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RESUMO

Objetivo: Analisar as caracteristicas organizacionais dos grupos de apoio e associagdes que representam pacientes
reumaticos nos estados brasileiros. Métodos: Inicialmente foi feito um mapeamento do universo desejado. Em seguida
foi feita tentativa de contato com todas as entidades mapeadas, para que respondessem a um questionario eletronico
estruturado com a finalidade de entender o perfil destas organizag¢des (iniciativas desenvolvidas, aspectos técnicos e
legais, dificuldades encontradas, pontos fortes, entre outros). Resultados: Foram identificadas 45 entidades, que predo-
minam na regido Sul e Sudeste do pais. Do total, 30% possuem web-site e 50% apresentam contatos de dificil acesso.
Recebemos resposta de 12 associagdes, cinco fecharam, uma se apresenta em fase de construgdo e o restante ndo foi
possivel estabelecer contato ou ndo respondeu a pesquisa. Das organizagdes que responderam ao questionario, somente
uma declarou possuir titulagdo de OSCIP (Organizagao Social Civil de Interesse Publico) ou de OS (Organizagdo Social);
assim como, somente uma declarou possuir registro no Conselho Nacional de Assisténcia Social (CNAS). Além do que,
50% nao apresentam titulacdes de utilidade publica, 25% ndo apresentam registro em cartorio e apenas 1/3 declarou
possuir registro no Conselho Municipal de Assisténcia Social (CMAS). Conclusdes: Os grupos estudados apresentam
caracteristicas bem heterogéneas quanto ao perfil organizacional. Dentre as entidades analisadas, algumas demonstram
ser mais solidas e estruturadas e outras apresentam dificuldades intrinsecas importantes, um perfil incipiente ou carac-

teristicas que denotam pouca sobrevida.

Palavras-chave: grupos de autoajuda, reumatologia, politica organizacional.

INTRODUCAO

Segundo Guanaes & Japur,' os grupos de apoio ou entidades
representativas de pacientes caracterizam-se por oferecer
suporte para que um determinado grupo de pessoas lide com
estresses relacionados a situagdes de crises comuns, transigdes
da vida, dificuldades inerentes a um problema ou uma doenga
especifica. Por isso, geralmente tais grupos destinam-se a
individuos com problemas semelhantes, dispostos a compar-
tilhar suas experiéncias pessoais, nas quais se desenvolve um
processo coeso e de suporte.

Pesquisadores vém demonstrando resultados satisfato-
rios com a implementagdo de grupos de apoio em diversas

condigdes de repercussdo na saude, tais quais: doenga de
Alzheimer e seu impacto no paciente e familia;? sindrome de
imunodeficiéncia adquirida;® cancer;* vitimas de abuso sexual
de parentes;’ dor cronica,® entre outros.

Estdo entre os efeitos positivos referidos por partici-
pantes de grupos de apoio: melhora nos recursos sociais,
maior nivel de conhecimento sobre as questdes discutidas
no grupo, maior capacidade de enfrentamento das situa-
¢oes de vida, melhora na autoconfianca, diminui¢do do
medo e da ambigiiidade, alivio emocional e redugdo da
desesperanca.’

Tais entidades sdo capazes de reduzir o isolamento social,
aumentar e difundir informagdes, promover qualidade de vida,
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capacitar seus integrantes para uma melhora nas estratégias
de coping e na resolugdo de problemas, além de advogar por
mudangas sociais e lutar por direitos especificos.’

Apesar do amplo beneficio social € necessario que essas or-
ganizagdes busquem sempre o seu aperfeigoamento, ampliando
suas acOes de forma consciente, tendo em vista a melhoria na
eficacia e eficiéncia das iniciativas desenvolvidas.®

Monteiro® aponta que cada grupo constrdi a sua propria
filosofia e o seu proprio programa de ajuda. Este fato resulta
numa grande diversidade de grupos, tanto no que diz respeito
a estrutura organizativa como no que diz respeito aos seus
contetidos programaticos.

Schopler & Galinsky’ sinalizam a limitada ateng¢@o que tem
sido dada para uma sistematica avaliagdo dos processos e dos
resultados conduzidos por cada grupo.

Grupos de apoio e associagdes de pacientes, em sua maio-
ria, enquadram-se num perfil de entidades do terceiro setor,
com fins ndo econdmicos, autdénomas, isto é, sem vinculo
com o governo, voltadas para o atendimento das necessidades
populares, complementando a agdo do Estado.’

O sucesso que os grupos do terceiro setor vem obtendo
nos ultimos anos na area social tem aumentado a demanda
pelos seus servicos. Sendo necessario que estas organizagdes
busquem novas estratégias mais efetivas para tornar tangivel o
progresso de suas missdes, necessitando, para isso, capacitagdo
organizacional. Muitas organiza¢des, no entanto, t€ém como
foco criar novos programas ¢ manter os custos administrativos
baixos, dedicando pouca aten¢ao a constru¢ao de uma capaci-
tacdo organizacional voltada para o alcance de suas aspira¢des
de maneira eficaz e eficiente.'

E frequente encontrar entidades nio governamentais que
lutam por causas nobres - com muita dedicagdo e afinco -
porém, com deficiéncias no seu planejamento, com poucos
indicadores de resultado e com uma estrutura organizacional
e operacional pouco definida.’

Assim surgiu a proposta de investigagdo do estudo, que
tem como objetivo principal entender o panorama atual das
organizagdes representativas de pacientes na area de reuma-
tologia no Brasil, para que, a partir dai, possa se pensar em
um planejamento estratégico para o futuro destas associagoes.

MATERIAL E METODO

Identificacao do universo estudado

Para levantar o universo de entidades que representam pacien-
tes de reumatologia e que se apresentam espalhadas pelo Brasil,
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foram realizadas as seguintes estratégias: [1] Analise no site
da Sociedade Brasileira de Reumatologia; [2] Analise nos sites
de cada uma das Sociedades Regionais de Reumatologia; [3]
Contato in loco com o Grupo de Pacientes Artriticos de Sao
Paulo (GRUPASP); [4] Contato por telefone com a Associacdo
Nacional de Pacientes Artriticos (ANAPAR); [5] Pesquisa no
portal eletronico Google, com a seguinte busca: principais
doencgas reumaticas descritas pela Sociedade Brasileira de
Reumatologia e as seguintes palavras: "grupos de apoio” ou
"associag@o de pacientes".

Questionario para pesquisa

O questionario (Anexo) foi desenvolvido pelo autor do estudo,
em parceria com o Grupo Interdepartamental de Economia
da Satde (GRIDES), tendo como base estudos da literatura e
trés entrevistas em profundidade - conduzidas com gestores
de entidades do terceiro setor representativas de pacientes
cronicos.!M213:14 A versdo digital do questionario foi enviada
por correio eletrdnico para todas as associagdes que possuiam
e-mail para contato. Em caso de auséncia de enderego eletroni-
co cadastrado, a estratégia adotada foi o contato por telefone.
Além disso, em muitos casos, foi necessario estabelecer contato
com a central telefonica (102) de cada estado - na tentativa de
conseguir o telefone a partir do enderegco ou nome do respon-
savel pela entidade - dados disponiveis no cadastro geral feito
a partir do levantamento do universo estudado (topico 1 de
Material e Métodos: “Identificagdo do universo estudado”™).

RESULTADOS

A partir do levantamento realizado foram identificadas 45
entidades espalhadas pelo Brasil com a configuracao de orga-
nizag¢des representativas de pacientes, na area de reumatologia.

Destas 45 organizagdes, menos de 30% apresentam web-
site proprio e aproximadamente 50% apresentam contatos de
dificil acesso, caracterizados por e-mail inexistente associado a
numero telefonico que ndo corresponde ao cadastro disponivel
na internet [1] ou numero telefonico que ndo atende por trés
dias consecutivos em horarios e dias comerciais [2]. Sendo que
em ambas as situagdes [1 e 2] foi estabelecido contato com
a Central Telefonica (102) na tentativa de se obter o numero
correto das organizagoes.

Quanto a localizacdo destas 45 entidades, foram consta-
tados os seguintes dados: 23 entidades (55%) estdo na regido
Sudeste do Brasil, sendo que 15 destas (65%) estdo localizadas
no estado de Sao Paulo. A regido Sul do pais vem em segun-
do lugar, concentrando 8 organizagdes (19%). Em seguida
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apresentam-se as regides Centro-Oeste e Nordeste, que con-
centram 5 entidades (12%). Por Gltimo apresenta-se a regido
Norte, que possui apenas lentidade (2%), situada no estado
do Amazonas. Nao foi possivel identificar a cidade/estado de
3 associagdes mapeadas (Figura 1).

Os estados com maior concentragdo de entidades sdo: Sdo
Paulo com 15 (33%), Parana com 5 (11%), Rio de Janeiro com
4 (9%) e Distrito Federal com 3 (7%). E, como ¢ possivel ver no
grafico, a regido Sul e Sudeste concentram aproximadamente
75% das entidades.

Do universo das 45 entidades mapeadas, apenas 12 (27%)
responderam ao questionario. Dentre as 33 restantes, cinco
ndo estavam mais em atividade, uma apresenta-se em fase de
construgdo (segundo a dirigente) e com 27 delas nao foi pos-
sivel estabelecer contato ou nao recebemos resposta.

Vale destacar que os dados pessoais, obtidos pelas associa-
¢des que responderam ao questionario, foram salvaguardados
por questdes éticas.

Com base nos dados obtidos a partir das 12 entidades que
responderam ao questionario eletronico, constatou-se que so-
mente 3 (25%) estdo constituidas ha mais de 10 anos, 3 (25%)
estdo constituidas entre 1 a2 anos e 6 (50%) entre 2 e 10 anos.

DISCUSSAO

Segundo Lock (1986),' ha indicios de que os grupos de apoio
surgiram logo apos a Segunda Guerra Mundial. Os primeiros
registros, no entanto, constam do final dos anos 30 do século
XX, com o surgimento da Associacdo Britanica de Diabetes e as
associagdes de Alcoodlicos Andnimos.'® De acordo com o autor,
as associacdes de pacientes surgiram por escassez de recursos
para a saude publica, pelo aumento de doengas cronicas e pela
tendéncia de participa¢ao da comunidade no setor saude. Lock
considera, todavia, que o grande impulso ao desenvolvimento
dessas entidades veio da necessidade de grupos especificos que
apresentavam isolamento social ou estigmatizacao.

Ao longo das ultimas décadas, as organizagdes de pacien-
tes tém aparecido em diferentes partes do mundo - Europa,
América do Norte e América Latina - como novos atores
coletivos, com um papel central na transformacao do campo
da saude."’

Nos EUA, as associagdes filantropicas do terceiro setor
tém um historico consolidado de estruturagdo e gestdo. No
Brasil e outros paises da América Latina, essas organizagdes
surgem com mais forca somente nas décadas de 1960 e 1970
- apoiadas por diferentes agéncias internacionais ¢ ainda estao
relativamente pouco consolidadas. A diferenca esta pautada por
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5 Entidades
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23 Entidades
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uma cultura norte-americana muito forte de associativismo e
trabalho voluntario.'

No presente estudo foi possivel observar algumas dificul-
dades gerenciais nas entidades que prestam apoio a pacientes
reumaticos. Somente 30% das organizagdes mapeadas apresen-
tavam web-site. Houve dificuldade de concretizar o contato por
e-mail ou telefone em 50% das institui¢des pesquisadas. Esses
dois dados sao indicativos de problemas de comunica¢cdo com
o publico alvo. Pelo menos cinco associagdes encerraram as
suas atividades, o que pdde ser constatado através de contato
com antigos membros, que listaram as dificuldades gerenciais
e/ou auséncia de lideranga como principais motivos para o
fechamento das organizagdes. Esses dados vao ao encontro
das reflexdes de McKinsey,'* de que estas instituigdes muitas
vezes apresentam deficiéncias no seu planejamento, com uma
estrutura organizacional e operacional pouco definida. O papel
de um lider como pega fundamental para o bom funcionamento
organizacional também € amplamente debatido na literatura.
Azevedo' afirma que a existéncia de um lider é fundamental
para o enfrentamento de dificuldades processuais, incluindo as-
pectos relativos a organizagao da assisténcia, sua humanizagao
e a busca de maiores niveis de responsabilidade institucional
com os resultados.

Na analise dos questionarios respondidos, percebe-se uma
estrutura organizacional mais solida das entidades de nume-
ro 1, 5 e 9 - que apresentam maior numero de funciondrios,
maior renda ou titulagdo, como: utilidade publica, OSCIP,
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OS ou registro nos conselhos de assisténcia social. Estes sdo
marcadores importantes para a sustentabilidade econdmica e
procedimental de entidades do terceiro setor.!”

A maior parte das organizagdes estudadas depende do
trabalho de voluntarios, o que pode representar um problema
estrutural, em decorréncia da inconstincia e sazonalidade
da ajuda voluntaria. Dentre os problemas organizacionais
descritos com maior frequéncia pelos gestores das institui-
¢oes de reumatologia, destaca-se a arrecadagdo de verba em
primeiro lugar, seguido de espago fisico proprio ou adequado
as necessidades.

A Figura 1 mostra que a maior parte das associagdes de
pacientes de reumatologia encontra-se na regido Sudeste do
pais (55%). Sao dados na mesma diregdo dos levantados por
Castro,' de 44% das associagdes do terceiro setor na area da
saude concentradas na regido Sudeste, sendo 21% em Sio
Paulo e 13% em Minas Gerais. Castro destaca ainda que as
associagdes do terceiro setor na area da saude sdo relativa-
mente jovens, criadas em grande parte na década de 1990 e
que o conjunto destas entidades ¢ formado por milhares de

organizagdes pequenas, sendo que uma minoria concentra a
maior parte dos empregados do setor.

Segundo Valero e Veiga (2007)"7 a promogdo de coalizdes
entre associagdes — como ocorre na Unido Européia —, constitui
uma das formas mais eficazes de ampliar a visibilidade e a capa-
citagdo das associagdes de pacientes enquanto atores politicos.
Cumpre destacar iniciativas como a do GRUPARIJ (Grupo de
Pacientes Artriticos do Rio de Janeiro — www.gruparj.org.br),
que desenvolve projetos de assessoria na reorganiza¢ao de grupos
ja existentes e auxilia a criagdo de novos grupos de pacientes
com atividades presenciais ¢ a distancia, mantendo acompa-
nhamento pelo periodo de dois anos. Estratégias como essas
podem ser importantes para que organizac¢des, com o perfil
do universo estudado, se consolidem de forma estavel, com
maiores possibilidades de sobrevida e melhoria nos resultados.

Os levantamentos deste estudo sugerem ainda a necessidade
de esforgos para identificar ¢ manter liderangas no setor, além
de acdes de capacitagdo dos gestores responsaveis pela estru-
tura administrativa de tais entidades, assim como pesquisas
capazes de monitorar os trabalhos desenvolvidos.

Tabela 1 — Resultados do dominio 1 do questionario: “Questdes gerais e legais”

N° Ha quantos anos  Possui estatuto  Ha quantos A organizagao Possui registro  Possui titulagdo Possui Titulagdes ~ Renda
as atividades registrado em  anos possui possui registro no Conselho de OSCIP titulagdo de utilidade
da entidade sao  cartorio? o estatuto no Conselho Nacional de (Organizagao de OS publica
desenvolvidas? registrado em  Municipal de Assisténcia Social Civil de (Organizagao
cartorio? Assisténcia Social (CNAS)?  Interesse Piblico)?  Social)?
Social(CMAS)?
Municipal
1 Maisde 10 anos  Sim 20 anos Sim Sim Nao Nao Estadual R IBOLY(E
. a499.999,00
Nacional
2 Maisde 10 anos ~ Sim 17 anos Nao Nao Nao Nao Nao temos  Até R$ 9.999,00
. . ~ < < ~ R$ 20.000,00
3 Maisde 10 anos  Sim 17 anos Nao Nao Nao Nao Nao temos 249.999 00
. - < N Municipal R$ 20.000,00
4 2-10anos Sim 6 anos Nao Nao Nao Nao Estadual 249.999 00
. < < < Municipal ~ R$ 100.000,00
5 2-10anos Sim 9 anos Nao Nao Sim Nao Nacional 2499.999,00
6 2-10anos Nao Nao possuimos  Nao Nao Nao Nao Nao temos  Até R$ 9.999,00
; ~ ~ ~ ~ R$ 20.000,00
7 2-10anos Sim 3 anos Nao Nao Nao Nao Nao temos 249.999 00
. . < ~ . R$ 10.000,00
8 2-10anos Sim 3 anos Sim Nao Néo Nao Municipal 219.999,00
. . - . Municipal R$ 100.000,00
9 2-10anos Sim 8 anos Sim Nao Nao Sim Estadual 2499.999,00
~ ~ p ~ ~ ~ ~ R$ 20.000,00
10 1-2anos Nao Nao possuimos  Nao Nao Nao Nao Nao temos 249.999 00
11 1-2anos Sim 1 ano Nao Nao Nao Nao Municipal ~ Até R$ 9.999,00
12 1-2anos Nao Nao possuimos  Nao Néo Nao Néo Nio temos  Até R$ 9.999,00
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Tabela 2 — Resultados do dominio 2 do questionario: “Estrutura organizacional”

Ne

520

Tem um
organograma da
Organizacao?

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Qual o total de
profissionais
atuantes na
entidade?

11-30

1-10

1-10

1-10

11-30

1-10

1-10

1-10

11-30

1-10

1-10

1-10

Quantos
profissionais
sao contratados
via CLT?

Trabalha com
voluntarios?

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Quantos
voluntarios
trabalham na
organizagao?

15

Todos

20

15a20

Recursos que possuem
em nome da organizacao

Telefone, impressora,
computador, secretdria
ou atendente,

conta de e-maill

Conta de-mail

Telefone, impressora,
computador, secretdria
ou atendente

Telefone, impressora,
computador, conta
de e-mail

Telefone, impressora,
computador, conta
de e-mail

Nenhum destes recursos

Telefone, secretdria
ou atendente,
conta de e-mail

Conta de e-mail

Telefone, impressora,
computador, secretdria
ou atendente,

conta de e-mail

Secretdria ou atendente,
conta de e-mail

Telefone, impressora,
computador

Nenhum destes recursos

Qual a situagdo do
imovel da organizagao?

Sede alugada e local de
atendimento cedido

Nao temos espago fisico

Alugado

Alugado

Alugado

Nao temos espago fisico

Alugado

Cedido

Imével préprio

Cedido

Nao temos espago fisico

Nao temos espago fisico
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Renda

R$ 100.000,00
a499.999,00

Até R$ 9.999,00

R$ 20.000,00
249.999,00

R$ 20.000,00
249.999,00

R$ 100.000,00
a499.999,00

Até R$ 9.999,00

R$ 20.000,00
a49.999,00

R$ 10.000,00
a19.999,00

R$ 100.000,00
2499.999,00

R$ 20.000,00
a49.999,00

Até R$ 9.999,00

Até R$ 9.999,00
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Tabela 3 — Resultados do dominio 3: “Questdes gerais e de comunicagdo”

Ja passaram por Quantas vezes Vocés possuem algum
algum processo vocés passaram tipo de boletim . .
o Dt s g - . . . Qual tipo de boletim
N°  Principais dificuldades da organizacao de planejamento por processo de informativo (exemplo: . . .
P . " et informativo vocés possuem?
estratégico para planejamento newsletter”, jornal,
a organizacao? estratégico? revista, folder)?
1- Obtengao de recursos < . Boletim trimestral
1 P Nao 0 Sim 2 5
2- Espago préprio. (através de doagao)
1- Espaco fisico para reunido e atendimento.
2 Pessoal envolvido com disponibilidade para Sim Muitas vezes Sim Livreto e folder ocasionais

trabalho voluntario.
3 - Dinheiro.

1- Encargos sociais.
3 2- Falta de uma sede. Nao
3- Sustentabilidade.

Nés fazemos o

3 Nao Nao possuimos
nosso planejamento

1- Falta de sede prépria, mais ampla, para
desenvolver outras atividades.
2- Escassez de recursos para desenvolvimento de
4 servigos apoio e assistencial aos associados Sim Todo ano Nao
(alimentagao, roupas, medicamentos,
divulgacao: folder, release, boletim).
3- Pouca mao de obra voluntaria.

Acabamos de colocar na internet
0 nosso blog), mas nao temos
recursos financeiros para fazer
um boletim informativo mensal
para circulagdo entre nossos
associados (mais de 400).

1- Arrecadacao de fundos.
2- Falta de espago no atual imével para oferecer
5 todos os servigos. Sim Todo ano Sim Newsletter e folders
3- Veiculagao dos nossos servigos para
pacientes de outros hospitais.

1- Passar maior participacdo para os pacientes.
6 2- Atividades extramuros. Sim Todo ano Nao Nao possuimos
3- Divulgacao das reunides.

1- Sustentabilidade (parcerias incertas e valores ndo

definidos). < Nos fazemos o
2- Aluguel e despesas da sede nosso planejamento
3- Encargos sociais

Estamos trabalhando em nosso
Nao primeiro Bl e pretendemos
circuld-lo ja nesse més

1- Arrecadacdo de verbas.

8  2- Arrumar voluntdrios. Sim 2 Sim Folder
. : Jornal
3- Conseguir medicamentos.
1- Captagao de recursos.
9 2- Manytengao do estoque de distribuicao de Sim Todo ano Sim Impressos € on-line
medicamentos.
3- Sécios mantenedores comprometidos.
1- Financeira
10 2- Recursos Humanos Sim 1 Sim Revista

3- Comprometimento de pessoas

1- Espago fisico
2- Mantenedores

. ) Folhetos de informacao
Nao 1 Sim "
da doenga, site, orkut
1- Arrecadagao de recurso por parte dos associados.
2- Reconhecimento da sindrome por parte do
12 governo, para recebimento de recurso Nao 0 Nao Através de nossos blogs
3- Especializagdo e capacitagao
de profissionais na area.
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