Relatorio Anual NHR Brasil 2019
[BR-AR19]

Formato por: Jurrie de Hart — 17 de Janeiro de 2019



Conteudo

1.
2.
3.

NLR Annual Report 2019 (AR19)

[ a1 oo [0 - o TSP SPSR 3
(R o LI | o1V T L U] - PSP 4
Lo o T=4 =0 0 1= N 6
3.1. Interromper a Transmissao da HAaNSENIASE .....ccvcvieiiiciiieiiiiieeeecieee s ecieee st e s stee e sseae e 6
3.1.1. ANGLISE O PAIS 1oiteiee ittt e e st e e s e te e e e sbtre e e eanreeeennee 6
3.1.2. F AN LY o I o] o [=] o U PURURRN 7
3.1.3. F N 1T (ol e TdoT={ -1 1 s - PSRN 10
3.2.  Prevencdo de (futuras) defiCiENCIas........ceicciieiiiiiiie et e e eaee e 13
3.2.1. F N QT 1T Lo 3 o T LSRN 13
3.2.2. F N QT | [ o3 o1 ¢ =] o ST 14
3.2.3. F N Yo ol e TdoT={ -1 1 1 - SRR 15
3.3, DesenvolVIMENtO INCIUSIVO .....ueiieiieeiiiciiiesiee ettt seee st esaee e st esreeesneessreeenns 21
3.3.1. Contexto socioeconOmico e impacto Na haNSENIase........cceeeeecieeeeeciieeeecieee e 21
3.3.2. F Yo | [ o3 o] ¢ =] o R 22
3.3.2.1. Desenvolvimento inclusivo de pessoas com hanseniase e deficiéncias.........c............. 22
3.3.3. F N[l o X o1 ¢ oY ={ -1 1 1 - ST 25
3.4.  Estigma, Discriminagdao e Bem-Estar Mental........ccccovciviiiiiiiiiiccicee e 26
3.4.1. F N QT 1T (o3 o T LT 26
3.4.2. F N Q1o [l T oY =] o LY 27
3.4.3. F VO 1Tl [o X o1 ¢ o T={ -1 1 1 - U 28
OFZANIZAGCA0 .eeitiiiieeiiiiiiietee e ettt ettt e e s ss ittt e e eeessssatbaaaeeeesssasssstaaeeeesssaasssbaeeeeesssanssseaaaeessssnnssrne 29
4.1,  Garantia da QUANAAE ........eeiiiiieee e et re e saee s 29
4.2.  Seguranca e Gerenciamento de RiSCOS ......ciiiicuiiiiieiiiiiiiirre e e e eceirtrre e e e e e esrrree e e e e e e sranenes 30
S T O o] = ToF [o e [T Yol U1 5 1 PPURRRNE 31
4.4. Desenvolvimento de Capacidades........ccueiieiiiieeiiiiie ettt 32
4.5. Processo de Transi¢ao para uma ONG Nacional.......cccocuveeeiiiiiee e 32
4.6,  COOPEIAGAO/APOIO ..ecveeteeiteeiteeete et esteesteestteereebeesbeesteesteessbeeabeesseebeestaestsesasesasesbeeseeseessns 32




1. Introducao

Em 2019, os projetos desenvolvidos incluiram os quatro programas executados em diferentes
territérios com elevada carga de hanseniase e contextos de vulnerabilidade social. Aqui, mostraremos
os resultados destes projetos executados pela NHR Brasil ou com apoio técnico-financeiro aos
parceiros. Esse documento reflete o “olhar” da equipe, dos consultores e da direcdo da NHR Brasil.

Destaca-se que o monitoramento das atividades aconteceu de modo presencial e a distancia,
totalizando trés encontros.

Em sintese, quanto ao KPP 1 — Interromper a Transmissdao da Hanseniase, diferentes etapas do
Programa PEP ++ foram concluidas, a exemplo da finalizagcdo do projeto-piloto para avaliar os testes
rapidos; finalizagcdo do Projeto de Mapeamento Participativo e aprovagdo ética do Protocolo Principal
do Ensaio Clinico. Podemos destacar também a importante mobilizacdo de profissionais de salde e
capacitagio de  agentes comunitarios de saide e agentes de endemias.

Sobre o projeto Vigilancia de Popula¢des Especificas (VIPE), houve sua conclusdo apds dois anos de
atuagdo, com resultados de grande relevancia epidemioldgica e social para o controle da hanseniase
em areas de dificil acesso.

No projeto SkinApp, os avangos nao foram tdo expressivos. No entanto, foi possivel definir as doengas
que irdo compor o aplicativo a ser adaptado para o Brasil, sendo um importante elemento para
avancar no processo de validagdo em 2020.

No programa KPP 2 — Prevencgdo de Deficiéncias, as atividades foram direcionadas para o tratamento
de Ulceras crOnicas de pessoas acometidas pela hanseniase ou outras neuropatias. Além do
fechamento de lesdes de longa data, o envolvimento das familias e equipes da aten¢do primaria
revelaram-se essenciais para o processo do cuidado.

Nas agdes desenvolvidas juntos aos Grupos de Autocuidado, cita-se as atividades relacionadas ao
empoderamento, dada a sua importancia para o autocuidado e para a sustentabilidade de politicas
direcionadas a hanseniase. Também deve-se destacar os cursos de Fortalecimento de Liderangas
como importante processo de formacgdo para pessoas afetadas por diferentes doengas tropicais
negligenciadas oriundos de vdrias regides do Pais.

Entre as acdes desenvolvidas no KPP 3 — Desenvolvimento Inclusivo, destaca-se o projeto Jaibaras
Inclusivo, assim como o apoio aos grupos de reabilitagdo socioeconémica. Ambos os processos vém
provocando um reposicionamento de pessoas na sociedade, passando a buscar direitos iguais,
respeito e cidadania.

O KPP 4 — Redugdo do Estigma seguiu com projetos realizados para o enfrentamento do estigma e o
desenvolvimento de estratégias para a sua superagao em um determinado territdrio considerado de
alta vulnerabilidade. Para isto, foi usada a escala EMIC em diferentes espagos, em parceria com o
Ministério da Saude, com a recomendac¢ao de que ela possa compor a politica nacional. No entanto,
espera-se avangar para a construcdo de guias e processos de formacgdo de profissionais de saude,
comunidades e individuos acometidos, para além da sua identificacdo, estratégias de enfrentamento.

A comunicag¢do ampliou a visibilidade da NHR Brasil, principalmente por meio de ferramentas digitais,
do Prémio NHR Brasil de Jornalismo, da participacdo do Congresso de Hansenologia com stand de
atividades e a participacdao no Férum de Doengas Negligenciadas durante o maior Congresso de
Medicina Tropical da América. Neste sentido, a Comunica¢do vem contribuindo para consolidacdo da
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imagem da organiza¢do para a sociedade brasileira, sendo este um passo essencial para o processo
de captacdo de recursos—0s processos financeiros mantiveram-se transparentes, dando legitimidade
e o respeito devido a NHR Brasil. Desejamos avancar, qualificando os processos de trabalho,
ampliando a equipe e seguindo para o cumprimento efetivo da nossa missdo até que nao tenha mais
hanseniase.

2. Lista de abreviaturas

Abreviatura Nome complete

ACE Agente de Controle de Endemias

ACS Agente Comunitdrio de Saude

ANS Avaliacdo Neuroldgica Simplificada

APS Atencao Primaria a Saude

CAPP-HANS Conhecimentos, Atitudes, Praticas e Percepcdes sobre Hanseniase

CMAS Conselho Municipal de Assisténcia Social

CDERM Centro de Referéncia em Dermatologia Dona Libania

CE Ceara

COR NTD Coalition for Operational Research on NTDs

CSF Centro de Saude da Familia

CRM Customer Relationship Management (Gerenciamento de Relacionamento com
Cliente, do inglés)

DI Desenvolvimento Inclusivo

DECIT Departamento de Ciéncia e Tecnologia do Ministério da Saude

DNDI Drugs for Neglected Diseases initiative (Iniciativa Medicamentos para Doencas
Negligenciadas)

DTN Doenca Tropical Negligenciada

EMIC Explanatory Model Interview Catalogue (Catalogo de Entrevistas para Modelos
Explicativos, do inglés)

GIF 2 Grau 2 de Incapacidade Fisica

IEC Informacgao, Educagao e Comunicagdo

KPP Key Priority Program (Programa Prioritario Chave)

MAPIT Coletor de dados GPS e medicdes de campo

MBHV Movimento Brasileiro de Lutas contra as Hepatites Virais

Morhan Movimento de Reintegracado das Pessoas Atingidas pela Hanseniase

MS Ministério da Saude

MSF Médicos Sem Fronteiras

NLR Netherlands Leprosy Relief

OMS Organiza¢do Mundial da Saude

OPAS Organizagdo Pan-Americana da Saude

PEP ++ Profilaxia Pré-Exposicdo Reforgada
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POP Procedimento Operacional Padrao

SINAN Sistema de Informacao de Agravos de Notificacao
SKIN APP Aplicativo de Doencas Dermatoldgicas

Sus Sistema Unico de Saude

UEAM Universidades Aliadas por Medicamentos Essenciais
UAPS Unidade da Atenc¢do Primaria a Saude

UFBA Universidade Federal da Bahia

UFC Universidade Federal Ceara

UFRJ Universidade Federal do Rio de Janeiro

VIPE Vigilancia de Populagbes Especificas

WG Grupo de Washington
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3. Programa

3.1. Interromper a Transmissdo da Hanseniase

3.1.1. Analise do pais

Em 2019, alguns fatores ampliaram condi¢des de vulnerabilidade social e institucional no Pais,
mantendo a hanseniase como problema de saude publica. Por ser uma doenga negligenciada, ela esta
vinculada aos determinantes sociais, sofrendo também impactos em um contexto de adocdo de
politicas publicas de austeridade fiscal, que trouxeram consequéncias diversas sobre emprego e oferta
de bens e servicos publicos. Com 12,71 casos por 100 mil habitantes, o Pais manteve-se na
classificacdo de alta endemicidade (OMS) com distribuicdo espacial heterogénea, mantendo as regides
Centro-Oeste, Norte e Nordeste como aquelas de maior ocorréncia. A elevada ocorréncia de casos em
menores de 15 anos de idade (3,75/1.000 mil habitantes), ainda que tenha uma aparente reducgdo
(Figura 1), reafirma a circulacdo de pessoas doentes sem diagndstico em diferentes regides do Pais.

Figura 1 - Coeficientes de deteccdo geral em menor de 15 anos e prevaléncia da hanseniase. Brasil,
2001 - 2019*
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Outros indicadores operacionais do programa, a exemplo da proporgao de contatos examinados em
reacdo aos registrados, revelam fragilidades operacionais (Figura 2). Mudancas atuais que fragilizam
a politica de Atencgdo Primaria a Saude (APS) no Pais amplificam as dificuldades para o controle da
hanseniase, uma vez que este é o espago prioritario de vigilancia e controle. Portanto, a quebra da
cadeia de transmissdo da hanseniase demanda novas abordagens, a exemplo da proposta do
Programa PEP ++.
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Figura 2 — Proporgdo de contatos dos casos novos de hanseniase examinados entre os registrados nos
anos das coortes. Brasil, de 2001 - 2019*.
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3.1.2. Analise dos projetos

Reconhecendo a centralidade das acbes direcionados para a quebra da cadeia de transmissdo da
hanseniase, trés projetos foram planejados para desenvolvimento em 2019 (Tabela 1). Neste sentido,
avancos importantes foram alcangados para o inicio das atividades de campo do Programa PEP++ no
primeiro trimestre de 2020. Como projeto de continuidade, o VIPE teve seu segundo ano de atividades
acontecendo no municipio de Eundpolis/BA, direcionando importantes estratégias para populagdes
especificas (homens acima de 60 anos e criangas menos de 15 anos). No entanto, este projeto ndo
devera ser mantido em 2020. O terceiro projeto avangou no sentido de compor uma plataforma de
informacbes e imagens coerentes com a realidade epidemioldgica local, visando a validacdo do
aplicativo SkinApp para utilizacdo prioritariamente em areas remotas da APS.

Tabela 1: Projetos

No. Nome do projeto/atividade da atuagdo da NHR Brasil relacionada ao programa Interromper a
Transmissao da Hanseniase em 2019

1 Programa PEP++
2 VIPE
3 SkinApp

3.1.2.1. PROGRAMA PEP++

Durante o ano de 2019, o Programa PEP++ esteve mais associado ao desenvolvimento de agGes de
Informagdo, Educag¢do e Comunicacdo (IEC) coerentes com o contexto local. Neste sentido, foi
concluida a primeira etapa do Estudo Conhecimentos, Atitudes, Praticas e Percepgdes (CAPP-HANS).
Os achados, resultantes da abordagem de 1.308 pessoas (incluindo profissionais de saude, pessoas
acometidas pela hanseniase, contatos e comunidade), forneceram subsidios para a realiza¢do da
Oficina de Informacdo, Educacdo e Comunicacdo — IEC, realizada no municipio de Fortaleza/CE.
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Durante este evento, a NHR Brasil estabeleceu interfaces entre a organizacdo e as universidades,
gestdo dos municipios envolvidos no Programa PEP++ e a sociedade civil organizada, discutindo em
conjunto a construcdo de materiais educativo capazes de apoiar os profissionais de salde, o
movimento social, bem como as equipes de campo na abordagem a popula¢do. Do mesmo modo, o
material produzido busca aumentar o conhecimento das pessoas, bem como a reducao do estigma
relacionado a doenca — tema transversal a todos os outros programas prioritarios da NHR Brasil.

Outro resultado importante foi a divulgacdo do Programa PEP++ em espacos de discussdo e divulgacao
criados durante eventos estratégicos. Alguns deles foram: Congresso Internacional de Hanseniase nas
Filipinas, reunido do Comité Técnico Assessor realizada em Brasilia/DF e Simpdsio Brasileiro de
Hansenologia. Este movimento também foi possivel durante o desenvolvimento do Estudo CAPP-
HANS e do Mapeamento Participativo. Esta ultima é uma etapa do Programa PEP++ a ser destacada,
uma vez que envolveu 100% das 113 Unidades de Atencdo Primaria a Saude (UAPS) de Fortaleza e
94% dos 37 Centros de Saude da Familia (CSF) do municipio de Sobral. Todos os Agentes Comunitarios
de Saude (ACS) e alguns Agentes de Controle de Endemias (ACE) participaram das oficinas com a
equipe do Programa PEP++, e o0 alcance dos enderecos dos casos indice foi ampliado em funcdo dessa
participacdo integrada das equipes municipais.

As articulagdes estabelecidas em 2019 envolveram contato direto da Equipe do Programa PEP ++ com
gestores municipais e estaduais de diferentes niveis e programas, profissionais de saude e
comunidade, ultrapassando mais de 3 mil pessoas nos dois municipios. Tornar o projeto conhecido e
garantir uma base de apoio permitird maior adesdo e sustentabilidade para as préoximas etapas. Ainda
neste sentido, considerando o papel central que o ACS exerce no modelo vigente da APS no Pais, com
destaque para o desenvolvimento de acdes de prevencao e de promocdo do vinculo das familias com
os servicos de saude, foram realizadas oficinas sobre hanseniase para estes profissionais com uso de
metodologias ativas, promovendo a corresponsabilidade pelos problemas de salde do territério onde
eles atuam. No total, 15 oficinas foram realizadas, reunindo cerca de 600 profissionais para discutir
sobre estigma, vigilancia de contatos e quimioprofilaxia como ferramenta adicional para o controle da
doenga. A formagao de profissionais da rede como facilitadores destas oficinas cria condi¢des para a
sustentabilidade das mesmas.

Para qualificacdo das informagdes relacionadas a vigilancia da hanseniase nos municipios, bem como
para definicdo das areas de intervencdo e controle do Programa PEP++, utilizou-se a estratégia de
georreferenciamento dos casos diagnosticados entre 2014 e 2018. Isto foi feito com a metodologia de
Mapeamento Participativo, na qual os profissionais do territério identificaram os enderegos dos casos
indice de hanseniase daquele periodo, utilizando o aplicativo MAPIT para geolocalizacdo dos
enderecos. Junto com os profissionais dos municipios de Sobral e Fortaleza, foi possivel finalizar o
mapeamento com 96,2% dos casos no municipio de Sobral e 95,7% no municipio de Fortaleza. Este é
um importante resultado intermedidrio promovido pelo Programa PEP++, uma vez que fornece a
gestdo municipal informagdes para ampliar a consisténcia e completude do SINAN. Além de produzir
mapas e permitir a localizagdo dos casos de hanseniase em seus enderecgos atuais — informacdo
essencial para a etapa seguinte de vigilancia domiciliar dos contatos de caso de hanseniase.

Neste ano, também foi possivel concluir o projeto-piloto referente a utilizagdo do teste rdpido ORTO
em comparag¢do com o ML Flow. Os dados gerados a partir de testes realizados em 442 contatos de
pessoas acometidas pela hanseniase permitiram demonstrar que os testes ndo foram efetivos na
deteccdo de pessoas com a infecgcdo subclinica. Desta forma, em fun¢do dos problemas ainda
observados no valor preditivo positivo dos dois testes usados, optou-se por ndo aplicar o teste rapido
para sele¢do de contatos para administracao da dose PEP++ nos trés paises incluidos no estudo.
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Em relagdo as limitacdes do Programa PEP++, o protocolo do Ensaio Clinico foi submetido tardiamente
e direcionado a um Comité de Etica ao qual ndo competia a andlise da factibilidade da pesquisa. Sendo
assim, este protocolo sé foi aprovado em novembro de 2019, quando direcionado ao Comité Etico
competente (Secretaria Estadual de Saldde do Ceard). Isto atrasou todo o processo de compra das
medicacbes, o processo seletivo para contratacdo de assistentes de pesquisa e o langcamento do
programa ainda no ano de 2019. Devido aos ajustes ainda em andamento dos instrumentos do
Programa PEP++ a nivel internacional, ndo foram finalizados os instrumentos e Procedimentos
Operacionais Padrao (POP) do Ensaio Clinico. Estas etapas foram reprogramadas para o inicio de 2020.
Quanto a selecdo do aluno de doutorado, também nao houve avangos no processo planejado.

3.1.2.2. PROJETO VIGILANCIA DE POPULACOES ESPECIFICAS (VIPE)

O projeto VIPE foi mantido no municipio de Eunapolis/BA em parceria com a Secretaria Municipal de
Saude. Em 2019, a vigilancia de criancas menores de 15 anos foi incorporada ao projeto com o intuito
de incluir os dois extremos de faixas etarias que tém sido registradas como relevantes para
intervengdes que podem interromper a transmissdao da hanseniase. Quando comparado ao ano de
2017 (linha de base), verificou-se aumento do nimero de casos totais no municipio, saindo de 45 (em
2017) para 80 (em 2018), reduzindo depois para 68 (em 2019). A deteccdo de novos casos de
hanseniase em homens acima de 60 anos aumentou de 9 (em 2017) para 15 (em 2018), depois para
13 (em 2019). Além disso, o nimero de casos em criangas menores de 15 anos aumentou de 2 casos
em 2017 para 10 casos em 2018, reduzindo para 5 novos casos em 2019. Verificou-se melhor
desempenho de indicadores operacionais pelos servicos de salude, a exemplo da proporgdo de
contatos examinados; interfaces com escolas e com os meios de comunicacdo de massa; maior
articulacdo da vigilancia com a APS; parcerias com faculdades locais, mantendo processos consistentes
de formacgao de profissionais e estudantes ao longo do projeto.

Considerando a elevada endemicidade do municipio, fazendo parte de um dos clusters mais antigos e
de maior carga da doenca no interior do Nordeste, e levando em conta a localizagdo em area remota
no interior de um dos estados mais desiguais do Pais (Bahia), este resultado tem uma importancia
ainda maior, uma vez que implica na ampliagdo do acesso e da ateng¢do a comunidades de elevada
vulnerabilidade.

Com as intervengdes, houve mudangas de atitude entre profissionais de salide da APS, com destaque
para médicos e ACS, que ampliaram o olhar para os sinais e sintomas da doenca em idosos, os quais
frequentemente apresentam barreiras adicionais para a ida aos servigos de saude. As campanhas na
midia local ampliaram a demanda espontanea para o diagndstico, assim como a atuacdo de outros
parceiros, a exemplo de lideres religiosos, setor do comércio, bancos, planos de salde suplementar,
Secretaria de Educa¢do e companhia de abastecimento de energia e de dgua. Destaca-se que a
instabilidade politica no municipio, com sucessiva mudanca de gestores, interrompeu as atividades
em diferentes momentos. No entanto, avalia-se o projeto como exitoso, inclusive para o planejamento
de outras intervengdes de vigilancia ativa para populacGes especificas.

3.1.2.3.  PROJETO SKINAPP

A dimensao territorial do Brasil contribui para o surgimento de areas remotas com populac¢des de
dificil acesso. Neste sentido, a proposta do projeto SkinApp tem como objetivo dispor de ferramentas
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para facilitar o diagndstico da hanseniase e outras dermatoses de importancia sanitdria para o Pais,
em especial pela APS. Iniciado em 2019 com perspectiva de seguir até 2022, foi planejado o processo
de validar o aplicativo para o cenario epidemiolégico do Brasil. Isto envolve: definicdo da lista de, no
maximo, 30 dermatoses de relevancia para o pais; para cada uma delas, revisar ou fazer a composi¢ao
do conteudo; revisao do algoritmo; e definicdao das fotos que melhor representam a diversidade racial
no Pais. A composicdo da equipe de dermatologistas, com expertise em uma diversidade tdo grande
de doengas, retardou o inicio dos trabalhos. Porém, houve avangos importantes com
acompanhamento da equipe da NLR. Em 2019, foi possivel discutir e, em seguida, listar as doencas
dermatoldgicas mais relevantes que devem constar no aplicativo, sendo também feita a sele¢do de
fotos para serem propostas para o aplicativo. Considerando o reconhecimento da necessidade de
ajustes no préprio aplicativo para inclusdo dessas doengas relevantes para o Brasil, espera-se que esta
etapa seja concluida até o fim do primeiro semestre de 2020, possibilitando o avango para inicio da
validagdo em territérios previamente definidos no Brasil.

3.1.3. Andlise do programa

A quebra da cadeia de transmissdo da hanseniase passa principalmente por um processo de
eliminacdo das barreiras de acesso as a¢cdes de vigilancia do contato e da vigilancia ativa nos territérios
de maior risco, assim como aqueles silenciosos. Neste sentido, qualificar o cuidado prestado pelos
profissionais de saude, especialmente da APS; promover autocuidado e empoderamento, inclusive
para reducdo do estigma; e fomentar a participacdo social para o enfrentamento das desigualdades
sociais sdo condicGes para o éxito desejado. Destaca-se ainda a necessidade de novas ferramentas
gue contribuam para o controle da doenga, a exemplo da quimioprofilaxia reforcada para contatos.

Embora o principal projeto deste KPP ainda nao tenha iniciado a quimioprofilaxia para os contatos de
hanseniase, as atividades iniciais criaram condi¢Ges essenciais para a sustentabilidade da intervencao.
Foram eles: o estudo CAPP-Hans, com elaboragdo de material de IEC; o piloto do teste rapido,
avaliando adequadamente a efetividade de dois testes disponiveis no mundo; a elaboragao de mapas
das dreas de transmissdo da hanseniase em duas cidades importantes no cendrio epidemiolégico
nacional (Fortaleza e Sobral), com informacgGes validadas em campo e qualificadas. Estes elementos
serao muito Uteis para a gestao da politica de enfrentamento da hanseniase, além do fortalecimento
das capacidades técnicas com as capacita¢des de diferentes categorias profissionais. Também deve-
se considerar relevante o lobby e advocacy com gestores, profissionais de salide e outros atores sociais
no combate a hanseniase, contribuindo para a superagdo das barreiras nos servigos de saude.

Como impacto direto do projeto VIPE, houve o aumento da taxa de detecgao, inclusive em um recorte
populacional que, segundo estudos, apresenta uma tendéncia de aumento no nimero de casos
diagnosticados com Grau 2 de Incapacidade. Do mesmo modo, é bastante provavel que as atividades
preparatoérias para o Ensaio Clinico do Programa PEP++, tenham ampliado a detecg¢ao de novos casos.
Porém, ainda ndo foi possivel fazer a vinculagao direta deste resultado com as a¢des desenvolvidas.

Quanto ao projeto SkinApp, haja visto as importantes discussdes realizadas com atores relevantes
para as politicas de enfrentamento as doengas de pele e o empenho da equipe da NHR Brasil e
Consultores para definir claramente uma lista de doengas relevantes epidemiologicamente no Brasil,
esperamos que possamos iniciar a etapa de validacao do aplicativo para o Brasil no primeiro semestre
de 2020 e que o mesmo se torne importante ferramenta para o diagndstico precoce e tratamento
oportuno na APS.

NLR Annual Report 2019 (AR19) 10




3.1.3.1. Andlise de contexto

Conforme relatado, ndo houve atividade realizada diretamente com a populagdo no Programa PEP++.
Destaca-se, porém, uma possivel influéncia das acdes desenvolvidas no contexto epidemioldgico, em
particular no municipio de Sobral/CE. Além disso, o estudo de Mapeamento Participativo contribuiu
para a qualificacdo dos sistemas de informagdes, uma vez que reconheceu cerca de 95% dos casos
registrados no SINAN, diagnosticados entre os anos de 2014 e 2018 (3.136 casos novos) nos municipios
de Sobral e Fortaleza, com todos os casos georreferenciados. Deste total, 3% (n=95) foram de
notificagcdes duplicadas, em 10,4% (n=10,7) o endereco nao existia e 0,7% (n=24) eram casos relatados
pelos ACS, mas sem registro no SINAN do estado do Ceara.

A Figura 3 representa a série histérica do coeficiente de detec¢do de casos novos de hanseniase nos
municipios do Programa PEP++ e do projeto VIPE. Verifica-se que Sobral apresentou aumento
consideravel neste indicador (de 29,52 para 40,65/100mil hab.), possivelmente por influéncia das
oficinas com 100% dos ACS sobre vigilancia da hanseniase, do estudo CAPP-Hans e do projeto-piloto
de teste rapido. Quanto ao municipio de Fortaleza, o comportamento deste indicador evidencia
poucas mudancas. Vale destacar que as oficinas com os ACS tiveram inicio apenas em dezembro.
Ainda na Figura 3, o municipio de Eunapolis/BA, vinculado ao projeto VIPE, tem aumento do
coeficiente de detecgdo apds inicio do projeto, alcangando, em 2018, o segundo maior coeficiente dos
Gltimos 10 anos (71,3/100 mil hab.).

Figura 3 — Taxa de detecgdo geral de casos novos de hanseniase, nos municipios de Eunapolis/BA,
Fortaleza/CE e Sobral/CE. 2010 — 2019*.
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Destaca-se a taxa de detec¢dao em menores de 15 anos de idade no municipio de Sobral, com o maior
coeficiente nos ultimos 8 anos (10,7/100 mil hab.). No municipio de Eunapolis, hd um aumento no
indicador nos dois anos do projeto, alcancando 12,5/100 mil hab., em 2018.
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Figura 4 — Taxa de deteccdo geral de casos novos de hanseniase em menores de 15 anos, nos
municipios de Eundpolis/BA, Fortaleza/CE e Sobral/CE. 2010 — 2019*.
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Com os dados, é possivel reconhecer falhas na avaliacdo do grau de incapacidade fisica dos casos de
hanseniase nos servicos de saude, na admissdo e na alta dos casos novos. Entre os avaliados, a Figura
5 revela variagdo, ao longo do periodo, dos casos com grau 2 de incapacidade fisica (GIF 2) no
diagndstico, em especial em Sobral (com aumento desde 2016). O municipio de Fortaleza mantém um
padrdo de reducdo no periodo analisado. Em Eundpolis, municipio alcancado pelo VIPE, vemos que
que, em 2018, ocorreu o maior coeficiente de detecgdo com grau 2 de incapacidade fisica em
comparacdo com os dez anos desta série histérica. Portanto, os casos diagnosticados a partir do
projeto revelaram diagndstico tardio, reflexo da busca ativa de novos casos entre idosos. Este
resultado confirma uma tendéncia do Brasil.

Figura 5 - Taxa de detec¢do de casos novos de hanseniase com grau 2 de incapacidade fisica no
diagndstico, nos municipios de Eundpolis/BA, Fortaleza/CE e Sobral/CE, em série histérica de 2010 —
2019*,
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Os projetos do KPP1 partiram do mapeamento dos casos novos por meio dos dados do SINAN,
orientando as dreas com maior concentragao de casos, assim como dos casos na populagdo-alvo do
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projeto, a fim de priorizar a vigilancia dos contatos destes casos indice. O mapeamento direcionou a
definicdo de dreas de intervencao e de controle para o Ensaio Clinico do Programa PEP++.

3.1.3.1. Progresso do programa

Entre os trés projetos do KPP 1, destacamos o Programa PEP++ com importantes progressos
realizados, como a aprovacao do Protocolo Clinico do PEP++, a integragdo das equipes nas atividades
da pesquisa, como ACS e ACE envolvidos no mapeamento dos casos, na busca de casos suspeitos e na
mobilizacdo social. Destacamos também a parceria com o Centro de Referéncia em Dermatologia
Dona Libania (CDERM), principalmente para promover avangos na capacitacdo dos profissionais
médicos e enfermeiros.

3.2. Prevencao de (futuras) deficiéncias

3.2.1. Analise do pais

Em 2019, o Ministério da Saude lancou a Estratégia Nacional para o Enfrentamento da Hanseniase
2019-2022. De trés metas apresentadas no documento, duas se relacionam com o indicador de
incapacidade fisica. Sdo elas: reducdo de 44% dos casos de hanseniase em crianca com GIF 2 e taxa de
casos novos de hanseniase com GIF 2 de 5,5 casos por 1 milhdo de habitantes. A NHR Brasil participou
deste processo de construcdao, bem como na conducdo de oficinas macrorregionais para elaboracao
de planos operativos a nivel estadual e municipal.

A incapacidade fisica amplia a vulnerabilidade social e o estigma, mantendo ciclos de pobreza.
Portanto, deve ser reconhecida como problema a ser enfrentado, ndo apenas para impedir novos
casos, como também para reabilitar os existentes. Em 2019, 2.222 pessoas foram diagnosticadas com
GIF 2, o que equivale a 9,9% dos casos. Destaca-se que muito dos casos ndo tém acesso a Avalia¢do
Neuroldgica Simplificada (ANS) no momento do diagnédstico, impedindo que compreendam a real
dimensdo deste problema. Prevenir o surgimento de incapacidades e/ou minimizar as existentes é
uma diretriz da Coordenac¢do Nacional do Programa de Controle da Hanseniase, induzindo estados e
municipios para inclusdo de a¢des contundentes em seus planos operativos.

A taxa de deteccdo de casos novos com GIF 2, distribuida por 1 milhdo de habitantes (Figura 6), revela
uma redugado lenta ao longo dos ultimos dez anos, o que traduz possivel diagndstico tardio. Outros
estudos apontam para a tendéncia de crescimento deste indicador entre homens acima de 60 anos
para algumas regiGes do Pais. Portanto, é de suma importancia a busca de novas estratégias que
fortalegam o diagndstico precoce, assim como a reabilitagcdo e o autocuidado mediante a ocorréncia
de neuropatias.

A NHR Brasil, trabalhando em parceria com a Coordenacao Nacional do Programa de Controle da
Hanseniase, identifica sua politica fortalecida pela nova diretriz, quando nas atividades do objetivo 4,
do Pilar 2, o documento cita promover a expansao e a formacdo de novos grupos de autocuidado
(GAC) de hanseniase e de grupos de autocuidado inclusivos. A NHR Brasil reconhece a importancia
desta estratégia, fomentando o seu crescimento e inserindo um conjunto de escalas (toolkit) para
avaliar os participantes de grupos quanto a diferentes aspectos (estigma, empoderamento,
incapacidades, etc.).
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Figura 6 — Taxa de casos novos de hanseniase com grau 2 de incapacidade fisica no diagndstico, por
1 milhdo de habitantes. Brasil de 2001 a 2019*

14 12,72
11,75

11,5
1 11,25

10,05
9,93 10,05 4 9,52

10

Tx. de CN de de hanseniase com
GIF 2 no diagndstico/100 mil hab.

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019*

Fonte: SINAN/SVS/ME *Dados sujeitos a revisdo

3.2.2. Analise do projeto

A prevencdo de incapacidades relacionadas a hanseniase ou a outras neuropatias manteve-se como
dimensdo importante em 2019. Desta forma, este aspecto foi contemplado em diferentes projetos
apoiados pela NHR Brasil, em municipios dos estados da Bahia, Ceard, Pernambuco, Piaui e Rondonia.
Neste sentido, é importante destacar o GAC, considerando o seu potencial de promover
empoderamento e mobilizagdo social além do autocuidado. Portanto, eles necessitam ser ampliados
e fortalecidos como politica publica no Pais. Neste ano, nos GAC apoiados pela NHR Brasil, foi
incentivada a aplicado do toolkit — conjunto de escalas que traduzem diferentes aspectos psicossociais
e de incapacidades —, visando implantar instrumentos de monitoramento dos seus participantes.

Neste sentido, a formagdo de coordenadores de GAC para aplicagdo do toolkit podera direcionar para
aspectos importantes de cada participante, além de gerar evidéncias do impacto dos GAC sobre a
saude integral destas pessoas. Considerando falhas na rede de atenc¢do para o cuidado de lesGes
decorrentes de neuropatias relacionadas a hanseniase, diabetes ou outras condi¢des, foram
desenvolvidas acbes direcionadas para o cuidado de ulceras, utilizando tecnologias especificas com
excelentes resultados.

Neste KPP, destacou-se ainda um projeto direcionado para a tematica do empoderamento, no sentido
de construir estratégias de formagdo para que esta temdtica seja trabalhada pelos profissionais de
saude, pelos GAC e por outros espacos direcionados a saude. Com uma perspectiva de fortalecer
lideres, para que avancem de modo integrado na conquista de melhores condi¢Ges de saude para
pessoas acometidas por Doengas Tropicias Negligenciadas (DTN), foi concluido o terceiro médulo do
Curso de Fortalecimento de Liderancgas, alcancando pessoas acometidas por hanseniase, doenca de
Chagas, leishmaniose, hepatites, esquistossomose e filariose, contemplando diferentes regiées do
Brasil.
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Ainda na perspectiva de integracao, o projeto INTEGRADTNSs, desenvolvido em municipios no interior
da Bahia, recebeu apoio para fortalecer as acdes de vigilancia e cuidado para hanseniase e doenca de
Chagas em comunidades rurais ou periféricas. Este projeto desenvolveu modelos de formagao de ACS
e ACE para o trabalho compartilhado em territérios negligenciados. Uma experiéncia que sera melhor
estruturada pela NHR Brasil, uma vez que compora um portfélio de projetos para 2020-2022. Deste
modo, os projetos desenvolvidos para promover e ou reduzir incapacidades, inclusive integrando
pessoas e movimentos vinculados a outras DTN, representam diferentes modos de intervir sobre as
deficiéncias ou condicdes predisponentes, desde a formacao de profissionais, promocao de educacao
em saude, empoderamento e formacao de liderancas para a¢des de lobby e advocacy junto ao poder
publico. Sdo milhdes os brasileiros que tém incapacidades instaladas (relacionadas ou ndo a
hanseniase) ou sob risco de desenvolvé-las, os quais devem dispor de melhores condicdes de vida.

Tabela 3: Projetos

No. Nome do projeto/atividade da atuacdo da NHR Brasil relacionada ao programa Prevencao de
(futuras) deficiéncias em 2019

Fortalecimento de Grupos de Autocuidado (GAC)

Empoderamento

Fortalecimento de Liderancas

AW N

INTEGRADTNSs

3.2.3. Andlise do programa

Com o desenvolvimento dos quatro projetos que compdem este KPP, reconhece-se uma atuagao
voltada para a prevengdo ou redugdo de incapacidades em espacos especificos, com foco nos GAC e
servicos de referéncia (lesGes neuropaticas). Uma estratégia necessdria, considerando o potencial
destes grupos para o processo do autocuidado. No entanto, a equipe da NHR Brasil vem discutindo
que é pequena a cobertura dos GAC, dado o pequeno nimero de grupos existentes no Brasil e
considerando o total de casos diagnosticados ou que evoluem com neuropatias em diferentes regides
do Pais.

O projeto INTEGRADTNS passa a atuar em territdrios da APS, a nivel domiciliar, reconhecendo pessoas
com ulceras cronicas. Deste modo, reconhece a importancia de ampliar a capacidade técnica de outros
profissionais da APS, assim como dispor de insumos necessarios para o cuidado de lesdes crénicas —
aspecto a ser garantido por gestores da saude. Deste modo, o empoderamento e fortalecimento de
liderancas é central na conquista do acesso qualificado para prevencdo e reducdo das incapacidades,
inclusive em areas de dificil acesso.

Atabela a seguir demonstra a taxa de GIF 2 no momento do diagndstico, a partir de dados secundarios
do SINAN em municipios com projetos vinculados de modo direto ao KPP 2. Importante destacar a
inconsisténcia e ndo completude desta varidvel em diferentes realidades. No ano 2019, as maiores
taxas foram observadas nos municipios do Cabo de Santo Agostinho/PE e Cacoal/RO. Alguns
municipios apresentam variagdes significativas no periodo analisado, decorrente de a¢des pontuais
gue elevam a detecgdo de casos, trazendo para o diagndstico casos com sequelas ja instaladas.
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Tabela 1 - Taxa de casos novos de hanseniase com GIF no momento do diagndstico, em municipios de
atuacao da NHR Brasil, 2019. De 2010 a 2019.

AN

Estado Municipio o
2010 | 2011 | 2012 | 2013 | 2024 | 2015 | 2016 | 2017 | 2018 | 2019
Anagé 0,00 000 | 000 | 4831 | 000 | 000 | 000 | 000 | 10993 | 0,00

Bahia
Tremedal 0,00 000 | 000 | 000 | 000 | 5498 | 000 | 0,00 NA | 0,00
Ceara Fortaleza 1961 | 1817 | 19,60 | 14,50 | 1439 | 16,98 | 1571 | 14,84 | 16,27 | 11,73
CabodeSanto | 10on | 5675 | 31,71 | 3560 | 3529 | 1496 | 9,87 | 39,09 | 2925 | 48,75
Agostinho
Pernambuco
Recife 2017 | 12,29 | 1672 | 9,38 | 10,57 | 11,75 | 14,15 | 1530 | 1526 | 26,86
Ariquemes 110,68 | 1092 | 7547 | 29,62 | 29,17 | 3831 | 944 | 000 | 3768 | 0,00
Cacoal 12,72 | 12,66 | 37,82 | 46,59 | 34,66 | 458 | 000 | 2260 | 2358 | 82,53
Jaru 0,00 000 | 1932 | 000 | 1796 | 000 | 000 | 0,00 0,00 | 0,00
Ji-parana 4289 | 852 | 000 | 3905 | 7,74 | 2300 | 1520 | 7538 | 109,45 | 15,64
) Monte Negro 0,00 000 | 000 | 000 | 63,65 | 189,00 | 0,00 | 18535 | 000 | 0,00
Rondénia
Ouro Preto 2636 | 000 | 000 | 000 | 0,00 | 2505 | 2510 | 2515 | 8255 | 27,52
Porto Velho 11,72 | 1377 | 2033 | 1237 | 810 | 1591 | 7,82 | 11,55 | 2695 | 1540
lrfﬂotl)'lz:ade 157,88 | 176,82 | 58,66 | 90,32 | 71,68 | 88,90 | 17,65 | 3504 | 54,84 | 1828
Vilhena 13,13 | 12,83 | 0,00 | 11,40 | 0,00 | 4357 | 000 | 000 | 3079 | 2052
Piaui Teresina 42,97 | 4864 | 0,00 | 19,13 | 3688 | 23,69 | 17,70 | 37,64 | 3250 | 23,22
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Tabela 2 — Proporg¢do dos casos novos de hanseniase com GIF avaliado e proporg¢ao de casos com GIF 2 no momento dos diagndsticos, em municipios de
atuacao da NHR Brasil em 2019. De 2010 a 2019.

o ey ANO 2011 ANO 2012 ANO 2013 ANO 2014 ANO 2015 ANO 2016 ANO 2017 ANO 2018 ANO 2019*
HBEE WIERD % | %GIF | % | %GIF % | %GIF | % %
Aval | %GIF Il | % Aval | %GIFI | % Aval | %GIFu | Aval | 11 | Aval | n | %Aval | %GIFn | % Aval | %GIFn | Aval | n | Aval |%GIFn| Aval |%GIFn

Anagé 0,0 00 | 12000 | 00 | 12000 | 00 |1000| 125 | 946 | 600 |100,00| 0,00 | 1000 | 00 | 500 | 00 | 1000 | 400 | 8570 | 0,0
Bahia

Tremedal 0,0 00 | 500 | 00 | 500 | 00 |1000]| 00 | 1000 | 492 | 71,43 | 2000 | 1000 | 00 | 00 | 00 | NA | NA | 1000]| 00
Ceara Fortaleza 81,2 | 82 | 882 | 82 | 89 | 96 | 846 | 64 | 875 | 58 | 8503 | 891 | 843 | 86 | 786 | 100 | 7435 | 11,59 | 46,37 | 14,9

Cabo de

Santo 925 | 27 | 931 | a6 | 788 | 95 | 947 | 79 | 952 | 886 | 89,13 | 3,66 | 986 | 27 | 875 | 95 | 87 | 71 | 766 | 11,8
Pernambuco | Agostinho

Recife 868 | 42 | 8,0 | 29 | 814 | 53 | 825 | 30 | 845 | 471 | 8066 | 485 | 762 | 70 | 759 | 68 | 752 | 79 | 774 | 1035

Ariquemes 96,8 | 11,0 | 1000 | 22 | 1000 | 152 | 1000 | 86 | 1000 | 600 | 100,00 | 816 | 1000 | 36 | 936 | 00 | 9750 | 1026 | 933 | 00

Cacoal 100 | 1,2 | 1000 | 15 | 1000 | 60 | 975 | 103 | 985 | 492 |100,00| 851 | 2000 | 00 | 12000| 87 | 1000 | 63 | 9,6 | 250

Jaru 943 | 00 | 1000 | 00 | 1000 | 43 | 957 | 00 | 957 | 500 | 8750 | 0,00 | 1000 | 00 |1000| 00 | 724 | 00 | 923 | 00

ji-parans 100 | 53 | 99,0 1,0 | 989 | 00 | 975 | 65 | 970 | 1,47 | 9423 | 612 | 1000 | 11,8 | 976 | 250 | 936 | 192 | 82,1 | 87
Rondonia | Monte Negro | 100 | 00 | 938 | 00 | 976 | 00 |1000| 00 | 1000 | 833 |10000| 1500 | 1000 | 00 | 923 | 250 | 1000 | 00 | 1000 | 00

Ouro Preto 974 | 27 | 92 | o0 | 879 | 00 |1000| 00 | 1000 | 000 |10000| 588 | 1000 | 67 |1000| 63 | 967 | 103 | 941 | 63

Porto Velho 93 63 | 958 | 65 | 971 | 67 | 966 | 53 | 956 | 471 |10000| 11,27 | 970 | 63 | 967 | 103 | 1000 | 161 | 1000 | 12,5

'F\‘/I"“m de 100 | 160 | 1000 | 13,6 | 964 | 57 | 1000 109 | 1000 | 563 | 9600 | 10,42 | 1000 | 42 | 971 | 61 | 976 | 73 | 938 | 67

oura

Vilhena 100 | 25 | 1000 | 23 | 1000| 00 | 969 | 32 | 1000 000 | 9762 | 976 | 933 | 00 | 9,2 | 00 | 1000 | 97 | 1000 | 7.4

Piaui Teresina 903 | 67 | 931 | 98 | 1000 | 00 | 922 | 45 | 934 | 765 | 91,79 | 639 | 941 | 49 | 91,7 | 81 | 940 | 85 | 929 | 69
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Em 2019, o trabalho da NHR Brasil no KPP 2 para o fomento do empoderamento se desenha com boa
perspectiva de impacto, visto que, conforme ja descrito, ainda é um processo em evolugdo, mas com
adesdo do Ministério da Saude (MS) e de especialistas no tema. O toolkit estda com possibilidade de
expansao para outros grupos além dos apoiados pela instituicdo, tanto nos estados beneficiados com
projetos quanto para outros estados (com apoio e incentivo do MS). Para este kit, ficou definido o uso
das escalas EMIC, Empoderamento, Salsa e Participacdo, ressaltando que as escalas EMIC e
Empoderamento foram validadas no Brasil com apoio da NHR Brasil e vém ganhando espaco no
territério nacional, com maiores detalhes em tdpico posterior.

A abordagem integrada trabalhando a doencga de Chagas e a hanseniase deixara como legado um guia
para nortear uma abordagem integrada a estes dois agravos, incluindo aspectos comuns e especificos,
trabalhando ACS e ACE. O guia foi experimentado em oficinas realizadas em municipios do interior da
Bahia e do Cear3, e estda no momento em fase de conclusdo. O trabalho com as lesdes neuropaticas
ganhou espaco no estado do Piaui, conquistando a Secretaria Estadual de Saude, sendo este um ponto
importante para sustentabilidade. Os resultados alcangados também ganharam visibilidade no 102
Simpésio Brasileiro de Hansenologia por meio dos trabalhos cientificos apresentados no evento.

3.2.3.1. Projeto Fortalecimento dos Grupos de Autocuidado

Desde 2014, a NHR Brasil atua em projetos direcionados para GAC, contribuindo inclusive para a sua
expansao em diferentes regides do Pais. Em 2019, buscou-se reconhecer e fortalecer a estrutura de
funcionamento de alguns destes grupos para promocado do autocuidado e redugdo de incapacidades
instaladas. Neste sentido, foi possivel identificar o seu impacto relacionado as incapacidades, uma vez
que, entre os 21 grupos acompanhados, 90% a 100% dos integrantes apresentaram redugdo ou
estabilizacdao de sequelas. Um outro resultado refere-se a sua caracterizagao a partir de aspectos
relacionados ao nimero médio de participantes e nUumero médio de reuniGes por ano.

Apesar destes grupos serem abertos, com constante renovac¢do, é mantida uma base de participantes.
E destes espacos, surgem liderangas com potencial para ser multiplicadores de a¢des de educagcdo em
saude, de desenvolvimento de atividades para reinsercdo socioeconOGmica, de fortalecimento de
movimentos sociais e de combate ao estigma em suas diferentes dimensdes. Estes elementos se
somam aos aspectos fisicos (reducdo de incapacidades), sendo estas as principais mudancas citadas
relativas aos participantes dos GAC. Embora programada, a oficina de Avaliagdo do Toolkit ndo
aconteceu, sendo reprogramada para 2020. Em relagdo a caracterizagdo dos grupos, aplicou-se
instrumento fechado. No entanto, nem todos os grupos preencheram o instrumento, revelando a
necessidade de seguir com um projeto para os proximos anos que possa fazer uma avaliagdo dos GAC,
considerando os fatores relacionados a sua sustentabilidade.

As ages relacionadas as lesdes neuropaticas foram desenvolvidas no municipio de Teresina/PI, no
Centro Maria Imaculada (CMI), referéncia para o tratamento da hanseniase. Participaram do projeto
102 pacientes que apresentavam lesGes decorrentes da hanseniase. Estes foram avaliados e
receberam tratamento das lesdes e encaminhamentos, além de orienta¢des para autocuidado e
prevencdo. Até o fim de dezembro, 74,5% (n=76) dos participantes apresentaram melhora
consideravel ou cicatrizacdo completa das lesdes. Os resultados revelaram algumas questdes a serem
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consideradas, incluindo a importancia do suporte da rede social e familiar do usuario, que devem ser
incluidas no processo de cuidado.

Quanto a principal atividade, é possivel citar o atendimento aos beneficiarios com socializacdo do
conhecimento para os profissionais das unidades de saude, evidenciando que a equipe
multiprofissional é a garantia da assisténcia de qualidade e cicatrizacdo de lesGes, antes consideradas
impossiveis diante dos muitos anos de existéncia. O envolvimento da atencdo basica, as visitas
domiciliares aos pacientes com desinteresse ou dificuldade na adesdo ao tratamento — visando
conhecer as reais condi¢des de vida e, se necessario, intervir junto aos érgdos competentes e junto ao
préprio paciente —, foram observacdes importantes para o éxito da proposta e replicacdo da mesma
em outras areas geograficas que evidenciem interesse.

Como mudanga de comportamento dentre os atores envolvidos na iniciativa, observou-se que o
descrédito dos pacientes se transformou em motivacdo e confianca na cicatrizagdo total das lesGes.
Os profissionais de saude passaram a confiar na estrutura do servico e na qualidade do atendimento.
A SESAPI passou a reconhecer a importancia do servico de curativos para a qualidade de vida dos
pacientes, disponibilizando apoio dentro de suas possibilidades e especificidades do servico.

3.2.3.2. Projeto Empoderamento

Reconhecendo a importancia da promocdao do empoderamento das pessoas acometidas por
hanseniase como meio para o autocuidado e para busca, junto aos governos, da sustentabilidade das
acOes de promocao, cuidado e atengdo integral, a NHR Brasil aceitou o incentivo dado pela NLR para
introduzir esta tematica em projeto a ser desenvolvido no ano de 2019. Deste modo, definiu-se
trabalhar, a principio, com coordenadores (formacdo de facilitadores) e integrantes dos GAC, por
reconhecé-los como publicos prioritarios. No entanto, ndo foi possivel alcancar o resultado esperado
para este primeiro ano, referente a promog¢do de um maior conhecimento a respeito desta tematica
entre os participantes de 17 GAC. A principal atividade realizada em 2019 refere-se a oficina com
especialistas no tema, cujo produto foi um arcabougo para elaboragdo do manual a ser utilizado para
formacéo de facilitadores (coordenadores dos GAC).

Apesar de a elaboragdo ndo ter sido concluida neste ano, alguns dos capitulos foram concluidos, com
manual a ser finalizado no primeiro semestre de 2020. Por ser uma tematica nova e complexa, com
pouco material produzido direcionado ao empoderamento no processo salde-doencga, a equipe da
NHR Brasil reconheceu a importancia de construir um conhecimento prévio sobre este tema, assim
como firmar parcerias com grupos de pesquisa de universidades que trabalham com esta questao.
Neste sentido, o Departamento de Saide Comunitaria da Universidade Federal do Ceara (UFC), assim
como da Universidade de Pernambuco (UPE), sdo atores importantes nesta construgdo.

3.2.3.3. Projeto Fortalecimento de Liderancas

O projeto Fortalecimento de Liderangas visou estabelecer um processo de construcdao de
competéncias e habilidades para a participagdo social e o desenvolvimento de agdes de lobby e
advocacy, visando o protagonismo de pessoas de movimentos sociais, organiza¢des da sociedade civil
e lideres na defesa dos direitos das pessoas acometidas pela hanseniase e outras doencas infecciosas,
com foco nas negligenciadas. O curso foi composto por trés moédulos (o primeiro realizado em 2018)
e contou com a participacdo de 20 pessoas previamente identificadas com perfil de lideranca. O
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desenho desta proposta e sua implementagdao aconteceram de forma participativa, envolvendo
instituicdes e organiza¢cdes, como o Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela
Hanseniase (MORHAN), Médicos sem Fronteiras (MSF), Iniciativa Medicamentos para Doengas
Negligenciadas (DNDi); Movimento Brasileiro de Lutas contra as Hepatites Virais (MBHV),
Universidade Federal do Ceara (UFC), Universidade Federal da Bahia (UFBA), Universidades Aliadas
por Medicamentos Essenciais (UAEM) e Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRRJ).

Ao final, o nUmero programado de participantes foi alcancado, assim como a construcao de material
denso para elaboracao final de um documento que relata todas etapas e avancos dos médulos do
curso (em andamento). Importante destacar que, durante o curso, ocorreu a abertura da Associa¢do
Brasileira dos Portadores de Leishmaniose no estado de Mato Grosso; o apoio juridico para
composicdo das associacdes das pessoas acometidas pela doenca de Chagas de Camacari/BA; uma
maior inserc¢ao dos participantes do curso em instancias de reivindicagao e controle social, a exemplo
dos conselhos municipais e estaduais de saude. Fazendo parte das atividades de dispersao, acdes
foram desenvolvidas em cada um dos territdrios de atuagdo dos participantes, direcionando esforcos
para uma maior visibilidade as DTN.

Os participantes do curso passaram a reconhecer melhor e ficaram sensibilizados para todos os
agravos representados na iniciativa, além do perfil de lideranga necessario no Brasil. Na conclusdo da
proposta surgiu a iniciativa de formar uma associacdo agregando lideres de diversos agravos. Outro
resultado importante foi o fortalecimento de parcerias entre a NHR Brasil e outras instituicdes ndo-
governamentais, que trabalham com doencas negligenciadas dentro e fora do Brasil. Destaca-se ainda
a participacdo dos integrantes do curso no Forum Social para Enfrentamento de Doencas
Negligenciadas e Infecciosas (42 Encontro de Movimentos Sociais na Luta contra Doencas
Negligenciadas — Acesso a Saude e Desenvolvimento Inclusivo), encontro que antecedeu o 559
Congresso da Sociedade Brasileira de Medicina Tropical, em Belo Horizonte. Dentre os atores
envolvidos no projeto, algumas mudancgas de comportamento podem ser notadas a partir dos relatos
e constatagdes em suas atitudes e comportamentos, como a forma de se expressar, qualificando a
oralidade e conteudo, assim como outras caracteristicas importantes para o exercicio da lideranga no
Brasil.

3.2.3.4. Projeto INTEGRADTNSs

O projeto INTEGRADTNSs buscou promover agdes integradas de vigilancia e controle da hanseniase e
doenca de Chagas no territdrio da APS, fortalecendo o conhecimento/habilidade técnica e relacional
entre os ACS e ACE, por meio de oficinas com metodologia ativa numa abordagem integrada,
proporcionando a atuagdo destas duas categorias profissionais em um mesmo territério de modo
compartilhado. As oficinas realizadas (atividade de concentragdo) e atividades de campo (dispersdo)
envolveram 100% dos profissionais de dois municipios. O projeto acontecerd no terceiro municipio
em 2020, dadas as dificuldades operacionais para o deslocamento em areas rurais do interior da Bahia.

Entre as atividades desenvolvidas no campo, como parte do processo de formacdo, vale destacar as
acOes de vigilancia realizadas por estes profissionais na abordagem de familias e dos seus domicilios,
mediante a ocorréncia de casos de hanseniase, doenca de Chagas ou presenca de triatomineos
(insetos transmissores da doenga de Chagas). O reconhecimento de condigdes de risco e das a¢bes de
vigilancia destas doencas permitiram reflexdes acerca do papel do ACS e do ACE a ser compartilhado
para o controle destas doencas no territdrio. Encontra-se em processo de revisdo metodoldgica o guia
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da oficina INTEGRADTNS, como produto importante a ser testado em outros cenarios. As oficinas
permitiram mudancas de comportamento dos atores envolvidos no processo, com uma integracao no
desenvolvimento das atividades e maior sensibilidade das duas categorias profissionais na busca por
novos casos de hanseniase e doengas de Chagas, contribuindo com o controle das doencas, dentro
das especificidades de cada agravo, assim como reducdo de incapacidades relacionadas ao diagndstico
tardio e a promocao do autocuidado.

3.3. Desenvolvimento Inclusivo

3.3.1. Contexto socioecondmico e impacto na hanseniase

Mais especificamente no contexto da hanseniase, apesar do investimento escasso e da pouca
priorizacdo dos gestores para o enfrentamento da doenga como problema de saude publica, a NHR
Brasil tem conseguido fortalecer o lobby e advocacy junto a Coordenacdo Geral de Hanseniase e
Doencas em Eliminagdo (CGHDE). Um grande avanco alcancado em 2019 foi a incorporacdo do
Desenvolvimento Inclusivo na nova diretriz nacional para o enfrentamento da hanseniase (2019 -
2022) como uma das estratégias para combater a discriminacdo e promover a inclusdo (Pilar 3).

O documento supracitado versa sobre acbes importantes para implementar modelos de
desenvolvimento inclusivo no Brasil, tais como: apoiar a representacao de pessoas acometidas pela
hanseniase nas diferentes instancias de representacdo social, como os conselhos; promover a
discussdo sobre desenvolvimento inclusivo de pessoas com deficiéncia ou incapacidade em espacos
de representacdes sociais; apoiar estudos/pesquisa sobre projetos de desenvolvimento inclusivo a fim
de gerar evidéncias cientificas; desenvolver encontros com liderancgas sociais (religiosas, indigenas,
sindicais, associa¢6es comunitdrias, mulheres, negros e outros) para discutir a histéria da tematica da
hanseniase, estigma e discriminacdo e pessoas com deficiéncia. Nos Ultimos anos, esta é a primeira
vez que uma politica nacional abre espaco para a discussao do desenvolvimento inclusivo no contexto
da hanseniase.

Por sua vez, no ambito das deficiéncias, o grande desafio tem sido operacionalizar a Lei Brasileira de
Inclusdo, sancionada em 2015, mas que ainda necessita ser fortalecida, visando assegurar e promover,
em condicGes de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais das pessoas com
deficiéncias. Segundo nota técnica que realizou a releitura dos dados do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), o Pais apresenta mais de 12,7 milhdes de pessoas com alguma
deficiéncia, correspondendo a 6,7% do total da populagdo registrada pelo Censo Demografico de
2010, conforme gréfico divulgado apéds linha de corte do Grupo de Washington (Grafico 7). Dados
sobre incapacidades fisicas relacionadas a hanseniase foram detalhados no KPP 2.

Figura 7 — Proporgao de pessoas com deficiéncia, com e sem aplicacdo da linha de corte do WG, por
tipo de deficiéncia -Brasil, 2010
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Assim como as pessoas com algum tipo de deficiéncia, aquelas acometidas pela hanseniase (com ou
sem incapacidades) também enfrentam cotidianamente os desafios para a efetivacdo dos seus
direitos sociais e a salde, além da dificuldade de acesso as politicas de inclusdo social. Ressalta-se que
estas pessoas estdo inseridas em um pais de dimensdes continentais marcado pela desigualdade social
e por diversos contextos de vulnerabilidades (individuais, sociais e institucionais) que se sobrepdem a
essas condigdes historicamente negligenciadas.

3.3.2. Analise do projeto

Desenvolver estratégias de promogdo da inclusdo social de comunidades e pessoas acometidas pela
hanseniase e com deficiéncia é o objetivo deste projeto desenvolvido no KPP 3. Neste sentido, é
possivel reconhecer resultados dentro de uma perspectiva comunitdria, mas também individual. Em
2018, a NHR Brasil iniciou o primeiro projeto de base comunitdria direcionada para o Desenvolvimento
Inclusivo de pessoas com hanseniase (com ou sem incapacidades) e pessoas com deficiéncia, tendo
como principais diretrizes: inclusdo, participa¢do social, reducao do estigma, empoderamento e
intersetorialidade. Em outros territérios, em uma perspectiva de inclusdo individual, agdes vém sendo
desenvolvidas em diferentes regides voltadas para a reabilitagdo socioeconémica, reintegragao social
de pessoas acometidas pela hanseniase, assim como o desenvolvimento de calgados adaptados com
modo de protegao contra incapacidades e inclusao do individuo no seu contexto social.

Table 2: Projects

No. Nome do projeto/atividade da atua¢do da NHR Brasil relacionado ao programa
Desenvolvimento Inclusivo em 2019

1 Desenvolvimento inclusivo de pessoas com hanseniase e deficiéncias

3.3.2.1. Desenvolvimento inclusivo de pessoas com hanseniase e
deficiéncias

As atividades desenvolvidas relacionadas ao desenvolvimento de uma comunidade inclusiva sao
desenvolvidas pela NHR Brasil em parceria com o MORHAN Sobral. Elas acontecem em Jaibaras,
distrito de Sobral, no interior do Ceard. Jaibaras tem uma populagdo de aproximadamente 7 mil
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habitantes, sendo que o publico-alvo nesta regido sdo as pessoas com deficiéncias e acometidas pela
hanseniase. Dando continuidade ao ano anterior, o objetivo em 2019 foi de promover a inclusao social
de comunidades e pessoas acometidas pela hanseniase e com deficiéncia, com énfase para a saude,
educacdo, subsisténcia e acessibilidade. Tais linhas de atuacdo foram definidas em plano de agdo
realizado junto a comunidade e ao publico-alvo da intervencdo. Mais especificamente, a iniciativa
buscou desenvolver liderancas locais, tendo como maior desafio estimular o empoderamento das
pessoas acometidas pela hanseniase e com deficiéncias, construindo uma estratégia de inclusao sélida
e sustentavel.

O projeto é de extrema relevancia para a regido, tendo em vista as dificuldades de inclusdo social,
empregabilidade, o fato de ser uma darea de alto risco para hanseniase e o nimero acentuado de
pessoas com deficiéncia. A partir de entdao, foram desenvolvidas a¢des de informacdo, educacdo e
comunicacado junto a toda a comunidade. A equipe do projeto passou também a desenvolver acdes
em conjunto com o Centro de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS) e mobilizou uma advogada
voluntdria para assessorar e orientar pessoas com deficiéncia e hanseniase em relagdo aos seus
direitos sociais. Igualmente, a equipe participou de reunides para discutir inclusdo junto ao sindicato
responsavel pelo transporte local, visto que foi relatada uma maior dificuldade de acesso aos
transportes para este publico. Também foi realizada uma primeira oficina de gastronomia, envolvendo
uma instituicdo com vasta experiéncia em cursos profissionalizantes.

Outro passo importante foi o reconhecimento da necessidade de uma representacao que atue em
prol da reivindicacdo de direitos sociais e a saude de pessoas acometidas pela hanseniase e
deficiéncias. Portanto, para 2020, pretende-se dar seguimento aos procedimentos necessarios para
formalizar a Associacdo em Jaibaras. Outro ponto abordado foi a auséncia de grupos de
autocuidado/autoajuda, reconhecidos como espagos importantes de empoderamento e
compartilhamento de experiéncias entre essas pessoas, constituindo uma das estratégias para 2020.

Ressalta-se que muitas das a¢Ges, direta ou indiretamente, contribuiram para o fortalecimento do
protagonismo do grupo e mudanga na forma como ele se enxergava. A medida que os integrantes
foram participando de atividades educativas/informativas e ocuparam espacos politicos importantes,
como o Conselho Local de Saude, Conferéncia Nacional de Saude e de Assisténcia Social,
compreenderam que sdo capazes de influenciar positivamente a sua comunidade. O grupo se mantém
composto por sete pessoas, contando com pessoas acometidas pela hanseniase, pessoas com
deficiéncia, membros e liderancas da comunidade.

Também se compreende como resultado alcangado a maior proximidade da comunidade de Jaibaras,
bem como das organiza¢des governamentais ou ndo-governamentais, como igrejas, escolas, unidades
de saude, movimentos sociais, centro de ensino profissionalizante e outros. Apesar de a articulagao
intersetorial ser um dos passos importantes para a sustentabilidade do modelo implementado, ainda
se faz necessdrio maior envolvimento e contrapartidas desses atores.

Na perspectiva do desenvolvimento inclusivo para individuos acometidos pela hanseniase, a NHR
Brasil manteve, em 2019, atividades direcionadas para estimular a formacdo de empreendimentos
sustentaveis, a partir do uso de materiais de baixo custo, além das manutenc¢des de oficinas de
gastronomia. Em parceria ativa com a Secretaria de Saude do Estado de Rondénia, o projeto abrangeu
a capital e municipios do interior com grande éxito em seus propdsitos.

Entre as principais atividades realizadas, destacaram-se: capacitagdes para a qualificacdo desses
novos profissionais por meio de atualiza¢gdes do aprendizado adquirido; estabelecimento de parcerias
com instituicGes que tinham expertise na area; maior visibilidade do projeto a partir da divulgacdo em
redes sociais, jornais impressos e virtuais, programas de radio e de TV locais; assessoramento para
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comercializacdo dos produtos em eventos locais e regionais, como feiras; e criagdo da marca Art’s
BioHans.

Segundo relatos dos beneficidrios, a geracao de novas fontes de trabalho possibilitou a melhora da
renda familiar, demonstrada a partir de mudancas percebidas: os beneficidrios da proposta
encontraram novas profissGes (ex. artesdo), realizaram quita¢cdo da casa prépria, adquiriram bens
permanentes para ampliar a producdo, abertura de pequenas lojas; envolvimento de familiares no
processo de trabalho, fato que favoreceu também o fortalecimento do vinculo e uma melhor
convivéncia no ambiente familiar. Ainda nesse aspecto, a possibilidade de inser¢do das biojoias no
mercado internacional representou um ponto importante para a sustentabilidade do projeto,
fortalecendo a possibilidade de criagcdo de uma cooperativa.

Observa-se que disponibilizar novas oportunidades de geracdo de renda as pessoas acometidas pela
hanseniase, trabalhando com insumos de facil acesso, tem contribuido cada vez mais para o
fortalecimento econémico dos participantes do GAC, gerando um sentimento de autonomia. Segundo
os relatos registrados, isso faz com que se sintam considerados em espacos de decisdo no contexto
familiar e participem ativamente em suas comunidades. O projeto apresenta sustentabilidade para os
préoximos anos, visto que a gestdo estadual e municipal é atuante, apoiando e fornecendo
contrapartidas, demonstrando compromisso e interesse pelo alcance da iniciativa.

Ainda na perspectiva de agbes direcionadas para a inclusdo social, o MORHAN Recife vem
desenvolvendo, no municipio de Recife e regido metropolitana, acbes para promog¢ao da cura,
reabilitacdo e reintegracdo social das pessoas acometidas, impedindo o isolamento e fazendo com
que essa populacdo conquiste o pleno exercicio da cidadania. Transformar os antigos hospitais-
col6nias em equipamentos sociais faz parte da luta deste movimento em nivel nacional.

No nucleo Recife, o poder de resolutividade foi fortalecido em decorréncia do perfil da atual gestao,
bem como da metodologia de trabalho utilizada pelo grupo, permitindo sentar a mesa com o setor
publico e outros parceiros, discutir reivindicacbes sabendo minimizar tensées, trabalhando pautas
muitas vezes conflituosas. O projeto vem colaborando neste processo com oferta de oficinas de
direitos e deveres, bem como trabalhando as liderangas entre pessoas acometidas. As mobilizacGes
comunitarias também se destacaram, colaborando na ampliacdo do exame dos contatos nas areas
endémicas. Com menos sucesso, é possivel citar as atividades em busca dos direitos sociais, em
decorréncia do momento pelo qual passa o pais, implantando a reforma da previdéncia social.

Dentre os atores envolvidos na iniciativa, como mudanga de comportamento, observou-se que os
pacientes tém aceitado se tornar voluntarios do MORHAN, muitos destes assumindo a lideranga das
acOes em suas comunidades. Os académicos envolvidos no processo se tornam mais empoderados
para realizar educagdo em salde, influenciando positivamente a vivéncia na academia, com
experiéncias que mudam o olhar para saude publica, sensibilizando-os para esse eixo de trabalho.
Por fim, ainda em 2019, foi iniciada uma agao para o desenvolvimento de calgados para pessoas
atingidas pela hanseniase e/ou pessoas com deficiéncia, em articulagdo com o curso de Design-Moda
da Universidade Federal do Ceara (UFC) e o Centro de Convivéncia Antonio Diogo (municipio de
Redencdo), Centro de Convivéncia Ant6nio Justa (Maracanau) e o Centro de Referéncia Dermatoldgica
Dona Libania (Fortaleza), ambos no Ceara.
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O objetivo era unir profissionais da Moda, Medicina, Enfermagem, Fisioterapia, Terapia Ocupacional
e Sapataria, além de docentes e discentes de Design-moda e Antropologia, para possibilitar protecao
e conforto dos pés evitando ferimentos e, consequentemente, melhorando a autoestima das pessoas
beneficiadas. Sendo esta uma das mudangas na perspectiva, dada a produgdo do calcado adaptado,
visto que os calgados atualmente ofertados pelo sistema de saude apresentam caracteristicas
estéticas nem sempre aceitas pelo usuario (conforme relatos registrados).

Deste modo, o desenvolvimento de calgados com design diferenciado centrado nas especificidades
do usuario objetivou atender as necessidades estéticas, funcionais, clinicas e emocionais destas
pessoas, proporcionando autonomia, qualidade de vida e inclusdo social. Para tanto, elaborou-se um
protocolo de abordagem que envolveu avaliagdo clinica, fisica e baropodometria, entrevista
estruturada e levantamento de expectativas que permitiram entender melhor como aplicar
elementos de design no desenvolvimento dos calgados. Tendo em vista as sequelas da hanseniase em
maos e pés, o grupo considerou também as influéncias destas sequelas no processo de calcar e
descalgar.

O projeto visava um alcance maior de pessoas acometidas pela hanseniase. No entanto, a equipe de
design evidenciou maior expertise em vestuario, fazendo-se necessdarias varias etapas e processos de
formacdo diferenciados (palestras, mesas redondas, oficinas e workshop) para o tema dos calgados,
demandando mais tempo e contribuindo para o nao alcance da meta de abordagem prevista. Em
2019, os primeiros protdtipos foram desenvolvidos unindo a ergonomia e a funcionalidade do calgado
ao aspecto estético, contribuindo para a assisténcia, reabilitacdo e insercao social. Como relevante,
destaca-se a articulacdo realizada entre os profissionais, gestdo estadual, industria e comércio, para
gue ocorressem melhorias no design de calcados, a fim de atender as demandas das pessoas
acometidas pela hanseniase.

3.3.3. Andlise do programa

3.3.3.1. Andlise do contexto

Acredita-se que todos os projetos, em alguma medida, potencializaram a realiza¢do de estratégias de
desenvolvimento inclusivo em cada territério ou em cada individuo que foi alcangcado. O
desenvolvimento das a¢Ges propiciou a discussdao desse conceito, que ainda é pouco difundido no
contexto da hanseniase no Brasil. Em ambos os territorios, o conhecimento sobre direitos sociais e a
saude, bem como o estimulo ao empoderamento e a participacdo social, apresentaram-se como
aspectos centrais para a proposta, sobretudo para contribuir com o objetivo de Zero Exclusdo.

Compreende-se também que o fortalecimento técnico dos profissionais para abordagem dos direitos
sociais e discussdo da hanseniase também contribuiram para reducdo de estigma e detec¢do de casos
novos durante o ano de 2019, a exemplo de Jaibaras, com o diagndstico de 6 casos novos, denotando
um olhar mais atento para as pessoas acometidas pela hanseniase nos territorios. Merece destaque
ainda a atuagao conjunta com outros projetos, a exemplo da integracao do Desenvolvimento Inclusivo
em Jaibaras e do Programa PEP++, trazendo impactos positivos e fortalecendo a atuacdo da NHR Brasil
nos territorios. Esta devera ser uma diretriz a ser incorporada nos préximos anos.

Um desafio ainda presente em todos os projetos se constitui no maior envolvimento de outras
instituicbes/representacdes da sociedade civil, a fim de que ndo haja sobreposi¢do de atribui¢des que
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diferem os setores governamentais daqueles ndo-governamentais. As a¢Oes articuladas de modo
intersetorial também sdao um dos pilares do desenvolvimento inclusivo, e, portanto, precisam ser cada
vez mais estimuladas em 2020, sem perder de vista a énfase para a inclusdo social de pessoas
acometidas pela hanseniase e deficiéncias em seus contextos comunitarios. Apesar de algumas
dificuldades que limitaram o cumprimento de prazos e metas no ano de 2019, observam-se os avangos
alcangados com cada projeto. A perspectiva é que, em 2020, as fragilidades ainda percebidas nos
territérios e equipes envolvidas sejam trabalhadas e superadas.

3.3.3.2. Progresso do programa

O KPP 3 tem foco para o Desenvolvimento Inclusivo de pessoas acometidas pela hanseniase e com
deficiéncias (decorrentes ou ndo da hanseniase), contribuindo para a meta de Zero Exclusdo. Assim, o
programa se fundamenta principalmente no protagonismo de individuos acometidos, suas familias e
comunidades e tem conseguido estimular tal envolvimento em seus territérios de abrangéncia. Além
da atuacdo direta nos territérios dos projetos, a NHR Brasil tem sido indutora de politicas publicas, na
medida em que tem atuado enfaticamente junto a Coordenacdo Nacional do Programa de
Hanseniase. Um grande avanco alcancado foi o fato de, pela primeira vez, o MS apontar o
desenvolvimento inclusivo como uma das diretrizes norteadoras para combater a discriminacdo e
reduzir o estigma, trazendo acdes para o alcance deste objetivo.

Aliadas a esse processo, em nivel territorial, tem-se observado maior divulgacdo acerca dos direitos
sociais e direitos a saude do publico-alvo. Igualmente, alguns dos relatos apontaram como os projetos
contribuiram para um maior sentimento de pertencimento na comunidade. Destaca-se ainda como
acao de forte potencial para 2020 a incorporacdo de estratégias de fortalecimento de liderancas dos
movimentos sociais e organizacdes da sociedade civil na defesa dos direitos das pessoas acometidas
pela hanseniase, deficiéncias e outras DTN, ampliando as competéncias para lobby e advocacy e o
desenvolvimento de comportamentos cada vez mais inclusivos.

Ainda nesse contexto, apresentam-se alguns desafios, como conseguir a adesdo de maior nimero de
pessoas da comunidade aos projetos nos territérios. Da mesma forma, para que uma comunidade se
torne inclusiva, ela necessita ndo apenas de mudangas em sua estrutura (rampas de acesso, por
exemplo), mas também no aspecto cultural. O projeto é desafiador por necessitar mudangas de
paradigmas cristalizados no modo de ver e de viver com as deficiéncias e o estigma. Um outro desafio
para a NHR Brasil se refere aos modos de estabelecer e conquistar voluntarios, compreendendo que
tais agdes sdo regidas pela Lei n2 9.608, de 18 de fevereiro de 1998, que versa sobre direitos, deveres
e atribui¢cdes do voluntariado. Portanto, estes projetos necessitam, pela sua complexidade, de um
processo de planejamento e monitoramento junto a comunidade para promover pequenas mudangas
ao longo do tempo.

3.4. Estigma, Discriminacao e Bem-Estar Mental

3.4.1. Anélise do pais

Embora existam poucos estudos relacionados a estigma e hanseniase no Brasil, é bastante frequente
o relato de autoestigma, estigma institucional (servigos de saude, escolas, etc.) e comunitdrio por
parte das pessoas, familias acometidas e profissionais de saude — inclusive com possivel impacto na
adesdo ao tratamento e vigilancia dos contatos. Neste sentido, o Programa Nacional da Hanseniase
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incluiu o terceiro Pilar da Estratégia Global relacionado ao combate ao estigma e discrimina¢do. No
entanto, é necessario que agdes concretas sejam desenvolvidas por estados e municipios, em
particular durante os atendimentos individuais, grupos de autocuidado e com a comunidade.

A validacdo da Escala EMIC tem apoiado nesse processo de reconhecimento desta dimensao, mas
ainda sdo incipientes os registros e a divulgacdo destas abordagens. Igualmente, ndo se tem
indicadores para avaliacdo do estigma em nivel nacional. Um avango importante foram as ac¢des
incorporadas a Estratégia Nacional de Enfrentamento da Hanseniase 2019 -2022. Dentre elas: utilizar
e/ou apoiar o uso de ferramentas que promovam conhecimento e reflexdo critica do estigma,
participacdo social e empoderamento; capacitar profissionais de saude para compreensdo e o
enfrentamento do estigma e da discriminacao; e promover espaco de discussdo e apropriacao das
dimensdes desses conceitos (documento preliminar posto para consulta publica).

3.4.2. Analise de projetos

Reconhecendo como problema a ser enfrentado, a NHR Brasil buscou apoiar ag¢es concretas
relacionadas ao estigma. Uma delas foi a indugdo e apoio a validacdo das escalas de Estigma e
Empoderamento, ambas financiadas pela NHR Brasil e executadas pela UFC. Ao longo do ano de 2019,
em parceria com o MS, foram realizados cursos tedrico e pratico envolvendo as duas escalas,
incentivando pesquisadores e principalmente profissionais de saude para incorpora-las no
acompanhamento de pessoas acometidas.

Tabela 4: Projetos

No. Nome do projeto/atividade da atuagdo da NHR Brasil relacionada ao programa Estigma,
discriminagdo e bem-estar mental em 2019

1 Territorios Estigmatizados pela Hanseniase e a Reducgdo de Estigma

3.4.2.1. Territdrios Estigmatizados pela Hanseniase e a Redugdo de Estigma

Para trabalhar a reducdo de estigma em 2019, a NHR Brasil propds o desenvolvimento de um modelo
estratégico para compreensdo e reducdo do estigma relacionados a hanseniase em municipios
endémicos. Trata-se de um projeto de continuidade, descrito como Territérios Estigmatizados pela
Hanseniase. Realizado em parceria com a UFC, foi desenvolvido com estratégias de redugdo do
estigma, com foco para as areas da salde e educagao.

Destacou-se também a atuag¢ao da NHR Brasil junto ao MS como facilitadora para avaliagdo do estigma
no projeto Abordagens Inovadoras para Intensificar Esforcos para um Brasil Livre da Hanseniase, do
MS e da OPAS/OMS. Fez-se um grande movimento para que a discuss&o do estigma fosse inserida na
rotina dos servigos de saude. Assim, esta articulacdo propiciou a reflexdo sobre o tema, ainda fragil no
contexto brasileiro, e capacitou profissionais para aplicacdo da Escala de Estigma EMIC. Tal processo
também foi resultado da parceria iniciada em 2018, com o treinamento da escala de estigma para
profissionais atuantes no estado do Piaui, vinculados ao projeto do MS. A reducdo de estigma também
foi abordada em outros KPP. Ainda, desenvolveu-se o guia para aplicagao das Escalas de Estigma para
pessoas acometidas pela hanseniase e para a comunidade.

Especificamente no municipio de Floriano, as a¢des foram focadas para o ambiente escolar, por
reconhecer esse espago como importante para promocdo e producdo da saude, sobretudo por

NLR Annual Report 2019 (AR19) 27




enxergar os alunos e professores como potenciais multiplicadores de conhecimentos acerca da
hanseniase. Ou seja, a proposta olhou para o espaco escolar como um cendrio de ampliacdao do debate
sobre a discriminagdo relacionada a hanseniase, compreendendo as possibilidades de aprendizagem
e reflexdao nos processos educacionais. Assim, uma das atividades com grande envolvimento foi o |
Concurso de Redacao “Hanseniase tem cura: cure-se da discrimina¢ao”. Como lugar de producdo de
saude, a escola se tornou um dos ambientes estratégicos para a reducao do estigma no municipio.

3.4.3. Analise do programa

As acOes relacionadas ao estigma necessitam ser mantidas em todos os territérios de atuacdo dos
projetos da NHR Brasil, uma vez que permitird avancar de forma mais contundente no controle da
transmissdo, reducdo das incapacidades relacionadas ao diagndstico tardio e o processo de inclusdo
social. No entanto, além do uso da EMIC e da escala de Empoderamento, é necessdrio estruturar
processos de formacado para desenvolver habilidades dos profissionais de saide e da educacdo para
enfrentamento a esta questdo junto a comunidade. Processos de Informacdo, Educacdo e
Comunicacado direcionados para este tema necessitam ser desenvolvidos.

3.4.3.1. Andlise de contexto

No ano de 2019, as a¢Oes apresentaram um impacto considerdvel, sobretudo pela parceria firmada
junto ao MS. Além disso, o fato de as acGes serem executadas em parceria com a gestdo municipal,
universidades e movimento social, contribuiram para que houvesse maior mobilizacdo para o
envolvimento dos membros da escola e da comunidade. Desse modo, compreende-se que o projeto
favoreceu a formacdo da equipe municipal para continuidade das a¢des. Ao longo do projeto, um
avanc¢o importante foi o reconhecimento da importancia da escola como espaco de formacao,
multiplicadora de informacgdes e crencas relacionadas a hanseniase, integrando a¢Ges entre saude e
educacdo. Desse modo, considera-se que foram exitosas as a¢des realizadas para aproximar o setor
de educacdo e de saude em prol da discussdo do estigma no contexto do municipio de Floriano.

3.4.3.2. Progresso do programa

O KPP 4, direcionado para a reduc¢do do estigma, implementou ag¢des inovadoras no Brasil.
Inicialmente com o apoio ao processo de validagdo da escala de estigma (EMIC comunidade e
individual) e, na sequéncia, com a primeira oficina no Brasil para capacitar profissionais de servico e
pesquisadores para o seu uso, assim como o desenvolvimento de capacidades para tratar desta
tematica. Neste ano, deu-se continuidade a aplicacdo destas escalas no municipio de maior
endemicidade do estado do Piaui (Floriano). As evidéncias deste estudo subsidiaram a construcdo de
um projeto de redugdo do estigma para o ano de 2019, assumida pela equipe da NHR Brasil e pela
UFC.

Um fator importante para a sustentabilidade da proposta de reduc¢do de estigma no municipio de
Floriano em 2019 foi o envolvimento de uma docente de Histéria no projeto. A mesma esta vinculada
a Universidade Estadual do Piaui e dard continuidade as a¢des de comunicagao, informacdo e
educacdo no contexto escolar, mediante a aprovacdo de um projeto de extensao universitaria. Assim,
0 projeto terad seguimento, em parceria com o curso de Enfermagem da mesma instituicdo, em
conjunto com o Programa de Controle da Hanseniase em Floriano. Acredita-se também que a NHR
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Brasil tenha influenciado positivamente as politicas publicas em esfera federal, sobretudo pela
Coordenacao Nacional ao adotar a escala de estigma como um instrumento de avaliacdo em um de
seus projetos, repercutindo no desenvolvimento de estratégias focadas para superacdo do
preconceito e discriminacdo relacionados a hanseniase.

A partir de 2020, o KPP 4 deixara de constituir um programa em separado e devera perpassar todos
os demais eixos prioritarios da NHR Brasil. Trabalhar com esse tema é sempre um desafio,
considerando o modelo fragmentado de cuidado que ainda predomina no contexto dos servicos de
saude. No entanto, é uma mudanga vidvel, visto que a redugao do estigma tem sido sempre abordada
nos demais projetos da organizacao. Destaca-se ainda a campanha realizada pela NHR Brasil,
relacionada ao estigma, com pecas educativas direcionadas a comunidade e aos profissionais de
saude.

4. Organizagao

4.1. Garantia da Qualidade

Em 2019, a NHR Brasil iniciou um papel ainda mais relevante como executor de projetos, além manter
o apoio financeiro e técnico aos projetos executados pelos parceiros. Estes dois posicionamentos
estabeleceram desafios para a equipe. Um deles diz respeito a diversidade de conhecimentos e
habilidades para apoiar os diferentes KPP. Outro se refere ao acompanhamento oportuno para os
parceiros nos diferentes territdrios. Esse conjunto de etapas contribui para fortalecer o nivel de
gualidade da NHR Brasil, bem como a estratégia de compartilhar informages no site na busca pela
transparéncia. Ao se tornar uma Fundacdo Local, acredita-se que a especializa¢do da organizacdo,
juntamente com o padrdao de qualidade no terceiro setor, aumentard as chances de novas
oportunidades, adicionando novos parceiros e fortalecendo a instituicao.

Em 2019, foi possivel manter um padrdao quanto aos processos internos em busca de qualidade.
Contudo, nao foi possivel contratar uma consultoria especializada para a obtenc¢do do certificado em
ISO 9001 com foco no terceiro setor, dado o alto custo e as poucas opg¢des do mercado. Podemos
relatar também dificuldades operacionais com o sistema NAV-NAVISION, ocasionando alguns atrasos
para adicionar as informagdes financeiras dos projetos. Mantivemos a contratagdao da assessoria
contabil S&C, que manteve o apoio na gestado contdbil de acordo com a legislagao brasileira para este
setor.

O padrao de qualidade da gestdo financeira foi fortalecido em 2019, melhorando a gestdo contabil da
organizacdo. Quanto a alimentagdo da Plataforma AKVO-RSR-Online, mantivemos a alimentacdo de
informacbes sobre o andamento dos projetos com periodicidade trimestral. A maior parte dos
projetos em 2019 ocorreu de acordo com o planejado. Porém, reconhece-se claramente uma
sobrecarga de atividades da equipe, comprometendo as condi¢des ideais de trabalho e mesmo o
tempo para realizar uma reflexdo critica sobre o trabalho desenvolvido. Em fun¢do da elevada
demanda, o modelo de Planejamento, Monitoramento e Avaliagcdo foi estratégico para permitir
alcancar os projetos e discutir com os parceiros os ajustes de rota para alcancar os resultados. Este
processo gerou o atraso em algumas atividades ou mesmo outras que nao foram concretizadas como
o planejado. A estratégia para garantir a qualidade dos projetos foi realizar a supervisdo a distancia,
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muitas vezes por videoconferéncias para permitir a manuten¢dao do acompanhamento no alcance das
metas estabelecidas a cada trimestre.

Pode-se dizer que a reputacdo da NHR Brasil avangou, tendo aumentado significativamente o nimero
de pessoas que acompanham os nossos trabalhos através de rede sociais, inclusive com muitas
mensagens positivas para a instituicdo. Pode-se considerar, como estratégias para este objetivo, a
retomada do protagonismo como representante da ILEP no Brasil, reestabelecendo os vinculos de
parceria entre as ONGs componentes da rede. Outro aspecto que influenciou positivamente na
gualidade institucional foi convite recebido da representante da Organizacao das Nag¢des Unidas para
participacdo na de roda de conversa com a relatora especial das Na¢cdes Unidas para a Eliminacdo da
Discriminagao contra as Pessoas Afetadas pela Hanseniase e seus Familiares, Alice Cruz. Nesta ocasiao,
a NHR Brasil apresentou e debateu os dados sobre os projetos e estratégias realizadas no Brasil nesse
sentido.

Também no sentido de avangar na qualidade institucional, foram realizados em 2019 estratégias para
ampliar a divulgacdo da NHR Brasil no cenario nacional, obtendo mais de 4 mil acessos no site e
alcance de mais de 8 mil pessoas nas diferentes redes sociais.

Também se destaca como relevante a participacdo da NHR Brasil no 102. Simpdsio Brasileiro de
Hansenologia. No evento, a organizagao teve dois trabalhos premiados, além de 25 outros trabalhos
desenvolvidos com nossa parceria e uma palestra sobre os projetos da NHR Brasil planejados para o
periodo de 2020 a 2022. O stand fisico da NHR Brasil no Simpdsio recebeu centenas de pessoas em
busca de dialogar e saber sobre as nossas atividades, participar dos jogos educativos e adquirir as
biojoias que eram vendidas por duas beneficidrias do projeto de Reabilitacdo Socioeconémica, de
Rondonia.

4.2. Seguranga e Gerenciamento de Riscos

Certamente, o aspecto externo mais relevante para a seguranga institucional foi o bloqueio do recurso
financeiro repassado pelo Escritdrio Internacional da NLR. Desde dezembro de 2018, todas as ONGs
gue atuam no Ceard precisaram obter uma declaracdo do Conselho Municipal de Assisténcia Social
(CMAS), afirmando que executam atividades de assisténcia social. Caso contrario, eles deveriam pagar
um imposto estadual chamado ITCD. Até abril de 2019, ndo tinham sido tomadas providéncias nesse
sentido. Entdo, em abril, procuramos um consultor para nos apoiar na obtencdo desta declaragdo
junto ao CMAS, mas a instituicdo que emite esse certificado (Conselho Municipal de Assisténcia Social
de Fortaleza) estava inoperante devido a um problema nas elei¢cGes para o conselho. Desta forma, ndo
estavam emitindo declaragdes para ONGs. Nesta situagdo, o banco em que realizamos a transagado
cambial estava impedido de realizar a conversdao da moeda e depdsito na conta da NHR Brasil.

Todo recurso recebido a partir de junho foi entdo bloqueado, e nossa conta bancaria ficou sem
recursos. Imediatamente, iniciamos as estratégias para mitigacdo dos danos: envio imediato do
relatério de projeto para o CMAS, realizado imediatamente no més de maio, iniciando um processo
judicial em face da Instituicdo Fazendaria do Governo Estadual e do Banco gerenciador de nossa conta
bancdria. Analisamos ainda todas as possibilidades e op¢Ges legais de receber recursos da NLR para
pagamento dos salarios e manutengdo das atividades mais urgentes dos projetos. Optou-se entdo por
transferéncia de recursos da NLR para alguns de nossos parceiros da ILEP no Brasil, para que eles
pudessem transferir este valor para a NHR Brasil com o objetivo de pagamento do imposto cobrado.
Esta alternativa viabilizou efetivamente a manutenc¢do do pagamento dos salarios e a continuidade de
funcionamento dos projetos.
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Houve ainda liberacdo de 30% recurso bloqueado judicialmente ainda no més de agosto. Em
novembro, recebemos a certificagdo do CMAS, que permitiu a liberacdo total do recurso financeiro.
No més de dezembro, houve o entendimento na Justica pela legitimidade da peticdo da organizagdo
e pela inadequacdo do bloqueio do recurso. Em fungdo desta grave situagao de risco institucional, foi
realizada, em agosto, a contratacdo de uma consultoria para obtencdao de todos os certificados
nacionais que isenta a organizacdo dos impostos e a protege de futuros bloqueios judiciais.

A Seguranga Patrimonial foi também prioridade em 2019, sobretudo diante de uma situagao critica
vivenciada no inicio do ano de 2019 no estado do Ceard. Para tanto, manteve-se a atencao e cuidado
com contratacdo de seguranca privada, tendo um condominio que garantiu continuamente saida de
emergéncia para incéndio, estacionamento para carros de funciondrios, etc. A mudanca de endereco
do escritério ndo ocorreu em 2019.

Manteve-se neste ano a importante parceria com a Coordenagdo Nacional do Programa de
Hanseniase, havendo a emissdo de um termo de anuéncia para a realizagdo do Programa PEP++, além
de convites para a NHR Brasil apresentar seu trabalho em féruns de debate nacional (reunido anual
do Conselho Técnico Assessora para Hanseniase e Mesa de Debate no Simpdsio de Hansenologia).

4.3. Captagao de recursos

Em 2019, as discussdes com a equipe, com énfase no setor de Comunicacdo e Administrativo-
Financeiro, foram constantes para a criacdo de condicdes estruturais para a captacdo de recursos,
além da cultura institucional, marcada pela caracteristica de receptor de recursos de um Unico doador.

Para favorecer um entendimento mais claro sobre o processo de captagao de recursos na NHR Brasil,
foi estabelecida agenda com apoio do Escritério Internacional para a visita e acompanhamento em
atividades relacionadas ao fundraising. Esta agenda ocorreu no més de outubro, tendo sido realizadas
as atividades: desenvolvimento de um portfélio e cinco documentos 2-pagers (SkinApp, Programa
PEP++, Reabilitacdo SocioeconOmica, Design Inclusivo e Combate ao Estigma) para serem
apresentados aos potenciais doadores. Também foram realizadas: orientagGes sobre o sistema CRM
para gerenciamento de projetos; desenho de um rascunho da estratégia de captacdo de recursos,
incluindo mapeamento além de visitas para potenciais doadores e instituicbes com experiéncia na
captacdo de recursos. Os relatérios dessas atividades encontram-se em anexo.

Também em 2019, exercitamos o envio de trés propostas para obtencdo de fundos, sendo duas
propostas para o governo nacional: 1) Projeto para Edital do Ministério da Saide — DECIT, voltada para
integracdo da hanseniase com outra DTN (aprovado, porém ndo financiado por estar fora da faixa
financeira do edital); 2) Proposta para integrar hanseniase e outra DTN enviada para a COR-NTD (ndo
aprovada, apesar de ter sido considerada relevante). Outra proposta foi enviada para o Edital do
Ministério Publico do Estado do Ceard. Esta proposta foi considerada relevante e sem restri¢cGes
técnicas. No entanto, em fun¢do de alguns documentos exigidos no edital ndo serem correspondentes
ao que a organizagdo dispunha, a proposta nao foi aceita para financiamento. A constru¢do de um
plano de Captacdo de Recursos e sua implementagao de maneira sistematica e eficiente, incluindo
investimentos voltados a melhoria do conhecimento e habilidades do profissional envolvido nesta
atividade. Esta etapa foi adiada para ser executada no primeiro semestre de 2020.
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4.4. Desenvolvimento de Capacidades

A equipe atual da NHR Brasil caracteriza-se por um elevado senso de compromisso, responsabilidade
e cooperacgao interna e com os parceiros dos projetos. Em 2019, a estrutura fisica e de equipamentos
encontrava-se com deficit. No entanto, foram alocados recursos ndao usados em alguns projetos para
aquisicdo de novos equipamentos e para o aluguel adequado de um novo espaco fisico com custo
semelhante ao atual escritdrio. A ideia é que o novo espac¢o possa acomodar toda a equipe e pelo
menos dois futuros integrantes, assim como possa dispor de duas salas mais reservadas para a Diregao
e Oficial de Financas, além de uma sala de reunides com espaco para acomodar 16 pessoas
confortavelmente.

Uma clara necessidade relacionada a capacidade local refere-se a um Plano de Capacita¢do da Equipe
em diferentes tematicas relacionadas ao terceiro setor, gestdo de projetos, aspectos relacionados a
hanseniase e outras DTN, gestdo de equipe, desenvolvimento inclusivo, etc. A importancia da fluéncia
na lingua inglesa foi também um deficit a ser superado. Em dezembro de 2019, seguindo orientagdes
do Escritério Internacional, foi contratado servico de uma consultoria em Recursos Humanos,
entrevistando representantes da equipe e analisando diferentes aspectos relacionados as capacidades
pessoais e outros aspectos voltados a necessidades de fortalecimento institucional, incluindo a
necessidade de reavaliar ou mesmo de elaborar diferentes Procedimentos Operacionais Padrdo (POP),
para permitir aos novos integrantes o reconhecimento das normas e das rotinas dos diferentes
processos que envolvem o desenvolvimento ou o apoio aos projetos nos territérios. O relatdrio foi
entregue em janeiro de 2020.

4.5. Processo de Transicao para uma ONG Nacional

O processo de transicdo para ONG nacional foi bastante prejudicado me 2019 em funcdo de uma
atencdo mais voltada para a recuperacdo da normalidade diante do bloqueio de recurso financeiro.
Contudo, um passo importante no sentido da nacionalizagdo foi o inicio do processo de revisdo do
Estatuto da organizagao, levando-se em conta a norma nacional para funcionamento de uma ONG.
No processo de revisdo do Estatuto, também foram discutidos os aspectos relacionados aos processos
organizacionais e financeiros, respeitando a legislagdo vigente. Essas analises ainda estdao em curso,
mas contam com assessoria de uma consultoria juridica e da area social contratada em outubro de
2019 para apoiar este processo. Nao foram adiante as discussdes sobre o quadro constituinte de uma
fundacdo, incluindo o Conselho Curador e o Conselho Fiscal, bem como os relacionados aos ajustes
dos processos de avaliagdo sistemdtica do sistema financeiro para nos adequarmos como organizag¢do
nacional.

4.6. Cooperacdao/Apoio

Diferentes atividades foram realizadas no sentido de fortalecer as cooperagdes e obter suporte
externo. Podemos destacar o reestabelecimento do protagonismo da organizagdo na rede ILEP para
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o desenvolvimento de projetos de forma integrada, ampliando o escopo das intervengdes e trocando
experiéncias em reunides virtuais e encontro no Simpdsio de Hansenologia, em outubro.

Também avaliamos o ano de 2019 como relevante quanto a constituicdo de novas parcerias com
outras organizagdes que trabalham com doencas tropicais negligenciadas e pessoas com deficiéncias.
Como exemplos: DNDi, MSF, UAEM, MORHAN, Gamar, Hepatites, Hansen.com, Casa de Chagas, ABIA
e Rio Chagas. Estas parcerias se materializaram na realiza¢do de dois Féruns de enfrentamento as DTN,
com a confeccdo de uma carta para os governos com reivindicacdes coletivas, assim como pela
realizacdo dos trés mddulos do Curso de Fortalecimento de Liderancas no enfrentamento das DTN,
finalizado em novembro, com destaque ao fortalecimento de relagdes com as instituicdes
colaboradoras, incluindo o apoio financeiro do Ministério da Salde para realizacdao dos cursos.

A atuacdo junto as Instituicdes de Pesquisa e Ensino para o fortalecimento da producao cientifica foi
outro aspecto muito exitoso em 2019, sobretudo relacionado ao Programa PEP++. Neste programa,
destacamos a relagdo desenvolvida com o Centro de Referéncia em Dermatologia Dona Libania e com
o Laboratério da Rede NUTEDES para ampliar a capacidade do Programa PEP++ e fortalecer as
capacidades profissionais nos municipios de Sobral e Fortaleza, com agenda de capacita¢Ges usando
a ferramenta de TelesSaude para médicos e enfermeiros. Ainda com relacdo ao Programa PEP++, foi
estabelecida uma parceria com o Instituto Euvaldo Lodi (IEL) e com o Conselho Nacional de
Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico (CNPq) para contratacdo dos pesquisadores de campo
enquanto bolsistas de uma Pesquisa de Inovacdo. Outras parcerias relevantes podem ser destacadas
sobretudo para as atividades relacionadas as DTN, como as parcerias com as universidades e centros
de pesquisa.

O suporte da NLR em 2019 foi relevante, sobretudo com relacdo a aplicacdo da Teoria da Mudancga, a
partir da construcdo da proposta do projeto SkinApp para submissdo ao edital da NPL. Mesmo ndo
tendo sido aprovada naquele momento, o processo de construcao da proposta, incluindo a Teoria da
Mudanga, envolveu toda equipe, permitindo maior clareza para que a teoria seja utilizada em outras
propostas. Também foi relevante o apoio do Escritério Internacional na articulagdo com ONGs
internacionais parceiras (GLRA e AIFO) para o efetivar o repasse de recurso financeiro com o objetivo
de manter o funcionamento da NHR Brasil durante o periodo de bloqueio do recurso financeiro.
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