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Development of a self-care group’s actions in leprosy as a tool
for health promotion
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RESUMO

O objetivo desse trabalho é apresentar as a¢des desenvolvidas em um ciclo anual
do grupo de autocuidado para pessoas atingidas pela hanseniase de uma Unidade
de Saude de Familia (USF) de um municipio do estado de Alagoas. Trata-se de um
relato de experiéncia oriundo de um projeto de extensdo. Os encontros foram
marcados por momentos tedrico-praticos que estimularam a consciéncia de risco
das pessoas atingidas pela hanseniase e pelo protagonismo no processo saude-
doencga. Assim, conclui-se que o grupo de autocuidado é um instrumento de
empoderamento social vinculado a atengdo basica, que tem como fundamento a
promocgdo da saude.

PALAVRAS-CHAVE: Hanseniase; Autocuidado; Aten¢do Primaria a Saude.

ABSTRACT

The aim of this study is to report the actions developed in a self-care group’s annual
cycle in leprosy of a Family Health Unit of a city in the state of Alagoas. This is a
report of an extension project experience. The meetings were marked by the
protagonism in the health-disease process and by theoretical-practical moments
that stimulated the risk awareness of people affected by leprosy. Thus, it was
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concluded that the self-care group is an instrument of social empowerment linked
to basic care based on health promotion.

KEYWORDS: Leprosy; Self Care; Primary Health Care.

INTRODUCAO

A hanseniase é uma das doeng¢as mais antigas da humanidade e uma das mais
estigmatizantes.! Consiste em uma enfermidade que se caracteriza pela cronicidade e
pelo processo infectocontagioso, tendo como agente etioldgico o Mycobacterium
leprae.? Uma das formas de tratamento adotada pelo Brasil foi o isolamento
compulsério que se manteve até meados da década de 1960, potencializando o
preconceito e a macula no imagindrio da sociedade, os quais acompanham a doenca e
persistem até hoje.3

A partir da década de 1960, a forma de tratamento foi modificada para os
cuidados ambulatoriais nos centros de referéncia.®> O ano de 1980 foi um marco
importante, devido a implantacdo do tratamento da poliquimioterapia (PQT), aderido
pelo Brasil em 1986.% Entretanto, apenas em 2001, por meio da Norma Operacional da
Assisténcia a Saude 01/2001, transferiu-se o tratamento para a Atengdo Basica, em que
a funcdo de eliminar a hanseniase e de conduzir a PQT foi delegada a esse nivel de
atencdo a saude.®

A vista disso, a hanseniase é considerada uma enfermidade endémica no Brasil,
com uma taxa de deteccdo geral de 12,23 por 100 mil habitantes em 2016 e cerca de
25.218 casos novos no mesmo ano, salientando-se que, desses, 7,9% ja sao
diagnosticados apresentando o grau Il de incapacidade fisica.® Tal cenédrio reflete o
diagnéstico tardio da doenca e o consequente comprometimento funcional do individuo
gue, ao acarretarem problemas de ordem fisica e emocional, repercutirdo por toda a
vida da pessoa, afetando também a familia e contribuindo para a chaga da doenca na
comunidade.’

Nesse contexto, o Grau de Incapacidade Fisica (GIF) é um indicador
epidemioldgico, avaliado pelo escore OMP (olhos, maos e pé) que analisa a diminuicdo
e/ou a inexisténcia da sensibilidade nessas regites.®® Além do mais, o GIF indica o

comprometimento neural do individuo, aumentando a propensao a lesdGes por meio de
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ferimentos em objetos cortantes, além de quedas e queimaduras.?

Diante disso, o Ministério da Saude (MS) destacou a importancia da formacgao
dos grupos de autocuidado. Nesse contexto, define-se grupo como um conjunto de
pessoas com interesses em comum, na busca de conhecimento e empoderamento para
os cuidados com a saude na perspectiva de sua promocado e sua prevencao de agravos.
Também é um espaco que permite o compartilhamento de experiéncias e o apoio
mutuo, garantindo o fortalecimento dos integrantes.®

Nessa perspectiva, o grupo de autocuidado estimula a consciéncia de risco do
usudrio, possibilitando uma reflex3o sobre seu processo satide-doenca.'® Desse modo,
o trabalho tem como objetivo apresentar as a¢des desenvolvidas em um ciclo anual de
um grupo de autocuidado para pessoas atingidas pela hanseniase de uma Unidade de

Saude de Familia (USF) de um municipio do estado de Alagoas.

DESENVOLVIMENTO

Trata-se de um relato de experiéncia, construido a partir da vivéncia no processo
de formacao e desenvolvimento de um grupo de autocuidado em hanseniase, oriundo
de um projeto de extensdo da Escola de Enfermagem e Farmacia da Universidade
Federal de Alagoas (Ufal) intitulado “Formacdo de grupos de autocuidado em
hanseniase em Unidade Basica de Saude”. O projeto teve como cendrio uma USF do
municipio de Rio Largo (AL). A iniciativa foi uma parceria estabelecida entre uma
docente do curso de Enfermagem da Ufal com os profissionais de saude da USF, sendo
o primeiro contato realizado com a enfermeira da unidade do municipio
correspondente.

A experiéncia de formacdo do grupo ocorreu durante o periodo de dezembro de
2014 a dezembro de 2015 e foi conduzida pelas seguintes etapas: | — constituicdo do
grupo de facilitadores; Il — capacitacdo dos facilitadores; Il — formacdo do grupo na USF.
Sobre a etapa I: o grupo foi constituido por duas coordenadoras, uma geral
representada pela docente da referida universidade e uma local, enfermeira da USF; um
docente de odontologia; uma monitora discente de Enfermagem, sete estudantes
voluntarios dos cursos de Enfermagem, Odontologia e Psicologia, oito profissionais da

USF: quatro agentes comunitdrios de saude, uma enfermeira, um cirurgido-dentista, um
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fisioterapeuta e uma médica. Salienta-se que ocorreu um planejamento prévio para a
criagao do projeto de extensao e a submissao no sistema da universidade, bem como a
articulagdo com a Secretaria Municipal de Saude de Rio Largo e a pactuacdo com a USF,
na qual o grupo foi implantado.

A etapa Il foi composta por um treinamento de a¢Ges basicas para o controle da
hanseniase e pela preparacao dos facilitadores para a formag¢ao do grupo de
autocuidado, o que perfez uma carga hordria de 40 horas. Os encontros foram
realizados semanalmente na universidade durante os meses de setembro a dezembro
de 2014. Quanto a etapa Ill — a formacdo do grupo de autocuidado —, realizou-se o
primeiro encontro em dezembro de 2014, tendo como objetivo conhecer as pessoas
gue iriam compor o grupo e firmar o compromisso entre os pares. No inicio, o grupo
contou com a participacdo de seis individuos acometidos pela hanseniase, sendo cinco
desses em situagao de alta por cura e um com tratamento interrompido, junto com seus
amigos e familiares, o que totalizou uma média de 12 participantes por encontro.

Os meses de convivéncia foram divididos nos seguintes momentos: 1)
acolhimento e roda de conversa de apresentacao; 2) falando sobre a hanseniase; 3)
aplicando escalas: Escala de Avaliagdo Neurofuncional Simplificada, Salsa (Screening of
Activity Limitation and Safety Awareness) e Escala de Participacdo; 4) conversando sobre
salde bucal; e 5) adotando praticas de autocuidado. Para fins didaticos, este ultimo
momento foi fragmentando em trés encontros, nos quais foram trabalhados o cuidado
com face, membros superiores e inferiores. Com o fim das praticas, os encontros
subsequentes foram marcados por tematicas que trabalharam a saude mental com o
intuito de fortalecer os lagos familiares, de amizade e resgate da autoestima, além de
um encontro para recapitular as praticas e, por fim, o encerramento do ciclo e a
transferéncia da conducdo do grupo para os profissionais da unidade de saude.

Em seu ano de implantacao, o grupo de autocuidado composto inicialmente por
seis membros atingidos pela doenca teve o numero de participantes reduzido a quatro,
devido a variaveis fora do alcance dos facilitadores. Observou-se que os membros
apresentavam-se constantemente acompanhados por familiares e amigos, que também
participavam das atividades propostas. Nesse contexto, a exaltacdo dos vinculos
afetivos e a busca por seu estreitamento nesses espacos justificam-se pela necessidade

dos individuos acometidos pela doenca do apoio social e emocional ao considerar o
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preconceito e o estigma acarretados pela hanseniase, sendo esse suporte importante
influenciador no desenvolvimento do processo saude-doenca.

Os encontros iniciaram-se com periodos de apresentacdes e relatos de
experiéncia, acompanhados de atividades educativas voltadas a compreensdo da
doenca. A roda de conversa foi a metodologia utilizada para esses momentos. Os
participantes eram estimulados a apresentar a forma como gostariam de serem
chamados, suas ocupagdes, seus interesses e seus passatempos e, caso se sentissem
confortdveis, sua histdria relacionada a doenca. Nas atividades educativas, construiu-se
o conhecimento coletivamente entre os membros, utilizando-se nesse processo
métodos como o album seriado e o desenvolvimento de dinamicas relacionadas ao
esclarecimento de mitos e verdades sobre a hanseniase. Os temas abordados incluiram
histéria e definicdo da doenca, sinais e sintomas, classificacdo, métodos para
diagndstico, tratamento, condutas em caso de suspeita e consequéncias do diagndstico
tardio.

O norteamento dos cuidados a serem orientados e prestados com os membros
do grupo ocorreu por meio dos resultados obtidos apds a aplicacdo de escalas de
avaliacdo. Para a realiza¢do de tal atividade, designou-se cada facilitador presente para
acompanhar, inquirir e avaliar um dos participantes. A primeira a ser empregada foi a
Escala de Avaliagcdao Neurofuncional Simplificada, que oportuniza a classificagdo do grau
de incapacidade apresentado pela pessoa, traduzido como uma perda da sensibilidade
protetora e a identificacdo de deformidades decorrentes de lesdo neural e/ou cegueira,
possibilitando, também, a avaliacdao do estado e da funcao neural. Essa escala permite
a identificacdo de incapacidades de grau 0, quando a pessoa ndo apresenta problemas
com olhos, maos e pés, decorrentes da hanseniase; grau |, quando apresenta diminuicao
ou perda da sensibilidade nos olhos, m3os e/ou pés; e grau Il, quando a pessoa
apresenta lesdes tréficas ou traumaticas nas maos e/ou nos pés e acometimentos nos
olhos, como o lagoftalmo e a triquiase.!! Salienta-se que as incapacidades fisicas
identificadas entre os integrantes eram decorrentes de neurites e reacdes hansénicas
apresentadas apds o tratamento poliquimioterapico.

O acompanhamento ainda contou com a aplica¢do da Escala Salsa (Screening of
Activity Limitation and Safety Awareness) e da Escala de Participacdo. A primeira,

traduzida para o portugués como Triagem de Limitacdo de Atividade e Consciéncia de
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Risco, é um instrumento que possibilita a avaliagao da extensdo das limitagdes e o risco
do aumento dessas deficiéncias durante a realizagdo de atividades pelas pessoas
atingidas pela doenca. O escore Salsa pode variar de 0 a 80, sendo os valores baixos
indicativos de pouca dificuldade na realizagdo das atividades didrias; e os valores mais
altos, indicativos de niveis crescentes de limitacdes. Quanto ao escore de consciéncia de
risco, este pode variar entre 0 a 11, sendo os valores mais elevados indicativos de uma
crescente consciéncia dos riscos envolvidos durante o desenvolvimento de certas
atividades, apontando, também, limitacdes.'!

A Escala de Participacdo, por sua vez, apresenta-se como um instrumento que
possibilita a caracterizacdo da restricdo do individuo a participacdo social.? A escala
permite a obtencdo de um escore que varia de 0 a 90, sendo os graus de restricao de
participacdo classificados da seguinte forma: escores de 0 a 12 indicam auséncia de
restricdo significativa; de 13 a 22, leve restricdo; de 23 a 32, restricdo moderada; de 33
a 52, restricdo grave; e 53 a 90, restricdo extrema.!

Esse rastreamento inicial encerrou-se com a avaliagdo da saude bucal
individualizada, realizada pelo cirurgido dentista da USF e da universidade
acompanhados dos discentes da area, tendo sido identificadas perda de dentes, caries,
gengivites, periodontites, atrofia das papilas gustativas e queixas dalgicas dentarias e
faciais. O momento ainda foi marcado por uma atividade educativa tedrico-pratica
acerca da escovacao da cavidade oral. Nele, distribuiram-se materiais para o momento
pratico. Além disso, apresentou-se como manter a protese dentaria higienizada.

Nos meses seguintes, iniciaram-se as atividades de ensino e as praticas a respeito
do autocuidado. Os temas abordados relacionaram-se aos cuidados com a pele, a face,
as maos, os pés, as articulacdes e a salde bucal. Para a realizacao dessas praticas, os
membros receberam os materiais necessarios para o cuidado, a hidratacdo e a
lubrificacdo dos membros inferiores e superiores e a higiene bucal. Cada acdo era
apresentada coletivamente por um dos facilitadores, solicitando-se que os participantes
repetissem as praticas enquanto elas eram apresentadas. Em seguida, os membros
eram acompanhados individualmente pelos facilitadores presentes, realizando-se as
técnicas apresentadas com os materiais disponibilizados anteriormente.

A familia, tematica recorrente das reunides, também foi um dos temas

abordados. Por meio de dinamicas de confianca e cooperacdo, abordaram-se as
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diferentes representac¢des de familia apresentadas pelos participantes, com o objetivo
de estreitar as relagdes entre os presentes. Os profissionais de saude da unidade
envolviam-se nas atividades sempre que demandas especializadas eram apresentadas
pelos participantes. Nesses casos, os integrantes eram encaminhados para consultas
especializadas, nas quais recebiam os cuidados, as orientacdes e os encaminhamentos
necessarios.

A programacgao dos encontros ainda contou com a realizagdo da avaliagdo do
aprendizado dos integrantes locais a respeito do autocuidado, através de uma atividade
com perguntas relacionadas ao conhecimento construido durante o ciclo que eram
respondidas através da sinalizagdo com placas representando assertivas certas ou
erradas, e um momento de diversao e partilha realizado no ultimo encontro facilitado
pelos académicos, em dezembro de 2015, durante um piquenigque em uma chacara do
municipio. Posteriormente, a facilitacdo do grupo foi assumida pelos profissionais de
saude da unidade bdsica, tendo sido realizadas reunides peridédicas com os envolvidos.

Os grupos de autocuidado em hanseniase visam a fornecer a seus membros os
conhecimentos necessarios para o alcance da qualidade de vida ao estimular reflexdes
acerca do estabelecimento de um modo de viver mais saudavel, incluindo o
compartilhamento de saberes e experiéncias como forma de expansdo das habilidades
e atitudes necessarias relacionadas a condicdo de salde apresentada.! Apresentam-se
COmMOo um espacgo propicio ao acesso a informacao, constituindo-se como um ambiente
de escuta e educacdo em saude, capaz de combater o estigma e o preconceito atrelados
a doenca.’?

Nessa perspectiva da promoc¢do da saude, o arranjo multiprofissional a ser
empregado no desenvolvimento desses grupos apresenta-se como uma estratégia para
a melhoria da condicdo de vida dos individuos e de sua atuacdo sobre os determinantes
de saude, presentes nos modelos assistenciais adotados para o controle, tratamento e
cura da hanseniase.’* Os participantes reafirmam a importancia do grupo de
autocuidado ao reconhecerem-no como um espaco de convivéncia, aprendizado,
amizade e troca de experiéncias, importante no que diz respeito as repercussoes
atribuidas a doenca.'® Estudos demonstram que a descoberta da doenca estd associada
a mudancas no convivio social dos acometidos, capazes de gerar situacdes de

preconceito na comunidade e na familia. Tais fatos interferem na saide mental dessas

474

Rev. APS. 2019; abr./jun.; 22 (2): 468 — 478



Desenvolvimento das agdes de um grupo de autocuidado em hanseniase como ferramenta de promogdo da saide

pessoas, que passam a apresentar sentimentos de medo e exclusao e acabam
assumindo uma postura de reclusdo como estratégia de defesa ao estigma
apresentado.1%%

Nesse cenario, os momentos de troca proporcionados nos grupos de
autocuidado, tanto com os profissionais quanto com os demais membros do grupo,
constituem-se como uma estratégia de ajuda mutua ao considerar que, mesmo com as
especificidades inerentes a cada membro, esses compartilham dificuldades e situacoes
semelhantes. Assim, essa situacdo é importante na constru¢ao do sentimento da
solidariedade e do aprendizado da convivéncia com a doenca.'?

Quanto a avalia¢do da qualidade de vida desses individuos e de sua participagdo
na comunidade, convém considerar as incapacidades originadas antes ou apds o
tratamento da doenca. Nesse sentido, a aplicacdo das escalas de avaliacdo durante o
desenvolvimento das atividades do grupo de autocuidado mostra-se necessdria, ao
possibilitar a identificacdo das a¢des que devem ser adotadas junto aos membros, com
0 objetivo de prevenir tais incapacidades ou reduzir os comprometimentos acarretados
por essas.'e’

No que diz respeito as atividades informativas e educacionais desenvolvidas
nesses espacos, estudos indicam que participantes dos grupos de autocuidado
apresentam certo grau de desconhecimento sobre a doenca, principalmente no que diz
respeito a transmissdo, as incapacidades decorrentes e as adequacdes apds o
diagnéstico. Isso pode ser explicado pela dificuldade na compreensdo das informacoes
oferecidas pelos profissionais de saude, considerando-se que uma parcela significativa
desses individuos apresenta baixa escolaridade, situacdo agravada ao considerar-se que
a doenca em si requer um entendimento complexo.%%>

Tal fato estende-se a compreensdo e ao desenvolvimento do autocuidado de
forma autébnoma, comprometido devido as restricbes apresentadas e ao nao
entendimento da gravidade da doenca. Salienta-se que esses individuos devem ser
orientados ao autoconhecimento e empoderados, a fim de poderem eleger a melhor
forma de viver apds o diagndstico da doenca, bem como o direcionamento do
autocuidado.!°

Salienta-se que o fundamento ético deste relato se sustenta na Resolugdao n?

510/2016 do Conselho Nacional de Saude, no paragrafo Unico do artigo 12, que disp&e
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sobre as pesquisas que ndo precisam ser registrada no sistema CEP/Conep: “VIII —
atividade realizada com o intuito exclusivamente de educagao, ensino ou treinamento
sem finalidade de pesquisa cientifica, de alunos de graduacao, de curso técnico, ou de

profissionais em especializa¢do” .18

CONCLUSAO

O desenvolvimento e o acompanhamento do grupo de autocuidado em
hanseniase da unidade de saude da familia proporcionaram uma experiéncia
extraordinaria e significativas reflexdes por parte da equipe envolvida. O periodo de
preparacao dos encontros e de estudo da tematica e os momentos de desenvolvimento
das atividades grupais foram marcados por interesse, entusiasmo e disponibilidade dos
facilitadores e demais membros.

O grupo de autocuidado da unidade, implantado em 2014, apresenta-se como
um espac¢o informativo, educacional e de convivio. As reunibes facilitadas pelas
académicas foram marcadas por momentos de estudo sobre a doenca e suas
repercussoes, avaliacdo das condi¢des de salde e os determinantes envolvidos, estudo
e execucdo das praticas de autocuidado apresentadas pelo Ministério da Saude, além
de compartilhamento de histdrias e experiéncias prévias relacionadas ao convivio com
a doenca. Desse modo, as pessoas atingidas pela hanseniase, seus parentes e seus
amigos, assim como os profissionais de saude envolvidos, reconheceram a importancia
do grupo de autocuidado quando afirmaram que este interfere positivamente no
processo saude-doenca dos membros, ao fomentar o conhecimento sobre os aspectos

envolvidos e praticas relacionadas a qualidade de vida.
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