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RESUMO

Introducdo: A hanseniase, doenca milenar, estigmatizada € responsavel por provocar disfuncéo
cronica de origem infecciosa causada pelo Mycobacterium Leprae, com impactos
biopsicossociais, cujo cuidado tradicionalmente limita-se, muitas vezes, a dimensdo biologica
da doenca por meio do tratamento medicamentoso. Objetivo: Analisar o processo de trabalho
no autocuidado em hanseniase & luz dos Modos Tecnoldgicos de Intervencdo em Saude.
Metodologia: A pesquisa é de abordagem qualitativa baseada em exame da literatura e em
entrevistas com especialistas, para a identificacdo do objeto do trabalho, o instrumento de
trabalho, a organizacdo do trabalho e produto do trabalho. Na primeira etapa da pesquisa foi
realizado o exame da literatura. Na segunda etapa da pesquisa foi realizado entrevistas com
especialistas. O periodo do estudo variou de acordo com as fontes, entre o dezembro de 2021 a
maio de 2022. Para analise da entrevista usou-se o Discurso do Sujeito Coletivo (DSC). O grupo
de participantes da pesquisa foi composto por oito entrevistados selecionados pelo critério de
maior representatividade social. A pesquisa ocorreu apos a aprovacio do Comité de Etica e
Pesquisa (CEP), sob o parecer 5.282.699. Resultados: A amostra final da reviséo reviséo de
literatura foi composta por n=26 artigos (figura 1). 46% dos artigos apontam como o principal
objeto de trabalho o autocuidado a pessoa com hanseniase. Os instrumentos de trabalho mais
utilizado, segundo a literatura foram as escalas padronizadas pelos servigos de saude as
entrevistas estruturadas. A organizagdo do trabalho se deu em sua maioria na formacgédo de
Grupos de Autocuidado (GAC). O principal produto do autocuidado segundo a literatura é a
construcdo de um espaco educativo, de convivio e promoc¢do da salude e bem estar. A
discursividade coletiva dos profissionais de saude corroboram com a ideia, enfatizando que o
produto do trabalho é promover a qualidade de vida do paciente, mitigando as sequelas da
doenca, no sentido preservar a acuidade visual e a integralidade da face, maos e pés, e assim,
diminuir as internacdes. Conclusdo: Portanto, a partir da analise dos modos tecnoldgicos de
intervencdo em saude, compreende-se, que 0s grupos de autocuidado sdo espagos vivos, de
construgdes diversas, crescimento mutuo, abordando varias facetas de vida da pessoa com
hanseniase. A partir de abordagens como “Projeto de Felicidade” é possivel empoderar o

usuario a fim de ser ele o planejador de sua prépria vida.

Palavras-chave: Hanseniase; Autocuidado; Salde Publica.



ABSTRACT

Introduction: Leprosy, a millennial, stigmatized disease, is responsible for causing chronic
dysfunction of infectious origin caused by Mycobacterium Leprae, with biopsychosocial
impacts, whose care is traditionally limited, many times, to the biological dimension of the
disease through drug treatment. Objective: To analyze the work process in leprosy self-care in
the light of the Technological Modes of Health Intervention. Methodology: The research has a
qualitative approach based on literature review and on interviews with experts to identify the
object of work, the work instrument, the work organization and the work product. In the first
stage of the research the literature was examined. In the second stage of the research, interviews
with experts were conducted. The period of the study varied according to the sources, from
December 2021 to May 2022. Collective Subject Discourse (CSD) was used to analyze the
interviews. The group of research participants was composed of eight interviewees selected by
the criterion of greater social representativeness. The research occurred after the approval of
the Ethics and Research Committee (CEP), under the opinion 5.282.699. Results: The final
sample of the literature review was composed of n=26 articles (figure 1). 46% of the articles
pointed as the main object of work the self-care of the person with leprosy. According to the
literature, the most used working tools were standardized scales and structured interviews. The
organization of the work occurred mostly in the formation of Self-Care Groups (CAG).
According to the literature, the main product of self-care is the construction of an educational
space for socializing and promoting health and well-being. The collective discourse of health
professionals corroborates this idea, emphasizing that the product of the work is to promote the
quality of life of the patient, mitigating the sequelae of the disease, in order to preserve the
visual acuity and the integrity of the face, hands and feet, and thus reduce hospitalizations.
Conclusion: Therefore, from the analysis of technological modes of intervention in health, it is
understood that self-care groups are living spaces, of diverse constructions, mutual growth,
addressing various facets of life of the person with leprosy. From approaches such as the

"Happiness Project" it is possible to empower the user to be the planner of his own life.

Keywords: Leprosy; Self-care; Public Health.
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1. INTRODUCAO

1.1 Objeto de estudo

A hanseniase, doenga milenar, estigmatizada é responsavel por provocar disfuncéo
cronica de origem infecciosa causada pelo Mycobacterium Leprae, com impactos
biopsicossociais, cujo cuidado tradicionalmente limita-se, muitas vezes, a dimensdo biologica
da doenca por meio do tratamento medicamentoso. O Brasil é classificado como um pais de
alta carga para a doenca, ocupando o segundo lugar na relacéo de paises com maior nimero de
casos no mundo, atras apenas da india (OMS, 2020).

Segundo a Organizagdo Mundial da Saude, foram registrados 202.185 novos
diagnosticos no mundo em 2019. Desses, 29.936 casos de hanseniase foram registrados nas
Américas, sendo que 93% deles ocorreram no Brasil, uma vez que a doenca foi eliminada como
problema de satde publica em 23 paises das Américas (WHO, 2019, 2021).

Embora os casos de hanseniase tenham diminuido 30% na regido das Américas nos
ultimos 20 anos, em virtude das campanhas nacionais e internacionais, da integracéo de servicos
primarios e das colaboragdes das organizacdes sociais, entre 0s anos de 2016 e 2020, foram
diagnosticados no Brasil 155.359 casos novos de hanseniase. Também observa-se que 0s anos
de 2011 a 2020, foram diagnosticados 284.723 casos novos de hanseniase. A taxa de detecgao
geral de casos novos, nesse periodo, apresentou uma redugao de 51,9%, passando de 17,65 em
2011 para 8,49 casos por 100.000 habitantes em 2020. O parametro de endemicidade do pais
mudou de alto para médio. Essa mudanca de parametro também foi observada em 16 Unidades
da Federacao (UF) no ano de 2020. Em 2021 o Brasil diagnosticou 15.155 casos novos de
hanseniase, deste 625 (4,1%) se deram em menor de 15 anos (WHO, 2015; BRASIL, 2014;
BRASIL, 2020, 2022).

A distribuicdo da hanseniase € heterogénea, observando-se que os estados da regido sul
mais desenvolvidos socioeconomicamente alcangaram a meta de eliminagdo da doenca como
problema de salde publica, ou seja, registrando no ultimo ano, menos de 1 caso para 10.000
habitantes (BRASIL, 2021).

Rodrigues et al (2020) identificou na Amazonia Legal 6 de 26 clusters estatisticamente
significativos de &reas de alto risco de hanseniase, no periodo 2001-2015, no Brasil. Esses seis

clusters sdo formados, em geral, por municipios com baixa densidade demogréafica, onde



residem 21,34% da populacdo brasileira, mas concentram 60,40% (n = 365.836) dos casos
novos de hanseniase notificados no periodo de estudo.

N&o obstante, o impacta da pandemia da COVID-19 provocou no ano de 2020 uma
queda de quase 40% nas notificacdes da hanseniase no Brasil em relacdo ao ano de 2019, jaem
2021 foi observada uma queda de 57% nas notificagdes. De acordo com a Sociedade Brasileira
de Dermatologia (SBD), com base em dados do SINAN, a pandemia de, o fato das estatisticas
indicarem uma queda acentuada no numero de novos casos ndo significa que o Brasil esta
avancando na luta contra a hanseniase, pelo contrario, indica que a retracdo das notificaces
representa mais um dos “efeitos deletérios” da pandemia no rastreamento da doenca devido a
dificuldade na manutengdo da oferta dos servigos e atendimento especializado (GANDRA,
2022; ROCHA, 2022).

Segundo o Programa Nacional de Controle e Eliminacdo da Hanseniase (PNCE),
municipios do Mato Grosso, Tocantins, Maranhdo, Pard, Piaui, Pernambuco e Rondb6nia sdo
considerados prioritarios, em virtude da alta endemicidade da doenca (BRASIL, 2021).

Historicamente, a crise sanitaria brasileira decorrente do aumento nos nimeros de casos
de doentes, o que tornou a hanseniase endémica na maioria das regides brasileiras, impos
severas politicas de isolamento compulsério, sendo essa a base da profilaxia e a maneira como
a salde publica brasileira lidou com a doenca e com os doentes desde meados da década de
1960. Tal aspecto reforcou grandemente a segregacao dos doentes e as representacdes sociais,
estigmatizando e marginalizando aqueles que tinham o diagndstico de Hanseniase (EIDT,
2004).

A associacdo aos estigmas “do contagio”, do “incuravel” e do “mutilante” deve ser um
aspecto a ser ressaltado com relacéo a hanseniase. Tais estigmas provocam nas pessoas afetadas
pela doenca atitudes de rejeicé@o e discriminagéo, sentimentos de vergonha e excluséo, o que
pode interferir diretamente em sua qualidade de vida, sendo esse aspecto importante de ser
observado, ndao apenas no momento do diagnostico, mas durante o tratamento e no seguimento
pos-alta. Tal fato se deve a pacientes que, no decorrer do tratamento e apos a alta, tém suas
rotinas de vida modificadas em decorréncia das sequelas da doenca, visto que a qualidade de
vida destas pessoas depende de fatores intrinsecos e extrinsecos, e isso reflete diretamente nesse
bem-estar (BRASIL, 2001; NUNES et al., 2011; MARTINS, 2009).

Soutar (2010) lembra que desde o Congresso Internacional de Hansenologia nas
Filipinas, recomendou-se como estratégia de eliminacdo global de hanseniase, garantir a
gualidade e a sustentabilidade das atividades de controle, mas também com foco nas questdes

de equidade, justica social e direitos humanos ao lidar com pessoas afetadas pela hanseniase,



as quais permanecem vitais para o enfretamento do estigma e da discriminacéo sofridos também
por seus familiares.

Nessa perspectiva, em 2010, a Secretaria de Vigilancia em Saude do Departamento de
Vigilancia Epidemioldgica do Ministério da Saude, publica o Guia de Apoio para Grupo de
Autocuidado em Hanseniase, recomendando metodologias e praticas pedagdgicas de forma
participativa e dialdgica, com base na pedagogia da Libertacdo de Paulo Freire, 0 que aponta
para uma mudanca substancial da producéo do cuidado a pessoa afetada pela doenca no pais.

Posteriormente, foi elaborada a Estratégia Nacional para o Enfrentamento da
Hanseniase 2019-2022, com a visdo de um pais sem hanseniase. Os objetivos da Estratégia
Nacional, dessa forma, sdo para a reducdo da carga da doenga até o fim de 2022, reduzindo para
30 o numero total de criangas com grau 2 de incapacidade fisica; reduzir para 8,83/1 milhdo de
habitantes a taxa de pessoas com grau 2 de incapacidade fisica; e implantar em todas os Estados
canais o registro de praticas discriminatérias a pessoa acometida pela hanseniase (BRASIL,
2021).

Em decorréncia disso, o tratamento, controle e reabilitacdo dos pacientes exigirdo outros
modelos assistenciais, que ndo somente aqueles medicamentosos, orientados apenas para a
dimensdo bioldgica da doencga, mas que também promovam o combate aos estigmas vividos
pelas pessoas afetadas pela hanseniase, entre eles: assegurar que as pessoas com a doenca, assim
como suas comunidades, sejam incentivadas a participar ativamente dos servigos de atencao;
proporcionar melhor acesso aos servicos de apoio social e financeiro; promover a reabilitacdo
baseada na comunidade para pessoas com incapacidades relacionadas a hanseniase; ensejar que
leis discriminatérias sejam abolidas e que politicas sejam implementadas para facilitar a
incluséo de pessoas afetadas (OPAS, 2019).

Moreira (2002), afirma que as mudancas que ocorreram na satde publica, com relacéo
as formas de combater a hanseniase ao longo da histéria, foram fundamentais e promoveram
grandes avancos no combate ao estigma e na qualidade de vida dos usuarios. E importante
salientar que ainda existe a necessidade de muitos avangos. Observa-se que as agdes de combate
e controle da doenca durante muito tempo foram pautadas em indicadores epidemioldgicos e
operacionais que valorizavam a magnitude da epidemia, em detrimento da qualidade das ac¢oes
que estavam sendo desenvolvidas, enfatizando a dimensdo biologica do processo de
adoecimento.

A hanseniase é uma doenga associada & vulnerabilidade e a desigualdades sociais,
afetando as popula¢des mais carentes do mundo, e a violagéo dos direitos humanos, resultante

da prética do isolamento compulsorio, marca o carater social dessa enfermidade. Tal condicao
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social é, por diversas vezes, menosprezada pelos atores envolvidos na assisténcia ao portador
da moléstia, caracterizando um dos grandes desafios na luta pela cidadania e qualidade de vida
de individuos acometidos por ela. Faz-se necessario entdo, um olhar que ultrapasse o biologico
ou biomédico, abrangendo, de maneira global, as consequéncias sociais e psicologicas da
hanseniase. Esse rompimento com o discurso médico classico empodera o profissional de salde
para desenvolver agbes mais humanizadoras, que extrapolam os limites do biologicismo
(DOMINGUEZ, 2015; GARCIA, 2003).

Os Modelos Assistenciais ou Modelos de Atencdo a Salde ou ainda Modos
Tecnoldgicos de Intervencdo em Saude referem-se a criacdo de um modo de acdo
intervencionista a partir dos problemas e necessidades detectados em determinada sociedade,
organizando-se saberes e instrumentos comuns as praticas em salde. A analise dos Modos
Tecnologicos de Intervencdo em Salde baseia-se na Teoria do Processo de Trabalho em Saude
que elege a categoria “trabalho” como central para analisar a agdo humana e a agdo humana em
satude (PAIM, 2009; MENDES e GONCALVES, 1994; SCHRAIBER; HILLEGONDA;
NOVAES, 2009).

Segundo Mendes-Goncalves (apud Ayres, 2015) o impeto de se estudar os Modos
Tecnoldgicos de Intervencdo em Salde, era despir de sua aura de neutralidade as tecnociéncias
que enlacem a Medicina e as outras profissdes da area da Saude. Assim, as tecnociéncias
poderiam ser entendidas como praticas sociais, as quais também estdo submetidas aos vieses
politicos e aos limites praticos, ou seja, sdo determinadas ideologicamente e estdo sujeitas as
reais possibilidades materiais e imateriais.

Complementarmente, Merhy (2002) defende que o trabalho em saude deve buscar
desenvolver sua assisténcia na perspectiva do trabalho vivo, contrapondo-se a ideia do trabalho
morto, expresso pelos equipamentos e pelo saber tecnoldgico estruturado tradicionalmente. O
ato clinico em saude se da em meio a existéncia efetiva do trabalho vivo em ato, pois se afirmar
em tecnologias significativo nas escolhas do modo de fazer essa producao, defende o médico.

No ambito do Programa Nacional de Controle na Amazonia Legal, a busca ativa
permanente dos casos e o diagndstico rapido, assim como o tratamento supervisionado,
constituem as principais medidas de controle da hanseniase com énfase no tratamento
medicamentoso voltado ao uso de tecnologias leve-duras. Somadas a isso, existem a dificuldade
do diagndstico no interior do Brasil, em decorréncia, muitas vezes, da dificuldade de fixacéo
de profissionais habilitados e comprometidos com as a¢Ges de controle das doengas infeciosas.
Em vaérias unidades de saude dos municipios da Amazobnia, por exemplo, observam-se 0s

enfermeiros assumindo sozinhos todas as agcdes dos programas de pré-natal, satde da crianca,
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tuberculose, hanseniase, seja por auséncia de médicos, seja por desconhecimento do médico
local acerca da doenca ao atender a esse tipo de usuario (MEDEIROS, 2019).

A enfermagem, assim como os demais profissionais que atuam no acompanhamento do
paciente no ambito da Estratégia do Programa Salde da Familia, tem como objetivo a
integralidade do cuidado, a promogéo da prevencdo de incapacidades e a qualidade de vida,
busca de diagnostico precoce, tratamento, monitoramento através dos instrumentos, orientagdes
ao autocuidado e vigilancia epidemiologica. O autocuidado, desde os tempos de Dorothea
Elizabeth Orem, mostra-se como uma ferramenta estratégica para otimizar a assisténcia.
Empoderando o individuo através da adogdo de novos habitos saudaveis de vida, controle de
riscos e agravos e, consequentemente, a melhoria da qualidade de vida. Reforca-se ainda que o
autocuidado pode ser aplicado no atendimento individual e/ou em grupos de apoio ao
autocuidado, o que motivou-nos a compreender mais qualificadamente o conceito (LIMA,
2018; BRASIL, 2010, OREM, 1993).

Nesse sentido, o objetivo da pesquisa foi analisar o processo de trabalho no autocuidado

em hanseniase a luz dos Modos Tecnoldgicos de Intervencdo em Saude.

1.2 PROBLEMATICA DA PESQUISA

1.2.1 Questdes da pesquisa

O autocuidado a pessoa com hanseniase vem sendo amplamente recomendado pelo
Ministério da Satde ao longo dos anos. O material didatico produzido de programa de controle
a hanseniase (Guias; Cartilhas; Oficinas), € destinado aos profissionais que atuam na assisténcia
nos niveis de atencdo primaria e secundaria, a fim de que se formem grupos para orientacdes
individuais e apoio ao autocuidado.

Compreendendo que o autocuidado € uma tecnologia empregada no cuidado em saude,
pergunta-se como se da o processo de trabalho no contexto do autocuidado? Como séo
compreendidas pelos profissionais que conduzem os grupos de autocuidado a producdo do

cuidado?

2. OBJETIVOS DA PESQUISA
2.1.GERAL

Analisar o processo de trabalho no autocuidado em hanseniase a luz dos Modos

Tecnologicos de Intervencdo em Salde.



12

2.2.ESPECIFICOS
(1) Descrever objeto do trabalho do autocuidado a pessoa com hanseniase;
(1) Identificar os instrumentos de trabalho do autocuidado a pessoa com hanseniase;
(111) Compreender a organizacdo do trabalho do autocuidado a pessoa com hanseniase;

(IV) Analisar o produto do trabalho do autocuidado & pessoa com hanseniase.

3. JUSTIFICATIVA

O uso de tecnologias leves na assisténcia nos remete a abordagem assistencial de um
trabalhador de saude junto ao paciente, em um espaco de trocas de saberes e de aprendizagem
matua. O trabalho vivo produzido em ato acontece no encontro do profissional com o doente
por meio da construcdo de uma responsabilizacdo em torno do problema (nesse caso, a
Hanseniase) que vai ser enfrentado.

Nesse sentido, é de fundamental importancia compreender os Modos Tecnoldgicos de
Intervencdo em Salde no autocuidado a pessoa com Hanseniase, 0s quais ultrapassam as
abordagens biologicistas e sejam experienciado em um municipio da Amazénia Legal que se

mostre endémico para a doenca.

4. REFERENCIAL TEORICO
4.1. HANSENIASE

O bacilo da Hanseniase, conhecido desde os tempos biblicos como Lepra, foi
identificado pela primeira vez pelo médico noruegués Gerhard Armauer Hansen. No Brasil, a
doenca passou a chamar-se hanseniase em homenagem a seu descobridor, assim como com a
finalidade de combater, de combater o estigma relacionado a doenca e ao nome que lhe era
dado (FOSS, 1999; EIDT, 2004; GOMES, 2000).

A doenca é considerada uma das mais antigas da humanidade, sendo descrita em
diversos relatos ao longo da Historia. Embora haja muitas divergéncias com relagdo a sua
origem, ha fortes evidéncias de que a ela tenha sido descrita pela primeira vez nos continentes
asiaticos e africanos. Conhecida ha mais de quatro mil anos na india, China e Japéo, ela ja
existia no Egito ha quatro mil e trezentos anos.

Antes de Cristo (AC), os relatos descritos se referem a um conjunto de sinais e sintomas
de diversas doencas dermatoldgicas, dentre elas, a Hanseniase. A prépria Biblia Sagrada faz
mencao a Lepra, muito embora os textos biblicos sejam confusos na sua descrigdo da doenca.
Na Europa, a mesma passou a ser conhecida por volta do ano de 150 D.C., sendo que, na Grécia,
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foram encontradas referéncias por Aretaeus e Galeno. Nas Américas, a moléstia deve ter
chegado entre os séculos XVI e XVII com os colonizadores (OPROMOLLA, 1981; EIDT,
2004).

No Brasil, os primeiros casos foram registrados em 1600, no Rio de Janeiro, onde, vinte
anos mais tarde, seria criado o primeiro lazareto (termo referente ao personagem biblico
Léazaro), lugar para abrigar os doentes ou leprosos. Apos a introducéo da doenca por diversos
pontos da costa brasileira, a infeccéo teria acompanhado a marcha da colonizagéo. A partir da
década de 1926 houve uma intensificacdo na atuacdo do Governo Federal na causa da Lepra,
por meio da criacdo dos Departamentos Nacionais das Sociedades de Assisténcia aos L&zaros
e Defesa contra a Lepra, e o Departamento Nacional de Saude Publica, além disso, aconteceu
a inclusao da hanseniase como uma Doenca de Notificagdo Compulsoria (EIDT, 2004).

O isolamento compulsorio passou a ser uma realidade, quando, a partir dos anos de
1930, centenas de brasileiros eram retirados de seu convivio familiar e levados aos leprosérios
ou lazaretos. Os leprosarios, instituicdo milenar destinada ao isolamento e tratamento de
hanseniase, independente do grau de acometimento da doenca, tinha como principal objetivo
apartar o individuo do seu ambiente social (DUCATTI, 2017).

Somente na década de 1970 o isolamento deixou de ser uma politica publica e os doentes
passaram a ser tratados em ambulatérios. A mudanca se deu devido a descoberta de antibidticos
e bacteriostaticos capazes de tratar a Hanseniase, dentre eles, em 1963, surgiu o primeiro ensaio
clinico eficaz, utilizando a Rifampicina no combate ao Mycobacterium leprae (DUCATTI,
2017).

A partir da metade do Século XX, iniciou-se uma mudanca de paradigma nos conceitos
sobre tratamentos, terapias e programas de saude orientados em prol do controle da doenca por
meio de préaticas de humanizacdo da assisténcia. A introducdo de novos medicamentos e
tratamentos, como por exemplo, a Dapsona e a Poliquimioterapia (PQT), permitiram avancos
na luta contra a doenca no mundo (NOORDEEN, 1995; BRASIL, 2001; NUNES et al., 2011).

Assim sendo, vale salientar que o conhecimento sobre a doenca e o tratamento € um
direito da pessoa acometida pela Hanseniase (BRASIL, 2008). Contudo, podemos afirmar que
se trata de uma Doenca Negligenciada ou Doenca em Eliminacgdo. Essa denominacdo se da pela
associacdo a regides onde a populacdo vive em condi¢cdes de pobreza, contribuindo para a
manutencdo do quadro de desigualdades, e por representarem entrave ao crescimento dos paises
em desenvolvimento. Além disso, as Doengas Negligenciadas contam com reduzido volume de
financiamentos em pesquisas, tornando-se um obstadculo para avancos terapéuticos

significativos, como novos farmacos, métodos diagndsticos ou vacinas (FERREIRA, 2014).
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O desinteresse na industria farmacéutica em produzir insumos para o combate de
doencas como a Hanseniase se d& pela baixa margem de lucro, por se tratar de uma populacao
com baixo poder aquisitivo que ndo dispde de renda suficiente para seu tratamento. Observa-se
que a industria farmacéutica, entre 1975 e 2004, destinou apenas 1,3% da sua producao para as
Doencas Negligenciadas, mesmo elas representando 12% da carga global de doengas (BRASIL,
2010).

A primeira manifestacdo da Hanseniase se da através de sinais e sintomas
dermatoneuroldgicos, tais como, lesfes de pele e lesdes de nervos periféricos, principalmente
nos olhos, nas maos e nos pés. A principal caracteristica € o comprometimento dos nervos
periféricos, dando assim, a ela, um grande potencial para provocar incapacidades fisicas, que
podem evoluir para deformidades. Trata-se, entdo, de uma doenca cronica, que, se ndo for
diagnosticada precocemente, pode acarretar sérios danos ao portador, deixando-o, muitas vezes,
com incapacidades e deformidades fisicas que podem trazer problemas para o doente, como a
diminuicdo da capacidade de trabalho, de suas atividades fisicas, a limitacdo da vida social e 0s
problemas psicologicos, sendo esses danos responsaveis, também, pelo estigma e preconceito
contra a doenca (BARBOSA et al., 2008; SAVASSI, 2010; BRASIL, 2002).

Assim sendo, o tratamento tardio da Hanseniase pode ocasionar o aparecimento de
incapacidades fisicas, que evoluem para deformidades, resultando em um grande sofrimento
que ultrapassa a dor, pois, vinculados ao prejuizo fisico, inserem-se nele os efeitos psiquicos e
socioculturais, impactando na qualidade de vida do doente (LIMA et al., 2018).

A implementacdo da Poliquimioterapia (PQT) aconteceu em 1982, nos casos
multibacilares (MBs), utilizando-se as seguintes drogas: Rifampicina + Dapsona +
Clofazimina, sendo seis meses de tratamento para os casos paucibacilar (PB) com Rifampicina
+ Dapsona. Ao longo do tempo de tratamento com PQT, os pacientes multibacilares (MB)
foram tratados até a baciloscopia ficar negativa. Em 1994, a OMS recomendou um regime de
doses fixas com 24 doses, independentemente da negativacao da baciloscopia. Posteriormente,
em 1998, o tratamento dos MB foi reduzido para 12 meses, podendo se estender por até 24
meses. Apesar do éxito da PQT, a dificuldade na classificacdo correta do caso, o tempo de
tratamento prolongado e a dificuldade na adesdo do paciente continuam sendo entraves na
reducdo de casos de Hanseniase no pais (WHO, 1994; 2009).

A Atencéo Basica no Brasil é responsavel por diagnosticar e tratar 70% dos casos novos
da doenca, mas observa-se que existe uma baixa disponibilidade da baciloscopia e um déficit
dos profissionais de salde para o diagnostico e a classificacdo da hanseniase, além da alta

rotatividade dos profissionais. Esses fatores podem contribuir para erros de diagnostico e de
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classificacdo, e pacientes MBs podem ser erroneamente tratados como PB. Pensando em
melhor operacionalizar o esquema de tratamento medicamentoso, o Ministério da Saude, por
meio da NOTA TECNICA N° 16/2021-CGDE/.DCCI/SVS/MS, estabelece um novo esquema
de tratamento passando a ser um regime contendo Rifampicina + Clofazimina + Dapsona para
todos os pacientes com Hanseniase, com duragdo de tratamento de seis meses para PB e 12
meses para MB (MINISTERIO DA SAUDE, 2021; OMS, 2019).

Os esforcos para combater a hanseniase sdao de magnitude nacional e internacional.
Inserida na agenda internacional da Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU), a doenca esta
contemplada no Objetivo 3 de Desenvolvimento Sustentavel (ODS) que visa a promover o bem-
estar e a vida saudavel, com a meta de combater as endemias de Doencas Negligenciadas até o
ano de 2030 (ONU, 2015).

O autocuidado foi mencionado no campo da Enfermagem pela primeira vez pela
enfermeira Dorothea Elizabeth Orem, em 1958. Para Orem (1993), esse procedimento pode ser
definido como a realizagdo de atividades que contribuem para o aperfeicoamento e o
amadurecimento das pessoas que o0 iniciam e desenvolvem dentro de espacos de tempo
especificos, cujos objetivos sdo a preservacdo da vida e o bem-estar pessoal. A pratica do
autocuidado € universal, pois abrange todos 0s aspectos vivenciais, ndo se restringindo somente
as atividades de vida diaria, mas sendo utilizada como um instrumento terapéutico que contribui
para a melhora da qualidade de vida (OREM, 1993; QUEIROS, 2010).

De acordo com George (2000), entende-se essa pratica como uma atividade praticada
por individuos em beneficio proprio a fim de manter sua qualidade de vida, conferindo-lhes
autonomia para promover seu autocuidado e desenvolver processos espontaneos de
aprendizagem.

Autocuidado e autopreservacdo sdo parte inerente do ser humano desde sua
ancestralidade, sdo requisitos universais apreendidos pela pessoa com o propésito final de
regular os fatores que afetam o seu desenvolvimento, a fim de promover sua qualidade de vida,
salde e bem-estar. Porém, importa lembrar neste estudo que a necessidade de autocuidado
acontece mediante altera¢Ges na satde do individuo (OREM, 1993).

Orem (1993) nos traz também uma importante reflexdo sobre a demanda terapéutica de
autocuidado, visto que, nesse aspecto, a Enfermagem assume seu papel como promotora do
cuidado e do restabelecimento da salde do paciente, com a implementacdo de praticas
assistenciais e educativas que valorizem o ato de autocuidar-se. Ou seja, na iminéncia de uma
nova situacdo de saude, do adoecimento propriamente dito, que demande novos conhecimentos,

habilidades e experiéncias para nivelar ou superar esse momento de vida do usuario, este
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necessita de apoio para restabelecer seu padrao de salde, necessitando de praticas assistenciais
e educativas de promocao do autocuidado (OREM 1993; PIRES et al., 2015).

Portanto, o autocuidado esté centrado no paradigma da totalidade, compreendendo o ser
humano como a soma do biopsicossocial e espiritual, assim como a sua relacdo com o0 meio
ambiente, o0 que demanda um processo continuo de adaptacdo (SILVA et al., 2009).

Cronologicamente, os primeiros grupos de autocuidado foram implantados em 2008,
nos centros de referéncia em doenca infectocontagiosa Clementino Fraga em Jodo Pessoa-PB
e no hospital de referéncia em dermatologia da cidade de Natal-RN. Na época, as instituicdes e
os profissionais atribuiam a pratica em saide como potencial para contribuir na compreensao
do usuario sobre o cuidado diério (BATISTA; PINHEIRO; 2014).

No entanto, Baialardi (2007) nos traz o relato de um grupo de apoio psicologico a pessoa
com hanseniase no hospital de referéncia de Porto Alegre — RS. Este, teve suas atividades
iniciadas no ano de 2002. O grupo se caracterizava como de funcionamento permanente na
Instituicdo e a estrutura que se pretendia manter era de ser aberto, homogéneo, de duragédo
limitada, que se reunisse semanalmente com uma equipe interdisciplinar (psicéloga; enfermeira
e nutricionais) e uma coordenacdo. A tarefa principal era discutir a doenca e suas implicacdes.
Embora o grupo se autointitulasse como apoio psicolégico, a autora relata que eram realizadas
orientagdes voltadas a prevencdo das incapacidades, portanto entende-se que era como

orientagdes ao autocuidado.

O autocuidado em hanseniase, é pratica diaria, devendo ser amplamente reforcado ao
paciente desde o seu diagndstico. O autocuidado com face, maos e pés e 0 combate ao estigma

devem ser orientados, para que este o pratique no seu domicilio diariamente.

No ambito do Ministério da Salde, a Secretaria de Vigilancia em Salde do
Departamento de Vigilancia Epidemiologica publicou em 2010, o Guia de Apoio para Grupo
de Autocuidado em Hanseniase. O GAC'’s, sigla que significa Grupos de Autocuidado, visa
mitigar o impacto da hanseniase na qualidade de vida dos pacientes. E amplamente incentivada
pelo programa de controle da hanseniase, tendo como objetivo ser um espago de troca de
saberes e desenvolvimento de habilidades para o reconhecimento de complicacGes decorrentes
da hanseniase, prevencéo e cuidado biopsicossocial, fortalecimento de vinculos entre o usuério

e a rede, assim como entre 0s seus pares e mudancas de habitos de vida (BRASIL, 2010).
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4.2. MODOS TECNOLOGICOS DE INTERVENCAO EM SAUDE

Na perspectiva formulada por Mendes-Gongalves (1994) e de outros autores, a analise
dos Modos Tecnoldgicos de Intervencdo em Saude baseia-se na Teoria do Processo de Trabalho
em Salde que elege a categoria “trabalho” como central para analisar a acdo humana e a acao
humana em saide (SCHRAIBER; HILLEGONDA; NOVAES, 2009; PAIM, 2009; MENDES-
GONCALVES, 1994).

Os Modelos Assistenciais ou Modelos de Atencdo a Salde, ou ainda Modos
Tecnologicos de Intervencdo em Saude, referem-se a criacdo de um modo de acdo
intervencionista a partir dos problemas e necessidades detectados em determinada sociedade,
organizando-se saberes e instrumentos comuns as praticas em saude. Como exemplo, temos a
policia sanitaria, campanhas sanitérias, educacdo sanitaria e 0 modelo médico-assistencial
privatista (PAIM, 2009; MENDES-GONCALVES, 1994).

A nocao de tecnologia aqui aplicada é também entendida por “tecnologia de processo”
para uma acao transformadora, concebida em etapas a partir da pesquisa, desenvolvimento,
inovacdo e incorporacgdo nos servicos de salde (SCHRAIBER et al., 2009).

Dessa forma, os conhecimentos e saberes que direcionam o processo de trabalho, isto é,
como produzir técnica e socialmente o cuidado em salde, € a sua dimensdo interna oriunda das
interacbes entre 0s sujeitos sociais implicados e as instituigdes sociais (Estado,
Estabelecimentos de Salde, Universidade, Familia) (SCHRAIBER; HILLEGONDA,;
NOVAES, 2009; BARBIER, 2007).

Santiago-Neta e Medeiros (2016) analisaram a partir das quatro dimens6es da nogéo de
modos tecnologicos de intervencbes propostas de Vigilancia da Saude, identificadas na
Biblioteca Virtual em Saude. A abordagem ecologica do desenvolvimento humano de Urie
Bronfebrenner, por exemplo, identificou como objeto de trabalho os determinantes e riscos
socioambientais que afetam o grupo familia e a comunidade. Os meios de trabalhos aplicados
no territorio utilizou-se de diversas estratégias ausculta da familia. J& a organizagéo do trabalho
recorreu-se as agOes de promogdo da saude e de intervengdes sociais
organizadas. Enquanto o produto almejado foi o retrato da realidade por meio da identificacdo
dos determinantes, priorizagdo de problemas e incorporagédo da familia.

Rochae Lima (2017), lembram a importancia da categoria de analise Modo Tecnolégico
de Intervencdo em Salde na reorientacdo das praticas e das pesquisas em enfermagem, cujo

coordenacdo da assessoria técnico e cientifica foi organizada por Mendes-Goncalves por meio
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do recém-criado Centro de Estudos e Pesquisas em Enfermagem da Associacdo Brasileira de
Enfermagem (Aben) em 1988.

Na perspectiva de Mendes-Gongalves, o trabalho em sadde lida com o corpo humano
bioldgico e com as suas existencialidades (individuais e ou coletivas). A racionalidade cientifica
fragmenta o objeto (os corpos) para conhecé-lo, o que permite encontrar também suas
vulnerabilidades, ou seja, a salde e a auséncia dela (a doenca). Ressalta-se que ambas, enquanto

fendmenos humanos, ndo séo redutiveis a objetos naturais.

Nesse sentido, Mendes_Gongalves sugere aprofundar as relagfes entre trabalho em salde e
investigacao cientifica para aproveitar melhor as vantagens da aplicacdo da ciéncia ao trabalho.

Seu olhar sobre as préaticas em saude foi um mergulho profundo de quem conhece as
etapas do processo de trabalho, no modelo clinico e na satde coletiva, desde a identificacdo de
necessidades a serem atendidas, os agentes, os instrumentos de intervengédo, o conhecimento

que orienta as transformac6es no objeto até os resultados esperados.

Na avaliacdo de Rocha e Lima (2017), os fundamentos do referencial teérico do
Processo de Trabalho em Salde e da Organizacdo Tecnol6gica do Processo de Trabalho em
Saude de Mendes-Gongalves, desde entdo, foram introduzidas oportunamente no Programas de

P6s-Graduagdo em Enfermagem.

A referida de pesquisa de mestrado exercitou a revisitacdo da categoria de analise do

Modo Tecnoldgico de Intervencdo em Saude.

4.3 - TRABALHO VIVO EM SAUDE

No ambito da Reforma Sanitéria Brasileira e no inicio da construgéo do Sistema Unico
de Saude (SUS), entre as décadas de 1970 e 1980, o modelo assistencial organizou-se para a
distribuicdo dos servicos de saude, de forma estrutural hierarquizada, intervindo sobre o
territorio de acordo com a oferta e a demanda de servi¢os. O processo de trabalho, assim,
operava centrado no conhecimento da vigilancia a saude, instrumentalizada pela epidemiologia,
e com pouca intervencao sobre as praticas desenvolvidas no campo da clinica (MENDES, 1986;
FRANCO E MERHY, 1999).

A busca pela compreensdo dos modelos assistenciais como maneira de organizar a
producdo de servicos a partir de um determinado arranjo de saberes da &rea, levou a processos
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e tecnologias que estdo associados ao trabalho e a sua producdo, assim como a resultados
capazes de melhorar a situacdo de salde do usuario. Essa produgdo do cuidado, dessa forma,
estabelece um carater relacional entre o trabalhador da saude e o usuério (MERHY et al, 1991).

O trabalho em salde deve buscar desenvolver sua assisténcia na perspectiva do trabalho
vivo, contrapondo-se a ideia do trabalho morto, expresso pelos equipamentos e pelo saber
tecnoldgico estruturado. O ato clinico em salde se da em meio a existéncia efetiva do trabalho
vivo em ato, pois se afirmar em tecnologias relacionais e nos encontros entre subjetividades
que portam um grau de liberdade significativo nas escolhas do modo de fazer essa producao
(MERHY, 2002).

Vale ressaltar que a compreensdo do paciente dentro das concepgdes do cuidado vivo
extrapola os limites biolégicos. Ao construir um vinculo com o paciente, faz-se necessario
empoderar esse individuo/paciente repleto de significados e valores, respeitando sua autonomia
e dignidade, como um imperativo ético e ndo um favor, pois ndo cabe ao profissional calar o
paciente, tomando decisdes sem que este tenha o direito de decidir sobre o tratamento que Ihe
serd imposto/ministrado/administrado. Tem emergido, nos Gltimos anos, dentro da area medica,
a necessidade de se resgatar valores como democracia, €tica, capacidade critica e autonomia
visto que esse espaco de democratizacdo da relacdo médico- paciente permite privilegiar
sentimentos e valores, assim como a humanizacdo do cuidado (BITTENCOURT, 2013;
SOARES, 2007).

5. METODOLOGIA
5.1.TIPO DA PESQUISA

A pesquisa é de abordagem qualitativa baseada em exame da literatura e em entrevistas
com especialistas.

Na perspectiva da Sociologia interpretativa baseada em Alfred Schiitz, Fritz Schitze,
Michael Meuser, Ulrike Nagel, Cecilia Minayo, entre outros (apud FERNANDES et al, 2017;
MINAYO, 2014; WELLER, ZARDO, 2013; QUARESMA, 2005), as pesquisas qualitativas
objetivam aprofundar a compreensdo do fenémeno que se estuda, a partir da interpretacdo do
“mundo do senso comum?”, ou seja, do mundo intersubjetivo que o individuo experimenta no
cenario da acéo social. Inserir- se no mundo significa também comunicar-se nele, e como a
comunicacdo (e seus elementos constituintes: significados, motivacgdes, valores e crengas sao
operados em narrativas), pressupde intersubjetividade, permitindo compreender a realidade

social.
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Na primeira etapa da pesquisa foi realizado o exame da literatura O exame da literatura
propde-se a mapear a literatura e os estudos empiricos na area de interesse da pesquisa. Assim
sendo, a base teorica se fara importante para identificar possiveis lacunas sobre o tema do
estudo, demonstrar o grau de evolucdo da tematica (estado da arte), constructos (conceitos a ser
verificados) e as proposicoes (SELLTIZ; JAHODA; DEUTSCH, 1967).

Na segunda etapa da pesquisa foi realizado entrevistas com especialistas que ocupam 0s
principais cargos (primeiro escaldo), mas também, e principalmente, aqueles que se encontram
em niveis intermediarios no ambito da gestdo de uma Instituicdo, segundo Weller e Zardo,
(2013).

A entrevista pode assumir uma posi¢do central ou secundaria, de acordo com o recorte
realizado pelo pesquisador. Ocupa uma posicdo secundaria em pesquisas nas quais fazé-la com
um especialista adquire um carater exploratério, ou seja, quando € realizada com o objetivo de
se obter informacGes adicionais sobre 0 campo da pesquisa. Esse recurso assume uma posi¢ao
central

Quando os entrevistados constituem o alvo da pesquisa, como, por exemplo: a) quando
eles mesmos sdo o0 objeto da pesquisa; b) quando representam um grupo importante que ira
fornecer importantes dados, ndo s6 informacBGes de contetdo, mas ainda sobre aspectos
relativos ao contexto, como por exemplo, a implementacdo de um determinado programa e as
tomadas de decisoes.

Em ambas as posi¢bes, constituem uma valiosa fonte de informacdes (MEUSER;
NAGEL, 1991, apud WELLER; ZARDO, 2013)

5.2 PERIODO DO ESTUDO DA PESQUISA
O periodo do estudo variou de acordo com as fontes, sendo os dados secundarios
advindos de fontes provenientes do exame da literatura; ja os dados de fontes primarias serdo

provenientes de entrevistas com especialistas e coletadas entre 0 més de margo a maio de 2022.

5.3 PLANO DE ANALISE

5.3.1. Exame da literatura

A pesquisa optou pela Revisdo Integrativa da Literatura como estratégia de exame da
literarura. A revisao integrativa da literatura também é um dos métodos de pesquisa utilizados
na Pratica Baseada em Evidéncias que permite a incorporacgdo das evidéncias na pratica clinica.

Esse método tem a finalidade de reunir e sintetizar resultados de pesquisas sobre um delimitado



21

tema ou questdo, de maneira sistematica e ordenada, contribuindo para o aprofundamento do
conhecimento do tema investigado. Desde 1980 a revisdo integrativa é relatada na literatura
como método de pesquisa (MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008; SANTIAGO NETA;
MEDEIROS; GONCALVES, 2018).

A revisdo integrativa da literatura, é norteada a partir da seguinte pergunta: Como o
autocuidado constitui-se um modo tecnolégico de intervencdo em saude?

A coleta de dados da Revisdo Integrativa da Literatura foi realizada em bases de dados
informatizada do Centro Latino-Americano e do Caribe de Informacdo em Ciéncias da Saude
(LILACS/BIREME). Utilizaram-se as seguintes estratégias de busca, a partir dos seguintes
descritores em Saude (DeCS/MeSH) e indicadores booleanos: Hanseniase (Leprosy) and
Autocuidado (Self Care). Foram identificados 55 manuscritos potencialmente relevantes.

A revisdo integrativa da literatura consistiu em seis etapas, a saber: (1) estabelecimento
da pergunta norteadora da revisdo; (Il) busca de estudos cientificos publicados em bases de
dados informatizadas por meio de selecdo de DeCS/MeSH; (111) leitura individual de titulos,
resumos e descritores pela coordenadora da pesquisa; (IV) criacdo do banco de dados e
lancamentos das informacdes em instrumento de coleta de dados proposto por Ursi (2005) e
adaptado por Souza, Silva, Carvalho (2010); (V) descri¢do dos resultados; e (V1) sintese do
conhecimento.

O critério de inclusdo considerou como elegiveis as publicacdes que abordavam 0s
assuntos hanseniase e autocuidado, no periodo de 2001 a 2021, sem restricdo a idioma,
totalizando n=36 publicacdes.

O critério de exclusdo aconteceu a partir da leitura na integra das publicacGes por dois
pares de avaliadores. Foram também excluidas as publicacdes duplicatas e as publicacdes do
tipo monografia, tese, manual de saude e informe de saude. Em caso de discordancia, a leitura

era refeita pela coordenadora da pesquisa, cujo amostra final selecionou n= 26 publicaces.

5.3.2. Entrevistas com especialistas

A pesquisa optou pela analise do Discurso do Sujeito Coletivo desenvolvido por Lefevre
e Lefévre (2005). Segundo esses autores, o pensamento coletivo como unidade de analise difere
das pesquisas de abordagem quantitativa, as quais exploram algo que as pessoas efetivamente
tém e ja é oferecido antes da pesquisa, como peso, altura, renda, etc. Em se tratando de um
pensamento, de uma ideia ou de uma opinido, o “algo”, representando aqui é sempre 0 que as

pessoas expressam sobre determinado tema que se apresenta em forma de um discurso, sendo
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essa a técnica do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC). O contetdo discursivo é compreendido
a partir das expressdes-chave (ECH), das ideias centrais (IC) e da ancoragem (AC).

As ECH sdo extraidas de trechos mais significativos das respostas dos entrevistados que
dividem o contetdo discursivo. As IC sdo trechos iluminados das respostas, 0s quais se
constituem de palavras ou expressdes linguisticas que revelam o sentido presente nos
depoimentos de modo objetivo e sintético. A AC, manifesta linguisticamente teorias, ideologias
ou crencas na condicdo de afirmacdes genéricas e definidoras de uma determinada situacéo, e
nem sempre sao verificadas nos discursos. Cada DSC foi associado a ideia central (sintese)
correspondente para que fosse possivel analisar as entrevistas colhidas. Dessa forma, tornou-se
viavel reunir os depoimentos (DSC) de sentido semelhante, porém identificados em sua
singularidade e, analisa-los a luz do conhecimento disponivel. (NICOLAU; ESCALDA,
FURLAN, 2015; LEFEVRE; LEFEVRE, 2005).

Os dados do DSC foram coletados por meio de entrevistas com especialistas em que foi
utilizado um guido orientador (apéndice 1) da condugdo das entrevistas. As entrevistas
ocorreram de forma on-line por meio da plataforma Google Meet. No inicio da gravacdo , 0s
entrevistados foram informados quanto ao respeito as recomendacdes do Comité de Etica e
Pesquisa — ENSP/ Fiocruz (2020), sobre pesquisa em ambiente virtual. As entrevistas tiveram
duracdo média de 1 hora.

Segundo Meuser e Nagel (1991, 2009, apud WELLER; ZARDO, 2013), a entrevista
com especialistas € uma das técnicas de estudo das narrativas, cuja sele¢do do entrevistado deve
compreender 0o(s) sujeito(s) que, de alguma forma, € responsavel pela concepcéo,
implementacdo e controle de um programa de interesse do estudo; ou ainda, aqueles sujeitos
que possuem um acesso privilegiado a informag6es sobre grupos, conselhos administrativos e
sobre processos de deciséo.

O grupo de participantes da pesquisa foi composto por oito entrevistados selecionados
pelo critério de maior representatividade social dentre os representantes identificados no
mapeamento das organizagdes publicas estatais e organizagdes publicas ndo estatais (Quadro
1).

Quadro 1 - Critérios de selecdo dos entrevistados do estudo.

Especialista Critérios de Selecéo
Entrevistado
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EE1- Trabalhador da area da saude que com o Autocuidado na atencédo
especializada - Facilitador do Ministério da Salde para a formagdo de
novos GAC no pais.

EE2- Trabalhador da éarea da salde que atua com GAC’s na atencdo
especializada.

EE3 - Referéncia sobre o Autocuidado no Ministério da Sadde.

EE4 - Representante de movimento social de apoio a Hanseniase.

EES - Trabalhador da éarea da salde que atua com GAC’s na atencdo
especializada, pioneiro no desenvolvimento do GAC.

EE"6- Pesquisador que desenvolve projetos de intervencédo e producéo cientifica
na area do autocuidado em hanseniase.

EE"7- Trabalhador da area da satde que com o Autocuidado na atencgdo bésica.

EE"8- Trabalhador da area da saude que com o Autocuidado na atencédo
especializada, pioneiro no desenvolvimento do GAC.

As entrevistas foram gravadas e transcritas na integra, respeitando o anonimato dos

participantes, identificados como E1, E2, E3, etc. Antecederam as entrevistas abertas

individuais, a apresentagdo dos objetivos da pesquisa e a leitura e assinatura do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Antecederam as entrevistas abertas individuais, a apresentacdo dos objetivos da

pesquisa e a leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

5.3.3. As quatro dimens@es da categoria do modo tecnoldgico de intervencdo em saude a

pessoa afeta por hanseniase

No plano de anélise do Discurso do Sujeito Coletivo, assim como na Revisao Integrativa

da Literatura, foram consideradas as quatro dimensdes da categoria do modo tecnoldgico de

intervengdo em saude a pessoa afeta por hanseniase, a saber:

0] O objeto do trabalho -diz respeito sobre o qual incide a acdo do profissional de salde,

portanto, representa o que vai ser transformado;




(1

(1)

(V)
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O instrumento de trabalho - trata-se de equipamentos (materiais) e saberes (n&o-
materiais) que ira dirigir a acdo do profissional de salde sobre o objeto. Ambos se
articulam em determinados arranjos entre

0s sujeitos (agentes do processo de trabalho) e os instrumentos materiais; A organizacdo
do trabalho compreende a dindmica entre objeto, instrumentos e a a¢do do profissional
de saude utilizada sobre o objeto do trabalho. Diz respeito as estratégias planejadas para
tornar os instrumentos mais sensiveis e mais eficientes na qualificacdo das necessidades
de salde;

O produto do trabalho que foi resultante do processo de transformacao efetivado pelo
trabalho. Importa informar, que o produto do trabalho ndo € um objeto natural, ndo
existe enquanto objeto por si s6, mas é recortado por um ‘olhar’ que contém um projeto
de transformacdo, com uma finalidade (SCHRAIBER; HILLEGONDA; NOVAES,
2009; PAIM, 2009; MENDES-GONCALVES, 1994,

A pesquisa foi desenvolvida no &mbito do programa de p6s-graduagdo do Mestrado em

Saude da Familia— Modalidade Profissional desenvolvida no Laboratdrio Territério Ambiente,

Saude e Sustentabilidade do Instituto Lednidas e Maria Deane da Fiocruz Amazonia.

5.4. ASPECTOS ETICOS

A pesquisa ocorreu em observancia as diretrizes da Resolucdo 466/12 da Comissao

Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do Conselho Nacional de Salide. Ap6s a aprovacéo
do Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da UNINASSAU, sob o parecer 5.282.699.

A eticidade da pesquisa foi levada em consideracdo nos termos da resolugdo. Atendendo

as recomendacdes do Comité de Etica e Pesquisa — ENSP/ Fiocruz (2020), sobre pesquisa em

ambiente virtual.

6.

RESULTADOS

6.1 RESULTADOS DA REVISAO INTEGRATIVA DA LITERATURA

A amostra final da reviséo reviséo de literatura foi composta por n=26 artigos (figura 1),

0s quais foram submetidos a uma leitura integrativa para a identificacdo do objeto do trabalho,
0 instrumento de trabalho, a organizagédo do trabalho e produto do trabalho, ou seja, analise das
quatro dimensdes da categoria de analise do modo tecnologico de intervencdo em salde a
pessoa afeta por hanseniase.
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Figura 1 - Fluxograma de busca e selecéo dos artigos.

Total de artigos identificados na BVS
Decs: hanseniase and autocuidado (n=55)

Total de artigos
— excluidos por
duplicidade (n=19)

Total de artigos
completos avaliados para
elegibilidade (n=36)

Total de artigos
—— excluidos ap6s a leitura
na integra (n=11)

Toral de artigos
— incluidos no estudo

(n=26) Fonte: Autor, 2022.

Os principais achados presentes na Tabela 1 descrevem o pais de origem, o idioma, 0
tipo da publicacdo, tipo de pesquisa e 0 ano das publicacdes. Os artigos sobre autocuidado sdo
na area da Salde, de interesse majoritariamente dos profissionais da Enfermagem brasileira
(92%) e de dois paises do continente africano (Nepal e Nigéria), sendo eles em sua maioria
escritos em portugués (84%) e em inglés, respectivamente. O maior interesse pelo assunto se
deu apos a publicacdo do Guia de Apoio a Grupos de Autocuidado em Hanseniase publicado
em 2010, mas foi nos Ultimos quatro anos que se registrou 0 maior nimero de publicacdes. Ao
todo foram identificados dois principais tipos de pesquisa quantitativa (44%) e qualitativo
(36%).

Tabela 1 — Distribuicdo das frequéncias das principais variaveis do instrumento de
coleta de dados da Revisdo Integrativa da Literatura

Idiomas das publicacdes %

Portugués 22 84%

Inglés 4 16%
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Pais onde foi realizado a pesquisa

Brasil 24 | 92%
Nepal 1 4%
Nigéria 1 4%

Tipo de publicacao

Publicacdo de enfermagem 19 72%
Publicacdo Médica 2 8%
Publicacéo de outros profissionais 5 20%

Tipos de pesquisa

Quantitativa 12 44%
Qualitativa 9 36%
Quanti-Qualitativa 2 8%
Relato de experiéncia 2 8%
Estudo de Caso 1 4%

Anos de publicacgédo

2001 a 2005 1 4%
2006 a 2010 3 11%
2011a2015 3 11%
2016 a 2021 19 74%
Total 26  100%

Fonte: Autor, 2022.
Na Tabela 2 estdo descritos os resultados encontrado referente as categorias estudada:

objeto do trabalho, o instrumento de trabalho, a organizagédo do trabalho e produto do trabalho.

Tabela 2 - Principais dados encontrados na revisao integrativa da literatura



OBJETO
DO TRABALHO

INSTRU
MENTOS DE
TRABALHO

ORGANI
ZACAO DO
TRABALHO

PRODUT
OS DO
TRABALHO
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= Em 46% dos artigos o objeto de trabalho das pesquisas cientificas sobre
autocuidado foi o paciente de hanseniase;

= Em 11% os pacientes atendidos em grupos de autocuidado em hospitais de
referéncia;

= Em 8% dos grupos eram misto de Filariose e Hanseniase;

= Em 8% dos grupos de pacientes eram em ex-hospitais colonias.

= Os dois instrumentos de trabalho mais frequentes nas pesquisas foram as
entrevistas estruturadas, e aplicacdo das escalas de Salsa e de Qualidade de
Vida, somaram 19% do total;

= Em 8% dos artigos o uso de questionarios para aferir indice de resiliéncia e
de assimilacdo das praticas do autocuidado pelos pacientes;

= Avaliacdo Neuroldgica Simplificada somaram 8% do toal, e 0 uso de
tecnologias assistivas somaram 8% do total.

= Em 35% dos artigos a organizacao de trabalho deu-se nos proprios grupos de
autocuidado, e alguns deles foram apoiados pela equipe de saude
multidisciplinar;

= Em 19% as abordagens foram no domicilio;

= As consultas individuais de enfermagem, algumas delas foram realizadas no
ambito da Atencdo Basica, corresponderam a 11,5% do total.

Trés principais produtos de trabalho mais frequentes, representaram 35% do
total, a saber:

v espaco informativo, educacional e de convivio;

vsuporte aos pacientes para enfrentarem melhor a doenca e melhorar a
qualidade de vida;

v grupo planejado e protagonizado pelos pacientes atingidos pela doenca.

Fonte: Autor, 2022.
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1. Objeto do trabalho da Revisao Integrativa da Literatura

O objeto de trabalho das pesquisas cientificas sobre autocuidado foi o paciente de
hanseniase (46%). Destacaram-se também outros atendidos nos grupos em hospitais de
referéncia (11%), pacientes atendidos nos grupos misto de Filariose e Hanseniase (8%) e
pacientes em grupos com sequelas de ex-hospitais col6nias (8%). A revisdo integrativa também
identificou como objeto de trabalho, pacientes do grupo atendidas no domicilio, pacientes em
um ambulatério de reabilitacao:

Em duas pesquisas no dmbito de programas de extensdo universitaria o objeto do
trabalho foram pacientes assistidos pelo programa de satde bucal e 0s de autocuidado nas
Unidades Basicas de Saude em diferentes municipios de Pernambuco. Apenas uma pesquisa
cientifica interessou-se sobre as questdes de género, quando o objeto de trabalho foram
pacientes mulheres com hanseniase, E um outro estudo, incluiu como objeto de trabalho os

profissionais e 0s usuarios dos grupos de autocuidado.

2. Instrumento do trabalho da Reviséo Integrativa da Literatura

Os dois instrumentos de trabalho mais frequentes que nortearam a pesquisa cientifica
foram as entrevistas estruturadas, semiestruturadas e abertas, e as entrevistas de aplicacdo das
escalas de Salsa e de Qualidade de Vida, representando cada conjunto desses 19% do total.
Foram também constatadas em 8% dos artigos o0 uso de questionarios para aferir indice de
resiliéncia e de assimilacdo das praticas do autocuidado pelos pacientes. Nessa categoria
constituiram também o uso de formularios Avaliacdo Neuroldgica Simplificada que somaram
8% do total, e 0 uso de tecnologias assistivas, representando também 8% do total.

Fizeram parte os instrumentos de trabalho as praticas De Assisténcia em enfermagem
baseada na Classificacdo Internacional da Pratica de Enfermagem focada na teoria do
autocuidado de Dorothea Orem, Ficha de notificacdo do SINAN, Cartilha educativa sobre as
necessidades de salde dos usuarios, Teste psicoldgico Desenho da Figura Humana (DFH), com
énfase nas méos e pés e Técnicas de observacdo e entrevista aos usuarios ativos durante 12

meses, onde cada uma representou 4% do total.

3. Organizacgéo do trabalho da Revisao Integrativa da Literatura

A organizacao de trabalho para a realizagédo das pesquisas cientificas sobre autocuidado
aconteceu em sua maioria no ambito dos grupos de autocuidado (35%), sendo alguns deles com
equipe de satde multidisciplinar. Os grupos se reuniram no hospital de referéncia ou na atencéao

basica, em formato de roda de conversa, com periodicidade de coleta de dados de até 12 meses.
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As abordagens aos participantes da pesquisa no domicilio representaram 19% do
total,com frequéncia em algumas investigacdes diaria, podendo as observagdes se estenderem
por até seis meses. Ja as consultas individuais de enfermagem, sendo algumas delas no ambito
da Atencéo Basica, corresponderam a 11,5% do total.

Foram também registradas também outras estratégias de organizacdo do trabalho para a
realizacdo das pesquisas, como exemplo, abordagens no Ambulatoério de Reabilitacéo, na sala
de espera antes da consulta médica, no primeiro atendimento no diagnostico ao paciente, em
Hospital ex-colénia e em formato de oficinas quinzenais. Esses Ultimos aconteceram em horario

noturno e com duracéo de duas horas.

4. Produto do trabalho da Revisao Integrativa da Literatura.

Os produtos de trabalho mais frequentes das pesquisas cientificas descreveram a
importancia da préatica do trabalho com o autocuidado a pessoal com hanseniase, seja por
considera-lo como espaco informativo, educacional e de convivio; suporte aos pacientes para
enfrentarem melhor a doenca e melhorar a qualidade de vidas; e do grupo ser planejado e
protagonizado pelos pacientes atingidos pela doenca. Ao todo representaram 35% do total.

As barreiras impostas pela hanseniase, as limitagdes das praticas tradicionais em saude
e as contribuicdes das tecnologias assistivas, representaram cada, 8% dos produtos das
pesquisas cientificas.

Foram descritos também como produto do trabalho dessas pesquisas, 0 uso de recursos
pedagogicos do grupo de autocuidado, como exemplo, (1) cartilhas ilustradas confeccionados
pelos pacientes e o (2) manual de orientacdo; e a importancias da participacdo de equipe
multidisciplinar desde o diagnostico precoce, perpassando a implementacdo de acbes de
prevencao e de tratamento delas, até o estimulo & adeséo ao tratamento.

Por fim, importa informar trés produtos do trabalho das pesquisas cientificas com o
autocuidado. As duas primeiras se detiveram a investigar as representagdes sociais, no que diz
respeito & percepcao dos proprios pacientes sobre as praticas no trabalho com o autocuidado, e
a outra foi sobre as representagdes da imagem corporal de mulheres doentes de hanseniase. J&
a terceira descreveu os fatores de resiliéncia com maior expressividade. Essas pesquisas
apontam para importantes dimens@es da doenca a serem incorporadas nas praticas do trabalho
em saude com o autocuidado.

Em sintese, podemos afirmar que objeto de trabalho das praticas do trabalho em saide
com o autocuidado descritos pelas pesquisas cientificas foram os pacientes com hanseniase. As

entrevistas,serviram de instrumento de trabalho (estruturadas, semiestruturadas e abertas, e as
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de aplicacdo das escalas de Salsa e de Qualidade de Vida), quase sempre considerando a 0s
proprios grupos de autocuidado na organizacgdo do trabalho para a realizagéo destas.

6.2. RESULTADOS DO DISCURSO DO SUJEITO COLETIVO.

Dentre o0s oito entrevistados participantes, sete eram do sexo feminino e um masculino.
Todos os participantes tém curso superior, cinco possuem pos-graduacéo - especializacao, dois
com Mestrado e um Doutorado nas &reas das ciéncias da saude. S&o também servidores
publicos municipal e estadual, e atuam ha mais de 10 anos no programa de controle da
hanseniase e no trabalho em satde com o autocuidado a pessoa afetada pela hanseniase. Apenas
um dos entrevistados um participante é oriundo do curso de Direito e atua na assessoria juridica

de uma organizacdo ndo estatal de defesa da pessoa afetada pela doenca em nivel nacional.

0)EH)29Ke S = O paciente, a familia e o usuario do SUS.
DO TRABALHO

II[SUNi08] = Observa-se que cada profissional de saide optou por estratégias
MENTOS DE pedagogicas/caminhos mais adequadas para a infraestrutura de servicos de
TRABALHO saide existentes, assim como as necessidades de saiide dos pacientes.

= Apesar disso, verificou-se que o Guia de apoio para grupos de
Autocuidado em Hanseniase, e os instrumentos do trabalho com o
autocuidado, constitui a referéncia basica para todos os profissionais de
saide que atuam nesse modo tecnologico em saude.

)6t e = A organizagdo do trabalho acontece em geral com encontros mensais dos
ZACAO DO grupos de autocuidados, onde sdo abordado varias tematicas a acerca da
TRABALHO doenga e a prevengéo de incapacidades.

* O produto do trabalho com o autocuidado, de acordo com o Discurso do
Sujeito Coletivo, promove a transformagao mutua, ou seja, o profissional
de satde transforma a vida dos pacientes por meio dessa pratica em saude,
mas também se transforma como trabalhador da saude do SUS, a partir
das inimeras experiéncias vividas com o autocuidado da pessoa afeta pela
hanseniase.

Tabela 3 - Principais dados encontrados do Discurso do Sujeito Coletivo
1. O objeto de trabalho do autocuidado a pessoa afetada pela hanseniase

segundo o especialista.

No Quadro 3 sdo apresentadas as duas IC que expressam o DSC, ou seja, as
representacdes discursivas do pensamento coletivo dos profissionais que atuam na atencdo a
salde e em defesa dos direitos da pessoa afetada pela hanseniase.
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Notadamente, ambas IC sdo complementares, sendo que uma é mais inclusiva, pois
compreender a importancia da familia no percurso terapéutico longitudinal do cuidado da
pessoa e da familia afetada pela hanseniase, a qual expressa a discursiva da coletividade dos

profissionais de salde que atuam com o autocuidado.

Quadro 3 - O objeto do trabalho do autocuidado da pessoa afetada pela hanseniase segundo o

especialista.
IC (sintese) DSC
(1) O grupo de Objetivamos promover o cuidado em prol da reabilitacdo e outras
pacientes questdes relacionadas a doenca e aos direitos do grupo de pacientes de
hanseniase.
(2) O paciente, a O paciente e sua familia sdo 0 nosso principal foco do objeto do
familiae o trabalho do autocuidado. E a razdo de ser das praticas cuidado do SUS
usuario do SUS
Fonte: Autor, 2022.
2. Os instrumentos do trabalho do autocuidado a pessoa afetada pela hanseniase

segundo o especialista.

No Quadro 4 séo enumeradas as seis IC destacados pelos participantes, dentre elas uma
é de critica e de desafios relacionados aos instrumentos de trabalho aplicados nas praticas em
satde do autocuidado.

Nossa hipdtese para o maior fracionamento de IC e das discursividade (DSC) dos
instrumentos de trabalho aplicados pelos profissionais de salde com o autocuidado,
primeiramente, pode dizer respeito, das dificuldades dos entrevistados participantes de discernir
as referidas dimensGes do modo tecnologico em salde, apesar das mesmas terem sido
explicadas durante as entrevistas.

A outra hipotese trata-se do processo em que cada participante instituiu no ambito da
realidade profissional em que atuam. Assim sendo, nota-se que cada profissional de salde optou
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por estratégias pedagdgicas/caminhos mais adequadas para a infraestrutura de servigos de satde
existentes, assim como as necessidades de saude dos pacientes.

Apesar disso, verificou-se que o Guia de apoio para grupos de Autocuidado em
Hanseniase, e 0s instrumentos do trabalho com o autocuidado, constitui a referéncia basica para
todos os profissionais de saude que atuam nesse modo tecnoldgico em salde. O que nos remete
a pensar em uma atualizacéo, apos 10 anos da primeira edi¢ao lancada pelo Ministério da Saude,
ou mesmo pensar em forum permanente para permuta de experiéncias e atualizacdo dos
instrumentos de trabalho, conforme foi expressa na discursiva (DSC) do IC sobre a critica e 0s
desafios, no que tange a linguagem do manual.

Noutra direcdo, os participantes expressaram a selecdo de instrumentos de
trabalho emancipadores e de incluséo social para os pacientes, em prol de geragédo de
ocupacdo e renda destes, o que provavelmente foi uma expectativa daqueles
profissionais de salde que atuaram na concepcdo do “Manual do autocuidado”,

conforme expressado na DCS no IC sete.

Quadro 4 - Os instrumentos do trabalho do autocuidado a pessoa afetada pela

hanseniase segundo o especialista.

IC (sintese) DSC

(1) O formuléario de
Avaliacdo
Neuroldgica
Simplificada, e de
avaliacdo  clinica
individual e de
prevencgéo de

incapacidade

Usamos o formulario de Avaliacdo Neuroldgica Simplificada e a
avaliacdo de incapacidade em parceria com um médico ou um
enfermeiro, o0 que seria o ideal.

A avaliagdo clinica individual é feita nos olhos, nos pés e nas mé&os.
Verificamos se tem calosidade, ressecamento e rachadura. Nesse
momento, realizamos as orientagcdes basicas. O paciente recebe uma
cartilha bem elaborada, colorida, com orientacbes com base nessa
avaliagdo. E também uma forma dele lembrardo avaliador . No
formulério de prevencdo de incapacidade ja houve muitos avangos na

questdo do autocuidado.



(2) O instrumento
(o método/a
técnica) de escala
de SALSA, de
escala de
Participacéo

Social, de escala

analogica de dor,

de escala de
empoderamento,
de escala de

estigma e de escala
de WHO-DAS 2.0.

(3) As
dialdgicas: 0

praticas

acolhimento e a

escuta qualificada
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Utilizo o manual (Guia de apoio ao autocuidado) e todos os instrumentos
na rotina do dia a dia, preconizados pelo Ministério da Satde e também
a WHO-DAS 2.0.Uma abordagem dentro da classificacdo Internacional
de funcionalidade, assim como a salsa, que consegue perceber alteracdes

fisicas, psiquicas e sociais.

O primeiro ponto é o acolhimento e a escuta qualificada, orientada por
uma abordagem psicoeducacional, no sentido de promover uma
consciéncia que desperte o paciente para a necessidade de participacao
no grupo de autocuidado.

Sdo praticas de salde mais prescritivas, pois sdo transmitidas e
ensinadas ao paciente que ira reproduzir, aplicar e realizar, em uma
perspectiva de melhoria de alguma condicao, insatisfatoria de saude.
Nesse momento ele [0 paciente] pode falar tudo que sente expondo suas
necessidades. A queixa de alteracdo no pé, por exemplo, tenta-se
resolver encaminhando para a sapataria para providenciar palmilha,
sapato ou chinelo.

Escutar, conversar, esclarecer, tem efeito muito positivo maior em
relacdo ao que se fala sempre: ndo pode fazer mais isso! O ndo pode,
incomoda. Uma outra paciente [...] dizia que adorava dangar.
Esclarecemos que a Ulcera ndo a impedia de continuar dangando, mas
tinha que dancar duas mdusicas e parar. Nas conversas, vai-se
descobrindo um meio termo de enfrentar os desafios vividos por esses

pacientes.
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A dindmica de escrever no papel as necessidades de saude dos
participantes do grupo, possibilitou identificar outras necessidades em
salide, como exemplo, comorbidades (diabetes, hipertensos).

Eu uso a técnica do par. E uma técnica de encontrar com o outro. Nela
relatamos situacGes em que o paciente diz que a doenca o limita no
exercicio de autoridade paterna, pois ndo consegue cortar carne para
preparacdo da refeicdo do filho. Nesses casos, demonstrou as
possibilidades da tecnologia assistiva em adaptar os utensilios
domésticos, faca e outros talheres, para essas situagdes. O que
possibilitara resgatar a autoestima e o respeito.

No grupo de autocuidado com criangas e adolescentes, ouve-se muita
reclamacao em resistir, em ndo querer cuidar dos pés, de ndo querer usar
corretamente o sapato, pois eles adoram jogar futebol e tudo atrapalha.
Nesses casos, costumo contar uma historinha para eles ressignificarem
0 problema do pé anestésico e a recusa do cuidado.

Pergunto a ele: Vocé ja viu um jogador de futebol que ganha dinheiro,
jogar descalco no quintal? Ninguém vai jogar porque o pé é instrumento
de trabalho. O jogador da moda, Neymar cai-cai, somente joga futebol
de sapato. VVocé acha que ele colocara aqueles lindos pés descalcos no
campo de terra quente? Entdo, ndo queria machucar o seu instrumento
de trabalho. Logo o pé que faz vocé caminhar, jogar futebol.

A partir de agora vocé fard assim: jogar meia hora, para um pouquinho
para descansar o pé. Caso vocé verifique na regido do pé area vermelha
Ou quente, é porque VOcé precisa parar, VOcé precisa descansar. Retorna
a jogar depois de descansar 45 minutos, pode ser?

Os pacientes [...] fizeram uma exposicao de fotos muito legal. Cada um
na fotografia dizia: Eu tive hanseniase e estou curado.

Trouxemos um endocrinologista que falou sobre alimentacdo saudavel
e um ortopedista que usou um dinamica com fotografia simulando
compras em uma loja de sapatos, onde os pacientes escolhiam o tipo e
modelo mais adequados

Portanto, o posicionamento de me colocar de igual para igual da mais

abertura com os pacientes para iniciarmos as atividades de autocuidado.
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Eu ouvi dos pacientes que o adoecer de hanseniase impactava na
situacdo laboral, asituacdo socioecondmica. Entdo escrevemos um
primeiro projeto com ajuda de uma terapeuta ocupacional que sugeriu
tipos de oficinas, considerando as limitacfes entre mais severas ou
menos severas da doenga, como também o manuseio do ferramental sem
riscos a salde do paciente. Tivemos parcerias de instituicdes de ensino
publicas e de instituicbes ndo governamentais que ajudaram na
organizacdo de oficinas e nos estagios de artesanato, gastronomia e
biojoias. Os lanches preparados nas oficinas, por exemplo, séo
comercializados nas Unidades de Salde. J& as biojoias sdo
comercializadas por uma ONG.

Cursos de inclusdo profissional e de geracdo de ocupacao e renda, por
meio de pinturas de blusas, manicure que utilizam ferramentas, pincéis,
adaptados pela tecnologia assertiva.

As atividades oportunizaram independéncia que promoveu a melhora da
autoestima.

N&o estar ativa compromete o emocional. Ao colocar o participante a
frente de atividades laborais, de realizagdo das rotinas do dia a dia, 0s
pacientes se transformam. A postura emocional fortalece a postura

social.

Acontecem por meio de dindmicas de roda de conversa,educacdo e
saude, campanhas alusivas, passeios terapéuticos, festas, confeccdo de

cartazes.

envolver o maximo de profissionais de diferentes areas (parte extraida

do produto p.2)

Entdo, quando nos planejamos montar esse material para oautocuidado,
pensamos que ele se inicia na questdo necessidade de salde, isto é, na
assisténcia no ambito da unidade de salde, e na medida que fosse
expandindo, desse conta de outras dimensdes.
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Ha um posicionamento pessoal quanto ao formulario de avaliacdo de
prevencgédo de incapacidades. Apesar da ideia ser positiva, possibilita a
padronizacdo. No entanto, 0 método de afericdo é aberto demais para
ser quantificado, como por exemplo, se verifica no teste de forca. A
informacdo do paciente, a forma de mensurar do profissional, poderao
variar, assim como a sua interpretacdo dos resultados.

As vezes, ndo tem muita pratica na sua utilizagéo.

Ha também o problema do ndmero de profissionais, que em geral limita-
se a uma unica pessoa na aplicacdo dos instrumentos de trabalho.
Portanto, eu tenho que escolher entre aplicar a avaliagcdo de prevencéo,
ou de incapacidades ou da avaliacdo neuroldgica, ou do método de
participacao de salsa.

Queixo-me da linguagem usada pelos profissionais, oriunda do manual
do Ministério da Saude. O termo autocuidado pode ndo fazer sentido
para os pacientes, por exemplo. Apesar de eles entenderem que eles
devem cuidar do machucado.

Por outro lado, vemos que as orientac@es individuais e coletivas ndo sao
aplicadas na pratica pelos pacientes, pois ndo possuem
insumos/equipamento de prevencao (hidratagédo da pele, o creme, a meia
calca, palmilha, a drteses ou proteses, cuidados com a questdo do

calcado.

Fonte: Autore, 2022.

3. A organizacao do trabalho do autocuidado a pessoa afetada pela hanseniase
segundo o especialista.

No Quadro 5 séo descritas os seis IC, sendo uma que expressa a critica e os desafios da

organizacéo do trabalho com o autocuidado.

Quadro 5 - A organizacdo do trabalho do autocuidado a pessoa afetada pela hanseniase

segundo o especialista.
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DSC

Os encontros sd@o mensais entre 0s meses de fevereiro a novembro. Os
meses de dezembro e janeiro, em geral, sdo destinados para o
planejamento. No més de fevereiro € 0 momento do primeiro encontro,
de escutar os pacientes, no sentido de entender o que eles imaginam
sobre as atividades do grupo de autocuidado.

O grupo ¢ estruturado por um profissional de saude, que em geral € 0
coordenador. Mas também é selecionada uma pessoa, em geral um
paciente, que atuard como lideranca, responsavel por chamar outros
pacientes.

A primeira consulta é para as avalia¢des clinicas, de incapacidade, as
quais, em geral, sdo realizadas individualmente. Essas avaliacOes
acontecerao a cada trés meses, € assim que estamos tentando fazer.
Caso seja verificado alguma alteracdo neuroldgica, dermatolégica, ou
mesmo oftalmoldgica, reduzimos o tempo da avaliacdo clinica mais
detalhada. Caso néo seja identificada nenhuma alteragdo da doenca, vai-
se aumentando o periodo de uma nova avaliacdo mais rigorosa.

No sexto més, novas avaliacdes clinicas ou sobre alguma reacdo

medicamentosa.

No altimo encontro online, apds o periodo de restrigdes sanitarias mais
rigorosas, participaram oito pessoas, sendo cinco pacientes, eu e dois

discentes de mestrado.

Os encontros sd@o no hospital que possui uma boa estrutura. Fazemos

também um lanche compartilhado.
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(4)Em que difere Na consulta individual, no consultoério, o problema do paciente é

das

praticas somente compartilhado ao profissional de saude. Enquanto no grupo, o

tradicionais de problema do paciente se sobressai, porque compartilham com outras

saude

pessoas que possuem a mesma visdo da doenca.

Considero haver uma diferenca enorme. Porque tradicionalmente, o
paciente de hanseniase chega, recebe o remédio, as vezes, faz alguma
pergunta. O profissional de saude responde, e ele vai para casa.

O profissional de saude faz o atendimento sem que entenda o contexto
de vida do paciente.

Acredito que as consultas tém evoluido de tal forma, que as pessoas nao
estdo mais tdo mecanicistas, naquele formato tradicional com o bird no
meio, quando o profissional de salide pega um copo de agua, entrega na
mé&o do paciente com o remédio. As pessoas nem se falam e ja termina
a consulta. A abordagem tradicional ndo adentra em assuntos ou
questbes muito intimas. Como eu troco minha roupa? A hanseniase
causa problemas sexuais? Eu tinha uma demanda de perguntas sobre
isso, de uns 10 pacientes sobre sexo. Ai indagavam-me: Por que todo
mundo estd perguntando isso? Ser4 mesmo que a hanseniase ndo afeta?
Logicamente afeta. Apesar de biologicamente ndo ter nada comprovado,
as questdes emocionais, as questdes fisicas e as relacbes sexuais
dependem da seguranca do individuo. Ha todo um contexto relacionado
a autoestima, de se sentir saudavel. E como as relacdes sexuais nao
poderiam ser afetadas?

O modelo tradicional é ver o paciente com uma pessoa doente,
coadjuvante. O autocuidado a vé como alguém acometido pela doenca
e protagonista.

Essa mudanca de visdo é que o profissional de saiude tem como foco

maior.
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Trabalha-se sempre nessa perspectiva: um momento de escuta; um de
educacdo e salde; outro momento de integracdo com uma pratica
laboral; outro momento com oficinas terapéuticas; e outro momento com
acdes sociais.

Em geral, as conversas sdo sobre a saude mental. Mas também
conversamos sobre o0 uso adequado das luvas, do exercicio do pé, sobre
0 impacto da hanseniase na saude mental,

Com o decorrer do tempo, achavamos que estava cansativo e repetitivo.
Mas as necessidades em saude dos pacientes mudam e eles também se
transformam, evoluem.

Muitas vezes, eu ndo tinha conhecimento do tema. Ai a gente convidava
alguém de fora para falar.

O momento das ac¢des sociais foi introduzido em virtude da necessidade
de trabalhar o empoderamento dos participantes.

Portanto, os contetdos selecionados, € no sentido que promova uma
retaguarda para o atendimento das necessidades de saude em relacéo a
doenca; mas também de mobilizacdo dos pacientes e da sociedade para
acOes sociais de conscientizagdo sobre a prevencdo, o tratamento e a

convivéncia com a doenga.
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(6) A critica e os Em varias partes do Brasil, a organizacdo dos grupos de autocuidado é
desafios conduzida para o cumprimento de metas de indicadores, como exemplo,
ndmero de grupos, numero de encontros anuais, nimero de rodas de
conversa, nimero de oficinas, niumero de pacientes acompanhados. E
assim que vejo a organizacao do autocuidado
As metas de x atendimentos por turnos, por dias, somadas a pouca
compreens&o por parte da gestdo sobre a importancia de momentos para
formacdo de grupos de autocuidado, dificulta.
Da forma como esté institucionalizada com a nova portaria sobre a
politica da AB, ndo favorece a escuta, nem apoia o0 paciente a promover
0 autocuidado.
Portanto, eu preciso de tempo para isso. Eu preciso parar realmente,
conversar, olhar para ele e fechar em um plano em conjunto.
Em Pernambuco, no grupo do Hospital Otéavio de Freitas a pratica é mais
acolhedora, ideoldgica, [porque ressignificou a nocéo de] usuario, como
sujeito portador de direitos, ampliando as possibilidades de diagnosticar
as necessidades de saude da pessoa afetada pela hanseniase. Os
profissionais de saude envolvidos acreditam no projeto, acreditam na
proposta do apoio ao autocuidado.
E interessante saber que ja existe no SUS, apesar da atual politica da AB

nao contribuir.

Fonte: Autor, 2022.
4. O produto do trabalho do autocuidado a pessoa afetada pela hanseniase segundo

0 especialista.

A primeira ideia central enfatiza mitigar as sequelas da doenca, no sentido de
preservar a acuidade visual e a integralidade da face, méos e pés, e assim, diminuir as

internacdes, de forma que promova melhorar a qualidade de vida do paciente.
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As demais ideias centrais expressam a expectativa dos profissionais de saude no
enfrentamento do estigma da doenca, por entender se tratar de um divisor de 4guas no
que tange o fortalecimento das emocgdes, 0 empoderamento, a participagdo social, o
exercicio da cidadania e a qualidade de vida dos pacientes.

Além disso, expressou -se também que o produto do trabalho com o autocuidado,
promove a transformacdo mutua, ou seja, o profissional de satde transforma a vida dos
pacientes por meio dessa pratica, mas também se transforma como trabalhador da satde
do SUS, a partir das inUmeras experiéncias vividas com o autocuidado da pessoa afetada
pela hanseniase.

Em ultimo, a IC que aborda as discursividades em relacéo a critica e os desafios
dos produtos do trabalho com o autocuidado, recai sobre a limitagcdo da pratica em satde
no que tange a mudanca no status socioeconémico dos pacientes e sobre a cientificidade
atribuida ao autocuidado em relacédo a outras praticas do cuidado, em especial, aquelas

conduzidas tradicionalmente pelos médicos.

Quadro 5 - O produto do trabalho do autocuidado

IC (sintese) DSC
Diminuir as Mitigando as sequelas da doenca consegue-se ver aquela ferida néo
internacdes, aumentar, cicatrizar.
preservar a Vendo o usuario mais adaptado aquela értese,aquela proétese, almeja-se,

acuidade visual e a
integralidade  da

face, méos e pes.

(2) enfrentamento

dos estigmas

(©)
Empoderamento e
melhoria da
autoestima

de fato, que haja uma reducéo da Incapacidade.
Ele perpassa a questdo da necessidade de saude, da assisténcia, por ser

uma questéo social.

Né&o imaginavamos uma historia de estigma vivenciadas tdo claramente

por eles. Nas consultas, expressam que ndo tinham como resistir.

No discurso empoderado e com a melhoria da autoestima, o paciente
consegue enfrentar os estigmas da doenca. Ele [0 paciente] agora
consegue falar para a familia, os vizinhos sobre a doenca. Enfim, essa
mudanca de comportamento, a melhoria na autonomia, é o que se espera

no apoio com as praticas em saude do autocuidado.
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E muito mais do que cuidar de um olho e uma méo e do pé. Cuida-se
com emocdo, com sentimento, com convivéncia, com experiéncias, com
transformacdes severas do corpo em decorréncia da biologia da doenca,
mas também em decorréncia das representacdes sociais negativas
atribuidas historicamente a ela.

E algo magico, emocionante, 0 quanto a vida de uma paciente que se
acompanho h& muito tempo, mudou.

Ela estava num contexto de vulnerabilidade gigantesca. Ela estava
sofrendo abuso do marido, dos filhos e da familia. Agora a paciente é
uma poetisa. E tudo comecou numa consulta no grupo de autocuidado.
E possivel transformar o que a deixava tdo infeliz. E quando ela sente
que € capaz de transformar coisas simples, minimamente, ela consegue
perceber que a transformacéo pode ser ainda maior, gigantesca.

Eu vou dizer uma coisa que tem me chamado muita atengéo: o maior
produto do grupo de autocuidado, foi ter proporcionado 0 meu processo
de autoconhecimento.

Eu como profissional da salde, sofri varias situacdes negativas no
desenvolvimento do trabalho com o autocuidado, as quais geraram
crises, davidas, sentimento de inferioridade em relacdo as praticas de
salde tradicionais na hanseniase que ainda gozam de um status cientifico
e social maior. A resposta para essa inseguranc¢a veio quando afirmei
para mim mesma que nao queria reproduzir ou caminhar com o modelo
tradicional de cuidar. Porque, muitas vezes, reforcam os estigmas e
preconceitos sobre a doenga. Os elogios, as transformacdes e evolugéo
da saude mental diagnosticadas nos pacientes, ddo-me seguranca para
continuar. Porque se eu ndo construisse isso dentro de mim, esse trabalho
ndo sairia.

Portanto, percebe-se todo um sentimento envolvido, afetuoso, que tenho

nesse grupo de autocuidado. Pois acertar é o objetivo almejado.
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Eu acho que o produto do grupo de autocuidado é um cidadéo feliz,
integrado. Vivendo com as limitacbes que a doenga trouxe, mas
participando ativamente da sociedade exercendo seus direitos de cidaddo
como qualquer outra pessoa. Dizendo que teve hanseniase, mas que esta

curado.

Também considero que o resultado vai mais além [de minimizar os
efeitos das sequelas da doenca].

O grupo de autocuidado esta promovendo qualidade de vida, almeja-se
1SSO.

A medida que os pacientes estdo conseguindo voltar as atividades

laborais, retomar a vida, verbalizam e a pratica corrobora.
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(7) A critica e 0os Mas isso é extremamente individual. Vai depender do envolvimento do

desafios

usuario na pratica continua. Mas presenciando, outrossim um grave
problema: uma ACS foi diagnosticada essa semana ndo aceitando o
diagnostico, esta resistente ao tratamento.

Entdo, ela foi procurar uma médica dermatologista. A médica questiona
quanto a um diagnostico no treinamento com mais gente na sala.

A médica treinou a vida inteira dessa forma. Ou seja, ela reforca o
preconceito, o estigma da doenca. No grupo de autocuidado, ao
compartilhar o medo, o estigma da doenca, com outras pessoas ja
curadas, promove-se 0 empoderamento

A acédo desconsidera a realidade social e econdmica do paciente, ndo
havendo perspectiva de mudanca. Em geral, 0 paciente para ter acesso
aos insumos, sacrifica a renda mensal destinada para a sobrevivéncia,
para a alimentagéo.

O chéo, o quintal da moradia dos pacientes sdo de brita.

O profissional de salde deveria visitar a moradia do paciente, apos
diagnosticar elevada incapacidade fisica decorrente de sequelas da
hanseniase ou intercorréncia por outras comorbidades.

Assim, ele poderia melhor identificar as necessidades de satde, além é
claro, da precariedade da renda.

Dessa forma, em conjunto com outras secretarias, poderia melhor
compreender a realidade socioeconémica e promover oficinas para
enfrenta-las ou mesmo sugerir melhoria nas condi¢fes de moradia, no
sentido de proporcionar uma melhor adaptacdo dos utensilios
domésticos, da arquitetura da moradia, facilitando a mobilidade do
paciente. Quando eu monto um grupo, a tendéncia é o paciente praticar
0 autocuidado, na medida que ele se reconhece nas falas e vivéncias

narradas por outros doentes. E a melhor forma de incorporacéo.

Fonte: Autor, 2022,
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7. DISCUSSAO

A andlise dos Modos Tecnolodgicos de Intervencdo em Salde baseia-se na Teoria do
Processo de Trabalho em Saude que elege a categoria “trabalho” como central para analisar a
acdo humana e a acdo humana em saude (PAIM, 2009; MENDES-GONCALVES, 1994;
SCHRAIBER; HILLEGONDA; NOVAES, 2009).

Gyorgy Lukécs dedicou parte de sua obra as reflexdes filosoficas acerca da categoria de
andlise do trabalho como elemento fundamental na explicacdo do homem e do processo social,
sendo por essa e outras razdes, considerado um dos maiores marxista do século XX (TONET,
2013).

Segundo Semeghini (2009), a critica de Lukacs que anunciou uma alternativa de
compreensdo do ser social, proporcionando a categoria de analise trabalho uma dimenséo
ontoldgica, diferentemente da classica proposta de Aristoteles, abrange desde a tradicdo
filoséfica da Antiguidade, estendendo-se a concepcao teleoldgica fundamenta nos principios da
religiosidade que perdurou a Idade Média, e perpassa a historia da filosofia de Hegel, Kant e
Marx.

Segundo o filésofo hdngaro, Aristoteles inicia toda orientacdo metodoldgica para a
investigacdo da compreensdo ontoldgica do ser, como também um primeiro esfor¢o tedrico que
nos permite a compreensao do trabalho em seu carater de possibilidade e de finalidade, quando
distingue o pensar (noésis) do produzir (poiésis). No primeiro (noésis) torna-se colocada a
finalidade e se exploram 0s meios para a sua realizacdo, através da ultima (poiésis), obtém-se
o fim posto para a realizacdo (SEMEGHINI, 2009).

Essas distin¢Bes, assim como as primeiras formulacdes de Aristoteles sobre a préxis,
influenciaram pensadores ao longo da histéria das ideias e permitindo, posteriormente, ao
proprio Marx a reelaboragédo do conceito de praxis.

Contudo, Lukéacs vé em Hegel os primeiros esbogos de compreender o trabalho como
uma dimensdo ontol6gica, mesmo que apenas no plano abstrato (atividade de espirito), pois
esbarrou na problematica fundante a todo o conhecimento, cuja procedéncia esta na oposicao
entre racionalismo e empirismo, que se estabeleceu por longo tempo no processo do
conhecimento (SEMEGHINI, 2009).

Semeghini (2009) ainda destaca que se Hegel abre o caminho na perspectiva de entender

0 homem, pela primeira vez na historia da filosofia, como um processo, como um sujeito
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pressuposto ou o resultado de seu proprio trabalho, € em Marx que esta ideia vai tomar uma
outra configuracdo. Considerando a ideia de atividade proposta por Hegel, Marx orienta sua
analise do trabalho como sendo o meio pelo qual o homem se realiza e se autoproduz
(SEMEGHINI, 2009).

Em sintese, segundo Semeghini (2009), é possivel identificar trés proposicoes (trés
momentos) na obra de Lukacs em que anuncia uma alternativa de compreensdo do ser social,

pela categoria trabalho.

1) o trabalho em seu carater fundante do ser social, como atividade permanente e imanente da
propria existéncia humana e elemento impulsionador para a dindmica da vida em sociedade.
Incidindo de forma decisiva no processo de ruptura do homem com seu meio natural, constitui-

se num elemento capaz de explicar o homem em seu carater de complexidade.

2) atribui ao trabalho um papel significativo na relacdo entre teleologia e causalidade, enquanto
momento mais significativo que garante a processualidade social, orientando todo o

procedimento humano para formas cada vez mais ramificadas e socializadas

3) a questdo da consciéncia que brota do processo de sociabilidade fundado pelo trabalho, como
produto das mediages estabelecidas pela praxis social. Na efetivacdo das finalidades postas no
processo de producdo e reproducdo da vida em sociedade, serd o trabalho o elemento
responsavel pela capacidade criadora do homem, orientando-o para novas possibilidades,
impulsionando para tomada de decisdes e escolhas, orientando-0 na busca de novas formas de
ser cada vez mais emancipadas e autdbnomas, rompendo com todas as formas estranhadas do

ser social, conferindo, assim, um enfoque particular a liberdade (SEMEGHINI, 2009).

Assim, sera a partir dos fundamentos metodologicos do pensamento de Marx que
Lukéacs buscara analisar o ser social em seu carater de complexidade. Para isso, buscara no
trabalho, enquanto representagédo concreta das aspiracdes dos homens nas diversas formas de
sociabilidade, o seu modelo de analise, adquire status para uma nova ontologia. Sendo essa a
proposta de Mendes-Goncalves, no que postulou na sua investigacao sobre a no¢cdo dos Modos
Tecnoldgicos de Intervencdo em Salde.

Entendemos que ambas as anélises, a Revisdo Integrativa da Literatura e o Discurso do
Sujeito Coletivo, permitiram apresentar um panorama na contemporaneidade sobre o grupo de
autocuidado como uma pratica do trabalho em satde no ambito do Sistema Unico de Sadde,

conforme serdo discutidas mais adiante.
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7.1. A discussao sobre a dimenséo do objeto do trabalho

As primeiras publicacdes sobre autocuidado no contexto da hanseniase séo dos anos de
2004 e 2007. E importante salientar que estes estudos s3o anteriores a publicacio do Guia de
Apoio a Grupos de Autocuidado em Hanseniase (BRASIL, 2010).

A orientacgdo individual ao autocuidado, voltada ao individuo, pode ser realizada durante
as consultas. A abordagem no consultorio com prescri¢des que devem ser seguidas no domicilio
€ uma prética presente entre os profissionais que fazem o atendimento de hanseniase. Alguns
instrumentos sdo utilizados para nortear tais prescricdes, como por exemplo a avaliagdo de
incapacidade. Além disso, recursos tedricos como a teoria das Necessidades Humanas Basicas
de Wanda Horta e a teoria do autocuidado de Orem. O uso desses referenciais norteia as praticas
sistematicas de assisténcia a saude, direcionando os focos de atencdo da equipe e do usuario na
prevencdo das incapacidades. No entanto salienta-se que esse momento do atendimento
individual ndo deve ser mecanizado, restringindo-se apenas a dimenséo biologica (OLIVEIRA
et al., 2020; PALMEIRA et al., 2020; SOUZA et al., 2014; VIEIRA et al., 2004).

Como objeto do trabalho entende-se como aquilo que podera ser transformado pela agdo
do trabalhador. E a matéria-prima com o potencial de se transformar em produto do trabalho,
ao qual fara parte do resultado de todo o processo de trabalho (PEDUZZI e SCHRAIBER 2009;
MENDES GONCALVES 1979, 1992). Ao analisar as discursivas, observa-se que estas foram
ricas ao expressarem que o objeto do trabalho séo pacientes, familias e usuarios do SUS.

Lanza (2009), afirma que o objeto de trabalho do programa de prevencéo e controle da
hanseniase sdo os individuos ou grupos que podem estar doentes, sadios ou expostos a riscos.
Em outro estudo realizado com profissionais da Estratégia Saude da Familia (ESF), foi
observado a construgédo do conceito de objeto de trabalho, sendo o reconhecimento da producéo
do cuidado centrada no individuo a partir de suas necessidades singulares, associado a sua
familia e comunidade. Esse resultado apontou que o objeto de trabalho extrapola a dimenséo
individual e biologicista, assumindo a determinacéo social e a sua relagdo familiar (BRITO,
MENDES e SANTOS, 2018).

A hanseniase € uma doencga com repercussées biopsicossocial, ocasionando néo apenas
alteracdes na vida do paciente, mas também repercutindo na esfera familiar. O sofrimento
mental decorrente da doenca provoca modificacdes psicoldgicas e sociais, resultando em
desestabiliza¢do no convivio familiar e social (SOUZA et al., 2002). Dada a sua relevancia no
processo de salde e doenca da pessoa com hanseniase, observa-se que a familia é também um

objeto do trabalho do autocuidado conforme apontado pelos entrevistados. A participagédo e
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apoio familiar também é apontado por Barbosa et al (2008), como um fator muito importante
no tratamento. Demonstrando que a familia contribui no coletivo, observando-se,
particularmente no campo da salde e assisténcia social, o reconhecimento do valor da
assisténcia das familias.

Nessa visdo, a producdo do cuidado estabelece um caréater relacional entre o trabalhador
da saude e o usuério, mas também com o entorno, a familia e a comunidade, o que nos remete
ao carater institucional da hanseniase.

Sobre o0 assunto, explica Samaja (2000), que o carater institucional da doenca, pode ser
observado em um individuo politraumatizado: “estar fraturado” redefine o sistema de vinculos
ndo somente do individuo que sofre a fratura, mas do entorno situacional, que regula o
comportamento dos demais para com o doente. Por essa razdo, o autor propde a inclusdo de
uma terceira categoria (cuidado) no par conceitual saude/doenca, 0 que, para ele, significa um
componente inelutavel na constituicdo de uma ciéncia da saide humana.

Foi encontrado no ano de 2016, dois (2) estudos voltados a pratica do autocuidado na
rotina de vida diaria. No primeiro estudo observamos como objeto de trabalho a préatica
domiciliar do autocuidado, e o instrumento utilizado foi a prescricao individualizada do cuidado
a partir da avaliacdo de incapacidade do usuéario (GALAN et al., 2016). O segundo estudo
realizado por Maia et al (2016) também aborda o autocuidado no domicilio, porém neste estudo
o instrumento de trabalho foi a adaptagdo de instrumentos de uso diério por meio de tecnologia
assistiva.

Em ambos os estudos podemos observar que o paciente tem dificuldade na incorporacgéo
de novos habitos de vida. No entanto, quando a orientacdo do autocuidado é acompanhada de
instrumentos que possibilitam a realizacdo do cuidado em casa, existe uma aparente melhora
na adesdo ao autocuidado. Reforcando assim a compreensdo de que as orientagcdes em salde
precisam ser realizadas respeitando as individualidades de cada usuario e ndo devem ser feitas
de maneira mecanica, focada apenas em na doenca.

Outro objeto de trabalho apontado no DSC foram os usuérios do SUS. A hanseniase €
uma doenca cujo diagndstico e tratamento se da integralmente dentro das redes de salde do
SUS. A atencdo primaria consiste na principal porta de entrada do usuario que apresenta sinais
e sintomas da doenca. E dentro do Sistema Unico de Saude que se estabelece o vinculo,
acolhimento, responsabilizacéo dos trabalhadores de satide com usuarios e familia. Assim como
a integralidade e longitudinalidade do cuidado a fim de garantir um diagndstico precoce e
prevenir as incapacidades e deformidades resultantes da doenca quando ndo tratada ou
diagnosticada tardiamente (BRASIL, 2008).
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Assim como os principios da equidade, e o direito ao acesso, que sdo garantidos através
das redes de aten¢do a salde a todos 0s usuérios do SUS, incluindo o paciente com hanseniase.
A integracao das acOes de prevencdo e controle da hanseniase na Atencdo Primaria a Salde é a
melhor estratégia para alcancar o controle da doenca. Assim como 0 seguimento do paciente
nos outros pontos de atencdo da rede, em niveis de maior complexidade quando houver
necessidade. Essas ac¢Oes sdo primordiais para obtencdo dos melhores resultados terapéuticos e
0 Seu consequente impacto positivo na diminuicdo da carga da doenca no Brasil (FEENSTRA
e VISSCHEDIJK, 2002; BRASIL, 2021).

7.2 - Dimensao do instrumentos do trabalho

A analise sobre o instrumento do trabalho do autocuidado descrito/expressado tanto na
Revisdo Integrativa da Literatura, tanto no Discurso do Sujeito Coletivo, revelou uma
diversidade de técnicas e de recursos pedagdgicos no desenvolvimento das atividades nos
grupos de autocuidado.

Os instrumentos de trabalho correspondem aos saberes e ferramentas utilizadas no
processo de trabalho para alcangar a realizacdo das acOes de prevencdo e controle da doenca
conforme o Ministério da Salde. Assim, as praticas de salde em hanseniase sdo tecnologias
desenvolvidas dentro do proprio processo de trabalho, ndo sendo determinadas exclusivamente
pelas normas técnicas do Ministério da Saude (LANZA 2009).

Uma diversidade de instrumentos de trabalho usados no apoio aos grupos de
autocuidado foi apresentada pelos entrevistados, embora exista um consenso que entre 0S
mesmo que, o principal instrumento norteador seja a avaliacdo de incapacidade. Tal fato é
também apontado na literatura, conforme veremos a seguir.

O Guia de Apoio para Grupo de Autocuidado em Hanseniase (2010), recomenda 0 uso
de instrumentos metodologicos e praticas pedagogicas nos encontros do GAC. Baseada na
pedagogia da Libertacdo, de Paulo Freire sugere-se o uso de metodologia da problematizacéo
— participativa e dialdgica, partindo da realidade, identificacdo do problema, problematizagdo
da situacdo, levantamento de possibilidades, escolha da solugdo/caminhos. Outros instrumentos
e mecanismos para conducdo da metodologia também s&o recomendados como: dinadmicas,
teatro, audiovisual, material educativo, seminérios, oficinas, exposicdo, dialogada, discussao
de relatos, historias de vida, apresentacdo de filmes, etc.

Batista et al (2014), por exemplo, destaca como instrumento de trabalho dialogico o
teste psicolégico Desenho da Figura Humana (DFH), que possibilita trabalhar a imagem

corporal, que é tdo comprometida pelo adoecimento, e a internalizacdo de conceitos,
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redescoberta do proprio. Desta forma os autores demonstram que o grupo de apoio ao
autocuidado pode romper com as praticas mecanicas de orientacdo em salde.

Este mesmo guia orienta quanto a necessidade de instrumentos de monitoramento e
avaliacdo das atividades do grupo de autocuidado. Esse processo de levantamento de
informacdes sobre as atividades, as caracteristicas e 0s resultados do grupo, cujo objetivo €
identificar a importancia do grupo e explicar a relagéo entre ele e os seus efeitos sobre os
participantes. O guia recomenda como instrumento de monitoramento um questionario com
perguntas aos coordenadores e participantes do grupo de autocuidado. Porém ressalta-se que 0s
instrumentos sugeridos podem ser modificados, recriados, adaptados a realidade de cada grupo
de autocuidado. Sendo de maior importancia que independente do instrumento se faca o
monitoramento e a avaliacdo do grupo ao longo do trabalho para que se possa reforcar,
reorientar e redirecionar as atividades, quando necessario (BRASIL, 2010).

Outros aspectos identificados nas duas técnicas de pesquisa utilizados neste trabalho de
mestrado, diz respeito a utilizacdo da avaliagcdo de neuroldgica simplificada, escala de SALSA,
escala de Participacdo Social, escala analdgica de dor, escala de empoderamento, escala de
estigma - EMIC e a escala de WHO-DAS 2.0. Observa-se que elas ndo sdo mencionadas no
Guia de Apoio ao Autocuidado em Hanseniase.

Outro estudo realizado por Silva et al (2007) aponta pela primeira vez o uso da avaliacao
de incapacidade como um instrumento de trabalho norteador das orientagdes individuais ao
autocuidado.

A realizacdo da avaliacdo do grau de incapacidade € uma recomendacao do Mistério da
Saude a fim de identificar alteracbes neuroldgicas que indicam episodios reacionais,
comprometimento neural e deformidades. Esse exame deve ser realizado no diagndstico,
durante o tratamento, alta, durante os episodios reacionais e quando houver necessidade. A
partir da avaliacdo neuroldgica dos olhos, méos/pés ¢é possivel identificar qual o grau de
incapacidade fisica apresentada pelo paciente. Este grau pode variar de 0 (zero) a Il (dois) o
grau zero corresponde a auséncia de incapacidades devido a hanseniase, e 0s graus 1 e 2
decorrem de alteracgOes sensitivas e/ou motoras de gravidade crescente. A avaliacdo e registro
das incapacidades sdo atividades primordiais para a educagdo e promog¢do do autocuidado,
visando evitar a instalacdo de incapacidades pés-alta (BRASIL, 2001; PIMENTEL, 2003).

Sobrinho et. al. (2007), reforca que ndo basta realizar a avaliacao de incapacidade, mas
é preciso demostrar ao paciente 0 passo a passo, pontuando o que significa cada etapa, e quais
medidas de autocuidado podem ser implementada a partir da identificacdo das alteragdes

encontradas no exame.
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Em relacdo a Escala de SALSA, cuja sigla € oriunda da palavra em inglés Screening of
Activity Limitation and Safety Awarenes, Barbosa et al. (2008), apontam para potencialidade de
sua aplicacdo na avaliacdo da limitacdo de atividade e da consciéncia de risco e da restricao a
participacdo social, a integralidade do cuidado, ultrapassando os limites da abordagem das
questdes, possibilitando a identificacdo de aspectos emocionais seja no atendimento individual
Ou em grupos.

Sobre esse mesmo instrumento de trabalho, Oliveira et. al. (2019) demonstrou que
contribui favoravelmente para que a interferéncia da doenca na vida diaria do individuo seja
mais amena.

J& em relacdo as Escalas de Estigma, de Empoderamento e de WHODAS 2.0 foram
analisadas por PINTO et. al. (2019, 2021), Oliveira et. al. (2019) e Moreira (2015),
respectivamente. A primeira é mais conhecida pela sigla EMIC que é de origem da palavra em
inglés Explanatory Model Interview Catalogue). A sua aplicacdo € voltada para a investigagdo
de percepcdes, crencas e praticas relacionadas a doenca, possibilitando uma visdo mais
abrangente acerca da experiéncia do adoecimento e de seus possiveis impactos psicossociais.
No caso da Escala de Empoderamento de pessoas em situacdo de vulnerabilidade e acometidas
por doencas negligenciadas € uma inovacdo no campo da atencdo a saude das pessoas
(usuérios/pacientes). A escala WHODAS 2.0, cuja sigla é oriunda da palavra em inglés World
Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0, no &mbito da Organiza¢do Mundial
de Saude (OMS), tem por objetivo avaliar a limitacdo nas atividades, restri¢cdo na participacao
e os niveis de funcionalidade da populacdo em geral e em grupos especificos. O uso da escala
nos servicos de saude tem potencial de se tornar uma ferramenta de grande potencial para
fortalecer o autocuidado dessa populagéo, (PINTO, et. al. 2019, 2021; OLIVEIRA et. al. 2019).
Porém, Moreira (2015), na época, afirmava nao foram encontrados na literatura relatos do uso
da escala WHODAS 2.0 em pacientes com hanseniase.

Importa destacar trés importantes instrumentos de trabalho que corroborardo com a ideia
de diversidade de técnicas e recursos pedagdgicos. A primeira, diz respeito a escuta qualificada.
Segundo, Raimundo et. al. 2012, trata-se de uma ferramenta poderosa no apoio ao autocuidado,
recomendada pelas diretrizes da Politica Nacional de Atencdo Basica, pois vai aléem de ouvir.
Sendo ela capaz de construir vinculos, relacfes de acolhimento, o respeito a diversidade e a
singularidade no encontro entre quem cuida e quem recebe o cuidado (RAIMUNDO et. al.
2012). Souza (2014) a considera-a, no conjunto das praticas dialdgicas, as quais Sdo recursos
indispensaveis pois evidenciam importancia do autocuidado, assim como proporcionam o

desenvolvimento das potencialidades e autonomia da pessoa com hanseniase.
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O segundo destaque trata-se da tecnologia assistiva representa uma nova possibilidade
de cuidado, com potencial transformador no resgate da identidade dos pacientes através de
recursos e servicos que contribuem para proporcionar ou ampliar habilidades funcionais.
Segundo Maia (2015) é de muita importancia instrumentalizar o sujeito para o exercicio do
autocuidado pois isso interfere na preservacdo da autonomia e inclusdo social do individuo. Por
se considerar uma tecnologia leve, de baixo custo, dado o seu impacto positivo na autonomia
do paciente, merece mais espaco nas praticas de sadde. Assim como no estudo de Maia et al
(2015), o uso de tecnologias assistivas também € aplicado na pesquisa de Ferreira et al (2018).
O instrumento do trabalho foi observado por meio da adaptacéo de ééutensilios utilizados na

higiene bucal.

O uso de tecnologias assistivas € destacado por varios autores. Entre os beneficios pode-
se destacar o ganho funcional e a reducdo de gastos com outros procedimentos, além de
possibilitar o retorno em menor tempo a rotina de vida diaria. Porém se faz necessario o
barateamento e universalizacdo do acesso da populacéo de baixa renda, especialmente na regido
amazonica. Uma vez que essa tecnologia ndo esta amplamente disponivel ao usuério, (JUNIOR,
et. al. 2021).

O ultimo destaque, o terceiro, diz respeito a reabilitacdo socioeconémica. Pinheiro
(2014), Goulart, 2006 e o Guia Para Reabilitacdo Socio-econdmica (1999), propdem como uma
atividade a ser desenvolvida por uma equipe multiprofissional, cujo objetivo principal da equipe
é devolver ao paciente 0 maximo de seu potencial fisico, psiquico, social e laboral (trabalho),
apesar das limitacdes impostas pela doenca. Os pacientes recebem ajuda para retomar seus
lugares na sociedade. Nos grupos de autocuidado por meio de oficinas de geracdo de renda, séo
criadas oportunidades para ajuda-las a empreender, a fim de contribuir para o sustento de suas
familias e a viver de seus proprios recursos com dignidade e como membros financeiramente
independentes da comunidade. “A cura da hanseniase é completa quando as pessoas voltam a
gozar de saude, com condig¢Bes socioecondmicas que lhes permitam viver com dignidade”
(PINHEIRO et. al. 2014).

Sobre o assunto, recentemente parceria entre NHR Brasil, sigla em holandés que
significa Netherlands Relief Brasil e a Agéncia Estadual de Vigilancia Sanitaria de Rondénia,
celebrou a premiacdo que selecionou projeto Reabilitacdo Socioeconémica de oficinas de
gastronomia e de bioartesanato no ambito dos grupos de autocuidado a pessoal com hanseniase,
entre as dez solugdes mais inovadoras no Brasil em 2020 da Agenda 2030 para o
Desenvolvimento Sustentdvel (ODS) (AGEVISA, 2020). Podemos destacar a iniciativa da
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NHR — Brasil que financia projetos desde 2017, as pessoas alcangadas encontram novos
caminhos através dos grupos de autocuidado e das oficinas de gastronomia e bioartesanato
(AGEVISA, 2020). Evidenciando o potencial da reabilitacdo sécio econémica realizada dentro
dos GAC.

Ainda em relagdo aos instrumentos de trabalho dos Modos Tecnolégicos de Cuidado
em Saude na pratica do trabalho em saude sobre o autocuidado a pessoa com hanseniase, Merhy
(1988) discipulos Gyorgy Lukacs e de Mendes-Gongalves, compreendem como trés caixas de
ferramentas. A primeira caixa, que seriam as tecnologias duras, referem-se a propedéutica e aos
procedimentos (diagndsticos e terapéuticos); a segunda trata das tecnologias leves-duras, onde
o olhar do trabalhador da saude sobre o usuario, construido a partir de conhecimentos bem
definidos, como a clinica, ird produzir o cuidado. Nesse encontro de saberes poderdo prevalecer
as tecnologias duras (e 0s processos mais estruturados) ou pode predominar a leveza (0s
processos mais maleédveis, mais permeaveis). A Ultima, a terceira caixa de ferramentas, trata
das tecnologias leves que serdo resultados das relacdes trabalhador-usuario mediante a escuta,
0 interesse, a construcdo de vinculos de confianca.

Adicionalmente, Merhy (2002) defende que o trabalho em saude deve buscar
desenvolver sua assisténcia na perspectiva do trabalho vivo, contrapondo-se a ideia do trabalho
morto, expresso pelos equipamentos e pelo saber tecnoldgico estruturado. O ato clinico em
salde se da em meio a existéncia efetiva do trabalho vivo em ato, pois se afirmar em tecnologias
significativo nas escolhas do modo de fazer essa produgdo (MERHY, 2002).

Importa informar que a compreensdo do paciente dentro das concepgdes do cuidado
vivo extrapola os limites bioldgicos. Ao construir um vinculo com o paciente, faz-se necessario
empoderar esse individuo/paciente repleto de significados e valores, respeitando sua autonomia
e dignidade, como um imperativo ético e ndo um favor, pois ndo cabe ao profissional calar o
paciente, tomando decisfes sem que este tenha o direito de decidir sobre o tratamento que Ihe
sera imposto/ministrado/administrado. Tem emergido, nos ultimos anos, dentro da area médica,
a necessidade de se resgatar valores como democracia, ética, capacidade critica e autonomia
visto que esse espaco de democratizacdo da relacdo medico-paciente permite privilegiar
sentimentos e valores, assim como a humanizacdo do cuidado (BITTENCOURT, 2013;
SOARES, 2007).

Portanto a diversidade de instrumento de trabalho mencionada, assim como a introdugéo
de novos instrumentos, como exemplo, a escala WHODAS 2.0, sdo recomendados pelo

Ministério da Saude. Ao longo das atividades dos grupos de apoio ao autocuidado, foram sendo
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incorporadas novas ferramentas metodoldgicas, de monitoramento e avaliacdo. S&o por essas
razGes que podemos afirmar ser o autocuidado da pessoa afetada pela hanseniase, um novo
conceito para uma pratica que se amplia e se atualiza.

O trabalho com educacéo em sadde consiste num grande desafio. Esse instrumento deve
eleger metodologias de ensino que conduzam a uma mudanca de comportamento dos Usuarios,
ampliando seu entendimento de salde e doenca, dentro da complexidade dos determinantes de
ser saudavel.

Em um estudo realizado por Silva & Araujo (2010) demonstrou que os profissionais de
salde muitas vezes promovem acOes educativas baseada no modelo tradicional de ensino, ou
seja, tecnicista. Determinando o que os portadores da doenca devem seguir, a partir de
orientacdes normatizadas pelo discurso cientifico contido nos manuais e guias técnicos dos
programas de salde. Para as autoras o desafio central da educacdo em saude, baseada no
conhecimento cientifico, é a capacidade de escolha para incorporar na vida diéria, 0
comportamento "adequado™ ou desejado a sua autonomia para o autocuidado.

As autoras ainda sugerem que, a promoc¢do da educacdo em saude utilize de recursos
pedagdgicos que possibilitem a populacao atribuir significado a sua condicdo de saude, a partir
de elementos da sua realidade, articulando-o a sua vivéncia, e democraticamente, decidir sobre
0 autocuidado, desta forma, deixando a atitude passiva baseada na ideia de que o conhecimento
se da unilateralmente.

Faz-se necessario rever o processo de formacdo desse profissional, uma mudanca de
paradigma na politica de formacdo dos profissionais do SUS, a fim de formar individuos
capazes de desenvolver educacio em satide com criatividade (SILVA & ARAUJO, 2010).

Vérias estratégias educacionais podem ser utilizadas na abordagem do autocuidado, tais
como materiais educativos, geralmente com orienta¢do e demonstragdo pelo profissional, lider
e/ou participante do grupo e realizado pelo paciente. E de extrema importancia o paciente ouvir,
ver e fazer, para que ele desenvolva conhecimentos, habilidades e adquira novos habitos. O
apoio da familia, dos amigos, dos profissionais e do proprio grupo é fundamental para o éxito
deste processo (BRASIL, 2008).

Considerando isso, percebe-se que nos grupos de autocuidado as metodologias ativas e
dialdgicas sdo bem-vindas, construindo, portanto, um espaco de crescimento mutuo e
aprendizagem. Daremos destaque a seguir, a trés instrumentos metodologicos usados por
nossos entrevistados em suas experiéncias com grupos de apoio ao autocuidado.

Nessa perspectiva, estamos de acordo com Ayres (2007), que reflete sobre o trabalho

em saude com populacdes em situacdo de maior vulnerabilidade, o qual deve considerar as
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condigdes e possibilidades de existéncia para essas pessoas, ou seja, as diversas formas a partir
das quais a pessoa com hanseniase foi impedida de existir em sua plenitude, a dor, o0 abandono,
0 estigma, o isolamento compulsorio, as limitacGes fisicas da doenca, ou seja, tudo aquilo que
as impediram de realizar seu “projeto de felicidade”. Ayres (2007) define “projeto de
felicidade” como “totalidade compreensiva na qual adquirem sentido concreto as demandas
postas aos profissionais e servigos de saude pelos destinatarios de suas a¢des”. E ainda afirma
que “o projeto de felicidade diz respeito ao devir de uma existéncia que a cada vez se toma para
si como possibilidade, dando sentido ao eu, ao outro e ao mundo™.

Entendemos que sdo nas praticas de cuidado vivo em salde que encontramos um campo
fértil para potencializar o projeto de felicidade. Ayres (2013) ainda explica que ndo devemos
lidar com os projetos de felicidade do usuario como se fosse alguma espécie de “planejamento”,
uma planilha, uma meta. A ideia que mais se aproxima do projeto de felicidade é o de uma obra
de arte - uma pintura, um poema, uma escultura - pela qual se expresse a vida e o0 aspecto de
salde em questdo. Desta forma podemos identificar a énfase do autor nas praticas dialdgicas
em detrimento das praticas mecanicas de educacdo em saude e cuidado, centrado no individuo,

seus anseios e desejos de conduzir a sua propria saude.

7.3. Dimensao da organizacao do trabalho

O Guia de formacgao de grupos de apoio ao autocuidado nos fornece poucas informagoes
referentes & organizacéo do trabalho, dos grupos de apoio ao autocuidado. E orientado que o
GAC seja a partir do nivel de envolvimento dos participantes, da confianca e da autoestima, e
gue todos tenham um objetivo comum. Os participantes dos grupos devem ser pessoas atingidas
pela hanseniase e seus familiares, profissionais da area de saude e outros, desde que acordados
pelo grupo. A coordenagdo do GAC deve ser preferencialmente um profissional da area de
satde com conhecimento em hanseniase e sobre as condi¢des da vida diaria dos membros do
grupo. O coordenador ficara responsavel por organizar toda a logistica dos encontros. O local,
horario e periodicidade dos encontros serdo definidos em conjunto com os participantes. Além
disso, o guia recomenda a escolha de um lider entre os pacientes (BRASIL, 2010).

Bergamo et. al. (2004), apresenta a organizacao do trabalho em um grupo terapéutico
voltado para pacientes com hanseniase. Para a formacao dos grupos, foi realizada uma triagem
de pacientes que realizavam tratamento/pds alta, em um centro de referéncia em dermatologia.

Essa triagem foi realizada com aplicacdo da avaliacdo de incapacidade. Os membros dos grupos



56

eram pacientes de ambos os sexos, adultos, com graus diferentes de incapacidade, todos
inseridos em trabalhos formais e informais. Os encontros tiveram duracdo de uma hora por
semana e cada grupo teve duracdo de seis meses. O estudo corrobora com outros achados na
literatura, que apontam que os membros do grupo de autocuidado, geralmente séo pacientes de
centros especializados de hanseniase, em tratamento ou nos pés alta, com ou sem episddios
reacionais, geralmente com elevado grau de incapacidade, predominéncia do sexo masculino.

Cruz, et. al. (2018), contou com a participacdo de pacientes do servico de referéncia,
gue se encontravam em tratamento ou no seguimento pés-alta. J& no primeiro encontro foi
definido o contrato de convivéncia determinando um cronograma de gerenciamento sobre as
datas, horérios e local onde o grupo se reuniria, também foram abordados assuntos como sigilo
dos relatos, termo de uso de imagem, temas e regras gerais para o0 bom andamento dos
encontros. A experiéncia da autora também apresenta a menc¢do de encontros estaduais de
Grupos de Autocuidado na capital do estado de Ronddnia, também oficinas estaduais de
Geracdo de Renda.

De acordo com a literatura, 0s grupos se organizam a partir de demandas locais, com
encontros mensais ou quinzenais, em turnos diurnos ou noturnos, com duracdo média de 2
horas, cada encontro. Geralmente esses encontros acontecem nos espagos de saude da atencdo
especializada, como ambulatérios de dermatologia e hospitais (D’AZEVEDO; SILVA,;
GOMES; DE OLIVEIRA & MEDINA; MARTINS; 2019).

Souza, et. al. (2021) nos traz luz ao entendimento sobre a organizacdo do trabalho como
sendo um grupo operativo. Tal concepc¢éo € defendida pelos autores pois identifica-se o grupo
de apoio ao autocuidado como sendo esses espagos de um conjunto de pessoas, inter
relacionadas, focadas em um objetivo, que se propde explicita ou implicitamente uma
finalidade, uma tarefa, comportando-se como uma rede de papéis, estabelecendo vinculos entre

Si.

7.4. Dimenséo do produto do trabalho

No ambito individual, Vieira et al (2004), discorre sobre 0 autocuidado na perspectiva
da SAE, sendo estd empregada para subsidiar a prescricdo do autocuidado, a teoria do
autocuidado de Doroteia Orem utilizada em todas as fases do processo de enfermagem. Como
produto do trabalho podemos identificar que a SAE embasada no autocuidado, contribuiu para
uma melhor qualidade da assisténcia de enfermagem.

Segundo recomendacdes da OMS (2016), no ambito coletivo, existem inumeras

vantagens decorrentes da organizacdo de pessoas em grupos, apoio moral, psicologico,
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espiritual, social ou pratico. Os grupos de apoio ao autocuidado podem se transformar em
grupos de apoio mutuo ou autoajuda, fortalecendo a autonomia do individuo e contribuindo
para o desenvolvimento socioeconémico. Esses espacos comunitarios podem ser ampliados
com a participacdo de pessoas afetadas por outras doencas, com redes de pessoas com
incapacidades e/ ou com outras organiza¢Ges comunitérias que trabalham com aspectos sociais.

O estudo realizado por Godas, et al, (2010) investiga a relacdo entre resiliéncia e o
comportamento do autocuidado, o estudo ocorreu em um grupo de autocuidado em ambulatério
de reabilitacdo. Como produto do trabalho podemos identificar que hd uma relacdo positiva
entre pacientes resilientes e sua evolugdo no comportamento de autocuidado. Os autores
também apontam que fatores positivos de resiliéncia podem ser ferramentas uteis para

promocdo de educagdo em saude.

A Politica Nacional de Promogdo da Saude (PNPS) ao assimilar essa visdo, busca
“promover o empoderamento e a capacidade para a tomada de decisdo também a autonomia de
sujeitos e de coletividades, por meio do desenvolvimento de habilidades pessoais e de

competéncias na promocao e defesa da salde e da vida” (BRASIL, 2018).

O manual de prevencédo de incapacidades ainda sugere a abertura para o envolvimento
de movimentos sociais especificos, ai incluidos os movimentos especializados em direitos
humanos, pois eles se constituem em suportes que potencializam a inclusdo do usuério na
sociedade (BRASIL, 2008).

Nessa perspectiva é que deve ser produzido o cuidado no &mbito da Atencdo Primaria
a Saude. Primeiramente, por ela ser a ordenadora do cuidado e a principal porta de entrada do
usuario no Sistema Unico de Salide. Secundariamente, mas ndo menos importante, o cuidado
as doengas infectocontagiosas como a hanseniase deve acontecer prioritariamente na Unidade
Basica de Saude, cuidado esse ja preconizado desde 2001, conforme descreve a Norma
Operacional Basica (BRASIL, 2017).

Em terceiro, por ser 0 espaco comunitario e do espaco da saude da familia privilegiado
para ser concebido no ambito do cuidado em saude em grupo, como exemplo, 0s grupos de
gestantes, idosos, diabéticos, tabagistas e pacientes de hanseniase. O que demonstra o potencial
da Atencdo Primaria a Saude para realizar essa modalidade de atendimento. Trabalhar em
grupos é uma alternativa para as praticas assistenciais. Por ser mais dinamico e criativo, o grupo
permite o aprimoramento mutuo de todos os envolvidos, por meio da valorizagdo dos diversos

saberes, conforme Dias e colaboradores (2009) afirmam.
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O produto do trabalho que podemos observar na literatura sdo as melhorias no convivio
social, enfrentamento da doenca e do estigma por ela provocado. Os usuarios relatam se sentir
mais confiantes em lidar com a doenca e o tratamento. Por outro lado, os profissionais também
relatam que os grupos proporcionam uma melhora da relagdo com os pacientes, estabelecendo
um vinculo efetivo (D’AZEVEDO; SILVA; GOMES; DE OLIVEIRA & MEDINA,
MARTINS; 2019).

No entanto existem diversos desafios para o autocuidado, seja ele individual ou grupal,
atender as todas as necessidades de salde da pessoa afetada pela hanseniase, no sentido de
garantir o principio da integralidade.

No ambito institucional, por exemplo, ha resisténcia a mudanca no modelo de atencéo
a salde para o atendimento dos pacientes afetados na atencdo primarias a saude por meio de
tecnologia leves, o que compromete o principio da integralidade, apesar da Norma Operacional
da Assisténcia a Saude 01/2001, preconizar a descentralizacdo do tratamento da hanseniase
(DIAS et al, 2009).

A APS ¢ a ordenadora do cuidado e a principal porta de entrada do usuario do SUS,
dentre suas muitas atribuicdes, o cuidado as doencas infectocontagiosas como a hanseniase
deve acontecer prioritariamente na Unidade Bésica de Satde. O grupo de apoio ao autocuidado
é uma importante ferramenta de promoc¢éo do cuidado a pessoa com hanseniase. Desta forma,
evidencia-se que 0s grupos de autocuidado devem acontecer no contexto da APS (BRASIL,
2017).

Em toda a literatura foram encontrados apenas 2 relatos de grupos de apoio ao
autocuidado no contexto da APS. Ainda conforme a literatura, as orientag0es individuais na
consulta é a principal forma da APS promover o autocuidado a pessoa com hanseniase. No
entanto, o espaco da saude da familia é privilegiado e conhecido pelo trabalho grupal, os grupos
de gestantes, idosos, diabéticos, tabagistas etc., sdo exemplos do potencial que a UBS tem para
realizar essa modalidade de atendimento. Trabalhar em grupos é uma alternativa para as
praticas assistenciais. Por ser mais dindmico e criativo, o grupo permite o aprimoramento mituo

de todos os envolvidos, por meio da valorizagdo dos diversos saberes (DIAS et. al. 2009).

No entanto, na pesquisa de Souza (2014), podemos identificar a percepgdo que o
paciente com hanseniase tem em relacdo ao autocuidado. O estudo ao autocuidado é orientado
durante consultas individuais, a coleta de dados foi por meio de uma entrevista estruturada. O

produto do trabalho encontrado neste estudo nos mostra que a compreensdo do autocuidado e
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pratica é comprometida pelas restricGes e dificuldade de entender a gravidade da doenca.
Também se observa que o paciente perde sua autonomia, ficando dependente dos profissionais
de saude, isso se deve pela forma mecanicista e fragmentada que é realizada as orientacdes

quanto ao autocuidado.

Hé& ainda uma énfase das a¢Ges de enfrentamento da doenca pautadas em indicadores
epidemioldgicos e operacionais que valorizavam a magnitude da epidemia, em detrimento da
qualidade das acdes que estavam sendo desenvolvidas, enfatizando a dimenséo bioldgica do

processo de adoecimento, conforme alertavam no inicio da década de 2000, Moreira (2002).

No ambito da subjetividade individual é recorrente relatos de falta de tempo, o
preconceito e estigma, fatores psicoldgicos, mal-estar e a falta de interesse dos pacientes em

néo aderirem ao grupo de autocuidado (Oliveira e Medina, 2019).

Por fim, ao analisar as praticas de salde de enfrentamento da hanseniase ao longo da

historia, é notdrio os avangos ao que tange o estigma e a qualidade de vida dos usuérios.

8 CONCLUSAO

A hanseniase ¢ uma doencga inerente as condi¢cdes de vida, de origem multifatorial
(bioldgico, ecoldgico, politico, econémico e cultural), os quais estdo diretamente relacionados
a equidade social, no que tange a oferta, ao acesso e a qualidade dos bens e servicos sociais,
dentre eles a atencdo a saude, principalmente, se consideramos a hanseniase no contexto da
Amazonia Legal.

A pesquisa ao analisar o autocuidado a luz dos modos tecnoldgicos de intervengdo em
salde, a qual baseia-se na Teoria do Processo de Trabalho em Salde que elege a categoria
“trabalho” como central para analisar a acdo humana e a agdo humana em saude, permitiu o
atual estado da arte registrada na literatura cientifica é expressa no discurso do sujeito coletivo
dos profissionais de saude que atua no apoio aos grupos de autocuidados no Brasil.

O objeto de trabalho das préaticas do trabalho em salde com o autocuidado descritos
pelas pesquisas cientificas foram os pacientes com hanseniase. Enquanto na discursividade dos
profissionais de salde que atuam com o autocuidado, objeto de trabalho, foi mais inclusiva,
pois compreendeu a importancia da familia no percurso terapéutico longitudinal do cuidado da

pessoa e da familia afetada pela hanseniase
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O principal instrumento de trabalho nas pesquisas cientificas foi a entrevista
(estruturadas, semiestruturadas e abertas, aplicacdo das escalas de Salsa e de Qualidade de
Vida). Na discursividade dos profissionais de salde registrou-se uma diversidade de
instrumentos de trabalho, havendo duas hipoteses explicativas para o fato: A primeira diz
respeito das dificuldades dos entrevistados participantes de discernir as referidas dimensdes dos
modos tecnoldgicos em salde, o que nos remete a refletir sobre os limites da pesquisa. A
segunda hipotese trata-se do processo em que cada participante instituiu no &mbito da realidade
profissional em que atuam. Dessa forma, nota-se que cada profissional de salde optou por
instrumentos de trabalhos mais adequados para a infraestrutura de servigos de salde existentes,
assim como para as necessidades de salde ou ainda de mais facil assimilacdo dos pacientes,
considerando perfil socioeducacional deles. Nessa visao, essas sdo razdes que podemos afirmar
ser 0 autocuidado, um novo conceito para uma pratica do trabalho em saldde que se amplia e se
atualiza.

A organizacdo do trabalho considerou para a aplicacdo dos estudos o proprio grupo de
autocuidado. Os profissionais de salde participantes das entrevistas também destacaram o0s
grupos de autocuidado como espacos conquistados no ambito do Programa de Controle da
Hanseniase dos municipios onde atualmente, haja visto, terem recebido infraestrutura para a
realizacdo dos encontros com os pacientes nas referéncias, principalmente. Também nédo foram
descritos pelas entrevistas aspectos relacionados as possiveis barreiras econémicas ou
geogréficas de acesso aos pacientes, uma vez que 0s encontros passaram a acontecer de forma
centralizada, ou seja, localizado dentro das unidades de salde especializada, em geral, distante
de suas residéncias.

O produto do trabalho com o autocuidado descrito na literatura especializada foi
proporcionar um espaco informativo, educacional e de convivio para os pacientes enfrentarem
melhor a doenga e melhorarem a qualidade de vida. A discursividade coletiva dos profissionais
de saude corroboram com a ideia, enfatizando que o produto do trabalho é promover a qualidade
de vida do paciente, mitigando as sequelas da doenca, no sentido preservar a acuidade visual e
a integralidade da face, méos e pés, e assim, diminuir as internagdes.

Por outro lado, notou-se auséncia de outros aspectos importante para a compreensdo do
autocuidado como modo tecnologico de intervencdo em salde. Primeiramente, quanto ao
tempo de permanéncia do paciente no grupo de autocuidado. Em geral, recomenda-se um ciclo
de duracdo de 12 meses do grupo sob supervisdo do profissional de saude. Recomenda-se que
um novo ciclo seja formado por novos pacientes. O ideal preconizado nos cursos de formacéo

de autocuidado € que os antigos pacientes, de forma autbnoma, deem continuidade aos
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encontros no sentido de fortalecimento do controle social das agdes do Programa de Controle
da Hanseniase.

Outro aspecto diz respeito a auséncia de sistematizacdo de um fluxo no ambito do
autocuidado para as diversas situacdes que os profissionais de salde, na conducao do grupo,
poderdo enfrentar, as quais muitas vezes, necessitardo de acdes promovidas de forma
intersetorial por outros setores ou 6rgaos do governo.

Em quarto e quinto, respectivamente, a quase auséncia de estudos abordando a questao
de género e as diversas concepcdes de adoecimento a partir das particularidades de vida da
pessoa com hanseniase.

Notadamente, o grupo de autocuidado constitui um lugar de fala privilegiado, para o
usudrio discutir assuntos diversos, inclusive aqueles que séo considerados tabus, por exemplo
citado por um dos entrevistados, onde no encontro foi abordado o tema da sexualidade. O que
nos remete a pensar na necessidade de novos estudos para uma melhor compreensao.

Com este estudo concluimos que os processos de trabalho que envolvem a prética do
autocuidado, seja de maneira individual ou coletiva constitui-se de um grande desafio, seja
pelos usuarios que vao incorporar novos habitos de vida, seja pelo profissional. No tocante ao
profissional, observa-se que muitos relatam o maior desafio que é repensar seu processo de
trabalho, mudar o modelo tecnolégico assisténcia ao incorporar praticas mais dialéticas.

A provocagdo que nos lancada é trazer, cada vez mais, para 0 espaco da atencao
priméaria, a formacdo de novos grupos de autocuidado a pessoa com hanseniase. Portanto
almejamos, como desdobramento da pesquisa, a implantacdo do GAC na rede APS de Cacoal
- RO.

Portanto, a partir da analise dos modos tecnologicos de intervengdo em saude,
compreende-se, que 0s grupos de autocuidado sdo espacos vivos, de construcdes diversas,
crescimento matuo, abordando varias facetas de vida da pessoa com hanseniase. A partir de
abordagens como “Projeto de Felicidade” é possivel empoderar o usuario a fim de ser ele o
planejador de sua propria vida.
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APENDICE 1

1. GUIAO ORIENTADOR DA CONDUQAO DAS ENTREVISTAS ABERTAS
Objetivo da | Analisar o autocuidado a pessoa com Hanseniase no ambito da atencdo priméria a luz dos
pesquisa Modos Tecnoldgicos de Intervengdo em Salde de um municipio endémico da doenga na
almejada: 1 | Amazénia Legal
Objetivo da | A entrevista objetiva compreender o autocuidado a pessoa com Hanseniase a luz das dimens6es
entrevista; | dos Modos Tecnoldgicos de Intervencdo em Sadde propostos por Mendes-Gongalves (1994) e

Paim (2009), a saber:

(1) o objeto do trabalho diz respeito a como estdo sendo diagnosticados os problemas de satde
das populacBes sobre determinado territorio; (II) os instrumentos de trabalho sdo técnicas
empregadas para construcdo, analise, entre outros meios, que serdo capazes de manipular o
objeto ou chegar a um determinado diagnostico; (111) a organizacédo do trabalho diz respeito a
execucdo das acdes sobre o objeto; e (V) o produto do trabalho séo os efeitos almejados.

Critério de selecdo do entrevistado especialista:

Predmbulo
oculto que
originou a
pergunta:

No ambito do debate politico sobre o Sistema Unico de Saide tém-se privilegiado os
componentes juridico-administrativos ligados as questfes de financiamento, a ampliacdo do
complexo hospitalar com a constru¢do de novos hospitais e a modernizagdo do antigos com a
aquisicdo de novos equipamentos, em detrimento de aspectos relacionados aos Modos
Tecnoldgicos de Intervencdo em Sadde (TEIXEIRA; PAIM; VILASBOAS, 1998; MERHRY;

FRANCO 2003).

No caso da Hanseniase, doenga milenar, estigmatizada e, responsavel por provocar disfungao
crbnica de origem infecciosa, causada pelo

Mycobacterium leprae, cujo cuidado tradicionalmente limita-se, muitas vezes, a dimenséo
bioldgica da doenca por meio do tratamento medicamentoso, e em que o Brasil é o primeiro
pais no mundo em registros de novos casos por habitante, a questdo € ainda mais preocupante.

Os Modelos Assistenciais ou Modelos de Atencéo a Saude, ou ainda Modos Tecnolégicos de
Intervencdo em Salde referem-se a criacdo de um modo de acdo intervencionista a partir dos
problemas e necessidades detectados em determinada sociedade, organizando-se saberes e
instrumentos comuns as praticas em salde. A analise dos Modos Tecnoldgicos de Intervengdo
em Salde baseia-se na Teoria do Processo de Trabalho em Salde que elege a categoria
“trabalho” como central para analisar a agdo humana e a acdo humana em satde (PAIM, 2009;
SCHRAIBER; HILLEGONDA; NOVAES,

2009.

Nessa perspectiva, 0 autocuidado é apontado como uma préatica terapéutica efetiva na prevengéo
e reducdo de danos, assim como na melhoria da qualidade de vida do paciente acometido pela
Hanseniase, pois promove a informagdo e a internalizagdo de conceitos com o objetivo de
favorecer a compreensdo das possiveis alteracfes que a doenca pode causar; além disso, serve
para auxiliar o individuo no reconhecimento de sua dor, de suas angustias, esperangas e
perspectivas e, assim, ele pode agregar novos conceitos as agdes educativas de autocuidar-se,
(BRASIL, 2008; BATISTA, 2015).

Perguntas:

Qual sua experiéncia com o autocuidado para a pessoa com Hanseniase?
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Segundo Mendes-Gongalves (1994) e Paim (2009), os Modos Tecnoldgicos de Intervencdo em Salde
referem-se a criagdo de um modo de acéo a partir dos problemas e necessidades detectados em determinada
sociedade, organizando-se saberes e instrumentos comuns as praticas em saude.

Merhy e Franco (2003) defendem que devamos superar os modelos médico-hospitalar e biologicista, atuando
na promocao e prevengdo, sem perder de vista as questdes éticas e culturais da populagdo, e atendendo aos
principios de universalidade, integralidade e equidade do SUS.

Nesse sentido, como o (a) senhor(a) compreende o objeto do trabalho do autocuidado no que diz respeito ao
diagnéstico da Hanseniase no ambito de outras vulnerabilidades de salde e sociais no territdrio de vida do
paciente?

Como o (a) senhor(a) compreende os instrumentos de trabalho (técnicas) empregadas no autocuidado que
promovam, por meio da informac&o, a resiliéncia dos pacientes, enfrentamento dos estigmas, mas também a
melhoria da capacidade motora decorrente das complica¢es da Hanseniase?

Como o (a) senhor(a) compreende a organizacao do trabalho do autocuidado no que diz respeito a execugéo
das ac¢Bes sobre a Hanseniase (no sentido de explicar em que difere da abordagem tradicional)?

Como o (a) senhor(a) compreende o produto do trabalho do autocuidado e os efeitos almejados?

APENDICE I.11 - COMITE DE ETICA EM PESQUISA
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO DO QUESTIONARIO

(Parecer do Cep de Nimero CAAE 54136621.3.0000.5298 aprovado de acordo com as normas da Resolucao
n°466, do Conselho Nacional de Salde de 12/12/2012)

O (a) senhor(a) esta sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar da pesquisa
intitulada “O AUTOCUIDADO EM HANSENIASE NO AMBITO DA ATENCAO
PRIMARIA A LUZ DOS MODOS TECNOLOGICOS DE INTERVENGAO EM SAUDE EM
UM MUNICIPIO DA AMAZONIA LEGAL”.

A pesquisa objetiva analisar o cuidado em Hanseniase no &mbito da Atencao Primaria
a Saude a luz dos Modos Tecnologicos de Intervencdo em Satde em um municipio endémico
para Hanseniase da Amazé6nia Legal.

Para tanto, sera necessario realizar a aplicacdo de um questionario, onde o(a) senhor(a)
respondera a questdes sobre o Autocuidado em Hanseniase.

A sua participacdo € voluntaria e a recusa em participar em decorréncia de alguma
pergunta ou palavra lhe causar alguma espécie de constrangimento ndo ira acarretar qualquer
penalidade, também ndo serdo oferecidos beneficios adicionais a sua pessoa.

A sua identidade e a identidade institucional serdo tratadas com padrdes profissionais
de sigilo, seu nome ou o material que indique a sua participagdo nao serdo liberados sem a sua
permissdao. A qualquer momento o (a) senhor(a) podera desistir de participar e retirar seu

consentimento.



71

No caso da entrevista online, sera perguntado ao participante da pesquisa se ele esta de
acordo com os termos da pesquisa confirmando, em seguida, a autorizacdo de imagem e som.
Os resultados ainda poderéo ser acessados por meio de correspondéncia ou contato telefonico
com Jessica Reco Cruz, no endereco Av. Juscimeira, 244, apt® 302, bairro Novo Horizonte,
Cacoal, Rondbnia, CEP 76.962-088, no telefone (69) 9 9997-1774, e no E-mail:
jessica_gel8@hotmail.com, em caso de duvidas ou notificacdo de acontecimentos néo
previstos.

Os resultados da pesquisa serdo apresentados as institui¢fes participantes, que poderao
utiliza-los para avaliarem e readequarem o programa no Amazonas. Os resultados serdo
utilizados unicamente para o fim a que se destinam, bem como poderao ser conhecidos durante
eventos cientificos, publicacGes cientificas ou ainda por meio de correspondéncia ou contato
telefénico com Jessica Reco Cruz, no endereco Av. Juscimeira, 244, apt® 302, bairro Novo
Horizonte, Cacoal, Ronddnia, CEP 76.962-088, no telefone (69) 9 9997-1774, e no E-mail:
jessica_gel8@hotmail.com, em caso de duvidas ou notificacdo de acontecimentos néo
previstos.

Apos ler e receber explicacBes sobre o projeto de pesquisa, e ter meus direitos de:

1. Receber resposta a qualquer pergunta e esclarecimento sobre os procedimentos,
riscos, beneficios e outros relacionados a pesquisa;

2. Retirar o consentimento a qualquer momento e deixar de participar do estudo;

3. N&o ser identificado e ser mantido o carater confidencial das informacdes relacionadas

a privacidade;

4. Procurar esclarecimentos junto ao pesquisador responsavel, sendo reservado ao Comité

de Etica em Pesquisa - CEP da Faculdade de Ciéncias Biomédicas de Cacoal — FACIMED

localizada na Avenida Cuiaba, n°® 3087 - Jardim Clodoaldo - CEP: 76.963-573 - FONE:

(69)3311-1950 - Email: cep@facimed.edu.br.

5. Receber cdpia deste consentimento informado;

6. Direito de assisténcia integral gratuita devido a danos diretos/ indiretos e imediatos/

tardios decorrentes da participacdo no estudo ao participante, pelo tempo que for necessario

(Itens 11.3.1 e 11.3.2, da Resolugdo CNS n°. 446 de 2012);

7. O direito a solicitar indenizacGes e cobertura material para reparacéo a dano, causado

pela pesquisa ao participante da pesquisa.” (Resolu¢do CNS n° 466 de 2012, IV.3.h, IV.4.c e

V.7);
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8. Ressarcimento das despesas do participante da pesquisa e de seu acompanhante, quando
necessario, atraves de transferéncia eletronica ou pix de todos os gastos relativos a transporte,
alimentacéo e outros (Item 1V.3.g, da Resolugdo CNS n°. 446 de 2012);

Eu,

objetivos da pesquisa acima de maneira clara e detalhada e esclareci minhas davidas.

declaro que fui informado (a) dos

Assinatura do Entrevistado

..................................... pereernirienens 0€uriiiiee...n de 2022,
Eu, Jessica Reco Cruz, declaro que forneci todas as informacOes referentes ao projeto ao

participante e/ou responsavel.

Assinatura Pesquisadora

Data: [/ /

APENDICE LIIl - APRESENTACAO DOS ARTIGOS DA REVISAO INTEGRATIVA
DA LITERATURA.

Autocuidado aplicado a consulta individual

TITULO AUTOR OBJETO INSTRUMENTOS | ORGANIZACAO PRODUTO DO
E ANO DO DO TRABALHO DO TRABALHO TRABALHO
TRABALHO
Sistematizacéo Vieira et| O paciente | Uso do Processo | Atendimento  de | Aumentar a qualidade
da assisténcia de | al., 2004 | portador de | de enfermagem | enfermagem em | da assisténcia prestada,
enfermagem em hanseniase | baseado na | consultas como também um
um ambulatério Teoria de Orem, | individuais, na | cuidado de
de hanseniase: durante atencéo enfermagem continuo,
estudo de caso atendimento especializada. atualizado e
individual individualizado.
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Avaliacéo do | Sobrinho | Os Educacdo Consulta de |O processo de
grau de | et al., | profissionai | permanente em | enfermagem educacdo em salde,
incapacidade em | 2007 s e os|avaliacdo de | individual, na APS | pode  facilitar néo
hanseniase: uma usuarios incapacidade e|e na atencdo | apenas o aprendizado
estratégia para orientacOes especializada, para promoc¢do dos
sensibilizacdo e individuais  de | cujo objetivo é que | cuidados de salde, mas
capacitacdo da autocuidado ao|ele aprenda as |também incentiva
equipe de paciente. técnicas simples | novas  praticas  de
enfermagem de prevencdo das | relacionamento social.
incapacidades e
gue possam ser
repetidas
diariamente,
evitando, as
sequelas.
Resiliéncia e | Godas et | Pacientes Questionario do | Atendimento no | H4 uma relacdo entre
comportamento | al., acompanha | Indice de | ambulatério  de | os individuos
de autocuidado | 2010 dos em um | Resiliéncia e | reabilitagéo resilientes e  sua
em pacientes ambulatdrio | Entrevista melhora na evolucdo
atingidos pela de motivacional do comportamento de
hanseniase: reabilitacdo autocuidado, sendo
relacéo positiva? significativo o apoio da
familia e a crenca na
sua capacidade de
vencer o0s obstaculos e
na cura. Também foi
possivel identificar
quais os fatores de
resiliéncia com maior
expressividade que
podem servir como
ferramentas para
elaboragéo de
Programas Educativos.
Autocuidado na | Souza, et | Pessoas Entrevista Entrevista A forma fragmentada,
percepc¢éo de|al., 2014 |com estruturada estruturada em | mecénica e linear do
pessoas com hanseniase sala de espera, |cuidado em salde
hanseniase sob a antes da consulta | condiciona o individuo
Otica da médica. a repetir padrBes
complexidade antigos,  tornando-o
dependente dos
profissionais de salde.
Dificultando sua
compreensdo e

desenvolvimento  de

maneira autbnoma.
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Grau de | Morais e | Pacientes Ficha de | Primeiro O estudo apontou
incapacidade Furtado | notificados | notificacdo  do | atendimento  no | como fundamental
fisica de | 2018 com SINAN diagnostico ao | uma abordagem
pacientes  com hanseniase. paciente na APS e | multidisciplinar  com
hanseniase na atencdo | diagnéstico  precoce,
especializada. levando em
consideracao as
incapacidades fisicas,
implementando ag6es
de prevencao e
tratamento delas, bem
como o estimulo a
ades&o ao tratamento, a
fim de evitar
complicacdes da
doenca. Esses fatores
poderdo subsidiar a
implementacdo adocéo
de estratégias de
prevencao individual.
Percepcéo de | Palmeira | Pacientes Entrevista Entrevista aos | Doencas como a
pacientes  com | et al., {ou semiestruturada, | usuérios em | hanseniase constituem
hanseniase sobre | 2020 usuarios (do | concebida a partir | tratamento de | desequilibrios no
suas necessidades SUS ou do|da Teoria das|hanseniase, que |organismo, alterando
humanas bésicas autocuidad | necessidades compareciam  a | varias NBH, tais como:
alteradas: 0) que | humanas bésica | UBS  para  a | necessidades
indicios para o comparecia | (NHB). consulta de | fisioldgicas, de
autocuidado m a UBS enfermagem. seguranga, de amor
para a e/ou sociais, de estima
consulta de e de autorrealizagéo.
enfermage Essas necessidades
m. exigem adaptacéo
para suprir as
alteracGes dai
decorrentes. Sendo
essencial a pratica do
autocuidado para
suprir essas
necessidades.
Diagnésticos de | Da Silva | Pacientes Assisténcia  em | Abordagem Foram identificados
enfermagem em | Oliveira | com enfermagem durante 0 | dois grupos de pessoas
pessoas com | et al., | hanseniase | baseada na | atendimento  na|com hanseniase: (i)
hanseniase: 2020 Classificacdo APS, aqueles que
aproximacao Internacional da | individualizado da | configuram  respostas
entre teoria de Préatica de | consulta de | humanas  vinculadas
orem e a CIPE® Enfermagem enfermagem. aos  requisitos  de

focada na teoria
do autocuidado
de Dorothea
Orem.

autocuidado universal,
comum a todos os
estagios da vida, a
manutencdo; e (i)
aqueles que
configuram requisitos
de desvio de salde, que
representam demandas
de autocuidado
relacionadas ao fato de
conviver

com a hanseniase.
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PercepcBes  de
pessoas com
sequelas pela
hanseniase

acerca do

autocuidado

Costa et
al., 2021

Pacientes
com
sequela de
hanseniase
residentes
Hospital ex-
coldnia

Entrevista
semiestruturada
sobre a percepcado
do autocuidado

Entrevista em
Hospital ex-
coldnia

O estudo possibilitou
constatar que  as
percepgdes das pessoas
em relacéo ao
autocuidado estdo
relacionadas as suas
praticas de vida didria.

PRATICA DO AUTOCUIDADO NO DOMICLIO

Fonte: Autor, 2022.

TITULO AUTOR OBJETO INSTRUMENTOS | ORGANIZACAO PRODUTO DO
ANO DO DO TRABALHO DO TRABALHO TRABALHO
TRABALHO
Prevencdo de | Rodini et | Pacientes em | Para avaliar as | Paciente atendido | A melhora
incapacidade al.,, 2010 | tratamento e | diferentes na atencdo | significativa detectada
na hanseniase n pés alta de | disfungdes especializada, SF-36, na funcdo
com apoio em hanseniase. | sensitivo- apos a avaliacdo, | muscular das médos e
um manual de motoras e | foi entregue aos|dos pés e no
autocuidado deformidades, pacientes 0 | ressecamento da pele,
para pacientes. foram realizados: | manual sobre P.l. [ que poderiam  ser
anamnese, ANS, | As atividades | atribuidas a utilizacéo
e aplicado a|eram realizadas | do manual - lembrando
escala SF-36. em casa, e foram | que tal utilizacdo foi
simuladas com o | enfatizada e acrescida
paciente. de explicacbes, ao
longo do
monitoramento  dos
pacientes. Os
resultados  sugerem,
pois, que o manual de
orientacbes pode ter
um importante papel
coadjuvante na
melhora de sintomas
dos pacientes com
hanseniase.
Prevencdo de | Rodini et | Pacientes Ficha de | Apos 0 | Os resultados sugerem
incapacidade al.,, 2010 |com avaliacdo de | atendimento na|que o manual de
na hanseniase sequelas. diferentes atencdo orientacbes pode ter
com apoio em disfuncdes especializada, foi | um importante papel
um manual de sensitivo- entregue aos | coadjuvante na
autocuidado motoras e | pacientes um | melhora de sintomas
para pacientes deformidades, manual sobre | dos pacientes com
anamnese, prevencdo de | hanseniase.
Avaliacdo incapacidade. As
Neuroldgica atividades de
Simplificada e | prevencgdo de
questionario  de | incapacidade
qualidade de vida | foram realizadas
SF-36. em casa, e foram
simuladas com o
paciente.
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Avaliacdo da | Galan et | Pacientes Prescricédo do | Com base na ANS | O estudo demonstrou
pratica do | al., 2016 autocuidado realizou-se que 0s pacientes tém
autocuidado com base na|orientacbes sobre | dificuldade de
domiciliar Avaliacdo a pratica de | incorporar novas
em hanseniase. Neuroldgica autocuidado  no | préaticas de vida diaria,
Simplificada. domicilio- iSso em parte se deve
ao desconhecimento da
doenca. Assim como a
mecanizagao das
orientacBes voltada ao
autocuidado, deixando
a individualidade de
cada paciente,
desmotivando a pratica
do autocuidado na
rotina da vida diaria.
The Use of|Maia et | Pacientes pds | Emprego de | Os pacientes | O estudo constatou a
Assistive al.,, 2016 |alta de | tecnologias foram atendidos | contribuicdo das
Technology to hanseniase. | assistivas para o |no  ambulatério | tecnologias assistivas
Promote Care paciente, de | especializado de | na rotina diaria e nos
of the Self and adaptacdo  dos | Terapia cuidados de si, 0s quais
Social Inclusion utensilios de uso | Ocupacional. proporcionam a
in Patients with diério. preservacao da
Sequels of autonomia e a incluséo
Leprosy social do individuo.
Essas tecnologias nédo
representam um alto
custo. Elas
proporcionam 0
resgate das habilidades
perdidas.
Préticas De | Lima et | Pacientes Prescrigdo do | Entrevista As entrevistas
Autocuidado al., 2018 |com autocuidado realizada no | revelaram os desafios
Em hanseniase durante a | ambito da consulta | impostos por fatores
Hanseniase: consulta individual fisicos, ambientais,
Face, Maos e individual  para | realizada em casa. | emocionais e sociais,
Pés ser realizado em expressados pelos
casa. pacientes quando

justificam a falta de
interesse ou de tempo,
baixa renda familiar e

dificuldades
decorrentes da
incapacidade fisica

oriunda da hanseniase.
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Assistive Ferreira et | Pacientes Uso de | Identificou-se Este estudo
technologies for | al., 2018 | com tecnologias deformidade nas | demonstrou que 0s
improving the hanseniase assistivas  para | maos, os dentistas | dispositivos assistivos
oral hygiene of assistidos higiene oral e 0 terapeuta|podem facilitar as
leprosy patients pelo ocupacional, atividades de higiene
residing in a programa de desenvolveram bucal em pacientes
former leprosy salde bucal. utensilios com hanseniase.
colony in betim, adaptados  para | Reforca também a
minas  gerais, €sSes usuarios. importancia da
brazil utilizagdo de uma
equipe multidisciplinar
para a reabilitacdo
desses pacientes.
Acesso a | Laurindo | Pacientes Questionario para | Entrevista a | O estudo aponta que a
orientacao et al., | com identificacdo das | pacientes com | dificuldade
quanto ao | 2018 hanseniase orientacbes mais | hanseniase no | operacional no manejo
autocuidado assimiladas sobre | &mbito do | das acOes de prevengdo
por pessoas a pratica  de | domicilio e controle de
diagnosticada autocuidado pelo incapacidades da
com hanseniase paciente. hanseniase, o que pode
em um contribuir  para o
municipio da aumento do risco de
zona da mata desenvolver
mineira incapacidades fisicas.
Effectiveness of | Eze et al., | Pacientes Avaliacdo  das | Orientagdo para a|A intervencdo de
self-care 2021 com Filariose | praticas de | prética de | autocuidado de seis
interventions e Hanseniase. | autocuidado autocuidado meses para
for integrated sobre o0s custos | domiciliar. participantes afetados
morbidity do cuidado, por hanseniase ou FL
management of estado de elevou a custos mais

skin neglected
tropical
diseases in
Anambra state,
Nigéria

incapacidade

e

qualidade de vida

relacionada
saude.

a

baixos de atendimento

(incluindo custos
diretos e  ganhos
perdidos devido a

morbidade), melhores
pontuacGes de QV e
reducdo do status de
incapacidade.

Fonte: Autor, 2022.
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PRATICA DO AUTOCUIDADO NA ATENCAO ESPECIALIZADA.

TITULO AUTOR OBJETO INSTRUMENTOS | ORGANIZAGAO DO PRODUTO DO
ANO DO DO TRABALHO TRABALHO TRABALHO
TRABALHO
A imagem | Batista et | Pacientes Grupo de | Encontro do grupo | As representaces das
corporal nas | al., 2014 mulheres autocuidado de autocuidado, com | mulheres de “estar
acoes com apoiado. pacientes atendidos | doente™ de hanseniase,
educativas hanseniase | Teste psicoldgico | na atencdo | estdo  associadas a
em Desenho da | especializada. desestruturagdes
autocuidado Figura Humana fisicas, psiquicas e
para pessoas (DFH), com socioculturais,
que tiveram énfase nas maos e causadas pelo estigma,
hanseniase pés. pelas  incapacidades
fisicas e pela
desestruturacao da
imagem corporal, as
quais interferem na
aderéncia ao
autocuidado. Tais
questdes nos remetem
a agregacdo de novos
conceitos  sobre o
corpo nas  acles
educativas do
autocuidado. Esses
podem contribuir em
prol de uma maior
aderéncia ao grupo de
autocuidado,
favorecendo a um
processo de
consciéncia corporal, 0
que proporcionara
empoderamento de
redescoberta de sua
imagem corporal.
Conhecimen | Pinheiro et | Pacientes Os dados foram | Encontros no grupo | Os encontros do grupo
to sobre | al., 2014 do grupo de | obtidos por meio | de autocuidado | contribuiram
prevencao autocuidad | de uma questdo | durante 12 meses, | significativamente
de o atendidos | aberta: "o que | realizado no hospital | para  aquisicdo  do
incapacidad em hospital | vocé  aprendeu | de referéncia, que | conhecimento  sobre
es em um de hoje sobre o |dispe de equipe | praticas de
grupo de referéncia. | autocuidado?" multidisciplinar, autocuidado.
autocuidado desde 2008.
em
hanseniase
Percepcao D'azevedo | Pacientes Entrevista Encontros do grupo | Identificagdo da
de pacientes | et al., 2018 | do grupo de | estruturada para | de autocuidado | importancia dos grupos
com autocuidad | identificar a | realizado no hospital | de apoio ao
hanseniase o atendidos | percepcdo dos | de referéncia. autocuidado, sob a
acerca dos em hospital | usuarios. Otica dos proprios
grupos de de usuarios.
autocuidado. referéncia.
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Qualidade D'Azevedo | Pacientes Escalas de | Formacdo de grupos | A percepcdo  de
de vida de |etal., 2019 |do grupo de | avaliacdo do grau | de apoio ao | qualidade de vida dos
pessoas apoio  ao | de incapacidade e | autocuidado, e o | participantes teve
afetadas pela autocuidad | monitoramento monitoramento das | baixa pontuacdo. Por
hanseniase 0 das acbes por |acBes do grupo por | limitacbes do estudo,
inseridas em meio de | meio de indicadores [ndo  foi  possivel
grupos de indicadores  de | de QV. observar se impacto da
apoio ao qualidade de vida, presenca de grupos de
autocuidado subsidiada  por apoio ao autocuidado
estratégias de na qualidade de vida e
construgédo do na prevengdo de
autocuidado. incapacidades nestas
pessoas.
Avaliacao Silva et al., | Pacientes Entrevistas de | Entrevistas aos | As associacdes entre 0s
das 2019 do grupo de | aplicacdo de | usuarios membros | niveis de
limitacdes autocuidad | escalas sobre os | do grupo de apoio ao | comprometimento
fisicas, o atendidos | aspectos autocuidado, de um | apontado pelas escalas
aspectos em hospital | biopsicossociais | hospital de | podem subsidiar 0s
psicossociais de dos participantes | referéncia. profissionais de salde
e qualidade referéncia |do grupo de na compreensdo dos
de vida de autocuidado. impactos
pessoas subjacentes ao tratar as
atingidas pessoas atingidas pela
pela hanseniase.
hanseniase.
Desenvolvim | Martins et | Pacientes Grupo de | Encontros do grupo | As cartilhas ilustradas
ento de uma | al. 2019 do grupo de | autocuidado; roda | de autocuidado em | elaboradas pelos
cartilha para autocuidad | de conversa; | formato de Rodas de | pacientes
a promocao 0 cartilha educativa | conversa, e a | representaram um
do sobre as | elaboracdo de uma | importante recurso
autocuidado necessidades de | cartilha ilustrada de | para fortalecimento das
na salde dos | apoio ao | relagdes entre
hanseniase usuarios. autocuidado. pacientes e
profissionais. Esses
materiais  educativos

contribuiram para a
promocao da
autonomia do sujeito e
estabeleceram  lagos
interativos na troca de
saberes,
proporcionando
melhoria das condices
de salde da pessoa
afetada pela
hanseniase. (E isso)
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Autocuidado | Medeiros et | Pacientes Emprego de | Os encontros dos | A troca de
em al., 2020 do grupo de | técnicas e | grupos de | conhecimentos entre os
individuos autocuidad | exercicios, autocuidado pares permite a melhor
com 0 atendidas | orientados  para a compreensdo das
hanseniase: no triade “face, maos praticas de
avaliacdo de domicilio | e pés”. autocuidado e
praticas na consciéncia de risco,
rede de melhora a frequéncia a
atencao realizacdo da pratica
secundéria do autocuidado no
a saude cotidiano. @]
autocuidado é uma
ferramenta que permite
a autopercepgdo, o0
empoderamento e 0
cuidado independente,
assim como envolve
vigilancia e cuidado
corporal.
Autocuidado | Souza et al., | Pacientes Técnicas de | Encontros do grupo | Diante dos resultados
em 2021 do grupo de | observacéo e|de autocuidado | apresentados, é
hanseniase autocuidad | entrevista aos | realizado possivel caracterizar o
sob a otica 0 usuarios  ativos | mensalmente em um | grupo de apoio ao
de  grupos durante 12 meses. | servico de referéncia | autocuidado em
operativos: para hanseniase. hanseniase estudado,
uma como um  grupo
abordagem operativo, fazendo-se
qualitativa presente os vetores do

processo grupal da

espiral dialética.

Fonte: Autor, 2022.
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PRATICA DE GRUPOS DE APOIO AO AUTOCUIDADO NA ATENCAO PRIMARIA

A SAUDE
TITULO AUTOR | OBJETO INSTRUMENTOS | ORGANIZAGAO PRODUTO DO
ANO DO DO TRABALHO DO TRABALHO TRABALHO
TRABALHO
Desenvolvimento Gomes | Pacientes Aplicacdo da | Grupo de apoio ao | A pesquisa constatou
das acBes de um |et al., |do grupo de | escala de SALSA | autocuidado. que o0 grupo de
grupo de | 2019 autocuidad |e da escala de | Cuidados autocuidado da
autocuidado em 0 Participacao, orientados através | unidade, implantado
hanseniase  como participante | além de relatos de | dos resultados | em 2014, apresenta-se
ferramenta de s de um|experiéncia em | obtidos nas|como um  espaco
promogao da salde projeto de | rodas de | escalas de | informativo,
extenséo conversa. avaliacéo. educacional e de
universitari convivio. Desse modo,
a nas as pessoas atingidas
unidades pela hanseniase, seus
bésicas de parentes e seus amigos,
salde em assim como 0S
diferentes profissionais de salde
municipios. envolvidos,

reconheceram a
importancia do grupo
de autocuidado quando
afirmaram que este
interfere positivamente

no processo saude-
doenca, porque
oportuniza

conhecimento sobre 0s
aspectos da doenca e
promove praticas
relacionadas a
gualidade de vida.
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Grupo
Autocuidado
Hanseniase:
Beneficios
Participacao
Resisténcias
Adesao

De
Em

na

na

De
Oliveir
a e
Medina
2019

Pacientes
do grupo de
autocuidad
0

Manuais do
Ministério da
Salde, escala de
SALSA, escala
de participacdo e
entrevista
estruturada.

As oficinas eram
quinzenais,
noturnas e com
duracdo de duas
horas.

Os pacientes
participantes relataram
gue o0s encontros sdo
muito importantes e
que se sentiram mais
confiantes para lidar
com a doenca e 0
tratamento a partir das
reunides do grupo.
Dessa forma, 0s grupos
de autocuidado podem
auxiliar na prevencao
das consequéncias da
hanseniase, ser fonte
de suporte aos
pacientes para
enfrentarem melhor a
doenca e melhorarem a
qualidade de suas
vidas. O grupo de
autocuidado contribui
favoravelmente  para
que a interferéncia da
doenca na vida diaria
do individuo seja mais
amena.

Fonte: O autor, 2022.
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PRATICA DE GRUPOS DE APOIO AO AUTOCUIDADO MISTO/INCLUSIVO

TITULO AUTOR | OBJETODO | INSTRUMENTOS | ORGANIZAGAO PRODUTO DO

ANO | TRABALHO | DO TRABALHO DO TRABALHO TRABALHO
Assessing the | Pryce, | Pacientes Identificar a | Formagéo de |[E comum entre as
feasibility of | et al., | de grupo de | aceitacdo dos | grupo de | intervencdes para FL e
integration of self- | 2018 autocuidad | participantes em | autocuidado hanseniase incluir o
care for filarial 0 de | participar de um | inclusivo autocuidado domiciliar
lymphoedema into Filariose e | grupo inclusivo. diario: evitar lesdes e
existing community Hanseniase. | Avaliar 0 outras intervencdes de

leprosy  self-help
groups in nepal

conhecimento dos
usuarios acerca do
autocuidado.

gerenciamento de
morbidade,  incluem
aconselhamento e

apoio aos cuidadores;
cirurgia para tratar
deficiéncias; esquemas
de elevacao
econdmica; advocacia
e mobilizacdo social.
Apesar do estigma ser
uma barreira potencial,
as atitudes em relacdo a
integracédo foram
positivas,  sugerindo
que o GAC pode ser
uma boa plataforma

para  as pessoas
afetadas pela FL
iniciarem 0

autocuidado nesta area.

Fonte: Autor, 2022



