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Resumo

A hanseniase é um problema de saude publica para paises e localidades com alta carga da doenca e
discriminacdo as pessoas atingidas. Monitorar e avaliar sdo desafios elucidados pela modelizagdo de
interven¢des transformadoras da realidade. O objetivo é elaborar o Modelo Légico Operacional (MLO) da
formacdo de coalizbes de pessoas atingidas pela hanseniase, pautado na avaliagdo de empoderamento.
Trata-se de estudo de avaliabilidade usando Painel Delphi Politico para consulta aos stakeholders. Os
resultados compreendem o MLO da formacgdo de coalizBes como estratégia de participagdo para o
empoderamento das pessoas atingidas, a escolha das perguntas avaliativas para compor o modelo tedrico
de avaliagdo e o envolvimento dos interessados de forma participativa. O estudo contribuiu para reflexdo
sobre a construgdo colaborativa da modelizacdo, envolvimento de atores internacionais na formulagdo
e implementacdo da intervencdo e avaliacdo, limites e possibilidades da técnica de consenso a distancia
e fortalecimento de uma avaliacdo pautada na utilidade.

Palavras-chave: Avaliacdo em salde. Empoderamento. Hanseniase. Participagdo dos interessados.

Abstract

Hansen's disease is a public health problem for countries and localities with a high burden of the disease
and discrimination against those affected. Monitoring and evaluation are challenges elucidated by
modeling interventions that transform reality. The objective is to develop the Logical Operational Model
(MLO) for the formation of coalitions of people affected by Hansen’s disease, based on the assessment
of empowerment. This is an evaluability study using the Delphi Political Panel for consultation with
stakeholders. The results include the MLO of coalition formation as a participation strategy for the
empowerment of the affected people, the choice of evaluative questions to compose the theoretical
model of evaluation and the involvement of stakeholders in a participatory way. The study contributed
to reflection on the collaborative construction of modeling, the involvement of international actors in the
formulation and implementation of intervention and evaluation, the limits and possibilities of the remote
consensus technique and the strengthening of an evaluation based on utility.
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Avaliabilidade de coaliz6es para empoderamento de pessoas atingidas pela hanseniase

Introducao

A Hanseniase é uma enfermidade crbénica, transmissivel, curadvel, com caracteristicas
dermatoneurologicas e com possibilidade de produzir incapacidades fisicas (Lastoria & Abreu,
2014). Por sua endemicidade em populag¢des socialmente vulneraveis, pelo estigma associado
e exclusdo social, pelo pouco investimento em pesquisas, medicamentos e tecnologias para
o cuidado é considerada uma doenca negligenciada (Araujo et al., 2012; Dean et al., 2019).
Para paises e localidades, onde persiste alta carga da doenca e discriminagdo associada ainda
€ um problema de saude publica.

A Organiza¢do Mundial da Saude (OMS) registrou 202.185 casos novos em 2019. As
notificacdes concentraram-se em um grupo de 23 paises, dos quais india, Brasil e Indonésia
sdo responsaveis por mais de 80% da carga global da doenca (WHO, 2020). A razdo pela qual
estes paises ndo alcancaram a meta de elimina¢do da doenca pode estar relacionada a ndo
atuacdo efetiva sobre os determinantes sociais da hanseniase e a necessidade de implementar
politicas intersetoriais.

Pescarinietal. (2018) e Nery et al. (2019) buscaram estabelecer rela¢8es entre os determinantes
e marcadores de risco socioecondmico para o adoecimento por hanseniase. Para os autores,
a persisténcia da endemia pode estar relacionada a fatores socioeconémicos como a pobreza,
tipo e lotagdo das habita¢des (aumento das chances de convivio intradomiciliar com casos
sem tratamento), saneamento basico (acesso a dgua potavel e condi¢des de higiene), baixo
grau de escolaridade (acesso e compreensdo de informagdes sobre a doenga e manutengado
do estigma), ocupacdo (tipo de trabalho e geracdo de renda), inseguranca alimentar, acesso
aos servicos de saude e, ainda, ser do sexo masculino (visto a maior detec¢do precoce em
mulheres).

Em 2009, o Brasil registrou 37.610 casos novos, dez anos depois foram reportados a OMS
27.863 casos novos da doenga, ou seja, decréscimo de pouco mais de 10 mil casos. As regides
Centro-Oeste e Norte do pais sdo aquelas que concentram a maior taxa de detecgdo, inclusive
em menores de 15 anos, indicador considerado marcador epidemiolégico para a transmissao
e tendéncia da endemia (Brasil, 2020). Em 2019 foram registrados 1.545 casos nesta faixa
etaria, pouco menos de 1.000 casos, quando comparados aos 2.246 casos novos reportados
em 2012 (WHO, 2021).

Quanto ao grau de incapacidade 2 (GIF2), indicador que contribui para andlise operacional
do programa, ocorreu uma pequena reducdo na taxa de casos novos diagnosticados com
GIF2 entre os anos de 2009 (12,72) e 2018 (10,08), incidindo sobre as dificuldades existentes
para realizagdo de suspeicdo e diagnodsticos precoces (Brasil, 2020). Deste modo, embora
exista uma tendéncia de eliminagdo a nivel nacional, persistem as disparidades regionais
fruto das desigualdades sociais e da implementacdo da politica para o controle da doenca,
principalmente, quanto a descentralizagdo das acdes para a atencdo primaria a saude
(Ribeiro et al., 2018).

Assim como no Brasil, desde o final da década de 1980, mundialmente varios esfor¢os foram
adotados para alcancar a meta de eliminagdo, ou seja, prevaléncia menor que um caso de
Hanseniase para cada 10.000 habitantes (Ribeiro et al., 2018). O planejamento e as a¢des para
o controle da doenca foram organizados através de estratégias globais e planos nacionais
com foco no fortalecimento do uso da poliquimioterapia, deteccdo de casos novos de modo
oportuno e precoce, integracdo dos servicos de saude e reducdo de incapacidades fisicas
decorrentes da doenca. Apesar da diminuicdo do niumero de casos ao longo dos anos, estas
acbes ndo foram suficientes para reduzir a discriminacdo e promover a inclusdo das pessoas
atingidas e suas familias, obrigando a OMS a repensar as estratégias adotadas.

A“Estratégia Global 2016-2020: Acelera¢do rumo a um mundo sem Hanseniase” foi organizada
em trés pilares, onde o primeiro versa sobre o fortalecimento do controle, coordenagao e
governo, o segundo trata sobre como combater a Hanseniase e suas complicag8es e o terceiro
se refere ao combate a discriminacdo e a promogao da inclusao. O terceiro pilar considera os
aspectos humanos e sociais como parte da politica, através da abordagem de todas as formas
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de discriminacdo e estigma, do empoderamento, da participagdo social e da eliminacdo de
leis e/ou praticas discriminatérias (WHO, 2016).

Para compreender e analisar os mecanismos de participacdo das pessoas atingidas pela
hanseniase que geram empoderamento faz se necessario ampliarmos o escopo para além do
programatico. Deste modo, as coaliz8es como estratégia de participagdo para empoderamento
sdo aqui compreendidas como as articula¢Bes entre de organizacdes de pessoas atingidas
pela hanseniase e suas familias, atores da sociedade civil organizada e governos em prol da
garantia de direitos humanos, do nivel local ao global (Anderson et al., 2015).

Em que pesem os esforcos da OMS em estimular os Estados-membros a implantar a¢cdes
voltadas ao terceiro pilar, o monitoramento e avaliagdo (M&A) constituem-se como desafio.
A auséncia de um Modelo Logico Operacional (MLO) orientador das interveng8es e o uso de
indicadores caracterizados pela execugdo ou ndo de determinada a¢do, quando comparados
a experiéncia adquirida pelos Programas de Controle da Hanseniase para M&A de indicadores
epidemiolégicos e operacionais, refletem a fragilidade da macro intervencdo e a necessidade
de modelizagdo, considerando sua sustentabilidade e avaliagao adequada.

Criar as condic8es para avaliagdo permite a producdo de informacdes cientificamente validas
e legitimas socialmente para melhoria de uma intervenc¢do a partir de um julgamento de valor
(Champagne et al., 2011a). Nesse sentido, a Avaliacdo de Empoderamento visa o aumento da
capacidade das partes interessadas na intervencao em planejar, implementar e avaliar seus
proprios programas, de modo a atingir melhores resultados. Além disso, caracteriza-se por
sua natureza politico-emancipatoria, engajamento dos stakeholders da concepcdo a conclusdo
da avaliacdo, o trabalho colaborativo e participativo, a incorporacao de estratégias baseadas
em evidéncias, o respeito ao saber local e o avaliador como um facilitador (Fetterman, 2015;
Fetterman & Wandersman, 2017).

As avaliacbes de empoderamento podem ser precedidas por um Estudo de Avaliabilidade (EA),
sobretudo por valorizar o envolvimento das partes interessadas na etapa pré-avaliativa e pela
tomada de decisdo sobre o que avaliar. Este tipo de estudo permite a decisdo sobre viabilidade,
adequacdo da estratégia avaliativa, identificacdo prévia do contexto, disponibilidade de
informacdes e utilidade da avaliacdo (Baratieri et al., 2019). A abordagem do EA contribui
para a teoria da mudanca, através do desenvolvimento e avaliagdo de um modelo légico e
da co-producdo da avaliagdo entre pesquisadores e stakeholders (Brunner et al., 2019).

A realizacao de um EA exige delineamento metodolégico. Baratieri et al. (2019) propdem a
descricdo do programa, a identificagdo das possiveis ou melhores perguntas avaliativas, a
construcao de um plano de avaliagdo e a produg¢do de um acordo entre os interessados e
envolvidos tanto na intervencdo quanto na avaliagcdo. O cumprimento destas etapas requer
um rol de atividades, a exemplo da descricdo do programa. Champagne et al. (2011a)
sugerem a elaboracdo de Modelos Légicos (causal, tedrico ou operacional), de modo a apoiar
o reconhecimento da logica explicita pelo programa.

Modelizar uma interven¢do é uma etapa essencial para as avalia¢cdes. De acordo com o tipo
de avaliacdo, a modelizagdo sera capaz de exibir os vinculos entre a intervencao e seus efeitos,
permitir que as melhores perguntas sejam feitas, esclarecer os objetivos a serem alcancados,
testar a plausibilidade das hipoteses, apoiar a elaboracdo de quadro de desempenho,
contribuir para a construcdo de instrumentos de medida adaptados e/ou auxiliar atomada de
decis@es. Além disso, nas avalia¢Bes de implementacdo de programas a modeliza¢gdo podera
facilitar a compreensao da influéncia do contexto sob determinado aspecto da interven¢ao
(Brousselle et al., 2011).

Este artigo tem por objetivo descrever o processo decisoério, a partir de um estudo de
avaliabilidade, para realizagdo de uma pesquisa avaliativa sobre a formacdo de coalizbes
como estratégia de empoderamento de pessoas atingidas pela hanseniase.
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Metodologia

Trata-se de um Estudo de Avaliabilidade, no qual o método Delphi foi utilizado para consulta
aos stakeholders sobre a elaboracdo do MC e MLT do terceiro pilar da estratégia global e do
MLO da intervencdo a ser avaliada. O Painel Delphi consiste em capturar o conhecimento e
a experiéncia de especialistas sobre um determinado campo, separados geograficamente,
para melhorar atomada de decisdo sobre um problema complexo (Marques & Freitas, 2018).
Optamos pelo Delphi Policy (DP) por permitir a identificacdo das opiniGes divergentes na
formulagdo ou implementagdo de politicas, estimular a criacdo de novas idéias e consultar um
ndimero maior de interessados (Oliveira et al., 2018). Deste modo, o EA dividiu-se em etapas
pré-Delphi(organiza¢do das etapas propostas para o EA) e Delphi (aplicacdo dos instrumentos,
analise das informacg0es e devolucdo aos stakeholders).

A compreensao do pilar lll “Combater a discriminagdo e promover a inclusdo” foi necessaria
para execugdo do painel. Para tal, a modelizacdo légica seguiu as etapas propostas por
Bezerra et al. (2010), a saber: a) identificacdo do problema que gerou a intervencdo; b)
reconhecimento da intervencdo criada para solu¢ao do problema; c) objetivo geral; d) objetivos
especificos; e) distincdo das metas a serem alcangadas; f) indicadores propostos para medir
as metas; g) identificacdo do publico-alvo da intervencdo; h) identificacdo dos componentes
daintervencdo a partir dos objetivos especificos; i) apontar as atividades propostas; j) indicar
a estrutura necessaria para que a intervencdo ocorra; |) descrever os produtos e resultados
que sdo esperados; m) discernir os fatores que podem influenciar os resultados, para além
dos relacionados a intervencao; n) coleta e analise das informac&es; e o) validade do modelo
da intervencdo.

As primeiras etapas (a-h) permitiram a visualizacdo esquematica do problema que gerou a
intervencgao, das provaveis causas, possiveis consequéncias e dos atributos necessarios para
solucdo, constituindo-se como MLT (Figura 1). Em seguida, para cada componente, descrito no

Extratigin Global 2016-2020: Aceleragio rumo n um mundo sem hanseninse.

11l Pilar: Combater a discriminagio e promover a inclusio

Piblico-Alva Objetivo Geral Beneficiarios
Gestiio do Programa Nacional
de
Controle da Fanseninse

Entidades de Combater a A0 & promover
Pessons Atingidas pela a inelusio
Hamseninse ¢
Organizagdes Nio
Governamentais.

Pessons Atingidas pela

Hanseniase.
suns familias ¢ comunidades.

Objetives Especificos
1. Promover a inelusio social mediante abordagem de todas as formas de discriminagio ¢ estigna.
|2 Empoderar pessoas atingidas por hanseniase ¢ fortalecer sua capacidade de participar ntivamente nos servigos de hanseninse

3. Incluir as comunidades em agdes pasa o melhoria dos servigos de hanseniase

4. Promover a formagio de coalizies entre as pessoas afetadas pela hanseninse ¢ incentivar a integrago dessas coalizdes ou de bras com outras
5. Promover o acesso a servigos de apoio social ¢ financeiro, como facilitar a geracio de renda, para pessoas afetadas por hanseninse ¢ suas umilias.

6. Apoinr a reabilitagi na comunidade para pessons com incapacidade relacionada i hanseninse.

7. Trabalhar para abolir lcis discriminatérias ¢ promover politicas que facilitem a inchusio de pessons afetadas pela hanscniase.

I

Comp Metas

Promosio da Inclusio secial l J'
Existéncia de alianga formal catre associagdes de Niimero de aliangas formais cntre associagdes de
pessoas afetndas por hanseniase ¢ o programa pessaas afetndas por hanseninse ¢ o programa de
nagional de hanseniase (PNH). hanseniase do goverme.

Empoderamento ¢ participagio social das
Pessoas tingidas pela Hanseninse.

Existéncia de normas €/ou regulamentagdes que Existéncia de nomsas &/ob regulamentagdes que
it i ek e facilitenn » inchusia de pessons afetadas por fucilitenn o inclusio d¢ pesons afetadics por
hanseniase ¢ suas comunidades. hanscniase ¢ suas comunidades.
de saiide.
Wikaero de cliouncrighes SubaRcioniEs £ Qi
5 essoas afetadas hanseninse icipam de
Hanseniase servigos de hanseniase. pe Fvos PO IS DAICIP B

servigos de hanseniase.

Acesso a servigos de apoio sosial ¢
financeiro.
de estigna social ¢ discriminagio.

Disponibilidade de informagdes sobre o prevalénia de
estipma social ¢ discriminagio.

Disponibilidade de informagdes sobre a prevaléncia ‘

Reabilitagio de base comunitaria,

IR R

‘ Coalizdes de pessoas stingidas pela ‘ I Pasticipagiio de pessons afcladas por hanseninse em

Uso de escaln de participasao para avaliar & Uso pelo programa de escala de participagio para
participagio social de pessoas afetadas por avaliar a participagio social das pessons afetadas
hanseninse. por hansenizse
Aboligio de leis discriminatdrias
Coatexto 1

Figura 1. Modelo Tedrico do Ill Pilar da Estratégia Global 2016-2020: Aceleracdo rumo a um mundo sem
hanseniase.
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modelo e correspondente a um objetivo especifico do terceiro pilar, foi elaborado um MLO.
O MLT e os MLO foram pautados no documento base, no manual operacional, no guia de
monitoramento e avaliacdo da Estratégia Global, no Guia para fortalecimento da participacao
das pessoas atingidas pela hanseniase nos servigos de saude (WHO, 2011, 2016, 20173, 2017b).

Os modelos foram criados seguindo a légica pipeline (insumos, atividades, produtos, resultados
e impacto) utilizando como ferramenta grafica o software Lucidchart®. A modelizacdo ndo
considerou o nivel administrativo global e regional, apenas o nacional e local (estados/
provincias e/ou cidades), em virtude da viabilidade para operacionaliza¢do de uma avalia¢do.
Além disso, o contexto foi dividido em a¢des para: todos os ambientes, ambientes com alta
carga da doenca e ambientes com baixa carga da doenga. A diagramacao inicial dos modelos
pode ser exemplificada pelo MLO dos componentes “Empoderamento e Participagao Social
das pessoas atingidas pela hanseniase” (Figura 2) e “Coalizdes de pessoas atingidas pela
hanseniase” (Figura 3).

Os MLO dos sete componentes foram apresentados para atores chave, em uma reunido no |
Encontro Latinoamericano e Caribenho de Entidades de Pessoas Atingidas pela Hanseniase,
gue aconteceu no Rio de Janeiro, em marco de 2019. Nesta reunido, alguns atores declararam
seu interesse na avaliacdo, porém sugeriram avaliar apenas um ou dois componentes, visto
a complexidade da macrointervencao.

O DP foi realizado em trés rodadas e respondido por um grupo de stakeholders previamente
selecionados. Para cada rodada do Painel foi tracado um conjunto de a¢des, a saber: 12 -
apresenta¢do da proposta do EA, a modeliza¢do e verificacdo da l6gica dos componentes,
identificacdo do interesse dos stakeholders sobre os componentes e na avaliagcao, bem como
priorizacao de um ou dois componentes a serem avaliados; 22 - apresentacdo das modifica¢gdes
propostas pelos stakeholders para os componentes eleitos e valida¢do entre os participantes; e
3°- apresentacao dos resultados e o MLO a ser avaliado na pesquisa avaliativa. Por conseguinte,
para todas as rodadas foram construidos instrumentos de consulta de forma espelhada em
portugués e inglés.

Para a primeira rodada, o instrumento de consulta para o Painel foi construido em Microsoft
Excel, onde constavam abas destinadas: 1) a introdugdo; 2) as instru¢des aos participantes;
3) uma aba por componente contendo a figura da modelizacdo légica do componente, um
quadro com doze perguntas para analisar a modeliza¢do, descrever duvidas e recomendacdes;
4) ao ranqueamento dos componentes por interesse do participante na avaliacdo e 5) um
quadro de analise dos interesses e governabilidade dos stakeholders na macrointervenc¢do e
na avaliacdo da mesma.

‘ Componente: Empoderamento e participagio social das Pessoas atingidas pela Hanseniase. ‘

Objetivo: Empoderamento e participagio social das Pessoas atingidas pela Hanseniase
Meta: Inclusio de todas as pessoas atingidas pela Hanseniase até 2020.

J— Avidades Produtos Resulados

experts na drea documentos de politicas sobre o
necessiria tratamento de Hanseni:

0 das pessos atingidas

e a formulaglo de
politicas sobre o tratamento da
doenga

Inexisténcia de I, nomas ¢

documentos que
abordem os temas ¢ —
Promogio de agdes que gerem o

atingidas pela hansen

Orgamento voltado

para
evisio, produgio e .
i — oda d
distribuigio de 5o N° de agi Incremento da partcipasio de
N oo i jue um dos objetivos especificos
q i D
seja 0 empoderamento das

‘mulheres atingidas pela hanseniase

materiais
de formagio pelo

servigos de saide ¢ sociais.

atingidas pela Hanseniase.

Orgamento do
PNCH

Todas as pessoas
atingidas pela hanseniase
s incluidas socialmente.

Todos os Ambientes

Formagio das pessoas Hanseniase que realizaram
atingidas pela Hanseniase para formagdo para ativismo, advocacy
agdes de ativismo, advocacy ¢ e lideranga ofertados pelo PNCH

lideranga. ou entidades de pessoas atingidas
0 ONG Redugio da discriminagio em
estruturas/servigos de saide ¢ sociais.

Figura 2. Modelo Loégico Operacional Empoderamento e Participacdo Social das pessoas atingidas pela
Hanseniase.
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| Componentes Caalizbes de pessoasatingidas pla hanseniase.

|
Meta: Fe itatiy {
|

(Objetvo: Promover a formag pessoas afetadas pela hanseniase ¢ incentivar a integragio dessas coalin
= | " | — [ [em ] [
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prasenies 7 e guedesemobamcoagetecis objtoo demoineto de | .
. Exisiniade alogaforna xte
ofisonns € pessass de liderioga. orgmiagio e competéncas de lidsana asociies depessons aingicss e
o
angis. o wpingioc s hosviggp ety
‘hansenisse (PNH).
—
— Todss 5 pesass.
Purticipagio & lideses ¢ N de lideres ¢ tepresentintes aungadas pola hanenitse
repescatates das onganizagdes de i organuzaghes de s cluids sociabmente.
poss tingids e proessos inglas emprocesos de
degovemags e dcsiiosem oo e dcisinos em s
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Figura 3. Modelo Légico Operacional CoalizGes de Pessoas Atingidas pela Hanseniase.

A analise das respostas utilizou técnicas de estatistica simples e julgamento em quatro
extratos sobre a adequacdo dos MLO, a saber: adequado (85-100%), parcialmente adequado
(50-84%), pouco adequado (25-49%) e inadequado (0-24%). As criticas, recomendacdes e
questionamentos foram organizados em um quadro e apoiaram a constru¢do do novo modelo.

Para a segunda rodada foi elaborado um MLO e um questionario contendo quinze perguntas
fechadas com opcao de sugestdo em texto livre para cada uma. O primeiro bloco de perguntas
tratava sobre a adequacdo da modelizacdo e o segundo bloco sobre a relacdo de possiveis
perguntas avaliativas com objetivos de uma futura pesquisa avaliativa sobre o componente
escolhido. Esta etapa foi elaborada em Microsoft Excel e na plataforma Google formularios.
Todos os respondentes da primeira rodada receberam um relatério sobre as respostas e o
novo MLO para subsidiar as respostas da segunda rodada.
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A aplicagdo do Delphi, como regra da técnica e seguindo os principios éticos da Resolu¢do
n°510/2016 para divulgacao dos achados, garantiu o anonimato dos especialistas. A consulta
aos stakeholdersse se deu no periodo entre abril e setembro de 2019. Encerrando-se com a
apresenta¢do do MLO para alguns participantes do Férum Global de Entidades de Pessoas
Atingidas pela Hanseniase realizado em Manila-Filipinas (setembro de 2019) e posterior
devolugao aos stakeholders dos resultados, constituindo-se como terceira e Ultima rodada.

Resultados

O Modelo Causal e o Modelo Loégico Teérico foram previamente elaborados, de modo a
representar a estrutura légica entre as provaveis causas para discrimina¢do e exclusdo das
pessoas atingidas pela Hanseniase e a teoria da mudanca proposta pela “Estratégia Global
2016-2020: por um mundo livre de hanseniase”. A partir destes modelos e da execugao do
painel Delphi Policy, tem-se como resultado a selecdo e envolvimento das partes interessadas
no estudo de avaliabilidade, o ranqueamento para escolha do componente a ser avaliado,
as propostas de adequacgdo da estrutura l6gica dos MLO elaborados, a apresentacdo das
principais criticas e sugestdes dos modelos eleitos para avaliacdo e o MLO que servira de
base para a avaliagao.

Os stakeholders foram inseridos a partir de sua atuacao como liderancas ou tomadores de
decisdo, em entidades governamentais, ndo-governamentais, coalizdo para pesquisa e de
pessoas atingidas pela Hanseniase, engajadas na eliminacdo da doenga como problema de
saude publica, tanto no cenario nacional quanto internacional. No total, foram selecionadas
12 organizag8es, entre elas 6 (seis) nacionais (Ministério da Saude, trés organiza¢des nao
governamentais no Brasil que trabalham com pessoas atingidas, Sociedade Brasileira de
Hansenologia e Morhan) e 6 (seis) internacionais (OMS, OPAS, ONU, International Federation
Anti-leprosy Associations - ILEP, Funda¢ao Nipon/Sasakawa, Global Partnership Zero Leprosy)
e 24 representantes (8 do Brasil e 16 de outras nacionalidades).

Na primeira rodada, o painel foi encaminhado a todos os stakeholders e obteve resposta
de 41,6%. Na segunda foi enviado apenas para os respondentes da primeira, ou seja, dez
especialistas e apenas um ndo respondeu. Na terceira rodada, considerada devolutiva, o
MLO foi enviado aos participantes da segunda. Todas as respostas foram consideradas, em
qualquer uma das etapas mesmo que incompletas, por se tratar de um Delphi Policy.

O grau de prioridade entre os componentes, para execu¢do de futura pesquisa avaliativa, foi
realizado através de ranqueamento. O ranqueamento foi construido em ordem crescente pelo
numero de vezes em que o grau de prioridade foi mencionado, tendo havido repeticdo de
posicionamento por parte dos participantes e como resultado tivemos: 1° Empoderamento e
participacdo social das pessoas atingidas pela Hanseniase; 2° Coalizdes de pessoas atingidas
pela Hanseniase; 3° Acesso a servi¢os de apoio social e financeiro; 4°Reabilitacdo de base
comunitdria; 5°Participacdo da comunidade nos servicos de salde; 6°Promogdo da inclusdo
social e 7°Abolicao de leis discriminatorias.

Os MLO por componente foram considerados parcialmente adequados, visto que pelo extrato
de julgamento pontuaram para a pergunta sobre a completude da l6gica do modelo entre
50%-85%. A depender do componente, algumas questdes apresentaram maior fragilidade
nos componentes estruturais - insumos e atividades, como a disponibilidade or¢camentaria
(insumos) e interpreta¢do de conceitos (atividades).

Entre o total de participantes, 30% optaram por ndo responder as perguntas com sim ou ndo,
e contribuiram frequentemente com criticas e/ou sugestdes. Na maioria dos componentes,
sugeriu-se a melhoria da relacdo grafica das conexdes (uso das setas) e a utilizacdo de cores
nas células para facilitar as relacbes entre os itens descritos.

Este processo resultou na elabora¢do de um Unico MLO desenvolvido a partir da segunda
rodada do Painel Delphi Politico e contemplando a sugestdo dos interessados em avaliar um
ou dois componentes apenas. O MLO “Formacao de coalizdes como estratégia de participacdo
para o empoderamento das pessoas atingidas pela Hanseniase” considerou as criticas,
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recomendacdes e questionamentos aos modelos dos componentes “Empoderamento e
Participacao Social das pessoas atingidas pela Hanseniase” e “Coaliz8es de pessoas atingidas
pela Hanseniase” (Quadro 1).

Na primeira rodada apenas trés stakeholders preencheram o quadro sobre papel e interesse
na avalia¢do, o que gerou a necessidade de reavaliar este objetivo para valida¢do na segunda
rodada. Os respondentes relataram dificuldades em compreender a metodologia para
elaboracao dos MLO apresentados no painel, visto que algumas tematicas ndo sdo possiveis
de serem expressas com clareza em um modelo pipeline. Além disso, a complexidade dos
modelos, o nimero de abas e perguntas a serem respondidas tornou o processo cansativo
levando alguns a optarem pelos modelos de maior interesse ou facilidade de compreensao.
Este evento contribuiu para repensar a organizacdo da segunda rodada.

A elaboracdo do novo MLO foi feita a partir do ranqueamento de interesse dos stakeholders
e das contribui¢cdes através das criticas e sugestdes. O modelo considerou a Promogao
da Saude quanto ao seu papel de capacitacdo, advocacia para a saude e mediagdo,
conforme preconizado na Carta de Ottawa, e os conceitos da Classifica¢cdo Internacional de
Funcionalidades, Incapacidades e Saude (CIF) propostos pela OMS (1986, 2013). A participagdo
e o empoderamento foram divididos em niveis (individual, da comunidade e social). Além
disso, partimos a principio de que participacdo e empoderamento sdo retroalimentados e
que a formagdo de coalizdes, o controle social, leis e praticas sdo estratégias de participacdo
a serem consideradas foco da avaliagdo. A partir das criticas ao modelo pipeline buscou-se
a formulacdo de uma nova légica considerando a estrutura, o processo, os resultados e os
contextos.

O MLO “Formacdo de coalizdes por pessoas atingidas pela Hanseniase” (Figura 4) é o resultado
da segunda rodada e difere do apresentado pelos seguintes achados do Painel: a) inclusdo
de situag¢des de participacao individual que ndo estavam presentes no primeiro modelo, b)
compreensdo da interse¢do entre participacdo da comunidade e social por meio do tipo de
associagdes, c) foco na formagdo de coaliz8es, d) acréscimo de estruturas sugeridas pelos
stakeholders, e) diferenciacdo entre participacdo da comunidade e social, em virtude do
Brasil possuir a participacdo social institucionalizada no Sistema Unico de Sadde (SUS), e f)
o acréscimo do empoderamento organizacional nos resultados, de modo a garantir o M&A
das coalizbes.

Os stakeholders definiram como perguntas avaliativas para o modelo: a) “A formagdo de
coalizdo foiimplementada de forma a garantir o empoderamento individual, da comunidade,
organizacional e social das pessoas atingidas pela Hanseniase?”, b) “As a¢8es adotadas

Figura 4. Modelo Légico Operacional Formacdo de CoalizGes como estratégia de participacdo para o
empoderamento das pessoas atingidas pela Hanseniase.

Revista Brasileira de Avaliagdo, 10(2), e101521, 2021

8/14



Avaliabilidade de coaliz6es para empoderamento de pessoas atingidas pela hanseniase

Quadro 1. Sintese das criticas, recomendacgdes e questionamentos aos MLO sobre Empoderamento e Participacdo Social, Coalizdes de pessoas
atingidas pela Hanseniase.

Componente

Criticas

Recomendacgdes

Questionamentos

Social das pessoas atingidas

Falta clareza quanto as a¢des geradoras de
empoderamento;

Necessidade de ampliacdo da base
conceitual sobre empoderamento.

Divergéncia conceitual entre a inclusao

Inclusao do elemento social na
expressao do impacto ou de resultados.

O enunciado de impacto deve ser mais
conciso e retirar o termo “inexisténcia
de leis”.

Incremento da participacdo publica e

Qual o nivel politico necessario
para aplicacao das a¢des de

empoderamento?

social referida e o empoderamento. civica.
]
w
g Imprecisdo na medida do impacto. Incremento do grau de permeabilidade
9 do programa para tomada de decisdo
o .. .
c rtici Iva.
w £ participativa
s T
2 ~ o ) ~ - .
3 Foco nas a¢es do PNCH ao invés de ONG Melhoria da representacao grafica do Como abordar a qualidade
% o e sociedade civil. terceiro setor, do PNCH e outros entes dos produtos e ndo apenas a
o governamentais. quantidade?
Q
o P . ~ ~ ~ ~
2 Atividades de capacitacdo ndo Insercdo da formacdo das pessoas
] correspondem ao desenvolvimento das atingidas em questdes técnicas da saude
5 competéncias desejadas. e/ou cursos da area da saude.
b
()
3 Elucidagdo da participacdo das pessoas
E— atingidas e outros atores, no objetivo do
o componente.
AcOes de lideranca e gestdo, ndo valorizam Pensar a inclusdo da participagdo de Qual o componente abrangeria
a representacdo da comunidade e a criangas e adolescentes; de forma mais clara a
responsabilidade local. participacdo de criangas e
adolescentes?
As atividades refletem avanco estrutural Insercdo de pessoas atingidas na gestao
e politico, sem priorizar vinculos/ relaces e coordenacdes para colaboragdo efetiva
interpessoais e a promocao do nivel na execucao das politicas/planos de
comunitario. acao.
Q
S
‘e Necessidade de mensuragdo da mudanca Identificagdo da fonte de recursos para
a na politica, lei ou inclusdo das pessoas formacdo de coalizdes;
& atingidas na tomada de decisdo.
I
T
e As atividades de capacitagdo ndo podem Criagdo de ferramentas de
w ser suficientes por si sé. monitoramento e avaliagdo para as
"] capacitac@es (incluindo impacto).
o
c . . ~ s IS I . . e -
= A medida de impacto ndo esta clara Criagcdo e/ou ampliacdo de parcerias com Como mensurar a participagdo
> o6rgdos de controle social para alcance das pessoas atingidas e quais
3 dos resultados. seriam os resultados?
(7]
(%}
g Relacdo entre atividade e produto valoriza  Inclusdo de midias sociais para estimular
g guantidade e ndo a qualidade. a participacdo de pessoas ndo engajadas
" em entidades.
(]
] ~ . . e
N Enfoque de recursos ndo deveria ser Disponibilidade de recursos para
b3 institucionalizado no PN CH. o terceiro setor, em virtude da
o

Necessidade de aliar-se a programas
com expertise de trabalho em estigma e
discriminagao.

Os resultados devem consider a
multifatorialidade para alcance dos
mesmos.

contribuicdo com o terceiro pilar;
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foram adequadas para o empoderamento a nivel individual, da comunidade, organizacional
e social?”, c) “Qual o contexto histérico-social e politico-organizacional em que a coalizdo
foi implementada?”, e) “Qual o grau de implementacdo da coalizdo de pessoas atingidas
pela Hanseniase no Brasil?” e f) “De que maneira o contexto influenciou na implementagao
da coalizdo de pessoas atingidas pela Hanseniase como estratégia de participacdo para o
empoderamento?”.

Os resultados da rodada foram apresentados para os stakeholders na terceira rodada em
formato de relatério curto. A andlise do papel e interesse dos stakeholders como objetivo ndo
foi alcancada neste momento e foi sugerido que este processo seja realizado na construgdo
do Modelo Teodrico da Avaliacao. Por este ser um EA utilizando os principios da avaliagdao de
empoderamento, vale ressaltar que a participagdo ndo encerrou com a apresentacdo dos
resultados e criticas ao modelo, a terceira rodada como devolutiva foi um marco operacional
para o estudo.

Discussao

Este Estudo de Avaliabilidade utilizou o método do Painel Delphi Policy para facilitar e
oportunizar a participacdo e envolvimento dos stakeholders. A consulta aos interessados
foi pautada nos principios da inclusdo, da participagdo democratica, do conhecimento da
comunidade e da capacitacdo, propostos por Fetterman (Fetterman, 2015), em prol da
elaboracdo de futura pesquisa avaliativa com abordagem para o empoderamento das pessoas
atingidas pela Hanseniase.

No campo da avaliagdo, a Teoria do Empoderamento integra percep¢des de controle (dos
processos aos resultados), consciéncia critica e participagdo, o que permite aos individuos
e comunidades desempenhar um papel e agir de modo ativo na transformacao (Fetterman,
2017; Fetterman et al., 2014). A autodeterminacdo é um conceito subjacente a esta teoria e
visa imprimir a capacidade de tomada de decisdo sobre os processos da vida, o que inclui a
necessidade de fazer escolhas racionais dos melhores caminhos e das alternativas possiveis
(Fetterman, 2017).

A Avaliagdo de Empoderamento integra um conjunto de abordagens construtivistas da
quarta geracado, cujo principio é a negociacao através do didlogo e participa¢cdo dos atores
envolvidos na intervencao (Couto et al.,, 2019). Neste tipo de avaliacdo os participantes
controlam todas as etapas da avaliacdo e o avaliador atua como um facilitador do processo
avaliativo, na capacitacao técnica e critica dos envolvidos (Fetterman, 2017; Fetterman et al.,
2014; Santos et al., 2018).

Os stakeholders foram tomadores de decisdo quanto ao objeto (componente que sera
avaliado) e perguntas da pesquisa avaliativa que serd realizada. A valora¢ao dos componentes
foi realizada através de técnica simples de ranqueamento. A priorizagdo, sem critérios pré-
definidos pelas pesquisadoras, permitiu a captacdo das disputas de interesse no contexto
sécio-politico e de financiamento de intervengdes e pesquisas relacionadas ao combate a
discriminagdo e promocéo da inclusdo das pessoas atingidas pela Hanseniase.

A selecdo das entidades e representacdes, tanto nacionais quanto internacionais, foi
viabilizada pela inser¢do de uma das pesquisadoras no contexto de representacdo das
pessoas atingidas pela Hanseniase em ambos os cenarios. Moreau (2017) afirma que ndo ha
um procedimento conclusivo para a selecdo das partes interessadas, no entanto é importante
selecionar individuos que representam de fato os interesses da comunidade e dos membros
do programa. Apesar da articulacdo e opgdo por tomadores de decisdo, o maior absenteismo
nas respostas se deu por parte de representantes de organismos internacionais.

Estes eventos remetem a necessidade de andlise de contexto associada aos estudos de
avaliabilidade com abordagem para o empoderamento. Chouinard & Milley (2016) identificam
0 contexto como “um fenbmeno complexo, multifacetado e interativo que abrange aspectos sociais
e histéricos, com dimensées politicas, ecoldgicas e culturais”. Para estes autores, compreender o
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espaco do contexto possibilita a interagdo relacional entre avaliadores e as partes interessadas
na avaliacdo.

O reconhecimento do contexto e das rela¢des de poder envolvidas tornam-se desafios
para avaliadores de empoderamento, que buscam trabalhar com programas de saude
publica projetados internacionalmente. Chi et al. (2018) apresentam uma critica ao modo
de planejamento, monitoramento e avaliagdo deste tipo de intervengdo, principalmente,
no que tange as questdes de financiamento e o modo de avalid-las pautado em um modelo
tecnocratico e biomédico, que ndo considera a autodeterminagdo e a apropriacdo pela
comunidade.

Facilitar processos e estimular a participacdo dos interessados na avaliagdo ndo é uma tarefa
simples. Fetterman (2019) chama o avaliador de empoderamento de “amigo critico”, visto
que, por acreditar no objetivo da intervencdo, ele deve ser capaz de fornecer informagdes
baseadas em evidéncias, de modo critico-reflexivo e diplomatico. O acolhimento dos
questionamentos, das criticas e sugestdes quanto a formulacdo dos MLO dos componentes
do Ill pilar da Estratégia Global e a devolucdo por meio de relatério com a sistematizagdo
das informacdes permitiu aos stakeholders e avaliadores a reflexdo sobre as questdes de
linguagem e competéncia cultural.

Duas questdes se destacam quanto a linguagem. A primeira diz respeito ao uso do inglés como
lingua universal. Vimos que a traducdo dos instrumentos, relatérios e das figuras dos MLO, por
si sé nao foi suficiente para facilitar a compreensao por parte de alguns envolvidos. O uso de
linguagem ou jarg@es técnico-cientifico, com nao especialistas ou que ndo possuem o inglés
como lingua mde, contribuiu para a auséncia de respostas em alguns momentos. Moreau
(2017) sugere o uso de ferramentas tecnolédgicas para apoiar uma série de barreiras a avaliacdo
quando os stakeholders ndo estao geograficamente reunidos, incluindo a acessibilidade a
materiais para o treinamento e repasse das informag¢des em linguagem adequada.

Asegunda questao diz respeito a competéncia cultural e expertise sobre determinados temas
pelos envolvidos. Na primeira rodada do painel, as respostas ao componente “Empoderamento
e Participagdo Social das pessoas atingidas pela Hanseniase” variaram de acordo com a base
tedrico-conceitual, interpretacdo e aplicagdo dos termos e/ou conceitos de “empoderamento”,
“participacdo da comunidade” e “participagdo social”.

Empoderamento e participacao sdo conceitos que foram associados ao campo da Promocado da
Saude. As estratégias prioritarias deste campo (capacitagao, advocacy para saude e media¢do)
representam um processo social e politico abrangente, onde se busca a transformacdo de
uma realidade, a partir do fortalecimento das capacidades e habilidades dos individuos e
comunidades (Heidmann et al., 2006). Neste contexto, os termos passaram a ser utilizados
na elaboracdo de interveng¢des e a promocdo vista como um componente técnico de varios
programas da saude.

Na segunda rodada, o empoderamento e a participagdo foram considerados como
estruturantes, retroalimentaveis e interdependentes. O alto grau de subjetividade e varia¢des
dificulta a proposicao de indicadores especificos de resultado a médio e longo prazo. Kuipers
(2014), por exemplo, refere que a compreensao, medicdo e uso do termo empoderamento,
para pessoas com deficiéncia, é diferente entre paises em desenvolvimento e desenvolvidos.
Enquanto, Baquero (2006) associa para cada nivel de empoderamento (individual,
organizacional e da comunidade) um determinado foco, onde os indicadores dependem da
area de atuacdo e da intervencdo propriamente dita.

Esta percepcdo foi possivel através do exercicio da modelizacdo dos componentes e do
entendimento da formacdo de coalizdo como estratégia de intervenc¢do para o fortalecimento
da participacdo e do empoderamento. O resultado da primeira rodada demonstrou que o
modelo pipeline elaborado, de acordo com os passos de Bezerra et al. (2010), ndo correspondia
a logica operacional dos componentes eleitos.

Champagne et al. (2011a) referem que a modelizagdo tem por objetivo representar tanto o
problema a ser corrigido e suas causas quanto o percurso entre as causas imediatas e distantes.
Deste modo, a construcdo logica da intervencdo junto aos stakeholders é fundamental para
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que o processo avaliativo corresponda ao principio de melhoria do programa, proposto pela
abordagem de empoderamento (Fetterman, 2015).

O MLO da “Formacao de coaliz6es de pessoas atingidas pela Hanseniase” parte da premissa
do construtivismo social. Para Conrad & Barker (2011) individuos e grupos contribuem para a
producdo do conhecimento e de uma realidade social percebida. Do mesmo modo, determina
a participa¢do das pessoas atingidas pela hanseniase para producdo do empoderamento
individual, da comunidade, organizacional e social, através da formacdo de coalizdes.

Anderson et al. (2015) definem coalizdo em salide como uma estratégia que visa a redugao
das disparidades na saude, através da mobilizacdo de representantes (de popula¢des-alvo,
cidadaos e profissionais de diferentes areas, organiza¢des publicas e privadas de multiplos
setores da sociedade), que atuam em carater de voluntariado, em diferentes niveis (do local
ao global), no planejamento de interven¢ées (como programas e/ou politicas), a partir da
identificacdo de problemas comuns e tomada de decisao sobre questdes complexas em satde.

Pensar a formacdo de coalizdes no ambito do componente técnico Promocdo da Saude,
em Programas de Controle da Hanseniase, foi uma estratégia para dar visibilidade a esta
intervengdo, visto que elas podem ser completamente independentes desta situacéo politico-
organizacional. Outrossim, o EAmostrou a necessidade de compreender o papel das coaliz3es,
as atividades desenvolvidas por elas no campo da promogdo da saude, as rela¢des entre os
atores e os resultados deste processo.

Entre os limites do uso do Painel Delphi Politico para este tipo de EA também se destacaram:
o tamanho e formato de apresenta¢do do painel; o quantitativo de informacdes a serem
analisadas tornando exaustivo e proporcionando o desinteresse de alguns stakeholders
ao longo de sua execuc¢do; a andlise por componente técnico para chegar ao uso de dois
elementos e o estimulo a participagdo dos atores durante todo o estudo devido ao cronograma
de acBes. No entanto, a apropriacdo pelos stakeholders do processo avaliativo desde sua
concepcao e a reflexdo sobre cada um dos componentes foi um dos ganhos deste estudo.

Conclusao

A realiza¢do deste EA permitiu a elaboracao de um Modelo Causal e Modelo Légico Tedrico
do terceiro pilar da “Estratégia Global 2016-2020: por um mundo livre de hanseniase”, a
decisdo por avaliar a formagdo de coalizGes de pessoas atingidas pela hanseniase como
estratégia de participacdo para o empoderamento, a escolha das perguntas avaliativas sobre
a implementacdo de coalizdo e a elaboracdo do MLO orientador do processo avaliativo,
considerando a abordagem da avaliacdo de empoderamento.

Vale destacar a ocorréncia do mesmo quantitativo de respostas por organiza¢des nacionais e
internacionais, ou seja, trés de cada. No entanto, houve maior representatividade das respostas
a nivel nacional com cinco participantes nacionais e quatro internacionais, para a segunda
rodada. Através do uso da abordagem de empoderamento no estudo de avaliabilidade
apreende-se que os avaliadores precisam estar atentos a selecao dos melhores representantes
das partes interessadas, ao uso adequado de ferramentas de comunicacdo disponiveis para
apoiar os processos e a tomada de decisao coletiva, ao estimulo cotidiano a participagao, a
necessidade de analise de contexto e das rela¢Ses de poder que permeiam as intervengdes e
as partes interessadas, a necessidade da diplomacia e autoconhecimento quando se integra
o constructo da intervencdo em ambos os papéis (avaliador e stakeholder).

Acredita-se assim que para os especialistas representantes das organiza¢des governamentais
e ndo-governamentais, em especial das entidades de pessoas atingidas, este estudo permitiu
avisualizagdo de processos através da estruturacgdo légica do terceiro pilar. Além de apoiar o
planejamento para futuras intervenc¢des na area do combate a discriminagdo e promocdo da
inclusdo por parte de governos e a reinvindica¢do de direitos através da participa¢do social
organizada em coalizdes de pessoas atingidas pela hanseniase.

Ademais, a necessidade de reflexdo sobre sucessos e fracassos nos caminhos adotados
pelos Programas de Controle da Hanseniase, incluindo a participacdo efetiva das pessoas
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atingidas na formulagdo das intervencdes do nivel global ao local. E por Ultimo, a compreensdo
do processo de formagdo, implementagdo e papel destas coalizGes, como estratégia de
participacao para o empoderamento a nivel individual, comunitario, organizacional e social.

Fonte de financiamento

Né&o ha.

Conflito de interesse

Né&o ha.
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