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Resumo: Objetivo: Compreender a criagao e desenvolvimento de grupos de apoio para o
autocuidado em hansenfase em um estado do Nordeste brasileiro. Métodos: Estudo qualitativo
realizado em trés grupos no Nordeste do Brasil, entre fevereiro e dezembro de 2019. A coleta
de dados englobou entrevistas, observacio participante e andlise documental. Os dados foram
analisados segundo a técnica de andlise de contetido a partir dos temas preestabelecidos: implantagio,
organiza¢io e continuidade dos grupos. Resultados: A implantagido dos grupos apresentou como
motivos comuns a necessidade de ampliacio dos cuidados, e de otimiza¢io do tempo de trabalho.
O estigma e questdes da organizacio dos servicos foram obstdculos para a implantacio. O fator
mais relevante para a continuidade dos grupos foi o envolvimento dos coordenadores nas atividades.
O apoio de atores externos como ONG e universidades foram relevantes para a implantagao ¢
continuidade. Consideragoes finais: As similaridades e diferencas dos grupos relacionam-se aos
participantes, 4 indugio e apoio da politica de satide e as interferéncias de atores externos. Grupos
de apoio para o autocuidado em hansenfase sio espagos que potencializam a prdtica de cuidado. O

estudo contribui com a implantacao ou reorganizacio de grupos de apoio ao autocuidado.
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Introducao

A hanseniase é uma doenca secular que permanece como um grave problema de
satde publica no Brasil. Sua magnitude entre os mais pobres é notédria e seu impacto
social acomete individuos e familias, com consequéncias negativas em diferentes
dimensoes da vida. Tais aspectos exige maiores investimentos técnicos, cientificos e
financeiros nas politicas putblicas para erradicar a doenga ou minimizar seus efeitos
tendo em vista o cendrio brasileiro.

O Brasil ocupa a 22 posicao no mundo em detec¢ao de novos casos da
doenga, além de concentrar 92% do total de ocorréncia dos paises das Américas
(Brasil, 2019). Caracterizada como uma enfermidade infectocontagiosa, com
acometimento dermato-neuroldgico, se ocorrer o diagndstico tardio, hd alto poder
incapacitante (OMS, 2017). Em 2019, foram notificados 23.612 casos em territdrio
nacional, dos quais 82% foram avaliados quanto ao Grau de Incapacidade Fisica
(GIF) no diagnéstico e, dentre os avaliados, 1.984 apresentaram GIF 2 e 5.826
GIF 1 (Brasil, 2020).

Neste contexto, destaca-se o autocuidado como um modelo conceitual que envolve
uma série de agoes, antecipatdrias e oportunas, realizadas pelo individuo, que busquem
a responsabilidade do cuidado individual. Para tanto, é necessdria uma atitude racional,
com tomada de decisao, por parte do individuo, para a realizagao de agdes cotidianas
planejadas, coordenadas e integradas (Chompré, 1994 apud Batista; Vieira; Paula,
2014). No contexto do adoecimento, o autocuidado perpassa por decisdes por parte
do individuo nas a¢oes do seu dia a dia para prevenir, controlar ou reduzir o impacto
das condi¢des cronicas de que sdo acometidos (Cavalcante; Oliveira, 2012).

A pritica do apoio ao autocuidado no contexto da hanseniase pode ser realizada
por meio de agoes individualizadas ou em grupos de apoio para o autocuidado em
hansenfase (GACs). Ha registros de GACs em alguns paises do mundo, como Brasil
(D Azevedo ez al., 2018; Pinheiro ez al., 2014), Mogambique (Deepak; Hansine;
Braccini, 2013), Indonésia (Susanto; Dewi; Rahmawati, 2017), Nepal (Cross; Beise;
Choudhary, 2017; Langen, 2012; Pryce et al., 2018) e Holanda (De Vries; Groot;
Van Brakel, 2014).

No que se refere ao impacto dos GACs na vida dos usudrios, estudos evidenciaram
melhora significativa relacionada as deficiéncias fisicas e a participagao social,

destacando que os beneficios dessa prética vao além do autocuidado fisico (D’ Azevedo

Physis: Revista de Saiide Coletiva, Rio de Janeiro, v. 34, €34012, 2024



| Pdgina 3 de 22

et al., 2018; Deepak, Hansine; Braccini, 2013; Pinheiro ez al., 2014; Susanto; Dewi;
Rahmawati, 2017). Assim, os grupos revelam melhoraria nas condi¢ées clinicas dos
individuos participantes e, consequentemente, a qualidade de vida dessas pessoas e
seus familiares.

Em 2010, o Ministério da Saide do Brasil langou um guia (Brasil, 2010) que
orienta a formagao dos grupos de apoio e, desde entdo, observa-se uma intensificagio
na criagao de novos grupos no pais. Em dezembro de 2017, encontro realizado pelo
Ministério da Sadde contou com a participa¢io de representantes de mais de 70
GACs provenientes de diferentes estados brasileiros (Brasil, 2018). Ainda que este
dado evidencie o avango dos grupos no territério nacional, a literatura cientifica é
marcada por escassez de trabalhos publicados sobre as experiéncias dos GACs, se
possuem sustentabilidade, quais seus resultados e se a partir deles é possivel construir
novas estratégias de cuidado.

Partindo do pressuposto que a proposta dos grupos pode contribuir para
minimizar os impactos da hansenfase, ¢ importante compreender como esses
grupos vém sendo construidos nos servicos de satde e como as relacoes entre os
participantes vem sendo estabelecidas. Assim, este estudo objetivou compreender a
criagdo e desenvolvimento de Grupos de apoio para o autocuidado em hanseniase em
um estado do Nordeste brasileiro, na perspectiva de elencar elementos que possam
contribuir para a formagio e consolidacio da estratégia GACs e, assim, para uma

atengdo a saide mais integral a pessoa acometida pela hansenfase.!

Metodologia

Trata-se de um estudo qualitativo tendo como objeto GACs do estado de
Pernambuco, localizado no nordeste brasileiro, onde hd grupos implantados desde
2012. No periodo da coleta existiam seis grupos em atividade no estado. Foram
selecionados trés grupos que possufam maior tempo de atuagio e regularidade
dos encontros. Esses grupos foram convidados a participar do estudo a partir de
exposi¢do dos objetivos da pesquisa em encontros regulares agendados previamente.

Os dados foram coletados com uma triangulagao de técnicas de coleta por meio
da observagao participante, entrevista em profundidade com informantes chaves e
andlise documental (Minayo, 2010). A pesquisadora que realizou a observagio tem

experiéncia com os grupos desde 2014 a partir de agdes de extensao universitdria
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que tem como objetivos acompanhar e fortalecer GACs, o que facilitou o acesso
a0s mesmos.

Primeiramente, foi iniciada a observagao participante com auxilio de didrio
de campo, em que foram registradas informagées sobre os encontros (ndmero e
perfil dos participantes, temas e assuntos abordados, dinimicas utilizadas, formas
de participacio, tipos de relacoes e didlogos estabelecidos). Foram realizadas
observagdes dos encontros que aconteceram entre fevereiro e dezembro de 2019,
totalizando 34 encontros.

A partir de observagoes realizadas, foram selecionados os sujeitos do estudo,
identificados como informantes-chaves. A selecao dos participantes envolvidos foi
intencional, ou seja, os sujeitos foram escolhidos pela representatividade do discurso
e dos significados relacionados ao objeto de estudo (Navarrete ez al., 2016). Apés o
processo de observagao e a enumeragio dos critérios de selecdo, trés usudrios, um por
grupo, e quatro coordenadores dos grupos (profissionais de satide) — um dos grupos
possui dois coordenadores — participaram do passo metodoldgico subsequente:
entrevistas em profundidade. Com esse intuito, foi elaborado um roteiro contendo
topicos sobre implantagio, organizacio e continuidade dos grupos. Nessa etapa, as
entrevistas foram gravadas e transcritas na integra. Para a andlise documental, foram
considerados os livros atas das reunioes, cedidos pelos grupos — um livro por grupo,
sendo os tinicos locais de registros dos grupos.

O material coletado foi submetido a exame de contetdo sendo realizado pré-
andlise, exploragao do material e categorizac¢io a partir de uma anilise temdtica
de contetido (Bardin, 2011). Assim, a andlise do material coletado foi realizada
inicialmente a partir de trés categorias-tema preestabelecidas, definidas de acordo
com o objeto de estudo em questao: “Implantagio dos grupos de apoio ao autocuidado
em hanseniase”; “Organizagao dos grupos de apoio ao autocuidado em hanseniase”;
e “Continuidade dos grupos de apoio ao autocuidado em hansenfase”. Nesta etapa, a
andlise buscou, no material proveniente da coleta de dados, unidades de significados
que correspondessem as categorias preestabelecidas correspondentes.

Em seguida, a partir da andlise do material coletado pelas categorias temas, na
identifica¢ao de novas unidades de significados correspondentes aos temas definidos,
emergiram oito novas categorias de andlise: trés referentes ao tema implantagao
dos grupos de apoio ao autocuidado em hanseniase (“Motivos para implantagio

dos grupos”, “Fatores indutores para implantagao dos GACs” e “Obstdculos para
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implantacao dos grupos”); trés relacionadas ao tema organizag¢ao dos grupos de apoio
a0 autocuidado em hanseniase (“Perfil e quantitativo de participantes”, “Inser¢ao
e permanéncia dos participantes” e “Planejamento e realizacio das atividades”);
e duas referentes ao tema continuidade dos grupos de apoio ao autocuidado em
hanseniase (“Aspectos que potencializam a continuidade” e “Aspectos que fragilizam
a continuidade”).

O estudo faz parte da pesquisa “A experiéncia social de participantes de grupos
de apoio ao autocuidado em hanseniase e as possibilidades de cuidado”, aprovada
pelo Comité de ética e pesquisa do Complexo Hospitalar do Hospital Universitdrio
Oswaldo Cruz/Pronto Socorro Cardiolégico de Pernambuco — HUOC/PROCAPE,
nimero do parecer: 1932.6919.6.0000.5192. Os sujeitos do estudo assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Para preservagdo do anonimato,
os participantes do estudo foram identificados por meio do nome “profissional”
ou “usudrio” seguido pela identificacdo de numeral, e os GACs identificados por

nimeros de 1 a 3.

Resultados e Discussao

A escolha dos trés grupos permitiu a andlise de grupos com distintas
experiéncias, tendo comum o fato dos trés estarem sediados em servicos de saude
e serem coordenados por profissionais destes servigos, sendo: Grupo 1 - trés anos
de existéncia, com média de 10 participantes e reunides mensais no centro de
referéncia; Grupo 2 - cinco anos de existéncia, com média de 15 participantes e
reunidées mensais no centro de referéncia; Grupo 3 - sete anos de existéncia, com
média de 25 participantes e reuni6es quinzenais no hospital.

As experiéncias dos grupos quanto aos aspectos de criacdo e desenvolvimento
serdo apresentadas e discutidas pelas categorias temas estabelecidos e as categorias

emergentes COI'I'CSpOIldCI’ltCS.

Implantagao dos grupos de apoio ao autocuidado em hanseniase
Motivos para implantacio dos grupos

A implanta¢io dos trés GACs teve como motivo comum a necessidade de ampliagao
na prestacao de cuidados aos usudrios, ou seja, a busca, pelos profissionais de satde, de

novas estratégias de cuidado, para além de questoes com foco apenas fisico.
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Foram questoes ligadas as necessidades deles; eu percebi que nao eram sé questdes fisicas,
mas emocionais (Profissional 4).

Esse achado dialoga com o que Ayres (2017) chama de um movimento novo no
Ambito da satide, na énfase dada ao cuidado nos tltimos anos, onde hi a recusa da
“coisificagao” das pessoas e das relagoes. Nesse sentido, os profissionais parecem
buscar “novas” estratégias que revejam o cuidado prestado, no sentido de ampliagao
das questoes meramente fisicas, como o relato aponta.

Outro motivo apontado para a cria¢do de um grupo de apoio ao autocuidado foi
a possibilidade de se trabalhar de forma coletiva, pois propicia otimizacio de tempo
de trabalho do profissional, com orientagées feitas sobre os autocuidados aos usudrios
em atendimento grupal, ao invés do atendimento individual, abrindo, assim, novas
possibilidades. Esse motivo foi encontrado na formagio dos GACs 1 e 3.

Reduzir o tempo mesmo, para conseguir colocar para vdrias pessoas a mesma informacao;
uma forma mesmo de otimizar o tempo, que nao tem muito (Profissional 1).

Um [motivo] é de acreditar na formagio dos grupos, nos beneficios que um grupo trds
para as pessoas, as vezes muito maior que um atendimento individual, ou também um
beneficio diferente (Profissional 1).

Destaca-se nas entrevistas acima, que os profissionais sentem a necessidade de
otimiza¢do do tempo de trabalho diante de tantas demandas. A sobrecarga dos
profissionais nos servigos de saide publicos brasileiros é uma realidade que afeta o
processo de trabalho de forma negativa, onde profissionais precisam fazer escolhas
em relagio A prestacio de servigos ofertados que nem sempre condizem com
decis6es que venham a melhor responder a necessidade dos usudrios. Dessa forma,
¢ necessdrio que o processo de trabalho seja revisto no sentido de “qualificar” as
préticas, ao invés de “quantificar”, na busca por um cuidado mais efetivo e eficaz,
que coloque a resposta as necessidades dos usudrios como prioridade. Este cuidado
acontece a medida que o usudrio ¢ visto e tratado como sujeito no seu processo
terapéutico, a partir de encontros dialégicos onde os desejos, as crengas e os saberes
dos usudrios sio reconhecidos pelos profissionais de satide, em espacos de troca e
construgdo conjunta de possibilidades terapéuticas (Ayres, 2009).

Outra questio é que préticas de autocuidado podem ser facilitadas pela formagao
de grupos (Oliveira; Andrade; Chagas, 2013), que possibilita trabalhar em um
espago onde se articulam as dimensées social, subjetiva e biolégica do ser humano

e, nesse sentido, constitui-se como uma pratica privilegiada para o empoderamento
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individual e coletivo (Franco; Silva; Daher, 2011), aspecto de suma importincia
para o desenvolvimento de uma compreensio do risco biopsicossocial das pessoas

acometidas pela hanseniase.

Fatores indutores para implantacio dos GACs

Um fator importante para a criagio dos GACs, apontada pelos grupos 1 e 2,
foi a participagio dos profissionais em cursos especificos sobre a formacio destes
grupos, ofertados pela Secretaria Estadual de Sadde (SES) de Pernambuco e pela
Universidade de Pernambuco (UPE), em que os profissionais conheceram material
bibliogrifico produzido pelo Ministério da Satde (Brasil, 2010), que orienta a
formagdo de GACs.

O grupo surgiu depois que a gente teve um treinamento, 14 pela secretaria de satde, sobre
a formacao desses grupos (Profissional 2).

Este achado refor¢a a educagao continuada de profissionais de satide como
fundamental para que novas priticas sejam implantadas nos servicos, além da
importancia da criacio e divulgacio de materiais educativos que subsidiem as gestoes
municipais em processos de formacio e os profissionais no seu processo de trabalho.

Outro indutor para formacio de GACs foi o apoio de atores externos. A
Universidade de Pernambuco, o Movimento de Reintegracio das pessoas Atingidas
pela Hanseniase (Morhan), a Organizacio Nao Governamental (ONG) chamada
NHR (Netherlands Hanseniasis Relief) e a Coordenagao Municipal de hanseniase
dos GACs 1 e 2, foram citados como atores externos que contribuiram para a
implanta¢ao dos grupos. Esse apoio se deu a partir de orientacoes para condugao
dos grupos, fornecimento de insumos, participa¢io no planejamento das atividades
e troca de experiéncias.

O envolvimento de ONGs na formac¢io de GACs ¢ realidade de outros paises
também, como Etiépia e Mogambique (Benbow; Tamiru, 2001; Deepak; Hansine;
Braccini, 2013). Para doengas negligenciadas, como a hanseniase, que afeta
primordialmente paises pobres, é comum a participagdo de ONGs na politica de
saide, uma vez que se observa a insuficiéncia do Estado, nesses territdrios, em
cumprir seu papel na promog¢io de uma politica de saide resolutiva. Ademais,
o envolvimento de projetos universitdrios na implantagio de GACs aponta a
importincia da universidade na transformagio social dentro dos servigos de satde.

Destaca-se ainda, a relevincia da participacio social, através de organizagoes de
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pessoas afetadas pela hanseniase, na indugao de agoes como as dos GACs. Segundo
a World Health Organization (2011), 2 medida que pessoas afetadas pela doenga,
e seus familiares, tornam-se participantes, colaboradores ou facilitadores de agoes
implementadas nos servicos de satide, mais beneficios sao alcangados no cuidado
a0s usudrios.

Se por um lado, estes achados mostram que redes formadas por atores do Estado e
fora dele sao importantes para configuracio de novas estratégias de cuidado, por outro,
recomenda-se que os grupos sejam ou se tornem autdnomos e nio dependentes dos
atores externos. Para tanto, o papel da gestao da satide ¢ fundamental, como o apoio
das coordenagdes de hanseniase dos municipios, para formagao dos grupos citados.

Nos GACs 2 e 3, a participagio da equipe de sadde foi um fator importante
para a implantagiao dos grupos. O trabalho em equipe ¢ aspecto fundamental
para efetivagio de novas prdticas no servico de satde e a atuagio de uma equipe
também contribui para a nao personificagio da estratégia, possibilitando maior

sustentabilidade.

Obstdculos para implantacio dos grupos

Problemas relacionados a organiza¢ao dos servigos e o estigma milenar da doenca
surgiram como empecilhos para criagao dos grupos. O GAC 3, por exemplo, nio
teve apoio da gestao da unidade a que estd vinculado e enfrentou dificuldade de

reservar espago para a atividade do grupo, por tratar-se de pessoas com hanseniase.

Por que ninguém queria deixar? Porque era uma doenga contagiosa. Inicialmente, eu pedi
o auditdrio, mas foi negado prontamente, porque era hanseniase e esse auditério era usado
também para funciondrios, entio ele disse que nio podia (Profissional 4).

O relato acima aponta que o estigma relacionado a hanseniase estava fortemente
presente e que ¢ um elemento que dificulta as agdes relacionadas a doenga, inclusive
a formagio de GACs. O local de funcionamento deste grupo é um hospital de
referéncia para hanseniase, onde préticas discriminatdrias nao deveriam existir.

Na hanseniase, o estigma estd relacionado as manifestagoes fisicas da doenca; a
sua histéria, que a relaciona a punicio e castigo; as questoes culturais e sociais das
pessoas e grupos afetados; e a0 medo da transmissdo da mesma (Sermrittirong; Van
Brakel; Bunbers-Aelen, 2014). Ademais, os usudrios com as formas mais avancadas
da doenga, comumente, sofrem mais estigma e discriminacao (OMS, 2017). Sao

esses os usudrios que mais participam de GACs.
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Além do estigma, a estrutura fisica inadequada para as atividades e a falta de
profissionais de satide foram desafios para a implantacdo dos grupos. O GAC 1
realiza os encontros em espago limitado, com problemas de iluminagao e de calor,
observados durante os encontros e que é consonante com a fala coordenadora:

A dificuldade principal aqui é a estrutura. A outra dificuldade, que eu acho, ¢ a falta de
recursos humanos, porque o servigo nao tem outros profissionais que possam ajudar nesse
processo (Profissional 1).

A ambiéncia adequada dos servigos de satide ¢é considerada elemento primordial
para a humanizagao das prdticas de satde, através da disponibilizacao de ambientes
sauddveis e acolhedores (Bender; Petry, 2019), sendo de dificil implantagao na
realidade de vidrios servicos do SUS. No caso da hanseniase, essas questoes ainda

podem ser potencializadas pelo estigma da doen¢a, como mostrou este estudo.

Organizacao dos grupos de apoio ao autocuidado em hanseniase
Perfil e quantitativo de participantes

Identificou-se, nos trés grupos, a participagao de pessoas afetadas pela hanseniase
e vinculadas ao servigo de satide, em tratamento por PQT ou finalizado, além de seus
acompanhantes, nio havendo a participagdo de pessoas com outras enfermidades.
Estudos sobre a possibilidade de integracio de usudrios acometidos por outras
enfermidades em GACs foram feitos na Holanda, com pessoas afetadas pela diabetes
mellitus (De Vries; Groot; Van Brakel, 2014), e no Nepal, com usudrios acometidos
por filariose linfitica (Pryce ez al., 2018). No segundo estudo, a maioria dos usudrios
com filariose linfitica consideraram participar de um grupo integrado, o que pode
estar relacionado por tratar-se da integracio de usudrios afetados por doengas que
sdo estigmatizadas. J4 no primeiro, somente 17% dos entrevistados com diabetes
mellitus mostraram interesse em grupos combinados. Essa baixa adesio pode
ser explicada pelas caracteristicas distintas da hansenfase e da diabetes, quanto a
distribuicdo por classes sociais e niveis de estigma. Um estudo feito na Indonésia,
sobre a interseccionalidade e estigma na sadde, identificou que pessoas com diabetes
relatam menos experiéncias de estigma que usudrios afetados por hansenfase, HIV e
esquizofrenia (Rai ez al., 2020).

A inclusio de pessoas com outras enfermidades pode ser uma possibilidade
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considerada pelos GACs estudados, uma vez que os grupos sdo coordenados por
profissionais de saide, que certamente possuem a competéncia de acompanhar
esses usudrios. No entanto, essa possibilidade deve considerar as singularidades de
cada grupo, como a capacidade operacional de abarcar esses integrantes, e o desejo
dos participantes. A implantagao imposta pelos chamados “grupos inclusivos”,
que abarcam usudrios com hanseniase e outras enfermidades, pode repercutir em
situacoes de estigma.

Havia uma variacio significativa do quantitativo de participantes dos grupos
estudados e o mais numeroso, 0 GAC 3, possuia 25 usudrios. Nesse grupo,
foram observadas reunides com usudrios dispersos as discussoes, ou por nao
compreenderem a fala dos outros ou pelo pouco interesse na questao discutida. Isso
foi percebido pela postura corporal, de nio fixagao do olhar para onde vinha a fala
ou nio participagao, quando havia oportunidade de fazé-lo. Esses achados podem
estar associados ao nimero alto de pessoas no encontro e a propria condugao dos
encontros por parte dos coordenadores, uma vez que essas questoes foram menos
percebidas nos grupos com nimero menor de participantes e nos que promoviam

dindmicas mais participativas.

Insergdo e permanéncia dos participantes

A forma de inser¢ao, nos trés GACs, se dava por convite e alguns critérios eram
elencados para que isso acontecesse (com excegio do GAC 3, em que o convite
era 4 todos os usudrios de hanseniase do servigo): usudrios identificados com grau
de incapacidade instalado; com potencial para desenvolver incapacidade; com
dificuldades de adesdo ao tratamento; ou com algum sinal de sofrimento mental.
Segundo os profissionais, esses usudrios tém mais potencial de participar de grupos.

Quando eu vejo que a pessoa j4 tem um comprometimento, ou uma incapacidade, ou
uma propensio a té-la, a gente faz um convite, que é mais ficil deles aceitarem do que
quem nio tem nenhum problema (Profissional 1).

Apés a inser¢ao nos grupos, nao havia tempo estabelecido de permanéncia. Nos
trés grupos citados, os coordenadores apontaram o surgimento de novas necessidades
ao longo das reunioes; essa questao, associada ao acesso limitado que os usudrios tém
na rede de atengao a satide, contribui para que os usudrios permanecam vinculados
sem limite temporal para a sua participagao. Assim, nas experiéncias estudadas,

havia participantes que frequentavam o grupo desde a sua implantagao e, assim, os
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grupos passam a ter configuragoes diferentes de um grupo sé de autocuidados. Ha
a formacio de um micro espaco social com formacao de vinculos, onde algumas
prdticas comegam a surgir, como a ajuda mdtua.

Por outro lado, na observagao participante, identificou-se que os usudrios
permanecerem muito tempo dificultava a entrada de novos participantes nos dois
GACs mais antigos. Assim, nas observagoes, percebeu-se usudrios novos “deslocados”
nas reunioes desses grupos, causando baixa adesao. Esse fato pode estar relacionado
a ndo realizagdo de atividades direcionadas exclusivamente aos novos participantes.

Como a gente convida, ele jé vai entrando no ritmo do grupo jd existente, a gente nao tem
como pegar... Vamos supor, se aparecer 1 ou 2, a gente nio tem como pegar aquele grupo
que estd iniciando...aquelas pessoas que estdo iniciando, a gente fazer um trabalhinho a
parte (Profissional 2).

As coordenadoras dos grupos referiram que a pretensio inicial, na implantagio
dos grupos, era que houvesse entrada de novos participantes ao longo do tempo,
como também a saida de pessoas mais antigas, num processo de renovagao.

Quando a gente pensou no grupo de autocuidado, a gente pensou isso e uma transicio...

A gente quer novos atores ali (Profissional 3).

No GAC 3, duas estratégias foram tomadas diante da questao indicada: a
primeira era a conclusio do ciclo de atividade de apoio ao autocuidado junto a
alguns participantes, considerando a compreensio dos autocuidados e melhora
das incapacidades fisicas, assim alguns usudrios sairiam do grupo. A segunda foi
a divisao em dois grupos, um para participantes novatos e outro para antigos. No
entanto, essas estratégias enfrentaram dificuldades para implantagdo, tais como
a resisténcia dos usudrios em sair do grupo e a falta de infraestrutura adequada
para a implantacdo de dois grupos diferentes no servico, bem como a escassez de
profissionais de satde.

O processo de trabalho em grupo envolve aspectos sutis de interagao social, por
vezes dificeis de serem captados. Além disso, lidar com pessoas ¢ lidar com suas
fragilidades, sensibilidades e necessidades (Mendonga, 2014). Nesse sentido, os
coordenadores, sozinhos, nao sabiam lidar com questées como a longa permanéncia
de usudrios. A aproximacio da gestao da satde e treinamentos dos coordenadores
podem ser caminhos para o enfrentamento destas questdes.

Uma estratégia a ser considerada pelos grupos é a emancipagao dos usudrios antigos

e a configuracdo de outras modalidades grupais fora do espaco dos servicos de satde.
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Esses usudrios podem se vincular a grupos de pessoas afetadas jd formados, como o
Morhan, ou formarem outros grupos. Neste contexto, o apoio dos coordenadores e

dos parceiros, com agdes estratégicas que possibilitem essa transi¢ao, ¢ fundamental.

Planejamento e realizagdo das atividades

A anilise das atas e a observagio, revelaram que ocorreram reunides, no inicio
de cada ano ou semestre, com os participantes, para a escolha das temdticas dos
encontros, organizagao das atividades festivas e passeios. Em dois GACs, 1 ¢ 2, havia
reunides de planejamento antes de cada reunido e, em um desses, o planejamento
era feito com estudantes universitirias de acoes extensionista. Era reconhecida, a
necessidade de um planejamento mais flexivel, uma vez que o grupo pode apontar
demandas nio previstas.

A ideia ¢ esta, termos um planejamento, mas que nao seja rigido, porque as vezes o grupo
estd querendo outra coisa, naquele momento assim (Profissional 1).

As vezes a gente inicia colocando tudo que a gente quer, o que a gente imagina que seria
um grupo e af quando a gente chega no grupo nio era isso. As vezes sio coisas totalmente
diferentes (Profissional 2).

O trabalho realizado em grupo contribui que os usudrios se expressem e, assim,
novos temas ¢ discussdes podem surgir. Isso acontece quando se hd a abertura
para a escuta, para a fala, quando os momentos no grupo se estabelecem de fato,
enquanto um verdadeiro didlogo, ou seja, aquele que surge do encontro, ndo como
algo direcionado (Gadamer, 2006). Nesse sentido, os grupos se apresentam como
potenciais espagos para o didlogo.

Os GACs vao se modificando com o passar do tempo. Alguns problemas sao
solucionados, outros surgem. O GAC 2, por exemplo, iniciou com objetivos de
resolugao de problemas relacionados as feridas dos usudrios, depois foi tomando
outra conformidade, em virtude dos encontros que foram surgindo.

Nos registros dos livros atas e didrio de campo, foram identificadas atividades
comuns aos trés grupos, tais como: discussio de temas relacionados a doenga,
comemoragdes, além de atividades de sustentabilidade financeira para manutengao
do grupo. Dois grupos realizavam passeios, um grupo contava com um coral e em
outro havia atividades de geragao de renda. Dois GACs tentaram oferecer atividades
de geracio de renda, mas nio obtiveram éxito, tanto por nio saberem quais caminhos

seguir quanto por falta de apoios. O GAC 3, que conseguia realizar essa atividade,
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contava com o auxilio de parceiros, para compra de material, e voluntdrios, para
ministrar oficinas de trabalhos manuais.

Assim a gente estd hoje trabalhando com essa questdo de prover recursos para eles, de
formagao profissional, entdo teve para eles essas oficinas de tear e cozer, estio fazendo
cachecol com eles, teve a oficina de decoupage, teve a oficina de envelopamento de moé-
veis... (Profissional 4).

A busca por atividades econdémicas que possibilitem geragio de renda,
por parte dos participantes, também ¢ a realidade de outros GACs (Deepak;
Hansine; Braccini, 2013; Pinheiro et al., 2014). Isso acontece porque, muitas
vezes, as pessoas acometidas pela hanseniase, particularmente as que desenvolvem
incapacidades, ficam impossibilitadas de exercerem suas fungoes laborais anterior
a0 adoecimento, como ¢ o caso de um usudrio do GAC 3 que era churrasqueiro
e ndo teve como exercer mais essa atividade. A perda dessa “identidade” provoca
sofrimento dos mais diversos.

O coral, presente em um dos grupos, surgiu em decorréncia do fato de uma
acompanhante ser maestrina e se dispor a coordenar a atividade. Os grupos também
promoviam passeios a pontos turisticos da cidade, planejados semestralmente
com apoio de projeto universitdrio. A presenca do coral e dos passeios, destaca a
importincia das atividades de lazer no cotidiano de enfrentamento da doenga.

A criagdo do coral foi [algo] muito bom pra autoestima do grupo (Profissional 3).

Nesse sentido, as atividades realizadas nos GACs estudados se comportavam de
forma singular, quanto ao tipo ou a0 niimero de vezes que as mesmas acontecem. Um
GAC se configura como um encontro de pessoas e, assim, pode ter caracteristicas
distintas. A depender das pessoas envolvidas e das relagoes estabelecidas, sao os
encontros que definem o grupo.

Nas experiéncias estudadas, nao havia participagao de usudrios na coordenagio
dos grupos, apenas no GAC 2 uma usudria participava da organizagao dos encontros,
diferente da realidade de grupos no Nepal (Langen, 2012), onde GACs eram
coordenados por usudrios. Também nao foi observado, neste estudo, a premissa de
escolha de liderancas entre os participantes, como aconteceu na Etiépia (Benbow;
Tamiru, 2001). Estes achados, chamam a reflexao das préticas de sadde brasileiras
pautadas no poder historicamente exercido pelos profissionais frente aos “pacientes”,

onde h4 dificuldades dos profissionais e servigos de satde identificarem os usudrios
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como sujeitos capazes de, por exemplo, coordenar um grupo. Ademais, Mendonga
(2014) destaca que a presenca de liderangas em grupos ¢ fundamental para o alcance
de seus objetivos e sustentabilidade, uma vez a complexidade de questdes colocadas
em cena.

Os temas abordados nos grupos, pelos coordenadores ou convidados externos,
eram escolhidos junto com os participantes ou a partir de demandas que o
coordenador identificava. Foi observado, a partir das atas cedidas, que a maior parte
dos assuntos estava relacionada com os cuidados com a satide: conceitos da hanseniase;
autocuidados com as mios, pés e face; alimentagao; atividade fisica; alcoolismo;
stress; cuidados com as feridas; reabilitagio e tratamento medicamentoso. Outros
temas, como estigma/ preconceito e direitos sociais, também foram identificados.

Ressalta-se que o guia do Ministério da Satde (Brasil, 2010) oferece sugestoes de
temas e dindmicas de trabalho para os grupos, que eram incluidos na programagao
dos GACs, mostrando a utilizagio do material por parte dos coordenadores, e que
os treinamentos oferecidos com a utiliza¢do do documento foram importantes para
a prdtica. No entanto, desde a publicagio desse documento, hd 10 anos, niao houve
publicacdo de outros materiais do Ministério da Sadde que contribuisse para o
fortalecimento dos grupos. O que aponta para uma nio priorizagao da atividade de
grupos pela politica nacional.

No didrio de campo, foi observado que a abordagem dos temas era feita por
palestras ou por atividades com metodologias participativas, utilizando jogos ou
dinidmicas. O GAC 1 valia-se de formas mais dindmicas (os jogos, por exemplo) e
nos outros grupos, a abordagem mais utilizada pelos coordenadores era a palestra.

Por exemplo, se o assunto for cuidado com os pés, entdo a gente vai ver como abordar
essa questdo para nio ficar mondtona, para nio ficar eu falando e as outras pessoas s6
ouvindo; a ideia ¢ pensar numa dinimica, algum jogo ou algo que faga eles se sentirem
interessados e que fagam eles participarem (Profissional 1).

Nas préticas dos GACs, as relagoes dialdgicas entre o usudrio e a equipe de
satde sao recursos indispensdveis para reconhecer a importincia do autocuidado,
assim como o desenvolvimento das potencialidades e autonomia dos usudrios
(Souza et al., 2014), por essa razio os grupos devem dispor de prdticas educativas
que possibilitem didlogos.

A percepgao de atividades diversas e a busca por um planejamento participativo

com relacoes dialdgicas, encontradas neste estudo, revelaram que, nos GACs, havia
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uma diversidade de construgao de préticas voltadas para o bem-estar. Isso acontece
porque GAC:s sao espacos de relagoes sociais e sdo as relagoes entre os sujeitos, e de
cada membro com o grupo, que define o modo de ser do grupo (Mendonga, 2014).
Esse modo de ser, se configurado enquanto encontros entre sujeitos, a partir de suas

subjetividades, favorece o cuidado (Ayres, 2009).

Continuidade dos grupos de apoio ao autocuidado em hanseniase
Aspectos que potencializam a continuidade

O fator mais relevante para a manutengio dos GACs estudados foi o envolvimento
dos coordenadores nas atividades. Percebe-se um esforco significativo por parte dos
profissionais, para que as atividades dos grupos acontegam, apesar das dificuldades
encontradas, como, por exemplo, as apontadas como obstdculos para criagio dos
grupos. A priética profissional, quando permeada por sentidos de responsabilidade
e preocupagio com o outro (Ayres, 2009) reverbera em um maior envolvimento do
profissional com o projeto terapéutico dos participantes dos grupos.

A motivagio dos profissionais estava relacionada, segundo eles, com as respostas
positivas que recebiam dos usudrios e ao vinculo afetivo construido com o grupo:

Vocé escuta ‘se hoje nao tivesse grupo eu nem sei o que faria da minha vida’, entao vocé
vé a importincia do grupo, do amor, de um do outro (Profissional 4).

O que contribui, também, ¢ ver os beneficios, sabe, quando a gente vé as histérias de
melhoria, quando a gente vé pacientes que contam histérias.... quando a gente vé essas
questoes, isso ¢ um incentivo muito forte para continuar (Profissional 1).

Outros fatores que potencializavam a continuidade dos grupos estavam
relacionados ao apoio dos parceiros (universidade, ONG, movimento social, outros
profissionais do servico de saide e da gestao), além da valorizagao dos grupos, a
motivacio e a forca de vontade dos usudrios.

Eu acho assim, que o grupo deslanchou mais quando as parcerias foram acontecendo,
entdo, assim, a gente e as parcerias com a universidade, com a NHR [ONG], entio foi
que deu 0 mdximo. Eu acho que deu uma sustentabilidade maior para o grupo; essas par-
cerias, a unidade, também, dentro das possibilidades, a gerencia também apoia, a gente
vé um esfor¢o e uma valorizagio do grupo, os trabalhadores da geréncia também e do
distrito também (Profissional 3).

Se um dia tiver alguma coisa que dificulte, a gente se retine af na frente, onde tiver um pé
de drvore e faz, e ¢ a mesma coisa, de baixo de um pé de drvore (Usudrio 1).
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O apoio externo de parceiros, a partir da formacao de redes que envolvam ONGs,
servigos de satde de diferentes niveis de atengio e institui¢oes de ensino superior, é
reconhecido pela OMS como uma prética que fortalece o cuidado as pessoas com
hansenfase em todo o mundo (OMS, 2017) e, assim, deve ser cada vez mais buscado.

A existéncia de recursos, para que os usudrios participem das atividades, como
passagens para transporte e recursos para alimentacio, também foram identificados
como fatores que favoreciam a continuidade das atividades do grupo. Nesse sentido,
os servigos de saide devem apoiar os usudrios com limitagoes financeiras, para que
eles possam participar das atividades.

As relagoes interpessoais empdticas, permeadas por afetos e vinculos, contribuem
para a manutengdo dos grupos. Nas entrevistas, os participantes relataram o grupo
como um espago de “alegria”, “descontragio” e “amizade”, ou seja, um espago de
interagio social. E comum eles se identificarem como “familia”. A identificagio de
seus problemas em outros usudrios, o compartilhamento de experiéncias, a abertura
para a fala, a escuta, o vinculo e a confianga, foram caracteristicas observadas nas
relagdes entre os participantes.

A questao do grupo, ele proporcionou tanto a questdo da troca, da ajuda do paciente
com o outro, que eles conseguiram se apoiar, conseguiram formar uma familia (Pro-
fissional 4).

Aqui todo mundo se completa, entendesse? Af jd vira uma familia. E familia aqui, nds
temos nossas familias, mas aqui ¢ uma segunda familia (Usudrio 1).

O grupo pode se constituir como um espago privilegiado para construgao de
relagoes afetuosas, uma vez que as maltiplas possibilidades de encontros surgem na
interagao entre os sujeitos. Nos grupos, os usudrios compartilham suas experiéncias,
estabelecem vinculos e melhoram a autoestima na interagio com o outro, que

compartilha de problemas similares (D’Azevedo et al., 2018).

Aspectos que fragilizam a continuidade

Quanto aos desafios para a continuidade dos GACs, identificaram-se: questoes
relacionadas 2 falta de condigoes de trabalho das profissionais; pouca valorizagao
profissional; falta de apoio da gestio e da equipe de satide; pouca capacidade de
inovar nas atividades grupais; questoes relacionadas aos usudrios; e a manutengao da

motivagdo dos participantes.
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Af os desafios sao esses, de ter suporte, de ter apoio, de ter valoriza¢io (Profissional 1).

Tem de fazer coisas novas. Estar sempre inovando é um desafio para mim, de implantar
outras coisas, de pensar em novidades.... isso é um desafio, de dialogar mais com a gestao
(Profissional 1).

Os desafios as limitacoes deles, muitos, as limitagoes deles, como ferimento, dores, riscos,

como por exemplo, passagem... Af eu acho que é mais financeiro deles (Usudrio 2).

O desafio ¢ a gente manter a alegria, porque quando vocé tiver uma motivagio para o
grupo vocé vai ter a troca, né? (Profissional 2).

As experiéncias relatadas pelos coordenadores dos GACs 1 e 3 corroboram a ideia
de que a continuidade do grupo estd ligada & vontade e a coragem das profissionais
que coordenam os grupos, ou seja, nas suas auséncias, provavelmente, os grupos
seriam extintos. Apenas o0 GAC 2 recebia apoio da gestdo do servigo de satide. No
GAC 1, por exemplo, a gestao municipal desencorajou a existéncia do grupo. O
GAC 3 enfrentava muitas dificuldades com relagao ao processo de trabalho.

Inclusive eu j4 passei por gestdo, que me encorajou a desistir do grupo, me pediu, inclu-
sive, que eu cancelasse o grupo, que era algo que dava muito trabalho. Entio, assim, se
vocé tem alguém na coordenagio que faz isso, entdo ¢ desanimador, vocé fica 14 sozinha
tentando, tentando... (Profissional 1).

Porque chegou numa situacio, chegou um dia que eu nio tinha nem estesidmetro, eu nao
tinha sala para atender, eu no tinha o auditério para fazer grupo, eu nio tinha impressao
e nao tinha lanche para os pacientes. Af eu disse: pronto, nao tenho mais nada, sé tenho
eu e eu. (Profissional 4).

Corroborando os aspectos relacionados a criagao dos GACs, os grupos tinham
sua continuidade ligada a aspectos pessoais dos profissionais envolvidos, como um
projeto pessoal e nio institucional, possuindo, assim, uma frdgil sustentabilidade.

Desse modo, a falta de apoio da gestao é um obstéculo para cria¢io e manutengio
de GACs. Mantellini, Gongalves e Padovani (2019) destacam que, apesar da
indicagdo presente nos documentos oficiais que orientam a politica de controle da
doenga, na prética, as agdes relacionadas as incapacidades fisicas quase sempre vém
em segundo plano, diante das agdes de elimina¢ao que focam na busca e tratamento
dos casos, fazendo com que as incapacidades persistam e impactem negativamente
na vida das pessoas acometidas.

E necessdrio que as politicas municipais e estaduais de satide apoiem as iniciativas
de GAGC:s existentes, dando subsidios para o seu fortalecimento e incentivando a

criagio de novos grupos, além de contribuir para a valorizagiao do trabalho dos
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profissionais. Ademais, a politica nacional de enfrentamento da hanseniase, deve
colocar a estratégia de grupos como uma prioridade de fato, cumprindo assim o
papel do Estado como promotor de uma aten¢do a satide mais integral as pessoas

acometidas pela doenga.

Consideracoes finais

A estratégia de se trabalhar o autocuidado em hanseniase na perspectiva de
grupos traz em si um potencial transformador das priticas de satde existentes
indo ao encontro de priticas mais dialégicas, mais participativas e com um olhar
além das questoes fisicas. Os GACs abrem um novo leque de possibilidades de
prdticas na rotina dos profissionais; como uma nova forma de planejar e organizar
o cuidado.

A criagio e desenvolvimento dos GACs estudados foram determinados pelas
motivagoes dos atores envolvidos (profissionais de satide e usudrios), pela indugio
e apoio das politicas de saide de controle da hanseniase, nacional e local, e por
contribuicdes de atores externos, como universidade e ONG. Nesse contexto,
a motivagdo pessoal dos profissionais coordenadores e usudrios impactaram
mais na criagao e continuidade dos grupos do que as ac¢oes do Estado, o que
aponta para a necessidade de uma agio estatal mais efetiva para a consolidagio
da estratégia GACs.

No momento em que hd ampliagao na implantagao de novos grupos no cendrio
nacional, a compreensio dos fatores que potencializam ou que sio obstdculos na
implantagao, organizagao e continuidade dos GACs, apontados neste estudo,
contribuem para a implantagdo ou a reorganizagio desses grupos.

O estudo limitou-se a um estado brasileiro, sendo importante realizar estudos

em outras regioes, considerando a dimensao continental do pais.?
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Abstract

Creation and development of support groups
for leprosy self-care in a state in the Brazilian
Northeast

Objective: Understand the creation and development

of support groups for leprosy self-care in a state in the
Brazilian Northeast. Methods: Qualitative study carried
out in three groups in the Northeast of Brazil, between
February and December 2019. Data collection included
interviews, participant observation and document analysis.
The data were analyzed according to the content analysis
technique based on pre-established themes: implementation,
organization and continuity of groups. Results: The
implementation of the groups presented as common reasons
the need to expand care and optimize working time.
Stigma and issues regarding the organization of services
were obstacles to implementation. The most relevant factor
for the continuity of the groups was the involvement of
coordinators in the activities. The support of external
actors such as NGOs and universities was relevant for
implementation and continuity. Final considerations: The
similarities and differences of the groups are related to the
participants, the induction and support of the health policy
and the interference of external actors. Support groups

for leprosy self-care are spaces that enhance the practice

of care. The study contributes to the implementation or

reorganization of self-care support groups.

» Keywords: Leprosy. Self-care. Self-Help Groups.
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