Relatorio Anual Brasil 2017 — Relatoério Narrativo

Resumo

Havia muita expectativa da equipe e dos parceiros envolvidos com a NHR Brasil de que 2017 seria o
ultimo ano em que a organizacdo funcionaria como uma filial da NLR, alcancando os objetivos
esperados dentro do processo NLR 2020. Uma oficina havia sido realizada em 2016, na qual foi criada
uma politica nacional para a nova Fundagao — que seria inicialmente chamada de ONDAS. No entanto,
foi definida a manutencdo do nome como Fundagdo NHR Brasil para que, quando a organizagdo
apresentasse bons resultados e conseguisse captar recursos para a sua manutengdo, o home seria
alterado para ONDAS. Ainda nesta oficina, foi desenhado um plano estratégico para captar recursos e
garantir a sustentabilidade da organizacdo no periodo de 2017 a 2021. Porém, o ano de 2017 nao
correu como o esperado, e 0 processo de transi¢do ndo ocorreu no prazo acordado anteriormente.

Também é importante enfatizar que a fusdo esperada entre a NHR Brasil e a DAHW nao foi realizada,
0 que ocasionou reestruturacdo nos elementos previstos para a organiza¢ao, como a contratacdo de
um novo diretor executivo para substituir o Diretor Nacional da organizacdo. Embora a fusdo ndo tenha
sido operacionalizada e a NHR Brasil tenha recebido um novo diretor executivo, a organizacdo
continuou na posi¢do de coordenadora nacional da ILEP no Brasil, buscando manter e fortalecer a
parceria entre os membros da ILEP e implementar estratégias nacionais e internacionais para enfrentar
a hanseniase.

O recurso aprovado de aproximadamente RS 1.038.000,00 foi alocado pelo Escritério Internacional
para o ano de 2017, com interven¢des nos quatro KPP e iniciativas transversais. Com base nos
indicadores estabelecidos no Plano Anual de 2017, a analise dos resultados mostra que, de cinco
objetivos, apenas dois foram parcialmente alcangados. Esta andlise fez com que a equipe repensasse
os indicadores construidos e percebesse que eles poderiam ter sido estabelecidos de outra forma para
proporcionar uma mensuracdo mais clara das atividades, podendo assim visualizar melhor a
performance da organizacao.

Embora a performance ndo tenha sido satisfatéria, a equipe da NHR Brasil fortaleceu suas atividades,
obtendo resultados positivos dos projetos financiados e buscando interagir com novos parceiros
através do Forum Brasileiro de Doencas Tropicais Negligenciadas, que proporcionou oportunidades de
crescimento e de desenvolvimento a equipe. Além disso, foi identificada a importancia dos
movimentos sociais (Morhan Pernambuco e Juazeiro do Norte) como uma influéncia politica nos
territérios onde a NHR Brasil tem financiado projetos.

A organiza¢do tem inovado com a possibilidade de utilizar os Conselhos Locais como espagos de
discussdo (Pastoral da Saude — Rondo6nia) e com o uso do toolkit para desenvolver estratégias de
reducdo do estigma individual e comunitario. O PEP++ iniciou suas atividades e enfrentou diversos
obstaculos, levando ao atraso na submissdo do protocolo a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP).

O ano de 2017 foi encerrado com a tentativa de superagao de dificuldades encontradas, organizando
internamente o processo de transi¢do para uma Fundagao Nacional, bem como estruturando a



captacdo de novos recursos para garantir mais sustentabilidade para o sucesso nos objetivos
estabelecidos no Plano Anual de 2017, especialmente quanto ao processo NLR 2020.

1. Analise do contexto

a) Descreva mudancgas ou eventos que ocorreram no Ultimo ano que fogem ao controle da esfera
de influéncia da organizacdo e que (in)diretamente influenciou a implementagcdo do seu
programa.

No Brasil, as noticias sobre a crise politica e econdmica sdo constantes e preocupantes. Os setores
publicos e privados estdo sob pressdo, levando a consequéncias importantes que afetam a populacdo
como um todo. A reforma da previdéncia, como um tépico controverso apoiado pelo presidente, ainda
estd sendo definido no Congresso Nacional. Uma decisdo politica recente pode adiar as discussées
sobre esta reforma: um decreto presidencial que permite as For¢cas Armadas assumir o controle da
seguranca publica no Rio de Janeiro, que passou por um crescimento em indices de violéncia urbana
nas Ultimas semanas.

Apds uma sequéncia de escandalos de corrupcdo, partidos politicos e figuras politicas estdo
desacreditados. O atual presidente, Michel Temer, também é investigado pelo envolvimento nestes
escandalos, conseguindo evitar a continuidade das acusacdes. Mudancas constantes alteram o cendrio
administrativo do Pais, que terd elei¢cdes gerais em 2018 para a escolha de presidente, governadores,
deputados federais e deputados estaduais. A imprevisibilidade dos resultados e as duvidas sobre o
futuro do Pais afetam todos os setores.

Anuncios oficiais sobre a estabilizacdo econémica ndo tém credibilidade junto a populacdo. Os setores
da saude e da educacdo recebem menos recursos para a operacionalizacdo bdasica. Superlotados, os
hospitais ndo oferecem aos cidaddaos um espaco para o tratamento adequado. Os indices de violéncia
aumentam gradualmente em alguns estados, como no Rio de Janeiro.

Neste contexto, os programas de hanseniase estdo fragilizados nos estados, especialmente naqueles
gue enfrentam surto de febre amarela. Desta forma, as parcerias esperadas com apoio financeiro aos
projetos se tornaram dificeis. Atualmente, os executores tém menos condi¢des de apoiar com
contrapartida de transporte e combustivel para possibilitar atividades em territdrios distantes, um tipo
de apoio que ndo era dificil de obter no passado. Nas universidades, como na Universidade de
Pernambuco (UPE), ha falta de pagamento do governo para as atividades de extensdo. Esta situacdo é
desafiadora e requer resiliéncia da populac¢do, que ainda ndo foi inspirada a construir um novo cenario.
Apesar deste contexto, é importante notar que o projeto PEP++ é uma estratégia que pode resultar
em uma grande contribui¢do para interromper a transmissdo da hanseniase, reduzindo a carga desta
doenga.

b) Fornega um grafico com tendéncias e dados relevantes sobre a situagdo da hanseniase no Pais
(ou nas areas do programa da NLR), refletindo brevemente sobre estas tendéncias.

Considerando o contexto politico e econdmico, o Brasil enfrenta um periodo dificil que impacta os
recursos investidos nos servigos publicos de saude. Desde 2016, os recursos para financiar atividades
de controle da hanseniase foram reduzidos, a comecgar pelo or¢camento federal e alcangando os
estados e municipios. No entanto, a Coordena¢do Nacional vem buscado estratégias para apoiar
intervengdes executadas pelos estados e pelos municipios. O Ministério da Salde apoia a iniciativa da
NHR Brasil em implementar um novo kit de ferramentas (toolkit) para monitorar a evolugdo dos grupos
de autocuidado. O Ministério mantém um contato préximo com a organizacdo e oferece suporte ao
projeto PEP++.



Os graficos a seguir refletem a tendéncia nacional relacionada as taxas de detec¢do geral de
hanseniase, taxas de detecg¢do para menores de 15 anos (por 100 mil habitantes) e taxas de prevaléncia
(por 10 mil habitantes) no Brasil entre 2001 e 2016. Embora a taxa de prevaléncia mostre que a
hanseniase estd perto de ser eliminada como problema de saude publica no Brasil, é importante
observar a taxa de deteccdo geral, que diminui enquanto se mantém em um alto parametro. Sobre a
taxa de detecgdo entre menores de 15 anos, o gréfico mostra uma estabilizacdo relativa, apesar de
pequenas oscilagdes, alcancando a classificacdo de alta endemicidade. Estes resultados evidenciam a
necessidade de interromper a transmissao da hanseniase e de reduzir a endemicidade oculta.

Figura 1 — Taxa de deteccdo geral, taxa de deteccdo para menores de 15 anos e taxa de prevaléncia da
hanseniase. Brasil, de 2001 a 2016.
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O segundo grafico contém a evolugdo das taxas de deteccdo geral nos estados que recebem projetos
apoiados pela NHR Brasil. Na organizacdo, o foco permanece no trabalho em areas especificas das
regides mais pobres do Norte (estado de Rondonia) e do Nordeste (Ceara, Paraiba e Pernambuco).
Entre os estados apoiados, Rondonia se destaca com uma alta endemicidade, apesar do declinio
gradual. Embora haja oscilagdes em Pernambuco e no Ceard, ambos tiveram taxas mais altas em
comparag¢do com o Pais e estdo situados no parametro de alta endemicidade. Paraiba apresenta uma
curva de declinio e taxas que sao similares as evidenciadas no Pais.



Figura 2 — Taxa de detecgdo geral para hanseniase nos estados de Rondonia, Pernambuco, Ceard e
Paraiba. Brasil, de 2001 a 2016.
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c) Fornegca novos dados disponiveis sobre a situacdo das deficiéncias no Pais (ou
preferencialmente na area dos programas da NLR)

Considerando que o ultimo censo finalizado no Pais data de 2010, como informado no relatério de
2016, os dados mais relevantes a este tema ainda sdo aqueles coletados pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), incluindo a prevaléncia dos diferentes tipos de deficiéncia. A deficiéncia
é classificada pela gravidade e pelos efeitos na funcionalidade corporal de acordo com a percepcdo da
pessoa entrevistada. Com estes procedimentos, a evidéncia foi de que 23,9% da populagdo total (45,6
milhGes) tinha pelo menos um tipo de deficiéncia visual, auditiva, fisica, mental ou intelectual. A
prevaléncia foi diferente para cada categoria: enquanto as deficiéncias visuais afetaram 18,6% da
populacdo, as deficiéncias fisicas afetaram 7%, deficiéncias auditivas afetaram 5,1% e deficiéncias
mentais e intelectuais afetaram 1,4%. Do total dos habitantes, 8,3% tinham um tipo grave de
deficiéncia — 3,5% visuais; 1,1% auditivas; 2,3% fisicas; e 1,4% mentais e intelectuais.

A maioria dos brasileiros com deficiéncias sdo mulheres (56,6%) e residentes de dreas urbanas. O
Nordeste é a regido com maior propor¢cdo de pessoas com deficiéncias, o que coincide com os
indicadores de pobreza (IBGE, 2010). O governo brasileiro tem uma politica nacional de cuidado das
pessoas com deficiéncias, conhecido como o Plano Viver Sem Limites. No entanto, com a crise
econdmica, poucas intervengdes sdo realizadas e divulgadas. Uma nova versdo deste plano seria
apresentada a comunidade, porém nao foi apresentado até agora.

2. Relato sobre 2017
a) Reflexdo
Forneca uma breve explica¢do dos sucessos, assim como dos fracassos e das licées aprendidas pelo

escritério nacional durante este ano. Descreva brevemente quais atividades/projetos/abordagens
foram bem-sucedidos (se possivel, com suporte de dados e detalhes).



Também dé exemplo claros de atividades/projetos/abordagens que néo obtiveram éxito em 2017. O
que foi aprendido das experiéncias sem sucesso (o que deu errado?) e como elas influenciaram o
planejamento para 2018?

Considerando projetos apoiados em 2017 com os resultados a serem verificados, foram distribuidos
39 indicadores entre todas as propostas. Destes, 35 indicadores foram alcancados, correspondendo a
90% do total, com monitoramento préximo da NHR Brasil. No entanto, fatores externos escaparam a
gestdo dos coordenadores, influenciando na performance de projetos e dificultando o alcance de
alguns resultados.

O projeto Pastoral da Saude é inovador, mas depende bastante de influéncias politicas. Por esta razao,
ele ndo alcancou dois resultados descritos na proposta. Nao foi possivel inserir a hanseniase como um
tema para discussdao nos Conselhos Municipais de Saude, visto que os novos prefeitos eleitos
assumiram seus cargos em janeiro de 2017, trazendo seus temas prioritdrios para discussdao nos
Conselhos. O espaco para abordar a hanseniase como tema diminuiu drasticamente. Este fato
prejudicou a implementacdo dos Conselhos Municipais de Saude, outro resultado sem sucesso.

No projeto MORHAN, apenas um resultado nao foi alcancado devido as agendas dos profissionais
envolvidos na intervengdo. Como um numero significativo de atividades definidas pelo Ministério da
Salde, as equipes foram sobrecarregadas e ndo podiam deixar seus postos para participar dos cursos
de qualificagdo. Outro projeto que ndo alcangou seu indicador foi o EMIC, executado em parceria com
a Universidade Federal do Ceard (UFC). Neste processo, o cronograma também foi um problema. Os
pesquisadores se propuseram a validar trés escalas e validaram apenas duas. Houve reconhecimento
de que ndo seria possivel validar a escala SARI devido a quantidade de trabalho exigida para adaptar
cada instrumento. Este aspecto, importante para um resultado bem-sucedido, foi subestimado.

Apesar da crise politica e econémica no Pais, o alcance de 90% dos indicadores pode ser considerado
um 6timo resultado, dados os obstaculos e desafios diante de varios projetos. Tem sido dificil obter
contrapartidas do poder publico. Anteriormente, era simples conseguir o apoio de transportes para as
intervengdes de campo. Os parceiros das universidades ndo dispdem dos recursos para financiar
projetos de extensdao que eram desenvolvidas com a NHR Brasil. Eles criaram estratégias para superar
estes desafios e alcangaram quase todos os resultados. O compromisso e a resolutividade de todos os
coordenadores foram fatores importantes para este processo, merecendo o registro neste relatério.

As licGes de 2017 indicam que a organiza¢do tem de ser mais cautelosa nos anos seguintes apds o
periodo de elei¢bes municipais, visto que as propostas sofrem influéncias politicas. Desta forma, a
organizacao deve ter um olhar atento ao tempo e as questdes de agenda, especialmente quando os
profissionais das intervengdes de campo estdo diretamente envolvidos. Neste cenario, o ano de 2018
precisa ser planejado com bastante cuidado, pois ele terd o periodo de elei¢Ges presidenciais e a Copa
do Mundo FIFA (o futebol é muito importante no Pais, e algumas atividades ndo sdo agendadas para
os dias de jogos da selecdo brasileira).

Um bom plano requer conhecimento técnico, o que evidencia a necessidade de fortalecer a capacidade
técnica entre os lideres de projetos. Esta necessidade varia para cada lider. Como descrito no relatério
de 2016, ha uma necessidade geral de: a) melhor planejamento de projetos e de indicadores; b)
avaliacdo adequada e passos/estratégias para mitigar riscos; c) envolvimento de outros parceiros para
esforcos conjuntos e colaborativos; d) conscientizacdo sobre oportunidades de financiamento,
especialmente para os parceiros da sociedade civil.

Outra questdo importante é o processo de transicdo que a NHR Brasil vivencia para se tornar uma
instituicdo nacional, em um processo gradual. A aprendizagem neste aspecto é que “a pressa é inimiga
da perfeicdo”. Este processo precisa ser planejado com muita aten¢do, com reflexdo a cada passo entre



os diferentes participantes envolvidos. E evidente a necessidade de melhorar os esforgos de captacio
de recursos. No entanto, a perspectiva nacional é desafiadora diante da crise. As empresas enfrentam
muitos obstaculos para operar suas atividades, tendendo a otimizar seus recursos disponiveis. E no
setor publico que a NHR Brasil tem uma melhor perspectiva de captar recursos como uma organizagao
nacional. Este setor se torna mais debilitado gradualmente pela corrupgao e por sucessivos desfalques,
como evidenciado na Operagao Lava Jato. O cenario politico sera alterado em 2019, apds as elei¢bes
marcadas para 2018. Esta perspectiva, entretanto, ainda é desafiadora para o Pais.

b) Programa

Faca um relato sobre a implementagdo do seu programa. Fornega informagdes sobre o progresso do
programa no pais em 2017 relacionado a cada um dos 4 Programas Prioritdrios da NLR. Adicione um
pardgrafo se parte do seu programa néo pode ser categorizado sob os quatro temas chave.

Em cada pardgrafo, descreva os resultados das principais atividades e possiveis alteragoes em relag¢éo
ao que foi planejado. Explique também as diferen¢as ocorridas entre o plano e a implementacdo.

KPP 1: Neste Programa Prioritario, a NHR Brasil tem como foco o projeto PEP++. Este projeto de
pesquisa objetiva contribuir significativamente para a interrup¢do da hanseniase, de acordo com a
linha prioritdria de acdo a qual pertence. Em resumo, este projeto sera desenvolvido em dois
municipios do Brasil, com abordagens quantitativas e qualitativas, estruturado em intervencdes
integradas com o propdsito de contribuir com a reducdo da hanseniase nos municipios estudados. De
acordo com o desenho proposto, serdo desenvolvidas as seguintes intervengdes: a) ensaio clinico
randomizado (quimioprofilaxia aplicada para contatos); b) avaliacdo do estigma relacionado a
hanseniase por meio da aplicacdo de questiondrios baseados em escalas internacionais; c) avaliagdo
de um novo teste rapido para rastrear os contatos de casos indice; d) abordagens de educagdo em
saude aplicadas aos profissionais de saude e participantes da pesquisa nas comunidades onde o estudo
sera realizado.

O projeto conta com o apoio e colaboragao de varias instituicdes e organizagdes brasileiras, incluindo
a parceria préxima com o Ministério da Salde, as secretarias de salde municipais e estaduais, bem
como as instituicdes de ensino e outras governangas nas esferas municipais, estaduais e federal, sendo
todos estes parceiros na condugao e na preparagao das propostas de atividades inerentes a todas as
fases do projeto. Com igual importancia, a NHR Brasil ird prezar pela qualidade da execugdo deste
projeto, considerando e respeitando todos os aspectos éticos e as regras vigentes no Pais para
pesquisas envolvendo seres humanos, conforme os preceitos estabelecidos pelo Conselho Nacional de
Saude por meio dos padrdes e das diretrizes da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP).

No segundo semestre de 2017, em colaboracdo com parceiros, a NHR Brasil iniciou este projeto com
a definicdo de quatro objetivos prioritarios, cada um tendo um conjunto de atividades predefinidas e
iniciadas:

OBIJETIVO 1 - Defini¢do / reconhecimento de areas de intervengio
Para alcancar este objetivo, os passos seguintes foram definidos:

e Eleger as dreas de intervencdo do projeto (municipios): uma pesquisa geral de indicadores foi
realizada, seguindo o protocolo do projeto, com visitas as secretarias municipais de satde dos
municipios de Fortaleza/CE e Aparecida de Goiania/GO.

e Reconhecimento das capacidades locais (avaliacdo de recursos humanos e institucionais e dos
servicos de salde de cada municipio: as visitas foram realizadas apenas na cidade de Fortaleza,
na Faculdade de Medicina da UFC e na Unidade de Pesquisa Clinica. Ficaram pendentes as
visitas a Escola de Saude Publica do Ceard, a Fiocruz/CE e a Secretaria Estadual de Saude. O



motivo para estas pendéncias esta vinculado ao fato de que a metodologia a ser aplicada no
projeto ndo esta definida, sendo necessario um refinamento da mesma para que se tenha um
didlogo mais aprofundado com os gestores.

Outros dois passos foram previstos, mas eles dependiam da execu¢ao dos dois primeiros: mapeamento
dos municipios e apoio dos estados para a implementagdo do projeto PEP++, com organizacdo e
discussdo do cronograma de atividades em cada municipio. Infelizmente, as atividades relacionadas
aos municipios ndo foram iniciadas, pois elas dependiam da definicdo da metodologia.

OBJETIVO 2 — Composicao da Forga-Tarefa Nacional

Para alcancar este objetivo, foi necessdrio identificar voluntdrios para integrar o Comité Técnico
Assessor Nacional (CTA) dentre os pesquisadores e especialistas em hanseniase no Pais. Esta tarefa foi
realizada com sucesso com a organizacao do primeiro semindrio do projeto PEP++, contando com a
presenca de oito pesquisadores que compdem o CTA. A agenda de atividades do CTA para 2018 ainda
serd discutida e definida pela equipe.

OBIJETIVO 3 - Fortalecer a rede de contatos e parceiros necessarios para garantir o sucesso do
projeto

A identificacdo e o fortalecimento de parcerias e de apoio nacional e internacional foram realizados.
Neste sentido, as seguintes instituicdes/organizacbes foram contatadas: Coordenacdo Geral de
Hanseniase e Doencgas em Eliminac¢do / Secretaria de Vigilancia em Saude / Departamento de Vigilancia
das Doencgas Transmissiveis / Ministério da Satude, Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa,
Organizacdo Pan-Americana de Saude / Organizacdo Mundial da Saude, Coordenagdo Geral de
Pesquisa / Departamento de Ciéncia e Tecnologia / Secretaria de Ciéncia e Tecnologia / Ministério da
Salde, realizacdo da primeira reunido nacional para apresentar o projeto PEP++, com participacdo do
CTA, reunibes com lideres locais.

OBIJETIVO 4 - Conduzir um estudo piloto para avaliar a performance do teste rapido ORT/IDRI em
Aparecida de Goidnia/GO

O projeto de pesquisa para avaliar a performance do teste rapido ORT/IDRI em Aparecida de
Goiania/GO foi escrito e aprovado pelo Comité de Etica da UFG. No entanto, todas as atividades
relacionadas a este projeto estdo paralisadas devido ao erro ocorrido na importagao dos testes.

KPP 2: Em 2017, a NHR Brasil apoiou projetos que beneficiaram 25 grupos de autocuidado distribuidos
nos estados de Ronddnia e Pernambuco. Em Ronddnia, 15 grupos de autocuidado estdo situados em
12 municipios, alcangados por dois projetos. O projeto AGEVISA teve como foco principal a reabilitagdo
de participantes para o mercado informal de trabalho. Para alcancgar os objetivos, o projeto ofereceu
oficinas de gastronomia. 24 integrantes dos grupos de autocuidado participaram das oficinas, e 10
deles comecaram a comercializar seus produtos regularmente. O conhecimento adquirido nas oficinas
ajudou a incrementar a renda familiar, e os relatos destes beneficidrios sobre a mudanca na vida deles
sdo impressionantes. O segundo projeto foi o Santa Marcelina, focando na reabilitacdo
socioecondmica e na prevencdo e/ou estabilizacdo de sequelas. Com o trabalho desenvolvido pela
equipe, todos os beneficiarios estabilizaram ou reduziram suas sequelas e melhoraram sua autoestima,
o que refletiu em uma maior autonomia para realizar atividades didrias.

Em Pernambuco, 10 grupos de autocuidado estdo situados na Regido Metropolitana de Recife. A NHR
Brasil apoio trés projetos neste estado. O primeiro foi o projeto GAC UPE, em parceria com a
Universidade de Pernambuco como um projeto de extensdo, atuando para fortalecer e aumentar o
numero de grupos de autocuidado. Este projeto beneficia 101 participantes e ajuda a formar
estudantes como profissionais de saude sensibilizados para a saude publica e para as atividades de
controle da hanseniase. O segundo projeto, também em parceria com a UPE, foi uma pesquisa para
coletar evidéncias com o objetivo de caracterizar um grupo de autocuidado em seu desenvolvimento
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e os fatores que contribuem com a sua sustentabilidade. Este projeto comecou em 2017 e terd
continuidade em 2018. O terceiro projeto tem parceria com o MORHAN Recife, focando no
fortalecimento institucional e no empoderamento. Ele atua com os grupos de autocuidado para
identificar pacientes com um perfil de lideranca, promovendo empoderamento entre os participantes.
Em 2017, o projeto esperou identificar cinco lideres. Foi possivel identificar 13 deles e estabelecer
novas parcerias com diferentes instituices, o que foi um resultado de uma maior visibilidade
alcangada pelo movimento social com as intervenc¢des apoiadas pela NHR Brasil.

Ainda no KPP 2, a NHR Brasil estabeleceu parceria com o Ministério da Saude e a UFC para implementar
um conjunto de instrumentos para monitorar a avaliacdo de grupos de autocuidado. O processo esta
em andamento, com um piloto a ser implementado em 2018.

KPP 3: Em 2017, a NHR Brasil discutiu mais uma vez a implementacdo de atividades direcionadas para
pessoas com deficiéncias no nivel territorial. Foram realizadas reunides com convidados chave, que
discutiram esta linha no Pais e trouxeram alguns encaminhamentos. No entanto, ainda existe uma
grande resisténcia no grupo de pessoas com deficiéncias. A pessoa chave para esta linha que
representa o Brasil na NLR teve a oportunidade de conhecer melhor as Vilas Amigas da Pessoa com
Deficiéncia, no Nepal, e compartilhar esta vivéncia com os parceiros no Brasil. Como é algo muito novo
para o Pais, tudo precisa ser discutido em detalhes para que se obtenha sucesso no futuro. Em 2017,
apesar de muitas tentativas, ndo houve sucesso em fortalecer a parceria com a Coordenacao Nacional
de Pessoas com Deficiéncia, que ainda olha para o Desenvolvimento Inclusivo como algo totalmente
relacionado a Reabilitagdo Baseada na Comunidade. A NHR Brasil vem tentado mostrar que ndo tem
intencdo de criar algo paralelo ao que é ofertado pelo Sistema Unico de Saude (SUS) e todas as outras
politicas existentes, querendo trabalhar para que elas sejam efetivadas.

KPP 4: Considerando todo o sofrimento causado pelo estigma sentido pelas pessoas afetadas pela
hanseniase, a NHR Brasil apoiou um projeto em parceria com a UFC para concluir a adaptacdo e
validacdo transcultural das escalas EMIC Individual, Comunidade e Empoderamento. Estas escalas
foram validadas e serao utilizadas em um projeto em 2018. Pela coleta de informagdes e analise de
dados, espera-se que sejam elaboradas propostas para reduzir o estigma.

Outros: Outra linha que a NHR Brasil esta iniciando é o trabalho com Doengas Tropicais Negligenciadas
(DTN). Neste contexto, em 2017 foram sinalizadas parcerias importantes com outras organizagoes,
associagdes e movimentos sociais que trabalham com estas doengas. A NHR Brasil teve a oportunidade
de participar do Férum Brasileiro de Doengas Negligenciadas e Infecciosas pela segunda vez, o que se
concretizou como oportunidade para trocar experiéncias e fortalecer a luta contra estas doengas.
Neste contexto, foi discutida a importancia de desenvolver algo relacionado ao fortalecimento de
liderangas, pois observa-se que muitas daquelas envolvidas ndo possuem o conhecimento desejado
sobre estratégias que deveriam ser estabelecidas para promover o lobby e o advocacy. E importante
salientar que a participagdo no Férum resultou em um convite, por meio da iniciativa Universidades
Aliadas por Medicamentos Essenciais (UAEM) e Coalizacdo Plus para participar em um treinamento de
ativismo para hepatites C, em Bangcoc, para replicar o que foi aprendido em seus paises e fortalecer
0s movimentos sociais na luta contra as hepatites. Do ponto de vista da NHR Brasil, foi um momento
importante para partilhar experiéncias, assim como uma boa oportunidade para fortalecer parcerias
entre as organizagOes presentes. Foram observados avangos importantes, e acredita-se que, em 2018,
a organizacdo expandira o trabalho nesta linha.



Influéncia em politicas
Inclua uma seg¢do especifica para refletir sobre suas atividades de lobby e advocacy. O que foi feito?
Qual o resultado? Novas metas de L&A surgiram neste ano?

Nas atividades de lobby e advocacy, o destaque permanece com o projeto MORHAN Pernambuco. Este
movimento tem se tornado mais forte gradualmente com o apoio da NHR Brasil e da Universidade de
Pernambuco. Mais forte, o movimento também ganha mais visibilidade. Entre novos parceiros
conquistados, o Ministério Publico tem sido um grande aliado para garantir que o setor publico, no
estado e nos municipios, execute interven¢des a favor das pessoas afetadas pela hanseniase. O
movimento também trabalha para fortalecer a detec¢do precoce da hanseniase, que contribui para a
reducdo de sequelas entre as pessoas atingidas pela doenca.

O projeto MORHAN Juazeiro também faz parte das atividades de lobby e advocacy. No entanto, este
projeto tem o foco na deteccdo precoce com o treinamento de profissionais e compartilhamento de
informacdes sobre os sinais e sintomas da hanseniase. O movimento ajuda os veiculos de comunicacao
de massa a pressionar o setor publico para melhorar a qualidade dos servicos de salude para os
moradores da regido de Araripe, no estado do Ceara.

Sobre a Pastoral da Saude, apesar de uma evolucdo gradual, os Conselhos Locais de Salde ndo foram
criados. Este espaco politico serd mais proximo da comunidade e permitird aos seus membros discutir
multiplas necessidades, especialmente sobre hanseniase, com o objetivo de trazer o tema para o
Conselho Municipal de Saude. Os conselhos ndo foram implementados, mas podem ser evidenciados
alguns avancgos: a) apresentacdo e aprovacdo unanime da proposta na Conferéncia Municipal de
Vigilancia de Saude; b) apresentacdo no Férum Estadual de Vigilancia da Saude, onde a proposta
também foi aprovada. Neste contexto, os conselhos serdo presentes ndo apenas em Porto Velho, mas
expandidos para todos os municipios do estado de Rondo6nia. Esta decisdo evidenciou a vontade da
populacdo. No entanto, a implementacdo desta proposta depende de fatores politicos. As pessoas
envolvidas sdo empoderadas e preparadas para lutar pelas suas demandas, mas sdo ainda uma minoria
e precisam persistir. Com este processo, espera-se que os conselhos sejam implementados em 2018.

Inovagao
Descreva o resultado e o progresso de atividades inovadoras dentro do programa. Elas sGo promissoras
e podem ser expandidas para outras dreas?

Embora ndo tenham sido criados e dependam de decisdes politicas, os Conselhos Locais de Saude sera
um espaco inovador para discutir e alcangar vitdrias para a saude publica nas comunidades. Eles sdo
descritos na Constituicdo Federal desde 1988. No entanto, poucos municipios conseguiram cria-los no
Brasil. No estado de Rondénia, apenas a cidade de Porto Velho promoveu a possibilidade de criagao
por meio do projeto apoiado pela NHR Brasil. Com a aprovag¢do no Férum Estadual de Vigilancia da
Salde, a ideia pode ser implementada em todos os municipios.

Outras intervengdes inovadoras sdo as ferramentas de monitoramento dos grupos de autocuidado,
bem como as escalas EMIC Individual, EMIC Comunidade e Empoderamento, que podem contribuir
para desenvolver estratégias de reducdo do estigma individual e comunitario.

ApOs vdrias estratégias voltadas para o combate a hanseniase em diversos paises, especialmente
naqueles em que a doenca ainda é um problema de saude publica, o projeto PEP++ é uma iniciativa
inovadora e pode ser um grande sucesso para lidar com a hanseniase. E uma proposta para uma
pesquisa com cooperagao técnica multicéntrica e internacional entre os escritérios da NLR e o
escritério do Brasil, da india e da Indonésia, com o objetivo de contribuir significativamente com a
interrupg¢do da transmissao da hanseniase pelo uso da quimioprofilaxia, estratégia na qual os contatos



de pacientes identificados como casos indice nos trés paises. Espera-se que o projeto tenha duragdo
de cinco anos em cada pais.

Cabe adicionar o envolvimento com outras organiza¢des trabalhando com DTN e pessoas com
deficiéncia. Importantes parcerias e planejamentos estdo sendo realizados para os préximos anos,
visando o desenvolvimento conjunto de atividades inovadoras.

Sustentabilidade

Como e até que ponto o programa fortaleceu parcerias, como com o governo, organizagdes de pessoas
com deficiéncias e comunidades, para que eles lidem com seus proprios desenvolvimentos, por
exemplo: como os parceiros se apropriaram de seus processos? Como o programa levou em conta
aspectos de sustentabilidade financeira ao apoiar os parceiros? Qual foi a sua estratégia de saida em
relagdo as atividades de rotina dos governos?

Gradualmente, a NHR Brasil reduziu a parceria com o setor publico, principalmente em relacdo aos
departamentos estaduais e municipais de saude. Portanto, as atividades de rotina dos governos sdo
menos frequentes nos projetos. Apesar deste avanco, a situacdo atual do Brasil é preocupante, pois as
atividades de treinamento e monitoramento sdo mais raras devido aos cortes no orgamento do setor
publico. Profissionais com conhecimento sobre a detec¢do precoce, tratamento das reagGes outras
intercorréncias da hanseniase estdao envelhecendo, se aposentando ou morrendo. A questdo é quem
ird substituir estes profissionais. A situa¢do fica complicada se ndo houver atividades de treinamento
e monitoramento. Os gestores locais ainda ndo estdo sensibilizados sobre o perigo que estas medidas
trazem.

A hanseniase esta, aos poucos, perdendo a prioridade nos investimentos de recursos financeiros,
recursos humanos e politicas, devido as novas emergéncias que aparecem, como o Zika virus,
chikungunya e, ultimamente, a febre amarela. No Brasil, a carga da hanseniase ndo é a mesma que a
de outras doengas na saude publica. Este fato afeta ndo apenas as instituicdes governamentais, mas
outras organizacbes da sociedade civil que dependem de recursos publicos. O fortalecimento
institucional é uma necessidade para os parceiros, para que possam expandir seus esforgos de lobby e
advocacy, obter visibilidade, conquistar novos parceiros e garantir sustentabilidade a estas
instituicdes.

Sobre a sustentabilidade financeira para os parceiros, a maioria deles precisa aprimorar as técnicas
essenciais para obter aprovacao em editais de financiamento. A NHR Brasil estimula a busca por
oportunidades de financiamento, seja diretamente ou por meio de parcerias com as equipes locais.
Alcancar estes objetivos é um grande desafio e uma necessidade.

Género
Descreva como a organizagdo incorpora questdes de género no seu programa.

No Brasil, as intervencbes de controle da hanseniase sdo tratadas de forma igual para homens e
mulheres. No entanto, as andlises da base de dados do SINAN nos estados ou nos municipios e
resultados indicados por estudos cientificos podem apontar para a necessidade de uma atengdo
especial para uma faixa etaria especifica ou género, desencadeando estratégias relacionadas a esta
necessidade e contribuindo com a detec¢do precoce e prevenc¢do ou reducao de sequelas.
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Outros
Relate qualquer outro tema relevante para o seu escritdrio que esteja descrito em seu plano anual.

A fusdo esperada com a Associacdo Alema de Assisténcia a Hanseniase e Tuberculose (DAHW Brasil)
ndo aconteceu como foi planejada em 2016 e 2017. Apesar disso, espera-se que a Fundag¢ao NHR Brasil
consiga oferecer seus servigos de gestdo para este e outros parceiros nos anos seguintes. Como parte
do plano de sustentabilidade para a fundagdo, a organizac¢do ird buscar ativamente parcerias com
outras organiza¢Oes da Federacdo Internacional de Associacdes de Combate a Hanseniase (ILEP) ou
organizac¢des vinculadas as doencas tropicais negligenciadas para apoiar intervences no Brasil. E

importante destacar que as atividades da coordenacdo da

responsabilidade da NHR Brasil.

Principais Metas de 2017

ILEP no Brasil

continuam sob

Relate cinco (ou mais) metas principais do programa no ultimo ano e que tenham sido incluidas no
Plano Anual de 2017. Descreva também as licées aprendidas.

Metas

Metas alcancadas

Explicagbes, diferengas e
licoes aprendidas

1 | Implementacdo do projeto
PEP++ estruturada para
interromper a transmissao
da hanseniase em dois
municipios do Brasil nos
proximos cinco anos

e Municipios escolhidos como
areas de intervencao do projeto
PEP++: Fortaleza/CE e Aparecida
de Goiania/GO;

e Reconhecimento das
capacidades locais (recursos
humanos, avaliagdo institucional
e dos servicos de saude em cada
municipio);

e |[dentificacdo de parceiros e
apoiadores nacionais e
internacionais;

e Comité Técnico Assessor
Nacional formado.

Até agora, duas

atividades planejadas

para 2017 estao

aguardando conclusao:

a) Enviar os protocolos
da quimioprofilaxia e
do estudo de
percepg¢do para o
Comité de Etica em
Pesquisa das
respectivas
instituicdes de
colaboragao;

b) Desenvolver o estudo
piloto em Aparecida
de Goiania.

2 | Implementagdo de um
conjunto de ferramentas
(toolkit) para mensurar
grupos de autocuidado
inclusivo (hanseniase +
outras DTN, deficiéncias e
neuropatias) em grupos
apoiados pela NHR Brasil
como parte do Fundo
Prioritario 2016-2017.

Parcialmente alcangado: oficinas
foram realizadas com a
participacao do Ministério da
Salde e coordenadores de grupos
de autocuidado. O toolkit e um
guia de uso foram preparados e
apresentados no inicio de
dezembro de 2017 para
consideragdes no encontro
nacional de grupos de
autocuidado, organizado pelo
Ministério da Saude. O que havia
sido uma iniciativa para as areas de
atuacdo da NHR Brasil foi
estendido para todos os estados do

O apoio do Ministério da
Saude para esta iniciativa
foi importante. Existem
trabalhos com grupos de
autocuidado em todo o
Pais. Muitos depoimentos
de mudangas
significativas nas vidas
dos pacientes foram
partilhados. No entanto,
nao ha instrumentos para
registrar o alcance das
estratégias, de forma a
apoiar a divulgacao
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Pais. Este encontro definiu que um
estudo piloto sobre o uso dos
instrumentos sera realizado em
2018.

cientifica dessa das
mesmas.

Desenvolvimento de
intervencgao piloto de
Desenvolvimento Inclusivo
para Pessoas com
Deficiéncia através das
licdes aprendidas com
outros membros da NLR
como parte dos Programas
Prioritarios Chave

Parcialmente alcangado: Trabalhar
com desenvolvimento inclusive no
Brasil é tarefa com muitos desafios
a serem superados. Foram
realizadas oficinas em Sdo Paulo
com representantes de
universidades, instituicdes nao-
governamentais envolvidas com o
tema, representantes de pessoas
com deficiéncias, etc. Foi criado um
plano para ser executado em 2018.

Ha grande expectative
dos atores envolvidos
neste processo. No
entanto, as estratégias
pensadas inicialmente
evidenciaram um alto
custo, requerendo uma
contribuicdo significativa
guanto a recursos.
Espera-se que as
experiéncias dos outros
paises contribuam com o
fortalecimento desta
iniciativa no Brasil.

Validagdo transcultural de
escalas de estigma (SARI e
EMIC Comunidade) e
empoderamento para
pessoas acometidas pela
hanseniase e outras DTN,
para que sejam usadas em
iniciativas de reducdo de
estigma como parte do KPP

Alcancado: as escalas EMIC, EMIC
Comunidade e Empoderamento
foram validadas e serao
trabalhadas em 2018 por meio de
um projeto desenvolvido no
municipio de Floriano, no estado
do Piaui.

Considerando todo o
sofrimento das pessoas

atingidas pela hanseniase

devido ao estigma, a
validacdo destas escalas
foi uma grande
contribuicdo. Espera-se
que, por meio delas e
com os resultados
apresentados, sejam
pensadas estratégias e
trabalhadas para
minimizar o que tem
afligido os pacientes
durante séculos.

Desenvolvimento de
capacidade institucional
dos parceiros de projetos
em gestdo baseada em
resultados e iniciativas de
lobby/advocacy
(desenvolvimento de
propostas NHR
Brasil/ONDAS)

N3do alcangado: desde o inicio de
2017, a NHR Brasil trabalhou no
processo de transi¢gdo para uma
instituicdo nacional, bem como na
mudanca do diretor nacional. O
fator tempo influenciou todo o
processo, ndo sendo possivel
executar as atividades para atingir
este objetivo.

No contexto vivenciado
pela NHR Brasil, ndo
foram bem estimados os
desafios e sua
interferéncia na
implementagdo de a¢des
Este foi um grande
aprendizado para o
futuro. Espera-se que
este conhecimento
ajudara a ponderar
melhor o que se busca
alcancar, considerando o
fator tempo e todas as
interferéncias internas e
externas.
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¢) Indicadores

Favor informar dados dos indicadores abaixo. Se a organizacéo néo trabalha em certo aspecto, apenas
mencione “0”.

Numero de novos casos detectados no ano
reportado (Janeiro 2017 — Dezembro 2017)

Informe o dado para todo o pais. E um indicador
comum e informa sobre a tendéncia da
hanseniase no pars.

25.218
Propor¢do de novos casos com grau 2 de | 7,9%
incapacidade
Numero de novos casos detectados no ano | 4.415 (Rondbnia = 476, Ceara = 1.698;

reportado na drea de atuacdo da organiza¢do
(Janeiro 2017 — Dezembro 2017)

Pernambuco = 1.856; Paraiba = 385)

Numero de pessoas treinadas sobre hanseniase

Apenas no programa da organizagbo. Isto
combina trés indicadores: treinamento para
equipe de centro de saude, para
equipes/especialistas, voluntdrios, etc. Isto inclui
as chamadas “orientacbes”. Treinamento é a
palavra-chave.

450

Numero de pessoas informadas/educadas sobre
hanseniase (conscientiza¢do)

Apenas no programa da organizagéo. Buscando
alcancar membros da comunidade. Ndo apenas
sobre prevengdo, mas também sobre redu¢do do
estigma, por exemplo. O foco ¢é na
conscientizagdo.

5.366

Numero de pessoas das comunidades
informadas/educadas (conscientiza¢do) sobre
deficiéncias em geral

Apenas no programa da organizagdo. Buscando
alcangar membros da comunidade.

217
Numero de grupos de  autocuidado a) 24
apoiados/formados b) 03
a) Grupos existentes (formados antes de
2017)
b) Novos grupos formados e apoiados em
2017
Numero de pessoas com incapacidades pela | 560
hanseniase ou outras doengas treinadas sobre
autocuidado
Numero de Organizacbes de Pessoas com | 0

Deficiéncias recebendo assisténcia da NLR
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Numero de pessoas com acesso a cirurgia | 8
reconstrutiva

Numero de pessoas com acesso a itens de apoio | 3.475
(cadeiras de rodas + muletas + oculos escuros +
calgcados ortopédicos/protetores + proteses)

Numero de pessoas com acesso a microcrédito 0

Numero de pessoas com apoio financeiro para | 0
educagdo

Numero de pessoas com acesso a treinamento | 79
vocacional
Numero de contatos diretos de novos pacientes | Apenas se houver trabalho com o projeto LPEP
recebendo RDU

0
Numero de pessoas com deficiéncias orientadas | 110
sobre seus direitos

Numero de pessoas com acesso a treinamento | 40
sobre lideranca

d) Organizagdo
Relate suas atividades no ultimo ano para manter e desenvolver a qualidade da organizagdo,
concorrendo para as atividades do Plano Anual de 2017. Seguindo o formato do Plano, descreva a
gestdo do programa.

No primeiro semestre de 2017, a equipe da NHR Brasil soube que duas estudantes universitarias (Joyce
Braam e Rossana Garzén) iriam para o estado do Pard em um intercdambio apoiado e articulado pela
NLR. Rossana desenvolveria um estudo cujo objetivo seria analisar o conhecimento da populagao sobre
a hanseniase e a percepc¢do local sobre a doenga, incluindo o estigma social ainda existente nos
membros das comunidades. Inicialmente, o estudo de Joyce contribuiria para a reducdo do estigma
social contra as pessoas atingidas pela hanseniase.

Por problemas operacionais, foram alterados as areas de estudo e os objetivos do trabalho. As
pesquisas foram desenvolvidas no estado de Pernambuco, no municipio de Olinda, com apoio da
Universidade de Pernambuco e supervisdo académica da Dra. Danielle Moura. E importante destacar
a receptividade da universidade, com muitas articulacGes realizadas para que o estudo fosse realizado
em um curto periodo, atendendo aos prazos estabelecidos, criando condi¢cbes para que as
intercambistas executassem os estudos propostos. O trabalho foi finalizado com sucesso em tempo
habil e puderam contribuir para as atividades do PEP++. Vale enfatizar que a a¢do da equipe da NHR
Brasil contribuiu com os objetivos esperados, empenhando todos os esforcos e assumindo
compromissos para minimizar os problemas vivenciados.

Considerando o apoio dos grupos de autocuidado, percebe-se que esta iniciativa tem se fortalecido
nos ultimos anos. Inicialmente, havia apenas 27 grupos nas areas apoiadas pelos projetos da NHR
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Brasil. No fim de 2017, foram identificados 59 grupos nestas dareas, evidenciando um aumento
significativo. Cabe lembrar que muitas das dreas apoiadas ndo tiveram aprova¢do nos projetos
submetidos. No entanto, os grupos formados com o apoio da instituicdo permaneceram ativos e
buscaram estratégias para garantir a prépria sustentabilidade. Mesmo sem o apoio financeiro, a NHR
Brasil promove o apoio técnico pela disponibilidade de sua equipe quando os grupos enfrentam
dificuldades, estando também sempre atualizados sobre o andamento destas iniciativas. Em 2017,
apenas 25 grupos estavam situados nos estados de Ronddnia e Pernambuco.

Também relacionado aos grupos de autocuidado, o desenvolvimento de instrumentos para monitorar
o impacto destes grupos passa por um processo continuo e tem apoio do Ministério da Saude e da
UFC. Em 2018, os instrumentos serdo testados em um projeto piloto a ser desenvolvido,
provavelmente, nos estados de Pernambuco e Ronddbnia.

Considerando o desenvolvimento inclusivo, foram feitos progressos na retomada das discussdes sobre
o tema no Brasil. Eram esperados avancos com um projeto piloto em 2017. No entanto, apds diversas
discussoes, incluindo o grupo-tarefa do KPP 3 e o escritério da Holanda, foi definido pelo
desenvolvimento das atividades com inicio concreto no ano de 2018. Ao contrdrio dos demais paises
envolvidos, o Brasil selecionou os municipios através de edital. Foi realizado o mapeamento
estratégico de parceiros que participaram das reuniGes e outros que desenvolveram atividades com a
organizacdo no passado. Estes foram convidados a enviar propostas dentro das diretrizes de
“comunidades amigas da pessoa com deficiéncia”. Foram recebidas seis propostas, das quais duas
foram selecionadas como aquelas que mais se assemelham ao que se pretende desenvolver.
Entretanto, para o desenvolvimento concreto dos projetos, devem haver ajustes para o alcance dos
objetivos esperados.

A adaptacdo e validacdo transcultural das escalas EMIC Individual e Comunidade, bem como a de
Empoderamento, foram uma grande contribui¢cdo para o desenvolvimento de estratégias de combate
ao estigma. Infelizmente, ndo foi possivel conduzir o mesmo processo com a escala SARI. Trabalhar no
combate ao estigma por meio das informagdes coletadas através de uma pesquisa cientifica é uma
inovagdo. Embora leis discriminatdrias com pessoas atingidas pela hanseniase ndo sejam um grande
problema no Brasil, o estigma ainda é disseminado em muitas comunidades. O trabalho da NHR Brasil
demonstra comprometimento com o bem-estar integral das pessoas atingidas, bem como com a
gualidade das ag¢des da instituicao.

Sobre o fortalecimento institucional dos parceiros e o estimulo ao lobby e advocacy mencionados no
Plano Anual de 2017, a execugao destas a¢des ndo foram possiveis, pois o processo de transi¢ao
vivenciado pela NHR Brasil foi priorizado pela equipe local e comprometeu o agendamento das
atividades. Espera-se que, em 2018, estas iniciativas sejam desenvolvidas apesar dos desafios
enfrentados pela equipe.

Garantia da Qualidade
Em relacdo a Garantia da Qualidade, é importante destacar os seguintes aspectos:

Total Quality Management (TQM)/1SO 9001: a NHR Brasil participou do Programa de Qualidade
SESCAP e obteve a Certificagdo Ouro, apresentada em solenidade no més de novembro. Certamente,
esta experiéncia contribuir com a intencdo de alcancar a certificacdo 1SO 9001, pretendida para
dezembro de 2018.

NAV: A Coordenadora Financeira realizou atividades no sistema, melhorando o conhecimento sobre a
ferramenta e partilhando com outros membros da equipe (Diretor Executivo) e membros da NLR
Mogambique durante visita realizada. E importante destacar que o sistema apresenta obstaculos a
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serem superados. No entanto, espera-se que o sistema contribua com uma melhor organizagdo para
o setor financeiro e facilite a obtengao da certificacdo ISO 9001.

S&C Contabilidade: A empresa permanece prestando um servico de qualidade para a NHR Brasil,
assistindo em processos burocraticos na transicdo da NHR Brasil de forma significativa.

Monitoramento e avaliacdo técnica dos projetos: O monitoramento direto e indireto das atividades de
campo foi realizado durante o ano, possibilitando verificar a execucdo das atividades e os indicadores
de cada resultado e comparar com o real impacto dos projetos em relacdo ao planejamento. Este
processo continua a ser feito mensalmente com uma série de instrumentos para verificar a conclusao
de atividades e utilizacdo dos recursos alocados. Os resultados esperados de cada projeto sdo
monitorados trimestralmente com instrumentos elaborados para coletar informacdes, possibilitando
verificar indicadores de cada resultado. Adicionalmente, as informac¢des coletadas sdo incluidas
trimestralmente na plataforma AKVO-RSR online, mostrando os resultados de forma estruturada.

Segurancga e Gerenciamento de Riscos
E importante mencionar que a mudanca da NHR Brasil para um prédio melhor estruturado foi
importante para melhorar a seguranca da equipe e facilitar o gerenciamento de riscos.

Captacgdo de recursos institucionais e locais

Apesar de todo o planejamento relacionado a captacdo de recursos, muitas mudancas internas
aconteceram em 2017, prejudicando o desenvolvimento das atividades planejadas. Ndo houve
propostas diretamente submetidas pela NHR Brasil, tendo como um dos principais motivos o fato de
a organizacgdo ainda ndo ser brasileira, o que prejudica a captac¢do de recursos publicos e privados. Com
base na tendéncia internacional, observa-se que grandes organizaces estdo deixando de investir no
Brasil por acreditar que o Pais tem recursos suficientes para lidar com os seus problemas. Embora ndo
tenha havido submissdo de propostas, parcerias estratégicas foram estabelecidas. Acredita-se que, em
2018, havera progresso neste aspecto. Além dos problemas globais em relacdo a captacao de recursos,
a equipe da NHR Brasil é pequena, e a pessoa indicada para esta fun¢do se divide entre outras tarefas,
dificultando a dedicagdo exclusiva para os esfor¢os de capta¢do de recursos.

Alianga NLR

Em 2017, a equipe da NHR Brasil teve a oportunidade de interagir com o Escritério Internacional, com
a india e com a Indonésia por meio do PEP++, bem como de aprender com as experiéncias do Nepal
sobre as Vilas Amigas nas atividades do KPP 3 na Indonésia. Além disso, a ida da Coordenadora
Financeira para o escritério de Mogambique foi bastante importante, com a oportunidade de partilhar
o conhecimento adquirido com o sistema NAV. Certamente, a Alianga NLR se fortalece a cada a¢do
conjunta.

NLR 2020

De acordo com o plano NLR 2020, os seguintes passos ainda estdao em processo de execugao:

e Finalizar a composi¢do do conselho nacional de diretores: ainda ha alguns membros a serem
incluidos (um membro de vinculo relevante com negécios, um membro com experiéncia em
ONGs locais) na assembleia, cumprindo com as diretrizes da NLR para uma diversidade no
conselho. Trés cargos de direcdo (presidente, vice-presidente e tesoureiro) foram
determinados. Porém, devido a alguns conflitos no fim de 2017, o Escritério Internacional e a
NHR Brasil estao rediscutindo a composicao da nova Funda¢ao NHR Brasil e do conselho;

e Desenvolver o estatuto e memorando de entendimento: o estatuto para a fundacgdo local foi
escrito, mas o mesmo deve passar por uma validac¢do final para que seja enviado ao Ministério
Publico, respeitando as leis vigentes relacionadas ao terceiro setor no Brasil. O memorando de
entendimento ainda nao foi escrito pela equipe da NHR Brasil.
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Os proximos passos a serem feitos em 2018:

Reunido com Conselho Supervisor na Holanda: durante uma reunidao com Conselho Supervisor
da NLR, provavelmente em marg¢o de 2018, os membros do conselho devem discutir e aprovar
a dissolugdo dos lagos com a NHR Brasil. Neste ponto, eles podem determinar qual patriménio
deve ser deixado para a nova fundacdo (Fundagdo NHR Brasil) que sera criada com o mesmo
numero anterior de registro do escritério afiliado;

Reconhecimento e traducdo oficial da ata desta reunido: qualquer passo formal com o
Conselho Diretor no Brasil pode ocorrer apenas apds a data da aprovacao da cisdao no Conselho
Supervisor da NLR;

Criacdo oficial da nova fundacgado local: uma assembleia geral deve ser realizada para aprovar
o estatuto da fundacdo (a ser discutido e alinhado anteriormente). Neste ponto, também seria
prudente ter alinhado o memorando de entendimento, para que esteja pronto para ser
confirmado;

Envio da traducdo da ata do Conselho Supervisor para o Ministério Publico do Estado do Ceara:
este drgdo tem um setor especial para funda¢des que deve aprovar tanto a dissolugdo do
escritério afiliado como a criagdo de uma nova fundacao;

Registro no tabelido: apds a aprovacdo no Ministério Publico, o registro formal em cartério
marcara a data oficial de criagcdo da nova fundacao.

Principais metas organizacionais de 2017
Descreva as cinco (ou mais) das principais metas organizacionais do ultimo ano e aponte as ligdes
aprendidas.

No Plano Anual da NHR Brasil 2017, os principais objetivos da organiza¢do sdo os descritos abaixo:

Metas Metas alcancadas Explicacdo das diferencas e licbes
aprendidas

1 Implementacdo do projeto | Parcialmente O PEP++ estd na fase de
PEP++ estruturada para | alcancado — Aprovacdo | submissdo dos protocolos de
interromper a transmissdo da | no Comité de Etica do | quimioprofilaxia e do estudo de
hanseniase em dois municipios | estudo  piloto em | percepc¢do. Imaginou-se que seria
brasileiros pelos préximos | Aparecida de Goiadnia. | possivel submeter um protocolo
cinco anos geral rapidamente ao CONEP, mas

0s passos a serem seguidos
requerem um tempo maior que o
esperado para a execugdo das
atividades.

2 Implementagdo de um | Ndo alcangado O atraso na preparagao dos itens
conjunto de ferramentas do toolkit resultou na diminuicdo
(toolkit) para mensurar os do tempo para executar as
resultados alcangados em atividades.
grupos inclusivos de
autocuidado (hanseniase +
outras DTN + deficiéncias e
neuropatias) nos  grupos
apoiados pela NHR Brasil como
parte do Fundo Prioritario
2016-2017

3 Desenvolvimento de | Nao alcangado O KPP 3 estd em fase de
intervencao piloto de planejamento nos municipios
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Desenvolvimento Inclusivo
para Pessoas com Deficiéncia
por meio de licdes aprendidas
dos outros escritérios da NLR
como parte dos Programas
Prioritarios Chave

selecionados para a intervencio. E
necessario construir um melhor
didlogo com o Ministério da Saude
sobre RBC e Desenvolvimento
Inclusivo, bem como partilhar
conhecimentos com o MS e
outros parceiros envolvidos neste
tema.

Fortalecer o KPP para redugdo
do estigma por meio da
validagdo transcultural das
escalas de estigma (SARI, EMIC
Comunidade) e de
empoderamento para pessoas
atingidas pela hanseniase e
outras DTN a serem usadas nas

Parcialmente

alcangado - Duas
escalas para mensurar
estigma e
empoderamento  de
pessoas atingidas pela
hanseniase, DTN ou
deficiéncias

Escalas validadas, necessitando

desenvolver propostas de
iniciativas para redugdo do
estigma.

iniciativas piloto SARI/reducdo

do estigma

5 Desenvolvimento de | Nao alcangado O ano de 2017 foi conduzido por
capacidade institucional dos dois Diretores Nacionais (Duane
parceiros de projetos em Hinders entre janeiro e agosto /
gestdo baseada em resultados Sidney Domingues entre
e iniciativas de lobby e setembro e dezembro). As
advocacy (desenvolvimento de atividades planejadas para
propostas NHR Brasil/ONDAS) alcancar este resultado ndo foram

realizadas.

Anexo 1: Historias coletadas no campo

Adicione uma histéria que ilustra as atividades do programa da NHR Brasil em 2017. O caso/histéria
deve mostrar o resultado e o impacto do trabalho da NHR Brasil em 2017. Pode, por exemplo, ser a
historia de um paciente, profissional de saude ou membro do governo que tenha recebido apoio neste
ano. De preferéncia, com cita¢bes/depoimentos destas pessoas.

Crédito das fotos: Shira Latuhihin

Encontrando apoio para lidar com a doenga — Eduardo Nascimento

Uma mensagem na televisdo ajudou Eduardo Nascimento a descobrir que tinha hanseniase. Antes, ele
ja havia procurado ajuda de profissionais de saude. Primeiro, havia sentido um formigamento no
corpo. Depois, surgiram manchas. Segundo relembra, os médicos atribuiram a diabetes ou a possiveis
alergias. Ele chegou a tomar medicac¢des para estes problemas, mas nao houve melhora nos sintomas.

As informacOes sobre hanseniase na televisdo fizeram sentido. Eduardo foi ao Centro de Referéncia
para Doencas Tropicais (CRDT), em Macapa. Apds alguns testes, veio o diagndstico correto. Ele
prosseguiu recebendo varias informacdes sobre a doenca, descobrindo que poderia ser tratado e
curado. Mas o caminho trouxe alguns obstaculos.
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Com episddio de reacdo ao tratamento, o corpo dele foi marcado por manchas mais evidentes. Ele
trabalhava como um carpinteiro criando mdveis. Gradualmente, Eduardo comegou a perder seus
clientes. O estigma associado a doenca fez com que os seus amigos se afastassem. “Tirando minha
esposa, meus filhos e netos, nenhum dos meus parentes me recebem mais em casa”, partilha. Com
dores severas nas pernas e nos bracos, ele comecou a se isolar no préprio quarto.

Esta situacdo trouxe dores fisicas e emocionais. “Meu computador virou meu melhor amigo, pois era
nele que eu lia noticias e pesquisava sobre a doencga, sobre como me livrar das sequelas”, lembra
Eduardo. Ser aceito e compreendido foi uma experiéncia que ele descobriu ao participar de um grupo
de autocuidado. Com as pessoas reunidas no CRDT, ele conseguiu se sentir “normal de novo”.

Convivendo com profissionais de salde e outros pacientes, Eduardo comegou a aprender sobre os
cuidados com o corpo e foi estimulado a enfrentar as dificuldades. Ele diz deixar cada reunido com
esperancas por dias melhores. “Com o apoio da NHR Brasil e do grupo, eu recebi sandalias, hidratante
para o corpo e um boné para ajudarem no meu autocuidado”, afirma. Ele lamenta ndo ter conseguido
participar de oficinas de artesanato, pois as dores no corpo nao permitiram.

Medo da rejeigcdo e esperanca de um future melhor — Kaique

Uma pequena mancha foi encontrada nas costas de Kaique aos sete anos de idade. Apds ser examinado
por um médico, ele comecou a usar uma pomada. Mas a mancha cresceu com o tempo. Kaique ndo se
importou. Mas a mde e a avd se preocuparam e levaram o menino ao Centro de Referéncia para
Doencas Tropicais, em Macapa. Com uma bidpsia, veio a confirmac¢do do caso de hanseniase quando
Kaique tinha onze anos.

“Eu ndo queria sair de casa para brincar. Eu era triste, tinha vergonha. Pensava que os meus amigos
ndo queriam mais brincar comigo porque eles tinham medo de pegar hanseniase também”, lembra o
garoto, agora aos 14 anos. Na época, ele preferiu se isolar e buscar se divertir com os jogos no
computador. E a familia decidiu manter a doenga em segredo por medo da rejei¢ao das outras pessoas.
Kaique tinha medo de ser excluido pelos colegas na escola.
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No inicio do tratamento, houve algumas rea¢Ges aos medicamentos: mal-estar, dores de cabeca e
fraqueza. Elas desapareceram ao longo do tratamento. Kaique viu que a mancha das costas
desapareceu. Entdo, voltou a brincar com os amigos da vizinhanga, embora ainda preferisse o
videogame.

Mesmo aprendendo como lidar com o preconceito nas reunides do grupo de autocuidado, ele quis
manter segredo para outras pessoas sobre a hanseniase. “Eu estou curado agora, mas a doenca é uma
lembrancga triste. Eu quero esquecer”, confessa.

Conceicdo, a avé de Kaique, aprendeu a fazer sanddlias decoradas nas oficinas de artesanato
oferecidas pelo grupo. O dinheiro ajuda a sustentar a casa, onde moram a mae e duas irmas de Kaique.
Como o “homem da casa”, como ele diz, Kaique quer trabalhar para ajudar a familia quando crescer.
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