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Apresentacao

O Guia de Aplicacdo 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
gue se realiza, no Brasil, a avaliacdo desse instrumento, quanto a
equivaléncia conceitual e de itens, além da equivaléncia

semantica e de mensuragao.

Sabe-se que a pessoa empoderada administra melhor sua
doenca e o uso de servicos de saude, identificando com mais
facilidade suas complicacbes e, tomando decisbes mais

acertadas.

Os autores destacam evidéncias suficientes ao considerar
gue o empoderamento é fundamental para que as pessoas com
hanseniase e/ou suas complicacbes e sequelas, desfrutem de
saude mental positiva e sejam proativos na sua recuperagao.

Assim, medir o empoderamento em pessoas em situacao
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de wvulnerabilidade e acometidas por doencas negligenciadas,
como a hanseniase, é uma inovagdo no campo da atencdo a

salde dos cidadaos.

Este Guia tem por objetivo contribuir com os profissionais
e servicos de saude, da atencao primaria, secundaria e terciaria,
no empoderamento das pessoas com hanseniase levando-as a
maior compreensdo dos seus direitos como usuarias, melhor
gestdo 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. Introducéo 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
transculturalmente (ATC) em pessoas/usuérios que haviam sido
ou estavam acometidos por hanseniase, podendo ter ou nao

incapacidade fisica.t

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 utilizacdo, 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 populacao.

Acreditamos que a EE podera fortalecer esta
possibilidade como ferramenta estratégica junto aos servicos de
saude, a favor, inclusive, do processo de fortalecimento do
Sistema Unico de Saude (SUS), em particular, quando s&o

considerados o0s principios de universalidade, integralidade,

! Artigo de Adaptac&o Transcultural em reviso.
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equidade e participacao social. Na sequéncia, descrevemos, de
modo sintético, a perspectiva historica da escala e a sua utilizacédo
em diferentes paises. Integra-se ainda o0 conceito de
empoderamento, além de aspectos mais praticos que se referem
aos seguintes elementos: como utilizar a escala; habilidades
necessarias; quem podera aplicar; sugestbes para desenvolver o

empoderamento; entre outros.

2. Por que fomos estudar empoderamento?

A necessidade de estudar empoderamento surgiu
diante de vérios aspectos observados e vividos no cotidiano da
atencdo a pessoas em ambulatérios, comunidades e, até mesmo,
unidades de internamento. Assistimos, com frequéncia, atitudes
equivocadas no relacionamento de pessoas como
usuarias/pacientes & profissionais da saulde. Diante deste
contexto, interpretamos que essas atitudes podem estar
associadas a varios aspectos, tais como: falta de habilidade dos
profissionais de saude para uma comunicacao e relacao efetiva;
sobrecarga de trabalho dos profissionais de saude; inadequacao
do ambiente fisico de atendimento; falta de aparelhamento da

respectiva unidade de saude; auséncia de tempo para um melhor
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atendimento; dentre muitos outros. Todo esse cenario constitui-se
como um obst4culo adicional para o processo de desenvolvimento

do empoderamento destas pessoas.

Ao analisarmos as pessoas tipificadas como
usuario/paciente, verificamos a falta de compreensdo do seu
processo saude-doencga-cuidado, além da demonstracdo, muitas
vezes, de baixa autoestima, atitude passiva e ou submissa. Essa
atitude contribui com o surgimento de complicacdes, podendo até
ocasionar, o abandono do tratamento. Estes aspectos,
associados a outras dimensfes de vulnerabilidade nas quais
muitos vivem, tornam complexo o ambiente necessario a uma
atuacao mais proativa de empoderamento. Ressaltamos ainda
gue os desconhecimentos destes se referem inclusive as
dimensdes de cidadania e de compreensdo da sisteméatica de
funcionamento do SUS. Por varias vezes, vivenciamos perguntas
como: O que eu tenho? O SUS tem meu tratamento? Como posso

ser assistido? Quais 0os meus direitos?

No campo das doencas negligenciadas, encontramos
estudos qualitativos, onde pessoas expressam sentimentos,
desconhecimento ou sofrimentos produzidos por auséncia dos
processos de atencado integral. O estudo de Nunes, Oliveira,

Vieira (2009, p.1314), apresenta o conhecimento do grupo de
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pessoas com hanseniase. Os discursos dos pacientes

descrevem sentimentos de incompreenséo do adoecimento e da

doenca.
“A hanseniase é uma malfeitoria na pessoa. Eu me
sinto bem fazendo o tratamento, tem que tomar
agueles comprimidos fortes, mas tem que aguentar,
eu fico tonto, parece que bebi cachaca. Me falaram
nao sei o qué, ndo sei o qué, que eu ndo entendo, s6
0s médicos e enfermeiras entendem, mas eu, pelo
menos ndo entendo. Eu sinto dor numa perna e

apresentei calombos pelo corpo, mas hoje estou
livre, gracas a Deus.”

“O que eu sei é que essa doenca € muito nojenta,
muito pesada, € muito maltratadeira, maltrata a gente
demais, acaba com a gente, me da quentura no corpo
todo, nos bragos, nas pernas, sinto azia, me sinto
mal. ”

Essa realidade de desconhecimento, fragilidade e
vulnerabilidade pragmatica € mais comum nos cenarios das
doencas negligenciadas. Neste sentido, a indignacdo com a
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 populacdo em geral, entre elas, quase 90.000

criangas (média aproximada de 9%), com indicadores
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epidemioldgicos que classificam como pais de alta carga para a
doenca, o segundo no mundo em termos de numero de casos
novos registrados. Para além da deteccdo, quando se considera
gue, aproximadamente, 10% destas pessoas apresentavam
algum grau de incapacidade fisica no momento e que as
complicacbes da hanseniase contribuem para a ocorréncia de

Obitos, ampliam-se os desafios.

As desigualdades socioeconbémicas entre regides tém
sido apontadas como determinantes para que regibes mais
pobres do Brasil se apresentem como aquelas de maior
endemicidade e com alta carga de morbimortalidade. As regites
Centro-Oeste, Norte e Nordeste do pais inserem-se nesta
perspectiva, com indicadores epidemiolégicos acima da média
nacional.

Associado ao cenario epidemioldgico, temos ainda as
diferentes barreiras para acesso ao diagnostico e tratamento de
pessoas com a doenca, as quais devem considerar a dimensao
de condicdo cronica. Neste sentido, as falhas de adesédo ao
tratamento inserem-se como um problema de saude publico.
Estas falhas de adeséo estéo associadas a diversos fatores, como
a falta de compreensdao do tratamento, dificuldades de

deslocamento, dificuldades de acesso fisico, falta de
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medicamento na unidade de saude, desconhecimento dos
profissionais de saude, quadro deficitario de pessoal da saude,
estigma, preconceito, baixa autoestima, dentre outros.
Ressaltam-se ainda motivos invisiveis aos olhos de profissionais

da saude, referentes a singularidade do sujeito.

Existem evidéncias suficientes para considerar que o
empoderamento é fundamental para que as pessoas acometidas
pela hanseniase desfrutem de uma salude mental positiva, que
possuam bem-estar e que sejam proativos na sua recuperagao. A
Primeira Conferéncia Internacional de Promoc¢do 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 promocdo da salde quando da formalizacdo 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 0 movimento
de empoderamento de pessoas com doencas. Na ocasiao,
estavam presentes 250 pessoas com diferentes problemas de
saude. O movimento, ao incluir a participacdo destas pessoas, foi
considerado de extrema relevancia para a consolidacao do direito

a voz. Ademais apresentou discussfes de varias questdes, tais
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como: alfabetizacdo em salde, autogestdo das doencgas cronicas
e conhecimento sobre as novas tecnologias. Atualmente, paises
como China e india, por exemplo, acreditam que somente ter&o
condicbes de gerenciar doencas crbnicas em seus sistemas

nacionais de saude com a condi¢éo de ter pessoas empoderadas.

O aspecto do empoderamento individual (psicolégico)
passou a ser abordado com mais énfase apdés o relatério de 1999,
do Institute of Medicine, dos Estados Unidos da Ameérica,
denominado “Errar € Humano: construindo um sistema de saude
seguro” (“To err is human: building a safer health system”). Desde
entdo, os sistemas nacionais de salude passaram a ser vistos e
interpretados de uma maneira diferente, considerando que o
empoderamento da pessoa sob atencédo levaria a reducao do erro
humano nos servicos de saude. Estabeleceu-se que quanto mais
empoderado forem estas pessoas, menor sera a quantidade e a
gravidade de potenciais erros, ao mesmo tempo em que se

verificard mais adesdo ao tratamento.

Diferentes estudos confirmam que o empoderamento
proporciona melhor gestao do autocuidado, maior autonomia para
tomada de decisdo das pessoas sob atencéao junto a profissionais
de saude e maior compreensao dos direitos enquanto usuario de

um sistema nacional de saude.
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Alguns servigcos de saude 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
saude a melhor conduta a ser adotada. Dessa forma, toma-se
como base a cultura, os aspectos éticos envolvidos e as emocoes

do paciente, sempre compartilhando responsabilidades.

Finalizamos, essa secao, propondo que seja feita uma
reflexdo sobre a quantidade de pessoas (usuarios/pacientes) que:
continuam peregrinando para ter um diagnostico correto de
hanseniase; sé@o diagnosticadas com hanseniase ja com
incapacidade fisica instalada; ndo fazem uso do medicamento
corretamente e nem promovem o autocuidado de areas do corpo
“adormecidas”; sdo contatos de individuos com diagnostico 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.
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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 revisao da literatura
em varias bases de indexacao. Entretanto, esclarecemos que o
interesse deste Guia ndo € 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
gue a superacao do ciclo da pobreza tinha relacéo 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 educagdo, compreendendo-se que a dimenséao de
pessoa, grupo ou instituicdo empoderada remete-se a realizar por
si mesmo as mudancas e as aclfes que levam as pessoas a

evoluirem e se fortalecerem.
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De acordo com Gohn (2004), no Brasil, séo
empregados dois tipos de empoderamento: o primeiro se refere
ao processo de mobilizacdes e praticas que objetivam promover
e impulsionar grupos e comunidades na melhoria de suas
condi¢Bes de vida, aumentando sua autonomia; o segundo diz
respeito as acbes destinadas a promover a integracdo das
pessoas excluidas, dos carentes e dos sujeitos sem acesso aos

servicos publicos e aos bens elementares a sobrevivéncia etc.

Segundo Stotz e Araujo (2004), em sua tradicdo anglo-
saxobnica do liberalismo civil e religioso, o empoderamento é
compreendido a partir da origem da palavra empower, a qual tem
traducdo em verbos transitivos como “autorizar, habilitar ou

permitir”.

O estudo de Cerezo, Juvé-Udina e Delgado-Hito (2016)
traz 0 empoderamento como um processo comunicativo que €
desenvolvido entre profissionais de salude e pessoas
(pacientes/usuérios), envolvendo ajuda de uma parceria
colaborativa e com abordagem centrada nas pessoas, cujas
relacbes sdo construidas de modo justo e igualitario. Esses
autores relatam a ampla abrangéncia da utilizagcdo do conceito
“‘empoderamento” em varios contextos. Na esfera da saude, a
expressao foi adotada, principalmente, como base orientadora
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para abordagens de promocdo e, nos ultimos anos, como

estratégia para o gerenciamento de condic¢des cronicas.

A OMS define empoderamento como um processo por
meio do qual as pessoas alcancam maior controle sobre as
decisdes e acdes que afetam a sua saude. Sendo assim,
individuos e comunidades precisam desenvolver habilidades,
bem como ter acesso a informacBes e recursos. Ademais,
precisam de oportunidade para participarem e influenciarem os

fatores que afetam a sua salde e o bem-estar.

A auséncia do controle sobre sua condicao clinica pode
ser compreendida com a possibilidade de apresentar algumas
complica¢cbes e ndo conformidades ao longo do tratamento. No
estudo de Luna et al (2010, p.985), insere-se esta perspectiva no

caso da hanseniase:

“No caso de paciente com diagnéstico de
hanseniase, a ndo aceitagdo do wuso de
poliguimioterapico (PQT) influencia a continuidade da
corrente  de transmissibilidade da doenca,
interferindo na adequada manutencdo do ambiente
seguro, podendo provocar danos nhas 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
influéncia a outra.”
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A hanseniase, com sua caracteristica de cronicidade,
passa a fazer parte do vasto elenco de determinantes sociais em
saude para a sua ocorréncia e carga de morbimortalidade, assim
como género, renda, escolaridade, aspectos culturais,
demogréficos, dentre outros. A cronicidade da doenga requer uma
pessoa com maior desenvoltura sobre seu adoecimento,
entendendo, por exemplo, que tais manifestacbes podem levar a

complicacBes e/ou sequelas graves.

Desta forma, o espectro de elementos que tipificam o
acesso a saude, incluindo a dimensdo de ndo adesdo ao
tratamento, tem inUmeras questbes que merecem consideracéao,
a saber: falta de motivagéo; deficiéncia de conhecimentos sobre
a doenca,; rotatividade de pessoal; desconhecimento das normas;

e nao credibilidade na cura da hanseniase.

Assim, a acao de empoderar pessoas
(usuérios/pacientes) poderiam contribuir para minimizar ou
prevenir tais situacbes. A pessoa empoderada apresenta uma
melhor gestéo de sua doenca e utiliza de maneira mais adequada
0s servicos de saude, tendo condicbes de identificar,
realisticamente, suas complicacbes, com tomadas de decisao

mais acertadas.
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Alguns autores demonstram que o empoderamento
impacta, positivamente, a falta de equipamentos (ou héa
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 conclusdo, reforcamos a existéncia de varios
conceitos  seguintes aspectos: autoeficacia, confianca;
autoestima; motivacdo; 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,
0 que representa um grande desafio, neste século, para o alcance

da saude.
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Um estudo realizado pelo National Health Service
(NHS), em um hospital na Inglaterra, reconheceu que os médicos
carecem de informacdes clinicas em trés de cada vinte consultas
ambulatoriais e que ha de empoderamento, com diferenciacéo
entre 0 empoderamento comunitario, social, organizacional e
individual. Entretanto, tomamos como base 0 conceito proposto
pela OMS neste processo de fortalecimento do conhecimento
sobre empoderamento. Acreditamos que as pessoas devem
participar da definicho do seu projeto terapéutico para ter
oportunidade de percorrer uma linha de cuidado nas redes de
atencdo em busca do seu tratamento e reabilitacdo. Para tanto,
torna-se fundamental uma atuacdo mais ativa junto as pessoas,

empoderando-as.

[ N

Reflexao

Qual sera seu conceito sobre empoderamento? Até
gue ponto vocé vem trabalhando com esse conceito
em seu cotidiano?

KEscreva sua proposta de conceito e tente coloca-la em/

19
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4. A Escala Empoderamento (EE)

A EE de Rogers, Charmberlin, Ellison & Crean (1997)
avaliam manifestacdes de empoderamento nas quais a pessoa
demonstra ter por ocasido da sua aplicacdo. 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 mensuracédo. Para isso, procedemos
a devida aplicacdo do pré-teste para checagem e, em seguida, a
validagcéo da escala com sua aplicacdo final em uma populacéo
de 203 (duzentas e trés) pessoas acometidas pela hanseniase.
Todo esse processo é denominado Adaptacdo Transcultural
(ATC) de uma escala, é um processo rigoroso, constituido por
varias etapas. A EE foi adaptada transculturalmente para o
portugués do Brasil pelos autores deste guia durante os anos de
2017 e 2018.

A EE em questéo foi utilizada, primeiramente, em 1997,
nos Estados Unidos da América nos estados de New Hampshire,
New Jersey, Indiana, Arkansas, Washington e California.
Posteriormente, foi usada na Suécia, Japao, Holanda, Portugal e
india (Tamil Nadu), assim como em outros paises. Nos EUA,

Suécia, Japdo e Holanda foi aplicada em pessoas com
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transtornos mentais, ja na india, em pessoas acometidas com
hanseniase e incapacidade fisica. Bakker e Brakel (2012) relatam
gue, 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 utilizacdo em individuos com idades acima
de 18 (dezoito) anos, acometidos por hanseniase, com ou sem
incapacidade fisica. Na analise, ndo foram considerados estratos
diferenciados segundo cor, raca e/ou condi¢cdo socioecondémica.
Para ser utilizada em populacdes diferentes das quais ja foi
validada, faz-se necessério realizar a ATC da escala, tendo em
vista que o conceito de empoderamento vem sendo utilizado em
varias areas e com diferentes sentidos. Realizando assim a

validade de contelido e de itens em culturas diferentes.

Estudar empoderamento em pessoas em situacao de
vulnerabilidade e acometidas por doencas negligenciadas é uma
inovacdo no campo da atencdo a salude das pessoas
(usuérios/pacientes). Apesar de o termo “Empoderamento” ter
surgido ha décadas, no Brasil ainda representa um conceito
pouco utilizado nas praticas de saude, ao contrario do que ocorre

no Reino Unido, Alemanha e Canada. Existem, no Brasil, alguns
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estudos sobre empoderamento, incluindo a ATC de escalas,
entretanto, todos direcionados para uma populacdo especifica.
Como exemplos, citamos: EE para mulheres gravidas; EE para
pais em unidade intensiva neonatal;, EE em pessoas em

tratamento psicologico e EE para pessoas com diabete mellitus.

Nesse sentido, em busca de fortalecermos a promocao
da saude das pessoas acometidas pela hanseniase,
recomendamos que a EE seja utilizada nos servi¢os de saude, em
nivel de atengao primaria, secundaria e terciaria. Acreditamos que
podera se tornar uma ferramenta que fortalecera a gestdo do
cuidado dessa populagcéo em particular, ndo somente por ela viver
em situacdes de risco e vulnerabilidade, mas também pela

hanseniase ser uma doenca negligenciada e estigmatizada.

A incorporacdo da EE € 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 Organizacdo das Na¢des
Unidas para 2016—-2030. Estas e outras agendas possibilitam a
promocdo de uma abordagem mais global e coordenada,
integrando dimensdes de promoc¢édo da dignidade humana e

enfrentamento, simultaneo, de mazelas, como pobreza, fome,
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doencas, analfabetismo, degradacdo ambiental e discriminagao

contra as mulheres.

A meta dentro 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” reforca, assim, a importancia deste trabalho com

a hanseniase.

Compreendemos que o0 empoderamento podera
representar uma ferramenta fundamental para estas questdes,
tornando-se central no enfrentamento a estas condi¢cdes. O
empoderamento, enquanto como ferramenta e estimulo a
autopercepcao positiva valorizando as falas e as experiéncias dos
usuarios e familiares. Souza et al (2004, p 8.) Comentam que 0s

estudos realizados na area da satde mental.

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 indignacao
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ou raiva justa. A escala de Likert € composta por um conjunto de
frases (itens), nas quais se pede ao sujeito que esta sendo
avaliado para manifestar o grau de concordancia, indo desde o
concordo totalmente (nivel 1), até o discordo totalmente (nivel 4).
Com a EE, a maior pontuacdo corresponde as maiores
manifestacdes de empoderamento, com pontuacgdao 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.

Ao ser finalizada a aplicagéo da EE com atribuicéo das
respostas, sera realizada a soma dos escores. A tabela 1, a
seguir apresenta os cinco fatores abordados pela escala. Para
analise, os itens foram sistematizados com quatro opc¢des de

respostas:

1 — Concordo plenamente - tera o valor 1,
2 — Concordo - tera o valor 2;
3 — Discordo - terd o valor 3;

4 — Discordo plenamente - tera o valor 4.
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Tabela 1 — Fatores da Escala de Empoderamento e suas
pontuacdes

Total de Soma Soma
Fatores Itens ] o o
itens minima maxima

Autoestimae 4,5, 8, 11, 13, ;

- 9 itens 9 36
autoeficacia 16, 17,21 e 23
Poder e 6,7,9, 14, 15, .
) . 7 itens 7 28
impoténcia 19e 20
Ativismo 2,10, 18, 22, ;

- 6 itens 6 24
comunitario 24 e 25
Otimismo e
Controle do 1,12, e 24 3itens 3 12
futuro
Ira ou raiva
: 3,6e9 3itens 3 12
justa
Total Geral 25 25 100

Esclarecemos que, nesse momento, procederemos a
analise do construto empoderamento. Cada fator da escala
representado no quadro acima tem a sua somatoria subtotal, para
analise por fator, ressalta-se que somatoria total € 100 pontos,
observando que os itens 6, 9 e 24 se repetem em fatores
diferentes, serdo somados separadamente ao realizar a analise
por fator. Desta forma, poderemos analisar quais fatores
contribuiram para o nivel de empoderamento e correlagbes entre
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as subescalas. Para tanto, na tabela anterior, apresenta-se ainda

a somatoéria minima e total de cada um destes fatores.

Esta analise amplia as possibilidades para a tomada de
deciséo no sentido do planejamento de estratégias voltadas para
o fortalecimento do empoderamento de pessoas e de aspectos
que precisam ser fortalecidos (autoestima e autoeficacia, poder e
impoténcia e/ou demais fatores). Salienta-se que as estratégias
tracadas devem considerar os aspectos individuais da pessoa

acometida pela hanseniase e ou do grupo acompanhado.

Lembramos que empoderamento é um conceito

multifacetado e que, portanto, requer uma andlise mais complexa.

As analises de validade e confiabilidade dos dados
foram realizadas a partir do Statistical Package for Social Science
for Windows (BM Corp. Released 2013. IBM SPSS Statistics for
Windows, Version 22.0. Armonk, NY: IBM Corp).

Apresentamos a seguir a EE adaptada
transculturalmente pelo nosso grupo, sendo voltada para pessoas

acometidas pela hanseniase no Brasil.
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Escala de Empoderamento

Identificagcdo do Participante: Data: _/ |/

Instrucdes: Abaixo estdo declaracOes relacionadas a algumas
perspectivas de vida e tomada de decis&o. Por favor, responda
0 numero da opc¢do que esteja mais de acordo com 0 que vocé
sente agora. As primeiras impressdes sao as melhores.

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

1. Eu posso quase sempre determinar o que ird acontecer em
minha vida.

(). 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.

(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 decisfes que tomo.

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

(). 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

8. Eu me vejo como uma pessoa capaz.

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

9. Se lamentar néo leva a lugar nenhum.

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

10). Pessoas trabalhando juntas podem fazer diferenca na
comunidade.

(2). 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.

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

14. Em geral, sinto-me so.

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

15.Estudiosos estdo na melhor posicdo de saber o que 0 povo
deve fazer ou aprender.

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

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

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

17.Em geral, cumpro o que planejei fazer.

(). 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.
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(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 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.

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

22.As pessoas tém o direito de tomar suas decisfes, mesmo
gue 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.

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

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

(2). 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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6. Que habilidades séo necessarias para aplicacao da
escala?

“‘Saber néo é suficiente; n0s devemos aplicar.

A vontade nédo é suficiente; nds devemos fazer."

Goethe

Esta secdo do Guia tem como objetivo trazer aspectos mais
praticos, com um dialogo mais direto com os leitores mediante
observacfes e recomendacfes que foram selecionadas a partir

da experiéncia na pratica da aplicacdo da EE no Brasil.

Observacao 1: Acreditamos que a escala poderia ser aplicada por

ocasido da consulta de retorno das pessoas acometidas pela
hanseniase (usuario/paciente), que esta fazendo tratamento em
pelo menos, seis meses de uso da poliquimioterapia. Para
pessoas que se encontram no momento do poés-alta da
poliguimioterapia, mas em tratamento de complicacbes da
hanseniase ou de episédios reacionais hansénicos, esta
aplicacao poderia se dar ja na primeira oportunidade. Esta ultima
situacao também se aplica a pessoas que pertengcam a grupos de

ajuda muatua e autocuidado.
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Observacao 2: De uma forma geral, pense e planeje o momento

ideal para a aplicagdo. Esclareca do que se trata o instrumento a
ser aplicado. Compreende-se a importancia terapéutica existente,
em uma relacado de vinculo do usuario com o servi¢co. Acreditamos
maior tempo no servico podera existir maiores e melhores
relacbes entre o profissional e a pessoa acometida pela
hanseniase usuario/paciente. A empatia € a postura correta,

independente da circunstancia.

Observacéo 3: E essencial que a relagéo entre o profissional de

salude e a pessoa acometida pela hanseniase (usuario/paciente)

seja sempre pautada em confianca, respeito matuo e parceria.

Observacao 4: Apos 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.

Observacado 5: Observe, no local de aplicagédo, se ha condicdes

de se sentar, escrever e, principalmente, se ele apresenta

condi¢cBes de sonorizacdo adequada e de privacidade.
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Observacdo 6: Apds checar todos esses aspectos inicie a

aplicacdo da EE. Informamos que em alguns paises como EUA,
a escala foi auto aplicada. No Brasil optamos para ser aplicada. O
pesquisador podera decidir qual metodologia sera utilizada.
Reforgando-se que, em um mesmo grupo, devera ser usado s6

um estilo, aplicada ou auto aplicada.

1. Atencdo para a expressdo no cabecalho “As primeiras
impressdes sao as melhores”, essa informacéao refere-
se ao aspecto de que devera ser o primeiro sentimento do

participante ao ser lido cada item.

2. Entonacgédo da voz: os itens séo afirmacdes consideradas

assertivas, assim, devera ser utilizado um tom afirmativo;

3. Observe as expressdes faciais da pessoa acometida pela
hanseniase (usuario/paciente) durante toda a aplicacao,
registrando alguma observacdo que possa fortalecer o

conceito de empoderamento;

4. Normalmente, os itens devem ser lidos somente uma vez,

entretanto, caso a pessoa acometida pela hanseniase
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(usuério/paciente) tenha alguma dificuldade de escuta, o
item poderé ser repetido;

5. Caso a pessoa acometida pela hanseniase
(usuério/paciente) ndo compreenda o item, este nédo
podera ser alterado, devera ser esclarecido utilizando-se
conceitos que sejam adequados ou familiares ao ambiente
desta pessoa. Contudo, ndo se pode mudar o sentido da

afirmagéo.

Por exemplo, varias pessoas acometidas pela hanseniase
(usuério/paciente) tiveram dificuldades em relacdo a
palavra “otimismo” (item 12). Este termo pode ser
esclarecido como “o lado bom da vida, coisas boas,
disposicéo 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”
(tem 3), fomos, com certa frequéncia, interrogados, “por

qué? ”. As pessoas nao tinham uma compreensao do que
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de fato se questionava. Nessas ocasifes, esclareciamos
gue a situacdo ocorria diante de um acontecimento

imprevisto, ou de algo que nao deveria acontecer.

No item 13, “Quando fago planos, tenho quase certeza de
gue 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.

Ao concluir a aplicacdo da escala, pergunte se a pessoa
acometida pela hanseniase (usuario/paciente) deseja
perguntar algo a vocé (profissional da saude/pesquisador
(a) ou se demonstra alguma queixa ou questdo que possa

ter deixado esta pessoa triste;

Realize cada assertiva olhando nos olhos da pessoa
entrevistada, observando desconforto ou alguma
manifestacdo de empoderamento que possa fortalecer a

sua andlise da escala;

Recomenda-se, fortemente, o ndo uso de celulares durante
toda a entrevista;
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10.A escala devera ser arquivada e sugerimos sua
reaplicacdo, em torno de lano, apos esta primeira fase de

aplicacao.

7. O que fazer apGs aplicar a escala de empoderamento?

”

“..0 que antes eu nao entendia, agora é ouro pra mim!...
(Peninha)
[Santos & Pereira,2012, p. 360]

Os servicos de saude ja estdo assoberbados de papeis
impressos e formulérios a serem implantados. Assim, um novo
documento somente devera ser implantado diante da decisdo de
todas as pessoas envolvidas. Nesse sentido, recomenda-se uma
discussdo sobre o0 uso e implantacdo do instrumento (EE),
seguida de pactuacdo entre os profissionais de saude. Na
ocasido, serdo discutidas melhorias, além de serem avaliadas
dimensbes como: tempo necessario para aplicacdo, ajustes na

rotina e outras necessidades apresentadas pela equipe de saude.

O século XXI é conhecido como a era da complexidade

e da evolugdo tecnologica. Implantar tecnologia leve, de baixo

custo, poderia ser uma prioridade ou oportunidade de melhoria
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nos servigos de saude. Acreditamos que nos dias atuais tornam-
se urgentes atitudes, intervencbes e estratégias que possam
desenvolver o empoderamento das pessoas (usuarios/pacientes)

e da comunidade.

Assim, aplicar simplesmente uma escala, obter uma
informacao e nao intervir, seria considerado uma “miopia clinica”.
Sabe-se que ao colher informacdes, espera-se uma acao na
atencdo ao individuo, buscando evolucao de sua condicao clinica
e qualidade de vida. Muitas vezes nos deparamos com
informacdes, sobre um grupo de pessoas, as quais necessitam de
maiores intervenc¢des na gestao do cuidado ou da clinica, as quais

ultrapassam as barreiras de programas educacionais.

Recomenda-se que o servico de saude, ao decidir
implantar em sua rotina a EE, inicie um processo de
amadurecimento em relacdo a quais tipos de intervencdes e/ou

estratégias realmente podera utilizar.

Dessa maneira, inserem-se acdes que vao desde a
criacdo de grupos de autocuidado ou ajuda mutua, geracéo de
renda e elaboracéo de planos terapéuticos, até a implantagcéo, nas
consultas de abordagens, questbes basicas, como: Fale mais

sobre a sua doencga?; Quais 0s seus cuidados mais importantes?;
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Quais sdo os medicamentos que vocé esta tomando?; Por que
Vvocé necessita tomar a medicacdo corretamente?; Como vem
tomando a medicacdo?; Quais sdo as suas necessidades hoje?;
E o0 que vocé quer me perguntar hoje?; Talvez eu possa saber

responder. Além de muitas outras, a depender do contexto.

Nesse momento, a relacdo entre o profissional de
salde e a pessoa acometida pela hanseniase (usuario/paciente)
devera ser de completo respeito mutuo, sinceridade e tomada de
decisdo conjunta. O Servico 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 decisdo 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.
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1. Qual o nome do problema que eu tenho? / Qual € o

meu diagndstico?

N o g~ wDbd

esse medicamento?

8. E possivel que haja alguma reacdo a esse

medicamento?

9. 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?

Quais sao as minhas opcdes de tratamento?

Quais sao 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?

Quantas vezes ao dia e por quanto tempo devo usar

-

-

Reflexao

Na vida como ela &, como vocé vem atuando diante de
pessoas (usuarios/pacientes) que apresentam
dificuldades de compreender sua condic¢do clinica e de
adoecimento? Vocé acredita ser possivel utilizar uma
estratégia para empodera-las?

~

/

39



GUIA DE APLICACAO DA ESCALA DE EMPODERAMENTO — VERSAO PORTUGUES -
BRASIL

8. Em quem podera ser aplicado a escala de
empoderamento?

Compreendendo que a EE podera ser utilizada na
rotina do servico de saude, espera-se que seja aplicada na
maioria das pessoas (usuarios/pacientes) pertencentes a estes

servicos, respeitando as caracteristicas abaixo:

e Aplicar em pessoas (usuarios/pacientes) com uma
condicao clinica de cronicidade, podendo ser pessoas
acometidas pela hanseniase e/ou com incapacidade fisica;

e Para melhor avaliacdo das manifestagcbes de
empoderamento, espera-se que a pessoa
(usuério/paciente) ja tenha iniciado o tratamento e que,
portanto, esteja sendo medicada;

e Pessoas inseridas em um cenario de maior
vulnerabilidade poderdo ser elencadas prioritariamente,
bem como aquelas que fazem tratamento ha muito tempo;

e Lembramos que a escala ndo se adequa para pessoas com
idade inferior a 18 anos, pessoas com alguma dificuldade
de compreensédo ou com diagnostico de deméncia;

e O processo de adaptacdo de uma escala passa pelo

reconhecimento dos itens e da seméantica e do conceito de
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empoderamento. A escala foi cuidadosamente aplicada em
municipios das regides Norte e Nordeste do Brasil. Desta
forma, quando utiizada em outras regides,
recomendamos, primeiramente, que sejam revistos 0s
itens e sua semantica, para checar se existem diferencas
regionais;

e Segundo Reichenheim & Moraes (2007, p.666):

“Diferencas  entre defini¢des, crencas e
comportamentos relacionados a um construto a ser
usado em uma pesquisa epidemiolégica impdem que
a utilizacdo de um instrumento elaborado em outros
contextos culturais seja precedida de uma avaliagédo
meticulosa da equivaléncia entre o original e sua

versdo”.

e Para alcancar este objetivo, podera ser realizada uma
pesquisa de natureza qualitativa. Em casos de confirmacao
da existéncia de diferencas quanto a semantica e nos itens,
recomenda-se que se realize um novo processo de ATC,
evitando erros de aplicacdo e possiveis diagnosticos
erroneos.

e Para que a analise dos instrumentos possa gerar um

programa de educacdo em saude.
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9. Consideracdes Finais

O Guia de Aplicacdo da EE foi elaborado apds o
desenvolvimento de uma cuidadosa pesquisa sobre
Empoderamento, a qual inclui a adaptacao transcultural de um
instrumento, tendo como foco pessoas acometidas pela
hanseniase com ou se incapacidade. Este instrumento podera
trazer informacdes importantes sobre as pessoas acometidas
pela hanseniase e os aspectos centrais para qualificar a sua
atencdo a saude, com foco na integralidade. A potencialidade e a
relevancia de todo este processo dependerdo de sua apropriacao
pelos servicos de saude, o que inclui seguimento das atividades
ou estratégias apos essa aplicacdo, assim como de sua avaliacdo
longitudinal com vistas a qualificacdo destas acoes.

Ao definirmos essa linha de estudo, tinhamos a
inteng&o de produzir uma ferramenta voltada para os servi¢os de
saude. 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

preservacao e o fortalecimento do SUS.

O empoderamento de pessoas requer respeito e

persisténcia, com clara definicAo do que poderd ser de fato
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desenvolvido dentro de todas as possiblidades apresentadas.
Partimos da compreenséo de que essa habilidade se remete a
uma acédo 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 servigos de saude,

significa, em Ultima andlise, 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 seré assistir a pessoa (usuario/paciente)
de maneira respeitosa, humana e competente. Para tanto,
desenvolvimento do empoderamento desta pessoa
(usuario/paciente) devera ser incluido como meta. Esperamos
gue este Guia de Aplicacdo da Escala de Empoderamento

contribua neste sentido.

Concluimos este Guia reafirmando que desejamos um
dia ndo mais vivenciar servicos de salde sem a garantia de
acesso a saude 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

saude publica a ser alcancado pelo SUS.
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