade, expressando-se em um grupo de 21 paises,
onde estima-se que atinja entre 5 e 6 milhdes de
pessoas, das quais menos de 1% recebem trata-
mento e aproximadamente 7.000 evoluem para
6bito anualmente’.

Tratando-se do cendrio brasileiro, destaca-se
dentre as doencas cronicas por acometer cerca
de 1,2 milhdo de individuos’ e por configurar-se
como a quarta causa de morte entre as doengas
infecto-parasitdrias nas faixas etarias acima dos
45 anos*.

Mediante esse onus, o controle e o tratamen-
to da doenca de Chagas tornaram-se prioridades
para a Organizagdo Mundial da Saude’, suge-
rindo o desenvolvimento de novas estratégias
para o monitoramento da doenga, no intuito de
promover a melhoria da qualidade de vida dos
usudrios?, aqui tratada como uma acep¢ao am-
pla, sendo ilustrada com exceléncia pela concei-
tuacdo elaborada pela Organiza¢do Mundial de
Satde (OMS)4, para a qual a qualidade de vida
¢é compreendida como a percep¢do do individuo
sobre sua inser¢ao na vida, no contexto da cul-
tura e nos sistemas de valores nos quais ele vive
e em relacio aos seus objetivos, expectativas, pa-
drdes e preocupagdes’. Caracteriza-se, portanto,
como um conceito complexo, o qual agrega o
meio ambiente, os aspectos fisicos e psicoldgicos,
o nivel de dependéncia, as relagdes sociais e as
crengas pessoais do sujeito®, nao restringindo-se
a abordagem exclusiva dos sintomas e disfungées
das enfermidades, como consideram outras defi-
nigoes retratadas na literatura’.

Deste modo, dada a interferéncia que a do-
enga de Chagas provoca nos diferentes aspectos
de vida dos individuos e a necessidade de ajusta-
mento destes a condi¢ao de enfermidade cronica,
objetivou-se identificar as manifestagoes e estra-
tégias de enfrentamento da doenga que impac-
tam na qualidade de vida dos sujeitos acometi-
dos, entendendo-se que a avaliagao das condi¢des
de vida dos portadores resulta no aperfeicoa-
mento da assisténcia amparada no planejamento
e na organizag¢ao das agoes'’.

Métodos

Trata-se de um estudo de revisao sistemdtica de
literatura. Diante da inexisténcia de protocolos
de revisao que considerassem a inclusao de va-
riados tipos de estudos, foram adotadas as “Di-
retrizes Metodoldgicas para Elabora¢do de Revi-
sao Sistemdtica e Metandlise de Ensaios Clinicos
Randomizados”, do Ministério da Saude', e rea-
lizou-se adaptac¢do deste protocolo para atender
a proposta da investigagdo. A pergunta cientifica
norteadora do estudo correspondeu a: “Quais as
manifestacdes e estratégias de enfrentamento da
doenca de Chagas que impactam na qualidade de
vida do sujeito acometido?”.

A busca nas bases de dados ocorreu entre os
meses de janeiro e setembro de 2016 e considerou
3 (trés): a PubMed, a SGiELO (Scientific Eletronic
Library Online) e a Lilacs, as quais abrangem lite-
ratura referente a regides de relevancia epidemio-
l6gica quanto a doenca de Chagas.

Foram incluidas todas as referéncias que
atenderam aos seguintes critérios: a) apresentas-
sem dados primdrios; b) caracterizarem-se como
texto completo; ¢) e apresentassem versao nas
linguas portuguesa, inglesa ou espanhola. Foram
descartados todos os estudos que: a) nao estives-
sem disponiveis de maneira gratuita; b) nao se
classificassem como artigo cientifico ou trabalho
de conclusio de curso; ¢) e ndo apresentassem
relacdo com a tematica de interesse, devendo esta
estar condicionada ao consenso entre dois ava-
liadores.

Os termos empregados para a busca foram
previamente selecionados considerando o vo-
cabuldrio controlado para indexa¢do de artigos
dos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) e
do sistema Medical Subject Headings (MeSH),
através dos quais foram captados os descritores
“Doenga de Chagas” e “Qualidade de Vida”, utili-
zados nas bases de dados SciELO e Lilacs e “Cha-
gas Disease” e “Quality of Life”, correspondentes
a PubMed. Foi aplicado o operador booleano
AND para promover a combinagao entre os dois
termos escolhidos, de maneira que utilizou-se a
associagdo “Doenga de Chagas AND Qualidade
de Vida” na SciELO e na Lilacs e “Chagas Disease
AND Quality of Life” na PubMed.

Inicialmente, obteve-se um quantitativo de
92 artigos na PubMed, 21 na SciELO e 47 na Li-
lacs, totalizando 160 publicacdes. Na PubMed fo-
ram selecionados os filtros “texto livre gratuito”,
“espécie humana” e “linguas portuguesa, inglesa
e espanhola”, os quais reduziram os artigos para
47, 38 e 38 respectivamente. Na SciELO, restrin-



gindo-se a busca pela adogio dos filtros “linguas
portuguesa, inglesa e espanhola”, diminuiu-se o
numero de produgdes eleitas para 21. Por fim,
na base de dados da Lilacs, assinalando os filtros
“texto completo disponivel”, “espécie humana” e
“linguas portuguesa e inglesa”, limitaram-se as
produgdes identificadas para 28, 24 e 24, nesta
ordem. Nio foi utilizado o critério de restricao
“ano de publica¢io”, considerando-se que a sele-
¢d0 dessa ferramenta reduziria substancialmente
a quantidade de artigos indexados. Desta forma,
ap6s levantamento de referencial nas trés bases
de dados adotadas, foram totalizados 83 artigos.

Os trabalhos encontrados foram armazena-
dos em software de gerenciamento de referéncias
denominado Endnote Web. Ao serem extraidas
as publica¢cdes em duplicata, resumiu-se o total
de artigos para 57. Na identificagdo de potenciais
estudos elegiveis, os mesmos foram analisados
por dois avaliadores: uma enfermeira doutora
em Ciéncias da Saide e um psic6logo, com dou-
torado em Psicologia. A avaliacdo ocorreu de
maneira independente e as divergéncias quanto a
exclusdo foram resolvidas por consenso.

Realizando-se a avaliagdo pela aproximagio
entre o titulo e a temdtica o ndmero de artigos
diminuiu para 38, dos quais, por critério de and-
lise de resumo e excluindo-se as revisdes de lite-
ratura, restaram 13 e 12, respectivamente. Destas
produgdes, confirmando-se a elegibilidade pela
leitura detalhada do manuscrito e considerando
a aproximac¢io com a questdo norteadora deste
estudo, estabeleceu-se um quantitativo de 6 ar-
tigos resgatados por meio das bases de dados su-
pracitadas, conforme ilustrado na Figura 1.

Compreende-se que a localizagdo de estudos
mediada por busca em bases de dados eletrénicas
é essencial e util, contudo, se apenas esta é con-
siderada como ferramenta de identificagdo, uma
propor¢do sensivel de informac¢des que podem
contribuir enfaticamente para a discussdo corre o
risco de ser desconsiderada, modificando o cur-
so da revisdo. Por isso, lancou-se mio de outras
estratégias de recrutamento, a exemplo da veri-
ficagdo de referéncias bibliogréficas e da busca
manual (hand searching)"'.

Na investigacdo da lista de referéncias biblio-
gréficas dos estudos captados por meio das bases
de dados, obteve-se, inicialmente, um quantita-
tivo de 120 publicacdes. Extraidas as duplicatas
encontradas, restringiu-se este nimero para 116.
Destas, ap6s andlise de concordéncia entre o ti-
tulo e a tematica de proposicio, foram mantidas
58. Considerando-se os estudos completos dispo-
niveis de maneira gratuita, limitou-se o nimero

destes para 33. Apds descarte das publicacdes que
ndo se classificavam como artigos cientificos ou
dissertagdes de conclusdo de curso, restaram 21
trabalhos, dos quais, por resumo, mantiveram-se
11. Excluidos os estudos de revisao de literatura, o
quantitativo reduziu-se para 10, finalizando em 6
publicagdes apds decorrida a leitura detalhada do
texto completo, conforme ilustrado na Figura 2.

Foi considerada, ainda, a inclusdo de traba-
lhos referentes a literatura cinzenta, a qual inclui
producdes literdrias que ndo foram publicadas
formalmente em livros ou revistas, mas que tam-
bém devem ser consideradas no processo de bus-
ca de evidéncias cientificas", aqui representada
por uma dissertacdo e uma tese localizadas du-
rante o processo de visualizagdo da lista de refe-
réncias bibliogréficas, as quais encontram-se in-
dexadas nos repositdrios digitais da Universidade
Estadual de Campinas (UNICAMP) e da Univer-
sidade de Sdo Paulo (USP), sequencialmente.

Por fim, por meio de busca manual (hand-
searching) realizada no site Google Académico,
com apropriagdo do descritor “Doenca de Cha-
gas’, foram identificados 4 (quatro) artigos rela-
cionados a temdtica em discussao. Logo, conclu-
imos a selecdo dos trabalhos pertinentes com 16
publicac¢oes.

O processo de extragdo de dados dos arti-
gos que perpassaram por triagem realizou-se de
maneira independente por dois avaliadores e foi
guiado por uma ficha de andlise padrao, elabora-
da em cardter prévio e empregada na avaliagdo
dos estudos recrutados em todas as estratégias de
busca supracitadas. Havendo discordancias nos
dados coletados, a inclusao destes no estudo es-
teve condicionada ao consenso entre a dupla de
revisores.

Resultados

Os artigos encontrados por meio das bases de
dados foram revisados e estdo representados no
Quadro 1, em termos de autoria, ano de publica-
¢d0, objetivos, percurso metodoldgico e varidveis
estudadas. Foram identificados artigos publica-
dos entre os anos 1997 a 2012, cujas pesquisas
foram realizadas nos estados do Rio Grande do
Sul (1), Minas Gerais (2), Parana (1), Rio de Ja-
neiro (1) e Sdo Paulo (1). Quanto ao tipo de es-
tudo, 3 (trés) classificaram-se como descritivos,
1 (um) como etnogréfico, 1 (um) de interven¢ao
prospectiva e 1 (um) transversal. O ntimero de
participantes envolvidos nas pesquisas variou de
10 a 131 individuos. Dentre os artigos, 3 (trés) se
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92

Texto livre
gratuito: 47

SciELO

21

Portugués,
inglés e
espanhol: 21

LILACS

47

Texto completo
disponivel: 28

Espécie

humana: 38

Espécie
humana: 24

Portugués,
inglés e

espanhol: 38

Ciéncias da
Satde: 21

83 artigos

Portugués e
inglés: 24

Exclusdo das
duplicatas: 57

Exclusdo por
titulos: 38

Exclusdo por

resumos: 13

Exclusio das
revisdes: 12

Leitura detalhada do

manuscreito: 6

Total: 6

Figura 1. Fluxograma para identificagao dos estudos sobre qualidade de vida do individuo portador de doenga
de Chagas, selecionados a partir da busca nas bases de dados PubMed, SciELO e Lilacs.

utilizaram da abordagem qualitativa como méto-
do de andlise. Sobre os instrumentos de coleta de
dados, em 3 (trés) estudos foi adotada a entrevis-
ta aberta, em 1 (um) utilizou-se o questiondrio e
a verificacdo do prontudrio médico, 1 (um) rea-
lizou exames clinicos e 1 (um) associou o uso do
questiondrio aos testes clinicos.

As variaveis evidenciadas nos estudos foram
elencadas em duas categorias de andlise: mani-
festagoes da doenga de Chagas que interferem na
qualidade de vida do individuo e estratégias de en-
frentamento que impactam na qualidade de vida
de pacientes acometidos por doenga de Chagas.
Destas duas categorias, emergiram trés dimen-



Lista de referéncias: _ .
120 — |'Exclusdo por artigo ou
‘ TCC: 21
Exclusao das duplicadas: - .
Exclusdo por resumos:
116 11

Exclusio por titulos: Exclusao das revisoes:
58 10

Exclusao por textos Leitura detalhada do

manuscrito: 6

completos e gratuitos:
33

Figura 2. Fluxograma para identificagao dos estudos
sobre qualidade de vida do portador de doenca de
Chagas captados através da verificagdo da lista de
referéncias bibliogréficas.

soes: dominio fisico, dominio psicoldgico e do-
minio social, illustradas nos Quadros 2 e 3.

No dominio fisico foram apresentadas ques-
toes relativas ao impacto do quadro clinico da
doen¢a no funcionamento normal do organismo
e na manuten¢ao das atividades didrias do indi-
viduo acometido e medidas terapéuticas que in-
cluem a realizacdo de exercicios fisicos, a terapia
farmacoldgica, o implante de marca-passo e o
transplante cardfaco.

No dominio psicolégico foram incluidos os
sentimentos gerados a partir da descoberta, do
enfrentamento e da evolu¢do da doenga, a auto-
percepcio sobre a qualidade de vida e a influéncia
das crencas religiosas frente a condi¢ao chagdsica.

Por fim, foram levantadas as questoes concer-
nentes a0 dominio social, considerando a interfe-
réncia da doenca nos lagos afetivos e na inser¢ao
no mercado de trabalho, a repercussio da segu-
ridade social e o acesso do sujeito acometido aos
servicos de satide.

Discussao

Manifestac¢oes da doenga de Chagas que
interferem na qualidade de vida do
individuo

Dominio fisico

Na diferencia¢do entre os sexos, revelou-se
que as mulheres apresentam maiores riscos de
baixa qualidade de vida nos dominios mental,
emocional e funcionamento fisico'?. No tocante
as faixas etdrias, o aumento da idade foi obser-
vado como um favorecedor do comprometimen-
to no dominio psicoldgico, em decorréncia da
apreensdo experimentada pelo individuo acerca
da intensificagdo da possibilidade premente de
morte a medida com que o tempo passa’®.

O fato de a maioria dos pacientes tomarem
ciéncia de sua condicio tardiamente, ou em de-
corréncia da manifestacdo dos sintomas, ou ain-
da descobrirem por acaso em contato com algum
servico de saide!®*, promove uma situagdo em
que a doenga transcorre a fase aguda sem ser
percebida, o que age como um agravante em sua
qualidade de vida, assumindo-se que um trata-
mento bem direcionado e iniciado no tempo pre-
visto eleva a sobrevida dos acometidos™.

O enfrentamento da dor fisica em diversos
segmentos do corpo esteve presente nas formas
cardiaca, digestiva e cardiodigestiva, ambas as
formas de manifestacio da doenca, o qual reper-
cute na produtividade dos individuos e compro-
mete a sensacido de bem-estar'’.

Configurando maior limitagdao ao portador
de doenca de Chagas, no tocante ao desenvolvi-
mento das atividades corriqueiras, a forma car-
diaca foi associada a diminui¢do do bem-estar e
ao comprometimento na execugdo das atividades
laborais e na conquista da renda necessaria a so-
brevivéncia'®. Em contrapartida, a forma digesti-
va, a qual acompanha alteracdes significativas no
tubo digestorio, prejudica a mobilidade esofagica
e a morfologia do sistema'.

Sintomas como palpita¢des, dor precordial e
dispneia’®, respectivas a forma cardiaca', e disfa-
gia, regurgitacao, epigastralgia e dinofagia'’, cor-
respondentes a forma digestiva's, sdo apresenta-
das como manifestagdes que impactam no estilo
de vida dos pacientes acometidos por doenga de
Chagas e na manutencdo da rotina dos individu-
0s, sobre a qual foi registrado déficit na realizacdo
de atividades didrias, no trabalho doméstico e no
proprio oficio'. Nas situacdes em que os indivi-
duos ndo se queixaram de diminuicido da capa-
cidade funcional, a preservagdo da possibilidade
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Quadro 1. Estudos sobre qualidade de vida do sujeito acometido por doenga de Chagas selecionados através das bases de dados PubMed, SciELO e Lilacs, descritos em termos de autoria, ano

de publicagao, objetivos, método, amostra, varidveis estudadas e principais achados.
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de seguimento normal da rotina esteve condicio-
nada a apropria¢ao de medicagdo para coagir o
desconforto provocado pelos sintomas da doencga
em suas formas cardiaca e digestiva'®.

Na consideragdo dos achados provenientes
dos exames de rotina, observou-se que altera-
¢des mais discretas no eletrocardiograma'>'® e
radiografias de térax'® podem estar relacionadas
a maior benignidade da doenga'>'’. Em contra-
partida, o ecodopplercardiograma anormal com
disfun¢do ventricular, a presenca de taquicardia
ventricular ao “holter” de 24h e a presenca da
sindrome de insuficiéncia cardiaca, especialmen-
te, classe funcional III e IV da New York Heart
Association, foram considerados como fatores
deprimentes da qualidade de vida'.

Dominio psicolégico

A doenga foi caracterizada como precursora
de niveis elevados de depressido, possivelmente
ligados a incerteza sobre a possibilidade de morte
subita relacionada a forma cardiaca' e ao enfren-
tamento de cirurgia de megaesofago, referente a
forma digestiva'®.

O episddio de descoberta da doenga foi carac-
terizado como um evento que provoca choque,
apreensao e desespero’, agravados pela escassez
de informacdes e pelo estigma que circunda a
doenga'®, atuando como um fator predisponente
para o desenvolvimento do estresse’”.

A literatura retrata, ainda, a perpetuagdo de
sentimentos de tristeza e medo da morte'>'*-?!, de
maneira que esta possibilidade se torna a tnica
percepgdo sobre a enfermidade, em detrimento
dos demais achados clinicos. A doenga de Chagas
se torna um tipo de condenagdo®, a doenca “que
mata de repente”, e esse desfecho angaria do pa-
ciente a representagdo exclusiva desta?.

Apropriando-se de autoavaliagdes de pacien-
tes infectados, observou-se, ainda, que a doenga
de Chagas provoca insatisfagdo para com a qua-
lidade de vida, com a saide geral e com o desen-
volvimento de atividades didrias'’, além de menor
capacidade de resiliéncia’, de modo que a consci-
éncia da vulnerabilidade ocasionada pela doencga
transforma a relagdo do individuo com sua pro-
pria vida e modifica a percepgdo que ele tem de si
mesmo, de seus recursos e de suas capacidades®.

Neste contexto, os pacientes que denotaram
sintomas referiram maior insatisfacio com a
qualidade de vida e apresentavam maiores indi-
ces de estresse, superiores até aos sintomas fisi-
cos®. Estudos revelaram que até mesmo o pré-
prio diagnéstico por si s6 dispara sentimentos
negativistas'>'’ em escala moderada ou alta, in-



Quadro 2. Manifestagdes da doenca de Chagas que interferem na qualidade de vida do individuo classificadas

segundo dominio fisico, psicolégico e social.

Variaveis

Dominio Fisico

Dominio Psicolégico

Dominio Social

Sexo feminino Depressao

Representagoes sociais

Avango da idade

Reagdo a descoberta da doenga

Perda do emprego

Diagnostico tardio Tristeza

Antecipac¢do da aposentadoria

Dor fisica Medo da morte

Alteragdes nas relagdes sociais

Forma clinica

Insatisfacdo com a qualidade de vida | Alteragdes na dindmica social

diarias

Comprometimento das atividades | Menor capacidade de resiliéncia

Insatisfacdo quanto a vida sexual

Eventos estressores

Fonte: prépria.

Quadro 3. Estratégias de enfrentamento que impactam na qualidade de vida de pacientes acometidos por

doenga de Chagas.

Variaveis

Dominio Fisico

Dominio Psicolégico

Dominio Social

Realizacdo de exercicios fisicos

Crengas religiosas

Nivel de escolaridade

Terapia medicamentosa

Acesso aos servicos de satde

Implante de marca-passo

Seguridade social

Transplante cardiaco

Preservagdo das relagdes sociais

Fonte: prépria.

dependente da manifestacdo dos sintomas'’, ou
seja, 0 agente estressor ndo precisa estar presente
para que o estresse se desenvolva. O sofrimento
antecipatério destaca-se como um promovedor
do estresse, com a proliferagio de pensamen-
tos negativos sobre a prépria condi¢do de vida,
causando, consequentemente, a complicagdo do
quadro instalado®.

Dominio social

Frente as representa¢des sociais elaboradas
em torno da doenga, concluiu-se que os mitos, os
significados culturais e os valores negativos que
caracterizam a enfermidade sob a percepgao po-
pular desencadeiam prejuizos psicoldgicos que
estabelecem barreiras na dinamica de vida dos
portadores®.

No ambito trabalhista, viu-se que a dimi-
nuicdo do vigor fisico impulsiona a perda do
emprego®. Por incluir-se em condi¢des socio-
econdmicas desfavordveis, o trabalhador am-
plia a ocupagdo do setor informal, no qual estes
desenvolvem atividades laborais bragais ou os
chamados “bicos”, sendo submetidos as extensas
jornadas de trabalho, as quais lhes asseguram ape-

nas o minimo para sobreviver, sem perspectiva de
um futuro mais promissor?, além de serem, ain-
da, confrontados por empecilhos que envolvem a
repercussdo social e os preconceitos culturais que
rondam a doenga®. O processo de aposentadoria
também sofre repercussao, sendo acelerado pela
progressio das complicacdes tardias da doenga, as
quais requerem tratamento continuo e cuidados
especiais'.

Quanto & manuteng¢do dos vinculos sociais,
deparamo-nos com duas situa¢des distintas, uma
vez que, controversa ao sentimento de solidarie-
dade emanada pela familia ou amigos, ou seja,
pelo grupo social mais intimo, o sujeito encara o
processo de fragilizacdo das relagdes no trabalho,
no qual ocorre a marginalizacdo dos individuos
infectados pelos demais, realgando a discrimina-
¢do direcionada a patologia®.

O impacto no ambito social também foi
ilustrado nas falas de pacientes acometidos por
doenca de Chagas nas quais estes declaram ndo
aproveitar a vida de maneira adequada e nos
maiores indices de insatisfacdo quanto as ativida-
des sexuais quando comparados aos dos grupos
soronegativos'’.
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Estratégias de enfrentamento que
impactam na qualidade de vida de pacientes
acometidos por doenga de Chagas

Dominio Fisico

Sobre os beneficios diretos do exercicio fisico
para o portador de doenca de Chagas, as evidén-
cias cientificas sdo ainda incipientes e controver-
sas. Embora resultados proponham que a ativi-
dade fisica regular é benéfica para o condiciona-
mento fisico e a capacidade funcional, nao foi de-
tectada melhoria ou agravamento dos sintomas
cardiacos mediante programas de exercicios®.
No entanto, suscita-se, também, a possibilidade
de que apenas a prépria movimentagao de um
individuo que apresenta uma doenca cronica e
mantinha-se em repouso, oferta um bonus sobre
a qualidade de vida, entendendo-se que individu-
0s que costumavam realizar pouca atividade fisi-
ca e a inclufram na sua rotina, contribuem para
o declinio da taxa de mortalidade geral, quando
comparados aqueles que se mantém no sedenta-
rismo®.

Quanto ao uso de drogas, tais como beta-blo-
queadores, quando aplicado as principais e mais
graves manifestagoes da doenca cardiaca relacio-
nadas a doenga de Chagas podem atenuar os sin-
tomas e produzir beneficios na disposi¢ao fisica
e mental, na capacidade para realizar atividades,
na satisfagdo psicoldgica e no envolvimento so-
cial, confluindo para a melhoria da qualidade de
vida e para a extensdo do tempo de vida em um
numero elevado de pacientes®.

Dominio psicolégico

Quanto ao enfrentamento da doen¢a no 4m-
bito psicolégico, observou-se que, na pretensio
de justificar a prépria condi¢do chagasica, os
pacientes ancoram suas cren¢as nas nogoes re-
ligiosas, de maneira que as respostas das quais
necessitam estdo refugiadas na vontade divina e,
onde a ciéncia médica deixa lacunas, a religido
preenche com a oferta de explicagdes eficazes
para “o drama da vida”. Neste contexto, surgem
duas correntes distintas: de um lado, a crenca
inabaldvel na providéncia divina, que oferece
forga para o individuo acolher e enfrentar as di-
ficuldades cotidianas e os receios relacionados a
doenga e, do outro, a responsabilizacdo do divino
pela situagdo vigente e a resignacao do individuo
acometido®.

Dominio social
Evidenciou-se a associacdo entre o maior
grau de instrucdo formal e uma melhor qualida-

de de vida do individuo, seja quanto aos aspectos
fisicos, psicolégicos, sociais ou ambientais'’. Nes-
te contexto, o reduzido nivel de escolaridade foi
caracterizado como um dos elementos desenca-
deadores de sentimentos de desesperanca e con-
flitos emocionais, os quais configuram a baixa
capacidade de resiliéncia®.

Na avaliagdo do acesso aos servigos de saude,
constatou-se que a escassez de recursos de satide
compromete a qualidade de vida, uma vez que
os individuos acometidos relatam a necessidade
de acompanhamento médico de rotina'’. Segun-
do esta ldgica, se o acesso aos cuidados de saide
¢ dificultoso, estressante ou de md qualidade, a
doenca tende a progredir e compromete o modo
de vida do individuo. Em contrapartida, a pos-
sibilidade de contato com um sistema de sadde
adequado e acessivel desencadeia a melhoria da
saude fisica e a minimizag¢do dos conflitos psico-
l6gicos e sociais associados, promovendo a acei-
tacdo da doenga, a sensacdo de bem estar, o per-
tencimento social e a seguranca do paciente, os
quais implicam numa melhor qualidade de vida
dos grupos afetados*.

O processo de agilizagio da aposentadoria
também foi mencionado, contudo, o valor finan-
ceiro ofertado pela seguridade social tampouco
supera as despesas com o tratamento e 0 minimo
para a subsisténcia do individuo, o que perturba
o plano psicoldgico e social, uma vez que o po-
siciona a deriva do desenvolvimento normal da
sociedade’®.

Quanto a preservagao dos relacionamentos
sociais, esta foi descrita como elemento facilita-
dor do acesso as informagdes referentes a cuida-
dos de saude, a0 monitoramento da doenca, ao
suporte nos momentos de crise e a presenga em
eventos sociais'®.

Estratégias de enfrentamento para
individuos com cardiopatia chagasica grave

Mediante a constituicdo das categorias de
andlise, emergiu a necessidade de real¢ar os pa-
cientes acometidos pela doenga de Chagas que
apresentam cardiopatia grave, a qual compreen-
de os casos de: a) cardiopatias agudas graves de
rdpida evolugdo, com importantes limitagoes das
atividades laborais do individuo; b) cardiopatias
cronicas em situacdo de limitacdo da capacida-
de fisica e funcional do paciente, ndo obstante o
tratamento clinico e/ou cirdrgico indicados; c)
cardiopatias cronicas ou agudas que apresentam
dependéncia total de suporte inotrépico farma-
colégico ou mecinico; d) cardiopatia terminal, a



qual reduz a expectativa de vida e ndo responde
aos estimulos da terapia farmacolégica mdxima
ou ao suporte hemodinamico externo®.

Nesta perspectiva, os estudos ainda demons-
traram estratégias de enfrentamento voltadas
para duas situacdes relacionadas a cardiopatia
chagdsica grave: os pacientes que realizaram ci-
rurgia para implante de dispositivos implantaveis
(marca-passo e/ou cardiodesfibrilador) e os indi-
viduos que necessitaram de transplante cardiaco.

No caso especifico dos pacientes submetidos
ao implante do marca-passo, observou-se que a
experiéncia assume valores divergentes ao longo
do processo. A ideia inicial é a de que se tem um
coracdo frégil, de tal intensidade que se necessita
de intervencdo cirdrgica que converterd todo o
funcionamento normal do organismo a um apa-
relho desconhecido, instigando pavor. Em lon-
g0 prazo, 0 marca-passo se torna uma extensao
natural do organismo e é visualizado como peca
fundamental da existéncia do portador, como
um instrumento que lhe resgata a vida no mo-
mento em que estava sendo perdida. Toma, por-
tanto, uma responsabilidade inquestionavel: ele
substitui o cora¢do naquilo que este ndo é mais
capaz de fazer, tornando-se fonte de vida®.

Sobre a apropriagdo da estratégia de trans-
plante cardiaco, a literatura revelou que os pa-
cientes com doenca de Chagas submetidos a esta
terapia, ainda que ndo tenham alcancado um
estdgio 6timo de qualidade de vida, obtiveram
resultados positivos em pelo menos alguns mar-
cadores, como as limita¢des de acdes e a perspec-
tiva de vida®.

Consideragoes finais

Os resultados visualizados em todos os dominios
tratados demonstraram qualidade de vida com-
prometida pelo acometimento da doenga, além
de estratégias de enfrentamento limitadas, em sua

maioria, 2 dimensao fisica do paciente, sugerindo
a necessidade de fortalecimento do individuo nos
campos fisico, psicolégico e social, de maneira
que as intervengdes perpassem pela preservacao
ou recuperac¢do da capacidade funcional do indi-
viduo, pela aceitagdo e empoderamento deste no
confronto didrio da doenga, pela oferta de servi-
cos de satde acessiveis e eficazes e pela reinsercao
do individuo no leito familiar e social.

As limitacdes do estudo partem da inexis-
téncia de um conceito universal sobre qualidade
de vida, bem como de um instrumento padrao
para a avaliacao desta, frente ao individuo aco-
metido pela doenca de Chagas. A busca por es-
tudos que tratassem desta temdtica demonstrou
registros escassos, privilegiando os aspectos que
remontam ao dominio fisico do individuo, em
detrimento dos elementos psicoldgicos e sociais,
que também absorvem impacto vertiginoso da
situacdao de adoecimento que o sujeito enfrenta
e, portanto, requerem medidas de enfrentamento
que atendam as necessidades correspondentes.

Ademais, os danos provocados na qualida-
de de vida provenientes da condi¢dao chagasica
sao pouco detalhados quanto a estratificacao da
doenca, uma vez que na maioria dos achados os
individuos sdo tratados apenas como portadores
da doenca de Chagas, sem especificidade da for-
ma clinica apresentada, com excecao dos casos de
cardiopatia chagasica grave.

Recomenda-se a elaborag¢do de instrumentos
especificos para a andlise do impacto da doenga
de Chagas na vivéncia do sujeito acometido, além
da exploragdo da drea em destaque, partindo da
premissa de que o conhecimento sobre o viver
do individuo acometido por doenca de Chagas
em suas diferentes formas clinicas pode norte-
ar o delineamento de estratégias em sadde mais
eficazes, merecendo destaque a necessidade de
estudos que promovam espago para a manifesta-
¢ao da percepcdo do individuo frente ao préprio
processo satde-doencga.
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