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Introdugao

O Escritdrio do Relatério Anual (ARO) descreve o progresso do programa em 2018 (janeiro a
dezembro) e é produzido sob a responsabilidade do Diretor da NLR RO / CO.

O ARO consiste em uma narrativa e uma parte financeira. Os detalhes da informacao financeira
solicitada podem ser encontrados no Anexo 7.

O ARO segue o formato ARO17, APO19 e contém os seguintes elementos:

Topicos Remark Max pages

Sumario O mesmo que no ano passado 1,5 paginas

Lista de abreviatura O mesmo que no ano passado No méaximo

Programa Maioria dos mesmos tdpicos. Contexto max. 3 paginas.
Desenvolvimento de programa Reflexao por KPP max. 3
adicionado. paginas.

Sequéncia alterada: este ano
primeiro resultados e depois
reflexdo. No ano passado, foi a
primeira reflexdo e, depois, os

resultados.
Reflexdes da Parte NLR 2020 integrada no capitulo | 4 paginas
organizagao Organizacao.
Anexo Resultados APO18 / ARO19, os indicadores do No maximo
APO18 / ARO1S, departamento de comunicacao sdo
departamento de 0s mesmos do ano passado.
comunicagdo de
indicadores
Anexo Histérias do No ano passado uma histdria. Este 250 - 400 palavras por histdria.
campo ano, duas historias de diferentes
KPPs.
Anexo Relatério No maximo

Financeiro de 2018

O texto deve ser escrito em inglés nas caixas brancas.

Por favor, envie o ARO 2018 (parte narrativa e financeira) para o oficial de programa da NLR
Netherlands antes de 15 de fevereiro de 2019.

Provavelmente, os dois dados nacionais ainda ndo estdo disponiveis na época. Por favor, envie esses
dados até 30 de abril de 2019.

Se vocé tiver alguma duvida sobre o formato, entre em contato com Jurrie de Hart
(j.dehart@leprastichting.nl).

Se vocé tiver alguma duvida sobre o conteudo do seu relatério, entre em contato com o responsavel
pelo programa.






Sumario

A NHR Brasil, tentando responder pela nova diretriz da NLR Amsterda, vem trabalhando desde
2017 com o objetivo de desenvolver uma mudanca em sua estrutura organizacional, que fara parte da
Alianga NLR, constituida juntamente por Indonésia, Nepal, India e Mogambique. Entretanto, no ano de
2018, ndo foi possivel a evolugdo para uma Organizacdo Ndo-Governamental Local (NGO). Alguns
aspectos imprevistos no campo da gestdo de Recursos Humanos impossibilitaram a realizacdo do
processo.

Para cumprir sua missdao em 2018, a NHR Brasil adequou os projetos ao tempo e ao espago
necessdrio para que fosse possivel contribuir para a redugdo da transmissao e do impacto da hanseniase
e outras doencas tropicais negligenciadas, visando a eliminacdo do estigma e a promocdo do
desenvolvimento inclusivo. Deste modo, a NHR Brasil priorizou estados brasileiros marcados pela sua
elevada endemicidade para a hanseniase, bem como pela vulnerabilidade e desigualdades sociais
existentes, sendo desenvolvidos projetos em municipios da Bahia, Rondonia, Ceard, Pernambuco e
Piaui.

Compreendendo que a construgdo e fortalecimento com diferentes intuicdes e movimentos
sociais sdo essenciais para o alcance de objetivos complexos, a exemplo do desenvolvimento inclusivo,
o trabalho colaborativo com a gestdo dos diferentes niveis federativos (municipal, estadual e federal)
foram mantidos. Do mesmo modo, as parcerias com universidades, centros de estudos e organizacdes
ndo-governamentais, a exemplo do MORHAN e DNDi, foram refor¢ados. Pretende-se manter esta
prerrogativa para o ano seguinte, com compromisso de maior interacao e fortalecimento da ILEP.

Internamente, foi possivel observar avancos essenciais nos processos administrativos e
financeiros, visando maior custo-efetividade e manutencao da transparéncia. No entanto, reconhece-
se a existéncia de desafios a serem superados para adocdo de praticas de maior efetividade, como a
necessidade de uma gestdo centrada em resultados. Para além disto, o processo para captacdo de
recursos nao foi efetivado em 2018, sendo esta uma atividade essencial para a sustentabilidade da
organizacdo. No entanto, foram estruturados elementos importantes para esta atividade, a exemplo
da promocdo de uma maior visibilidade da organizacdo com a reformulagdo do site da organizacao.

Esforcos para qualificacdo dos processos de comunicagcdo, gestdo participativa e encontros
presenciais de Planejamento, Monitoramento e Avaliacdo foram priorizados para a consolidacdo do
trabalho em equipe, de modo saudavel e com maior impacto no alcance dos resultados propostos.

Neste ano, foi iniciada uma atuagao mais direta da equipe na execugao de atividades de campo,
diretriz a ser seguida nos préximos anos. Esta mudanga no modo de atuagdo contribui no
fortalecimento de expertise da equipe nas diferentes dreas de atuac¢do, a exemplo da quebra da cadeia
de transmissao, quimioprofilaxia, estigma, desenvolvimento inclusivo, entre outros. Ainda assim, sete
projetos (continuidade do ano 2017) foram executados exclusivamente pelos parceiros com apoio da
equipe da NHR Brasil. Reconhece-se ainda a importancia de tornar os processos de monitoramento de
campo mais frequentes para captar, além dos indicadores, impactos cotidianos nos cenarios de atuagao
de projetos apoiados pela NHR Brasil e desenvolvidos pelos parceiros.

Os KPPs foram fortalecidos como eixos estruturantes da organizacdo. Embora tenham
resultados desenhados para o fim de quatro anos, diferentes metas preliminares foram alcancadas.
Vinculado ao KPP 1, estdo os projetos de quimioprofilaxia (PEP ++) e de vigilancia com foco em homens
acima de 60 anos (populagdo sob maior risco no Brasil para a hanseniase). No desenvolvimento do
PEP++, foram prioridades: a construcdo de uma relacdo de parceria com os municipios de Fortaleza e
Sobral (Ceard); submissdo e aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Fase | do Estudo
Clinico, essencial para definicdo do esquema de quimioprofilaxia a ser usado no pais; estruturacdo das
condicBes necessarias para o estudo de Avaliacdo de Desempenho do Teste Rapido; e submissdo ao
CEP do Estudo de Georreferenciamento, necessdrio para o desenho das diferentes intervencées do PEP
++. Estas etapas desenvolvidas sdo essenciais para o inicio das atividades de campo do PEP++ de forma
ética e com maior seguran¢a em 2019. O Estudo sobre Conhecimentos, Atitudes, Praticas e Percepgdes
sobre Hanseniase (CAPP-Hans) teve seu inicio no segundo semestre deste ano, alcangando pessoas com




hanseniase, contatos e profissionais de salde, devendo ser concluido no primeiro semestre de 2019.
Ainda no KPP 1, destaca-se o aumento na capta¢do de novos casos de hanseniase em homens acima de
60 anos, a exemplo do acréscimo de 71% na deteccdo de casos no municipio de Cacoal/RO. Este
indicador foi motivo de divulga¢do na midia.

No KPP 2, destaca-se a disseminacdo e capacitacdo de liderangas para o uso de um kit de
ferramentas (toolkit, com escalas que captam carga de morbidade e dimensdes psicossociais) com foco
em participantes de Grupos de Autocuidado (GAC). Ao total, participaram do curso 20 profissionais,
vinculados a nove grupos de trés estados brasileiros. A perspectiva é que o toolkit possa ser
implementado na rotina dos servigos de saude.

O KPP 3 tem se configurado como desafiador para o contexto brasileiro, dada a complexidade
para mobilizacdo social e da auséncia da cultura do trabalho voluntdrio. Ainda assim, registram-se
avancos importantes no distrito de Jaibaras (municipio de Sobral/CE), onde foi constituida uma equipe
composta por pessoas com deficiéncias, pessoas acometidas pela hanseniase e liderangas comunitarias.
Este grupo desenvolveu importantes atividades de reconhecimento das barreiras para inclusao, além
de intervir na reducdo do estigma relacionado a hanseniase. O projeto esta sendo desenvolvido em
parceria direta com o MORHAN, com perspectiva de fundar uma associacao neste distrito.

O modelo e as estratégias utilizadas estdao sendo sistematizados para que sejam replicados em
outras realidades do Pais. Ainda na perspectiva de fortalecimento das liderancgas, aconteceu neste ano
o primeiro médulo do curso para Fortalecimento de Liderancgas, envolvendo 19 participantes de
diferentes estados do Brasil. Estiveram presentes pessoas engajadas nas lutas sociais relacionadas a
hanseniase, doencas de Chagas, leishmaniose, filariose, esquistossomose, hepatites e AIDS. Este
projeto foi desenvolvido em parceria direta com o DNDi, MSF e o MORHAN Nacional.

Neste ano, desenvolveu-se a aplicagdo destas escalas no municipio de maior endemicidade do
estado do Piaui (Floriano). As evidéncias deste estudo subsidiaram a constru¢do de um projeto de
reducdo do estigma para o ano de 2019, assumida pela equipe da NHR Brasil.




Lista de abreviatura

Abreviaturas

AKVO-RSR Monitoramento e Relatdrios de Projetos Internacionais — plataforma digital para
monitoramento e avaliagdo de projetos

BRASA Brasil Saude e Ac¢do (organizacdo da sociedade civil afiliada a AIFO — Associagdo Italiana
Amici de Raoul Follereau)

CD Coeficiente de Detecgdo de casos novos de hanseniase

CE Ceard

CEP Conselho de Etica em Pesquisa

CGHDE Coordenagdo Geral de Hanseniase e Doengas em Eliminagdo (MS/SVS/DEVIT)

CIOMAL Comité Internacional da Ordem de Malta contra a Hanseniase

co Country Office

DAHW Associagdo Alemd de Assisténcia aos Hansenianos e Tuberculosos (Deutche Lepra und
Tuberkulosehilfe)

DNDi Drugs for Neglected Diseases initiative

DID Desenvolvimento Inclusivo de Pessoas com Deficiéncia

DTN Doengas Tropicais Negligenciadas

EDS Escala de Distancia Social

EMIC Catdlogo de Entrevistas para Modelos Explicativos (Escala de Estigma
Individual/Comunitario - Explanatory Model Interview Catalogue)

GAA Grupo de Autoajuda

GAC Grupo de Autocuidado

GACI Grupo de Autocuidado Inclusivo

GIF2 Grau 2 de Incapacidade Fisica

GLRA (idem DAHW) - Associacdo Alema de Assisténcia aos Hansenianos e Tuberculosos
(German Leprosy and Relief Association)

IDH indice de Desenvolvimento Humano

ILEP Federagdo Internacional de Associacdes no Combate a Hanseniase (International
Federation of Anti-Leprosy Associations)

ISS Investigagdo em Sistemas de Saude (pesquisa operacional)

MA Maranh3do

MO Manual Operacional

MORHAN Movimento de Reintegracao das Pessoas Atingidas pela Hanseniase

NHR Brasil Netherlands Hanseniasis Relief no Brasil (Filial nacional da NLR)

NLR Fundacdo Neerlandesa de Combate a Hanseniase (Netherlands Leprosy Relief)

OBC Organizacao Baseada na Comunidade

OPD Organizagao de Pessoas com Deficiéncia

OoMS Organizagdao Mundial da Saude

ONDAS Organizacdo Nacional de Desenvolvimento, A¢do e Saude (nome local inicial para a
Fundagdo NHR Brasil)

10 International Office

ONG Organizagdao Ndo-Governamental

OPAS Organizacdo Pan-Americana de Saude

0sC Organizagao da Sociedade Civil

PAH Pessoas Atingidas pela Hanseniase

PB Paraiba

PCD

Pessoas com Deficiéncia




PE Pernambuco

PEP Hans Profilaxia P6s-Exposi¢do a Hanseniase

PEP++ Regime Intensificado de PEP

PNUD Programa das Nag8es Unidas para Desenvolvimento

PPC Programas Prioritarios Chave (4 linhas de financiamento prioritario da NLR)
PIB Produto Interno Bruto

RBC Reabilitacdo Baseada na Comunidade

RJ Rio de Janeiro

RO Rondonia

SINAN Sistema de Informacgdo de Agravos de Notificagdo

SUS

Sistema Unico de Saude




1. Andlise do Contexto

1.1. Atividades desenvolvidas pela NHR de forma geral em 2018

Com relacdo a atuacdo da NHR Brasil no ano de 2018, destaca-se a implicacdo de toda a sua equipe
para o alcance da sua missdo, assim como a existéncia de parcerias concretas e importantes, a exemplo
da Coordenacgdo Nacional do Programa de Hanseniase e outras Doencas em Eliminacdo (CGHDE), as
secretarias municipais de saude de diferentes municipios de atuagao, universidades e centros de estudo
(UFC, UPE, FIOCRUZ Rio de Janeiro, UFBA, etc.) e de organizagGes nao-governamentais (MORHAN,
DNDi, etc.). Todos em busca de alcangar as metas de Zero Hanseniase, Zero Estigma e Zero
Incapacidades. Do mesmo modo, esforgos foram feitos na promocdo de um desenvolvimento inclusivo,
com oportunidade igual para todos.

1.2. Cenario epidemioldgico da hanseniase no Brasil

No ano de 2017, o Brasil notificou 26.875 casos novos a OMS, correspondendo a 92,4% dos CN
nas Américas. Para além da ocorréncia de CN globalmente, a andlise do dano neural evidencia o
impacto da doenga em individuos. Em 2017, foram registrados 12.189 casos com GIF2 no mundo (taxa
de 1,6 CN/1 milhdo hab.), tendo india (4.552 mil), Brasil (1.949 mil) e Indonésia (1.116 mil) como paises
com a maior carga. A NHR Brasil atuou em municipios das regidoes Norte e Nordeste do Pais, as quais,
junto com a regido Centro-Oeste, detém a maioria dos casos do Pais. Na regido Norte do Brasil, para o
periodo de 2012 a 2016, o coeficiente de deteccdo geral foi de 34,26/100 mil habitantes. Os estados
que apresentaram as maiores taxas foram Tocantins, Para e Rondo6nia. Neste mesmo periodo, a regido
Nordeste do Brasil apresentou coeficiente de deteccdo geral de 23,42/100 mil hab., com maior
expressao nos estados do Maranhao e Piaui.

Nos ultimos anos, o Brasil vem exibindo uma reducdo consideravel do coeficiente de CN,
passando da classificagdo de muito alta endemicidade (26,6/100.000 hab.), em 2001, para alta
endemicidade (12,94 casos/100.000 hab.), em 2017 (Figura 1).

Figura 1 - Coeficiente de detec¢do de casos novos de hanseniase anos por 100.000 habitantes, nas
diferentes regides do Brasil, 2001-2017.
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Fonte: SINAN - MS

O coeficiente de detecgdo de CN em menores de 15 anos também saiu da classificacdo de muito
alta endemicidade (6,9 casos/100.000 habitantes) para alta endemicidade (3,72 casos/100.000 hab.)
em 2017 (Figura 2). Verifica-se, para estes dois indicadores, uma discreta eleva¢do quando comparado
com os dois Ultimos anos da série historica.
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Quanto ao coeficiente de casos novos com GIF 2 no diagndstico, revela-se uma tendéncia de
manutencdo (Figura 2). Outros estudos apontam um maior risco para este desfecho para pessoas do
sexo masculino e populagdo idosa.

Figura 2 - Coeficiente de deteccdo de casos novos de hanseniase em menores de 15 anos e
coeficiente de deteccdo de casos novos com grau de incapacidade fisica 2 por 100.000
habitantes, Brasil, 2001-2017.
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Fonte: SINAN - MS

Muitos dos indicadores operacionais revelam fragilidades do servico de saude para o
desenvolvimento das a¢des de controle. Segundo classificacdo do MS, a vigilancia de contatos no Brasil
passou a ser regular (75,0 a 89,9%) apenas a partir do ano de 2013. No entanto, apesar da melhora no
indicador, apenas quatro estados do Brasil apresentam desempenho considerado bom. Deste modo, o
alto percentual de contatos ndo avaliados indica falhas graves na vigilancia da hanseniase (Figura 3).
Destaca-se ainda a auséncia de monitoramento da avaliagdo dos contatos nos anos seguintes, assim
como a qualidade desta abordagem.

Figura 3 - Proporgdo de contatos examinados dentre os contatos registrados, Brasil, 2001-2017.
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O monitoramento da propor¢ao de CN com GIF 2 dentre os CN diagnosticados tem como
finalidade a avaliacdo da efetividade das atividades de detec¢do oportuna dos casos. Este indicador
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apresentou niveis dentro do parametro médio (5,0 a 9,9%), com tendéncia a elevagdo desde o ano de
2006. Quanto aos casos com GIF 2, ha de se ressaltar os casos em menores de 15 anos. No periodo de
2008 a 2016, 2,7% dos 21.666 casos em menores de 15 apresentavam no diagndstico o maior grau de
incapacidade (GIF 2). A Figura 4 revela uma tendéncia de elevagdo de casos que tém o GIF avaliado no
diagndstico e que ja apresentam GIF 2.

Figura 4 - Proporg¢do de casos novos com grau de incapacidade fisica (GIF) 2 dentre os casos novos
diagnosticados, Brasil, 2001-2017
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A Tabela 1 apresenta o coeficiente de deteccdo geral e em menores de 15 anos dos principais
municipios de atua¢do da NHR Brasil em 2018, com destaque para Floriano e Picos (Piaui), Rolim de
Moura (Rondonia), Cabo de Santo Agostinho (Pernambuco) e Eundpolis (Bahia). Destacam-se Floriano
e Rolim de Moura para casos em menores de 15 anos. Pretende-se priorizar alguns destes municipios
para a continuidade dos projetos em 2019. A Figura 5 revela os estados em que foram apoiados os
projetos pela NHR Brasil neste ano.

Tabela 1 — Coeficiente de deteccdo de CN de hanseniase na populacdo e em menores de 15 anos de
idade, nos principais municipios de atua¢do da NHR Brasil em 2018.

2014 2015 2016 2017 2014 2015 2016 2017

Estado Cidade
Coef. Detecgdo geral Coef. Detecg¢do em < 15 anos
Fortaleza 25,1 23 21,8 18,9 7,3 5,8 6,5 4,4
. Sobral 46,1 41,6 34,4 35 11,7 11,9 8,1 4,1
Ceara ] —
uazelro do 413 335 279 259 | 13,8 7 2,8 5,6
Norte
Olinda 56,3 53,4 43,3 35,3 66,7 58,4 53,3 24,1
Cabo de
Santo 42,3 44,9 37,5 48,8 12,1 16,3 18,5 20,8

Pernambuco | Agostinho
Jabotdo dos

33 36,9 25,6 26,6 12,2 14,8 13,1 13,3

Guararapes

Paulista 17,8 20,8 15 12,8 12,2 6,8 5,5 5,5
Piaui Picos 47,2 27,4 45,6 45,5 0 5,5 5,6 11,5

Floriano 80,1 74,8 52,6 91,5 13,5 13,8 21,1 42,9
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N EAO;'Sr:e 127,2 889 459 595 | 73 223 15 30,4
Rondonia Cacoal 71,6 57,3 375 282 | 192 9,7 4,9 10
Porto Velho 178 135 13,7 1.7 | 55 39 4,7 16

Bahia Eunapolis 71,4 44,2 341 424 | 522 131 131 6,5

Figura 5 — Areas de atuacdo da NHR Brasil em 2018.
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1.3. Tendéncia da situagdo de deficiéncia

No Brasil, o ultimo censo demografico (2010) constatou que 45,6 milhdes de pessoas
declararam ter pelo menos um tipo de deficiéncia (visual, auditiva, motora ou mental/intelectual),
representando 23,9% da populagao no Pais em 2010 (IBGE, 2010).

No entanto, em 2018, foi lancada uma nota técnica (Nota técnica 01/2018), na qual o IBGE
realizou a releitura dos dados de pessoas com deficiéncia (Censo 2010) a luz das recomendagdes do
Washington Group (WG). Ao aplicar esta linha de corte, a populagdo total de pessoas com deficiéncia
residentes no Brasil passou a ser representada por de 12,7 milhdes de pessoas (6,7%), diferindo da
anadlise inicial de 45,6 milhdes de pessoas. Destes, 3,4% sdo pessoas com deficiéncia visual, 1,1%
deficiéncia auditiva, 2,3% deficiéncia motora e 1,4% mental (dados reajustados de acordo com corte do
WG).

A Regido Nordeste concentra os municipios com os maiores percentuais da populagao com pelo
menos uma das deficiéncias investigadas, dentre eles o estado do Ceard, com localidades onde a
proporg¢do de pessoas com pelo menos um tipo de deficiéncia é superior a 25% (IBGE, 2010).

O levantamento no distrito de Jaibaras, na zona rural do municipio de Sobral/CE, identificou
120 pessoas com algum tipo de deficiéncia entre homens e mulheres de faixas etarias distintas. Chama-
se atencdo para este fato, considerando que Jaibaras tem apenas 6.258 habitantes (com estimativa de
pouco mais de 7 mil habitantes para 2017). Diferentemente da hanseniase, sdo deficitarios os dados
sobre deficiéncia, uma vez que ndo exista sistema de informacao especifico para esta condicdo.
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2. Programa

2.1. VisOes gerais dos resultados

Com a chegada da nova diretoria da NHR Brasil (Maria Solange Araujo Paiva) em abril de
2018, foi necessdrio realizar mudancas estratégicas no Plano 2018. Tal alteragdo foi autorizada pela
NLR, considerando o inicio da sua execugdo no segundo trimestre do referido ano. Na expectativa
de se tornar uma fundacdo e tendo em conta a metodologia dos KPPs, foram definidos 16 resultados
esperados para o ano de 2018. Definindo os objetivos e medindo estes resultados, foram inseridos
23 indicadores. Muitos dos quais ficaram sob a responsabilidade direta da prépria equipe da NHR
Brasil. Este foi um grande desafio, considerando principalmente o pequeno nimero de profissionais,
a diversidade das tematicas e a diversidade das regides de atuagao.

Durante todo o ano, foi realizado o monitoramento do processo, tentando criar uma cultura
de avaliacdo dos resultados, buscando sempre aspectos quantitativos e qualitativos. Ressalta-se
ainda que foi dado inicio ao desenvolvimento de uma atitude centralizada no perfil de uma
organizacao nao-governamental local, discutindo os principalmente a legislacdo financeira e
juridica.

Conforme demonstra o Anexo 4, ao final do ano de 2018, dentre os 23 indicadores inseridos
para mensuracdo dos resultados esperados, 12 foram alcancados, correspondendo a 52%. A
proporcdo alcancada ndo é a ideal. Acredita-se que este desempenho sofreu influéncia do contexto
vivenciado pela equipe da NHR Brasil, comprometendo de maneira significativa o primeiro trimestre
do ano. Ressalta-se ainda que foi a primeira vez que a equipe passou a executar diretamente
projetos em diferentes tematicas e em diferentes regides do Pais.

Para os projetos de campo executados pelos parceiros, haviam 40 indicadores mensurando
os resultados esperados. Destes, 36 foram alcangados, correspondendo a 90%. Essa diferenca
ocorreu porque, no periodo de transi¢cdo da instituicdo, as atividades executadas pelos parceiros se
encontravam em desenvolvimento, monitoradas pela instituicdo, enquanto o planejamento da
equipe aguardou as definigdes possiveis apds a chegada do novo gestor.

Com relagdo ao PEP++, houve algumas dificuldades na gestdao de recursos humanos e na
aprovacdo pelo Comité de Etica no Brasil. No entanto, no inicio do segundo semestre, foi possivel
promover os encaminhamentos necessarios para um melhor desempenho no processo de
implementagdo. Em dezembro, foi possivel visualizar um cendrio propicio para o sucesso efetivo da
implementacdo do projeto.

2.2, KPP 1 - Interromper a Transmissao da Hanseniase

2.2.1. Desenvolvimento de programas

O KPP 1 no Brasil foi subdividido em duas estratégias: PEP++ e o trabalho de Agdes
Inovadoras com a populagdo masculina acima de 60 anos de idade. No PEP++, a chegada do novo
pesquisador principal (em maio) e do novo coordenador (em agosto) acelerou os processos de
implementac¢do do projeto. Deste modo, pode-se estabelecer como resultados mais importantes no
ano de 2018: definicdo do campo de pesquisa nas cidades de Fortaleza e Sobral; debate com os
gestores para obtengdo de apoio politico e adesdo a pesquisa; obten¢do da anuéncia oficial para
realizacdo da pesquisa por parte do Ministério da Salde, Secretaria Estadual de Saude do Ceard e
Secretarias Municipais de Saude de Sobral e Fortaleza; aprovac¢do dos protocolos das pesquisas do
Mapeamento Participativo e do Teste Rapido; e inicio das atividades de campo do estudo CAPP-
Hans.

Ainda como etapas do projeto, foram realizadas a investiga¢do da capacidade local de cada
municipio selecionado, a capacitacdo de profissionais e um Férum para discutir o projeto. A
brochura do investigador do PEP++ foi finalizada, com informacdo essencial para definir novos
critérios de exclusdo da pesquisa. Da mesma forma, o projeto “Ensaio Clinico para a Farmacocinética

14



e Avaliagdo da Rifampicina em Combina¢do com Outros Antibiéticos para Profilaxia Pds-exposicao
da Hanseniase” foi aprovado no CEP do Instituto Oswaldo Cruz (FIOCRUZ).

Considerando o projeto com foco na populagdo masculina acima de 60 anos, os municipios
envolvidos executaram o planejamento proposto, com alcance de metas e repercussao na
visibilidade das agbBes por meio da cobertura da midia em jornal local de grande alcance
populacional. As estratégias desenvolvidas no municipio de Eundpolis/BA elevaram a detec¢do
geral, de 43 casos em 2017 para 77 casos em 2018, representando um incremento de 79%. Nos
homens acima de 60 anos, o nUmero de casos diagnosticados aumentou de 10 em 2017 para 15 em
2018, representando incremento de 50%. Em Cacoal/RO, onde o poder publico se faz mais presente,
a deteccdo geral elevou de 23 para 36 o nimero de casos em 2018, incremento de 56%. Nos homens
o aumento foi de 7 para 12 casos, correspondendo ao incremento de 71,4%. Durante o
desenvolvimento do projeto, houve capacitacdo de 93% dos profissionais da atencdo bdsica,
envolvimento da midia e aumento da informacao sobre a hanseniase para toda a populacao.

2.2.2. Sustentabilidade

A introducdo das estratégias KPP 1 nos municipios, tanto com o PEP++ quanto com ao projeto
Acoes Inovadoras (para homens acima de 60 anos), chamou atenc¢édo dos parceiros para a problematica
da hanseniase, uma doenca conhecida, mas ndo priorizada. Esta falta de prioridade decorre de fatores
diversos que perpassam desde questdes financeiras até a politica dos municipios e estados. Neste
momento de crise pelo qual passa o Pais, novas estratégias sdo sempre bem-vindas, principalmente
guando a elas estd associado o apoio financeiro, contribuindo para uma redugdo gradativa do
problema.

Nos municipios de implementagdo do PEP++, as autoridades gestoras e equipes de saude se
mostraram motivadas e participaram ativamente de todo o planejamento retomado a partir de agosto
de 2018. Algumas intervengdes, como a obtenc¢do da anuéncia para realizacdo da pesquisa e a
realizacdo do Férum em novembro, favoreceram a discussdo de processos relacionados as rotinas dos
servicos de salde, como assisténcia, reabilitacdo, vigilancia, imuniza¢do, mobilizacdo social e gestao.
Também houve discussdes sobre como o projeto PEP++ pode gerar importantes contribui¢cdes, como
melhorar a busca de casos novos de hanseniase, melhorar a vigilancia de contatos, imunizacdo com
BCG, dentre outros aspectos. As discussdes do Férum geraram ainda um documento que passara por
instancia da gestdao de saude em 2019, visando recomendar a sustentabilidade da pesquisa para as
futuras mudangas politicas de gestao.

Quanto as estratégias realizadas com foco nos homens acima de 60 anos, verifica-se que o
trabalho foi positivo, demonstrando na aplicagdo pratica a relevancia de pesquisas cientificas
realizadas no Pais sobre o risco acrescido desta populagao para o diagndstico tardio. A NHR Brasil esta
colocando em pratica as recomendag¢bes e chamando aten¢do para este publico sob risco. Esta
prioridade é respaldada por nota técnica publicada pelo Ministério da Saude, que prioriza idosos e
homens e amplia a sustentabilidade da iniciativa.

Discutir a sustentabilidade nesse momento passa pelo intenso processo de socializagdo dos
projetos em varios momentos, atingindo todos os niveis de gestdo da Secretaria de Saude do Estado e
do Municipio de Fortaleza. Ressalta-se a importante participacdo no | Encontro Nordeste do Saude da
Familia em junho/2018, no qual o PEP++ foi apresentado em péster, em mesa redonda e ainda durante
os trés dias em um stand visitado por mais de 3 mil pessoas (agentes comunitario de saude,
enfermeiros, médicos, dentistas e assistentes sociais).

A politica local e nacional e sua influéncia nos diversos eixos da sociedade é uma forte
interferéncia em qualquer contexto ou decisdo. Atualmente temos gestores sensibilizados e
envolvidos com a eliminacdo da hanseniase, o que consideramos fruto de reflexdo pela gestdo do
Estado sobre as politicas publicas implantadas e existentes. Acreditamos que, em cada municipio
beneficiado, as estratégias desenvolvidas deixam um legado, que é a base da continuidade das a¢des:
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profissionais capacitados, populacdo informada e midia envolvida. Este movimento deve sempre
envolver a populagdo, que, uma vez bem informada, questiona seus direitos e luta na busca de atender
suas necessidades.

2.2.3. Reflexdo

Acreditamos que a mudanga de dire¢do da NHR Brasil, aliada ao apoio dos colaboradores e
pesquisador principal, tenham favorecido o avanco das atividades. Apesar destes avancgos, havia
expectativa de conclusdo do estudo CAPP-Hans, bem como da Avaliagdo do Teste Rdapido e do
Mapeamento Participativo ainda em 2018 — o que nao foi possivel. A lentiddo no processo do CAPP-
Hans se deveu a demora na libera¢do do CEP, bem como em algumas dreas de coleta de dados, com
dificuldade de acesso ao campo pelo alto risco de violéncia urbana. Devido ao grau de complexidade
e a intensa busca de fontes na literatura, o estudo farmacocinético ndo aconteceu dentro do curto
tempo planejado, lembrando ainda que o projeto foi iniciado efetivamente em agosto com a chegada
do novo coordenador das atividades.

O Protocolo do PEP++ tem sido adaptado para o Brasil, incluindo etapas para abordagem de
campo, POP de qualidade, perfil da equipe de campo, planejamento financeiro e outros processos
necessarios para estudos desta natureza e complexidade. Sdo avancos significativos e essenciais no
processo para implementacao segura e ética do PEP++ em 2019.

O longo tempo e os tramites burocraticos para liberacao dos testes rapidos pela alfandega
nacional impactaram negativamente para realizacdo da pesquisa de Avaliacdo dos Testes Rapidos e
para o recrutamento de voluntdrios para o estudo farmacocinético. Estes aspectos tém gerado atraso
para finalizar esse projeto, assim como para finalizar o protocolo final do PEP++. Apesar das
dificuldades importantes, os avangos relacionados a sustentabilidade da pesquisa junto a gestdo dos
territérios envolvidos, bem como o andamento das atividades de campo, permitirdo seguir com o
planejamento da quimioprofilaxia até a metade do ano de 2019.

Considerando o projeto A¢des Inovadoras, com foco nos homens acima de 60 anos, apesar de
o inicio das atividades acontecer apenas no segundo trimestre de 2018, foram diagnosticados 90% dos
casos esperados para o publico-alvo. O desenvolvimento dos trabalhos repercutiu na detecgéo geral
dos dois municipios e na deteccdo em menores de 15 anos no municipio de Eunapolis/BA.

Trabalhar com a midia muito contribuiu para o alcance dos resultados esperados, visto sua
abrangéncia nos locais mais remotos dos municipios. Tanto Cacoal quanto Eundpolis sdo municipios
distantes da Regido Metropolitana de seus estados. O estado da Bahia tem uma grande extensdo
geografica, uma equipe extremamente reduzida para gerir as agées de combate a hanseniase, o que
dificulta o apoio e 0 acesso a informagdo para os municipios localizados no Sul do estado.

Entre as principais dificuldades, destacam-se a redu¢dao de profissionais que atuavam nos
municipios e na gestdo do projeto, além da dificuldade financeira para contrapartida na execugao das
atividades de campo (a exemplo dos gastos com gasolina, necessarios para as visitas domiciliares).

Com relagdo ao planejamento proposto, verificou-se que todas as atividades contribuiram para
os resultados esperados, sem levar a resultados negativos. Apenas um Férum programado ndo foi
executado. No entanto, no inicio do projeto, os dois municipios sinalizaram que ndo fariam o
respectivo evento. Identificamos que a auséncia desta atividade ndo ocasionou prejuizo para evolugdo
do projeto.

Em fevereiro do ano 2019, havera uma oficina com a participacdo da Dra. Maria Leide, Dr.
Mauricio Nobre (autor da tese que apontou a populacdo masculina acima de 60 anos de idade como
um grupo de risco), representantes do Ministério da Salde e representantes dos municipios onde a
proposta foi implementada. Nessa oficina, serdo discutidas as estratégias e resultados alcangados em
2018 para que, com base no aprendizado, o plano operacional para 2019 seja desenhado.
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2.3. 2.5. KPP2 - Abordagens Combinadas para Prevencao de Deficiéncias

2.3.1. Desenvolvimento do programa

Quanto ao KPP 2, o trabalho no Brasil esta voltado para os grupos de autocuidados (GAC).
Antes do enfoque da NHR Brasil para o fortalecimento dos GAC, existiam em 2014, nas areas
apoiadas pela instituicdo, apenas 27 grupos. Com o trabalho desenvolvido, esse nimero aumentou
para 57 grupos em 2015. Ja em 2016, este niUmero passou para 59 grupos, mantendo esse total nos
anos de 2017 e 2018. Importante destacar que este quantitativo estd distribuido em oito estados
brasileiros, dos quais 21 grupos de Rond6nia e Pernambuco receberam apoio da NHR Brasil.

Os outros estados, que ficaram sem o apoio da NHR Brasil nos ultimos anos, buscaram
outras estratégias para manter seus grupos de autocuidado, de modo que apenas a Bahia e o Piaui
reduziram o numero apresentado inicialmente. Os demais mantiveram ou aumentaram o niumero
de grupos existentes, evidenciando a sustentabilidade das a¢Ges. No fim de 2018, o total era de 62
grupos de autocuidados nos estados onde a NHR Brasil atua ou atuou, destacando-se, entre eles, os
estados de Tocantins e Minas Gerais.

Para gerar evidéncias cientificas sobre aspectos psicossociais e a carga de morbidade dos
participantes destes grupos, foi trabalhada a implantacdo de um toolkit em 2018. Para o seu uso,
foram realizados cursos preparatérios para os coordenadores dos grupos. O piloto foi executado em
Pernambuco, contemplando representantes do estado de Rond6nia e Amapa. Estes irdo atuar como
multiplicadores em sua drea de abrangéncia. De um total de nove grupos envolvidos na iniciativa,
sete coordenadores aplicaram o kit e irdo implantar as ferramentas, superando a meta inicialmente
planejada.

No estado de Ronddnia, o grande enfoque nos grupos, além do autocuidado, é na
reabilitacdo socioecondmica, trabalhando os pacientes em sua integralidade e evidenciando bons
resultados. Dentre o total de usudrios beneficiados com o projeto, 52% passaram a gerar renda,
modificando sua qualidade de vida. Histérias coletadas entre esses pacientes apontam que eles
passaram a ajudar suas familias financeiramente. Um usuario abriu uma pequena loja com o lucro
de suas vendas e adquiriu um terreno para futuramente construir sua casa. Outro exemplo diz
respeito a uma pessoa que comprou diferentes utensilios e equipou a cozinha, ampliando a sua
produgdo. Sdo mudangas de vida a partir das atividades do projeto. No total, sdo 27 pessoas gerando
renda a partir do projeto. Quando se pensa em 27 pessoas com autonomia financeira e com uma
melhor qualidade de vida, compreende-se a relevancia deste projeto nos municipios brasileiros. No
momento, ndo é possivel mensurar o real valor deste resultado.

Ja no estado de Pernambuco, por influéncia do movimento social MORHAN, o foco principal,
além do autocuidado, é o empoderamento dos pacientes e a luta na reivindicacdo dos seus direitos,
ndo esquecendo de ressaltar os deveres de cada um durante o tratamento. Os grupos também
iniciaram o processo de geracdo de renda, porém este aspecto ainda é muito fragil. No trabalho de
empoderamento, alguns pacientes se tornaram voluntarios do MORHAN, enquanto outros
participam do coral e realizam apresentagdes em festividades. Pessoas alcangadas comparecem a
reunides do Ministério Publico, pautando temas ligados as reivindicagbes em favor das pessoas
acometidas pela hanseniase. Os grupos motivam os beneficidrios e atraem novos participantes. No
entanto, ainda dependem do espaco fisico das unidades de saude e do apoio dos profissionais para
a conducdo das reunides. Para além do controle social, o Morhan atua também na busca exaustiva
da reducgdo do estigma.

Nos dois estados, verificou-se que os grupos de autocuidado estdo com longa duracao,
desenvolvendo um trabalho de ajuda mutua. Apesar de orientagdes para os coordenadores, apenas
dois grupos de ajuda mutua foram formados, visto que, apesar da duragado desses grupos, eles sao
grupos abertos onde existem uma base de usuarios que se mantém, agregando novos usudrios que
vao entrando gradativamente ao longo do ano. Essa base tem migrado para os grupos de ajuda
mutua e vai se renovando. Esta tematica sera trabalhada no préximo ano, pois espera-se, ainda em
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2019, um fortalecimento dos GAC com implantagdo de novas tecnologias educacionais e estratégias
de desenvolvimento para a melhoria de vida de pessoas acometidas pela hanseniase.

2.3.2. Sustentabilidade

Considerando a sustentabilidade das propostas, pode-se dizer que essas iniciativas sao
sustentdveis, visto que elas transmitem um legado para os beneficidrios. O aprendizado adquirido tem
mudado de maneira positiva a vida das pessoas e suas familias. Sdo conhecimentos e habilidades que
estas pessoas levardo consigo ao longo de suas vidas, podendo ainda atuar como multiplicadores
dessas praticas.

O empoderamento trabalhado tem trazido para os beneficidrios dos projetos a consciéncia de
seus direitos e deveres. Dentro dos direitos, a visdo tem se tornado mais ampla, aumentando a
capacidade de luta pelas suas reivindicacOes, além de fortalecer o poder de reflexdo quanto as
estratégias a serem utilizadas na busca de seus objetivos. Essa estratégia tem fomentado a importancia
dos grupos de autocuidado na vida de cada usuario. Este fomento colabora com a sustentabilidade da
iniciativa. Entre os deveres, estdo a adesdo ao tratamento, o exame dos contatos, a responsabilidade
na ingestdao didria dos medicamentos e a importancia do autocuidado na prevencao de lesGes. Os
participantes tém evidenciado prevencdo e reducdo de sequelas, enquanto outros tém estabilizado
sequelas ja existentes, demonstrando o éxito do projeto.

Sobre a sustentabilidade financeira, os préprios beneficidrios dos projetos, com o poder de
|uta fortalecido, vdo em busca do poder publico para que esta estratégia nao se fragilize e acabem por
ser ampliadas, abrindo oportunidades para outros usuarios.

Os profissionais envolvidos com os grupos de autocuidado ou grupos de ajuda mdtua também
sdo atores neste processo de sustentabilidade, visto que atuam muitas vezes como intermediarios
entre os pacientes e o poder publico. Esta atua¢do tem fortalecido o processo e garantido a
continuidade, visto que os estados sem continuidade do apoio da NHR Brasil continuaram com os
grupos existentes e ampliaram o nimero de grupos. Isto evidencia a referida sustentabilidade da
iniciativa.

Neste contexto, conclui-se que investir no empoderamento dos pacientes é a principal
estratégia para garantir a sustentabilidade dos trabalhos desenvolvidos no KPP 2. Junto com o
movimento social e os profissionais envolvidos com os grupos, eles serdo os atores principais para
garantir a continuidade desta iniciativa junto ao poder publico, beneficiando cada vez mais um nimero
maior de usuarios.

2.3.3. Reflexdo

Refletindo sobre os principais resultados alcangados com os projetos no KKP 2, percebe-se
como grande impacto a mudanga de atitude para habitos saudaveis para sua condicdo de saude,
levendo a prevencdo, reducdo e estabilizacdo de sequelas em 126 pessoas. A melhora das condicGes
fisicas reflete na autoestima, que, por sua vez, reflete na reducdo do estigma. E um efeito em cadeia
gue atua na qualidade de vida dos pacientes, principalmente quando, nesta cadeia, esta presente a
reabilitacdo socioeconémica. O fortalecimento do poder econédmico na vida dos pacientes transmite
autonomia, aumenta sua participacdo no ambiente familiar, além de contribuir com sua reinsercdo na
comunidade onde vivem.

Dentro da cadeia citada, a reabilitacdo socioecondmica teve um grande destaque. Pacientes
passaram a gerar renda, superando cendrios em que viviam com auxilio da familia ou em dependiam
do beneficio do setor publico, recebendo um valor reduzido sem suprir as necessidades mensais. Essa
renda complementar contribui com o sustento familiar e vem proporcionando a conquista de sonhos,
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tais como bens de consumo. E uma nova realidade de vida externada nos depoimentos destes
beneficidrios.

O empoderamento dos pacientes é outro importante resultado do trabalho no KPP 2. No
entanto, este empoderamento ainda necessita ser fortalecido, visto que esta é uma conquista
gradativa, com impacto a médio e longo prazo. Novos lideres foram identificados, reforcando o
movimento social, conquistando oportunidades em espagos de discussdao, como Ministério Publico e
Conselhos de Saude.

Dentre as atividades que contribuiram para os resultados alcangados, merece destaque o
Curso de Fortalecimento de Liderangas, as Oficinas de Gastronomia na reabilitagcdo socioeconémica, o
trabalho com o MORHAN e os encontros mensais dos grupos de autocuidado e ajuda mutua no reforgo
do empoderamento e fortalecimento do autocuidado.

No ano 2018, a equipe da NHR Brasil projetou uma maior inclusdao de pessoas acometidas por
outras doencas dentro dos grupos. No entanto, fatores como a resisténcia dos préprios beneficidrios
e de alguns profissionais dificultaram o processo. Os pacientes relatam que, no grupo, eles tém
liberdade para externar suas angustias e desafios, podendo trocar experiéncias enquanto sdo unidos
por um problema comum. Eles temem que, ao abrir espaco para outros agravos, eles poderdo perder
essa grande conquista, mesmo que esta abertura seja para pessoas com problemas semelhantes. Por
outro lado, alguns profissionais de saude dizem ter uma grande demanda em sua rotina didria, e isso
dificulta o processo de inclusdo dentro dos grupos. Gradativamente, a organizacdo estd trabalhando
estas resisténcias, com o objetivo de que os grupos sejam todos inclusivos, abrindo oportunidades
para beneficidrios diversos. Ndo foi identificada uma atividade que possa ter sido um fator
desmotivador. Existe, no entanto, a compreensdo de que podera ter ocorrido alguma atividade
considerada sem muito impacto para o processo compreensdo de seus sentimentos, emogdes e dores.

Com relagdo ao planejamento proposto, verificou-se que todas as atividades contribuiram para
os resultados esperados. A implantacdo do toolkit, apesar de ter superado a meta do ano de 2018,
teve suas atividades iniciadas no segundo semestre, ndo cumprindo o cronograma previsto
inicialmente. Tal fato ocorreu devido ao processo de transicdo vivenciado pela NHR Brasil, ja
comentado em tdpicos anteriores. O aprendizado do ano anterior contribuira para o planejamento do
ano de 2019. Desta forma, serdo definidas melhorias no processo de gestdo do monitoramento, bem
como a inclusdo da definicdo do perfil sociodemografico e o controle de presenca nas atividades,
objetivando a mensura¢ao das manifestagdes de empoderamento e estigma ao fim do ano.

2.4. 2.6. KPP3 - Desenvolvimento Inclusivo de Deficiéncia

2.4.1. Desenvolvimento do programa

O projeto de Desenvolvimento Inclusivo foi iniciado em junho de 2018, apds defini¢do dos
campos de atuagdo. Inicialmente, foi planejado para ser desenvolvido em territérios dos municipios
de Juazeiro do Norte e Sobral (distrito de Jaibaras), ambos localizados no estado do Ceara. Na
sequéncia, foram desenvolvidas as seguntes atividades nos dois municipios:

- Visita técnica para reconhecimento e articulagdo com diferentes atores locais, com
receptividade para a proposta e potencial para o desenvolvimento;

- Elaborag¢do do projeto com descri¢cdo das principais etapas a serem executadas nos quatro
anos de durac¢do, atendendo a uma necessidade do Pais frente a importancia de abordar
gestores, profissionais (servicos de saude, educacdo, etc.) e outros atores sociais
importantes vinculados a instituicdes governamentais dos municipios envolvidos;

- Realizacdo de oficinas para construcdo do Diagrama Venn e o reconhecimento de
stakeholders;

- Composicao de uma equipe inicial de campo, coordenada por representacao do MORHAN.

Na sequéncia, as demais atividades direcionadas para o Desenvolvimento Inclusivo foram
executadas apenas em Jaibaras, incluindo:
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- Realizagdo de oficinas com a equipe de campo para discutir diretrizes do desenvolvimento
inclusivo, gestdo administrativa e financeira do projeto, abordagem da comunidade — como
construcdo priorizada para éxito da proposta por se tratar de projeto-piloto inédito;

- Validagdo dos instrumentos (diagndsticos da comunidade) e aplicagdo com pessoas com
deficiéncia (112 pessoas) e acometidas pela hanseniase (62 pessoas), representantes de
instituicdes governamentais (5 instituicdes) e ndo-governamentais (6 instituicdes);

- Realizacdo de diferentes a¢des de educacdo em salde na comunidade e na midia (rddios
locais e redes sociais), com foco na hanseniase e no direito de pessoas com deficiéncia, com
alcance estimado de 5.534 pessoas na comunidade em geral;

- Mobilizagdo da comunidade para abertura futura de uma associagao;

- Estruturacao de um espaco na comunidade para ser a sede do projeto;

- Reativacdo do Conselho Local de Saude, que atualmente realiza reunides mensais com a
participacdo ativa de profissionais de saude, liderancas comunitdrias, pessoas com
deficiéncia, articuladores sociais, agentes comunitarios de salde, pessoas acometidas pela
hanseniase e representantes do movimento social.

2.4.2. Sustentabilidade

A sustentabilidade é uma das diretrizes do Desenvolvimento Inclusivo, considerando que a
prépria comunidade devera protagonizar as mudancgas na organizacao e cultura da sociedade para
promocdo de igualdade de oportunidades. Portanto, a NHR Brasil, ao envolver os moradores da
comunidade, liderancas, pessoas com deficiéncia e familiares e pessoas acometidos pela hanseniase,
amplia as possibilidades de manutencdo das a¢des e mudancga na cultura da comunidade. A parceria
com o MORHAN fortalece o projeto pela experiéncia deste movimento social com a tematica da
hanseniase e com o trabalho em comunidade.

ReuniGes de discussdo sobre o projeto com a equipe, com discussdo para uma real
compreensdo do conceito de desenvolvimento inclusivo, foram consideradas como um aspecto
importante para a sustentabilidade, assim como o fato de ser discutido juntamente com a comunidade
o conceito de voluntariado, aspecto também considerado como relevante para o sucesso e
sustentabilidade do projeto.

Assim, neste primeiro ano, muitas das atividades foram direcionadas para o reconhecimento
de possiveis barreiras para a inclusao, reconhecendo as institui¢des existentes na comunidade, como
escolas, servigos de saude, servigos da assisténcia social, igrejas, templos, associa¢des, entre outros.
Todas estas atividades foram desenvolvidas por moradores da comunidade, incluindo pessoas que sdo
movidas pelo ideal de uma sociedade mais justa, inclusive por conviverem com deficiéncias ou por
serem acometidas pela hanseniase.

O inicio das atividades foi em junho de 2018. Neste primeiro semestre, ndo foram
desenvolvidas atividades relacionadas a sustentabilidade financeira, embora tenham sido
identificados possiveis parceiros para financiamento de intervengdes futuras. Pretende-se, na
continuidade do projeto, reconhecer outras estratégias de sustentabilidade desta natureza,
considerando que essa condicdao requer um maior envolvimento do processo de monitoramento e
implementacao das atividades.

Compreende-se como resultados alcangados todo o envolvimento de muitas pessoas de
Jaibaras, bem como das organiza¢des governamentais ou nao-governamentais, como igrejas, escolas,
unidades de saude, movimentos sociais dentre outros.
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2.4.3. Reflexoes

Destacam-se como principais resultados nos seis primeiros meses de desenvolvimento deste
projeto:

- Superacdo de possiveis barreiras existentes referentes a tematica, inclusive pela troca da
identificagdo do projeto de RBC para Desenvolvimento Inclusivo, com uma resisténcia
identificada pelo MORHAN e tida atualmente como condicdo superada;

- Reconhecimento pela prépria comunidade (equipe de campo) das inumeras barreiras
existentes, assim como o elevado estigma relacionado a hanseniase. Esta andlise da
comunidade fortalece o desejo de mudanca e de superacdo das suas dificuldades;

- A composicdo da equipe de Jaibaras, a partir de moradores da drea de atuacdo, elevou a
autoestima e o desejo de mudar a sua propria realidade. Verificou-se o desenvolvimento de
competéncias, protagonizando mudancas importantes no grupo. Na continuidade do projeto,
deverdo ser desenvolvidas acGes para o alcance de um nlimero maior de moradores;

- Inicio do diagnéstico da comunidade a partir da perspectiva da inclusao (incluindo OG e ONG),
considerado de extrema importancia para o planejamento de ag¢des efetivas a partir do
contexto local. Da mesma forma, a abordagem domiciliar as pessoas com deficiéncia e
acometidas pela hanseniase possibilitou a construgdo/fortalecimento de vinculos, o
reconhecimento de suas necessidades e a apresentacdo do projeto de Desenvolvimento
Inclusivo;

- Desenvolvimento de diferentes acées de educacdo em saude da comunidade, especialmente
direcionadas para hanseniase, ampliando o diagndstico de novos casos, produzindo
informacdo sobre a doenca e permitindo reconhecer pessoas que haviam sido acometidas e
identificar suas necessidades e condicdes de vida;

- Articulacdo com profissionais e gestores dos setores da saude, educacdo, desenvolvimento
social, igrejas, templos, dentre outros, constituindo-se em outro importante resultado para os
préximos anos.

- Havia uma expectativa e esforgo para que o projeto-piloto ocorresse em duas areas diferentes,
inclusive para reconhecer diferentes estratégias de implementacdo. No entanto, ndo houve
avanc¢os no desenvolvimento das agGes no municipio de Juazeiro do Norte. Definiu-se,
mediante este contexto, focar esforcos no Distrito de Jaibaras no Ultimo trimestre do ano;

- No primeiro ano do projeto, a expectativa era de concluir o diagndstico da comunidade,
incluindo a aplicacdo dos instrumentos e escalas, a realizacdo da oficina Caminhos para
Inclusdo e a oficina para delineamento do segundo ano do projeto. No entanto, o inicio das
atividades de campo segundo semestre de 2018 impactou para o ndo alcance de todos os
objetivos tracados, principalmente pela auséncia da oficina para construcdo, junto com a
comunidade, do plano de intervengdo para os proximos anos — atividade que serd realizada no
primeiro trimestre de 2019;

A interrupgdo das agdes no municipio de Juazeiro do Norte pode ter sido influenciada pelas
dificuldades da equipe de campo em executar as atividades, inclusive no periodo de elei¢es
municipais (cenario politico de disputa).

Em relagdao a NHR Brasil, ainda durante o ano de 2018, houve o afastamento do profissional
responsavel pelo KPP3 devido a problemas de salde. Tal fato dificultou o desenvolvimento das
atividades diretas, monitoramento e coordena¢do nos dois municipios. Também se verificou
dificuldades para definicao do papel da coordenagao do projeto e do coordenador a nivel local. Algo
natural, considerando ser um projeto-piloto e inovador para o Pais, para os parceiros e para NHR Brasil.

Na tentativa de manter e fortalecer a parceria estabelecida, para o ano de 2019 sera discutido
um novo cenario para o desenvolvimento do estudo piloto e principalmente a necessidade de
ampliacdo da equipe (inclusdo de pessoas com deficiéncia e pessoas que residam no local do estudo).
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2.5, KPP4 - Reduzir o Estigma e Discriminagao

2.5.1. Desenvolvimento do programa

Para o ano de 2018, foi estruturado o projeto Territérios Estigmatizados pela Hanseniase:
Construcido e Persisténcia em Areas do Municipio de Floriano, Piaui. Trata-se do municipio de maior
endemicidade do Piaui e do Brasil. Em pesquisa realizada anteriormente nesta localidade,
registraram-se relatos sobre o fechamento de uma escola devido ao fato de estar situada em drea
com elevado numero de casos, assim como a existéncia de um cemitério que, no passado, era de uso
restrito para pessoas acometidas pela doencga. Deste modo, o objetivo para o primeiro ano do KPP 4
foi de analisar possiveis fatores associados a constituicdo e a manutencao do estigma, assim como
elencar possiveis intervengdes para seu enfrentamento. Deste modo, as principais atividades
realizadas foram: a) aplicacdo das escalas EMIC comunidade (moradores de duas comunidades,
profissionais de salde e da educacao) e EMIC para pessoas acometidas; b) Realizagdo de grupo focal
(profissionais de saude e pessoas acometidas pela hanseniase); c) realizacdo de Semindrio para
discutir os resultados e propor intervengGes mediante o contexto identificado.

Todas as atividades foram executadas em parceria com a gestdo municipal, universidades e
movimento social. Para 2019, pretende-se implementar a¢des baseadas no relatdrio final do
semindrio. Este evento contou com a participacdo de cerca de 250 pessoas, entre ACS, professores,
médicos, enfermeiros, movimento social, professores, pesquisadores e gestores, entre outros.

Outra atividade ndo planejada, mas realizada com apoio do Ministério da Saude e
universidades locais, foi a primeira oficina para treinamento na aplicacdo das escalas de estigma
individual (EMIC) e comunitaria do Brasil. A oficina foi conduzida pela equipe da NHR Brasil, contando
com o envolvimento de profissionais da atencdo basica, representacdo do MORHAN, docentes e
pesquisadores de universidades, constituindo-se uma oportunidade de desenvolvimento das
capacidades dos parceiros sobre praticas voltadas para a discussdo/avaliacdo do estigma dentro dos
espacos de saude e na rotina dos servicos. Aproximadamente 25 pessoas foram capacitadas.

2.5.2. Sustentbilidade

O projeto foi coordenado pela NHR Brasil e desenvolvido em parceria direta com a
coordenacdo do Programa Municipal de Hanseniase, profissionais da rede de servicos do municipio,
egressos do curso de Enfermagem de universidade local e a representacdo estadual do MORHAN. A
equipe de campo foi composta por estes atores, que participaram dos momentos de capacitagao,
planejamento e execucdo de todas as atividades de campo. Portanto, o projeto favoreceu a formacgao
da equipe municipal para continuidade das acGes.

Considerando o papel da escola na formacgdo da cultura local e na quebra do estigma, o projeto
envolveu representantes da secretaria de Educacdo, professores e diretores de escolas municipais e
estaduais. Durante o semindrio, houve também o envolvimento de diferentes representaces da
sociedade civil, politicos, representantes do Programa Estadual de Hanseniase e
professores/pesquisadores da UFC, UFRJ, UFPI, UESPI e UFBA. Assim, foi possivel estabelecer uma
agenda de compromissos para a implementacdo de a¢des na busca pela redugdo do estigma, a serem
implementadas durante o ano de 2019 com apoio das parcerias constituidas anteriormente. A
articulagdo para o desenvolvimento do seminario foi considerada uma estratégia significativa para o
processo de sustentabilidade.

Destaca-se ainda que a Prefeitura Municipal de Floriano fez importante contrapartida
financeira, o que ampliou o seu compromisso e envolvimento no projeto. Assim como comprometeu-
se em aproximar as secretarias municipais de Educagao e Saude no planejamento de a¢des de forma
conjunta, inseridas no cotidiano das escolas e das unidades de saude. Acredita-se que o trabalho
articulado entre os diversos setores (instituicdes governamentais da educagdo e salde e organizagado
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ndo-governamental) tem potencial para o fortalecimento das a¢des, contribuindo substancialmente
para a sustentabilidade das mesmas.

2.5.3. Reflexdes

Com o desenvolvimento deste do projeto Territérios Estigmatizados, o municipio de
Floriano/PI foi o primeiro do Brasil a ter as escalas EMIC individual e EMIC comunitéria aplicadas,
permitindo reconhecer as dimensdes do estigma a partir deste instrumento. Neste processo,
poderemos destacar como principais resultados:

- Capacitacao de profissionais de saude e liderangas do movimento social para o uso das escalas
de estigma, assim como para inclusdo dessa tematica em sua pratica cotidiana;

- Reconhecimento do estigma como elemento essencial na abordagem de pessoas e
comunidades acometidas pela doenca;

- Construcdo de evidéncia cientifica a respeito da manutencdo do estigma neste territorio;

- Reconhecimento de fatores associados ao estigma e possiveis estratégias de superacao;

- Envolvimento de professores das escolas do municipio, favorecendo o didlogo com os
profissionais da saude para o desenvolvimento de atividades integradas; e principalmente o
reconhecimento da importancia da escola como espaco de formacao, multiplicadora de
informacgdes e crencgas relacionadas a hanseniase.

- Divulgacdo da escala EMIC, considerada como uma ferramenta para aproximacao ao estigma
relacionado a hanseniase;

Considera-se que foi exitosa a tentativa de aproximar as areas de educagdo e saude em prol
da discussao do estigma. Sobretudo pelo fato de que, historicamente no Brasil, o cuidado com a pessoa
acometida é realizado, em sua maior parte, de modo fragmentado e com enfoque biomédico.
Portanto, acredita-se que foi um passo importante a pactuacdo de uma agenda integrada para o
enfrentamento do estigma. O relatdrio da oficina serd amplamente divulgado e pretende-se seguir
neste municipio com agdes concretas para o enfrentamento a esta questdo. Em 2019, espera-se que
seja desenvolvido o Plano de A¢do elencado no seminario, bem como a participacdo de todos os atores
envolvidos neste processo.

2.6. Outros programas

A NHR Brasil, reconhecendo a importancia do apoio e do incentivo a luta social para as
conquistas e sustentabilidade de politicas publicas direcionadas a melhoria das condi¢des de vida de
pessoas acometidas por doengas negligenciadas, desenvolveu o Curso de Fortalecimento de
Liderangas. O curso, planejado de forma modular, teve a primeira etapa realizada na cidade de
Recife/PE, destacando-se dentre os principais resultados:

- O estabelecimento de um espaco de didlogo, construido a partir de metodologia ativa,
favorecendo a (re)construgcdo de conhecimento, competéncias, valores e habilidades
relacionados a liderangas. Temas relacionados ao conceito, papel e perfil do lider; habilidades
relacionadas ao processo de comunicacdo e gerenciamento de conflitos foram amplamente
discutidas, bem como aspectos especificos referentes as diferencas entre as doencas
infeciosas e o que hd em comum na luta pelo seu enfrentamento;

- Na perspectiva de troca de experiéncias e fortalecimento dos movimentos sociais, buscou-se
trabalhar aspectos ligados a conjuntura atual de cada organizacéao;

- 0 envolvimento de 19 liderangas e ativistas com atuagdao em associacdes, movimentos
populares, redes e foruns vinculados a luta das doencas infecciosas. Todos os participantes
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sdo pessoas que vivem ou convivem com a hanseniase, doenca de Chagas, leishmaniose,
hepatites, HIV/Aids, filariose e/ou esquistossomose;

- Oenvolvimento no curso de 13 movimentos e ou organizacdes-ndo governamentais atuantes
nos estados da Bahia, Ceara, Pernambuco, Minas Gerais, Rio de Janeiro, Sdo Paulo, Piaui e
Mato Grosso. Os desafios e fortalezas compartilhados geraram um espago cheio de
significados, com potencial mudancga de praticas consideradas inapropriadas para um lider;

- Elaboragcdo do modelo do Mdédulo | do Curso para Fortalecimento de Liderancas, com
conteudo programatico e metodoldgico descritos, para possibilidade de replicagdo em outras
realidades;

- Considerando que aspectos importantes do curso foram discutidos com diferentes parceiros,
houve uma maior articulacao da NHR Brasil com outras organizacdes ndo-governamentais de
reconhecimento internacional e nacional, a exemplo do MSF, DNDi, MBHV e a UAEM. Este
espaco de reunides virtuais acabou por promover uma maior visibilidade a NHR Brasil,
ampliando as possibilidades de novas parcerias;

- Nesta oportunidade, todos os integrantes do curso participaram do Férum Social para
Enfrentamento de Doeng¢as Negligenciadas e Infecciosas - 32 Encontro Brasileiro de
Movimentos Sociais de Luta contra Doen¢as Negligenciadas e Infecciosas. Ocorrido durante
as atividades pré-congresso do principal evento nacional direcionado para as DTN do Brasil.
Na abertura deste evento, uma participante do Curso de Fortalecimento de Liderancas fez a
leitura da carta de reivindica¢des produzida no Férum, chamando atencdo de mais de 4 mil
participantes, incluindo autoridades, pesquisadores e estudantes, sobre a luta no
enfrentamento as doencas negligenciadas no Pais;

- A partir do curso, a primeira associacao de leishmaniose no Pais foi fundada e outras tiveram
uma primeira discussdo sobre a importancia deste movimento, a exemplo da filariose e
esquistossomose.

A vivéncia de profissionais da NHR Brasil no planejamento e execucdo direta de atividades
desta natureza foram positivas, revelando, no entanto, algumas fragilidades nos processos logisticos
e pedagdgicos. Mantendo-se a proposta para 2019, serd necessario o desenho dos demais maédulos
de modo contextualizado a realidade do grupo e de suas necessidades.
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2.7. Reflexao - Topicos Gerais do Programa

2.7.1. Género

No Brasil, existem politicas pubicas diferenciadas considerando a questdo de género. Esta
necessidade se justifica dados os aspectos culturais em que o homem nao se percebe em risco para os
processos de adoecimento. Além disso, existe uma vulnerabilidade dos servicos de saude, os quais ndo
implementam medidas para reduzir as barreiras para o atendimento ao homem, principalmente nas
acoes de prevencdo. Resultado destes cendrios, sdo piores indicadores de mortalidade para este
grupo. Especificamente no programa da hanseniase, as intervencdes para o controle da doenca sao
tratadas de forma igualitdria para ambos os sexos. Por outro lado, as unidades de saude conseguem
alcancgar de forma mais facilitada as mulheres.

De um modo geral, a tendéncia da taxa de incidéncia da hanseniase em relagdo ao sexo revela
pouca diferenca entre homens e mulheres. Porém, quando verificado o diagndstico com grau de
incapacidade instalada e o coeficiente de mortalidade associado a hanseniase, diferentes estudos
evidenciaram um maior risco para os homens e para os idosos do sexo masculino.

Partindo deste contexto, o projeto do KPP 1 direcionado para a quebra da cadeia de
transmissdo priorizou a vigilancia ativa dos idosos no territdrio de atuagdo das unidades de saude.
Portanto, trata-se de um projeto pioneiro com foco em uma populacdo sob maior risco. Os resultados
reafirmaram esta realidade. Portanto, é necessario discutir estratégias especificas para o género
masculino na promocao do diagndstico precoce.

2.7.2. Influéncia

Em atividades de lobby e advocacy, destaca-se o projeto MORHAN Pernambuco. Executado
pelo movimento social, a iniciativa gradualmente se fortalece com o apoio da NHR Brasil e da
Universidade de Pernambuco. Mais forte, o movimento também é mais visivel. A cada ano, novos
parceiros sdao agregados. Em 2018, merece destaque a Pastoral Carcerdria, com a qual foram
desenvolvidas agGes estratégicas nos presidios, diagnosticando novos casos e repassando informacgdes
guanto a sinais e sintomas, mecanismo de transmissao e tratamento da hanseniase. As articulagbes
politicas do movimento também estdo mais fortes, com melhor acesso ao setor publico e aos espagos
de discussdes e reivindicagdes. Um grande parceiro neste espago é o Ministério Publico.

O trabalho para Fortalecimento de Liderangas, iniciado em 2018, contribuird para o lobby e
advocacy. Este curso contemplou ndo apenas liderangas voltadas para a hanseniase, mas também
movimentos de outras DTN, reconhecidas nacional e internacionalmente (a exemplo da ABIA),
trabalhando em parceria com diversas instituices. Este trabalho conjunto certamente estabelecera
uma rede, fortalecendo os movimentos sociais para a conquista de direitos.

As estratégias de lobby e advocacy voltadas para a captacdo de recursos ainda estdo frageis.
Talvez porque na NHR Brasil o espago do profissional com experiéncia nesta atividade ainda estd vago.
Uma vez identificado e contratado esse técnico com expertise, novas estratégias com essa finalidade
serdo planejadas e fortalecidas.

2.7.1. Progresso financeiro
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Na NHR Brasil, a utilizacdo financeira segue o planejamento proposto, com monitoramento mensal dos recursos utilizados, informando a cada coordenador
de projeto sua execugao orcamentaria, bem como o saldo existente. Este monitoramento, além de gerar transparéncia, tem colaborado para um uso gradativo dos
recursos conforme o cronograma de atividades elaborado no planejamento. Os projetos que ultrapassaram o valor alocado apresentaram justificativas, conforme
demonstra o quadro abaixo.

Recurso Recurso %
Alocado Utilizado Utilizada

OBSERVACOES

Projeto

Devido a tramita¢do no Comité de Etica, com aprovacdo
ao fim do primeiro semestre, as atividades de campo
tiveram inicio no més de julho com a primeira
solicitagdo de recursos no dia 07 de julho de 2018.
Apesar dos desafios enfrentados, o projeto utilizou 95%
do recurso alocado.

UFC

Vulnerabilidade R$19.890,00 R$18.815,44 R$1.074,56 95

Apesar de alocados RS 54.945,00 para este projeto ao
1 selecionar os municipios beneficiados, foi solicitado que
estes elaborassem um orgcamento de acordo com suas
necessidades. Cada municipio fez sua proposta, e o
orcamento totalizou RS 39.231,00, deixando um saldo
preliminar de RS 15.714,00. Do total solicitado, os
municipios utilizaram 57%. Este projeto teve seu inicio
retardado, visto o processo de transicdo da NHR Brasil,
comprometendo a sele¢cdo dos municipios e evolugdo
da proposta.

ACOES

INOVADORAS R$54.945,00 R$22.162,08 R$32.782,92 40
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AGEVISA

SANTA
MARCELINA

UPE
AUTOCUIDADO

PESQUISA UPE

R$13.155,00

R$11.754,00

R$18.078,00

R$13.360,00

R$19.137,30

R$14.935,70

R$18.648,20

R$12.854,20

-R$5.982,30

-R$3.181,70

-R$570,20

RS$505,80

145

127

103

96

O projeto AGEVISA executou suas atividades conforme
o cronograma proposto, apresentando bons resultados.
Ao final do projeto, com execu¢do orgamentaria de
100%, solicitou um aditivo para atividades extras
ligadas ao projeto que desejavam executar. A
solicitacdo foi analisada e aprovada, motivo pelo qual o
recurso utilizado ultrapassou o recurso aprovado.

Assim como o AGEVISA, o projeto Santa Marcelina
também executou 100% do seu orcamento em tempo
oportuno e solicitou um apoio extra para atividades que
poderiam ser executadas no ano 2018 e que estavam
sem recursos. A solicitagdo foi analisada e aprovada,
motivo pelo qual o recurso utilizado ultrapassou o
recurso alocado.

Como o projeto UPE Autocuidado demonstrou uma boa
execuc¢ao financeira, com utilizagdao de recursos bem
distribuidos ao longo dos trimestres, a uUltima planilha
de solicitagdo ultrapassou o recurso alocado, porém
uma analise de desempenho e de resultados alcangados
colaborou para que a solicitacdo fosse aprovada.

Apresentou uma boa execucdo financeira ao longo do
ano 2018. No entanto, o saldo existente provém de
valores economizados na realizacdo das atividades.
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MORHAN Recife

Monitoramento
GAC

Desenvolviment
o Inclusivo

UFC Estigma

R$19.508,00

R$25.092,00

R$117.704,00

R$19.450,00

R$18.751,56

R$15.814,19

R$86.683,17

R$12.443,39

RS$756,44

R$9.277,81

R$31.020,83

R$7.006,61

96

63

74

64

Apesar de ter executado todas as atividades
programadas, deixou um saldo positivo decorrente de
escolhas mais econbmicas durante realizacdo das
acoes. Os executores realizaram sempre pesquisas de
precos, optando pelo valor mais reduzido.

O saldo do projeto é justificado pelo retardo na
implementagdo da proposta. O treinamento aconteceu
ao final do més de outubro, e os profissionais
capacitados aceitaram o desafio de implantar o toolkit
em seus grupos. No entanto, o monitoramento desses
profissionais ocorrerd em 2019, assim como a educacgdo
continuada.

Apesar das articulagGes iniciadas no segundo trimestre
do ano 2018, esse projeto comegou sua implementacdo
ao final do més de junho, visto o adoecimento do
profissional que liderava o processo. Com muitos
desafios a serem vencidos, sua implementagdo foi
ocorrendo gradativamente. No entanto, o semestre
comprometido pelos atrasos refletiu na utilizagao
orcamentdria, deixando o saldo apresentado.

Devido a tramita¢do no Comité de Etica, com aprovacdo
ao final do primeiro semestre, o campo teve inicio no
més de julho com a primeira solicitagao de recursos no
dia 23 de julho de 2018. Apesar dos desafios
enfrentados, o projeto executou 64% do recurso
disponivel.
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Redugdo de R$9.456,00
Estigma
Campanhas R$42.000,00

Linhas
Diretas

Lobby&Advocacy R$80.906,00

R$14.305,17

R$27.139,40

R$34.816,61

-R$4.849,17

R$14.860,60

R$46.089,39

151

65

43

Considerando que esse projeto foi executado pela
equipe da NHR Brasil, sabendo que havia saldo
disponivel do Projeto A¢Ges Inovadoras, as planilhas de
solicitagbes foram atendidas visando favorecer o
alcance do resultado esperado.

Neste orcamento alocado, haviam duas atividades:
Campanha e Prémio NHR Brasil de Jornalismo, visando
ampliar a visibilidade da NHR Brasil. Como o Prémio
NHR Brasil de Jornalismo aconteceu dentro de um
grande evento cientifico (MedTrop), os custos foram
reduzidos, deixando o saldo apresentado. Com relagdo
a campanha, apesar de seu langamento ndo acontecer
no ano 2018, o recurso foi utilizado na contrata¢do de
empresa para desenvolvimento desta acdo e produgdo
de materiais de divulgacao.

O primeiro mdédulo do Curso de Fortalecimento de
Liderangas aconteceu ao final do terceiro trimestre do
ano 2018. Haviam mais dois médulos programados, nao
realizados por ndo ter tempo oportuno, motivo pelo
qual deixou o saldo apresentado.

TOTAL R$445.298,00

R$316.506,41

R$128.791,59

71

Apesar de todo o processo de transicdo vivenciado, a
NHR Brasil buscou estratégias para superar os desafios
e dar continuidade ao trabalho. Mesmo iniciando os
trabalhos com atraso, foi utilizado 71% do recurso
alocado para os projetos, evidenciando um
desempenho regular.
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3. Escritoério do Pais

3.1. Capacidade

O alcance de objetivos propostos pela NHR Brasil para 2018 demandou o desenvolvimento
de estratégias coerentes com o ambiente interno e externo a instituicdo. A crise politica e
econb6mica do Pais interferiu negativamente na capacidade financeira, especificamente elevando os
custos das atividades desenvolvidas pelos diferentes projetos apoiados pela organizacdo. As taxas
bancarias, associadas a algumas praticas do setor administrativo-financeiro, ampliaram estes
desafios. Assim, novas normativas foram discutidas em 2018, devendo ser mantido o processo de
implementagdo durante o ano de 2019.

Internamente, alguns contextos interferiram na capacidade da organizacdo para execucdo
do plano inicialmente aprovado para o ano de 2018, implicando inclusive na sobra de recursos
financeiros. Destaca-se a mudanca sucessiva da gestao; o retardo para o inicio no desenvolvimento
dos projetos (inicio no segundo trimestre de 2018); mudanca dos profissionais vinculados ao PEP++;
reducdo da equipe devido ao afastamento de um membro (problemas de salde); complexidade do
projeto PEP ++ mediante as normativas e cenadrio do Pais, etc.

Com intuito de ampliar a sustentabilidade da organizacdo, a captacdo de recursos se
constitui em atividade central. Porém, ndo foi possivel concretiza-la neste ano. Tornando atividade
prioritaria para 2019, ainda que mediante a crise financeira instalada e os desafios para fomentar a
cultura da doagao, em especial para doencas de carater negligenciado e inseridas em um cenario de
estigma.

Dentre as estratégias adotadas que impactaram positivamente a capacidade da
organizacao, destacam-se: maior envolvimento de parceiros na execucdo de alguns projetos,
dividindo inclusive gastos financeiros; priorizacdo de espacos presenciais para 0 processo
participativo de Planejamento, Monitoramento e Avaliacdo (PM&A); manutencdo de espacos de
didlogo e comunicacdo da gestdao com a equipe; implantacdo de protocolo no setor administrativo,
visando transparéncia e aumento do custo-efetividade; contratagcdo da nova equipe do PEP++,
envolvendo profissionais com perfil proativo e de amplo didlogo; contratagdo de consultorias
juridica e de apoio para o processo de PM&A, além da execug¢do de projetos (PEP ++, CAPP-Hans,
Desenvolvimento Inclusivo); identificagdo de profissionais com perfil e competéncia para compor a
equipe da NHR Brasil para o ano de 2019; estruturacdo juridica, contdbil e administrativa da
organizacdo para tornar-se uma fundacdo; e fortalecimento do site da NHR Brasil, ampliando sua
visibilidade.

Dada a amplitude da atuag¢do da NHR Brasil, desenvolvendo projetos em todos os KPPs e em
diferentes regides do Pais, a sua capacidade deve ser ampliada com a contratacdo de novos
membros para a equipe. Esta condicdo é cada vez mais necessaria, dada a importancia de a equipe
ser a executora da maioria dos projetos. Do mesmo modo, fazem-se necessarios processos
continuos de avaliagdo dos conhecimentos, competéncias e habilidades dos membros da equipe. A
partir do diagndstico continuo da capacidade técnica e operacional de toda a equipe, torna-se
eminente o fortalecimento de estratégias de formacdo, educacdo permanente e continuada,
incluindo temdticas centrais, como estigma, desenvolvimento inclusivo, empoderamento, GAC,
guimioprofilaxia, abordagem de comunidade, lobby e advocacy, captagdo de recurso, etc.
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3.2. Registro

Em 2018, foram revisados todos os documentos para o processo de registro enquanto
instituicdo nao-governamental local no terceiro setor. Para um correto processo de registro, foi
realizada a contratacdo de uma consultoria juridica, visto que este registro é um processo complexo
em sua documentacdo. Para tanto, alguns resultados alcancados foram a revisao e discussao do
Regimento Institucional e do Manual de Normas com a elaboracao de novos POP. Foi apresentada
a real necessidade de contratagao de novos funciondrios, bem como equipamentos ou mobiliarios.
Para 2019, foi pensado o desenvolvimento, em conjunto com o processo de registro, a incorporacao
equipe do profissional responsavel pela arrecadacdo de recursos institucionais na equipe. Desta
forma, espera-se ter condi¢Ges de realizar o registro da organizacdo em 2019.

3.3. Cooperagdo 10/ CO

A cooperacdo entre o escritério internacional e o escritério nacional permanece em harmonia,
com didlogos efetivos e frequentes e solicitacdo de apoio diante das necessidades existentes. Com
relacdo aos demais escritdrios internacionais da NLR, a cooperacgdo ocorre diante da necessidade
de cumprimento dos projetos comuns. Desta forma, existe a aprendizagem colaborativa para o
crescimento conjunto e ajustes de projetos de todos os paises. A cooperacgao cientifica entre os
paises é um exemplo de experiéncia bem-sucedida. Sugere-se que os escritérios internacionais
com processo efetivado para o registro como ONG local possam colaborar com o Brasil,
fortalecendo este processo. Diante disso, pode-se dizer que os diversos tipos de cooperagao entre
o Escritério Internacional da NLR, os outros paises e o Brasil vém acontecendo e avancando para a
formacdo de uma alianca internacional NLR.
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3.4.  Cooperagdo com outras partes interessadas

Em todo o seu periodo de existéncia, a NHR Brasil tem um histdrico de boas relagdes com o
Ministério da Saude (MS), Secretarias da Saude de todos os estados de atuacdo ou atividades
apoiadas, bem como com as universidades, como a Universidade Federal do Ceara (UFC).

Com a sociedade civil e movimentos sociais, a organizacdao tem sempre articulagdo com o
MORHAN, como a atual coordenacdo do projeto de Desenvolvimento Inclusivo no municipio de
Sobral/CE. Para 2019, espera-se ampliar parcerias para o projeto de Moda Inclusiva dentro do KPP
3, fortalecendo tanto a gera¢do de renda como também as pessoas acometidas pela hanseniase.

3.5. Captacao de recursos

A captacdo de recursos é um setor vital para a NHR Brasil. No entanto, até o momento, mostra-
se como um ponto fragil para instituicdo. Apesar da expectativa para contra¢do de um profissional com
habilidade e expertise nesta area, até o momento, ndo foi possivel esse reforco na equipe.

Trata-se de uma atividade exercida por um grupo restrito de profissionais, exigindo
competéncias para esta area. Isto implica em saldrios diferenciadas no contexto brasileiro. Esta
realidade devera ser considerada no planejamento orgamentario.

Destaca-se a necessidade de apoio da NLR no processo de formagdo e ou atualizacdo deste
profissional para ampliar as possibilidades de captar recursos no ambito nacional ou internacional.
Deste modo, justifica-se a sua contratacdo ainda em 2019, inclusive porque este cargo requer expertise
e dedicacdo para mapeamento de doadores e/ou editais, visitas a doadores, elaboracdo de propostas,
constru¢ao de portfélios, contribuicdo com a alimentagao do site, reconhecimento de outras
experiéncias bem-sucedidas no Pais, entre outras.

3.6. Garantia da qualidade

Um alto padrao de qualidade é essencial para a NHR Brasil alcangar os seus objetivos. Além
disso, mediante o planejamento para tornar-se uma fundagdo em 2020, é urgente a qualificacdo de
todos os seus processos administrativos e financeiros para a conquista da sua sustentabilidade e
manutenc¢do da transparéncia e credibilidade perante a sociedade, parceiros e doadores. Neste
sentido, alguns processos sdo prioritarios, com destaque para:

- Na preparagdo para a ISO 9001, a NHR Brasil conquistou o padrdo ouro do Programa de
Qualidade de Servico (PQS) em 2017. Em 2018, devido ao processo de transicdo que a
instituicdo enfrenta e devido a todos os custos relacionados a esta fase, a escolha feita foi
colocar em pratica e melhorar os processos de escrita e de aprendizagem do PQS. Ao mesmo
tempo, a equipe segue em busca de recomendag¢des para uma consultoria especializada em
ISO 9001 com foco no terceiro setor, dado o alto custo e as poucas opgdes no mercado. Em
2019, pretende-se promover esta ideia e amadurecer os processos internos em busca do
padrdo de qualidade. Destaca-se ainda a cultura de habitos e atitudes de forma sustentavel
(uso racional de papel, energia, etc.);

- O sistema NAV-NAVISION foi implantado em 2018, devendo contribuir na gestdo financeira da
instituicdo. No momento, o programa encontra-se atualizado, com todas as despesas langadas.
No entanto, durante este ano, ndo foi possivel a emissao de relatdrios por este programa,
sendo necessario consolidar os relatérios manualmente, a fim de serem enviados
trimestralmente para todos os coordenadores de projetos;

- A empresa S&C, de auditoria externa e especializada no terceiro setor, trabalha para a NHR
Brasil desde 2017, fornecendo toda a gestao contdbil de acordo com a legislacdo brasileira
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para este setor. O padrdo de qualidade da gestdo financeira foi fortalecido e continuard em
2019, melhorando a gestdo contabil da organizacao;

- Foram inseridas informag¢des sobre o andamento dos projetos na plataforma AKVO-RSR-
online. No entanto, existiram dificuldades com o programa e com a equipe da NHR Brasil,
considerando o afastamento temporario do profissional responsavel pelo lancgamento dos
dados. O programa encontra-se desatualizado no escritdrio internacional, com todos os dados
do ano de 2018 necessitando ser digitados. Serd necessario capacitar outros membros da
equipe para execucdo desta atividade. Para tanto, foi definida a Assessoria de Comunicagao
para realizar essa tarefa temporariamente;

- O monitoramento técnico e avaliacdo de projetos, realizada de forma direta e indireta, com
metodologia praticada desde o surgimento da NHR Brasil e devendo ser continuada em 2019.
O monitoramento direto se refere a visitas de campo, possibilitando a comparagao do impacto
real dos projetos com planejamento, execucdo e resultados esperados. O monitoramento
indireto é realizado mensalmente por meio de instrumentos que possibilitam acompanhar a
implementacdo das atividades propostas a distancia, com base no cronograma elaborado,
bem como no uso dos recursos financeiros. Ambos os monitoramentos contribuem para
coletar informacdes para alimentar o sistema AKVO;

- Procedimento Operacional Padrdo (POP) sdo documentos técnicos que regulam os
procedimentos da organizacdo, possibilitando a execucdo de atividades em diferentes areas
de maneira uniforme. A elaboracado desses documentos, orientada pelo PQS, foi um trabalho
em equipe na NHR Brasil, auditado internamente e por consultor externo do programa PQS.
Esse procedimento é continuo, uma vez que novas atividades na organizacdo exigem
padronizacdo.

Esse conjunto de etapas contribui para fortalecer o nivel de qualidade da NHR Brasil, bem
como a estratégia de compartilhar informac&es no site na busca pela transparéncia. Ao se tornar uma
fundacdo local, acredita-se que a especializacdo da organizacdo, juntamente com o padrdo de
qgualidade no terceiro setor, aumentam as chances de novas oportunidades, adicionando novos
parceiros e fortalecendo a instituicdo.
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3.7.

Seguranca e Gerenciamento de Risco

Faz-se necessdrio destacar alguns dos principais contextos de risco vivenciados em 2018, assim

como as estratégias utilizadas.

A crise econémica do Pais, marcado pelo elevado custo de vida e instabilidade financeira, faz
parte de um contexto externo sem governabilidade pela organizacdo. No entanto, foi
priorizado um planejamento e monitoramento antecipado das atividades, reduzindo as
chances de grandes oscilacdes dos valores orcados. Do mesmo modo, houve um maior
envolvimento de alguns parceiros em contrapartida financeira;

Considerando que a equipe é pequena, as auséncias de um dos profissionais por motivos de
saude ampliaram os riscos para o alcance de alguns dos resultados esperados. Houve divisGes
de tarefa e, com envolvimento da equipe, foi possivel avangar no programa KPP 3 e outras
atividades desenvolvidas por este profissional. Para 2019, a fim de reduzir riscos (mediante o
afastamento), foi iniciada a preparacdo técnica de outro profissional para manter as
atividades.

Algumas praticas adotadas pela equipe fragilizavam as rela¢des trabalhistas. Deste modo, foi
instituida consultoria juridica para conduc¢do de forma condizente com as leis nacionais.
Foram priorizados os processos de monitoramento de execucdo financeira e das atividades
por parte dos parceiros, mantendo espacos de didlogo para orientacGes necessdrias a
transparéncia e efetividade das atividades.

Foi promovida a cultura do PM&A, com inclusdo de ferramentas para facilitar o processo de
trabalho (Agenda + e Planilhas Estrategicas) e contratacdo de consultoria para apoio na gestdo
e acompanhamento das atividades, buscando execu¢do em tempo oportuno e com qualidade
para alcance dos resultados esperados.

A mudanca para novas instalacdes reduziu o risco sobre a seguranca patrimonial e dos
funciondrios durante as atividades no escritério. Do mesmo modo, instituiu-se a guarda de
documentagdo e a memaria de arquivos, como a alimentagao de banco digital, backup mensal
e copia dos livros contdabeis.

Foi mantida a consultoria juridica com foco na organizacao dos documentos para abertura e
funcionamento da fundacdo e discussdao sobre mudancgas necessdrias a organizagao para inicio
da captagdo de recursos nos préximos anos.
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4. ANEXO - INDICATORES APO18 — ARO19

. . Valor Alcance ~
Resultado Indicador Linha de base esperado Jan-Dez 2018 Observacoes
1.1 Numero de municipios de
atuacdo do PEP ++ com diagndstico ) L .
; : : . . Um terceiro municipio foi
situacional realizado (incluindo ; , ,
. ) incluido (Maracanan),
reconhecimento da infraestrutura A
o a1 0 2 2 (100%) iniciando o processo de
local, rede de atencdo, indicadores . . ;
. TRt diagnoéstico no fim de 2018.
epidemioldgicos,
sociodemograficos e operacionais,
etc.), igual a 2 até o final de 2018.
1.2 Numero de relatério final de e ~
.~ Dificuldades na exportacdo do
avaliacdo de desempenho do teste
P S , teste, troca de coordenador e
rapido diagnéstico de hanseniase | 0 1 0 o
(ORT/IDRI), igual a 1, até o final de PI do PEP++ dificultaram a
Resultado 1 (KPP1): 2018 18 ’ execucao.
Implementar agdes do : .
: : O protocolo devera ser
Projeto PEP++ no Brasil . L
submetido no  primeiro
1.3 Numero de protocolo de trimestre de 2019, devido a
profilaxia submetido ao | 1 0 necessidade da realizacdo da
CEP/CONEP, igual a 1 até o final de Fase 1 do estudo clinico
2018. (Estudo das drogas em seres
humanos).
i WO o memiley @ Definiu-se pela realizacdo da
Conselho Técnico Assessor (CTA) x P £a0 €
. ; 2 . 0 2 0 reunido do CTA apés
realizadas, igual a 2 até o final de -
conclusao de estudos

2018.

subsidiarios do PEP++
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Valor

Alcance

Resultado Indicador Linha de base T Jan-Dez 2018 Observacgoes
A demora de aprovacgdo do
Resultado 2  (KPP1): . CEP e as dificuldades
R . 2.1 NO. de relatérios com resultados operacionais para
Realizacdo do Projeto CAAP | .~ . . . e
, o finais do estudo do CAPP iguala 2,|0 2 0 identificacdo dos casos de
em areas de atuacdo do PEP |, . ; s
oy até o final de 2018. hanseniase no  territorio
impediram o cumprimento da
meta em Fortaleza.
3.1 NO. de casos na populagdo 0
Resultado 3 (KPP1): Maior | masculina acima de 60 anos, 90%. Mesm9 sem alcangar a
) meta, o numero de casos
nimero de casos de|aumentando de 17 para 30 nos . )
; P e (o novos diagnosticados,
hanseniase diagnosticados | municipios de Eunapolis e Cacoal, .
~ . : representa um incremento de
na populacio masculina, |ao final do ano 2018 71% . quando comparado com
acima de 60 anos, nos 17 30 27 (90%) 0, qua p .
. . a deteccdo em homens acima
municipios  beneficiados
. ~ de 60 anos, do ano 2017. Os
pelo Projeto Acoes e .
: municipios tiveram
Inovadoras, ao final do ano o . .
dificuldades operacionais
2018. o .
préprias do servigo.
Resultado 4 (KPP1):
Fortalecimento do
con}?ec'lmer'lto LB G OF 4.1 Proporcdo de profissionais Considerando que a meta era
OISO © ¢Ee capacitados em areas apoiadas pelo alcangar 50% dos
estratégias de comunicagdo pe ~ p S P 0 50% (179) 186 %( 332) war 0 .
a . projeto A¢oes Inovadoras maior que profissionais, o alvo desejado
em saude nas areas . .
. . 50% no final de 2018. foi ultrapassado.
envolvidas no projeto
Acgdes Inovadoras, ao final
do ano 2018.
Resultado 5 (KPP2): | 5.1 Proporg¢do de GACs em que foi Cor.npareceram a9
Aplicacdo dos KITs de |aplicado o KIT de ferramenta, maior treinamento 7 coordenadores
P ’ 0 50% (5) 140% (7) de GAC de Pernambuco e mais

ferramenta para 0
reconhecimento do perfil

que 50%, dentre os envolvidos no
projeto (9)

2 coordenadores, sendo 1 do
estado de Rondoénia e 1 do
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Valor

Alcance

Resultado Indicador Linha de base T Jan-Dez 2018 Observacgoes

clinico e psicossocial dos Amapa. O toolkit foi aplicado e

participantes dos GACs. sera implantado em 5 GAC de
Pernambuco, além do Santa
Marcelina (Rondo6nia) e do
CRDT (Amapd), totalizando 7.

Resultado 6 (KPP2):| 6.1 Numero de escalas e seus

Disponibilizacdo do KIT de | instrutivos, disponiveis no site da Resultado reprogramado para

ferramentas com  seu|NHR Brasil, igual a 05, ao final do |0 5 0

. . 20109.

instrutivo, para uso de|anode 2018.

modo adequado.

Resultado 7 (KPP2):

Fortal_ec1mento, : i 7.1 Propor¢do de coordenadores de

CIEBUELO  een  GoE GACs capacitados para utilizagdo do

GACs para aplicacao do Kit : ; 0 70%(7) 129% (9) Idem resultado 5.

de ferramentas. KIT de ferramenta, maior ou igual a

70% (7), ao final do ano 2018

Resultado 8 (KPP3):

Desenvolvimento de uma|8.1 NO. de reunides e oficinas

comunidade inclusiva, | realizadas para discutir o DI de

através de atores sociais |pessoas com hanseniase e ou 0 4 4 (100%)

vivenciando processos de | deficiéncias, maior ou igual a 04 até

formacdo e  educacdo | o final de 2018.

permanente.

Resultado 9 (KPP3):19.1 NO. de relatérios concluidos 0 2 0 Nao foram concluidos

Diagnostico situacional da

sobre o diagnéstico situacional das

relatérios das atividades de
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Valor

Alcance

Resultado Indicador Linha de base T Jan-Dez 2018 Observacgoes
comunidade foco das|comunidades onde o projeto piloto campo (profissional
intervencoes. sera desenvolvido, igual a 2, ao final responsavel afastado por
do ano de 2018. problemas médicos)
As atividades de campo
Resultado 10 (KPP3): Plano | 10.1 NO. de planos de acdo miclaram apenas em junho de
~ . y . 2018, impedindo o alcance da
de acdo construido por|construidos pelo atores locais para . .
: : : : meta. Devido a dificuldades
membros da comunidade | o projeto piloto de desenvolvimento 0 2 0 Co . ,
~ . o . operacionais, ndo foi possivel
para promocao do | inclusivo, igual a 2, ao final do ano .
. : avangar de forma consistente
Desenvolvimento Inclusivo |de 2018 . s .
no municipio de Juazeiro do
Norte.
11.1 No. de relatérios elaborados
Resultado 11  (KPP4):|com os principais resultados dos
Reconhecimento de | grupos focais igual a 1 até o final de
possiveis . fatores | 2018; 0 1 1(100%)
relacionados ao estigma e a
hansenfase em municipio
endémico do Piaui
Resultado 12  (KPP4):
Estabelecimento de espaco|12.1 NO. de seminarios realizados no
de discussdo sobre estigma | municipio de Floriano iguala 1 até o | 0 1 1 (100%)
e estratégias de superacdo | final de 2018.
da hanseniase.
Apesar do lancamento da
Result 13 (Linhas diretas): campanha ndo acontecer em
Lanc;ame.n'fo_de campanhfls 131l W die e redk 2018, n~este ano houve
em municipios de atuacdo 0 1 0 contratacdo da empresa para

da NHR Brasil direcionadas
ao estigma da hanseniase.

igual a 1, até final de 2018

elaboracdo do video e dos
materiais de divulgacao.
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Valor

Alcance

Resultado Indicador Linha de base T Jan-Dez 2018 Observacgoes
13.2 Numero de campanha langada
igual a 1 até o final de 2018 0 1 0 Idem 13.1
Result 14 (Linhas diretas): | 14.1 NO. de modelos de curso para 0 modelo do curso é composto
Construcdo e realizagdo de | fortalecimento de lideranca, igual a 0 1 0 por trés médulos. Apenas um
forma participativa (ONG, |1 até final de 2018. foi elaborado em 2018.
gzlvrif\l/?riiiioe Slfcei;;nggz 14.2 N°. de Participantes do curso
: de fortalecimento de liderangas, |0 10 19 (190%)
curso para fortalecimento . 2L
: maior igual a 10 até final de 2018.
de liderangas.
6 estratégias executadas e
alcancadas: novo website
lancado, novos contetudos
criados para website e midias
sociais, boletim informativo,
histérias  sobre  eventos,
Prémio NHR Brasil de
Result 15 (Linhas diretas - L. Jornalismo e h1§tor1as de
~ 15.1 NO. De estratégias de pessoas acometidas pela
Campanhas): Promocao de | ;. ~ . , .
. A divulgaggo da NHR  Brasil 6 hanseniase. 3 parcialmente
uma maior visibilidade da . 2= 0 9 .
. . executadas igual a 9, até final de executadas: publicar
NHR Brasil nacionalmente e ‘o ' .
. . 2018 relatérios financeiros
internacionalmente. o
(processo  iniciado, mas

relatério ndo foi adaptado),
modelo de portfdlio elaborado
e portfélio produzido
(designers foram contratados
em 2018 para concluir os
materiais em 2019).
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Valor

Alcance

Resultado Indicador Linha de base T Jan-Dez 2018 Observacgoes
15.2 Indicador 15.2: NO. de acessos
vinculados as publica¢des sobre a
organizagao, no website maior ou 0 1000 3399
igual a 1000.
Indicador 15.3: NO. de interacgoes
dlr_etas, com  0S cor.lt.eudos 0 1000 1201
veiculados nas redes sociais da
organizacao, maior ou igual 1000

Result 16 (Outros):

Monitoramento &

Avaliacdo das praticas | N2 de estratégias de M&A instituida

administrativas e | na rotina da instituicao igual a 10, |0 10 13

financeiras da NHR Brasil
visando uma gestdo de
exceléncia.

até o final de 2018.
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5. ANEXO - COMUNICAGAO DE INDICADORES

Indicador

Diretriz

Resultado
2019

Concentre-se neste tdépico
em seu programa de

trabalho

(selecione sua

escolha colocando um “X”)

N3o/
Raram
ente

Alguns

Médio

Bastant
e

Numero de novos casos detectados no ano de
referéncia (janeiro de 2016 a dezembro de
2016)

Dé a figura para todo o pais. E um indicador comum e da
informacGes sobre a tendéncia da hanseniase no pais.

Proporg¢ao de novos casos com incapacidades
de grau 2

Dé a figura para todo o pais. E um indicador comum e da
informagdes sobre a tendéncia da hanseniase no pais.

Numero de novos casos detectados no ano de
referéncia na drea em que trabalhamos
(janeiro de 2018 a dezembro de 2018)

Dé a figura para a area onde trabalhamos.

Numero de pessoas treinadas em hanseniase

Dé a figura para a area onde trabalhamos por NLR e / ou
parceiros financiados pela NLR. Apenas no seu préprio
programa. Combina 3 indicadores. E o treinamento para o
pessoal do centro de salde, funcionarios do hospital /
especialistas, voluntarios, etc. Isso inclui as chamadas
“orientagdes”. Treinamento é a palavra chave.

Numero de pessoas informadas / educadas
(conscientizagao) sobre a lepra

Pela NLR e / ou parceiros financiados pela NLR. Apenas no seu
proprio programa. Segmentando membros da comunidade. Ndo
s6 a prevengdo, mas também a redugdo do estigma, por
exemplo. O foco estd na conscientizacdo.

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

Pela NLR e / ou parceiros financiados pela NLR. Apenas no seu
proprio programa. Segmentando membros da comunidade.

Numero de grupos de autocuidado apoiados /
formados.

a) Grupos existentes (formados antes de 2018)
apoiados em 2016

Grupos existentes (formados antes de 2018) apoiados em 2018
pela NLR e / ou parceiros financiados pela NLR.

Novos grupos formados e apoiados em 2018 pela NLR e / ou
parceiros financiados pela NLR.
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Indicador Diretriz Resultado Concentre-se neste toépico
2019 em seu programa de

trabalho (selecione sua
escolha colocando um %“X”)
N3o/ Alguns | Médio | Bastant
Raram e
ente

a) b) Novos grupos formados e apoiados em

2018

Numero de pessoas com deficiéncia por Pela NLR e / ou parceiros financiados pela NLR. 0

hanseniase e outras doengas treinadas em

autocuidado

Numero de organizagdes de pessoas com De NLR e / ou parceiros

deficiéncia (DPO) que recebem assisténcia da

NLR.

Numero de pessoas com cirurgia reconstrutiva | Pela NLR e / ou parceiros financiados pela NLR. 273

Numero de pessoas fornecidas com Pela NLR e / ou parceiros financiados pela NLR. 5645

dispositivos de assisténcia (cadeiras de rodas +

muletas + éculos de sol + calgado de protecdo /

ortopédico + proteses)

Numero de pessoas com microcrédito Pela NLR e / ou parceiros financiados pela NLR. 0

Numero de pessoas apoiadas financeiramente Pela NLR e / ou parceiros financiados pela NLR. 0

para educagdo

Numero de pessoas com formac&o profissional | Pela NLR e / ou parceiros financiados pela NLR. 41

Numero de contatos diretos de novos Dé a figura para a area onde trabalhamos. 0

pacientes que receberam SDR

Numero de pessoas com deficiéncia orientadas | Pela NLR e / ou parceiros financiados pela NLR. 67

sobre seus direitos

Numero de pessoas com treinamento de Pela NLR e / ou parceiros financiados pela NLR. 19

lideranca

Outros Basta adicionar outros relevantes para o seu programa.
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6. ANEXO — HISTORIAS COLETADAS NO CAMPO

KPP2 — Abordagens Integradas para Prevengdo de Deficiéncias

Quando Helena Terezinha de Almeida descobriu que tinha hanseniase, em 2012, ela trabalhava como
supervisora pedagdgica em uma escola. A época, ela tinha uma preocupagdo central: se os alunos ou os netos
teriam sido infectados. Antes do diagndstico, ela havia passado quatro anos tentando identificar a doenga. Ela
percebia a dorméncia no pé e foi examinada por angiologistas e neurologistas, mas a primeira pessoa a
levantar a suspeita de hanseniase foi uma amiga.

Ela foi diagnosticada corretamente em sua primeira visita ao Hospital Santa Marcelina, em Rondoénia,
e iniciou o tratamento. O coordenador do grupo de autocuidado da unidade fez vérios convites, mas ela ndo
se interessou e pensou que seria uma perda de tempo. Um dia, ela concordou em assistir uma palestra no
grupo. “Primeiro eu fiquei assustada vendo algumas pessoas que ndo tinha o pé. Descobri que participavam
ndo s6 pessoas com hanseniase, mas também pessoas com deficiéncias por outros mévitos. Mas a palestra
me fez ver que eu tinha que me cuidar.”

Os habitos de Helena mudaram. Antes, ela costumava se machucar enquanto cuidava das flores e do
jardim em casa. Com as orientagdes recebidas no grupo, ela comegou a usar luvas e também aprendeu que
precisaria de calcados adaptados para a protecdo dos pés.

Em 2018, ela participou de cada atividade proposta pelo grupo de autocuidado. No projeto realizado
pela secretaria estadual de saude e financiado pela NHR Brasil, ela participou de oficinas de gastronomia para
aprender novas receitas e teve a chance de ensinar a receita de pdao de mandioca para os outros participantes.

Aposentada e morando com o marido em uma pequena chacara, Helena tem dificuldades de ir para
a cidade vender seus produtos diariamente. A sobrinha dela estava desempregada e comegou a ajudar a fazer
algumas receitas em casa, agora levando os produtos para vender na faculdade.

Além das oficinas de gastronomia, Helena participou das atividades do grupo no Hospital Santa
Marcelina, aprendendo a fazer vasos, sandalias decoradas e também aprendendo a utilizar as redes sociais
para mostrar os produtos na internet. “Eu fago alguns dos produtos como presentes para a minha familia. Eles
dizem que o meu artesanato é tdo bonito, eu fico feliz em ser util e ativa. No grupo, eu tenho bons amigos e
gosto de estar pronta pra qualquer atividade nova que eles fazem.”

KPP4 — Redugdo do Estigma e da Discriminagao

Ajudar as pessoas atingidas pela hanseniase a superar os obstaculos causados pelo preconceito e
pelo estigma é uma das motivacdes de Kassia Pollyane Gomes Medeiros. Ela lidera um grupo de autocuidado
em Recife e, durante as reunides realizadas em uma unidade de saude, oferece apoio para pessoas com
diferentes histoérias e problemas. “Os participantes geralmente dizem que nao tém outro espago para falar ou
outras pessoas que os escutem porque os familiares e amigos deles excluiram eles depois que eles tiveram
hanseniase.”

Em 2018, o grupo conseguiu discutir os direitos e deveres das pessoas atingidas pela hanseniase,
focando na necessidade de adesdo ao tratamento e abordando episédios de discriminagdo em locais de
trabalho e comunidades. Durante o ano, o apoio da NHR Brasil também ajudou o grupo a adquirir protetores
solares, toalhas, baldes e hidratantes para ensinar as praticas de autocuidado aos participantes. Também
foram providenciados os materiais para a atividade chamada Dia do Espelho, que estimula os participantes a
olhar para eles mesmos no espelho e observar os préprios movimentos e possiveis feridas.

Com a ajuda de uma estudante de enfermagem da Universidade de Pernambuco, Pollyane é
responsavel pelo grupo e oferece suporte emocional baseada nas prdprias experiéncias como uma pessoa
atingida pela doenca e como membro do movimento social engajado na causa da hanseniase. O diagndstico
dela foi confirmado um més apds as primeiras dores sentidas no brago esquerdo. Na época, ela trabalhava
como auxiliar de consultério dentario em duas instituicdes publicas.

Pollyane ndo vivenciou o estigma. Ela precisou lidar com dores constantes e neurites no brago
esquerdo durante e apds o tratamento. Ela ficou afastada do trabalho por trés anos e teve de ser realocada
para fungGes administrativas quando retornou. Agora, ela ndo consegue realizar as mesmas atividades com o
braco esquerdo e agora esta sobrecarregando o braco direito. “Eu senti na pele a dor que os participantes
vivenciam. E eu acho que é mais facil falar com eles, e eles se sentem a vontade para compartilhar a vida deles
guando eu conto a minha histdria.”
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Em 2014, ela se engajou no Movimento de Reintegracao das Pessoas Atingidas pela Hanseniase, que
também teve projeto em parceria com a NHR Brasil no estado de Pernambuco em 2018. “A parceria é
extremamente importante e nos permite fazer tantas atividades para falar sobre a doenga nas comunidades
e lutar pelas pessoas atingidas durante o ano.”
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