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RESUMO

A hanseniase permanece como processo infeccioso de elevada magnitude, compondo o grupo
de doengas tropicais negligenciadas (DTN). A natureza incapacitante e efeitos psicossociais
fazem as pessoas acometidas expressem cuidados no decurso de suas vidas. A auséncia de
instrumento validado de mensuracdo de empoderamento no Brasil e a limitagdo de estudos na
tematica continuam como aspectos significativos. O estudo tem objetivo analisar a adaptacao
transcultural (ATC) da Escala de Empoderamento (EE) de Rogers et al (1997), em pessoas
acometidas pela hanseniase no Brasil e correlacdo com a escala de estigma (Explanatory
Model Interview Catalogue-Affected People Stigma Scale- EMIC-AP). E um estudo
metodoldgico desenvolvido em Vitéria da Conquista-BA, Fortaleza-CE, Floriano-Pl e
Cacoal-RO. A ATC da escala seguiu os referenciais de Herdman Fox-Rushby e Badia (1998),
respeitando modelo universalista durante as etapas de equivaléncia conceitual, itens,
semantica, operacional, mensuragédo e funcional. Foram incluidas 20 pessoas para realizagdo
do pré-teste e 203 para a analise psicométrica. A EE foi traduzida e retrotraduzida, gerando
versdo-sintese. O preé-teste foi aplicado em pessoas em tratamento da hanseniase em
ambulatorio de dermatologia universitario, em Fortaleza-CE, 2017. A escala exprimiu
consisténcia interna com coeficiente Alfa de Cronbach 0,69, caracterizando-se
estatisticamente satisfatoria entre os itens. A etapa de validagdo do estudo foi realizada com
amostra de 203 participantes, 108 (53,2%) de Fortaleza, 60 (29,6%) de Vitdria da Conquista,
22 (10,8%) de Cacoal e 13 (6,4%) de Floriano. Composta por 109 homens (53,6%), a idade
da populacéo variou de 18 a 83 anos (média geral de 49,2 anos). Expressaram média de 6,6
anos de estudos e renda individual media de R$ 1.029,70. A escala exibiu resultado positivo
quanto a avaliacdo dos especialistas e do publico-alvo, tendo sido sistematizada e socializada
por meio de um guia de aplicacdo. Em relacdo a andlise fatorial, ndo houve associacao
estatisticamente significante com sexo (p=0,117), raca (p=0,304), idade (p=0,307),
escolaridade (p=0,433). Verificou-se associacdo estatisticamente significante para trabalho
(p=0,059), renda (p=0,036) e lugar de residéncia (p=0,001). Ocorreram consisténcia interna
satisfatoria com Alfa de Cronbach 0,781, KMO=0,789 e significancia na esfericidade de
Bartlett (p<0,001). A analise geral considerou adequabilidade da amostra e fatorabilidade do
instrumento para contexto em portugués do Brasil. A consisténcia interna das subescalas
(fatores) foi satisfatoria, com fator autoestima e autoeficacia, ativismo comunitario e
autonomia. A correlagéo entre as escalas de empoderamento e estigma caracterizou-se com a

correlagéo estatisticamente significativa, com coeficiente de Pearson (r=-0,137, p=0,052). Ao



controlar as varidveis, observou-se significancia estatistica com a varidvel sexo, correlacdo de
Pearson (r = - 0,215, p=0,037), como também com racga/cor, indicando uma significancia
estatistica com a preta/parda (r=-0,179, p=0,026). A EE representa instrumento estratégico
que possibilita integracdo da categoria empoderamento como elemento adicional no Sistema
Unico de Saude. A analise da correlagio entre as escalas de empoderamento e estigma foi
estatisticamente significante, na populacdo acometida pela hanseniase, mostrando
significancia com raca/cor e sexo. A mensuracdo do empoderamento, por meio da EE,
caracteriza uma colaboracdo para o estado da arte com vistas ao controle e a superacdo dos
impactos de DTN. A presente ATC referenda a utilizacdo da escala de empoderamento versao
Brasil.

Palavras-chave: Hanseniase. Estudos de Validacdo. Empoderamento. Poder Psicologico.
Estigma Social.



ABSTRACT
Leprosy remains an infectious process of high magnitude, comprising the group of neglected
tropical diseases (NTDs). The incapacitating nature and psychosocial effects make the
affected people express care throughout their lives. The absence of a validated instrument for
measuring empowerment in Brazil and the limitation of studies on the topic continue to be
significant aspects. The study aims to analyze the cross-cultural adaptation (CCA) of the
Empowerment Scale (ES) by Rogers et al. (1997), in people affected by leprosy in Brazil and
correlation with the stigma scale (Explanatory Model Interview Catalog-Affected People
Stigma Scale - EMIC-AP). It is a methodological study developed in Vitdria da Conquista-
BA, Fortaleza-CE, Floriano-PI and Cacoal-RO. The scale's CCA followed the references of
Herdman Fox-Rushby and Badia (1998), respecting the universalist model during the stages
of conceptual equivalence, items, semantics, operational, measurement and functional. 20
people were included in the pre-test and 203 people in the psychometric analysis. The EE was
translated and back-translated, resulting in a synthesis version. The pre-test was applied to
people undergoing leprosy treatment in a university dermatology clinic, in Fortaleza-CE,
2017. The scale expressed internal consistency with a Cronbach's alpha coefficient of 0.69,
being statistically satisfactory among the items. The validation step of the study was
performed with a sample of 203 participants, 108 (53.2%) from Fortaleza, 60 (29.6%) from
Vitoria da Conquista, 22 (10.8%) from Cacoal and 13 (6, 4%) from Floriano. Composed of
109 men (53.6%), the age of the population ranged from 18 to 83 years (general average of
49.2 years). They expressed an average of 6.6 years of study and an average individual
income of R $ 1,029.70. The scale showed a positive result regarding the evaluation of the
specialists and the target audience, having been systematized and socialized through an
application guide. Regarding the factor analysis, there was no statistically significant
association with sex (p = 0.117), race (p = 0.304), age (p = 0.307), education (p = 0.433).
There was a statistically significant association for work (p = 0.059), income (p = 0.036) and
place of residence (p = 0.001). Satisfactory internal consistency occurred with Cronbach's
alpha 0.781, KMO = 0.789 and significance in Bartlett's sphericity (p <0.001). The general
analysis considered the adequacy of the sample and the factorability of the instrument for
context in Brazilian Portuguese. The internal consistency of the subscales (factors) was
satisfactory, with a self-esteem and self-efficacy factor, community activism and autonomy.
The correlation between the scales of empowerment and stigma was characterized by a
statistically significant correlation, with Pearson's coefficient (r = -0.137, p = 0.052). When

controlling the variables, statistical significance was observed with the gender variable,



Pearson's correlation (r = - 0.215, p = 0.037), as well as with race / color, indicating a
statistical significance with black / brown (r = -0.179 , p = 0.026). The ES represents a
strategic instrument that allows the integration of the category of empowerment as an
additional element in SUS (Brazil’s Public Health System). The correlation analysis between
the empowerment and stigma scale was statistically significant in the population affected by
leprosy, showing significance with race / color and sex. The measurement of empowerment,
through ES, is characterized by a collaboration for the state of art in order to control and
overcome the impacts of NTDs. This Cross-cultural Adaptation endorses the use of the

“Brazil version” of the empowerment scale.

Keywords: Leprosy. Validation Studies. Empowerment. Power Psychological. Social Stigma.
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1 APRESENTACAO

Mergulhar no estudo de doengas tropicais negligenciadas (DTN) significa reaver a
frase do filésofo Edgar Morin: “E preciso que compreendam tanto a condicdo humana no
mundo como a condi¢do do mundo humano, que, ao longo da histéria moderna, se tornou
condigdo da era planetéria”, em seu livro Os sete saberes necessarios a educacao do futuro.
Neste sentido, aproximei-me deste desafio denso e complexo de compreensdo em realidades
constituidas por uma série de determinantes sociais relacionados a salde, que, em parte,
traduzem iniquidades criticas.

A realizag8o deste curso de doutorado teve inicio no segundo semestre de 2016.
No decurso desse tempo, foram fortalecidas amizades antigas e realizadas outras. O convivio
em ambiente académico dentro de grupos de pesquisas, congressos, seminarios, outros
eventos e processos formativos, atrelado ao envolvimento em contextos de comunidades pelo
Pais, abriu caminhos e possibilidades para uma nova estrutura de competéncias. Os encontros
com docentes e pesquisadores me faziam pensar no filme Minhas Tardes com Margueritte,
dirigido por Jean Becker e com atuacbes de Gérard Depardieu, Gisele Casadesus, Sophie
Guillemin e Patrick Bouchitey.

O projeto de tese foi-se constituindo, impulsionado pela vontade de exibir a
comunidade cientifica e aos trabalhadores de saude um instrumento que contribuisse para o
reconhecimento do empoderamento em pessoas que sdo acometidas de hanseniase, em
decorréncia de uma aproximacao quantitativa responsavel. O desejo foi transformado em uma
jornada repleta de desafios, com foco na busca pela aprendizagem pessoal e profissional. O
produto da persisténcia tornou-se expresso em ganhos imensuraveis, 0S quais se
transformardo em maturidade de vidas (pessoal e profissional), em ultrapasse ao titulo de
Doutor em Saude Publica.

E vélido expressar o fato de que o convivio com o Grupo de Pesquisa em Doencas
Negligenciadas da Universidade Federal do Ceara, no ambito do Programa de P6s-Graduacéo
em Saude Puablica, da Faculdade de Medicina, permitiu-me sonhar. A trajetéria até este
momento foi fundamental para o desenvolvimento desta Tese, aqui relatoriada em quatro
secOes: 1. Adaptacdo transcultural, validacdo e andlise psicométrica da Escala de
Empoderamento (Empowerment Scale), com caracterizacdo da populacdo do estudo; 2.
Revisdo do conceito de Empoderamento com ajustes para uso da escala no Brasil e
contextualizacdo para a hanseniase; 3. Apresentacdo do Guia de aplicacdo da Escala de

Empoderamento, como estratégia para socializacdo da escala em outras realidades brasileiras;
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4. Andlise de correlagdo da Escala de Empoderamento e de Estigma Social em pessoas com
hanseniase.

Estes segmentos foram desenvolvidos almejando colaborar com o estado da arte,
em busca de fortalecer a Politica Nacional de Controle da Hanseniase. Nesta perspectiva,
desejo que a leitura deste documento possibilite fortalecer e clarear ainda mais os caminhos
em busca de um mundo livre da hanseniase e de seus impactos fisicos e psicossociais, sem

preconceito ou estigma, com pessoas plenamente empoderadas.
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2 INTRODUCAO

2.1 Hanseniase: doenga historicamente negligenciada

No Brasil, a hanseniase teve o primeiro caso na cidade do Rio de Janeiro, por
volta de 1600. Iniciava-se, com efeito, um percurso no Pais, bem como a busca pelo seu
controle, embora ndo houvesse ainda uma politica pablica definida (YAMANOUCH]I et al.,
1993). A extensdo dos anos, recebeu varios nomes, sendo lepra aquele de maior repercussio
na sociedade (NEIVA; GRISOTTI, 2019). Passou a ser reconhecida como doenga
estigmatizante em decorréncia de sua progressdo em pessoas doentes, desfigurantes,
incapacidades fisicas e sociais.

O isolamento, a excluséo e a segregacdo das pessoas acometidas pela doenca
remetem-se aos tempos biblicos, perdurando-se por varios séculos até os tempos atuais, o0 que
ensejou uma “verdadeira cultura” de estigmatizacdo (BORENSTEINI et al., 2008,
LEVANTEZI; SHIMIZU; GARRAFA, 2020).

A clinica da hanseniase exprime-se de maneiras diversas conforme é estabelecida
a resposta imunologica na pessoa que esta infectada pela bactéria Mycobacterium leprae,
também denominada bacilo de Hansen, estando associada com o desenvolvimento de
modalidades clinicas distintas, em que o predominio da resposta celular esta relacionado ao
modo clinico mais brando da doenca, tuberculoide e auséncia, e com sua configuracéo clinica
mais grave, virchowiana (FINEZ; SALOTTI, 2011, MENDONCA et al., 2008). A doenca
expressa alto potencial incapacitante e é contrabalancada por manifestar baixa patogenicidade
(FINEZ; SALOTTI, 2011, MENDONCA et al., 2008). Essa patologia atinge pessoas de todas
as idades, principalmente as que estdo em idade economicamente ativa, em particular, em
contextos de maior risco ou de vulnerabilidade social, programética e individual (SOUZA,
2017).

A doenca expressa-se por graves repercussdes fisicas e sociais, incluindo o
estigma, que foi potencializado no decurso da historia do Pais, em particular, no periodo da
Politica Nacional de Isolamento Compulsorio, quando a acdo de controle governamental era
fundamentada na exclusdo de pessoas doentes da sociedade e os familiares reiteravam a carga
de representacdo do termo lepra ou leproso (BRASIL, 1968; NASCIMENTO et al., 2018).
Em 1950, foi publicado a Lei n° 1.045, dispunha sobre a concessdo de alta proviséria aos
doentes com lepra. Iniciava-se o primeiro movimento para e eliminacdo da Politica Nacional
de Isolamento Compulsério (BRASIL, 1950).
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No inicio dos anos de 1970, pesquisadores, como Abrado Rotberg, sugeriram a
mudanca do nome da doenca de lepra para hanseniase. Esta recomendacdo foi acatada pelo
Ministério da Saude (MS) do Brasil, que passou a adotar o termo proposto, com o objetivo de
combater a “lepra-estigma” (OLIVEIRA; JUNQUEIRA, 2002). Essa mudanga buscou
minimizar e romper com uma histéria de estigmatizacdo e exclusdo, em particular, com a
disponibilizacdo da poliquimioterapia (PQT) alguns anos apds (ROTBERG, 1977).

A oficializagéo desta troca ocorreu com o Decreto n. 76.078, de 04 de agosto de
1975 (publicado no Diario Oficial da Unido - DOU, de 05/08/1975), pelo MS, ainda no
Governo Geisel. A despeito desta publicacdo em DOU, entretanto, a palavra lepra
permaneceu em uso na sociedade, fato que, em 1995, levou a organizacdo de movimentos
sociais que combatiam a desumanizacao associada a unidade de ideia lepra. Tais motos eram
representados junto ao Congresso Internacional de Lepra, ocasionando uma forte pressdo ao
MS. Esta mobilizacdo foi fundamental para abolir o emprego da expressdo no Pais
(OLIVEIRA et al., 2003).

A World Health Organization (WHOQO), em 1982, passou a recomendar a
poliquimioterapia (PQT), o que ampliou sobremaneira a possibilidade de cura e de superagéo
de marcas do passado, periodo em que era considerada uma doenga “sem cura” (WHO,
1982b). Apos ter sido solucionado o problema relativo a resisténcia secundaria a dapsona,
com base em evidéncias cientificas, 0 novo esquema de tratamento possibilitou um tempo
mais reduzido para alcance de maior adesdo. Com 0 avangco na terapéutica, passou-se a
fortalecer acOes estratégicas direcionadas ao diagndstico precoce, vigilancia de contatos,
prevencdo e tratamento de incapacidade fisica, além de acdes dirigidas para a educacdo em
saude. O tratamento de casos classificados operacionalmente como multibacilares (MB)
passou a ser constituido por um esquema de 12 meses e em carater ambulatorial (EIDT, 2004,
ARAUJO, 2005). Apesar de todas as estratégias implantadas, as incapacidades e
deformidades fisicas persistiram, produzindo distintas influéncias juntamente aos aspectos
fisicos, bem como psicossociais e econdémicos (BRASIL, 1997).

De fato, o estigma perdura mesmo ap0s a possibilidade de tratamento para a cura
(SOUZA, 2017). Ao investigarem como o termo hanseniase foi incorporado ao conhecimento
em lepra, percebeu-se que, com frequéncia, a memoria da rede social da pessoa acometida
relacionava referida palavra a incuravel (OLIVEIRA et al., 2003). Esse fato justifica-se com
base na funcdo da memoria coletiva, a qual produz atitudes que devem ser trabalhadas no
decorrer de anos com intensa énfase na educacdo, para que se possa mudar realidades.

Importante é lembrar a definicdo de memoria coletiva, citado no artigo de Enne (2004), por
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Maurice Halbwachs, em que o autor[...] considera que, “ndo existe memdria puramente
individual, visto que todo individuo esta interagindo e sofrendo a agdo da sociedade, atraves
de suas diversas agéncias e instituicbes sociais”. Pollak (1989), a seu turno, fortalece essa
afirmacdo, ao referir-se @ memdria coletiva de um grupo como um aspecto que se diferencia
de outros, fortalecendo e fundamentando sentimentos socioculturais. No contexto da doenca,
embora os avancos nas politicas publicas vigentes tenham repercutido positivamente,
persistem atitudes de desumanizagéo, colaborando ainda com a elaboragdo e o reforgo de uma
memoria envolta em negatividade.

Em 1991, ap6s a adocdo da PQT como tratamento especifico, a OMS propés a
eliminacdo da hanseniase como problema de saide publica, estabelecendo como meta a ser
alcancada até o ano 2000 uma taxa de prevaléncia em patamares inferiores a um caso por 10
mil habitantes (WHO, 1991). Em 2012, a OMS, realizou o primeiro relatorio sobre a
superacdo das doencas tropicais negligenciadas, sendo constatado que,

Dos 122 paises considerados endémicos para lepra, 119 eliminaram a doengca como
problema de saide publica (definido como prevaléncia de menos de um caso por dez
mil habitantes). Os 213 mil casos relatados estdo restritos em sua maior parte a 17
paises que relatam mais de mil casos por ano. Esse nimero reflete uma reducdo de
mais de 90% no ndmero de casos detectados globalmente desde 1985, em
decorréncia principalmente de identificacdo de casos em tempo héabil e terapia
multimedicamentosa, o que também preveniu incapacidades causadas pela lepra em
1-2 milhdes de pessoas. (P.69).

A eliminacdo de uma doenca em um pais com a extensdo do Brasil, entretanto, €
uma meta complexa em saude publica. Varias portarias e politicas no decorrer do processo
foram implantadas sempre em busca do alcance de ter um pais livre de hanseniase. O
Ministério da Salde do Brasil, tendo a missdo institucional de buscar a eliminacdo da
hanseniase no Pais, em outubro de 2010, publicou a Portaria 3.125, com vistas a acdes
destinadas a vigilancia epidemioldgica, a organizacdo da rede de atencdo integral e a
promoc¢do da salde com base na comunicacdo, educacdo e mobilizacdo social (BRASIL,
2010b). Ha de merecer ressalto o fato de que, apds se editar a citada portaria, todos os estados
federativos passaram a ter por defini¢do implantar ou reorganizar o Sistema Unico de Salde
(SUS), para efetivacdo. Sabe-se que, em muitas circunstancias, as diferencas regionais e
organizacionais da rede de atencdo e vigilancia dificultam a plena implantacao.

Em 2017, o Brasil teve como objetivo: detectar e tratar casos novos para
interromper a cadeia e prevenir as incapacidades fisicas, bem como examinar os contatos dos

casos Novos e examinar, orientando as pessoas que vivem em areas de alta endemicidade
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(BRASIL, 2017). A definicdo pela busca de reduzir as fontes de transmissdo torna-se
prioridade na demanda de um Brasil livre de hanseniase.

Em 2019, a OMS publicou as Diretrizes para diagnostico, tratamento e
prevencao da hanseniase. Nesse documento, reiterou-se o esquema de trés medicamentos
(rifampicina, clofazimina e dapsona) para todos os casos de hanseniase, com duracdo de
tratamento de seis meses para a hanseniase PB e 12 meses para a MB (OMS, 2019). Essa
recomendacao reforca o papel do tratamento da hanseniase com vistas, inclusive, a ampliacéo
do acesso no ambito da atencdo primaria a saide (APS). E relevante citar que, no Mundo,
foram reportados a OMS 208.619 casos novos da doenca em 2018. Desses, 30.957 (14,8% do
total no Mundo) ocorreram nas Ameéricas, sendo 28.660 (92,6% do total das Américas)
notificados apenas no Brasil (BRASIL, 2020a).

A hanseniase é uma doenca curavel, com tratamento disponivel em esquemas
eficazes e seguros, apesar de existirem relatos esporadicos de casos com recidivas
relacionadas & presenca de cepas de M. leprae resistentes as drogas anti-hansénicas (DIORIO,
2005). A maior deteccao de casos ocorre na populacdo masculina, em qualquer faixa etaria e,
em particular, ante o contexto de pessoas em situacdo socioeconémica desfavoravel, com
perpetuacdo do ciclo de pobreza e vulnerabilidade (BRITTON; LOCKWOOD, 2004). Um
estudo realizado no Brasil no momento do pds-alta por Barbosa et. al., (2014) evidenciou a
maioria masculina (58,0%), com alta proporcdo de incapacidades fisicas (34,0%) e episodios
reacionais (37,0%).

No periodo de 2009 a 2018, a taxa de deteccao geral de casos novos de hanseniase
expressou uma reducdo de 30%, passando de 19,64 por 100 mil habitantes em 2009, para
13,70 por 100 mil habitantes em 2018, com um discreto aumento desse indicador desde o0 ano
de 2016 (BRASIL, 2020b). Nesta mesma série historica, foram diagnosticados 311.384 casos
novos de hanseniase, no Brasil. A taxa de prevaléncia apontou reducédo (26%), passando de
1,99 por 10 mil habitantes em 2009 para 1,48 por 10 mil habitantes em 2018 (BRASIL,
2020b). Questiona-se se esta reducdo decorreu da piora da capacidade operacional na rede do
SUS para detectar esses eventos.

No mesmo periodo, surgiram 20.785 casos novos de hanseniase com grau 2 de
incapacidade fisica (GIF 2). Em 2009, a taxa de detec¢do de casos novos com GIF 2 foi de
12,72 por um milhdo de habitantes, para, em 2018, de 10,08 casos por um milhdo de
habitantes, reduzindo-se em 21% (BRASIL, 2020b). Estas taxas retratam a magnitude e a
transcendéncia da doenca e, alem disso, indicam as complexas repercussdes nos planos

individuais e coletivos.
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A transcendéncia representa uns dos parametros para a definicdo de prioridades
direcionadas a intervencdo em salde publica, sendo definida pela gravidade e valor social, ou
seja, 0 custo pessoal e dos agravos a populacdo no ambito coletivo, envolvendo o processo
salde-doenca, que passa a interferir nas relagdes sociais, econdmicas, profissionais e culturais
(CUNHA, 2012, GONGCALVES, 2006).

A Tabela 1 do documento da WHO Weekly epidemiological record, composto
com suporte na compilacdo de relatérios dos paises da Africa, Américas, Mediterraneo
Oriental, Sudeste Asiatico e regides do Pacifico Ocidental, contém dados de prevaléncia e de

deteccdo conforme a regiéo, segundo a WHO (WHO, 2019).

Tabela 1 — Prevaléncia registrada e deteccdo de novos casos de hanseniase em 2018,
conforme a regido, segundo a OMS.

Regido Prevaléncia Casos Novos
Numero Taxa por Numero  Taxa por 10.000
10.000

Africa 22.865 0.21 20.590 1.93
Américas 34.358 0.34 30.957 3.08
Mediterraneo Oriental 5.096 0.07 4.356 0.62
Europa 39 0.0 50 0.01
Asia Sul-Oriental 114.004 0.58 148.495 7.49
Pacifico Ocidental 7.876 0.04 4.193 0.22
Total 184.238 0.24 208.641 2.74

Fonte: Weekly Epidemiological Record, N°. 35/36, 30 aug. 2019.
A realidade de persisténcia, a carga de morbimortalidade e as caracteristicas

sociodemograficas inserem a hanseniase no grupo de doencas tropicais ou subtropicais
consideradas negligenciadas. S&o assim denominadas porque, geralmente, estdo ocultas,
concentradas em areas rurais remotas ou em locais urbanos periféricos, em comunidades e
favelas. Afetam 147 paises em desenvolvimento ou subdesenvolvidos, acometendo mais de
um bilhdo de pessoas em todo 0 Mundo, com gastos aproximados de bilhdes de dolares todos
os dias (WHO, 2019).

O Miinistério da Salude acentua que as doencas negligenciadas, além de estarem
em contextos de vulnerabilidade socioeconémica, afetam profundamente a qualidade de vida,
ensejando influxos socioecondmicos negativos. Portanto, representam causa e consequéncia

de contextos de vulnerabilidade (BRASIL, 2010a). Denotam intenso entrave para 0
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desenvolvimento dos paises, haja vista o fato de contribuirem para a manutencdo do quadro
de desigualdade (BRASIL, 2010a).

A expressao doencas negligenciada passou a ser discutida somente em 1970, ap6s
ter sido proposta pela Fundagcdo Rockefeller a terminologia The Great Neglected Diseases of
Mankind. Em 2001, a Organizacdo N& Governamental Médicos Sem Fronteiras (MSF)
propds, em seu documento Fatal Imbalance, dividir as doengas em Globais, Negligenciadas e
Mais Negligenciadas (SMITH, 2001).

As pessoas com doencas tropicais negligenciadas (DTN), como a hanseniase, vivem
em comunidades as margens da pobreza, sendo também mais atingidas pela precariedade no
acesso a atencdo nos sistemas locais de salde, com restricdo no diagndstico e tratamento
oportuno. Em consequéncia, ttm menos possibilidades de acesso a saude e, de tal maneira, a
cura, o que aumenta a chance de modalidades graves da doenca (SILVA; BIABCHI, 2014).

[...] as doencas tropicais negligenciadas encontram seu campo de desenvolvimento
nos lugares que foram deixados para tras pelo progresso socioecondmico, nos quais
moradias precarias, falta de acesso a agua limpa e saneamento, ambientes
degradados, abundancia de insetos e de outros vetores contribuem para a
transmissdo efetiva da infeccdo. Companheiras proximas da miséria, essas doencas
também mantém numerosas populaces em condicGes de pobreza. ...[..] (OMS,
2010, p.4)

Ken Warren, entdo diretor, na Fundacdo Rockefeller, de programas como
esquistossomose, doenca de Chagas e maléaria, nos anos de 1970 e 1980, considerava
“doencas negligenciadas” aquelas que nao recebiam recursos suficientes para a pesquisa
biomédica, acarretando a falta de conhecimento e informacdo para o desenvolvimento de
vacinas, medicamentos e meios para diagnostico. Incluiu, ainda, a perspectiva da falta de
investimento publico, agravando o contexto de negligéncia. Apds esta constatacdo, foram
iniciados grupos de pesquisa especificos para doencas negligenciadas e endémicas
(BRASIL/FIOCRUZ, 2011).

Em 2008, o MS instituiu o Programa de Pesquisa e Desenvolvimento (P&D) em
DTN com foco em sete doencas, dentre as quais a hanseniase. Malgrado todo o esfor¢o
empreendido, ndo houve o influxo esperado em relacdo ao incentivo a novos farmacos
(FERREIRA, 2014).

No periodo de 2003 a 2009, mesmo com a existéncia de varias organizagdes
nacionais e iniciativas governamentais de fomento em pesquisa - como o Departamento de
Ciéncia e Tecnologia (DECIT), a Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos
(SCTIE), o Programa de Pesquisa para o SUS (PPSUS), a Coordenacdo de Aperfeicoamento

de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) e o Banco Nacional de Desenvolvimento Econémico e
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Social (BNDES) - o investimento tecnolégico com projetos de novos farmacos ou um
imunobioldgico, dentre outros, foi insuficiente. Durante esse periodo, destaca-se o ano de
2005, quando foi publicado um edital especifico, que contou com o aporte de R$ 2,5 milhdes,
e, em 2008, foi em torno de R$22 milhGes, para as doencas tropicais negligenciadas
(BRASIL, 2010a).

O primeiro relatério da OMS cita que trabalhar para superar a influéncia das DTN
representa uma oportunidade de desenvolvimento amplamente inexplorada para a reducéo da
pobreza de muitas populagdes e, portanto, para a producdo de um influxo direto sobre a
realizagdo dos Objetivos de Desenvolvimento do Milénio (ODM), assim como sobre o
cumprimento da missdo da OMS: garantir o mais alto padrdo de satde como direito humano
fundamental de todos os povos (OMS, 2012).

No segundo relatorio da OMS, intitulado Sustaining the drive to overcome the
global impact of neglected tropical, produzido em 2013, o compromisso de até 2020 controlar
ou eliminar até 17 doencas tropicais negligenciadas foi assumido. Esse relatorio sinalizou uma
possibilidade para uma vida mais saudavel e um futuro melhor para as comunidades mais
pobres do Mundo (WHO, 2010). Os efeitos desses males sdo observaveis direta e
indiretamente pelas taxas de morbidade e mortalidade, como, ainda, na educacdo e na
economia, que também sdo areas afetadas (ALMEIDA; ALMEIDA; RAMALHO, 2017).

Vale ressaltar que muitas dessas doencas ja foram amplamente prevalentes,
desaparecendo, gradualmente, em extensas partes do Mundo, na medida em que as sociedades
se desenvolveram e as condicdes de vida e de higiene melhoraram. Muitas delas, entretanto,
sdo doencas antigas e persistem, assolando a humanidade ha séculos (WHO, 2012a).

Um desafio na seara das DTN é o diagnostico oportuno. A hanseniase mantém um
parametro médio de endemicidade com significativas taxas de casos novos diagnosticados
com GIF 2, distantes da meta estabelecida pelo MS. No Brasil, em 2019, foram identificados
2.351 casos novos com GIF 2 no diagnostico, um aumento de 11,47% em comparagao com o
ano de 2018 (BRASIL 2020 b). As DTNs impdem limitacdes graves as sociedades atingidas,
levando a um panorama de enfermidade, sofrimento, incapacidade fisica e morte, com graves
consequéncias sociais, econémicas e psicoldgicas para milhdes de homens, mulheres e
criancas (DIAS et al., 2013). Adicionalmente, o diagnostico precoce, o tratamento oportuno e
adequado, assim como a prevencdo de incapacidade fisica, sdo acbes prioritarias para
interromper a transmissdo da doenca e reduzir a incapacidade fisica e a deficiéncia (BRASIL,
2008; BARBOSA et al., 2014).
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Embora tenha ocorrido uma reducdo da endemia de hanseniase no Brasil até o ano
de 2016, ela ainda permanece com niveis elevados de deteccdo de casos novos, refor¢ando a
importancia da continuidade de agBes direcionadas a busca ativa. Estas acdes estdo em
consonancia com a Estratégia Global para Hanseniase 2016-2020 da OMS. A tendéncia de
eliminacdo da hanseniase, no contexto nacional, é confrontada com as disparidades regionais
que resultam na manutencdo da doenca em padrdes focais.

Estas iniquidades sdo expressas pela observacdo de regides com padrdes de salde
comparaveis aos dos paises desenvolvidos e de outros locais com indicadores de
morbimortalidade comparéaveis aos de paises mais pobres do hemisfério sul (RIBEIRO;
SILVA; OLIVEIRA, 2018).

No periodo de 2008-2016, a analise operacional do indicador proporcdo de casos
avaliados quanto ao GIF demonstrou que as regides Norte e Nordeste exibiram o0s piores
desempenhos do Pais, respectivamente, 69,7% e 68,4% (BRASIL 2018). Em 2012 e 2018, o
Brasil apontou redugé@o na proporc¢do de cura dos casos novos diagnosticados nos anos das
coortes, evoluindo de 85,9% para 80,6%. A regido Norte foi aquela com a maior reducdo na
proporcao de cura, passando de 88,7% para 79,7% (BRASIL, 2020a).

Figura 1 - Proporcdo de cura dos casos novos de hanseniase diagnosticados nos anos das
coortes e percentual de reducdo ou incremento, segundo Unidade da Federacdo de residéncia.
Brasil, 2012 e 2018.
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Fonte: Sinan/SVS-MS.
Em busca de se adequar as diversas situagbes, em 2019, o MS atualizou as

estratégias para o periodo de 2019-2022, objetivando alcancar a meta de interrupcdo da
transmisséo de M. leprae. Tal documento sinaliza a importancia do investimento em agoes
preventivas, de controle e de tratamento, além de minimizar o estigma e a discriminacao
(BRASIL 2019).

Estudo de revisdo sobre os fatores associados & ocorréncia de hanseniase, em 22
artigos, no periodo de 2000 a 2016, demonstrou a relacdo entre fatores socioecondmicos e
ocorréncia de hanseniase, sendo verificada associacdo positiva com baixo nivel educacional e
com experiéncia de escassez de alimentos, considerando-se territorios com piores indice de
Desenvolvimento Humano (IDH) (LEANO et al., 2018). Além disto, o conhecimento da
distribuicdo espacial da hanseniase e de seu comportamento epidemiologico ao correr do
tempo é estratégico para que se intensifiquem acdes de vigilancia em saide e o controle da
endemia (GARCIA et al., 2003).

Na Tabela 2, estdo os cinco paises com maiores nimeros de casos, fazendo parte
do grupo de componentes da prioridade global para a OMS. Esses paises estdo inclusos na
Estratégia Global para Hanseniase de 2016- 2020, a qual almeja um mundo sem hanseniase.
A Estratégia Global foi elaborada, baseando-se em trés pilares: (i) fortalecer a propriedade,
coordenacdo e parcerias do governo; (ii) interromper a hanseniase e suas complicacgdes; e (iii)
acabar com a discriminacéo e promover a inclusdo (WHO, 2018). Assim, de 2008 para 2017,

0 Brasil teve uma reducdo de 31% na detec¢do de casos novos.

Tabela 2 — Anélise de deteccdo de casos novos em cinco paises prioritarios globais nos anos
de 2008 e 2017.

Paises 2008 2017 Redugéo (%) *
india 134.184 126.164 -6%
Brasil 38.914 26.875 -31%
Indonésia 17.441 15.910 -9%
Republica  Democrética  do

Congo 6.114 3.649 -40%
Bangladesh 5.249 3.754 -28%

Fonte: Relevé épidémiologique hebdomadaire (2018)
*Reducdo: Esse dado foi calculado pela autora
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O estudo de base populacional de Nery et al. (2019), com 33.877.938 pessoas,
sendo (55% do sexo feminino), e com 23.911 casos de hanseniase, oferece uma robusta
evidéncia dos achados de estudos anteriores sobre a relacdo entre hanseniase e baixos niveis
de renda e educacdo. Expressa, ainda, associagdes de maior deteccdo em pessoas que se
identificaram como de cor/raca parda ou negra; e indigenas pareciam ter menores riscos ao
serem comparados com brancos, para contrair hanseniase.

Em 2015, na promulgagdo da Agenda 2030 com os Objetivos de
Desenvolvimento Sustentavel (ODS), pela Organizacdo das Nac¢des Unidas (ONU), foi
definida a meta do estabelecimento de um mundo sem fome, assegurando uma vida saudavel,
com igualdade social, educacdo inclusiva, economia sustentavel, acesso a dgua potavel e ao
sistema de saude, dentre outras dimensdes.

A implantagéo de novas tecnologias em saude, de politicas sociais, de saneamento
bésico, educacdo, emprego, pesquisa, desenvolvimento cientifico e acesso a saude faz parte
das acOes e estratégias a serem alcancadas para essas populagdes com maior vulnerabilidade
para DTN, como a hanseniase.

O alcance de paises livres de DTN representa uma meta importante, estipulada
ainda em setembro de 1978, quando, na Repulblica do Cazaquistdo, em Alma-Ata, foi
realizada a Conferéncia Internacional sobre Cuidados Primarios de Salde, organizada pela
OMS. Nessa época, ja se expressava a “[...] necessidade de acdo urgente de todos o0s
governos, de todos os que trabalhavam nos campos da saide e do desenvolvimento e da
comunidade mundial para promover a saude de todos os povos do mundo”. (BRASIL/
FIOCRUZ, 2018). O slogan de “Satde para todos em 2000” permanece atual, mesmo apos

quatro décadas de sua elaboracéo.

2.2 Empoderamento e hanseniase

Nesta secdo, discuto o conceito de empoderamento, contextualizando-o para o
histérico de sua constituicdo como categoria analitica, inclusive na qualidade de objeto de
politicas publicas, como as tendidas para o controle da hanseniase.

Empowerment ¢ uma palavra de origem inglesa, com dificil traducdo para o
portugués. Kleba e Wendausen (2009) citam que empoderamento ndo tem um conceito de

carater universal, existindo, assim, distintas perspectivas. Stotz e Araldjo (2004) esclarecem a
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tradicdo anglo-saxénica do liberalismo civil e religioso da palavra empowe, a qual € oriunda
de verbos transitivos, como autorizar, habilitar ou permitir. E um conceito complexo, que
toma emprestado nogdes de variadas searas do conhecimento, como Educacdo, Sociologia,
Psicologia e saude. Insere-se no terreno da promocdo da salde em politicas publicas
saudaveis e na area da educaco em satide. E um termo que envolve o controle pelas pessoas
sobre seu destino, transpondo os determinantes de saide (MEIS, 2011).

O empoderamento surgiu nos anos de 1950 e 1960, com inicio no movimento
negro nos Estados Unidos (EUA), o qual buscava plenos direitos civis. Posteriormente, a
definicdo de empoderamento voltou-se para outros objetivos sociais que, com o envolvimento
dos movimentos negros, feministas e de pessoas com deficiéncia, resultou em um conceito de
que todas as pessoas tém influéncia sobre atividades e debates sociais, possuindo
responsabilidade sobre as mudancas na sociedade e na diminuicdo da opressdao (DANTAS,
2014). Além disto, o empoderamento é susceptivel de ser vivenciado tanto no plano

individual quanto em uma perspectiva coletiva, na contextura de uma experiéncia grupal:

[...] as pessoas com deficiéncia aprendem sobre a histéria de seu grupo social, sua
historia de vida, seus direitos e adquirem competéncias de expressdo, reivindicacao,
participacdo, comunicacdo e lideranca na sua prépria vida, nas instituicdes
educacionais e nos diferentes espacos sociais. [...] torna-se apropriado de si ao ponto
de questionar a normalidade, a legitimidade do tratamento inferiorizado e a cultura
que o incapacita. (DANTAS, 2014, p.20).

Nos anos de 1970, o conceito foi influenciado pelos movimentos de autoajuda,
bem como pelos trabalhos que buscavam explicagbes sobre aqueles que tém poder e aqueles
que ndo o tém. Nesse decénio, encontram-se trabalhos que relacionavam o poder de mudanca
ao desenvolvimento humano (OAKLEY; CLAYTON, 2003). Na perspectiva de Freire
(2011), empoderamento conforma a maneira convincente de gue somente 0 acesso ao poder
real rompe com a cultura do siléncio, que caracteriza a dependéncia e a marginalidade dos
“carentes de poder”.

Ja nos anos de 1980, o termo passou a ser utilizado pela Psicologia comunitaria e
na area de Organizacdo empresarial. Na senda administrativa, surgiu integrado ao objetivo de
capacitar as pessoas para processos decisorios em organizacdes, tendo sido considerado como
abordagem de projeto do trabalho resultante da transformacdo das empresas em ambientes
competitivos complexos e dinamicos (RODRIGUES; SANTQOS, 2001).

Nos anos de 1990, passou a ser utilizado em consonancia com movimentos que

afirmavam o direito da cidadania sobre as esferas da vida social entre as praticas médicas, de
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educacdo em salde e o ambiente fisico. A ideia de empoderamento j& se havia integrado as
praticas de desenvolvimento, tornando-se evidente nas politicas e nos programas de
organizacOes ndo governamentais (ONGSs) nacionais e internacionais, chegando a influenciar
as agéncias de desenvolvimentos bilaterais e multilaterais (OAKLEY; CLAYTON, 2003). Em
1998, a OMS definiu empoderamento como um fendémeno pelo qual as pessoas adquirem
maior conhecimento sobre decisGes e acdes que afetam sua saude, sendo constituido por
quatro elementos fundamentais: a compreensdo das pessoas que adoecem e de seus
componentes familiares sobre seus papéis; a pessoa que adoece tendo conhecimento suficiente
para ser capaz de se envolver com sua saude; as habilidades dessas pessoas; e, por tltimo, um

ambiente adequado, ou seja, facilitador de aprendizagem.

E ainda o empoderamento pode ser um processo social, cultural, psicol6gico ou
politico através do qual individuos e grupos sociais sdo capazes de expressar suas
necessidades, apresentar suas preocupacdes, elaborar estratégias para o
envolvimento na tomada de decisdes e alcancar acdo politica, social e cultural para
atender a essas necessidades. Através desse processo, as pessoas veem uma
correspondéncia mais proxima entre seus objetivos na vida e um senso de como
alcanca-los, e um relacionamento entre seus esforcos e resultados da vida. (WHO,
1998b).

Teixeira (2002) enfatiza esse conceito como “[...] um processo que ajuda as
pessoas a firmar seu controle sobre fatores que afetam a sua salde”, por meio de um
aprendizado que as torne capazes de viver a vida em suas distintas etapas e de lidar com as
limitacGes impostas por eventuais enfermidades.

Na visdo de Oakley e Clayton (2003), o0 empoderamento € aplicado com base nos
seguintes termos: empoderamento como participacdo, democratizacdo e desenvolvimento da
capacidade; empoderamento por meio da melhoria das condi¢cbes econdmicas e
empoderamento individual. Carvalho (2005) compreende que estratégias de participacdo
comunitaria, educacdo para a saude, politicas publicas saudaveis sejam e sdo influenciadas
por empoderamento.

A compreensdo do conceito se traduz no aumento da eficacia e da participacdo das
pessoas com incapacidade no exercicio de sua cidadania. Nesta perspectiva, estes sujeitos
determinam suas metas, defendem seus interesses e advogam a necessidade de serem ouvidos
e de terem a liberdade de decidir (NEVES, 2005).

Carvalho (2004) assinala que empowerment envolve o controle das pessoas sobre
0 proprio destino, ndo associando ao descontrole dos determinantes sociais da salde. Refere
que “[...] ser dono do proprio destino é um processo que demanda autoestima e

individualidade, de forma que, apenas na posse desses atributos, o sujeito seja capaz de
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analisar criticamente o seu meio social”. Imagina-se que uma sociedade constituida por
pessoas com esse sentimento torna-se empoderada e rompe com o paradigma de uma
sociedade submissa, sem lutar por melhorias e/ou reivindicar condig¢des de vida digna.

Carvalho e Gastaldo (2008) acentuam que, no campo da Promog¢do da Salde, o
empoderamento atua como estratégia a ser desenvolvida por meio de a¢fes em distintos
settings, escolas, domicilio, trabalho e coletivos comunitarios, e como conceito estruturante,
explorando seu potencial para a transformacdo de praticas comunitérias e profissionais em
saude.

O Ministério da Saude (2014), pela Portaria n° 2.446, redefine a Politica Nacional
de Promocdo da Saude (PNPS), incluindo o empoderamento principio que estimula sujeitos e
coletivos a adquirirem o controle das decisGes e das escolhas de modos de vida adequados as
suas condicgdes socioecondmicas e culturais. Gohn (2004), por sua vez, expressa que, no
Brasil, se emprega o termo empoderamento em dois sentidos: primeiro, ao processo de
mobilizacGes e praticas que objetivam promover e impulsionar grupos e comunidades na
melhoria de suas condic¢des de vida e autonomia; e, em segundo lugar, as acfes destinadas a
promover a integracdo de pessoas excluidas, carentes e necessitadas de servigos basicos a
vida.

Carvalho e Gastaldo (2008), Riger (1993), Minkler (1989), Carvalho (2004)
destacam dois outros sentidos principais de empoderamento, diferentes de Gohn (2004): o
psicolégico (individual) e o social/comunitario. O individual tem como objetivo possibilitar
“um sentimento de maior controle sobre a vida”, buscando fortalecer a autoestima e adaptacao
ao meio. Ja o social insere-se desde o individual, procurando enfrentar raizes e causas das
iniquidades sociais, conduzindo a legitimacdo e dando voz a grupos marginalizados,
removendo, com efeito, barreiras que limitam a producdo de uma vida saudavel para grupos
distintos.

Roso e Romanini (2004) citam a necessidade de prudéncia ao realizar a
importacdo de um conceito para outra realidade. Paulo Freire relatava seu medo de ndo o usar
corretamente no Brasil. O Educador menciona que a terminologia foi criada por uma equipe
de professores do Instituto Superior de Estudos Brasileiros por volta de 1964 (FREIRE, 2001,
apud ROSO; ROMANI, 2014). Ademais, criou o conceito para o contexto da Filosofia e da
Educacao, definindo-o como um processo interno. Neste sentido, 0 empoderamento individual
ou a instituicdo empoderada remete-se aquela que realiza, por si mesmo, as mudancas que

levam a evoluir e a se fortalecer.
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Na Global Leprosy Strategy 2016-2020 (WHO, 2016), o0 empoderamento faz parte
da necessidade que as pessoas acometidas de hanseniase tém de insercdo nas definigdes das
politicas para criarem uma cultura positiva sobre a doenca. A Politica Nacional ainda
recomenda que pessoas acometidas sejam inseridas nos servicos de salde de alguma maneira,
usando sua experiéncia para fortalecer as atividades, bem como discutindo linhas de pesquisa
e acOes de educacdo permanente. Além disso, abre-se a possibilidade de que advoguem a
favor de legislagéo e das préaticas de melhorias nos diversos niveis da assisténcia a saude.

Para a compreensdo do empoderamento como processo, faz-se necessario citar
Gohn (2004), Zimmerman (1995) e Spreitzer (2007), Kleba, Wendausen (2009), os quais
descrevem o0s diversos tipos de empoderamento e estrutura. Cada um deles requer
competéncias diferentes, com influéncia do ambiente e cultura. A Figura 2 se propde
descrever etapas do empoderamento, refletindo sobre um melhor entendimento dos conceitos
ou significados da palavra sob comento. Assim sendo, encontra-se a estrutura conceitual

(framework) das etapas dos diversos tipos de empoderamento (Figura 2).

Figura 2 — Framework das etapas de empoderamento
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Fonte: Elaboracdo propria (2020).

A Etapa 1 € descrita como um momento de desenvolvimento pessoal, ampliacao

do entendimento de sua condigéo clinica, de salde e de vida, autoconfianca e conhecimento
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para tomada de decisdo. Estratégias, como pertencer a grupos de autocuidado ou de autoajuda,
favorecem o desenvolvimento desse conhecimento. Ao estudar pessoas acometidas pela
hanseniase, espera-se que nesta etapa seja desenvolvida a proatividade, de maneira que se
adira ao tratamento com a compreensdo transposta a doenca e ao adoecimento.

Na segunda etapa, é sugerida a participacdo em grupos de associacdo de
moradores, de moradores, de religiosos, de trabalhadores etc. O empoderamento, portanto,
necessita ser desenvolvido seguindo os referenciais de Paulo Freire, e seu desenvolvimento é
compreendido como de longa duracéo.

O conceito de Empoderamento Social ou comunitario refere-se a organizacoes
sociais, comunitarias, grupos de vizinhanca, igrejas, as quais oferecem oportunidades para
adquirir novos meios, desenvolver confianca e melhorar a vida comunitaria (SILVA,;
MARTINEZ, 2004). J4 o empoderamento plano organizacional implica no fortalecimento da
organizacdo como um todo para alcancar objetivos e metas, como sistema ou unidade
(KLEBA, WENDAUSEN, 2009).

Todas as modalidades de empoderamento requerem um processo de
desenvolvimento. O componente politico do empoderamento supbe a habilidade para analisar
0 meio circundante em termos politicos e sociais; isto tambem significa a habilidade para
organizar e mobilizar as mudancas sociais (CRUZ; NASCIMENTO; SANTANA, 2018). A
sua pratica requer que as pessoas manifestem sua voz nao apenas em assembleias locais, mas
também misturadas com as muitas vozes de associa¢des politicas maiores, como 0 movimento
social, o sindicato, o partido politico (KLEBA, WENDAUSEN, 2009).

Os autores citados nesta secdo oferecem varios conceitos de empoderamento. Em
sendo assim, ultrapassando o estudo do conceito, torna-se necessario buscar aproximagao com
a sua materializacdo nas praticas, sendo a sua medi¢do uma possibilidade. Hoje, em alguns
paises e no Brasil, escalas de empoderamento sdo utilizadas como veiculos para este

reconhecimento e esta quantificacao.

2.3 Escala de empoderamento

A escala de empoderamento de Rogers et al. (1997) ja vinha sendo utilizada em
outros paises, e, em 2011, foi aplicada a pessoas com hanseniase e ou incapacitadas em Tamil
— Nadu (india) por parte de Rosens (2011). O estudo de Rogers et al. (1997), Consumer-

Constructed Scale to Measure Empowerment Among Users of Mental Health Services,
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empregou 0s conceitos de empoderamento (empowerment) de Rapport (1987), McLean
(1995) e Staples (1993) para a formulacéo da Escala de Empoderamento (EE).

A escala foi constituida com o conceito de empoderamento psicolégico
(individual), sendo formada por uma estrutura de cinco (5) fatores: autoestima e autoeficacia;
poder e impoténcia; ativismo comunitério e autonomia; otimismo e controle sobre o futuro; e
raiva justa.

Em busca de uma melhor percepcéo e conhecimento sobre a utilizacdo de escalas
de empoderamento e do desenvolvimento de empoderamento, nos variados niveis da atencdo
a saude no Pais e em diversificadas populacdes, realizei uma revisdo na literatura, utilizando,
para isso, a expressdo “escala de empoderamento” e sua tradugdo empowerment scale, em
uma base de indexacdo do Google Académico sem limitacdo temporal, dado o maior
potencial de alcance de referéncias.

Para execucdo da pesquisa, a busca na base de dados inicialmente limitou-se a
artigos em portugués e inglés. Inicialmente, identifiquei 495 artigos. Em seguida, recorri ao
periodo de 2010 a 2018, aleatoriamente, como referencial, selecionando 71 artigos (14,3%)
em portugués. Destes, 67 (94,4%) encontravam-se disponiveis em textos completos e no
contexto de equipamentos de saide, excluindo-se as escalas de empoderamento empresarial
ou organizacional. Desde esse momento, iniciei a selecdo dos artigos mais adequados por
meio de uma analise critica e da leitura sistematica do resumo ou abstract. Foram excluidos
55 artigos pelos seguintes critérios: publicacdes repetidas ou ndo se referiam ao objeto em
estudo. Por ultimo, topei muitas pesquisas realizadas em outros paises, como Portugal.
Restaram dez artigos para leitura, aprendizagem reflexiva e desenvolvimento do
conhecimento, 0s quais estdo descritos no Quadro 1, que contém suas principais

caracteristicas.
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Figura 3 — Fluxo das etapas para selecao dos artigos sobre escala de empoderamento.

Google Académico Periodo 2010-2018
495 Artigos Sé Portugués
(Portugués e Inglés) — 71 Artigos
— Até 2018
Revisao
“Escala de
Empodera 1
mento”
10 artigos : —
Revisdo do Resumo. Disponiveis
T_ Excluidos: 57 ) 67 Artigos

Fonte: Elaboracéo propria (2020)

Observei que a utilizacdo da escala de empoderamento, no Brasil e, em especial,
na seara da saude, ainda € limitada, tanto para a formulagéo de novas experiéncias como para
a utilizacdo de uma nova ferramenta da gestdo nos servicos. Apesar de o termo ter surgido na
metade do século XX, sua aplicacdo como medic¢do em escalas nos servicos de salude, pendida
para usuarios internos ou externos, ainda nédo € rotina, tampouco pratica. Foram identificados
artigos usando EE em grupos especificos, tais como, pessoas com Diabetes Mellitus e cancer,
gestantes, desempregados, pais de bebés internados em Unidade de Terapia Intensiva (UTI) e
profissionais de Enfermagem. Ademais, a EE também foi aplicada como instrumento para
promover estratégias a serem utilizadas pela rede de atencdo e cuidado a saude. Portanto, 0s
estudos eram dirigidos em grande parte, para melhorias da assisténcia a salde a pessoa

(usuario e/ou pessoa doente) e a comunidade.
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Quadro 1 — Estudos publicados no Brasil, no periodo de 2010-2018, utilizando escalas de empoderamento.

Titulo

Autor

Objeto

Resultados

Periddico

1.Empoderamento da
gravida durante a
vigilancia da gravidez

SANTOS, llda Maria
Barroca

Descrever o perfil
sociodemografico e
obstétrico da gravida;
relacionar as variaveis
sociodemogréaficas e
obstétricas com o
empoderamento da
gravida; relacionar a
transmisséo de
informac&o durante a
gravidez com o
empoderamento da
gravida

( Escala de
empoderamento da
Gravida)

O empoderamento da
gravida é influenciado
pelas variaveis
sociodemogréficas

e as variaveis obstétricas.
A informagéo transmitida
durante a gravidez apenas
influencia o
empoderamento da gravida
na informacéo sobre
duvidas relativas a
gravidez e parto. O
emissor de informacéo
durante a gravidez
(aleitamento materno;
alimentacdo e aumento de
peso na gravidez; habitos
nocivos na gravidez e
atividade/repouso) interage
na predicdo do
empoderamento da gravida

Repositdrio Cientifico do Instituto Politécnico
de Viseu. Comunidades & Colecgdes. Escola
Superior de Saude de Viseu. Unidade de
Enfermagem Materna, Obstétrica e
Ginecoldgica (UEMOG).; ESSV - UEMOG -
Dissertacdes de mestrado. Marco de 2012,
http://hdl.handle.net/10400.19/1492

2.Traducdo, adaptacédo
cultural e validagéo

do Diabetes
Empowerment Scale —
Short Form

CHAVES et al.

Traduzir, adaptar
culturalmente e validar
o0 Diabetes
Empowerment Scale —
Short Form para
aplicacdo no contexto
cultural brasileiro.

A escala apresentou
consisténcia interna
aceitavel, com alfa de
Cronbach igual a 0,634
(1C95% 0,494-0,737).
O presente estudo
contribuiu para
disponibilizar um

Revista de Saude Publica, v. 51, p. 16, 2017.



https://repositorio.ipv.pt/browse?type=author&value=Santos%2C+Ilda+Maria+Barroca
https://repositorio.ipv.pt/browse?type=author&value=Santos%2C+Ilda+Maria+Barroca
https://repositorio.ipv.pt/
https://repositorio.ipv.pt/
https://repositorio.ipv.pt/community-list
https://repositorio.ipv.pt/handle/10400.19/104
https://repositorio.ipv.pt/handle/10400.19/104
https://repositorio.ipv.pt/handle/10400.19/106
https://repositorio.ipv.pt/handle/10400.19/106
https://repositorio.ipv.pt/handle/10400.19/106
https://repositorio.ipv.pt/handle/10400.19/108
https://repositorio.ipv.pt/handle/10400.19/108
http://hdl.handle.net/10400.19/1492
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instrumento compreensivel
e viavel de ser

aplicado via ligagéo
telefénica a um amplo
nimero de usudrios para a
avaliacdo da autoeficécia
psicossocial.

3. Percepcéo dos pais
das criancas
hospitalizadas sobre o
poder parental

ALVES, Carla
Patricia Machado

analisar de que forma
0 nivel do poder
parental dos pais das
criangas hospitalizadas
0s capacitam para
prestar cuidados aos
seus filhos; verificar se
as variaveis
sociodemograficas dos
pais e as clinicas da
crianca, influenciam o
poder  parental e
compreender a
perspectiva dos pais
sobre o poder parental
de modo a dar
contributos para a
melhoria da pratica de
cuidados

(Escala de
empoderamento
familiar)

Os resultados encontrados
indicam que durante a
hospitalizacdo as criancgas
sdo acompanhadas
maioritariamente pela mée,
0 que leva a realgar o papel
da mae na familia. Em
relacdo a saude dos filhos a
maioria dos pais considera-
a como boa/muito boa. A
percepcao da maioria dos
pais sobre o controlo da
doenca dos filhos é que
controla completamente, a
nivel das atitudes e
comportamentos face a
familia, referiram ter
muitas oportunidades para
decidir e cuidar do filho,
apresentando maior
empoderamento nos
comportamentos face aos
cuidados. Nas atitudes os
pais apresentam maior
empoderamento no

Repositdrio Cientifico do Instituto Politécnico
de Viseu. Comunidades & Colecgdes. Escola
Superior de Saude de Viseu. Unidade de
Enfermagem da Crianga e do Adolescente
(UECA). ESSV - UECA - Dissertages de
mestrado. http://hdl.handle.net/10400.19/1514



https://repositorio.ipv.pt/browse?type=author&value=Alves%2C+Carla+Patr%C3%ADcia+Machado
https://repositorio.ipv.pt/browse?type=author&value=Alves%2C+Carla+Patr%C3%ADcia+Machado
https://repositorio.ipv.pt/
https://repositorio.ipv.pt/
https://repositorio.ipv.pt/community-list
https://repositorio.ipv.pt/handle/10400.19/104
https://repositorio.ipv.pt/handle/10400.19/104
https://repositorio.ipv.pt/handle/10400.19/116
https://repositorio.ipv.pt/handle/10400.19/116
https://repositorio.ipv.pt/handle/10400.19/116
https://repositorio.ipv.pt/handle/10400.19/118
https://repositorio.ipv.pt/handle/10400.19/118
http://hdl.handle.net/10400.19/1514
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envolvimento e familia;
nos conhecimentos tém
maior percepcao face ao
envolvimento nos cuidados
e 0s comportamentos
percepcionam maior poder
ao nivel do envolvimento
da familia

4.Comparagéo das SANTOS, J. C. Comparar os efeitos da | Observou-se melhoranos | Dissertagdo apresentada ao Curso de Mestrado
estratégias educativas educagdo em grupo e | aspectos relacionados ao em Enfermagem, Programa de Pos-Graduagéo
em diabetes mellitus: visita domiciliar na empoderamento e a adesdo | da Escola de Enfermagem da Universidade
educagdo em grupo e adesdo e ao autocuidado, tanto da Federal de Minas Gerais- EEUFMG. 2018
visita domiciliar empoderamento para 0 | educagdo em grupo quanto
autocuidado do usuério | na visita domiciliar. No
com diabetes mellitus | entanto, apenas na
tipo 2 na melhora do educagdo em grupo houve
controle glicémico melhora estatisticamente
significativa em relacdo a
hemoglobina glicada.
5.Empowerment das LEITE, N.S. L; Discutir a articulacdo | O método freireano de Rev. Enferm. UERJ, Rio de Janeiro, v. 19, n.
familias de criancas CUNHAS. R;; do método freireano no | educacdo critico-reflexiva | 1, p. 152-6, jan./mar. 2011

dependentes de
Tecnologia: desafios
conceituais e a
educacdo critico-
reflexiva

Freireana

TAVARES M. F. L.

trabalho de grupo com
0 processo de
empowerment
(empoderamento) das
familias dessas
criancas

pode

entdo ser considerado uma
poderosa ferramenta para o
alcance do empowerment
dessas familias. Quando é
desenvolvida e aplicada a
pedagogia freireana no
relacionamento
educando-educador, é
possivel superar as
limitagcbes subjacentes a
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este conceito.

6. Traducéo e
Adaptacéo

SCHUMAHER. M.
L. N.;

Discutir a importancia
da aplicacdo do

O indice de validade de
contelido foi considerado

REME — Rev Min Enferm. 2017[cited];21: e-
1020. Available from: DOI: 10.5935/1415-

Transcultural do ALEXANDRE  N. | empoderamento adequado (0,95). Os itens | 2762.20170030
Psychological M. C. psicologico no foram analisados pelos
Empowerment ambiente da membros do comité de
Instrument enfermagem, bem especialistas que sugeriram
Para 0o  Contexto como  disponibilizar | alteragbes com o objetivo
Brasileiro uma versdo do PEI | de facilitar a
para a lingua | compreensao pela
portuguesa do Brasil, | populacdo. Foi também
traduzindo e adaptando | realizado um pré-teste com
culturalmente 0 | 31 sujeitos. o PEI se
instrumento mostrou adequado para a
populacéo
brasileira
7.Adaptacéo BERNARDINO et | Traduzir e validar o | Diante dos resultados do | Rev. Latino-Am. Enfermagem, v. 21, n. 5, set.
transcultural e | al conteudo do | alfa de Cronbach de 0,88, | /out. 2013. Disponivel em:
validacao do instrumento intervalos de confianca de | www.eerp.usp.br/rlae
instrumento Conditions of Work | 95%, o instrumento, na
Conditions of Work Effectiveness —|versdo em  portugués,
Effectiveness - Questionnaire-II, podera ser mais uma

Questionnaire-II

desenvolvido por
Laschinger, Finegan,
Shamian e Wilk e
modificado do original
Conditions Work
Effectiveness -
Questionnaire, para a
cultura brasileira

ferramenta de gestdo A
aplicacdo do instrumento
sera util para estudar o
trabalho do enfermeiro em
diferentes cenarios em
relacdo as condicBes de
empoderamento

estruturais,  globais e
psicoldgicas. Os resultados
da utilizagdo do CET-II
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poderdo resultar em uma
oportunidade de
reestruturacdo e condigdes
de trabalho do enfermeiro
na organizagéo.

8.Adaptacéo cultural e
validagdo inicial do
instrumento

MISSCARE para o
Brasil:  Contribuigéo
para 0 mapeamento de

SIQUEIRA, L. S. C.

Realizar uma
adaptacéo transcultural
do instrumento
Misscare para uso no
Brasil e testar,
parcialmente, suas

A adaptacéo e validagédo do
instrumento confirmam um
processo de  multiplas
etapas, necessitando de
resultados satisfatorios
para sua disponibilizacdo e

Dissertacdo de Mestrado apresentada a Escola
de Enfermagem de Ribeirdo Preto/USP. Area
de concentragdo: Enfermagem fundamental.
Orientadora: Carliri, Maria Helena Larcher.
Ribeirdo Preto. 2012. 134p.:il.; 30 cm

risco para seguranca propriedades aplicacao de forma
do paciente psicométricas. confiavel.
hospitalizado.
9. Pais de criancas | ARAGON, C. A. (a) Caracterizar o nivel | Os resultados | Repositorio Institucional UFSCar
publico alvo da de empoderamento e o | demonstraram que, em se | Disponivel em:
educacéo especial: repertorio de | tratando de | https://repositorio.ufscar.br/handle/ufscar/9695
relacao entre habilidades sociais de | empoderamento, o fator | 2018.
empoderamento e pais de criancas do | que apresentou  maior
habilidades sociais PAEE ou com atraso | media tratava da
no  desenvolvimento | Competéncia  (M=4,13).

infantil de zero a seis
anos de idade; (b)
verificar a relacdo
entre empoderamento,
habilidades sociais e
variaveis

sociodemogréficas; (c)
verificar a percepcdo
dos pais acerca da
escola, dos servigos e
dos direitos legais da

Dessa forma, € possivel
afirmar que 0S
participantes sentem que
sdo bons pais e sdo
confiantes  diante  da
resolucdo de problemas.



https://repositorio.ufscar.br/handle/ufscar/9695
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crianca PAEE.

10.Adaptacao
transcultural e
validagdo da escala
leader  empowering
behaviour para a
cultura brasileira

MUTRO, M.E.G.

Adaptar culturalmente
e validar o contetdo da
escala Leader
Empowering
Behaviour (LEB) para
a cultura brasileira

Os resultados constatam
boas propriedades
psicométricas e um bom
potencial de utilizagdo em
servicos que pretendem
avaliar o comportamento
empoderador do lider. O
instrumento ficou
traduzido e validado como
escala de Comportamento
Empoderador do Lider
(CEL)

Tese apresentada a Faculdade de Medicina,
Universidade Estadual Paulista “Julio de
Mesquita Filho”, Campus de Botucatu, para
obtengdo do titulo de Doutorado no Programa
de P6s Graduacdo em Enfermagem, cursos
Mestrado Académico e Doutorado.

Fonte: Elaboragéo propria
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No terreno das doencas negligenciadas, a EE foi reconhecida em estudos
realizados no contexto de paises pobres em processos de validagdo e em paises desenvolvidos

em servicos de salde. Alguns autores consideram uma maneira de sistematizar dados:

[...] o uso dos instrumentos de mensuragdo em forma de escalas e testes validados
nacionalmente e internacionalmente é defendido por possibilitar a coleta sistematica
dos dados e avaliacdo quantitativa dos fendmenos, viabilizando, ainda, a correlagcdo
de suas varidveis através de testes estatisticos. (FEITOSA et al., 2014, p. 92).

Variadas escalas sdo recorrentemente propostas e utilizadas na area da saude,
visando a mensuracdo de dados comportamentais, tanto para um aprofundamento no
conhecimento de atitudes (tristeza, satisfagdo, empoderamento) como para promover
melhorias por meio da anélise dos dados, com assisténcia de qualidade superior as pessoas,
melhor conhecimento da realidade e producdo de mais conhecimentos cientificos (FEITOSA
etal., 2014).

Nesse sentido, a mensuracdo do empoderamento possibilitard conhecer este
elemento, a fim de fortalecer planos de atencdo e cuidado integral consistentes e centrados nas
necessidades das pessoas acometidas. A inexisténcia de instrumentos que permitam investigar
e medir o empoderamento individual no cotidiano dos servigos de saude, durante e ap0s o
tratamento com a PQT, é passivel de representar uma dificuldade no servigo. O estudo

realizado com a escala de empoderamento para gravidas, evidenciou

[...] a importancia de uma prética baseada numa relacdo em que o enfermeiro avalia
com a gravida as suas necessidades e em simultdneo promove a tomada de decisdo
informada e em que os conhecimentos do enfermeiro constituem um instrumento de
empowerment, fundamentado na parceria com a gravida e eventualmente com a
familia ou outros significativos. (AIRES, 2012, p.70).

Para este estudo, louvei-me na EE elaborada por parte de Rogers et al. (1997), a
qual é estruturada com 25 assercdes distribuidas em cinco fatores: autoestima e autoeficacia;
poder e impoténcia; ativismo comunitario e autonomia; otimismo e controle sobre o futuro; e
raiva justa. Foi elaborada como escala em um modelo Likert. Nele, a pessoa é solicitada a
pensar sobre questdes futuras referentes a propria perspectiva de vida e de tomada de
decisdes.

Para um melhor uso futuro da escala, é importante reconhecer alguns fatores que a
compdem:

e autoestima - conjunto de sentimentos e pensamentos da pessoa sobre seu valor,

competéncia e adequacéo, que se refletem em uma atitude positiva ou negativa
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em relacdo a si mesma (ROSENBERG, 1965; SBICIGO; BANDEIRA;
DELL’AGLIO, 2010);

e autoeficacia - crenca da pessoa na prépria capacidade para concretizar, com
sucesso, uma determinada tarefa (BANDURA, 1982);

e poder - ter condicdes, capacidade ou autoridade para algo. Nesta escala, tem-se
0 poder como fator do construto empoderamento. Assim, comungo do
enunciado de Michel Foucault, que rompe com essa nogdo de poder como algo
que se detém, propondo-o como alguma coisa que se exerce e se efetua nas
relacbes (VIEIRA et al., 2009). O saber e o poder se apoiam e se refor¢cam
(CASTRO, 2016); ao afastar o poder da ideia de repressdo e de lei, o torna
emancipatério, libertador. Configura um conceito de poder como
produtividade, como positividade - surgindo o poder na qualidade de
conhecimento (POGREBINSCHI, 2004);

e ativismo social: comumente se refere a ideia de agdes coletivas politicamente
orientadas, principalmente para as que envolvem modos de protesto; é uma
pratica social historicamente atuante (BATISTA, 2012);

e autonomia - procede do grego e significa autogoverno, governar-se. No ambito
da Educacdo, o tema remonta ao processo dialdgico de ensinar contido na
Filosofia helénica, que preconizava a capacidade do educando de buscar
resposta as suas perguntas, exercitando, portanto, sua formacéo auténoma
(MARTINS, 2002, GADOTTI, 1992);

e otimismo — palavra oriunda do latim Optimus, que significa “0 melhor”. Para a
sabedoria popular, € a maneira de ver as coisas pelo lado bom, de pensar
positivo, pois pessoas otimistas sustentam expectativas positivas de éxito e
realizacdo, mesmo que enfrentem grandes dificuldades ou fracassos
(BASTIANELLO; HUTZ, 2015). Portanto, o fator otimismo-controle pelo
futuro concentra-se em uma visdo positiva do futuro, havendo de propiciar a
pessoa maior independéncia e mais qualidade de vida, levando-a a buscar as
proprias melhorias e a agir de maneira a legislar em defesa propria. Essas
reflexdes perpassam os conceitos de empoderamento;

e raiva justa - para Videbeck (2006 apud SILVA, 2014, p.39) a raiva € uma
emocdo normal que, quando desencadeada, produz uma resposta emocional a

provocacdo sofrida, de tal modo justificando ser uma emogdo priméria e
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funcionalmente necesséria para a sobrevivéncia da espécie; dai, ser inerente a
todos os seres humanos. Paulo Freire (2011) relata que uma educacdo que néo
reconhece na justa raiva, a que protesta contra injusticas, contra deslealdade,
desamor e violéncia, ndo reconhece o papel formado;
e ira - raiva, sentimento intenso ou indignacdo, resultante de ofensa ou injuria
(INFOPEDIA).
A EE foi validada em pessoas com outras afeccdes, deficiéncia e hanseniase em
Tamil Nadu, na india. No Brasil, foi adaptada transculturalmente para o portugués em pessoas
acometidas pela hanseniase, podendo ou ndo apresentarem incapacidade ou deficiéncia fisica.
Para ambos os publicos, as implicacdes psicossociais nas pessoas que vivenciaram denotam
uma condicdo de saude semelhante. No quadro 2, encontram-se a Empowerment Scale, de

Rogers et al. (1997), e seus fatores.

Quadro 2 — Versdo original da Empowerment Scale, de Rogers et al. (1997), e seus fatores

correspondentes.

Itens Fatores
1.1 can pretty much determine what will happen in my life Optimism
(1). Strongly agree (2). Agree (3). Disagree (4) Strongly disagree
2. People have more power if they join together as a group. Community
(1). Strongly agree (2). Agree (3). Disagree (4) Strongly disagree
3.Getting angry about something never helps. Anger
(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree
4.1 have a positive attitude toward myself. Self-esteem
(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree
5.1 am usually confident about the decisions I make. Self-esteem

(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree
6. People have no right to get angry just because they don’t like | Power, Anger

something.

(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree

7.Most of the misfortunes in my life were due to bad luck. Power

(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree

8. | see myself as a capable person. Self-esteem
(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree

9. Making waves never gets you anywhere. Power, Anger
(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree

10.People working together can have an effect on their community. Community
(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree

11.1 am often able to overcome barriers. Self-esteem
(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree

12. 1 am generally optimistic about the future. Optimism

(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree
13. When | make plans, I am almost certain to make them work. Self-esteem
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(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree

for the better.
(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree

14.Usually | feel alone. Power

(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree

15.Experts are in the best position to decide what people should do or | Power
learn.

(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree

16. 1 am able to do things as well as most other people. Self-esteem
(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree

17. 1 generally accomplish what I set out to do. Self-esteem
(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree

18.People should try to liv their lives the way they want to. Community
(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree

19. | feel powerless most of the time. Power

(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree

20.When | am unsure about something, | usually go along with the | Power

rest of the group.

(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree

21. | feel 1 am a person of worth, at least on an equal basis with | Self-esteem
others.

(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree

22. People have the right to make their own decisions, even if they are | Community
bad ones.

(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree

23. | feel I have a number of good qualities. Self-esteem
(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree

24. Very often a problem can be solved by taking action. Community,
(1). Strongly agree (2). Agree (3).Disagree (4) Strongly disagree Optimism
25.Working with others in my community can help to change things | Community

2.4 Hanseniase, estigma e empoderamento

A hanseniase é talvez a mais antiga condicdo de salde estigmatizante e conhecida

pela humanidade. A maioria dos religiosos a menciona, nas escrituras, frequentemente, como

uma condicdo para ser evitada e/ou como um castigo sobrenatural divino por pecar ou quebrar

um tabu (STANGL et al., 2019).

As implicages clinicas dessa doenca ampliam as representacdes de preconceito,

discriminacdo e exclusdo social desde o seu surgimento, desenvolvendo, na sociedade, na

familia e nos amigos uma heranca de rejeicdo relativamente as pessoas acometidas.

Representam, com efeito, pessoas condenadas no largo curso da histéria de viverem em

grupos culturais, o confinamento em ambientes de coldnias/leprosarios, privadas do contato

com o mundo externo, incluindo sua familia, para evitar a transmissdo, fato que amplificou o

estigma associado (FONSECA et al., 2015; OLIVEIRA, 2018).
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O estigma foi descrito mais detalhadamente como exclusdo, rejeicdo, culpa ou
desvalorizacdo em resposta a caracteristicas, como: deformidades fisicas, caracteristicas
pessoais indesejaveis ou associagdo em um grupo social desprezado (LEBEL; DEVINS,
2008). E uma barreira global bem documentada para a busca de satde do comportamento,
engajamento no cuidado e adesdo ao tratamento em vérias condi¢Ges de salde (OLIVEIRA,
2018; STANGL et al., 2019).

O estigma sobrepde-se ao racismo e a discriminacdo, mas difere destas condi¢des
em Varios aspectos. Embora racga e etnia sejam status estigmatizados, o conceito de estigma
engloba mdltiplos caracteristicas, como orientagdo sexual, incapacidade fisica, status de
infeccdo por HIV e obesidade. Portanto, o estigma € percebido como de escopo mais amplo
do que o proprio racismo (HATZENBUEHLER; PHELAN; LINK, 2013).

Segundo Hatzenbuehler, Phelan e Link (2013), o estigma influencia os resultados
de saude da populacdo agravando, minando ou impedindo varios processos, incluindo
relagbes sociais, disponibilidade de recursos, estresse e respostas psicologicas e
comportamentais, exacerbando problemas de satde. Além estigma ha o preconceito.

O preconceito existe principalmente devido a caréncia de conhecimento da
populacdo sobre a doenca, tratamento e cura, e principalmente pelo estigma criado
na antiguidade, pois era uma doenca que causava total exclusdo social, o portador

deveria ser confinado em hospitais-coldnia, em que era afastado completamente de
familiares e amigos. (CID et al., 2012, p. 9).

A participacdo social dessas pessoas, com frequéncia, € gravemente restrita,
incluindo problemas em encontrar ou manter emprego, reducdo do acesso a educacao,
reducdo das oportunidades de encontrar um parceiro em relacdo conjugal ou problemas nos
casamentos em andamento e na vida/saude sexual (TRY, 2006; VAN BRAKEL, 2012; RAJU;
REDDY, 1995).

Malgrado, no entanto, os esforcos no sentido de se reduzir a conotacdo negativa
da doenca, ha ainda um conjunto de imagens e de ideias acerca da hanseniase que persistiram
e a representaram como uma doenca estigmatizante. Associadas a hanseniase, muitas pessoas
expressam varias comorbidades, tais como, diabetes, hipertensdo, osteopenia e incapacidade
fisica (CALIXTO, 2009; MEDEIROS, 2001).

Esse fato, associado as precarias condi¢cdes socioeconémicas, dificulta o trabalho
de controle (OLIVEIRA; GOMES, 2000, GARCIA et al., 2003). Reitero a hanseniase como

uma doencga que envolve 0s aspectos psicossociais € que, juntamente com o estigma e a
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discriminacdo, frequentemente, culminar no isolamento social e na restrigdo das relagOes
sociais, como fonte de sofrimento para as pessoas acometidas (OLIVEIRA, 2018).

Ainda em relacdo ao estigma gerado, ressalto o fato de que as sequelas e as
deformidades fisicas, surgidas com a progressdo da doenca em consequéncia do diagnostico
tardio, sdo dificuldades significativas enfrentadas pelas pessoas acometidas. Nesse sentido,
torna-se imprescindivel desmistificar os conhecimentos equivocados sobre a doenca, bem
como seus aspectos negativos, tais como, incurabilidade, mutilagdo, rejeicdo e excluséo
social, os quais, em grande parte, estdo relacionados a memoria social da doenca
(COROLIANO-MARINUS et al., 2012; LANA et al., 2014; BUNA et al., 2014).

Dessa maneira, diversas propostas sao desenvolvidas para enfrentamento de
problemas de salde que envolvem incapacidade fisica e condi¢des estigmatizantes, na
tentativa de estabelecer sistemas integrados, articulando setores governamentais (salde,
educacdo, desenvolvimento social etc.) e ndo governamentais, com amparo em diretrizes de
acdo multissetorial, empoderamento, desenvolvimento inclusivo e participativo de pessoas
com incapacidade em contextos potencialmente sustentaveis (ALMEIDA et al., 2009; OMS,
2010).

As incapacidades fisicas causadas pela hanseniase ou por qualquer outra condigédo
ainda estdo vinculadas aos elevados niveis de estigma sentido e mantido pelas pessoas, seus
membros familiares e sociedade. Esta situacdo amplia as desigualdades de oportunidades, com
influéncia decisiva na perpetuacdo da vulnerabilidade nestes grupos. Embora, nos ultimos
tempos, tenham ocorrido mudangas nas concepcdes, ainda sdo grandes os desafios para
constituir uma sociedade verdadeiramente inclusiva.

A deficiéncia como ‘categoria cientifica’ s6 passou a existir no século XIX. Até entdo,
as pessoas consideradas deficientes enquadravam-se no grupo dos “sobrenaturais,

aleijados, loucos, ‘leprosos’, contagiosos, delinquentes, e a deficiéncia percebida como
producdo mitica, religiosa ou de ameaca social. (DI NUBILA, 2007, p. 12).

Desde o seculo XIX, a deficiéncia passou a ser compreendida sob o olhar
cientifico, tornando-se passivel de estudos, classificacdes e objeto de intervencdes especificas
com vistas a para a normatizacdo. Foi a classificacdo das deficiéncias, com esteio na
perspectiva cientifica dos séculos X1X e XX, que fundamentou os modelos de intervencéo,
fazendo com que as praticas de reabilitacdo passassem a ser cada vez mais especializadas e
pautadas, predominantemente, pelo modelo biomédico (DI NUBILA, 2007). Apos esta

concepcao, as acles e 0s servicos de salde concentraram-se apenas na reabilitacdo fisica.
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Representavam, em grande parte, servigos de alto custo, com limitado acesso e desvinculados
das necessidades das pessoas na perspectiva psicossocial.

Uma vez adotada a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF), essa concepcao foi ampliada, considerando que a deficiéncia, muitas vezes, ndo
é observada diretamente, mas inferida com base em causas presumidas (prejuizos, danos) e
com diversas consequéncias, como a restricdo ou incapacidade para desenvolver Vvarios
papéis, principalmente de trabalho (DI NUBILA, 2007).

Assim, a incapacidade deixa de ser considerada apenas resultado de uma
deficiéncia fisica para ser uma percepcdo que se remete a uma experiéncia complexa e
relacionada aos fatores contextuais. Questbes como deficiéncia, limitacdo de atividade,
restricdo da participacdo social e fatores contextuais (ambientais e pessoais) sdo fundamentais
e devem ser consideradas (TOLDRA; SOUTO, 2014).

Essas dimensdes foram definidas na CIF como componentes significativos do
estado de salde de uma pessoa. A necessidade de determinar a dimenséo e a natureza desses
problemas, bem como de avaliar medidas de prevencdo de incapacidade fisica e reabilitagdo
ampla que extrapolem a perspectiva do biologico, torna-se cada vez mais iminente, mesmo
em circunstancias de controle dificil, por exemplo no caso de pessoas acometidas por DTN,
como a hanseniase (SANTOS; IGNOTTI, 2019).

A hanseniase, ainda, durante seu curso ou, até mesmo, apds a cura, exibe
fendmenos agudos chamados episodios reacionais, fator impactante na progressdo da doenca
e na qualidade de vida dessas pessoas (BRASIL, 2010a; BARBOSA et al., 2008; RIBEIRO;
OLIVEIRA; FILGUEIRAS,2015; BARBOSA et al., 2014). As reacdes, por sua vez, sdo
causas frequentes de incapacidades. Acontecem, também, alteraces de sensibilidade e de
forca motora, o que torna relevante a avaliacdo periddica, uma vez que exprime Varias
possibilidades de agravos quando ndo diagnosticadas precocemente (BRASIL, 2002;
RIBEIRO; OLIVEIRA; FILGUEIRAS, 2015).

A hanseniase permanece sendo motivo de debate no @mbito da Salude Coletiva,
também em decorréncia do estigma, que consequéncias desastrosas as pessoas. Logo, €
necessario investigar como 0s estigmas associados a doenca afetam a realizacdo das
atividades diarias e de geracao de renda, assim como a participacdo social e a busca e adesdo
ao tratamento, a fim de que sejam tracadas estratégias de inclusdo social e reabilitacdo (ILEP,
2011). Além de todos esses aspectos, a hanseniase configura-se como uma doenca que
ocasiona diminuicdo na capacidade de trabalho, restricdo & participacdo da vida social e
problemas psicolégicos (BRASIL, 2008).
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O diagndstico precoce, o tratamento oportuno e a eliminagdo do estigma
relacionado a doenca sdo acles prioritarias para interromper a transmissdo, reduzir
incapacidades e promover o0 bem-estar psicossocial da pessoa acometida pela doenga
(OLIVEIRA, 2018; FONSECA et al., 2015).

Nesse sentido, os servicos de saude no Pais séo dirigidos predominantemente para
0s aspectos clinicos da doenca, considerando-a como uma condicgdo crénica com periodos de
agudizacdo, com limitacdo de instrumentos e acdes que contemplem a identificacdo do
estigma e do empoderamento. Pensando na integralidade do cuidado como um dos principios
norteadores do SUS, faz-se necessario investiga-los, considerando que o estimulo ao
empoderamento configura estratégia-chave para o enfrentamento do estigma decorrente da
hanseniase e/ou outras condic¢des vinculadas as dimensdes de vulnerabilidade (CARVALHO;
GASTALDO, 2008).

O empoderamento deve ser um elemento estratégico a ser analisado na area da
Salde Coletiva e para a atuacdo de profissionais e servi¢os de saude, uma vez que é abordado
como resultado e como processo. Partindo do conceito de empoderamento como um processo
positivo de transformacédo e fortalecimento dos sujeitos, € reconhecida a consciéncia critica
sobre a real condicdo de saude e de vulnerabilidade social. Grealish et al., (2017) demonstram
a influéncia positiva do empoderamento sobre a autoeficacia, confianca, autoestima,
motivacdo, controle pessoal, consciéncia critica, habilidade para resolver problemas e
desenvolvimento de habilidades.

Apols a analise descritiva desses temas, sou conduzida ao estudo da EE por

intermédio de duas indagac¢es centrais, conforme vém.

1 A Escala de Empoderamento de Rogers et al. (1997) é valida e viavel para a

realidade brasileira?

2 As pessoas com hanseniase, e com estigma, expressam alguma correlagcdo com

manifestacdo de empoderamento?
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3 JUSTIFICATIVA

Em 1978, a Declaracdo de Alma-Ata citava, em seu Tdpico 1V, que “As pessoas
ttm o direito e o dever de participar, individual e coletivamente, no planejamento e
implementacao de seus cuidados de saude” (WHO, 1978). J& estava sendo descrito, politica, 0
entendimento de que todos tém o direito de saber sobre sua condi¢do de salde, a0 mesmo
tempo em que devem participar individualmente do cuidado desta. Alma-Ata buscava Saude
para Todos em 2000.

Assim, iniciava-se no campo da salde a incorporacdo do conceito de
empoderamento, o qual busca dar autonomia, direito de escolha e liberdade nas tomadas de
atitudes, assim como expressar as necessidades, falar dos medos e esclarecer todas as duvidas.
Vale destacar que, cronologicamente, a terminologia s6 apareceu em 1998, quando a OMS
conceitua “empoderamento”. Em alguns locais, como a cidade de Londres, ja se incorpora o
empoderamento de doentes como um tdpico necessario para a garantia da sustentabilidade do
Sistema Nacionais de Saude (ALL PARTY PARLIAMENTARY GROUPS ON GLOBAL
HEALTH et al., 2018).

Em razéo da complexidade a ser enfrentada pelos sistemas de saude, ter o direito
de optar e conhecer sua situacdo clinica passou a ser uma demanda nos tempos atuais,
principalmente perante as realidades nas quais as DTN permanecem. As DTN séo questdes
persistentes em paises subdesenvolvidos, locais onde existem pessoas vivendo com o valor
menor do que um dolar estadunidense por dia com elevada vulnerabilidade para a ocorréncia
destas doencas (ALMEIDA; ALMEIDA; RAMALHO, 2017). Portanto, ambientes de pobreza
e desigualdades sociais aumentam a urgéncia em se desenvolver o empoderamento da
populacdo. Torna-se imprescindivel, portanto, saber e compreender seu tratamento, como a
doenca foi adquirida, quais sdo as suas complicacdes, quais cuidados sdo importantes e
necessarios, quais 0os modos de transmissdo e outros questionamentos ou informacdes
sanitarias desfavoraveis ou favoraveis ao acometimento por DTN.

Desde 1991, a OMS trabalha com a politica de eliminacdo de hanseniase como
problema de satde publica. Esta configura meta alcancada no plano global, permanecendo em
alguns paises endémicos. Varias politicas foram deflagradas, como: o Plano Estratégico para
Eliminacdo da Hanseniase 2000-2005; A Estratégia Global para Maior Reducdo da Carga
da Hanseniase e a Sustentacdo das Atividades de Controle da Hanseniase: 2006-2010; A
Estratégia Global Aprimorada para Reducdo Adicional da Carga da Hanseniase: 2011-2015

e, atualmente, estd em vigor a Estratégia Global para Hanseniase 2016-2020. Cada estratégia
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propde distintas atividades e indicadores complementares, buscando a reducdo da carga da
doenca.

O empoderamento surgiu como um componente da Politica Estratégia Global
para Hanseniase 2016-2020, estando explicito no terceiro pilar - “Empoderar pessoas com
hanseniase e fortalecer sua capacidade de participar ativamente dos servigos de saude” (OMS,
2017). Perceptivel, entretanto, € o surgimento do empoderamento em momentos diferentes e
em outras politicas, como em 2004, quando foi iniciado um movimento pela OMS sobre
seguranca do paciente com a criacdo da World Alliance for Patient Safety (OMS, 2004) e
sobre Diretrizes de Reabilitagdo Baseadas na Comunidade (RBC) (OMS, 2010). No Brasil,
tem-se a Portaria 529 de 1° de abril de 2013, referente ao Programa Nacional de Seguranca do
Paciente do MS, além da Politica de Nacional de Promocéo da Saude (MS, 2018).

Assim, estudar empoderamento e DTN, partindo das politicas puablicas, suas
interfaces, premissas e/ou estratégias referidas, reitera a importancia do seu reconhecimento e
do desenvolvimento de um rol de procedimentos extenso e continuo, constituido por agoes,
programas e cursos, utilizando varias estratégias educacionais formativas.

Foucault (1981) descreve o conceito como “[...] exercicio do poder cria saber e,
inversamente, o saber acarreta efeitos de poder”. Assim, doentes, pessoas em geral e
comunidades empoderadas tornam-se conhecedoras de suas condi¢Ges de salde. Estes sujeitos
passam a tomar atitudes sob fundamentos em suas necessidades e, ainda, tornam-se mais
aditivos e proativos ao tratamento, questionando sobre condutas prescritas, quando néo
compreendidas. Portanto, no campo das DTN, o quadro se agrava, na medida em que essas
populacdes residem em areas rurais e em favelas urbanas. As DTN sdo, em sua maioria,
doencas silenciosas, uma vez que aqueles afetados ou em risco tém pouca voz politica (OMS,
2012).

Com o pensamento de Foucault, o saber, direito da populacdo, encontra-se
referido nos Objetivos de Desenvolvimento Sustentadvel (ODS), quando traduzem, em seu
objetivo 3, Assegurar uma vida saudavel e promover o bem-estar para todos, em todas as
idades. Tendo como meta até 2030, acabar com doencas negligenciadas. (ONU, 2015). Ao
buscar uma vida saudavel, faz-se necessaria a compreensdo deste conceito, exigindo-se
alcancar, além do estilo de vida, aspectos, como politicas ambientais adequadas, educacéo,
habitacdo, saneamento bésico, agua potavel, comunidades organizadas e populacédo critica,
reflexiva e consciente de suas necessidades de saude.

A existéncia de uma populacdo empoderada pressupde pessoas com O

conhecimento de suas necessidades de salde e das dimensbes de qualidade de vida. O


https://nacoesunidas.org/pos2015/ods3/
https://nacoesunidas.org/pos2015/ods3/
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empoderamento, ainda, desenvolve a consciéncia critica de tais pessoas sobre as politicas
publicas vigentes e necessérias as suas condi¢des de vida, assim, participando na qualidade de
agentes de mudangas.

Assim sendo, cuida-se de um fendmeno complexo para seu alcance. Diversas
instituicbes e organizagdes, como MS do Brasil, OMS e Organizagdo Pan-Americana da
Saude (OPAS), estdo incorporando a categoria empoderamento como elemento estratégico
para controle da doenca. Pessoas com autonomia e proativas, que argumentam, discutem e
questionam cuidados e condutas, compdem uma realidade favoravel para o enfrentamento da
hanseniase, bem como das distintas dimensGes de vulnerabilidade social, programaética e até
individual. Cuidar de pessoas com doengas relacionadas com DTN € nédo apenas a coisa certa
a fazer de um agente humanitario e em perspectiva ética, mas, também, resulta em beneficios
sociais e econémicos substanciais que se estendem para muito além da pessoa acometida
(AMERICAN LEPROSY MISSIONS, 2015)

Dessa maneira, a escala de empoderamento é a ferramenta estratégica para
desenvolver a compreensdo de pessoas acometidas de hanseniase, por meio de sua
mensuracdo e analise. A mensuracdo do empoderamento, por via de um instrumento, abre
possibilidades concretas de se criar uma cultura de Educacdo em Saude (individual, familiar,
popular), pela conscientizacdo do diagndstico situacional de pessoas com hanseniase,

assistidas em variegados pontos de atencdo da rede de atencéo e vigilancia do SUS.
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4 OBJETIVOS
4.1 Objetivo Geral

Analisar a adaptacéo transcultural da Escala de Empoderamento na perspectiva de
pessoas acometidas pela hanseniase no contexto brasileiro e sua correlagdo com o estigma

relacionado a doenca.
4.2 Objetivos Especificos

e Descrever o perfil socioecondmico, demografico e clinico por meio do
processo de adaptacdo transcultural da Escala de Empoderamento em pessoas
acometidas pela hanseniase, na populagéo do estudo.

e Analisar as propriedades psicométricas da Escala de Empoderamento.

e Elaborar o Guia de Aplicacéo para Escala de Empoderamento.

e Analisar as correlagdes entre as dimensdes de empoderamento e 0 estigma na

perspectiva de uma populacdo de pessoas acometidas pela hanseniase.
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5 METODOS

5.1 Desenho de estudo

O experimento agora relatoriado configura um estudo metodol6gico de adaptacdo
transcultural (ATC) da Escala de Empoderamento (Empowerment Scale) (EE) de Rogers et al.
(1997) (ANEXO A). Segundo LoBiondo-Wood e Haber (2001), nesse tipo de estudo, o
pesquisador esta interessado em identificar um construto intangivel e torna-lo tangivel com
uma “ferramenta de papel e lapis” ou com um protocolo de observacao.

A metodologia da ATC deverd manter a integridade do construto original, aqui
fundamentada no conceito de empoderamento utilizado pela escala de Rogers et al. (1997).
Este conceito € multidimensional, sendo definido por cinco fatores: 1) Autoestima e
autoeficécia; 2) Poder e impoténcia; 3) Ativismo comunitario e autonomia; 4) Otimismo e

controle sobre o futuro; 5) Raiva justa e ira.

Essa metodologia (ATC) faz parte de um programa de investigacdo relativo do
construto a um instrumento em particular, o qual requer elevado rigor em sua realizacdo
(REICHENHEIM, 2008). Ao adaptar uma medida transculturalmente, objetiva comparar
resultados em culturas diferentes, otimizando tempo e recursos financeiros, evitando a
formulacéo de novos instrumentos (FERREIRA et al, 2014).

Com vistas a definir um método coerente a ser seguido para o processo de ATC,
inicialmente, realizei uma revisao da literatura publicada no periodo de 1995 a 2018. A seguir,
encontra-se a Tabela 2, que mostra uma sintese dos estudos de ATC, os quais foram
publicados durante o periodo analisado. Além disso, constam também os distintos métodos

aos quais recorri.



Tabela 3 — Modelos metodolégicos de Adaptacdo Transcultural de Escala, 1995-2018

Artigo

Referéncia utilizada

Populagao

Autor (ano)

Guidelines for the Process of Cross-Cultural
Adaptation of Self-Report Measures

Translation, cultural adaptation and validation for
Brazilian Portuguese of the Cardiff Acne Disability
Index instrument (100 pessoas)

Adaptacéo transcultural do LIFE-H 3.1: um
instrumento de avaliacdo da participacdo social

Traducéo e adaptacdo do Children with Special Health
Care Needs Screener para portugués do Brasil.

Translation and Cultural Adaptation of the
Psychological Empowerment Instrument for the
Brazilian Context

Adaptacdo transcultural da EMIC Stigma Scale para
pessoas com hanseniase no Brasil

Empowerment na gravidez: estudo de adaptacdo da
Empowerment Scale for Pregnant Women para o
contexto portugués

Revisdo do artigo: Cross-cultural
adaptation of Health-related.
Quality of life measure: Literaty
review and proposal

International guidelines published.

Beaton et al (2000). Wild et al
(2005). Validade de Conteudo e
Face.

Guillemin et al (1993).

Alexandre NMC, Guirardello EB.
(2016) Heale R, Twycross A
(2015)

Beaton DE, Bombardier C,
Guillemin F, Ferraz MB.

Beaton Bombardier, Guillemin e
Ferraz (2000).

Elaboracéo de
metodologia

100
adolescentes
pacientes em
tratamento

10 pessoas no
pré-teste e 10
apos.

140 familiares
cuidadores de
criancas.

31 enfermeiros

24 pacientes,

dividido em 3
momentos de
pré-teste

166 gestantes

BEATON et al.
(2000)

GRANDO et al.
(2016)

ASSUMPCAO et al.
(2016)

ARRUE et al. (2016)

SCHUMAHER, M.
L.N.; ALEXANDRE,
N.M. C. (2017)

MORGADO et al.
(2016)

AIRES et al. (2016)




203 pessoas

Properties of the Portuguese version of the JORGE-MONTEIRO,

empowerment scale with mental health organization GLIEELITET M. F.; ORNELAS
users Ckoenes (2014)
mental.
Tabela 3 — Modelos metodoldgicos de Adaptacdo Transcultural de Escala, 1995-2018. Continuagédo
Artigo Referéncia utilizada Populagao Autor (ano)

Estudo de

Revisdo sobre a

metodologia HERDMAN; FOX-
universalidade RUSHBY; BADIA
com o (1998)

instrumento

HRQol

100 usuérios
Metodologia padréo com diabetes
tipo 2.

Analise de REICHENHEIM, M.
modelos de E.: MORAES, C. L.
ATC. (2007)

120

profissionais da VIEIRA, G. L. C. et
area da Saude  al. (2017).
(validacao)

A model of equivalence in the cultural adaptation of Herdman, Fox-Rushby Badia
HRQol instruments: The Universalite Approach (1998)

CHAVES, F. F. etal.
(2017)

Traducéo, adaptacéo cultural e validacdo do Diabetes
Empowerment Scale — Short Form

o . Herdman M, Fox-Rushby J, Badia
Operacionalizacao de adaptacgéo transcultural de (1997) e (1998)

instrumentos de afericdo usados em epidemiologia

Traducdo, adaptacdo cultural e validacéo do Diabetes  Epstein J, Osborned RH, Elsworthd
Attitudes Scale — third version para a lingua portuguesa GR, Beatone DE, Guillemin F.
do Brasil (2015)

230 pessoas,
Muhiz & Hambleton, 2000 empregados de
uma empresa.

SANTOS, J. V. et al.
(2014)

Adaptacdo da escala de Empowerment Psicoldgico de
Spreitzer numa amostra portuguesa
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Validagédo do construto e da confiabilidade de uma
escala de inteligéncia emocional aplicada a estudantes
de enfermagem

Adaptacao transcultural: traducéo e validacéo de
contetido para o idioma portugués do modelo da
Tripartite Influence Scale de insatisfacdo corporal

Reichenheim M, Moraes, 2007

Pasquali L. (2000), Herdman M,
Fox-Rushby J, Badia X. (1998),
Moraes CL, Hasselmann MH,
Reichenheim ME (2002), Conti
MA, Latorre MRDO, Slater B.
(2009)

349 alunos de
enfermagem.

108 estudantes
do ensino
superior do
curso de
Administracéo.

ESPINOZA-
VENEGAS M. et al.
(2015)

CONTI, M. A. et al.
(2010)

Fonte: https://scholar.google.com.br/?hl=pt
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Considerando-se a inexisténcia de um consenso em termos do método e das
etapas da ATC de uma escala, fiz a opgéo por empregar o modelo universalista proposto
em Herdman Fox-Rushby e Badia (1998), ajustando-o aos cenarios. Este modelo
consiste em uma adaptacao conceitual de itens, seméntica, operacional, de mensuragéo e
a funcional entre o instrumento original na lingua inglesa e a versdo proposta em
portugués do Brasil. Obedeci a recomendacdo do uso de checklist, para a dupla
checagem de cada etapa da equivaléncia metodoldgica realizada, reduzindo possiveis
vieses de processo (OLIVEIRA, 2018).

Neste referencial, a ATC é desenvolvida em seis etapas, incluindo um
processo combinado de traducdo literal de palavras e frases do inglés para o portugués e
um processo de harmonizacgdo que privilegie o contexto cultural da populacédo brasileira
(HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA 1998):

a) traducdo da versdo original da escala de empoderamento, em inglés, para
a lingua portuguesa, feita por dois tradutores, cuja lingua materna € o

portugués, resultando, assim, em duas versoes;
b) avaliacdo individual, pelos pesquisadores, das duas versdes;

c) traducdo da versdo em portugués para o inglés (back-translation),
realizada pelos pesquisadores e por dois peritos no tema focalizado com

fluéncia em inglés;
d) comparacéo da versdo original em inglés com o back-translation;

e) avaliacdo das equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual
do instrumento até a versdo final em portugués feita por quatro juizes:
dois tradutores, cuja lingua materna é o inglés e dois peritos com fluéncia

em inglés;

f) definicdo da versdo final com base na inexisténcia de divergéncias

apontadas pelos juizes a adaptacéo cultural; e
g) realizacdo de um pré-teste do instrumento.

Este confirma um método complexo que requer maior rigor para sua

efetivacdo. Na sequéncia, foram descritas, no Quadro, as etapas desenvolvidas.
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Quadro 3 — Sintese das etapas da adaptacao transcultural de instrumentos de aferig&o.

ASPECTO AVALIADO

ESTRATEGIA PARA AVALIACAO

1.Equivaléncia conceitual

*Revisdo bibliografica,;

* Discusséo com especialistas.

2.Equivaléncia de itens

* Discussao com especialistas

3.Equivaléncia semantica

* Tradugdes;

* Retrotraducdes;

+ Avaliacdo da equivaléncia semantica entre as
retrotraducdes e o original;

* Discusséo com especialistas para ajustes finais;

* Pré-teste da versao.

4.Equivaléncia

operacional

* Avaliagdo pelo grupo de pesquisa quanto a pertinéncia e
adequacao do:

- Cenario de administracéo;

- Modo de aplicacdo;

- Modo de categorizacao.

5.Equivaléncia

mensuracao

* Estudos psicométricos:

- Enfoque 1: Avaliacdo de validade dimensional e adequagéo
de itens componentes;

- Enfoque 2: Avaliacdo de confiabilidade;

- Enfoque 3: Avaliacéo de validade de construto de validade

de critério;

6.Equivaléncia funcional

« Dada pelas equivaléncias identificadas nas demais etapas de

avaliacao.

Fonte: Quadro adaptado de Reichenheim e C.L. Moraes (2007, p.667) , Herdman, Fox-Rushby, Badia

(1998).

5.2 Local do estudo

O estudo foi desenvolvido em municipios dos seguintes Estados: Bahia

(Vitoria da Conquista), Piaui (Floriano), Rondénia (Cacoal) e Ceara (Fortaleza). As

cidades fazem parte de regides (Norte e Nordeste) com alta endemicidade para

hanseniase no Brasil, com importantes contextos de vulnerabilidade individual e
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programética. Oportuno € ressaltar o fato de que aspectos relativos a renda, educacao,
condi¢bes de urbanizacdo, saneamento basico e habitacdo remetem-se a relevantes
determinantes sociais de salde.

Do ponto de vista operacional do sistema de salde, tem destaque o fato de
que os Municipios de Fortaleza-CE e Vitdria da Conquista-BA expressam limitacdo dos
indicadores de cobertura da Estratégia de Saude da Familia (ESF), 50,9% e 44,5%,
respectivamente. J& o Municipio de Floriano-Pl tem cobertura da ESF de 100%,
enquanto Cacoal, de 70,1% (BRASIL 2018). Esses indicadores caracterizam espacos
territoriais com variados padrbes de acesso a salde, o que inclui também acdes de
vigilancia e monitoramento, referentes a fevereiro de 2018.

Os espacos territoriais de estudo denotam, ainda diferencial em indicadores
epidemioldgicos, demogréaficos e econémicos, indicadores estes descritos nas Tabelas 4,
5 e 6, respectivamente, caracterizando, brevemente, as realidades escolhidas para o
estudo.

Tabela 4 — Indicadores epidemiologicos da hanseniase nos Estados da Bahia, Piaui,
Rondonia e Ceara, 2017.

Taxa de GIF
0]
EStQQO/ Ta>§a de Taxa de % de %6 de 2, no
Regiao- Deteccao Casos A Contatos
) Prevaléncia Cura . momento do
Pais Novos Examinados di L
ilagnostico
Bahia 12,94 1,35 79,6 69,2 8,6
Ceara 17,05 1,67 83,4 70,1 8,5
Piaui 33,18 3,16 82,4 76,9 7,7
Rondonia 27,30 3,31 90,1 86,1 9,5
Nordeste 20,45 2,15 80,3 75,5 79
Norte 26,03 3,58 78,2 77,5 7,4
Brasil 12,85 1,35 81,2 78,9 8,3

Fonte: tabnet.datasus.gov.br

A Tabela 5 oferece indicadores populacionais, percentual de ocupacdo da
populacdo, indice de Gini de 2010 e mortalidade infantil das cidades pertencentes a
amostra do estudo. Os indicadores de percentual de populacdo ocupada e taxas de
mortalidade infantil, e indice de Gini, descrevem situacdo de vulnerabilidade das
cidades e a que essa amostra se encontra exposta. O Indice de Gini 2010 mede o grau de
concentracdo da distribuicdo de renda domiciliar per capita de uma determinada

populacdo e em um certo espaco geogréfico - quanto mais proximo de 1 (um), maior é a
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desigualdade no municipio (IPEA, 2004). E considerada entre os indicadores de satde
de uma populacdo a taxa de mortalidade infantil, um dos indicativos mais sensiveis a
situacdo de saude e condicdo social (VERMELHO; COSTA; KALE, 2005).

Tabela 5 — Indicadores socioeconémicos e demogréficos dos Estados da Bahia, Piaui,
Rondénia e Ceara, 2017.

Estado/ Pop. estimada % da Populacido  Indice de nggilégzlvri?/gs
Pais (2018) ocupada (2018)  GINI 2010 '
(2017)
vitoriada 540 go5 25 0,62 14,80
Conquista
Fortaleza 2.643.247 32,1 0,61 13,58
Floriano 59.840 19,7 0,55 16,34
Cacoal 84.813 23,5 0,57 9,64

Fonte: https://cidades.ibge.gov.br/, http://tabnet.datasus.gov.br/cgi/ibge/censo/cnv/ginipi.def

Os municipios de residéncia da populacdo deste estudo caracterizam-se com
indicadores operacionais considerados preocupantes. Floriano denota elevada taxa de
deteccdo de casos novos, bem como do diagndstico tardio de hanseniase GIF 2, ao

passo que Fortaleza tem somente 50% de contatos examinados.

Tabela 6 — Indicadores epidemioldgicos da hanseniase dos Municipios de Vitoria da
Conquista-BA, Fortaleza-CE, Floriano-Pl, Cacoal-RO, em 2017.

Estado- Taxa de % de Taxa de GIF 2, no
Municibio Deteccao % de Cura Contatos momento do

P Casos Novos Examinados diagnostico
Vitéria da

) 10,32 98,07 77,87 8,6
Conquista/BA
Fortaleza/CE 18,83 79,58 50,22 14,84
Floriano/Pl 69,52 69,23 74,79 50,87
Cacoal/RO 25,98 95,23 100,00 22,59

Fonte: SINAN; IBGE.NOTAS, disponiveis em: https://sage.saude.gov.br/# BRASIL

Segundo o MS (BRASIL, 2019), o Estado do Ceara, no periodo de 2013-
2017, indicou casos novos da hanseniase em 98,3% (181) dos municipios. A Bahia, no
mesmo periodo, expressava 100% (417) dos municipios com casos novos; 0 mesmo

aconteceu com o Estado do Piaui (100%, 224 municipios).


https://cidades.ibge.gov.br/
http://tabnet.datasus.gov.br/cgi/ibge/censo/cnv/ginipi.def
https://sage.saude.gov.br/
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5.3 Populagéo do estudo

A populagdo deste estudo de ATC foi constituida por amostra de pessoas
acometidas de hanseniase, com idade superior a 18 anos, com ou sem incapacidade
fisica, em variados momentos da histéria natural da doenca. As pessoas que
participaram poderiam estar em tratamento com a PQT (limitando a experiéncia de, no
minimo, dois meses), em recente pds-alta da PQT (diagndstico nos cinco Gltimos anos)
ou em consulta por tratamento de episédio reacional hansénico, tendo sido identificadas
diretamente em servicos de referéncia ou Unidades Bésicas de Salde da Familia,
sempre apds a autorizacdo das respectivas secretarias municipais de salde.

A amostra foi constituida tomando como base dois grupos. O primeiro foi
formado por 20 pessoas, sendo destinado a aplicacdo do teste-piloto. Para o processo de
adaptacdo semantica, foram convidadas oito pessoas para atuar como especialistas. O
segundo grupo, para validacdo do instrumento, foi formado por 203 pessoas que
responderam a versao final da escala para analise de suas propriedades psicométricas,
garantindo uma relacéo de oito respondentes para cada item. E oportuno ressaltar o fato
de que Hair e cols. (2005), por exemplo, recomendaram que o tamanho da amostra
deveria ser de, pelo menos, 100 sujeitos, com um numero minimo de cinco
respondentes por item.

O grupo participante do pré-teste foi composto por pessoas que faziam
tratamento de hanseniase no Municipio de Fortaleza em um ambulatério de referéncia
da Universidade Federal do Ceara. A selecdo dos participantes foi realizada por
conveniéncia, desconsiderando-se atributos como: raca/cor, idade, género ou religido.
Todas foram convidadas de modo informal a participar voluntariamente do teste-piloto
do instrumento da ATC da EE, com orientacGes sobre 0 objetivo e os procedimentos do
estudo, dentro dos elementos constitutivos do Termo de Consentimento Livre
Esclarecido (TCLE) (APENDICE C). Somente apds esclarecimento de todas as dividas
e assinatura do TCLE, foi iniciada aplicacdo do instrumento.

Para a constituicdo do segundo grupo, foram incluidas 203 pessoas. A
proposta inicial para selecionar a populacdo do estudo era a utilizacdo de banco de
dados composto por pessoas que participaram do Projeto Integrahans Norte-Nordeste,
realizado pelo grupo de pesquisa em Doencas Tropicais Negligenciadas da
Universidade Federal do Ceard (UFC), nos Estados da Bahia, Rond6nia e Piaui. O

grupo em foco foi constituido por pessoas em tratamento, pds-alta que participaram do
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estudo (transversal) nos municipios. Em razdo das dificuldades operacionais durante o
procedimento inicial de defini¢cdo da populagéo do estudo, o processo amostral passou a
ser ndo probabilistico, incluindo também pessoas identificadas diretamente nos servicos
de referéncia. Assim, foi constituido por pessoas em tratamento, pds-alta recente, com
reacao e ou recidiva.

Foram excluidas pessoas menores de 18 anos de idade e idosos com alguma
dificuldade de compreensdo ou em processo de deméncia, devidamente diagnosticado.
Evidencio o fato de que esta informacdo deve ser proveniente de uma pessoa
responsavel pelo idoso. Por ultimo, ndo fizeram parte desta pesquisa pessoas que ndo

aceitaram participar e/ou que estivessem na primeira consulta do tratamento.

5.4 Procedimento de coleta de dados e instrumentos

O procedimento metodologico para a realizacdo da ACT e para a sua
efetivacdo requereu a utilizacdo de dois momentos para a coleta de dados:
e pré-teste e validacdo da versao final; e
e 0 segundo momento (apds a andlise e a descricdo do primeiro)

validacdo em uma populacgéo de 203 pessoas.
5.4.1 A coleta de dados: - pré-teste e validacao da versdo final

O primeiro momento ocorreu para testagem do pré-teste. Todas as
pesquisadoras foram treinadas com o instrumento e passaram a fazer a coleta de dados
em duplas. Uma delas funcionava como observadora. A observadora deveria perceber
gestos, fisionomia das face outros sinais do corpo, 0s quais poderiam caracterizar
desconforto ou algum sentimento, como tristeza. Eram aplicados trés instrumentos
(sociodemografico, escala de estigma e escala de empoderamento), apds a explicacdo da
pesquisa e depois de o TCLE ser devidamente assinado. Ao término, os participantes
eram interrogados em relacdo as suas impressdes sobre a escala, por exemplo: Como foi
para vocé responder esta escala? VVocé teve dificuldade para entender alguma pergunta
ou palavra utilizada? Algum item teve significado confuso? As respostas foram claras e
faceis de serem escolhidas?

As informacOes dos participantes eram registradas, fortalecendo a etapa da

equivaléncia semantica da ATC, bem como ajudando na elaboracdo do Guia da EE.
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O segundo momento aconteceu para a realizacdo da etapa de validagéo do

EE. Foram entrevistados 203 pacientes dos Municipios de Fortaleza- CE, Floriano-Pl,

Cacoal-RO e Vitéria da Conquista-BA. A coleta de dados aconteceu de agosto de 2017

a janeiro de 2018.

5.4.2 Instrumentos do estudo

a) Primeiro instrumento: instrumento elaborado para este estudo com dados

sociodemogréficos e econdmicos, constituido por 13 itens semiestruturados,

com variaveis relativas a sexo/género, idade, situacdo conjugal, renda,

escolaridade, entre outras (APENDICE C).

b) Segundo instrumento: EE dentro deste processo de ATC, apo6s finalizacdo

de todas as etapas. Este instrumento € constituido por 25 assercoes,

seguindo o modelo Likert para as respostas, as quais variavam de: concordo
plenamente (1), a discordo plenamente (4) (APENDICE E).

O instrumento tem o valor total de 100 e minimo de 25 pontos. Quanto

maior o escore da pontuacdo, maior sera a presenca de empoderamento. Cada subescala,

que constitui um fator (autoestima, poder, ativismo comunitario, otimismo e raiva

justa), tem seu valor minimo e maximo. Desta maneira, foi possivel analisar quais

fatores contribuiram para um maior nivel de empoderamento. O Quadro 4 contém cada

um dos fatores, relacionando-0s aos seus respectivos itens.

Quadro 4 - Fatores da escala de empoderamento e seus respectivos itens da escala de

Rogers et al. (1997).

N° de
Fatores Itens Min Max
Itens
) o 4.5 8,11, 13,
Autoestima e Autoeficacia 9 9 36
16,17, 21e 23
) 6, 7,9, 14, 15,
Poder e Impoténcia 7 7 28
19e 20
Ativismo Comunitario e 2, 10, 18, 22,
] 6 6 24
Autonomia 24 e 25
Otimismo e Controle do Futuro 1,12, e24 3 3 12
Raiva Justa e Ira 3,6e9 3 3 12

Fonte: Adaptado do estudo de Rogers et at. (1997).
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c) Terceiro instrumento: a escala de Estigma Explanatory Model Interview
Catalogue voltada para acometidos pela hanseniase (EMIC AP). Esta escala
é composta por 15 itens que avaliam o estigma percebido e o autoestigma,
as perguntas sdo do tipo Likert, seguindo quatro opcdes de resposta (3) sim,
(2) Possivelmente, (1) N&o tenho certeza, (0) N&o. Observando que o item 2
tem pontuacéo invertida, assim o (0) Sim, (1) Possivelmente, (2) Néo tenho
certeza, (3) Ndo. O item 11 do instrumento deve ser respondido de acordo
com o estado civil do entrevistado. A escala tem a pontuacdo que varia de 0
a 45. Maiores escores, mais alto nivel de estigma percebido e autoestigma.
Foi adaptada transculturalmente em conjunto com a EE. (OLIVEIRA,
2018). (APENDICE G)

5.5 Analise de dados
A andlise de dados deste estudo foi realizada em duas etapas.
5.5.1 Primeira etapa

Com base na realizacdo da ATC da EE de Rogers et al. (1997), foi
desenvolvido um processo metodoldgico para confirmar se o instrumento elaborado em
outra lingua, apds traduzido, teria a mesma validade que o da lingua original (inglés dos
EUA). Assim sendo, foram realizadas as ectapas de “Equivaléncia de Conceito,
Equivaléncia Semantica, Equivaléncia de Itens e Equivaléncia Operacional”. O
instrumento do pré-teste foi validado apds essa etapa. Cada etapa do processo para
analise encontra-se descrita na sequéncia, com seu respectivo dado coletado e analisado.

» Equivaléncia conceitual: realizada revisdo na literatura acerca do
empoderamento visando a exploracdo dos variados aspectos que envolvem tal
constructo empoderamento.

» Equivaléncia semantica e de itens: a equivaléncia semantica foi constituida dos
seguintes momentos -

1. Traducgbes (T). Efetuada a traducdo da versdo original da escala de
empoderamento, em inglés; para a lingua portuguesa, por dois tradutores

cuja lingua materna é o portugués, produzindo Traducdo 1(T1) e Traducgéo 2

(T2), em duas versdes independentes. O perfil dos tradutores era: bilingues
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(inglés e portugués), profissionais da satde, com expertise em Dermatologia,
em Politicas e Saude Publicas.

2. Retrotraducdes: é 0 momento em que as T1 e T2 serdo retrotraduzidas para
a lingua original. Assim as T1 e T2 foram encaminhadas para a retrotraducdo
(back-translation). Os profissionais sdo identificados com perfil de fluéncia
em inglés, conhecimento e ou experiéncia em hanseniase e se possivel sem
conhecimento no construto (empoderamento). Para o estudo, os dois
especialistas eram bilingues, sendo americano e um profissional da salde,
especialista em Salde Publica, experiéncia em hanseniase, incapacidades e
reabilitacdo. E o outro, americano, com experiéncia e competéncia em
projetos de doencas tropicais negligenciadas, ambos residentes no Brasil.
Foram produzidas duas retrotraducgdes. 1 (RT1) e retrotraducéo 2 (RT2).

3. Avaliagdo da equivaléncia seméntica entre as retrotraducfes e a escala
original por juizes: nesse momento foram analisadas as equivaléncias
semantica, idiomatica, cultural e conceitual do instrumento, até a versao final
em portugués. Para tanto, foi encaminhado um quadro classificatorio
constituido com o0s seguintes itens: inalterado, pouco alterado, muito

alterado, completamente alterado, sobre a compreensao de todos os itens.

Os quatro juizes receberam as escalas com o quadro onde cada questdo. Os
juizes efetuaram as analises as cegas, aumentando a confiabilidade. Cada juiz emitiu um
parecer de sua analise. Em seu perfil profissional, eram dois tradutores cuja lingua
materna era o inglés e dois peritos com fluéncia no inglés e ainda tinham conhecimento
na area das doencas tropicais negligenciadas e com vasta experiéncia em hanseniase.
Todo esse processo respeitou a metodologia de Moraes, Hasselmann, Reichenheim
(2002), Reichenheim, Paixdo, Moraes (2008), Pacagnella et al. (2008). Abaixo, foram
sistematizadas as etapas, utilizando o modelo de fluxo, para descrever as sequéncias das

etapas da equivaléncia semantica, (Figura 4).
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Figura 4 — Fluxo das Etapas da Equivaléncia Semantica

Tradugéo 1 Tradugéo 2
Cada Tradugdo sera encaminhada para uma
retrotraducdo, especialistas em hanseniase e
bilinaue.
Retrotraducéo 1 Retrotraducéo 2

\ Retrotraducéol e 2 /

(N&o é feito Sintese)

o=

Escala Original

'

Quatro Juizes receberam, cada um, a retroversao e a escala original, entregues as cegas.
Assim, ndo iriam saber qual era a escala original. Com instrumento para nortear a
avaliacéo.
G
v l l l
Juiz 1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz 4

Retrotraducdol Retrotradugédol Retrotraducdo?2 Retrotraducédo?2
Escala Original Escala Original Escala Original Escala Original

| | | |

[As escalas foram entregues aos juizes com esse instrumento. Eles, as cegas, analisaram as escalas \
preenchendo os 4 itens por questao.

() Inalterado

() Pouco alterado

() Muito alterado

() Completamente alterado.

Os pesquisadores principais analisaram a versdo que apresentou maior concordancia entre juizes (Retro
\tradugéo 1 ou 2), e elaboram uma Unica versdo, a qual foi aplicada como pré teste.

J

Fonte: Elaboracgéo propria
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O pré-teste foi aplicado por pesquisador treinado e em dupla, no periodo de 20
de julho a 8 de agosto de 2017. Apds a aplicacdo discutiu-se com os participantes 0s
potenciais dificuldades para compreender o instrumento e eventuais recomendacoes
para ajustes do instrumento.

Segundo momento: baseado na andlise de equivaléncia de mensuracao,

conduzida ou andlise fatorial e da fidedignidade.

5.5.2 Segunda Etapa

A equivaléncia de mensuragdo constitui-se na avaliacdo das propriedades
psicométricas do instrumento adaptado transculturalmente, enfocando os aspectos de
confiabilidade e validade de uma escala, com amparo em procedimentos estatisticos
(REICHENHEIM; MORAES, 2007).

Nesta perspectiva, a anélise fatorial € um nome genérico dado a uma classe
de métodos estatisticos multivariados, cujo proposito principal é definir a estrutura
subjacente em uma matriz de dados. Em termos gerais, a andlise fatorial aborda a
estrutura das inter-relacdes (correlacbes) de um grande numero de variaveis (por
exemplo, escores de testes, itens de testes, respostas de questionarios), definindo um
conjunto de dimensdes latentes comuns, chamados fatores (FIGUEIREDO FILHO;
SILVA FILHO, 2010).

A andlise fatorial mostra dois modelos estatisticos: analise fatorial
exploratéria (AFE) e a analise fatorial confirmatéria (AFC). A AFE tem sido um dos
procedimentos estatisticos mais comumente utilizados no desenvolvimento, na
avaliacdo e no refinamento de instrumentos psicologicos (FLOYD; WIDAMAN, 1995).
Na ATC da EE de Rogers et al. (1997), a realizacdo da AFE foi necessaria, objetivando
confirmar ou refutar a estrutura de fatores constituidos no artigo original. Este ensaio
integrou a AFE nos procedimentos.

A psicometria exige uma amostra robusta, de modo que essa etapa foi
constituida por 203 pessoas acometidas pela hanseniase e podendo ou ndo ter
incapacidade. Foi realizada andlise fatorial exploratéria (AFE), com anélise de
comunalidades e suas respectivas cargas fatoriais, associando as TCT e TRI. A
psicometria proporciona ao pesquisador estudar o instrumento e decidir por alteracdes
de fatores, exclusdo de itens e até mesmo a definicdo de que o instrumento ndo se

harmoniza a realidade em estudo.
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Assim, a analise estatistica passa pela analise de componente principal
(ACP) ou comunalidades com definicéo dos fatores de autoestima e autoeficacia; poder
e impoténcia; ativismo comunitario e autonomia; otimismo e controle sobre o futuro; e
raiva justa.

Foi realizada a Teoria Classica dos Testes (TCT), escore para quantificar
testes em Psicologia, tendo como foco os escores totais, incluindo os erros (NAKANO;
PRIMI; NUNES, 2016). Esse modelo matematico utiliza a média e o desvio-padréo
para avaliar o instrumento, ainda sendo utilizado o teste de fidedignidade ou
confiabilidade para realizar analise da TCT. A fidedignidade é medida por coeficientes
cujos valores estdo de 0 a 1, sendo recebidos como aceitaveis valores acima de 0,70
(HAUCK FILHO; ZANON, 2015) - acrescentando que o termo fidedignidade é
passivel de ser substituido por confianca, consisténcia interna, estabilidade e preciséo
(HUTZ; BANDEIRA; TRENTINI, 2015).

Em associacdo a TCT, foi realizada a avaliacdo pela Teoria de Resposta ao
Item (TRI), um modelo matematico, que avalia cada item separadamente e ndo o
instrumento. O modelo de TRI busca explicar os padrfes de resposta e € relativamente
estavel, independentemente dos sujeitos que compdem a amostra (NAKANO; PRIMI;
NUNES, 2011). Mede um sé construto/ dimensdo psicologica, observando se vem
sendo desenvolvido ou se esta latente. A forma de uma curva caracteristica do item
descreve como a mudanca do traco latente se relaciona com a mudanca na probabilidade
de uma resposta especifica (EMBRETSON; REISE, 2009).

Os modelos para itens politbmicos dependem da natureza das categorias de
resposta. Modelo Ordinal, refere-se as categorias dos itens, que sdo escala de
Likert. Os modelos utilizados na TRI requerem dois pressupostos relevantes:
a curva caracteristica do item - CCI, pois hd uma forma especifica para cada
mecanismo do processo de resposta utilizado, e a independéncia local ou
dimensionalidade. (ARAUJO; ANDRADE, BORTOLLI, 2009, p. 1002).

Para a analise da confiabilidade, foi realizada uma analise de consisténcia
interna, utilizando o indice Alfa de Cronbach - teste de precisdo do contetdo do fator,
variando de 0 a 1. Valores préximos a menos do que 0,5 sdo considerados inaceitaveis,
e acima de 0,90 havidos como excelentes (GEORGE; MALLEERY, 2003). Convém
ressaltar que a quantificacdo e a andlise destes testes facilitardo a reprodutibilidade em

pesquisa.
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Por ultimo estudo, o teste de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) e o teste de
esfericidade de Bartlett foram utilizados, almejando avaliar a adequacdo da amostra e a
significancia geral de todas as correlagoes.

O banco de dados foi criado no Excel para estatistica descritiva. Para
andlise psicométrica, foi empregado o Statistical Package for Social Science for
Windows — SPSS (IBM Corp., Armonk, NY, USA), versdo 20.0. Os célculos de toda a
andlise fatorial ndo foram descritos nesta tese, por ndo caracterizarem escopo do estudo.
As analises foram realizadas utilizando o SPSS. O banco de dados da escala de estigma
(EMIC-AP) — bom ressaltar - passou pelo mesmo procedimento para anélise de dados.

5.6 Aspectos éticos

O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade Federal do Ceara (UFC), respeitando os termos estabelecidos pela
Resolucdo n° 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude, tendo
sido aprovado por meio do Parecer de n® 2.170.916, datado em 13 de junho de 2017
(ANEXO).

Antes de submeter o projeto ao CEP/UFC, foi pedida a autora da escala
original a devida autorizacdo por escrito para a realizacdo da ATC na versdo em
portugués do Brasil (ANEXO). Apos aprovacdo do CEP/UFC, todas as etapas previstas
foram devidamente desenvolvidas. Destaco o fato de que, antes de aplicar a EE, cada
pessoa convidada teve todas as davidas esclarecidas dentro do processo de aplicagédo
TCLE e, somente com a aceitacdo compreendida e assinada, a escala foi aplicada. No
TCLE constam todas as informacgdes sobre a pesquisa, de maneira clara visando a
maxima compreensio sobre o estudo e seus procedimentos (APENDICE B).

Para todas as pessoas, foram garantidos sigilo e posicionamento ético no
desenvolvimento e traducdo do respeito ao participante da pesquisa em sua dignidade e
autonomia, assegurando sua vontade de contribuir voluntariamente com a pesquisa e
nesta permanecer, ou ndo. Cada pessoa que aceitou participar da pesquisa, depois de
assinar o termo, recebia uma via, assinada por mim, na qualidade de pesquisadora, com
0 numero do telefone de contato e referéncia do projeto. Ao participante era ainda
informado que ele tinha a chance de realizar outras perguntas em outros momentos ou

retirar o seu nome da participacdo no experimento.
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Para os servigos de salde envolvidos, ofereci, para assinatura, uma carta de
anuéncia diretamente aos responsaveis técnicos pela Politica de Controle da Hanseniase
de cada um dos municipios participantes da pesquisa.
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6 RESULTADOS

O estudo remete-se a trés momentos. Assim, 0s resultados foram
organizados e exibidos segundo trés segmentos.

a) Adaptacdo Transcultural da Escala e Empoderamento em Pessoas
Acometidas pela Hanseniase com ou sem Incapacidades, no Contexto
Brasileiro.

b) Mensuracdo da Escala de Empoderamento - caracteristicas, validacdo e
psicometria.

c) Verificagdo de correlagbes entre as dimensfes de empoderamento e

estigma na perspectiva de pessoas acometidas pela hanseniase.

6.1 Adaptacdo transcultural da escala e empoderamento em pessoas acometidas

pela hanseniase com ou sem incapacidades, no contexto brasileiro

Para o Brasil, a adaptacdo transcultural da escala de empoderamento de
Rogers et al. (1997) ocorreu seguindo as etapas dispostas no modelo adotado por parte
de Herdman et al. (1998). Restou abordada a perspectiva da universalidade, nédo
assumindo, a priori, que 0s construtos sdo 0s mesmos em distintas culturas
(REICHENHEIM; MORAES, 2007).

A primeira etapa do modelo € a equivaléncia de conceito e de itens, tendo
sido desenvolvida por meio da realizacdo de um levantamento, na literatura, sobre a
definicdo de empoderamento, seguindo com a analise dos artigos, a qual foi focada
principalmente no conceito de empoderamento individual e psicoldgico. Apds selecédo
dos artigos, discuti, com especialistas e pesquisadores, o conceito de empoderamento
adequado, pela analise conjunta e do consenso. A definicdo pelo uso do conceito de
empoderamento surgiu com a juncdo de varios construtos, incluindo os definidos pela
OMS (1998), por parte de Rappaport (1987), Zimmerman (2000), Gregorich (2006) e
pela ONU (2015).

Na segunda etapa (equivaléncia semantica), foi exigida a presenca de
especialistas externos, perpassando todos os momentos dessa etapa (Figura 4). Foram

escolhidos especialistas e profissionais com experiéncia em hanseniase, proficiéncia em
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inglés e ainda com formagdo em areas diversas (enfermeiro, historiador, médico,
psicélogo, terapeuta ocupacional), almejando minimizar os vieses de interpretacao.
Primeiramente, foi feita a traducdo do instrumento original com a producdo de duas
escalas traduzidas (T1 e T2). Posteriormente, se realizou a retrotraducdo. Nesta etapa, as
traducOes sdo encaminhadas para dois especialistas que produzem duas retrotradugdes
(R1 e R2), e as duas retrotraducdes sdo encaminhadas para quatro juizes (R1-J1, R2-J2,
R1-J3, R2-J4).

Os juizes receberam as retrotraducdes, a escala original e um instrumento-
roteiro para analisarem todos os itens quanto aos aspectos de semelhancas (inalterado,
pouco alterado, parcialmente alterado e completamente alterado). Ressalto que eles
procederam a analise sem conhecimento prévio de qual escala € a original. Para finalizar
essa etapa, 0s pesquisadores analisaram 0s instrumentos encaminhados pelos juizes e
decidiram qual a escala a ser utilizada no pré-teste.

Ainda nesta etapa, demandei a transferéncia do significado do instrumento
original (equivaléncia semantica) para a escala verséo brasileira, constatando, por meio
da opinido dos participantes e corpo de especialistas, que o0 instrumento consegue ter o
mesmo significado no contexto brasileiro. Para a equivaléncia operacional, a escala
utilizou 0 mesmo padrdo de formato da original e os pesquisadores foram devidamente
capacitados, para respeitar as individualidades das pessoas entrevistadas, tais como
disponibilidade, privacidade para aplicacdo, aceitacdo em participar e ambiente
adequado para a entrevista.

Iniciada, entdo, a etapa da aplicacdo da escala de empoderamento versao
brasileira (pré-teste), com amostra constituida por 20 pessoas, sendo uma amostra por
conveniéncia. Houve maior frequéncia do sexo masculino (65%; n=13); adultos jovens
de 20 a 40 anos (50%; n=10); que se consideravam da raca/cor preta ou parda (75%;
n=15); solteiros (80%; n=16); residentes na area metropolitana de Fortaleza (55%;
n=11); que trabalhavam (55%; n=11); que recebiam menos de um salario-minimo (40%;
n=8); que apresentavam a classificacdo operacional da hanseniase multibacilar (85%;
n=17) com grau 1 de incapacidade fisica (70% ;n=14). Na Tabela 7, estdo, com
detalhes, as caracteristicas da populacdo, por meio de uma descricdo dos dados

sociodemograficos.
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Tabela 7 - Caracteristicas sociodemograficas de pessoas acometidas pela hanseniase
que participaram do pré-teste da validagdo transcultural da escala de empoderamento,
em Fortaleza - Ceard, 2017.

Variaveis Frequéncia
N=20 %

Sexo

Masculino 13 65

Feminino 7 35
Idade

20 — 40anos 10 50

41 - 60 anos 4 20

61 — 80 anos 6 30
Cor

Branca 5 25

Preta/parda 15 75
Estado Civil

Casado 4 20

Solteiro 16 80
Renda *

Sem renda 2 10

Menor 1 Salario-Minimo 8 40

1 — 2 Salario-Minimo 9 45

Maior 2 Salario-Minimo 1 5
Procedéncia

Municipio de Fortaleza 9 45

Outros Municipios 11 55
Anos de Estudos

Sem estudos 7 35

1 — 4 anos de estudo 1 5

5 — 8 anos de estudos 2 10

9 — 12 anos de estudo 10 50
Condicao de Trabalho

Ativo 11 55

Inativo/Aposentado 6 30

Nunca trabalhou 3 15
Profissao

Autbnomo 8 40

Empregado/funcionario 11 55

Estudante 1 5

* 1 salario-minimo correspondente a R$ 937,00, em 2017.
Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.
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Quanto as caracteristicas clinicas, dois aspectos chamam atencéo, assim, o
percentual de 85% da amostra era multibacilar e 70 % exibiam grau 1 de incapacidade
(Tabela 8).

Tabela 8 - Caracteristicas clinicas das pessoas acometidas com hanseniase, que
participaram do pré-teste da validacdo transcultural da escala de empoderamento para o
Brasil, Fortaleza - Ceara, 2017.

Variaveis Frequéncia
N=20 %

Situacao atual em relacé@o ao tratamento

Tratamento 7 35

Alta 7 35

Recidiva 2 10

Abandono 4 20
Classificacao operacional

Paucibacilar 3 15

Multibacilar 17 85
Grau de Incapacidade

Grau 0 6 30

Grau 1 14 70

Grau 2 0 0

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento

A aplicacdo do pré-teste teve uma duracdo media de 40 minutos, periodo
que incluiu: apresentacdo da pesquisadora e do objetivo do estudo; explicacdo do
TCLE; e esclarecimentos sobre o pré-teste. Apds aplicacdo do instrumento, foi
interrogado sobre os sentimentos gerados (incompreensao, dificuldades, tristezas). Em
seguida, foi perguntado sobre a importancia do instrumento e se 0s participantes teriam
sugestdes de alteracdo em algum item.

Ao realizar o pré-teste, determinados participantes relataram que alguns
itens despertavam lembrancas e/ou sentimentos importantes. As opinides foram todas
positivas, quanto ao instrumento como um todo. No que se refere a compreensdo dos
itens e a medicéo do que era pretendido, dois itens necessitaram de esclarecimentos. Ao
serem esclarecidos, entretanto, reforcavam sempre que as perguntas eram relevantes e
que durante o tratamento nunca tinham sido abordados em relacéo aos itens da escala.

No item 11, Frequentemente, sou capaz de superar barreiras, as pessoas
entrevistadas pediam explicacdo sobre a palavra barreiras. Na reunido com o grupo de
pesquisadores, foi decidido substituir este termo pela palavra obstaculos. No item 15.

Peritos estdo na melhor posicdo de saber o que o povo deve fazer ou aprender, houve
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dificuldade em entender a palavra Peritos. Restou constatado que ndo existia uma
correspondéncia literal da palavra, e a opcéo foi por trocar peritos por estudiosos, apos
avaliacdo do grupo. A seguir, vem a versdo original e adaptada da Escala de
Empoderamento feita para o Brasil (QUADRO 5).

Quadro 5 - Escala de Empoderamento versdo em inglés e versao final para pré-teste.

Escala versao Original e Escala versao Final

1. I can pretty much determine what will happen in my life.
1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

1. Eu posso quase sempre determinar o que ird acontecer em minha vida.
(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

2. People have more power if they join together as a group

1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

2. As pessoas tém mais poder se elas se juntarem uns aos outros em um grupo.
(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

3. Getting angry about something never helps.
1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

3. Ficar com raiva de alguma coisa nunca ajuda.
(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

4. | have a positive attitude toward myself.
1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

4. Eu tenho uma atitude positiva comigo mesmao.
(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

5. I am usually confident about the decisions I make.
1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

5. Em geral, sou confiante com as decisdes que tomo.
(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

6. People have no right to get angry just because they don’t like something.
1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

6. As pessoas ndo tém o direito de se aborrecerem somente porque ndo gostam de
alguém.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

7. Most of the misfortunes in my life were due to bad luck.
1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
7. A maioria das dificuldades em minha vida foi devida & mé sorte.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

8. | see myself as a capable person.

1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

8. Eu me vejo como uma pessoa capaz.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

9. Making waves never gets you anywhere.
1.Strongly agree2. Agree 3. Disagree4. Strongly disagree

9. Se lamentar néo leva a lugar nenhum.
(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

10. People working together can have an effect on their community.
1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
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10. Pessoas trabalhando juntas podem fazer diferenca na comunidade.
(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

11. 1 am often able to overcome barriers.
1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

11.Frequentemente, sou capaz de superar obstaculos.
(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

12. I am generally optimistic about the future.
1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
12.Geralmente, sou otimista sobre o futuro

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

13. When | make plans, I am almost certain to make them work.
1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

13.Quando faco planos, tenho quase certeza de que vou fazé-los acontecer.
(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

14. Usually | feel alone.
1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
14. Em geral, me sinto so.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

15. Experts are in the best position to decide what people should do or learn.
1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

15.Estudiosos estdo na melhor posicao de saber o que o povo deve fazer ou
aprender.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

16. I am able to do things as well as most other people.
1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
16.Sou capaz de fazer coisas como qualquer outra pessoa.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

17. 1 generally accomplish what I set out to do.
1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

17.Em geral, cumpro o que planejei fazer.
(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

18. People should try to live their lives the way they want to.
1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
18.As pessoas devem tentar viver suas vidas como quiserem.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

19. | feel powerless most of the time.

1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

19. Na maioria das vezes me sinto sem forcas

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

20. When | am unsure about something, I usually go along with the rest of the
group.

Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

20. Quando eu estou inseguro(a) com alguma coisa, em geral, sigo as outras
pessoas (ou faco o que todo mundo faz).

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
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21. | feel 1 am a person of worth, at least on an equal basis with others.
Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

21.Sinto que tenho 0 mesmo valor que as outras pessoas

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

22. People have the right to make their own decisions, even if they are bad ones.
Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

22.As pessoas tém o direito de tomar suas decisdes, mesmo que se saiam mal (ou
gue possam se sair mal).

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

23. | feel I have a number of good qualities.

Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

23. Eu acho que tenho algumas qualidades.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

24. Very often a problem can be solved by taking action.

Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

24.Frequentemente, um problema pode ser resolvido com uma acéo.

(). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

25. Working with others in my community can help to change things for the
better.

Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

25.Trabalhar com outros da minha comunidade pode ajudar a mudar as coisas
para melhor.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

Fonte: Escala de empoderamento de Rogers et at. (1997).

A escala de empoderamento versdo pré-teste mostrou media total de escore
de 52,4 e desvio-padrdo (DP:4,7), variando de 40 a 60 (minima e maxima,
respectivamente). A analise da fidedignidade indicou um coeficiente Alfa de Cronbach
de 0,65, evidenciando consisténcia interna entre os itens. Segundo Ribeiro (2010),
valores acima de 0,60 s@o considerados aceitaveis. Encerrou-se, assim, a adaptacao

transcultural da escala de empoderamento, versdo brasileira.

6.2 Mensuracdo da escala de empoderamento: caracteristicas sociodemograficas,

clinicas, validacéao e psicometria

Para realizar a mensuracdo, os participantes da pesquisa concordaram em
responder aos questionamentos que incluiam informacGes sobre caracteristicas
individuais, familiares e relativas a escala de empoderamento, versdo brasileira. Os
instrumentos foram colhidos em quatro cidades - Cacoal (Rond6nia), Floriano (Piaui),
Fortaleza (Ceard) e Vitoria da Conquista (Bahia), e participaram da pesquisa 203
pessoas, que responderam a nove perguntas sobre caracteristicas sociodemograficas e
clinicas e 25 relativas aos itens da EE. Adicionalmente, aplicou-se a escala de estigma,

versao brasileira (EMIC) com 15 itens.
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Entre as perguntas individuais, foram realizadas duas andlises distintas para
facilitar a compreensdo da base de dados: informacdes econdmicas e demogréficas, e
informagdes sobre género e raca/etnia das pessoas entrevistadas. Os fatores da EE (i)
autoestima e autoeficécia; (ii) poder e impoténcia; (iii) ativismo comunitario; (iv)
otimismo e controle do futuro; (v) raiva justa e ira foram analisados, tendo como
referéncia recortes transversais pelas caracteristicas sociodemogréficas.

A seguir serdo indicados os resultados dos instrumentos, divididos em trés
aspectos: 1) Caracteristicas sociodemogréaficas, 2) Caracteristicas da Escala de
Empoderamento e 3) Resultados Cruzados e Analise Psicométrica.

6.2.1 Caracteristicas sociodemograficas da amostra

A mostra para o processo de validacdo e psicometria foi constituida por 203
pessoas acometidas de hanseniase. Das entrevistadas, 108 (53,2%) residiam na cidade
de Fortaleza, 61 (29,5%) na cidade de Vitoria da Conquista, 22 (10,8%) na cidade de
Cacoal e 13 (6,2%) na cidade de Floriano. A faixa-etaria das pessoas entrevistadas em
cada municipio variou de 44 a 51 anos, sendo a média geral de 49,2 anos de idade. A
pessoas em foco possuem, em média, 6,6 anos de estudos e renda individual média de
R$ 1.029,7. A populacdo de Fortaleza foi a que mostrou a maior média de anos de
estudo e renda individual, enquanto a populacdo de Floriano apresentou a menor.
Ressalte-se que isto decorre, tambeém, das condi¢Ges socioecondmicas de cada

municipio.

Tabela 9 - Caracteristicas pessoais sobre os entrevistados — Municipio, n® de
entrevistados, idade, anos de estudo e renda individual, de julho de 2017 a fevereiro de
2018.

Municipios Ne  Média de Idade McCia de Anos MRéSri%ge
P edla de ldade 4o Estudos C.
Individual
Cacoal 22 44,3 6,2 841,30
Floriano 13 51,1 4.4 604,00
Fortaleza 108 50,6 7,1 1.158,90
Vitoria da 60 48,0 6,5 958,30
Conquista
Total 203 492 6,6 1.029,70

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

Foi verificada maior participacdo de pessoas entrevistadas do sexo

masculino (109 - 53,6%). Além disso, dentre os entrevistados, 130 (64%) se identificam
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como pardas, 42 (21%) como brancas e 25 (12%) como pretas/negras. A amostra
analisada expressou, ainda, maior proporcao de pessoas da faixa etaria de 60-86 anos e
de 50-59 anos de idade. Um total de 105 (51,7%) participantes tinha o ensino
fundamental (completo ou incompleto).

A EE exibiu significancia estatistica com o local de residéncia (Anova,
z=4,90 p=0,01). Caso semelhante foi observado com a situacdo financeira (Anova,
z=2,62 p=0,03). Um dado interessante foi a ndo significAncia estatistica com raca,
escolaridade e idade. A Tabela 10 demonstra os resultados avaliados com suporte nessas

caracteristicas.
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Tabela 10 - Anélise sociodemograficas e significancia estatistica da Escala de
Empoderamento, em pessoas acometidas de hanseniase, em Fortaleza, Floriano, Vitoria da
Conquista e Cacoal, de julho, 2017 a fevereiro de 2018.

Itens N % Z p
Sexo
M 109 53,6 2,47 0,11
F 94 46,4
Raca
Branca 48 23,6 1,06 0,30
Preta/Parda 155 76,4
Idade
18-29 24 11,8 1,21 0,30
30-39 33 16,2
40-49 43 21,1
50-59 47 23,2
60-86 56 27,6
Procedéncia
Fortaleza 108 53,2 4,90 0,01
Floriano 13 6,4
Cacoal 22 10,8
Vitoria da Conquista 60 29,6
Escolaridade
Até alfabetizacao 42 20,7
Fundamental 105 51,7 0,91 0,43
Ensino Médio 45 22,2
Superior 11 54
Situacao de Trabalho
Nunca trabalhou 17 8,4 2,31 0,59
Ativo 78 38,4
Inativo 39 19,2
Aposentado 38 18,7
Recebe beneficio 31 15,3
Situacdo Conjugal
Casado 89 43,8 3,43 0,06
Solteiro 114 56,2
Renda em Salario Minimo
Sem renda 46 22,7 2,62 0,03
0,1-0,9 29 14,3
1 77 37,9
1,1-2,0 25 12,3
2,1-8,4 26 12,8

Fonte: Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento p<0,005.
A Tabela 11 descreve as condicGes clinicas dos participantes, indicando

significancia estatistica (z=4,96 p=0,002), ao analisar a escala de empoderamento,
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classificacdo operacional (PB e MB) e o tipo de tratamento (z=6,5 p=0,011). A variavel
situacdo de tratamento foi criada para interrogar, em que condi¢o clinica e ou momento
do tratamento a pessoa acometida de hanseniase se encontrava quando da aplica¢do do
instrumento.

Tabela 11 - Andlise das condicGes clinicas e suas significancias estatisticas para a
escala de empoderamento, referente as pessoas com hanseniase, residentes em
Fortaleza-CE, de julho de 2017 a fevereiro de 2018.

Condigao n % Z %
Clinica
Situacgdo de Tratamento
Sim 33 16,3
Nao 124 61,1
Recidiva 11 5,4 6,53 0,011
Abandono 35 17,2

Classificacdo Operacional
PB 39 19,2
MB 164 80,8 4,96 0,002

Grau de Incapacidade

Néo 147 72,4
Sim 56 27,6 4,96 0,499

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento. Significancia estatistica com p<0,005.
6.2.2 Analise descritiva da escala de empoderamento

Os resultados serdo descritos considerando os cinco fatores e suas
caracteristicas: (i) autoestima e autoeficacia; (ii) poder e impoténcia; (iii) ativismo
comunitario; (iv) otimismo e controle do futuro; (v) raiva justa.

Os itens que compdem cada fator foram analisados separadamente. Vale
destacar a nocdo de que estes valores sdo relativos a todas as respostas dadas ao

questionario, sem a realizacdo de filtros ou tratamentos.

Fator 1: autoestima e autoeficacia
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O primeiro fator é autoestima e autoeficécia. Ele é constituido por nove itens,
0s quais foram descritos no Quadro 6.

Quadro 6 - Fator 1: Autoestima e autoeficacia e respectivos itens referentes a sua
COMpOsigao.

Itens Questéao
4 Eu tenho uma atitude positiva comigo mesmo
5 Em geral, sou confiante com as decisdes que tomo
8 Eu me vejo como uma pessoa capaz
11 Frequentemente, sou capaz de superar obstaculos
13 Quando faco planos, tenho quase certeza de que vou fazé-los acontecer
16 Sou capaz de fazer coisas como qualquer outra pessoa
17 Em geral, cumpro o que planejei fazer
21 Sinto que tenho o mesmo valor que as outras pessoas
23 Eu acho que tenho algumas qualidades

Fonte: Adaptado do estudo de Rogers et at. (1997).

A Tabela 12 demonstra a anélise de autoestima e autoeficacia, com medias,
valores minimos, valores maximos e desvio-padréo de cada item do fator 1.Com suporte
nos dados expostos, observa-se que a resposta ao item 11 (“Frequentemente, sou capaz
de superar obstaculos”) apresentou o menor resultado médio, o que caracteriza a
possibilidade de os participantes mostrarem um comportamento de apatia em causa
propria.

Por outro lado, a resposta ao item 17 (“Em geral, cumpro o que planejei
fazer”), foi a que apontou o melhor resultado médio. Esse item remete a uma reflexéo
de adesdo as condutas médicas e ndo médicas e/ou a busca por melhores condi¢bes
pessoais. Apesar disso, é notorio que todos os itens indicaram um resultado médio ao
redor de 1,95. Em relacdo ao desvio-padrdo dos resultados, sobrou comprovado que o
item 16 (“Sou capaz de fazer coisas como qualquer outra pessoa’) foi 0 que exprimiu o
maior desvio-padrdo. Seja ressaltado o fato de que quanto menor o desvio-padrdo mais

homogénea € a amostra.
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Tabela 12 - Andlise descritiva do fator autoestima e autoeficécia, referente as pessoas
com hanseniase, residentes em Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitéria da Conquista. de
julho de 2017 a fevereiro de 2018.

Questéo 4 5 8 11 13 16 17 21 23
Média 184 198 185 1,79 200 200 211 191 186
Minimo 1 1 1 1 1 1 1 1 1

Maximo 4 4 4 3 3 4 4 4 3

Desvio-

052 057 056 048 052 063 053 055 0,42
Padréao

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

A Figura 5 contém a distribuicdo de respostas em cada um dos itens. Por
este grafico, é possivel observar uma grande concentracdo na opcéo 2 (“Concordo”) em
todos os itens analisados, havendo mais de 60% de respostas em todas as questdes deste
fator.

Figura 5 - Fator 1, autoestima e autoeficécia, da escala de empoderamento, quanto ao
item e percentual alcancado, referente as pessoas com hanseniase, residentes em
Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitdria da Conquista, de julho de 2017 a fevereiro de
2018.
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Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.
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Fator 2: Poder e impoténcia

O segundo fator a ser analisado nesta se¢cdo remete-se ao “Poder e Impoténcia”.
Conforme a Tabela descrita anteriormente, sete (7) itens diferentes estdo relacionados a
este fator. O Quadro 7 abaixo relne as sete (7) questdes relativas ao Fator 2.

Quadro 7 - Fator 2: Poder e impoténcia e respectivos itens referentes a sua composi¢ao

Itens Questéao
6 As pessoas ndo tém o direito de se aborrecerem somente porque ndo gostam
de alguém
7 A maioria das dificuldades em minha vida foi devido a ma sorte
9 Se lamentar néo leva a lugar nenhum
14 Em geral, me sinto s
Estudiosos estdo na melhor posicéo de saber o que o0 povo deve fazer ou
o aprender
19 Na maioria das vezes, me sinto sem forgas
5 Quando eu estou inseguro(a) com alguma coisa, em geral, sigo as outras
0 pessoas (ou faco o que todo mundo faz)

Fonte: Adaptado do estudo de Rogers et at. (1997).

A Tabela 13 retne informac6es sobre o fator 2, indicando suas médias,
valores minimos, valores maximos e desvio-padréo das respostas relativas. Diferente do
fator 1, o fator 2 mostrou, aproximadamente, uma média de 2,4, sendo
consideravelmente mais alta. O Item 7, “A maioria das dificuldades em minha vida foi
devido a ma sorte”, revelou uma média de 2,8. Por outro lado, o item 9, “Se lamentar
ndo leva a lugar nenhum”, exibiu uma pontuacdo média consideravelmente mais baixa,
de 1,86.

Se por um lado eles ndo acreditam que os eventos ou desfechos de suas
vidas aconteceram em decorréncia da sorte, eles ndo compreendem que a raiva é
passivel de se transformar em uma acdo de melhoria em sua causa. Os itens 14, “Em
geral, me sinto s6” e 20 “Quando eu estou inseguro (a) com alguma coisa, em geral,
sigo as outras pessoas ou faco o que todo mundo faz”, também exprimiram resultados
elevados, respectivamente, 2,75 e 2,77. Ademais, ndo custa reiterar - em todas as
assercbes houve respostas extremas (1 — “Concordo Plenamente”; 2 — “Discordo

Plenamente”), e os desvios-padrdo ficaram de 0,63 a 0,74.
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Tabela 13 - Analise descritiva do fator 2, poder e impoténcia, da escala de
empoderamento, quanto ao item e percentual alcancado, referente as pessoas com
hanseniase, residentes em Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitdria da Conquista, de julho
de 2017 a fevereiro de 2018,

Questéao 6 7 9 14 15 19 20
Média 2,26 2,80 1,86 2,75 2,11 2,42 2,77
Minimo 1 1 1 1 1 1 1
Maximo 4 4 4 4 4 4 4

Desvio-Padréo 0,74 0,68 0,67 0,74 0,63 0,69 0,63

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

A Figura 6 oferece a distribuicdo de respostas em cada uma das questdes do
fator 2. Por este gréafico é dado se observar uma dispersdo nas respostas 2 — “Concordo”
e 3 — “Discordo”. Esse fator exprimiu um comportamento diferente do observado no
fator 1, em que houve concentracdo de resposta 2 — “concordo”. Por este motivo, sdo
observaveis trés grupos de comportamentos distintos de respostas nestes fatores: (i) Das
assercoes 7, 14 e 20, em que houve discordancia (resposta 3) em mais de 50% dos
entrevistados; (ii) das assercfes 9 e 15, em que houve concordancia (resposta 2) em
mais de 60% dos entrevistados; e (iii) das assercdes 6 e 19, em que houve concordancia

(resposta 2) em, aproximadamente, 50% das pessoas entrevistadas.

Figura 6 - Fator 2, poder e impoténcia da escala de empoderamento, quanto ao item e
percentual alcancado, referente as pessoas com hanseniase, residentes em Fortaleza,
Floriano, Cacoal e Vitdria da Conquista, de julho de 2017 a fevereiro de 2018.
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Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.
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Fator 3: ativismo comunitario e autonomia

O terceiro fator a ser analisado nesta segdo diz respeito ao ativismo
comunitério. Seis itens estdo relacionados a este fator (QUADRO 8).

Quadro 8 - Fator 3: Ativismo comunitario e autonomia, itens referentes a sua
COMpOsicao.

Itens Questéao
2 As pessoas tém mais poder se elas se juntarem uns aos outros em um grupo
10 Pessoas trabalhando juntas podem fazer diferenca na comunidade
18 As pessoas devem tentar viver suas vidas como quiserem
- As pessoas tém o direito de tomar suas decisGes, mesmo que se saiam mal (ou
que possam se sair mal)
24 Frequentemente, um problema pode ser resolvido com uma acéo
- Trabalhar com outros da minha comunidade pode ajudar a mudar as coisas

para melhor

Fonte: Adaptado do estudo de Rogers et at. (1997).

Os dados da Tabela 14 indicam similaridade ao fator 1. Os itens do ativismo
comunitario exibem média aproximada de 1,8. A assercéo 22, “As pessoas tém o direito
de tomar suas decisfes, mesmo que se saiam mal ou que possam se sair mal”, obteve
média de 2,08, a mais alta do grupo. Por outro lado, o item 10, “Pessoas trabalhando
juntas podem fazer diferenca na comunidade”, teve uma nota média de 1,71, a mais
baixa deste grupo. Os resultados retratam o direito de decidir sobre sua condi¢éo clinica
e/ou sua vida, ao mesmo tempo em que a média do item 10 é suscetivel de caracterizar a

descrenca do trabalho comunitario.

Tabela 14 - Anélise descritiva do fator 3, ativismo comunitério e autonomia, da escala
de empoderamento, quanto ao item e percentual alcancado, referente as pessoas com
hanseniase, residentes em Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitdria da Conquista, de julho
de 2017 a fevereiro de 2018.

Questao 2 10 18 22 24 25
Média 1,88 1,71 1,96 2,08 1,89 1,73
Minimo 1 1 1 1 1 1
Maximo 4 3 3 4 3 3
Desvio-Padrao 0,49 0,50 0,51 0,63 0,44 0,48

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.
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A Figura 7 mostra a distribuicdo de respostas em cada uma das asserc¢des do
fator 3. Por este gréafico, é vista uma concentracdo na resposta 2 (“Concordo”). Esse
fator exprimiu um comportamento similar ao observado no fator 1, em que houve a
concentracdo de resposta 2 (“concordo”). No gréfico, consta que, em todas as assercdes,
a concordancia (resposta 2) foi a escolhida por mais de 65% dos entrevistados.

Figura 7 - Fator 3, ativismo comunitério e autonomia, da escala de empoderamento,
quanto ao item e percentual alcancado, referente as pessoas com hanseniase, residentes
em Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitdria da Conquista, de julho de 2017 a fevereiro de
2018.
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Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

Fator 4: otimismo e controle do futuro

O quarto fator a ser analisado nesta se¢do € otimismo e controle sobre o
futuro. Abaixo, o Quadro 9 encerra os trés itens relativos a este fator.

Quadro 9 - Fator 4: Otimismo e controle do futuro, itens referentes a sua composicao.

Itens Questao
1 Eu posso, quase sempre, determinar o que ira acontecer em minha vida
12 Geralmente, sou otimista sobre o futuro
24 Frequentemente, um problema pode ser resolvido com uma agéao

Fonte: Adaptado do estudo de Rogers et at. (1997).
A Tabela 15 traz as informacg6es sobre este fator e quais as médias, valores

minimos, valores maximos e desvio-padrdo das respostas relativas a ele. Estes valores
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evidenciados sdo referentes a todas as respostas dadas ao questionario. Similares ao
fator 1 e ao fator 3, as assercdes 12 e 24 indigitaram média aproximada de 1,9. Por outro
lado, a assercdo 1 expressou uma media de 2,41, similar ao observado na média do fator
2. Além disso, as respostas 12 e 24 ndo tiveram discordancia plena de nenhum dos
entrevistados (indicado pelo 3 na linha de mé&ximo). O desvio-padrdo da resposta 2
também foi mais acentuado do que nas outras duas questoes.

Tabela 15 - Andlise descritiva do fator 4, otimismo e controle do futuro, da escala de
empoderamento, quanto ao item e percentual alcancado, referente as pessoas com
hanseniase, residentes em Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitdria da Conquista, de julho
de 2017 a fevereiro de 2018.

Questéao 1 12 24
Média 2,41 1,91 1,89
Minimo 1 1 1
Maximo 4 3 3
Desvio-Padréo 0,68 0,52 0,44

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

A Figura 8 mostra a distribuicdo de respostas em cada uma das assercdes do
fator 4. Por este grafico, é sensivel uma concentracdo na resposta 2 (“Concordo”) nas
assercOes 12 e 24. Esse € um comportamento parecido com o observado nos fatores 1 e
3. Por outro lado, a assercdo 1, “Eu posso quase sempre determinar o que ira acontecer
em minha vida”, teve resultado disperso entre as respostas 2 e 3.

Figura 8 - Fator 4, otimismo e controle do futuro, da escala de empoderamento, quanto
ao item e percentual alcancado, referente as pessoas com hanseniase, residentes em
Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitdria da Conquista, de julho - 2017 a fevereiro - 2018.
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Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.
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Fator 5: raiva justa e ira

O quinto fator analisado nesta se¢do é raiva justa. O quadro 10 reune trés
questdes relativas ao Fator 5 —raiva justa e ira.
Quadro 10 - Fator 5: Raiva Justa e ira, itens referentes a sua composicéo.

Itens Questéao
3 Ficar com raiva de alguma coisa nunca ajuda.
As pessoas ndo tém o direito de se aborrecerem somente porque nao gostam de
° alguém
9 Se lamentar néo leva a lugar nenhum

Fonte: Adaptado do estudo de Rogers et at. (1997).

A Tabela 16 traz informacdes sobre este fator e quais as médias, valores
minimos, valores maximos e desvio-padrao das respostas. Similares ao fator 1 e ao fator
3, as assercdes 3, “Ficar com raiva de alguma coisa nunca ajuda” e item 9 “Se lamentar
ndo leva a lugar nenhum”, ofereceram uma média de, respectivamente, 2,05 e 1,86. Por
outro lado, a assercdo 6, “As pessoas ndo tém o direito de se aborrecerem somente
porgue ndo gostam de alguém”, exibiu uma média de 2,26, 0 que aparenta ser um meio-
termo entre os resultados dos fatores 1 e 2. Além disso, todas as assercdes tiveram
discordancia plena e concordancia plena. Os desvios- padrdo destas respostas aparenta

estar acima da média dentre todos os resultados.

Tabela 16 - Andlise descritiva do fator 5, raiva justa e ira, da escala de empoderamento,
quanto ao item e percentual alcancado, referente as pessoas com hanseniase, residentes
em Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitdria da Conquista, de julho de 2017 a fevereiro de
2018.

Questéao 3 6 9
Média 2,05 2,26 1,86
Minimo 1 1 1
Maximo 4 4 4
Desvio-Padréo 0,65 0,74 0,67

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

A Figura 9 demonstra a distribuicdo de respostas em cada uma das asser¢oes
do fator 5. Por este grafico é visivel uma concentragdo na opcao 2 (“Concordo”) nas

assercoes 3 e 9. Esse é um comportamento similar ao observado nos fatores 1 e 3. Por
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outro lado, a assercdo 6 teve resultado mais disperso entre as respostas 2 e 3, 0 que
ocasionou a maior media.

Figura 9 - Fator 5, raiva justa e ira, da escala de empoderamento, quanto ao item e
percentual alcancado, referente as pessoas com hanseniase, residentes em Fortaleza,
Floriano, Cacoal e Vitéria da Conquista, de julho de 2017 a fevereiro de 2018.

140
120
100
80
60
40

20

1 2 3 -

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

Os resultados mostrados nesta secdo, referentes aos fatores, pela
representacdo grafica, mostram que as menores e maiores meédias demonstram
preferéncia de resposta quanto aos itens, os quais representam atitudes, que compdem o
conceito de empoderamento. A opcdo, neste caso, foi por ndo realizar o teste de
validade da TRI, ante as dificuldades da analise de validade do modelo (PASQUALI,
2007).

6.3 Analises integradas

Este topico segmento esta subdividido em duas (2) secdes. A primeira traz
informacdes sociodemogréaficas e econdmicas, enquanto a segunda aborda informacdes
sobre sexo e raca. Em cada uma das secGes, sdo aduzidos os resultados médios de cada

um dos cinco fatores analisados.

6.3.1 Andlises da média dos itens da escala de empoderamento e dados

sociodemograficos e econémicos

Neste segmento, sdo abordadas as informacGes relativas as caracteristicas

em que sdo manifestos os dados médios para cada uma das cidades sob investigacao, os
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quais sao relativos a idade, renda e anos de estudo. A Tabela 17 mostra as informacgdes

das médias de cada fator para cada uma das cidades.

Tabela 17 - Médias das respostas aos itens, por fator e municipio de residéncia,
referentes a escala de empoderamento, realizada de julho de 2017 a fevereiro de 2018.
Ativismo  Otimismo,

] Autoestima, Poder, . Raiva
Cidade autoestima impoténcia Com““'taf'o controle justa, ira
autonomia do futuro
Cacoal 2,01 2,48 1,90 2,29 2,21
Floriano 1,89 2,46 1,91 2,03 2,33
Fortaleza 1,99 2,45 1,95 2,12 2,15
Vitoria da
) 1,79 2,34 1,73 1,91 1,76
Conquista
Total Geral 1,93 2,42 1,88 2,07 2,06

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

A cidade de Vitoria da Conquista demonstrou menores médias em todos 0s
fatores, estando acima de dois (2) apenas na média encontrada para o fator 2, “poder”.
Além disso, os resultados da cidade de Cacoal foram os mais elevados nos fatores
“autoestima, poder e otimismo”, enquanto a cidade de Floriano patenteou 0s piores
resultados na média do fator 1, em relacdo aos outros fatores. Fortaleza obteve menores
médias nos fatores “autoestima e ativismo”.

A Tabela 18 indica as médias, segundo a idade, das respostas dadas em cada
fator. Na maioria dos fatores, as médias encontradas sdo bastante similares, com
variacdes minimas. O fator 2, relativo a poder e impoténcia, encontrou um resultado que
0 destacou do observado nos outros quatro. Nele, houve uma aparente melhora do

resultado conforme a reducdo da idade.

Tabela 18 - Médias das respostas aos itens, por fator e por idade, referentes a escala de
empoderamento, realizada em pessoas acometidas de hanseniase, residentes em
Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitdria da Conquista, de julho de 2017 a fevereiro de
2018.

. Ativismo  Otimismo, Raiva
. Autoestima,  Poder, o )
Faixa de Idade . i ~ . comunitario, controle do justa,
autoestima impoténcia . .
autonomia futuro ira
De 18a 29 1,87 2,59 1,80 2,05 2,19
De 30a39 1,79 2,50 1,76 2,02 1,99

De 40 a 49 1,98 2,46 1,90 2,04 2,08
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De 50 a 59 1,92 2,32 1,89 2,07 1,97

Com 60 anos ou
) 1,99 2,37 1,96 2,13 2,11
mais

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

Pelos resultados observados na Tabela 18, € possivel constatar que,
independentemente da idade, as médias do fator “autoestima e autoeficacia” e “ativismo
comunitario e autonomia” sao baixas. Para ser realizada uma analise mais sensivel, sera
necessario utilizar uma estratégia empirica diferencial.

A Tabela 19 revela as informacdes relativas as respostas ao questionario de
acordo com a faixa de renda. Nesta, é factivel observar uma tendéncia de melhora, em
alguns fatores, com o crescimento da renda. Em especial, a média das pessoas que
recebem uma renda individual acima de dois salarios-minimos foi a que indicou os
melhores resultados para os fatores “autoestima, ativismo, otimismo e raiva justa”. As
pessoas que recebem menos de um salario-minimo e de um a dois salarios-minimos
apontaram resultados semelhantes nos fatores “ativismo comunitario, otimismo e”,

enquanto, nos fatores “autoestima e poder”, houve pequenas diferencas nas médias.

Tabela 19 - Médias das respostas, por fator e renda individual, referentes a escala de
empoderamento, realizada em pessoas acometidas de hanseniase, residentes em
Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitoria da Conquista, de julho de 2017 a fevereiro de
2018.

Autoestima Poder Ativismo  Otimismo, Raiva
Faixa de Renda L .. comunitario controle do Justa,
autoeficacia impoténcia . .
autonomia futuro ira
Menos do que 1
1,97 2,39 1,91 2,08 2,09
SM
Dela2SM 1,89 2,52 1,89 2,10 2,10
Mais do que 2
M 1,79 2,43 1,71 1,97 1,80

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

A Tabela 20 demonstra as médias conforme os anos de estudo dos
participantes. Nela, os piores resultados encontram-se nos fatores “ativismo comunitario
e autonomia”, “otimismo e controle do futuro” e “ raiva justa e ira”, sendo relativos as
médias da populacdo com quatro anos ou menos de estudo. O fator “poder e
impoténcia”, novamente, mostrou um comportamento com médias elevadas, ndo

diferindo de modo significativo entre os diversos grupos. Houve, pois, uma baixa



97

quantidade de pessoas entrevistadas na faixa de 12 a 16 anos de estudo, correspondendo
apenas a quatro participes da investigacdo. Além disso, na Ultima faixa, a de pessoas
que estudaram 16 anos ou mais, estiveram somente sete pessoas. Ao considerar apenas
as trés primeiras faixas (até quatro anos, de quatro a nove anos e de nove a 12 anos de
estudo), convém pensar em uma tendéncia de melhora para os fatores “autoestima e
autoeficécia, ativismo comunitéario e autonomia, otimismo e controle do futuro, e raiva

justa e ira”.

Tabela 20 - Médias das respostas, por fator e por anos de estudo, referentes a escala de
empoderamento, em pessoas acometidas de hanseniase, residentes em Fortaleza,
Floriano, Cacoal e Vitéria da Conquista, realizada de julho de 2017 a fevereiro de 2018.

Grupo Anos Autoestima Poder Ativismo Otimismo, Raiva
P SN ~_ . comunitario controle do Justa,
de Estudo autoeficacia impoténcia .
autonomia futuro Ira
Até 4 2,01 2,35 1,95 2,10 2,20
De5a9 1,92 2,42 1,90 2,08 2,02
Del1l0al2 1,87 2,48 1,84 2,04 2,01
De 13a15 2,19 2,18 1,50 2,08 1,50
Mais do que 15 1,65 2,78 1,60 1,90 1,86

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

6.3.2— Analises do escore total da escala de empoderamento e dados sobre sexo e

raca/etnia

Além das informacdes sociodemograficas e econémicas, foram analisados,
também, os resultados encontrados sobre sexo e raga/etnia, 0s quais ndo ofereceram
diferencas para nenhuma das médias dos fatores observados. As Tabelas 21 e 22 nédo
caracterizaram diferencas de atitudes com base nas médias dos fatores. As médias
alcancadas quanto ao sexo e aos fatores ndo denotaram diferencas.

Tabela 21 - Meédias das respostas, por fator e sexo, referentes a escala de
empoderamento, em pessoas acometidas de hanseniase, residentes em Fortaleza,
Floriano, Cacoal e Vitdria da Conquista, realizada de julho de 2017 a fevereiro de 2018.

. Ativismo Otimismo, Raiva
Autoestima, Poder, .
Sexo SN ~_'. comunitario, Controle do Justa,
autoeficacia impoténcia . .
autonomia futuro ira
Masculino 1,90 2,45 1,87 2,04 2,05
Feminino 1,96 2,40 1,88 2,11 2,06

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.
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A Tabela 22 descreve as médias referentes a cada fator e a raca. A analise
utilizou a classificagdo brancos e negros/pardos/pretos em razdo do pequeno nimero de
pessoas autoidentificadas como negras ou pretas.

Tabela 22 - Médias das respostas, por fato e raca, referentes a escala de
empoderamento, em pessoas acometidas de hanseniase, residentes em Fortaleza,
Floriano, Cacoal e Vitdéria da Conquista, realizada de julho de 2017 a fevereiro de 2018.

Ativismo Otimismo,

Raca Autoes:tllmg, : POd?r’. comunitario, Controle do Raiva
autoeficacia impoténcia : Justa, ira
autonomia futuro
Brancos 1,97 2,44 1,91 2,08 2,09
Amarelos,
Negros/Pretos e 1,92 2,42 1,87 2,07 2,05
Pardos

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

Este mddulo descreveu as médias exibidas por fatores e caracteristicas
sociodemograficas. Restou comprovado o fato de que, relativamente a populacdo
residente em Cacoal (RO), as pessoas com até quatro anos de estudo, que recebem
menos de um salario-minimo e possuem 60 anos ou mais mostraram melhores médias
em todos os fatores. Em relacdo ao sexo e a raca nao foram observadas diferencas entre

as médias por fatores e raca.

6.3.3 Analises do escore total da escala de empoderamento, quanto aos fatores e dados

sociodemograficos

Ao ser analisado o escore total da escala empoderamento, na Tabela 23, a
média geral foi de 51,95, sabendo que 0 maximo da escala seria a soma de 100, com
consisténcia interna de 0,78. Ja a confiabilidade dos cinco fatores caracterizou-se com
consisténcia interna consisténcia de poder e impoténcia, otimismo e raiva justa
(TABER, 2017).
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Tabela 23 - Andlise descritiva do escore total da escala de empoderamento e de fatores,
avaliando consisténcia interna com Alfa de Cronback, em pessoas acometidas de
hanseniase, residentes em Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitéria da Conquista, no
periodo de julho de 2017 a fevereiro de 2018.

N Total Minima Méxima Média Mediana DP Alfa
Geral Cronbach

Empoderamento 203 100 33,00 65,00 51,95 53,00 5,49 0,78

Autoestima e
autoeficacia 203 36 9,00 25,00 17,35 18,00 2,86 0,77

Poder e
impoténcia 203 28 10,00 23,00 16,97 17,00 2,19 0,37

Ativismo
comunitario e
autonomia 203 24 6,00 17,00 11,27 12,00 1,97 0,70

Otimismo e

controle do 12 6,00

0,34
futuro 203 3,00 9,00 6,21

1,09

Raiva justaeira 203 12 3,00 12,00 6,17 6,00 1,50 0,54

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

Em busca de realizar melhor analise estatistica em relagdo a algumas
variaveis sociodemograficas e clinicas, foi realizada avaliacdo com Teste t de Student.
Por ocasido da andlise de cada subescala e sexo, o resultado evidencia que os homens
exprimem discreta diferenca de valores na média e desvio-padrdo em relacdo a
autoestima, poder e ativismo. Parece configurar um indicativo de que o sexo masculino
possui manifestacdes nas subescalas semelhantes as mulheres. Neste estudo, a analise

estatistica ndo retratou significancia (Tabela 24).
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Tabela 24 - Andlise dos fatores da escala de empoderamento com sexo, por meio do
Teste t-Student com nivel de significancia de 5%, em pessoas acometidas de hanseniase,
residentes em Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitdria da Conquista, no periodo de julho de
2017 a fevereiro de 2018.

- Desvio-

Fatores N Media Padréao z P
Autoestima M 109 56,84 5,50 3,356 ,068
autoeficacia F 94 55,39 5,74

Total 203 56,17 5,65
Poder M 109 49,06 8,02 1,761 ,186
impoténcia F 94 47,51 8,52

Total 203 48,34 8,27
Ativismo M 109 42,91 5,60 ,568 452
Comunitario, F 94 42,25 6,82
autonomia Total 203 42,61 6,19
Otimismo, M 109 34,55 11,84 1,839 177
Controle do F 94 36,87 12,53
futuro Total 203 35,63 12,19
Raiva justa, M 109 35,06 15,50 ,014 ,906
ira F 94 35,34 17,99

Total 203 35,19 16,66

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

Ao ser estudado o fator raca em seu escore total de empoderamento por
subescala e autoestima, ndo foram encontradas diferencas nas médias. As ragas branca e
parda em analise ndo demonstraram valores com significancia estatistica. Tal fato
conduz ao pensamento de que, neste estudo, raca nao interfere em manifestacdes de

empoderamento.

Tabela 25 - Andlise dos fatores da escala de empoderamento com cor/raca, por meio do
Teste t- Student com nivel de significancia de 5%, em pessoas acometidas de
hanseniase, residentes em Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitoria da Conquista, no
periodo de julho de 2017 a fevereiro de 2018.

L o Desvio-
Fatores N Media Padréao Z P
Autoestima,
autoeficacia Branca 48 55,4012 5,96512 1,182 278
Parda/Neg 155 56,4158  5,54865
Total 203 56,1759 5,65133
Poder, Branca 48 48,5119 8,25700 ,025 ,874
Impoténcia Parda/Neg 155 48,2949  8,30902
Total 203 48,3462 8,27684
Ativismo Branca 48 41,5509 5,37405 1,850 175
comunitario, Parda/Neg 155 42,9391  6,40384
autonomia Total 203 42,6108 6,19143

Otimismo, Branca 48 35,8796  12,18015 ,026 873



controle do Parda/Neg
futuro Total

Raiva justa, ira Branca
Parda/Neg
Total

155
203

48
155
203

35,5556
35,6322

34,9537
35,2688
35,1943

12,23730
12,19445

13,36277
17,59777
16,66310

1,182

,025

101

278

874

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

A andlise estatistica com os fatores da EE e dos anos de estudo patenteou

significancia estatistica com o fator 1 (autoestima e autoeficéacia), e com o fator 5 (raiva

justa e ira), os quais foram descritos na Tabela 26.

Tabela 26 - Anélise dos fatores da escala de empoderamento com anos de estudo, por
meio do Teste t- Student com nivel de significancia de 5%, em pessoas acometidas com
hanseniase, residentes em Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitoria da Conquista, no
periodo de julho de 2017 a fevereiro de 2018.

.- Desvio-
Fatores N Media Padréao z P
Autoestima, Até 4 61 54,3412 4,15307
autoeficacia 5a9 86 56,1154 6,07964 7,508 ,001
10a18 56 58,2672 5,75906
Total 203 56,1759 5,65133
Poder, Até 4 61 48,8681 7,67350 1,937 147
impoténcia 5a9 86 49,1694 8,08260
10a 18 56 46,5136 9,03467
Total 203 48,3462 8,27684
Ativismo Até 4 61 41,9854 6,61435 1,164 314
comunitario, 5a9 86 42,3773 6,08858
autonomia 10a 18 56 43,6508 5,84389 ,394
Total 203 42,6108 6,19143
Otimismo, Até 4 61 36,7942 11,74856
Controle do futuro 5a9 86 35,1421 11,66719 394 ,675
10a 18 56 35,1190 13,53000
Total 203 35,6322 12,19445
Raiva justa, Até 4 61 40,4372 15,84815
ira 5a9 86 34,8837 16,45070 6,089 ,003
10a 18 56 29,9603 16,40120
Total 203 35,1943 16,66310

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

A amostra em estudo revelou significancia estatistica ao ser analisada a renda

em salarios-minimos (SM) e fator 1 (autoestima), informacéo descrita na Tabela 27.
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Tabela 27 - Anélise dos fatores da escala de empoderamento com renda (SM), por meio
do Teste t- Student com nivel de significancia de 5%, em pessoas acometidas de
hanseniase, residentes em Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitéria da Conquista, no
periodo de julho de 2017 a fevereiro de 2018.

.- Desvio-
Fatores N Media Padréao z P
Autoestima, 0 46 54,2673 5,64225 5,642 ,000
autoeficacia 0,1-0,9 29 57,5990 4,59897
1 77 55,0746 4,85701
1,01-2,0 25 58,9630 5,11862
2,01-84 26 58,5470 7,33440
Total 203 56,1759 5,65133
Poder, 0 46 47,9296  10,05914 ,266 ,900
impoténcia 0,1-0,9 29 47,4548  8,58302
1 77 48,9796 7,52357
1,01-2,0 25 48,7619 6,48855
2,01-8,4 26 47,8022 8,56939
Total 203 48,3462 8,27684
Ativismo 0 46 40,8213 7,51928 1,774 ,136
Comunitario, 0,1-0,9 29 43,2950 6,86531
autonomia 1 77 43,2900 4,79753
1,01-2,0 25 44,0000 6,78900
2,01-84 26 41,6667 5,49972
Total 203 42,6108 6,19143
Otimismo, 0 46 34,2995 12,13235 1,469 213
Controle do 0,1-0,9 29 36,7816  14,57918
futuro 1 77 37,8066  10,23755
1,01-2,0 25 32,8889  13,41027
2,01-84 26 32,9060 13,13962
Total 203 35,6322 12,19445
Raiva justa, 0 46 36,2319 19,23571 2,128 ,079
ira 0,1-0,9 29 34,4828 16,08641
1 77 37,6623  15,93479
1,01-2,0 25 35,1111 16,87524
2,01-84 26 26,9231 12,24163
Total 203 35,1943 16,66310

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

Em busca de compreender se as condi¢Bes clinicas denotam significancia
estatistica quanto aos fatores da EE, foram examinadas a classificacdo operacional-
padrdo (paucibacilar — PB e multibacilar — MB), bem como a incapacidade fisica e as

condicdes de tratamento. A seguir encontra-se a Tabela 28, para melhor observacao.
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Tabela 28 - Andlise dos fatores da escala de empoderamento com classificagdo
operacional por meio do teste T- Student com nivel de significancia de 5%, em pessoas
acometidas de hanseniase, residentes em Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitoria da
Conquista, no periodo de julho de 2017 a fevereiro de 2018.

Fatores Lo Desvio-
N Média Padrio Z p

Autoestima, Paucib 39 56,0304 5,83628 0,032 ,859
autoeficacia Multibac 164 56,2105  5,62422

Total 203 56,1759 5,65133
Poder, Paucib 39 49,9389  8,45308 1,795 ,182
Impoténcia  Multibac 164 47,9675  8,21509

Total 203 48,3462  8,27684
Ativismo Paucib 39 43,4473  5,53678 0,881 ,349
comunitario, Multibac 164 42,4119 6,33653
autonomia  Total 203 426108 6,19143
Otimismo, Paucib 39 35,0427 12,10160 0,112 , 738
controle do  Multibac 164 35,7724  12,24907
futuro Total 203 35,6322 12,19445
Raiva justa, Paucib 39 38,4615 15,68164 1,864 174
ira Multibac 164 34,4173 16,84047

Total 203 35,1943 16,66310

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

A analise estatistica da variavel “Condicdes de tratamento e fatores da EE”

ofertou significancia estatistica com “raiva justa”, dado descrito na Tabela 29.

Tabela 29 - Analise dos fatores da escala de empoderamento com condi¢cdes de
tratamento por meio do teste T- Student com nivel de significancia de 5%, em pessoas
acometidas de hanseniase, residentes em Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitoria da
Conquista, no periodo de julho de 2017 a fevereiro de 2018.

L 4 Desvio
Fatores N Meédia Padréao Z b
Autoestima, Néo 33 57,6880 5,40143 1,975 ,119
autoeficacia Sim 124 56,1529 5,26728
Recidiv 11 57,2391  5,06843
Reacdo 35 54,4974  6,99110
Total 203 56,1759  5,65133
Poder, Néo 33 46,4646  7,71795 2,934 ,035
impoténcia Sim 124 49,6928  7,92276
Recidiv 11 45,4545  5,37215
Reacdo 35 46,2585  9,90629
Total 203 48,3462 8,27684
Ativismo Néo 33 41,5825 6,38303 1,530 ,208
comunitario, Sim 124 43,1900 5,66020
autonomia Recidiv 11 43,9394  3,89249
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Reacéo 35 41,1111  7,99419

Total 203 42,6108 6,19143
Otimismo, Né&o 33 37,7104  12,08873 2,182 ,091
Controle do futuro Sim 124 35,5735 12,02058

Recidiv 11 41,4141  10,05038

Reacéo 35 32,0635 12,85962

Total 203 35,6322 12,19445
Raiva justa, Né&o 33 28,2828 16,21873 4,674 ,004
ira Sim 124 38,0824 15,97784

Recidiv 11 39,3939  7,63946

Reacéo 35 30,1587 18,78121

Total 203 35,1943 16,66310

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

A amostra expressa significancia estatistica, ao ser analisada com o fator
(2), poder e incapacidade. Os outros fatores ndo denotaram variagdes significativas.
Estéo descritos na Tabela 30.

Tabela 30 - Andlise dos fatores da escala de empoderamento com incapacidade por
meio do Teste t- Student com nivel de significancia de 5%, em pessoas acometidas de
hanseniase, residentes em Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitoria da Conquista, no
periodo de julho de 2017 a fevereiro de 2018.

Desvio-

Fatores N Media Padréao Z p
Autoestima, Na&o 147 56,5382 5,18965 2,203 ,139
autoeficadcia Sim 56 55,2249 6,67328

Total 203 56,1759 5,65133
Poder, Néo 147 49,5627 8,28084 12,145 ,001
impoténcia  Sim 56 45,1531 7,43229

Total 203 48,3462 8,27684
Ativismo Néo 147 43,0083 6,17164 2,209 ,139
comunitario, Sim 56 41,5675 6,17652
autonomia Total 203 42,6108 6,19143
Otimismo, Néo 147 36,5079 12,40557 2,772 ,097
Controle do  Sim 56 33,3333 11,41012
futuro Total 203 35,6322 12,19445
Raiva justa, Nao 147 36,8859 16,50025 5,617 ,019
ira Sim 56 30,7540 16,41098

Total 203 35,1943 16,66310

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

As variaveis sociodemograficas analisadas utilizando o Teste t-Student
indicaram significancia estatistica com o0s seguintes fatores, como uma possivel

associacao:
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a) fator (1) autoestima e renda;

b) fator (1) autoestima, autoeficacia e anos de estudo;
c) fator (5) raiva justa, ira e anos de estudo;

d) fator (2) poder, impoténcia e incapacidade;

e) fator (5) raiva justa, ira e condicdes de tratamento.

6.3.4 Anélise de Componente Principal

Ao realizar a analise de componente principal (ACP), é possivel observar
quantos fatores realmente estdo sendo medidos, descrevendo, assim, quais seriam as
varidveis que caracterizam a EE. O estudo de Rogers et al. (1997) definiu cinco fatores.
Essa ACP foi baseada nesta definicdo, utilizando a rotacdo meétodo ortogonal de
Varimax. O tipo de rotagdo ortogonal Varimax é o método que minimiza o numero de
variaveis que exprimem altas cargas em cada fator. Por esse motivo, esta dissertagdo
recorre a esse tipo de rotacao de fatores (PALLANT, 2007 apud FIGUEIREDO FILHO;
SILVA JUNIOR, 2010). O objetivo do método é verificar a adequabilidade dos dados.
A Tabela 3lencerra a ACP e segue o0s cinco fatores, considerando correlacfes
significativas acima de 0,30, como itens contribuintes. Segundo Figueiredo e Silva
(2010), o padrdo de correlacdo entre as variaveis deve exibir a maior parte dos
coeficientes com valor acima de 0,30. Na Tabela estdo em negrito quais itens da escala
possuem esse valor. Assim sendo, os itens identificados com esses valores ou acima

deles tém um maior poder de explicacéo ao fator.
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Tabela 31 - Matriz de componente principal, com rotacdo Varimax. em pessoas
acometidas de hanseniase, residentes em Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitoria da
Conquista, no periodo de julho de 2017 a fevereiro de 2018.

Componente
. Ativismo  Otimismo  Raiva
Autoestima  Poder, L
autoeficcia  impoténcia comunltar_lo, controle Jl-Jsta,
Itens autonomia  do futuro ira

1."Eu posso quase sempre
determinar o que ird acontecer ,058 ,587 ,135 -,093 -,147
em minha vida.
2. As pessoas tém poder se elas
Sse juntarem uns as outras em ,460 ,149 ,053 ,134 -,046
um grupo.
3. Ficar com raiva nunca ajuda. ,186 ,000 177 ,674 -,235
4. El:l tenho uma atitude positiva 075 420 293 501 023
comigo mesmo.
5. Em _g?ral sou confiante com 032 584 163 424 195
as decisdes que tomo.
6. As pessoas ndo tém o direito
de se aborrecerem somente por ,162 -,108 ,102 ,663 ,071
que ndo gostam de alg.
7. A maioria das dificuldades da
minha vida foi devido a ma -,148 ,083 ,622 ,114 372
sorte.
8. Eu me vejo como uma pessoa 444 302 267 040 266
capaz
9. Se lamentar néo leva a lugar 41 084 016 420 338
nenhum
10. Pessoas trabalhando juntos
podem fazer a diferenca na ,606 ,106 -,215 214 -,087
comunidade
11. Frequentem,ente Sou capaz 566 264 230 250 o011
de superar obstaculo.
12. Geralmente sou otimista 230 214 _328 346 343
com futuro
13. Quando faco planos tenho
quase certeza de que vou fazé- ,266 ,603 -,039 ,069 ,060
los acontecer.
14. Em geral, me sinto s -,027 -,018 197 -,073 -,134
15. Estudiosos estdo na melhor
posicao de saber 0 que 0 povo ,295 -113 -0,15 ,069 ,649
deve fazer ou aprender.
16. Sou capaz de fazer coisas 261 508 012 022 - 230

com qual quer outra pessoa
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17. Em geral, cumpro o que

- 077 ,583 -,150 ,001 ,078
planejei
1?3. As pessqas devem ten_tar 611 046 061 034 029
viver suas vidas como quiserem
1_9. Na maioria das vezes, me 083 144 573 194 122
sinto sem forca
20. Quando estou inseguro com
alguma coisa, em geral sigo as 025 013 176 108 638
outras pessoas (fago o que tomo
)
21. Sinto que tenho mesmo 491 350 046 052 159

valor que as outras pessoas.
22. As pessoas tém o direito de
tomar suas decisdes, mesmo ,548 ,066 ,025 ,028 ,082
que se saiam mal (ou ....)

23. Eu acho que tenho algumas

. 473 ,109 -,414 ,230 ,040
qualidades
24. Frequentemente um
problema pode ser resolvido ,554 ,160 -,104 ,114 ,368

com uma agao.

25. Trabalhar com os outros da

minha comunidade pode ajudar ,715 ,007 -,071 ,164 ,092
a mudar as coisas...

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento.

No gréafico scree plot (Figura 10), estdo bem representados os cinco fatores
mediante a analise de autovalores (eigenvalues), todos com escore positivo, 0 que
caracteriza o quanto cada fator influencia ou justifica a EE. A comunalidade € uma

medida da proporcao de variancia explicada pelos fatores (FIELD, 2009).
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Figura 10 - Andlise de comunalidades e cargas fatoriais da escala de empoderamento
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1:autoestima e autoeficécia, 2:poder e impoténcia, 3: ativismo comunitario e autonomia, 4:otimismo e
controle do futuro, 5: raiva justa e ira.

Em se tratando de uma escala nova para o Brasil, sua validacdo requer a
aplicacdo da analise fatorial. Para tanto, foi realizada a medida de adequacéo de Kaiser-
Meier-Olkin com resultado igual a 0,782, estando, portanto, muito préxima de uma boa
adequacdo para o tratamento dos dados. O Teste de Esfericidade, de Bartlett, também
evidenciou a existéncia de correlacdo entre as variaveis (p<0,00001), confirmando a

fatorabilidade da matriz.

6.3.5 Analise e correlacdes entre as dimensdes de empoderamento e estigma

A escala de empoderamento, versdo Brasil, passou pelo processo de ATC e
psicometria, caracterizando sua consisténcia interna para utilizacdo no Pais. A terceira
analise de resultados devera exprimir se existem associacGes entre empoderamento e
estigma. E conhecida como EMIC-AP (Explanatory Model Interview Catalogue —
Affected People Stigma Scale).

As escalas EE e EMIC-AP foram aplicadas, concomitantemente. Na Tabela
32 estdo descritas as analises separadas por construto empoderamento e estigma,
associando com as variaveis sociodemograficas, indicando suas respectivas médias,

desvio-padrdo e significancia estatistica relacionada a cada construto.
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Tabela 32 - Andlise descritiva das escalas de empoderamento e escala de estigma,
quanto as varidveis sociodemogréaficas, em pessoas acometidas de hanseniase,
residentes em Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitoria da Conquista, de julho de 2017 a
fevereiro de 2018.

Variaveis N Empoderamento EMIC-AP

Sexo Média DP p* Média DP p*
M 109 61,6422 2,61592 0,117 10,86 9,01 0,474
F 94 61,0319 2,90884 10,85 9,22

Total 203 61,3596 2,76537 10,86 9,08

Faixa Etéaria

18 -29 24 62,375 3,10417 0,307 13,21 9,08 0,000
30-39 33 60,8788 3,14004 16,52 10,39

40 - 49 43 61,3023 2,51221 10,67 9,88

50 -59 47 61,0851 3,1126 9,85 8,85

60 — 83 56 61,4821 2,17415 7,50 5,62

Total 203 61,3596 2,76537 10,86 9,08

Raca 11,54 7,76

Branca 48 61 2,52646 0,304 10,65 9,47 0,552
parda/Negra/Prel 155 61471 283372 1086 9,08

Total 203 61,3596 2,76537 0,724 0,606

Estado Civil

Solteiro 89 60,9551 2,80385 0,065 11,03 9,51 0,807
Casado 114 61,6754 2,70527 10,72 8,77

Total 203 61,3596 2,76537

Escolaridade
Até alfabetizacao 42 60,9524 2,34731 0,433 12,55 10,16 0,001

Fundamental 105 61,3905 2,93354 10,02 8,95
Ensino Medio 45 61,8222 2,61368 10,98 7,60
Superior 11 60,7273 3,19659 11,91 11,62
Total 203 61,3596 2,76537 10,86 9,08

Condicao de Trabalho
Nunca trabalhou 17 60,8235 3,92485 0,059 0,859 0,465 0,136

Ativo 78 61,9231 2,45356 0,656 0,560

Inativo 39 60,4872 3,06827 0,771 0,681
Aposentado 38 61,6842 2,32618 0,477 0,405

Recebe beneficio 31 60,9355 2,63231 1,062 0,735

Total 203 61,3596 2,76537 0,724 0,606

Renda em Salarios

Minimos

Sem renda 46 60,3696 3,27522 0,036 13,04 10,08 0,478
0,1-0,9 29 61,6552 2,81927 10,03 8,34

1 77 61,5455 2,46313 11,21 9,88

1,01-2,0 25 62,4 2,06155 8,80 7,07
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2,01-84 26 61,2308 2,81862 8,85 6,50
Total 203 61,3596 2,76537 10,86 9,08

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento, Banco de dados escala EMIC-AP.
*p<0,005

Abaixo, encontra-se descrita a Tabela 33, a qual aponta significancia
estatistica referente ao estudo das condi¢bes de tratamento (tratamento, finalizado,
recidiva, abandono), expressando significancia, tanto de empoderamento quanto de
estigma. Incapacidade e empoderamento, bem como classificacdo operacional e

estigma, caracterizaram-se como estatisticamente significantes.

Tabela 33 - Andlise descritiva das escalas de empoderamento e escala de estigma,
quanto as variaveis clinicas aplicadas em pessoas acometidas de hanseniase, residentes
em Fortaleza, Floriano, Cacoal e Vitoria da Conquista, no periodo de julho de 2017 a
fevereiro de 2018.

Variaveis N Empoderamento EMIC-AP
Média DP p* Média DP p*

Incapacidade 203 51,95 5,495 11,13 9,164

0,011 -0,029
Tratamento 203 51,95 5495 0,002 12,09 9,264 0,056
Classificacao
Operacional (PB, 203
MB) SL95  54%  ga95 1067 9154 0,026
Empoderamento 203 51,95 5,495 1 10,86 9,086 -0,030
Estigma 203

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento, Banco de dados escala EMIC-AP.
*p<0,005

A Tabela 34 refere-se as correlagdes entre estigma e empoderamento na
populacdo em estudo. Foi encontrada uma significancia estatistica entre empoderamento
e estigma, ao utilizar a Coeficiente de Correlacdo de Pearson (r=-0,137, p=0,052). Ao
controlar as variaveis, foi observado haver significancia estatistica nas correlacbes no
sexo feminino, revelando Correlacdo de Pearson (r= - 0,215, p=0,037), como também
quanto a raca/cor, manifestando uma significancia estatistica com a preta/parda (r=-
0,179, p=0,026). No estudo das outras variaveis sociodemogréaficas - como anos de
estudos, idade, estado civil e renda — restou comprovado que estas ndo tém correlacéo

estatistica.
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Tabela 34 - Andlise de Correlagdo entre as escalas de empoderamento e escala de
estigma aplicada em pessoas acometidas de hanseniase, residentes em Fortaleza,
Floriano, Cacoal e Vitdria da Conquista, no periodo de julho de 2017 a fevereiro de
2018.

Variavel R p
Empoderamento versus estigma -0,137 0,052
Sexo

Masculino -0,077 0,423
Feminino -0,215 0,037
Raca

Branca 0,015 0,977
Preta/Parda -0,179 0,002
Faixa Etaria

18-29 0,006 0,977
30 -39 -0,252 0,158
40 - 49 -0,108 0,490
50 - 59 -0,141 0,345
60 - 83 0,021 0,878
Escolaridade

Até alfabetizacao -0,282 0,070
Fundamental -0,017 0,861
Ensino Médio -0,101 0,510
Superior -0,576 0,063
Estado Civil

Solteiro -0,135 0,206
Casado -0,127 0,177
Renda em Salario-Minimo

Sem renda -0,346 0,019
0,1-0,9 -0,152 0,433
1 0,015 0,897
1,01-2,0 -0,112 0,595
2,01-84 -0,068 0,743

Fonte: Banco de dados do Estudo ATC, escala de empoderamento, Banco de dados escala EMIC-AP.
*p<0,005
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7 DISCUSSAO

No Brasil, a escala de empoderamento foi adaptada e validada,
caracterizando-se pela boa aceitacdo de todas as etapas do processo, tendo sido
traduzida e retrotraduzida por profissionais peritos em hanseniase e por pacientes e ou
participantes que compuseram a amostragem da etapa de testagem do pré-teste. Durante
esse momento, o instrumento ndo despertou sentimento de insatisfacdo e ndo causou
nenhuma sensacdo de constrangimento e/ou emocGes desagradaveis. De acordo com
Devon et al (2007) e Lobiondo-Wood; Haber (2001), a validade de face é uma
avaliacdo subjetiva e refere-se a compreensdo e a aceitacdo dos pesquisadores e
participantes. Sobeja entendido, assim, que a EE realmente se destina a medir o
construto de empoderamento.

Partindo de Herdman; Fox-Rushby; Badia (1998), a informagdo mais
importante € da populacdo. Durante o processo de Adaptacdo Transcultural, o
pesquisador interrogava aos participantes, ap0s cada entrevista, 0 que achavam do
instrumento. E a resposta foi sempre de relevancia do instrumento. Segundo eles, a
escala deveria ser abordada nas rotinas da atencdo ao cuidado. Nessa amostra, 0
conceito foi percebido pela totalidade das pessoas que participaram do pré-teste, por via
da satisfacdo em poder responder um instrumento em que seria possivel estudar e medir
0 empoderamento.

Outro aspecto importante no processo de ATC foi o perfil da amostra do
estudo que representa o publico-alvo para o pré-teste. Ela mostrou o sexo masculino
com maior percentual, adultos jovens como a faixa etaria prevalente e a classificacdo
operacional de multibacilar (MB) como predominante e GIF 1. E verdadeiro expressar
que esse perfil corrobora outros estudos, pois, como exemplo, estd o artigo de Veloso
D.S. (2018), o qual fortalece os achados estatisticos e as percepc¢des dos pesquisadores
quanto aos resultados da aplicacéo do pré-teste em um puablico-alvo.

Lacuna importante destacada pelo feedback dos participantes (publico-alvo)
foi identificada, ao ser relatada a ndo abordagem dos temas do instrumento, 0s quais sao
utilizados durante toda a gest&o do cuidado e/ou assisténcia. E considerado o fato de que
0 empoderamento procura possibilitar as pessoas e coletivos um aprendizado que 0s
torne capazes de viver a vida em suas distintas etapas e de lidar com as limitacbes

impostas por eventuais enfermidades. Carvalho; Gastaldo (2008) propdem que as a¢oes
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para o desenvolvimento de empoderamento sejam realizadas em distintos settings,
escolas, domicilio trabalho e coletivos comunitérios.

A escala de empoderamento versdo pré-teste indicou uma média total de
escore de 52,4 (DP: 4,7), variando de 40 a 60 (minima e méaxima, respectivamente). A
analise da fidedignidade demonstrou um coeficiente Alfa de Cronbach de 0,65,
evidenciando consisténcia interna entre os itens. Segundo Costa (2013), valores acima
de 0,60 sdo considerados aceitaveis, principalmente em escalas utilizadas pela primeira
Vez.

Conforme Pasquali (1999), ao término da adaptacdo transcultural, faz-se
necessario observar os seguintes critérios: simplicidade, clareza, precisdo, expressar um
sentimento, credibilidade, entre outros. Imp&e-se evidenciar que esses aspectos foram
observados durante o processo desenvolvido da ATC, do pre-teste.

A etapa de equivaléncia conceitual de itens, semantica e operacional, foi
concluida, mostrando a escala de empoderamento versdo brasileira e a adesdo ao
conceito de empoderamento definido pela Organizagdo Mundial de Saude na qualidade
de referencial tedrico. E oportuno acrescentar o fato de que, até o momento de
realizacdo deste estudo, foi possivel observar que existiam em torno de sete escalas de
empoderamento validadas em outros contextos culturais, com puablicos e objetivos
diferentes. Sdo as escalas de empoderamento de Mikky 2006; Anderson 2003; Bulsara
2006; Faulkner 2001; Kettunen 2006; Lars, Tommy 2005; Rogers 1997. Vale destacar
que essas escalas ndo foram traduzidas e adaptadas para o portugués do Brasil. Tal
constatacdo lhe aumenta o ineditismo, bem como o fato de ela ter sido realizada em
pessoas acometidas com doenca tropical negligenciada (DTN), em especial, a
hanseniase.

Na sequéncia do estudo, é desenvolvida a etapa de equivaléncia de
mensuracdo, com andlise psicométrica, proporcionando resultados de consisténcia
interna e adequabilidade, que possibilitara o uso em outras populagoes.

Quanto a adequabilidade dos itens, o estudo exprimiu Kaiser-Meier-Olkin
com resultado igual a (KMO= 0,782). O Teste de Esfericidade de Bartlett, por sua vez,
evidenciou a existéncia de correlacdo entre as varidveis (p<0,00001), portanto,
certificou adequabilidade para o instrumento.

Ao ser estudado o escore total de empoderamento com varidveis socio-
demogréficas, as variaveis de municipio de residéncia e renda demonstram significancia

estatistica com empoderamento; nos itens de condigdes clinicas, o escore total foi



114

expresso com classificagdo operacional (MB, PB) significancia estatistica. O estudo da
india (Tamil Nadu) denota algumas semelhancas, corroborando realidade do Brasil,
apontando significancia estatistica para renda e desemprego. As outras variaveis
estudadas, sexo e situacdo civil, ndo certificam significancia. Essa escala mostrou
consisténcia interna (o = 0.76) (ROSENS,2011). Segundo Grealish (2013), quanto
menor o escore total da escala, menores serdo as manifestagdes de empoderamento.

No aspecto de condigdes clinicas, o estudo da india foi constituido por uma
amostra de pessoas com diabetes, polio e hanseniase, que exprimiam incapacidades.
Além disso, demonstrou significancia estatistica ao ser estudada a incapacidade visivel e
ndo visivel (p=0,0004). No Brasil, revelou significancia estatistica ao ser analisado o
fator poder e incapacidade (z = 12,142, p = 0,001).

O estudo de Rogers et al. (1997) nédo teve significancia estatistica com
variaveis demograficas, tais como sexo, raca, situacdo civil e niveis educacionais.
Mostrou, entretanto, significancia estatistica com namero de atividades comunitaria e
empoderamento (r =.15, p=.,02, N=261). Expressou, ainda, correlacdo inversa, pequena,
mas estatisticamente significativa, entre o uso de servicos de saide mental tradicional e
empoderamento (r-0,14, p.02, N=256).

Morris et al. (2015) ndo encontraram relacdo significante entre afro-
americanos e americanos brancos e os fatores de autoestima, impoténcia e ativismo. Os
autores consideram que esses resultados demandam novos estudos para uma melhor
analise. Segundo Figueiredo Filho e Silva Junior (2010), essas variaveis nunca deveriam
ser incluidas no estudo de analise fatorial, visto ser improvavel que algum fator
influencie sua variacao. Esse estudo revelou que o empoderamento nao se altera quanto
a0 sexo ou raca, considerando que sao fatores intrinsecos as pessoas.

A andlise da sua consisténcia interna por fatores ofereceu resultados
considerados aceitaveis aos fatores “autoestima e autoeficacia e ativismo comunitario”.
Segundo analise estatistica de Zanon; Hauck Filho (2015), os fatores “poder e
otimismo™ exprimiram inaceitavel significancia estatistica, tendo encontrado
significancia estatistica ruim com o fator “raiva justa”.

Os coeficientes de consisténcia interna, entre india e Brasil, expressaram
semelhancas, quanto as analises das subescalas. Nos dois paises, a amostra foi
constituida por pessoas acometidas de hanseniase, diabetes e pdlio com ou sem
incapacidades. As amostras guardam uma caracteristica comum e historica, que é o
estigma social e/ou internalizado (NASCIMENTO; LEAO, 2019, NEIVA; GRISOTTI,
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2017). O Brasil mostrou a consisténcia interna de autoestima (0.77), poder (0.37),
ativismo social (0.70), otimismo (0,34) e raiva justa (0.54). A India caracterizou-se com
a autoestima (0.72), poder (0.07), ativismo social (0.45), otimismo (0,22) e raiva justa
(0.24).

A Tabela 31 expressa o resultado da ACP, onde € observada a carga fatorial
de cada item, considerando valores minimos aceitaveis acima de 0.30 como itens que
interferem nos fatores. Ao final da ACP, foi possivel confirmar que todos os fatores que
constituem a escala sdo independentes, entretanto 48% dos itens que compdem a escala
interferem positivamente no fator “autoestima”. Os fatores ativismo comunitério e raiva
justa se mostram com o percentual de 16% do total de itens em cada fator.

Alguns autores optam por subtrair alguns itens ap6s essas analises, ao
concluirem que a populagéo em estudo ndo compreendia ou néo se adequava a realidade
do construto. O estudo de ATC de EE de Rogers et al. (1997) realizado por Jorge-
Monteiro e Ornelas (2014), excluiu alguns itens, ficando o EE com 20 itens. J4 Hata et
al (2003), por ocasido do processo de ATC, alteraram as estruturas das respostas de
likert, invertendo a pontuacdo. Desse modo, as opg¢des ficaram: concordo plenamente
(4), concordo (3), discordo (2) e discordo plenamente (1). Aspecto semelhante
aconteceu com a escala de Rogers et al. (1997) em Portugal, no estudo de Aires (2012),
ao examinar o empoderamento em gestantes. A versao EE do Brasil optou por utilizar a
metodologia de Herdman et al. (1998), portanto, foi respeitada a etapa de equivaléncia
operacional, adequando todos os aspectos do instrumento original.

A Teoria de Resposta ao tem (TRI), demonstrou graficos de linha, os quais
representam o fator com varias médias em cada subescala. O fator “autoestima e
autoeficacia” demonstrou que as atitudes (itens) estdo sendo respondidas de maneira
semelhante, nessa amostra. Esse modelo matematico analisa as respostas com melhores
médias, representando, assim, atributos aderidos na amostra. Compreende-se que
melhores médias caracterizam o fator na populacdo em estudo e baixas médias
significam, normalmente, auséncia da atitude na amostra. A exemplo, nessa amostra, o
fator 4, no item “Frequentemente, um problema pode ser resolvido com uma agao”, esta
com menor média, sendo, portanto, um item que ndo tdo aceito nessa amostra - 0 que €
sugestivo de inabilidade em solucédo de problemas.

Em relacdo ao fator 1 autoestima e autoeficacia, um informante do estudo

de Tamil Nadu relata que o emprego ndo oferece somente a independéncia econdmica,



116

mas aumenta a autoestima e relaciona-se ao desenvolvimento de empoderamento
(ROSENS, 2011).

A subescala “poder e impoténcia” caracterizam-se com graficos constituidos
por linhas crescentes nos itens “concordo” (2) e “discordo” (3). Esta representagéo
sugere a reflexdo de auséncia de atitudes de poder. Ressalta-se, ainda, que o conceito de
poder utilizado nesse estudo refere-se ao poder-saber. Desse modo, é esperado que as
atitudes do paciente ou pessoa acometida pela hanseniase sejam baseadas em deciséo de
melhoria junto ao cuidado clinico e qualidade de vida. E valido pensar, por conseguinte,
que o conceito de poder passa a ganhar um sentido emancipatério e libertador, ao
liberar-se do estigma e da represséo (POGREBINSCHI, 2004). A definicdo de
Vasconcelos (2013) confirma o conceito de poder, quando define empoderamento como
0 aumento do poder e autonomia pessoal e coletiva de pessoas e grupos sociais nas
relacdes interpessoais e institucionais, principalmente daqueles submetidos a relacdes de
opressao, dominacéo e discriminacao social.

O fator “ativismo comunitario” retrata, nas op¢des de resposta da amostra,
certa estabilidade. Esse construto é estudado dentro do escopo do empoderamento
comunitario e representa atitudes dos usuarios em busca de condi¢des de melhorias. O
empoderamento comunitario estd relacionado a organizacdo de comunidades para
resolver problemas sociais e melhorar suas condigdes econémicas e estando, sob o
prisma conceitual, diretamente relacionado a participacdo social (DREIER, 1996).
Alguns autores, em suas definicbes de empoderamento, incluem a participacdo na
sociedade em termos de acesso ao emprego, educacdo e outros recursos valiosos
(SEGAL;SILVERMAN;TEMKIN,1995, RAPPAPORT, 1987).

O empoderamento da comunidade ¢é a base para a comunidade se organizar,
resolver problemas sociais e melhorar as condi¢Ges econdémicas em bairros urbanos em
dificuldades (DREIER,1996). De acordo com Pinheiro (2007), a hanseniase € uma
enfermidade intimamente associada a precariedade socioeconémica das populagdes
afetadas, 0 que se expressa na distribuicdo espacial da doenca, em paises mais pobres e
subdesenvolvidos. A mensuracdo do ativismo social em pessoas com hanseniase levara
a pensar estratégias que, cada vez mais fortalecam esse construto.

Ao analisar os indicadores epidemioldgicos da hanseniase em relacdo as
taxas de deteccdo com grau 2 de incapacidade, torna-se possivel refletir sobre a auséncia
do empoderamento comunitario de areas endémicas ou hiperendémicas. Existem

politicas bem definidas de monitoramento e controle, mas a auséncia de se empoderar as
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comunidades estdo representadas por diagndsticos tardios. No Brasil, em 2019, foram
identificados 2.351 casos novos com GIF 2 no diagnostico, um aumento de 11,47% em
comparagdo com o ano de 2018 (MS, 2020).

O “Otimismo e controle sobre o futuro” n&o foi possivel observar na figura
8 representando um padréo por item, apresentando-se uma amostra instavel. A sugestao
é de que constitui uma atitude ausente amostra. Estudos cientificos demonstram que o
otimismo estd associado com a tomada de medidas proativas para proteger a salde
fisica e mental (BASTIANELLO; HUTZ, 2015). E considerado, com efeito, uma
maneira de ver as coisas pelo lado bom.

As pessoas acometidas por DTN continuam vivendo em condi¢fes de
pobreza e sendo marginalizadas, estando concentradas, em sua maioria, nas periferias
das grandes cidades. Portanto, o construto otimismo perpassa a categoria de olhar além
da doenca. Segundo Batalha, Morosini (2013), ha que se conceder atencdo e dirigir
acOes as necessidades de populacOes afetadas pelas doencas negligenciadas, visto que
essas enfermidades estdo além da sua condicéo biologica.

A Ultima subescala mensura a raiva justa e foi caracterizada por um padréo
crescente ao item concordo (2). Os participantes, entretanto, ao optarem por este item,
representam uma comunidade apatica, aceitando a realidade a que estdo expostos. O
conceito busca transformar a raiva em beneficio proprio. Raiva justa € um conceito
dificil de compreensdo realidade brasileira e ainda pouco efetivamente utilizado. Ao
pensar as metas definidas na Estratégia de eliminacdo de hanseniase para 2019- 2022, o
terceiro pilar descreve a necessidade de combater a discriminacdo e a inclusdo social
(MS,2019). Assim sendo, faz-se necessaria a realizacdo de efetivos didlogos com a
comunidade sobre todo o processo de tratamento e cura, buscando reduzir o estigma
dessa populacdo. A persisténcia de pessoas acometidas de hanseniase, sem
entendimento de sua condicdo clinica, posterga sua reducdo patamares almejados.

Rogers et al (1997) demonstram um aspecto importante, pois mostram que o
empoderamento, com frequéncia, é positivamente afetado pelos servicos e, portanto, um
resultado modificavel e varidavel nos programas de salide mental. Segundo Rogers et al
(1997), pessoas que frequentam servigos operados por programas aos consumidores
tiveram melhor desempenho em seus desfechos de empoderamento. A EE, ao ser
analisada com seus fatores (subescalas), caracterizou-se como estatisticamente

significante nos construtos “autoestima e autoeficacia” e “ativismo comunitario”.
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Os fatores “ativismo comunitario e autonomia” e “otimismo e controle do
futuro” ndo mostraram evidéncias em suas correlagcdes com a populagéo do estudo.

A autoestima denota significancia estatistica com renda e anos de estudos,
referindo-se, com efeito, a necessidade de buscar panoramas diferenciados com acesso
ao ensino e, consequentemente, emprego. Barr et al. (2015) realizaram uma reviséo
sistematica sobre instrumentos para medir empoderamento em usuérios e citaram que a
capacitacdo do paciente ganhou consideravel importancia, mas a incerteza permanece
com relacdo a melhor maneira de definir e medir empoderamento. Rogers et al. (2010)
descrevem que o empoderamento esta relacionado aos programas de salde e a qualidade
percebida dos servicos recebidos.

No Brasil, existem vérios programas de educacdo em salde para pacientes
com doencgas cronicas, como diabetes. O MS (2010) publicou o Guia de Apoio para
Grupos de Autocuidado em Hanseniase, com vistas a orientar a implantagdo e o
desenvolvimento de grupos de apoio para o autocuidado em hanseniase, visando a
superacdo das limitacbes das pessoas com hanseniase, proporcionando a troca de
experiéncias e favorecendo a autonomia de quem contraiu hanseniase. Aspecto- chave
desta dimensdo € o controle percebido da pessoa sobre varios dominios da vida e o fato
de ter a possibilidade e a capacidade de criar uma importante deciséo nas esferas da vida
(JOHANSON; BEJERHOLM, 2016). Nos estados de Pernambuco e Ronddnia, existem
grupos de ajuda mutua com pessoas acometidas de hanseniase, 0s quais se caracterizam
como experiéncias exitosas, haja vista que varios membros dos grupos se encontram
hoje em grupos de geracdo de renda (PIRES D’AZEVEDO et al.,2018, ALMEIDA,
2009).

“Raiva justa e ira” mostrou significancia estatistica com anos de estudo. O
conceito de raiva justa refere-se a uma emocao normal, presente em todos, entretanto,
ao ser transformada em beneficio proprio, considera-se como uma raiva justa. Espera-se
gue um paciente ou pessoa empoderada, que possa tomar decisdo que fortalecam sua
condicdo clinica e qualidade de vida. Muitas vezes, o paciente é orientado a fazer
mudancas no estilo de vida, as quais passardo a ser aderidas sem prazer, alegria e
compreensao.

O empoderamento ocorre quando profissionais de saude atuam para
aumentar a capacidade dos usuarios a fim de pensar criticamente e tomar decisdes
autdbnomas e conscientes (SANTOS; PEREIRA, 2012). Estudo de Taddeo et al. (2012)
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observou que a adesdo e a pratica do cuidado estdo intimamente ligadas ao atendimento
diferenciado, baseando-as na confianca e no respeito aos anseios dos Usuarios.

O fator “raiva justa” encontra-se representado na definicdo de
empoderamento realizada por Carvalho (2008), o qual refere a pessoa dona do proprio
destino. Em empoderamento, no entanto, perpassa a premissa de que, ao capacitar as
para ter cuidados de salde mais racionais, havera a diminuicdo da dependéncia de
servicos de saude e sera reduzido o uso aos servicos de salde ou assisténcia médica
(MCALLISTER et al. 2012).

A premissa da capacitacdo, juntamente com a abordagem da “Narrativa do
Adoecimento e do Tratamento”, que situa a experiéncia do sujeito como elemento
central, valorizando a dimensdo subjetiva do processo de adoecimento e 0S seus
aspectos relacionais e interpessoais (MAIA; STRUCHINER, 2010)), proporcionaréo
um processo adequado deste fator, o qual estd novamente mostrando significancia
estatistica com as condicdes de tratamento.

O empoderamento é discutido intensivamente desde os anos de 1970, sendo
percebida a utilizacdo da terminologia em varios contextos. O desenvolvimento de
pessoas empoderadas, porém, ainda é um desafio, principalmente no campo das DTN,
como hanseniase. E perceptivel a auséncia de politicas de investimento ao
desenvolvimento. Na amostra em estudo, restou evidenciado o fato de que existem
pessoas com necessidade de desenvolvimento do construto.

O estudo da Holanda com a escala de Rogers et al. (1997) evidenciou que a
EE é empregada na medicdo de empoderamento em uma ampla categoria de doencas
mentais (CASTELEIN, 2008). Segundo Bakker e Brakel (2012), a escala de
empoderamento de Rogers et al (1997) é a ferramenta mais usada para medir o
empoderamento, apesar de terem sido encontradas algumas limitagfes no estudo dos
dois. Existem varios estudos que realizaram ATC com a EE em paises desenvolvidos.
No Brasil, a EE de Rogers et al (1997) foi validada em pessoas com doenca
negligenciada, respeitando e ajustando a cultura local. Finalizou com paradmetros
aceitaveis para essa populacéo.

As escalas de empoderamento versao Brasil e a escala e de estigma, versoes
Brasil (OLIVEIRA, 2018) foram adaptadas e validadas e a psicometria foi testada
utilizando a mesma amostra. As escalas se propem medir construtos complexos e, por
via do método da analise fatorial, foi possivel proporcionar melhor compreensao para

Sseu emprego.
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Os estudos das escalas remetem, inicialmente, as politicas de eliminagéo da
hanseniase, que vem, ao longo das Ultimas décadas, buscando alcangar a meta de
1/10.000 por habitante e, mais recentemente, a reducdo da carga da doenca. Associado
ao estigma, existe toda uma realidade de wvulnerabilidade social, individual e
programéatica em torno dessa populacdo. Em decorréncia do estigma e dos varios
conceitos errbneos, geralmente, se observa atraso diagnoéstico, que ocorre apds a
instalacdo de deficiéncias visiveis (RAO, 2015) e diagnostico tardio. A OMS define
como estratégia principal para o controle da hanseniase o diagndstico precoce associado
ao tratamento oportuno de todos os casos (WHO, 2016).

De acordo com Rao (2015), os altos niveis continuos de estigma e
resisténcia sociopsicoldgica sdo aspectos para aceitar a verdade, de modo que, sendo
assim, agem como o principal obstaculo para sua eliminagdo. O estigma vem,
historicamente, influenciando as questdes de adoecimento da hanseniase, e 0
empoderamento raramente é discutido nessa populacéo, apesar de ter sido um construto
descrito durante a Reforma Protestante no século XVI (BAQUERO,2012). S6 apés a
segunda metade do seculo XX e que empoderamento vem sendo fortalecido como
aspecto do processo saude-doenca; lembrando que empoderamento é reconhecido como
um elemento central da promocdo da saude na Carta de Ottawa sobre Promoc¢do da
Saude (CARTA DE OTTAWA, 1986).

As pessoas com hanseniase que apresentam estigma tém correlacdo com
manifestacdo de empoderamento. Buscando mostrar associacdes entre pessoas
estigmatizadas pela hanseniase e perfil de empoderamento, torna-se necessario lembrar
alguns autores e organizacdes, 0s quais definem os construtos adequados para a analise
das escalas. O empoderamento, sendo “[...] um processo através do qual as pessoas
ganham maior controle sobre decisbes e acdes que afetam sua salde”, deve ser visto
como individual e como um processo comunitario (WHO, 2009). Tem sido
frequentemente associado a melhoria da eficacia e qualidade dos cuidados, permitindo
que a pessoa assuma um maior controle, melhore suas capacidades e faca escolhas e
decisdes informadas sobre suas vidas (GREALISH et al. 2017).

O estigma define-se como um processo social, experimentado ou
antecipado, caracterizado por exclusdo, rejeicdo, culpa ou desvalorizacao, que resulta da
experiéncia, percep¢do ou antecipacdo razoavel de um julgamento social adverso sobre
uma pessoa ou grupo (WEISS; RAMAKRISHNA; SOMMA, 2006).
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A OMS, ao definir a Politica de Eliminacdo da Hanseniase 2016-2020,
tendo a reducgéo da carga da doenca como meta, propde desenvolver empoderamento
nessas populagdes, visando a reducdo da descriminagdo e do estigma. Assim, o estigma
e 0 empoderamento passam a circular como processos necessarios a pessoas acometidas
de hanseniase. Portanto, a estratégia faz uma inducdo ao propor o 3° pilar, sendo
importante perceber a necessidade de olhar com foco além das necessidades clinicas ou
biomédicas (SOUZA et al. 2014), pois essas pessoas permanecem vivendo em situacdes
de desigualdades e em contexto de vulnerabilidades. Portanto, faz-se urgente a
mudanca dessa atencdo centrada no tratamento e na doenca, buscando-se, desse modo,
implantar estratégias para ter acesso ao desenvolvimento do empoderamento e,
consequentemente, proporcionar melhores condigdes de vida.

Conforme Silva (2010), a saude é considerada um processo, que somente
tem sentido quando a pessoa é protagonista de sua realidade, tendo em vista que nao
pode ser desvinculada das relacbes com seu mundo. A visdo de um mundo sem
hanseniase implica esse conceito.

Na andlise comparativa das variaveis sociodemograficos, o estigma registra
significancia estatistica com idade e escolaridade, enquanto o empoderamento tem
significancia com as condigdes de trabalho e renda.

Grealish et al. (2017), ao realizarem uma andlise de empoderamento com
fatores psicologicos (psicossociais, cognicdo, enfrentamento e controle) e saude mental,
bem-estar e recuperacdo de problemas pessoais em jovens com situacGes de ordem
mental, descobriram que o empoderamento constitui um mecanismo que contribui para
uma melhor saide mental, bem-estar e recuperacdo. A revisdo sistematica feita em
Hofstraat, van Brakel (2016), utilizando as palavres estigma e doencas tropicais
negligenciadas, encontrou extenso corpo de evidéncias de estigma e hanseniase, alguns
relacionando a familia com medo do contagio e classificando-a como uma carga pesada
para o grupo familiar. Outros artigos associavam o problema a ansiedade e depressao.

Wachter (2013), ao escrever o papel do paciente no processo de saude -
doenca, descreve que o paciente precisa entender seu cuidado, riscos e os beneficios das
varias estratégias diagnosticas e terapéuticas. Cita, ainda, que, [...]“infelizmente muitos
pacientes ndo estdo em posicdo de entender o basico”. Souza (2014) descreve, em seu
artigo, que, relativamente a percepcdo do autocuidado, nota-se que 0s sujeitos tém
restricdes pela dificuldade em compreender como desenvolvé-lo de maneira autbnoma

e, muitas vezes, por ndo terem consciéncia da gravidade da doenca (hanseniase). A
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andlise de empoderamento e estigma com escolaridade, renda e trabalho corrobora
resultados dos estudos descritos acima, os quais denotam as evidéncias dessa realidade.

Grealish et al. (2017) identificaram que o empoderamento medeia o influxo
de processos psicoldgicos, tais como: psicossocial, autoeficécia, estilo de pensamento,
enfrentamento e controle social. A hanseniase causa grande prejuizo para as atividades
da vida diéria e para as relacdes interpessoais, provocando sofrimentos que ultrapassam
a dor e 0 mal-estar, estando, estritamente, vinculados ao prejuizo fisico, com grande
choque social e psicolégico (BERNARDES, 2009).

Em relacdo as varidveis clinicas, empoderamento e estigma mostraram
significancia estatistica com tipo de tratamento e incapacidade. O estigma denota, ainda,
significancia estatistica com classificacdo operacional, com maior intensidade ante as
incapacidades. Pessoas acometidas de hanseniase com classificagdo multibassilar (MB),
exprimem maior numero de lesdes, se caracterizando como uma doenga Sistémica e
transmissivel, importando, ainda, maior risco de desenvolver incapacidades.

Em todos os programas de hanseniase, é possivel confrontar com atitudes
estigmatizantes em pessoas afetadas por essa patologia em vérias comunidades dos
paises onde ela persiste (ILEP, 2011). Existe, assim, a necessidade da quebrar da cadeia
de estigmatizacdo em areas hiperendémicas ou endémicas, concomitantemente a
reducdo da carga da hanseniase reforcada pela “Estratégia Global Aprimorada para
Reducdo Adicional da Carga da Hanseniase: 2011 — 2015” (OMS, 2010). O pesquisador
Syme (2004) descreve em seu artigo a necessidade de serem vistas as prioridades de
uma comunidade, sugerindo que o "controle do destino™ e o "empoderamento™ sdo
fatores importantes na causa da doenca no plano comunitario, sendo também fatores
para 0s quais se desenvolvem intervencdes.

As incapacidades caracterizam diagnostico tardio na hanseniase,
fortalecendo o estigma e enfraquecendo o empoderamento. Diagndstico precoce € uma
meta do MS e OMS, entretanto, hdo de ser fortalecidas fortalecer as estratégias que sdo
desenvolvidas. O estudo de Barrio, Simard, Caprara (2018) considera que as populagdes
mais vulneraveis devem ser visadas, prioritariamente, em especial, se 0s recursos
orcamentarios forem limitados, e qualquer intervencdo deve ser sistematicamente
avaliada, com a devida regularidade. A International Federation of Anti-Leprosy
Associations (ILEP, 2011) recomenda realizar intervencdes que aumentem a autoestima

e a autoeficécia, estimulando identidades positivas por intermédio do empoderamento.
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O empoderamento e o estigma mostraram significancia estatistica em seus
escores totais. A auséncia do empoderamento enseja 0 aumento do estigma. O conceito
de empoderamento ante a gestdo da assisténcia em pessoas com doengas cronicas é
visto por Cerezo, Juvé-Udina, Delgado-Hito (2016) como um processo facilitador pelo
qual os profissionais de saude colaboraram com os pacientes para ajuda-los a adquirir
conhecimento e recursos, cujo resultado € um paciente com maior capacidade de
exercer controle, gerenciar sua condicdo e tomar decisdes informadas. Assim, 0
desenvolvimento do empoderamento em pessoas acometidas de hanseniase passa pelo
rompimento com modelos-padrdo da gestdo clinica, inserindo a gestdo centrada na
pessoa como uma proposta de minimizar o estigma e desenvolver o empoderamento nos
acometidos.

Ao largo de todas as analises com a variavel demografica cor parda/negra ao
analisar com estigma, e empoderamento ndo apontou significancia estatistica. Ao ser
realizada andlise cruzada com esses construtos, ocorreu significancia estatistica. Sabe-se
que, ainda hoje, minorias étnicas sdo frequentemente desvalorizadas na sociedade em
geral, isto €, os membros desses grupos sofrem estigmatizacédo e discriminacéo e, ainda,
a literatura cita que membros de grupos de status elevado expressam preconceito e
discriminacdo, pouco se sabendo sobre as maneiras como 0s componentes de minorias
étnicas administram o estigma (MOLIX; BETTENCOURT, 2010).

Os dois construtos recebem influéncias ou passam alteracfes ante contextos
externos. Justifica-se a cor parda ou negra na andlise conjunta, por ser ainda hoje
negligenciada, apesar de se estar no século XXI. Este estudo encontrou significancia
com renda e desemprego, 0s quais poderdo alterar as manifestacbes de empoderamento.
No estudo de Nery et al. (2019), quando analisaram uma amostra de 33.877.938
pessoas, incluindo 23.911 casos de hanseniase, observaram que o “preto” autorreferido
(etnia negra) ou o “pardo” (raca mista) esta associado a niveis mais altos de privacdo no
Brasil, estando isto ligado a um aumento de até 40% no risco de hanseniase.

Empoderamento e estigma, em pessoas acometidas da hanseniase,
necessitam ser trabalhados juntos. E demandada a eliminacdo da cadeia de estigma e
desenvolvimento do empoderamento, principalmente em pessoas residentes em regides
com maior pobreza no Pais (regides Centro-Oeste, Norte e Nordeste), as quais
evidenciaram risco de hanseniase de cinco a oito vezes maior do que os demais (NERY
et al. 2019).
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Cada construto, ao ser estudado com variaveis sociodemograficas, exprimiu
significancia com as condigBes de tratamento. E compreensivel o fato de que merece
maior atencdo quando da gestdo da assisténcia, antes, durante e ap0s o tratamento.
Realizar acbes preventivas com a comunidade em qualquer circunstancia possivel
encontra-se dentro do escopo da atencdo primaria.

Ao estudar estigma e faixa etéria, esta caracterizou-se com significancia
estatistica, o que é compreensivel pelo fato de mais idosos terem mais vivéncia em
relacdo a hanseniase, possuindo, portanto, uma memoria longa das histdrias da antiga
lepra. Barreto et al. (2013) descrevem as representacGes sociais como estruturas que
regulam as escolhas das pessoas, estando muito associadas ao sentido de adoecimento.
A lembranca de pessoas incapacitadas, sequeladas, excluidas e isoladas da sociedade se
transformou em uma representacdo social, a qual fortalece o estigma na sociedade. Na
hanseniase, existe uma evidenciada associacdo entre doenga e estigma, deformidade
fisica e condenacdo moral (BARRETO et al.2013).

A escolaridade também caracterizou significancia para o estigma, 0 que
remete a compreensédo de que escolaridade é um direito de todos, independentemente de
faixa etaria. Assim, os adultos ou idosos que viveram ou vivem em situacfes de
marginalidade merecem ser priorizados. O desenvolvimento humano ao longo da vida,
bem como a consequéncia da maturacdo psiquica, motora e de outros sistemas,
fundamentam as normas de desenvolvimento (HUTZ; BANDEIRA; TRENTINI, 2015)

Empoderamento e estigma, na analise cruzada, exprimiram significancia
estatistica, sendo um conhecimento novo. Nesse sentido, ao ser investido em estigma,
merece ser pensando em se investir também em empoderamento. Quanto mais
empoderada a pessoa, menos estigma ela terd. Os construtos perpassam um processo
longitudinal, pois, durante todo seguimento do tratamento, deverdo ser buscadas
maneiras para estimular, ndo esquecendo jamais de que serdo estratégias de longa
duracdo. Por ultimo, é oportuno reforcar o fato de que o alcance da eliminacdo do
estigma e empoderamento do usuario compdem aspectos da promocao da salde.

O estudo ainda ndo conseguiu definir uma classificacdo que mensure, em
termos percentuais baixo, moderado e elevado empoderamento, entretanto, atitudes de
desenvolvimento de empoderamento se observardo ao largo do desenvolvimento das
atividades em grupos de autoajuda ou ajuda muatua. Tem curso a recomendacdo de que
novos métodos de avaliacdo devem ser levados a efeito. (O estudo ndo trabalhou com

teste de validade junto a TRI).
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8 CONCLUSAO

O experimento da tese ora relatoriado desenvolveu-se em trés municipios da
regido Nordeste (Fortaleza, Floriano e Vitoria da Conquista) e um da regido norte
(Cacoal). Estas sdo regides que registram elevadas taxas de deteccdo de 20,58 (NE) e
28,82 (N) casos novos por 100 mil habitantes, em 2017. A epidemiologia da hanseniase
induziu a visdo do pesquisador para além da doenca, e foi assim que surgiu a
necessidade de estudar empoderamento em doencas negligenciadas, em especial,
hanseniase. O ensaio estd associado, ainda, a politica de Estratégia Global de
Eliminacdo da Hanseniase 2016-2020, a qual tem no terceiro componente, “Combater a
discriminacdo e promover a inclusdo” uma estratégia de empoderar pessoas afetadas
pela hanseniase.

Assim, surgiu a necessidade de buscar nessa populacdo um instrumento a
ser usado como medicdo de empoderamento. Bem como encontrar estratégias de
fortalecimento da gestéo clinica com olhar humanitario.

O estudo de ATC e psicometria foi conduzido de maneira que seja utilizado
no Brasil em populagcdes negligenciadas, surgindo, assim, a Escala de Empoderamento
Versdo Brasileira, constituida de 25 itens, composta por cinco fatores: autoestima e
autoeficacia; poder e impoténcia; ativismo comunitario e autonomia; otimismo e
controle sobre o futuro; raiva justa e ira. As questdes do estudo foram respondidas
positivamente, quanto a consisténcia interna e a adequabilidade.

Foi optado pela retirada do segundo nome do fator 5, raiva justa e ira, visto
que as traducdes para o portugués do Brasil do termo ira, ndo se harmonizam no ambito
da realidade cultural.

O conceito de empoderamento identificou compreensdo com a comunidade
cientifica e a populacdo do estudo. Os resultados da pesquisa apontaram semelhancas
com o estudo realizado na india e na Africa em alguns aspectos, ou seja, dois paises que
possuem contextos de vulnerabilidade semelhantes. As pessoas que vivem em
comunidades as margens da pobreza também sdo mais atingidas pela precariedade do
sistema publico de saude no que diz respeito ao diagnéstico e ao tratamento da doenca,
tendo menos possibilidades de acesso a terapia adequada e cura (SILVA; BIANCHI,
2014).

A avaliacdo da escala fortalece a compreensdo do conceito de

empoderamento, bem como denota habilidades que eram de ser esperadas de uma
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pessoa empoderada. E factivel pensar em uma pessoa empoderada com autoestima,
caracterizando-a pela sua consciéncia de ter voz na familia e sociedade, tendo
conhecimento ou poder sobre sua condi¢do clinica para colaborar com as decisdes
terapéuticas e melhorar a adesdo ao tratamento. Quanto a autoestima, esta serd
fortalecida no sentido de n&o se submeter a exclusdo ou a qualquer outro movimento
inadequado. A raiva justa atuard transformando suas indignagdes em movimentos em
beneficio prdprio. J& o otimismo favoreceré seu bem-estar social e geral e, por ultimo, o
ativismo social atuar4 com proatividade junto aos seus pares e /ou comunidade. O uso
da escala facilitara a implantacdo de estratégias na gestdo da assisténcia e atencdo as
pessoas acometidas pela hanseniase.

Na analise, foi observado que o empoderamento é desenvolvido em grupos
de autocuidado ou ajuda mutua e durante toda e qualquer assisténcia ou atengédo
prestada por profissionais de saude. Um investimento no estado da arte seria a
possibilidade de serem incluidas nos algoritmos medicos de tratamento escalas de
estigma e empoderamento, e assim, apds sua aplicacao, a pessoa ser inserida em grupos
de intervencdo (autocuidado, autoajuda, geracao de renda, alfabetizacdo) ou incorporar
no plano terapéutico acBes que poderdo fortalecer o desenvolvimento do
empoderamento.

No Brasil, varios servigos que assistem pessoas acometidas de hanseniase
atuam com 0s grupos de autocuidado, de ajuda mdtua e de geracdo de renda, existindo
ambientes adequados para a implantagdo das escalas de empoderamento e estigma. O
modelo matematico TRI possibilita identificar as habilidades/atributos que necessitam
ser fortalecidos e poderdo ser identificados com a utilizacdo da escala.

Uma énfase merece ser dada ao processo de envelhecimento dessa
populacdo, pois se intenta um idoso saudavel e sem sequelas ou incapacidades e
acometido pelas reacdes de hanseniase. E esperado que, em 2030, dobrara o nimero de
idosos no Brasil. Assim, almeja-se desenvolver estratégias proativas para prevenir
doencas e promover a saude, em troca de corrigir danos. E, para realizar estas
estratégias de maneira bem-sucedida, é reforcada a atuacdo macro, ou seja, em
comunidade, buscando parcerias adequadas nas redes de apoio.

O século XXI caracteriza-se com um fomento extraordinario em
tecnologias pesadas e de alta complexidade. N&o é possivel esquecer, no entanto, de esta

¢ a era da experiéncia do paciente, do respeito a pessoa/paciente com suas
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caracteristicas vivenciadas. Nesse contexto, 0 empoderamento representa a ferramenta
para prover voz ao cidadao.

O estudo remete a uma melhor compreensdo sobre o processo de
empoderamento em pessoas acometidas por doencas negligenciadas, a0 mesmo tempo
em que proporciona mudanga no estado da arte, ao incluir empoderamento como um
fator necessario a eliminacéo da hanseniase. A EE versdo Brasil encontra-se disponivel
como importante veiculo para mensurar 0 empoderamento de pessoas acometidas pela
hanseniase. De modo semelhante, o0 uso desta escala estimulard o desenvolvimento de
acOes para a promocdo do empoderamento nos distintos “encontros” entre 0S
profissionais de salde, pessoas e comunidades.

“Deseja-se um mundo livre de hanseniase.”
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“Adaptacdo transcultural da escala de empoderamento em pessoas com hanseniase

no contexto brasileiro”

INSTRUMENTO SOCIOECONOMICO E DEMOGRAFICO

NuUmero do Instrumento: Data da Coleta:
ITEM | QUESTAO CATEGORIA OPCAO
01 Sexo Masculino 1
Feminino 2
02 Raca/Cor (auto referida) Branca 1
Parda 2
Negra/Preta 3
Amarela 4
Indigena 5
Outra 6
_ 9
N&o sabe / Nao quer responder
03 Data de nascimento
[dia/més/ano]
/ /
04 Idade [em anos] — se
nao houver data de
nascimento
05 Naturalidade [Estado-UF] / /
[Municipio]
06 Condicao de trabalho atual Nunca Trabalhou 1
Ativo 2
Inativo 3
Aposentado 4
Beneficio 5
Outra: 6
Nao sabe / Nao quer responder 7
07 Quantos anos completos de
estudo (se nenhum: zero)
08 Estado atual conjugal Solteiro 1
Casado 2
Nao casado com unido estavel /Mora | 3
junto 4
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Separado/divorciado 5
Viavo 6
Outra: 9
N&o sabe / N&o quer responder

09 Profissédo principal referida

10 Qual a renda mensal média

individual (R$)?

11 Em tratamento Sim 1
Nao 2
Recidiva 3
Abandono 4

12 Tratamento PB 1
MB 2

13 Incapacidade Sim 1
Nao 2
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APENDICE B: Escala de Empoderamento (Portugués — Brasil)

Escala de Empoderamento — VERSAO PORTUGUES-BRASIL

Identificacdo do Participante: Data: / |

Instrucgdes: Abaixo estdo declaracOes relacionadas a algumas perspectivas de vida e
tomada de decisdo. Por favor, responda o numero da opgdo que esteja mais de acordo
com o que voceé sente agora. As primeiras impressdes sdo as melhores.

Seja honesto com vocé mesmo e assim suas respostas irdo refletir seus sentimentos.

1. Eu posso quase sempre determinar o que ira acontecer em minha vida.
(2). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
2. As pessoas tém mais poder se elas se juntarem umas com as outras em um grupo.
(2). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
3. Ficar com raiva de alguma coisa nunca ajuda.

(2). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
4. Eu tenho uma atitude positiva comigo mesmo.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
5. Em geral, sou confiante com as decisdes que tomo.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
6. As pessoas ndo tém o direito de se aborrecerem somente porque ndo gostam de
alguém.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
7. A maioria das dificuldades em minha vida foi devido a mé sorte.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
8. Eu me vejo como uma pessoa capaz.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
9. Se lamentar nao leva a lugar nenhum.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
10). Pessoas trabalhando juntas podem fazer diferengca na comunidade.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
11). Frequentemente, sou capaz de superar obstaculos.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

12.Geralmente, sou otimista sobre o futuro.
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(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
13.Quando faco planos, tenho quase certeza de que vou fazé-los acontecer.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

14. Em geral, sinto-me so.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
15.Estudiosos estao na melhor posicao de saber o que o povo deve fazer ou aprender.
(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

16.Sou capaz de fazer coisas como qualquer outra pessoa.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

17.Em geral, cumpro o que planejei fazer.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

18.As pessoas devem tentar viver suas vidas como quiserem.

(2). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

19. Na maioria das vezes, sinto-me sem forcas.

(2). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
20.Quando eu estou inseguro (a) com alguma coisa, em geral, sigo as outras pessoas
(ou faco o que todo mundo faz.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
21.Sinto que tenho 0 mesmo valor que as outras pessoas.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

22.As pessoas tém o direito de tomar suas decisdes, mesmo que se saiam mal (ou que
possam se sair mal).

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

23. Eu acho que tenho algumas qualidades.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

24). Frequentemente, um problema pode ser resolvido com uma agéo.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

25). Trabalhar com outros da minha comunidade pode ajudar a mudar as coisas para
melhor.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
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APENDICE C: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Universidade Federal do Ceara
Departamento de Saude Comunitaria

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado (a) pela pesquisadora Maria Solange Araujo Paiva Pinto,
a participar da pesquisa, como voluntario (a): “Adaptacéo transcultural da escala de
empoderamento em pessoas com hanseniase no contexto brasileiro. Compreende-
se empoderamento como a possibilidade do paciente ter autonomia para decidir
sobre a melhor conduta a ser tomada com relacéo ao tratamento, ter consciéncia
sobre as possiveis complicacdes, compreender a evolucdo do tratamento, enfim
saber optar o melhor para sua vida. Vocé ndo deve participar contra a sua
vontade. Leia atentamente as informacdes abaixo e faga qualquer pergunta que
desejar, para que todos os procedimentos desta pesquisa sejam esclarecidos. A
pesquisa tem como objetivo adaptar a escala de empoderamento para a realidade e
portugués do Brasil. Bem como identificar a situacdo socia econdmico demogréafica dos
participantes. VVocé precisara responder dois questionarios, um estd organizado como

escala e ou outro sdo perguntas semiestruturada.

A pesquisa ndo apresenta risco quanto a dimensdo fisica, psiquica, moral,
intelectual, social, cultural ou espiritual do participante, por se tratar de um questionario
que busca indagar as impressdes dos entrevistados. Entretanto caso as perguntas
desenvolvam algum desconforto em vocé, sera passageiro, ndo existindo possibilidade

de causar algum dano.

Informo que sera cumprido as questdes éticas especificadas na Resolucdo 466/12
do Conselho Nacional de Salde (CNS) no que se refere a confidencialidade,
privacidade, protecdo da imagem, bem como, a garantia da ndo utilizacdo das
informacdes em prejuizo deste ou de sua familia, inclusive em termos de autoestima, de
prestigio e/ou de aspectos econémico-financeiros. O termo serd impresso em duas vias
originais, sendo que uma via lhe sera entregue e a outra ficara comigo. Esclareco ainda
que cada via terd minha assinatura e a do participante. Informo que a pesquisa demorara

em torno de 15minutos.
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Vocé é livre para recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou interromper
a participacdo a qualquer momento. A sua participacdo € voluntaria e a recusa em
participar ndo ir4 acarretar qualquer penalidade ou perda de beneficios. Vocé ndo sera
identificado (a) em nenhuma publicacdo que possa resultar deste estudo.

Em caso de divida referente as questBes éticas dessa pesquisa, poderad entrar em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP), de segunda a sexta, no enderego
abaixo:

Rua Cel. Nunes de Melo, 1000 Bairro: Rodolfo Teo6filo CEP: 60.430-275

UF: CE Municipio: FORTALEZA Telefone: (85)3366-8344

CONSENTIMENTO POS - ESCLARECIDO

Abaixo assinado, , declaro que

li cuidadosamente este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e que, apés a
leitura tive a oportunidade de fazer perguntas sobre o conteudo dos questionarios, como
também sobre a pesquisa e recebi explicacfes que responderam por completo minhas
duvidas. Sei que posso a qualquer momento retirar meu nome e ou desistir de participar
desta pesquisa. E declaro ainda estar recebendo uma cépia original assinada deste
termo. Sei que em caso de ddvidas poderei chamar a pesquisadora Maria Solange
Araujo Paiva Pinto (fone: 085 988416986)

Fortaleza, / /

Nome do voluntario

Nome do pesquisador

Nome da testemunha
(se o voluntario ndo souber ler)

Nome do profissional que aplicou 0 TCLE:

Maria Solange Araujo Paiva Pinto - Pesquisadora Responséavel
Versao 3
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APENDICE D: Convite

CONVITE

1.Tradutor () 2. Retrotradutor ( ) 3. Juiz ()
Prezado (a) Senhor (a),

Gostariamos de convida-lo (a)
a participar, como especialista em hanseniase e/ou empoderamento, do projeto de
Adaptacdo Transcultural da Escala de Empoderamento em pessoas acometidas pela
hanseniase no contexto brasileiro, que sera desenvolvido pelo Departamento de Salde
Comunitaria da Universidade Federal do Ceara (UFC).

A metodologia requer o envolvimento de tradutores, retrotradutores e juizes em
diversos momentos da equivaléncia semantica da escala. Esclarecemos nesse momento
os especialistas deverdo atentar para a capacidade de transferéncia do significado
das palavras da versdo original para a versdo traduzida, propiciando um efeito
semelhante nas duas culturas.

O projeto sera desenvolvido durante o ano de 2017 e conduzido pelo grupo de pesquisas
operacionais em hanseniase e pela aluna de doutorado Maria Solange Araujo Paiva
Pinto, sob orientacdo do Prof. Dr. Alberto Novaes Ramos Junior.

Caso o senhor (a) aceite colaborar, em breve serdo enviadas recomendacdes sobre o
desenvolvimento do processo de adaptagdo transcultural e tempo possivel para
realizacdo da proposta. Estamos a disposicdo para quaisquer esclarecimentos que se
fizerem necessarios.

Informamos que, sentiriamos honrados com sua valorosa participacao.

Assinatura do Especialista (Tradutor / Retrotradutor / Juiz)

Maria Solange Araujo Paiva Pinto — Pesquisador Responsavel
Fone: (85) (988416986)
Fortaleza: 16/06/2017
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APENDICE E: Artigo Original

Adaptacéo transcultural da escala de empoderamento em pessoas com
hanseniase com ou sem incapacidade fisica no Brasil

Cross-cultural adaptation of the empowerment scale in people with Hansen's disease

with or without physical disability in Brazil

Escala de empoderamento em hanseniase

Empowerment scale in Hansen's disease

Maria Solange Aradjo Paiva Pinto?, Héllen Xavier Oliveira?, Jaqueline Caracas
Barbosa'?, Eliana Amorim de Souza®*, Maria Leide Wand-Del-Rey Oliveira®, José

Alexandre Menezes da Silva?, Alberto Novaes Ramos Jr6

1 Universidade Federal do Ceara, Faculdade de Medicina, Programa de Pds-graduacgéo
em Saude Publica, Fortaleza, Brasil

2 Netherlands Hanseniasis Relief do Brasil, Fortaleza, Brasil

3 Instituto Multidisciplinar em Saude, Universidade Federal da Bahia, Vitdria da
Conquista, Brasil

4 Fundacdo Oswaldo Cruz, Escola Nacional de Saude Publica, Rio de Janeiro, Brasil

5 Universidade Federal do Rio de Janeiro, Faculdade de Medicina, Rio de Janeiro,
Brasil

6 Departamento de Saude Comunitaria, Faculdade de Medicina, Universidade Federal

do Ceard, Fortaleza, Brasil
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Resumo

Introducdo: Estratégias que possibilitem o empoderamento de pessoas tém sido
essenciais, particularmente em doencas relacionadas a negligéncia, como a hanseniase.
No entanto, sdo limitadas as ferramentas adequadas que permitam medir o
empoderamento em contextos endémicos para a doenca. O objetivo deste estudo é
adaptar transculturalmente (ATC) no contexto do Brasil uma escala de empoderamento
voltada para pessoas acometidas pela hanseniase. Métodos: Estudo metodoldgico com
abordagem universalista para adaptacdo transcultural da escala de empoderamento de
Rogers et al. 1997 em pessoas com hanseniase no Brasil, com ou sem incapacidade
fisica. Procedeu-se a analises de equivaléncia conceitual (constructo) e de itens, bem
como de equivaléncia semantica (traducéo, retrotraducao, analise por comité de
especialistas, pré-teste) e operacional (pré-teste). Realizou-se pré-testagem da versao
brasileira em pessoas em tratamento para hanseniase em ambulatorio de dermatologia
de hospital de referéncia no municipio de Fortaleza, Ceara. Analise da consisténcia
interna (fidedignidade) baseada no alfa de Cronbach. Resultados: O construto original
de empoderamento adequa-se a realidade do Brasil, dentro das especificidades inerentes
a hanseniase. Verificou-se equivaléncia semantica entre as versdes analisadas da escala,
com resultado positivo pela avaliacdo por especialistas e populacdo-alvo. Houve

consisténcia interna satisfatoria entre os itens com base em um coeficiente alfa de


mailto:solangearaujop57@gmail.com

159

Cronbach de 0,69. Conclusoes: A escala de empoderamento foi adaptada
transculturalmente de modo satisfatério em uma versdo brasileira para pessoas com
hanseniase. Ampliam-se as possibilidades de desenvolvimento de a¢6es de controle da
doenga no Brasil com vistas a atengdo integral.

Palavras-chave: Empoderamento; Escala de Empoderamento; Poder Social;
Hanseniase.

Abstrat

Introduction: Strategies that enable the empowerment of people have been essential,
particularly in diseases related to negligence, such as Hansen's disease. However,
adequate tools to measure empowerment in contexts endemic to the disease are limited.
The objective of this study is to analyze the process cross-cultural adaptation (CCA) in
the context of Brazil to an empowerment scale aimed at people affected by Hansen's
disease. Methods: Methodological study with a universalist approach to cross-cultural
adaptation of the Rogers et al. 1997 in people with Hansen's disease in Brazil, with or
without physical disability. Conceptual equivalence (construct) and item analyzes were
carried out, as well as semantic equivalence (translation, back-translation, expert
committee analysis, pre-test) and operational (pre-test). Pre-testing of the Brazilian
version was carried out on people undergoing treatment for Hansen's disease in a
dermatology outpatient clinic of a reference hospital in the city of Fortaleza, Ceara.
Analysis of internal consistency (reliability) based on Cronbach's alpha. Results: The
original empowerment construct fits the reality of Brazil, within the specificities
inherent to Hansen's disease. Semantic equivalence was verified between the analyzed
versions of the scale, with a positive result by the evaluation by specialists and target
population. There was satisfactory internal consistency between the items based on a

Cronbach's alpha coefficient of 0.69. Conclusions: The empowerment scale was
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adapted cross-culturally in a satisfactory way in a Brazilian version for people with
Hansen's disease. The possibilities for developing disease control actions in Brazil are
expanded with a view to comprehensive care.

Key-words: Empowerment; Empowerment Scale; Social Power; Leprosy, Hansen's
disease.

Introducgéo

A Organizacdo Mundial da Satude (OMS) define empoderamento como um processo
pelo qual as pessoas adquirem maior conhecimento sobre as decisdes e a¢des que
afetam a sua satde. O seu construto constitui-se de quatro elementos fundamentais:
compreensdo da pessoa acometida e familiares sobre o papel a ser desempenhado;
pessoa acometida com conhecimento suficiente para ser capaz de se envolver com a sua
salde; habilidades da pessoa acometida; e, por ultimo, um ambiente adequado, ou seja,
um ambiente facilitador do processo de aprendizagem ©.

O empoderamento perpassa atributos constituidos por niveis de ambientes
organizacionais, da comunidade e do individuo. O nivel individual é constituido por trés
componentes: modo de pensar da pessoa sobre sua capacidade de exercer influéncia na
sociedade e na politica, participacdo em organizacdes e conhecimento sobre sua
necessidade de aprendizagem para resolver problemas @3,

Alguns autores definem empoderamento como um processo dinamico que envolve
aspectos cognitivos, afetivos e condutais. Nesse sentido, incluem aumento de poder e
autonomia pessoal e coletiva de individuos e grupos sociais nas relacdes interpessoais e
institucionais .

Em 2012, a OMS avanca nas discussdes e sistematiza dois conceitos estratégicos de
politicas de saude e bem-estar social a serem alcancados até 2020: empoderamento e

cuidado centrado nas pessoas acometidas por doencas. Ambos foram identificados
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como temas-chave para melhorar resultados de salde, satisfacdo de usuarios com 0s
cuidados de satde, comunicacdo entre pessoas acometidas e profissionais de satde,
melhor adesdo a esquemas de tratamento e garantia do uso eficiente da rede de atengéo
primaria a sadde ©.

O conceito é usado em uma ampla gama de contextos e, geralmente, é visto como uma
construcdo em varios niveis, com manifestacdes na comunidade, em grupo ou em
pessoas®. Trata-se de um estado psicoldgico que ocorre como resultado de uma
comunicacéo efetiva na assisténcia a satde, atuando como determinante da consequente
participagdo e autogestdo®. Segundo Conger e Kanungo® funciona como um aspecto
motivacional, em que as necessidades de poder das pessoas sdo satisfeitas quando
percebem que tém poder ou quando acreditam que podem lidar adequadamente com
eventos, situacdes e/ou com as pessoas que confrontam.

Com um debate cada vez mais aprofundado em diferentes setores 9, busca-se alcangar
a complexidade dos processos de adoecimento que vém ase expressando neste seculo,
como também pelo advento de novas ferramentas tecnoldgicas, exigindo pessoas ainda
mais proativas para o século XXI.

A existéncia de varios conceitos expressa a necessidade de se estudar empoderamento
em seus diversos modos de expressao e dimensdes, 0 que demanda quantificacdo. Neste
sentido, no contexto brasileiro, a busca por instrumentos validados que possam medi-lo
representa um desafio, particularmente quando sdo abordadas doencas negligenciadas.
De fato, pensar em empoderar é pensar em acdes dirigidas a diferentes grupos sociais,
em especial, aqueles sujeitos & vulnerabilidade social, programatica e individual %
como é o caso da hanseniase 2% Ressalta-se que o Brasil possuia aproximadamente

14% dos casos novos de hanseniase no mundo em 2018. 4
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Em uma perspectiva individual, favorece-se a autonomia para alcancar adeséo ao plano
diagndstico e terapéutico, potencializando ac¢des de reabilitagdo com consequente
melhoria da condicéo clinica ®. A adesdo ao tratamento esta relacionada a fatores
comportamentais como percepcao e formas de enfrentamento das adversidades, assim
como a fatores externos, como problemaéticas de vida e redes de apoio. A vivéncia de
cada usuario interfere na maneira de visualizar sua doenga em seu contexto de vida, e,
desta forma, também em como ele participa no tratamento %,

Neste contexto, o processo de empoderamento é fundamental para almejar o alcance das
metas da estratégia global que visa “Aceleragio rumo a um mundo sem hanseniase” ),
Entretanto, ressalta-se que, segundo Gregorich®, o exame das diferencas de grupos
étnicos em atitudes, como o empoderamento, exige que as respostas sobre essas
medidas sejam comparaveis entre os grupos dentro de suas proprias realidades.

A validacéo de escalas de empoderamento € um movimento necessario e inovador,
particularmente para a realidade do Brasil. Passa-se a considerar ndo apenas fatores
culturais/contextuais para aplicacdo da escala, mas também todos os aspectos de
semantica, de interpretacdo de itens e funcionalidade envolvidos.

O presente estudo teve como objetivo adaptar transculturalmente a Escala de
Empoderamento (ATC-EE) para pessoas acometidas pela hanseniase,
independentemente da existéncia de incapacidade, para o contexto brasileiro.

Meétodos

Desenho de estudo

Trata-se de um estudo transversal e base metodologica para adaptacdo transcultural da
Escala de Empoderamento de Rogers et al. @® no contexto brasileiro e com foco em
pessoas acometidas pela hanseniase. Busca-se identificar um construto intangivel e

torna-lo tangivel 8 por meio desta escala em uma versdo para o Brasil . Ressalta-se que
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esta escala ja foi utilizada em paises como Japao, Holanda, Suécia, Africa do Sul e
Portugal, em seus respectivos idiomas, tendo sido traduzida e adaptada para Tamil,
idioma do Sul da India (Tamil Nadu) @7,

Parte-se do construto da escala original em que o conceito multidimensional de
empoderamento utilizado fundamenta-se em diferentes perspectivas: 1) Autoestima; 2)
Poder; 3) Ativismo comunitario; 4) Otimismo; 5) Raiva justa. Elaborada para medir a
subjetividade dos sentimentos, a escala utiliza 0 modelo de Likert com 4 opc¢es de
respostas: 1) Concordo plenamente; 2) Concordo; 3) Discordo; 4) Discordo plenamente.
Para este estudo, foi utilizada a versdo em inglés da escala utilizada na india (Tamil
Nadu) com 25 itens. A escala tem um escore de pontuacao que varia de, no minimo, 25
pontos e, no maximo, 100 pontos. Maiores pontuac6es indicam maior manifestacéo de
empoderamento 7,

Processo de adaptacéo transcultural

Tomou-se como base para este estudo 0 modelo universalista proposto por Herdman M,
Fox-Rushby J, Badia ‘®. Este modelo consiste em uma adaptagdo conceitual de itens,
semantica, operacional, de mensuracdo e funcional entre o instrumento original, na
lingua inglesa, e a versdo em portugués do Brasil. O processo de adaptacdo transcultural
foi estruturado em duas etapas:

1- Equivaléncia conceitual e de itens

O objetivo desta etapa foi analisar por meio de revisdo de literatura se o construto
original adequa-se a realidade do Brasil. Buscou-se verificar se 0s itens que compdem a
escala respondem pelos diversos fatores que constituem o conceito de empoderamento
utilizado. Para tanto, considerou 2 momentos principais:

a) Revisdo bibliografica ampla envolvendo busca por publica¢Ges sobre o conceito em

estudo em bases de indexacdo que contemplassem o contexto brasileiro. A pesquisa foi
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realizada no periodo de 2010 a 2017 a partir do Google Académico e do Scientific
Electronic Library Online, utilizando como descritor “empoderamento” ou
“empowerment”. Foram identificados 5.499 artigos disponiveis, sendo 46 com
indicativo de abordagens conceituais. Apos leitura critica e exclusdo de artigos sem esta
abordagem clara, restaram 11 estudos para avaliacdo dos fatores que compdem a escala.
b) Analise conjunta por especialistas e pesquisadores de referéncia no tema de Doengas
Tropicais Negligenciadas (DTNs). Este momento foi utilizado para discutir o conceito
de empoderamento, bem como para planejar todo o processo da adaptagéo transcultural.
2- Equivaléncia semantica

Obijetivou realizar a transferéncia do significado do instrumento original em inglés de
maneira a emitir os mesmos efeitos, reacfes e sentimentos. A equivaléncia semantica
foi constituida a partir dos seguintes momentos:

Traducéo (T): A traducdo da versdo original da escala de empoderamento em inglés
para o portugués do Brasil foi realizada por dois tradutores cuja lingua materna é o
portugués, produzindo T1 e T2 em duas versdes independentes. O perfil dos tradutores
era: bilingues (portugués e inglés), profissionais da saude com expertise em
dermatologia, hanseniase, politicas e satde publica.

Retrotraducdo (RT): As T1 e T2 foram encaminhadas para retrotraducdo quando as
versdes traduzidas para o portugués do Brasil foram retraduzidas para o inglés. Os
profissionais eram bilingues, ambos tendo como lingua materna o inglés (ambos norte-
americanos) e residéncia no Brasil, sendo um profissional da saude, especialista em
salide publica e hanseniase, e outro com experiéncia em desenvolvimento de projetos
em (DTN). Foram produzidas duas retrotraducdes, RT1, RT2.

Analise de equivaléncia semantica: Trata-se de etapa conduzida por juizes a partir da

analise das retrotraducdes de modo comparativo com a escala original. Em relacdo ao
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perfil profissional destes juizes: 2 tradutores, cuja lingua materna era o inglés e dois
especialistas em hanseniase e outras DTNs com fluéncia no inglés.

As dimensdes analisadas para equivaléncia foram: semantica, idiomatica, cultural e
conceitual do instrumento até a verséo final em portugués. Para tanto, foi encaminhado
um quadro para classificagdo de cada item da escala com vistas a avaliagdo de
adequacao dos itens: inalterado, pouco alterado, muito alterado, completamente
alterado. Os quatro juizes receberam as escalas com este quadro, emitindo parecer com
as analises de modo cego entre a escala original e a versdo adaptada transculturalmente,
como estratégia para ampliar a confiabilidade.

Consulta a comité especialista: Para ajustes finais, as 4 versoes analisadas pelos juizes
foram consolidadas e revisadas por pesquisadores do projeto com vistas a realizacao de
debate e alcance de consenso quanto a melhor escala a ser utilizada como pre-teste. Esse
encontro tinha como objetivo produzir a verséo piloto da escala.

Pré-Teste: A aplicacdo da escala de pré-teste tinha por objetivo verificar a aceitacao e a
compreensdo, bem como o impacto emocional da escala adaptada. Para a aplicacdo do
pré-teste, selecionou-se por conveniéncia 0 Ambulatdrio de Referéncia em
Dermatologia do Hospital Universitario Walter Cantidio da Universidade Federal do
Ceara (HUWC/UFC).

Como publico alvo, participaram 20 pessoas acometidas pela hanseniase de 18 a 70
anos, em diferentes momentos de tratamento com poliquimioterapia ou ja em um
periodo de pds-alta. Foram incluidas pessoas de ambos 0s sex0s, com presenc¢a ou hdo
de incapacidade fisica ou deficiéncia, bem como de reacdo hansénica. Foram coletados
dados sociodemograficos e clinico-epidemioldgicos para caracterizacao desta

populacéo.
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O pré-teste foi aplicado por pesquisadores treinados e sempre em dupla com vistas a
qualificar o registro e a observagdo. Apds concluir a aplica¢do da escala, havia um
momento especifico para discussdo com participantes sobre eventuais dificuldades em
compreender o instrumento e sobre recomendacfes possiveis. Em seguida, 0s
pesquisadores realizavam discussdo sobre as expressfes observadas quanto a
compreensdo dos termos e sobre a cultura local.

Além da analise descritiva da populacdo do estudo, para analise da consisténcia interna
(fidedignidade) da escala de empoderamento na lingua portuguesa do Brasil utilizou-se
0 alfa de Cronbach. Para tanto, os dados coletados foram analisados pelo o programa
IBM® SPSS® (Statistical Package for Social Sciences) Statistics, versdo 15.0 (SPSS,
Inc., Chicago, IL, EUA).

Considerac0es éticas

Para a realizacéo do estudo, foram respeitados 0s preceitos éticos em todas as etapas: 1)
A autora da escala original autorizou a utilizacdo para a adaptacao transcultural para o
portugués do Brasil; 2) Os especialistas e ou juizes foram convidados para participar do
processo mediante a assinatura de um termo de consentimento livre esclarecido
(TCLE); 3) As pessoas acometidas por hanseniase concordaram com o estudo e o que
ele envolvia, com leitura e assinatura do TCLE; 4) O projeto foi aprovado pelo Comité
de ética em pesquisa da Universidade Federal do Ceara - CEP/UFC, com parecer de n%:
2.170.916, de 13 de junho de 2017.

Resultados

A adaptacéo transcultural da escala de empoderamento de Rogers et. al. (1997) ¢®
original em inglés para o portugués do Brasil ocorreu seguindo de modo rigoroso as

etapas indicadas nos procedimentos metodoldgicos.
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Para a equivaléncia conceitual e de itens, apds busca na literatura e anélise conjunta
com especialistas e pesquisadores, definiu-se pelo uso do conceito de empoderamento e
a juncdo de alguns de seus construtos, incluindo aqueles definidos pela OMS (1998) ™,
por Rapport (1987) @, por Zimmerman (2000)®, por Gregorich (2006) © e pela ONU-
BR (2015) (. Enfatizou-se nesta etapa o conceito de empoderamento individual ou
psicologico. Em busca de aumentar o rigor metodoldgico neste processo priorizou-se
entre estudiosos e especialistas diferentes categorias profissionais (enfermagem,
historia, medicina, psicologia), buscando reduzir vieses de interpretacao.

Para o processo de equivaléncia de itens, procurou-se explorar a universalidade dos
conceitos sistematizados.

Na etapa subsequente de equivaléncia semantica para transferéncia do significado do
instrumento original verificou-se que o instrumento conseguiu alcangar 0 mesmo
significado no contexto brasileiro. Para a equivaléncia operacional, utilizou-se 0 mesmo
padrdo de formato da escala original e os pesquisadores foram devidamente
habilitatados, respeitando as individualidades das pessoas entrevistadas, incluindo:
disponibilidade, privacidade para aplicacdo e aceitacdo em participar.

A etapa de pré-teste do instrumento inicial foi realizada envolvendo 20 pessoas com
hanseniase em amostra por conveniéncia. As principais caracteristicas desta populagéo
foram: sexo masculino (65%; n=13), 20 a 40 anos de idade (50%; n=10), pretos ou
pardos (75%; n=15), solteiros (80%; n=16), residentes fora da capital Fortaleza (55%;
n=11), trabalhadores ativos (55%; n=11), renda inferior a 1 salario minimo (50%; n=10
- 1 salario minimo correspondente a R$ 937,00), classificacdo operacional da
hanseniase multibacilar (85%; n=17) e grau 1 de incapacidade fisica (70%; n=14). A

Tabela 1 descreve com maiores detalhes os dados sociodemografico.
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TABELA 1

A aplicagdo do pré-teste teve uma duracdo média de 40 minutos. Este periodo foi
destinado a apresentacdo do pesquisador, do objetivo do estudo, além do esclarecimento
dos aspectos do estudo trazidos no TCLE, particularmente sobre objetivos do pre-teste.
Ap0s aplicacdo do instrumento, discutiu-se sobre os sentimentos gerados, as emogdes
apresentadas, as dificuldades de compreenséo dos itens, a importancia do instrumento e
eventuais sugestdes para alteracdo do instrumento.

Alguns participantes relataram que alguns itens apresentados despertavam lembrancas
e/ou sentimentos importantes. As opinides foram em sua totalidade positivas no sentido
de compreens&o dos itens e de medir o que se pretendia. Estas pessoas acometidas pela
hanseniase reforcavam sempre que as perguntas eram importantes e que durante o
tratamento nunca tinham sido abordadas previamente sobre aspectos trazidos por
determinados itens da escala.

No item 11 “Frequentemente, sou capaz de superar barreiras”, as pessoas entrevistadas
pediam explicacdo sobre a palavra “barreira”. Na reunido com o grupo de
pesquisadores decidiu-se por substituir este termo por “obstaculos”.

No item 15 “Peritos estdo na melhor posi¢ao de saber o que o povo deve fazer ou
aprender”, alguns participantes apresentaram dificuldades para entender a palavra
“Perito”. Como néo existia uma correspondéncia literal da palavra, optou-se por trocar
“peritos ” por “estudiosos ”, apos avaliacdo. A seguir, apresenta-se a versao original e
adaptada da Escala de Empoderamento para o Brasil (Quadro 1).

QUADRO 1

Ap0s a aplicacdo, a escala de empoderamento teve uma média total de escore de 52,4

(DP: 4,7), variando de 40 a 60 (minima e maxima, respectivamente). O coeficiente alfa
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de Cronbach de 0,65 confirma a consisténcia interna entre os itens das escalas. dentro
do parametro de 0,60 < o < 0,75 considerado satisfatorio. 9

Discusséo

Este cuidadoso processo de adaptagéo transcultural da escala de empoderamento de
Rogers et al. *” demonstrou a adequacio para aplicacdo no contexto brasileiro. A
diversidade da populacdo do estudo em termos sociodemogréaficos e clinico-
epidemiolégicos amplia o escopo de utilizagdo em uma doenga complexa e com grande
diversidade de expressao clinica.

Ressalta-se que a aplicacdo desta escala para pessoas com hanseniase podera estimular
também o desenvolvimento de a¢fes para a promogao do empoderamento nos diferentes
“encontros” entre profissionais de salde, pessoas acometidas e comunidades. Mesmo
dentro do processo de adaptacéo transcultural, a abertura de um espaco de escuta
permitiu verificar a ndo abordagem de aspectos tratados no instrumento durante todo
seu processo de gestdo do cuidado e/ou assisténcia. Ressalta-se, portanto, a opinido das
pessoas participantes de que itens sensiveis da escala deveriam estar presentes na
abordagem dentro das rotinas de atengdo e cuidado nos servigos de satde®),

A insercdo do empoderamento como categoria analitica busca possibilitar a pessoas e
coletivos um aprendizado que os torne capazes de viver a vida em suas distintas etapas e
de lidar com as limitag¢fes impostas por eventuais doengas, sugerindo, dessa forma, que
estas acOes possam ser realizadas em distintos contextos como escolas, domicilio, local
de trabalho e comunidades®?. Este conceito foi percebido pela totalidade das pessoas
que participaram do pré-teste, particularmente pela satisfacdo em poder responder um
instrumento em que fosse possivel alcancar as dimensdes de empoderamento.

Um aspecto importante verificado ao longo do processo foi o potencial de

operacionalizacdo da escala nos contextos reais. Ao término do processo de adaptacédo
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transcultural, faz-se necessario observar os seguintes critérios: simplicidade, clareza,
precisdo, expressdo de um sentimento, credibilidade, dentre outros Y. Dai a estratégia
utilizada ao longo de todas as etapas deste estudo.

Até 0o momento de realizacdo deste estudo verificou-se a existéncia de sete escalas de
empoderamento validadas em outros contextos culturais para publicos e objetivos
diferentes. Inserem-se neste reconhecimento as escalas de empoderamento de Mikky
(2006); Anderson (2003); Bulsara (2006); Faulkner (2001); Kettunen (2006); Lars,
Tommy (2005) e Rogers (1997), nenhuma das quais traduzida e ou adaptada para o a
lingua portuguesa do Brasil. Tal fato aumenta o carater de ineditismo deste estudo,
como também o fato de ter sido adaptada em pessoas acometidas pela hanseniase.
Alguns paises ja realizam a adaptacéo/aplicacio da escala, a exemplo da Africa do Sul,
onde foi aplicada em pessoas em situacdo de grande vulnerabilidade, com baixo poder
socioeconémico e problemas de saude mental, realizando a comparacdo com pessoas de
raca/cor branca®>?*1), Ressalta-se que esta abordagem integra um Programa de
Investigacao relativo ao construto em geral e ao instrumento em particular, o que requer
elevado rigor em sua realizacio ?. Por fim, adaptar uma medida transculturalmente
permite comparar resultados em culturas diferentes, otimizando tempo e recursos
financeiros, evitando, dessa maneira, a formulacéo de novos instrumentos®®.

Durante a adaptacdo da escala, foi possivel identificar que houve consisténcia interna
dos itens e que todas as outras etapas se desenvolveram em um processo metodologico
adequado para o cenario brasileiro.

Apesar do rigor do método aplicado, considera-se como um potencial limitacéo o fato
de a amostra ter sido constituida por conveniéncia, o que pode ter limitado o alcance da
diversidade de sujeitos esperada em contextos reais. A despeito desta eventual

limitacdo, considera-se que os resultados alcancados sdo satisfatorios em demonstrar
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que a Escala de Empoderamento em portugués do Brasil representa uma ferramenta
potente para anélise de manifestacdes de empoderamento em pessoas acometidas por
hanseniase. Desta forma, contribuindo para uma melhor compreensao sobre estigma,
exclusdo social, incapacidade fisica, persisténcia de novos casos, ndo adesao ao
tratamento, dentre outros aspectos. No processo de empoderamento de pessoas com
doencas negligenciadas, o uso da escala podera colaborar também com a reducéo de
novos casos da doenca, mas também desenvolver uma melhor qualidade de vida com
atitudes positivas.

A escala de empoderamento foi adaptada transculturalmente em uma verséo brasileira
para pessoas com hanseniase. Ampliam-se as possibilidades de potencializar as agdes de
controle da doenca no Brasil com vistas a atengéo integral. A adaptacdo transcultural de
conceito, de itens, da semantica e operacional sugere a utilizagdo em contextos de
assisténcia a satde buscando um repensar na linha de cuidado dos acometidos.
Entretanto, recomenda-se que ao ser utilizado em outras realidades, seja avaliada a
dimensdo cultural do construto.

Por fim, compreende-se 0 empoderamento como consequéncia de um processo de
crescimento individual, em que sdo desenvolvidos o poder, a autoeficacia, o ativismo
comunitario e a capacidade de enfrentamento na solucéo de problemas com tomada de
decisdo consciente. Amplia-se, portanto, a possibilidade de superacdo de questdes
individuais relativas ao impacto de incapacidade fisica e estigma, mas também de
superacdo da condicdo de pobreza estrutural. Assim podera contribuir para disparar
atitudes coletivas de enfrentamento das desigualdades sociais, uma vez que estas
diferencas marcam cenarios com alta carga da doenca.

Referéncias

1. World Health Organization (WHQ). Health Promotion Glossary. Geneva; 1998.



172

2. Rappaport J. Terms of empowerment Examplars of prevenvention - toward a Theory
for Community Psychology. Am J Commum Psychol. 1987; 15:121-148.

3. Zimmerman M. Empowerment theory: psychological, organization, and communnity
levels of analysis; 2000.

4. Kleba ME, Wendausen A. Empoderamento: processo de fortalecimento dos sujeitos
nos espacos de participacdo social e democracia politica. Satde Soc. 2009;18(4):733-
743.

5. Cerezo PG, Juvé-Udina ME, Delgado-Hito P. Concepts and measures of patient
empowerment: a comprehensive review. Rev Esc Enferm USP. [periddico na Internet].
2016 [acessado 2016];50(4): [acerca de 8 p]. Disponivel em:

http://dx.doi.org/10.1590/S0080-623420160000500018

6. Gregorich SE. Os instrumentos de auto-relato permitem comparagdes significativas
em diversos grupos populacionais? Testando equivaléncia de medicdo usando o quadro
de analise de fator confirmatorio. Cuidados médicos. 2006; 44: 78-94.

7. NacOes Unidas do Brasil (ONUBR). 17 Objetivos para transformar o mundo.
[internet].2015 [acessado 2019]. Disponivél em:

https://nacoesunidas.org/pos2015/agenda2030/

8. Small N, Bower P, Chew-Graham CA, Whalley D, Protheroe J. Patient
empowerment in long-term conditions: development and preliminar testing of a new
measure. BMC Health Services Research. 2013; 13:263.

9. Conger JA, Kanungo RN. The Empowerment Process: Integrating Theory and
Practice. The Academy of Management Review. [periddico na Internet]. 1988 Jul.
[acessado 2019 Nov 02];13(3):[acerca de 12 p.] Disponivel em:

https://www.jstor.org/stable/258093



http://dx.doi.org/10.1590/S0080-623420160000500018
https://nacoesunidas.org/pos2015/agenda2030/
https://www.jstor.org/stable/258093

173

10. Bakker L., Van Brakel W. H. Empowerment Assessment tools in People with
Disabilities in Developing Countries. A systematic literature review. Lepr Rev. Jun.
2012, 83, 129-153

11. Winters JRF. et al.; O empoderamento das mulheres em vulnerabilidade social.
Revista de Enfermagem Referéncia. Série 1V. n® 18. Jul/ago/set. 2018.
ISSNe:2182.2883. ISSNp: 0874.0283 . Disponivel em:

http://www.scielo.mec.pt/pdf/ref/vserl\VVn18/serl\VVn18a09.pdf

12. Souza JM., et al. Aplicabilidade pratica do empowerment nas estratégias de
promocao da salde. Ciéncias e Saude Coletiva, 19(7);2265-2276, 2014. DOI:
10.1590/1413-81232014197.10272013

13. Reis ACSM,, et al. O cenério de Politicas Publicas do Brasil diante do quadro das
doencas negligenciadas. Revista Académica do Instituto de Ciéncias da Saude. V.3n.01
agot-dez.2016. ISN:24479330.

14. WHO. Global Leprosy Strategy 2016-2020: Accelerating towards a leprosy-free
world [Internet]. New Delhi: World Health Organization.; 2016 [cited 2020 nov 21]. 23
p. Available from:
http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/208824/1/9789290225096 Eng.pdf

15. Taddeo PS et al. Acesso, pratica educativa e empoderamento de pacientes com
doencas cronicas. Ciéncia & Saude Coletiva. 2012;17(11):2923-2930.

16. Rogers ES, Chamberlin J, Ellison ML, Crean T. A Consume-Constructed Scale to
measure empowerment among users of mental health services. Psychiatric Servkes,
[periddico na internet]. 1997 Ago [acessado 2019 Jan 08];48(8) Disponivel em:

https://cpr.bu.edu/wp-content/uploads/2011/11/rogers1997c.pdf



http://www.scielo.mec.pt/pdf/ref/vserIVn18/serIVn18a09.pdf
https://cpr.bu.edu/wp-content/uploads/2011/11/rogers1997c.pdf

174

17. Rosens, E et al. Cross-Cultural Validation of the Empowerment Scale in Tami.
Nadu—Internship Report. Management, Policy Analysis and Entrepreneurship, VU
University; 2011.

18. Herdman M, Fox-Rushby J, Badia X. A model of equivalence in the cultural
adaptation of HRQoL instruments: the universalist approach. Quality of Life Research.
1998; 7(4):323-335.

19. Freitas ALP. Rodrigues Sg. A avaliacdo da confiabilidade de questionarios: uma
analise utilizando o coeficiente alfa de Cronbach. XIl SIMPEP - Bauru, SP, Brasil, 7a9
de nov. 2005. DOI: 10.13140/2.1.3075.6808

20. Carvalho SR, Gastaldo D. Promocdo a saude e empoderamento: uma reflexéo a
partir das perspectivas critico-social pos-estruturalistas. Ciéncia & Saude Coletiva.
2008;13(sup.2):2029-2040

21. Pasquali, L. Principios de elaboracdo de escalas psicoldgicas. Revista de Psiquiatria
Clinica, S&o Paulo, v. 25, n. 5, p. 206-213, 1998. Edicéo Especial.

22. Jorge-Monteiro MF, ORNELAS JH. Properties of the Portuguese version of the
empowerment scale with mental health organization users. International Journal of
Mental Health Systems. 2014; 8:48.

23. Morris SB, Huang J, Zhao L, Sergent JD, Neuhengen J. Measurement equivalence
of the Empowerment Scale for White and Black persons with severe mental illness.
Psychiatric Rehabilitation Journal, [periddico na Internet]. 2014 [acessado 2019];37(4):
[acerca de 6 p.] disponivel em: http://dx.doi.org/10.1037/prj0000069

24. Reichenheim ME. Alguns nortes para uma adequada adaptacdo transcultural de

instrumentos de afericdo. Instituto de Medicina Social. 2008.



175

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemogréficas das 20 pessoas acometidas pela hanseniase
que participaram do pré-teste da validacao transcultural da escala de empoderamento

para o Brasil, Fortaleza - Ceard, 2017.

Variaveis Frequéncia
N %

Sexo

Masculino 13 65

Feminino 7 35
Raca/Cor

Branca 5 25

Preta/parda 15 75
Faixa etaria (em anos)

20-40 10 50

41-60 4 20

61-80 6 30
Municipio de residéncia

Fortaleza (CE) 9 45

Outros Municipios 11 55
Anos de estudo concluido

Sem estudo (0) 7 35

1-4 1 5

5-8 2 10

9-12 10 50
Situacao de Trabalho

Ativo 11 55

Inativo/Aposentado 6 30

Nunca trabalhou 3 15
Profisséo

Autdbnomo 8 40

Empregado/funcionario 11 55

Estudante 1 5

Situacéo conjugal




Casado/a 4

Solteiro/a 16
Renda em Salarios Minimos*

Sem renda (0) 2

0,1-0,9 8

1-2,5 9

>2,5 1
Situacgao atual em relacéo ao tratamento

Em poliquimioterapia 7

Alta da poliquimioterapia 7

Recidiva de hanseniase 6
Classificacao operacional

Paucibacilar 3

Multibacilar 17
Grau de Incapacidade Fisica

Grau 0 6

Grau 1 14

20
80

10
40
45

35
35
30

15
85

30
70

* 1 salario minimo correspondente a R$ 937,00 em 2017.
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Quadro 1 - Escala de Empoderamento versédo em inglés e versao final em portugués do

Brasil para pré-teste.

Escala verséao Original e Escala verséo Final

1.1 can pretty much determine what will happen in my life.
1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
1. Eu posso quase sempre determinar o que ird acontecer em minha vida.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

2.People have more power if they join together as a group

1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

2). As pessoas tém mais poder se elas se juntarem uns aos outros em um
grupo.

(2). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

3. Getting angry about something never helps.
1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
3). Ficar com raiva de alguma coisa nunca ajuda.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

4. | have a positive attitude toward myself.
1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
4. Eu tenho uma atitude positiva comigo mesmo.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

5. I am usually confident about the decisions | make.
1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
5). Em geral, sou confiante com as decisdes que tomo.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

6. People have no right to get angry just because they don’t like something.
1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

6). As pessoas ndo tém o direito de se aborrecerem somente porgue néao
gostam de alguém.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

7. Most of the misfortunes in my life were due to bad luck.

1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

7). A maioria das dificuldades em minha vida foram devido a ma sorte.




(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

8. | see myself as a capable person.
1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
8). Eu me vejo como uma pessoa capaz.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

9. Making waves never gets you anywhere.
1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
9). Se lamentar n&o leva a lugar nenhum.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

10. People working together can have an effect on their community.
1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
10). Pessoas trabalhando juntas podem fazer diferenca na comunidade.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

11. I am often able to overcome barriers.
1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
11).Frequentemente, sou capaz de superar obstaculos.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

12. I am generally optimistic about the future.
1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
12).Geralmente, sou otimista sobre o futuro

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

13. When | make plans, I am almost certain to make them work.
1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
13).Quando fac¢o planos, tenho quase certeza de que vou fazé-los acontecer.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
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14. Usually | feel alone.

1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

14 . Em geral, sinto-me so.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

15. Experts are in the best position to decide what people should do or learn.
1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

15.Estudiosos estdo na melhor posicao de saber o que o povo deve fazer ou
aprender.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

16. I am able to do things as well as most other people.
1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
16 .Sou capaz de fazer coisas como qualquer outra pessoa.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

17. 1 generally accomplish what | set out to do.
1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
17.Em geral, cumpro o que planejei fazer.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

18. People should try to live their lives the way they want to.
1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
18 .As pessoas devem tentar viver suas vidas como quiserem.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

19. | feel powerless most of the time.
1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
19. Na maioria das vezes, sinto-me sem forcas

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

20. When | am unsure about something, | usually go along with the rest of the
group.

1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

20. Quando eu estou inseguro(a) com alguma coisa, em geral, sigo as outras
pessoas (ou faco o que todo mundo faz).

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

21. | feel I am a person of worth, at least on an equal basis with others.

1.Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
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21.Sinto que tenho o mesmo valor que as outras pessoas

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

22. People have the right to make their own decisions, even if they are bad
ones.

1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

22.As pessoas tém o direito de tomar suas decisdes, mesmo que se saiam mal
(ou que possam se sair mal).

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

23. | feel I have a number of good qualities.

1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

23. Eu acho que tenho algumas qualidades.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

24. Very often a problem can be solved by taking action.
1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree
24).Frequentemente, um problema pode ser resolvido com uma agao.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

25. Working with others in my community can help to change things for the
better.

1. Strongly agree 2. Agree 3. Disagree 4. Strongly disagree

25.Trabalhar com outros da minha comunidade pode ajudar a mudar as
coisas para melhor.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
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Apresentacao

O Guia de Aplicacao da Escala de Empoderamento, versdo em
portugués do Brasil, expressa o empenho e compromisso dos autores, da
Universidade Federal do Ceara e da Netherlands Hanseniasis Relief Brasil -
NHR Brasil, com o mundo e o Brasil livres da hanseniase e das exclusdes

causadas pelas deficiéncias.

Trata-se de uma proposta inovadora, pois, € a primeira vez que se
realiza, no Brasil, a avaliagdo desse instrumento, quanto a equivaléncia

conceitual e de itens, além da equivaléncia semantica e de mensuragéo.

Sabe-se que a pessoa empoderada administra melhor sua doencga e o
uso de servicos de saude, identificando com mais facilidade suas
complicagdes e, tomando decisdes mais acertadas.

Os autores destacam evidéncias suficientes ao considerar que o
empoderamento é fundamental para que as pessoas com hanseniase e/ou
suas complicagdes e sequelas, desfrutem de salde mental positiva e sejam
proativos na sua recuperagao.

Assim, medir o empoderamento em pessoas em situagdo de
vulnerabilidade e acometidas por doengas negligenciadas, como a

hanseniase, € uma inovagéo no campo da aten¢édo a salde dos cidadéos.

Este Guia tem por objetivo contribuir com os profissionais e servigos
de saude, da atengdo primaria, secundaria e tercidria, no empoderamento
das pessoas com hanseniase levando-as a maior compreensdo dos seus
direitos como usuarias, melhor gestédo do autocuidado, maior autonomia na
tomada de decisées, colaborando, assim, para uma assisténcia de qualidade,

mais competente, humana e respeitosa.

Maria Aparecida de Faria Grossi

Médica Dermatologista
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1. Introdugao do GUIA de Empoderamento:

Esse Guia foi elaborado com o objetivo de proporcionar aos
profissionais da saude conhecimento sobre a Escala de Empoderamento
(EE). Informamos que a escala foi adaptada transculturaimente (ATC) em
pessoas/usuarios que haviam sido ou estavam acometidos por hanseniase,
podendo ter ou néo incapacidade fisica.’

Esta organizado em nove sessdes, cada uma descrevendo um
aspecto necessario para a utilizacdo da EE. Durante a narrativa, procuramos
mostrar, de maneira objetiva e pratica, a sua utilizagdo, incluindo algumas
reflexdes e/ou evidéncias a partir das quais é possivel perceber a urgéncia de
atuarmos no sentido de valorizar e desenvolver o empoderamento desta
populagéo.

Acreditamos que a EE podera fortalecer esta possibilidade como
ferramenta estratégica junto aos servicos de saulde, a favor, inclusive, do
processo de fortalecimento do Sistema Unico de Satde (SUS), em particular,
quando sdo considerados os principios de universalidade, integralidade,
equidade e participagdo social. Na sequéncia, descrevemos, de modo
sintético, a perspectiva histérica da escala e a sua utilizagdo em diferentes
paises. Integra-se ainda o conceito de empoderamento, além de aspectos
mais praticos que se referem aos seguintes elementos: como utilizar a
escala; habilidades necessarias; quem poderd aplicar; sugestdes para
desenvolver o empoderamento; entre outros

2. Por que fomos estudar empoderamento?

A necessidade de estudar empoderamento surgiu diante de varios
aspectos observados e vividos no cotidiano da atencédo a pessoas em
ambulatérios, comunidades e, até mesmo, unidades de internamento.
Assistimos, com frequéncia, atitudes equivocadas no relacionamento de

pessoas como usudrias/pacientes & profissionais da salde. Diante deste

' O artigo de Adaptagao Transcultural, em revisao.
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contexto, interpretamos que essas atitudes podem estar associadas a varios
aspectos, tais como: falta de habilidade dos profissionais de saude para uma
comunicacéo e relacéo efetiva; sobrecarga de trabalho dos profissionais de
salde; inadequacdo do ambiente fisico de atendimento; falta de
aparelhamento da respectiva unidade de salde; auséncia de tempo para um
melhor atendimento; dentre muitos outros. Todo esse cendrio constitui-se
como um obstaculo adicional para o processo de desenvolvimento do

empoderamento destas pessoas.

Ao analisarmos as pessoas tipificadas como usuario/paciente,
verificamos a falta de compreenséo do seu processo salde-doenga-cuidado,
além da demonstragdo, muitas vezes, de baixa autoestima, atitude passiva e
ou submissa. Essa atitude contribui com o surgimento de complicagées,
podendo até ocasionar, o abandono do tratamento. Estes aspectos,
associados a outras dimensées de vulnerabilidade nas quais muitos vivem,
tornam complexo o ambiente necessario a uma atuagdo mais proativa de
empoderamento. Ressaltamos ainda que os desconhecimentos destes se
referem inclusive as dimensdes de cidadania e de compreensédo da
sistematica de funcionamento do SUS. Por varias vezes, vivenciamos
perguntas como: O que eu tenho? O SUS tem meu tratamento? Como posso

ser assistido? Quais os meus direitos?

“Me falaram n&o sei 0 qué, ndo sei o qué, que eu ndo entendo, s6 os médicos
e enfermeiros entendem, mas eu, pelo menos nédo entendo. Eu sinto dor
numa perna e apresentei calombos pelo corpo, mas hoje estou livre, Gragas
a Deus.”

(Quartzo)

“O que eu sei é que essa doenga é muito nojenta, muito pesada, é muito
maltratadeira, maltrata a gente demais, acaba com a gente, me dé quentura
no corpo todo, nos bragos, nas pemas, sinto azia, me sinto mal.”

(Citrino)
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(NUNES JM, OLIVEIRA EN, VIEIRA NFC, 2009, p. 1314)

Essa realidade de desconhecimento e fragilidade € mais comum
gquando sao consideradas as doengas negligenciadas. Neste sentido, a
indignacdo com o cenario da hanseniase e os seus desafios representaram
fatores que nos levaram ao estudo do tema especifico de empoderamento.
Convém registrar que em pleno século XXI o Brasil registrou entre 1990-
2018, aproximadamente, 1,1 milhdo de casos novos detectados na
populagcédo em geral, entre elas, quase 90.000 criangas (média aproximada de
9%), com indicadores epidemiolégicos que classificam como pais de alta
carga para a doenga, o segundo no mundo em termos de niimero de casos
novos registrados. Para além da detecgdo, quando se considera que,
aproximadamente, 10% destas pessoas apresentavam algum grau de
incapacidade fisica no momento e que as complicagbes da hanseniase
contribuem para a ocorréncia de 6bitos, ampliam-se os desafios.

As desigualdades socioecondmicas entre regides tém sido
apontadas como determinantes para que regides mais pobres do Brasil
apresentem-se como aquelas de maior endemicidade e com alta carga de
morbimortalidade. As regides Centro-Oeste, Norte e Nordeste do pais
inserem-se nesta perspectiva, com indicadores epidemiolégicos acima da

média nacional.

Associado ao cendrio epidemiolégico, temos ainda as diferentes
barreiras para acesso ao diagnéstico e tratamento de pessoas com a doenga,
as quais devem considerar a dimensédo de condicdo cronica. Neste sentido,
as falhas de adeséo ao tratamento inserem-se como um problema de salde
publico. Estas falhas de adeséo estdo associadas a diversos fatores, como a
falta de compreensdo do tratamento, dificuldades de deslocamento,
dificuldades de acesso fisico, falta de medicamento na unidade de salde,
desconhecimento dos profissionais de saulde, quadro deficitario de pessoal

da saude, estigma, preconceito, baixa autoestima, dentre outros. Ressaltam-
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se ainda motivos invisiveis aos olhos de profissionais da salde, referentes a
singularidade do sujeito.

Existem evidéncias suficientes para considerar que o
empoderamento € fundamental para que as pessoas acometidas pela
hanseniase desfrutem de uma salde mental positiva, que possuam bem-
estar e que sejam proativos na sua recuperagdo. A Primeira Conferéncia
Internacional de Promocgéo a Saude em 1986, realizada em Ottawa/Canada,
trouxe, pela primeira vez, o conceito de empoderamento, que passou a ser
um elemento chave para a promogéo da salde quando da formalizagédo da
Carta de Ottawa.

Em 2012, na cidade de Copenhagen/Dinamarca, foi realizada a
primeira European Conference on Patient Empowerment, a qual representou
um marco para o movimento de empoderamento de pessoas com doengas.
Na ocasido, estavam presentes 250 pessoas com diferentes problemas de
salde. O movimento, ao incluir a participacdo destas pessoas, foi
considerado de extrema relevancia para a consolidagdo do direito a voz.
Ademais apresentou discussdes de varias questdes, tais como: alfabetizacao
em salde, autogestao das doencgas cronicas e conhecimento sobre as novas
tecnologias. Atualmente, paises como China e india, por exemplo, acreditam
que somente terdo condigdes de gerenciar doengas crénicas em seus
sistemas nacionais de salide com a condi¢ao de ter pessoas empoderadas.

O aspecto do empoderamento individual (psicolégico) passou a ser
abordado com mais énfase apds o relatério de 1999, do Institute of Medicine,
dos Estados Unidos da América, denominado “Errar € Humano: construindo
um sistema de salde seguro” (“To err is human: building a safer health
system”). Desde entdo, os sistemas nacionais de salde passaram a ser
vistos e interpretados de uma maneira diferente, considerando que o
empoderamento da pessoa sob atengdo levaria a redugdo do erro humano
nos servicos de saude. Estabeleceu-se que quanto mais empoderado forem
estas pessoas, menor serd a quantidade e a gravidade de potenciais erros,
ao mesmo tempo em que se verificard mais adeséo ao tratamento.
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Diferentes estudos confirmam que o empoderamento proporciona
melhor gestéo do autocuidado, maior autonomia para tomada de decisdo das
pessoas sob atengéo junto a profissionais de salde e maior compreenséao
dos direitos enquanto usuario de um sistema nacional de saude.

Alguns servigos de salde no Brasil principalmente, nos paises
desenvolvidos, estdo trabalhando com o conceito de cuidado centrado na
pessoa (paciente), que assume uma postura proativa de negociar e decidir
juntamente com os profissionais de salde a melhor conduta a ser adotada.
Dessa forma, toma-se como base a cultura, os aspectos éticos envolvidos e

as emogdes do paciente, sempre compartilhando responsabilidades.

Finalizamos, essa se¢ao, propondo que seja feita uma reflexao
sobre a quantidade de pessoas (usudrios/pacientes) que: continuam
peregrinando para ter um diagndstico correto de hanseniase; séo
diagnosticadas com hanseniase ja com incapacidade fisica instalada; nao
fazem uso do medicamento corretamente e nem promovem o autocuidado de
areas do corpo “adormecidas”; sdo contatos de individuos com diagndstico
de hanseniase e que ndo sdo examinadas. Além disso, também buscamos
investigar até que ponto uma pessoa (usuario/paciente) empoderada poderia
advogar a seu favor, se melhorassemos todos esses indicadores.

3. O que encontramos como conceito de empoderamento?

Para discutirmos e compreendermos melhor o conceito de
empoderamento, e que este esteja em consonancia com a proposta aqui em
discussao, realizamos uma revisdo da literatura em vaérias bases de
indexagdo. Entretanto, esclarecemos que o interesse deste Guia néo é o de
realizar uma revisdo extensa ou retrospectiva sobre perspectivas histéricas,
mas sim o de contextualizar os diversos conceitos e as variadas tipologias de

empoderamento existentes na literatura.

O empoderamento como categoria surgiu em uma época de muita
luta por direitos de classe, género e poder. Em 1990, as agéncias bilaterais e
multilaterais se convenceram de que a superacgéo do ciclo da pobreza tinha
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relacdo direta com a divisdo mais equitativa de poder. Discutia-se com
frequéncia o conceito integrado a um objetivo maior voltado para o
desenvolvimento social.

No Brasil, o conceito de empoderamento foi introduzido no campo
da educacdo, compreendendo-se que a dimensado de pessoa, grupo ou
instituicdo empoderada remete-se a realizar por si mesmo as mudangas e as

acdes que levam as pessoas a evoluirem e se fortalecerem.

De acordo com Gohn (2004), no Brasil, sdo empregados dois tipos
de empoderamento: o primeiro se refere ao processo de mobilizagdes e
praticas que objetivam promover e impulsionar grupos e comunidades na
melhoria de suas condigdes de vida, aumentando sua autonomia; o segundo
diz respeito as agdes destinadas a promover a integragdo das pessoas
excluidas, dos carentes e dos sujeitos sem acesso aos servigos publicos e
aos bens elementares a sobrevivéncia etc.

Segundo Stotz e Aradjo (2004), em sua tradi¢cdo anglo-saxdnica do
liberalismo civil e religioso, o empoderamento é compreendido a partir da
origem da palavra empower, a qual tem tradugdo em verbos transitivos como

“autorizar, habilitar ou permitir”.

O estudo de Cerezo, Juvé-Udina e Delgado-Hito (2016) traz o
empoderamento como um processo comunicativo que € desenvolvido entre
profissionais de salde e pessoas (pacientes/usuarios), envolvendo ajuda de
uma parceria colaborativa e com abordagem centrada nas pessoas, cujas
relagdes sé@o construidas de modo justo e igualitario. Esses autores relatam a
ampla abrangéncia da utilizagdo do conceito “empoderamento” em varios
contextos. Na esfera da salde, a expressdo foi adotada, principalmente,
como base orientadora para abordagens de promogéo e, nos Ultimos anos,

como estratégia para o gerenciamento de condigdes cronicas.

A OMS define empoderamento como um processo por meio do
qual as pessoas alcangam maior controle sobre as decisdes e acgdes que
afetam a sua saude. Sendo assim, individuos e comunidades precisam
desenvolver habilidades, bem como ter acesso a informacgdes e recursos.

10
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Ademais, precisam de oportunidade para participarem e influenciarem os
fatores que afetam a sua saude e o bem-estar.

A auséncia do controle sobre sua condicdo clinica pode ser
compreendida com a possibilidade de apresentar algumas complicagdes e
nao conformidades ao longo do tratamento. No estudo de Luna et aal
(2010,p.985), insere-se esta perspectiva no caso da hanseniase:

“No caso de paciente com diagnéstico de hanseniase, a ndo aceitagdo do uso de
poliquimioterdpico  (PQT) influencia a continuidade da corrente de
transmissibilidade da doenca, interferindo na adequada manutengdo do ambiente
seguro, podendo provocar danos nas outras atividades de vida, como mobilizar-
se, comunicar-se e trabalhar e distrair-se, o que comprova que as atividades de

vida estdo interligadas e que uma influencia a outra.”

A hanseniase, com sua caracteristica de cronicidade, passa a
fazer parte do vasto elenco de determinantes sociais em salde para a sua
ocorréncia e carga de morbimortalidade, assim como género, renda,
escolaridade, aspectos culturais, demograficos, dentre outros. A cronicidade
da doenga requer uma pessoa com maior desenvoltura sobre seu
adoecimento, entendendo, por exemplo, que tais manifesta¢gdes podem levar

a complicacdes e/ou sequelas graves.

Desta forma, o espectro de elementos que tipificam o acesso a
salde, incluindo a dimens@o de ndo adesédo ao tratamento, tem iniUmeras
questdes que merecem consideragdo, a saber: falta de motivagédo; deficiéncia
de conhecimentos sobre a doenga; rotatividade de pessoal; desconhecimento
das normas; e ndo credibilidade na cura da hanseniase.

Assim, a acdo de empoderar pessoas (usuarios/pacientes) poderia
contribuir para minimizar ou prevenir tais situagées. A pessoa empoderada
apresenta uma melhor gestdo de sua doenga e utiliza de maneira mais

1"
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adequada os servicos de saude, tendo condigdes de identificar,
realisticamente, suas complicagdes, com tomadas de decisdo mais
acertadas. Alguns autores demonstram que o empoderamento impacta,
positivamente, os seguintes aspectos: autoeficacia, confianga; autoestima;
motivagdo; controle pessoal;, consciéncia critica; capacidade de resolver
problemas; e habilidades para melhor desenvolvimento pessoal.

“Enxergar’ a pessoa (usuario/paciente) em seu contexto de vida
passa necessariamente por respeitar e compreender suas mais diversas
dificuldades e/ou vulnerabilidades, assim como buscar estratégias e
ferramentas para empodera-la, dando-lhe voz ativa no seu processo de cura,
o0 que representa um grande desafio, neste século, para o alcance da saude.

Um estudo realizado pelo National Health Service (NHS), em um
hospital na Inglaterra, reconheceu que os médicos carecem de informagdes
clinicas em trés de cada vinte consultas ambulatoriais e que ha falta de
equipamentos (ou ha equipamentos defeituosos) em uma de cada sete
cirurgias realizadas. Em cada caso avaliado, aproximadamente 20% das
falhas de confiabilidade estiveram associadas a um dano em potencial. Essas
fragilidades e caréncias institucionais poderiam melhor ser enfrentadas com
uma estratégia eficaz de estimulo ao empoderamento.

Como concluséo, reforgamos a existéncia de varios conceitos de
empoderamento, com diferenciagdo entre o empoderamento comunitario,
social, organizacional e individual. Entretanto, tomamos como base o
conceito proposto pela OMS neste processo de fortalecimento do
conhecimento sobre empoderamento. Acreditamos que as pessoas devem
participar da definicdo do seu projeto terapéutico para ter oportunidade de
percorrer uma linha de cuidado nas redes de atencdo em busca do seu
tratamento e reabilitagdo. Para tanto, torna-se fundamental uma atuacéo

mais ativa junto as pessoas, empoderando-as.

12
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Reflexao

Qual sera seu conceito sobre empoderamento? Até que ponto
vocé vem trabalhando com esse conceito em seu cotidiano?

Escreva sua proposta de conceito e tente coloca-la em pratica na
vida como ela é. Observe o que aconteceu de melhorias...

4. A Escala Empoderamento (EE)

A EE de Rogers, Charmberlin, Ellison & Crean (1997) avaliam
manifestagdes de empoderamento nas quais a pessoa demonstra ter por
ocasido da sua aplicagdo. No Brasil, é a primeira vez que se realiza o
processo de avaliagdo desse instrumento quanto a equivaléncia conceitual e
de itens, equivaléncia semantica e de mensuragdo. Para isso, procedemos a
devida aplicacdo do pré-teste para checagem e, em seguida, a validacéao da
escala com sua aplicagéo final em uma populagao de 203 (duzentas e trés)
pessoas acometidas pela hanseniase. Todo esse processo é denominado
Adaptacdo Transcultural (ATC) de uma escala. A EE foi adaptada
transculturalmente para o portugués do Brasil pelos autores deste guia
durante os anos de 2017 e 2018.

A EE em questdo foi utilizada, primeiramente, em 1997, nos
Estados Unidos da América nos estados de New Hampshire, New Jersey,
Indiana, Arkansas, Washington e Califérnia. Posteriormente, foi usada na
Suécia, Japdo, Holanda, Portugal e india (Tamil Nadu), assim como em
outros paises. Nos EUA, Suécia, Japéao e Holanda foi aplicada em pessoas
com transtornos mentais, j4 na india, em pessoas acometidas com
hanseniase e incapacidade fisica. Bakker e Brakel (2012) relatam que,
apesar de a EE de Rogers ter sido utilizada em pessoas com transtornos
mentais, os itens sdo adequados para a aplicacdo em pessoas com
incapacidade fisica.

Os trabalhos realizados até entdo demonstram que a escala é
passivel de utilizagédo em individuos com idades acima de 18 (dezoito) anos,
acometidos por hanseniase, com ou sem incapacidade fisica. Na analise, ndo
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foram considerados estratos diferenciados segundo cor, raga e/ou condigao
socioecondmica. Para ser utilizada em populagdes diferentes das quais ja foi
validada, faz-se necessario realizar a ATC da escala, tendo em vista que o
conceito de empoderamento vem sendo utilizado em varias areas e com
diferentes sentidos.

Medir empoderamento em pessoas em situagéo de vulnerabilidade
e acometidas por doengas negligenciadas € uma inovagdo no campo da

atengéo a salde das pessoas (usuarios/pacientes).

Apesar de o termo “Empoderamento” ter surgido ha décadas, no
Brasil ainda representa um conceito pouco utilizado nas praticas de salde,
ao contrario do que ocorre no Reino Unido, Alemanha e Canada. Existem, no
Brasil, alguns estudos sobre empoderamento, incluindo a ATC de escalas,
entretanto, todos direcionados para uma populagdo especifica. Como
exemplos, citamos: EE para mulheres gravidas; EE para pais em Unidade
Intensiva Neonatal; EE em pessoas em tratamento psicolégico e EE para

pessoas com diabete mellitus.

Nesse sentido, em busca de fortalecermos a promogéo da saude
das pessoas acometidas pela hanseniase, recomendamos que a EE seja
utilizada nos servigos de salide, em nivel de atengé@o primaria, secundaria e
terciaria. Acreditamos que podera se tornar uma ferramenta que fortalecera a
gestédo do cuidado dessa populagédo em particular, ndo somente por ela viver
em situagdes de risco e vulnerabilidade, mas também pela hanseniase ser
uma doenga negligenciada e estigmatizada.

A incorporacdo da EE é estratégica e integra-se a agendas
internacionais de alta relevancia, como a Estratégia Global para Hanseniase
2016-2020; e os Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS) da
Organizagao das Nacgdes Unidas para 2016-2030. Estas e outras agendas
possibilitam a promocdo de uma abordagem mais global e coordenada,
integrando dimensdes de promocédo da dignidade humana e enfrentamento,
simultdneo, de mazelas, como pobreza, fome, doencgas, analfabetismo,
degradacdo ambiental e discriminacdo contra as mulheres. A meta dentro
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dos ODS para 2030 é de “Acabar com as epidemias de AIDS, tuberculose,
malaria e de doencas tropicais negligenciadas (DTN); combater as hepatites,
as enfermidades transmitidas pela agua e outras enfermidades
transmissiveis” reforga, assim, a importancia deste trabalho com a
hanseniase.

Compreendemos que o empoderamento podera representar uma
ferramenta fundamental para estas questbées, tornando-se central no

enfrentamento a estas condigdes.

“Estudos realizados na drea da satde mental, buscam diminuir o sofrimento,
a excluséo e a dor, através do empoderamento, como ferramenta e estimulo
a autopercepgédo positiva valorizando as falas e as experiéncias dos usudrios
e familiares”.

Souza J.M., et al, 2014, p.8

5. Quais as carateristicas da Escala de Empoderamento?

A EE esta organizada em 25 itens e utiliza o modelo de Likert para
pontuar suas cinco dimensdes: autoestima, poder, ativismo comunitario,
otimismo e controle do futuro e indignagédo ou raiva justa. A escala de Likert é
composta por um conjunto de frases (itens), nas quais se pede ao sujeito que
estd sendo avaliado para manifestar o grau de concordancia, indo desde o
discordo totalmente (nivel 1), até o concordo totalmente. Com a EE, a maior
pontuacgéo corresponde as maiores manifestacées de empoderamento, com
pontuagéo final podendo variar de 25 a 100.

Alguns autores acreditam que esse modelo de escala podera
apresentar dificuldade em sua aplicacdo, uma vez que a pessoa entrevistada
pode necessitar ter uma opinido de concordar ou discordar sobre a assertiva

apresentada.
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Ao ser finalizada a aplicagéo da EE com atribuicédo das respostas,
sera realizada a soma dos escores. O quadro a seguir apresenta os cinco
fatores abordados pela escala. Para analise, os itens foram sistematizados
com quatro opgdes de respostas:

1 — Concordo plenamente - tera o valor 1;
2 — Concordo - tera o valor 2;
3 — Discordo - tera o valor 3;

4 - Discordo plenamente - tera o valor 4.

Quadro 1 — Fatores da Escala de Empoderamento e suas pontuagdes.

Total de Soma Soma
Fatores Itens X , . , .
itens minima maxima
Autoestima e 4,5,8,11, 13, 16,
9 itens 9 36
autoeficacia 17,21 e 23
Poder e 6,7,9,14,15,19
7 itens 7 28
impoténcia e20
Ativismo 2,10,18,22,24 e
6 itens 6 24
comunitario 25
Otimismo e
1,12,e 24 3 itens 3 12
Controle do futuro
Iraouraivajusta 3,6e9 3 itens 3 12

Esclarecemos que, nesse momento, procederemos a analise do
empoderamento. Cada fator da escala representado no quadro acima tem a
sua somatodria subtotal, para analise por fator, ressalta-se que somatdria total
€ 200 pontos, observando que os itens 6, 9 e 24 se repetem em fatores
diferentes. Desta forma, poderemos analisar quais os fatores que mais
contribuiram para o nivel de empoderamento identificado. Para tanto, no
quadro anterior, apresenta-se ainda a somatéria minima e total de cada um
destes fatores. Esta andlise amplia as possibilidades para a tomada de
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decisdo no sentido do planejamento de estratégias voltadas para o
fortalecimento do empoderamento de pessoas.

Apresentamos a seguir a EE adaptada transculturalmente pelo
nosso grupo, sendo voltada para pessoas acometidas pela hanseniase no
Brasil.

Escala de Empoderamento

Namero da Pessoa Entrevistada: Data:_ /[

Instrugoes: Abaixo estdo declaragoes relacionadas a algumas perspectivas de
vida e tomada de decisao. Por favor, responda o numero da opgao que esteja
mais de acordo com o que vocé sente agora. As primeiras impressoes sao as
melhores.

Seja honesto com vocé mesmo e assim suas respostas irdo refletir seus
sentimentos.

1). Eu posso quase sempre determinar o que ira acontecer em minha vida.
(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

2). As pessoas tém mais poder se elas se juntarem umas com as outras em um
grupo.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
3). Ficar com raiva de alguma coisa nunca ajuda.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
4). Eu tenho uma atitude positiva comigo mesmo.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
5). Em geral, sou confiante com as decisoes que tomo.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

6). As pessoas nao tém o direito de se aborrecerem somente porque nao
gostam de alguém.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
7). A maioria das dificuldades em minha vida foi devido a ma sorte.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
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8). Eu me vejo como uma pessoa capaz.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
9). Se lamentar nao leva a lugar nenhum.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
10). Pessoas trabalhando juntas podem fazer diferenga na comunidade.
(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
11).Frequentemente, sou capaz de superar obstaculos.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
12).Geralmente, sou otimista sobre o futuro.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
13).Quando fago planos, tenho quase certeza de que vou fazé-los acontecer.
(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
14). Em geral, sinto-me sé.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

15).Estudiosos estao na melhor posigdo de saber o que o povo deve fazer ou
aprender.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
16).Sou capaz de fazer coisas como qualquer outra pessoa.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
17).Em geral, cumpro o que planejei fazer.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
18).As pessoas devem tentar viver suas vidas como quiserem.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
19) Na maioria das vezes, sinto-me sem forgas.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

20).Quando eu estou inseguro(a) com alguma coisa, em geral, sigo as outras
pessoas (ou fago o que todo mundo faz).

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

21).Sinto que tenho o mesmo valor que as outras pessoas.
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(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

22).As pessoas tém o direito de tomar suas decisées, mesmo que se saiam
mal (ou que possam se sair mal).

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
23).Eu acho que tenho algumas qualidades.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente
24).Frequentemente, um problema pode ser resolvido com uma agao.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

25).Trabalhar com outros da minha comunidade pode ajudar a mudar as coisas
para melhor.

(1). Concordo plenamente (2). Concordo (3). Discordo (4) Discordo Plenamente

6. Que habilidades sdo necessarias para aplicacdo da escala?

“Saber néo é suficiente;, nés devemos aplicar.
A vontade né&o é suficiente; nés devemos fazer."

Goethe

Esta secdo do Guia tem como objetivo trazer aspectos mais praticos, com um
didlogo mais direto com os leitores mediante observacdes e recomendagdes
que foram selecionadas a partir da experiéncia na pratica da aplicagédo da EE

no Brasil.

Observagéo 1: Acreditamos que a escala poderia ser aplicada por ocasiao da
consulta de retorno das pessoas acometidas pela hanseniase
(usuario/paciente), que iniciou, pelo menos, seis meses de tratamento com a
poliquimioterapia. Para pessoas que se encontram no momento do pés-alta
da poliquimioterapia, mas em tratamento de complicagdes da hanseniase ou
de episddios reacionais hansénicos, esta aplicacdo poderia se dar ja na
primeira oportunidade. Esta Gltima situagdo também se aplica a pessoas que
pertencam a grupos de autoajuda e autocuidado.
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Observacao 2: De uma forma geral, pense e planeje 0 momento ideal para a
aplicagdo. Roger et al (1997) recomendam aplicar a escala com seis (6)
meses de tratamento, por todas as informagdes a serem repassadas, além
das questdes emocionais. Além disso, acreditamos que um momento de
maior vinculo entre vocé e a pessoa acometida pela hanseniase
(usuario/paciente) potencializard a sua utilizagdo. A empatia é a postura

correta, independente da circunstancia.

Observacdo3: E essencial que a relacdo entre o profissional de saude e a
pessoa acometida pela hanseniase (usudrio/paciente) seja sempre pautada
em confianga, respeito mutuo e parceria.

Observagéo 4: Apds ter decidido o dia ideal, interrogue a pessoa acometida
pela hanseniase (usuario/paciente) se é possivel que ela responda um
instrumento de 25 itens, o qual podera demorar em torno de 15 a 20 minutos.

Além disso, explique o objetivo e a importancia deste questionario.

Observacgéo 5: Observe, no local de aplicagéo, se ha condigdes de se sentar,
escrever e, principalmente, se ele apresenta condigdes de sonorizacdo

adequada e de privacidade.

Observacéo 6: Apds checar todos esses aspectos inicie a aplicagéo da EE.

1. Entonagé@o da voz: os itens sado afirmacdes consideradas assertivas,
assim, devera ser utilizado um tom afirmativo;

2. Observe as expressodes faciais da pessoa acometida pela hanseniase
(usuario/paciente) durante toda a aplicagdo, registrando alguma
observagao que possa fortalecer o conceito de empoderamento;

3. Normalmente, os itens devem ser lidos somente uma vez, entretanto,
caso a pessoa acometida pela hanseniase (usuario/paciente) tenha
alguma dificuldade de escuta, o item podera ser repetido;

4. Caso a pessoa acometida pela hanseniase (usuario/paciente) nao
compreenda o item, este podera ser esclarecido utilizando-se
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conceitos que sejam adequados ou familiares ao ambiente desta
pessoa. Contudo, ndo se pode mudar o sentido da afirmacao.

Por exemplo, varias pessoas acometidas pela hanseniase
(usuario/paciente) tiveram dificuldades em relacdo a palavra
“otimismo” (item 12). Este termo pode ser esclarecido como “o lado
bom da vida, coisas boas, disposi¢do para ver e planejar as coisas
pelo lado bom.”

Outra palavra que os participantes apresentaram certa dificuldade foi
“obstaculo” (item 11). Para tanto, podera ser esclarecida como
“dificuldade”.

Ja no item “Ficar com raiva de alguma coisa nunca ajuda” (item 3),
fomos, com certa frequéncia, interrogados, “por qué?”. As pessoas nao
tinham uma compreensdo do que de fato se questionava. Nessas
ocasides, esclareciamos que a situagdo ocorria diante de um
acontecimento imprevisto, ou de algo que néo deveria acontecer.

5. No item 13, “Quando fago planos, tenho quase certeza de que vou
fazé-los acontecer’, tivemos algumas dificuldades com pessoas de
mais idade. Esclarecemos entdo que “planos” estdo relacionados a
sonhos ou a alguma atividade que a pessoa possa estar planejando.

6. Ao concluir a aplicagdo da escala, pergunte se a pessoa acometida
pela hanseniase (usudrio/paciente) deseja perguntar algo a vocé
(profissional da saude/entrevistador[a]) ou se demonstra alguma
gueixa ou questao que possa ter deixado esta pessoa triste;

7. Realize cada assertiva olhando nos olhos da pessoa entrevistada,
observando desconforto ou alguma manifestagdo de empoderamento
que possa fortalecer a sua andlise da escala;

8. Recomenda-se, fortemente, o ndo uso de celulares durante toda a
entrevista;

9. A escala devera ser arquivada no prontuario da pessoa acometida
pela hanseniase (usuario/paciente) e deverda ser reaplicada,
aproximadamente, seis meses apos esta primeira fase de aplicagéo.

7. O que fazer apds aplicar a escala de empoderamento?
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“..0 que antes eu n&o entendia, agora é ouro pra mim!...” (Peninha)
[Santos & Pereira, 2012, p. 360]

Os servigos de saude ja estdo assoberbados de papeis impressos
e formuldrios a serem implantados. Assim, um novo documento somente
devera ser implantado diante da decisdo de todas as pessoas envolvidas.
Nesse sentido, sera acordado entre os profissionais de salde o que de fato
serd, devidamente, utilizado. Recomendamos um didlogo entre a unidade de
gestdo e aqueles que executam as tarefas. Na ocasido, serao discutidas
melhorias, além de serem avaliadas dimensbes como tempo necessario para
aplicacéo, ajustes na rotina e outras necessidades sentidas pela equipe de
saude.

Lembramos que estamos no século XXI, conhecido como a era da
complexidade e da evolugédo tecnoldgica. Implantar tecnologia leve, de baixo
custo, poderia ser uma prioridade nos servicos de salde. Acreditamos que
nos dias atuais tornam-se urgentes atitudes, intervengdes e estratégias que
possam desenvolver o empoderamento das pessoas (usuarios/pacientes) e
da comunidade. Assim, aplicar simplesmente uma escala, obter um resultado
e nao intervir, seria considerado uma “miopia clinica”. Ndo agrega valor as
pessoas sob atencdo/cuidado e/ou a evolugdo de sua condigéo clinica e
qualidade de vida, gerando um diagnéstico de que existe baixa manifestacéo
de empoderamento e sem perspectiva de intervencao.

Recomenda-se que o servico de saude, ao decidir implantar em
sua rotina a EE, inicie um processo de amadurecimento em relacéo a quais
tipos de intervengdes e/ou estratégias realmente podera utilizar. Dessa
maneira, inserem-se agdes que vao desde a criagdo de grupos de
autocuidado ou ajuda mutua, geragdo de renda e elaboragdo de planos
terapéuticos, até a implantagdo, nas consultas de abordagens, questdes
basicas, como: Fale mais sobre a sua doenca?; Quais os seus cuidados mais
importantes?; Quais s@o os medicamentos que vocé esta tomando?; Por que

vocé necessita tomar a medicagdo corretamente?; Como vem tomando a
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medicagdo?; Quais s@o as suas necessidades hoje?; E o que vocé quer me
perguntar hoje?; Talvez eu possa saber responder. Além de muitas outras, a
depender do contexto.

Nesse momento, a relagdo entre o profissional de salude e a
pessoa acometida pela hanseniase( usuario/paciente) devera ser de
completo respeito mutuo, sinceridade e tomada de decisdo conjunta. O
Servigo de Saude da Inglaterra (National Health Service) trabalha com a

premissa de que a pessoa vem em primeiro lugar, para tal, usam o slogan:
“Nenhuma deciséo sobre mim sem mim’”.

No Brasil, o Ministério da Saude (MS), em busca de reduzir erros a
partir do foco na seguranca das pessoas (usuarios/pacientes), elaborou o
formulario apresentado a seguir, em 2014. A pessoa (usuario/paciente) é
estimulada a realizar dez (10) perguntas-chave ao término de cada
atendimento que buscar. Consideramos esse formulario como uma

ferramenta potencial para o fortalecimento do empoderamento.

1. Qual o nome do problema que eu tenho? / Qual € 0 meu
diagnéstico?

Quais s@o as minhas opgdes de tratamento?

Quais sé@o as minhas chances de cura?

Como é realizado o exame ou procedimento?

Quando e como receberei os resultados do exame?
Como se soletra 0 nome do medicamento prescrito?

N o o s~ 0N

Quantas vezes ao dia e por quanto tempo devo usar esse
medicamento?

o«

E possivel que haja alguma reacéo a esse medicamento?

Posso usar esse medicamento junto com outros que ja utilizo, com
algum alimento ou com algum liquido?

10.0 tratamento mudara a minha rotina diaria?
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Reflexao

Na vida como ela é, como vocé vem atuando diante de pessoas
(usuarios/pacientes) que apresentam dificuldades de compreender
sua condicao clinica e de adoecimento? Vocé acredita ser possivel

utilizar uma estratégia para empodera-las?

8. Em quem podera ser aplicado a escala de empoderamento?

Compreendendo que a EE podera ser uma rotina do servigo de
salde, espera-se que seja aplicada na maioria das pessoas
(usudrios/pacientes) pertencentes a estes servigos, respeitando as
caracteristicas abaixo:

e Aplicar em pessoas (usuarios/pacientes) com uma condigéo clinica de
cronicidade, podendo ser p acometidas pela hanseniase e/ou com
incapacidade fisica. Para melhor avaliagdo das manifestagdes de
empoderamento, espera-se que a pessoa (usuario/paciente) ja tenha
iniciado o tratamento e que j4 venha sendo medicada. Pessoas
inseridas em um cendrio de maior vulnerabilidade poderdo ser
elencadas prioritariamente, bem como aquelas que fazem tratamento
ha muito tempo;

e Lembramos que para pessoas com idade inferior a 18 anos, a escala
ndo sera adequada, diante da complexidade de algumas questdes.
Ressaltamos ainda que ndo deverd ser aplicada em pessoas com
alguma dificuldade de compreensdo ou deméncia efetivamente
diagnosticada;

e O processo de adaptacdo de uma escala passa pelo reconhecimento
dos itens e da semantica e do conceito de empoderamento. A escala
foi cuidadosamente aplicada em municipios das regides Norte e
Nordeste do Brasil. Desta forma, quando utilizada em outras regides,
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recomendamos, primeiramente, que sejam revistos os itens e sua
semantica, para checar se existem diferengas regionais;
e Segundo Reichenheim & Moraes (2007, p.666):
‘Diferencgas entre defini¢bes, crengas e comportamentos relacionados a
um construto a ser usado em uma pesquisa epidemiolégica impéem que a
utilizagdo de um instrumento elaborado em outros contextos culturais seja
precedida de uma avaliagdo meticulosa da equivaléncia entre o original e

sua verséo’.

e Para alcancar este objetivo, podera ser realizada uma pesquisa de
natureza qualitativa. Em casos de confirmagdo da existéncia de
diferengas quanto a semantica e nos itens, recomenda-se que se
realize um novo processo de ATC, evitando erros de aplicagéo e

possiveis diagndsticos erréneos.

9. Consideracoes Finais

O Guia de Aplicagdo da EE foi elaborado apds o desenvolvimento
de uma cuidadosa pesquisa sobre Empoderamento, a qual inclui a adaptagéo
transcultural de um instrumento, tendo como foco pessoas acometidas pela
hanseniase. Este instrumento podera trazer informagdes importantes sobre
as pessoas acometidas pela hanseniase e os aspectos centrais para
qualificar a sua atengéo a saude, com foco na integralidade. A potencialidade
e a relevancia de todo este processo dependerdo de sua apropriagdo pelos
servicos de salde, o que inclui seguimento das atividades ou estratégias
apds essa aplicagdo, assim como de sua avaliagao longitudinal com vistas a
qualificacéo destas acdes.

Ao definirmos essa linha de estudo, tinhamos a intengdo de
produzir uma ferramenta voltada para os servigos de salde. Os cenarios
vivenciados pela equipe, por ocasido da coleta de dados, fortaleceram ainda
mais a busca deste caminho, entendendo-o como uma estratégia

fundamental para a preservagéo e o fortalecimento do SUS.
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O empoderamento de pessoas requer respeito e persisténcia, com
clara definicdo do que podera ser de fato desenvolvido dentro de todas as
possiblidades apresentadas. Partimos da compreens@ao de que essa
habilidade se remete a uma a¢édo urgente, mas ainda atrasada. Desta forma,
ter um olhar ampliado, voltado as pessoas (usuarios/pacientes) e que
objetive romper a passividade destas relagdes com os servicos de salde,

significa, em Ultima analise, romper paradigmas.

Temos total consciéncia destes aspectos e acreditamos nas
politicas publicas vigentes, as quais buscam o controle da hanseniase, sem,
entretanto, jamais esquecer que o nosso foco foi e sempre sera assistir a
pessoa (usudrio/paciente) de maneira respeitosa, humana e competente.
Para tanto, o empoderamento desta pessoa (usuario/paciente) devera ser
incluido como meta. Esperamos que este Guia de Aplicagdo da Escala de
Empoderamento contribua neste sentido.

Concluimos este Guia reafirmando que desejamos um dia néo
mais vivenciar servigos de salde sem a garantia de acesso a salde frente as
necessidades de pessoas acometidas pela hanseniase no Brasil. Para além
disto, almejamos um pais onde a hanseniase, no futuro, ndo seja mais um
problema de salde publica a ser alcangado pelo SUS.
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1. Apresentagao
Maria Leide W. Oliveira
Universidade Federal do Rio de Janeiro

A realizacdo de entrevistas em pesquisas qualitativas € uma técnica
complexa, que exige estudo na area do conhecimento pretendido, além de
escuta qualificada. A compreensdo do fen6meno do estigma na hanseniase
foi favorecida pelo campo da psiquiatria transcultural trazendo evidéncias da
influéncia de crengas e praticas culturais no processo salde-doenga. Da
mesma forma, os principios da Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude — CIF/OMS, que incluem diferentes dominios para
avaliar capacidade e desempenho (fungOes e estruturas corporais, relacdes
sociais, atividades desenvolvidas, possibilidade de participagdo e fatores
ambientais). Pesquisas translacionais pela busca de escalas de mensuragdo
do estigma, estabeleceram escores para quantificar e permitir a generalizagdo
dos mesmos. E a iniciativa de um site com instrumentos relacionados ao tema,
validados em diferentes paises em 2009, foi um grande avanco
(https://www.infontd.org/Toolkit). L& estdo diversas publicacbes brasileiras,

porém ndo as muitas teses sem artigos, com aplicacdo da escala SALSA, como
também o Manual de Prevengdo de incapacidades do Ministério da Saude,
publicado em 2008. E provavel que o Brasil tenha sido o primeiro pais a
integrar as escalas SALSA e de Participagdo numa recomendagdo nacional.
Cabe no entanto a pergunta se resultados das pesquisas foram incorporados
na assisténcia aos portadores de hanseniase no SUS.

Portanto, este guia com orientagao para a aplicagdo da escala de
Estigma para pessoas acometidas pela hanseniase (EMIC-AP) e a escala de
Estigma para membros da comunidade que nunca tiveram o diagndstico da
doenca (EMIC-CSS) é de suma importancia. Esta embasado na experiéncia do
grupo da Universidade Federal do Ceara, com maior dedicagdo ao tema desde
as escalas anteriores. Parabenizo o grupo pelo rigor na validagao transcultural
para o Brasil, seguindo as etapas de equivaléncia conceitual e de itens,
semantica, operacional, de mensuragao e funcional

(http://www.repositorio.ufc.br/handle/riufc/39006).
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2. Introducao

Este Guia aborda recomendagbes para o uso de duas escalas
estratégicas, as quais apresentam um olhar ampliado sobre o estigma no
contexto da hanseniase em territorios brasileiros. Ambas foram validadas para o
pais, dentro do rigor da formacdo de mestrado e doutorado académicos no
Programa de Pds-graduagdo em Saude Publica da Faculdade de Medicina da
Universidade Federal do Ceara.

Durante esse processo, duvidas e inquietudes emergiram a partir do
nosso caminhar na pesquisa, desvelando a necessidade de buscar alguns
direcionamentos quando se pensa na aplicagéo de instrumentos padronizados
nas realidades locais como, por exemplo, as escalas que serdo apresentadas.

Assim, partimos de uma analise conceitual sobre estigma, na
perspectiva das pessoas acometidas pela hanseniase e de outros membros das
comunidades analisadas. Durante esse processo, fomos desafiados e, por que
nado dizer, “provocados”, a adentrar espagos comunitarios, domicilios (locus
prioritdrio para atengdo a salde em hanseniase), (re)conhecendo-os e
(re)descobrindo-os, almejando ampliar os nossos olhares.

As escalas aqui apresentadas poderao contribuir para o
desenvolvimento de agbes voltadas para a melhoria da qualidade da atengao
prestada, colaborando para a abordagem integral na rotina dos servigcos de
saude, em especial, naqueles de referéncia e na atengédo basica a saude.
Acreditamos que a utilizagdo desses instrumentos permitird uma aproximagéo
inicial mais fundamentada com essa realidade, o que ird contribuir,
possivelmente, para o planejamento de estratégias voltadas para a redugéo do
estigma e estimulo ao empoderamento destas pessoas, apoiando a tomada de
decisdes.

Entendemos o estigma enquanto processo tipicamente social que se
remete as percepcdes e atitudes negativas frente a pessoas que apresentam
uma condigdo ligada a perda de status e depreciacdo. No contexto da
hanseniase, o estigma é resultado de uma construgdo sécio-histérica e da falta
de conhecimento em relagdo a doenga, estando também associada ao
preconceito e a discriminagdo. Como resultado, pessoas acometidas séo,

6
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potencialmente, privadas de sua dignidade, o que interfere em sua participagéo
social e em aspectos como a busca e a adesdo ao tratamento, bem como na
revelagdo do diagnostico'. Portanto, a redugéo do estigma se apresenta como
estratégia que contribui, significativamente, para o controle da hanseniase,
sendo necessarias ferramentas (neste caso, escalas) que auxiliem para uma
primeira aproximagédo com esse fendmeno.

A utilizagdo das escalas é oportuna quando se considera agendas
globais atuais, como a Estratégia Global para Hanseniase no periodo 2016-2020
e os Objetivos do Desenvolvimento Sustentavel, onde o controle da hanseniase,
enquanto problema de saude publica, perpassa pela quebra da dinamica de
transmissdo, diagnostico oportuno, prevenindo incapacidades fisicas e

eliminagao do estigma associado a doenga, como ilustrado no diagrama a seguir:

Zero
Transmissao > Zero Doenca
da Hanseniase

— A 4
Zero
Incapacidade

A 4

Zero Estigma e
Discriminagao

Apesar de serem escalas de facil administracdo, recomenda-se a
leitura atenta deste Guia e que o mesmo seja discutido entre os profissionais que
irdo aplica-las para o esclarecimento de duvidas que possam surgir ao longo do
processo. Igualmente, sugestdes podem ser enviadas a partir dos contatos

indicados neste Guia.

'Algumas referéncias sdo sugeridas ao final deste Guia, para maior aprofundamento dos
conceitos de estigma.
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3. As escalas e suas especificidades

As sec¢des, a seguir, apresentam: a escala de Estigma para pessoas
acometidas pela hanseniase (EMIC-AP); e a escala de Estigma para membros
da comunidade que nunca tiveram o diagnéstico da doenca (EMIC-CSS). No
Brasil, a validade e a confiabilidade das escalas foram analisadas, obtendo

resultados satisfatorios.

3.1 Escala de Estigma Explanatory Model Interview Catalogue para pessoas
acometidas pela hanseniase (EMIC-AP)

A Escala de Estigma Explanatory Model Interview Catalogue
(EMIC)(Apéndice 1) foi desenvolvida a partir de uma entrevista semiestruturada
voltada para a investigacédo de percepgdes, crengas e praticas relacionadas a
doenca, possibilitando uma visdo mais abrangente acerca da experiéncia do
adoecimento e de seus possiveis impactos psicossociais. Partes da entrevista
EMIC focada no estigma foram combinadas em uma escala, desenvolvida,
originariamente, em um estudo cultural sobre hanseniase e saude mental na
india, o pais com maior nimero de casos de hanseniase no mundo.

Este Guia apresenta a versdo da escala composta por 15 itens. O
instrumento é disponibilizado na integra pela International Federation of Anti-
Leprosy Associations (ILEP), validado em diferentes contextos culturais e mais
recentemente no Brasil. A EMIC-AP avalia o estigma percebido e o autoestigma.

As respostas da escala sao do tipo Likert, com quatro opgdes: (3)
“Sim”, (2) “Possivelmente”, (1) “Nao tenho certeza”, (0) “Nao”. O item 2 tem

pontuacdo invertida - (0) “Sim”; (1) “Possivelmente”; (2) “N&o tenho certeza”, (3)

“Nao” - e o item 11 é subdividido em duas questdes, respondidas de acordo com
o estado civil da pessoa entrevistada.
No Brasil, a EMIC-AP foi validada para pessoas acometidas pela

hanseniase, de modo que a aplicacdo da escala em uma pessoa ndo acometida

pela doenca a invalida e deve ser desconsiderada (Exemplo: em caso de

existéncia de cuidador ou responsavel pela pessoa). Para os responsaveis ou

acompanhantes, sugere-se a aplicagdo da EMIC-CSS (Escala de Estigma para
a Comunidade — ver Apéndice 2).
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A EMIC tem sido comumente aplicada a pessoas com 18 anos ou

mais de idade, inclusive sendo esta a faixa etaria do publico-alvo da validacdo

da escala no Brasil.

Antes de iniciar as perguntas, a pessoa deve ser orientada sobre a
finalidade da escala e as opgdes de respostas devem ser relembradas ao longo
de toda a aplicagdo. E importante reafirmar que o(a) entrevistador(a) devera
estar disponivel para esclarecer qualquer pergunta ndo compreendida. Uma

sugestao de abordagem inicial esta apresentada a seguir:

“Senhor (a) [Nome], as perguntas que vou fazer agora se referem as questoes sobre
a hanseniase e se essa doenga afetou, ou ndo, a sua vida, seus relacionamentos,
sua convivéncia com outras pessoas, ou seja, as perguntas se relacionam com sua
vivéncia em adoecer da hanseniase. Eu vou fazer as perguntas e o (a) senhor (a)
podera me responder: “Sim”, “Possivelmente”, “Néo tenho certeza” ou “Ndo”. Caso o
(a) Sr. (a) ndo entenda, pode me falar que repetirei. Lembrando que néo existem
respostas certas ou erradas, queremos apenas saber a sua opinido. Caso em algum
momento, o (a) senhor (a) se sinta incomodado (a) em responder alguma pergunta,
podera se recusar.”

E ainda, esclarecer:

“Além disso, em alguns momentos, eu vou utilizar a palavra “problema’. Nestes casos,
estou falando da hanseniase como um problema de saude que o (a) Sr. (a) tem [ou
teve].

A cada resposta deve-se assinalar com um “X” a opgao selecionada,
e a pontuagao correspondente devera ser transposta para a coluna denominada
“Escore” e somada ao final, gerando a pontuacao final a ser registrada no

“Escore Total”, conforme a ilustragéo a seguir:

No.
si Possivel- Ndo Na E
im ki Tenho a0 score
Certeza
******************** 3 2 1 0

1 Se fosse possivel, vocé preferiria que as
pessoas ndo soubessem que vocé tem X 0
hanseniase?

o *inverso
2 Vocé ja conversou sobre esse problema com a

pessoa que considera mais proxima a vocé, ; 0
com quem se sente mais a vontade para X
conversar?
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Os resultados variam entre 0 e 45 pontos. Maiores escores sugerem

mais alto nivel de estigma percebido e autoestigma. Ainda n&o existe uma

classificagdo padronizada (entre nenhum e elevado nivel de estigma) para o
escore obtido. Por se constituir em uma escala curta, as entrevistas, de modo
geral, foram breves.

A seguir estdo listados os itens da EMIC-AP, incorporando

orientagdes acerca de cada questao.

Escala de Estigma para pessoas acometidas pela hanseniase (EMIC-AP)

Se fosse possivel, vocé preferiria que as pessoas nao soubessem que vocé tem hanseniase?

O item remete-se a preferéncia por ocultar o diagnéstico (atual ou anterior) da hanseniase.

Vocé ja conversou sobre esse problema com a pessoa que vocé considera mais proxima a
vocé, com quem se sente mais a vontade para conversar?

Busca-se compreender se a pessoa acometida pela doenga ja conversou sobre o seu diagnéstico
de hanseniase com alguém com quem possui maior proximidade e confianga. Esse item tem escore
invertido— Sim (0), Possivelmente (1), N&o tenho certeza (2), N&o (3).

Vocé tem uma opinido negativa a seu respeito por causa desse problema? Ele diminuiu seu
orgulho ou autorrespeito?

Entende-se como opinido negativa: sentir-se uma pessoa sem valor, sentir-se inferior e sentir que
ndo é uma boa pessoa. Vale salientar que todas estas situa¢des sdo derivadas do fato de ter (ou
ter tido) hanseniase.

Entende-se orgulho, em sua conotacao positiva: sentir-se digno e sentir-se com valor.

Caso uma das respostas seja “sim/possivelmente” e outra “ndo”, deve-se considerar a resposta
positiva, visto que sinaliza, em alguma medida, algum impacto negativo da doenga. A despeito
destas consideragdes, esse item n&o apresentou dificuldade durante o processo de validag&o.

Vocé ja se sentiu envergonhado ou constrangido devido a esse problema?

Durante a validagdo, o termo “problema” foi compreendido como problema de salude associado a
hanseniase.

Seus vizinhos, colegas ou outras pessoas da comunidade te respeitam menos por causa
desse problema?

Entende-se comunidade como o lugar onde a pessoa reside, e no qual mantém relagdes /interagdes
com outras pessoas de sua rede de convivio (neste caso, vizinhos, colegas/amigos ou outras
pessoas).

10
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Na sua opinido, o contato com outras pessoas a sua volta pode trazer algum prejuizo a elas,
mesmo depois de vocé ter sido tratado?

Prejuizo foi majoritariamente associado a possibilidade de transmitir a doenca para outras pessoas,
mesmo apds a pessoa ter sido tratada.

Vocé sente que outras pessoas tém evitado vocé por causa desse problema?

Deseja-se avaliar se a pessoa entrevistada passou a se sentir evitada por outras pessoas devido
ao fato de ter (ou ter tido) o diagnéstico de hanseniase.

Algumas pessoas poderiam se recusar a visitar a sua casa por causa dessa doenca, mesmo
depois que vocé tenha feito o tratamento?

Deseja-se avaliar se por conta da hanseniase as pessoas se recusariam a visitar a casa da pessoa
entrevistada, mesmo apds ter concluido o tratamento ou caso conclua o tratamento (para aqueles
que ainda nao tiveram alta da poliquimioterapia).

Se seus vizinhos, colegas ou outras pessoas de sua comunidade soubessem de seu
problema, eles teriam uma opinido negativa de sua familia por causa desse problema?

Entende-se como opinido negativa: uma familia ser considerada sem valor ou inferior, pelo fato de
um de seus membros ser acometido pela hanseniase.

10.

Vocé sente que seu problema pode causar problemas sociais para seus filhos na
comunidade?

Entende-se como problemas sociais a possibilidade de o(a)(s) filho(a)(s) da pessoa entrevistada
ser(em) discriminado(a)(s) pelo fato de o entrevistado(a) ter tido hanseniase ou de sofrer(em) algum
tipo de preconceito ou tratamento diferenciado em decorréncia disso.

Em situacdes onde a pessoa entrevistada ndo possua filho(a)(s), solicite que avalie como seria caso
tivesse.

1.

A. Vocé sente que essa doenca tem causado problemas para vocé se casar?

Avalia neste item se, por conta da hanseniase, a pessoa participante sente que tem dificuldades
para se casar.

B. Vocé sente que essa doenga tem causado problemas em seu casamento?

Avalia se a pessoa participante sente que a hanseniase tem trazido problemas ou se tem interferido
negativamente em seu casamento / relacionamento estavel (unido estavel/morando junto).

11
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O item 11A (apenas para pessoas solteiras, sem acompanhante ou viuvas) e item 11B (apenas
para aqueles casados ou vivendo em unido estavel/morando junto).

Vocé sente que essa doenca faz com que seja dificil para outra pessoa de sua familia se
casar?

12.
Avalia se o fato de a pessoa entrevistada ter (ou ter tido) hanseniase se constitui em um empecilho
para que outros membros de sua familia se casem.
Alguma vez te pediram para se manter afastado (a) do trabalho ou de grupos sociais?
Entende-se grupos sociais como: grupo de pessoas com as quais a pessoa entrevistada convive/se

13. | relaciona, e dos quais ela foi afastada por ter (ou ter tido) hanseniase.
Por exemplo: grupos da igreja, turma do futebol, grupo de amigos da vizinhanga, associagdes de
moradores, dentre outras situagdes.
Vocé decidiu, por conta prépria, se manter afastado(a) de algum grupo de trabalho ou social?
Considera-se como grupo de trabalho: colegas de trabalho ou grupo de profissionais com os quais
a pessoa entrevistada convive em seu local de trabalho.

14. | Compreende-se grupos sociais como: grupo de pessoas com as quais a pessoa entrevistada
convive/se relaciona, mas dos quais ela decidiu se afastar por ter tido hanseniase.
Por exemplo: grupos da igreja, turma do futebol, grupo de amigos da vizinhanga, associagbes de
moradores, dentre outras situagdes.
Por causa da hanseniase, as pessoas acham que vocé também tem outros problemas de
saude?

15.

Remete-se a crenca de que outras pessoas consideraram que a pessoa entrevistada também tem
outros problemas de saude pelo fato de ter (ou ter tido) hanseniase.

A escala tem sido aplicada a pessoas em tratamento, considerando,

para critério de aplicagdo, o tempo minimo de, pelo menos, dois meses de

diagnéstico, correspondendo a segunda dose da poliguimioterapia. Além disso,

€ aplicada a pessoas em periodo de pés-alta recente (dois anos de alta da

poliquimioterapia), ou ainda aquelas que estdo em tratamento de reacdo

hansénica.

12
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3.2 Escala de Estigma Explanatory Model Interview Catalogue para
membros da Comunidade (EMIC- CSS)

A EMIC-CSS é uma escala baseada na EMIC-AP, ajustada para
hanseniase. Trata-se de uma escala voltada para a comunidade, que aborda os
mesmos aspectos da EMIC-AP, contudo é aplicada em pessoas ndo acometidas

pela doenca.
A EMIC para a comunidade avalia a atitude em relacdo as pessoas

acometidas pela hanseniase. Esta escala foi traduzida e validada para as linguas

inglesa, marati, bengali, nepali, tamil, bahasa/indonésia e, mais recentemente,
para o portugués brasileiro. Ela € composta por 15 perguntas, com opgéo de
resposta tipo Likert e assim como a escala para pessoas acometidas, ndo

apresenta uma classificacdo. Portanto, maiores escores sugerem que mais

negativa é a atitude da comunidade em relacdo no que se refere as pessoas

acometidas pela hanseniase.

A escala apresenta quatro opgbes de resposta: Sim (2),
Possivelmente (1), N&o (0), Nao sei (0), podendo atingir pontuacdo minima de 0
e maxima de 30 pontos. Assim como a EMIC-AP, aborda dimensdes
relacionadas aos seguintes aspectos: a revelagdo/ocultagdo do diagndstico;
vergonha; autoestima/respeito; perspectivas matrimoniais; relagdes conjugais;
afastamento (trabalho, grupos sociais); e suporte (familia, amigos).

Recomenda-se que a EMIC-CSS néo seja aplicada em pessoas que

desconhecam a hanseniase, considerando que pode haver perda da

confiabilidade na resposta dada. Antes de iniciar as perguntas, a pessoa deve

ser orientada sobre a finalidade da escala e suas opgdes de respostas.

Nesse sentido, pergunte o que o entrevisto sabe sobre a hanseniase,

ou descubra se ele conhece a doenca por qualquer outro nome. Solicite que

responda, considerando o lugar onde vive (bairro, comunidade). Igualmente, é

necessario que a pessoa que responda a escala NAO tenha o diagndstico de

hanseniase (atual ou no passado).

Uma sugestéo esta a seguir:

“Senhor (a) [Nome], as perguntas que vou fazer se referem a hanseniase e como as
pessoas que tém essa doenca sdo consideradas na sua comunidade, ou seja, no
lugar onde o (a) sr. (a) vive. Eu vou fazer as perguntas e o (a) senhor (a) podera me

13
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responder: “Sim”, “Possivelmente”, “N&o” ou “Néo sei”. Caso o (a) Sr. (a) ndo entenda,
pode me falar que repetirei. Lembrando que n&o existem respostas certas ou erradas,
queremos apenas saber a sua opinido. Caso em algum momento o (a) senhor (a) se
sinta incomodado (a) em responder alguma pergunta, podera se recusar.”

A escala também tem sido aplicada somente em membros da

comunidade com idade de 18 anos ou mais. A seguir estao listados os itens da

EMIC-CSS com orientagdes para nortear a aplicagdo em caso de duvidas:

Escala de Estigma para Membros da Comunidade (EMIC-CSS)

Uma pessoa com hanseniase tentaria evitar que outros soubessem, se fosse possivel?

Avalia se uma pessoa com o diagnostico (atual ou prévio) da doenga contaria ou ndo para outras
pessoas, na perspectiva da comunidade.

Se uma pessoa de sua familia tivesse hanseniase, vocé teria uma opinido negativa de si
mesmo(a) por causa do problema dessa pessoa?

Entende-se como opinido negativa: sentir-se uma pessoa sem valor, sentir-se inferior, sentir que néo
€ uma boa pessoa. Destaca-se que todas as situagdes sao derivadas do fato de ter (ou ter tido) alguém
na familia com diagnoéstico de hanseniase.

Em sua comunidade, a hanseniase causa vergonha ou constrangimento?

Avalia se o “adoecer por hanseniase” € motivo de vergonha ou constrangimento na comunidade, lugar
onde a pessoa entrevistada reside.

Os outros poderiam ter uma opinido negativa de uma pessoa com hanseniase?

Entende-se como opini&o negativa: outras pessoas considerariam que alguém que tem hanseniase €
uma pessoa sem valor, inferior, ou teriam uma visdo negativa da mesma.

Saber que uma pessoa tem hanseniase teria um efeito ruim sobre outras pessoas?

Refere-se a possibilidade de pessoas da comunidade terem uma resposta/atitude negativa diante de
alguém com hanseniase. Por exemplo, as pessoas da comunidade se sentiram desconfortaveis
perante alguém que tem (ou teve) hanseniase; as pessoas se sentiriam em risco de adoecer; iriam se
sentir incomodadas.

Outras pessoas em sua comunidade evitariam uma pessoa com hanseniase?

Avalia se a pessoa entrevistada percebe (ou ndo) que outras pessoas no lugar onde ela reside evitam
aquelas que tém (ou tiveram) hanseniase.

Outras pessoas se recusariam a visitar a casa de uma pessoa com hanseniase?

14
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Avalia se a pessoa entrevistada percebe (ou ndo) que outras pessoas no lugar onde ela reside se
recusariam a visitar a casa de alguém que tem (ou teve) hanseniase.

As pessoas da sua comunidade teriam uma opinido negativa da familia de uma pessoa com
hanseniase?

8.

Entende-se como opinido negativa: outras pessoas considerariam que a familia (da pessoa que tem
ou teve hanseniase) € sem valor, inferior, ou tém uma visdo negativa da mesma.
A hanseniase causaria problemas para a familia da pessoa?

9. Entende-se problema para a familia: risco de adoecimento; possibilidade de a familia sofrer
preconceito e/ou discriminagao; dificuldades em prover o sustento da familia, devido ao adoecer por
hanseniase.

Uma familia se preocuparia em revelar a doenca se um de seus membros tivesse hanseniase?

10. | Refere-se ao fato de uma familia esconder que um de seus membros esta (ou esteve) com
hanseniase, por motivos como: vergonha, medo de ser tratada de modo diferente, entre outras
possibilidades.

A hanseniase seria um problema para a pessoa se casar?

 f ) ) )

Avalia se a pessoa entrevistada percebe (ou ndo) que a hanseniase seria um problema para a pessoa
se casar.
A hanseniase causaria problemas no relacionamento de uma pessoa casada?

12:

Avalia se a pessoa entrevistada percebe (ou ndo) que a hanseniase interferiria negativamente no
relacionamento de uma pessoa casada.
Ter hanseniase causaria problema para um parente dessa pessoa se casar?

13.

Avalia se a pessoa entrevistada percebe (ou ndo) que o fato de uma pessoa ter (ou ter tido) hanseniase
representa um empecilho para que outras pessoas de sua familia se casem.
Ter hanseniase causaria dificuldade para uma pessoa encontrar trabalho?

14. . .
Avalia se a pessoa entrevistada percebe (ou ndo) que o fato de uma pessoa ter (ou ter tido) hanseniase
faz com que ela tenha dificuldades para encontrar trabalho.

Vocé acha que as pessoas ndo gostariam de comprar comida de alguém que tem hanseniase?

15.

Avalia se a pessoa entrevistada percebe (ou ndo) que outras pessoas ndo gostariam de comprar
comida de alguém que tem (ou teve) hanseniase, fato este ocasionado por motivos como: preconceito,
aversdo, desagrado, medo (sentir-se em risco de adoecer), dentre outros.

15
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3.3 A Aplicagao das Escalas

A aplicagdo correta das escalas garante a consisténcia das
informagdes coletadas. A seguir, ha a ilustragdo dos principais aspectos
norteadores que devem ser considerados para a aplicagdo adequada destas
escalas:

p
Identifique a pessoa
participante

Faca as perguntas do
modo como estdo
descritas nos itens

\ 7
| |
(E 2
Evite inducao de
L resposta ) Continue a J
il aplicagdo da escala
Verifique se os itens sdo
bem compreendidos Repita o item nio
1 / compreendido da
Nio === mesma forma que
Néo altere a esta escrito no
sequéncia, nem retire instrumento
L perguntas da escala
- Ry
. Solicite que a
Nao pule as perguntas pessoa considere a
J Sim == opgdo que mais se
| aproxima daquilo
Atente-se para que ela percebe ou
indecisdo entre acredita
opgoes de respostas
i

completo da escala
I

-
Calcule o escore total apds finalizagado da aplicagao da escala. ]

'a - - P

Cheque o preenchimento] m [ Continue a aplicagao ]
da escala

&

Atente-se para inversao do item 2 na EMIC-AP.
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+ |dentifigue a pessoa participante: registrar o nome completo da pessoa

participante no instrumento. Para fins de pesquisa, recomenda-se a

utilizacdo de um identificador (numeragao).

+ Inducdo de respostas: frequentemente, estd associada a postura e a

entonagéo de voz durante emissao da pergunta ou leitura das opgdes de
resposta. A estratégia de utilizagdo de pessoas como “casos simulados”

tem sido empregada com sucesso como método de treinamento;

+ Boa compreensdo dos itens: informe a pessoa participante que, a
qualquer momento, ela podera tirar duvidas sobre aquilo que néo

entender. Nesta situacdo, repita o item da mesma forma que esta escrito

na escala e utilize o guia como norteador.

4+ NZo retire perguntas das escalas: Escalas sdo instrumentos

padronizados. Os itens devem ser mantidos conforme validados, ou seja,

nao podem ser alterados aleatoriamente.

+ N&o pule perguntas, mesmo que a pessoa ja tenha verbalizado respostas

antecipadamente. Informe que, apesar de o assunto ja ter sido abordado,

vocé precisa ter clareza sobre qual opcdo de resposta serd escolhida.

+ Indecisdo entre opcdes de resposta: solicite que a pessoa tente identificar

qual das opgdes se aproxima mais daquilo que ela percebe e/ou acredita.

#+ Preenchimento completo da escala: ao final da aplicagdo, verifique,

brevemente, se todos os itens foram preenchidos, ainda na presenca da

pessoa.

Além dos aspectos supracitados, ressalta-se a importancia da postura
ética mediante a pessoa participante, assim como o respeito a sua autonomia
em responder (ou nao) aos itens. Além dos procedimentos a serem seguidos ao
final da aplicagéo da escala, deve-se considerar também os seguintes aspectos:

17
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Recusa em responder itens: deve-se respeitar a autonomia da pessoa
participante, principalmente se a questdo l|he traz incébmodo e

constrangimento. Sugere-se que este fato seja registrado e monitorado

no contexto dos servicos de saude;

*

Atente-se para as respostas emocionais, tais como: tristeza, voz
embargada, choro etc. Neste caso, deve-se interromper a aplicagédo da
escala, deixando a pessoa participante a vontade, caso deseje falar sobre

o assunto que lhe trouxe comogdo._Sugere-se que este fato seja

registrado e monitorado no contexto dos servicos de saude. Apds escuta,

pode-se proceder a continuidade da aplicacdo, mediante aceitacdo da

pessoa participante;

Calcule o escore: Finalizada a aplicacéo, deve-se preencher a pontuagéo

geral da escala a partir da somatéria de todos os itens;

Em caso de utilizagdo na rotina de servigos de saude, informe que a
aplicacdo da escala podera ser realizada em momento futuro, para
seguimento e como forma de monitoramento e avaliagdo de eventuais

intervencgodes.

p

\

Outras Informagdes Importantes \

Atente-se para as respostas emocionais da pessoa participante;

Avalie a necessidade de possiveis encaminhamentos;

Em situagbes de pesquisa, escalas incompletas ndo devem ser
consideradas no momento da andlise;

Informagdes importantes podem ser registradas por escrito ao final da
escala;

Para melhor compreenséo acerca do estigma social na perspectiva dos
atores envolvidos, recomenda-se a utilizagdo de técnicas de entrevista

- + £+

em profundidade, incorporando uma abordagem qualitativa nesse
processo.

4. Por

que padronizar o modo de aplicar escalas?

18
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Paulo — As vezes a pergunta é feita, o tema é o mesmo, mas a
pessoa que pergunta ja se pde contra uma possivel resposta.

Gadotti - [...] E ha uma coisa interessante na pergunta quando

ela ndo é feita por escrito: oralmente existe o gesto, a voz, o
rosto...

Paulo Freire

Moacir Gadotti

O didlogo acima nos remete a uma reflexdo importante acerca de
aspectos que precisam ser observados quando se faz um questionamento a
alguém (“oralmente existe o gesto, a voz, o rosto ...”). Expressdes verbais e ndo
verbais que podem interferir em um momento de entrevista. Este ponto é
especialmente relevante quando se utilizam instrumentos padronizados como,
por exemplo, escalas para mensuragdo de algum fendmeno, neste caso, o
estigma social. Tal ponto & detalhado na secdo “4.2 Quais as habilidades
necessarias?”.

Para subsidiar este Guia, todo processo desenvolvido para adaptagédo
transcultural foi conduzido em duplas, configurando-se em um momento de troca
de experiéncias e feedback em relagdo a aplicagdo das escalas, ja que um dos
pesquisadores assumia o papel de observador. Essa necessidade emergiu apos
a definicdo de que as escalas ndo seriam autoaplicadas, uma vez que
encontramos pessoas com diferentes niveis de escolaridade nos contextos de
validacdo. Este fato reforcou a necessidade de um treinamento ainda mais

cuidadoso e padronizado na aplicagdo das mesmas.

4.1 Quem pode aplicar as escalas?

As escalas poderao ser utilizadas na gestédo do cuidado em qualquer
nivel de atencéo a saude do Sistema Unico de Saude (SUS). Nossa experiéncia
em campo tem demonstrado que o uso dessa ferramenta por profissional de
saude possibilita uma compreensédo ainda mais ampla sobre o processo de
adoecimento da pessoa acometida pela hanseniase e de sua comunidade, fator
importante para a tomada de decisdes mais préximas a integralidade.

Além disso, ja temos experiéncias exitosas de utilizagdo das escalas
com liderangas de movimento social e pesquisadores em contexto académico.
A pessoa responsavel pela aplicagdo das escalas devera ser devidamente
habilitada no processo de utilizagao das mesmas.
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4.2 Quais as habilidades necessarias?

Observar e escutar sdo habilidades essenciais e complexas, sendo,
especialmente, importantes para as profissdes da saude. Dialogar envolve
interacdo com a pessoa entrevistada, compreensao, respeito e tranquilidade
para finalizar a aplicagdo da escala. Atitudes como pressa, por ocasido da
entrevista, podem comprometer o resultado das respostas. A pessoa participante
pode se sentir intimidada e simplesmente responder sem valorizar a pergunta
e/ou refletir sobre a mesma.

Ressalta-se que estar aberto(a) para a escuta daquele(a) que se
apresenta a nossa frente envolve acolhé-lo(a) em sua singularidade, respeitando
sua opinido e as vivéncias que sdo compartilhadas. As consideragdes adicionais
a seguir apresentam aspectos fundamentais para uma postura adequada e

respeitosa do pesquisador(a)/profissional de saude/entrevistador(a):

+ Postura empdtica: O(A) pesquisador(a) / profissional de saude /
entrevistador(a) necessita desenvolver a habilidade de evitar
julgamentos, de modo a estabelecer um didlogo aberto e respeitoso;

+ Evitar intervencdes e/ou interrupgdes durante a aplicagdo do instrumento:
Em situagbes onde a pessoa traz, em sua fala, algum contetdo
equivocado, o mesmo deve ser esclarecido ao final da aplicagédo do
instrumento. (Por exemplo. “A hanseniase é transmitida pelo
compartilhamento de copos e talheres, por isso, as pessoas se afastam
de alguém com hanseniase...” — neste caso, deve-se orientar o modo

correto de transmissao da doencga);

+ Estabelecer contato visual e observar o comportamento ndo verbal: é
fundamental observar comportamentos de inquietagdo e expressdes de
tristeza, choro etc. Considera-se relevante também estar atento a postura
da pessoa que emite a pergunta (por exemplo, expressdes de espanto,

reprovagao, pressa, entre outras.).
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+ Atentar-se para fatores contextuais: reconhecer aspectos fisicos e
psicologicos da pessoa participante, a exemplo da necessidade de
encaminhamentos para outros servigos ou profissionais de saude e
orientagbes para autocuidado (no caso da pessoa acometida pela

hanseniase), colocando-se a disposi¢édo para apoio naquele momento.

5. Consideragoes Finais

O presente Guia tem por objetivo contribuir com a formagéo e o
treinamento de profissionais de saude e pesquisadores para utilizagdo das
escalas de estigma aqui apresentadas. Apesar do relativo decréscimo no
nimero de casos novos da doenca no Brasil, ainda sdo comuns relatos de
pessoas que vivenciam (ou vivenciaram) o estigma social em decorréncia de
serem (ou terem sido) acometidas pela doencga, muitas vezes, agregando o
sofrimento psicolégico ao sofrimento fisico. Diante do contexto apresentado, o
Guia se constitui em recomendagdes praticas para facilitar a utilizagdo das
escalas, mantendo a qualidade do processo.

Espera-se que as escalas sejam adotadas como ferramentas de
avaliagdo do estigma dentro das rotinas dos servigos de saude, sobretudo, por
profissionais de salde que atuam no contexto da Estratégia de Saude da Familia
no ambito da atengdo primaria. Tal perspectiva se apresenta a partir da imersao
em territérios endémicos e de vulnerabilidade social, onde se deu a validagédo
das escalas. A sua utilizagéo, nestes contextos, somada aos resultados robustos
(com forga de evidéncia) relativos a validagéo das escalas para o Brasil, aponta
para a viabilidade de sua utilizagdo no pais.

Recomenda-se que seja elaborado um plano de cuidados adequado
para aquelas pessoas que apresentarem alto escore de estigma, segundo a
EMIC-AP. Igualmente, intervengdes comunitarias precisam ser tragadas em
situagdes onde o estigma se apresenta como uma realidade a ser enfrentada,
em especial por ser um fendmeno envolto em processos histéricos e sociais.

Ainda nesse contexto, estratégia de Informagdo, Educagédo e
Comunicagao, além de intervengdes exitosas para redugéo de estigma tém sido
evidenciadas, tais como: formacgéo de grupos de ajuda-mutua e de autocuidado;

e espacos de fortalecimento e de empoderamento individual dessas pessoas.
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Em nivel comunitario, ressalta-se a adog¢ado de estratégias de desenvolvimento
inclusivo que, internacionalmente, tém demonstrado resultados expressivos para
o enfrentamento do estigma e como estimulo para a participagao social das
pessoas e das comunidades acometidas pela hanseniase, promovendo ainda a
superagdo da vulnerabilidade associada a doenga.

Por fim, a utilizagdo da escala EMIC-AP pode ter sua capacidade de
diagnédstico situacional e intervengdo potencializada, quando aplicada em
conjunto com a Escala de Empoderamento (EE), também validada pelo nosso

grupo para pessoas acometidas pela hanseniase.
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Apéndice

Apéndice 1 - Escala de Estigma para pessoas acometidas pela hanseniase

(EMIC-AP)

No.

Sim

Possivel-
mente

2

Nao
Tenho
Certeza

Escore

Se fosse possivel, vocé preferiria que as
pessoas ndo soubessem que vocé tem
hanseniase?

Vocé ja conversou sobre esse problema com a
pessoa que considera mais proxima a voceé,
com quem se sente mais a vontade para
conversar?

Vocé tem uma opinido negativa a seu
respeito por causa desse problema? Ele
diminuiu seu orgulho ou autorespeito?

Vocé ja se sentiu envergonhado ou
constrangido devido a esse
problema?

Seus vizinhos, colegas ou outras pessoas da
comunidade te respeitam menos por causa
desse problema?

Na sua opinido, o contato com outras
pessoas a sua volta pode trazer algum
prejuizo a elas, mesmo depois de vocé ter
sido tratado?

Vocé sente que outras pessoas tém
evitado vocé por causa desse problema?

Algumas pessoas poderiam se recusar a
visitar a sua casa por causa dessa doenca,
mesmo depois que vocé tenha feito o
tratamento?

Se seus vizinhos, colegas ou outras pessoas
de sua comunidade soubessem de seu
problema, eles teriam uma opinido negativa de
sua familia por causa desse problema?

10 Vocé sente que seu problema pode causar

problemas sociais para seus filhos na
comunidade?

11A Vocé sente que essa doencga tem causado

problemas para vocé se casar?
(Somente pessoas nao casadas)

*invers
[o]
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No.

11B Vocé sente que essa doenga tem
causado problemas em seu
casamento?
(Somente para pessoas casadas)

12 Vocé sente que essa doenca faz com que seja
dificil para outra pessoa de sua familia se
casar?

13 Alguma vez te pediram para se manter
afastado(a) do trabalho ou de grupos sociais?

14Vocé decidiu, por conta propria, se manter
afastado(a) de algum grupo de trabalho ou
social?

15 Por causa da hanseniase, as pessoas
acham que vocé também tem outros
problemas de saude?

Sim

Possivel-
mente

Nao
Tenho
Certeza

Escore Total:

Escore
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Apéndice 2 - Escala de Estigma para membros da comunidade (EMIC-CSS),

ajustada para hanseniase

No.

Sim

Possivel-
mente

1

Nao
sei

Escore

1 Uma pessoa com hanseniase tentaria
evitar que outros soubessem, se fosse
possivel?

2 Se uma pessoa de sua familia tivesse
hanseniase, vocé teria uma opinido
negativa de si mesmo(a), por causa do
problema dessa pessoa?

3 Em sua comunidade, a hanseniase
causa vergonha ou constrangimento?

4 Os outros poderiam ter uma opinido
negativa de uma pessoa com
hanseniase?

5 Saber que uma pessoa tem hanseniase
teria um efeito ruim sobre outras pessoas?

6 Outras pessoas em sua comunidade
evitariam uma pessoa com hanseniase?

7 Outras pessoas se recusariam a visitar a
casa de uma pessoa com hanseniase?

8 As pessoas da sua comunidade teriam
uma opinido negativa da familia de uma
pessoa com hanseniase?

9 A hanseniase causaria problemas para
a familia da pessoa?

10 Uma familia se preocuparia em revelar a
doenca, se um de seus membros tivesse
hanseniase?

11 A hanseniase seria um problema para a
pessoa se casar?
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No. Sim |Possivels Nao Nao
mente sei Escore
2 1 0 0

12 A hanseniase causaria problemas no
relacionamento de uma pessoa casada?

13 Ter hanseniase causaria problema para
um parente dessa pessoa se casar?

14 Ter hanseniase causaria dificuldade para
uma pessoa encontrar trabalho?

15 Vocé acha que as pessoas nao gostariam
de comprar comida de alguém que tem
hanseniase?

Escore total:

28
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Resumo

Introducdo: Empoderamento trata-se de um construto complexo e multidimensional de
alta relevancia no setor salde pois potencializa a atencdo integral centrada em pessoas.
A possibilidade de sua medicdo por meio de escalas tem sido ampliada, incluindo no
Brasil, mas ainda com grande limitacdo para doencas negligenciadas, como a
hanseniase. Objetivo: Avaliar as propriedades psicométricas da versdo brasileira da
Escala de Empoderamento (EE) em pessoas com hanseniase. Métodos: Trata-se de um
estudo transversal com 203 pessoas acometidas por hanseniase em municipios
endémicos do Brasil (3 da regido Nordeste e 1 da Norte). Procedeu-se a analise da
analise psicométrica da verséo brasileira da EE de Rogers et al. (1997). Resultados: A
versdo brasileira EE apresentou consisténcia interna de 0,78, com adequacao de Kaiser-
Meier-Olkin de 0,782. O teste de esfericidade de Bartlett evidenciou correlacao
significativa entre as variaveis (p<0,00001), particularmente com local de residéncia
(z=4,90; p=0,001), situacdo financeira (z=2,62; p=0,03), classificacdo operacional da
hanseniase (z=4,96; p=0,002) e tipo de tratamento para a doenca (z=6,5; p=0,011).
Houve consisténcia interna com fatores da EE: autoestima e autoeficacia, e ativismo
comunitario e autonomia. Autoestima e autoeficacia apresentaram significancia
estatistica com as varidveis renda e anos de estudos. Conclusfes: A versédo brasileira
curta com 25 itens da EE demonstrou ser um instrumento de valido e confiavel para a
avaliacdo das percepcdes de empoderamento de pessoas com hanseniase em areas
endémicas para a pratica clinica. Espera-se potencializar as politicas de estimulo ao
empoderamento para essa populacdo e colaborar com a reducao do estigma tendo em

vista a consisténcia das dimens@es de autoestima e autoeficacia da EE para o Brasil.
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Abstract

Introduction: Empowerment is a complex and multidimensional construct of high
relevance in the health sector because it enhances comprehensive care centered on
people. The possibility of measuring them using scales has been expanded, including in
Brazil, but still with great limitation for neglected diseases, such as leprosy. Objective:
To evaluate the psychometric properties of the Brazilian version of the Empowerment
Scale (EE) in people with leprosy. Methods: This is a cross-sectional study with 203
people affected by leprosy in endemic municipalities in Brazil (3 in the Northeast and 1
in the North). The psychometric analysis of the Brazilian version of the EE by Rogers et
al. (1997). Results: The Brazilian version EE showed an internal consistency of 0.78,
with Kaiser-Meier-Olkin adequacy of 0.782. Bartlett's sphericity test showed a
significant correlation between variables (p <0.00001), particularly with place of
residence (z = 4.90; p = 0.001), financial situation (z = 2.62; p = 0, 03), leprosy
operational classification (z = 4.96; p = 0.002) and type of treatment for the disease (z =
6.5; p = 0.011). There was internal consistency with EE factors: self-esteem and self-
efficacy, and community activism and autonomy. Self-esteem and self-efficacy showed
statistical significance with the variable’s income and years of study. Conclusions: The
short Brazilian version with 25 items of EE proved to be a valid and reliable instrument
for assessing the empowerment perceptions of people with leprosy in endemic areas for
clinical practice. It is expected to enhance the policies to encourage empowerment for
this population and collaborate with the reduction of stigma in view of the consistency
of the dimensions of self-esteem and self-efficacy of EE for Brazil.

Keywords: Empowerment. Leprosy. Psychometrics. Validation Study.
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Introducgéo

A mensuracao de construtos ou fendmenos tem se tornando uma ferramenta
metodologica relevante e cada vez mais utilizada. A psicometria procura explicar o
sentido que as respostas dadas pelos sujeitos as tarefas, organizando-os em itens, o que
possibilita a medida do comportamento por meio de processos mentais . A
mensuracdo do empoderamento tem sido avaliada cada vez mais sistematicamente em
diversas condi¢des. Empoderamento representa uma categoria analitica de alta
relevancia para o setor salide que vem sendo construida historicamente desde a reforma
protestante no século XVI, mas que somente no século XX alcangou expressao
ampliada pelos movimentos por direitos humanos e igualdade, como o de mulheres e
negros nos Estados Unidos da América @ O seu conceito reflete um processo continuo
e social, que aumenta a capacidade das pessoas como sujeitos em buscar suas
necessidades, resolverem seus problemas ®). Trata-se de uma palavra complexa e de
dificil traducéo, considerada um neologismo, devido a dificuldade de traducdo para o
portugués de “empowerment” ©),

O construto de empoderamento é complexo e integra percepcdes de controle pessoal,
abordagem proativa a vida e compreenséo critica do ambiente sociopolitico .
Empowerment se apresenta enquanto processo pelo qual as pessoas aprendem a ver a
relacdo entre as suas metas e a sensacdo de saber como alcangéa-las, assim como a
relagio entre esforcos e resultados obtidos ¥ . J4 o conceito de “processos de
empoderamento” refere-se a criacdo e recebimento de oportunidades para que as
pessoas controlem seu proprio destino e influenciem as decisdes que afetam suas vidas

®), Desta forma, pessoas, comunidades e organizacdes assumem o controle sobre si
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préprias com criacdo de espacos/estruturas de media¢do para compreensao, participacao
e tomada de decisdes que Ihes digam respeito ©).

O empoderamento psicolégico traduz a relagdo entre a competéncia pessoal e o desejo
de agir com dominio em publico ©, entendido como motivag&o intrinseca, manifestada
por 4 tipos de cognicdo que refletem a orientacdo para o trabalho: significado,
competéncia, determinagéo e impacto ). O empoderamento de pessoas visa apoia-las a
adotar autodeterminacgéo e autonomia, exercer maior influéncia nos processos de
tomada de decisdes sociais e politicas e obter maior autoestima ® . No setor sadde,
empoderamento reflete-se na possibilidade ampliada de a pessoa promover sua propria
salde, interagir efetivamente com os servigos de saude e ser parceira ativa no
gerenciamento de suas proprias doencas © %10

A despeito da complexidade conceitual, Escalas de Empoderamento (EE) tém sido
propostas como ferramentas estratégicas para mensura-lo. No Brasil e em outros paises,
diferentes estudos com escalas de empoderamento tém sido conduzidos, em sua grande
maioria em pessoas ou familiares com doencas cronicas, agudas ou mentais 112,
Ressalta-se a limitagdo do uso em condigdes cronicas infecciosas negligenciadas, como
a hanseniase, fato que dificulta o desenvolvimento de ac¢Ges para que as pessoas
acometidas possam tomar suas melhores decisdes bem como compreender e gerir seu
autocuidado, colaborando para evitar sequelas e ou desfechos graves como amputacgdes
e ou outras complicacGes, além de reduzir o estigma e o preconceito, além de ampliar a
participacéo social “*19 . O Brasil possuia em 2018 aproximadamente 14% dos casos
novos de hanseniase no mundo (27.863/202.185) e 93% dos casos novos nas Américas
(27.863/29.936). Quase 9% (2.351/27.863) foram diagnosticadas com o0 grau maximo
(2), uma condicao fisica que limita ou até impede a realizacdo de atividades de vida

diaria, laborais e sociais 4.
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A EE de Rogers et al. ) foi adaptada transculturalmente para o portugués do Brasil em
2020 demandando avancar no seu desenvolvimento por meio da sua analise
psicométrica. Neste sentido, o presente estudo tem como objetivo avaliar as
propriedades psicométricas da versdo em portugués do Brasil da EE em pessoas com
hanseniase.

Métodos

Desenho do Estudo

Trata-se de um estudo transversal e metodoldgico de adaptacdo transcultural para
equivaléncia de mensuracdo da EE de Rogers et al. (1997), conduzido em municipios
endémicos para hanseniase do Brasil, trés da regidao Nordeste (Fortaleza - Ceara,
Floriano - Piaui, Vitdria da Conquista - Bahia) e um da regido Norte (Cacoal -
Rondonia). Procurou-se alcangar maior diversidade a partir da abordagem em servicos
de salde de referéncia tanto estadual quanto municipal para a hanseniase.

Neste estudo, o conceito de empoderamento estd ancorado em 5 fatores: autoestima e
autoeficécia, poder e impoténcia, ativismo comunitario e autonomia, otimismo e
controle do futuro, ira e raiva justa %,

Populacéo do estudo

A populacéo do estudo foi constituida por 203 pessoas acometidas pela hanseniase
selecionadas por conveniéncia e residentes nos municipios selecionados. As pessoas
eram convidadas a participar do estudo por ocasido de sua consulta de rotina em
servigos de saude. A abordagem ocorreu em unidades de saude de referéncia para
hanseniase com vistas ao alcance de representatividade para diferentes fases e
apresentacdes da doenca.

Coleta de dados
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Foram utilizados dois instrumentos para a coleta de dados: 1) questionario
sociodemogréfico e clinico para caracterizacdo da populacéo do estudo e 2) EE de
Rogers et al., versdo curta com 25 itens, utilizada em 2011 na india (Tamil-Nadu) em
pessoas com hanseniase com ou sem incapacidade @),

A caracterizacdo sociodemografica incluia sexo (masculino, feminino), raca/cor
(branca, preta/parda), faixa etaria em anos (18-29, 30-39, 40-49, 50-59, 60-86),
municipio de residéncia (Fortaleza - CE, Floriano - PI, Vitéria da Conquista - BA e
Cacoal - RO), escolaridade (até alfabetizacdo, fundamental, ensino médio, superior),
situacdo de trabalho (nunca trabalhou, ativo, inativo, aposentado, recebe beneficio),
situacdo conjugal (casado/a, solteiro/a) e renda em salarios minimos (sem renda — 0,
0,1-0,9, 1,0, 1,1-2,0, 2,1-8,4). Os aspectos trabalhados no perfil clinico incluem: tipo de
tratamento (nenhum, poliquimioterapia, recidiva, abandono), classificacdo operacional
(paucibacilar, multibacilar), grau de incapacidade fisica (grau 0, grau 1 ou 2).

A EE de Rogers et al. utilizada neste estudo remete-se a verséo curta com 25 itens,
utilizada em 2011 na india (Tamil-Nadu) em pessoas com hanseniase com ou sem
incapacidade fisica 9.

Analise de dados

A equivaléncia de mensuracao insere-se como meio para investigacdo das propriedades
psicométricas da EE > 7 | Etimologicamente, a psicometria representa a teoria e a
técnica de medida dos processos mentais, especialmente aplicada na area da Psicologia
e da Educacio @ .

A analise foi fundamentada em uma abordagem fatorial explorat6ria, como modo de
operacionaliza¢io da mensuracéo da escala ”. Calculou-se a consisténcia interna por

meio do alfa de Cronback, com verificacdo da fatorabilidade pelo teste de Kaiser-



249

Meyer-Olkin (KMO) e pelo teste de esfericidade de Bartlett para avaliar a adequacgéo da
amostra. Em uma etapa posterior, aplicou-se o teste t de Student.

Ao realizar a analise de componente principal (ACP) foram definidos 5 fatores,
seguindo o mesmo padréo do estudo original de Rogers et al. (1997) utilizando-se a
rotacdo método ortogonal de Varimax para verificar a adequabilidade dos dados.

Os dados foram organizados, consolidados e analisados no programa Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS), versao 20.0.

Considerac0es éticas

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do
Ceara - CEP/UFC com parecer de N2: 2.170.916, datado 13/06/2017. Tendo sido
respeitados todos os preceitos éticos definidos pelo CONEP.

A Tabela 1 apresenta a sintese das caracteristicas sociodemogréaficas das 203 pessoas
incluidas no estudo. Verificou-se maior participacao de pessoas entrevistadas residentes
na cidade de Fortaleza (108, 53,2%) e de Vitoria da Conquista (26, 19,5%), do sexo
masculino (109, 53,6%), e com faixa etaria variando entre 44 e 51 anos (média de 49,2
anos), com maior proporcao de pessoas na faixa etaria de 60-86 anos (27%). A
escolaridade era, em média, de 6,6 anos de estudos, com renda individual média de R$
1.029,70. A populacdo de Fortaleza foi a que apresentou a maior média de anos de
estudo (7,1) e renda individual, enquanto a populacdo de Floriano apresentou a menor
renda (R$ 604,00). Um total de 105 (51,7%) participantes tinham o ensino fundamental.
Verificou-se significancia estatistica por meio da analise ANOVA da EE em pessoas
acometidas com hanseniase com: local de procedéncia (z=4,90; p=0,01) e condi¢éo
financeira (z=2,62; p=0,03). Ressalta-se a ndo significancia estatistica com raca,

escolaridade e idade (Tabela 1).
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TABELA 1

A anéalise ANOVA da EE em relacdo a condicGes clinicas das pessoas participantes
demonstrou significancia estatistica com classificacdo operacional (z=4,96; p=0,002) e
tipo de tratamento (z=6,5; p=0,011) (Tabela 2).

TABELA 2

O escore total da versdo brasileira EE teve média geral de 51,95, com consisténcia
interna significativa de 0,78. J4 a andlise de confiabilidade dos 5 fatores analisados
evidenciou significncia para autoestima e autoeficécia, além de ativismo comunitario e
autonomia (Tabela 3).

TABELA 3

A andlise utilizando o teste t-Student demonstrou significancia estatistica entre anos de
estudo e a subescala autoestima e autoeficacia (t=7,508; p=0,001) assim como para ira e
raiva justa (t=6,089; p=0,003). Resultado semelhante foi encontrado entre o fator de
autoestima e autoeficacia com renda (t=5,642; p<0,001) e entre o fator poder e
impoténcia com presenca ou ndo de incapacidade fisica (t=12,145; p=0,001).

A ACP por meio de autovalores (eigenvalues) esta expressa no grafico scree plot da
Figura 1 e indica que todos os fatores analisados apresentaram escore positivo,
caracterizando o quanto cada fator influencia ou justifica a variancia da EE.

FIGURA 1

medida de adequacdo de Kaiser-Meier-Olkin foi de 0,782, um valor muito proximo a
boa adequacdo para o tratamento dos dados. Por sua vez, o teste de esfericidade de
Bartlett também evidenciou a existéncia de correlacdo entre as variaveis (p<0,00001),
confirmando a factorabilidade da matriz em analise.

Discussao
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Trata-se de estudo inédito e robusto avaliando as propriedades psicométricas de
equivaléncia de mensuracdo, com claras evidéncias de fidedignidade, consisténcia
interna e adequabilidade da EE para pessoas com hanseniase. A analise de componentes
principais (ACP) demonstra o quanto cada fator influencia na composigéo do construto
(citar referéncia).

A associacdo entre o escore total da versao brasileira da EE com variaveis
sociodemogréficas e clinicas verificada neste estudo, foi semelhante ao observado no
estudo na India (Tamil Nadu), que indicou significancia estatistica para renda,
desemprego, por exemplo. Outras varidveis analisadas, como sexo e situa¢éo conjugal,
ndo apresentaram significancia, mas tiveram consisténcia interna (a=0,76) do escore
total da escala ®. Segundo Grealish (2017), quanto menor o escore total, menores seréo
as manifestacBes e expressdes de empoderamento 8 |

O estudo na India foi constituido por uma amostra de pessoas com diabete melito,
sequelas de poliomielite e hanseniase, com presenca ou ndo de incapacidade fisica ‘® |
verificando-se significancia estatistica (p=0,0004). Nesta perspectiva, o Brasil
apresentou a=0,78, semelhante ao observado na india sendo ambos considerados
aceitaveis.

A versdo brasileira da EE ndo apresentou associagdo com sexo masculino, com
resultados semelhantes nas subescalas para as mulheres e raca/cor, sendo variaveis que
ndo interferem em manifestacdes de empoderamento. O estudo de Rogers et al. (1997)
ndo evidenciou significancia estatistica com variaveis sexo, raca, situacdo conjugal e
niveis educacionais. Entretanto apresentou significancia estatistica com nimero de
atividades comunitarias (r=0,15; p=0,02; n=261), além de correlacdo inversa
estatisticamente significativa entre o uso de servicos tradicionais de satide mental e

empoderamento (r=0,14; p=0,02; n=256) 1),
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A aplicagdo da EE no contexto africano ndo encontrou relacgéo significativa entre afro-
americanos e americanos brancos entre os fatores de autoestima e autoeficéacia, poder e
impoténcia e ativismo comunitario. Os autores consideraram que esses resultados
demandam novos estudos para anéalise mais consistente *®. Segundo Figueiredo-Filho e
Silva-Janior (2010), essas variaveis intrinsecas as pessoas ndo deveriam ser incluidas
em estudos de analise fatorial, visto que é improvavel que algum fator influencie a sua
variagdo @9,

Crocker e Major referem que estigma e motivacao representam atitudes que podem ser
trabalhadas e que sofrem mudancas externas. Autoestima é uma das muitas variaveis
que provavelmente serdo afetadas por preconceito e discriminagdo ?. Um informante
do estudo de Tamil Nadu relatou que o emprego ndo oferece somente a independéncia
econémica, mas também aumenta a autoestima, a qual relaciona-se ao desenvolvimento
de empoderamento ®

A EE apresentou um coeficiente aceitavel de confiabilidade para os fatores autoestima e
autoeficécia e ativismo comunitario. As analises dos fatores poder e impoténcia e
otimismo e controle do futuro ndo indicaram significancia estatistica, inclusive quando
analisado em relagdo ao fator ira e raiva justa 2.

Os coeficientes de consisténcia interna, entre india e Brasil apresentaram semelhancas
quanto as analises das subescalas. As amostras guardam uma caracteristica comum e
histdrica que € o contexto de estigma social e/ou internalizado 38, A aplicagio da EE
no Brasil revelou a consisténcia interna de autoestima e autoeficécia (0=0,77), poder e
impoténcia (0=0,37), ativismo comunitario (a=0,70), otimismo e controle do futuro
(0=0,34) e ira e raiva justa (a=0,54). Por sua vez, o estudo na India caracterizou-se por

consisténcia interna de autoestima e autoeficécia (a=0,72), poder e impoténcia (a«=0,07),
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ativismo comunitario e autonomia (a=0,45), otimismo e controle do futuro (0=0,22) e
ira e raiva justa (0=0,24).

Apesar de a subescala de poder e impoténcia, ndo ter apresentado consisténcia interna,
pela ACP, reconhece-se o valor desta subescala acima do autovalor 1, sinalizando a
dizer a importancia como item da EE. O conceito de poder utilizado nesse estudo refere-
se ao poder-saber, com expectativa de que as atitudes da pessoa acometida pela
hanseniase sejam baseadas em decisdo de melhor condigdo de cuidado clinico e
qualidade de vida. Pode-se pensar, por conseguinte, que o conceito de poder passa a
ganhar um sentido emancipatério e libertador, ao liberar-se do estigma e da repressdo
historicamente vinculada a doenca 4.

Vasconcelos (2013) corrobora com o conceito de poder quando define que
empoderamento é 0 aumento do poder e autonomia pessoal e coletiva de pessoas e
grupos sociais nas relagdes interpessoais e institucionais, principalmente daqueles
submetidos a relacdes de opressdo, dominagéo e discriminagdo social .

O fator ativismo comunitario e autonomia retrata nas opcées de resposta certa
estabilidade, ressaltando ainda que esse fato € confirmado pela analise de consisténcia
interna (0=0,70). Esse construto é estudado dentro do escopo do empoderamento
comunitario e representa atitudes das pessoas acometidas em busca de condigdes de
melhorias. O empoderamento comunitario esta relacionado a organizagéo de
comunidades para resolver problemas sociais e melhorar suas condi¢es econdmicas e
conceitualmente, relacionado a participacio social ?®. Alguns autores em suas
defini¢bes de empoderamento incluem a participacdo na sociedade com acesso ao
emprego, educacio e outros recursos valiosos @7,

O empoderamento da comunidade é a base para comunidade se organizar, resolver

problemas sociais e melhorar as condicdes econdmicas em territorios vulneraveis 2. A
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hanseniase é uma doenga intimamente associada a precariedade socioeconémica das
populacdes acometidas em territrios vulneraveis ¢®. A mensuragdo do ativismo
comunitario em pessoas com hanseniase abre a possibilidade de se pensarem estratégias
que possam fortalecer cada vez mais esse construto.

A promocao de estratégias que visem fortalecer o empoderamento das pessoas
acometidas pela hanseniase poderia contribuir para a reducdo das taxas de detec¢do de
casos novos com grau 2 de incapacidade fisica. No Brasil, em 2019, foram identificados
2.351 casos novos com GIF 2 no diagnostico, um aumento de 11,47% em comparagao
com o ano de 2018 @4, As acdes de vigilancia, monitoramento e controle estio dadas
por diretrizes globais e nacionais, mas ndo conseguem ser de fato implementadas.
Assim, a adocdo do uso da EE nestes espacos poderia potencializar as acOes estratégicas
para implementacdo do acesso a diagnostico oportuno e tratamento precoce.

Em relacdo ao componente de otimismo e controle do futuro, observou-se autovalor
abaixo de 0,5 indicando baixa carga fatorial. O otimismo esté associado com a tomada
de medidas proativas para proteger a satde fisica e mental, sendo considerado uma
forma de se verem as coisas em uma perspectiva mais positiva %

Ressalta-se o contexto de alta vulnerabilidade social das pessoas com hanseniase, 0 que
possibilita pensar o construto otimismo e controle do futuro para além do olhar para a
doenca em si. Nesse sentido, deve-se dar atencao e dirigir acdes as necessidades de
populacdes afetadas por DTN, em uma perspectiva intersetorial ?% 39,

O componente de ira e raiva justa apresentou esteve associado de modo significativo (t=
6,089, p=0,003) a anos de estudo. A subescala ira e raiva justa remete-se a um conceito
dificil de compreensdo no cenario brasileiro e ainda pouco utilizado. Uma aproximacao

possivel foi delineada por Paulo Freire (2011) ao relatar que uma educacdo que nédo
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reconhece na raiva justa, a que protesta contra injusticas, contra deslealdade, desamor e
violéncia, ndo reconhece o seu verdadeiro papel formador ¢

A raiva é uma emocdo normal que quando desencadeada produz uma reposta emocional
a provocacao sofrida, dessa forma, justificando ser uma emocéo priméria e
funcionalmente necessaria para a sobrevivéncia da espécie; dai ser inerente a todos 0s
seres humanos @Y. Espera-se que uma pessoa acometida por hanseniase empoderada
possa tomar decisdes que fortalecam a sua salde e qualidade de vida. Muitas vezes, a
pessoa é orientada a fazer mudancas no estilo de vida, que poderao ser adotadas sem
muito prazer, alegria e compreensdo. Ademais, o fator ira e raiva justa, encontra-se
representado no conceito de empoderamento em uma pessoa dona do seu proprio
destino 4233 perpassando premissas de que capacitando pessoas para adotar cuidados
de satide mais racionais, havera reducio da dependéncia de servigos de satde ©¥. Ao se
pensarem as metas definidas na estratégia nacional de eliminacao de hanseniase como
problema de salde publica para 2019-2022, o terceiro pilar descreve a necessidade de
combater a discriminagio e promover a inclusio social ¢4 ,

Os construtos autoestima e autoeficécia, assim como o de ativismo comunitario e
autonomia mostraram-se significativos neste estudo. Autoestima/autoeficacia
apresentou significancia estatistica com renda e anos de estudos, e se refere a
necessidade de buscar cenarios diferenciados com acesso ao ensino e consequentemente
emprego. Uma revisao sistematica sobre instrumentos para medir empoderamento
evidencia que a capacitacdo das pessoas ganhou consideravel importancia, mas a
incerteza permanece quanto a melhor maneira de definir e medir empoderamento ¢,

O Ministério da Saude - MS do Brasil publicou o Guia de Apoio para Grupos de
Autocuidado em Hanseniase, para orientar a implantacéo e o desenvolvimento de

grupos de apoio para o autocuidado em hanseniase, visando a superacdo das limitagdes
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das pessoas com hanseniase, proporcionando a troca de experiéncias, e favorecendo a
autonomia das pessoas com hanseniase ©®. E importante considerar que o processo de
empoderamento traz consigo movimentos que levam a passagem de uma situacdo e um
sentimento de impoténcia para o de competéncia participativa ¢”. Nos estados de
Pernambuco e Rondénia, existem grupos de ajuda mitua com pessoas acometidas por
hanseniase com experiéncias exitosas e avango para grupos de geracéo de renda ©®).

A premissa da capacitacdo juntamente com abordagem da “narrativa do adoecimento e
do tratamento”, onde Se assume a experiéncia do sujeito como elemento central,
valorizando a dimensao subjetiva do processo de adoecimento e 0s seus aspectos
relacionais e interpessoais ©9, proporcionara um processo de estimulo aos aspectos que
perpassam o empoderamento.

A escala caracteriza-se, portanto, como um potencial instrumento de medicéo de
empoderamento, podendo ser uma ferramenta a ser implantada em servicos de satde em
busca de viabilizar a anélise do empoderamento e como consequéncia contribuir para o
desenvolvimento de uma politica de empoderamento para essa populacdo. A presenca
da autoestima podera ser um fator a colaborar com a reducéo do estigma histérico em
pessoas acometidas por hanseniase. Abre-se ainda a oportunidade para desenvolvimento
de novos estudos relacionados.

Conclui-se que a versdo brasileira curta com 25 itens da EE demonstrou ser um
instrumento de valido e confiavel, com boa consisténcia interna e adequabilidade para a
avaliacdo das percepcdes de empoderamento de pessoas com hanseniase em areas
endémicas para a pratica clinica. Dentre os cinco fatores que a compdem, a autoestima e
autoeficécia além de ativismo comunitario e autonomia apresentaram uma boa
consisténcia interna, mas recomenda-se que todos 0s demais sejam considerados.

Espera-se potencializar as politicas de estimulo ao empoderamento para essa populagdo
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e colaborar com a reducdo do estigma tendo em vista a consisténcia das dimensoes de

autoestima e autoeficéacia da EE para o Brasil.
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Tabela 1 — Analise ANOVA da EE segundo caracteristicas sociodemograficas em

pessoas acometidas com hanseniase (n=203)

Itens N % Z p
Sexo
Masculino 109 53,6 2,47 0,11
Feminino 94 46,4
Raca/cor
Branca 48 23,6 1,06 0,30
Preta/Parda 155 76,4
Faixa etaria (em anos)
18-29 24 11,8 1,21 0,30
30-39 33 16,2
40-49 43 21,1
50-59 47 23,2
60-86 56 27,6
Municipio de residéncia
Fortaleza (CE) 108 53,2 4,90 0,01
Floriano (PI) 13 6,4
Cacoal (RO) 22 10,8
Vitoria da Conquista (BA) 60 29,6
Escolaridade
Até alfabetizacao 42 20,7
Fundamental 105 51,7 0,91 0,43
Ensino Medio 45 22,2
Superior 11 54
Situacao de Trabalho
Nunca trabalhou 17 8,4 2,31 0,59
Ativo 78 38,4
Inativo 39 19,2
Aposentado 38 18,7
Recebe beneficio 31 15,3

Situacdo Conjugal
Casado/a 89 43,8 3,43 0,06




Solteiro/a
Renda em Salarios Minimos*
Sem renda (0)
0,1-0,9
1,0
1,1-2,0
2,1-8,4

114

46
29
77
25
26

56,2

22,7
14,3
37,9
12,3
12,8

2,62

0,03

Anova, p <0,05

* 1 salario minimo correspondente a R$ 937,00 em 2017.

Tabela 2 — Analise ANOVA da EE segundo caracteristicas clinicas em pessoas

acometidas com hanseniase (n=203)

Caracteristicas Clinicas n % z p
Tipo de Tratamento
Nenhum 124 61,1
Poliquimioterapia 33 16,3 6,53 0,011
Recidiva 11 5,4
Abandono 35 17,2
Classificacdo Operacional
Paucibacilar 39 19,2 4,96 0,002
Multibacilar 164 80,8
Grau de Incapacidade Fisica
Grau 0 147 72,4 4,96 0,499
Grau lou?2 56 27,6

Anova, p <0,05
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Tabela 3 — Analise consisténcia interna (alfa de Cronbach) do escore total da EE e de

subescalas em pessoas acometidas com hanseniase (n=203)

Total Minima Méaxima Média Mediana DP Alfa
Geral Cronbach
Empoderamento 100 33,00 65,00 51,95 53,00 5,49 0,78
Autoestima e
o 36 9,00 25,00 17,35 18,00 2,86 0,77
autoeficacia
Poder e impoténcia 28 10,00 23,00 16,97 17,00 2,19 0,37
Ativismo
comunitario e 24 6,00 17,00 11,27 12,00 1,97 0,70
autonomia
Otimismo e controle
12 3,00 9,00 6,21 6,00 1,09 0,34
do futuro
Ira e raiva justa 12 3,00 12,00 6,17 6,00 1,50 0,54

Figura 1 — Autovalores por componentes principais da EE

Scree plot

2,5

2,0

1,54

Autovalor

1,0

0,5

T
3

Niamero de componente

1-Autoestima e autoeficicia, 2-Poder e impoténcia 3-Ativismo Comunitario e

autonomia, 4- Otimismo e controle do futuro, 5- Ira e raiva justa
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APENDICE I:

CAPITULO: Hanseniase e 0 Desafio do Empoderamento

Maria Solange Araujo Paiva Pinto!
Héllen Xavier Oliveira®

Rejane Almeida®

Jaqueline Caracas Barbosa®
Alberto Novaes Ramos Jr.?
Danielle Moura *

Andréa Caprarra®

1. Por que escrever esse capitulo?

Compreendendo o cenério da hanseniase no Brasil e no mundo, torna-se
importante a busca de estratégias que visem fortalecer a Politica de Controle da
Hanseniase, e em maior escala, das Doencgas Tropicais Negligenciadas (DTNs) em
geral. Um mundo sem hanseniase pode parecer um sonho, mas o alcance desta meta
deve persistir em nossos esfor¢os individuais e coletivos. Para tanto, um dos caminhos
possiveis € passarmos a olhar para o construto empowerment ou empoderamento.
Apesar de estar inserido nas Politicas de Promocdo da Saude, ainda é pouco
desenvolvido no a@mbito da hanseniase, apesar de ser muito discutido em outros
contextos. Assim surgiu esse capitulo, como forma de apresentar alguns dos muitos
desafios colocados, a partir de questionamentos e reflexdes.

O capitulo “Hanseniase e Empoderamento” foi estruturado com o objetivo de
olhar para “hanseniase estigmatizada”, apresentando caminhos que podem ser seguidos
diante de uma populacdo residente em um pais com grandes diferencas demogréaficas,
sociais, culturais e econémicas em termos regional, com expressas desigualdades. O
reconhecimento da cronicidade da doenca, com seu longo periodo de incubacao, traz a
dimensdo biologica e os desafios para as pessoas acometidas, suas familias e
comunidades, mas também para os servicos de saude no enfrentamento da doenca. Por
outro lado, parte-se também da discussdo e da busca do empoderamento em uma
populacdo vulneravel com diferentes determinantes sociais, perpassando o conhecer 0s

territorios “vivos unido as metas de controle da doenca. Fundamental também
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reconhecer que também se vive uma série de contradi¢cdes, como estar no seculo da
tecnologia, e ter ainda varias areas sem a garantia do saneamento basico.

Diante das dificuldades para controle no ambito de varios municipios, 0” com
diferentes padrdes de endemicidade e que podem ter alcancado a empoderamento
aparece como uma ferramenta potencial para fortalecer as politicas publicas vigentes.
Logo, ao pensar em estratégias de implantacdo faz-se necessario olhar para além da
condicéo clinica e considerar a heranca no processo social e histdrico de estigmatizagédo
que pode repercutir em vérias esferas da vida das pessoas acometidas pela hanseniase.

Empoderamento caracteriza-se como caminho estratégico para desenvolvimento
pessoal e coletivo, inserindo-se na gestdo do cuidado, onde devera estar presente todos
os principios do Sistema Unico de Satde (SUS), passando a ndo existir como problema
de saude publica, portanto, questdes como diagnostico tardio, abandono do tratamento,
adultos e criangcas com incapacidade fisica e contatos de casos da doenca sem avaliacdo
clinica adequada. As pessoas acometidas pela hanseniase precisam, portanto, de um

SUS atuante e capaz de gerar empoderamento.

2. Hanseniane persiste como problema de Saude Publica?

A hanseniase faz parte do grupo de doencas classificadas como DTNs. S&o
assim denominadas, porque geralmente estdo ocultas, e em areas rurais remotas, urbanas
com vulnerabilidade e/ou em contextos de pobreza, com grande vulnerabilidade social.
No entanto, também sdo assim denominadas porque requerem diferentes investimentos
intersetoriais, perpassando a reorganizacdo de uma atencdo integral em redes ativas e
resolutivas, melhoria das condicGes de vida das populagdes, inovacdo em programas de
pesquisa e desenvolvimento, novos farmacos e testes diagnosticos, dentre outros (DIAS
et. al., 2013).

O enfrentamento das DTNs demanda, portanto, compromisso e envolvimento
integral por parte dos formuladores, gestores e executores de politicas publicas, além
dos beneficiarios destas politicas. Em busca do controle destas doencas, faz-se
necessario que, sejam estudados determinantes sociais da saude (DSS), tais como 0s
fatores: sociais, econémicos, culturais, étnicos/raciais, psicolégicos e comportamentais.

Em movimentos globais mais amplos, o Brasil assumiu metas para cumprir a
agenda 2030 dos Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS), em que a

hanseniase se encontra inserida no objetivo 3 relativos a salde, que integra acdes
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especificas voltadas para controle de DTNs. Delimitar o alcance desta doenca em seus
efeitos individuais e coletivos, mas também a populacdo sob risco, integra o desafio
desta agenda.

A andlise de indicadores globais epidemioldgicos e operacionais de controle
para a hanseniase na segunda década do século XXI (2016), a partir da Organizacdo
Mundial da Satde (OMS), demonstra 214.783 casos novos de hanseniase, em 143
paises, uma taxa de deteccdo de 2,9 casos por 100 mil habitantes. No Brasil, no mesmo
ano, foram notificados 25.218 casos novos, 0 que representa taxa de detecgédo de 12,2
casos novos por 100 mil habitantes, em particular na populacdo masculina nos casos
mais graves da doenca (BRASIL, 2018).

A ampliagdo da complexidade da doenga diante da incapacidade fisica pelo dano
neural primario, traduz-se por danos significativos em olhos, maos e pés (ROLIM et.
al., 2019). Estas expressdes de progressdo da doenca podem levar as pessoas
acometidas ao desemprego e a ndo participacdo social, reduzindo ou eliminando as
oportunidades de trabalho e de subsisténcia. Dessa forma, além de poder gerar estigma e
isolamento social, a doenca contribui para a reducdo do desenvolvimento
socioeconémico de um territorio (LEANO et. al., 2018).

O Estudo de Boigny et al. (2019) revela situagcfes claras de vulnerabilidade
social, para alem de aspectos clinico-epidemioldgicos especificos. A hanseniase tem
sua heranca falada, escrita e sentida, centrada na atencdo desumanizada, dotada de
estigma pela exclusdo social, muitas vezes registrada por baixa cobertura assistencial,
acompanhada de alguns momentos da falta de tratamento clinico, ndo apenas da
infeccdo em si com a poliquimioterapia (PTQ), mas também de outros medicamentos
que fazem parte dos protocolos existentes, como aqueles das reacfes hansénicas. O
estudo de Nunes, Oliveira e Vieira (2011, p.1315, 1316), traz relatos sobre como
pessoas acometidas por hanseniase vivem com a doenca na atualidade da segunda

década do século XXI.

“A minha hanseniase se manifestou através de manchas, eu senti
como uma agulha furando meu pé. Eu conversei com um amigo que
teve a doenca e ele me disse que dava muita coisa, dor nos joelhos,
nervos € ao pisar, comigo aconteceu isso, tenho realizado o
tratamento direito, como manda a medicina e gracas a Deus estou
bem. A hanseniase é uma doenca que pega pelo bafo.

“A lepra mudou muito a minha vida. Eu ndo gosto de ta mais no meio
de muita gente, evito ficar no meio das pessoas, de pegar em criangas,
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eu néo gosto ndo. Sinto muitas dores no corpo, faco muita coisa, mas
ndo me sinto bem, faco minhas atividades durante o dia e quando
chega a noite meu corpo lateja de dor mesmo. ”

Ampliando o olhar sobre estas dimensdes, o estudo de Nery et al. (2014) relata
que os principais fatores de risco associados a hanseniase sdo aglomerados, com baixo
nivel educacional, falta de higiene, desigualdade social e escassez de alimentos. O autor
refere-se a hanseniase enquanto “uma doenca da pobreza”. Leano et al. (2019, p. 482,),

afirmam que:

“Em geral, pessoas atingidas pela hanseniase tém baixa escolaridade,
0 que pode favorecer a ndo compreensdo sobre a doenca, dura¢do do
tratamento, percepcdo de estar doente, bem como outras atitudes
relacionadas a salde. Ndo reconhecer sinais e sintomas da doenca na
sua fase inicial leva a incapacidades fisicas e deformidades, além de
alimentar a cadeia de transmissdo da doenga. ”

A hanseniase, persiste enquanto problema de salde publica também devido a

multiplas condi¢cdes desfavoraveis de vida, em especial a pobreza (mas néo
exclusivamente), desencadeando a urgéncia em se desenvolver 0 empoderamento nessa
populacdo. Compreende-se empoderamento enquanto um direito do usuario, com
atencdo centrada na pessoa e familia, respeitando crencas, valores e necessidades
psicossociais. No Brasil, o conceito de empoderamento vem sendo aplicado como uma

estratégia de aquisicdo de direitos humanos.

3) Qual o conceito de empoderamento?

Empoderamento tem origem na palavra da lingua inglesa “empowerment”. Em
termos historicos, a constru¢do do empoderamento e seus multiplos sentidos advém de
varias origens (KLEBA e WENDAUSEN, 2009).

Seu aparecimento, surgiu no em torno de 1960, nos Estudos Unidos da América
(EUA) com os movimentos emancipatorios, feministas, movimentos negros, contra o
sistema de opressdo em movimentos de libertacdo e de contracultura (BAQUERO,
2012; DANTAS, 2017). Ainda segundo Dantas (2014), o empoderamento pode ser
vivenciado tanto em nivel individual quanto em uma perspectiva coletiva, dentro de

uma experiéncia grupal:

[...] as pessoas com deficiéncia aprendem sobre a histéria de seu grupo
social, sua historia de vida, seus direitos e adquirem competéncias de
expressdo, reivindicagdo, participacdo, comunicacdo e lideranga na
sua propria vida, nas instituigdes educacionais e nos diferentes
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espacos sociais. [...] torna-se apropriado de si ao ponto de questionar a
normalidade, a legitimidade do tratamento inferiorizado e a cultura
que o incapacita” (DANTAS, 2014, p.20).

Nos anos 1970, o conceito foi influenciado pelos movimentos de autoajuda, bem
como pelos estudos que buscavam explicacGes sobre aqueles que tém poder e aqueles
que ndo o tém. Nesta década encontram-se estudos que relacionavam poder ao
desenvolvimento (OAKLEY e CLAYTON, 2003). Freire (1972) relatava de maneira
convincente que somente 0 acesso ao poder real poderia romper com a cultura do
siléncio, que caracteriza a dependéncia e a marginalidade dos carentes de poder. Nos
anos 1980 foi utilizado pela psicologia comunitéria, e em 1990 passa a ser usado em
consonancia com movimentos que afirmam o direito da cidadania sobre as esferas da
vida social entre as praticas medicas, educacdo em salude e ambiente fisico
(BAQUERO, 2012, p.176).

O conceito de empoderamento, na década de 1990, ja tinha se convertido como
pratica do desenvolvimento, tornando-se evidente em politicas e programas de
organizagfes ndo governamentais (ONG) nacionais e internacionais, alcancando
influéncia, inclusive nas agéncias de desenvolvimento bilaterais e multilaterais
(OAKLEY, CLAYTON, 2003). Em 1998, a OMS, definiu empoderamento “como um
processo pelo qual as pessoas adquirem um maior conhecimento sobre as decisdes e
acoes que afetam sua satide”. A OMS caracteriza o conceito por quatro elementos
fundamentais: (i) a compreensdo da pessoa doente e familiar sobre seu papel; (ii) a
pessoa doente com conhecimento suficiente para ser capaz de se envolver com sua
saude; (iii) habilidades da pessoa doente; e (iv) um ambiente adequado, ou seja,

facilitador do processo de aprendizagem. Adicionalmente:

O empoderamento pode ser um processo social, cultural, psicolégico
ou politico através do qual individuos e grupos sociais sdo capazes de
expressar suas necessidades, apresentar suas preocupacdes, elaborar
estratégias para o envolvimento na tomada de decisfes e alcangar agao
politica, social e cultural para atender a essas necessidades. Através
desse processo, as pessoas veem uma correspondéncia mais proxima
entre seus objetivos na vida e um senso de como alcanga-los, e um
relacionamento entre seus esforgos e resultados da vida (WHO, 1998,

p.6).

Carvalho (2004) afirma que o empoderamento envolve o controle dos individuos

sobre o proprio destino, mais do que descontrole dos determinantes da salde. Refere
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que “ser dono do proprio destino ¢ um processO que demanda autoestima e
individualidade, de forma que, apenas na posse desses atributos, o sujeito seja capaz de
analisar criticamente o seu meio social”. Imagina-se que uma sociedade constituida por
pessoas com esse sentimento torna-se empoderada e rompe com o paradigma de uma
sociedade submissa, sem lutar por melhorias e ou reivindicar condig¢Ges de vida digna.

Carvalho e Gastaldo (2008) afirmam, no campo da promocao da saude, que o
empoderamento atua enquanto estratégia a ser desenvolvida através de agdes em
distintos espacos sociais: escolas, domicilio, trabalho e coletivos comunitarios.
Enguanto, conceito estruturante, explora o potencial para a transformacdo das praticas
comunitarias e profissionais em salde. Teixeira (2002) enfatiza esse conceito como “um
processo que ajuda as pessoas a firmar seu controle sobre fatores que afetam a sua
saude” por intermédio de um aprendizado que as torne capazes de viver a vida em suas
distintas etapas e de lidar com as limitagcdes impostas por eventuais enfermidades.

Carvalho (2004) e a OMS (1986) ressaltam 0 conceito enquanto processo de
saude comprometido com a transformacdo da realidade, da producdo de saude e de
sujeitos saudaveis, com efetiva e concreta participacdo social estabelecida como
objetivo essencial da promocdao de salde.

O Ministério da Saude (2014), pela Portaria N° 2.446, redefine a Politica
Nacional de Promocdo da Saude (PNPS), incluindo o empoderamento enguanto
principio, no qual estimula sujeitos e coletivos a adquirirem o controle das decisdes e
das escolhas de modos de vida adequados as suas condicBes socio-econémico-culturais.
Gohn (2004) cita que, no Brasil, emprega-se empoderamento em dois sentidos:
primeiro, ao processo de mobilizacGes e praticas que objetivam promover e impulsionar
grupos e comunidades na melhoria de suas condicdes de vida e autonomia; e segundo,
refere-se a acgBes destinadas a promover a integracdo dos excluidos, carentes e
necessitados dos servicos basicos.

Alguns autores compreendem o conceito, enquanto poder, da autonomia pessoal
e coletiva de individuos e grupos sociais nas relagcdes interpessoais e institucionais,
principalmente daqueles submetidos as relacdes de opressdo, discriminacdo e
dominacdo social (KLEBA e WENDAUSEN, 2009). No contexto da hanseniase, o
empoderamento enquanto poder, é compreendido como auséncia da voz dessas pessoas,
ndo participacdo nos servicos e politicas de satde. KLEBA e WENDAUSEN (2009)
ainda esclarece a importancia do empoderamento no contexto de mudanca social e

desenvolvimento politico, o qual promove equidade e qualidade de vida através de
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suporte mutuo, cooperagdo, autogestdo e participagdo em movimentos sociais
autdbnomos.

Spreitzer (1995, p. 326) identificou duas linhas de investigacdo relativas ao
empoderamento: a primeira linha analisa-o pelas estratégias e atividades de gestdo de
recursos humanos que potencializam a partilha de poder na organizacdo, através da
tomada de decisGes, do acesso a informacao e da participacdo dos niveis superiores com
os inferiores; a segunda linha é a psicoldgica, foco do interesse centrado na percepgao
(apud SANTOS J.V., GONCALVES G., ORGAMBIDEZ-RAMOS A, 2014, p.326).

Segundo Gohn (2004) o significado da categoria “empowerment” ou
empoderamento como tem sido traduzida no Brasil, ndo tem um carater universal. Tanto
poderé estar se referindo ao processo de mobilizacdes e praticas destinadas a promover
e impulsionar grupos e comunidades — no sentido de seu crescimento e autonomia —
como podera referir-se a acOes destinadas a promover, simplesmente, a pura integracéo
dos excluidos, carentes e de mandatarios de bens elementares a sobrevivéncia, servicos
publicos, atencdo pessoal.

Os diversos estudos acima citados apresentam varias definicbes de
empoderamento, demonstrando a sua complexidade, que ndo se transfere, sendo
necessario ser desenvolvido enquanto processo. Portanto, empoderamento apresenta-se
enquanto processo e produto e se imbrica, sofrendo assim interferéncia do contexto
social, cujos “lucros” ndo podem ser somente mensurados em termos de metas
concretas, mas em relacdo a sentimentos, conhecimentos, motivacGes. Ademais,
empoderamento pode ter trés niveis: pessoal ou psicoldgico, grupal ou organizacional,
estrutural ou politico (KLEBA e WENDAUSEN, 2009).

PESSOAL

Figura 01. Fluxo dos niveis de empoderamento.

(Elaborada pelos autores)

4. Empoderamento néo se transmite, desenvolve-se!
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Compreendendo empoderamento enquanto processo, a figura abaixo descrita por
Rosens (2011) apresenta 0 processo da auséncia de poder para o empoderamento.
Percorrendo um caminho de desenvolvimento em conhecimentos, habilidades, atitudes,
acompanhada pelo desejo e as necessidades de mudancas, objetivando o alcance do
empoderamento apresentando enquanto impacto, autoeficacia e participacdo na tomada
de decisdo. Neste ponto, deve-se respeitar aspectos culturais, crengas, condic¢oes

socioecondmicas, como prioridade, ndo esquecendo da condicao clinica.

A

Self-Efficacy

Empowetss Full Participation

Knowledge & Skills
Beliefs & Attitudes
Desire & Need for Change or Control

Process of Empowerment

Internalised Stigma
Powerless Low Self-Esteem
No Control

Figura 02: Conceptual Framework of the Process of Empowerment. ROSENS (2011).

O desenvolvimento desse processo requer, primeiramente, que os profissionais
de saude atuem para aumentar a capacidade das pessoas de pensar criticamente e tomar
decisdes autdbnomas e conscientes. Tendo o processo, 0 objetivo de ajudar a aprender, a
fazer mudancas de comportamento auto selecionadas, ao invés de tentar convencé-los a
cumprir com as metas que foram instituidas por profissionais (SANTOS e PEREIRA,
1987).

Isso requer que profissionais de salde e/ou gestores utilizem estratégias
educacionais adequadas e centrada nas pessoas usuarias do SUS, observando que
aprender a aprender serd& uma meta, onde teorias educacionais humanisticas,

sociocognitivas, behavioristas, desenvolvimentistas e andragdgicas (aprendizagem do
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adulto) devem ser buscadas, utilizadas e avaliadas nos diferentes contextos em que se
aplicarem.

Reforcando a complexidade desse processo, ressalta-se ainda a fungdo da
memoria. De acordo com Mourdo Junior e Faria (2015), a memoria € um dos mais
importantes processos psicoldgicos, pois, além de ser responsavel pela nossa identidade
pessoal e por guiar, em maior ou menor grau, nosso dia a dia, esta relacionada a outras
funces corticais igualmente importantes, tais como a fungéo executiva e o aprendizado.
O processo devera passar por estratégias educacionais que influenciem na memoria
longa. Como o préprio nome indica, a meméria de longa duracdo (MLD) é aquela que
armazena informagdes por longos periodos, meses, anos ou até mesmo décadas
(MOURAO JUNIOR e FARIA, 2015)

Assim, faz-se necessario desenvolver um programa de educacdo em saude de
maneira que, tanto as pessoas acometidas e os seus familiares, sejam capacitados para
atuarem em defesa prépria e de sua comunidade. Isto envolve estimular a pessoa para
adocdo de uma serie de novos conhecimentos, praticas/comportamentos, tais como:
busca e interesse pelo processo de cura; adesdo ao tratamento; compreensdo das
possiveis reacdes e incapacidades que poderdo surgir; busca pelo exame de contatos
domiciliares e sociais (familiares, colegas e demais pessoas do seu convivio); atuando
proativamente em seus habitos de vida, na participacdo em politicas publicas, em defesa
de servigos adequados. Além disso, construindo o desejo de “controle da hanseniase”
como problema de saude publica, mesmo diante dos mais diversos fatores adversos em
sua comunidade.

Compreendendo as caracteristicas de cronicidades da hanseniase, reforca-se a
incluséo dos familiares no programa de empoderamento. A abordagem a pessoa doente,
deve-se observar seus problemas diversos, com a contextualizacdo do cenario familiar.

Um programa de desenvolvimento de empoderamento requer implantacgéo,
monitorizacdo, avaliacdo, reelaboracdo, apresentacdo para 0 grupo e inicia novamente o
processo. Compreendo a concepcao da palavra “processo” do latim procedere como um
termo que indica a acdo de avancar, ir para frente (pro+cedere), reconhece-se um
conjunto sequencial e particular de acdes com objetivo comum que é trazido em

perspectiva (https://pt.wikipedia.org/wiki/Processo).

Na Figura 3, abaixo, encontra-se o desenho de uma proposta de desenvolvimento

de processo de empoderamento.


https://pt.wikipedia.org/wiki/Latim
https://pt.wikipedia.org/wiki/Processo
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Figura 2: Processo de empoderamento
(Elaborado pelos autores)

Cada etapa precisa ser desenvolvida e ajustada em cada ambiente, servico e ou
comunidade. Para implantacdo é necessario conhecer o perfil sociodemografico das
pessoas envolvidas. Da mesma forma, importante definicdo prévia de temas a serem
desenvolvidos. Cada tema devera ter uma abordagem educacional que especifique qual
0 método a ser empregado, em qual teoria de aprendizagem esta fundamentada, tempo
de duracdo, material necessario, responsavel pela coordenacao/facilitacdo da atividade,
e por fim, 0 que se espera desta atividade.

Dependendo do grau de complexidade do conceito ou tema a ser abordado,
deve-se utilizar estratégias educacionais adequadas, tais como rodas de conversa,
dramatizacdo, discussdo de situacdo problema, conversa com especialista, debate de
filmes, relato de experiéncia, treinamentos direcionados, mobilizacdo de convidado
externo ou do servico de saude, cartazes e panfletos, dentre outros. Observa-se que, em
cada sessdo ou encontro, devera ser avaliada a estratégia utilizada, sendo que ao fim da
atividade podera ser informal ou verbal. Assim, deve-se perguntar: como cada um se
sentiu? O que aconteceu de importante? O gque ndo foi bom? O que estas questdes irdo
ajudar na sua vida? O que mudaria? Interrogar se esse conteudo foi satisfatério ou se
precisa ser apresentado em um outro momento. Entretanto pode-se elaborar um
instrumento formal, e usar como base para avaliagdo do encontro.

Aspectos importantes a serem observados: cada tema a ser discutido devera ser

analisado como serd reforcado, lembrando que cada pessoa tem um estilo de
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aprendizagem e um grau de compreensdo. Alguns temas devem ser abordados
individualmente e em grupo. Para ser implantado o processo devera ser discutido com o
grupo de profissionais da salde e com o grupo de participantes, identificando temas
relevantes. Lembrando que o empoderamento serd percebido diante da mudanca de
atitude, da maneira como advoga a seu favor e da comunidade, dos cuidados
relacionados consigo mesmo, da presenca nos momentos de discussdao, dialogos,
consultas de seguimentos e outros.

O monitoramento poderd ser realizado durante o processo do programa de
desenvolvimento em empoderamento, por atitudes, internagdes, complicacfes e maneira
de como responde as demandas apresentadas. Apos cada atividade devera ser realizado
0 monitoramento pela avali¢cdo do dia. Podem ser avaliagdes verbais como sugerido em
paragrafos anteriores, entretanto, os registros devem ser analisados com 0 grupo que
coordenada a implantagdo do processo de desenvolvimento do empoderamento. Sem
avalicdo, ndo sera possivel realizar mudancas, transformacdes significativas. Ressalta-se
aqui que esta avaliacdo faz parte de momentos especificos da etapa de monitoramento.
A avalicdo do processo devera acontecer ap6s 0 término do programa de
desenvolvimento.

Esse processo de desenvolvimento de empoderamento ndo ¢ um modelo a
priori, portanto, cada servico de salde e/ou grupo de pessoas devera pensar uma
estratégia para melhor desenvolvé-lo, adaptando-o aos seus contextos e pactos coletivos.
E importante lembrar sempre que, em se tratando de aprendizagem, faz-se necessario o
preparo da atividade respeitando as caracteristicas do grupo na definicdo de estratégias
educacionais, preparando o ambiente, definindo o cronograma precocemente, e
escolhendo o melhor horéario para todos.

O empoderamento da pessoa acometida com hanseniase leva ao engajamento do
processo, participando e buscando novas estratégias e atuando coletivamente, sobretudo
em contextos grupais, a exemplo dos grupos de autocuidado. Por sua vez, as instituicdes
sdo capazes de expressar suas necessidades, preocupacdes, elaborar estratégias para o
envolvimento na tomada de decisdes, e tomar medidas para atender a essas necessidades

A relevancia de todo este denso processo é percebida na rotina do servico de
salide, onde encontra-se com muita frequéncia o desconhecimento das pessoas doentes,
guanto a varios aspectos, como ¢é relatado no artigo de SOUZA et al. (2014, p. 512)),

apresentado abaixo:
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“Ndo tenho muito conhecimento dessas partes do cuidado, cuido bem
do meu corpo, tomo banho. Acho que € saber cuidar e levar de acordo
com as instrugdes que a gente recebe. Proteger bem a pele, 0s pés
para ndo machucar. Sigo certinho, acho que autocuidado € isso ai
para ndo agravar a situacdo, tomando remédio sé por causa das
manchas e estdo desaparecendo, acho gque se ndo tivesse me cuidado,
nado teria melhorado. [...] por mais que faca ainda é pouco, tem que
cuidar mais, mas ¢é dificil. Mas nédo ligo muito pra essas coisas, nao
tenho cuidado nenhum, tenho que trabalhar na roca, fazer almogo e
janta, tudo normal...”

“Verdade que ndo mudou, comecei a fazer tratamento e é uma coisa a
mais para lembrar no dia. Fazia coisas e ndo consigo fazer mais, ndo
posso trabalhar, ndo tenho mais a forca nos bragos e nem a forga que
eu tinha nas pernas. Eu tive que entrar na hidroginastica, caminhada
nunca tinha feito e nem alongamento. DGi as pernas, 0s bracgos e 0s
dedos, a junta dos bragos, mas é passageiro. Fiquei assim com
comeco de depressdo. Quase que minha mulher largou de mim, falou
muita coisa pra mim, foi como se ela me pusesse no chao e pisasse em
Cima...”

Segundo Becker et al. (2004), empoderamento requer o didlogo entre
profissional da salude e comunidade, de modo a identificar necessidades que
possibilitem uma intervencdo fundamentada na necessidade desta comunidade precisa,
garantindo o seu protagonismo na construcdo de agendas com forte base na promogéo
da salde. Taddeo et al. (2012), ao referir-se a acesso, pratica educativa e
empoderamento de pessoas com doencas cronicas, cita 0 qudo importante é a relagédo
interpessoal na clinica, explicando porque a adesdo terapéutica depende mais do
profissional de satde do que das caracteristicas pessoais da pessoa sob cuidados.

Na gestdo dos servicos de saude e das necessidades de salde, sabe-se que,
praticamente, todas as pessoas demandardo atencdo e cuidado a saude em algum
momento de sua vida. Melhorar a capacidade de uma pessoa entender e administrar sua
propria saude e doenca, negociar com diferentes quadros de profissionais de salde e
navegar pelas complexidades dos sistemas de saude é crucial para alcancar melhores
resultados de saide (THE LANCET, 2012).

Os paises mais desenvolvidos estdo desenvolvendo iniciativas envolvendo
associacdes de pessoas com diferentes doencas empoderadas como ferramenta
estratégica para melhor gestdo do recurso de saude, prevencao de erros no sistema de
salde e maior adesdo ao tratamento. O envolvimento de pessoas e/ou USUArios aos
cuidados de salde a partir de movimentos possibilita ainda o desenvolvimento do

empoderamento e busca pessoas proativas na gestdo do cuidado.
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A WHO (2012) realizou em Copenhagen (Dinamarca) a primeira European
Network on Patient Empowerment (ENOPE), onde participaram pessoas com diferentes
doencas, especialistas em salde publica, gestores e técnicos dos ministérios da satde
europeus e profissionais médicos e da saude em geral. Neste evento o conceito foi
discutido sobre diversos aspectos do empoderamento das pessoas doengas, tais como:
educacdo em saude, autocuidado em doencas crbnicas e papel da tecnologia. Entre as
discussoes, reforcou-se que o empoderamento das pessoas doentes, ensinando a cuidar
de si mesmas, possibilita maior enfrentamento qualificado as doengas cronicas, por
exemplo, com maior chance de continuar integradas a sociedade e a forca de trabalho.

Os programas de autocuidado com doengas cronicas dao apoio as pessoas
acometidas para que ganhem confianca e adquiram as competéncias necessarias para
reconhecer sintomas de alerta, utilizar medicamentos e decidir sobre o tratamento mais
adequado para si mesmas.

No Brasil, alguns estados e municipios, estdo aderindo a protocolos clinicos
elaborados de acordo com metodologias de linhas de cuidado, incluindo grupos de
autocuidado, grupos de autoajuda, grupo de reabilitacdo e geracdo de renda.
Compreende-se, portanto, como fundamental a utilizacdo das ferramentas de
empoderamento nesses grupos. Ressalta-se a escala de empoderamento versao
portugués, Brasil, como uma maneira de analisar os niveis de empoderamento
individual, fortalecendo, assim o processo (PINTO, OLIVEIRA, BARBOSA, RAMOS
JUNIOR, 2019).
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ANEXO A: The Empowerment Scale

ESCALA ORIGINAL

THE EMPOWERMENT SCALE
Revised Shortened Version (Rogers, et al., 2010)
Instructions: Below are several statements relating to one’s perspective on life and to
having to make decisions. Please circle the number above the response that is closest to
how you feel about the statement. Indicate how you feel now. First impressions are
usually best. Do not spend a lot of time on any one question. Please be honest with
yourself so that your answers reflect your true feelings.

PLEASE ANSWER ALL QUESTIONS BY CIRCLING THE NUMBER THAT BEST
DESCRIBES HOW YOU FEEL. PLEASE CHECK ONLY ONE.

1. I can pretty much determine what will happen in my life.

1 2 3 4
Strongly Agree Disagree Strongly
Agree Disagree

2. People have more power if they join together as a group.

1 2 3 4
Strongly Agree Disagree Strongly
Agree Disagree

3. Getting angry about something never helps.

1 2 3 4
Strongly Agree Disagree Strongly
Agree Disagree

4. | have a positive attitude toward myself.

1 2 3 4
Strongly Agree Disagree Strongly
Agree Disagree

5. I am usually confident about the decisions | make.

1 2 3 4
Strongly Agree Disagree Strongly
Agree Disagree

6. People have no right to get angry just because they don’t like something.



1 2 3
Strongly Agree Disagree
Agree

7. Most of the misfortunes in my life were due to bad luck.

1 2 3
Strongly Agree Disagree
Agree

8. | see myself as a capable person.

1 2 3
Strongly Agree Disagree
Agree

9. Making waves never gets you anywhere.

1 2 3
Strongly Agree Disagree
Agree

10. People working together can have an effect on their community.

1 2 3
Strongly Agree Disagree
Agree
11. I am often able to overcome barriers.
1 2 3
Strongly Agree Disagree
Agree
12. 1 am generally optimistic about the future.
1 2 3
Strongly Agree Disagree
Agree
13. When | make plans, I am almost certain to make them work.
1 2 3
Strongly Agree Disagree
Agree
14. Usually 1 feel alone.
1 2 3
Strongly Agree Disagree
Agree

4

Strongly
Disagree

4

Strongly
Disagree

4

Strongly
Disagree

4

Strongly
Disagree

4

Strongly
Disagree

4

Strongly
Disagree

4

Strongly
Disagree

4

Strongly
Disagree

4

Strongly
Disagree

15. Experts are in the best position to decide what people should do or learn.
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1 2 3 4
Strongly Agree Disagree Strongly
Agree Disagree

16. 1 am able to do things as well as most other people.

1 2 3 4
Strongly Agree Disagree Strongly
Agree Disagree

17. 1 generally accomplish what I set out to do.

1 2 3 4
Strongly Agree Disagree Strongly
Agree Disagree

18. People should try to live their lives the way they want to.

1 2 3 4
Strongly Agree Disagree Strongly
Agree Disagree

19. | feel powerless most of the time.

1 2 3 4
Strongly Agree Disagree Strongly
Agree Disagree

20. When | am unsure about something, I usually go along with the rest of the
group.

1 2 3 4
Strongly Agree Disagree Strongly
Agree Disagree

21. 1 feel I am a person of worth, at least on an equal basis with others.

1 2 3 4
Strongly Agree Disagree Strongly
Agree Disagree
22. People have the right to make their own decisions, even if they are bad ones.
1 2 3 4
Strongly Agree Disagree Strongly
Agree Disagree

23. | feel I have a number of good qualities.

1 2 3 4
Strongly Agree Disagree Strongly
Agree Disagree

24. Very often a problem can be solved by taking action.
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1 2 3 4
Strongly Agree Disagree Strongly
Agree Disagree

25. Working with others in my community can help to change things for the better.

1 2 3 4
Strongly Agree Disagree Strongly
Agree Disagree

Copyright 1991 Trustees of Boston University — Center for Psychiatric Rehabilitation,
Sciarappa & Rogers

Revised 03-09
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ANEXO B: Autorizacao uso da escala no Brasil

?A ngésT > portugués ™ Traduzi mensagem Desatiar para: inglés

Dear M. Hinders,

| apologizefo taking 50 long to respond to your eml, | was out of the office much of tis week,

The Empowement Scake has been transated nto Portuguese for 2 study that was conducted out of Kings' College i London
and funded by the Eurapean Union, Unfortunately | have had mised resultswhen trying to track down versions that were
franlated. But at least you couldtry. we alsn had a ot doc rom Portugaland | willheck with her to see <he knows of
any translafions. A least that vould be aplace tostart,

Here i inkto one ofther studies. The senlor author,Brofian, has ef the collge, but G Thomirotis il there,

hitps, rowwnchinlm.nh,gou/pubmed /20888050

Otherwise, you have the Center's permisson to adapt te scale
Let me know 1 you have any questions.

Thank you for yournterest i the wark of the Center,

il be back i touch if| obtain moreinformation,

Sally Ragers

Confdentialty Note: This &-mal s intended only For the persan or entty o which it acdressed and may contan information that s
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Projeto de Tese a ser apresentado ao Programa de Pds-Graduagdao em Saude Publica da Universidade
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instrumento. Serdo incluidos pessoas com hanseniase com idade entre 18 a 70 anos, independente de
sexo, incapacidade, deficiéncias, periodo de tratamento medicamentoso (PQT). Uma amostra inicial
equitativa por municipio de 40 pessoas sera extraida de um total de 300 elegiveis pessoas residentes nos
municipios de Floriana e Picos no Piaui e Vitéria da Conquista na Bahia para realizagao do pré-teste.
Posteriormente o instrumento sera aplicado a totalidade dos pacientes. Serdo excluidas pessoas com
alguma dificuldade de compreensdo ou em processo de deméncia devidamente diagnosticado. Os dados
serao analisados com o intuito de avaliar a consisténcia interna e concordancia.

Objetivo da Pesquisa:
OBJETIVO GERAL

Adaptar transculturalmente a escala de empoderamento em pessoas acometidas com hanseniase nos
Municipios de Vitéria da Conquista na Bahia e Floriano, Picos no Piaui.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Realizar a tradugdo, a adaptag&o cultural da escala de empoderamento ( empowerment), em pessoas com
hanseniase no Municipio de Vitéria da Conquista na Bahia e Piaui ( Floriano e Picos);

Avaliar a validade de face e conteudo da versao adaptada da escala de empoderamento por meio da
analise do comité de juizes;

Avaliar a confiabilidade da versdo adaptada da escala pela analise de consisténcia interna dos construtos
identificados.

Realizar a caracterizagao do perfil socio econémico demogréafico das pessoas com hanseniase no Municipio
de Vitéria da Conquista na Bahia e no Piaui (Floriano e Picos);

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Risco minimo representado por possivel constrangimento devido perguntas que possam ser

percebidas como discriminatérias ou intimas.

Beneficios: O pesquisador afirma que entrevistados nao receberao nenhum beneficio direto; porém, lista
como possiveis beneficios o favorecimento de nova estratégia de atengao na gestao do cuidado, a partir da

compreensao de que o paciente empoderado podera promover uma melhoria em sua condigao clinica.

— .
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Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

@A™

Pesquisa com objeto de pesquisa claros. Os métodos e procedimentos administrativos e éticos estao
descritos e sao congruentes com as recomendagdes da Resolugdo 466/12.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagédo obrigatéria:

Todos os termos obrigatérios foram apresentados e estao de acordo com a Resolugao 466/12.

Recomendagées:

Sem recomendacdes especificas.

Conclusédes ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:
Projeto sem pendéncias éticas ou documentais.

Consideragées Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informacoes Basicas|PB_INFORMAGOES _BASICAS DO _P | 27/06/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 838232.pdf 19:56:30
Projeto Detalhado / | Empoderamentoversao3.pdf 27/06/2017 |Maria Solange Araujo{ Aceito
Brochura 19:55:03 | Paiva Pinto
Investigador
TCLE / Termos de | TCLEespecialistaajustado.pdf 27/06/2017 |Maria Solange Araujo| Aceito
Assentimento / 19:52:39 [Paiva Pinto
Justificativa de
Auséncia
Outros Autoriza_escala_original.pdf 17/03/2017 |Maria Solange Araujo| Aceito
12:19:46 | Paiva Pinto

Orgamento Custoprojeto.pdf 17/03/2017 |Maria Solange Araujo| Aceito
12:18:28 [Paiva Pinto

Cronograma Cronograma.pdf 17/03/2017 |Maria Solange Araujo| Aceito
12:17:40 _[Paiva Pinto

Declaragao de CONCORDANCIA pdf 28/02/2017 |Maria Solange Araujo| Aceito

Pesquisadores 20:59:41 Paiva Pinto

Outros ANUENCIA_FLORIANO.pdf 28/02/2017 |Maria Solange Araujo[ Aceito
20:52:15 [Paiva Pinto

Outros Carta_aprecia.pdf 26/01/2017 |Maria Solange Araujo[ Aceito
13:14:49 | Paiva Pinto

Declaragao de Anuencia_Vitoria_Conquista.pdf 26/01/2017 |Maria Solange Araujo| Aceito

Instituigao e 13:03:58 |Paiva Pinto

Infraestrutura

Folha de Rosto Folha_Rosto.pdf 11/01/2017 |Maria Solange Araujo| Aceito
10:12:18 | Paiva Pinto

| Bairro: Rodolfo Teofilo
| UF: CE
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20:48:17 | Paiva Pinto

|Oulros Picos.pdf | 05/12/2016 |Maria Solange Arauj AceitoJ

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdao da CONEP:
Nao

FORTALEZA, 13 de Julho de 2017

Assinado por:
FERNANDO ANTONIO FROTA BEZERRA
(Coordenador)

Endereco: Rua Cel. Nunes de Melo, 1000
| Bairro: Rodolfo Teofilo

UF: CE Municipio: FORTALEZA
‘i Telefone: (85)3366-8344

CEP: 60.430-275

E-mail: comepe@ufc.br
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