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Resumo Executivo

Apds um ano relativamente turbulento em 2013, o ultimo ano foi decisivo para o programa da NLR no Brasil.
Os mesmos problemas que surgiram para o escritério local em 2013 ainda estiveram presentes no Segundo
semester de 2014 — performance morosa dentre os projetos de cluster, indefinicdo em relagdo a comunicacgdo
e responsabilidades e divergéncias de interesses entre a NLR e os parceiros do setor publico. No entanto, apds
a decisdo do programa em abrir o processo de desenvolvimento de projetos, houve uma nova fonte de
energia, com o surgimento de parceiros e de perspectivas de crescimento futuro. No ultimo trimestre, mesmo
os projetos de cluster demonstraram uma energia renovada e um vigor, com esperangas para um 2015 mais
sélido.

Os principais sucessos da NLR no Brasil em 2014 incluem:
1. Passos essenciais para implementar uma estratégia nacional de RBC com foco na hanseniase no Brasil:

a NLR e o MS do Brasil trabalharam juntos em uma série de trés oficinas nacionais para desenvolver
possiveis modelos para implementacdo da RBC no Brasil. Isto deve permitir ao escritério local a
implementagdo de projetos/iniciativas de RBC em parceria com organizacbes de pessoas com
deficiéncia, movimentos da hanseniase, GAC e GAM no futuro.

2. Uma nova metodologia para o desenvolvimento de propostas locais: O processo de lancar uma

chamada para propostas foi completamente nova para o programa e para a NLR como um todo. Isso
levou a propostas mais inovadoras com alguns novos parceiros de projetos. Em 2015, o escritério ter3,
pela primeira vez, parcerias efetivas com organizacdes de pessoas com deficiéncia e propostas em
areas importantes para a estrutura de captagdo de recursos, como DTNs, grupos inclusivos de
autocuidado, advocacy e pesquisas operacionais aplicadas.

3. Melhor capacidade interna para captacdo institucional de recursos e aplicacdo prdtica: Em 2014, a

NHR Brasil teve varias oportunidades de aprendizado na drea de captacao institucional de recursos.
Este processo comegou com a oficina de captacdo de recursos em abril, contando com colegas do
Escritério Internacional, da NLR Mogambique e parceiros locais. Com cada proposta, aumenta a
capacidade institucional para responder de forma mais efetiva e diversificada a base de
financiamentos.

4. Primeiro ciclo municipal concluido de pesquisa operacional aplicada — NLR e seus parceiros na

Universidade Federal do Ceara foram além do primeiro modelo de pesquisa operacional, focando em
municipios especificos. Agora a atuacdo é mais focada em intervengGes ou em pesquisa aplicada, em
contraste com os estudos de observagdo ou descri¢gdes dos anos anteriores.

5. Disseminacdo de atividades de impacto entre os clusters — Uma das ideias dos projetos de clusters foi

que seria mais facil identificar e aplicar boas praticas entre os diferentes projetos. Em 2014, a NHR
Brasil replicou algumas de suas melhores iniciativas de treinamento — mobilizagdo de recursos do setor
publico, direitos e empoderamento de pacientes e gestdo baseada em resultados — em alguns clusters
adicionais.

A NHR Brasil continuou seu papel como coordenacdo da ILEP em 2014 pelo sexton ano consecutivo. O
escritoério local do Brasil tem um forte relacionamento com a Coordenac¢do de Hanseniase e Doencgas em
Eliminagdo do Ministério da Saude, sendo este um ponto de entrada estratégico para discussGes importantes
envolvendo outros parceiros nacionais.

O orcamento anual final para o programa do Brasil em 2014 foi de 403 mil euros com 287 mil euros (RS
789,763) alocados para despesas com projetos locais e 116 mil euros para representante estrangeiro e visitas



de campo internacionais do Escritdrio Internacional. Isto representou uma reducdo de 7% em comparagao
com o orgamento do Brasil em 2013. O Escritdrio Internacional também aprovou um valor adicional de 33.681
euros como parte do Fundo de Reorganizacao, Inovacao e Investimento, que cobriu o coordenador do projeto
de cluster 6 com atividades expandidas para a mobiliza¢do de recursos. Dos RS 882.446 disponiveis através
dos orcamentos geral/FRI, o escritério do Brasil usou RS 875,365 (99,2%). Mais especificamente, apds um
desempenho precdrio entre os seis projetos de cluster em 2013, com média de uso de apenas 56,6% do
orcamento, isto foi melhorado para 94,8% apds uma série de ajustes e um ultimo trimestre bastante ativo.



1. Introdugao
Informacdes Gerais

A NHR Brasil atuou em seis das setes regides mais endémicas para hanseniase (clusters) do Pais, com base no
estudo epidemioldgico de deteccdo de novos casos de 2005-2007. Estas dreas de alta endemicidade cobrem
porcdes de dez estados brasileiros, mas a NLR ndo apoiou nenhuma atividade no Espirito Santo (Cluster 4),
sendo um total de nove estados cobertos. O programa buscou alcangar um nimero limitado de municipios
prioritarios para atividades especificas dentro de cada cluster. Combinados, os projetos de cluster cobriram
491 municipios com uma populacdo geral de 13.847 habitantes (6,8% da popula¢do brasileira total); no
entanto, os municipios prioritarios para 2014 tém uma popula¢do de 8.555 habitantes (4,2% da populagao).
Infelizmente, o governo brasileiro ndo providencia dados sobre o nimero de individuos vivendo na pobreza
por municipio, embora o indice de Desenvolvimento Humano seja considerado baixo nos estados do Nordeste
(clusters 1,5 e 6) e do Norte (clusters 1, 3 e 7).

O Ministério da Saude do Brasil conduziu um estudo subsequente de cluster em 2014, utilizando dados de
2011 a2013. A OMS publicou este estudo, e os resultados mostram um cenario epidemiolégico alterado (mapa
no Anexo 2). Algumas areas dos projetos da NHR Brasil coincidem com os clusters prioritarios atualizados,
principalmente Tocantins (Cluster 1) e Ronddnia (Cluster 3). No entanto, muitos dos clusters anteriores agora
estdo um pouco acima da média nacional (risco relativo de transmissdo = 1). Devido ao longo periodo de
incubacdo e a lenta evolugdo epidemioldgica da hanseniase, é surpreendente que os mapas estejam tao
diferentes utilizando os conjuntos de dados nacionais do SINAN com apenas seis anos de diferenca. Talvez
seja necessdrio para a NHR Brasil revisar as areas prioritdrias nos proximos anos, embora o programa ja tenha
dado passos para permitir mais flexibilidade geografica nas novas propostas.

Organizacdo dos servicos de hanseniase, reabilitacdo e incapacidades

Como é o caso em muitos paises, o Ministério da Saude no Brasil integrou o programa nacional da hanseniase
em uma unidade mais ampla para doengas tropicais negligenciadas “em elimina¢do”. De alguma forma, isto
reduziu a atengdo para a hanseniase, embora esta doencga seja 0 maior componente deste departamento. A
politica nacional preconiza que o tratamento de hanseniase seja ofertado no nivel de aten¢do primaria, apesar
de, na realidade, a maioria das equipes de salde da familia preferir encaminhar os pacientes e casos suspeitos
para os profissionais com mais experiéncia da aten¢do secundaria e terciaria. Pelo ultimo ano e meio, houve
uma grande inclusdo de médicos estrangeiros, na maioria cubanos, ajudando a garantir uma melhora na
atengdo primaria por meio do programa Mais Médicos.

Em termos de reabilitagao, o trabalho atual a nivel nacional e de politicas é desenhado no Plano Viver sem
Limites, lancado pelo Governo Federal em novembro de 2011. O plano traz o foco para a educacdo inclusiva,
a acessibilidade, a inclusdo social e servigos de saude para pessoas com deficiéncias. Isto reflete as prioridades
nacionais, sendo predominante nas discussdes sobre deficiéncias e reabilitacdo, abrangendo 19 ministérios
federais através de uma secretaria de direitos humanos. A maioria das ideias da NHR Brasil para interveng¢des
de RBC no futuro focam na melhoria do acesso a estes servigos, aproveitando o amplo numero de
possibilidades disponiveis para as pessoas com deficiéncias.

Situacdo atual do problema da hanseniase e das deficiéncias

Embora os dados finalizados ndo estejam disponiveis até abril ou maio, o Brasil segue como o segundo pais
mais endémico no mundo para a hanseniase, com uma tendéncia epidemiolégica na direcdo de uma menor
carga nacional da doenca. A taxa nacional de detec¢do de novos casos reduziu em 6,7% de 2012 para 2013,
diminuindo de 33.303 casos novos para 31.044 casos. Uma diminui¢cdo semelhante (ou maior) é esperada para
guando os dados de 2014 forem finalizados. Mais uma vez, o programa nacional (Coordenagdo Geral de



Hanseniase e Doengas em Eliminagdao — CGHDE) realizou campanha nos municipios de maior endemicidade
fazendo uma combinagao da prevengdo de hanseniase, helmintiases e tracoma entre criangas em idade
escolar. A NHR Brasil promoveu esta campanha entre seus parceiros nos estados e municipios, participando
também da reunido nacional de avaliagdo da campanha. Esta iniciativa combinando as DTN despertou muito
interesse de parceiros em outros paises, inclusive durante o langamento do projeto LPEP na Indonésia, no més
de junho.

O nuimero de pessoas diagnosticadas com grau 2 de deficiéncias em 2013 foi de 1.996 (7,3% de todos os novos
casos). Isto representa 9,93 novos casos com GIF 2 por 1 milhdo de habitantes da populagdo geral. Em termos
de deficiéncias gerais, o censo brasileiro de 2010 lista um total de 45,6 milhdes de individuais — 23,9% da
populacdo total — como tendo algum tipo de deficiéncia visual, auditiva, motora, mental ou intelectual. Este
numero é consideravelmente maior que a média internacional de 15% e pode estar relacionado a uma
definicdo mais ampla de deficiéncia visual. Infelizmente, ndo ha informag¢des disponiveis sobre quantas
pessoas com deficiéncias tém a hanseniase como causa.

2. Estratégia da NLR e envolvimento dentro da area do programa
Estratégia do Escritério Local

Apds um desempenho relativamente fragil dos projetos de cluster em 2013 — quando a média de uso do
orgamento nos seis projetos de cluster estiveram em apenas 56,6% — a NHR Brasil concordou em continuar a
abordagem de gestdo descentralizada baseada em um coordenador por drea temdtica em cada cluster, além
de uma série de ajustes. A equipe nacional realizou uma série de reunides em cada cluster no periodo de
fevereiro a abril de 2014 para reafirmar as liderangas dos projetos, confirmar responsabilidades dos
executores entre os coordenadores e estabelecer processos mais rigorosos de monitoramento pela equipe
técnica da NLR.

Estas reunides trouxeram pouco impacto, pois a implementac¢do geral das atividades e as despesas dos seis
projetos de cluster foram extremamente demoradas nos trés primeiros trimestres de 2014 (T1 = 8,4%; T2 =
17,1%; T3 = 41,9%). Embora os projetos de cluster tenham feito um grande esfor¢o no ultimo trimestre,
chegando a usar 94,8% dos recursos disponiveis, a equipe nacional ja havia decidido, no fim do primeiro
semestre, que uma mudanga de estratégia seria necessaria.

Para a nova rodada de projetos em 2015, a NHR Brasil decidiu priorizar iniciativas mais focadas e mais
vinculadas a instituicGes, expandido sua base de organiza¢des da sociedade civil e organizacGes de pessoas
com deficiéncias como parceiros. Ndo foi mais requerido dos parceiros o uso dos Planos Multianuais de
Atividades como base para propostas, e projetos fora das areas de clusters foram consideradas a medida que
eles trouxessem um aspecto replicavel/inovador. A NHR Brasil lancou um edital para receber propostas em
agosto de 2014 e dedicou boa parte da segunda rodada de reuniGes dos clusters (julho a outubro) ajudando
0s parceiros a construir propostas com mais qualidade técnica. No prazo do dia 24 de outubro, o programa
recebeu 75 propostas, aprovando 30 propostas reduzidas a partir dos recursos disponibilizados pelo Escritorio
Internacional. Enquanto a maioria dos projetos ainda serdo realizados nos seis clusters apoiados pela NLR
desde 2012, eles ndo serdo necessariamente uma continuagao dos planos multianuais desenvolvidos por estes
seis projetos.

Agora, a atuagdao da NLR no Brasil é quase completamente de forma complementar ao programa
governamental. Como determinado nos ultimos anos, o programa da NLR agora oferece financiamento



bastante limitado para o treinamento bdsico ou qualquer outra atividade de competéncia do setor publico
para a hanseniase, com excecdo da oferta de drteses/calcados que raramente sdo incluidas nas verbas
publicas. A equipe técnica continua a oferecer apoio e direcionamento para os programas de hanseniase e
equipes de campo em suas visitas, mas o foco é direcionado ao monitoramento dos projetos da NLR que
normalmente estao fora destes programas. Quando hd oportunidade de sinergia — por exemplo, um projeto
novo de integracdo com DTN na Bahia em 2015 — a equipe local mantém a flexibilidade para apoiar os
programas publicos diretamente. Entretanto, a maioria do apoio da NLR vai para grupos de autocuidado e
ajuda mutua (GAC/GAM), pesquisa operacional, reabilitacdo baseada na comunidade, advocacy e outras
abordagens inovadoras/complementares (nutricdo na hanseniase, hanseniase em territérios indigenas,
conselhos e grupos da sociedade civil, etc.).

Parceiros e atores

O programa do Brasil esta totalmente comprometido com o trabalho em areas com alta carga da hanseniase
e que estdo a centenas de quilometros de distancia das capitais. O envolvimento da equipe técnica da NLR
para apoiar parceiros e atores locais é importante para melhorar, de forma indireta, os servicos e as condi¢Ges
destas areas isoladas. Estas regides tendem a ser negligenciadas devido a distancia das capitais e a dificuldade
de acesso a elas. O apoio técnico da NHR Brasil vai além destas barreiras geograficas, sempre focando no
fortalecimento das atividades de controle da hanseniase e dos servicos de reabilitagdio como uma estratégia
para minimizar o sofrimento das pessoas atingidas pela hanseniase e por outras deficiéncias.

Em 2014, o programa do Brasil continuou bastante dependente de parceiros do setor publico para a
implementacdo dos projetos de cluster. No entanto, enquanto as parcerias da NLR com o setor publico sdo
mais longas e sélidas, existe menos interesse da NLR em apoiar as atividades programaticas que estes
parceiros querem. Provavelmente, este seja um motivo significativo para o desempenho fragil de 2013 e de
trés trimestres de 2014. Porém, com a chamada de propostas para 2015, o programa parece ter finalmente
alcangado um equilibrio maior entre seus parceiros — do setor publico, da sociedade civil e das universidades.

As principais parcerias e suas contribuices em 2014 podem ser descritas:
Setor publico:

e Ministério da Saude (Coordenacdo Geral de Hanseniase e Doengas em Eliminagdo) — apoio
financeiro para uma série de trés oficinas nacionais de RBC; interagao do projeto LPEO e
cooperacdo através da coordenacdo nacional da ILEP;

e Governos estaduais em Tocantins, Piaui, Rond6nia, Pernambuco, Paraiba e Amapa — apoio
politico e execugdo dos projetos de cluster

e Governos municipais diversos nos clusters — apoio politico e execu¢do dos projetos de cluster
Universidades:

e Universidade Federal do Ceara — treinamento e supervisdo de projetos de pesquisa
operacional;

e Universidade Estadual do Pernambuco — projeto de extensdao em quatro linhas de apoio
(autocuidado; advocacy politico; produgdo literaria e teatro educativo) em articulagdo com o
grupo nacional pelos direitos dos pacientes (MORHAN) no cluster 5

Sociedade Civil:

e MORHAN — Nucleo de Recife que trabalha com a Universidade Estadual do Pernambuco
(acima)

Parceitos com potencial de financiamento:




e CIOMAL — discussdo inicial para gerir as operagées deles no Brasil; agora ha uma possivel
parceria na pesquisa operacional no Piaui

e Liliane Fonds —embora ndo haja propostas conjuntas em 2014, foi estabelecida uma parceria
com a filial local para uma visita conjunta a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE) em Petrolina

Por fim, a NLR continuou como coordenadora da ILEP em 2014, o que significa que ela foi o principal parceiro

do Ministério da Salde dentre os membros. Este € um importante ponto de entrada nas discussdes nacionais

envolvendo parceiros as quais o programa poderia ndo ter acesso de outra forma. Infelizmente, ndo ha outras

redes nacionais de DTN ou ONGs internacionais na salde, como se observa em muitos outros paises. Apesar

disso, a NLR estd em contato constante com a Associacdo Brasileira de Organizacdes Nao-Governamentais

(ABONG) e com a Associacdo Brasileira de Captadores de Recursos (ABCR), o que auxilia na busca por

diversificacdo de financiamento.

3. Atividades e resultados de 2014
Principais sucessos em 2014

1.

Principais passos para implementar uma estratégia nacional de RBC focada na hanseniase no Brasil: a

NLR e a CGHDE/MS trabalharam juntas em uma série de trés oficinas nacionais para examinar
possiveis modelos para a implementacdo da RBC no Brasil. A NLR cobriu os custos dos facilitadores
das oficinas — Dra. Beatriz Miranda (1) e Dra. Zoica Bakirtzief (2, 3) —enquanto o MS pagou pela maioria
dos custos logisticos. Esta parceria, juntamente com o financiamento inicial da Leprosy Research
Initiative (LRI) para RBC em 2015, deve permitir a NHR Brasil a oportunidade de implementar
projetos/iniciativas de RBC em parceria com organiza¢des de pessoas com deficiéncia, movimentos
de hanseniase, GAC e GAM com menores resisténcias ao conceito em relacdo aos anos anteriores.

Uma nova metodologia para desenvolvimento de propostas locais — Como mencionado acima na se¢do

de estratégia do escritdrio local, esta inovagdo foi um passo necessario devido ao baixo desempenho
dos projetos em relagdo aos planos multianuais de atividades. O processo de lancar uma chamada de
propostas foi completamente novo para o programa (e para toda a NLR). A equipe local aprendeu
varias licdes importantes para chamadas futuras. No entanto, o processo em geral foi bem-sucedido.
Este passo levou a propostas mais inovadoras com um numero de novos parceiros de projetos, algo
gue a NHR Brasil vinha trabalhando para alcangar nos ultimos trés anos. Em 2015, haverad as primeiras
parcerias com organizagdes de pessoas com deficiéncias e propostas em dreas importantes do
conjunto de temas para captacdo de recursos, como DTN, grupos inclusivos de autocuidado, advocacy
e pesquisa operacional aplicada.

Maior capacidade para captacdo institucional de recursos e aplicacdo prdtica: Em 2014, a NHR Brasil

teve vdrias oportunidades de aprendizagem na area de captagdo institucional de recursos. Isto
comecgou com uma oficina em abril com colegas do Escritério Internacional (Dimitry/Daan), escritério
de Mocambique (Alcino/Dirceu), a equipe técnica do Brasil e parceiros locais. Subsequentemente,
foram enviadas propostas para chamadas da NPL, Australia Aid (por meio da Embaixada Australiana
em Brasilia) e a Leprosy Research Initiative, além do FIRAH logo antes da oficina. Também foi
desenhada a base para um financiamento conjunto de uma pesquisa operacional com a CIOMAL
(Ordem de Malta) em 2015. A capacidade institucional foi fortalecida para responder de forma mais
efetiva a cada proposta e para diversificar as fontes de recursos.

Primeiro ciclo finalizado de pesquisa operacional aplicada — a NLR e seus parceiros da Universidade

Federal do Ceara foi além do modelo anterior de pesquisa operacional, focando em municipios



especificos em vez de grupos de estados e municipios. Isto aconteceu para Cacoal/Rolim de Moura e
Vitéria da Conquista, um novo parceiro proximo a regido de cluster 4 na Bahia. Além de um maior foco
geografico para estas oficinas, o trabalho agora é mais baseado em intervencdes ou pesquisa aplicada,
em vez de estudos descritivos ou de observagao dos anos anteriores. A metodologia de estudo agora
inclui o treinamento para profissionais de salde da comunidade, cursos de atualizacdo sobre
prevencdo de incapacidades e testes voluntarios de musculos/nervos, reexame de contatos
domiciliares e reavaliagado de casos indice pds-alta.

Divulgacdo de atividades de impacto entre os clusters — Uma das ideias dos projetos de cluster que

seria mais facil identificar e aplicar boas praticas entre os diferentes projetos. Em 2014, a NHR Brasil
replicou algumas de suas melhores iniciativas de treinamento — mobilizacdo de recursos do setor
publico, direitos e empoderamento de pacientes e gestdo baseada em resultados —em alguns clusters
adicionais. Foi um desafio encontrar facilitadores dos cursos e treinadores dispostos a ir aos projetos
com os recursos alocados, mas, ao fim do ano, quase todas as sessGes de treinamento foram
finalizadas.

Projetos/itens que deram errado em 2014

1.

Execucdo lenta de projetos nos trés primeiros trimestres — Como mencionado antes, reconheceu-se

ainda em 2013 que a abordagem de gestdo descentralizada cobrindo cinco areas tematicas em uma
grande drea claramente ndo estava funcionando como o planejado. Também foram identificados
outros problemas com o modelo de cluster, com uma série de tentativas para resolvé-los. Quando
estas abordagens ndo mostraram resultados no fim do primeiro semestre de 2014, foi tomada a
decisdo de mudar para uma chamada de propostas (ponto 2 na secdo anterior).

NHR Brasil fez pouco progresso no processo de abertura de uma associacéo local — No fim de 2013, a

NHR Brasil contratou uma consultoria juridica para fornecer informacGes para a criacdo de uma
associacdo local mantendo o vinculo com a NLR. Foi uma meta para 2014 pelo menos identificar
pessoas que pudessem ser parte do Conselho desta associagdo e comegar a discutir o estatuto. No
entanto, as demandas dos projetos, a agenda intensa de viagens e as andlises de propostas de 2015
deixaram pouco tempo para que a equipe local fosse além das discussdes iniciais com membros
potenciais do conselho. Este item receberd mais prioridade em 2015.

O projeto LPEP (Leprosy Post-Exposure Prophylaxis) — Este projeto no Brasil foi uma classica situacdo

de “copo metade vazio ou copo metade cheio”. Apds a oficina de introducdo ao LPEP em junho, o
Brasil parecia ter um momento positive para participar inteiramente deste projeto multicéntrico
inovador. No entanto, a CGHDE dediciu seguir com sua propria versdao do projeto sem obrigacGes
externas. E bastante positivo para a NLR que havera uma lideranca totalmente local de uma ideia que
a NLR e seus parceiros vém promovendo internacionalmente, visto que o Brasil executara um estudo
paralelo com interesse em compartilhar os resultados. No entanto, foi perdida a oportunidade de
realizar uma série de outros estudos vinculados e receber todo o apoio externo que o projeto havia
previsto.

Resultados e metas estabelecidas em 2014:

Meta (como no Plano de 2014) Prazo Situagao
Quatro propostas de captagao | 1 portrimestre Alcangado; aproximadamente 1 por
de recursos enviadas durante o trimestre — FIRAH (1), LRI (2), Australia

ano




Aid (3), CIOMAL (4) (chamada ndo-listada
via contatos)

2. Oito novos parceiros de 2 com cada Parcialmente alcangado (4) — 2 novos
projetos vinculados a proposta de parceiros com FIRAH (APAE, CCD); 1 novo
propostas de captacdo de captacdo de com LRI (MORHAN Reden¢do); 1 novo
recursos recursos com CIOMAL (municipio de Floriano)

3. Duas organizac¢Oes de pessoas | 1 por semestre Parcialmente alcangado — os parceiros
com deficiéncias envolvidas no da FIRAH foram envolvidos na proposta,
suporte para realizacdo de mas N30 na execugio
iniciativas

4. MO (principais elementos) Auditoria externa Parcialmente alcangado — Foi feito
traduzidos e adaptados (Margo 2014) progresso em um MO complete em

portugués; a data combinada na Mesa
Redonda foi 31 de janeiro de 2015
5. Avaliagdo parcial da politica Dezembro 2014 Adiado para margo de 2015

nacional do Brasil

Controle da doenga: Mais uma vez, o programa no Brasil estabelece poucas metas nesta area, dadas
as prioridades de financiamento da NLR e a insisténcia para que o governo brasileiro assuma o
protagonismo nesta area. A NHR Brasil ofereceu apoios pontuais nesta drea com treinamentos de
médicos do programa Mais Médicos, bem como apoio para visitas de supervisdo no Cluster 1
(Tocantins e Piaui). No entanto, esta foi mais uma excecdo do que uma regra.

Deficiéncias e inclusdo: Todos os projetos de cluster tiveram um componente de reabilitagado,
frequentemente focando em esforgos para garantir a inclusdo de pessoas atingidas pela hanseniase
em redes maiores de reabilitacdo. Entretanto, ha mais a¢Ges planejadas nesta area para 2015, com
projetos envolvendo organizagdes de pessoas com deficiéncias (um grupo de pessoas com deficiéncias
auditivas em Rondo0nia, iniciativas de RBC com a LRI), bem como grupos inclusivos de autocuidado.
Dentre as vdrias iniciativas dos projetos, ha cerca de 25 grupos de autocuidado, embora seja dificil
padronizar o monitoramento e a avaliagdo do impacto dos grupos.

Influéncia em politicas, lobby e advocacy: Dentro do projeto de Cluster 5, 0 MORHAN Recife foi bem-
sucedido ao trabalhar com o Ministério Publico para promover melhores servigos de saude para
pessoas acometidas pela hanseniase e seus familiares em Recife. Isto levou a uma parceria com o MP
e com os conselhos municipais de saide em Jaboatdo e Itapissuma na regido metropolitana de Recife.
Mais agdes foram planejadas para 2015 com o MORHAN Recife, assim como a parceria com a
coordenac¢do nacional do MORHAN para ajudar na luta por indeniza¢des do governo para filhos
separados dos pais acometidos pela hanseniase ao nascerem em col6nias de hanseniase.

DTNs: Esta é outra drea em que ha mais a desenvolver em 2015 em comparagdo com o que houve
em 2014. Um projeto piloto de integracdo de doencas tropicais negligenciadas foi planejado para 2015
na cidade de Itabela (Bahia) com um projeto de grupo de autocuidado para hanseniase, leishmaniose
e tracoma, envolvendo o treinamento integrado de equipes de salde para cuidados dermatoldgicos e



oftalmolégicos. Além disso, os parceiros locais da UFC expandiram as iniciativas modulares de
pesquisa operacional para incluir a doenga de Chagas em um dos trés municipios.

Inovagao (novos métodos ou novas formas de trabalhos): Das inovacGes esperadas no Plano 2014,
os resultados sao mistos:
Area Tematica 1: Como mencionado antes, um projeto adaptado do LPEP serd realizado no

Brazil, focando nas regides indicadas pela NHR Brasil. Este é um sucesso para a NLR como um
todo, mas o programa do Brasil terd pouco envolvimento na implementagao do projeto.
Area Tematica 2: O curso piloto de mobilizagdo de recursos foi replicado com sucesso em mais

dois clusters em 2014. Apesar disso, os esforcos para definir indicadores e ferramentas de
monitoramento apropriados foram menores, dificultando a determinagdo de como os
participantes estdo buscando recursos publicos para iniciativas de hanseniase.

Area Temética 3: o cluster 1 (Piaui) conseguiu integrar um grupo de autocuidado de pessoas

com hanseniase e de pessoas com diabetes/hipertensdo. No entanto, ha cerca de 25 novos
grupos inclusivos de autocuidado no planejamento de 2015 para integracdo de pessoas
atingidas pela hanseniase e pessoas com deficiéncias, neuropatias, doencas tropicais
negligenciadas e/ou diabetes/hipertensdo. Uma oficina especial serd realizada para
determinar as melhores ferramentas para medir o progresso entre os grupos com pessoas nao
atingidas pela hanseniase. O escritério local espera ter o suporte do escritério internacional.

Area Tematica 4: como mencionado no tdpico 4 da secdo de sucessos, as inovacdes esperadas

na abordagem da pesquisa operacional — mais foco em um municipio com uma série de
intervengdes pela equipe de pesquisa — foram implementadas com sucesso.
Area Tematica 5: os avancos esperados na RBC também ocorreram em 2014. (nimero 1 na

se¢do de sucessos) com mais passos planejados para o préximo ano.

Sustentabilidade e promog¢ao do protagonismo local: Possivelmente este foi o componente mais
frustrante do ano. Na primeira rodada de reuniGes dos clusters, a equipe da NHR Brasil liderou uma
discussao filoséfica sobre “de quem é esse projeto”. A maioria concordou que havia uma parceria de
multiplos envolvidos em prol das pessoas atingidas pela hanseniase e outros. Apesar disso, o
sentimento permanente durante o ano era de que os projetos eram da NLR e de que os individuos
envolvidos nos projetos trabalhavam para a organizacdo em vez de para os pacientes. Isto contribuiu
para uma perspectiva de que os projetos de cluster ndo sdo sustentdveis na forma com que foram
estruturados e que a abertura de chamada para novas propostas vinculada a instituigdes especifica
poderia ajudar a mudar esta realidade.

Fatores externos para os resultados de 2014

1.

Copa do Mundo FIFA —Uma distra¢do considerdvel no primeiro semestre de 2014 foi a Copa do Mundo

FIFA (12 de junho a 13 de julho), que causou uma paralisia geral entre os projetos. A equipe técnica
da NHR Brasil ndo conseguiu fazer visitas de campo durante este periodo por causa da receptividade
limitada dos parceiros.

EleicOes estaduais e nacionais — Na segunda metade de 2014, as elei¢Ges estaduais e nacionais

dominaram as discussdes e fizeram com que muitos parceiros de projetos faltassem atividades porque
precisavam estar disponiveis para os eventos politicos.
Campanha nacional de hanseniase/helmintiase/tracoma — Pelo Segundo ano, o MS realizou uma

campanha massiva entre criangas nas escolas publicas das areas mais endémicas do Pais. Enquanto



esta é uma intervencao positiva de todos os niveis do governo, é também bastante trabalhosa e leva
tempo e ateng¢ao de muitos parceiros locais e colaboradores.

Principais desafios imediatos para a NHR Brasil

1.

Ter novos projetos funcionando em 2015 — Com a nova chamada para propostas, haverda muitos

parceiros novos de projetos. A equipe local tem trabalhado em um Manual dos Coordenadores como
parte do Manual Operacional, e estas diretrizes serdo reforcadas no inicio do ano. No entanto, outras
mudancas serdo feitas, como menos flexibilidade para realocar recursos, mais visitas diretas ao campo
em relacdo aos dois ultimos anos (predominancia de reunies para gestdo dos clusters) e, em geral,
mais apoio para monitorar e evolugdo.

Coordenacdo nacional da ILEP — Como acordado internacionalmente em 2014, a NHR Brasil continuara

na coordenacao nacional da ILEP por mais um ano apds ter completado duas gestdes de trés anos. Em
2015, este papel significara um papel destaque na aplicacdo da nova estratégia internacional da ILEP
no Brasil, principalmente nos componentes de articulacdo e advocacy.

Criacdo de uma associacdo local — Esta questdo foi discutida no ponto 2 de aspectos que ndo

funcionaram em 2014. E essencial o funcionamento desta associa¢do o mais rapido possivel —qualquer
transferéncia do setor publico sé é possivel apds trés anos de operagcbes — e o estabelecimento de
uma alternativa ao foco de captagdo de recursos internacionais para o escritério local.

Principais desafios a longo prazo para a NHR Brasil

1.

Diversificacdo de recursos — Obviamente, este € um desafio a longo prazo para todos os escritdrios da

NLR. Como a captacdo de recursos locais através de doadores individuais ndo é comum no Brasil, o
escritério precisa de habilidades para responder a chamadas de financiamento de
instituicGes/responsabilidade social de empresas, seja como escritério filial ou como associacdo local
(no futuro). Este é definitivamente o maior dos desafios de longo prazo do programa.

Diminuicdo de apoio e prioridade politica para a hanseniase — Esta também é uma realidade para

todos os outros escritérios e para a NLR como um todo. Ao buscar abranger deficiéncias em geral e
DTNs, fica o questionamento sobre o foco da organizacdo em sua missdo original de combater a
hanseniase. O Brasil é o Unico grande pais que ndo alcangou a meta de eliminagdo, mas isto ndo
impediu o governo federal de incluir a doenga em um departamento mais geral para DTN (um
rebaixamento na prioridade de fato). Os sinais locais indicam que, com o tempo, a hanseniase pode
ser ainda mais negligenciada. A NLR precisara encontrar formas de lutar contra essa realidade.

Percepcdes internacionais sobre a necessidade no Brasil — Como no ponto anterior, um desafio

constant serd provar para os doadores na Holanda e doadores de IF/CSR pelo mundo que o Brasil
precisa de apoios externos, como de ONGs internacionais. Existe até mesmo uma crise interna de
percec¢des, pois muitos em Brasilia concordariam com a ideia de uma autonomia nacional enquanto
profissionais de saude e cidadaos no Norte e no Nordeste sabem o quanto isso esta longe da realidade.
Este conflito de pontos de vista ndo promovem a causa da organizagdo quando se envia propostas de
IF ou 0 orcamento anual para o escritério internacional.

Qualidade e desenvolvimento da organizacao

As atividades conduzidas em 2014 para desenvolver a qualidade do programa no escritdrio local podem ser

divididas em trés areas:

e Reunides internas de equipe —A NHR Brasil realizou duas reunides com toda a equipe em 2014,
uma ao fim de janeiro para revisar os projetos de 2013 e reforgar os planos de 2014 e uma segunda



no inicio de outubro (com a Dra. Liesbeth Mieras) para desenvolver o Plano Anual de 2015. Além
disso, houve uma série de reunides adicionais entre o representante do escritério do Brasil e dois
consultores técnicos em novembro para revisar as propostas de projetos de 2015.

e Reunides dos comités de gestdo dos clusters — O escritdrio local conduziu duas reunides de gestao
em cada cluster em 2014. A primeira rodada (fevereiro a abril) focou em uma revisdo das lices
do ano anterior, uma revisdo dos planos anuais e uma confirmacdo de responsabilidades e
atribuicdes. A segunda rodada focou na explicacao das novas chamadas de propostas e apoio na
escrita de propostas de continuidade para as iniciativas de maior impacto.

e Oficina de Financiamento Institucional — Como mencionado nas se¢des anteriores, esta foi uma
grande iniciativa para fortalecer capacidades para o escritério local como um todo. Também
permitiu uma oportunidade para que a equipe local trocasse experiéncias com a equipe da NLR
Mogcambique.

NHR Brasil planejou mais agdes nesta area para 2015:

a) uma avaliacdo parcial da politica nacional no inicio de margo;

b) treinamento inicial sobre Gestdo Total da Qualidade para uma futura inscricdo na certificacdo do
ISO 9001;

c) implementagdo plena da politica de seguranga no escritério local e home offices dos consultores
técnicos;

d) finalizagdo da adaptagdo do Manual Organizacional do Brasil em portugués com orientagGes claras
para os novos lideres de projetos.

Captacao de recursos em 2014
O relatério contém uma explicacdo detalhada dos passos dados em 2014 no ponto 3 da secdo de sucessos.

Além disso, a equipe da NHR Brasil aumentou sua rede de contatos com atores locais na filial brasileira da
Liliana Fonds, o escritério regional da América Latina da CBM e Novartis Brasil. Para 2015, um projeto separado
de “mobilizacdo de recursos” foi submetido ao escritério internacional com atencdo exclusiva para um de
nossos consultores técnicos.

4. Alcance de resultados

Item Numero Detalhes

Numero de novos casos encontrados através de

busca ativa de casos, com apoio 548
(financeiro/logistico/organizacional/técnico) da NLR

Numero de equipes de centros de saude treinados 1.203

sobre hanseniase

Numero de equipes de outros locais N/A A NLR ndo treina rotineiramente
(médicos/especialistas) treinados sobre hanseniase profissionais de saude que

trabalham apenas no setor privado

Numero de equipes ndo médicas (ex. Voluntarios da 407
saude) treinados sobre hanseniase




Numero de pessoas das comunidades 501.854

informadas/educadas sobre hanseniase

Numero de pessoas de comunidades

informadas/educadas sobre causas e consequéncias 691

das deficiéncias (em geral)

Numero de pessoas atingidas educadas/treinadas

sobre prevencao, causas e consequéncias das 182

incapacidades

Numero de beneficidrios treinados sobre 130

autocuidado

Numero de equipes de saude e de outras areas 273

treinados sobre autocuidado

Numero de novos grupos de autocuidado formados 17

Numero de grupos de ajuda mutua formados

Numero de organizacdes de pessoas com 1

deficiéncias recebendo assisténcia da NLR

Numero de contatos de pacientes examinados 5.488

Numero de estabelecimentos de reabilitacao 4

criados/apoiados

Numero de pessoas com acesso a calcados 2.929

ortopédicos

Numero de pessoas com acesso a cirurgias 315

reconstrutivas

Numero de pessoas com acesso a proteses N/A Ndo é um item normalmente
apoiado pela NLR no momento

Number of people provided with wheelchairs N/A Ndo é um item normalmente
apoiado pela NLR no momento

Numero de pessoas com acesso a dculos escuros 24

Numero de pessoas com acesso a equipamentos N/A Ndo é um item normalmente

elétricos apoiado pela NLR no momento

Numero de pessoas com acesso a equipamentos N/A Néo é um item normalmente

para acesso a agua apoiado pela NLR no momento

Numero de pessoas com acesso a equipamentos N/A Ndo é um item normalmente

sanitarios apoiado pela NLR no momento

Numero de pessoas com acesso a alimentos N/A Ndo é um item normalmente
apoiado pela NLR no momento

Numero de pessoas com acesso a orientagdo 11

vocacional

Numero de pessoas com acesso a 10

microcrédito/empréstimos

Numero de pessoas com apoio financeiro para N/A Néo é um item normalmente

educacdo (ensino basico ou ensino superior)

apoiado pela NLR no momento




Numero de oficinas organizadas 6 Oficinas para explicacdo dos
procedimentos para novas
propostas

Numero de pessoas com deficiéncias que receberam 62
treinamento sobre habilidades de
empoderamento/lideranca

Numero de pessoas com deficiéncias orientadas 67
sobre os seus direitos

Numero de visitas de supervisdo executadas 75
Etc.

5. Indicadores

Em geral, os indicadores epidemioldgicos estiveram préximos as metas esperadas, com excecdo da deteccdo
de novos casos. Este dado foi significativamente menor nos projetos como aparecem nos dados nacionais (as
versoes finalizadas ainda ndo foram langadas, mas os dados parciais mostram uma redugdo de cerca de 20%).
Embora a deteccdo geral tenha sido menor que esperada, o nimero de casos em criangas foi bem préximo.
Isto reflete uma tendéncia continuada de alta carga de casos entre criancas e um foco crescente neste grupo
nas intervengdes nacionais (campanhas e materiais).

Os dados abaixo refletem apenas os totais para os municipios prioritarios de cada cluster. Em outras palavras,
eles refletem uma pequena parte do total do cluster em que a NLR tem um envolvimento direto. Isto pode
ndo ter incluido atividades diretas para os programas de hanseniase em si, mas um municipio que foi
alcangado em uma das cinco areas tematicas foi incluido nos totais dos indicadores.

Como nos anos anteriores, a maioria dos projetos teve dificuldades em relatar informagdes nao
epidemioldgicas. Qualquer item que ndo possa ser calculado diretamente pela base de dados do SINAN sofre
de auséncia ou inconsisténcia de dados. O programa no Brasil ainda precisa focar no fortalecimento de coleta
de dados por meios nao tradicionais de verificagao.



Anexos



Anexo 1: Lista de indicadores

ANEXO 1: LISTA DE INDICADORES

INDICADORES BASICOS PARA RESULTADOS DA AREA 55. ‘ESCRITORIO REPRESENTATIVO’

Resultado No. Indicadores Meta Alcance

(se definida)

Recurso alocado 55.1 % do orgamento do programa da 23,6% 25,2% da alocagdo original
para NLR utilizado para o

funcionamento do funcionamento do escritério local
escritdrio utilizado

22,5% do total do programa
(com orcamento de FRI)

Gest3o adequada 55.2 | % do orgamento do programada | 11,9% (apenas 12,9%

de recursos NLR gasto com recursos humanos equipe local)

humanos do escritério local

Infraestrutura do 55.3 % do orcamento do programa da 11,7% 2,6% (incluindo custos de FRI
escritdrio e meios NLR utilizado para todos os outros e orgamento total)

de transporte em custos de funcionamento do

funcionamento e escritorio

bem mantidos

Gestao financeira 55.4 Avaliagdo de Auditoria Externa**
adequada
garantida

* Este indicador é calculado pelo Escritério Internacional, pois considera uma avaliagdo de todos os Escritérios
Representativos (Locais) em comparagdo entre si.

INDICADORES BASICOS PARA RESULTADOS DA AREA 60. ‘APOIO AO PROGRAMA’

Resultado No. Indicadores Meta Alcance
(se definida)

Planejamento, 60.1 % de planos e relatérios de todos os 67% 83%
relatério de projetos recebidos a tempo pelo escritério
projetos e provisao local
de informagodes
(principalmente 60.2 | % de planos e projetos de todos os 67% 83%
sobre impacto) projetos dentro dos padrdes da NLR




feito de acordo 60.3 Ndmero de oficinas de formulagdo de N/A 6 oficinas de
com as diretrizes projetos implementadas de acordo com projetos
da NLR) planejamento (de longo prazo) realizadas
60.4 | Numero de auditorias internas 1 1
implementadas de acordo com
planejamento
Gestdo técnica do 60.5 Numero de visitas de monitoramento da 12 7 (substituidas
programa e dos equipe/consultoria técnica planejadas pelas reunides
projetos de comité)
individuais
fortalecida 60.6 NuUmero de visitas de monitoramento da 12 6
equipe/consultoria técnica implementadas
60.7 Numero de visitas de monitoramento com 12 4 (enviados
produgdo de relatdrios em tempo com atraso)
oportuno e seguindo padrdes
60.8 Numero de revisOes e avaliagdes de 1 0 (avaliagdo
projetos (parciais e finais) implementadas parcial
agendada
para margo de
2015)
60.9 Ndmero de relatérios de revisdo e/ou
avaliacdo enviados para escritorio local em
tempo oportuno e seguindo padroes
60.10 | % de projetos que foram implementados 83% 56% no
de forma satisfatorio (por avaliagao do primeiro
escritdrio local) semestre;
100% ao final
(média de
83%)
INDICADORES BASICOS PARA RESULTADOS DA AREA 10. ‘BUSCA DE CASOS’
Resultado No. Indicadores Meta Alcance
(se definida)
10.1 Numero de novos casos diagnosticados 4.395 3.660
no ano referente ao relatdério
10.2 Taxa de novos casos (por 10 mil <49,3 40,7
habitantes) diagnosticados no ano
referente ao relatério
10.3 Numero de novos casos com grau 1 de <661 607

incapacidade




reagdes por ano

10.4 Numero de casos com grau 2 de <176 179
incapacidade
10.5 Proporgdo de novos casos com grau 2 <5% 5,5%
de incapacidade
10.6 Taxa de novos casos com grau 2 de <20,7 19,91
incapacidades por 1 milhdo de
habitantes
10.7 Numero de novos casos em criangas <395 380
10.8 Proporgao de casos em criangas dentre <10% 10,4%
Nnovos casos
10.9 Numero de novos casos em mulheres <1.967 1.805
10.10 | Proporcdo de pacientes mulheres <47% 49,32%
dentre novos casos
10.11 | Numero de novos casos multibacilares <2.175 2.019
10.12 | Proporgdo de casos multibacilares (MB) <52% 55,2%
dentre novos casos
INDICADORES BASICOS PARA RESULTADOS DA AREA 15. ‘MANEJO DOS CASOS’
Resultado No. Indicadores Meta Alcance
(se definida)
Manejo de casos 15.1 Proporc¢do de pacientes de hanseniase N/A
melhorado que desenvolveram incapacidades
novas/adicionais durante a
poliguimioterapia (PQT)
Aumento da 15.2 Taxa de conclusdo do tratamento entre > 86% 81,1%
adesdo ao PB
tratamento
15.3 Taxa de conclusdo do tratamento entre > 85% 82,2%
MB
15.4 Numero de pacientes que concluiram o >3.560 3.128
tratamento
Gestao e 15.5 Numero de desabastecimento (sem N3o estava no
abastecimento de medicamentos disponiveis) de PQT por Plano Annual
medicamentos de ano 2014
acordo com os - - .
padrdes do 15.6 Num.ero de desapaste?lm.ento (sem Ibid.
programa medicamentos disponiveis) para




Gestdo de casos de 15.7 Numero de casos de reagdo com N/A
rea¢ao melhorada tratamento
Autocuidado de 15.8 Numero de pessoas treinadas sobre 143 78
pessoas com autocuidado
hanseniase — - P
melhorado 15.9 Proporgdo de pessoas treinadas sobre > 85%
autocuidado sem piora das
incapacidades
15.10 | Numero de grupos de autocuidado 14 17
funcionando por intervengdo da NLR
(ao fim do ano)
15.11 | Numero de grupos de autocuidado 6 18
criados com apoio/facilitagdo da NLR
(durante o ano)
INDICADORES BASICOS PARA RESULTADOS DA AREA 25. ‘REABILITACAO CLiNICA’
Resultado No. Indicadores Meta Alcance
(se definida)
Acesso a servigos 25.1 Numero total de pessoas atingidas pela > 300 93
de reabilitagcao hanseniase que tiveram acesso a
clinica melhorado servicos de reabilitacdo clinica por
intervengao da NLR
25.2 Proporc¢do de pessoas atingidas pela >50%
hanseniase que tiveram acesso a
servicos de reabilitacdo clinica por
intervengao da NLR
25.3 Numero de parceiros que deram 7 3
acesso a servicos de reabilitacdo clinica
para pessoas atingidas pela hanseniase
com apoio da NLR
INDICADORES BASICOS PARA RESULTADOS DA AREA 30. 'REABILITACAO NAO-CLINICA’
Resultado No. Indicadores Meta Alcance

(se definida)




acesso a servicos voltados para
independéncia financeira® por
intervengdo da NLR

Resultado No. Indicadores Meta Alcance
(se definida)

Bem-estar social 30.1 Numero total de pessoas que N/A
entre pessoas receberam ajudas basicas (moradia,
atingidas pela alimentacdo) por intervengdo da NLR
hanseniase
melhorado 30.2 Numero de parceiros dando acesso a 1

reabilitacao social apoiados pela NLR
Educagdo de 30.3 Ndmero total de pessoas com acesso a N/A
pessoas atingidas educagdo por intervengdo da NLR
pela hanseniase e
de seus familiares 30.4 Numero total de pessoas que iniciaram N/A
melhorada processo de educagao por intervencao

da NLR e que passaram para nivel

seguinte
Independéncia no 30.5 Ndmero total de grupos de ajuda 1 (GAC existente a 5
sustento de mutua formados por intervencdo da ser expandido) )
pessoas atingidas NLR 4 na Paraiba (em
pela hanseniase e ar1dalmento); 1no
seus familiares Piaui

30.6 Numero total de pessoas que tiveram 25

1 Entrando ou voltando ao mercado de trabalho, iniciando um negdcio, comegando atividades para gerar renda, etc, como: capital
para comegar um negocio, micro crédito, empréstimo, produtos de agricultura ou animais, orientagdo vocacional, etc.

INDICADORES BASICOS PARA RESULTADOS DA AREA 70. ‘MOBILIZACAO DE RECURSOS/FINANCIAMENTO’

financiamento corporativo

Resultado No. Indicadores Meta Alcance
(se definida)
Aumento de 70.1 Fundos gerados da captac¢do de 0 Ndo é possivel
financiamento recursos individual para a NLR no
maior por meio de Brasil
doadores
individuais
70.2 Numero de propostas enviadas para




do paciente

sintomas pelo paciente e a busca pelos
servigos de saude

verificar

Resultado No. Indicadores Meta Alcance
(se definida)
Aumento de 70.3 Numero de projetos financiados por
financiamento por empresas
meio de empresas
70.4 Numero de propostas enviadas para 0
chamadas do governo
70.5 Numero de projetos financiados por 0
chamadas do governo
Aumento de 70.6 Numero de propostas enviadas para 4 4
financiamento por financiamento institucional
meio de
instituiBes 70.7 Numero de projetos financiados por 0em 2014; 2
instituicdes possiveis para
2015
OUTROS INDICADORES PARA RESULTADOS DA AREA 10. ‘BUSCA DE CASOS’
Resultado No. Indicadores Meta Alcance
(se definida)
Melhoria na busca 10.13 | Proporgao de novos casos >5% 5,2%
de casos diagnosticados por meio do exame de
contatos
10.14 | Proporgao de novos casos >2% 2,2%
diagnosticados por meio dos métodos de
busca ativa (exceto exame de contatos)
10.15 | Proporgao de pacientes que buscaram os >42% 38%
servicos de salde sozinhos
Reducdo do atraso | 10.16 | Proporgao de suspeitos encaminhados Sem formas de
no servigo de para centros de satide com confirmagdo verificar
saude posterior do diagndstico de hanseniase
10.17 | Proporgdo de casos verificados com > 90% N3do verificado
diagndstico correto
Redugdo no atraso | 10.18 | Tempo médio entre a observagao dos Sem formas de




10.19

Tempo médio entre a busca pelos
servicos de saude e o diagndstico correto

Sem formas de
verificar

OUTROS INDICADORES PARA RESULTADOS DA AREA 15. ‘MANEJO DE CASOS’

Resultado No. Indicadores Meta Alcance
(se definida)
Melhoria no 15.12 | Proporgdo de casos que desenvolveram Sem formas de
manejo de casos incapacidades (adicionais) apés o verificar
tratamento durante periodo de vigilancia
15.13 | Proporcdo de centros de satide > 90% N3o verificado
realizando avaliagdo sensorial e de forga
muscular
Maior adesao ao 15.14 | Proporgdo de pessoas que abandonaram <22% 20%
tratamento tratamento
15.15 | Proporgdo de pessoas satisfeitas com Sem formas de Nao
seu tratamento/cuidado verificar mensurado
Melhoria no 15.16 | Numero de pacientes encaminhados da
encaminhamento atengao primadria a saude para outros
de pacientes para niveis de atengao
servigos médicos
especializados
15.17 | Proporgao de pacientes necessitando de
encaminhamento que foram
encaminhados do nivel de tratamento
para o nivel especializado
15.18 | Proporgdo de casos encaminhados que
foram ao nivel de encaminhamento
15.19 | Proporgdo de casos encaminhados
recusados no nivel de encaminhamento
Melhoria no 15.20 | Proporgdo de casos com reagdo que Sem formas de
manejo de casos receberam tratamento verificar
com reagoes
Melhoria no 15.21 | Proporgdo de pessoas com grau 1 e grau Sem formas de

autocuidado por
pessoas atingidas
pela hanseniase

2 de incapacidades treinadas sobre
autocuidado

verificar




15.22

Proporcdo de pessoas treinadas sobre
autocuidado praticando as medidas
regularmente apos orientagdes (ex. 6 ou
12 meses)

Sem formas de
verificar

OUTROS INDICADORES PARA RESULTADOS DA AREA 25. ‘REABILITAGAO CLINICA’

cuja qualidade de vida melhorou depois
da intervengdo (ex. Medida com escala
Qol, escala P, MSC, mapeamento de
resultados, entrevistas, etc.)

verificar

Resultado No. Indicadores Meta Alcance
(se definida)
Melhoria na 25.4 | % de pessoas atingidas pela hanseniase Sem formas de
qualidade dos com acesso a reabilitagdo clinica que verificar
servigos prestados perceberam os servigos como Uteis
para reabilitagao (pode ser medido com diferentes
clinica instrumentos, como pesquisa,
entrevista, etc.)
25.5 | % de pessoas atingidas pela hanseniase Sem formas de
que receberam acessérios de auxilio e verificar
ainda utilizam um ano apds a
intervengao
OUTROS INDICADORES PARA RESULTADOS DA AREA 30. ‘REABILITACAO NAO-CLINICA’
Resultado No. Indicadores Meta Alcance
(se definida)
Empoderamento 30.7 | Numero de reunides/oficinas relavantes 4 5
de pessoas com participacao de pessoas atingidas
L , Cluster 1 (1);
atingidas pela pela hanseniase
hanseniase Cluster 3 (1);
Cluster 5 (2)
Independéncia do 30.8 | % do total de pessoas apoiadas que Sem formas de
sustento para alcangaram uma renda adequada um verificar
pessoas atingidas ano depois da intervengdo (adequada =
pela hanseniase e provendo pelas necessidades bdasicas
seus familiares para ele/ela e dependentes)
30.9 | % de pessoas atingidas pela hanseniase Sem formas de




Resultado No. Indicadores Meta Alcance
(se definida)
30.10 | % de pessoas atingidas pela hanseniase Sem formas de
que receberam intervengdes com verificar
crescimento no nivel de participagdo
social um ano apos a intervengdo
OUTROS INDICADORES PARA RESULTADOS DA AREA 35. ‘ESTIGMA’
Resultado No. Indicadores Meta Alcance
(se definida)
Redugao de leis e 35.1 | Numero de politicas e leis Sem formas de
politicas discriminatérias revogadas ou corrigidas verificar
discriminatorias
Redugao do 35.2 | % das pessoas atingidas pela hanseniase Sem formas de
estigma entre as com maior autoestima apés a verificar
pessoas atingidas intervengdo de redugdo do estigma (ex.
pela hanseniase Mensurar com ISMI, mudanga Mais
Signigicativa ou outros métodos
qualitativos)
Reducdo do 35.3 | % dareducgdo do estigma contra pessoas Sem formas de
estigma contra atingidas pela hanseniase na verificar
pessoas atingidas comunidade apds intervengao de
pela hanseniase na reducdo do estigma (ex. Mensurar com
comunidade escala EMIC)
OUTROS INDICADORES PARA RESULTADOS DA AREA 45. ‘APOIO AOS PROJETOS’
Resultado No. Indicadores Meta Alcance
(se definida)
Gestdo técnica de 45.8 | % de visitas de supervisdo com uso de 70% Sem
projetos um checklist de supervisdo informagdes
melhorada dadas pelos
parceiros, mas
a maioria

utiliza




responsabiliza¢ao

vem da hanseniase

Resultado No. Indicadores Meta Alcance
(se definida)
Aumento na 45.9 | % de servigos de busca ativa e manejode | Sem formas de
integracdo de casos de hanseniase que oficialmente verificar
servigos de tém responsabilidade para contribuir
hanseniase com os resultados destas areas,
ofertando realmente estes servigos para
pessoas atingidas pela hanseniase
45.10 | % de servigos de reabilitacdo clinica de Sem formas de
pessoas atingidas pela hanseniase que verificar
oficialmente tém responsabilidade para
contribuir com os resultados destas
areas, ofertando realmente estes
servigos para pessoas atingidas pela
hanseniase
45.11 | % de servigos de reabilitagdo ndo-clinica Sem formas de
que oficialmente tém responsabilidade verificar
para contribuir com os resultados destas
areas, ofertando realmente estes
servicos para pessoas atingidas pela
hanseniase
45.12 | Numero de instituicbes/servigos Sem formas de
especificos de hanseniase que ofertam verificar
servigos para pessoas ndo atingidas pela
hanseniase
Aumento da 45.13 | % do orcamento total da hanseniase que Sem
responsabilizi¢do vem da hanseniase informacdes
de outros atores
pelo programa da
hanseniase 45.14 | % de cargos oficiais no controle da 100%
hanseniase preenchidos (de
contrapartidas)
OUTROS INDICADORES PARA RESULTADOS DA AREA 60. ‘APOIO AO PROGRAMA’
Resultado No. Indicadores Meta Alcance
(se definida)
Maior 60.12 | % do orgamento total da hanseniase que




de atores pelo
programa da

5 —
hanseniase 60.13 | % de cargos oficiais no controle da

hanseniase preenchidos (de

contrapartidas)
Melhoria no 60.14 | % do orgamento gerido pelo escritério N3do possivel
financiamento do local coberto por fundos captados no Brasil
programa localmente

60.15 | % do orgamento gerido pelo escritério 16,2% 0% - embora
local coberto por fundos internacionais RS 143,000 duas

propostas
ainda estejam
em avaliagdo
para 2015
(LRI, CIOMAL)




Anexo 2: Mapa dos projetos de cluster da NLR no Brasil vs. Mapa atualizado de

risco relativo
Mapa 1: Localizagdo dos projetos da NLR no Brasil — 2013-2014
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Mapa 2: Mapas dos clusters de risco no Brasil (a. 2005-2007; b. 2011-2013)
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Anexo 3: Uma histéria de caso individual (foto/histéria/video) ilustrando a situagdo
e o trabalho da NLR no Pais

Video curto: Site da NHR Brasil
Texto em inglés — Maria Andbia Lopes Monteiro

Maria Andbia tem 33 anos de idade. Ela nasceu na zona rural de Humaitd, no estado de Amazonas, e se
mudou com os pais para Porto Velho, no estado de Rondbnia, quando tinha sete anos de idade. Eles foram
para a nova cidade para morar com os avds de Andbia.

Anabia cria quatro filhos sozinhos. Todos moram uma sala Unica, com aproximadamente 20 metros
guadrados. A rotina dela consiste em cuidar das criancas, leva-las para a escola e estudar.

Ela foi diagnosticada com hanseniase quando tinha seis anos de idade, e a doenca foi provavelmente
transmitida pelo pai.

Ela comecou o tratamento apenas quando tinha 12 anos, quando sua avé a levou ao médico por causa de
manchas na pele em seu tronco e nas nddegas.

O atraso para comecar o tratamento fez com que Andbia tivesse inflamacgdo nos nervos, o que ocasionou
reducdo da sensibilidade e dos movimentos nos bracos e nas pernas, especialmente do lado esquerdo do
corpo. Esta situagdo permaneceu mesmo apds dois anos de medicagGes constantes para a poliquimioterapia
(PQT) e para o manejo das reagdes.

Com a ajuda da Secretaria da Saude de Rondonia, ela foi submetida a cirurgias no pé, no cotovelo e na mao,
0 que restaurou a mobilidade e da sensibilidade de Andbia, além da possibilidade de levar uma vida normal.
A NHR Brasil contribuiu para custear a producgdo dos calcados ortopédicos dela e a volta a escola. Ela
comegou um curso de alfabetizagao, onde aprendeu a ler e recebeu o primeiro diploma escolar.

A falta das informacgGes necessarias fez com que a doenca se manifestasse em Andbia de uma forma bem
pior do que deveria ter acontecido. Sabendo disso, ela busca garantir que os filhos também tenham acesso a
uma boa educacao.

Motivada por uma assistente social local, Andbia continua a frequentar a escola para adultos, pois sabe que
a educagdo é a Unica forma para quebrar barreiras socioecondémicas e melhorar de vida.

Texto de apoio:

A falta de informacgdes importantes leva muitos pacientes, como Anabia, a descartar a busca por ajuda médica.
Isto geralmente transforma a doenc¢a em algo muito pior. Quanto mais cedo a hanseniase é tratada, menos
efeitos permanentes ela podera causar.



