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Resumo executivo

Desde a introdugao da poliquimioterapia (PQT), ha mais de trés décadas, houve
consideravel progresso no controle da hanseniase. Forte compromisso politico, estratégias
solidas e parcerias robustas contribuiram para um significativo impacto em termos de
reducgdo da carga de hanseniase. Embora essa seja uma boa noticia para os trabalhadores
que atuam no programa de hanseniase, a populacao e os formuladores de politicas, a
preocupacao comum € o lento declinio da deteccao de novos casos nos tltimos 10 anos.
Além disso, a meta global de reducao de um terco dos novos casos com incapacidade
de grau 2 (IG2) estabelecida pela Estratégia Global Aprimorada para Redugao Adicional
da Carga da Hansenfase 2011-2015 nao foi alcangada segundo o cronograma, o que
levou a Organizagao Mundial da Satde (OMS) a lancar uma estratégia mais abrangente,
a Estratégia Global para Hansenfase 2016-2020, “Aceleragao rumo a um mundo sem
hansenfase”. Essa estratégia esta assentada em trés pilares que abrangem aspectos de
governanga, médicos e sociais da hanseniase.

Avisdo final da estratégia é ter um mundo sem hanseniase, mas seu objetivo imediato
é reduzir ainda mais a carga global e local de hanseniase. As metas sdo: (1) eliminagao da
incapacidade entre os novos casos em criangas; (2) reducao da IG2 entre os novos casos
a menos de um por milhdo de habitantes; e (3) nenhum pais com leis que permitam a
discriminagao por hanseniase. Essas metas deverao ser alcangadas até 2020. Para avaliar
a implementacgdo de uma agenda tao ampla e abrangente, é preciso instituir um sistema
mais forte que conte com novas ferramentas. Este guia foi desenvolvido para auxiliar os
paises a adotarem as novas ferramentas e a obterem uma compreensao geral dos meios e
procedimentos para medida da extensao e direcao do progresso. A principal ferramenta
de monitoramento é um bom sistema de informagao. Isso demanda mudangas importantes
que possibilitem a coleta das informagbes necessarias, seja em sistemas de hansentiase,
seja em sistemas de informagao em satde mais amplos sobre doengas transmissiveis. As
mudangas nas ferramentas de registro e notificacao sao definidas em detalhes, e os novos
formularios sao fornecidos em anexos deste guia de modo que os paises possam usa-los
como referéncia para adaptagao ao seu contexto. As modificagoes de definicdes também
foram incluidas, com férmulas claras para calcular novos indicadores relativos a cada pilar
estratégico. Por fim, o Guia para monitoramento e avaliagdo (M&A) visa a orientar os
programas sobre métodos de monitoramento do progresso e identificagao de problemas,
enquanto o Manual Operacional, publicado em agosto de 2016, foi elaborado para orientar
agoes com impacto positivo no controle da hanseniase. Enquanto a Estratégia trata do
modelo conceitual e o Manual Operacional, de procedimentos para promover mudangas,
este Guia para M&A trata de procedimentos para medir o progresso e também orienta ao
apontar necessidades de melhoria. Portanto, os trés documentos devem ser considerados
uma “unidade” para possibilitar um enfrentamento mais efetivo da hanseniase em todos
0s niveis.
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Panorama da Estratégia Global
para Hanseniase 2016-2020

2016-2020
ESTRATEGIA GLOBAL PARA HANSENIASE

OBJETIVO

® Zero doenca INDICADORES
® Zero transmissao de Reduzir ainda mais a

hanseniase carga global e local de
® Zero incapacidade hanseniase

Numero de criangas com diagnéstico de
hanseniase e deformidades visiveis

Taxa de novos casos de hanseniase com

decorrente de hanseniase

® Zero estigma e
discriminacao

deformidades visiveis

Numero de paises com leis que permitam a
discriminagao por hanseniase

i PILARES E COMPONENTES

Assegurar compromisso politico e recursos suficientes para os programas de combate a hanseniase.
Contribuir para a cobertura universal de saide com uma énfase especial em criancas, mulheres e popula¢ées subatendidas,

inclusive migrantes e pessoas deslocadas.

Promover parcerias com atores estatais e ndo estatais e promover colaboragao e parcerias intersetoriais no ambito internacional e

nacional.

Facilitar e realizar pesquisas basicas e operacionais sobre todos os aspectos da hanseniase e maximizar a base de evidéncias para

orientar politicas, estratégias e atividades.

Fortalecer sistemas de vigilancia e informacao em satide para monitoramento e avaliagdo do programa (inclusive sistemas de

informagdes geograficas)

Reforgar a conscientizacao dos pacientes e da
comunidade sobre a hanseniase.

Promover a deteccéo precoce de casos mediante busca
ativa (por exemplo, campanhas) em areas de maior
endemicidade e manejo dos contatos.

Assegurar o inicio imediato e a adesdo ao tratamento,
o que inclui o trabalho para melhorar os esquemas de
tratamento.

Melhorar a prevencao e o manejo das incapacidades.

Reforcar a vigilancia da resisténcia a antimicrobianos,
incluindo a rede de laboratérios.

Promover condutas inovadoras para capacitacao,
referéncia e manutencao do conhecimento
especializado na hanseniase, como a e-Saude.

Promover intervencdes para a prevencao da infeccéo e
da doenca.

Promover a inclusdo social mediante abordagem de todas as
formas de discriminagdo e estigma.

Empoderar pessoas afetadas por hanseniase e fortalecer
sua capacidade de participar ativamente nos servicos de
hanseniase.

Incluir as comunidades em a¢des para a melhoria dos
servicos de hanseniase.

Promover a formacao de coalizées entre as pessoas afetadas
pela hanseniase e incentivar a integracéo dessas coalizdes ou
de seus membros com outras organiza¢ées comunitarias.

Promover o acesso a servicos de apoio social e financeiro,
como facilitar a geracdo de renda, para pessoas afetadas por
hanseniase e suas familias.

Apoiar a reabilitacdo na comunidade para pessoas com
incapacidade relacionada a hanseniase.

Trabalhar para abolir leis discriminatérias e promover
politicas que facilitem a inclusdo de pessoas afetadas pela
hanseniase.




Escopo e publico-alvo do

Guia para M&A

O escopo do Guia para M&A é fornecer aos programas nacionais de hansenfase (PNHs)
ferramentas que permitam o monitoramento do progresso rumo as metas da Estratégia
Global para Hansenfase 2016-2020. Propde-se a orienta-los sobre medidas corretivas
a serem tomadas se os indicadores de monitoramento apontarem problemas relativos a
implementacao efetiva da estratégia.

Mais uma vez, o publico-alvo deste terceiro documento relacionado com a Estratégia
Global para Hansenfase é o gestor nacional e regional/estadual/provincial dos programas de
hanseniase. O Guia contém os novos formuldrios de registro e notificagdo de hanseniase,
de modo que os PNHs possam adapté-los para uso nos paises. Algumas partes do Guia
para M&A também poderiam ser usadas por supervisores nacionais e subnacionais, mas
sera elaborado um documento mais simples para o pessoal de campo. O Guia é (til
ainda para consultores que apoiam os paises como prestadores de assisténcia técnica ou
monitores de programas e projetos de enfrentamento da hanseniase.
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Introducao aos elementos necessarios para

avaliar o desempenho do programa

A avaliacao da qualidade de um programa requer planejamento adequado e miltiplas
atividades. Estas tém diferentes naturezas, mas todas contribuem para a geragao de
evidéncias que servirao de base na avaliagao de um programa de satde publica, em nosso
caso um programa de hanseniase. A coleta dessas evidéncias e sua analise para tomar
decisdes também demandam varias “ferramentas”. Portanto, este capitulo introdutério
é dividido em dois subcapitulos: o primeiro contém definicdes, para esclarecer a
terminologia relativa as atividades implantadas para avaliar o desempenho do programa;
o segundo aborda ferramentas de monitoramento, como o sistema de informacao em
salide e os indicadores de monitoramento. Ao final da introdugao, espera-se que o pablico
compreenda com mais clareza os elementos basicos a serem implantados para permitir a
avaliacdo rotineira e ad hoc do desempenho do programa.

2.1 Definicao de atividades para avaliar o desempenho
do programa

2.1.1 Monitoramento, avaliacao e revisdes programaticas

O monitoramento, a avaliagdo e as revisdes programaticas sao meios para determinar
a natureza, a qualidade, a extensao e a magnitude do progresso rumo a um objetivo
de sadde publica. O monitoramento e a avaliagao sao usados para produzir melhores
evidéncias sobre o nivel de funcionamento do programa e traduzir essas evidéncias em
melhoria da implementacao e/ou redefinicdo das recomendagdes de politicas. Enquanto o
monitoramento € interno e considera o desempenho do programa em termos de atividades
realizadas em comparagdo com as programadas, a avaliagdo geralmente é concebida
como uma revisao externa e independente das atividades em curso para determinar sua
eficacia para alcangar os objetivos de satde publica indicados. Todo o processo de M&A
ajuda a analisar metas e marcos com o apoio de indicadores para medir o progresso e as
conquistas.

Especificamente, o monitoramento é parte indispensével de todo programa de satde
publica. O monitoramento de rotina é o componente principal e essencial na avaliagdo
rotineira de programas de salde publica. Consiste no fluxo ascendente e descendente
continuo de informagdes na rede do programa e no envio de relatérios de progresso para
outras unidades e outros 6rgaos. Emprega um conjunto de indicadores identificados de
acordo com as metas do plano nacional e também segundo a pertinéncia, a objetividade
e a facilidade de obtengao. As informagoes geradas pelo monitoramento sao usadas em
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cada nivel de administragao (nacional e subnacional) para avaliar a situagdo do programa,
identificar desvios e instituir medidas corretivas. O sistema de registro e notificagdo que
constitui a base das informagoes deve se alinhar com os planos de monitoramento; é
necessario incluir um sistema para garantir a qualidade e a seguranca dos registros.

O monitoramento implica a analise de um conjunto de indicadores ao longo do
tempo e entre areas.

A avaliacao e as revisdes programdticas geralmente sao especificas e dirigidas a
determinado componente tematico do programa (por exemplo, atengdo ao paciente ou
um projeto especifico), ou abrangentes, cobrindo os principais dominios do programa como
um evento pontual e organizada em torno de perguntas que costumam ser divididas em
seis categorias: (i) O programa estd alcangando os objetivos e as metas? (ii) As atividades
sao implementadas conforme previsto? (iii) As atividades estdo sendo implementadas com
o uso apropriado de recursos? (iv) O beneficio é maior que o custo? (v) O avango pode
ser atribuido ao programa ou a qualquer outro fator? (vi) A implementagao do programa
teve algum efeito inesperado positivo ou negativo?

Em decorréncia da avaliagdo dos programas por essas seis perguntas, as revises
programaticas ajudam a melhorar resultados, aumentar a eficiéncia, aumentar a
responsabilidade e o controle, reforgar parcerias e mobilizar recursos. A avaliagao pode
ser anual (interna, considera a implementacao e usa dados rotineiros), intermedidria ou
final (no meio ou no fim do ciclo de planejamento do programa) e considerar tanto a
implementagdo quanto os resultados. Nesse caso, os revisores geralmente sao internos e
externos. A avaliacdo de um UGnico projeto ou a énfase na revisao de um Gnico aspecto
do programa também costuma ser feita por revisores externos.

As revisoes do programa lideradas pela OMS sao atividades especiais com
procedimentos especificos, uma equipe de monitores externos e internos, bem como um
orcamento que permita complementar as informagoes do monitoramento de rotina com
informagdes aprofundadas para responder a diversas perguntas sobre o programa como
um todo, com uso de dados quantitativos e qualitativos.

O modelo de revisao inclui uma declaracao de objetivos, formulagao de termos de
referéncia, constituicio de um comité diretor, definicio de métodos, desenvolvimento
de ferramentas de coleta de dados, identificacdo de documentos de referéncia a
serem examinados (planos, estratégias, diretrizes operacionais, alocacdo orgamentdria,
procedimentos do sistema de informagdo, relatérios de progresso, outros relatérios,
prontudrios e registros em estabelecimentos de satde, iniciativas de pesquisa), elaboracao
de uma lista de pessoas-chave a serem entrevistadas e sua localizagao (governo, prestadores
de servico, usudrios do servico, grupos de interesse, parceiros). Portanto, a revisao do
programa fixa cronogramas claros e demanda logistica e recursos.

Guia para monitoramento e avaliacao
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Tabela 1: Resumo das caracteristicas principais do monitoramento e da avaliagao

Produto (servico,
atividades, alcance)

Quantas areas foram
alcangadas por IEC?
Segundo o plano?

O alcance foi adequado? Foi
suficiente? Foi correto?

Processo
(implementagao)

Como foi implementado?
De acordo com o plano?

Houve boa implementagao?

Resultados (desfechos)

O que mudou?

Os resultados foram
compensadores?

Trata de insumos,
processos e resultados
imediatos

Trata de resultados a longo
prazo, inclusive impacto

Considera a relacao entre
o planejado e o realizado

Considera a relagao entre
produto e resultado

Rotina

Especial

Interno

Externa, interna

Objetivo — objetivo do
programa

Objetivo — pergunta
especifica da avaliagao

Relevancia imediata para
os implementadores

Relevancia imediata para
formuladores de politicas e
interessados diretos

Fonte: Programa global de hanseniase (PCH)

Tanto o monitoramento quanto a avaliacdo do programa ajudam a:

e saber se as atividades sao implementadas conforme o planejamento;

e  verificar se os resultados das atividades sao alcancados com custo razoavel;

e  orientar e melhorar o processo de decisao e a reformulagao de politicas e
estratégias, além de melhorar os procedimentos de gestao;

e averiguar o impacto das atividades do programa em termos de beneficios para

a salde publica;

e criar vinculos favoraveis com planos e estratégias gerais de desenvolvimento; e

e assegurar o desenvolvimento de competéncias de monitoramento.

Estratégia global para hanseniase 2016-2020



E necessario criar mecanismos de feedback e divulgacao das experiéncias, assim como
das melhores préticas, ja que revisdes bem planejadas e executadas podem estimular a
equipe do programa a melhorar a qualidade na prestagao de servigos.

2.1.2 Supervisao

A supervisao é um importante instrumento de gestao para garantir a qualidade da prestacao
de servigo. A supervisao de apoio incentiva a melhoria de desempenho mediante espirito
de colaboragao ao fixar padroes uniformes, identificar e resolver problemas, identificar
necessidades e oferecer oportunidades de desenvolvimento.

Abrange a observagao de estabelecimentos de satde, unidades administrativas,
atividades e pessoal mediante visitas, além da coleta de informagdes com o auxilio de listas
de verificagdo, para avaliar e fornecer feedback, a ser usado como base para melhorar o
desempenho. A supervisao tem trés fungdes — administrativa, educacional e de apoio. Em
dltima andlise, o propésito da supervisao é promover uma cultura de aprendizagem para
melhorar o desempenho. Pode ser realizada pela equipe de uma unidade administrativa
em nivel superior, pela equipe de outros estabelecimentos ou unidades administrativas
(supervisao externa), por colegas do mesmo estabelecimento (supervisao por pares) ou
por membros da comunidade ou parceiros (supervisao conjunta que, com frequéncia,
aumenta as demandas por qualidade). Pode-se pensar em supervisao integrada ou
multidimensional [hanseniase e tuberculose (TB), hanseniase e DTN, incapacidade por
hanseniase com outras incapacidades], que facilita o compartilhamento da logistica e
das finangas. A supervisao multidimensional também pode cobrir apenas parte de um
programa de hanseniase (p. ex., gestdao de medicamentos, laboratério, registro, atividades
de extensao). A supervisao deve ser continua — por visitas de campo, durante reunioes e
durante o trabalho de rotina.

Um supervisor avalia a qualidade dos servigos mediante observacao, identificagao
de boas préticas e problemas, além de discussoes. A promogao da qualidade é obtida por
solugdo interativa de problemas, orientagao, capacitagao, feedback — inclusive feedback
de apoio para incentivar boas praticas — e acompanhamento dos problemas identificados
anteriormente. E indispensavel que haja um sistema de supervisdo dos supervisores
para assegurar que todos eles tenham o conhecimento e as competéncias necessdrias.
Eles devem ter autoridade e receber apoio financeiro e logistico, além de capacitagao
adequada como supervisores de apoio. Os elementos essenciais da supervisao efetiva
sa0: compromisso com a supervisao; existéncia de critérios de desempenho explicitos;
bom planejamento; participagao dos principais interessados diretos [organizagdes nao
governamentais (ONGs), associagoes de pessoas afetadas por hanseniase); disponibilidade
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de ferramentas padronizadas para supervisao; documentagao adequada das atividades;
e disponibilidade de financiamento.

A supervisao também utiliza ferramentas como listas de verificagdo, questionarios,
quadro de tarefas, descricdo de cargos, padroes de desempenho, diretrizes, planos de
atividade e relatérios (relatérios de programa ou relatérios de supervisao). A prioridade
da supervisao é a reducao ao minimo de variagdes inconvenientes na pratica de satde.

Os relatérios de supervisao apresentam dados complementares sobre o
monitoramento do desempenho do programa. Se coletados e divulgados adequadamente,
eles podem se tornar uma importante fonte para medicao de desempenho que contém
informagdes comprovatérias dos resultados do programa. A instituicio de um sistema
efetivo de supervisao que complemente o monitoramento dos programas pelos gestores
requer a colaboragdao de todos os niveis da atencdo. A Tabela 2 identifica as fungoes e
responsabilidades para o éxito dessa importante tarefa programatica.

Tabela 2: Responsabilidades de supervisdo em diversos niveis

Nivel administrativo

Responsabilidades

Estabelecimento de
satde

Autoavaliagao e revisdo por pares

Uso efetivo de listas de verificacao

Promogao e manutencgao de padrdes adequados de
trabalho

Avaliagdo da necessidades de capacitagao e apoio técnico

Solugao de problemas locais

Distrito e regiao/estado/
provincia

Trabalho em equipe e apoio continuo

Supervisao integrada

Desenvolvimento da capacidade dos supervisores —
conhecimento, competéncias, compromisso

Orientagdo, capacitagao para atualizar as competéncias e
possibilitar a adesao ao procedimento

Solugao de problemas

Fortalecimento da logistica e atengao a mobilidade

Adequagcao e velocidade das agoes de seguimento

Melhoria da supervisao interna

Recompensa pela qualidade
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Nivel administrativo Responsabilidades

Pais Fornecimento de ferramentas e informacoes essenciais

Elaboragao e aplicagao de normas técnicas

Planejamento e implementagao de diretrizes de
supervisao, inclusive listas de verificagao para diferentes
niveis

Elaboracao de plano para visitas de supervisao

Fornecimento dos recursos necessarios — fundos,
mobilidade

Criagao de oportunidades para capacitagao

Compilagao de dados e andlise
Feedback

Recompensa pela qualidade

Divulgacao de informagoes sobre melhores praticas de
supervisao

Fonte: Dr. Padebettu Krishnamurthy

2.1.3 Iniciativas de pesquisa e levantamentos

A pesquisa pode produzir informagoes valiosas sobre componentes do programa, que
nao sao obtidas por monitoramento ou avaliagao de rotina, além de oferecer percepgoes
inéditas e solugdes inovadoras para os problemas de implementagao. A pesquisa cria uma
base de evidéncias que poderia ser usada para suscitar o debate e sensibilizar a opiniao
publica para as questdes sociais. A pesquisa de campo pode analisar associacoes e efeitos
e fornecer informagoes para diversos publicos. Por exemplo, por meio da pesquisa pode-
se tentar enfrentar o desafio de obter dados validos sobre a percepgao da participacao de
pessoas afetadas ou sobre a natureza e o grau de discriminagao e preconceito contra as
pessoas afetadas na comunidade.

Evidentemente, a pesquisa tem finalidade diferente da supervisao e do monitoramento
e avaliacdo. “A pesquisa busca provar; a avaliagao procura melhorar.” Seria importante
que as autoridades nacionais patrocinassem pesquisas em colaboragdo com especialistas
e instituigoes académicas de uma base profissional mais ampla.

Guia para monitoramento e avaliacao
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2.2 Ferramentas para avaliar o desempenho do
programa

2.2.1 O sistema de informacao em saide

O sistema de informagao em satde é uma ferramenta essencial que fornece informagoes
para orientar o processo de decisao em todos os niveis. Abrange um conjunto de atividades
inter-relacionadas que coletam, integram, analisam, interpretam, armazenam e divulgam
dados e informagdes para permitir o monitoramento dos avangos em diregao a uma meta
de satde publica. Conta com trés elementos: insumo, processo e produto. O insumo
sao os dados, o processo converte os dados em informagdes Gteis e o produto consiste
nas informagdes apresentadas na forma de relatérios. Os dados sao os fatos brutos que,
quando processados, adquirem significado; isso € denominado “informagao” que, quando
usada para explicar o contexto de um problema ou situagao, torna-se “conhecimento”
(denominado hierarquia dado-informagdo-conhecimento). O fluxo de dados pode ser
continuo, periédico ou tnico. Pode constar de dados de rotina, dados de incidentes criticos
e/ou dados de atividades de supervisao, de uma missao de avaliacao ou de pesquisa. A
finalidade dltima do sistema de informagao em satde é apresentar “as informagoes corretas,
para o uso correto, as pessoas corretas, No momento correto”.

Os recursos sao 0s insumos necessarios para a gestao eficiente e efetiva do sistema
de informagdo. As pessoas indicadas coletam os dados solicitados, processam em
informagoes e divulgam aos devidos destinatarios segundo um conjunto de critérios,
protocolos e procedimentos padronizados. A participagdo de uma maior diversidade
de profissionais, inclusive de cientistas do comportamento e de dados, no sistema de
informagao (planejamento, monitoramento) pode ser vantajosa, ja que o ideal é que o
sistema também possibilite a coleta de dados qualitativos que poderiam ajudar a avaliar
os fatos com mais detalhes.

Deve haver uma estrutura normativa e de planejamento para administrar o sistema
de informacao como parte integrante da administragao geral do sistema de satde. Esta
deve tratar de questoes de responsabilidade e credibilidade; organizacao de colaboragao
com parceiros; necessidades e direitos dos pacientes que sdao os usudrios; regras de
organizagao para a forga de trabalho, alocagbes financeiras, gestao do estoque; e uso de
novas tecnologias. Devem ser definidos procedimentos e protocolos padronizados para
todo o processo da coleta, divulgacao, processamento e uso de dados e informagdes.

E essencial compreender a capacidade do programa nos diferentes niveis para
fazer a sintese, andlise e validacao de dados, e os relatérios de supervisao geralmente sao
ferramentas essenciais que ajudam muito nessa tarefa.
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Os procedimentos de coleta de dados devem ser padronizados e adaptados para os
profissionais de satide. Deve-se ter em mente o contexto de integracdo na satde geral ou
em outros programas (TB/pele/DTN). E preciso definir com clareza as responsabilidades —
quem coleta dados de pacientes: um profissional que atende o paciente ou um trabalhador
designado? Deve haver um diciondrio com a definicao de cada elemento no prontudrio/
registro do paciente. A insercao de dados pode ser feita em papel ou documento eletronico.
Em geral, os dados sao gerados no estabelecimento de satide e enviados ao primeiro nivel
administrativo, depois ao segundo nivel administrativo (regido, estado ou provincia) e,
por fim, ao nivel nacional. Podem ser enviados automaticamente em datas especificadas
ou mediante solicitacdo especifica de um gestor (por exemplo, informagoes adicionais
sobre uma atividade especifica). A periodicidade ou frequéncia (o periodo de referéncia
pertinente) — mensal, trimestral, anual — depende das necessidades de analise para o
processo de decisao e da facilidade de coleta.

Em cada nivel, é preciso instituir um sistema de garantia da qualidade para assegurar
que os dados sejam de boa qualidade (validos, confidveis, precisos, integrais e tempestivos).
Variagoes de dados poderiam ser devidas a pessoas, maquinas, métodos ou procedimentos
e medigoes. O objetivo da garantia da qualidade é cuidar para que nao haja erros e haja
protecdo contra a manipulagao deliberada. As seguintes medidas facilitam a garantia da
qualidade dos dados:

e definicao padronizada de dados e do procedimento para coleta, processamento,
divulgagao e uso;

e  capacidade adequada do pessoal;

e supervisdo.

Deve haver um sistema de verificagao aleatéria da exaustividade, correcdo, acuracia e
uniformidade dos dados. Alguns dos procedimentos sdo: busca de amplitude (exaustividade)
e uniformidade de dados; dupla entrada de dados; revisao de uma amostra de prontudrios
ou de trés relatérios consecutivos; entrevistas durante visita ao local para compreender o
processo de captagao de dados e os esforcos locais para garantir a qualidade dos dados;
e resolucao imediata de discrepancias. A revisdo de prontudrios, registros e relatérios
pode ser interna ou externa, continua ou periddica, regular ou especial e total (todos os
prontudrios e relatérios/todo o contetido do prontudrio e relatério) ou parcial (amostra
de prontudrios e relatérios/parte especifica do contetido de prontuérios e relatérios). E
importante também observar toda a cadeia de informagdes — o que acontece em cada
nivel e qual é a tarefa de cada um. Podem-se definir padroes (excelente, bom, médio,
ruim) de medida para cada varidvel da qualidade (exaustividade, acuracia, correcao,
uniformidade, tempestividade, uso) ou fixar um patamar desejado (90% dos prontuarios
ou relatérios) para cada elemento.

Guia para monitoramento e avaliacao
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Os mecanismos de processamento de dados podem ser feitos em papel ou por meio
eletronico. O relatério é usado como fonte para calcular indicadores de monitoramento,
inclusive metas. Em um sistema semieletronico, usa-se um cartdao do paciente para
registrar informagdes no ambito do estabelecimento de salde, enquanto algumas dessas
informagoes sao inseridas periodicamente em uma base de dados eletronica, a partir
da qual os relatérios sao gerados automaticamente. Ha diferentes possibilidades da
digitalizagdo: somente os indicadores ou os relatérios e indicadores. Além disso, o nivel
da entrada eletronica de dados pode variar; alguns paises podem dispor de relatério
eletronico inclusive no ambito do estabelecimento de satde.

Isso variara de acordo com as necessidades administrativas e com a disponibilidade.
De todo modo, o uso de novas tecnologias costuma ser mais vantajoso para gerar relatérios
acurados e tempestivos, para sua andlise e para andlise e divulgacdo. A expectativa dos
profissionais de satide com relagdo ao uso da tecnologia na atengao a satide esta mudando.

A substituicao da coleta e armazenamento de dados em papel pela base de dados
digital tem diversas vantagens. Os prontudrios eletronicos permitem maior coordenagao
e melhor compartilhamento de dados. Outra vantagem é a facil acessibilidade. Os
prontudrios sdo armazenados em uma base de dados segura e qualquer dado especifico
sobre uma varidvel de interesse pode ser levantado, a qualquer momento, por pessoas
que tenham direito de acesso a essa variavel; os dados podem ser transmitidos ao destino
e ao publico-alvo de interesse com rapidez e seguranca. A analise de dados por um
pacote padronizado de software possibilita a produgao imediata de relatérios e a geragao
de indicadores. Sempre que possivel, deve-se dar preferéncia aos registros individuais,
pois assim se evita a duplicidade de registro e porque estes geralmente sdo mais exatos e
precisos que os sistemas de dados agregados. Ha consideravel melhoria da qualidade com
a incorporagao de mecanismo de garantia da qualidade para incluir também a seguranca
e a confidencialidade dos dados armazenados.

A divulgacao de dados visa a conscientizagao, compreensao e acao. Deve respeitar
canais administrativos consagrados do sistema de salde e ser sensivel as necessidades
em diversos niveis. Pode ocorrer entre diferentes niveis dentro do programa ou fora do
programa. As vezes o relatério é apresentado de forma resumida, conveniente e de facil
compreensao para os formuladores de politicas, por exemplo. As novas tecnologias podem
melhorar a qualidade das informagdes; porém, mesmo se bem produzida e resumida,
nenhuma informacao terd impacto se nao for usada de maneira apropriada e satisfatoria.

O uso das informagbes no processo de decisao é a finalidade do sistema de
informagao. O uso adequado das informagdes em cada nivel, inclusive com mecanismo
consolidado de feedback e métodos inovadores de apresentacao de dados, resultard em
melhoria da atencao ao paciente e da administragao dos servigos de atengao a hanseniase
em diferentes niveis. Um dos meios para melhorar o uso do sistema de informacao é
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introduzir um sistema de apoio a decisdo (SAD). E um aplicativo computadorizado que
permite aos gestores de satide ver uma apresentagao grafica e geogréfica dos indicadores
coletados pelo sistema de informacao. Pode-se usar m sistema de informagao geogréfica
para comparagao espacial (por estabelecimento de satde, por distrito, por regiao). Outras
comparagoes também sao possiveis: temporal (tendéncias por més, ano), por indicador, por
patamar de avango. E dtil na inteligéncia em satde — para descobrir padrées significativos
como sequéncias, aglomerados, correlagdes, que podem ser usados para tomar decisoes.
Com frequéncia, os administradores de dados enfrentam desafios na sua interpretacao. Sem
ddvida, o SAD é (til nos principais niveis administrativos que ndo contam com um cientista
de dados para auxiliar na andlise. Esse sistema propicia rapidez de andlise e uso. Alguns
principios para melhorar o uso de informagbdes e introduzir a “cultura da informagao” sao:

e  participagao ativa de usudrios e cientistas de dados (andlise e interpretacao) no
planejamento do sistema para promover a adesao e compreender a pertinéncia
das informacoes;

e informagoes de qualidade e tempestivas;
e  sistema de gestao de programas baseado em desempenho;
e  canal de comunicacao entre coletores e usuarios de dados; e

e apresentacgao e divulgacao de dados inovadores e adaptéveis.

Um sistema de informacao ideal para hansenfase deve ser baseado em casos, permitir
a comunicagao por todos os provedores de servico, inclusive privados, e ser capaz de
desagregar os dados por area geogrdfica, sexo, idade, pais de origem, area de convivio
(cidade/povoado). Deve possibilitar também uma andlise de fatores de risco para hanseniase
a fim de identificar os grupos vulneraveis. E preferivel que haja um repositério central de
dados com agregacao e intercambio periédico em todos os niveis. Deve contar com o
apoio de um mecanismo de garantia da qualidade para minimizar erros e assegurar dados
de qualidade, e é preciso fornecer informagoes resumidas e bem estruturadas, de facil
interpretacao para tomar decisoes e de facil divulgacao e compartilhamento.

2.2.2 Indicadores de monitoramento

O monitoramento emprega um conjunto bem desenvolvido de indicadores (varidveis que
medem as mudangas). Esses indicadores constituem a base para analisar as mudangas
e sua sustentabilidade bem como para descrever os efeitos (positivos ou negativos) das
intervengdes do programa, esperadas ou inesperadas. A fungao mais importante do
monitoramento é fornecer uma base sélida aos gestores para avaliar os programas e tomar
as medidas cabiveis. A maioria das evidéncias constituem informacao para agao.

Guia para monitoramento e avaliacao
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Figura 1: Escopo de indicadores dentro da estrutura de monitoramento

Insumo e processo Produto ou servigo Resultado Impacto
Politica, normas, Atividades Resultados Objetivos/metas:
- diretrizes; recursos | Relacionadas ao em termos de (p. ex., nenhum
e o humanos; paciente (p. ex., condigao de satde diagnéstico de
g 2 | tecnologia; avaliagao de da populagao hanseniase e
9 2 logistica; incapacidade) (p. ex., novos deformidades
8 == medicamentos; Relacionadas a casos detectados, visiveis em criangas)
informagoes populagao (p. ex., conclusao do
levantamento) tratamento)
Indicadores

Fonte: Dr. Padebettu Krishnamurthy

Os insumos/recursos sao necessarios para realizar as atividades. Se forem usados
recursos, ocorrerao essas atividades planejadas. Se as atividades forem realizadas, espera-
se que haja entrega de produtos ou servigos. Se houver produtos ou servigos, espera-se
que o programa alcance os resultados (desfechos) na populagao-alvo. Se ocorrerem os
resultados pretendidos, pode haver mudancas na populagao (impacto).

Os indicadores de impacto expressam o grau de consecucdo de objetivo(s) de satde
publica.

Os indicadores de resultado expressam o que foi obtido com as atividades (p. ex.,
ndmero de novos casos detectados, nimero de casos curados).

Os indicadores de produto expressam o grau de planejamento e implementacao
das atividades (proporcao de contatos examinados).

Os indicadores de processo expressam uma atividade que é posta em pratica,
como em um plano (por exemplo, existéncia de um sistema de informagao via internet).

Alguns indicadores sao baseados em regras (bindrios). Na maioria das vezes sao os
indicadores de processo e, portanto, estao relacionados com praticas ou procedimentos
esperados que sao implantados. Por exemplo: “a existéncia de uma alianga com associagoes
de pessoas afetadas por hansenfase”, cuja resposta é “sim” ou “nao”.
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Novas ferramentas para

monitorar programas

Este capitulo se refere especificamente ao monitoramento de programas de hansenfase
e leva em conta toda a extensdo da Estratégia Global para Hanseniase 2016-2020.
Ao final dele, o pablico-alvo compreenderd com mais clareza quais informagoes deve
coletar e como revisar seus programas em monitoramento de rotina ou em atividade de
monitoramento e avaliagdo ad hoc. O Capitulo 3 é dividido em varios subcapitulos com
os seguintes temas: defini¢bes atualizadas, novas ferramentas de registro e notificagao,
indicadores de monitoramento da hanseniase, pertinéncia dos indicadores, revisdes do
programa de hanseniase e efeito das campanhas ativas de rastreamento/detecgao de casos
sobre os indicadores de monitoramento de rotina.

3.1 Definicoes

3.1.1 Definicoes de tipos de pacientes

Considerando a Estratégia Global para Hanseniase 2016-2020 e tendo em mente a
necessidade de aprimorar as atividades de farmacovigilancia, para as quais é fundamental
saber se um paciente é virgem de tratamento ou jd foi exposto a medicamentos contra
hanseniase, percebeu-se que a énfase somente em novos casos e recaidas excluiria da
revisdo programatica outros casos de retratamento. Além disso, a definicao de recaida
foi desenvolvida antes de se recomendar que o diagnéstico de hansenfase fosse feito em
bases clinicas. Portanto, a definicao foi atualizada para que estivesse mais de acordo com
as praticas reais. As novas definigoes de caso, que deverao ser adotadas pelos PNHs sao
apresentadas a seguir:

Um caso de hanseniase é um paciente que satisfaca um ou mais destes critérios:
(1) lesdes cutaneas hipopigmentadas com perda de sensibilidade;

(2) comprometimento ou acometimento dos nervos periféricos demonstrado por
a) perda de sensibilidade em area delimitada, b) fraqueza de maos/pés ou face
ou c) distarbios da funcao autbnoma, como anidrose (pele seca);

(3) deformidades visiveis;
(4) sinais da doenca com demonstragao de bacilos em esfregaco dérmico ou

confirmagao histopatolégica;

E necessidade de tratamento para hanseniase, decidida por um profissional de satde.
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Os casos de hansenfase podem ser ainda definidos como:

Caso novo (de hansenfase): paciente com diagnéstico de hanseniase que nunca
recebeu tratamento para a doenga.

Caso de retratamento (de hanseniase): paciente com diagnéstico de hanseniase
que ja recebeu tratamento para a doenca no passado. Os casos de retratamento devem
ser classificados também nos seguintes grupos:

Retratamento ap6s perda de seguimento: paciente com diagnéstico de hanseniase
que abandonou o tratamento antes de sua conclusao e retornou ao estabelecimento de
satde para completar o tratamento depois de 3 meses, no casos paucibacilares (PB), e
depois de 6 meses, nos casos multibacilares (MB).

Recaida: paciente que completou um curso de tratamento para hanseniase no
passado e retorna com sinais e sintomas da doenga nao considerados decorrentes de
reacao hansénica, segundo o profissional de satde.

Transferido: paciente que iniciou o tratamento em um estabelecimento e procura
outro estabelecimento para continuar o tratamento.

Outros retratamentos: qualquer caso de hansenfase que nao se enquadre em
nenhuma das categorias anteriores e necessite de tratamento.

Tanto os casos novos quanto os casos de retratamento podem ser classificados em:

Caso PB: caso de hanseniase com 1 a 5 lesoes cutdneas e sem demonstracao de
bacilos em esfregaco dérmico.

Caso MB: caso de hansenifase com > 5 lesdes cutaneas; ou com acometimento
de nervo (neurite pura ou qualquer nimero de lesdes cutaneas e neurite); ou com
demonstracao de bacilos em esfregago intradérmico qualquer que seja o nimero de
les6es cutaneas.

3.1.2 Definicoes de resultados

Os resultados atribuidos aos pacientes apds a antibioticoterapia foram modificados para
melhor adequagao a realidade de manejo no campo e para orientagao da reclassificagao
dos casos de retratamento. Espera-se que os programas nacionais adotem as novas
definicoes e modifiquem adequadamente seus formularios de registro e notificacdo. Os
resultados definidos sao:

Tratamento concluido dentro do prazo convencional: novos pacientes que foram
tratados da hanseniase com um curso completo de PQT (6 cartelas em até 9 meses nos
casos PB ou 12 cartelas em até 18 meses nos casos MB).
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Perda de seguimento: pacientes que interromperam o tratamento por um total de
3 meses ou mais (se PB) ou de 6 meses ou mais (se MB). Anteriormente usava-se o termo
“abandono”, que foi substituido por “perda de seguimento” para usar uma linguagem
ndo depreciativa em relagao as pessoas afetadas por hansenfase.

Transferido: pacientes com diagnéstico de hanseniase que iniciaram o tratamento
em um estabelecimento de salde, onde foram registrados, e depois transferidos a outro
(sempre que possivel, deve-se atribuir a esses pacientes um resultado de tratamento apés
averiguagao no estabelecimento de satde de origem).

Obito: pacientes com diagndstico de hanseniase que morreram por qualquer causa
durante o tratamento.

Resposta clinica insuficiente/insatisfatéria ao tratamento: pacientes que nao
respondem clinicamente apesar do tratamento adequado.

Tratamento concluido além da duracao convencional/ainda em tratamento além
da duracao convencional: pacientes com diagnéstico de hanseniase e tratados com um
ciclo completo de PQT (6 meses nos casos PB e 12 meses nos casos MB) para os quais o
profissional de sadde decidiu que era necessario estender o tratamento além da duragao
convencional (que estdo em esquemas de tratamento diferentes ou mais longo em razao
de efeitos adversos da PQT ou em esquema de tratamento mais longo devido a detecgao
de cepa resistente).

3.2 Ferramentas de registro e notificacao

Paralelamente a algumas modificagdes do cartao do paciente e do registro de hansenfase
para incorporar as definigdes atualizadas de casos e resultados, cujos exemplos podem ser
encontrados respectivamente nos Anexos 1 e 2, este Guia para M&A apresenta mais trés
registros. Todas as informagdes a serem inseridas nos registros relativas a incapacidades,
rastreamento de contatos e teste de resisténcia a medicamentos farao parte da coleta
global anual de dados da OMS para PNHs a partir de abril de 2017.

3.2.1 Registro de incapacidade

O registro de incapacidade dispoe de espago para registrar todos os tipos de pessoas
afetadas por hanseniase com incapacidade de qualquer grau e os servigos relacionados
prestados. Isso foi considerado importante para assegurar a avaliacdo periddica das
necessidades e facilitar a prestagao de servigos. O Anexo 3 apresenta o formato do registro
de incapacidade.
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3.2.2 egistro de contatos

O registro de contatos armazena o nimero total de contatos (definidos, segundo politicas
nacionais, como contatos familiares somente ou também contatos sociais) dos casos de
hanseniase registrados em determinado ano e o resultado de seu rastreamento. Esse
registro foi considerado importante diante do esforco da Estratégia Global para Hansenfase
2016-2020 para a detecgao precoce, que também é baseada no rastreamento ativo de
grupos de alto risco a partir dos contatos. Outra utilidade seria o registro de atividades-piloto
como a oferta de quimioprofilaxia apés rastreamento e/ou os resultados do rastreamento
de seguimento nos programas que incluem o rastreamento ativo de contatos ao longo do
tempo. O Anexo 4 apresenta um exemplo de registro de contatos.

3.2.3 Registro dos casos submetidos a teste de resisténcia a medicamentos

O teste de resisténcia a medicamentos ocupa posicao de destaque na Estratégia Global
para Hanseniase 2016-2020. Portanto, € necessario um registro para inscrever 0s casos
submetidos a teste de resisténcia a medicamentos, os resultados correspondentes e os
desfechos clinicos, como se observa no Anexo 5.

3.3 Metas e indicadores de monitoramento da
Estratégia Global para Hanseniase 2016-2020

Este Guia para M&A contém um resumo dos indicadores a serem criados a partir de fontes
de dados consolidadas (prontudrios de pacientes, registros e relatérios) para monitorar
a implementacao da Estratégia Global para Hanseniase 2016-2020 assentada sobre trés
pilares. Eles podem ser agrupados em trés categorias — essenciais (obrigatérios), desejaveis
(valiosos) e tteis (proveitosos). Os 22 paises prioritarios, arrolados no Manual Operacional,
devem coletar todos os indicadores relacionados com periodicidade minima anual.

e  Cadaindicador de controle da hanseniase é uma medida sintética destinada a
descrever um aspecto especifico da estratégia de hanseniase (de acordo com
seus trés pilares) e da perspectiva do paciente, dos profissionais de satide ou
da gestao do programa.

e Osindicadores de controle da hanseniase relacionados adiante sao expressos
como um niimero absoluto, taxa ou proporcao. Alguns indicadores sao baseados
em regra, em que a resposta esperada é sim/ndo. Em geral, uma taxa ou
proporcao é melhor que um niimero absoluto para comparacao.
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o [ importante ser muito especifico quanto ao numerador e ao denominador
bem como a fonte de informagdes. A fonte de dados pode ser interna do
programa (prontudrio de pacientes, registro, relatérios de supervisao, relatérios
de avaliagdo, censo) ou externa (ONGs, profissionais particulares, relatérios
de associagbes de pessoas afetadas por hanseniase). Foram especificados o
numerador, o denominador e a fonte de informagdes para cada indicador.

e  Para todos os indicadores, estipulou-se um padrdo, patamar ou meta de
desempenho com o propésito de ajudar a avaliar o nivel esperado de
desempenho para definir éxito/mudanca positiva. O nivel da meta foi fixado
pelo conhecimento epidemioldgico sobre a varidvel de interesse e a percepgao
da eficdcia da intervencao. Pode ser um nivel minimo ou aceitavel (p. ex.,
conclusdo de tratamento de 85%) ou uma avaliagao ‘melhor que antes’ rotineira
(p. ex., redugao de 5% da IG2 em relagao ao ano anterior). A meta poderia ser
descritiva (sim/ndo) ou numérica (nenhuma incapacidade entre novos casos
em criancas).

e  Para cada indicador, definiram-se a frequéncia e o ambito da medigao
(estabelecimento de satde/distrito/regiao/provincia/pais).

e Sugerem-se medidas a serem tomadas quando o indicador ndo atender os
padroes desejados, com referéncia cruzada para a agao a ser executada segundo
as diretrizes operacionais para facilitar a implementagao da estratégia.

e A maioria dos indicadores de hanseniase relacionados considera os resultados
(desfecho das atividades) e, portanto, constituem indicadores de resultado.
Entretanto, do ponto de vista da gestdao, é essencial também avaliar e
periodicamente processar indicadores de produto que medem as atividades

realizadas em comparacao com as programadas ou planejadas.

A Figura 2 adiante inclui todos os indicadores de monitoramento que poderiam ser
usados para acompanhar a implementagao dos fundamentos da Estratégia Global para
Hansenfase 2016-2020. O primeiro grupo de indicadores relacionados sao as metas da
estratégia que sao indicadores de impacto ou de resultado. Os demais indicadores sao
enumerados sob cada pilar correspondente. Os indicadores relativos ao pilar Il sdo ainda
subagrupados como indicadores que refletem a qualidade da busca de casos e indicadores
que expressam a qualidade da retencao de casos. Embora o Manual Operacional contenha
um anexo sobre indicadores de monitoramento, este Guia para M&A deve ser considerado
o documento de referéncia para o monitoramento do programa de hanseniase, ja que foi
elaborado apés ampla consulta a importantes interessados diretos.
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Figura 2: Resumo dos indicadores de monitoramento da Estratégia Global para
Hanseniase 2016-2020

INDICADORES

Indicadores
de meta

1.

Nimero de criangas com diagnéstico de hansenfase e deformidades
visiveis (1G2)

Taxa de pacientes com diagndstico recente de hanseniase e deformidades
visiveis (1G2)

Leis que permitam a discriminagao por hansenfase

Pilar |

Existéncia de um plano nacional de hanseniase com orgamento
(independente ou integrado)

Nimero de circunscrigdes subnacionais com alianga formal entre programa
de governo e outros interessados diretos

Existéncia de sistema de notificacdo de casos via internet que permita
a desagregacao por idade, sexo, lugar de residéncia e outros critérios
pertinentes

Pilar 11

Busca de casos

Deteccao de novos casos (nimero e taxa)
Prevaléncia (ndmero e taxa)
Proporcao de casos de IG2 entre o total de novos casos detectados

Proporcao de casos em criangas entre o total de novos casos detectados (ou
taxa de novos casos em criangas)

Proporcao de casos femininos entre o total de novos casos detectados

Proporcao de casos nascidos em outro pais entre o total de novos casos
detectados

Proporcao de casos MB entre o total de novos casos detectados
Proporcao de contatos rastreados

Retencao de casos

Nimero e proporcao de casos de retratamento em relacao ao total de casos
de hansentfase notificados

Conclusao da PQT nos casos PB
Conclusao da PQT nos casos MB

Proporgao de pacientes submetidos a avaliagao de incapacidade pelo menos
no inicio e no fim do tratamento

Proporcao de pacientes em que surgiram novas incapacidades durante o
tratamento

Namero de casos com reacoes hansénicas durante o tratamento

Proporcao de novos pacientes com incapacidade (IG1 e IG2) que receberam
treinamento para o autocuidado

Proporcao de casos de hansenfase resistentes a medicamentos entre os casos
novos e de retratamento

Pilar 11l

Nidmero de aliangas formais entre associagoes de pessoas afetadas por
hansenfase e o programa de hansenfase do governo

Existéncia de normas e/ou regulamentagoes que facilitem a inclusao de
pessoas afetadas por hansenfase e suas comunidades

Nimero de circunscrigoes subnacionais em que pessoas afetadas por
hansenfase participam de servicos de hanseniase

Disponibilidade de informagdes sobre a prevaléncia de estigma social e
discriminacao

Uso pelo programa de escala de participagdo para avaliar a participacao
social das pessoas afetadas por hansenfase
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3.3.1 Descricao de metas e indicadores

(a) Ndmero de criancas com diagnéstico de hanseniase e deformidades
visiveis (1G2)

Definicao: nimero de criangas (abaixo de 15 anos) com diagnéstico recente de hanseniase
(nunca tratadas) e G2 por ocasiao do diagnéstico informado durante o ano de notificacao.

Foérmula: nimero.

Meta: zero ao fim de 2020.

Fonte de informacoes: registro de hanseniase.
Nivel de notificacao: todos os niveis.
Frequéncia: imediata/trimestral, anual.

Importancia: é um indicador de impacto. Indica a qualidade da deteccao de casos e dos
servicos de atencao a hanseniase, além de refletir a conscientizacdo da comunidade. A
meta é fixada nos ambitos geografico (mundial, regional, nacional e subnacional) e de
agregacao (estabelecimento de satide e acima). O escopo do sucesso de alcangar a meta
e sua concretizagao final deve ser um grande estimulo para os gestores da implementagao.
Embora a meta pareca um pouco ambiciosa, é essencial e pertinente. Uma crianga com
hanseniase e 1G2 relacionada indica atraso na deteccao de casos e transmissao continua
da infecgao na comunidade. Os paises que ja alcancaram essa meta poderiam voltar a
atencao para “zerar o nimero de criangas com hansenfase”.

Acdo sugerida: a acao a ser tomada € iniciar uma investigacao de incidente critico (lIC)
para identificar as causas do atraso no diagnéstico e investigar os contatos domiciliares e
a comunidade em torno da crianga diagnosticada. O Anexo 6 deste Guia contém uma
lista de verificagdo para orientar a IIC.

(b) Nimero de criancas com diagndstico de hanseniase

Defini¢do: nimero de criangas (abaixo de 15 anos) com diagnéstico recente de hanseniase
(nunca tratadas).

Formula: nGimero.

Meta: zero ao final de 2020 nos paises com baixa carga; o patamar desejado em paises
com alta carga é a tendéncia decrescente.

Fonte de informacgées: prontudrio de pacientes, registro de hanseniase, relatério de
progresso.

Nivel de notificacao: todos os niveis.
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Frequéncia: imediata/trimestral, anual.

Importdncia: a hansenfase em criangas representa transmissao recente. Indica também
a eficacia da deteccao e do diagnéstico.

Fatores que afetam: é importante cuidar para que as variagbes do nliimero nao sejam
devidas a subnotificacao. E possivel também que haja supernotificagao, pois o diagnéstico
de hanseniase pode ser dificil em criangas.

Acao sugerida nas duas situagoes se o niimero estiver acima do patamar desejado. A detecgao
de uma criangca com IG2 decorrente de hanseniase ou de uma crianca com hanseniase
em paises com baixa carga de doenca deve desencadear uma IIC (ver detalhes, inclusive
lista de verificagao, no Anexo 9). Essa conduta é usada para rever o manejo de pacientes
ou a prestacao de servigos de satide em uma area quando algo vai mal (identificacao de
uma crianga com incapacidade), e a unidade da andlise é o estabelecimento de satde que
abrange a area de residéncia da crianca. Sempre que ha notificacdo de um novo caso em
crianga, procede-se a coleta de dados pertinentes sobre as préticas existentes na familia
da crianca, na comunidade e no centro de satde; andlise dos dados; identificacao de
areas de preocupagao (com relagao a comunidade e aos profissionais de satide); definicao
de recomendacoes; e tomada de medidas para melhoria da qualidade. As prioridades
sao o paciente pediatrico, os sistemas e processos, a medicao, o trabalho em equipe, a
reestruturacao da gestao do programa. Deve haver diretrizes claras sobre o responsavel
por isso (um individuo ou uma equipe), com explicitagao de responsabilidades, método
de coleta de dados, instrumentos, forma de notificagao e divulgacao.

Outra agao possivel é o levantamento de contatos domiciliares, contatos sociais e
domicilios vizinhos (levantamento perifocal) em torno (raio de cinco domicilios) dos novos
casos de criangas para identificar casos ocultos, pois o caso em crianga indica transmissao
recente. Isso pode ser feito por averiguagao com fotos de hanseniase (imagens de diferentes
manifestagoes de hanseniase) ou rastreamento clinico dos individuos. Algumas das medidas
possiveis sao |EC especializada, campanhas realizadas por comités de salde locais e
treinamento do pessoal local.

(c) Taxa de novos casos de hanseniase com 1G2

Definicao: nimero de novos casos com IG2 detectados entre os novos casos (nunca
tratados) em uma populagao definida, em um ano, expresso como taxa por 1 milhdo de
habitantes.
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Formula:

Nimero de novos casos detectados com G2

X 1 000 000
Populagao no meio do ano (ano de notificagao)

Meta: menos de 1 caso com IG2 por milhdo de habitantes ao final de 2020.
Fonte de informacoes: registro de hanseniase.

Nivel de notificagdo: todos os niveis [por prontudrios de pacientes (nivel periférico) ou
registros (nivel intermediério)].

Frequéncia: anual.

Importancia: é um indicador de impacto. Reflete o atraso no diagnéstico. E aplicavel nos
ambitos mundial, nacional e subnacional com mais de 1 milhdo de habitantes.

Fatores que afetam: sdo necessarios critérios padronizados e diretrizes para obter
dados compardveis. A subnotificagdo ou supernotificagdo de 1G2 deve ser verificada
periodicamente. Para evitar erros na classificagdo de incapacidade, é importante a
capacitacdo institucional em nivel acima do estabelecimento de satde (distrital) pela
identificagdo de pessoal capacitado para avaliacdo de incapacidade e outras tarefas
importantes relacionadas com a atengao ao paciente. As incapacidades nao relacionadas

com a hanseniase poderiam acarretar a supernotificacao.

Definigoes de incapacidade:
Maos e pés:

Grau 0 = auséncia de anestesia, auséncia de deformidade ou lesao visivel

Grau 1 = anestesia, mas sem deformidade ou lesao visivel

GCrau 2 = deformidade ou lesao visivel.

Olhos:

Grau 0 = auséncia de problemas oculares devidos a hanseniase; sem evidéncia
de perda de visao

Grau 1 = problemas oculares devidos a hanseniase, mas sem acometimento grave
da visao (visao 6/60 ou melhor; conta dedos a 6 metros)

Grau 2 = deficiéncia visual grave (visdo pior que 6/60; incapacidade de contar
dedos a 6 metros), lagoftalmia, iridociclite, opacidades corneanas
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Caso nao se faga corretamente a anamnese de um paciente, pode-se diagnosticar
como novo caso um individuo que foi tratado e curado. Desse modo, aumentara o
ndmero de novos casos com IG2 notificados. Em um programa que procede a busca ativa
de casos, a proporcao de incapacidade pode ser baixa; quando a maioria dos casos é
detectada por autorrelato, pode ser alta. Com frequéncia, convém analisar a proporgao
de casos de incapacidade junto com a proporcao de casos MB. Uma alta proporcao de
casos de incapacidade com baixa proporgao de casos MB pode indicar um equivoco na
classificacdo. Uma baixa proporcao de casos de incapacidade com alta proporgao de casos
MB também pode indicar equivoco na classificacdo (PB como MB) ou subnotificagao
de incapacidade. A concordancia dos dois indicadores, ambos elevados, indica atraso
consideravel no diagnéstico.

Acdo sugerida se acima do patamar desejado: essa taxa pode ser reduzida com a deteccao
precoce eficiente de casos, inclusive com campanhas especificas ou aprimoramento de
outros esforgos para deteccao de casos, entre os quais estao o rastreamento de contatos e
o exame de seguimento dos contatos. As campanhas podem levar ao aumento inicial da
detecgao de casos, inclusive de casos com incapacidade em estagio inicial. Posteriormente,
porém, haverd reducao progressiva desse nimero. Outras intervengdes possiveis sao
campanhas especificas de IEC voltadas para areas de alta endemicidade, grupos vulneraveis
e treinamento de pessoal indispensavel. Nas populagbes subatendidas, é importante
colaborar com organismos ja participantes a fim de identificar voluntarios locais para as
tarefas de suspeita e referéncia de casos bem como de tratamento e seguimento; criar
servigos moéveis como parte do servico de atendimento mével integrado e introduzir
atividade de IEC especializada nos dias de reunido das pessoas em um lugar (templo,
mesquita, igreja, mercado, festas, etc.).

(d) Leis que permitam a discriminacao de pessoas afetadas e/ou seus
parentes em razao da hanseniase

Definicao: nimero de paises ou circunscrigdes subnacionais (distrito/estado/provincia/
regido) onde a discriminagao (preconceito em razao da doenca) de pessoas afetadas por
hanseniase e/ou suas familias é legalmente permitida pela existéncia de legislagao, leis e
préticas, procedimentos e politicas oficialmente aceitos.

Férmula: nimero.
Meta: zero.

Fonte de informacées: publicacbes nacionais; jornais; circulares; legislagao;
regulamentacoes trabalhistas; julgamentos em casos de discriminagao.
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Nivel de notificacao: distrito/regiao/pais.

Frequéncia: anual.

Importancia: é um indicador baseado em regra (procedimento ou prdtica, sim/ndo). Aponta
o nivel de discriminagcdo na comunidade e as disparidades no acesso a oportunidades
enfrentadas por pessoas afetadas pela hansenfase. E também um reflexo indireto do grau
de apoio politico e legislativo a eliminacao de praticas excludentes (responsabilidade dos
formuladores de politicas e gestores do programa). A retirada dessas regulamentacoes
discriminatérias do ordenamento juridico deve ser parte integrante de uma boa governanga
em salde. A auséncia de leis desse tipo ndo significa necessariamente que nao haja
discriminagao na sociedade. A disposicao legal pode ndo eliminar as praticas sociais. Nao
obstante, é um dos passos importantes para eliminar a discriminacao e facilitar o acesso
a servigos e ao diagnéstico.

Fatores que afetam: a existéncia de tal legislacdo pode ser decorrente de falta de
sensibilizagdo, auséncia de respostas politicas, caréncia de promogdo da causa, nao
compartilhamento de informagdes entre os departamentos de satide e juridico, além de
auséncia de parceria com associagoes de pessoas afetadas por hanseniase.

Acdo sugerida se estiver acima do patamar desejado: a correcao pode ser feita com a
criacao de uma forga-tarefa incumbida de reunir as leis discriminatérias e leva-las a anélise
legislativa e judicidria para revogacgao. A forga-tarefa também deve defender a introdugao
de leis afirmativas para facilitar o apoio e a inclusao social. A hanseniase deve ser integrada
aos direitos humanos. E necessario explicitar as diretrizes politicas dirigidas aos profissionais
de satide, a populagao e as pessoas afetadas, além de maior compromisso politico mediante
promogao da causa e parceria com associagoes de pessoas afetadas pela hanseniase.

Na India, por exemplo, existem vérias leis discriminatérias contra pessoas afetadas
pela hanseniase. Uma das leis mais antigas [The Lepers Act (Lei de Leprosos) de 1898]
s6 foi revogada em maio de 2016. Em seu relatério, a Comissio de Direito da India
solicitou que o governo revogue todas as leis existentes que promovem a discriminacao
de pessoas afetadas pela hansenfase. (O Capitulo 5.1 do Manual Operacional contém
mais informacoes.)

3.3.2 Indicadores de monitoramento — Pilar |

Os conceitos de governanga, coordenagao e parceria sao o ntcleo do pilar I. Ha
necessidade de lideranca e financiamento apropriados bem como de estruturas e processos
organizacionais efetivos que sao cruciais e incentivam a participagao. Os indicadores
enumerados tornam mais facil medir o avango na iniciagao de colaboragdes para melhorar
a gestao.
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(a) Existéncia de um plano nacional de hanseniase com orcamento (ou de
DTN inclusive hanseniase ou de TB e hanseniase)

Definicao: existéncia de um plano nacional financiado exclusivo para hanseniase ou
como parte de um plano para doengas transmissiveis (DTN/TB) alinhado com os principais
componentes da Estratégia Global para Hanseniase 2016-2020.

Formula: sim/nao.

Patamar desejado: sim.

Fonte de informacoes: registros administrativos em ambito nacional.
Nivel de notificacao: ambito nacional.

Frequéncia: depende da duragao do plano nacional; anual para a OMS.

Importancia: é um indicador de produto, baseado em regra (sim/ndo). Deve haver um
esforgo para reunir governo, organismos internacionais, sociedade civil e setor privado
com o objetivo de elaborar um plano sélido e operacional exclusivo para hansenfase ou
como parte de um plano para outras doengas transmissiveis O plano deve contar com
um orcamento e fazer contribuigdes indicativas do compromisso governamental com o
controle da hanseniase. O plano, quando nacional, deve ser elaborado segundo o contexto
do pafs; entretanto, deve incorporar a atengao as areas centrais de intervencao definidas
pela Estratégia Global para Hanseniase 2016-2020. Todos os interessados diretos, inclusive
as pessoas afetadas pela hanseniase, devem colaborar com o plano.

Fatores que afetam: supde-se que haja suficiente capacidade e interesse na elaboracao
de um plano nacional para enfrentar apenas a hanseniase ou como parte de um plano
para enfrentar outras doencas transmissiveis.

Acdo sugerida: nos ambitos mundial e regional: apoiar e manter a elaboracao de planos
nacionais. No ambito nacional: criar um grupo de trabalho para avaliar pontos fracos e
definir estratégias destinadas a melhorar o controle da hansenifase. Calcular os fundos
necessarios para as atividades definidas e buscar a contribuicao de todos os interessados
diretos. O Capitulo 3 do Manual Operacional contém mais sugestoes de agoes.

(b) Nimero de circunscricées subnacionais (distrito/estado/provincia/regiao)
com alianca formal entre programa de governo e outros interessados diretos

Definicao: existéncia de alianca (parceria, coalizao, grupo, etc.) entre os PNHs e outros
interessados diretos, como ONGs, setor privado, organizagbes comunitarias, profissionais
particulares (inclusive curandeiros tradicionais) para atividades essenciais como deteccao
de casos, tratamento e apoio social.
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(Alianga: esforgo de colaboragao com objetivo comum no qual os principais interessados
diretos trabalham em conjunto, por meio de relagbes formais ou informais, para planejar
e executar servigos relativos a hansenfase que priorizam as necessidades locais e retinem
recursos. Ajuda também a promover a igualdade de género como elemento constitutivo
de servigos de atencao a hanseniase de qualidade.)

Férmula: nimero de unidades com parcerias.

Pode-se usar a lista de verificagdao a seguir em cada principal nivel administrativo de satde
para acompanhar o progresso.

e  ONG -sim/nao

e Outros programas de governo — sim/nao

e Setor privado (empresarial) — sim/nao

e Setor privado informal/curandeiros tradicionais — sim/nao
e Organizagdes comunitarias — sim/nao

e Profissionais particulares — sim/nao

e Organizagoes de pessoas afetadas por hansenfase — sim/nao

Deve-se informar o nimero de unidades administrativas de satide com essas parcerias
em cada nivel.

Patamar desejado: sim para todos, aumento do niimero de aliangas com o passar do tempo.
Fonte de informacoes: registros administrativos em cada nivel.

Nivel de notificacao: ambito distrital e acima.

Frequéncia: anual (por revisao).

Importancia: é um indicador de produto, baseado em regra (sim/nao). Deve haver um
esforco para reunir governo, organismos internacionais, sociedade civil e setor privado em
uma relagao colaborativa formal dedicada ao objetivo da Estratégia Global para Hanseniase
2016-2020. Colaboragbes e aliangas formais podem fomentar o compromisso coletivo
e a adesao local, obter capital para fortalecer a implementacao do programa e mobilizar
apoio em aspectos operacionais, inclusive atividades de extensao, promogao da causa
e financiamento. Constituem também um ponto de acesso para ampliar a cobertura,
sobretudo em areas subatendidas. Vale a pena reforcar a funcao orientadora das autoridades
no sistema de satide em ambito nacional e estadual.
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Fatores que afetam: pressupoe que haja principios politicos orientadores, estrutura
legislativa e normativa para definicio bem como procedimentos para formar aliangas
em harmonia com as prioridades nacionais. Reflete a capacidade de iniciar e manter
participagao efetiva com outros parceiros em diferentes niveis. Pode ocorrer em ambito
local, nacional e mundial. Pode ser destinada a governanca (comité de sadde, comité
diretor), gestao (financiamento e controle em uma area pequena) ou operacao (ampliacao
do acesso). Pode trazer beneficios na forma de aumento da visibilidade da doenca para
promocao da causa, aumento do nivel da resposta do programa aos desafios existentes
e facilitagdo da coordenagao. O resultado para o programa sera a melhoria da prestagao
de servigo — deteccdo de casos, retencdo de casos, promogao de esforgos para inclusao
social e pesquisa sobre praticas inovadoras.

Acées sugeridas: nos ambito mundial e regional, manter e melhorar as parcerias atuais no
ambito global; estabelecer parcerias regionais para dar apoio onde necessario, sobretudo
nos paises com baixa carga de hanseniase, a diversos servigos transnacionais (ensino,
pesquisa, laboratério); e iniciar pesquisa para demonstrar parcerias bem-sucedidas. No
ambito nacional: estabelecer estruturas politicas e normativas a longo prazo; elaborar
protocolos para a decisao compartilhada; mobilizar recursos e responsabilidades;
capacitar autoridades nos esforcos da parceria; criar uma plataforma comum para troca
de informagdes sobre iniciativas de parceria bem-sucedidas; incluir a sociedade civil e
associagoes de pessoas afetadas nos esforcos de parceria; e estabelecer vinculos por meio
de uma coalizdo ou alianga com outros programas (TB/DTN/doencas transmissiveis) para
compartilhar experiéncias, recursos e servigos. (O Capitulo 3.3 do Manual Operacional
contém mais informacoes.)

(0) Existéncia de sistema de notificacao de casos via internet que permita
a desagregacao por idade, sexo, lugar de residéncia e outros critérios
pertinentes

Definicao: sistema de informacao (entrada de dados, analise, geracao de relatério) no
qual os dados de pacientes individuais sdo capturados, armazenados eletronicamente
com software especifico e transmitidos por rede de comunicacao (portais de internet)
para compartilhamento rapido com mdiltiplos usudrios.

Formula: sim/nao.
Patamar desejado: sistema eletronico de notificagdo baseado em casos e completo.

Fonte de informacoes: registros administrativos em cada nivel.
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Nivel de notificagdo: distrito/regiao/provincia/pafs.

Frequéncia: anual (por revisao).

Importancia: é um indicador baseado em regra. O sistema de notificacao via internet
propicia melhor qualidade dos dados, melhor acesso aos dados, reducao do volume de
trabalho e, consequentemente, melhoria da atengao ao paciente, da gestao do programae
do monitoramento de tendéncias. Retine todos os parceiros relevantes para garantir que os
usuarios das informagoes tenham acesso a dados fidedignos, tteis, exatos, compreensiveis
e comparativos. E importante também considerar a proporgao de unidades notificadoras
que substituem o relatério em papel pelo relatério eletronico.

Fatores que afetam: pressupOe capacidade institucional em termos de disponibilidade
de recursos, inclusive estrutura politica, recursos humanos capacitados, finangas e novas
tecnologias, entre elas a cobertura de rede.

Acdo sugerida se abaixo do patamar desejado: nos ambitos mundial e regional, a OMS
apoia o fortalecimento de sistema de informagao em satde; promover o sistema integrado
com DTNs e doencas transmissiveis (DTs); e capacitar monitores. No ambito nacional,
os desafios devem ser enfrentados com diretrizes politicas apropriadas e protocolos
padronizados, explorando a possibilidade de usar recursos disponiveis para outros
programas e de mobilizar recursos e experiéncias do setor privado. (O Capitulo 3.5 do
Manual Operacional contém mais informagoes.)

(d) Outros indicadores

Além desses trés indicadores que monitoram as dreas estratégias de intervengao segundo
o pilar I, ha varios outros indicadores da gestao e coordenacao de um programa. Eles
sao relacionados adiante para orientar os gestores nacionais e regionais na analise de
informagbes administrativas para avaliar o desempenho. Com frequéncia, a fonte para
coleta dos indicadores a seguir sao os relatérios de visitas de supervisao e outros registros
administrativos ou relatérios de estudos:

e Porcentagem de regioes/distritos/estabelecimentos de satde que tiveram pelo
menos uma visita de supervisao entre todas as regides/distritos/estabelecimentos
de satde (ESs) no ano de notificagao.

e  Proporcao de estabelecimentos de salde/distritos/regides sem interrupcao
(nenhuma falta de estoque) do abastecimento de medicamentos no periodo
de referéncia.
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e Proporgao de estabelecimentos de satde/distritos/regioes com manutengao de
qualidade dos registros.

e Disponibilidade de informagoes sobre a fungao de profissionais privados na
atencgao a hanseniase (por levantamentos ou pesquisas).

e  Existéncia de um plano de estratégia de comunicagdo com dareas focais
identificadas e orcamento anual.

e Proporcao de distritos/regides com planos para hansenfase baseados em
resultados.

e Proporgao de documentos de politica, inclusive diretrizes e planos de agao
elaborados com a contribuicdo de pessoas afetadas por hanseniase.

e Proporcao de eventos de conscientizagao sobre hanseniase que contaram com
a presenca de funcionarios graduados do governo.

e Proporcao de estabelecimentos de satde/distritos/regides que dispdem de
programa, diretrizes e normas para o manejo de pacientes com hanseniase.

e Proporcao de estabelecimentos de satide/distritos/regioes que executaram todas
as atividades planejadas no tempo adequado.

e Proporgao de pacientes satisfeitos com a atencao (medida de processo relatada
pelo paciente — servigos oferecidos; medida de resultado — estado da doenga).

e  Existéncia de um plano nacional com indicagao de prioridades para pesquisa.

3.3.3 Indicadores de monitoramento - Pilar Il

O pilar Il abrange dois grupos de indicadores. O primeiro monitora a qualidade da busca
de casos/ diagnéstico de hanseniase; o segundo, a qualidade da gestao/retencao de casos.

Grupo 1: qualidade da busca de casos/diagnostico de hanseniase

O diagnéstico e tratamento precoce sao fundamentais para reduzir a carga de hansentiase.
Os indicadores ajudam a medir o avango em direcao ao objetivo em termos dos resultados
alcancados pela implementacao de diversas atividades comunitarias e centradas no
paciente. Os indicadores a seguir medem a qualidade do servigo na deteccao de casos.
Ha trés dimensoes — o que é oferecido (técnica), como é oferecido (funcional) e qual é
o resultado em termos de condicao de satide dos pacientes e da populacao (desfecho).
Alguns deles sao gerados a partir de registros e prontudrios de pacientes; outros, a partir
de registros administrativos, inclusive registros de supervisao.
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(a) Deteccao de novos casos

Definicao: nimero de novos casos da hanseniase (nunca tratada) detectados em
determinado periodo.

Formula: niimero de novos casos.

Patamar: a meta final é zerar os novos casos. No periodo intermedidrio, a deteccao
de casos deve ser monitorada pela tendéncia temporal durante no minimo cinco anos
consecutivos, de preferéncia por dez anos ou mais. Esse indicador deve ser interpretado
com outros indicadores da qualidade da busca de casos, como taxa de 1G2, proporcao
de IG2 e proporgao de criangas entre 0s novos casos.

Fonte de informacoes: registro de hanseniase.
Nivel de notificacdo: todos os niveis, por drea.
Frequéncia: trimestral, anual.

Importancia: é um indicador de resultado e estd relacionado com a magnitude da carga
de hansenfase em uma area. E um reflexo dos esforcos de busca de casos. Quando nao
ha alteracao das condigbes do programa, espera-se que se mantenha estavel ou diminua
com o passar dos anos.

Fatores que afetam: o aumento stbito de novos casos pode ser causado por deteccao
ativa de casos ou supernotificacdo. A diminuigao stbita pode se dever a subnotificacao
decorrente de mudanca na intensidade da atividade ou alteracao stbita no indice de
suspeita (falta de capacitagao; aposentadoria do pessoal capacitado). A comparagao com
outras areas com condicao socioecondmica e endemicidade semelhantes deve dar uma
visdo das razoes da mudanca.

Acao sugerida: a investigacao das razbes da mudanga e a adogao de medidas apropriadas —
como a concentragao na busca de casos, inclusive com campanhas sempre que necessario,
a capacitagao e o reforgo da supervisao — sao algumas das possiveis acoes.

(b) Taxa de deteccao de novos casos

Definicao: nimero de novos casos detectados em determinada populacdo em um ano,
expresso como taxa/100 000
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Formula:

NiUmero de novos casos detectados em (ano)

X 100 000
Populagao no meio do ano (ano)

Patamar: em condigbes invaridveis do programa, é provavel que a taxa de deteccao de
novos casos se mantenha estavel, podendo até mesmo diminuir. Na verdade, é importante
considerar as taxas especificas por idade para verificar se ha alguma variagdo com o tempo
(maiores taxas em grupos de idade avangada devem ser a norma em paises com baixa carga
e indicam diminuicdo da transmissao da doenca). Esse indicador deve ser interpretado
com outros indicadores da qualidade da busca de casos, como taxa de 1G2, proporcao
de IG2, proporgao de criangas entre novos casos e proporcao de casos MB.

Fonte de informagées: registro de hanseniase.
Nivel de notificacao: todos os niveis.
Frequéncia: anual.

Importancia: é um indicador de resultado. E aplicavel nos ambitos nacional e subnacional
(acima de 100 000 habitantes). E o indicador mais importante da carga de hansenfase
em uma area. E usado como substituto da taxa de incidéncia porque a medida direta da
taxa de incidéncia é quase impossivel. Em geral, ha uma discrepancia entre incidéncia e
detecgao — a deteccao pode subestimar ou superestimar a incidéncia, dependendo da
eficiéncia de deteccdo de casos. Na auséncia de uma estimativa cientificamente vélida
do nimero de novos casos em uma populagdo em um ano, nao ha meios definitivos de
saber quando a detecgao de casos se aproxima da incidéncia. As informagoes obtidas de
novos casos sobre a duracdo da doenga pode dar alguma ideia sobre a quantidade de
casos acumulados entre os denominados novos casos. E mais significativa que nimeros
absolutos, pois reflete com maior exatidao a carga e a transmissao.

Fatores que afetam: a elevada transmissao de hanseniase pode aumentar a detecgao de
novos casos. Com frequéncia, a reducao dos niveis de transmissao poderia ser causada
por mudangas na condigdo socioecondmica da populagdo (mudanca endégena). Uma
definicao padronizada de novos casos de hanseniase ajuda na comparabilidade dos
dados. A definicao epidemiolégica usada para a finalidade do programa é diferente da
definigao clinica. Por exemplo, a recaida nao pode ser considerada um novo caso segundo
a definicao epidemiolégica, pois o paciente ja foi tratado anteriormente. Ou casos tratados
anteriormente se registrados novamente para tratamento como um novo caso. Erros na
classificacao de casos podem distorcer o indicador, sobretudo se o niimero for significativo.
A acurécia no diagnéstico de hanseniase é importante tanto para os individuos quanto para
o programa. A capacidade de diagnéstico correto da hanseniase depende do treinamento,
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do indice de suspeita na
situacao de endemicidade, de
anamnese e exame completos
do paciente e de supervisao de
apoio. E frequente o registro
de casos antigos (casos tratados
anteriormente) como novos.
E provével que isso aumente
o nimero de novos casos
detectados (ver quadro). Todos
eles podem afetar a eficiéncia do
diagnéstico, resultando em sobrediagnéstico ou subdiagnéstico. E importante, portanto,
ter um mecanismo implantado para validar periodicamente uma amostra de novos casos
e verificar se o diagndstico esta correto.

No exercicio de Monitoramento da Eliminacao
da Hanseniase realizado na india em 2004, sob
o patrocinio da OMS, os novos casos detectados
recentemente foram validados por monitores

independentes em varios Estados. Dos 1.081 casos
notificados como novos casos pelo programa, 18,7%
eram casos antigos registrados como novos; dos 879
novos casos, 9,4% nao eram casos; e 12,8% dos
793 novos casos foram classificados erradamente.

A substituicao da deteccao passiva de casos pela detecgao ativa ou vice-versa também
influencia o indicador. A deteccao ativa de casos aumenta o ndmero de novos casos
detectados. Pode captar casos nao alcancados pelo sistema de rotina, que depende de
autorrelato, ou de autocura. O ndimero de casos detectados também é influenciado pela
frequéncia de deteccao ativa. Levantamentos mais frequentes podem identificar mais casos.
Em seguida, o nimero cairia porque haveria menos casos acumulados. Levantamentos
frequentes tendem a detectar casos em que haveria autocura. Isso ocorre principalmente
nos levantamentos escolares.

A cobertura depende da disponibilidade, acessibilidade e utilizacao do servico de
atencao a hanseniase. A disponibilidade de infraestrutura (estabelecimentos de satde), a
acessibilidade (geogréfica, social e financeira) e a disponibilidade de pessoal capacitado
tém efeito direto e indireto sobre a deteccao de casos. Pela mesma razao, se for realizada
busca ativa em uma drea ndo coberta anteriormente, é provavel que haja aumento do
ndmero de novos casos. Além disso, as pessoas podem nao estar dispostas a usar o servigo
se a qualidade nao corresponder as expectativas.

O primeiro contato para uma proporcao significativa das pessoas é o polivalente
profissional particular. A mudanga da deteccao ativa de casos — passando pela busca ativa
— para a deteccao passiva de casos por relato voluntdrio, as manchas ou areas “in6cuas” e
indolores, os estigmas ou fatores sociais e outros fatores locais sdo dreas importantes. Embora
ndo haja dados sobre a quantidade de casos de hanseniase tratados no setor privado,
estd claro que esses casos sao “perdidos” pelo programa, porque nao sao notificados. O
nimero pode aumentar se o programa captar essas informagoes.
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O nivel de conscientizagdo da comunidade sobre a doenca e o programa pode
influenciar o nimero de casos detectados. Nas situagdes endémicas, quanto maior for o
nivel de conscientizagao, maior serd a probabilidade de detectar mais casos.

E essencial assegurar o uso da fonte correta para o censo e do procedimento correto
para a estimativa.

Esse indicador deve ser interpretado em associacao com indicadores como a taxa de
detecgao de novos casos em criangas ou a proporgao de criangas entre novos casos, que
também reflete transmissao ativa, e 1G2, indicativa de demora no diagnéstico. Se todos
os indicadores estiverem acima do patamar desejado, é necessario adotar medidas para
melhorar a qualidade da deteccao de casos.

Acdo sugerida: a deteccao ativa de casos deve ser considerada em areas com maior
carga (significativamente maior que média nacional), grupos populacionais subatendidos
e contatos de casos de hanseniase. A investigagao do incidente, inclusive o rastreamento
de contatos ampliados de um novo caso em crianga, com ou sem incapacidade, é uma
das agoes mais importantes que devem ser realizadas em situagdes de alta e baixa carga.
As campanhas de conscientizacao devem ser dirigidas as comunidades com alta carga, a
populacio em geral e profissionais de satide pelo menos uma vez ao ano. E importante
assegurar infraestrutura e recursos humanos apropriados com capacitagao para a tarefa;
estabelecer um sistema de encaminhamento vidvel com pessoal capacitado; estabelecer
vinculos com hospitais e faculdades de medicina; e incluir os profissionais de satide em
geral, a associagdo de pessoas afetadas e as ONGs. E necessario implantar procedimentos
para garantir que os casos detectados sejam casos reais de hansenfase. Estes incluem a
validagcdo de uma amostra de novos casos para sobrediagnéstico e de uma amostra de
vdrias pessoas que poderiam ter hanseniase para subdiagnéstico. Deve-se explicitar quem
e quando se faz isso. A capacitacdo, o reforgo da supervisao, a vigilancia cuidadosa da
tendéncia da doenca e a evitagao de metas e incentivos para deteccao de casos sao outras
medidas que devem ser implantadas. (O Capitulo 4.2 do Manual Operacional contém
mais informagoes.)

(c) Prevaléncia

Definicao: nimero de casos de hanseniase registrados para tratamento (em determinado
momento).

Férmula: nimero de casos novos e de retratamento em tratamento em determinado
momento (geralmente no fim do ano de notificagao)

Patamar desejado: em condigbes estaveis do programa e sem alterar a duragdo do
tratamento, a prevaléncia sera estavel ou haverd lento declinio.
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Fonte de informagoées: registro de hanseniase.

Nivel de notificacao: todos os niveis.
Frequéncia: anual.

Importancia: é um indicador de resultado. Reflete a capacidade de deteccao e manejo de
casos, indicando a carga de hansenfase. E (til para a gestdo do programa porque ajuda a
calcular a necessidade de medicamentos. Conceitualmente, a prevaléncia estd relacionada
com a incidéncia pela seguinte férmula:

Prevaléncia = incidéncia X duragao média da doenca

A prevaléncia medida na hanseniase é a “prevaléncia registrada”, nao a prevaléncia
real. Mede os pacientes registrados para tratamento e, portanto, € um reflexo do nimero
de casos detectados e da duragcao média do tratamento. A prevaléncia registrada se refere
aos casos registrados para o tratamento em determinado momento.

Como indica a carga de hanseniase em determinado momento, geralmente é menor
que a detecgao de novos casos. Na realidade, cerca de 40% dos novos casos registrados
em um ano recebem alta ao final do ano de notificacdo, o niimero de casos restantes
serd menor que o nimero de casos detectados durante o ano. Assim, a razao entre casos
prevalentes e novos casos (razao P/D) deve ser menor que 1.

(d) Taxa de prevaléncia

Definicao: nimero total de casos de hanseniase registrados para tratamento em
determinada populacdo em um momento (geralmente o fim do ano de notificagao)
dividido pela populagdao no meio do ano e expresso como taxa por 10 000 habitantes.

Formula:

Nimero de casos de hanseniase no registro em determinado momento
(geralmente no fim do ano de notificagao)

X 10 000
Populagao no meio do ano

Patamar desejado: em condicOes estaveis do programa e sem alterar a duragao do
tratamento, a taxa de prevaléncia deve ser estavel ou apresentar tendéncia decrescente
com o tempo. E importante relacionar com a detecgao de casos para analisar o patamar
de eficiéncia operacional.

Fonte de informagoées: registro de hanseniase.
Nivel de notificacao: todos os niveis.

Frequéncia: anual.
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Importancia: é um indicador de resultado. E aplicavel ao ambitos nacional e subnacional
com 10 000 habitantes ou mais. Refere-se ao niimero real de pessoas que necessitam de
PQT ou estao recebendo PQT (registradas para tratamento) em determinado momento
(geralmente no fim do ano de notificagao). Reflete a capacidade de deteccao e manejo dos
casos até o fim do tratamento. Esse indicador foi usado para definir a meta da eliminagao
como problema de satde publica, ou seja, taxa de prevaléncia abaixo de 1/10 000.
Todos os paises endémicos alcangaram a eliminagao definida pela meta e espera-se que
mantenham a taxa como parte dos requisitos para alcangar o objetivo da Estratégia Global
para Hansenfase 2016—2020 de reduzir a carga de hanseniase em todo o mundo.

Fatores que afetam: como a taxa de prevaléncia depende da detecgao de novos casos
e da duracao média do tratamento, cada um desses elementos pode exercer influéncia
independente no indicador. Seu aumento pode se dever ao aumento da detecgao de casos
(por mudanca do método de deteccao ou aumento de cobertura) e/ou ao aumento da
duragdo média de tratamento. Todos os fatores que afetam a detecgao de casos afetam
a taxa de prevaléncia, que também pode mudar se houver alteracao significativa da
populacao total. Supondo-se que a incidéncia ou a deteccao de novos casos nao tenha
se modificado significativamente com o passar do tempo e os métodos de averiguagao de
casos sejam iguais, qualquer reducao de taxa de prevaléncia seria devida principalmente
a reducao da carga de doenga. O encurtamento adicional do tratamento reduziria a taxa
de prevaléncia. A tendéncia decrescente da prevaléncia observada na dltima década é
atribuivel em grande medida ao encurtamento do tratamento. Se a taxa de abandono
ou migracao for alta, pode-se esperar a reducao da prevaléncia, e se mais pacientes
permanecerem por mais tempo no registro (tratamento mais longo ou auséncia de alta
ap6s a conclusao do tratamento), a prevaléncia aumenta. Os erros no denominador
também influenciam a taxa.

Acdo sugerida: na auséncia de oscilagoes rdpidas da deteccao de novos casos ou da
populacdo e na auséncia de mudangas na duragao do tratamento nas diretrizes nacionais,
somente o tempo de permanéncia no registro de tratamento afeta a taxa de prevaléncia.
Portanto, é importante controlar todos os fatores que podem reduzir a taxa de cura. A
orientagao do paciente, a flexibilidade na administracao da PQT, a boa manutengao do
registro de hanseniase, as diretrizes e a capacitagdo do pessoal no calculo de coortes e
o estoque suficiente de PQT sao importantes para garantir a conclusao tempestiva do
tratamento. (O Capitulo 4 do Manual Operacional apresenta outras agoes.)
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Tabela 3: Exemplo — efeito da detec¢ao de novos casos e da duragao do tratamento
sobre a prevaléncia

Tendéncia da prevaléncia e deteccio de novos casos em Bihar, india:
1990-1991 a 1995-1996

1990- 1991- 1992- 1993- 1994- 1995-

1991 1992 1993 1994 1995 1996
Prevaléncia 451 357 352193 202 829 180 582 149 572 105 368
Deteccao de 31 481 34 376 86 281 62 992 48 004 55993
NnOovos Casos

Nota: o estado de Bihar na India teve uma prevaléncia muito alta principalmente por causa da ma administracao dos
registros. Nos anos de 1991-1992 e 1992-1993, o governo da india enviou uma equipe de especialistas (cerca de 25) de
fora do estado para validar e limpar os registros. A equipe eliminou um grande nidmero de casos que haviam ficado por
tempo demasiado no registro. Ao mesmo tempo, durante as visitas de campo a equipe detectou ainda um grande nimero
de novos casos nunca tratados. O resultado é observado em 1992-1993 e 1993-1994 — reducao da prevaléncia em quase
100 000 casos e aumento de quase duas a trés vezes dos novos casos. A reducao da prevaléncia foi significativa, mas foi
parcialmente compensada pelo aumento de novos casos.

Fonte: Leprosy annual progress reports, Bihar, National Leprosy Eradication program (NLEP), India.
(e) Proporcao de casos de IG2 entre os novos casos detectados

Definicao: porcentagem de novos casos com IG2 entre o total de novos casos detectados.

Formula:

Nimero de novos casos detectados com G2
X 100

Nimero total de novos casos detectados no periodo de notificagao

Patamar desejado: a proporcao de G2 varia de 1,8% nos Estados Federados da Micronésia
a 42,1% na Somadlia (Boletim epidemiol6gico semanal, 2016). A média global desse
indicador é 6,7%. Em geral, considera-se que niimeros acima de 5% refletem deteccao
tardia de casos. Os paises com uma proporcao abaixo de 5% podem definir o patamar
desejado com base na média do pais. E importante observar uma tendéncia decrescente.

Fonte de informacées: registro de hanseniase.
Nivel de notificacao: todos os niveis.

Frequéncia: trimestral e anual.
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Importancia: a 1G2 reflete o atraso no diagnéstico. O indicador médio de uma area pode
mascarar variagdes em subgrupos da populacao, sobretudo em paises com alta carga e
grandes nimeros para comparar. Portanto, convém analisar a proporcao de incapacidade
por area. E importante também desagregar a 1G2 por idade e sexo.

Fatores que afetam: sao necessarios critérios padronizados para obter dados comparaveis;
na realidade, pode haver subnotificagdo ou supernotificagdo dependendo da exaustividade
e corregio tanto do exame dos pacientes quanto do registro de dados. E importante
saber que proporcao de novos casos é submetida a rastreamento de incapacidade. O
denominador s6 deve conter aqueles examinados (o ideal é 100%). Essa é a razao mais
comum de subestimativa da porcentagem de IG2. Somente as deficiéncias relacionadas
com a hansenfase devem ser qualificadas; caso contrario, poderia haver uma elevagao
equivocada do indicador. A demora no diagndstico pode se dever a baixa conscientizagao
da comunidade e do pessoal e a problemas de acessibilidade e sociais (estigma). A
repeticdo do registro de casos antigos poderia aumentar o nimero. A baixa proporgao
de incapacidade poderia ocorrer em uma area onde hd detecgao ativa de casos (ver em
taxa de deteccao de novos casos); também poderia ser causada por subnotificacao de
incapacidade. Muitas vezes, convém avaliar a proporcao de incapacidade junto com a
proporgao de casos MB. A elevada proporcao da incapacidade com baixa proporgao
de casos MB poderia significar notificacdo excessiva de incapacidades ou classificagao
equivocada dos casos (MB como PB). Do mesmo modo, a baixa proporgao de incapacidade
com alta proporcao de casos MB poderia indicar classificacdo equivocada (PB como MB)
ou subnotificagdo de incapacidade (ver Tabela 4). A elevacao de ambas pode representar
ma qualidade de detecgao. Esse cendrio, porém, é observado também em situacoes de
endemicidade muito baixa (casos importados, imunidade de grupo baixa, além de baixa
conscientizacao das comunidades e pouco conhecimento da hanseniase pelos profissionais
de sadde).

Acdo sugerida: em primeiro lugar, assegurar que se faga a avaliagao de incapacidade em
todos os novos casos e que haja uma validagao de amostra de novos casos para garantir a
qualidade dos dados notificados. Caso um treinamento avangado do pessoal sugira que
ha atraso no diagnéstico, as campanhas de deteccao de casos, o rastreamento de contatos,
os levantamentos nas escolas e a IEC em areas especificas sao algumas das medidas que
poderiam ser introduzidas para reduzir a IG2 em novos casos, conforme descrito na
sessao correspondente do Manual Operacional sobre deteccao de casos de hanseniase.
(O Capitulo 4 do Manual Operacional apresenta outras agoes.)
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(f) Proporcao de criancas entre os novos casos detectados

Definicao: porcentagem de criangas (abaixo de 15 anos) no total de novos casos detectados.

Formula:

Numero de novos casos em criancas detectados
X 100

Nimero total de novos casos detectados no periodo de notificacdo
Meta para os paises com baixa carga: zero.

Patamar desejado para os paises com alta carga: a média mundial é 8,9%, com
variagao de 0,8%, no Niger, a 38,1%, em Comores (BES, 2016). Deseja-se uma tendéncia
decrescente até 0%, indicativa de auséncia de transmissao de hanseniase.

Fonte de informacoes: registro de hanseniase.
Nivel de notificagao: todos os niveis.
Frequéncia: trimestral e anual.

Importancia: é um indicador de resultado que reflete a transmissao da hanseniase. Indica
também a capacidade do programa de identificar a doenga em criangas. E usado ainda para
calcular a necessidade de PQT em criancas. Deve ser interpretado com outros indicadores
como a proporgao de casos MB e de IG2.

Fatores que afetam: o aumento do nimero pode ser decorrente do diagndstico de baixa
qualidade (superdiagnéstico) ou de atraso no diagndstico e consequente transmissao
persistente da doenga. O diagnéstico de hanseniase em criangas nao é facil. A maioria
dos casos pediatricos é PB e é dificil identificar a perda de sensibilidade em lesao cutanea
em criangas. Existe ainda a possibilidade de superdiagnéstico em criangas, possivelmente
pela limitada capacidade dos profissionais. O indicador é afetado pelo método de
deteccao de casos (ver taxa de deteccao de novos casos) e pelo nivel de conscientizagao
na comunidade e nas escolas.

Acdo sugerida: nos paises com baixa carga, a detecgdo de um caso em crianga deve
desencadear a IIC. Nos locais com alta carga, a presenca de elevada proporcao de casos
em criangas, sobretudo com tendéncia de crescimento, deve levar a andlise da taxa em
criangas (ja que a proporcao de criangas na populagdo total pode ser muito alta em
alguns paises). Se a tendéncia de crescimento for confirmada, devem-se promover todas
as atividades que melhorem a detecgao precoce de casos, conforme exposto no Capitulo
4 do Manual Operacional.
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(8) Proporcao de casos femininos entre os novos casos detectados

Definicao: porcentagem de casos femininos entre o total de novos casos (nunca tratados)
detectados.

Férmula:

Nimero de novos casos femininos de hansenfase detectados

X100
Ndmero total de novos casos detectados durante o periodo de notificagao

Patamar desejado: pelo menos igual a média mundial, que é de 38,8% (BES, 2016).
Fonte de informacoes: registro de hanseniase.

Nivel de notificagao: todos os niveis.

Frequéncia: trimestral e anual.

Importancia: é um indicador de resultado. Indica a diferenca de acesso em termos da
capacidade de alcance do programa e da capacidade da populacao feminina de usar os
servigos. Reflete também possiveis diferengas fisiolégicas na suscetibilidade a doenca.
E importante apurar variagdes na carga de hansenfase entre os grupos populacionais
e também compreender se a variagdo se deve a processos socioecondmicos, como a
diferenca de acesso e oportunidades.

Fatores que afetam: hd um grande desconhecimento sobre as disparidades de género na
hanseniase. Os programas notificam sistematicamente uma menor proporgao de casos
femininos. Caso se suponha que haja igual exposicao de homens e mulheres, a proporcao
deve ser mais proxima de 50%; entretanto, talvez a suscetibilidade seja diferente em
adultos de sexos diferentes. Embora a proporcao sexual de hanseniase seja quase igual
(1:1) nas criangas, é de cerca de 2:1 nos adultos. Nao esta claro se isso se deve a diferencas
fisiol6gicas ou a diferencgas no acesso a atengao a satde ou se a maior vida social dos
homens aumenta a probabilidade de infeccdo em relagao as mulheres. Poderia ser baixa
por causa de questoes de acessibilidade como distancia, fatores culturais e barreiras nos
sistemas de satide, como a falta de profissionais do sexo feminino nos servicos de satde,
ou por causa do subdiagnéstico motivado por exame incompleto.

Acdo sugerida: a perspectiva de género deve ser integrada as politicas de satde, aos
programas e a andlise. O aumento da participacdo das mulheres na definicdo das
prioridades em saiide, no planejamento, nas decisdes e nas atividades de detecgao
de casos; a IEC especifica e sensivel as diferencas culturais; e a inclusdo de comités de
satide locais no planejamento sdo medidas que podem produzir efeitos nas disparidades
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decorrentes do género. A andlise dos dados de hanseniase com uso desse indicador
especifico (proporcao feminina e taxa de deteccao de novos casos especifica por género)
e a divulgacao de informagoes sobre género no ambito nacional para promover o aumento
de politicas voltadas para as mulheres sao algumas das medidas essenciais que poderiam
ser tomadas. Deve haver esforgos para colaborar com programas (satide materno-infantil)
que ampliem o acesso aos servigos de atengdo a hanseniase.

(h) Proporcao de nascidos em outro pais entre o total de novos casos
detectados

Definicao: porcentagem de nascidos em outro pafs com diagnéstico de hanseniase e
registrados para o planejamento correto da PQT entre o total de novos casos detectados
durante o ano de notificacao.

Formula:

Nimero de novos casos nascidos em outro pais detectados

X 100
Nuimero total de novos casos detectados no periodo de notificagao

Patamar: em uma situagao de transmissao local reduzida e de diminuicao da carga, espera-
se que os casos de hanseniase em pacientes provenientes de paises com alta endemicidade
aumentem com o passar do tempo. Portanto, a expectativa € de uma tendéncia crescente.

Fonte de informacoes: registro de hanseniase.
Nivel de notificacao: todos os niveis.
Frequéncia: trimestral e anual.

Importancia: indica a magnitude da transmissao local de hansenfase em determinada
area (mundial, nacional, estado, provincia, distrito, povoado, zona urbana ou centro
de satde). Reflete também a acessibilidade dos servicos de hanseniase aos nascidos em
outro pais e informa indiretamente sobre a qualidade dos servigos prestados a eles como
grupo vulneravel.

Fatores que afetam: a alta proporcao poderia se dever a reduzida transmissao local
de hanseniase ou a migracao significativa de paises com alta carga. A baixa proporcao
sugere condigoes epidemioldgicas/carga de hanseniase inalteradas ou reducao artificial da
proporcao por falta de acesso a atencao dos pacientes nascidos em outro pars.

Acdo sugerida: a alta proporgao poderia ser examinada pela validagao de amostra de
casos para excluir notificagdes equivocadas. Essa medida é pertinente em situagoes de
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baixa endemicidade para assegurar a atencao imediata aos pacientes nascidos em outro
pais e reduzir a transmissao também nas comunidades locais com o propésito de alcangar
os Obijetivos de Desenvolvimento Sustentavel.

(i) Proporcao de casos MB entre o total de casos novos detectados
Definicao: porcentagem de casos MB entre o total de novos casos detectados.

Formula:

Nimero de novos casos MB detectados

X100
Nimero total de novos casos detectados no periodo de notificagao

Patamar desejado: a média mundial era de 60,2% (varia de 94,8%, no Senegal, a 27,8%,
em Kiribati, BES, 2016). Nao ha dados suficientes para estipular um patamar para esse
indicador. E preciso sempre analisi-lo em conjunto com indicadores como a proporgao
de IG2 entre os novos casos e a proporcao de casos em criangas entre 0s NOVOS Casos.
Nos programas com deteccao de casos efetiva e tempestiva, deve haver uma tendéncia
crescente de casos diagnosticados ainda na forma PB. Nos paises de baixa endemicidade,
os Ultimos poucos casos detectados serao todos MB, pois seu periodo de incubagao tende
a ser mais longo.

Fonte de informacées: prontudrio de pacientes com hanseniase, registro de hanseniase,
relatorios de progresso da hanseniase em diferentes niveis.

Nivel de notificagao: todos os niveis.
Frequéncia: trimestral e anual.

Importancia: é um indicador de resultado que reflete a qualidade da deteccao de casos, ja
que uma maior proporcao de casos MB entre os novos casos reflete atraso no diagnéstico
com consequente aumento da transmissao. E importante analisar esse indicador por idade
e sexo para detectar variagdes que devem impor intervencoes especificas. O indicador
também ajuda a calcular a necessidade de PQT.

Fatores que afetam: a definicao de MB mudou muitas vezes nas trés Gltimas décadas. Cada
mudanga na defini¢ao — de clinica para baciloscopia positiva e, depois, para nimero de
lesbes cutaneas (mais de 5) — influenciou esse indicador. O aumento da proporgao de casos
MB se deve em parte a ampliacdo da definicdo de MB. Essa mudanca dificulta o estudo da
tendéncia epidemioldgica da hansenfase com base apenas nesse indicador. Quando nao
ha alteracdo das condigbes epidemiolégicas nem das definicdes operacionais, os fatores
que podem ter influéncia significativa na proporgao sao o conhecimento dos profissionais
de satde sobre hanseniase, a acessibilidade dos servicos de satide e a conscientizacao das
comunidades sobre a hanseniase.
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A causa da elevada proporgao poderia ser o superdiagnéstico (classificagao
equivocada), a expansao da cobertura (deteccao de casos em uma nova drea sem cobertura
anterior) e a falta de conscientizagao das pessoas e do pessoal de satide. Uma alta proporcao
de casos MB entre novos casos detectados em situacao de baixa endemicidade poderia
ser devida aos casos de imigrantes que talvez tenham dificuldade de acesso a atengao. A
causa de uma baixa proporgao poderia ser a deteccao ativa de casos ou o subdiagnéstico
(classificagao errénea). Uma pequena porcentagem de casos de hansenfase s6 € identificavel
por baciloscopia. Se ndo houver servicos que fagam o exame de esfregaco dérmico, alguns
desses casos podem nao ser detectados.

Acdo sugerida: a proporcao alta ou baixa poderia ser examinada pela validacdo dos
registros relacionados com uma amostra de casos para descartar a possibilidade de erro
de notificagdo. Uma alta proporgao associada a elevada proporcao de outros indicadores
de atraso no diagnéstico é um motivo para promover a capacitacao dos profissionais de
saude, instituir campanhas de IEC e garantir a boa cobertura dos servigos de diagnéstico,
inclusive de centro de referéncia com servigo de baciloscopia, para possibilitar a avaliagao
adequada de casos questionaveis.

(j) Proporcao de contatos rastreados

Definicao: porcentagem de contatos de casos-indice rastreados entre aqueles registrados
como contatos (no caso da hanseniase, geralmente significa um contato domiciliar, definido
como qualquer pessoa que viva sob o0 mesmo teto e compartilhe alimentos na mesma
cozinha durante pelo menos seis meses). A definicdo poderia ser ampliada para incluir
contatos sociais, inclusive vizinhos; a definicdo mais ampla é incentivada principalmente
nos paises com baixa carga; entretanto, é preciso se lembrar das implicagoes éticas em
vista do elevado estigma e do direito dos pacientes ao sigilo. O exame de contatos s6 deve
ser feito com o consentimento livre e esclarecido do caso-indice.

Formula:

Nimero de contatos submetidos a rastreamento de hansenfase
X100

Namero total de contatos registrados no ano de notificagao
Patamar desejado: 85%, tendéncia crescente.
Fonte de informacoes: registro de contatos.

Nivel de notificacao: todos os niveis.
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Frequéncia: trimestral, anual.

Importdncia: é um indicador de produto. Indica a intensidade dos esforgos para deteccao
de casos e, portanto, a qualidade da deteccao de casos. Como os contatos correm maior
risco de desenvolver a doenga que os ndo contatos, a estratégia atual recomenda que
se faga uma lista de todos os contatos domiciliares de casos primarios de hansenfase e
se proceda ao rastreamento imediato na residéncia (ativo) ou em estabelecimento de
satide (passivo). O niimero de casos originados dessa populacao de alto risco (contatos)
deve ser notificado; essas informagdes fardo parte do relatério global da OMS a partir
de 2017. Nos paises com baixa carga, ja que os contatos representam os (inicos grupos
conhecidos de alto risco para hanseniase, sugere-se a realizacao de rastreamento anual de
acompanhamento dos contatos por cinco anos. Nesses paises, também se pode monitorar
a proporcao de contatos submetidos a rastreamento anual durante o acompanhamento.
Deve ser possivel analisar o indicador por sexo para avaliar a capacidade do programa
de garantir a equidade de acesso. Alguns paises talvez decidam usar uma definicao mais
ampla de contatos, com inclusdo de contatos sociais. Nesses paises, pode ser aceitdvel
um patamar menor. E essencial a atencao as mudangas de definigdes/critérios de contato
para interpretar as variagoes desse indicador ao longo do tempo.

Fatores que afetam: fatores como a falta de definicdo padronizada de contato, a
exaustividade e exatidao da notificagdo, a importancia relativa dada ao rastreamento de
contatos no programa e a supervisao de apoio influenciam o indicador.

Acdo sugerida: a revisao periddica dessa atividade, a supervisao de apoio com feedback e
as diretrizes claras para rastreamento de contatos sdo importantes para garantir a execugao
da atividade. (O Capitulo 4.2 do Manual Operacional contém mais informagoes.)

Em resumo, recomenda-se que os indicadores do pilar Il — qualidade da busca de
casos — nao sejam interpretados como um indicador isolado, mas pela comparagao de
varios indicadores. Como exemplo, consulte a Tabela 4, que compara os resultados da taxa
de deteccao de novos casos, proporgao de casos MB, proporcao de casos em criangas e
proporcao de casos de IG2 em um pais aos patamares esperados.
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Tabela 4: Interpretacao de mais de um indicador de qualidade da deteccao de casos/
diagndstico de hanseniase

de casos

Classificagao equivocada de
incapacidade

TDNC 1?2 A;‘B Cm;t)ngas Possiveis razoes Acoes a adotar
% % %

Alta Baixa Baixa Alta Atividades de deteccao Controle por validagao
ativa de casos, inclusive de amostra de casos,
levantamentos escolares observacao de tendéncias

ao longo do tempo

Alta Alta Alta Alta Detecgao de casos em drea | Acompanhamento da
nao coberta anteriormente, | tendéncia, avaliacdo da
carga elevada, baixa qualidade do diagnéstico
qualidade da busca de casos | por supervisao, garantia de

rastreamento completo de
contatos, capacitagao

Alta Alta Baixa Alta Classificacao equivocada Controle por validagao de
(MB erroneamente amostra de casos;
diagnosticado como PB) o

capacitacao
Baixa qualidade da busca
de casos

Alta Baixa Alta Alta Subnotificacao de Controle por validacao de
incapacidade amostra de casos;

capacitacao

Baixa Alta Alta Baixa | Situacdo de baixa Detecgao de casos voltada
endemicidade, com para grupo de alto risco;
consequente atraso no IEC (fica:
diagndstico em decorréncia especiiica;
da baixa conscientizacdo e | capacitagio
da capacitagao limitada

Baixa Baixa Alta Alta Baixa qualidade da busca Detecgao de casos

concentrada; IEC
concentrada;

validagao da notificagao por
supervisao e revisao de uma
amostra de casos;
capacitagao para avaliagao
de incapacidade

Fonte: Dr. Padebettu Krishnamurthy e Dra. Laura Gillini, PGH

Grupo 2: qualidade do manejo de casos/da retencao de casos

Os indicadores enumerados refletem a qualidade da retencao de casos: o manejo
dos pacientes ap6s o diagnéstico e inicio do tratamento. Como indicado no Manual
Operacional, a atencdo nao cessa no momento do diagnéstico de hanseniase e oferta de
PQT, porque a hanseniase ainda pode avangar com reacdes hansénicas e os pacientes

com incapacidade podem necessitar de atencao vitalicia.
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(a) Numero de casos de retratamento (inclusive recaidas)

Definicao: nimero total de casos de retratamento registrados durante um periodo (um
trimestre ou um ano). Compreende retratamento apés perda de seguimento, casos
recebidos por transferéncia, recaidas e outros retratamentos.

Formula: nimero de casos de retratamento.
Patamar desejado: estavel ou tendéncia decrescente.
Fonte de informacoes: registro de hanseniase.

Nivel de notificacao: todos os niveis.

Frequéncia: trimestral e anual.

Importancia: é um indicador de resultado. Em geral, o nimero de casos de retratamento
ap6s tratamento adequado é pequeno. Mas seu monitoramento é importante porque
reflete a capacidade de oferecer o tratamento completo e, portanto, esta relacionado com
a qualidade da retencao de casos. O indicador deve ser analisado conjuntamente com a
taxa de deteccao de casos e a taxa de conclusao de tratamento para identificar a relagao
com a deteccao e o diagnéstico de baixa qualidade e com a retencao insatisfatéria de casos.

Fatores que afetam: um nimero crescente de casos de retratamento pode indicar melhora
da notificacdo ou decorrer da resisténcia aos medicamentos. Um nimero baixo de casos
de retratamento também pode ser consequéncia da subnotificagao por falta de defini¢oes
padronizadas ou falta de infraestrutura e recursos para investigar suspeitas de recaida. As
vezes é dificil distinguir a recaida da reagdo hansénica (outro evento que pode ocorrer apds
a conclusao do tratamento) sem suporte diagnéstico valido; por isso, ha vérios obstaculos
para obter informagoes corretas sobre o indicador. Algumas das recaidas podem ser, na
verdade, reinfeccao; no momento ndo é possivel distinguir as duas.

Acdo sugerida: o aprimoramento do diagnéstico de recaida mediante aumento da
acessibilidade dos centros de referéncia, a melhoria da supervisao para identificar e
corrigir erros de notificagdo, o aumento da retengao de casos por melhor seguimento bem
como o uso de PQT acompanhada (PQT-A) sdo algumas das intervencoes que devem ser
consideradas.
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(b) Proporcao de casos de retratamento (inclusive recaidas) em relacao ao
total de casos de hanseniase notificados

Definicdo: porcentagem de casos de retratamento. Compreende retratamento apds
perda de seguimento, retratamento apds recebimento por transferéncia, recaidas e outros
retratamentos.

Formula:

Nimero de casos de retratamento

X 100
Nimero total de casos de hansenfase registrados (novos e retratamentos)

Patamar desejado: estavel ou tendéncia decrescente.
Fonte de informacoes: registro de hanseniase.

Nivel de notificagao: todos os niveis.

Frequéncia: trimestral e anual.

Importancia: é um indicador de resultado. Em geral, a porcentagem de retratamento
ap6s tratamento adequado é pequena. Mas seu monitoramento é importante porque
reflete a capacidade de oferecer o tratamento completo; portanto, tem correlacdo com
a qualidade da retengao de casos. O indicador deve ser visto conjuntamente com a taxa
de deteccao de casos e a taxa de conclusao de tratamento para identificar a relagdo com
a detecgao e o diagnéstico de baixa qualidade e com a retengao insatisfatéria de casos.

Fatores que afetam: um nimero crescente de casos de retratamento pode indicar
melhora da notificacdo ou decorrer da resisténcia aos medicamentos. Pode haver ainda
subnotificagdo em consequéncia da falta de definicdo padronizada e da anamnese
insatisfatéria dos pacientes. A caréncia de infraestrutura e recursos para investigar as
suspeitas de recaida também pode influenciar o indicador, pois muitas vezes é dificil
distinguir a recaida da reacao hansénica (outro evento que pode ocorrer apés a conclusao
do tratamento) sem suporte diagnédstico valido. Algumas das recaidas podem ser, na
verdade, reinfeccao; no momento nao é possivel distinguir as duas.

Acao sugerida: o aprimoramento do diagnéstico de recaida, a acessibilidade dos centros
de referéncia, a melhoria da supervisao para identificar e corrigir erros de notificagao, o
aumento da retencao de casos por melhor seguimento bem como o uso de PQT-A sao
algumas das intervengdes que devem ser consideradas.
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(c) Conclusao da PQT para hanseniase PB dentro da duracdo padronizada de
tratamento

Definicao: porcentagem de casos de hanseniase PB com tratamento concluido no prazo
previsto em relacao ao total de casos registrados para tratamento em uma coorte. A duragao
padronizada do tratamento da hanseniase PB é de 9 meses a partir de seu inicio.

Formula:

Nimero de novos pacientes PB que concluiram o
tratamento no prazo previsto em uma coorte anual de casos

X 100
Nimero total de novos pacientes PB registrados para
tratamento na mesma coorte

A coorte de pacientes PB é definida como pacientes que iniciaram a PQT-PB pelo
menos 12 meses antes do ano de notificacao.

Por exemplo, para o ano de notificagao 2015 (12 de janeiro a 31 de dezembro), a
coorte PB é de 2014 (12 de janeiro a 31 de dezembro). O nimero total na coorte é 100,
e 75 tomaram 6 doses (cartelas) em 6 meses, 10 se perderam no seguimento, 2 morreram,
5 migraram e 8 continuaram o tratamento além da duragao habitual (até 9 meses). As
porcentagens sao: conclusao, (PB) 75% (75/100); perda de seguimento, 10%; mortes, 2%;
migragao, 5%; continuagao além do prazo previsto, 8%.

As vezes, pacientes PB sio reclassificados como MB, apés observacdo durante o
tratamento, devido ao surgimento de novas lesdes cutaneas ao longo do tratamento;
a reclassificagao é o critério de avaliagdo (endpoint) como pacientes PB, e o resultado
deve ser resposta clinica ao tratamento insuficiente/insatisfatéria. Esse fato indica “avango
da doenga” apesar do tratamento e, como a conclusao do tratamento é definida como
um indicador substituto da cura, eles NAO devem ser incluidos entre os pacientes que
conclufram o tratamento. Se a reclassificacao for devida a uma classificacao equivocada no
inicio do tratamento, o paciente deve ser excluido da coorte PB e examinado/notificado
na coorte MB dois anos apés tratamento.

Nota: se for usada PQT-A, a data de conclusao do tratamento deve ser a data na qual se
espera que o paciente complete o tratamento.

Patamar desejado: 85%, desejavel tendéncia crescente.
Fonte de informacoes: registro de hanseniase.

Nivel de notificacao: todos os niveis.

4@ Estratégia global para hanseniase 2016-2020



Frequéncia: trimestral e anual.

Importancia: é um indicador de resultado. Junto com a taxa de cura dos casos MB, esse
€ o mais importante indicador da qualidade da retengao de casos. Todos os pacientes que
recebem PQT devem completar o tratamento no prazo previsto. O tratamento incompleto
pode ter consequéncias adversas para os pacientes e manter a transmissao na comunidade.
Com a flexibilidade na administracao de PQT [como a PQT-A ou o tratamento diretamente
observado (TDO) para pacientes selecionados], ndo deve ser muito dificil alcangar uma
alta taxa de conclusdo. Para que as informagdes sejam validas, é necessério obter dados
do numerador e do denominador em todos os niveis.

Fatores que afetam: equivocos na notificagdo poderiam levar a subestimativa ou
superestimativa. Se muitos pacientes nao conclufrem o tratamento no prazo previsto por
serem migrantes sazonais ou terem empregos irregulares, é provavel que a proporgao de
pacientes que conclufram o tratamento seja menor. O estigma — temor de ser descoberto —
também é um fator importante na adesao ao tratamento. Além disso, a falta de acesso a PQT
ou de flexibilidade dos servigos de satide para facilitar o tratamento das criangas na escola
ou dos adultos empregados pode influenciar esse indicador. Com a falta de orientagao
adequada, a conclusao do tratamento seria menor. Se for usada PQT-A, a data de alta
por cura deve ser a data na qual se espera que o paciente complete o nimero prescrito
de doses. De outro modo, pode haver aumento artificial da conclusao de tratamento.

Acdo sugerida: flexibilidade da oferta de PQT, orientagao dos pacientes, qualidade na
manutengao de prontudrios e registros, estoque suficiente de PQT, todas as medidas que
melhoram a adesao ao tratamento, inclusive PQT-A e TDO para pacientes selecionados
(criangas, pacientes com baixa adesao e outros).

(d) Conclusao da PQT para hanseniase MB dentro da duracao padronizada
do tratamento

Definicdo: porcentagem de novos pacientes MB que concluiram o tratamento no prazo
previsto. A duracao padronizada do tratamento da hanseniase MB é de 18 meses a partir
de seu inicio.

Formula:

Nimero de novos pacientes MB que concluiram o tratamento
no prazo previsto em uma coorte anual

X100
Nimero total de novos pacientes MB na mesma coorte

Guia para monitoramento e avaliacao
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A coorte de pacientes MB é definida como pacientes que iniciaram a PQT para
hansenfase MB pelo menos 24 meses antes do ano de notificacao.

Por exemplo, para o ano de notificagao 2015 (12 de janeiro a 31 de dezembro), a
nova coorte MB é de 2013 (12 de janeiro a 31 de dezembro). O néimero total na coorte
€ 100, e 75 tomaram 12 doses (cartelas) em 12 meses, 10 se perderam no seguimento, 2
morreram, 5 foram transferidos para outro estabelecimento e 8 continuaram o tratamento
além da duragao habitual (até 18 meses). As porcentagens sao: conclusao do tratamento
dentro da duragao padronizada, 75% (75/100); perda de seguimento, 10%; mortes,
2%; transferéncia, 5%; ainda em tratamento/tratamento concluido além da duracao
padronizada, 8%.

Patamar desejado: 85%, tendéncia crescente.
Fonte de informacoes: registro de hanseniase.
Nivel de notificacao: todos os niveis.
Frequéncia: trimestral e anual.

Importéancia: é um indicador de resultado. Junto com a taxa de conclusao dos casos PB,
esse é 0 mais importante indicador da qualidade da retencao de casos. Todos os pacientes
que recebem PQT devem completar o tratamento no prazo previsto. O tratamento
incompleto pode ter consequéncias adversas para os pacientes e manter a transmissao na
comunidade. Com a flexibilidade na administracao de PQT (como a PQT-A ou 0 TDO para
pacientes selecionados), ndo deve ser muito dificil alcancar uma alta taxa de conclusao.
Para obter informagdes vélidas para o numerador e o denominador, sdo necessarios dados
em todos os niveis.

Fatores que afetam: equivocos na notificagdo poderiam levar tanto a subestimativa quanto
a superestimativa. Se muitos pacientes nao concluirem o tratamento no prazo previsto por
serem migrantes sazonais ou terem empregos irregulares, é provavel que a proporgao de
pacientes que concluiram o tratamento seja menor. O estigma — temor de ser descoberto
— também é um fator importante na adesao ao tratamento. Além disso, a falta de acesso
a PQT ou de flexibilidade dos servigos de saide para facilitar o tratamento das criangas
na escola ou dos adultos empregados tende a influenciar esse indicador. Com a falta de
orientacdo adequada, a conclusao do tratamento seria menor. Se for usada PQT-A, a data
de conclusao do tratamento deve ser a data na qual se espera que o paciente complete
o tratamento; caso contrdrio, pode haver aumento artificial da conclusao de tratamento.
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Acado sugerida: flexibilidade da oferta de PQT, orientacao dos pacientes, qualidade na
manutengao de prontudrios e registros, estoque suficiente de PQT e bom seguimento do
paciente sao medidas que aumentam a conclusao do tratamento, inclusive a TDO para
pacientes selecionados (criangas, pacientes com baixa adesao e outros). (O Capitulo 4.3
do Manual Operacional contém mais informagoes.)

(e) Proporcao de pacientes submetidos a avaliacao de incapacidade pelo
menos no inicio e no fim do tratamento

Definicao: porcentagem de pessoas com hanseniase submetidas a avaliagdo de
incapacidade, segundo a escala de classificagdo da OMS, e qualificadas como 1 ou 2
tanto por ocasiao do diagnéstico quanto ao término do tratamento entre os novos casos
detectados durante o ano de notificacao.

Formula:

Nimero de novos casos submetidos a avaliacdo de incapacidade
por ocasido do diagnéstico e ao término do tratamento
X 100

Numero de novos casos detectados durante o ano de notificacao
Patamar desejado: > 85%, tendéncia crescente.
Fonte de informacoes: prontuario de pacientes com hanseniase.
Nivel de notificacao: todos os niveis.
Frequéncia: trimestral e anual.

Importancia: é um indicador de produto. E importante assegurar que todos 0s novos casos
sejam seguidos adequadamente durante o tratamento. Reflete a qualidade da retencao
de casos, que significa 0 manejo de pacientes.

Fatores que afetam: falta de compreensao clara da definigao e dos critérios em razao da
falta de treinamento; a notificacao errada pode afetar o indicador.

Acao sugerida: se a porcentagem for menor que 85%, pode-se proceder a investigacao das
razoes e a introducao de medidas corretivas, inclusive orientagao de apoio e treinamento
com demonstragao de casos. Os programas devem cuidar para que as diretrizes estejam
disponiveis em todos os pontos de atencao ao paciente. Pode-se designar um coordenador
para verificar a qualidade da avaliagao de incapacidade. Esse profissional de satide pode
estar no centro de referéncia ou vinculado a unidade administrativa distrital. Deve visitar
os estabelecimentos de satde periféricos em dias designados para oferecer os necessarios
servigos adicionais de atengdo aos pacientes, inclusive a avaliacdo de incapacidade. (O
Capitulo 4.4 do Manual Operacional contém mais informagdes sobre o assunto.)

Guia para monitoramento e avaliacao
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(f) Proporcao de pacientes em que surgiram novas incapacidades durante o
tratamento

Definicdo: porcentagem de pacientes em que surgiram novas incapacidades durante o
tratamento, medida como alteragao do escore OMP (pontuacao de incapacidade total
para ambos os olhos, ambas as maos e ambos os pés) entre os exames por ocasidao do
diagnéstico e ao término do tratamento/ou quando o paciente recebeu a Gltima dose
de tratamento na coorte anual de pacientes. Deve ser calculada separadamente para os
casos PB e MB.

Férmula:

Nimero de pacientes em que surgiram novas incapacidades
durante o tratamento em uma coorte anual de pacientes
X100

Nimero total de casos que completaram o tratamento na mesma coorte

Calculo: para fazer o calculo usa-se o critério da coorte que concluiu o tratamento. Por
exemplo, para o ano de notificagao 2015, a coorte MB compreende os casos registrados
em 2013. Se houve surgimento de uma nova incapacidade (com base na variacao do
escore OMP) em 5 dos 75 casos que completaram o tratamento, a proporgao é de 6,6%
(5/75 % 100). Para casos PB, a coorte relativa ao ano de notificacdo 2015 corresponde
aos casos registrados em 2014. O denominador corresponde aos casos que concluiram
o tratamento (75). Se houver surgimento de incapacidade em um caso PB da coorte que
completou o tratamento, a proporgao é de 1,3% (1/75 x 100).

Patamar desejado: 1%. E desejavel que haja tendéncia decrescente ao longo do tempo.
Fonte de informacoes: registro de hanseniase, registro de incapacidade por hanseniase.
Nivel de notificagao: todos os niveis.

Frequéncia: trimestral e anual.

Importancia: é um indicador de resultado. Reflete a qualidade da atencao (retengao de
casos) prestada aos pacientes durante o periodo de PQT. A proporcao elevada poderia
significar falta de seguimento dos pacientes e de manejo adequado das reagoes hansénicas.

Todos os casos devem passar por pelo menos duas avaliagdbes — uma por ocasiao
do diagnéstico e outra ao final de tratamento — para calcular esse indicador. E necessario
avaliar esse indicador em conjunto com a conclusao do tratamento.
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Fatores que afetam: erros de registro e notificacdo podem afetar esse indicador. A falta
de avaliagao de incapacidade por ocasido do diagndstico ou ao final do tratamento pode
influenciar o indicador, assim como a educacao em salde insuficiente e a baixa adesao
ao tratamento. A baixa proporcao pode significar manejo eficiente dos pacientes ou
subdiagnéstico/subnotificacao.

Acdo sugerida: os programas devem cuidar para que seja realizada avaliagao periédica
de incapacidade e para que os profissionais da satide sejam capacitados para avaliagao e
registro de incapacidades. Todos os locais de tratamento de pacientes com reagao devem
dispor de esteroides. Algumas das medidas de intervengao poderiam ser verificagoes
aleatérias da validade durante visitas de supervisao, orientagcdo de pacientes (essa
responsabilidade deve ser atribuida a uma pessoa no estabelecimento — uma pessoa afetada
por hanseniase é uma excelente escolha para a funcao), disponibilidade de diretrizes e
medicamentos contra reagoes hansénicas, bem como identificacdao de um coordenador
no distrito para atividades especificas de atencao aos pacientes, inclusive avaliacdo de
incapacidade e tratamento de reagbes hansénicas.

(8) Nimero de casos com reacées hansénicas durante o tratamento

Definicao: nimero de casos identificados com reagao hansénica, tipo 1 ou 2, com ou sem
neurite, a qualquer tempo no decorrer do tratamento da hanseniase. Pode ser relacionado
ao numero total de casos detectados como porcentagem ou ao ntimero total de casos
tratados como porcentagem. Considera-se o nimero de individuos, ndo de episédios.

Reacao hansénica: episédio inflamatério agudo caracterizado por lesdes cutaneas que
se tornam eritematosas, aumentam em némero ou em tamanho. Também podem surgir
nédulos eritematosos, evanescentes, com dor espontdnea e a palpacao, com ou sem
sintomas sistémicos como febre. Pode haver espessamento de nervos com dor (neurite),
com ou sem disfungao neural sensitiva e motora.

Formula: nGimero.

Patamar desejado: é dificil saber que porcentagem dos casos tratados em um ano pode
apresentar reagoes hansénicas. A média é de 10% a 30%, dependendo da populacao. Mas
é prudente estudar o nimero notificado por um bom programa para determinar o patamar.

Fonte de informacées: cartao de pacientes com hansenfase.
Nivel de notificagao: todos os niveis.

Frequéncia: trimestral e anual.

Guia para monitoramento e avaliacao
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Importancia: é um indicador de produto. E (til também para calcular a necessidade de
esteroides. Reflete a qualidade dos prontudrios de pacientes e a identificacdo adequada
de uma reagdo hansénica. A reacao hansénica € uma emergéncia. O manejo inadequado
pode levar ao surgimento de incapacidade. E aconselhavel correlacionar o nimero de
reagdes com o nimero de recaidas notificadas.

Fatores que afetam: pode haver subnotificacdo ou supernotificacdo em razao de
prontudrios incompletos. Muitas vezes os pacientes supdem que a reagao hansénica nao
tem relacdo com a doenca e, portanto, podem buscar tratamento em outro lugar ou
nao relata-la nas consultas de seguimento. Outra possibilidade é que os pacientes sejam
encaminhados a centros de referéncia e os dados nao sejam captados. O niimero pode
ser alto por causa da eficiéncia na identificagao ou por erro de diagnéstico. Se muito
baixo, pode indicar subdiagnéstico (algumas reagoes sao erroneamente diagnosticadas
como recaidas).

Acdo sugerida: boa orientagao dos pacientes para que informem a ocorréncia de reagao
hansénica; capacitacao dos profissionais de satide para identificagao da reagao; criacao de
um sistema de referéncia em cada distrito/regido. A validagao durante visitas de supervisao
com demonstracdo de casos é importante para a identificagdo precoce e o manejo
adequado de todos os casos de reagao, de modo que nao haja consequéncias adversas
para o paciente (incapacidade). Devem-se considerar a validagao dos prontudrios e a
capacitagao para registro e notificagao. (O Capitulo 4.4 do Manual Operacional contém
mais informagoes sobre o assunto.)

(h) Proporcao de pacientes com incapacidade que receberam treinamento
para o autocuidado

Definicao: porcentagem de novos pacientes com incapacidade (graus 1 e 2) em
autocuidado que receberam treinamento para o autocuidado em relagao ao total registrado
para tratamento em uma coorte.

Autocuidado é autoajuda realizada pelas pessoas afetadas para lidar fisica e
emocionalmente com sua doenga/incapacidade, de modo que desenvolvam a capacidade
de assumir o controle da prépria vida. Somente pacientes com incapacidade decorrente
de hanseniase serao considerados para calcular esse indicador.

Férmula:

Nimero de pacientes com IG1 e IG2 treinados para o autocuidado
X 100

Nimero de pacientes com IG1 e IG2 por hanseniase
identificados no ano de notificagao
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Patamar desejado: 100%. Desejavel tendéncia crescente, se abaixo do patamar.

Fonte de informacoes: registro de incapacidade.
Nivel de notificacao: todos os niveis.
Frequéncia: trimestral e anual.

Importancia: é um indicador de produto. A atengdo ao paciente ndao termina com a
prescricao de PQT. As pessoas afetadas pela hanseniase com incapacidade devem ser
treinadas para cuidar de si préprias durante algum tempo ao longo da vida. Os individuos
podem receber apoio individual ou em grupo. O indicador mede o grau de participagao
dos servigos de atencao a salde na reabilitacao e prevengao de outras incapacidades.

Fatores que afetam: disponibilidade de recursos humanos; capacidade de intervengao;
nivel e grau de parceria com associagoes de pessoas afetadas, ONGs e 6rgaos de assisténcia
social sdo alguns dos determinantes que influenciam o indicador.

Acdo sugerida: identificacdo de uma pessoa ou equipe responsavel por essa atividade,
integracao com DTN, desenvolvimento de parceria com associagao de pessoas afetadas,
ONGs e 6rgaos de assisténcia social sao algumas das intervengdes a considerar. Além
disso, deve-se providenciar o fornecimento de equipamentos e aparelhos aos pacientes
que deles necessitem. O profissional responsavel pelo treinamento para o autocuidado
deve ser capacitado para o aconselhamento. E importante incluir a familia das pessoas
afetadas e o comité do povoado no apoio aos pacientes. E importante também identificar
um servigo de cirurgia reparadora onde as pessoas com incapacidade possam se submeter
a cirurgia corretiva. Ver atividades sugeridas dos pilares Il e Il do Manual Operacional.

(i) Proporcao de casos de hanseniase resistentes a medicamentos entre casos
de retratamento

Definicao: porcentagem de casos de retratamento com resisténcia a medicamentos entre
0s casos de retratamento testados.

Formula:

Nimero de casos de retratamento com resisténcia
a medicamentos

X 100
Nimero de casos de retratamento testados para resisténcia
a medicamentos

Guia para monitoramento e avaliacao
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Patamar desejado: estavel ou tendéncia decrescente.

Fonte de informacoes: registro de resisténcia a medicamentos.
Nivel de notificagdo: laboratério de referéncia regional, nacional ou externo.

Frequéncia: anual.

2

Importancia: é um indicador de resultado. Esse indicador reflete a qualidade da
atencdo e deve ser avaliado junto com a conclusiao do tratamento de casos PB e MB. E
importante vigiar a tendéncia da resisténcia a medicamentos embora o nimero de casos
de resisténcia notificados seja pequeno. E importante também expandir a vigilancia da
resisténcia a medicamentos; caso contrério, esse indicador ndo é relevante. Todos os
casos de retratamento e uma parcela dos novos casos devem ser submetidos a teste para
resisténcia no laboratério de referéncia no pafs ou no exterior.

Fatores que afetam: o desafio é identificar e registrar todos os casos de retratamento e
cuidar para que seja feito teste de resisténcia a medicamentos. Esse indicador é muito
influenciado pelo ndimero total de casos testados.

Acdo sugerida: os paises devem dispor de centros que encaminhem todos os casos
de retratamento para a coleta de amostras e providenciem o envio das amostras a um
laboratério nacional ou de referéncia para teste. E necessério capacitar as equipes pelo
menos em todos os centros de referéncia e disponibilizar nesses centros diretrizes com
definicdes e procedimentos para investigar retratamentos. (Ver Capitulo 4 do Manual
Operacional, pilar I1.)

(j) Proporcao de casos de hanseniase resistentes a medicamentos entre
novos casos

Definicao: porcentagem de novos casos com resisténcia a medicamentos entre o total de
novos casos de hansenfase testados.

Formula: niimero/proporgao.

NiUmero de novos casos com resisténcia a medicamentos
X 100

Nimero de novos casos testados para resisténcia a medicamentos
Patamar desejado: estavel ou tendéncia decrescente.
Fonte de informacoes: registro de resisténcia a medicamentos.
Nivel de notificacao: laboratério de referéncia nacional ou externo.

Frequéncia: anual.
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Importancia: é um indicador de resultado. Esse indicador reflete a qualidade da atengao
e serd avaliado junto com a conclusao do tratamento de casos PB e MB.

E importante vigiar a tendéncia da resisténcia a medicamentos embora o niimero de
casos de resisténcia notificados seja pequeno. E importante também expandir a vigilancia
da resisténcia a medicamentos; caso contrério, esse indicador ndo é relevante. Todos os
casos de retratamento e uma parcela dos novos casos devem ser submetidos a teste para
resisténcia no laboratério de referéncia no pais ou no exterior.

Fatores que afetam: o desafio é coletar amostras de um niéimero suficiente de novos casos
para permitir a vigilancia adequada da resisténcia. O acesso a vigilancia da resisténcia a
medicamentos ndo € suficiente se esta nao for usada.

Acdo sugerida: os paises devem ter centros de vigilancia sentinela que possam investigar
novos casos. E necessario capacitar as equipes pelo menos em todos os centros de referéncia
e disponibilizar nesses centros diretrizes com defini¢oes e procedimentos para o teste de
NOVOS Casos.

3.3.4 Monitoramento de indicadores do Pilar Il

(a) Existéncia de alianca formal entre associacoes de pessoas afetadas por
hanseniase e o programa nacional de hanseniase (PNH)

Definicao: existéncia de parceria com associagoes de pessoas afetadas por hansenfase.

Formula: parceria com associagbes de pessoas afetadas (sim/ndo). Reflete a existéncia,
pelo menos no ambito nacional, de uma alianga formal com associacdo de pessoas
afetadas pela hansenfase. Em paises grandes e endémicos, também pode ser calculada
como porcentagem de estados/provincias/regides onde exista alianca com associagao de
pessoas afetadas como parte de um modelo de politica e diretrizes nacionais.

Patamar desejado: Sim. Tendéncia desejada: aliangas em todas as circunscrigoes
subnacionais em paises com alta carga.

Fonte de dados: notificacao governamental/notificagdo compulséria/relatérios de progresso
da hanseniase.

Nivel de notificagdo: distrito/regido/nagao.

Frequéncia: anual.

Guia para monitoramento e avaliacao
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Importancia: é um indicador de produto, baseado em regra (sim/nao). O indicador reflete
a orientagao de programa centrado no paciente (sensivel as aspiragoes e necessidades
das pessoas afetadas).

Essas parcerias sao importantes porque promovem a inclusao e podem provocar
mudangas; elas ajudam a gerar apoio politico, promover demandas de servigo de qualidade
e responder as necessidades especiais das pessoas. Além disso, auxiliam na convergéncia
entre as necessidades de pessoas afetadas e os interesses e prioridades do programa.
Indicam uma transicao da posicdo das pessoas afetadas pela hanseniase, que deixam de
ser receptores passivos e se tornam participantes ativos. A alianga nao deve ser “informal”.
Deve ser baseada em respeito mituo para a autonomia da parceria.

Fatores que afetam: presenca de politicas e estruturas normativas para possibilitar a criagao
de parcerias. A nao disponibilidade de associagbes de pessoas afetadas por hanseniase
pode influenciar o indicador.

Acdo sugerida: deve haver estrutura politica e normativa como parte de diretrizes comuns
para formar aliangas; a equipe de salide e os assistentes sociais devem ser treinados
para desenvolver a capacidade de formar parcerias; a associacao das pessoas afetadas
por hanseniase deve ser considerada o principal interessado direto; a promogao de
colaboradores afetados pela hanseniase e de PNHs é importante para aumentar a demanda
de qualidade nos servigos de atengao a hansenfase e promover a causa entre as autoridades.
(O Capitulo 3 do Manual Operacional contém mais informagoes sobre o assunto.)

(b) Existéncia de normas e/ou regulamentacées que facilitem a inclusao de
pessoas afetadas por hanseniase e suas comunidades

Definicao: no ambito nacional pelo menos, deve haver leis e politicas de apoio para
facilitar a inclusao das pessoas afetadas pela hanseniase separadamente ou como parte
das pessoas com incapacidade.

Formula: sim/nao.

Patamar desejado: sim.

Fonte de dados: notificagao governamental, jornal, notificagdes compulsérias.
Nivel de notificacao: regiao/pais.

Frequéncia: anual.

Importancia: é um indicador de produto, baseado em regras (sim/ndo). Avalia iniciativas
de desestigmatizagao que vao um pouco além de revogar leis arcaicas que promovem a
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discriminagao. Indica o compromisso em abordar os desafios sociais enfrentados pelas
pessoas afetadas. As normas e regulamentacoes devem ser capazes de criar um ambiente
favoravel para as pessoas afetadas por hanseniase, que facilite o acesso a apoio social, meios
de subsisténcia e trabalho, mediante diretrizes politicas com mecanismos para promover
a reabilitagdo na comunidade e um modelo normativo para dar acesso a oportunidades
de trabalho. A existéncia de leis de apoio ndo significa que haja mudanca de percepcao
e atitude em relagao as pessoas afetadas. O combate ao estigma e exclusao social deve
ser visto como um direito juridico e um direito moral. Ainda que haja leis promotoras de
inclusdo social, ndo é possivel garantir a equidade sem um modelo de apoio social.

Fatores que afetam: o compromisso de eliminar as consequéncias sociais da hansenfase
pode levar a definicao de estruturas normativas e documentos politicos como diretrizes
e politicas nacionais para a inclusdo de pessoas afetadas por hanseniase nos ministérios.

Acdo sugerida: é necessario apoio legislativo e de politicas a longo prazo; introducao da
perspectiva de equidade em politicas, programas e andlises; além de parcerias com ONGs
e associagoes de pessoas afetadas por hansenfase que promovam a aplicacdo das leis. (O
Capitulo 5 do Manual Operacional contém mais informagdes sobre o assunto.)

(0) Participacdo de pessoas afetadas por hanseniase em servicos de
hanseniase

Definicao: grau de participacdo de pessoas afetadas por hansenfase nos servigos de
hansentiase.

Férmula: sim/ndo. Nos paises de alta endemicidade, pode haver uma porcentagem de
circunscrigdes subnacionais em que pessoas afetadas por hanseniase participam dos
servicos de hanseniase.

Patamar desejado: sim. Tendéncia desejavel, até 100% das circunscricdes subnacionais.

Fonte de dados: relatério de progresso de hanseniase/relatério da associacao de pessoas
afetadas/ONGs.

Nivel de notificacao: pais/regiao.
Frequéncia: anual.

Importancia: é um indicador de produto, baseado em regras (sim/ndo). O pré-requisito
é o nivel e grau de relacionamento entre os provedores do programa e a associacao
de pessoas afetadas. Essas pessoas podem participar no ambito da governanga em
satde (comités de satde) ou da entrada no sistema de satde. Este Gltimo pode levar a
identificacdo, capacitagao e participagao das pessoas afetadas em certas atividades com
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os pacientes, como aconselhamento, tratamento, identificagdo e encaminhamento de
casos, apoio ao autocuidado, promogao da causa, etc. Indica disposicao e compromisso
com o empoderamento das pessoas afetadas. Em vista da importancia vital da participacao
no processo, é importante incentiva-la, ja que esses individuos podem trazer sua grande
experiéncia para o programa. Essa medida contribui para a conduta centrada no paciente.

Fatores que afetam: o principio basico desse indicador é o conceito de equidade. Pode
ser afetado por falta de capacidade, falta de disposicao dos profissionais de satide para
envolver essas pessoas, falta de suporte regulatério, falta de individuos empoderados ou
de associagoes de pessoas afetadas por hansenfase, bem como pelo estigma que limita a
vontade de contribuir dessas pessoas.

7

Acdo sugerida: é necessério elaborar material de treinamento e de outros tipos para
facilitar a implantacao das “diretrizes globais para a participagao de pessoas afetadas por
hanseniase na prestacao de servico”. As medidas para melhoria incluem modelo politico
no ambito nacional com alocacao de orcamento e diretrizes regulamentadoras para a
participagao de pessoas afetadas, programa de capacitagdo de profissionais de salde,
programa de capacitagdo de pessoas afetadas identificadas para prestar um servico,
parcerias com associagoes de pessoas afetadas e ONGs, facilitacao de pesquisa operacional
para demonstrar as melhores praticas, além da criagdo de uma plataforma para compartilhar
informagdes sobre as melhores praticas. (O Capitulo 5 do Manual Operacional contém
mais informagdes sobre o assunto.)

(d) Disponibilidade de informacées sobre a prevaléncia de estigma social e
discriminacao

Definicao: dispor de informagdes sobre o grau de atitudes negativas e praticas
discriminatérias contra pessoas afetadas por hanseniase obtidas por levantamento ou
estudos de pesquisa realizados no passado recente (até cinco anos).

Formula: sim/nao.

Patamar desejado: sim.

Fonte de informacoes: levantamento e/ou iniciativa de pesquisa.
Nivel de notificacdo: nacional/subnacional.

Frequéncia: anual.

Importancia: é um indicador de produto, baseado em regra (sim/ndo). Os programas

tém a obrigacdo de promover a satde e os direitos humanos. Portanto, é importante
medir a prevaléncia de atitudes prejudiciais e comportamentos discriminatérios contra
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pessoas afetadas por hansenfase a fim de fornecer evidéncias para a promogao da causa
em colaboragao com parceiros e também definir e priorizar agdes que tendem a reduzir
o estigma e a discriminagao. A realizagdo de levantamentos periédicos possibilitaria a
avaliagcdo do impacto das intervengbes para reduzir o estigma.

Fatores que afetam: com as ferramentas disponiveis, ndo é dificil medir o estigma e a
discriminagdo. A prevaléncia do estigma é influenciada por diversos outros fatores, como
nivel educacional, origem cultural, condigao econdémica, além de conhecimento, atitudes
e préticas em relagdao a hanseniase na populagao.

Acgdo sugerida: é necessario orientagdo profissional para medir o estigma. Entretanto,
existem questiondrios simples que foram usados em muitos paises para estudos de pesquisa.
A pesquisa sobre o estigma deve se tornar parte integrante da estrutura de politicas, com
alocagio apropriada de recursos. E possivel também fazer uma apreciagao rapida da
questdao por meio de algumas perguntas a populagao durante as visitas de supervisao
(entrevista de supervisao), como os indicadores de estigma de 5 perguntas (ver Anexo
10). (O Capitulo 5 do Manual Operacional contém mais informagoes sobre o assunto.)

(e) Uso de escala de participacao para avaliar a participacdo social de
pessoas afetadas por hanseniase

Definicao: a escala é usada habitualmente ou em levantamentos especiais dos PNHs para
medir a percepcdo da participagao entre as pessoas afetadas pela hansenfase.

Formula: sim/nao.

Patamar desejado: sim. Tendéncia desejada — de iniciativa de pesquisa/levantamento ao
uso rotineiro pelo menos no nivel de referéncia.

Fonte de informacoes: relatério de pesquisa ou de levantamento ou cartao de pacientes.
Nivel de notificacao: nacional/regional.
Frequéncia: anual.

Importancia: é um indicador de produto, baseado em regra (sim/nao). E necessario dispor
de recursos para medir a participagao social e o impacto de intervengbes destinadas
a reduzir a discriminagao e facilitar a inclusdo. Esse poderia ser um passo na direcao
certa para examinar os niveis de participagao das pessoas afetadas pela hansenfase. A
disponibilidade de dados sobre participagao e restricdes a participagao poderia iniciar
um didlogo muito necessario sobre inclusao social e ser usada para avaliar o impacto das
iniciativas de reabilitacido baseada na comunidade (RBC).
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Fatores que afetam: a falta de recursos para levantamentos/iniciativas de pesquisa, a falta
de colaboragao com especialistas em ciéncia do comportamento e a falta de interesse em
aspectos sociais da hansenfase podem afetar o uso do instrumento.

Acdo sugerida: pode haver uma plataforma comum para compartilhar informagoes sobre
as melhores praticas entre governo e ONGs da area de reabilitagdo social. Essa poderia
ser a base para notificagdo em ambito nacional. Um exemplo da escala de participagao
que pode ser usado é encontrado em: ILEP, Infolep: participation scale and user manual
(escala de participacao e manual de usuario) v. 6.0, www.leprosy-information.org/keytopic/
participation-scale. (O Capitulo 5 do Manual Operacional contém mais informagoes sobre

0 assunto.)

3.4 Resumo dos indicadores de monitoramento para
revisao programatica

Embora o ideal seja que cada programa colete e analise todas as informagoes disponiveis
para monitorar a qualidade na gestdo do programa, a Tabela 5 identifica as prioridades e
outros indicadores desejaveis, inclusive os indicadores de metas.

Tabela 5: Lista de indicadores de hanseniase a serem coletados, analisados e

interpretados

Essenciais

Desejaveis

Uteis

Niamero de criangas
com diagnéstico

de hanseniase e
deformidades visiveis
(1G2)

Ndmero de casos com
reacoes hansénicas durante o
tratamento

Proporgao de regides/distritos/
estabelecimentos de satide que
receberam pelo menos uma
visita de supervisao de todos os
distritos no ano de notificacao

Ndmero de novos
casos de hanseniase
em criancas™

Proporcao de pacientes
submetidos a avaliacao de
incapacidade pelo menos no
inicio e no fim do tratamento

Existéncia de um plano
estratégico de comunicagdo com
identificacao de dreas focais e
orcamento anual

Taxa de pacientes
com novo diagnéstico
de hansenfase e
deformidades visiveis
(1G2)

Disponibilidade de um plano
nacional com orgamento para
hansenfase (independente ou
integrado)

Proporcao de estabelecimentos
de sadde visitados com boa
qualidade dos prontudrios dos
pacientes

Legislacao que permite
a discriminagao por
hansenfase

Nameros de circunscricoes
subnacionais onde pessoas
afetadas por hanseniase
participam de servigos de
hansenfase

Proporcao de distritos/regioes
com planos para hansenfase
baseados em resultados
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Essenciais

Desejaveis

Uteis

Deteccao de novos
casos (nimero e taxa)

Nuamero de circunscricoes
subnacionais com alianca
formal entre o programa de
governo e outros interessados
diretos

Proporcao do orcamento
desembolsado utilizado em
estabelecimentos de satde/
distrito/regiao

Prevaléncia (nGmero
e taxa)

Existéncia de sistema de
notificacao de casos via internet
que permita a desagregacao por
idade, sexo, lugar de residéncia
e outros critérios pertinentes

Disponibilidade de informagoes
sobre profissionais privados na
atencdo de hanseniase (por
levantamentos ou pesquisas)

Proporgao de casos de
G2 entre o total de
novos casos detectados

Disponibilidade de informagoes
sobre prevaléncia de estigma
social e discriminacao

Disponibilidade de uma lista
nacional de dreas prioritarias de
pesquisa

Proporcao de casos
de criancas entre o
total de novos casos
detectados (ou taxa
de novos casos em
criancas)

Proporcao de estabelecimentos
de satde/distritos/regides sem
interrupgao (nenhuma falta

de estoque) do suprimento de
medicamentos no periodo de
referéncia

Proporcao de estabelecimentos
de satde/distritos/regioes

que implementaram
tempestivamente todas as
atividades planejadas

Proporcao de casos
femininos entre o
total de novos casos
detectados

Proporgao de novos pacientes
com incapacidade (IG1 e IG2)
que receberam treinamento
para o autocuidado

Uso pelo programa de escala
de participagdo para avaliar a
participacao social das pessoas
afetadas por hanseniase

Proporcao de casos
nascidos em outro pais
entre o total de novos
casos detectados

Ndmero de aliancas formais
entre associagoes de pessoas
afetadas por hanseniase e o

programa de hanseniase do

governo

Proporcao de documentos de
politica, inclusive diretrizes

e planos de acao elaborados
com a contribuigao de pessoas
afetadas por hansenfase

Proporcao de casos MB
entre o total de novos
casos detectados

Proporcao de pacientes
satisfeitos com os servigos
prestados

Proporcao de
contatos submetidos a
rastreamento

Proporcao  de

governo

eventos de
promocao da causa da hansenfase
que contaram com a presenga
de funciondrios graduados do

Conclusao da PQT nos
casos PB

Proporcao de estabelecimentos
de satde/distritos/regioes que
dispéem de programa, diretrizes
e normas para o0 manejo de
pacientes com hanseniase

Conclusao da PQT nos
casos MB

Guia para monitoramento e avaliacao

61



Essenciais Desejaveis Uteis

Proporcao de
pacientes que
desenvolveram novas
incapacidades durante
o tratamento

Proporcao de casos de
hanseniase resistentes
a medicamentos

em relacdo aos

casos novos e de
retratamento

Nidmero e proporgdo
de casos de
retratamento em
relacao ao total de
casos de hanseniase
notificados

Existéncia de normas
e/ou regulamentagbes
que facilitem a
inclusdo de pessoas
afetadas por
hansenfase e de suas
comunidades

*Meta aplicada em paises com baixa carga.
Fonte: Dr. Padebettu Krishnamurthy, Dra. Laura Gillini e Dr. VRR Pemmaraju, PGH.

Todos os paises com carga elevada' apresentarao os indicadores essenciais e desejaveis
e, durante as revisdes programdticas, também os indicadores Gteis. Outros paises usarao
apenas os indicadores essenciais, enquanto os indicadores desejaveis e lteis somente serao
usados e avaliados durante revisdes anuais internas ou externas, ja que a maior parte ou a
totalidade indicadores Uteis provém de relatérios de supervisao ou de iniciativas especiais
de pesquisa.

3.5 Revisao do programa de hanseniase

A OMS publicou varios documentos sobre revisao programatica. O primeiro deles foi
uma Avaliacdo Independente introduzida em meados da década de 1980. O segundo
foi o Monitoramento da Eliminacao da Hanseniase (LEM, na sigla em inglés) introduzido
no final da década de 1990. Este orientou, com um conjunto constitutivo de indicadores,
os gestores dos programas a medirem o progresso na implementagdo, as modificagoes

1 Angola, Bangladesh, Brasil, Comores, Reptblica Democratica do Congo, Costa do Marfim, Egito, Estados Federados
da Micronésia, Etiépia, Filipinas, India, Indonésia, Kiribati, Madagascar, Mianmar, Mogambique, Nepal, Nigéria,
Sri Lanka, Sudao, Sudao Meridional, Reptblica Unida da Tanzania.
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institucionais e o impacto em termos de alcance da meta de eliminagao da hanseniase
como problema de salde publica (definida como menos de 1 caso de hansenfase em
tratamento por 10 000 habitantes em um momento especifico). Foi amplamente usado
com adaptacao local, e os conceitos e as praticas se consolidaram. O LEM foi um exercicio
seletivo com dimensbes globais. Ajudou também na aprendizagem para organizacao
e desenvolvimento e na capacitagdo do sistema de satde. Na Estratégia Global para
Hansenfase 2016—2020, o monitoramento e a avaliagao do programa exigiram a revisao
de maior nimero de indicadores segundo um modelo mais abrangente. Para orientar a
interpretacao dos indicadores como um todo, o subcapitulo adiante mostra como monitorar
a implementacao de programas para hanseniase de acordo com a Estratégia Global para
Hanseniase 2016-2020.

3.5.1 Interpretacao de indicadores de monitoramento para revisao do

programa

Todos os programas devem avaliar o avango rumo as metas predefinidas pela Estratégia
Clobal para Hansenfase atual. Adiante sdo apresentados os indicadores de meta resumidos.

Tabela 6: Resumo dos indicadores de meta — panorama

Meta
Zero até 2020

Indicador Importancia

Namero de criangas com
diagnéstico de hanseniase e
deformidades visiveis (1G2)

Indicador de impacto. Evidencia a
qualidade da detecgao de casos,
a conscientizagao da comunidade
e a qualidade dos servigos de
hanseniase.

Ndmero de novos casos de
hanseniase em criangas*

Zero até 2020

Indicador de impacto. Representa
a transmissao recente. Também
evidencia a qualidade da detecgao
de casos.

Taxa de pacientes com novo
diagnéstico de hanseniase e
deformidades visiveis (1G2)

Menos de 1 por milhdo até
2020

Indicador de impacto. Reflete o
atraso no diagndstico.

Legislagdo que permite a
discriminagao por hansenfase

Zero

Indicador baseado em regra.
Evidencia a carga de disparidade
de acesso a oportunidades.

*Meta aplicada em paises com baixa carga. Fonte: Dr. Padebettu Krishnamurthy e Dra. Laura Gillini.

As tabelas adiante contém indicadores reunidos de acordo com os trés pilares. No
caso do pilar Il, foram elaboradas duas tabelas resumidas para facilitar a avaliagao da
qualidade da detecgao de casos e da retencao de casos. As tabelas, assim como as metas,
contém também sugestoes de acao corretiva em caso de variagoes.

Guia para monitoramento e avaliacao

63



Tabela 7: Resumo dos indicadores para o pilar | da estratégia — panorama

notificacdo de casos via internet
que permita a desagregacao por
idade, sexo, lugar de residéncia e
outros critérios pertinentes

Indicador Meta Importancia
Disponibilidade de um plano Sim Indicador de produto baseado em
nacional com orgamento para regra
hatnsenclias)e (independente ou Importante para indicar o
integrado compromisso do governo
Ndmero de circunscrigoes Sim Indicador de produto baseado em
subnacionais com alianga formal regra
enire p.rcigramaoc[io %Qvetrno € Importante para avaliar a fungao
oufros Interessados diretos da coordenagao dos programas do

governo
Existéncia de sistema de Sim Indicador de produto baseado em

regra

Importante para avaliar a qualidade
do sistema de informagao em satde
(SIS)

Fonte: Dr. Padebettu Krishnamurthy e Dra. Laura Gillini

Tabela 8: Resumo dos indicadores para o pilar Il da estratégia,
qualidade da deteccdo de casos — panorama

Indicador

Meta

Importancia

Detecgao de novos casos
(ndmero e taxa)

Tendéncia decrescente
(@ menos que se tenha
implantado uma nova politica
de rastreamento ativo)

E um indicador de resultado.

E o mais importante indicador da
carga de hansenfase, pois é um
substituto de taxa de incidéncia.

Prevaléncia (nimero e taxa)

Tendéncia decrescente
(a menos que se tenha
implantado uma nova politica
de rastreamento ativo)

E um indicador de resultado.
Evidencia a capacidade do
programa de deteccao e
manejo dos casos até o final
do tratamento. Reflete a carga
de hanseniase e a duracao de
tratamento.

Proporgao de casos de 1G2
entre o total de novos casos
detectados

< 5%, desejavel tendéncia
decrescente

A 1G2 reflete atraso no diagndstico.

Proporcao de casos de criancas
entre o total de novos casos
detectados (ou taxa de novos
€asos em criangas)

Tendéncia decrescente em
paises com alta carga

Zero para paises com baixa
carga

E um indicador de resultado
que reflete a transmissao de
hansenfase. Indica também a
capacidade do programa de
identificar a doenca em criancas.

Proporgao de casos femininos
entre o total de novos casos
detectados

Nao abaixo da média mundial
(39%)

E um indicador de resultado. Pode
indicar a diferenca de acesso de
homens e mulheres a atencao.

Proporgao de casos nascidos em
outro pais entre o total de novos
casos detectados

Tendéncia crescente

E um indicador de resultado.
Evidencia a magnitude da
transmissao local de hanseniase
em determinada area; reflete
também o acesso de migrantes a
atencao.
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Indicador

Meta

Importancia

Proporgao de casos MB entre o
total de novos casos detectados

Tendéncia decrescente

E um indicador de resultado.
Reflete a qualidade da detecgao
de casos, pois um maior niimero
de casos MB entre os novos casos
pode sugerir atraso no diagndstico.

Proporgao de contatos
submetidos a rastreamento

85%, tendéncia crescente

Se a definicao de contatos
for mais ampla talvez seja

aceitavel um patamar menor,

dentro de uma tendéncia
crescente

E um indicador de produto.

Indica a intensidade dos esforcos
para detecgao precoce de casos e,
portanto, a qualidade da deteccao
de casos.

Fonte: Dr. Padebettu Krishnamurthy e Dra. Laura Gillini.

Tabela 9: Resumo dos indicadores para o pilar Il da estratégia,
qualidade da retencao de casos — panorama

Indicador

Meta

Importancia

Nimero e proporgao de casos
de retratamento em relagdo ao
total de casos de hansenfase
notificados

Tendéncia decrescente

E um indicador de resultado. Reflete
a qualidade da retencao de casos
(perda de seguimento); pode estar
relacionado com a transmissao e
com a resisténcia a medicamentos.

Conclusao da PQT nos casos PB

85%, desejavel tendéncia
crescente

Indicador de resultado. Junto com
a conclusao do tratamento de casos
MB, constitui o indicador mais
importante que reflete a qualidade
da retencao de casos.

Conclusao da PQT nos casos
MB

85%, desejavel tendéncia
crescente

Indicador de resultado. E, junto com
a conclusdo do tratamento de casos
PB, o indicador mais importante
que reflete a qualidade da retencao
de casos.

Proporgao de pacientes
submetidos a avaliagao de
incapacidade pelo menos no
inicio e no final do tratamento

85%, desejavel tendéncia
crescente

Indicador de produto. Reflete a
qualidade da atengao ao paciente.

Proporgao de pacientes
que desenvolveram nova
incapacidade durante o
tratamento

1%, desejavel tendéncia
decrescente

Indicador de resultado. Reflete a
qualidade da atengao ao paciente.

Nimero de casos com
reagoes hansénicas durante o
tratamento

Em média, 10%. Nao é
possivel estabelecer um
patamar. Convém estudar
o ndmero notificado em
um bom programa para
determinar o patamar.

Indicador de resultado. Reflete a
qualidade no manejo de pacientes.
E usado para calcular a necessidade
de esteroides.
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Indicador

Meta

Importancia

Proporcao de novos pacientes
com incapacidade (IG1 e IG2)
que receberam treinamento
para o autocuidado

100%. Se abaixo da meta, é
desejavel tendéncia crescente

Indicador de produto. Reflete a
qualidade da atengao ao paciente.

Proporgao de casos de
hanseniase resistentes a
medicamentos entre 0s casos
novos e de retratamento

Estavel ou tendéncia
decrescente

Indicador de resultado. Reflete a
qualidade da retencao de casos e a
transmissao de hanseniase.

Fonte: Dr. Padebettu Krishnamurthy e Dra. Laura Gillini, PGH.

Tabela 10: Resumo dos indicadores para o pilar lll da estratégia — panorama

Indicador

Meta

Importancia

Nuamero de aliangas formais
entre associacao de pessoas
afetadas por hanseniase e o
programa de hansenfase do
governo

Sim. Tendéncia desejada: alianga
em todas as circunscricoes
subnacionais.

Indicador de produto baseado
em regra. E importante porque
essas parcerias promovem a
inclusao e reduzem o estigma e
a discriminagao.

Existéncia de normas e/ou
regulamentagoes que facilitem
a inclusao de pessoas afetadas
por hanseniase e de suas
comunidades

Sim

Indicador de produto, baseado
em regra.

E importante para garantir

0 impacto no estigma e na
discriminacao.

Nimero de circunscricoes
subnacionais em que pessoas
afetadas por hansenfase
participam dos servigos de
hanseniase

Sim. Tendéncia aconselhavel, até
100% de todas as circunscricoes
subnacionais.

Indicador de produto baseado
em regra. E importante para a
atengao centrada no paciente
e a qualidade da retengao de
casos na implementagao do
programa.

de participagao para avaliar a
participacao social das pessoas
afetadas por hanseniase

Disponibilidade de informagdes | Sim Indicador de produto baseado

sobre a prevaléncia de estigma em regra. E importante

social e discriminacao conhecer o assunto para
melhorar as intervencoes
politicas.

Uso pelo programa de escala Sim Indicador de produto baseado

em regra. Realizado com
instrumento padronizado
poderia facilitar a identificacao
de politica de inclusao social.
Pode ser usado para avaliar o
impacto de iniciativas de RBC.

Fonte: Dr. Padebettu Krishnamurthy e Dra. Laura Gillini.

66 [stratégia global para hanseniase 2016-2020




3.6 Atividades de rastreamento ativo/campanhas de
deteccao de casos e seus efeitos nos indicadores de
monitoramento da hanseniase

A introdugao do LEM foi precedida pelo lancamento, no final da década de 1990,
de Campanhas de Eliminacao da Hanseniasecom a finalidade de eliminar os casos
acumulados ao longo do tempo nos paises endémicos. A campanha foi de deteccao em
massa com cobertura de extensas dreas geograficas (regional/nacional) e procedimentos
claros. Realizou-se uma série dessas LECs em vdrios paises, o que resultou na deteccao
de grande niimero de casos e deu um impulso muito necessario a imagem do programa
de hanseniase. Depois de alcangar a eliminagao e integrar o programa de hansenfase, as
LECs foram encerradas. Quase duas décadas depois, percebe-se que é necessario revisitar
a LEC, haja vista a pequena diminuicdo da detecgao de novos casos nos Gltimos 8 anos.
A atual Estratégia Global para Hanseniase propde uma campanha especifica em paises
endémicos e/ou dreas endémicas ou nas populagoes de dificil acesso. Caso os programas
empreguem campanhas especificas de deteccao de casos, é importante que elas sejam
monitoradas.

O monitoramento da LEC requer ferramentas especificas. A primeira delas seria uma
lista de verificagdo para preparar a campanha (a Tabela 11 adiante contém um exemplo
de lista).

Tabela 11: Exemplo de lista de verificagdo para preparo de campanhas

Fase de planejamento

Coleta de dados de relatérios de rotina e relatérios de supervisao

Andlise de problemas

Identificagao de dreas geograficas/grupos populacionais a cobrir segundo critérios predefinidos —
endémicos (alta detecgao de casos, alta IG2 e/ou alto nimero de casos MB), grupos populacionais
subatendidos

Explicitacao da finalidade da campanha — informacao (IEC) ou detecgao de casos.

Participacao dos principais interessados diretos no planejamento (profissionais de satde, pessoas
afetadas por hanseniase, ONGs, departamento de publicidade do governo)

Definigao da metodologia (poderia ser a diretriz nacional, caso disponivel, com modificacao se
necessario)

Preparo da lista de atividades
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Identificagao dos recursos necessarios

e Recursos humanos — médicos, supervisores, profissionais de satde, voluntdrios, pessoal de outros
departamentos, pessoal de ONGs, pessoal de organizagdes comunitarias e de associagoes de pessoas
afetadas, além de outros (pessoal de apoio em caso de emergéncia)

e Apoio mével para visitas de campo
e Subsidio para o pessoal

e Registros, relatorios*

Preparo de quadro de responsabilidade (quem é responsavel pelo qué)

Fase preparatéria

Publicidade sobre a campanha — com participagao de voluntarios, departamento de publicidade,
profissionais de satde, pessoal de ONGs

Capacitagao separada por equipes de treinamento para grupos de profissionais de satide e outros
membros da equipe e grupos de médicos e supervisores

Identificagao de pessoal para diferentes tarefas — levantamento, supervisao, diagnéstico, seguimento de
casos suspeitos ausentes, bem como coleta, andlise e divulgacao de dados

Preparo de mapa do circuito para o deslocamento do supervisor — interno, do mesmo estabelecimento
ou distrito, ou externo, de outro estabelecimento de satde ou distrito (responsével pela supervisao
durante a implementagao)

Obtencao de namero suficiente de instrumentos de coleta de dados, formuldrios de notificagao

Obtencao de estoque suficiente de PQT/esteroides (com base no nlimero esperado de novos casos)

Fase de campanha

Adesao do pessoal de levantamento (amostra de pessoal) as diretrizes

Presenca de pessoal pré-identificado em diferentes locais conforme o plano

Preenchimento correto dos instrumentos de levantamento

Entrega de ficha de encaminhamento aos casos suspeitos identificados

Preparo didrio de relatérios resumidos no estabelecimento de satide, com envio ao distrito

Seguimento em uma semana apés a campanha dos casos suspeitos que nao procurem o
estabelecimento de satide

Validagao de amostra de casos confirmados

Fase p6s-campanha

Seguimento de casos suspeitos que nao procuram o estabelecimento de satde

Acréscimo a lista de origem na campanha dos casos detectados entre os casos suspeitos que procuraram
o estabelecimento de satide depois da campanha

Preparo e divulgacao de relatério consolidado

Comparagao do perfil dos casos detectados na campanha ao dos casos detectados por procedimentos
de rotina (no dltimo ano)

Apresentagao dos resultados da campanha ao grupo de interessados diretos

Implantagao de sistema para manter a detecgao de casos e a gestao de pacientes

Fonte: Dr. Padebettu Krishnamurthy.
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Deve-se conhecer e investigar o efeito das campanhas sobre os indicadores de
monitoramento de rotina. Os exemplos adiante explicam o “efeito” mais comum de
campanhas de detecgdo ativa de hanseniase nos indicadores que monitoram a qualidade
da busca de casos.

Tabela 12: Exemplo — método de deteccao de casos e 1G2

Perfil comparativo de novos casos detectados por acao especial e pelo método de rotina em Assam e
Tamil Nadu, India (2013-2014)*

Estado Deteccao especial de casos Rotina

Assam

Total de novos casos 61 3.810

MB 44 (72%) 2.040 (75,3%)

Criancgas 4 (6,5%) 349 (9,25%)

1G2 2 (3,3%) 164 (7,6%)
Tamil Nadu

Total de novos casos 229 1.048

MB 83 (36%) 789 (52,35%)

Criancas 16 (6,9%) 97 (12,7%)

1G2 9 (3,9%) 80 (5,2%)

Nota: a detecgdo ativa de casos tende a localizar casos precoces e, portanto, a proporcao de incapacidade e de casos MB
entre 0s novos casos seria baixa (Tamil Nadu). F prudente avaliar a incapacidade em conjunto com os casos MB. Em Assam,
a agao especial detectou predominantemente casos MB, mas a proporcao de incapacidade é baixa. Existe a possibilidade
de subnotificagdo de incapacidade.

Fonte: dados do National Eradication Leprosy Programme (Programa Nacional de Erradicagao da Hanseniase), Ministério da
Sadde, india.

Tabela 13: Exemplo — diferenca de género na deteccdo de novos casos em programa de
rotina e atividades especiais de deteccao de casos

Perfil de novos casos detectados por levantamentos especiais (E) e atividades de rotina (R) nos estados
de Uttar Pradesh e Haryana (2009-2010) e no distrito Nellore do estado de Andhra Pradesh (2013)

Btado | "L Ntectados | fomminos | CHosMB | Gl
Uttar Pradesh 400 000 269 136 (51%) 64 (24%) 57 (21%)
(B)*

Uttar Pradesh (R) 32,3% 39,4% 6,1%
Haryana (E)* 400 000 73 36 (49,3%) 22 (30%) 27 (37%)
Haryana (R) 11,2% 79,7% 0,9%
Nellore (E)** 47 000 70 35 (50%) 32 (45,7%) 19 (27%)
Nellore (R) 50% 45,7% 27%

Nota: como se pode ver na Tabela 13, a diferenca de género na detecgao de novos casos, que é evidente no programa de
rotina, desaparece na detecgdo ativa de casos.

**Santhosh Kumar M, et al (2015).

Fonte: dados do National Eradication Leprosy Programme (Programa Nacional de Erradicagao da Hanseniase), Ministério da
Sadde, india.
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Tabela 14: Exemplo — efeito das campanhas sobre a deteccao de novos casos

Tendéncia de deteccio de novos casos em Bihar, india: 1995-1996 a 2003-2004*

Campanhas de deteccio de casos

1995- | 1996— | 1997- | 1998- | 1999- | 2000- | 2001- | 2002- | 2003-
1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004
Deteccao 55.993 | 99.526 |111.743 |282.081 |172.449 |137.361 | 120.080 | 94.561 | 65.019
de novos
casos

Nota: a detecgao ativa de casos (levantamentos) foi expandida em 1996. Em 1998, realizou-se uma campanha de eliminacao
da hanseniase como parte de um exercicio nacional. Foi repetida por trés anos consecutivos. Em 2002—-2003, os levantamentos
foram substituidos por campanha de IEC. As campanhas nao continuaram depois de 2002—2003.

*Fonte: dados do National Eradication Leprosy Programme (Programa Nacional de Erradicagao da Hanseniase), Ministério

da Sadde, India.

O conhecimento do efeito da deteccao ativa nos indicadores relacionados com a
meta e com o pilar Il pode realmente ajudar os gestores a interpretar os indicadores de
seus programas e a compreender as razdes das variagdes entre anos/periodos e regides/
distritos a luz das diferentes estratégias de deteccao.

Estratégia global para hanseniase 2016-2020
7 gla gl p




(11)

Referéncias

Organizagao Mundial da Satde, Escritério Regional para o Sudeste Asidtico. Estratégia
global para hanseniase: 2016-2020: aceleragao rumo a um mundo sem hansenfase.
Nova Délhi, 2016.

Organizaciéon Mundial de La Salud, Oficina Regional para el Sudeste Asiatico.
Estrategia mundial para la lepra 2016-2020: acelerar la accién hacia un mundo sin
lepra — Manual operativo 2016. Nova Délhi, 2016.

World Health Organization. Weekly epidemiological record, 2 de setembro de 2016,
vol. 91, 35 (pp. 405-420)

World Health Organization, Regional Office for South-East Asia. Guidelines for
strengthening the participation of persons affected by leprosy in leprosy services.
Nova Délhi, 2011.

International Federation of Anti-leprosy Associations (ILEP). Infolep. Participation
scale users manual v.6.0.

Kadushin A. Supervision in social work, 3rd edn. Nova York: Columbia University
Press, 1992.

Campbell SM, Roland MO, Buetow SA. Defining quality of care. Soc Sci Med.
2000;51;1611-25.

Keeble G. Monitoring and evaluation in the public health sector, the purpose of
monitoring and evaluation.

Kumar A, Hussain S. The burden of new leprosy cases in India: a population based
survey in two states. ISRN Tropical Medicine.2013, article id 329283.

Kumar MS, Padmavathi S, Shivakumar M, Charles U, Appalanaidu M, Perumal R, et
al. Hidden leprosy cases in tribal population groups and how to reach them through
a collaborative effort. Leprosy review. 2015 Dec;86(4):328-34.

van Brakel WH, Anderson AM, Mutatkar RK, Bakirtzief Z, Nicholls PG, Raju MS, et
al. The participation scale: measuring a key concept in public health. Disabil Rehabil.
2006;28(4):193-203.

Stevelink SA, Hoekstra T, Nardi SM, van der Zee CH, Banstola N, Premkumar R, et
al. Development and structural validation of a shortened version of the Participation
Scale. Disabil Rehabil. 2012;34(19):1596-1607.

Guia para monitoramento e avaliacao

71



Cartao do paciente

Anexo 1

Parte 1: Informacoes gerais

Nimero de registro

Data de registro

Estabelecimento de Distrito
satde
Regiao/provincia/
estado
Nome do paciente: Idade: Sexo:
Masculino/
feminino
Data de
nascimento: /]
Lugar de nascimento: Estado civil: Casado/solteiro/divorciado/vitvo/
ndo informado
Religido/grupo étnico: Ocupagao: Telefone:

Endereco atual

Enderego permanente

Nome, endereco e
telefone da pessoa de
contato:
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Parte 2: Situacao da doenca

Queixa principal

Duragao dos
sintomas em
meses

Histéria pregressa (de sintomas
semelhantes e tratamento)

Histéria familiar

pertinente

Modalidade de Levantamento geral/rastreamento de contato/levantamento escolar/voluntario/
detecgao referéncia/outros (especifique)

Exame geral

Tipo de paciente

O Caso novo

O Caso de retratamento

(O recaida, O tratamento apds perda de seguimento,
O transferido em, O outro retratamento)

Exame da pele: total de les6es anestésicas

(n9):

Infiltracao cutanea: sim/nao

Anidrose: sim/ndo

Exame Ulnar Mediano Radial | Fibular comum Tibial
neurolégico D r D £ D | E D E D E
Espessamento

Dor a palpagao

Data do esfregago | Data: Data: Data: Data:

dérmico

Resultados:

+/-, indice
baciloscépico (IB)
se +.

Reacao hansénica
no momento do
diagnéstico

Sim/nao (em caso
afirmativo =)

Tipo 1 (sim/nao)

Tipo 2 (sim/nao)

Neurite (sim/
nao)

Incapacidade por ocasidao do

diagnéstico

Maos:

Pés:

Olhos:

D012 [E-0/1/2

D - 0/1/2 [ - 0/1/2

D-0/1/2 [E-0/1/2

Diagnostico

Hanseniase PB
Hanseniase MB
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Nome e nimero de

registro

Parte 3: Situacao do tratamento

Tipo de tratamento Adulto MB/crianga MB/ adulto PB/| Data da primeira dose:

(PQYT) crianca PB

/ /
Doses remanescentes | 2 |3 [4 |5 [6 |7 [8 | 9|10 |11 | 12 | Resultado com data
/

Datas de tratamentos Tratamento concluido

subsequentes dentro da duragdo
padronizada/perda
de seguimento/morte/
transferéncia/ainda
em tratamento/
resposta clinica
insuficiente ao
tratamento

Condicao clinica ao

final do tratamento: (se

ainda em tratamento,

indique o motivo e o

esquema)

Parte 4: Manejo da reacao hansénica/tratamento de outros eventos

Data Sinais e sintomas Diagnostico Medicamentos, dose,

duracao do tratamento
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Parte 5: Reabilitacao clinica e social

Apoio para o sustento: sim/ndo | Educacao/trabalho autbnomo/nova casa/reforma da casa/outro

(em caso afirmativo =) (especifique):
Més/ano de apoio: /

data data data

data data data

Apoio com kit para
autocuidado

Treinamento para o
autocuidado

Elegivel para calgado: sim/ndao
(em caso afirmativo )

equipamentos/aparelhos: sim/
nao (em caso afirmativo =)

Elegivel para cirurgia Data da cirurgia; Data da cirurgia; Data da cirurgia;

reconstrutiva: sim/nao mao/pé/olho mao/pé/olho

mao/pé/olho

Mao Pé Olho

D E D E D E

Nome e niimero de
registro

Parte 6: Seguimento do paciente

Resultados - clinicos e

Data Evento ..
laboratoriais

Tratamento administrado
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Nome e nimero de
registro

Parte 8. Avaliacao de incapacidade e funcao neural

Data / /
o
Avaliador:

Observagoes

Data / /
o
Avaliador:

Data / /

Avaliador:

Data / /

Avaliador:

Data / /
@
Avaliador:

CAaCaCaCacCa
LT TS

Legenda: (coloque essas marcagoes/icones no local onde se vé a lesao)
Sensibilidade presente a menos de 3 cm V Contratura S

Anestesia X Ferida QO Nivel de encurtamento +

Cicatriz/calo O
Fissura Tee
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Nome e ntiimero de

registro
Parte 9. Teste muscular voluntario
Direita Esquerda
Data | Data | Data | Data | Data | Data Data Data | Data | Data | Data | Data | Data
Visao*

Lagoftalmia (fenda)
em mm

Piscar (sim/ndo)

Abertura (abdugao)
do dedo minimo

Elevacao (abducao)
do polegar

Elevacao (extensao)
do punho

Elevagdo do pé

Grau de
incapacidade maos

Grau de
incapacidade pés

Grau de
incapacidade olhos

Data

Grau maximo da OMS

Assinatura

Forca muscular:
F = forte
D = diminuida

P = paralisado

*Pontuacao da visao: contagem de dedos a

distancia de 6 metros

1

2

0 = normal

visao turva

incapaz de contar os dedos
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Anexo 3
Registro de incapacidade
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Legenda para registro de Incapacidade

Olho

AC Anestesia corneana

LF Lagoftalmia

ocC Opacidade corneana
AV Acuidade visual (perda parcial/perda total)
Mao

A Anestesia palmar

CuU Contracéo ulnar

CM Contratura mediana
AB Absorgao

Outro Especifique

Pé

AP Anestesia plantar

PG Pé em gota

u Ulcera na planta do pé
AB Absorgao

(@) Outro (especifique)
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Anexo 4

Registro de contato

Distrito/regiao/provincia

Nome do estabelecimento de satde
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Detalhes de contato

Nome
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Op 043WINU WOD 033.13puy

(/W) 0x38

ojuauwidseu ap ejeq
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Nome do paciente
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Anexo 5

Registro de resisténcia a medicamentos
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Anexo 6

Investigacao de incidente critico

Identificacao de incidente critico de uma crianca com hanseniase e incapacidade
associada

Finalidade da IIC:
° confirmar o incidente;

e identificar os fatores que contribuiram para o incidente e compreender melhor
as circunstancias que levaram ao incidente; e

e  propiciar um meio para identificar medidas preventivas ou alteragdes de
procedimento necessarias para evitar esses incidentes.

Cronograma - a investigacao deve ser realizada até uma semana ap6s a notificagao
do incidente.

Identifica-se uma equipe para essa finalidade. Essa equipe é formada por individuos
da gestao do programa distrital, da ONG, da associagao de pessoas afetadas por
hanseniase, do estabelecimento de salde responsavel pela drea que notificou o
incidente e do comité de satde (se existir).

Apoio em recursos — fundos, lista de verificacdo, mobilidade.
Visita a residéncia do paciente, estabelecimento de satide, povoado/drea.

Coleta de informacdes, com auxilio de lista de verificagao, de paciente/pais, médico/
profissional de satide responsavel pelo estabelecimento de satide/comunidade.

e  Confirmar o evento

e Analisar — causa e efeito

e Identificar as causas-raiz

e  Respaldar cada causa-raiz com evidéncia

e Identificar e selecionar a melhor maneira de abordar o problema
e  Formular recomendagoes

e Redigir e apresentar o relatério
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Lista de verificacao para I1IC

Nome do paciente

Idade

Sexo

Nome do pai

Endereco

Escola atual

Doenca

Hanseniase MB/ hanseniase PB/sem hanseniase

Incapacidade Maos

Olhos

Outro caso na familia

Qual foi a primeira manifestagao

Quando notou

Quem notou

O que foi feito em relagdo a isso

Nada. Por qué?

Procurou um médico particular, quando e por
que motivo

Qual foi o tratamento administrado

Quanto dinheiro gastou

Qual foi a resposta ao tratamento

Por que a crianga nao foi levada a
estabelecimento de satde publico

Procurou o estabelecimento de satde
publico, quando e por que motivo

Qual foi o tratamento administrado

Quanto dinheiro gastou

Qual foi a resposta a tratamento

Quando notou a incapacidade

O que foi feito em relagdo a isso

Nada. Por qué?

Procurou um médico particular, quando e por
que motivo

Qual foi o tratamento administrado

Quanto dinheiro gastou

Qual foi a resposta ao tratamento

Por que a crianga nao foi levada a
estabelecimento de satde publico

Procurou o estabelecimento de satde
publico, quando e por que motivo

Qual foi o tratamento administrado

Quanto dinheiro gastou

Qual foi a resposta ao tratamento
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Em sua opinido, qual é a doenca da crianga?
(pergunte ao pai/mae)

Em sua opinido, qual é a causa da incapacidade?
(pergunte ao pai/mae)

Como a crianga foi identificada

Durante consulta no estabelecimento de sadde

Pelo profissional de satde durante consulta de
rotina

Pelo profissional de satde durante
levantamento geral

Pelo profissional de satide durante campanha
Pelo enfermeiro do povoado

Pelo profissional de satde durante
levantamento escolar

Outros (especifique)

Estabelecimento de satide

Acessibilidade de estabelecimento de sadde no lugar
de residéncia da crianca

Facil acesso/dificil acesso

Distancia em km

Disponibilidade de meios de transporte

Sim/nao

Disponibilidade diaria de servicos de PQT no ES

Sim/em dias especificos/nao

Quem € o responsavel pelo diagndstico e manejo da
hansenfase no ES

Capacidade de manejo

Situagdo de treinamento

Quantos casos de hanseniase foram identificados no
Gltimo ano

Quantos deles com incapacidade

Quantos casos de criangas foram identificados no
Gltimo ano

Quantos deles com incapacidade

Dispoe de registros e relatérios

Dispoe de estoque de medicamentos para PQT

Dispoe de esteroides

Dispoe de material para educacao em satde

Dispoe de diretrizes de manejo de pacientes com
hansenfase

Alguma atividade de IEC na povoado/area de
interesse nos Gltimos 6 meses/um ano?

Alguma visita do supervisor distrital no (Gltimo ano?

Ha escola na area?

Houve algum levantamento escolar no Gltimo ano?

Houve alguma outra atividade de deteccao de casos
na drea?

Qual é o principal método de detecgao de casos de
hansenfase na area
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Em caso de divida, para onde o paciente é
encaminhado para manejo

Comunidade

Conscientizacdo sobre hanseniase na comunidade
(entrevista de algumas pessoas no povoado/drea)

Onde as pessoas buscam tratamento quando doentes
e por que

O que eles pensam sobre 0s servigos oferecidos no
ES publico

Problemas identificados, com evidéncias

Agbes sugeridas

Nome, cargo e assinatura dos membros da equipe
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Anexo 7

Listas de verificacao para supervisao

(A) Lista de verificacao para o plano de supervisao

Preparar um calendario de visita

Elaborar um plano de visita

Finalidade

Atividade e tarefas a supervisionar

Ferramentas — lista de verificagdo, quadro de tarefas,
relatério anterior, padroes de desempenho, plano da
atividade

Recurso

Calenddrio

Visitar estabelecimento de satide/unidade
administrativa/campo e encontrar pessoa(s)
para

Coletar informagoes — observacao direta, entrevistas,
revisao documental e inspecao do estabelecimento

Avaliar problemas

Avaliar condicoes de trabalho

Possivel solugao

Fornecer diretrizes (escritas/publicadas) se necessario

Orientagdo, na capacitagdo para o trabalho

Solugao de problemas

Feedback de apoio/corregdo com discussao

Prestagao de contas ao supervisor

Relatério, feedback e seguimento
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(B) Lista de verificacao para supervisao no ambito do estabelecimento de satide

Geral

Dispoe de microplano

Dispoe de diretrizes do programa de hanseniase

Dispoe de diretrizes de supervisao

Dispoe de diretrizes do sistema de informagao

Dispoe de mapa da drea de captagao exibido
adequadamente

Dispoe de informagoes demograficas, populagao
do povoado por idade, sexo e etnia

Dispoe de lista de dreas de populagao
subatendidas

Dispoe de material para educagao em satde

Gestao do programa

O estabelecimento participou na elaboragao do
plano distrital

O proprio estabelecimento de satde elaborou o
plano

As atividades sao executadas de acordo com o
plano

Algum problema identificado desde a Gltima visita

Medidas tomadas

Dispoe de servigos de PQT todos os dias da
semana

Bolsdes endémicos na drea coberta

Em caso afirmativo, atividade especial
empreendida e quando

Alguma atividade de IEC realizada no dltimo
trimestre, onde e quando

Dispoe de plano de IEC (baseado em resultado)

Gestao de pessoal

Disponibilidade de funcionarios essenciais
(médico, profissional de satde designado para
hanseniase, pessoal de campo, inclusive supervisor
de campo)

Capacitagao em hansenfase (pelo menos uma vez
nos Gltimos 3 anos)

Conhecimento sobre quem esta fazendo o que
para enfrentar a hansenfase

Apoio a mobilidade

Dispoe de lista de verificagdo de supervisao

Uso de lista de verificacao de supervisao
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Nimero de visitas de campo feitas no Gltimo més
pelo supervisor de campo

Realizagdo de reunides mensais (quantas nos
Gltimos 3 meses)

Avaliagao do desempenho em hanseniase durante
a reunido (atas da reuniao)

Capacidade de diagnéstico de hansenfase

Aconselhamento de pacientes

Capacidade de manejo das reagoes

Capacidade de manejo de incapacidades

Sabe para onde encaminhar os pacientes com
complicagoes

Consciéncia sobre a situacao de hanseniase na
drea de cobertura

Capacidade de analisar e interpretar relatérios

Prevencao de incapacidade/reabilitacao

Porcentagem de pacientes avaliados com
incapacidade

Nimero de pessoas com incapacidade por
hanseniase na drea

IG1

1G2

Nimero elegivel para apoio

Nimero que recebeu apoio (calcado/
equipamento/treinamento para o autocuidado/
cirurgia reconstrutiva)

Nimero que recebeu apoio para subsisténcia

Alguma participacao de pessoa afetada por
hanseniase na atengdo aos pacientes

Porcentagem de pacientes satisfeitos com o
servigo (pesquisa de satisfagdo do cliente) (nimero
de clientes entrevistados/ntimero de clientes
satisfeitos)

Ha caixa de sugestao para clientes

Existéncia de comité de salide comunitdrio

Em caso afirmativo, nimero de vezes que se
reuniu nos Gltimos 6 meses

Prevaléncia de estigma na comunidade

Prontuario do paciente/registros

Dispde de niimero suficiente de prontudrios em
branco

Porcentagem de cartoes que estao completos

Nimero de cartdes de pacientes verificados
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Nimero de cartdes que estdo atualizados

Nimero de cartdes que sao coerentes

(o diagnéstico é compativel com os resultados
clinicos; o tratamento é compativel com o
diagnostico)

Os cartoes estao bem guardados

Dispoe de registro de hansenfase

Boa manutengao do registro de hansenfase
(atualizado)

Dispoe de registro de incapacidade

Boa manutengao do registro de incapacidade

Dispoe de registro de contatos

Boa manutengao do registro de contatos

Envio pontual dos relatérios dos Gltimos 3 meses

Atualizagao do relatério

Clareza do relatério

Coincide com os dados no prontuario do
paciente/registro

Coeréncia

A pessoa que prepara o relatério conhece a
definicao e os critérios de cada item e sabe como
extrai-los do prontudrio e do registro

Estoque de medicamentos

Disp6e de medicamentos para PQT

Medicamentos de PQT sao suficientes
Boa qualidade da PQT

Houve alguma falta de estoque nos Gltimos 3
meses

Algum medicamento fora de validade

Dispoe de esteroides

Coordenacao

Existéncia de comité de coordenacao com
participacao de parceiros

Em caso afirmativo, as pessoas afetadas por
hansenfase sdéo membros do comité

Em caso de resposta afirmativa ao primeiro item,
ndmero de reunioes realizadas nos dltimos 6
meses
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Problema identificado (com causas)

Acao sugerida, responsavel e cronograma

Acoes sugeridas durante a dltima visita e grau de concretizacao

Nome, cargo e assinatura do supervisor com
data
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(@) Lista de verificacao para supervisao no ambito do distrito/regiao/provincia

Planejamento

Dispoe de plano

Dispoe de financiamento para hanseniase (e/ou
DTN)

Nao é impositivo (determinado por programa
nacional)

Os principais interessados diretos, inclusive
pessoas afetadas pela doenga, participaram da
elaboragao do plano?

E baseado em resultados?

Andlise da situagao predominante

Objetivo SMART em consondncia com o
objetivo nacional

Resultados intermediarios esperados

Riscos e suposigoes

Atividades com cronograma

Recursos necessdrios — recursos humanos,
logistica, orgamento

Plano de IEC como parte do plano geral
preparado

Avaliacdo das necessidades de treinamento
realizada

Plano de treinamento** preparado

Geral

Dispoe de diretrizes do programa de hanseniase

Dispoe de diretrizes de supervisao

Dispoe de diretrizes do sistema de informagao

Dispoe de mapa da drea de captagao com
estabelecimentos de satde

Dispoe de informagoes demograficas, urbanas
e rurais: populagdo do povoado ou cidade por
idade, sexo e etnia

Dispoe de lista de dreas de populagao
subatendidas

Dispoe de material para educagao em satde

Gestao do programa

E realizada andlise de incidente critico quando
se identifica uma nova crianga com hanseniase e
incapacidade?
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Que outras agdes sao empreendidas (quando se
identifica uma nova crianga com incapacidade por
hansentiase)

As atividades sdo executadas conforme o plano

Atividades nao realizadas

Razao

Algum problema identificado desde a dltima visita

Medida tomada

Algum bolsao endémico na drea de cobertura

Em caso afirmativo, atividade especial
empreendida, onde e quando

Alguma atividade de IEC realizada no dltimo
trimestre; em caso afirmativo, onde e quando

Existe sistema de referenciamento*

Nidmero de treinamentos realizados

Nimero de pessoas afetadas por hansenfase
incluidas no programa

Parceria com associacao de pessoas afetadas por
hansenfase

Nimero de ONGs/organizagdes comunitdrias e
outras organizagdes com as quais ha acordo de
parcerias

Ha leis discriminatdrias contra pessoas afetadas
por hansenfase

O estigma é medido e estao disponiveis algumas
informacoes

Gestao do sistema de informacao

Sistema de informagdo — em papel ou na internet

Calculo de indicadores

Realizacdo de analise

Como sao usados os relatérios

Envio pontual dos relatérios nos dltimos 3 meses

Atualizagao do relatério

Clareza do relatério

Coeréncia dos relatérios

Feedback — quantos estabelecimentos receberam
feedback nos Gltimos 3 meses

Problemas identificados

Medidas tomadas

Adequagao da medida
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Velocidade da medida

A unidade recebeu feedback do nivel superior a
qualquer tempo nos Gltimos 3 meses

Ndmero de ES que devem enviar relatérios para a
unidade

Ndmero de ES que enviaram relatérios nos dltimos
trés meses

A pessoa que prepara o relatério conhece a
definicao e os critérios de cada item e sabe como
extrai-los do prontudrio e do registro

Gestao do fornecimento de medicamentos

Dispoe de medicamentos para PQT

Medicamentos de PQT sao suficientes

Boa qualidade da PQT

Houve alguma falta de estoque nos Gltimos 3
meses

Algum medicamento fora de validade

Dispde de esteroides

Dispoe de registro de estoque

Boa manutencgao do registro de estoque

Gestao de pessoal

Disponibilidade de funcionarios essenciais (gestor
do programa, supervisor de campo, operador de
entrada de dados)

Capacitagdo em hansenfase (pelo menos uma vez
nos Gltimos 3 anos)

Apoio para a mobilidade

Disponibilidade de lista de verificacao de
supervisao

Uso de lista de verificagao de supervisao

Ndmero de estabelecimentos de satide

Ndmero de estabelecimentos de satde visitados
pelo menos uma vez no dltimo ano

Realizacdo de reunides mensais

Avaliagao do desempenho em hanseniase durante
a reunido (atas da reuniao)

Nimero de treinamentos organizados no Gltimo
ano

Gestao de financas

Porcentagem do orgamento recebida de nivel
superior em relagao a quantia solicitada

Porcentagem do orgamento utilizado em relagdo a
quantia recebida
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Coordenacao e parceria

Existéncia de comité de coordenacdo com
participagao de parceiros

Em caso afirmativo, hd pessoas afetadas por
hanseniase entre os membros do comité

Em caso de resposta afirmativa ao primeiro item,
ndmero de reunides realizadas nos Gltimos 6
meses

Problema identificado (com causas)

Acao sugerida, responsavel e cronograma

Acoes sugeridas durante a ltima visita e grau de concretizagao

Nome, cargo e assinatura do supervisor com
data

Nos casos de resposta negativa (por exemplo, dispde de prontuarios — “NAQ”), devem-se mencionar os
motivos.

e  Sistema de referéncia — Lista de centros de referéncia com servigos, equipes nos centros, coordenador
ou pessoa responsavel, diretrizes para centros iniciadores e centros de recepgao, formuldrios de
referéncia, relatdrios de feedback, apoio a pacientes para viagem, meios de comunicagao.

e Plano de capacitagao — Quem necessita? Quem sao os instrutores? Qual é o método? Médulos de
aprendizagem? Manual de treinamento? Plano de acompanhamento?
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Anexo 8

Lista de verificacao do processo de avaliacao do
programa

Preparo

Formar uma equipe

Identificar o coordenador

Identificar e engajar os principais interessados diretos (organismo de financiamento, pessoas afetadas,
ONG, pessoal do programa, especialistas, etc.)

Comité diretor, se necessario

Administracao

Desenvolver um documento de avaliagao (metas, objetivos, interessados diretos e usudrios, premissas,
riscos, fungoes e responsabilidades)

Recursos humanos

Orcamento

Tarefas e cronogramas

Plano de avaliacao

Perfil do programa

Antecedentes e contexto

Componentes do programa e procedimentos, manuais, diretrizes

Insumos, atividades, produto, resultados

Identificar os usudrios a que se destina

Identificar o uso a que se destina — melhorar o programa ou seu componente, avaliar sua utilidade ou
mérito

Perguntas de avaliagao — uma ou mais ou todas — implementagao,' pertinéncia,? sucesso,* adequagao,*
efetividade,’ eficiéncia,® aprendizagem” — dependem da duragao do programa, dos recursos e de
consenso

Metodologia de avaliacao

Coleta de dados — indicadores de identificacao, procedimento de célculo

¢ Qualitativa (observagao, didlogo, entrevista, pesquisas com perguntas abertas, grupos de opiniao,
documentos, relatérios de supervisao, resultados de pesquisa

¢ Quantitativa — escalas de avaliagao, dados administrativos, relatérios de progresso
Determinar o equilibrio entre coleta qualitativa e quantitativa

Triangulagdo de fontes e métodos de coleta de dados

Capacitagao, consideragoes éticas

Delineamento — descritiva, por amostragem

Plano de andlise de dados — métodos estatisticos, comparagao planejada vs real, comparagao
demografica e geografica, comparagao temdtica

Plano de comunicacao

Fazer avaliacao

Relatar resultados, conclusbes, recomendagoes e agao

Usar resultados

1. Implementagao - atividades realizadas conforme o planejamento? Entregues conforme o previsto?
2. Pertinéncia — as metas estao de acordo com as necessidades? 3. Sucesso — o programa estd alcangando
o resultado pretendido dentro do orgamento e sem resultados indesejados? 4. Adequagao — os resultados
foram suficientes? 5. Efetividade — grau com que os resultados foram alcancados — o resultado pode ser
atribuido ao programa? O programa esta alcangando as metas que pretendia alcangar? 6. Eficiéncia — o
maximo resultado possivel é alcangado a partir de um conjunto de recursos? 7. Aprendizagem — o programa

estabeleceu melhores praticas?
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Anexo 9

Escala de participacao

Vocé tem oportunidade de encontrar
trabalho igual a de seus colegas?

[se as vezes ou nao] Qual é a importancia
desse problema para vocé?

Vocé trabalha tao arduamente quanto seus
colegas? (horas, tipo de trabalho etc.)

[se as vezes ou ndo] Qual é a importancia
desse problema para vocé?

Vocé contribui economicamente em casa de
maneira semelhante aos seus colegas?

[se as vezes ou ndo] Qual é a importancia
desse problema para vocé?

Vocé sai de seu povoado/vizinhanga
tanto quanto seus colegas? (exceto para
tratamento) por exemplo, ida a bazares e
mercados

[se as vezes ou ndo] Qual é a importancia
desse problema para vocé?

Vocé participa das principais festividades
e cerimoOnias como seus colegas? (por
exemplo, casamentos, funerais e festas
religiosas)

[se as vezes ou ndo] Qual é a importancia
desse problema para vocé?

Vocé participa de atividades recreativas/
sociais casuais como seus colegas? (por
exemplo, esportes, conversas e reunioes)

[se as vezes ou ndo] Qual é a importancia
desse problema para vocé?

Vocé é tao socialmente ativo quanto seus
colegas? (por exemplo, em atividades
religiosas/comunitarias)

[se as vezes ou ndo] Qual é a importancia
desse problema para vocé?

Vocé tem 0 mesmo respeito que seus
colegas na comunidade?

[se as vezes ou nao] Qual é a importancia
desse problema para vocé?

Vocé tem igual oportunidade de cuidar de
si mesmo (aparéncia, nutricdo, satde, etc.)
que seus colegas?

[se as vezes ou ndo] Qual é a importancia
desse problema para vocé?

Vocé tem as mesmas oportunidades que
seus colegas de iniciar ou manter uma
relagao a longo prazo com um parceiro?

[se as vezes ou ndo] Qual é a importancia
desse problema para vocé?
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11

Vocé visita outras pessoas na comunidade
com a mesma frequéncia que outras
pessoas?

[se as vezes ou ndo] Qual é a importancia
desse problema para vocé?

12

Vocé se desloca dentro e fora de casa e no
povoado/vizinhanga como as outras pessoas?

[se as vezes ou nao] Qual é a importancia
desse problema para vocé?

13

Em seu povoado/vizinhanga, vocé visita
locais piblicos com a mesma frequéncia que
outras pessoas? (por exemplo, escolas, lojas,
escritérios, mercados e casas de chéd/café)

[se as vezes ou nao] Qual é a importancia
desse problema para vocé?

14

Em casa, vocé faz trabalhos domésticos?

[se as vezes ou nao] Qual é a importancia
desse problema para vocé?

15

Nas discussoes familiares, sua opiniao conta?

[se as vezes ou nao] Qual é a importancia
desse problema para vocé?

16

Vocé ajuda outras pessoas (por exemplo,
vizinhos, amigos ou parentes)?

[se as vezes ou nao] Qual é a importancia
desse problema para vocé?

17

Vocé se sente a vontade ao conhecer novas
pessoas?

[se as vezes ou ndo] Qual é a importancia
desse problema para vocé?

18

Vocé se sente seguro ao tentar aprender
coisas novas?

[se as vezes ou ndo] Qual é a importancia
desse problema para vocé?

Nome:

Idade:

Entrevistador:

Graus de restricao de participacao

Data da entrevista: __ /

Sem restricao - Restricao s -
significativa Restricao leve moderada Restricao grave Restricao extrema
0-12 13-22 23 -32 33 -52 53 -90

Termo de isencao de responsabilidade: a Escala de Participagao é propriedade intelectual da Equipe de
Desenvolvimento de Escalas de Participagao. Nem a Equipe nem seus patrocinadores podem ser responsabilizados por
qualquer consequéncia do uso da Escala de Participagao.
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Anexo 10

Escala de cinco pontos para avaliacao de estigma

Para a comunidade:

1. A hanseniase (atual ou passada) causaria
problemas para uma pessoa encontrar
trabalho ou manter seu emprego?

2. Uma pessoa com hansentase ficaria

preocupada se os outros soubessem disso?

3. A hansenfase é motivo de vergonha para a 0

pessoa afetada?

4. A hansenfase causaria problemas para a
pessoa se casar ou para um casamento
existente?

5. As pessoas tentariam evitar alguém com
hansenfase?

Pontuacao 5-QSI-SC: 0 a 10

Para as pessoas afetadas: ano:

1. Vocé teve algum problema para encontrar
ou manter um trabalho porque tem (teve)
hansenfase?

2. Vocé ficaria preocupado se outras
pessoas soubessem que vocé tem (teve)
hansenfase?

3. Vocé ja se sentiu envergonhado por causa
de sua condigao?

4. Vocé teve algum problema para se casar/
no casamento por causa da hansenfase?

5. As pessoas ja tentaram evitar vocé porque
tem (teve) hansenfase?

Pontuacao 5-QSI-SC: 0 a 10
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Este Guia para monitoramento e avaliagdo é o
terceiro documento sobre a Estratégia Global
para Hanseniase 2016-2020 “Aceleragao
rumo a um mundo sem hansenfase” e ocorre
logo apés a publicacio do Manual
Operacional em agosto de 2016. Para
monitorar o progresso rumo as metas da
Estratégia Global para Hanseniase
2016-2020 e para avaliar a implementagao
de um conceito tdo amplo e abrangente, é
preciso implantar um sistema mais forte, que
conte com novas ferramentas. Para ajudar os
paises a adotarem essas novas ferramentas e
para ter um conhecimento comum dos meios
e procedimentos para medir o grau e a
direcao do progresso, o Guia foi desenvolvido
pelo Programa Global para Hanseniase com a
contribuicdo de varios parceiros e dos
principais interessados, inclusive gestores do
programa de hansenfase. Destina-se a

gestores nacionais e regionais/estaduais de

programas de combate a hansenfase, bem
como a consultores que apoiam os paises
como assistentes técnicos e monitores de
programas e projetos de hanseniase.
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