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Resumo

Trata-se de um estudo descritivo do tipo relato de experiéncia, visa apresentar uma abordagem
desenvolvida dentro das intervencdes vinculadas ao Projeto de Desenvolvimento Inclusivo da
NHR Brasil, no distrito de Jaibaras, municipio de Sobral, Ceara, denominada “Café com
Inclusdo: compartilhando nossas historias”. O objetivo desta abordagem foi promover um
espaco de acolhimento de emogdes e escuta das pessoas com deficiéncia (relacionadas ou nédo a
hanseniase) e seus familiares, através de uma arte universal: a musica. O encontro foi uma
oportunidade para promover a conscientizacdo e sensibilizacdo em relacdo as questbes de
inclusdo e acessibilidade para pessoas com deficiéncia e acometidas pela hanseniase.

Palavras chave: Inclusdo Social; Emogdes; Hanseniase; Pessoa com Deficiéncia; Arte.

Abstract

This is a descriptive study of the experience report type, aiming to present an approach
developed within the interventions linked to the Inclusive Development Project of NHR Brasil,
in the district of Jaibaras, municipality of Sobral, Ceard, called "Café com Inclusdo: sharing our
stories". The objective of this approach was to promote a space for the reception of emotions
and listening of people with disabilities (related or not to leprosy) and their families, through a
universal art: music. The meeting was an opportunity to promote awareness and sensitize
regarding inclusion and accessibility issues for people with disabilities and those affected by
leprosy.
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Resumen

Se trata de un estudio descriptivo del tipo informe de experiencia, que tiene como objetivo
presentar un abordaje desarrollado en el &mbito de las intervenciones vinculadas al Proyecto de
Desarrollo Inclusivo de NHR Brasil, en el distrito de Jaibaras, municipio de Sobral, Ceara,
denominado "Café con Inclusidn: compartiendo nuestras historias". El objetivo de este abordaje
fue promover un espacio de acogida de las emociones y de escucha de las personas con
discapacidad (relacionada o no con la lepra) y de sus familiares, a través de un arte universal: la
musica. El encuentro fue una oportunidad para concienciar y sensibilizar a la gente sobre
cuestiones de inclusion y accesibilidad para las personas con discapacidad y las afectadas por la
lepra.

Palabras clave: Inclusion social; Emociones; Lepra; Discapacitados; Arte.
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INTRODUCAO

A hanseniase € uma doenca tropical
negligenciada (DTN) que apresenta
elevadamagnitude em regides do Norte,
Nordeste e Centro-Oeste do Brasil,
demarcada por diferentes contextos
epidemioldgicos e de vulnerabilidade
(FREITAS et al, 2017). Seus possiveis
impactos ~ fisicos e  psicossociais
ampliam os desafios para seu controle,
em especial, quando associados ao seu
alto potencial de causar incapacidades
fisicas e estigma (PAHO, 2018). Em
cenarios semelhantes, pessoas com
deficiéncias (relacionadas ou ndo a
hanseniase) enfrentam a desigualdade
de oportunidades e discriminagéo,
demandando acGes de desenvolvimento
inclusivo. Tais estratégias apresentam
em seu cerne a sustentabilidade,
inclusdo, empoderamento e colaboragéo
multissetorial, convergindo para
politicas de inclusdo vigentes no pais,
focadas na garantia dos direitos
individuais e coletivos de pessoas com
deficiéncias e  acometidas  pela
hanseniase (CORNIELJE, 2016).

A perspectiva do Desenvolvimento
Inclusivo, deu-se ao longo dos anos com
suas raizes nas discussdes tecidas acerca
da Reabilitacdo Baseada na
Comunidade (RBC), estratégia que
aponta para a necessidade de

intervencdes articuladas para os eixos

da salde, educagdo, subsisténcia,
socializacdo e empoderamento, visando
a equalizacdo de oportunidades e
reducdo de barreiras para pessoas com
deficiéncias ou acometidas pela
(OMS/ILEP, 2007),

fortalecendo e

hanseniase
incentivando
comunidades mais inclusivas. Tal
perspectiva também caminha em
alinhamento a Politica Nacional de
Préaticas Integrativas e Complementares
(PNPIC) no SeraUnico de Saude (SUS)
e sua natureza politica, técnica,
econdmica, social e cultural, que segue
um modelo de atencdo humanizada e
centrada na integralidade do individuo,
considerando-o em sua dimensédo global
e em sua singularidade (BRASIL,
2006).

Nesse cenario, a NHR Brasil é uma
Organizacdo social sem fins lucrativos
que atua no enfrentamento da
hanseniase no Brasil em parceria
constante com a organizagdo NLR
International e seus escritérios em
paises endémicos: Mocambique, Nepal,
india e Indonésia. Os projetos s&o
focados em diferentes eixos
estruturantes  de  atuagdo:  Zero
Transmissdo, Zero Incapacidades e Zero
Exclusdo, que foram adaptados da
campanha Triplo Zero da NLR
International, tendo como referéncia a

visdo da Federacdo Internacional de
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Associacdes Anti- Hanseniase (ILEP) e
da Parceria Global para a Hanseniase
Zero (GPZL), estando interconectados
as agendas globais de enfrentamento da
hanseniase (WHO, 2021).

Um dos projetos contemplados é o de
Desenvolvimento Inclusivo, realizado
desde 2018, com uma abordagem
combinada para pessoas acometidas pela
hanseniase e pessoas com deficiéncias
(geradas ou nao pela hanseniase),
realizado no distrito de Jaibaras, no
municipio de Sobral/Ceara. Vinculada
ao projeto foi realizada a abordagem
“Café com Inclusdo: compartilhando
nossas histérias”, cujo objetivo foi
promover um espago de acolhimento
das emogdes e escuta das pessoas com
deficiéncias (relacionadas ou ndo a
hanseniase) e seus familiares, bem
como reconhecer as demandas dessas
pessoas, considerando ainda a
necessidade de fortalecer os vinculos
com o territério e o publico-alvo do
projeto, sobretudo apos 0
distanciamento resultante da pandemia

de COVID-19.
METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo do tipo
relato de experiéncia, que visa
apresentar uma atividade desenvolvida
dentro das intervengdes vinculadas ao
Projeto de Desenvolvimento Inclusivo
da NHR Brasil, no distrito de Jaibaras,

municipio de Sobral, Ceard, denominada
“Café com Inclusdo: compartilhando

nossas historias”.

Sobral é uma cidade de médio porte
situada na regido Norte do estado do
Ceara, com uma populacéo estimada de
212.437 pessoas (IBGE, 2021), e indice
de Desenvolvimento
Municipal de 0,714 (IDHM, 2010),

sendo constituida por 17 distritos.

Humano

Jaibaras fica situado a 22 km de
distancia da sede e é considerado um
dos maiores distritos do municipio,
possuindo uma populacdo de 8.200
pessoas, em uma area de 96,5 km?
(SMS, 2015).

Em julho de 2022 a NHR Brasil
realizou um levantamento de 15 pessoas
com deficiéncias (PCD) causadas ou
ndo em decorréncia da hanseniase, para
participar do encontro “Café com
Inclusdo”. Para tanto, foram realizados
didlogos com agentes comunitérios de
salde que atuam no distrito, visitas
domiciliares para mobilizacdo e convite
do publico-alvo e 03 visitas
institucionais de modo que a atividade
fosse realizada em articulagdo com o
Centro de Saude da Familia (CSF),
Centro de Referéncia de Assisténcia
Social e Ndcleo da Pessoa com
Deficiéncia, que compde a Secretaria
dos Direitos Humanos e Assisténcia
Social (SEDHAS) do municipio. A
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partir dai, o encontro foi realizado,
contando com a participacdo de pessoas
com deficiéncias (PCD), familiares e/ou
cuidadores de PCD, profissionais da
salde do CSF e da Coordenadoria de
Direitos Humanos, a equipe NHR Brasil,
um masico/educador popular dolInstituto
Teias da Juventude e uma representacao
do Conselho da Pessoa com
Deficiéncia.

O encontro foi realizado no Centro de
Saude da Familia de Jaibaras, por ser
um lugar com maior acessibilidade.
Iniciamos com a realizacdo de um
acolhimento através de uma arte
universal: a mdsica, seguimos para
apresentacdo com um contrato de
convivéncia e uma “Dindmica da Teia”,
com a utilizacdo de um novelo de Ia.
Cada pessoa se apresentou e escolheu
uma mdsica que a representasse para
cantarmos juntos. O seguimento se deu
lancando o novelo de 1& para outro
participante até construirmos uma
grande teia de conexdo e musicalidade.
Com isso, abrimos o caminho para a
dindmica de identificar como tem sido a
vivéncia com a hanseniase e
deficiéncias  no  territdrio, nos
organizamos em 3 subgrupos baseados
em figuras pré-estabelecidas: estrela,
flor e passaro. Foram criadas perguntas
disparadoras para dialogo nos pequenos

grupos, assim como um objeto

simbolico, um “bastdo da fala” para
cadasubgrupo, para indicar quem estava
com a fala, estimulando o processo de
escuta e compreensdo quando um dos
participantes estava compartilhando
algo sobre si. Em cada subgrupo havia
um mediador para gestdo do tempo,
escuta e facilitacdo. Ao final, os
subgrupos escolheram as palavras mais
simbolicas para colocar em um mural,
compartilhando as principais palavras
que representavam e davam significado
as vivéncias socializadas entre 0s

subgrupos.
RESULTADOS E DISCUSSAO

O encontro teve a participacdo de
aproximadamente 20 pessoas, com
duracdo média de02 horas. Em relacdo
aos recursos metodolégicos utilizados,
destaca-se que a musica foi um recurso
importante para o acolhimento dos
participantes, sobretudo por estimular a
livre expressdo, mesmo daqueles mais
introspectivos, e interagdo com 0S
diversos atores presentes. De modo
geral, as musicas escolhidas continham
mensagens que remetiam a alegria,
forca, fé, perseveranga, infancia, entre
outros aspectos. lgualmente, a dindmica
da teia permitiu o grupo se reconhecer
enquanto um coletivo, possibilitando
que visualizassem a conexao entre eles,
por meio dos pontos de intersecdo ao

jogarem o novelo e configurarem a teia.
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Os participantes do subgrupo Passaro
relataram desafios como o tempo que
alguns levaram para receber o
diagnostico e a dificuldade com o uso
dos medicamentos; outro referiu a
“saudade da vida ativa” (sic), as
sequelas ocasionadas pela hanseniase e
a falta de acessibilidade em alguns
espacos. Ja o subgrupo Flor destacou
questBes referentes a fé, assim como o
preconceito vivenciado a partir de
diversas fontes como a igreja e a
familia. Além das dores sentidas,
também abordaram o sentimento de
gratiddo diante daqueles que lhe davam
suporte. Por fim, no subgrupo Estrela
uma das participantes refletiu sobre
como aprendeu a cuidar de sua filha e
que a partir da sua experiéncia passou a
apoiar outras maes que vivenciavam
situagdo  semelhante. Igualmente,
relataram sobre as barreiras fisicas que
enfrentavam, além do preconceito.
Nesse aspecto, um dos relatos abordou
sobre 0 quanto a hanseniase impactou
sua vida laboral devido ao
comprometimento do nervo: “uma dor
que ninguém vé” (sic). Para ambos, o
estigma foi relatado como desafio a ser
superado. Ao final, o painel de
compartilhamento foi composto pelas
seguintes palavras e  expressoes:
ansiedade, fé, preconceito, direitos,
familia, gratiddo, dor, empoderar,
solidariedade, sem trabalho, respeito,

cuidar de casa, tratamento, preconceito,
cuidado, amor, vencedor, guerreira,
barreiras, carinho, vida solitaria, vida

estavel.

De modo geral, as discussdes
possibilitaram reflexdes criticas sobre a
situacdo das pessoas com deficiéncia na
sociedade atual. Foi possivel perceber
que ainda h& muito a ser feito para
garantir a inclusdo dessas pessoas em
todos o0s aspectos da vida, desde o
acesso a educacdo e ao mercado de
trabalho até a garantia de seus direitos,
conforme preconizado na Lei Brasileira
de Inclusdo (Lei n° 13.146, de 06 de
julho de 2015). Os relatos sobre o
estigma e discriminagéo enfrentados por
essas pessoas evidenciam a necessidade
de conscientizacdo e sensibilizacdo da

sociedade.

Por fim, a articulacédo entre os diferentes
orgdos e servigos possibilitou a troca de
informacdes, o0 planejamento e a
otimizacdo dos recursos disponiveis,
resultando em uma abordagem mais
abrangente e efetiva para atender as
necessidades do puablico-alvo. A
parceria @i#m contribuiu para o0
fortalecimento da rede de apoio e
assisténcia social do distrito,
promovendo uma abordagem holistica e
integrada para o cuidado dessas pessoas,
resultando na aitkgo de esforcos multi,

inter e transdisciplinares.
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Figura 1 - Agdo Café com Inclusdo. Jaibaras,
distrito de Sobral/CE. Julho, 2022.

\ T5E8
Fonte: www.nhrbrasil.org.br/

O encontro “Café com Inclusdo -
compartilhnando nossas #historias” foi
uma oportunidade significativa para
promover a  conscientizacdo e
sensibilizacdo em relacdo as questfes da
inclusdo e acessibilidade para pessoas
com deficiéncia e acometidas pela
hanseniase. E importante destacar que a
inclusdo ndo é apenas uma questdo de
acessibilidade fisica, mas também
envolve a eliminacdo de barreiras
atitudinais e tecnologicas, bem como a
promogéo da igualdade de
oportunidades e da participagdo social
plena das pessoas com deficiéncia.
Portanto, é fundamental que todos os
setores da sociedade, incluindo
governos, organizagoes néo-
governamentais,  organizagdbes  da
sociedade civil e cidaddos em geral, se
engajem na promocao da inclusdo e da
acessibilidade, a fim de garantir que as
pessoas com deficiéncia  possam
desfrutar de seus direitos e participar
plenamente da vida em sociedade,
sobretudo nos contextos de zona rural.

Conclui-se que acdes como o0 “Café
com Incluséo” precisam ser
incentivadas, pois por meio da musica e
outros  recursos ladicos e de
socializacéo, geram reflexdes
importantes sobre a situacéo das pessoas
com deficiéncia e afetadas pela
hanseniase na sociedade, além de
garantir a escuta desses grupos em um
ambiente seguro e respeitoso, para que

seja possivel avancar em direcdo a uma
sociedade mais inclusiva.
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