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Até recentemente, a reabilitagio era compreendida como uma tarefa complexa que demandava
servigos de reabilita¢ao especializados, oferecidos por profissionais qualificados, trabalhando

em centros de reabilitagdo especializados. Esses servi¢os atendiam necessidades relacionadas a
incapacidades resultantes de uma diversidade de condigdes, e localizavam-se em cidades e centros
urbanos com pouco envolvimento da comunidade. Historicamente, pessoas com incapacidades
devidas a hanseniase raramente tinham acesso a tais servigos, preferindo os servigos oferecidos por
centros dedicados a hanseniase. Essa abordagem centrada na instituigdo e o estigma relacionado a
hanseniase faziam com que as comunidades tivessem pouco envolvimento no processo de reabilitacao
de pessoas afetadas pela hanseniase.

Apos a Declaragio de Alma-Ata (1978) (1), que afirmava que a saide é um direito humano
fundamental, e considerando as limitagdes e restri¢oes de servicos médicos de reabilitagao
especializados, a Organiza¢io Mundial de Satde introduziu a estratégia de reabilitacio baseada na
comunidade (RBC). Essa estratégia tinha a inten¢dao de melhorar a qualidade de vida das pessoas
com incapacidades por meio de iniciativas comunitdrias. A inten¢do era promover o conceito de
uma “comunidade inclusiva” e a utiliza¢ao de recursos locais para apoiar a reabilitacio de pessoas
com incapacidades dentro de suas proprias comunidades. No entanto, devido ao estigma e a

falta de conhecimento, os servigos especializados de reabilitagio e muitos programas de RBC nio
reconheceram as pessoas com incapacidades devidas 4 hanseniase como individuos iguais aos demais
da comunidade, com necessidade de reabilitagio.

Recentemente, houve uma mudanga na atitude em relagao a hanseniase. O estigma diminuiu.

As pessoas afetadas pela hanseniase, agora, freqlientemente permanecem em suas familias e
comunidades. Como resultado disso, o envolvimento da familia e de membros da comunidade é visto
como uma estratégia importante para empoderar as pessoas afetadas pela hanseniase, estimulando-
as a exercer papel ativo em seu processo de reabilitagdo, e para reduzir ainda mais o estigma.

A estratégia central da RBC é facilitar a acio da comunidade de modo a assegurar que pessoas

com incapacidades tenham os mesmos direitos e oportunidades que todos os outros membros da
comunidade. Isso inclui, por exemplo, acesso igualitdrio ao cuidado com a satde, a educagao, ao
treinamento de habilidades, ao emprego, a vida em familia, 2 mobilidade social e ao empoderamento
politico. Isso se aplica igualmente as pessoas afetadas pela hanseniase. A RBC é, portanto, uma
estratégia legitima para atender as necessidades das pessoas afetadas pela hanseniase e promover sua
qualidade de vida.

O Documento de Posi¢io Conjunta da Organizagio Internacional do Trabalho (OIT), da
Organiza¢io das Nacoes Unidas para a Educacio, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO), e da
Organiza¢io Mundial de Satide (OMS) sobre a RBC (2004) (2) define RBC da seguinte forma:

“A RBC é uma estratégia de desenvolvimento comunitdrio para a reabilitacdo, equalizacio de
oportunidades e inclusdo social de todas as pessoas com incapacidades”.

Devido ao estigma e as incapacidades resultantes da hanseniase, as pessoas afetadas tém sido
prejudicadas com oportunidades reduzidas, e vivenciam muitas formas de exclusdo social — todas no
contexto de uma doenca relacionada a pobreza. E ficil ver, portanto, que a RBC, de acordo com sua
defini¢io atual, é altamente relevante para a reabilitacio das pessoas afetadas pela hanseniase.

Além disso, como as atividades de controle da hanseniase foram integradas aos servigos gerais de
saude, a reabilitagdo das pessoas afetadas pela hanseniase deve ser integrada aos programas de
RBC em geral. Em dreas onde a hanseniase é endémica, e existe apenas o programa relacionado a
hanseniase, esses programas sdo estimulados a introduzir estratégias de RBC, e a abrir seus servigos
para atender pessoas com outras incapacidades.
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Como utilizar esse guia técnico

Esse guia técnico é um instrumento de reorientacdo e familiarizagdo para gerentes de projetos e
programas de hanseniase. Descreve as estratégias e tarefas da RBC como uma resposta apropriada
as necessidades dos individuos, familias e comunidades afetadas pela hanseniase. Ao longo do texto,
sdo apresentados “Estudos de Caso” e “Experiéncias no Campo” nas caixas sombreadas. Os estudos
de caso ilustram principios e processos especificos descritos no texto. O material das experiéncias no
campo descreve a experiéncia direta dos colaboradores individuais desse guia.

O guia foi preparado para ser utilizado por gerentes, treinadores e supervisores de programas

de controle da hanseniase e reabilitagdo responsdveis por introduzir e gerenciar a RBC. Pode
também ser utilizado por gerentes de RBC para incluir pessoas afetadas pela hanseniase em seus
programas. Descreve os objetivos gerais da RBC, os papéis e as tarefas dos gerentes de programa,

e as responsabilidades de agentes comunitarios (que podem ser pessoas que antes trabalhavam no
programa de hanseniase), que tém contato didrio com pessoas afetadas pela hanseniase, suas familias
e membros da comunidade.

O conteddo pode ser utilizado para a capacitacdo de profissionais do campo. Nesse caso, deve ser
complementado pelos cursos de treinamento publicados e listados no Anexo 1, e pelas diretrizes para
a RBC (a serem publicadas até dezembro de 2008).

As necessidades das pessoas com incapacidades podem ser melhor atendidas por meio de intervengdes
que sejam especificas para os individuos e os membros de suas familias, e que considerem

as comunidades em que vivem. Interven¢des que beneficiem toda a comunidade, direta ou
indiretamente, irdo desenvolver ainda mais a participagio e o sentimento de posse da comunidade.

O guia recomenda abordagens relatadas como efetivas, mas evita prescrever esses métodos em todas
as situagdes. Gerentes de programa precisam ser seletivos e cuidadosos ao aplicar os procedimentos
aqui descritos, testando seu potencial e a adequagdo a cada situagio.

O guia é compativel com a nova matriz de RBC (veja Anexo 2), que foi adotada, em 20035, pela
OMS, OIT, UNESCO, e pelas mais importantes organizagdes ndo-governamentais internacionais
envolvidas com incapacidades, incluindo organiza¢oes de pessoas com incapacidades. A matriz
apresenta uma visao geral abrangente dos componentes da RBC, baseada nos principios de
participa¢do, inclusdo, sustentabilidade e auto-advocacia. O guia é complementar ao novo Guia de
Aprendizagem da ILEP (no. 4) sobre a prevencdo de incapacidades em hanseniase (3), e as diretrizes
para RBC da OMS, em fase de preparacio.



1.1 Como a hanseniase afeta a vida das pessoas

A hanseniase afeta a vida das pessoas de intimeras maneiras. Mais obviamente, ela pode levar a
incapacidades fisicas que dificultam a realiza¢do de atividades da rotina do dia-a-dia, o trabalho ou a
geragdo de renda. Isso pode diminuir o status da pessoa afetada dentro da familia e da comunidade,
e levar a problemas psicossociais. O estigma que resulta em discriminagio e exclusio social pode ter
um impacto significativo na qualidade de vida. A qualidade de vida pode ser afetada, mais ainda,
quando o auto-estigma leva as pessoas a tentarem ocultar sua condigdo, ou a se privarem do contato
social normal, de atividades de geracdo de renda ou de suas responsabilidades familiares.

As incapacidades associadas com a hanseniase nao sdo incomuns. Muitas condi¢oes diferentes sao
estigmatizadas. A abordagem da reabilitagio baseada na comunidade reconhece a importancia de
atender a necessidades, independentemente da pessoa ou de qual seja sua incapacidade. Qualquer
pessoa afetada por uma incapacidade tem o direito de participar ativamente na vida de sua
comunidade — como um individuo igual aos outros, com igualdade de cidadania.

1.2 Principios da RBC

A RBC é reconhecida como a melhor prética para atender as necessidades das pessoas com
incapacidades, incluindo aquelas afetadas pela hanseniase. A defini¢do, aceita pela OIT, UNESCO e
OMS, descreve a RBC da seguinte forma:

“A RBC ¢é uma estratégia de desenvolvimento comunitdrio, para a reabilitacdo, equalizacdo de
oportunidades e inclusdo social de todas as pessoas com incapacidades.

A RBC é implementada por meio de esforcos conjuntos das proprias pessoas com incapacidades, de
suas familias, organizacbes e comunidades, e dos servigos governamentais ou ndo-governamentais de
saitde, educacao, trabalho, sociais e outros”.

As necessidades bésicas de todas as pessoas, incluindo aquelas com incapacidades ou afetadas pela
hanseniase, sao as mesmas — alimentacio, satide, educagio, moradia, etc. A RBC facilita o acesso

as necessidades bisicas, e, a0 mesmo tempo, promove igualdade de oportunidades e direitos. E,
portanto, uma estratégia multisetorial, com alguns principios chaves, para possibilitar a participagio
das pessoas com incapacidades em uma ampla gama de atividades humanas.

Os principios descritos abaixo se sobrepdem, sio complementares e interdependentes.

Inclusao

A RBC trabalha para remover qualquer tipo de barreira que impeca as pessoas com incapacidades
de participarem integralmente da sociedade. Inclusdo significa integrar as questdes referentes as
incapacidades e pessoas com incapacidades as atividades predominantes daquela comunidade.

Participacao

A RBC enfatiza habilidades, e nao incapacidades. Ela depende da participa¢do e do apoio de pessoas
com incapacidades, de seus familiares e das comunidades locais. Também significa o envolvimento
de pessoas com incapacidades como colaboradoras ativas no programa de RBC, desde a elaboracio
de politicas, até sua implementacdo e avaliagdo, pelo simples fato de que elas sabem quais sdo suas
necessidades
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Empoderamento (Empowerment)

Pessoas do local — e especificamente pessoas com incapacidades e suas familias, sao as que, em tltima
instancia, tomam as decisdes referentes ao programa e controlam os recursos. Isso requer que pessoas
com incapacidades assumam papéis de lideranga nos programas. Significa assegurar que os agentes
de RBC, os prestadores de servico e os facilitadores incluam pessoas com incapacidades, e que todos
sejam adequadamente capacitados e apoiados. Os resultados sdo vistos na dignidade e autoconfianga
restauradas.

Eqiiidade
A RBC enfatiza a igualdade de oportunidades e direitos — igualdade de cidadania.

Conscientiza¢ao

A RBC aborda atitudes e comportamentos dentro da comunidade, desenvolvendo a compreensio e
0 apoio em relagdo as pessoas com incapacidades, e assegurando beneficios sustentaveis. Também
promove a necessidade e o beneficio da inclusdo de incapacidades em todas as iniciativas de
desenvolvimento.

Auto-advocacia (Self-advocacy)

A RBC envolve, de forma consistente, pessoas com incapacidades em todas as questdes relacionadas a
seu bem estar. A auto-advocacia é uma nogao coletiva, e nao individual. Significa autodeterminagio.
Significa mobilizagio, organizagio, representagio e criagio de espaco para interagdes e demandas.

Facilitagao
A RBC requer colaboragio intersetorial para apoiar a comunidade, e atender as necessidades
individuais das pessoas com incapacidades, tendo como objetivo tltimo uma sociedade inclusiva.

Atencao as questoes de género e as necessidades especiais
A RBC estd atenta a individuos e grupos com necessidades especiais dentro da comunidade.

Parcerias
A RBC depende de parcerias efetivas com organizagdes baseadas na comunidade, organizagdes
governamentais e outros grupos organizados.

Sustentabilidade

As atividades de RBC devem ser sustentaveis além da dura¢do imediata do programa em si. Elas
devem ser continuadas apds as intervengdes iniciais, e devem ser independentes da agéncia iniciadora.
Os beneficios do programa devem ser de longa duracao.

0 Quadro 1 mostra como agentes comunitdrios de diferentes paises colocaram esses principios em
pratica.



Quadro 1. Colocando os principios da RBC em pratica: exemplos do campo

Inclusao: exemplo do Senegal

“Como 95% das pessoas moram em condi¢des de extrema pobreza, é muito dificil pedir contribui¢des
e garantias aos clientes. Portanto, onde possivel, estimulamos os clientes a participar de um grupo

ou procurar alguém que possa oferecer apoio e acompanhamento. Em projetos de reassentamento,
familias locais tem que declarar com clareza que o cliente é bem vindo no meio delas, e provar isso 0(a)
aceitando durante certo periodo de tempo, antes que qualquer agao seja tomada. O cliente tem que
estar pronto e disposto a se mudar.”

Participacao: exemplo do Nepal

“Cada intervencdo é uma parceria que requer contribuicdes da organizacado, do cliente, da familia e da
comunidade. Todos participam da tomada de decisdo. Encorajamos a auto-ajuda. Aquilo que os clientes
fazem por si mesmos aumenta o tempo todo. Onde essa politica ndo é aplicada, verificamos que as
intervengdes sdo, freqiientemente, menos bem sucedidas.”

Empoderamento: exemplo da China

“Como uma organizagao de pessoas, a HANDA (instituicao de caridade chinesa que ajudas pessoas
que tiveram hansenfase) espera que nossas proprias pessoas trabalhem umas para as outras. Nos
empoderamos e motivamos nossos membros. Nosso papel é ajudar as pessoas a organizar e planejar
suas atividades. N6s damos conselhos e oferecemos apoio financeiro ou técnico, quando necessario.”

Eqiiidade: exemplo da india

“As expectativas das pessoas com incapacidades sao muito altas, enquanto o programa de RBC tem que
ser gerido com poucos recursos. Deixamos claro que nao podemos dar nada gratuitamente, mas apenas
como empréstimo que tem que ser pago de volta. Se nao for devolvido, ndo podemos ajudar outras
pessoas.”

Facilitacao: exemplo do Egito

“Acreditamos em autonomia. Ajudamos a apoiar pacientes para que possam cuidar de si mesmos, e
desempenhar suas atividades de forma independente. Iniciamos discussdes com eles para que possam
refletir sobre os problemas, e se tornarem parceiros na solu¢gao dos mesmos.”

Facilitacao: exemplos da Nigéria e do Paraguai

“Por razdes financeiras, algumas familias de clientes se recusam a se envolver. Algumas familias
consideram a reabilitagao como responsabilidade unicamente de organiza¢des nao-governamentais.
Trabalhamos com a familia e com membros da comunidade, estimulando-os a se envolverem. Isso tem
facilitado a aceitacdo dos clientes, tornando sua adapta¢do mais facil, e aumentado sua chance de
sobrevivéncia nas comunidades. Isso tem criado um senso de amor e pertencimento.”

“Somos apenas facilitadores. Esperamos que os clientes gerenciem, eles mesmos, as intervengdes.
Estimulamos membros da familia a apoiarem o individuo durante a intervencdo. Tentamos envolver a
comunidade. Apesar de isso exigir muito do cliente, queremos expandir essa abordagem, porque ela
tem funcionado. Ela tem potencial para ajudar todos os clientes.”

1.3 A abrangéncia da RBC

Em sentido mais amplo, a incapacidade surge porque as pessoas nio tém acesso igualitdrio a
oportunidades dentro de suas familias e comunidades. As barreiras podem ser culturais, sociais,
institucionais, ambientais ou econdmicas, sendo as barreiras devidas a atitudes especialmente
importantes. Como a incapacidade nio diz respeito somente a deficiéncias, a melhor maneira de
aborda-la é trabalhar com a comunidade. A RBC, portanto, surgiu como uma estratégia importante
para a inclusio social, com o objetivo de superar limitacdes de atividades e restri¢des a participagdo
social, e melhorar a qualidade de vida das pessoas com incapacidades (4).
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As pessoas com incapacidades relacionadas a hanseniase geralmente necessitam de servigos de
reabilitacdo que incluam fisioterapia, servicos de ortopedia, terapia ocupacional, e cirurgias
reconstrutivas. Incluem-se também as chamadas atividades de “reabilitacdo sdcio-economica” (SER),
inclusive treinamento profissionalizante, educa¢do integrada de criangas afetadas pela hanseniase,
micro-crédito e esquemas de criagio de negdcios, provisio ou melhora de moradia adequada,

e advocacia em vdrios niveis, envolvendo vérios tipos de midia. A estratégia de escolha para a
implementacio da maioria desses servigos é a RBC.

A RBC reconhece a importancia de atividades para se prevenir todos os tipos de incapacidades que
possam ser evitadas, por meio de educagio em satde, interven¢des médicas, ou reabilitagio fisica, e
melhora da func¢do por meio de intervengdes terapéuticas e tecnologia assistiva.

A abordagem da RBC pressupde que pessoas com incapacidades possam trabalhar juntas para
organizar suas vidas e seu proprio desenvolvimento, contando com o envolvimento ativo e apoio
de suas familias e da comunidade local. Ela assegura que as pessoas afetadas sejam aceitas na
comunidade. Portanto, programas de reabilita¢io que atendam pessoas afetadas pela hanseniase
precisam estar totalmente integrados com os programas de RBC existentes. Onde programas

de reabilitacdo ainda nio existam, programas de RBC orientados para a hanseniase devem ser
expandidos de modo a incluir pessoas com incapacidades, independentemente de suas causas.

A pobreza tanto causa, quanto é consequiéncia da incapacidade. A pobreza limita o acesso a servigos
bésicos de saide, incluindo reabilitagdo, e a educagio. A redugio da pobreza, por meio do acesso

a oportunidades de trabalho e empoderamento é, portanto, uma estratégia importante, tanto para

a prevencao de incapacidades, quanto para a reabilitagio. A RBC serd mais efetiva se levar a
diminui¢do da pobreza das pessoas com incapacidades, de suas familias e da comunidade.

O escopo e complexidade das atividades de RBC exigem cooperacio e comunicagdo proximas entre
os envolvidos com a comunidade, os responsaveis pela preven¢do de incapacidades, e os envolvidos na
promocao de bem-estar social e econdmico. As linhas de comunicagio estio resumidas na Figura 1.

RBC para pessoas com
incapacidades relacionadas ou
nao a hanseniase
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Figura 1. As inter-relacdes entre a prevencao de incapacidades, a reabilitagdo sdcio-econdmica,
e as atividades orientadas a comunidade na RBC



1.4 Organizacdo da oferta de servicos de RBC

Organizagio da oferta de servicos de RBC no nivel primdrio pode variar de acordo com a situagio
local. Dependendo das organizagdes existentes, os servicos de RBC podem ser oferecidos por meio de
um ou mais dos seguintes:

o Organizacdes baseadas na comunidade

o Organizacoes de pessoas afetadas pela hanseniase ou outras incapacidades
o Organizagdes voluntdrias, ndo-governamentais

o Servigos governamentais

O trabalho pode ser apoiado, ainda, por redes de organiza¢des baseadas na comunidade,
governamentais ou nio-governamentais, que se unem para prover recursos, desenvolver habilidades
ou conduzir intervengdes, que contribuam para um servigo de reabilitacio abrangente para as pessoas
com incapacidades.

O sucesso do programa depende muito das habilidades da comunidade e dos agentes de RBC.

Eles precisam ser efetivos na motivacdo, estimulo e compromisso, e no envolvimento das pessoas
afetadas, de suas familias e dos membros da comunidade no trabalho em equipe. Eles facilitam
contatos entre pessoas com incapacidades e a comunidade: em especial, os principais prestadores de
servi¢o dentro da comunidade — empregadores locais, servigos de satde, escolas, mercados, centros
de treinamento e unidades de produgdo locais. Muito depende da habilidade deles em ter acesso a
recursos locais, incluindo expertise, boa vontade, conhecimento, habilidades e financiamento. Seu
compromisso e motivagao sao essenciais para o sucesso. A Figura 2 descreve como muitos recursos
potenciais de ajuda podem ser combinados para ofertar servicos de reabilitagio aqueles que deles
necessitam.

Pessoa com incapacidades e membros de sua familia motivados
pelos agentes comunitdrios que atuam como facilitadores
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Figura 2: Fontes de ajuda na oferta de servi¢os de RBC
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O estudo de caso 1 de Tamil Nadu descreve a experiéncia de uma jovem, que se beneficiou do
cuidado e preocupagio de agentes comunitdrios e visitadores. O esfor¢o conjunto deles transformou
sua vida. .

Estudo de caso 1: Tamil Nadu, india

A senhorita Karpagam é a primeira filha de seus pais. Mora com sua familia em uma vila em Trichirapalli.
Seu pai tem uma deformidade na coluna vertebral. Karpagam tem paralisia cerebral. Seus pais sao
trabalhadores em uma fazenda. Nao tém terra propria, e dependem de outros para que possam
trabalhar e ter alguma renda.

Até os sete anos de idade, Karpagam era deixada sozinha em casa durante todo o dia, enquanto seus
pais saiam a procura de trabalho. Quando sua irma mais nova nasceu, seus pais demonstraram grande
interesse na crianga, o que levou Karpagam a desejar que seus pais mostrassem o mesmo amor e
preocupagao com ela.

Quando ela fez sete anos, agentes comunitarios ouviram falar dela, e comegaram a visitar sua casa.
Sua condigao foi diagnosticada e seus pais aprenderam como cuidar dela. Devido a sua propria
incapacidade, seu pai respondeu prontamente.

Nos meses seguintes, agentes comunitarios ajudaram Karpagam a aprender a andar, usando barras
paralelas feitas de bambu. Um fisioterapeuta fez varias visitas, e a ensinou muitas habilidades.

Ela aprendeu a usar suas maos, reconhecer cores, ler as horas e lidar com dinheiro. Por meio do
treinamento em atividades de vida diaria, ela aprendeu a usar o banheiro, a pentear os cabelos e a se
vestir. Ela consegue, agora, banhar-se e lavar suas prdprias roupas, e ajuda sua mae nas atividades de
casa, tais como cortar verduras, cozinhar e limpar. Ela consegue pegar agua do poco, e fazer guirlandas
de flores de jasmim. Ao observarem essa enorme mudanca e desenvolvimento em sua filha, seus pais

a cobrem de agrado e afeto. Ela agora completou o treinamento de criagcao de cabras e espera ganhar
algum dinheiro para sua familia. Pela primeira vez, ela também comecou a freqiientar a escola, logo sua
histéria esta apenas comegando.

2.1 O potencial da comunidade

E importante reconhecer as comunidades, e os individuos e seus familiares dentro da comunidade,
como os principais recursos disponiveis para reabilitagio. As comunidades compreendem os
problemas que surgem. Elas tém acesso a recursos e podem oferecer apoio por muito tempo. O
desenvolvimento do apoio e participagdo da comunidade no processo de reabilitacio é essencial para
a reabilitacdo efetiva. Mesmo a comunidade mais carente tem recursos que podem facilitar a inclusio
e a participacgdo. Para se conseguir isso, a comunidade e os agentes comunitarios precisam ter um
bom entendimento da comunidade e de seu potencial.

Objetivos do trabalho com a comunidade

Um dos principais objetivos da RBC é criar um ambiente inclusivo onde pessoas com incapacidades
desempenhem plenamente seu papel nas estruturas civil, social, politica e economica de sua
comunidade.



Para alcancar esse objetivo, os agentes comunitarios procuram desenvolver respeito e promover
a dignidade das pessoas com incapacidades, de modo que tenham igualdade de direitos,

responsabilidades, oportunidades, possam participar de atividades sociais e econdmicas do dia-a-dia,

e contribuir com a comunidade.

Estratégias para alcancar esses objetivos

Deve-se desenvolver, primeiramente, uma compreensio detalhada da comunidade, identificando
atitudes e crengas que possam deter o processo de reabilita¢io, e recursos e apoio que possam
acelerar seu progresso. Somente quando isso tiver sido feito, pode-se trabalhar na criagio de
um ambiente propicio, inclusivo para a reabilitagdo, estabelecendo canais de comunicacio,
conscientizando, mudando atitudes, e estimulando a participagdo.

Tarefas dos gerentes de programa

Os gerentes de programa facilitam a
criagio de um ambiente propicio e reinem
habilidades e recursos para o processo de
reabilitagio por meio da(o):

Identificagdo e construgao de relagoes de
trabalho com politicos locais, autoridades
administrativas locais, industrias/oficinas
locais, formadores de opinido, professores
e outros individuos chaves que possam se
tornar partes interessadas importantes no
processo de reabilitagdo;

Desenvolvimento de redes, e identificacio
de servicos oferecidos por organizacoes
locais ou pelo governo — sadde, educagio, habitagio, programas de crédito e poupanca,
treinamento de habilidades, assisténcia social ou pagamento de pensdes (veja a segdo 2.4);

Preparagido de uma agenda para a promocgio de conscientizagio, participagio e advocacia na
comunidade (veja a secdo 2.2).

Tarefas dos agentes comunitarios

Os agentes comunitdrios coletam informacdes essenciais sobre a comunidade por meio da
identificagio de:

Crengas e praticas locais em relagdo a reabilitacdo e a hanseniase;

Grupos vulneraveis — mulheres, idosos, pobres, pessoas com incapacidades severas, aqueles que
vivem em assentamentos;

Restri¢des quanto a lingua, comunicagio e transporte;
Recursos locais;
Recursos fora da comunidade, e como acessa-los.

Experiéncia no campo

Compreender e envolver a comunidade sdo o primeiro passo essencial para a conscientizagdo e
promocao da participagao. Os membros da comunidade que participam do processo de reabilitagao
passam uma mensagem forte de que a pessoa com incapacidades é aceita e valorizada.

FONTE: Jean Platteaw/DFB
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2.2 Promocao da conscientizacao e participacao
da comunidade

A experiéncia tem mostrado que a deficiéncia é apenas um dos fatores limitantes na vida de uma
pessoa com incapacidades. Barreiras de atitude, institucionais e outras tém forte influéncia sobre o
nivel de incapacidade vivenciado, e limitam as oportunidades de pessoas com incapacidades. Mesmo
que o primeiro passo para muitas pessoas com incapacidades seja a mudanca fundamental de sua
forma de pensar — de receptor passivo para contribuinte ativo — a remo¢ao de barreiras que impedem
a plena participagdo em suas comunidades é um passo importante para o processo de reabilitagio.

Intervengdes orientadas a comunidade sdo necessdrias para se aumentar o conhecimento, mudar
atitudes, mobilizar recursos, e estimular a participagio em atividades de reabilitacao.

Tarefas dos gerentes de programa

Os gerentes de programa ajudam a promover a conscientizac¢io e participagao da comunidade por
meio da(o):

e Identificagao do foco para cada campanha de educacio em saude;

* Planejamento e implementacdo de atividades de educa¢io em saide e promogio da satde,
contando com expertise disponivel e habilidades de especialistas;

¢ Identificagao de oportunidades locais para a organizagdo de reunides — em locais publicos, escolas
ou grupos;
* Planejamento de atividades do programa de RBC com a participagio ativa de pessoas com

incapacidades, suas familias e outros membros importantes da comunidade.

Grande parte desse trabalho depende da informacao fornecida por agentes comunitarios, pessoas com
incapacidades e suas familias.

Tarefas dos agentes comunitarios

Os agentes comunitdrios precisam identificar prestadores locais de servigos, e reconhecer as barreiras
que restringem o acesso de pessoas com incapacidades. Eles podem, entao, estar envolvidos em cada
etapa de uma intervengao.

Na etapa de planejamento, podem contribuir identificando:

* Grupos vulnerdveis ou em situacio de risco;

* Prestadores de uma gama de servigos;

* Opinides de lideres comunitdrios;

¢ Canais normais de comunica¢iao dentro da comunidade;

* Oportunidades de comunicagdo através da midia local, teatro de rua, grupos de teatro tradicionais
e escolas;

° Barreiras a participagdo e exclusdo;

* Oportunidades de obter apoio de lideres locais/da vila;

Eles podem facilitar a participagio da comunidade por meio da(o):
e Sensibilizacio da comunidade para a necessidade de remover barreiras a participacao;

* Conscientiza¢iao em relacdo aos beneficios que podem advir da inclusdo de pessoas com
incapacidades na comunidade;

* Estimulo aos membros da comunidade para oferecerem cuidado e apoio adequados as pessoas com
incapacidades.



Eles podem contribuir diretamente com as intervengdes por meio do(a):

Trabalho para mudar as atitudes entre as pessoas com incapacidades e suas familias e membros da
comunidade;

Promogio de pessoas que sirvam como exemplo, chamando a aten¢io para o sucesso de individuos
que tenham superado problemas fisicos, sociais ou econdmicos;

Estimulo as pessoas com incapacidades para se tornarem contribuintes ativos, motivadores e
envolvidos com advocacia;

Resposta ao comportamento estigmatizante, com apresentagdo de informag¢do adequada, e
esclarecimento para que as pessoas mudem seu comportamento;

Colaboragdo para organizar intervengdes;

Desenvolvimento de novas habilidades entre os participantes.

Conselho:

¢/ Simplifique — apresente uma mensagem adequada e clara

v/ Seja inovador — aproveite todas as oportunidades para apresentar a mensagem
v/ Seja persistente — continue repetindo a mensagem

Os dois casos estudados abaixo sio do Nepal. O Estudo de Caso 2 ilustra como, com estimulo, os
grupos podem desenvolver suas proprias solugdes para um problema. O Estudo de Caso 3 ilustra
como o empoderamento é efetivo contra a exclusdo social.

Estudo de caso 2: Nepal

0 Comité Comunitario de Florestas de Sundari gerencia a producao das florestas na comunidade de
Sundari. Um dos membros da comunidade foi afetado pela hanseniase. Como parte de sua avalia¢ao, a
assistente social visitou o Comité de Florestas e os membros do Comité decidiram se juntar ao processo
de reabilitagdo. Através dessa parceria, o Comité de Florestas percebeu de que as pessoas com
incapacidades sao o grupo menos privilegiado e mais negligenciado da comunidade, e decidiram iniciar
um programa de reabilitacdo em sua comunidade, mobilizando todos os recursos disponiveis. Formaram
um comité de reabilitagdo e enviaram um agente comunitario para uma capacitacao de um més.

Em outros locais do Nepal, membros da comunidade doaram dinheiro, escreveram referéncias,
ofereceram capacitagao gratuita, acordaram or¢camentos para assisténcia social, ou desenvolveram
planos de reabilitagao para pessoas com incapacidades.
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Estudo de Caso 3: Nepal

Um programa de eliminagdo de estigma no Nepal adotou uma abordagem (nica para a reducao do
estigma relacionado a hanseniase na comunidade. A idéia era estimular grupos de auto-ajuda a
desenvolver a¢des programadas que beneficiassem a comunidade em geral. Dez pessoas afetadas
pela hanseniase foram escolhidas como facilitadores, e pediu-se a elas que desenvolvessem grupos de
autocuidados em suas vilas. Todas essas pessoas haviam completado capacitagao em autocuidados

e foram escolhidas com base no carater e na percep¢do de seu potencial enquanto organizadores e
facilitadores. Receberam nomes de pessoas com hanseniase em suas vilas, para que fizessem contato
com elas, e as estimulassem a iniciar grupos de autocuidados.

Dentro de um ano, esses grupos tinham se desenvolvido e comegado a funcionar como grupos de
auto-ajuda. Desenvolviam pequenos projetos e gerenciavam empréstimos. Recrutaram novos membros,
incluindo outras pessoas marginalizadas ou em desvantagem.

A seguir, 0s grupos tomaram a iniciativa de desenvolver acdes programadas que beneficiassem suas
comunidades. Os grupos organizaram e supervisionaram educacdo nao-formal. Trabalharam para obter
pogos e bombas de agua, e para melhorar o ambiente local (higiene e acesso). Também se envolveram
com idosos e com advocacia (advocacy).

A avaliagdo do programa constatou que os grupos tinham ganhado reconhecimento e respeito em

suas comunidades. As pessoas do local valorizavam todas as atividades em beneficio da comunidade,
especialmente seus esfor¢os para superarem o impacto das deficiéncias causadas pela hanseniase. O
Diretor do Departamento Distrital de Educagdo considerou os grupos como os melhores parceiros no
Distrito. Uma avaliagdo de restricdo de participacao social constatou que os individuos envolvidos nos
grupos relatavam restricao de participagdo muito menor quando comparados a individuos afetados pela
hanseniase que ndo haviam sido incluidos no programa. A avaliagao concluiu que, quando individuos
marginalizados devido a hanseniase sao transformados em agentes de mudanca positiva, o estigma
associado a hanseniase nas comunidades é neutralizado

2.3 Advocacia (Advocacy)

Advocacia significa promover ou ser porta-voz de uma causa. Como as pessoas com incapacidades
sdo as que melhor compreendem sua situagio e necessidades, é importante que elas liderem a
advocacia. Se ndo fizerem isso, sua situacao e necessidades nao serdo expressas de maneira efetiva. O
ato mesmo de se expressar gera empoderamento e pode motivar a agdo.

Profissionais de reabilitagio se envolvem com advocacia em favor das pessoas com incapacidades.
Isso envolve falar contra a injustiga e trabalhar por igualdade de direitos. As comunidades e
governos sdo estimulados a aceitar e a assumir suas responsabilidades em relacdo as pessoas com
incapacidades. Em situagdes nas quais as incapacidades resultaram em perda de direitos ou em
exclusio social, a advocacia chama a ateng¢do para essas injustigas e procura corrigi-las.

O envolvimento de um niimero maior de pessoas, a unido ao falar, e o trabalho em alianga com
outros grupos de interesse contribuem para o sucesso da advocacia.

Atividades comumente associadas a advocacia incluem programas de educacdo em larga escala ou
lobby em favor de mudangas na sociedade para combater a injusti¢a. A advocacia comega quando
individuos ou grupos contatam autoridades relevantes, e levantam uma questio especifica, tal como
a necessidade de matricular uma crianga incapacitada em uma escola local, de acesso a crédito, de
acesso a beneficios de moradia, etc.



Tarefas dos gerentes de programas

Os gerentes de programa planejam atividades que assegurem que pessoas com incapacidades
conscientizem-se de seus direitos — o direito ao acesso a servigos, a posse de terra, ao casamento, a ter
filhos, ao trabalho, e a participar de festivais sociais e religiosos — e que gozem desses direitos. Isso
envolve:

e Promover reunides entre autoridades locais e pessoas com incapacidades e suas familias para
abordar exemplos de preconceito e discriminagao;

 Estabelecer contatos e criar aliangas com organizacoes afins;
e Estimular a participagdo de lideres comunitdrios e de outros grupos de interesse na advocacia;

* Promover a auto-advocacia, estimulando pessoas com incapacidades a falarem por si mesmas,
talvez por meio de grupos de auto-ajuda (veja a Segio 4.5);

e Estimular a midia local a relatar conquistas de pessoas com incapacidades ou a aumentar a
consciéncia delas em relagao a seus direitos.

Tarefas dos agentes comunitarios

Os agentes comunitdrios buscam assegurar os direitos das pessoas com incapacidades e ajuda-las
a ter acesso a servigos disponiveis. Procuram abordar questdes locais ou ajudar clientes a superar
problemas especificos por meio da(o):

» Conscientizag¢ao das pessoas com incapacidades sobre seus direitos e oportunidades;

e Facilitagdo da formacio de grupos — estimulando as pessoas com incapacidades e suas familias a se
juntarem (advocacia em grupo é mais eficaz do que esforgos solitarios);

Estimulo a grupos para falarem contra a injusti¢a e a discriminagio;

Organizacio de representacio legal para a aquisi¢ao de terra, heranga, cidadania, etc.;

Participagdo com clientes no combate a injustiga, por exemplo, para ter acesso a escolas,
treinamentos, trabalho ou casamento;

* Promogio de grupos de auto-ajuda e outros, que representem os direitos das pessoas com
incapacidades (veja a Secdo 4.5);

Identificagdo e promocgido de pessoas que sirvam como modelo, que tenham superado a injustica e
a discriminagdo resultantes de suas incapacidades.

A experiéncia no campo mostra que é importante se concentrar em uma questdo de cada vez, como
ilustrado no exemplo abaixo:

v/ Qual é a questdo? O que foi violado?

v/ E amplamente reconhecido como um problema? Onde e quando ocorre?
v/ Como pode ser resolvido?

v/ Que resisténcia pode existir?

v/ Que acdes resolverdo o problema?

v/ Monte uma equipe para resolver o problema. Atribua responsabilidades.

v Aja.

A formagao de um Comité Consultivo de Reabilitacdo provou ser uma forma efetiva de orientar as
atividades de advocacia. Os membros podem ser oriundos das comunidades locais, de organiza¢oes
parceiras, de grupos de auto-ajuda, de organiza¢des governamentais ou ndo-governamentais.
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Os Estudos de Caso 4 e 5 mostram a importancia da advocacia em Bangladesh e no Senegal.

Estudo de Caso 4: Bangladesh

A vida para as pessoas com incapacidades em Bangladesh é muito dura. Um agente comunitario
comecou a visitar pessoas com incapacidades em suas casas, a dialogar com elas e a aprender com
suas experiéncias. Ele as aconselhava e as estimulava a unirem forcas, e a discutirem entre elas tudo
o que precisasse ser melhorado. Uma questao era a dificuldade de muitas criangas com incapacidades
em ter acesso a escolas. As escolas ndo sabiam como lidar com essas criangas e, freqiientemente, lhes
negavam acesso.

No inicio, grupos de auto-ajuda foram formados em doze vilas. Cada grupo tinha cerca de dez
participantes que se encontravam regularmente para discutir assuntos como transporte, tecnologia
assistiva, negligéncia e opressao. Os grupos trabalhavam por melhorias no ambiente de suas vilas — e
funcionou. As pessoas com incapacidades tornaram-se cada vez mais conscientes de seus direitos e
de sua capacidade para mudar as coisas. Nas vilas onde ha grupos de auto-ajuda, muitas criangas com
incapacidades agora freqlientam a escola.

Recentemente, uma campanha nacional foi iniciada para induzir o governo a financiar tecnologia
assistiva que possibilitara maior participacdo das pessoas com incapacidades na sociedade. Ha
um aumento da conscientizacdo dos beneficios que todos receberdo como conseqiiéncia de maior
participagao.

Outra questdo a qual esses grupos de auto-ajuda dedicaram muito tempo e energia foi 0 acesso a
prédios para pessoas com incapacidades. Como poucos prédios publicos sao acessiveis, o nimero de
pessoas com incapacidades que tem trabalho remunerado é pequeno. Atualmente, o governo trabalha
com politicas para a criacdo de empregos para pessoas com incapacidades, e ha uma conscientizagao
crescente de que a mobilidade é muito importante. Em muitos distritos, os dnibus agora tém assentos
reservados para pessoas com incapacidades, que viajam por metade da tarifa normal.

Estudo de Caso 5: Senegal

No Senegal, um semindrio foi organizado, e houve uma clara recomendacdo para que se mudassem as
leis discriminatérias das vilas de hanseniase. A informagdo chegou até o Primeiro Ministro e as discussdes
com o governo continuaram. O chefe da vila e os comités de desenvolvimento de algumas vilas agora sao
legalmente reconhecidos pela administragdo. Fazer lobby pela cidadania deu resultados. As pessoas agora
tém carteiras de identidade e podem votar, mas sdo também registradas para o pagamento de impostos.

FONTE: Georgina Cranston/TLMI




2.4 Aformacao de redes com a comunidade e com
outras organiza¢oes

Conhecer os servicos disponiveis na comunidade para pessoas com incapacidades é uma informacao
importante para o processo de reabilitacao. A formagio de redes entre possiveis organizacdes
parceiras oferece oportunidade de compartilhar informagdes sobre servicos locais, reduz a
duplicidade, e abre novos caminhos para atender as necessidades de reabilitagcio. Ela assegura que os
programas de reabilita¢do e seus clientes ganhem acesso aos servicos de que necessitem.

Qualquer grupo ou organizacio local pode aderir a rede. Organiza¢bes podem representar

a comunidade ou grupos dentro da comunidade. Podem representar o interesse das pessoas

com incapacidades. Podem oferecer recursos ou servigos tais como empréstimos, treinamento
profissionalizante/de habilidades, oportunidades de marketing e outros servigos ou especialidades.

A formacao de redes no Paquistao e na Uganda

No Paquistao, diversos servi¢os estimulam as pessoas com incapacidades a usarem seu direito de
buscar servigos adequados, e a utilizarem recursos da comunidade. Desde que se estabeleceu a
formacao de redes com servicos de salide, os clientes estdo se acostumando a se misturar com outros
membros da comunidade.

Na Uganda, a formacao de redes levou ao desenvolvimento de politicas nacionais que dizem respeito a
RBC, e ao reconhecimento nacional para programas de treinamento em RBC aprovados.

Tarefas dos gerentes de programa

Os gerentes de programa estabelecem redes por meio de reunides formais ou informais com
representantes de outras organizac¢des. Essas reunides oferecem muitas oportunidades diferentes
através do(a):

* Reconhecimento de interesses e preocupagdes comuns;

e Aprendizado sobre o trabalho de outros programas e organizacoes;

¢ Identificagdo de duplicidade ou lacunas nos servigos;

¢ Identificagao de questdes ou problemas locais;

* Revisio da forma de organizagdo do trabalho, por exemplo, fluxos de referéncia ou programas de

capacitagio.

Reunides regulares sustentam a rede, pois asseguram comunicacao regular, conscientizagio e
promovem participagao.

Tarefas dos agentes comunitarios

Os agentes comunitdrios se beneficiam de maior conscientizagao das habilidades e recursos
disponiveis dentro da comunidade, por meio da:

* Formacao de redes com individuos chaves da comunidade, por exemplo, professores, lideres
religiosos ou comunitdrios, ou grupos de mulheres, estimulando a participagdo deles no processo
de reabilitagdo;

* Formacao de redes com organizagdes locais, representantes da comunidade ou departamentos do
governo que possam oferecer acesso a fontes de financiamento, por exemplo, para a capacitacio de
clientes, agentes comunitarios e outros envolvidos na oferta de RBC.
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2.5 Como facilitar o trabalho de outros prestadores
na comunidade

Algumas organizacOes optam por ndo ter seus proprios programas de campo, mas sim colaborarem
com outros prestadores no desenvolvimento de seus servigos. Essa abordagem exige comunicacio
regular com os parceiros do campo e formagio de uma rede efetiva. O Estudo de Caso 6 mostra
como um grupo de organiza¢des ndo-governamentais locais presta servigos de RBC na Uganda.

Estudo de Caso 6: Alianca para Reabilitacao Baseada na Comunidade, Uganda

A Alianca para Reabilitagdo Baseada na Comunidade (COMBRA) foi iniciada, em 1990, por um grupo de
Ugandenses cuja visdo era criar um ambiente propicio para que pessoas com incapacidades pudessem
usufruir de oportunidades iguais as de outros Ugandenses por meio do apoio ao desenvolvimento de
competéncias (capacity-building). A missdo da COMBRA é empoderar e fazer advocacia para e com
pessoas com incapacidades para seu desenvolvimento sustentavel. Por meio da RBC, a COMBRA
objetiva melhorar a qualidade de vida das pessoas com incapacidades, oferecendo igualdade de
oportunidades, promovendo e protegendo os direitos humanos. Os objetivos sdo estabelecidos em
cinco areas, a saber:

» Desenvolvimento de programas de RBC;

» Capacitacao de profissionais de reabilitagdo nos diferentes niveis;

» Fortalecimento de elos e formacao de redes;

» Advocacia e lobby por igualdade de direitos;

» Desenvolvimento de pesquisa e documentagao.

A organizacdo elabora materiais de treinamento, e oferece capacitacdo para agentes de RBC nos
diferentes niveis. Ap6ia a comunicagao por meio da formacao de redes com parceiros nos ministérios

governamentais, bem como com organizacdes que representem pessoas com incapacidades, e com
organiza¢des nao-governamentais.

Intervengoes sustentdveis devem corresponder as necessidades e habilidade individuais. O
envolvimento ativo da pessoa afetada na intervengdo é essencial. Para que sejam completamente
efetivas, as interveng¢des requerem o apoio ativo e a participagio da comunidade.

3.1 Triagem para compatibilizar necessidades e
recursos

As pessoas afetadas pela hanseniase ou por incapacidades podem ser encaminhadas a servigos de
reabilitacdo por servicos de saide ou de assisténcia social, ou por agentes comunitdrios ou lideres
locais. Alguns podem chegar aos servicos de reabilitagio por demanda espontinea.

E importante identificar individuos que possam aprimorar suas capacidades funcionais por meio

do treinamento profissionalizante ou de esquemas de crédito. Alguns podem ter necessidades
importantes com as quais podem lidar sozinhos. Outros podem responder bem ao aconselhamento
ou incentivo. Outros podem ter necessidades que ndo sejam diferentes da comunidade local. Muitos
programas usam um processo de triagem para identificar individuos que tém necessidade de servigos
de reabilitacdo (veja a Figura 3).



O acesso ao programa pode ser limitado ainda mais por politicas que identifiquem individuos
com necessidades prioritarias ou recursos limitados. Podem ser priorizados individuos de grupos
reconhecidamente vulnerdveis, por exemplo, em relagiao ao género, idade, estado civil, que tenham
problemas psicoldgicos, sociais, econdmicos ou fisicos graves, ou restricao de participagao social
severa.

Por meio da triagem, alguns individuos podem ser encaminhados a servigos disponiveis de outras
organizacdes locais. Aqueles selecionados para reabilitagio iniciam um periodo de avaliagio e
motivagdo que leva a um comprometimento com um plano de reabilitagao individual (veja Anexo
3) com o objetivo de desenvolver novas habilidades para a vida, integracdo social e restauracio da

dignidade.

Os membros da familia imediata — esposo(a), pais, avos, filhos, irmios ou irmis — sio,
freqlientemente, recursos valiosos para o processo. Esse enfoque na familia é central para a RBC.

Os individuos inscritos nos programas de reabilitagdo sdo conhecidos como clientes ao invés de
pacientes.

Que mudangas a hanseniase ou
a incapacidade acarretou para o
individuo ou para a familia?

- 7 N .

Social? | Economica? I Fisica? ’ Psicologica?

A pessoa ou sua familia precisa de algum
apoio para superar os problemas
que surgem?

{ SIM NA® v

Pessoa ou familia necessita Pessoa ou familia ndo necessita
de reabilitacao de reabilitacao

Figura 3: Passos para a identificacdo de pessoas que necessitam de servigos de reabilitagio
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3.2 Avaliacao de necessidades e habilidades

Por meio da avaliagdo de necessidades e habilidades, os agentes de reabilitacio desenvolvem uma
boa compreensio de cada novo cliente, das mudangas que a hanseniase trouxe para sua vida, e das
habilidades e recursos que podem ser necessdrios para sua reabilitacao.

Tarefas dos gerentes de programa

Os gerentes de programa identificam e desenvolvem instrumentos e sistemas de documentagio
necessarios para monitorar o progresso geral do programa. Ele ou ela podem precisar adequar
o instrumento a necessidades locais especificas, ou em resposta a feedback da comunidade ou de
agentes de RBC.

Tarefas dos agentes comunitarios

Para se coletar informagdes completas e precisas sdo necessdrios uma reuniao em um local onde

o individuo se sinta 0 mais & vontade possivel para conversar e um formulario de avalia¢io de
necessidades e habilidades. O Anexo 3 inclui um esbo¢o do formuldrio. A utilizagio de perguntas
como “Por que...?” e “Como...2” estimulam os clientes a falarem abertamente sobre sua situagio e
experiéncias. Algumas sugestdes de perguntas estao listadas abaixo:

* Que mudangas fisicas o cliente observou, incluindo a perda de sensibilidade ou a fraqueza
muscular?

* As incapacidades afetaram as atividades de vida didria? (O Anexo 3 apresenta uma referéncia a
Escala SALSA que pode ser utilizada para fazer essa avaliagdo.)

* Como a incapacidade afetou os relacionamentos com a familia e com a comunidade?

e Como a incapacidade alterou a habilidade da pessoa para o trabalho e a possibilidade de sustentar
sua familia ou completar seus estudos?

* Que problemas ocorreram devido ao género, idade ou grupo étnico, ou por causa de multiplas
incapacidades ou da gravidade da incapacidade?

* De que habilidades e recursos a pessoa dispoe?

Além disso, deve-se coletar informagao escutando o ponto de vista de familiares e de outras pessoas,
estimulando a participacdo deles no processo de reabilitacao desde o principio.

Também é importante coletar 0 mdximo de informagio possivel em relagio a:

* Escolaridade

e Situacdo econdémica

* Seguranga, como por exemplo, apoio da familia, posse de terra, moradia, etc.;

e Habilidades e conhecimento “vendaveis™;

* Responsabilidades em relagio a membros da familia;

* Apoio da comunidade ou de outras fontes;

* Recursos que possam ser acessados dentro ou fora da comunidade;

* A avaliacdo do cliente sobre suas possibilidades futuras.

A quantificagao da restricao de participagdo social vivida pelo cliente chama a atengio para
problemas especificos, e oferece uma linha de base para se avaliar mudangas futuras. O Anexo 3

apresenta uma referéncia a Escala de Participagdo (P Scale) que pode ser usada para avaliar restricdes
de participacio social resultantes da hanseniase ou de outras condigdes.

A obtengido de informagdes completas sobre a situacdo do cliente pode demandar uma série de
encontros.



Também é importante que os agentes comunitarios gerenciem seu trabalho e mantenham registros
por meio da:

 Elaboragio de um didrio de campo contendo um resumo do que foi dito em cada encontro,
respeitando a confidencialidade;

* Submissdo de um relatério dos achados aos supervisores ou gerentes;

e Identificagao e encaminhamento de individuos com necessidades complexas para outras avaliagdes
ou para ajuda de especialistas.

Conselhos:

Aceite cada cliente como ele(a) é.

Tenha respeito pelos individuos e por suas familias.
Escute cuidadosamente tudo o que eles tém a dizer.
N3o seja critico(a).

A N N N N

Reconhega que a avaliagao de necessidades e habilidades do cliente é continua, mas que, com o
tempo, a énfase passa a ser a motivacao.

3.3. Desenvolvimento da motivacao

Muitas pessoas afetadas pela hanseniase podem achar dificil falar sobre suas experiéncias € o sobre o
impacto da hanseniase em suas vidas. Para alguns, a experiéncia terd sido traumatica. Outros podem
estar deprimidos. E importante, portanto, ir devagar, talvez organizar vérios encontros breves antes
de comecar a discutir o processo de reabilitacio. A medida que esse processo comeca, os agentes
comunitdrios e de RBC tém um papel importante no desenvolvimento da motivagido, e no estimulo a
cada cliente para participar das atividades de reabilitacao desde o inicio.

Os clientes provavelmente sabem muito acerca de sua situacdo atual, suas necessidades e seus
problemas, e muitos estardo conscientes de possiveis solu¢des. Para que um processo de reabilitacio
tenha sucesso, é importante, portanto, escutar o que o cliente tem a dizer e estimulad-los a
desenvolverem seus proprios planos para o futuro.

A medida que se desenvolve a motivacio, alguns programas estimulam os clientes a participarem na
preparagio de um plano individual de reabilitacdo. Estes planos sio desenvolvidos com o tempo, e
descrevem uma série de agdes de reabilitacao e de responsabilidades acordadas (veja o Anexo 3). Para
alguns clientes, o desenvolvimento de um plano de reabilitacio pode oferecer toda a motivagio e
confianga que precisam para sua reabilitagdo.

Tarefas dos gerentes de programa

Os gerentes de programa coordenam o processo de desenvolvimento de motivacdo por meio da(o):
* Promogio de métodos de trabalho que estimulem os clientes a compartilharem suas experiéncias;

* Monitoramento de atitudes e atividades dos agentes comunitarios e de RBC, e avalia¢do da
qualidade da comunicagio com os clientes;

 Avalia¢io da relacio entre todas as partes interessadas no processo de reabilitacio.

A qualidade das relagoes entre as partes interessadas é vital para o sucesso do processo de
reabilitagao (Veja Figura 4).
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Tarefas dos agentes comunitarios

Pessoas afetadas pela
hanseniase e seus familiares

A comunidade e os agentes
de RBC

Representantes da

comunidade Gerentes de programas de RBC

Figura 4: Relagoes entre as partes interessadas no processo de RBC

Por meio da escuta, apoio, aconselhamento e orientagdo, os agentes comunitarios podem estimular o
desenvolvimento da autoconfianca e da motivacao de seus clientes. Tarefas especificas para ajuda-los
a alcancar isso incluem:

Encontrar-se regularmente com clientes para desenvolver a confian¢a e comunicacio;

Desenvolver uma compreensdo da causa da incapacidade, incluindo a necessidade de autocuidado
continuo;

Desenvolver uma compreensdo do processo de reabilitagio;
Envolverem os familiares no processo de reabilitacio como e quando necessario;
Articularem clientes a grupos de auto-ajuda;

Estimularem clientes a participarem de programas educacionais, por exemplo, alfabetiza¢io
funcional, desenvolvimento de novas habilidades para a vida;

Apresentarem outros clientes que tiveram sucesso como exemplos a serem seguidos.

A qualidade da relacio entre o cliente e o agente comunitdrio € a chave para o sucesso.

Os Estudos de Caso 7 e 8 ilustram a importancia do aconselhamento, quando o estigma ou auto-
estigma estiverem presentes.



Estudo de Caso 7: india

Beeramma tem 40 anos de idade. Quando era jovem, era uma boa cantora e os habitantes da vila
pediam a ela que cantasse cangdes religiosas nos festivais e em outras ocasides especiais. Ha quase
20 anos, ela notou manchas em seu pescoco, e 0s médicos disseram que ela tinha hanseniase. Ela
comegou o tratamento prolongado, mas os comprimidos a faziam sentir-se mal, entdo ela parou

de toma-los. Ao longo dos anos, ela perdeu a sensibilidade de suas maos e pernas, e comegou a
desenvolver incapacidades.

Quando agentes de RBC visitaram sua vila, notaram que Beeramma se mantinha distante das
outras pessoas. Quando perguntaram por que ela ndo se juntava aos outros, ela explicou que tinha
medo que as pessoas pudessem cacoar dela por causa de suas incapacidades e da hanseniase. Ela
disse: “Quando as pessoas cagoam de mim, fico muito magoada”. Os agentes aconselharam-na, e a
estimularam a participar de um grupo de auto-ajuda na vila.

Beeramma concordou em participar do grupo e se tornou uma das lideres. Ela aprendeu como proteger
suas maos e pés, e, agora, esta ocupada com tarefas de casa e criagao de carneiros. Ndo ha estigma em
relagdo a ela na comunidade. Olhando para trés, ela diz: “Por muito tempo vivi entre quatro paredes. Eu
me mantinha separada. Agora, me dou conta de que as pessoas nao pensam mal de mim. Era eu quem
tinha complexo de inferioridade. Agora percebo que ninguém é sem valor”. Hoje em dia, Beeramma é
ativa em falar com pessoas sobre a hanseniase, e em lhes assegurar que ela € uma doenca curavel se
receberem tratamento a tempo.

Estudo de Caso 8: Tailandia

Alguns clientes tém problemas psicoldgicos graves devido ao estigma, ou porque tém dificuldade em
aceitar suas incapacidades. Outros comecam a se odiar, ou a viver sentimentos de desesperanca e
culpa. Nesses casos, nao estao prontos para comecarem a trabalhar em uma interven¢do. O momento
de comecar é quando ha confianga entre o cliente e as pessoas chaves na comunidade, um agente
comunitario, ou um amigo ou vizinho. Sem essa confianga ndao ha suporte ou apoio suficientes para um
novo desafio.

O cliente deve elaborar uma proposta de intervengao. Isso leva tempo. As pessoas que propdem suas
préprias idéias estdo prontas. Se ndo ha uma sugestdo, entdo sdo necessarios mais motivagdo e
trabalho prévios. Apenas dizer: “Vocé consegue!” ndo funciona com alguém que nao tem esperancga

ou perspectiva futura. E melhor oferecer algumas palavras de apoio e estimular a cooperacdo com
familiares e amigos. Pode-se pedir ao cliente que pense sobre uma proposta, e continuar as discussdes
em um encontro posterior.

Quando o cliente estiver pronto para se envolver em uma intervengao, é importante incluir a familia e
membros da comunidade de forma a apoia-lo, sem tratar o cliente como “um coitado de um paciente de
hansenfase” que precisa de ajuda.
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4.1 O que é uma intervencao?

Intervengdes sdo atividades estabelecidas de comum acordo entre os agentes de RBC e os clientes, que
buscam abordar um problema do individuo ou da comunidade que foi identificado conjuntamente.
Podem ter muitas formas diferentes, tais como:

e Oferecer informacao a clientes ou comunidades sobre recursos e oportunidades disponiveis na
comunidade ou nas proximidades;

¢ Aconselhamento ou assisténcia social para abordar problemas psicolégicos ou sociais;
¢ Formacio e desenvolvimento de grupos de auto-ajuda ou de advocacia;

e Atividades educacionais para aprimorar a harmonia social ou para promover uma sociedade
inclusiva;

° Advocacia para promover igualdade de oportunidades e direitos na sociedade;

e Negociagdo de acesso a servigos governamentais locais, escolas, pensdes ou beneficios;

Promogao da participacdo de pessoas com incapacidades nas atividades de desenvolvimento
comunitario;

Pequenos projetos que oferecam renda sem o risco de agravar as incapacidades;

Desenvolvimento de programas de cuidados domiciliares — de preferéncia autocuidados;

Fornecimento de tecnologia assistiva para a superagdo de incapacidades fisicas;

Estimulo a pessoas com incapacidades para participarem de grupos de auto-ajuda em geral (ndo
especifico de hanseniase ou de pessoas com incapacidades);

e Treinamento de habilidades e atividades de geracio de renda.
Como pode ser visto pelas intervengdes listadas acima, a geracao de renda é apenas um dos muitos

tipos de interveng¢do. Os clientes e agentes comunitarios podem identificar outras formas de
intervencdo que sejam apropriadas a necessidades especificas do cliente.

Algumas ou todas as intervengdes podem ser viabilizadas por meio de encaminhamento a servigos
oferecidos por outras organizagdes.

# "_;_. o
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4.2 A escolha de uma intervencao

A escolha de uma interven¢io é central para o plano individual de reabilitagdo do cliente. A
intervencdo deve corresponder as necessidades, habilidades, expectativas e recursos do cliente, de seus
familiares e de outros membros da comunidade envolvidos.

O objetivo é identificar uma atividade apropriada para atender uma necessidade identificada em
comum acordo, seja ela fisica, psicoldgica, social ou econdmica.

O resultado pode ser uma interven¢io com a comunidade, com a familia ou com o cliente.

Ao escolher uma intervengio é importante que o cliente reconheca os riscos e custos, bem como as
oportunidades e os beneficios.

Tarefas dos agentes comunitarios

Os agentes comunitdrios tém um papel importante na facilitacdo da escolha de uma interven¢io
pelo cliente, ajudando-o(a) a compreender as implicagdes envolvidas. Uma lista de perguntas que
pode ser utilizada para adequar intervengdes as habilidades e necessidades dos clientes individuais é
apresentada abaixo.

Perguntas relacionadas ao estado fisico, destreza e mobilidade
* O cliente consegue se deslocar até um local de trabalho?

* A atividade proposta representa um risco para maos ou pés insensiveis, ou para outras formas
de incapacidades?

* A incapacidade impede trabalhos que exijam precisio?
* A atividade possibilita que o cliente trabalhe em casa?

* H4 espaco suficiente para que o cliente trabalhe de forma efetiva?

Perguntas relacionadas a experiéncia de trabalho e a exigéncia de capacitagao
* O treinamento é de preco acessivel e de duragdo curta ou viavel?

* O cliente tem experiéncia de trabalho relevante e adequada?

Perguntas relacionadas a emprego, producao e marketing

* A interven¢io desenvolve habilidades existentes no local?
* Ha4 experiéncia local relevante?

* Os produtos podem ser vendidos no local?

¢ H4 um mercado constante, durante todo o ano?

* Ha4 produtos concorrentes, de qualidade, ja disponiveis?

* Qual o custo de material de consumo, matéria prima, ferramentas e equipamento? Sio uma
ameaca a sustentabilidade?

* Ha4 questdes relacionadas a género, casta ou status social?

* Atitudes negativas em rela¢do as incapacidades podem ameagar as vendas?

* A intervencio seria mais bem sucedida como uma atividade de grupo ou cooperativa?
* A interven¢do demanda acesso, aluguel ou aquisi¢do de terra?

* A intervengio relacionada a agricultura, pecudria ou pesca é susceptivel a doengas locais,
mongio anual ou enchentes?

e Existe transporte local adequado e de custo acessivel para matéria prima e produtos?

* A intervencdo depende de habilidades especializadas de alto custo, por exemplo, habilidades
veterinarias?
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Ao trabalhar com o cliente e seus familiares, orientados por gerentes, os agentes comunitirios podem
facilitar a escolha da intervengdo por meio da(o):

* Identificagdo de intervencdes que desenvolvam conhecimento, habilidades e experiéncia de trabalho
ja existentes, seja do cliente, seja de seus familiares;

Identificagdo de intervencdes que dependam de habilidades, recursos e oportunidades disponiveis
na comunidade;

Estimulo ao envolvimento da familia e de membros da comunidade;
* Nio incentivo a interven¢des que apresentem risco para maos ou pés insensiveis;

* Ajuda para a mobiliza¢io dos recursos necessdrios para treinamento e desenvolvimento de
competéncias;

Escolha de uma interven¢do que possa ser apoiada pelo programa;

Confirmagdo, com os gerentes, que a politica e os recursos vao permitir ao programa apoiar
determinada intervencao.

Para que uma intervencao seja bem sucedida, é importante que os agentes comunitirios mantenham
boa comunica¢do com seus gerentes, profissionais de reabilitacdo, e lideres ou empresarios locais.

Os fatores que contribuem para que uma intervengio seja efetiva estio resumidos abaixo:

Fatores que contribuem para que uma intervencao seja efetiva

Agentes comunitarios

« Capacidade de ser responsivo a sugestoes de clientes e outros.

« Planejamento cuidadoso, monitoramento e avaliagao.

» Propriedade (ownership) , entusiasmo e compromisso dos agentes comunitarios.

Comunidade
» Responsabilidade compartilhada pela supervisao.
» Comprometimento de recursos por parte dos membros da comunidade.

Cliente e familia

o Propriedade (ownership)! de uma intervencgao.

» Motivacao vista no envolvimento e estimulo da familia, e no comprometimento de recursos da
familia.

» Responsabilidade compartilhada pela supervisao, talvez envolvendo também um grupo de auto-
ajuda.

» Conhecimento e habilidades de gerenciamento adequados.

» Saber lidar com os riscos associados a incapacidades graves.

Intervencoes de geracao de renda que produzem artigos para venda
« Habilidades em gerenciamento de negécios
» Plano de negdcios realista, que inclua informacdes sobre:
e Custos de produgao — matérias primas, mao-de-obra e transporte;

e Questdes de marketing — demanda, design, qualidade, durabilidade, flexibilidade;

e Questdo de financiamento — empréstimo, capital semente, formagao de precos, gerenciamento de
fundos, inclusive bancarios.

1 Ownership refere-se ndo apenas a propriedade fisica de algo, mas também a um sentimento de pertenca
ou de adesdo voluntaria e refletida a um projeto, sobre o qual se tem, portanto, controle. (N.T.)



4.3 Preparacdo de uma intervencao

Uma vez que o cliente, seus familiares, 0 agente comunitario e o gerente se comprometam com uma
intervencdo, é importante que planos detalhados sejam incluidos no plano de reabilitacio individual,
que recursos sejam alocados, e que todos os envolvidos tenham uma compreensao clara do que se
espera deles.

Tarefas dos gerentes de programa

Os gerentes de programa asseguram planejamento eficiente por meio da(o):

» Conscientizagiao do cliente sobre as implicagdes da intervencao escolhida, incluindo a
disponibilidade e o custo do apoio técnico;

* Defini¢dao do papel dos familiares como parceiros essenciais, comprometidos em fornecer recursos e
apoiar o cliente;

* Preparac¢ao de um plano escrito que aborde todos os aspectos da intervengao, incluindo a:
¢ Descri¢do da intervencio;
¢ Defini¢io de um final para a intervencio;
e Determinacao de um cronograma, com possiveis mudancas;
e Previsao do impacto e como ele serd avaliado;
e Identificacdo de riscos ou pressupostos que possam afetar o resultado;

e Especificacio da organizac¢do da supervisio, do monitoramento e dos relatérios, inclusive
quem vai fornecer informagdo para o monitoramento;

e Explicacdo dos papéis e responsabilidades do cliente, da familia, e da equipe do programa.

Experiéncia no campo

v/ E muito importante que as pessoas estejam completamente comprometidas com uma intervencao,
e que contem com o apoio da familia e de membros da comunidade.

v/ Os agentes comunitarios podem ter que fazer um esforco especial para assegurar apoio de
membros da comunidade.

v/ 0Os clientes demandario niveis variados de apoio: alguns mais, outros menos.

v/ Com o tempo, os clientes adquirem a capacidade de organizar novas iniciativas, e demandam menos
apoio do programa.

4.4 Como implementar uma intervencao

Intervengdes podem envolver a utilizacio de novas habilidades, a tomada de decisoes dificeis e

a exposi¢ao ao risco. Um planejamento cuidadoso e a atengdo aos detalhes asseguram que as
intervencdes sejam implementadas corretamente e os riscos reduzidos. O monitoramento oferece
informagdes sobre o progresso da intervengao, e identifica algum problema que possa surgir. A
avalia¢do estima o impacto da intervengdo. Os gerentes se responsabilizam por todos esses processos,
e dependem dos agentes comunitarios para coletar os dados e informarem sobre o progresso.
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Tarefas dos gerentes

Os gerentes alocam recursos de acordo com o cronograma estabelecido por meio da(o):
e Apoio ao agente comunitdrio designado;

* Realiza¢do de reunides periddicas com toda a equipe envolvida para avaliar o progresso alcangado
e compreender quaisquer dificuldades que possam estar sendo vivenciadas;

¢ Encontro regular com os agentes comunitdrios e clientes para identificar quando uma intervengio
chegou ao final acordado;

¢ Identificagdo e documentacio de li¢des aprendidas, e da necessidade de mais alguma intervengio.

Tarefas dos agentes comunitarios

Os agentes comunitarios ajudam a implementar a intervengdo por meio da(o):

 Estimulo aos clientes, familiares e comunidades para que se comprometam em fornecer os recursos
acordados;

* Avaliagiao do progresso com os clientes;
e Assisténcia na solu¢io de problemas;

* Relatdrios sobre o progresso, baseados em procedimentos de monitoramento acordados, incluindo
as avaliagdes iniciais (veja a Segdo 6.2);

¢ Informagoes relativas a avaliagdo feita pelo cliente sobre o progresso e o impacto, juntamente com
a avalia¢do dos familiares e de membros da comunidade (veja as Se¢des 6.2 € 6.3).

O Estudo de Caso 9 ilustra a implementag¢io de uma intervencao de geragao de renda.

Estudo de Caso 9: Bangladesh

Babu tinha apenas 16 anos de idade quando foi diagnosticado com hanseniase. Ele trabalhava como
mao-de-obra em uma fazenda, mas tinha grave perda de sensibilidade na mao direita, o que causava
(lceras sérias. Ele precisou de varios periodos de internagao antes que suas Ulceras cicatrizassem. Seu
pé direito também tinha deformidade. Ap6s um tempo de hospitalizacao, ele decidiu que precisava
encontrar um novo emprego, com menor risco de lesar suas maos. Primeiro Babu pegou um pequeno
empréstimo do programa de RBC, que permitiu que ele comprasse uma vaca, e ganhasse alguma renda
vendendo leite. Quando ele havia quitado o empréstimo, pediu novo empréstimo para financiar um
negécio de conserto de bicicletas. Ele fez treinamento e comegou seu préprio negécio, e ganha uma
pequena quantia diariamente.

Como resultado das atividades de RBC, a renda diaria de Babu é agora trés vezes maior do que antes.
Ele se casou e mora em uma casa perto de seu local de trabalho. Seus fregueses valorizam a qualidade
de seu trabalho. Anteriormente, outros membros da comunidade o negligenciavam. Agora, o aceitam e
ele exerce um papel importante na vida comunitaria, e freqiienta a mesquita.

4.5 Formacao e apoio a grupos de auto-ajuda

Colaborar na formagio e no desenvolvimento de grupos de auto-ajuda pode ser uma atividade
importante para programas de reabilitagio. Em vez de incluir apenas pessoas afetadas pela hanseniase
esses grupos devem agregar pessoas com uma ampla gama de incapacidades, ou incluir pessoas
afetadas em outros grupos de auto-ajuda. Grupos dedicados as necessidades gerais das mulheres sdo
preferiveis aqueles dos quais participam apenas mulheres afetadas pela hanseniase.



Os grupos de auto-ajuda se mostraram efetivos de muitas maneiras diferentes, conforme listado

abaixo.

* Os membros se encontram regularmente para discutir e compartilhar problemas. Aprendem a
apoiar, compreender e estimular uns aos outros, aumentando a confianga e a auto-estima.

* Reunides em grupo oferecem oportunidades para compartilhar informagoes e aprender com os
outros. Membros que j4 estao no grupo ajudam nas avaliacoes de necessidades e habilidades de
novos membros. Os membros podem revisar o plano de reabilitacao de outros.

* O aumento da visibilidade dos membros do grupo na comunidade ajuda a mudar atitudes e
estimula a aceitagio.

e E mais provdvel que pessoas e autoridades locais escutem, quando os membros falam como um
grupo.

e O registro formal dos grupos dd um status legal e pode facilitar o acesso a servicos financeiros ou
do governo.

* Quando o grupo se torna forte e ativo, sua inclusio com outros grupos de auto-ajuda torna-se
mais ficil. Por sua vez, isso promove inclusio e participagdo na comunidade com igualdade.

Formacao e apoio a grupos de auto-ajuda — experiéncia do campo

Estagios iniciais
» Mobilidade limitada, questdes culturais e comunicacao local ruim podem inviabilizar a formacao de
grupos de auto-ajuda.

« Eimportante oferecer orientagdo e um alto nivel de apoio durante os estagios iniciais.

» A motivagao se desenvolve por meio da aprendizagem compartilhada e do aumento de
conscientizagao sobre as experiéncias dos outros.

» O desenvolvimento e trabalho com grupo de auto-ajuda tem oferecido oportunidades para apoio ao
desenvolvimento de competéncias (Nepal), avaliagdo de necessidades (Etidpia), desenvolvimento de
materiais de treinamento (Uganda), e planejamento e monitoramento de atividades de reabilitagdo
(Nigéria).

« E preciso permitir que os grupos se desenvolvam de sua prépria maneira.

Estagios posteriores
o Os grupos de auto-ajuda mostraram-se muito efetivos no desenvolvimento de motivacdo e auto-
confianga — contribui¢des importantes para o processo de reabilitagado.

» Os membros do grupo aprendem como identificar prioridades para intervengdes entre seus membros
e como monitorar o progresso das intervencdes.

» Nas reunides de grupo, os agentes comunitarios tém a oportunidade de aprender a partir da
experiéncia de membros do grupo, e de promover novas idéias ou desafios.

« E muito importante que os agentes comunitarios respeitem os membros dos grupos.

» Os membros do grupo podem desafiar pressupostos e prioridades do programa, mas isso faz parte do
processo de empoderamento
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A formacao de um grupo de auto-ajuda

Estagios iniciais

Os agentes comunitarios facilitam o processo, apoiando o desenvolvimento de competéncias, e
estimulando os membros do grupo a trabalharem juntos. Suas tarefas incluem:

» Identificar a area geografica para o recrutamento;
» Definir os objetivos do grupo, consultando membros em potencial;

Explicar o propésito do grupo para a comunidade;
Identificar e recrutar membros do local acordado;

Facilitar as reunides iniciais para discutir questdes locais e promover a uniao;
Estimular o grupo a identificar necessidades fisicas, econdmicas ou sociais;

Orientar o grupo na elei¢do de um lider/comité;

Identificar necessidades de apoio ao desenvolvimento de competéncias e de organizag¢ao de
treinamento;

Estimular os grupos a crescerem e se juntarem a grupos convencionais;

Ensinar os membros dos grupos como gerenciar fundos, como abrir uma conta em banco e como
organizar um esquema de poupanca.

Critérios que contribuem para fazer um grupo de auto-ajuda efetivo
Os critérios podem ser listados nas seguintes categorias.

Membros
» Os membros compartilham valores, preocupacdes e experiéncias comuns.

» O grupo tem metas e objetivos compartilhados.

» 0 grupo de membros é homogéneo. (Onde for necessario — para assegurar um nivel de alfabetizagao,
ou oferecer expertise necessaria — uma ou duas pessoas sem incapacidades podem ser incluidas no

grupo.)
» Todos os membros se comprometem a investir recursos (tempo, financas, etc.).

» Todos os membros tém clareza de seus papéis e de suas responsabilidades, e desenvolvem um
sentimento de propriedade (ownership) do grupo.

» Tamanho 6timo do grupo: 10-25 membros.

Lideranca e apoio ao desenvolvimento de competéncias

» Uma eleicao anual é planejada para escolher um lider para o grupo.
« Treinamento é oferecido para desenvolver habilidades de lideranga, secretariado, e contabilidade.
Desenvolvimento do grupo

» Estimula-se a poupanga regular.

» Estimula-se o envolvimento em projetos de pequena escala.

« O grupo é motivado a rever e estabelecer novas metas e objetivos.

» A preocupacao com o autocuidado é mantida.

» Desenvolvem-se a compreensao e o apoio mdtuos.

» O grupo é estimulado a fazer lobby por igualdade de oportunidades.

» Aformagdo de uma federagdo de grupos de auto-ajuda é estimulada.



Os Estudos de Caso 10 e 11 mostram que iniciar um grupo de auto-ajuda com pessoas com
diferentes incapacidades estimulou as pessoas afetadas pela hanseniase a se envolverem com seu
proprio autocuidado.

Estudo de Caso 10: Nepal

0 programa no Nepal estimula as pessoas a formarem grupos de auto-ajuda. Sao oferecidos
treinamento em micro negédcios, habilidades de agricultura, contabilidade basica, e outros assuntos
de acordo com as demandas do grupo. Quando os membros desenvolvem confianca e compreendem
a importancia da ajuda mdtua, comecam a poupar. Todo membro recebe uma caderneta, e cada
contribuicdo é anotada nela e também em um livro de contabilidade.

De tempos em tempos, os membros do grupo contraem empréstimos do grupo, ou da poupanca ou
de capital semente (seed money) fornecido ao grupo pelo programa. O grupo decide por si mesmo
sobre a taxa de juros e a duragdo do empréstimo. Metade dos membros pode pegar um empréstimo
simultaneamente. Os outros membros os estimulam a pagar os empréstimos dentro do prazo
estabelecido. Dos 14 grupos que receberam capital semente, 13 estao indo bem.

Estudo de caso 11: Tamil Nadu, india

Em Pallathur, tentamos formar um grupo de auto-ajuda com oito pessoas afetadas pela hanseniase.
Falamos com elas e com suas familias sobre os grupos de auto-ajuda e suas vantagens, mas as familias
se recusaram a cooperar. Nao entendiam como funcionariam. O conceito deles era o de que pessoas
com incapacidades devidas a hanseniase tém que ser cuidadas pelo resto da vida. Fizemos reunides
regulares, mas sempre havia a pergunta: “O que vamos ganhar com isso?”. Entao identificamos oito
outras pessoas com formas diferentes de incapacidades. Uma tinha incapacidade fisica, algumas eram
cegas, e algumas tinham problemas de fala ou audi¢do. Estimulamos as 16 pessoas a se juntarem

em um grupo integrado de auto-ajuda. Todos concordaram, apesar de ter levado um ano para que 0s
clientes e seus familiares entendessem o conceito. Chamaram o grupo Sakti, que significa poder. Agora
se encontram a cada duas semanas, e nao ha estigma entre eles. Tentam compreender as dificuldades
uns dos outros. Quando o grupo foi reconhecido pelo governo, recebeu um valor de 25.000 rdpias como
fundo rotativo, de modo que agora tem seguranca financeira.

4.6 Programas de microcrédito

Como muitas pessoas com incapacidades vivem na pobreza, a redugao da pobreza é uma
atividade importante da RBC. Onde os bancos relutam em fazer empréstimos, muitas pessoas com
incapacidades pegam dinheiro emprestado de agiotas com taxas de juro elevadas. Quando nio
conseguem quitar a divida, sdo forgados a fazer novos empréstimos. Sua situacdo financeira se
deteriora ainda mais, e se tornam mais marginalizados.

Oferecer acesso a empréstimos para microcrédito com taxas de juro justas e acessiveis provou ser
um meio efetivo de gerar renda e promover empoderamento. No contexto da RBC, tais empréstimos
oferecem acesso a recursos financeiros que, de outra forma, poderiam ser negados. Em alguns
programas de RBC, grupos de auto-ajuda administram programas de microcrédito entre seus
membros.

E comum que clientes de programas de RBC, que estejam comecando atividades de geracio de renda,
pecam um pequeno empréstimo. As se¢des seguintes descrevem os procedimentos recomendados
para a distribui¢do e para o pagamento dos empréstimos. (Procedimentos formais de contabilidade e
exigéncias legais relacionadas a programas de crédito estio além do escopo desse guia, mas precisam
ser entendidos pelos gerentes.)
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Principios chaves para programas de crédito

* Um programa de microcrédito ndo deve ser iniciado
junto a um programa que ofereca doagdes ou
caridade. Os dois ndo combinam. E irreal pensar
que uma pessoa vai pagar o dinheiro que recebeu,
enquanto outra pessoa nio precisa fazer isso.

* Onde ha organizac¢oes que oferecem crédito em
condigdes aceitdveis, hd muitas vantagens em
encaminhar os clientes a essas organizacdes.

* Um programa de crédito precisa ser gerenciado em
termos de negdcio, com condi¢bes muito claras e
procedimentos de contabilidade simples que sejam
compreendidas por todos os participantes.

* Todos os envolvidos devem estar completamente
comprometidos com o principio de pagamento.

E preferivel oferecer crédito por meio de grupos de
auto-ajuda, com os membros do grupo envolvendo-
se nas tomadas de decisdes, supervisao e em receber
0s pagamentos.

* O monitoramento dos pagamentos deve ser incluido
entre os procedimentos acordados.

Tarefas dos gerentes de programa

Os gerentes de programa estabelecem ligagdes com organizagoes parceiras ou bancos locais para
oferecer micro empréstimos.

O Estudo de Caso 12 lista os problemas vivenciados com programas de micro crédito no Senegal.

FONTE: Georgina Cranston/TLMI

FONTE : TLMI



Estudo de Caso 12: Senegal

Por razdes culturais as pessoas ndo expressam suas idéias. Em vez disso, dizem: “O que vocé fizer por
mim esta 6timo”. Por outro lado, as demandas podem ser excessivas. O processo de decidir como e
onde ajudar é geralmente muito lento.

0 aumento da pobreza tem influéncia negativa sobre projetos de microcrédito — as pessoas tém
dificuldade em fazer os pagamentos.

Trabalhar com individuos requer bom conhecimento do cliente e de seu ambiente, acompanhamento
regular, etc. Muito freqiientemente isso é impossivel e, como resultado, o sistema de garantias ndo
funciona.

» O valor normal dos empréstimos é muito pequeno para gerar renda suficiente. Nao é possivel oferecer
empréstimos maiores.

A pressao de familiares é muito grande. Uma pessoa que ganha pouco dinheiro tem que contribuir com
o custo da comida, eventos familiares (por exemplo, enterros, casamentos, etc.) ou cuidar de familiares
idosos. Freqglientemente o empréstimo é usado para esses outros fins.

» O gerenciamento de pequenos negécios é inadequado, levando a uma incapacidade de renovar o
estoque.

A escolha de atividades financeiramente atraentes é extremamente limitada para pessoas analfabetas.
Algumas pessoas nao respeitam as regras nem os contratos relacionados aos empréstimos.

Tarefas dos agentes comunitarios no apoio aos programas de crédito

Os agentes comunitarios tém papel importante na informacido de clientes sobre como podem se
beneficiar de programas de crédito. Eles devem:

Assegurar-se de que os clientes estejam cientes de todos os aspectos dos programas, tanto dos
custos, quanto dos beneficios;

Facilitar o acesso a empréstimos de organizagdes parceiras, ou encaminhar pedidos para aprovagao
pelos gerentes;

Envolver os familiares ou outros membros do grupo em intervengdes com clientes que, de outra
forma, teriam dificuldade em realizar os pagamentos;

Estimular a regularidade dos pagamentos;

Identificar e abordar situagdes onde os pagamentos estejam atrasados.

Os fatores abaixo foram identificados como sendo importantes para se gerenciar um programa de
microcrédito de sucesso.

A aprovagdo de empréstimos deve ser condicionada a poupanca regular durante um periodo de 12
meses.

Os clientes e grupos devem aprender a gerenciar seus empréstimos.

Um cronograma de pagamentos, compativel com as capacidades do cliente, deve ser acordado,
geralmente, por um ou dois anos.

O pagamento frequiente de pequenas quantias ajuda a atingir percentuais maiores de pagamento.
Membros do grupo e da familia oferecem motivagao e supervisdo.

Membros ou lideres escolhidos da comunidade devem ser convidados a motivar e monitorar as
pessoas que recebem empréstimos.

Onde a alfabetizacdo for uma questio, outras pessoas da comunidade devem ser envolvidas para
manter os registros ou facilitar a alfabetizacio.

Qualquer problema que surja deve ser abordado imediatamente.
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O Estudo de Caso 13 ilustra como um pequeno empréstimo deu inicio a melhorias de longa duracao.

Estudo de Caso 13: Etiopia

Ato Tsega Birle tem 38 anos de idade. E casado e tem seis filhos. Mora em uma linda casa nova e tem
uma boa conta bancéria. Do lado de fora de sua casa, ha uma fila de carretas de transporte esperando
para trabalhar. Mas Ato Tsega nem sempre esteve tao bem.

Ele nasceu em Gondar. Quando tinha 10 anos de idade, seus pais faleceram. Como se isso nao fosse
dificil o suficiente de suportar, logo depois, foi diagnosticado com hanseniase. Em vez de cuidarem dele,
seus parentes o isolaram. Ele foi forcado a se mudar para viver em uma coldnia de hansenfase em uma
cidade distante. Ele se tornou membro daquela comunidade e, algum tempo depois, ouviu dizer que
havia cura para a hanseniase. Ele encontrou um lugar onde pudesse ser tratado, e comegou a trabalhar
para comprar comida e pagar um lugar para viver. Descobriu que o trabalho em uma fabrica acabava
por machucar suas maos. Depois, encontrou trabalho em um moinho de trigo, e conseguiu comecar a
economizar. Finalmente ele economizou dinheiro suficiente para comprar uma mula e uma carroga para
ganhar dinheiro transportando mercadorias do e para o mercado local.

Todo o trabalho duro de Ato Tsegas e o cuidado em poupar prometiam um futuro feliz, mas entao,
em apenas algumas semanas, um desastre aconteceu. Sua mula morreu, e seu negdcio desmoronou.
Ele ndo sabia o que fazer e considerou acabar com sua vida. Felizmente seus amigos e vizinhos o
convenceram que ainda havia esperanca. Dentro de poucos dias, ele ouviu falar de um projeto de
reabilitacdo que talvez pudesse ajuda-lo a reiniciar seu negécio.

Ele solicitou um empréstimo que o possibilitasse comegar um novo negédcio. O empréstimo foi feito e
ele comegou a trabalhar na manutenc¢ao de carretas de transporte. Isso provou ser lucrativo e o negécio
cresceu rapidamente, o que possibilitou o pagamento do empréstimo rapidamente. Ele logo comprou
suas proprias carrocas e transportava mercadorias para e de Addis Ababa. Ele pdde comprar uma casa e
se casou. Por meio do trabalho duro, alcangou muitas coisas em sua vida.

Ao oferecer assisténcia quando isso era mais necessario, o programa de RBC cumpriu um papel
importante na vida de Ato Tsega. Ele admite que, antes de receber ajuda, tinha um sentimento

de inferioridade, que vinha do tempo em que havia morado na coldnia. Agora ele desenvolveu
autoconfianca e dignidade, e esta no caminho de ser o comerciante mais importante da cidade. E
membro de grupos sociais e religiosos. E totalmente independente financeiramente, e é capaz de apoiar
outros grupos sociais.

5.1 O trabalho em coldnias

Em muitos locais hd povoados para pessoas afetadas pela hanseniase. Elas sio comumente
conhecidas como coldnias. Muitas foram criadas através de politicas historicas de isolamento e
reassentamento, além da falta de entendimento sobre os méritos e deméritos de tais colénias.

Algumas pessoas que moram em colonias podem ser residentes hd muito tempo, sem contato com
familiares ou com seus lares de origem. Pessoas com incapacidades severas podem depender de
pedir esmolas ou de caridade. Em alguns casos a comunidade pode ter desenvolvido uma atitude de
direito, e considerar que seja um direito receber doagdes e presentes incondicionais de organizacoes
de caridade ou de individuos.



FONTE: Livio Senigalliesi/World Health Organization

O objetivo das atividades de reabilitagio em coldnias é capacitar e empoderar comunidades por meio
de um processo de conscientizacao e facilitacao. Em coldnias que existem ha muito tempo, isso inclui
trabalhar para desenvolver autoconfianga e melhorar a qualidade de vida, ajudando os residentes a
obterem direitos e privilégios normais. Pode-se, também, estimular a integracdo reversa — estimular

pessoas sem incapacidades a se mudarem para as coldnias.

Tarefas dos gerentes

Os gerentes negociam com as autoridades e com as pessoas que tomam as decisdes locais de modo a
abrir caminho para o trabalho de campo que ajude os residentes a:

e Registrar-se como proprietdrios de terra;

e Ter acesso a beneficios do governo, tais como pensdes ou beneficios;

o Ter acesso a servigos de saude e facilidades locais;

e Ter acesso a escolas, educacdo de nivel superior e treinamento profissionalizante;

® Gerar renda e sustentarem familiares;

¢ Desenvolver uma nova conscientiza¢iao entre lideres comunitarios.

Por meio da formacio de redes, os gerentes estimulam outras organizagdes a ampliarem seus
programas para incluir a colénia, como, por exemplo, programas de criagio de empregos,
treinamento profissionalizante ou programas de crédito.

Em locais superpovoados, os programas de reabilitacio podem estimular familias e individuos a
considerarem se restabelecer em outro local. Eles acompanham as familias que escolhem se mudar,
relatam suas experiéncias, e estimulam outros a fazerem o mesmo. A drea onde estava localizada a
coldnia pode entao ser realocada para uso da comunidade, centros de recursos e informacoes, centros
de reabilitacio ou recreacio.

Em 4reas de colonia sob ameaga de especulac¢io imobilidria, os programas de reabilitacao
desenvolvem aliangas de residentes e organizacdes parceiras para participarem de advocacia, junto
e em nome dos residentes. Onde isso for bem sucedido, eles trabalham para regularizar a situagao
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da colénia. Se a populagio de uma colonia tiver que ser realocada, o ideal é que isso seja feito
para comunidades j4 existentes. Eles devem procurar assegurar que a terra no novo local seja
adequadamente designada, e que existam moradias e infra-estrutura bdsica.

Tarefas dos agentes comunitarios

Os agentes comunitarios desempenham um papel importante em todo esse trabalho. Eles:

e Representam ou estimulam representagio da comunidade em reunides para discutir o futuro da
colonia;

e Trabalham para motivar individuos e familias;

e Apodiam individuos e familias no processo de tomada de decisdo e de solugio de problemas;

e Identificam grupos com necessidades especiais — por idade, género ou estado de incapacidade;

e Coletam e relatam informagdes, e monitoram o progresso.

5.2 Questoes de género

As incapacidades afetam tanto homens, quanto mulheres. No caso da hanseniase, a evidéncia indica
que mulheres vivenciam mais problemas sociais e econdmicos.

Principalmente as mulheres jovens, recém-casadas estio em situagio de risco. A incapacidade ou
hanseniase podem atrapalhar as perspectivas de casamento. Mulheres com incapacidades podem ser
mais vulnerdveis a exploracdo. Dar atencio especial as necessidades das mulheres é uma forma de
reconhecer seus inimeros papéis na familia e na comunidade.

Tarefas dos agentes comunitarios

E importante que os programas procurem indicar agentes do sexo feminino. O papel delas é ajudar
mulheres a identificarem e resolverem problemas. Elas:

e Ajudam as mulheres a participarem de grupos de mulheres;

e Criam e desenvolvem grupos de auto-ajuda para mulheres;

* Ajudam as mulheres a terem acesso a empréstimos e a gerenciarem suas proprias atividades de
geracdo de renda;

Experiéncia no campo
» O trabalho de campo é mais bem sucedido onde existe apoio de familiares ou da comunidade.

» Questdes de advocacia em prol das mulheres incluem direitos reprodutivos, prevenc¢ao da AIDS,
planejamento familiar e exploragao sexual. Os ministérios do governo tém programas em muitas
dessas areas.

Situagoes familiares complexas podem demandar a colaboracado de assistentes sociais ou psicélogos.

Devem-se priorizar mulheres com necessidades especiais ou incapacidades severas, bem como
mulheres com familias grandes, aquelas sem filhos, e as vitvas.

» Deve-se identificar e estimular pessoas que sirvam de modelo.

o Educam as mulheres sobre seus direitos e oferecem informagao sobre como evitar a exploragao e
obterem ajuda legal.

O Estudo de Caso 14 da Etiopia ilustra o potencial do trabalho das mulheres, tanto individualmente
quanto em grupos.



Estudo de caso 14: Etiopia

Um grupo de auto-ajuda para mulheres em Bisidimo comegou a poupar alguns centavos a cada semana.
A medida que sua poupanca crescia, as mulheres comecaram a investir em atividades de geragdo de
renda. Comecaram criando galinhas. Depois compraram cabras, e mais tarde vacas e bois. Finalmente
iniciaram o cultivo de vegetais, usando um sistema de irrigacao.

Os trabalhadores do campo constataram que as mulheres sdo altamente motivadas. Estao prontas

a viajar longas distancias para participar de reunides de grupo. Assim que completam um trabalho,
comecam a planejar algo maior. Estabelecem regras de trabalho rigidas para seus grupos de auto-
ajuda, e as obedecem. O seu trabalho duro é visto como seu principal fator de sucesso. Essas mulheres
sdo, em sua maioria, donas de casa com pouca oportunidade de participar em assuntos politicos ou
sociais. O projeto oferece treinamento em assertividade, estabelece associagdes de mulheres, da
oportunidades, e as estimula quando as oportunidades aparecem. Esses grupos de mulheres recebem
apoio de organiza¢des de mulheres a nivel nacional, regional e distrital.

O Estudo de Caso 15 de Bangladesh ilustra a influéncia que a RBC efetiva pode ter sobre a satide
psicoldgica, além da melhora financeira.

Estudo de Caso 15: Bangladesh

Shanti tem hanseniase ha 20 anos. Quando ela tinha apenas 10 anos de idade, seu tio reconheceu os
sintomas. Devido ao grave comprometimento neural, foi hospitalizada diversas vezes. Durante uma
dessas hospitalizacdes, apenas seis meses depois de seu casamento, seu marido se divorciou dela. Ela
voltou a morar com seus pais e o irmao mais novo. O programa de RBC comecou a trabalhar com ela e
a estimulou a fazer um curso de costura no Centro de Treinamento Profissionalizante. Shanti aprendeu
como usar uma maquina de costura, e logo conseguiu ter alguma renda, e ajudar a sustentar seus

pais e irmas. Houve alguma fofoca e as pessoas do local evitavam-na, mas os agentes de reabilitagao
conseguiram estimular as pessoas a aceita-la. Agora ela tem uma reputagao devido a alta qualidade de
seu trabalho, e se tornou a principal fonte de renda de sua familia. Novos clientes do programa de RBC
vém a sua casa para aprender com ela. Ela comprou terra e a casa da familia tem seu préprio pogo com
bomba d’agua e banheiro.

Houve também uma mudanga na situacado psicolégica de Shanti. Antes, ela estava deprimida e
costumava se preocupar com seus problemas fisicos. Agora ela esta confiante, fisicamente bem, e é
respeitada. Depois de varios anos, seu ex-marido quis se casar com ela novamente, mas ela o recusou.
Depois disso, seu pai encontrou um marido melhor para ela. Ela agora esta feliz no casamento, e tem
uma crianga.

5.3 O trabalho com criancas

As criangas podem ser diretamente afetadas pela incapacidade,
ou sofrer porque seus pais ou parentes foram afetados pela
hanseniase. Como resultado, elas podem:

* Naio ter acesso a escola;

e Ser for¢adas a deixar a escola;
e Ser isoladas dos amigos;

e Ser escondidas pelas familias;

o Ser retiradas da escola, e ter que trabalhar e ter remuneracao;

o Ter outras necessidades ou dificuldades emocionais.

FONTE: Georgina Cranston/TLMI
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O objetivo das atividades de reabilitagao é assegurar que as criangas tenham igualdade de direitos
e oportunidades. O objetivo é assegurar que as criangas completem sua educagdo em uma escola

regular e déem continuidade a sua educa¢do desenvolvendo uma habilidade com um potencial de
geracdo de renda. Atividades tipicas do programa incluem:

* Fazer lobby e facilitar o acesso a escolas;

e Orientar criangas, outros membros da familia, professores e, as vezes, autoridades escolares ou
locais;

* Treinamento profissionalizante orientado ao mercado — onde apropriado, partindo de atividades
tradicionais;

e Participagdo em outras intervengdes como, por exemplo, grupos de tutoria ap6s a aula.

E preciso ter cuidado para se evitar discriminac¢do positiva, i.e., dar preferéncia ou privilégios as
criangas afetadas pela hanseniase, pois isso pode aumentar o estigma.

Tarefas dos agentes comunitarios

Os agentes comunitdrios asseguram que criangas tenham igualdade de direitos e oportunidades, por
meio de:

* Reunides com professores e trabalho para assegurar o acesso a escolas;

* Discussdo, com pais e familiares, da necessidade e beneficio da educag¢io — ajudando-os a
considerarem o futuro, ji que estdo acostumados a lidar apenas com questdes do dia-a-dia, ou no
maximo, do futuro muito proximo;

e Trabalho com criangas além da idade escolar para identificar oportunidades para treinamento
profissionalizante e educa¢io de adultos.

5.4 As necessidades e oportunidades de areas urbanas

As cidades, principalmente em sua drea central, freqiientemente tém 4reas com alta densidade
populacional, alta mobilidade, realidades sécio-culturais diversas e extrema pobreza. Essas dreas
podem ter moradia e saneamento precdrios, e acesso limitado a dgua, energia elétrica e outras
facilidades. Doengas como a maldria, tuberculose e HIV/AIDS podem ser as principais preocupagoes
de saide, mas as incapacidades ou hanseniase ainda podem ter um impacto grande. Atitudes
estigmatizantes podem estimular pessoas afetadas por incapacidades ou pela hanseniase a buscarem
o anonimato de dreas urbanas, onde pode ser dificil oferecer servicos de reabilitacao. Pode haver,
também, pouco ou nenhum apoio disponivel de familiares, parentes, ou da comunidade local.

No entanto, as dificuldades vivenciadas na oferta de servicos de reabilitacio em dreas urbanas sio
contrabalangadas pelas oportunidades oferecidas por institui¢oes, organizagdes governamentais e
vdrias organiza¢des ndo-governamentais locais. O acesso a organizagdes locais, transporte local e
comunicacio pode ajudar na oferta de servigos, incluindo os nio relacionados a hanseniase.

Tarefas dos gerentes de programa

Os gerentes de programa identificam as necessidade e oportunidades das areas urbanas por meio da:

* Coleta de informagio sobre as comunidades urbanas mais pobres (tamanho, realidade cultural,
situacdo de satide e necessidades relacionadas as incapacidades);

* Obtencio de informagio sobre servigos oferecidos pelo governo local e organizacdes voluntarias;

e Identificagao de organizagoes parceiras, do desenvolvimento de redes e de fluxos de referéncia (veja
a Secdo 2.4);

* Atengdo especial a dreas onde ha estigma contra pessoas com incapacidades e hanseniase.



Tarefas dos agentes comunitarios

As prioridades para os agentes comunitarios sio semelhantes aquelas descritas nos Capitulos 2 a
4. Os agentes comunitarios estao envolvidos em contatos com representantes da comunidade, e
trabalham com clientes individuais para avaliar suas necessidades e habilidades, motivi-los e os
ajudar a escolher a interven¢ao mais apropriada.

5.5 O trabalho com outros grupos

Grupos da comunidade com necessidades especiais, além daqueles relacionados a hanseniase, podem
incluir idosos, pessoas com incapacidades graves, aqueles vivendo em extrema pobreza, e outros
grupos minoritarios.

Tarefas dos agentes comunitarios

Prioridades adicionais para o trabalho com tais grupos sio identificadas abaixo.
o Idosos

o O acesso a pensdes e descontos em passagens devem ser discutidos.
o Pessoas com incapacidades graves

o E necessdrio encontrar oportunidades para que elas participem em tomadas de decisdao e em
eventos sociais na familia e na comunidade.

o Devem-se identificar oportunidades para treinamento profissionalizante para seus familiares.

o Devem-se identificar situagoes onde alguma forma de assisténcia social ou pensdo possa ser
necessaria.

o O acesso a tecnologia assistiva deve ser facilitado.
o Pessoas vivendo em extrema pobreza
o Deve-se ajudar as familias a abordarem uma necessidade de cada vez.
o Deve-se negociar o acesso a programas de reducdo de pobreza.
o Deve-se oferecer treinamento em alfabetizagio funcional.

« Individuos isolados devido ao status social ou doenga (por exemplo, HIV/AIDS)

o Deve-se priorizar a identificacio de necessidades especificas, a colaboragiao em advocacia, e
facilitar o acesso a servigos de saude.

FONTE: Peter Lemieux/TLMI
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Esse guia descreve caminhos que programas de reabilitacio podem seguir para assegurar que seu
trabalho seja efetivo. Esse capitulo oferece mais detalhes sobre algumas questoes importantes — a
motivagido dos agentes comunitarios, e procedimentos para seu 0 monitoramento e avaliagdo.

Tanto as Diretrizes para reabilitagdo social e economica das pessoas afetadas pela hanseniase, quanto
as publicac¢des voltadas para agentes comunitarios, como a publicacio da OMS, Treinamento na
comunidade para pessoas com incapacidades (5) discutem, em detalhe, a estrutura organizacional, a
tomada de decisdo, a necessidade de treinamento, e procedimentos de monitoramento e avaliagdo.

6.1 Como desenvolver a motivacao da equipe

Os agentes comunitirios mais efetivos sdo aqueles altamente motivados, comprometidos com

0 programa, e que tém uma atitude positiva em relagdo as pessoas pobres, marginalizadas e
incapacitadas. Em muitas situacdes, pessoas com hanseniase ou com incapacidades se mostraram
agentes efetivos.

Tarefas dos gerentes de programas

Gerentes de programas ajudam a equipe a se tornar motivada:

* Organizando programas de treinamento para o desenvolvimento de novas habilidades — por
exemplo, de facilitagdo, escuta, motivag¢io, promocio de participacio da familia ou de membros da
comunidade, ou identificacio e utilizacdao de recursos disponiveis na comunidade;

e Certificando-se de que os agentes tenham um bom entendimento de todas as atividades do
programa e de suas responsabilidades individuais de trabalho;

¢ Realizando reunides com a equipe, regularmente, para avaliar o progresso, discutir experiéncias e
aprender com situacdes onde os planos de reabilitacao falharam, inclusive lidando com falhas de
forma construtiva;

e Estimulando a inovagdo e a tomada de decisao local;

¢ Identificando e reconhecendo seus resultados.

6.2 Monitoramento do progresso de uma intervencao

O monitoramento de uma intervencio envolve coleta de dados sobre as atividades do programa
e sobre as mudangas na vida das pessoas associadas a ele. Os gerentes estao interessados no
impacto das intervengdes, no beneficio para os clientes, e nas licoes aprendidas pela organizacao.
O monitoramento oferece resposta a perguntas importantes para todos os envolvidos em uma
intervencdo. Exemplos de tais perguntas sdo apresentados abaixo:

e Como estd o progresso da intervenc¢io?

* Que problemas surgiram?

* Que diferenga a intervencio fez?
e Como o cliente, familia ou comunidade avaliam o processo?
Disponibilizar tempo e energia suficientes para monitorar o progresso de uma interven¢io demonstra

compromisso em compreender todos os aspectos dos problemas enfrentados por pessoas com
incapacidades, e em aprender com todos os resultados negativos, tanto quanto com 0s positivos.



Tarefas dos gerentes de programa
Os gerentes de programa sio responsdveis pelo planejamento e implementa¢do dos procedimentos de
monitoramento de cada intervengio. Eles devem:

* Conscientizar todos quanto aos beneficios do monitoramento e avaliacio — que ndo se destinam
a encontrar falhas no desempenho de um individuo, mas a melhorar o programa usando as
experiéncias obtidas até o momento;

e Facilitar uma abordagem participativa e um ambiente propicio, onde as pessoas sejam estimuladas
a avaliar os pontos fortes e fracos de uma intervengio;

e Preparar planos para o monitoramento baseados no plano de reabilitacio individual (veja Anexo
3);

e Identificar quem precisa de informagio para o monitoramento, quando coletar dados, inclusive
para uma avaliagdo de linha de base;

e Identificar como as mudangas esperadas serio medidas, usando indicadores locais relevantes,
elaborando um formuldrio de monitoramento (veja a Secdo 6.3), e capacitando a equipe a utiliza-
los;

e Realizar reunides regularmente com os profissionais do campo para avaliar o progresso da
intervengao;

e Organizar as informacoes para atender as exigéncias da elaboragio de relatorios.

A abordagem participativa

A abordagem participativa do monitoramento exige que todos os que tenham algum interesse no
resultado de uma intervengio contribuam para sua avaliagio. Além dos gerentes de programa, isso
inclui os clientes individuais e seus familiares, amigos, ou vizinhos préximos, técnicos e/ou outros
profissionais de reabilita¢io, individuos da comunidade que participam e os agentes comunitarios.

Tarefas dos agentes comunitarios

Os agentes comunitarios colaboram na implementacio dos procedimentos de monitoramento por
meio da(o):

e Comparecimento as reunides agendadas com clientes e outros;

* Preenchimento do formuldrio de monitoramento preparado para a interveng¢io, incluindo a
avalia¢do de linha de base;

e Uso de perguntas direcionadas para coletar mais informagdes — perguntar “Por que...?” e
“Como...2”;

e Registro de observagdes e problemas em um didrio de campo;
e Relato dos resultados e participacao em reunides de avaliagio;

 Discussdo do progresso com clientes e outros envolvidos.
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Experiéncia no campo

Estagios posteriores

0 trabalho de campo é mais bem sucedido onde ha apoio da familia dos clientes.

0 monitoramento envolve visitas mensais ao domicilio e ao local de trabalho para acompanhamento.
Sao identificados problemas, falhas e sucessos. A informagao resultante é organizada e tabulada para
relatérios com o objetivo de se identificar problemas, falhas e sucessos. Por meio do acompanhamento
regular, as pessoas aprendem com a experiéncia de outros.

india

A informacao é monitorada para decidir se o cliente ou sua familia tem recebido o méximo de beneficio
possivel dos servicos oferecidos. Ha necessidade de outras intervencdes de assisténcia social?

Ele(a) progrediu, e, se ndo, o que deu errado e por qué? Quais sdo os varios fatores que levaram ao
fracasso do processo de intervencdo? A acao futura sera decidida com base na informagao coletada

do monitoramento. Isso ajuda o agente a adotar novas técnicas ou estratégias para ajudar o cliente a
resolver seus problemas.

Nepal

A informagdo de monitoramento é apresentada em uma reunido de avaliacao trimestral. A reuniao
identifica a necessidade de novas atividades com cada cliente, e se ha necessidade de treinamento
adicional. A informagdo é usada para fazer planos futuros com os membros da comunidade que ap6iam
os clientes. A informagdo sobre o sucesso ou fracasso de determinada intervencao e as razdes para
tanto sdo compartilhadas com outros. As li¢des aprendidas servem de orientagdo quando da preparagao
de novos planos e orcamentos para trabalho com novos clientes.

Paquistao

A equipe avalia o progresso de cada cliente. Os familiares e vizinhos também dao feedback. O progresso
é monitorado em visitas de rotina e as mudancas registradas. Quando os clientes se encontram com

a equipe, sao indagados quanto a seu progresso. A informacao é usada para orientar e estimular os
clientes. O sucesso de um cliente é compartilhado com outros para motiva-los. Algumas vezes um
cliente desmotivado é levado para visitar um cliente bem sucedido, para que ele(a) possa sentir-se
estimulado.

6.3 A utilizacao de indicadores

Os indicadores sio uma forma de medir um atributo que nao pode ser medido diretamente. Sao
utilizados para estimar mudanga ou para medir o progresso resultante de uma interven¢ao. Quando
se faz necessaria a utilizagdo de um indicador, é importante que os gerentes identifiquem um ou mais
indicadores apropriados. Exemplos de indicadores de impacto sdo apresentados abaixo.

Indicadores baseados nos objetivos
* Capaz de participar de eventos sociais ou de ter acesso a escolas.

* Aumento de renda em 50% comparada com alguma linha de base.

Podem ser avaliados e registrados como “Alcancado” ou “Nio alcancado”.

Indicadores qualitativos baseados em afirmativas do cliente
e “Eu tomo chéd/café com meu vizinho.”
* “Nos caminhamos até o mercado juntos.”
* “Nossos filhos brincam juntos.”

Podem ser registrados separadamente ou como uma contagem de respostas positivas refletindo a
qualidade de vida.



Indicador para avaliar o comportamento da comunidade
* Numero de encaminhamentos para servigos de reabilitagio feitos por membros da
comunidade.
Indicadores para avaliar o impacto em longo prazo das atividades de reabilitacdo nos clientes

* Habilidade do cliente para expressar uma visao para o futuro — por exemplo, em termos de
envolvimento em atividades sociais, eventos familiares futuros, ou possibilidades de emprego
futuro.

* A Escala de Participacdo pode ser utilizada para avaliar mudangas em resposta a uma
intervencao.

Os indicadores devem refletir com exatiddo o que tém a intengdo de medir. Devem ser:
* Sensiveis a mudanga;
* Baseados em dados que estejam prontamente disponiveis;

* Compreendidos por aqueles que coletam e avaliam os dados.

E recomendavel avaliar tanto os indicadores quanto as intervengdes. Inicialmente, os indicadores
podem ser selecionados de listas publicadas. Posteriormente, podem ser desenvolvidos a luz da
experiéncia local. (Veja referéncias a listas de indicadores publicadas, no Anexol.)

Tarefas dos gerentes de programa
Espera-se que os gerentes de programas:
¢ Identifiquem um ou mais indicadores apropriados para cada intervencao;
* Capacitem os agentes comunitarios para que eles:
e Compreendam o que o indicador esta medindo;
e Saibam como e quando coletar os dados necessarios;

e Saibam como informar mudancas com base nos indicadores.
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Recursos adicionais

Informacao sobre indicadores de incapacidades
Boyce W, Broers T, Paterson J. CBR and disability indicators. Asia Pacific Disability
Rebhabilitation Journal, 2001, 12:3-12.

Velema ], Cornielje H. Reflect before you act: providing structure to the evaluation of rehabilitation
programmes. Disability and Rehabilitation, 2003, 25:1252-1264.

Wirz S, Thomas M. Evaluation of community based rehabilitation programmes: a search for
appropriate indicators. International Journal of Rebabilitation Research, 2002, 25:163-171.

Uma grande variedade de recursos sobre RBC e saide e desenvolvimento pode ser encontrada no
website da Enablement, Langenhorst 36 2402 PX, Alphen aan de Rijn, The Netherlands (http:/www.
enablement.nl), e da Source International Information Support Centre, 2nd Floor, Institute of Child
Health, 30 Guilford Street, London WCIN 1EH, England (http://www.asksource.info).

Centros que oferecem cursos de RBC e assuntos relacionados
O site da ILEP tem uma lista de cursos sobre RBC e assuntos relacionados (http://www.ilep.org.uk).

Cursos de graduagio e mestrado estio disponiveis na Austrélia, no Canadd, nas Filipinas, no

Reino Unido, nos Estados Unidos e em outros locais. Busque na internet por “community based
rehabilitation” (“reabilitacio baseada na comunidade”), “community disability studies” (“estudos de
incapacidades na comunidade”), ou termos semelhantes.

Leitura recomendada

Periodicos
Asia Pacific Disability Rehabilitation Journal

Disponivel de Dr. Maya Thomas, Editor, APDR], J-124, Ushas Apartments, 16th Main, 4th Block,
Jayanagar, Bangalore 560011, Karnataka, India

(http://www.aifo.it/english/resources/online/apdrj/journal.htm).

Pablico alvo: gerentes, formuladores de politicas, pesquisadores e profissionais de reabilitagao.
Disability Dialogue (antigo CBR News)

Publicado por parceiros regionais da Healthlink Worldwide
(http://www.healthlink.org.uk/resources/newsletter. html#disa).

Publico alvo: agentes comunitarios.

Disability World

http://www.disabilityworld.org

Footsteps

Disponivel da Tearfund, 100 Church Road, Teddington, Middlesex, TW11 9AA, England (http://tilz.
tearfund.org).

Leprosy Review

Publicado pela British Leprosy Relief Association (LEPRA), 28 Middleborough, Colchester, Essex,
CO1 1TG, England (http://www.leprosy-review.org.uk).



Partners Magazine

Publicada pela Leprosy Mission International, 80 Windmill Road, Brentford, Middlesex, TW8 0QH,
England (http://www.leprosymission.org).

Procedimentos para postagem de acordo com a regido.
Disponivel em Bengali, Chinés, Inglés, Francés e Hindi.

Publico alvo: paramédicos que atendem pessoas afetadas pela hanseniase.

Publicacoes avulsas

Abbat E McMahon R. Teaching health care workers: a practical guide, 2nd rev. ed. Basingstoke,
Macmillan Education Ltd, 1993.

Chambers R. Challenging the professions. Frontiers for rural development. London, Practical Action
Publishing (formerly Intermediate Technology Publications), 1993.

Chambers R. Rural development. Putting the last first. Harlow, Longman, 1983. Chambers R. Whose
reality counts. Putting the first last. London, Practical Action Publishing (formerly Intermediate
Technology Publications), 1997.

Frist T. Don’t treat me like I have leprosy. London, International Federation of Anti-Leprosy
Associations, 2003.

Guidelines for social and economic rebabilitation of people affected by leprosy. London, International
Federation of Anti-Leprosy Associations, 1999.

Helander E. Prejudice and dignity — introduction to community-based rehabilitation,
2nd ed. Geneva, United Nations Development Programme, 1999.

The end of isolation. A handbook for the social and economic reintegration of persons
affected by leprosy. Geneva, International Labour Office, 1999.

Thomas M, Thomas MJ. Manual for CBR planners. Bangalore, Asia Pacific Disability
Rehabilitation Group Publication, 2003.

United Nations Convention on Rights of Persons with Disabilities. Geneva, United Nations, 2007
(http://www.un.org/disabilities/convention accessed 17 August 2007).

Werner D. Disabled village children. A guide for community bealth workers, rebabilitation workers
and families. Berkeley, CA, The Hesperian Foundation, 1987.

Werner D. Nothing about us without us. Developing innovative technologies for, by and with
disabled persons. Paulo Alto, CA, HealthWrights, 1998.

Werner D, Bower B. Helping health workers learn. A book of methods, aids and ideas for instructors
at the village level. Berkeley, CA ,The Hesperian Foundation, 1982. [WERNER, D. Aprendendo e
ensinando a cuidar da satide. Sio Paulo, Paulus, 1986.]
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Muitas das publicacdes acima podem ser obtidas por encomenda postal ou das editoras listadas
abaixo.

DevelopmentBookshop.com. ITDG Publishing, The Schumacher Centre for Technology and
Development, Bourton-on-Dunsmore, Rugby, Warwickshire, CV23 9QZ, England
(http://www.itdgpublishing.org.uk).

Teaching Aids at Low Cost (TALC). PO Box 49, St Albans, Herts, AL1 5TX, England
(http://www.talcuk.org).

ILEP, 234 Blythe Road, London, W14 OHJ, England (http://www.ilep.org.uk).

INFOLEP Leprosy Information Service, Wibautstraat 137, 1097 DN Amsterdam, The
Netherlands (http://www.infolep.org).



) hnexo 2

A matriz da RBC

Essa matriz mostra uma representagdo visual global da RBC, indicando as dreas que podem compor
uma estratégia de RBC. A matriz consiste em cinco componentes principais: satide, educacio,
subsisténcia, social e empoderamento, cada qual dividido em cinco elementos chaves conforme a
descri¢ao abaixo. A RBC precisa desenvolver uma abordagem verdadeiramente intersetorial por meio

da construgdo de pontes entre os cinco componentes principais.

Objetivo: Desenvolvimento Inclusivo — Sociedade Inclusiva

REABILITACAO BASEADA NA
COMUNIDADE (RBC)

Prevencao

Promocao l

Cuidados
médicos l

Reabilitacao l

Tecnologia
assistiva

Salde P—I Educagao h Subsisténcia h Social h

] Infantil

= Primaria l

Secundaria e

"1 superior

B

Desenvolvimento
de habilidades

Trabalho
auténomo
—

Trabalho
assalariado

~ Servigos
[ Nao-formal [ financeiros
Aprendizado ao Protecao
longo da vida - social

r

Empoderamento
——
Relacionamento, Mobilizagao
casamento e e .
- social
familia
—
——
Assisténcia Participacao
pessoal i politica
—
—
Cultura,
= religido = Comunicacdo
e artes
—
reclr-:;ego e Grupos de
[7 < " auto-ajuda
esportes
T —
N Organizagoes
| A.C(es'?'o 2 = de pessoas com
justica

incapacidades




OMS/ILEP Guia técnico sobre reabilitacdo baseada na comunidade e hanseniase

Formularios para a coleta de dados

Virios formuldrios utilizados em programas de RBC estio listados aqui. Amostras de formularios
estao disponiveis no site da ILEP (http://www.ilep.org.uk).Impresos para evaluacién de necesidades y
consentimientos

Formularios para avaliacao de necessidades e habilidades

Esses formuldrios descrevem o impacto fisico, psicoldgico, social e econdmico da incapacidade e
chamam a atengdo para as habilidades e recursos que podem orientar a escolha de uma intervengao.
Podem também ser utilizados para coletar informagdes de familiares e representantes da comunidade
local. Um formulario com os principais topicos é apresentado abaixo. Observe que as perguntas
listadas precisam ser cuidadosamente testadas. Pode ser que, em dada situagdo, algumas perguntas
ndo sejam necessdrias, enquanto outras tenham que ser acrescentadas.

Formulario para avalia¢ao de necessidades e habilidades - sugestao de perguntas

Situacao demografica e fisica
1. Namero de identificagdo do cliente, nome, idade e sexo

2. Nome do pai/marido, ou do parente mais proximo e enderego postal
3. Educagao, religido e estado civil

4. Diagndstico, onde foi notificado, situagao do tratamento

5. Impacto fisico da doenga, situacao de deficiéncias e incapacidades

Situacao econdémica
6. Ocupacao anterior, anos de experiéncia, habilidades especiais adquiridas, renda mensal normal

7. Ocupagao atual, anos de experiéncia, habilidades especiais adquiridas, renda mensal normal
8 Por que estd desempregado(a)

9 Nimero de pessoas da familia que trabalham, renda familiar atual

10. Outras habilidades profissionais do cliente ou disponiveis na familia

Situacao social
11. Tamanho da familia: esposa(o), outros adultos, criangas, niimero total

12. Tipo de moradia: construgdo, imével préprio, imével de membro da familia, alugado, casa
temporaria em terreno comum

13. Medidas para o fornecimento de agua, e construcao de fossas
14. Bens da familia: casa, terra, animais e economias

Outras informagdes colhidas pelo agente comunitario
15. Opinido da comunidade

16. Observacao do agente

17. Quais sao os problemas do cliente?

18. O que a comunidade sabe e entende sobre a incapacidade e os problemas do cliente?
19. Que idéias a comunidade tem sobre como pode ajudar o cliente?

20. De que formas os membros da comunidade sentem que suas vidas sao afetadas pelo cliente?



Plano individual de reabilitacao

Esse formuldrio descreve a intervengdo escolhida, os compromissos e responsabilidades de todas
as partes interessadas, os detalhes de qualquer intervenc¢do, os planos para acompanhamento e
supervisio, a escolha de indicadores, e outras informacdes especificas para a intervengao.

Outros formuldrios utilizados no contexto da RBC sdo apresentados abaixo.

o Formularios para monitoramento — utilizados para registrar informagao produzida pelo
sistema de monitoramento.

o Diarios de campo — utilizados para registrar detalhes das atividades didrias dos agentes
comunitdrios, acontecimentos de especial interesse, perguntas, problemas, e questdes que
surjam.

o Resultados de intervencoes — utilizados para registrar o resultado das intervengdes e ter um
histérico da experiéncia no campo.

o A Escala de Participagao — utilizada para avaliar restri¢oes a participagao social resultantes
da hanseniase e de outras condi¢oes. Disponivel no servigo de informagio da Netherlands
Leprosy Relief (INFOLEP) (http://www.infolep.org), e na The Leprosy Mission International
(TLMI) Research Resource Centre, Delhi. (E-mail para contato: rrc@tlmi.india.org).

o A Escala SALSA - utilizada para avaliar limitagdo de atividade resultante da hanseniase e de

outras condigdes. (Disponivel na TLMI Evaluation and Monitoring Services, Apeldoorn, the
Netherlands. E-mail para contato: ems@ems.tlmi.nl).






