Acoes de inclusio social para pessoas diagnosticadas com hanseniase

Social inclusion actions for people with leprosy diagnosis

RESUMO

O objetivo deste texto é relatar as experiéncias de extensionistas com
a criagdo de uma rede social de apoio constituida por individuos
que contribuiram para a reabilitagdo fisica e social de pacientes
com hanseniase, participantes de um grupo de apoio inclusivo no
municipio de Picos, Piaui. Trata-se de um relato de experiéncia do
projeto de extensao “Controle de Comunicantes de Hanseniase de
Picos”, realizado no periodo de margo a dezembro de 2015. As redes
sociais foram formadas com a ajuda da comunidade do bairro em
busca de espagos de inclusao, para promover uma interagao entre
a comunidade e os constituintes do grupo. Durante o Diagnéstico
Social, foi possivel identificar que o bairro escolhido sofria com
problemas sociais como a falta de mobilidade urbana e saneamento
basico, presenca de terrenos baldios, utilizados como depédsito de
lixo e coleta de lixo inadequada. Buscou-se também utilizar unidades
de sadde, igrejas e pontos comerciais como locais estratégicos para
dar suporte a rede social. Elaborou-se um mapa, no qual foram
identificados todos os pontos. Conclui-se que a hansenfase em Picos é
endémica e estd relacionada com fatores politicos, econdmicos, sociais,
educacionais, culturais e demogréficos, além do grau de organizagao
e qualidade dos servigos de satde.

Palavras chave: Rede social. Hansenfase. Educacio em satde.

ABSTRACT

The objective of this study is reporting the experiences of extension
workers with the creation of a social support network constituted by
individuals who contributed to the physical and social rehabilitation
of leprous patients participating in an inclusive support group in the
municipality of Picos, State of Piaui, Brazil. This is an experience
report of the “Extension Control Project of Leprosy”, carried out from
March to December 2015. It formed Social networks with the help of
the community in order to seek inclusion spaces for the promotion
of interaction between the community and the constituents of the
group. During the Social Diagnosis, it was possible to identify that
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the chosen neighborhood suffered from social problems such as the
lack of basic sanitation and urban mobility, the presence of vacant
lots used as garbage dump and inadequate garbage collection. They
also looked for health units, churches and commercial points that
could be used as strategic places to support social network. A map
was elaborated, in which all points were identified. It concluded that
leprosy in Picos is endemic and related to political, economic, social,
educational, cultural and demographic factors, as well as the degree
of organization and quality of health services.

Keywords: Social networking. Leprosy. Health education.

INTRODUCAO

A educagio em satude envolve atividades com intuito de melhorar
o entendimento, a qualidade de vida e satide dos individuos. Desse
modo, Alves e colaboradores (2015) relatam que atividades educativas
na saide ajudam na prevenc¢ao de doengas, além de contribuir nas
politicas de satide com agoes estratégicas por meio de vigilancia.

A educagio em saude é definida como um processo educacional de
elaboracio de saberes que contribui para aumentar a autonomia
dos individuos no cuidado e na argumentagio com profissionais e
assim, de acordo com as necessidades alcancar uma atencio a satide

(BRASIL, 2006).

A hanseniase é um exemplo de doenga cronica, é infectocontagiosa,
tem alta infectividade e baixa patogenicidade. Seu agente etiolégico
¢ o bacilo Mycobacterium leprae (M. leprae) que atinge pele
e nervos periféricos, exige um tratamento longo, podendo
desencadear incapacidades fisicas e deformidades (BRASIL, 2014)
se nao for diagnosticada e tratada precocemente. A hanseniase
afeta principalmente pessoas de baixa escolaridade e na faixa etdria
economicamente ativa (COSTA et al., 2017).

O contédgio pelo M. leprae abrange a predisposi¢ao individual e
contato intimo e prolongado com a pessoa infectada sem tratamento,
mostrando também sensibilidade & presen¢a da vulnerabilidade
social. Os individuos mal nutridos, viventes em ambientes fechados
com pouca ventilagio e auséncia de luz solar, tém mais chances
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de contaminagio, portanto, a hansenfase pode atingir pessoas de
qualquer classe social, mas, sua incidéncia é maior nas comunidades
mais carentes por conta das condigoes socioecondmicas serem mais

precarias (LOPES; RANGEL, 2014).

No ano de 2016, houve notificagio de 214.783 casos de hanseniase
em 143 paises, representando 2,9 casos por 100 mil individuos (OMS,
2017). Globalmente, o Brasil ocupa o segundo lugar em incidéncia,
ficando atrds apenas da India; na América, o pais concentra 90% dos
casos com média de 47 mil casos a cada ano. Regiées como a Norte,
Nordeste e Centro-Oeste sio as mais endémicas (SANTOS et al.,
2017; FREITAS; CORTELA; FERREIRA, 2017).

Dentre as incapacidades fisicas causadas pela acao do M. leprae
estao a diminui¢io da for¢ca muscular e alteragoes de sensibilidade
nos dermdtomos dos nervos periféricos atingidos, podendo levar a
deformidades como pé equino, dedos em garras, mao caida, lagoftamo,
Ulceras e reabsor¢ao 6ssea (BRASIL, 2008). Essas incapacidades sao
responsdveis pelo estigma e preconceito que as pessoas diagnosticadas
com hanseniase enfrentam, e além do mais podem desencadear uma
série de problemas como interferéncia na vida social e no ambiente de
trabalho, afetando o psicolégico (COROLIANO-MARINUS et al.,
2012). Esses problemas podem ser superados com o apoio de uma rede
social que é um grupo que interage e une forgas com intencao de ajudar
as pessoas com essas necessidades. Nela, sio identificadas situagoes de
risco ao grupo, desenvolvendo processos educativos para a sadde. As
redes sociais sao definitivas para uma melhoria da satde, criadas por
relagdes com confianga, cooperagio e reciprocidade (GEIB, 2012).

Sendo assim, na relagio com as pessoas que forem diagnosticadas e
a equipe multiprofissional, devem ser levados em consideragio os
sentimentos, sendo oportuna uma troca de vivéncias e saberes para
que seja passada confianga e mostrada a relevincia da interacio e
prética de um autocuidado (PEREIRA, 2017).

Este estudo objetivou relatar as experiéncias de extensionistas de
um projeto de extensio com a criagao de uma rede social de apoio
de individuos que contribuiram para a reabilitagao fisica e social
de pacientes com hanseniase, participantes de um grupo de apoio
inclusivo, no municipio de Picos, estado do Piaui.
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METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo do tipo relato de experiéncia de um
projeto de extensao da Universidade Federal do Piaui (UFPI), apoiado
pela ONG Netherlands Hanseniasis Relief — Brasil (NHR Brasil)
intitulado: “A¢des de inclusdo social para pessoas diagnosticadas com
hanseniase”, que foi realizado no municipio de Picos-PI no periodo
de mar¢o de 2015 a dezembro de 2015.

O projeto iniciou-se por meio de uma pesquisa de dados na unidade
de referéncia do municipio para tratamento de hansenfase, na qual
foram identificados os bairros com maior niimero de casos da doenca.
Devido a quantidade de casos nesses bairros e a situagao social,
surgiu o interesse de criar grupos que desenvolvessem atividades
de autocuidado e que integrassem ao meio social pacientes com
hansenfase, proporcionando-lhes um momento de interagio, além de
passar informagdes sobre a doenga com o intuito de eliminar cada vez
mais o estigma. Para tanto, foram desenvolvidos grupos inclusivos de
apoio nos bairros Sao José, Parque de Exposicao e Sao Vicente, que
sio os mais acometidos pela hanseniase na cidade. As redes sociais
de apoio foram formadas com a ajuda da comunidade de cada bairro
em busca de espagos de inclusdo, para promover uma interagao entre
a comunidade e as pessoas do grupo inclusivo.

Para melhor execugio o projeto foi dividido em seis momentos
descritos a seguir.

No primeiro momento, houve a capacitagao dos académicos e
integrantes do projeto de extensao, tendo sido realizadas reunioes
semanais para estudo da literatura que versava sobre a criagao das
redes sociais e grupos inclusivos. Os integrantes também debateram
sobre a realidade da popula¢io de Picos, permitindo um embasamento
tedrico para lidar com as questoes sociais e bioldgicas que permeassem
ahanseniase, a deficiéncia, a educagio em satide e atividades em grupo.
Além disso, foi realizado um treinamento dos extensionistas por
profissionais da satide e professores, com explicacoes sobre o assunto
e procedéncias para abordagem dos diversos segmentos da sociedade
e convite para colaborar com os grupos inclusivos.

No segundo momento, foram realizados os encontros com cinquenta
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profissionais da Estratégia de Satde da Familia (ESF), incluindo
enfermeiros e as Agentes Comunitdrias de Satde (ACS) de cada bairro,
para agendamento dos encontros para construgao da rede social de
apoio. Esses profissionais foram divididos em grupos de acordo com
a ESF e receberam atualizacbes de informagées sobre hanseniase.
Além disso, esse encontro teve como objetivo apresentar como iria ser
trabalhada a abordagem dos pacientes e sobre a formacao dos grupos.

Antes de dar inicio as atividades em busca das redes sociais de apoio,
foi realizado o diagndstico social de um dos bairros mais atingidos
pela Hansenfase no municipio. Trés membros da extensio e estudantes
percorreram todas as ruas do bairro, registrando através de fotos e um
mapa a situagao em que se encontrava. Posteriormente, foi elaborado
um mapa do bairro, no qual foram identificados todos os pontos
criticos, igrejas e pontos comerciais como pontos estratégicos para
dar suporte a rede social.

O terceiro momento foi de estruturagio da rede social de apoio,
na qual foram realizadas as visitas no bairro, visando identificar
parcerias com pessoas ou institui¢des sensiveis que pudessem
desenvolver algumas atividades em prol dos participantes dos grupos
de autocuidado. Integrantes do projeto, apoiados pela ONG NHR
Brasil, percorreram as ruas dos bairros e entrevistaram responsaveis
por institui¢coes localizadas de forma estratégica, em pontos centrais
e conhecidos de cada bairro para facilitar o acesso da populacao
convidada, com o intuito de conhecer qual era a colaboragio que
poderiam oferecer para a implanta¢io e manuten¢ao de um grupo
inclusivo voltado para pessoas vivendo com hanseniase e limitacoes
fisicas. Esperava-se que os atores sociais desenvolvessem atividades de
empoderamento do grupo, tais como aulas de artesanato, canto, danga
e capacitacao para trabalho, porém eles s6 colaboraram cedendo os
espagos para a realizagao dos encontros sociais, o restante das atividades
eram desenvolvidas apenas pelos alunos de extensdo e profissionais
colaboradores.

No quarto momento, foram realizadas atividades socializadoras
com vinte participantes dos grupos inclusivos, incluindo dinimicas,
conversas, lanche para os presentes, exercicios com educadores fisicos,
dicas de alimentacio, registro dos sinais vitais, entre outros.

Os dois dltimos momentos foram finalizados obedecendo ao

158 Em Extensio, Uberlandia, v. 18 n. 1, p. 154-164, jan./jun. 2019.



cronograma do projeto de extensio: no quinto momento foram
realizadas avaliagoes das estratégias implementadas em conjunto
com os académicos, profissionais de sadde e docentes por meio de
discussoes e relatos quanto 2 satisfacao dos sujeitos e colaboradores
sociais; no sexto momento, os dados foram disponibilizados aos
interessados (gestores e profissionais) por meio de relatérios contendo
informagdes referentes ao desenvolvimento do projeto, quantidades
de participantes e colaboradores, dificuldades encontradas e pontos
positivos que serviram de base para futuras acoes.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Durante o Diagnéstico Social, foi possivel identificar que o bairro
escolhido sofria com problemas sociais. Pontos criticos como a falta
de saneamento bdsico, presenca de terrenos baldios utilizados como
depésito de lixo, coleta de lixo inadequada e a mobilidade urbana
foram encontrados e registrados. Buscaram-se também unidades de
sadde, igrejas e pontos comerciais que seriam utilizados como pontos
estratégicos para dar suporte a rede social. Em seguida foi elaborado
um mapa, no qual foram identificados todos os pontos (Figura 1).
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Figura 1 — Mapa representativo do diagnédstico social de um dos
bairros mais atingidos pela hanseniase do municipio de Picos, onde foi
implementada uma rede social de apoio
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Fonte: Os autores (2016).

A persisténcia da doenca e suas dificuldades de controle estao
relacionadas e determinadas pelas desigualdades sociais, pois essas
causam no territério uma maior vulnerabilidade e risco (HOLT;
GILLAM; NGONDI, 2012). Entretanto, atividades de intervencoes
como as de grupos sociais podem interferir na cadeia de transmissao
de doencas como a hanseniase (NERY ez 4l., 2014).

A realizagao de um trabalho de educagio ambiental nessa comunidade
também se mostrou importante, pois teve por finalidade conscientizar
os moradores acerca de seus papéis como atores fundamentais na
construcio de um meio ambiente justo, garantindo assim qualidade
de vida a populagao.

A hanseniase no Brasil é um problema publico de satde e, como
tal, merece aten¢do nas politicas publicas, proporcionando maior
conscientizagao dos profissionais de satide sobre movimentos
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educacionais na populagao, fazendo assim que a comunidade
compreenda o que ¢ a hanseniase, sua forma de detecgio e tratamento,

melhorando o cuidado com a sadde (PINHEIRO ez 4/., 2015).

A vigilancia epidemioldgica tem como intuito o encontro de pacientes
para que sejam realizados tratamentos precoces, pois desse modo
tem-se uma interrup¢io da cadeia de transmissio e prevengio de
incapacidades fisicas (BRASIL, 2014). Verificou-se que é preciso nio
s6 a realizacdo de vigilincia e conscientiza¢io da populagio sobre
possiveis consequéncias que poderdo surgir com esses problemas
no seu bairro, mas também a clarificagio do porqué de lutar pelo
saneamento e manter o bairro limpo. Entretanto, nio foi possivel
encontrar, na ocasido, recursos para minimizar essa iniquidade.

No momento da abordagem, os entrevistados relataram estar
muito ocupados para desenvolver atividades com o grupo, mas os
representantes de igrejas e escolas ofereceram esses espagos para os
encontros e alguns comerciantes se prontificaram a distribuir panfletos
sobre a doenca, prevengao e tratamento, em seus estabelecimentos.
Diante disso, a rede social de apoio foi constituida pelos integrantes
do projeto, com apoio da ONG NHR Brasil e os espacos de encontros
mensais foram ofertados pela comunidade.

Os resultados da criagao da rede social de apoio ao final do projeto
puderam servir como base e incentivo para outros locais na realizagao
das acoes de controle da doenca. As atividades como a educa¢io em
satde (e capacitagio dos académicos), a consulta de enfermagem e o
desenvolvimento de tecnologias tém grande importincia no controle
da doenga. Além disso, é necessdrio que a populagio se conscientize
sobre o que é a doenca, seus sinais e sintomas e que procure os
profissionais que norteardo sobre a situaco da doenga e das pessoas
acometidas por ela na regido.

Foram vistas certas caracteristicas comuns na hanseniase, como
o estigma e preconceito, e foram feitas orientagdes de cuidados
e autocuidados de acordo com os saberes compartilhados pelos
profissionais da sadde humana e os académicos extensionistas.

A relagao do paciente com a equipe de satde é primordial para que
se tenha um autocuidado, principalmente com a enfermagem, que
oferece assisténcia na criagao da autonomia no individuo, orientando
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sobre a doenga, tratamento, prevencio de incapacidades e apoio no
intuito de diminuir o estigma que circula com a hanseniase. A equipe
de satide apresenta grande relevincia na transmissao de orientagoes,
motivagao, na valorizagao da autoconfianca e do aprendizado de cada

paciente (SIMPSON; FONSECA; SANTOS, 2010).

CONSIDERACOES FINAIS

Deve-se ressaltar que a hanseniase na cidade de Picos-PI é endémica e
estd relacionada a fatores politicos, econémicos, sociais, educacionais,
culturais, demograficos, além do grau de organizacio e qualidade dos
servicos de satde.

Obteve-se sucesso na participagao ativa dos pacientes que foram
abordados e convidados para integrar os grupos de apoio, bem como
a interagao deles com os profissionais e académicos envolvidos no
decorrer dos encontros.

Como dificuldades no desenvolvimento do projeto, relata-se a
caréncia de colaboradores sociais em cada comunidade, que serviriam
como suporte para a continuagio dos grupos e realizagio de outras
atividades, com o intuito de crescer cada vez mais a ideia de inclusao
social das pessoas com hanseniase na comunidade, incentivando o
autocuidado, levando conhecimento sobre as formas de transmissao
e tratamento da doenga e diminuindo o estigma existente.

Dessa forma, o fortalecimento exercido pela rede social criada nesses
bairros foi de fundamental importincia para a sustentagio de agdes de
combate 2 hansenfase e empoderamento das pessoas que além de ter
que conviver com uma situagao cronica de sadde, tém que enfrentar
sérios problemas sociais. Portanto, sio necessdrias mais agoes de
divulgacio, sensibilizagao e debate em torno da temdtica com vistas
a participagao social e a reabilitagao baseada na comunidade.
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