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CERQUEIRA, Sheila Santa Barbara. Adaptacéo transcultural e validacédo de contetdo da
Sickle Cell Disease Health-Related Stigma Scale (SCD-HRSS) para o contexto brasileiro.
2018. 132f. Dissertagdo (Mestrado Académico em Saude Coletiva) — Programa de Pés-
Graduacgdo em Saude Coletiva, Universidade Estadual de Feira de Santana. Feira de Santana,
2018.

RESUMO

Introducdo: O estigma é um descrédito ou uma forte desaprovacdo de caracteristicas
pessoais, atribuida a uma pessoa que possua uma diferenga indesejavel que va contra os
padrdes estabelecidos pela sociedade. Objetivo: Realizar adaptacdo transcultural da Escala de
Estigma Percebido por Pessoas com Doenca Falciforme para o contexto brasileiro.
Metodologia: Tratou-se de um estudo metodoldgico, onde foi realizada a adaptacédo
transcultural de uma escala que mensura o estigma percebido por pessoas com doenca
falciforme na relacdo com as pessoas me geral, médicos, enfermeiros e familiares.
Participaram do estudo 14 profissionais de nivel superior de distintas areas das ciéncias
humanas e da sade na qualidade de juizes e 30 pessoas com doenca falciforme constituiram a
populacdo alvo para avaliacdo da pertinéncia, clareza e representatividade do construto
estigma no instrumento em processo de adaptacdo. A adaptacédo transcultural do instrumento
seguiu as etapas: traducao, retraducdo, avaliacdo do comité de juizes, revisdo do intrumento,
discussdo com a autora, aprovacdo da primeirta verséo, aplicacdo na populacdo, reavaliacdo
por comité de especialistas e aprovacdo da versdo final do instrumento. Apds analise dos
especialistas e populacdo alvo procedeu-se o célculo das Porcentagens de Concordancia de
cada item e aqueles com porcentagens inferior a 80% foram reavaliados pelos especialistas.
Resultados: Na avaliacdo do instrumento pelo comité de especialistas 8 itens apresentaram
porcentagens inferior a 80% para pertinéncia e 11 para a clareza, sendo estes, sendo
necessario reformular a escrita para melhorar a compreenséo da populagdo alvo, conforme
recomendacfes da literatura. A versdo avaliada pela populacdo-alvo mostrou que o
instrumento estava claro e adequado para a compreensdo das pessoas com DF, no entanto, foi
sugerido modicar a graduacao de respostas de 6 para 3. Ressaltamos que alguns itens, mesmo
apresentando porcentagem de concordancia suprior a 80% foram reescritos para facilitar na
compreensdo das pessoas com DF. Conclusbes: O processo de adaptacdo transcultural da
SCD-HRSS representou um passo importante para 0 campo da salde, uma vez que apos a
validacdo do instrumento, o mesmo poderard servir para profissionais de salde e
pesquisadores da area da salde publica conhecer as experiencias de estigma das pessoas com
DF em diferentes relacdes sociais e como intefere na qualidade de vida e salde desses
individuos. Além do mais, podera contribuir para melhor compreensdo do fenémeno e
subsidiar novos estudos na area.

DESCRITORES: Anemia falciforme, Estigma social, Psicometria



CERQUEIRA, Sheila Santa Barbara. Transcultural adaptation and validation of the
content of the Sickle Cell Disease Health-Related Stigma Scale (SCD-HRSS) for the
Brazilian context. 2018. 132f. Dissertation (Master's Degree in Collective Health) — Post
Graduate Program in Collective Health, Universidade Estadual de Feira de Santana. Feira de
Santana, 2018.

ABSTRACT

Introduction: Stigma is a discredit or strong disapproval of personal characteristics,
attributed to a person who has an undesirable difference that goes against the standards set by
society. Objective: To perform cross-cultural adaptation of the Stigma Scale Perceived by
People with Sickle Cell Disease to the Brazilian context. Methodology: This was a cross-
cultural adaptation of a scale that measures the stigma perceived by people with sickle cell
disease in relation to general practitioners, physicians, nurses and family members. The study
included 14 individuals as judges with knowledge in the subject studied and 30 people with
sickle cell disease constituted the target population to assess the relevance, clarity and
representativeness of the stigma construct in the instrument being adapted. The transcultural
adaptation of the instrument followed the steps: translation, retranslation, evaluation of the
judges committee, revision of the instrument, discussion with the author, approval of the first
version, application in the population, reassessment by committee of experts and approval of
the final version of the instrument. After analyzing the specialists and the target population,
the Percentage of Concordance of each item was calculated and those with percentages lower
than 80% were re-evaluated by the specialists. Results: In the evaluation of the instrument by
the expert committee, 8 items had percentages lower than 80% for pertinence and 11 for
clarity, being these, being necessary to reformulate the writing to improve the understanding
of the target population, according to recommendations in the literature. The version
evaluated by the target population showed that the instrument was clear and adequate for the
understanding of people with DF, however, it was suggested to modify the graduation of
responses from 6 to 3. We emphasize that some items, even presenting a percentage of
agreement, 80% were rewritten to facilitate understanding of people with DF. Conclusions:
The SCD-HRSS cross-cultural adaptation process represented an important step in the field of
health, since after the validation of the instrument, it could be used for health professionals
and public health researchers to learn about the experiences of stigma of people with FD in
different social relationships and how it affects the quality of life and health of these
individuals. In addition, it can contribute to a better understanding of the phenomenon and to
subsidize new studies in the area.

DESCRIPTORS: Sickle cell, Social stgma, Psychometry
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1 INTRODUCAO

As doencas cronicas se constituem como um sério problema de satde publica, sendo
responsaveis por um namero elevado de ébitos e incapacidades. Além disso, aumentam o
nimero de internagbes nos servigos, bem como estdo entre as principais causas de
amputacOes, de perdas da mobilidade e de outras funcBes neuroldgicas, gerando assim,
significativa perda da qualidade de vida, e, elevando os gastos dos setores de saude (BRASIL,
2013; CARVALHO, 2010).

Dentre as doencgas cronicas mais comuns no contexto brasileiro, encontra-se a doenga
falciforme (DF), patologia hereditéria caracterizada pela presenca da hemoglobina S nas
hemacias, proteina mutante que ao se polimerizar enrijece e deforma os eritrcitos que
passam a apresentar formato de foice e sdo destruidos precocemente no organismo,
provocando a vaso-oclusdo que resulta em complicagdes em todos os sistemas do corpo
(BRASIL, 2014).

A Organizacdo Mundial de Salude estima que anualmente nascam cerca de 300 mil
criancas com DF no mundo (BRASIL, 2009; JESUS, 2010). No Brasil nascem cerca de 3.500
criangas com a doenca, sendo que a DF se expressam em maiores proporgdes na populagéo
afrodescendente (BRASIL, 2009), apesar de ndo ser uma doenca exclusiva desse grupo
populacional, podendo atingir qualquer individuo independente da cor da sua pele. A Bahia
por possuir grande nimero de afrodescendentes apresenta a maior incidéncia do pais, onde a
cada 650 nascidos vivos, 1 tem DF (BRASIL, 2014). Estudo epidemioldgico realizado por
Alves (2012) no municipio de Feira de Santana, estado da Babhia, identificou pessoas com DF
em 31 dos 44 bairros da cidade, e em 6 dos 8 distritos, atingindo um total de 4 casos para cada
10.000 habitantes.

As pessoas com DF apresentam diversas disfun¢des organicas ao longo da vida que
podem ser evidenciadas com modificagdes no corpo que se expressa com mudancas na cor da
pele e mucosas, aumento do abddmen, baixa estatura, baixo peso, retardo do crescimento,
aparéncia infantilizada, retardo do amadurecimento sexual, crises vaso-oclusivas, priaprismo
e predisposicdo para o aparecimento de Ulceras nos membros inferiores (BRASIL, 2014).

Devido a visibilidade das alteragdes sobre o corpo do adoecido, e a consequente
incapacidade para os papeis sociais gerada pelas complica¢des da doenca, as pessoas com DF
encontram-se em constante situacdo de vulnerabilidade social, sendo em muitos momentos

vitimas de discriminacdo e estigmatizadas em diversos contextos sociais, inclusive por
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profissionais de salde nos servigos de salde durante a busca de cuidados (DIAS, 2013;
CORDEIRO, 2007).

De acordo com Carvalho (2010a), as repercussdes fisicas do adoecimento crénico ao
tornarem-se visiveis no corpo imprimem uma marca social depreciativa sobre a pessoa
adoecida, levando-a a ingressar num processo de estigmatizacéo.

Segundo Goffman (1975) o estigma é um descrédito ou uma forte desaprovacdo de
caracteristicas pessoais, atribuida a uma pessoa que possua uma diferenca indesejavel que va
contra os padrdes estabelecidos pela sociedade. Assim, o estigma € um poderoso signo de
controle social usado para marginalizar e desumanizar individuos que apresentam certas
caracteristicas desvalorizadas pela sociedade.

As pessoas com DF sdo constantemente estigmatizadas no meio social. O estigma que
essas pessoas experimentam, segundo Jenerette (2010), estd atravessado pelo racismo, uma
vez que a maioria da populacdo com DF é negra e pertence as camadas mais baixas da
sociedade, 0 que leva a interseccdo de marcas de depreciacdo social, prejudicando sua
interacdo com os profissionais de salde e a qualidade do cuidado que lhes sdo oferecidos.
Essa autora destaca que nos Estados Unidos, pessoas com DF enfrentam a discriminacao ao
buscar os servicos de salde, e dentro da sociedade em geral por vivenciar o estigma
relacionado a sua condi¢do de enfermo e negro na sociedade.

No contexto brasileiro, a situacdo das pessoas com DF ndo difere muito de outros
paises conforme Araujo (2007), ao afirmar que além de pertencerem as camadas
desfavorecidas da sociedade, essas pessoas sé@o submetidas diariamente aos efeitos do racismo
institucional enraizado na nossa sociedade. Assim, além de enfrentar todas as complicagdes
da doenca ainda precisam lidar com o estigma, preconceito, discrimina¢do e racismo
institucional presentes nos servigos de salde.

O racismo institucional pode ser compreendido como o tratamento diferenciado e
inferior a determinados grupos populacionais, mesmo quando estes demandam mais cuidados.
Assim, mesmo diante da sua relevancia epidemioldgica, uma determinada populacédo recebe
menos investimentos financeiros e fica desassistida por ser enquadrada em um determinado
grupo racial pelos profissionais e/ou gestores da saude (LOPEZ, 2012; SAMPAIQ, 2003).

Em se tratando da DF, diversos estudos tém apontado o racismo institucional como um
marcador da doenga que merece atencdo da sociedade, principalmente gestores, por
intensificar a invisibilidade da doenca nos servigos, dificultar o acesso e interferir na
qualidade dos cuidados dispensados a essas pessoas (ARAUJO, 2007; CORDEIRO, 2007;
DIAS, 2013), o que pode favorecer a quadros de complicagfes, aumento do nimero de
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internamentos nos servigos hospitalares, maior nimero de aposentadorias precoces por
incapacidades e refletir na economia do pais.

Segundo Cordeiro e Ferreira (2009), nos ultimos anos o preconceito e a discriminacao
tém sido pauta de estudos pelos cientistas no ambito das relagcdes sociais. No entanto, no
campo da saude apesar de existirem estudos, estes ainda sdo timidos pela dificuldade de se
pesquisar a relacdo existentes entre clientela, profissionais de satde e servigos de salde e pela
dificuldade na aplicacdo e utilizacdo de metodologias adequadas que revelem o racismo, 0
preconceito e outros fatores existentes nessas relacdes, a exemplo do estigma, que provoca a
excluséo social.

Estudos mostram que nos Gltimos anos vem crescendo o interesse dos pesquisadores
do campo da saude em temas relacionados ao estigma, principalmente, no que se refere ao
desenvolvimento de instrumentos que avaliem e mensurem o estigma em diversas situacdes
de satde e adoecimento (SCHLINDWEIN- ZANINI, 2009; SOARES, 2011; FREITAS et al.,
2014; CRISPIM et al., 2016).

Entretanto, estudiosos como Torres, Virginia e Schall (2005) e Cruciane e cols. (2011)
afirmam que na auséncia de instrumentos nacionais para avaliacdes em saude, podem ser
utilizados instrumentos validados em outros paises desde que o mesmo seja adaptado e
validado para o contexto cultural em que se deseja aplicé-lo.

Segundo Beaton e cols. (2000) a adaptacdo cultural é utilizada para caracterizar o
processo que analisa tanto a traducdo para o novo idioma quanto as questdes culturais, para
posterior aplicacdo no novo ambiente. Esse processo de adaptacdo transcultural requer
utilizacdo de metodologia rigorosa a fim de atender uma equivaléncia entre a fonte original e
a populacgédo-alvo.

Além disso, apresenta vantagens consideraveis em relacdo a criagdo de um novo
instrumento, pois seus itens ja foram validados em outras culturas, no que se refere a validade
de conteldo e qualidades psicométricas, 0 que poupa tempo e trabalho do pesquisador, além
de possibilitar a comparacdo dos dados obtidos em diferentes culturas (GUILLEMIN;
BOMBARDIER; BEATON, 1993; BEATON et al., 2000; BORSA; DAMASIO,
BANDEIRA, 2012).

Nessa perspectiva, dada a auséncia de instrumentos que analisem o estigma vivenciado
por pessoas com DF nos servigcos de saude na relagdo com o médico e enfermeiro, nas
relacbes intra-familiares e no contexto social no Brasil, constatada através de revisdo de
literatura exaustiva nas bases de dados nacionais e internacionais (Scielo, PubMed, Lilacs e

Medline) e da necessidade de se disponibilizar esses instrumentos com vistas a
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implementacdo e adocdo de novas praticas de cuidado, o Nucleo Interdisciplinar de Estudos
sobre Desigualdades em Saude (NUDES) e o de Pesquisas sobre corpo, género,
representacfes e praticas de cuidado (COGITARE) da Universidade Estadual de Feira de
Santana, Bahia, Brasil, tendo como representante a Prof® Dr® Evanilda Souza de Santana
Carvalho em parceria com a Escola de Enfermagem da Universidade da Carolina do Norte,
sob a coordenacdo da Prof? Dra. Coretta Melissa Jenerette se propuseram a traduzir, adaptar
transculturalmente e validar o contetdo do instrumento Sickle Cell Disease Health-Related
Stigma Scale (SCD-HRSS) para o contexto brasileiro.

A SCD-HRSS foi uma adaptacdo da Chronic Pain Stigma Scale (CPSS) (Escala de
Estigma de Dor Cronica) realizada por um grupo de pesquisadores na Carolina do Norte,
coordenado pela professora doutora Coretta Jenerette. A versdo adaptada tem como objetivo
identificar o estigma percebido por pessoas com DF em diferentes interacBes sociais
(JENERETTE, et al., 2016).

A SCD-HRSS foi validada com uma amostra de conveniéncia composta por 77
adultos com diagnostico de DF. E tipo Likert, apresenta quatro dominios, com 10 itens em
cada, totalizando em 40 itens a escala completa. O primeiro dominio refere-se ao estigma
percebido pelas pessoas com DF na relacdo com o publico geral; o segundo ao estigma
percebido na relagdo com o médico nos servicos de saude; o terceiro ao estigma percebido nas
relacdes no contexto familiar; e o quarto dominio ao estigma percebido na relacdo com os
profissionais de enfermagem nos servicos de salude (JENERETTE, et al., 2012). Destaca-se
que ao analisar o instrumento original e a versao adaptada, percebe-se que naversdo adaptada
foi incluida a dimensdo referente ao estigma percebido na relagdo com os profissionais de
enfermagem.

A aproximacdo com a tematica ocorreu durante a graduacdo, através de minha atuacéo
como bolsista de iniciacdo cientifica no projeto Representacdes e praticas de cuidado as
pessoas com Ulceras de perna secundarias a DF no estado da Bahia, desenvolvido pelo
(NUDES), no qual tive a oportunidade de atuar no Centro de Referéncia Municipal as Pessoas
com DF em Feira de Santana, onde escutei dos usuarios durante as consultas, relatos da
discriminagdo e estigma experienciados nos servicos de saude e em outros contextos
relacionados a sua condicdo de doenga, e percebi que ao relatar tais fatos, as pessoas com DF
evocavam emocOes de tristeza e denotavam sofrimento ao recordar essas experiéncias.
Também por seus relatos foi possivel perceber que para se proteger muitos deles

abandonavam o tratamento, evitavam voltar as unidades em que se sentiram discriminados.
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Por isso, muitas vezes, atrasaram a busca por cuidados nos servicos de salde, o que contribuiu
para a ocorréncia de complicagdes.

Assim, na condicao de enfermeira e ex-aluna de iniciacdo cientifica do NUDES, estive
em contato constante com a tematica, o que me motivou a continuar estudando a DF e suas
maltiplas possibilidades de investigacdo. Além disso, na elaboracdo do meu trabalho de
concluséo de curso trabalhei com pessoas com DF, e o estigma apareceu como algo muito
marcante na vida dos adoecidos, resultado que me impulsionou a dar continuidade a pesquisa
na pos-graduacao.

A adaptacdo e validacdo da SCD-HRSS foi um desafio para a pesquisadora e 0s
resultados encontrados nesse estudo poderdo contribuir para que os profissionais de satde dos
servicos compreendam o estigma sofrido por pessoas com DF em diversos contextos sociais,
de forma subsidiar novos estudos na area, implementacdo e adocdo de praticas de cuidado,

bem como discussdes sobre estratégias de minimizar esse problema.
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2 PERGUNTA DE INVESTIGACAO

A Sickle Cell Disease Health-Related Stigma Scale traduzida, adaptada e validada
para o contexto brasileiro apresenta equivaléncia conceitual, de itens, semantica e operacional

em relagéo ao original?
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Realizar adaptacdo transcultural e validacdo de conteudo da Sickle Cell
Disease Health-Related Stigma Scale para o contexto brasileiro.

3.1.1 Objetivos especificos

e Realizar traducdo, retrotraducdo e validacdo de conteudo da Sickle Cell
Disease Health-Related Stigma Scale.

e Avaliar a equivaléncia conceitual, de itens, semantica e operacional da Sickle Cell
Disease Health-Related Stigma Scale.

e Analisar a validade de contetdo da Sickle Cell Disease Health-Related Stigma Scale

através do célculo da porcentagem de concordancia.
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4 REVISAO DE LITERATURA TEORICO-METODOLOGICA

A revisdo de literatura possibilita ao pesquisador ter acesso a diversos estudos sobre
determinada tematica, a fim de fundamentar e ampliar discussdes com criticidade para os
resultados encontrados com a pesquisa (GIL, 1999). Assim, neste item contextualizamos as
DF, com descricdo fisiopatologica e dados epidemioldgicos, discorremos sobre 0s aspectos
histéricos e conceituais sobre estigma, abordaremos o estigma em diversas condi¢des de
doencas e na DF. Discutiremos também sobre a adaptacdo transcultural e a validacdo de
instrumentos de medida, sobre a validade de instrumentos, e por fim, descreveremos o

instrumento proposto para adaptacao transcultural.

4.1 CONTEXTUALIZACAO DAS DOENCAS FALCIFORMES

As DF sao doengas hereditarias de origem genética, caracterizadas pela presenca da
hemoglobina S nas hemécias, gerada por uma mutacdo na hemoglobina A. Essa mutacédo
modifica a conformacdo da hemoglobina (Hb), alterando sua funcdo no organismo.
Atualmente sdo as doencas hereditarias mais prevalentes no mundo, afetando todas as racas e
camadas sociais (JESUS, 2010). As formas mais frequentes na populacdo sao as S talassemia,
as duplas heterozigoses (Hb SC e Hb SD) e a anemia falciforme expressa pela homozigose da
hemoglobina S (Hb SS), esta Gltima € a forma mais grave e mais prevalente da doenca no
Brasil e no mundo (BRASIL, 2006).

De forma geral, quanto maior a quantidade de HbS, mais grave a doenca se manifesta.
Assim, os individuos homozigotos para HbS (HbSS= anemia falciforme) apresentam quadro
clinico mais grave do que os outros que apresentam as demais formas das hemoglobinopatias
(S talassemia, Hb SC e Hb SD) (ANVISA, 2001).

Segundo achados antropologicos e analises biomoleculares, as DF surgiram entre 10
mil e 2 mil a. Cristo, no continente africano em zonas endémicas da malaria, onde por razdes
desconhecidas, os individuos com a hemoglobina HbS n&o eram infectados pelo agente
etiologico da malaria Plasmodium falciparum (FERREIRA, 2012).

O fator determinante que ocasionou a selecdo natural da hemoglobina (HbA) para
(HbS) permanece desconhecido (FERREIRA, 2012). No entanto, essa caracteristica foi
passada para as geracdes posteriores e a doenca espalhou-se para diversas partes do mundo
durante o periodo da escraviddo. Em decorréncia a miscigenacdo da populacdo mundial,
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atualmente essa doenga afeta individuos de todas as racas, apresentando incidéncia expressiva
na Africa, india e Arabia Saudita (BRASIL, 2009).

O Brasil por possuir grande contingente de pessoas descendentes de africanos,
apresenta indices elevados para a DF, sendo essa doenca apontada como principal fator de
morbimortalidade durante a infancia, juventude e principal causa de internamentos nos
servicos de urgéncia e emergéncia decorrentes a complicagdes (NAOUM, 2000;
WATANABE et al., 2008; BRASIL, 2009).

De acordo com os Programas Estaduais de Triagem Neonatal, as prevaléncias mais
elevadas tanto da DF, quanto do trago falciforme s&o nos estados brasileiros que apresentam
grandes proporcdes de afrodescendente como Bahia, Rio de Janeiro, Pernambuco, Maranhéo,
Minas Gerais, Espirito Santo, Sdo Paulo, Rio Grande do Sul, Santa Catarina e Parana
respectivamente (BRASIL, 2009; JESUS, 2010).

Contudo, apesar da elevada prevaléncia da doenca na populagdo brasileira, das
diversas complicacGes e dos impactos na vida dos adoecidos e de seus familiares, a mesma
permaneceu durante muito tempo na invisibilidade social. Os adoecidos passaram muito
tempo peregrinando nos servicos de saude recebendo tratamentos para outras doencas.
Somente apds a organizacao de determinados grupos e formacgdo de movimentos sociais que
comecaram a reivindicar por melhorias de salde e de vida para grupos populacionais
especificos, a doenca DF comeca a sair da invisibilidade (LIRA, 2015).

Assim, impulsionados por militdncias do movimento negro como a Marcha Zumbi dos
Palmares Contra o Racismo, pela Igualdade e pela Vida que cobrava dos gestores
governamentais melhorias de cuidado as pessoas adoecidas e aos seus familiares, a DF
comeca a ganhar visibilidade publica, e em 1996 é criado o Programa da Anemia Falciforme-
PAF, contudo, nenhuma das acbes proposta pelo PAF foram implementadas e 0 mesmo
permaneceu no papel (OLIVEIRA, 2000).

Em junho de 2001, com a criacdo do Programa Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN), o Ministério da Saude através da portaria n.°822 inclui a DF como uma das doencas
a serem rastreadas através do teste do pezinho na triagem neonatal (JESUS, 2010).Nesse
mesmo ano foi criada a Federagdo Nacional das Associacdes de Pessoas com Doenca
Falciforme- FENAFAL, contribuindo para o empoderamento politico e controle social das
pessoas adoecidas e seus familiares (DIAS, 2013).

Posteriormente, em 16 de agosto de 2005 € publicada a Portaria n® 1.391 que instituiu
no ambito do SUS as diretrizes da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com

Doenga Falciforme. Essa politica torna-se um divisor de aguas, pois demarca 0 momento
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exato no qual a DF passa a ser alvo de politicas publicas no contexto brasileiro (BRASIL,
2005).

Por fim, em Setembro de 2009 o Ministério da Saude através da Portaria n° 2.048
incluiu a DF nas a¢Ges da Politica Nacional de Atencdo Integral a Saide da Populacdo Negra,
onde nos seus artigos 187 e 188 define as diretrizes da Politica Nacional de Atencédo Integral
as Pessoas com Doenca Falciforme (OLIVEIRA, 2003; JESUS, 2010).

O diagnostico da DF pode ser realizado no neonato atraveés do sangue coletado no
corddo umbilical, e ap6s 0 nascimento através do teste do pezinho durante a triagem neonatal
e, caso seja identificado alteracbes na hemoglobina sugestivas de DF ¢é realizado
posteriormente o exame confirmatorio de eletroforese alcalina. Geralmente, os programas de
prevencdo da DF utilizam para diagnostico as eletroforeses alcalina e acida, porém é
importante salientar que neonatos identificados como possiveis casos positivos ou negativos
para DF deverdo ser reavaliados apos o sexto més de vida, pois devido a interferéncia da Hb
fetal e da propria HbS poderéo ser dados diagndésticos de falsos positivos ou falsos negativos.
Além disso, é necessario o estudo familiar dos possiveis casos identificados (ANVISA, 2001).

Os primeiros sintomas da doenca sdo observados a partir do o sexto més de vida. Na
adolescéncia ou idade adulta a DF pode ser diagnosticada através do exame sorolégico de
Eletroforese Alcalina. E importante ressaltar que nio existe cura para a DF, por isso é
importante que as pessoas sejam acompanhadas o0 mais precocemente para prevenir
complicacdes (OAKIS; BENTO; SILVA 2013).

Para uma pessoa nascer com a DF é necessario que cada um dos genitores apresente
um gene da doenca (HbS), assim cada um dos pais doara o gene mutante para a crianga que
apresentara uma das formas da doenca. No entanto, se a crianga receber apenas um gene
mutante e o outro normal, nascerd apenas com o traco falciforme, ndo apresentard
manifestacdes clinicas e ndo precisard de tratamento, sendo este heterozigoto assintomatico
(ANVISA, 2001; SILVA et al, 2006; BRASIL, 2007).

A producdo da HbS ocorre devido uma mutacdo pontual na cadeia beta durante a
sintese da hemoglobina. Nesse processo, ocorre a substituicdo da base nitrogenada adenina
(A) pela timina (T) no sexto codon do gene, que passa de GAG para GTG. Essa mutagéo
provoca a substituicdo do acido glutamico pela valina na cadeia polipeptidica e faz a heméacia
perder sua configuragdo normal e adquirir a forma semelhante a uma foice. Este é o principal
mecanismo fisiopatologico da doenca, pois essa nova conformacdo da hemécia gera
alteracdes fisico-quimicas entre a hemacia e componentes da parede vascular, fazem as

hemacias perderem sua flexibilidade tornando-as mais rigidas, dificulta sua circulacdo,
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carreamento do oxigénio e reduz seu tempo de sobrevida no organismo, causando anemia
severa cronica, hipdxia tissular e diversas outras complica¢fes no organismo dos individuos
(NAOUM, 2000; ANVISA, 2001; MANFREDIN et al., 2007; WATANABE et al., 2008;
BRASIL, 2009).

As pessoas com DF estdo predispostas a diversas complicacdes no decorrer da sua
vida, tais como: crises de dor, ictericia, sequestro esplénico, sindrome toracica aguda,
priaprismo, necrose asseptica do fémur, acidente vascular encefalico, retinopatia, insuficiéncia
renal cronica e Ulceras de membros inferiores, essas ultimas sdo complicacdes dermatoldgicas
frequentes na DF, muitas vezes incapacitantes (GALIZA NETO; PITOMBEIRA, 2003;
MINNITI et al., 2010; BRASIL, 2012).

Desta forma, por apresentar uma diversidade de manifestacGes que podem ser
expressas no corpo, as pessoas com DF estdo vulneraveis a sofrer descriminacdo e serem
estigmatizadas em funcéo da diferenca e incapacidades causadas pela doenca em seus corpos
nos diversos contextos sociais, seja na relagdo com amigos, familiares, parceiros, vizinhos,
comunidade e profissionais de salde. Além disso, a constante associacdo da doenca com
questdes raciais e econdmicas favorecem na acentuacdo dessa vulnerabilidade (CORDEIRO,
2007; JENERETTE, 2010; DIAS, 2013; LIRA, 2015).

4.2 ASPECTOS HISTORICOS E CONCEITUAIS SOBRE O ESTIGMA

A palavra estigma é de origem grega, e referia-se a sinais corporais utilizados como
forma de identificacdo de determinados individuos sobre algo extraordinario ou mau sobre o
status moral de quem o apresentava. Geralmente essas marcas eram utilizadas para diferenciar
escravos, traidores, criminosos e individuos que deveriam ser reconhecidos no meio
social(GOFFMAN, 1993; NEUBERG; SMITH; ASHER, 2003).

Ao longo dos anos, a utilizacdo do termo estigma foi se reformulando, e com o
desenvolvimento de novos estudos observou-se sua utilizacdo, principalmente no campo da
salde como sinénimo de degradacdo, inferioridade e depreciagdo de determinados grupos na
sociedade (FERNADES; LI, 2006).

No Brasil as discussdes sobre estigma comegaram a partir da dissertacdo de mestrado
de Oracy Nogueira “Vozes de Campos de Jorddo: experiéncias sociais e psiquicas do
tuberculoso pulmonar no Estado de Sao Paulo”, publicada em 1950 e reeditada em 2009,

onde o pesquisador analisa as experiéncias cotidianas das pessoas com tuberculose pulmonar
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e percebe a formacdo de uma nova identidade dos adoecidos a partir de suas interagdes com
outras pessoas com tuberculose, com os profissionais de saude e com a populacéo de forma
geral (MONTEIRO; VILELLA, 2013).

O estudo de Nogueira revela que o processo de adoecimento por tuberculose atrelado
as representacGes sociais que as demais pessoas da sociedade tém sobre a doenca leva a
reconfiguragdo do territério com demarcagdes de espacos sociais para os “tuberculosos” e
para os ‘“nao tuberculosos”, emergindo processos de depreciacao, segregacdo e discriminacao
social que norteiam a organizacdo da vida cotidiana na cidade (MONTEIRO; VILELLA,
2013).

Posteriormente, Gordon Allportem 1954, traz em seus estudos de Psicologia Social a
definicdo de preconceito como atitudes hostis e evitaveis a uma pessoa ou grupo de pessoas
pela simples percepcdo de que ela pertenca a determinado grupo, e, portanto também
apresentam as mesmas caracteristicas depreciativas atribuidas ao grupo (ALLPORT, 1954).

Contudo, as discussdes sobre estigma tém seu apogeu com Erving Goffman apds a
publicacdo do seu famoso livro Estigmas: notas sobre a manipulacdo da identidade
deteriorada (1963), no qual o autor afirma que a sociedade estabelece meios de categorizar as
pessoas de acordo com seus atributos, enquadrando-as em categorias de “normais” e
“anormais” (GOFFMAN, 1975; MONTEIRO; VILELLA, 2013).

Assim, percebe-se que tanto as producdes de Nogueira (1950) quanto as de Allport
(1954) sobre estigma, discriminacdo e preconceito antecedem as publicacdes de Goffman
(1963) e estdo relacionadas principalmente as questBes raciais no Brasil e Estados Unidos
(MONTEIRO; VILELLA, 2013).

No entanto, Goffman (1975) ganha destaque por introduzir o termo especifico de
estigma nas suas discussdes. Segundo ele quando conhecemos uma pessoa, no primeiro
contato idealizamos aquilo que ela deveria ter ou ser. Nesse primeiro contato tendemos a
categoriza-la de acordo com as nossas expectativas individuais e sociais, no entanto, ao notar
gue essa pessoa hdo corresponde aquilo que idealizamos inicialmente e apresenta um atributo
ndo aceito no contexto social tendemos a recategorizd-la de acordo com esse atributo,
reduzindo-a a uma pessoa estragada, defeituosa, diminuida e inferior aos demais. Tal
caracteristica é identificada como estigma (GOFFMAN, 1975).

O conceito de estigma introduzido por Goffman (1975), apesar de ser um dos mais
usados pela comunidade cientifica para tratar da tematica recebeu algumas criticas por
abordar o estigma apenas sob a Otica sociolégica, como um processo inerente apenas de

interagdes sociais com categorias de rotulacéo, status social, desviante e normal (GOFFMAN,
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1975; SILVEIRA, et al., 2011). Assim, buscando complementar o conceito de estigma,
estudiosos como Link e Phelan (2001), introduzem perspectivas psicologicas para tratar do
tema, com énfase nos processos psicossociais. Esses estudiosos buscam compreender como
ocorre 0 processamento de informacdes sociais e 0 comportamento assumido pela sociedade
diante de tal processamento, assim o comportamento dos individuos na sociedade passam a
ser objeto de investigacdo com énfase nas categorias de crencas, esteredtipos, preconceito e
discriminacdo.

Nessa perspectiva, ao trazer complementacbes ao conceito de estigma com a
introducdo da vertente psicossocial, que se preocupa em compreender ndo somente o estigma
como a categorizacdo por atributos na perspectiva social, mas também o porqué da existéncia
de tantas circunstancias estigmatizadas na sociedade e o0 porqué os processos de
estigmatizacdo podem afetar diversas dimensfes da vida das pessoas gque sofrem estigma.
Esses autores ainda destacam que a estigmatizacdo influenciam na distribuicdo das chances de
vida, nas atividades laborais, na habitacdo, no envolvimento criminal ena saude de individuos
e/ou grupos estigmatizados(LINK; PHELAN, 2001; DOVIDEO; MAJOR; CROCKER,
2003).

O processo de estigmatizacdo por atributos é fundamentado por concepgdes histéricas,
sociais e culturais, que ao identificar ou reconhecer alguma diferenca, utiliza a mesma como
instrumento de desvalorizagdo do individuo ou de determinados grupos na sociedade
(DOVIDEO; MAJOR; CROCKER, 2003).

Segundo Carvalho (2010) o estigma sempre esteve presente na sociedade durante seu
percurso evolutivo. Houve periodos histéricos onde as pessoas com feridas cronicas eram
afastadas do seu meio social, como medida de protecdo para outras pessoas ao seu redor. Em
passagens biblicas as enfermidades eram interpretadas como castigo divino frutos do pecado
da carne, e as pessoas que as possuiam eram isoladas e privadas do convivio social.

O processo de estigmatizagdo pode variar de acordo com a evidéncia e a exposicdo das
caracteristicas do individuo. Nesse sentido, os individuos podem ser caracterizados em dois
grupos de individuos de acordo com seu estereétipo: o desacreditado e o desacreditavel
(GOFFMAN, 1975; MOREIRA; MELO, 2008).

No grupo desacreditado a pessoa possui marcas distintas em relacdo aos categorizados
de normais, sendo estas conhecidas e perceptiveis aos olhos estranhos. J& no grupo
desacreditavel a pessoa apresenta marcas da condicdo diferente das demais pessoas, mas estas
marcas nem sempre sdo conhecidas e percebidas por elas, estando assim, oculta ao olhar do

outro. Assim, nesse tipo de estigma, a pessoa que apresenta a marca depreciativa tem a
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possibilidade de negociar a informacdo a respeito da sua condi¢do, optando por expor ou
oculta-la. Essas duas perspectivas podem caminhar juntas na relacdo estigmatizados e normais
(GOFFMAN, 1975).

Além disso, os considerados normais constroem uma ideologia para explicar a
inferioridade das pessoas com a marca de uma condi¢do diferenciada, acreditando que as
pessoas com essas marcas sdo Vverdadeiramente inferiores (GOFFMAN, 1975; LINK;
PHELAN, 2001).

Para Goffman (1975), o estigma pode ser atribuido a trés condicdes na sociedade. O
primeiro refere-se as abominacgdes do corpo, como as deformidades fisicas. O segundo, aos de
carater individual como os disturbios mentais, prisdo, vicio, alcoolismo, homossexualismo,
desemprego, tentativas de suicidio e comportamento politico radical. E por fim, o terceiro
relaciona-se aos estigmas tribais de raca, nacdo e religido.

Para Corrigan e Watson (2002), existem dois tipos de estigma: o estigma publico e o
autoestigma ou internalizado. No estigma publico, a percep¢do da marca depreciativa de uma
pessoa € feita por grupos sociais, que ao percebé-la desvaloriza e categoriza o individuo como
inferior aos demais. Ja no estigma internalizado ocorre o contrario, o proprio individuo com a
marca da condic¢do diferenciada toma consciéncia dos estere6tipos negativos atribuidos a sua
pessoa e concorda com eles, passando também a aplica-los sobre si.

Os esteredtipos podem ser compreendidos como atributos negativos dirigidos a uma
pessoa ou a grupos de pessoas, atribuindo-lhes julgamentos pejorativos de inferioridade, que
dificulta a socializacdo, limitam a vida dos individuos estereotipados e coloca-0s em situacdo
de vulnerabilidade social (LANGUARDIA, 2006).

As consequéncias do estigma internalizado sdo irreparaveis para a vida do individuo
em sociedade, segundo Corrigan e Wassel (2008), pois acarreta perda da identidade pessoal,
dificulta a procura e acesso aos servicos de saude e diminui a autoestima do sujeito, podendo
desencadear desordens psicoemocionais (CORRIGAN; WATSON, 2002). Contudo, é
importante salientar que tanto o estigma publico como o internalizado estdo diretamente
interligados, exercendo um influencia sobre o outro, e ambos trazem consequéncias negativas
e efeitos deletérios na vida dos individuos atingidos (GOFFMAN, 1975; CORRIGAN;
WATSON, 2002).

O estigma ainda pode ser classificado como sentido ou antecipado a partir de
experiéncias negativas vivenciadas por conta da condicdo diferenciada ou por medo que ele
venha a ocorrer. Assim, 0 estigma sentido é fruto de experiéncias de discriminagdo e nédo

aceitacdo no contexto social do individuo devido a uma condicdo depreciada pelas pessoas. Ja
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0 estigma antecipado refere-se a ndo ocorréncia de nenhuma situacdo ou vivencia
estigmatizante, mas por reconhecer seu atributo como potencial desencadear de tais situagoes
e medo da concretizagdo da mesma, a pessoa adota condutas de comportamentos semelhantes
ao das pessoas que vivenciaram o0 estigma de forma concreta (GOFFMAN, 2012;
SCAMBLER, 1998).

4.2.1 Estigma nas condi¢Ges de adoecimento

O conceito de saude e doenca, assim como a implementacdo de politicas publicas de
salde tém evoluido ao longo dos anos, melhorando consideravelmente as condi¢Ges de vida e
salde das populacdes. Contudo, mesmo diante dos avancos cientificos, tecnolégicos e difusédo
de informacdes, diversas condi¢des de salde-doenca ainda sdo estigmatizadas socialmente,
como a AIDS (GARRIDO et al., 2007), a doenca mental (MOREIRA; MELO, 2008) , a
tuberculose (PORTO, 2007), a hanseniase (BORENSTEIN et al., 2008), dentre outras.
Reconhecendo que o estigma acarreta diversos problemas em niveis pessoais e de saude
publica, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) vém criando grupos de pesquisas para
investigar como o0 estigma se manifesta e quais as consequéncias para quem é estigmatizado
(MOREIRA; MELO, 2008).

O estigma relacionado a saude pode ser compreendidocomo a co-ocorréncia de
componentes-rotulagem, esteredtipos, perda de status, discriminacdo, desvalorizacgdo,
julgamento ou desqualificacdo social de individuos ou grupos tomando como base uma
condicdo relacionada a salde. Pode afetar diversas dimensGes da vida dos individuos
estgmatizados, como fisioldgica, psicoldgica e o bem-estar social (LINK; PHELAN, 2001;
JENERETTE et al., 2016).

Embora se saiba que as doencas mentais e contagiosas, particularmente HIV/AIDS,
sejam estigmatizadas em todo o mundo, é pouco compreendido como os significados e 0s
processos culturais produzem as configuracdes particulares do estigma através das sociedades
e das diferentes doencas. Sabe-se que o estigma traz problemas para quem o vivencia, tais
como a exclusdo do sujeito nas suas relagbes sociais, a percepcdo depreciativa de si,
dificuldade de sua insercdo no mercado de trabalho, depressdo e outras desordens
psicoemocionais. Em face dessas questbes, faz-se necessario compreender o0 modo como o

estigma é vivenciado, significado e re-significado pelo sujeito (MOREIRA; MELO, 2008).
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Segundo Fernandes e Li (2006), em determinadas condicGes de adoecimento, 0
preconceito, a discriminacdo e o estigma causam mais sofrimento para o individuo rotulado
como diferente do que a prépria doenca, a exemplo das doencas mentais. Esses autores
afirmam que o estigma construido pela sociedade é resultado do desconhecimento ou
conhecimentos inadequados sobre algo ou alguém que interfere de forma negativa na
sociabilidade e construcdo da identidade dos individuos estigmatizados.

Ao discutir sobre os diferentes tipos de estigmas existentes na sociedade, Goffman
(1975) afirma que existem aqueles que sao visiveis e aqueles que precisam ser revelados aos
outros. Neste Ultimo, os individuos que apresentam a condicdo passivel de estigma tém o
poder de manipular a informacéo e decidir se revela ou ndo aos outros tal informagéo.

Segundo Irigaray e Freitas (2013), os negros, as mulheres, os deficientes fisicos e 0s
individuos com doencas mentais sdo estigmatizados por apresentarem a caracteristicas da sua
condigdo visivel ao olhar e possivel julgamento do outro. Por conta de sua identidade social
visivel, estes individuos estdo mais vulneraveis a sofrerem estigma, pois ndo tem a alternativa
de escolher ocultar ou expor a informacéo da caracteristica estigmatizada.

Contudo, outras condicdes como o HIV/AIDS, conforme afirmam Zambenedetti e
Both (2013), os individuos tém a possibilidade de manipular e tornar publica ou ndo a
informacdo. Desta forma, por depender de uma revelacao, as pessoas com HIV/AIDS tem o
poder de gerenciar as informagbes para controlar o estigma ao qual estdo vulneraveis,
trocando muitas vezes seus atributos por outros atributos menos estigmatizados. Assim, uma
pessoa com HIV pode justificar o uso do preservativo alegando ter hepatite ou trocar as
embalagens das medicacdes por de outras doencas controladas que sdo menos estigmatizadas
no meio social. Tais fatos podem ser justificados pelo fato do HIV/AIDS gerar reacGes de
culpabilizacao e irresponsabilidade do individuo por ser interpretado como algo que poderia
ter sido evitado (ZAMBENEDETT]I; BOTH, 2013), diferentemente de doengas como o cancer
que causam estigmas de comocdo e compaixao por independer do controle do individuo
(SILVA et al., 2013).

Estudos realizados com pessoas com histérico de hanseniase mostraram que o estigma
estd presente na vida dos adoecidos desde o momento do seu diagndstico, seja por conta das
manifestacdes clinicas, seja pela origem historica dos estereotipos construidos em relacdo a
hanseniase, principalmente ligadas a questdes magico-religiosas, onde as pessoas adoecidas
eram vistas como pecaminosas e impuras (MELLAGI; MONTEIRO, 2009; BARRETO et al.,
2013; LEITE; SAMPAIO; CALDEIRA, 2015)
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A hanseniase acarreta inmeras modificacbes nas vidas dos adoecidos e de seus
familiares. ApGs o diagnostico da doenca, a pessoa passa a ser percebida pelos outros como
uma ameaca e carrega consigo o peso de colocar em risco o bem-estar das demais pessoas,
devendo esta ser excluida e privada do convivio social (BORENSTEIN et al., 2008;
BARRETO etal., 2013; MARTINS; IRIART, 2014; LEITE; SAMPAIO; CALDEIRA, 2015).

O estigma da hanseniase relaciona-se a sentimentos de horror, medo, repugnéancia
menos-valia e desesperanca. As pessoas adoecidas tém dificuldade de sociabilizacdo e
construcdo de uma identidade social. Por apresentar marcas da doenga no corpo, as pessoas
com hanseniase s&o estigmatizadas por familiares, amigos, vizinhos, profissionais de salde,
usuarios dos servicos de salde e pessoas desconhecidas de outros espa¢os sociais. Buscando
minimizar o sofrimento, a exclusdo e ocultacdo do préprio corpo, estes individuos comecam a
adotar estratégias de defesa, como ndo falar sobre a doenca, evitar lugares com muitas
pessoas, abandonar o trabalho, evitar casa de familiares e amigos, usar roupas que cubram
regides do corpo afetadas pela doenca e por fim, a exclusdo social (BORENSTEIN et al.,
2008; BARRETO et al., 2013; BATISTA; VIEIRA; PAULA, 2014; MARTINS; IRIART,
2014; LEITE; SAMPAIO; CALDEIRA, 2015).

O estigma que cerceiam as pessoas com hanseniase é influenciado por questdes
misticas ligadas ao pecado da carne, castigo divino e impureza da alma. Esse estigma esta tdo
enraizado na sociedade, que os individuos afirmam que mesmo ap0ds a cura da doenca, nao
conseguiram voltar as suas atividades anteriores a doenca, pois as pessoas sempre lhes véem
como “leproso” que coloca em risco os outros ao seu redor. Além disso, os estudos mostraram
que as pessoas com hanseniase tém maior probabilidade de desenvolver distirbios
psicoemocionais e quadros deprecivos (BORENSTEIN et al., 2008; BARRETO et al., 2013;
BATISTA; VIEIRA; PAULA, 2014; MARTINS; IRIART, 2014; LEITE; SAMPAIO;
CALDEIRA, 2015).

Em estudo sobre doenga mental realizado por Xaxier e cols. (2013), destacam que o
estigma presente nas condi¢cfes de adoecimento mental é um forte marcador de depreciacao
social desses individuos, pois gera muito sofrimento sendo representado como um obstaculo
para concretizacdo de projetos de vida e desempenho dos papéis sociais. Além disso, 0
estigma na doenca mental compromete 0 acesso aos servi¢cos de saude tanto para cuidados
psiquiatricos quanto para outros tipos de assisténcia, o que coloca esse grupo em situacdo de
vulnerabilidade de salde. Esses mesmos autores afirmam ainda que os recursos destinados
para os setores da saude de doenga mental sdo inferiores quando comparados aos destinados

para outras patologias.
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Estudo realizado por Cordeiro e Andrade (2013), com objetivo de desvelar a
percepcdo do familiar da pessoa com lUpus eritematoso sistémico (LES), mostrou que apesar
de ser uma doenca autoimune, por apresentar manifestacdes cutaneas visiveis aos olhares
alheios e ser pouco conhecida pela populacdo, os familiares percebem o preconceito e o
estigma de outras pessoas no meio social em relagdo ao familiar com LES. Esses familiares
relataram ser alvo de brincadeiras de cunho perjorativo, rotulagdo e afastamento de algumas
pessoas que acreditam que a LES é uma doenca infectocontagiosa. Destacaram ainda
sentimentos de tristeza e sofrimento ao ver o familiar ser estigmatizado e perceberem que ele
sofrer com isso, precipitando muitas vezes o afastamento do convivio social e quadros de
ansiedade e depresséo.

Estudo sobre representacdes sociais, tuberculose, estigma e preconceito realizado por
Pérto (2007), mostrou que as pessoas com tuberculose ou historico da doenca convivem com
a marca de ser um perigo para a sociedade, principalmente por ser uma doenca
infectocontagiosa e mesmo quando estdo em tratamento, os familiares, amigos e demais
individuos tendem a excluir os adoecidos. Quando desaparecem os sinais clinicos da
tuberculose pulmonar, as pessoas em tratamento preferem nao revelar para os outros a doenca
com medo do preconceito, rejeicdo e exclusdo. Destaca-se ainda que o estigma em torno da
doenca dificulta no diagndstico, adesdo ao tratamento e progndéstico da doenca.

No estudo de Popolin e cols. (2015), os autores trazem que uma das principais causas
do estigma na tuberculose é o desconhecimento da doenca, seja pelo adoecido, familiares
quanto pela populacdo geral. Tal situacdo dificulta no diagndstico da doenca, na procura pelo
servico de salde e inicio do tratamento, 0 que repercute no prognostico, prevaléncia e
mortalidade da doenca na populacdo. Os autores afirmam que a depender do contexto,
determinados grupos sociais estdo mais propensos aos estigmas da doenca do que outros, a
exemplos das mulheres.

No estudo de Dhingra e Khan (2010) com pessoas recém-diagnosticadas com
tuberculose em Delhi na india, observou-se que as pessoas adoecidas eram estigmatizadas
tanto na sociedade quanto por amigos e vizinhos. O estigma foi mais observado entre a classe
média e média alta quando comparado as classes inferiores. Notou-se ainda que a depender da
cultura, alguns individuos estdo mais vulneraveis a sofrerem estigma do que outros, como as
mulheres. Nesse estudo algumas mulheres chegaram a negligenciarem o proprio tratamento
por medo de ndo alcancarem o matrimonio, a maternidade e outros projetos de vida, ja que
outras mulheres da sua cultura foram consideradas inaptas ao casamento e afastadas do

convivio social apds o diagnostico da tuberculose.
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Segundo Touso (2014), o estigma na tuberculose relaciona-se com o nivel de
conhecimento da populacdo em relacdo & doenca e esta mais presente na vida de individuos
com baixa escolaridade, baixo poder econdmico, com pouco acesso aos servicos de saude e a
informacdes, estando estes mais vulnerdveis socialmente. Esses mesmos estudiosos
mostraram que ndo somente o doente busca estratégias para esconder a doenga e minimizar o
estigma, mas os familiares também adotam posturas e comportamentos associados ao estigma
na tuberculose como esconder dos amigos, vizinhos e outros familiares o status do familiar
adoecido, evitar falar sobre a doenca na presenca de outras pessoas e utilizar outras
expressoes para substituir a palavra “tuberculose” durante conversas. Os familiares do estudo
relataram sentir vergonha do familiar com tuberculose, por isso evitam sair com 0 mesmo
para ndo serem vistos juntos e passar a ser rotulado também como um individuo com
tuberculose.

Ao realizarem estudo com mulheres com cancer de mama, Caetano, Gradim e Santos
(2009), mostraram que o cancer é uma doenga cheia de preconceitos e estigmas sociais. As
pessoas com doenca experimentam sentimentos de medo, angustia, desesperanca e ainda tém
que lidar com o julgamento do outro, o que por vezes pode gerar desordens psicoemocionais
nessas pessoas, principalmente nas mulheres com cancer de mama pelas modificagGes
corporais causadas pela quimioterapia e mastectomia.

O estigma em torno do cancer ainda € fruto do ideario popular de ser uma doenca
contagiosa, que causa mutilacdo e deformacdo do corpo, incuravel e que todos com a doenca
estdo predestinados a morte. Na mulher com cancer de mama, a vulnerabilidade ao estigma
torna-se acentuado pelo fato da mama na sociedade ser simbolo de feminilidade e atributo
para a maternidade. Assim, ao atingir as mamas, o cancer afeta ndo apenas o bioldgico e fisico
da mulher, mas o centro da sua identidade engquanto mulher na sociedade (GUERREIRO,
2005).

Silva e cols. (2013) ao realizar estudo com pessoas com diversos tipos de cancer,
constataram que apos o diagnostico da doenga, as pessoas apresentam alteracdes em diversas
esferas da sua vida, pois o cancer limita a vida cotidiana e interfere nas relacdes familiares,
afetivas, sexuais, laborais, de lazer e sociais. Por ser uma doenca que causa cOmocao e
pendria, o cancer desperta nos adoecidos sentimentos de raiva, negagéo, auto piedade, tristeza,
vergonha, frustacdo, medo, angustia e incertezas quanto ao futuro.

Além das condi¢bes explanadas, na sociedade diversas condi¢cbes de saude da
populacdo conduzem os individuos a uma carreira de estigmatizados, uma vez que esses sao

avaliados e enquadrados como fora da “norma social”.
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Nessa perspectiva, as pessoas com DF por apresentarem um quadro sintomatologico
que evidencia as marcas da doenca no corpo, e também por serem afrodescendentes e
pertencerem as classes economicamente desfavorecidas sofrem estigma em diversas
dimens@es da sua vida, seja nas relacdes pessoais ou sociais, 0 que fazem com que muitas
vezes esses individuos se afastem do convivio social e desenvolvam desordens psicoldgicas
(CORDEIRO, 2007; JENERETTE, 2010; DIAS, 2013).

4.2.2 Estigma na doenga falciforme

O estigma sofrido por pessoas com doencas genéticas é resultado da dificuldade da
sociedade aceitar aqueles que por alguma condicdo de saude-doenca sdo considerados
diferentes dos demais. Tal processo de estigmatizacdo torna-se ainda mais grave quando
acrescida da discriminacdo racial, que associa a condicdo genética do individuo a sua raga,
reforcando a idéia de que determinados grupos étnicos sdo vulneraveis e desviantes,
merecendo maior atencdo e controle das autoridades sanitarias (LAGUARDIA, 2006).

Dias (2013) afirma que os anos de invisibilidade da DF no Brasil podem ser vistas
através das marcas carregadas no corpo dos adoecidos, que muito mais do que cicatrizes das
complicacdes e/ou dos sintomas da doenca, sdo marcas da injustica, do racismo, da opresséo,
de décadas de sofrimento e da invisibilidade social.

Segundo Link e Phelan (2001) corroborado por Monteiro e Vilella (2013), a
estigmatizacdo de individuos ou determinados grupos sociais também estdo envolvidas pelas
relacdes de poder estabelecidas na sociedade, uma vez que o grupo dominante cria normas,
regras e padrdes de convivéncia em sociedade, e aqueles que ndo se encaixam nesses padroes
sdo desvalorizados e categorizados como desviantes e inferiores aos demais. Monteiro e
Vilella (2013) afirmam ainda que ao longo da histéria diversos marcadores sociais
acentuaram as desigualdades e a estigmatizacdo de grupos, principalmente no que diz respeito
ao estigma de género, da diversidade sexual, de classe social e ao da cor/raca/etnia.

No estudo de Cordeiro e Ferreira (2009), as mulheres com DF perceberam atitudes
negativas, tratamentos inferiores, injustos, humilhantes e conversas depreciativas nos servigos
de satde onde buscaram atendimentos relacionados a sua condicdo de ser mulher, negra, com
baixa escolaridade e terem uma doenca considerada de negros pela sociedade. Essas mesmas

mulheres relataram utilizacdo de termos pelos profissionais de saude durante atendimentos
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carregados de esteredtipos negativos, como ‘““falcémicos”, “anémicos” e “portadores”,
reforcando assim 0s estigmas existentes em torno da doenca.

Figueird e Ribeiro (2017) também relatam situacdes de discriminacdo e estigmatizacdo
de pessoas com DF associadas a questbes raciais, afirmando que o estigma em torno da
doenca por parte dos profissionais de salde estd fundamentado pelo preconceito racial
enraizado na sociedade. Destacam que a invisibilidade e falta de informacGes sobre a DF se
faz presente na sociedade por ser considerada uma doenca de negro, pobre e analfabeto.

A associacao entre raca e genética pelos profissionais de saude pode influenciar na
tomada de decisdes acerca do diagnéstico e conduta terapéutica de individuos categorizados
como pertencentes a determinados grupos raciais ou étnicos da sociedade (LAGUARDIA,
2006). Tal afirmativa corrobora com os achados de Cordeiro (2007), quando destaca em seu
estudo que as questdes genéticas e raciais repercutiam no cuidado oferecido as mulheres com
DF, e que por isso a relagdo entre essas mulheres e os profissionais de satde era conflituosa,
principalmente com os profissionais medicos, pois estes apesar de fundamentarem suas
condutas em conceitos tedricos e cientificos, por ser além de médico um individuo social, que
sofre influéncia do contexto que esta inserido, seu discurso e suas acdes também acabam
reproduzindo as regras e valores da sociedade a qual pertence.

Cavalcanti (2007) ressalta que a relagdo da DF com a raga negra foi concebida desde
as primeiras descricbes da doenca em publicacBes cientificas no inicio do século XX,
chegando a ser categorizada como “doenca racial” nos Estados Unidos. No Brasil, a
incorporacdo de tal concepgédo associou-se a visdo de que a miscigenacdo provocava uma
epidemia da DF que merecia maior atencéo das autoridades, chegando a sugerir uma eugenia®
da populacdo brasileira, com o intuito de melhoria da raca. Acentuando desta forma as
questdes étnicorraciais, sociorraciais e o estigma em torno da doenca.

A frequente associacdo da DF com questdes raciais fizeram com que os profissionais
de saude descritos no estudo de Figueird e Ribeiro (2017), adotassem atitudes estigmatizantes
diante de crises dolorosas, chegando até a negligenciar o préprio cuidado, de modo que o
tratamento analgésico ndo era fornecido as pessoas com DF em crises dolorosas de forma

adequada para sanar a dor, e em determinados momentos nem eram oferecidos com a

1 A eugenia referia-se a0 melhoramento da raca humana através de estudos genéticos a fim de garantir a
continuidade da espécie humana. Pretendia-se com esses estudos buscar alternativas de eliminar o gene da
hemoglobina S da populagcdo (CAVALCANTI, 2007).
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justificativa dos profissionais que o negro tem maior resisténcia a dor do que uma pessoa de
pele branca.

A hegemonia do saber médico pode contribuir para reforcar estigmas sociais em torno
de determinados grupos de doencas, a exemplos das genéticas ou as que causam dependéncias
fisicas e mentais, como também contribuir para resignificar tais estigmas, j& que por
pertencerem ao mesmo grupo social os médicos também compartilham os mesmos valores e
regras (MARTINS; CARDOSO; LLERENA, 2004).

Seguindo nas discussdes, Silva e cols. (2013) abordam em seu estudo os impactos
negativos do estigma nas relagdes estabelecidas no espaco familiar, escolar, laboral e com a
comunidade. O estigma que cerceia a DF vem acompanhado do preconceito e discriminagdo
racial que interferemnas interacdes sociais, na qualidade de vida dos adoecidos e propiciam
desordens psicoemocionais. Além disso, os autores afirmam que a aparéncia fisica das
pessoas com DF sdo desencadeadores de discriminagdo social, preconceito institucional e
estigmas.

No estudo de Dias (2013), as pessoas com DF ao terem sua condicdo de enfermo
reconhecida nas interacGes sociais foram estigmatizados por familiares, amigos, vizinhos,
parceiros afetivos, profissionais de salde e outros membros da sociedade. Assim, a partir da
concepgdo de que a DF é depreciada e estigmatizada na sociedade, os adoecidos tentam
ocultar a existéncia da enfermidade negociando a informacao, evitando falar sobre a mesma
com pessoas que ndo conhecam seu historico de vida com a doenca. O medo da rejeicdo,
exclusdo e expectativa do tratamento que receberiam ap6s a revelacdo da doenca fizeram os
adoecidos trocarem os atributos da DF por de outras doengas nao estigmatizadas, como gripes
e resfriados, como estratégias de driblar os olhares alheios em momentos que era necessario
se afastarem dos espacgos sociais para cuidados mais especificos. Ja os individuos com
complicagdes como a Ulcera de perna justificavam a utilizacdo dos curativos devido a
ferimentos causados por acidentes diversos, ocultando ser a mesma secundaria da DF.

As pessoas com DF do estudo de Olimpio (2015) relataram que enquanto as outras
pessoas do espaco social ndo sabiam da existéncia da doenca lhes tratavam de forma normal,
porém a partir do momento que a condic¢do da doenga era revelada, a forma de Ihes tratarem
era modificada e as pessoas adotavam posturas dualistas, ou se afastavam com medo da
doenca pela falta de conhecimento ou passavam a sentir pena e tratar-lhes como coitadinhos e
incapazes. Essas mesmas pessoas com DF informaram que devido as limitagdes impostas pela

doenca e falta de informac&o no espaco laboral foram rotulados como pregui¢osos, vagarosos,
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displicentes e mentirosos ao justificarem a auséncia no trabalho com atestados de
internamentos nos servigos hospitalares.

Os adolescentes com DF do estudo de Marques, Souza e Pereira (2015) destacaram
vivenciar o preconceito e estigma devido ao retardo do crescimento corporal e menor estatura
quando comparado a outros adolescentes da mesma faixa etaria. Afirmaram ainda evitarem
falar sobre a doengca com vizinhos, parceiros afetivos, familiares mais distantes, e
principalmente, amigos da escola por medo do estigma e segregacdo no ambiente escolar.

Ao analisar o referencial de Goffman (1975), percebe-se que a ocultacdo da
informacdo sobre um atributo indesejado s6 é possivel quando essa condic¢éo ndo é visivel ao
olhar do outro, necessitando de uma revelacdo prévia. Assim, na DF quando os individuos
ndo apresentam marcas da doenca expressas no corpo, é possivel negociar a revelacdo da
informacao, pois o estigma nesse caso € desacreditavel. Porém, em determinados momentos
os individuos expressam no corpo os atributos indesejados por meio de complicagdes como
ictericia, esplenomegalia, Ulceras de membros inferiores, priaprismo, dentre outros, fazendo
emergir o estigma desacreditado, impossibilitando as pessoas com DF de escolher ocultar ou
expor a sua condicdo para outras pessoas, pois as mesmas ja estdo visiveis em seu corpo
(DIAS, 2013).

Quando as pessoas com DF apresentam as marcas da condi¢do estigmatizada no
corpo, buscam adotar posturas e condutas numa tentativa de normalizacdo para atender as
expectativas sociais. Assim, as mudancas no padrdo de roupas, evitar lugares com muitas
pessoas, evitar passar muito tempo fora de casa e excluir-se de atividades de lazer grupais
passam a ser rotina na vida dessas pessoas como uma estratégia de evitar ser reconhecido
como alguém diferente e medo da reacdo das pessoas frente a sua condi¢do (DIAS, 2013).

Cabe destacar que a DF apresenta diversos estigmas sociais, porém esse estigma é
intensificado na presenca de complicacbes como a Ulcera de perna. Segundo Dias (2013), a
presenca da ferida altera o controle do individuo sobre o seu proprio corpo e o torna refém dos
seus limites corporais, pois a secrecdo e o odor provenientes da ferida podem denunciar a
marca da condicdo diferenciada para outras pessoas mesmo quando estas lesbes estdo
escondidas por vestes.

A partir do exposto podemos perceber que as pessoas com DF sofrem estigmas em
diversas relagdes, assim como individuos em outras condi¢Ges de doenca como a hanseniase,
0 cancer, a doenca mental, o HIV/AIDS, e etc. Além das condi¢cdes de doenca, outras
situacGes geram estigma na sociedade, como ser mée solteira, ser mulher separada, ser ex-

usuario de drogas, ser ex-detento, usar piercing, ter tatuagem, ser homossexual, dentre outras
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situacOes. Contudo, no presente estudo nos dedicamos a discutir o estigma nas condicdes de
doenca.

Quanto ao conceito de estigma, adotaremos para embasar nossas discussdes o trazido
por Goffman (1963), por ter sido o tedrico que introduziu o conceito de estigma, com as

complementacdes trazidas por Link e Phelan (2001).

4.3 DESCRICAO DA SICKLE CELL DISEASE HEALTH-RELATED STIGMA SCALE

A SCD-HRSS foi adaptada na Carolina do Norte por Coretta Jenerette com a
colaboracédo de outros pesquisadores e tem como objetivo identificar o estigma percebido por
pessoas com DF em distintas relagbes sociais. A versdo adaptada foi validada com uma
amostra de conveniéncia composta por 77 adultos com diagnostico de DF. E do tipo Likert,
distribuido em seis graduacfes de resposta, apresenta quatro dominios, com 10 itens cada,
totalizando em 40 itens a escala completa. O primeiro dominio refere-se ao estigma percebido
pelas pessoas com DF na relacdo com o publico geral; o segundo ao estigma percebido na
relacdo com o médico nos servigos de salde; o terceiro ao estigma percebido nas relacfes no
contexto familiar; e o quarto dominio ao estigma percebido na relacdo com os enfermeiros
nos servicos de saude (JENERETTE, et al., 2012). Destaca-se que ao analisar o instrumento
original e a versdo adaptada, percebe-se que na versdo adaptada foi incluida a dimenséo
referente ao estigma percebido na relagdo com os enfermeiros.

Durante a aplicacdo da escala, os participantes levaram em média 30 minutos para
responderem as perguntas. Dos 77 participantes, apenas dois solicitaram a ajuda dos
pesquisadores para responder ao questionario, no qual foi procedida a leitura e/ou ajuda para
marcacgéo das respostas (JENERETTE, et al., 2012).

Apoés andlise preliminar dos 30 itens, a confiabilidade do alfa de Cronbach foi
considerada aceitadvel tanto para 0 SCD-HRSS (0,84), quanto para cada item das trés
dimendes (Publico = 0,73, Médicos = 0,68 e Familia = 0,82). Foi possivel identificar que das
trés dimendesque cumpunham a SCD-HRSS, o maior nivel de estigma percebido pelas
pessoas com DF ficou com publico geral, seguido dos médicos, e por fim, familia, dado
semelhante ao da versdo original. Ressalta-se que a validacdo de construcdo de
medida se deu com a utilizagdo do Inventario de Depressdo de Beck, que tinha confiabilidade
alfa de Cronbach de (0,81). A versdo adaptada néo realizou analise fatorial, sendo uma das
recomendac0es dos pesquisadores para estudos posteriores(JENERETTE, et al., 2012).
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Quanto a versdo original, a CPSS foi desenvolvida por Reed em 2006 com o objetivo
de identificar e avaliar o estigma percebido por pessoas com diversas doengas em condicOes
de dor cronica, subdividida em trés dimensdes: publico geral, médicos e familiares. O estudo
foi realizado na Baia de S&o Francisco, Estado da California nos Estados Unidos, com uma
populagdo amostral composta por 150 adultos com dor crénica variando de moderada a grave,
de origem ortopédica (dor lombar ou osteoartrite). Esses participantes da pesquisa
responderam a diversos questionarios auto-aplicaviés, dentre eles o Inventario de Depressao
de Beck (REED, 2006).

O CPSS é um instrumento tipo Likert composto por 30 itens, com seis graduacGes
distribuidas da seguinte maneira: fortemente de acordo (6), de acordo (5), um pouco de
acordo (4), um pouco de desacordo (3), discordo (2) e totalmente discordo (1). A validade de
critério do CPSS foi avaliada pela correlacdo dos escorres do mesmo com 0s escores do
Inventério de Depressdo de Beck, do Short Form-36 e do Mental Component Summary
(MCS).

A consisténcia interna foi avaliada através do alfa de Cronbach e correlacéo total dos
itens corrigidos, onde foi verificado uma confiabilidade alfa total para o CPSS de (0,91) e,
para as dimendes‘‘Publico = 0,81, Médicos = 0,83 e Familia = 0,91”(REED, 2006).

Quanto a validade de construtos, a mesma foi avaliada através da andlise fatorial com
rotacdo de Varimax, cujos fatores apresentaram valores de Eigen maiores que 1,0. E
importante destacar que a estrutura fatorial do CPSS foram consistentes para as dimensdes
publico geral, médicos e familiares, onde o maior grau de percepcdo média do estigma foi
com o publico geral, com um percentual de resposta de acordo médio de 62%, seguindo por
52% para médicos e 23% familiares (REED, 2006).

Com relacdo ao Inventario de Depressdao de Beck ou Beck Depression Inventory —
BDI, usado no desenvolvimento da CPSS e no processo de adaptacdo da SCD-HRSS, trata-se
de uma escala de auto-relato para identificar graus de sintomas depressivos, desenvolvida por
Beck e outros estudiosos (BECK, et al., 1961), composta por 21 itens que avaliam: 1) humor
deprimido; 2) pessimismo; 3) sensacdo de fracasso; 4) perda de satisfacdo; 5) sentimento de
culpa; 6) sensacédo de punicdo; 7) autorrancor; 8) autoacusacédo; 9) ideacdo suicida; 10) choro;
11) irritabilidade; 12) isolamento social; 13) indecisdo; 14) imagem corporal alterada; 15)
inibicdo para o trabalho; 16) anormalidade do sono; 17) fatigamento; 18) perda de apetite; 19)
perda de peso; 20) preocupacdes somaticas; e 21) perda de libido. E graduada com afirmagdes
de 0 a 3, onde zero é auséncia do sintoma e 3 a presenca maxima do sintoma. O minimo
escore obtido é 0 e 0 maximo, 63 (PAULA, et al., 2012). O BDI ainda pode ser dividido em
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duas subescalas: a cognitiva, que engloba os itens de 1 a 13, e a somética que engloba os itens
de 14 a 21 (BECK, et al., 1961). A fidedignidade dos itens da escala foi obtida a partir de seis
amostras psiquiatricas que variaram de 0,79 a 0,90 (BECK; STEER, 1993).

O BDI foi desenvolvido inicialmente para utilizacdo junto a pacientes psiquiatricos,
porém, percebe-se que nos ultimos anos uma crescente aplicacdo dessa escala a pacientes em
outras condicBes de doenca, a exemplos de pacientes oncoldgicos (CANGUSSU, et al., 2010;
PAULA, et al., 2012), com hanseniase (CORREA, et al., 2014) e com dor cronica (CAPELA,
et al., 2009; GARBI, et al., 2014).

O Medical Outcomes Short-Form Health Survey (SF-36) também utilizado na
validacdo de critério da SCD-HRSS é um instrumento de avaliacdo genérica de salde,
constituido de 36 itens, distribuidos em oito componentes, sendo eles: capacidade funcional,
aspectos fisicos, dor, estado geral da saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e
salde mental, que sdo avaliadas por 35 questfes e mais uma questdo que faz um comparativo
entre o estado de saude de um ano atras e do estado atual (CICONELLI, 1997).

A escolha do BDI e do SF-36 para a validade de critério justifica-se por diversos
estudos mostrarem uma correlacdo positiva entre percepcdo do estigma e depressdo e uma

correlacédo negativa entre estigma e qualidade de vida (REED, 2006).

4.4 ADAPTACAO TRANSCULTURAL E VALIDACAO DE INTRUMENTOS DE
MEDIDA

A inexisténcia de instrumentos para avaliar/mensurar um dado fendbmeno em um
contexto nacional pode favorecer a adaptacao cultural de um instrumento existente em outro
contexto, uma vez que tal processo € menos dispendioso em relagdo a criacdo de um novo
instrumento, demanda menos tempo, possibilita obtencdo de medidas tdo consistentes quanto
ao do instrumento original adaptado além de viabilizar comparacfes de resultados entre
populacdes de contextos culturais distintos (TEIXEIRA-SALMELA et al., 2004,
REICHEINHEM; MORAES, 2007).

A utilizacdo de instrumentos de afericdo elaborados em outros contextos requer uma
adaptacdo afim de adequacdes locais e avaliacdo das equivaléncias transculturais entre o
instrumento original e o adaptado. Assim, a adaptagdo de instrumentos ndo envolve apenas
fronteiras entre paises, mas se fazem necessarios ajustes locais e regionais para paises com

raizes culturais heterogéneas como o Brasil, onde existem diferencas linguisticas e coloquiais
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de uma regido para outra. Além disso, em alguns processos de adaptagdes culturais séo
necessarios ajustes temporais devido as mudancas linguisticas que ocorrem ao longo do
tempo (MORAES; HASSELMANN; REICHEINHEM, 2002; CECILIO, 2016).

O processo de elaboracdo e adaptacdo de um instrumento em saude é algo complexo
que envolve varias etapas sistematizadas e requer conhecimento do pesquisador de &reas
distintas do saber.E importante que durante esse processo 0 pesquisador esteja ciente dos
diversos instrumentos existentes que abordem a temaética, pois estes podem responder a
pergunta de investigacdo e possibilitar comparacGes de resultados nos diferentes contextos
que foram aplicados anteriormente (COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015).

Ao definir a escolha de um instrumento, o pesquisador deve considerar a cultura,
crencas e comportamentos relacionados ao construto estudado, pois estes aspectos
influenciam no processo de construcao e adaptacao de um instrumento (CHAVES, 2016).

Na area da salde o processo de traducdo e adaptacdo de instrumentos é bastante
frequente, contudo, ndo existe um consenso na literatura quanto ao melhor método a ser
utilizado, existindo assim, variacbes no emprego destas metodologias que variam de acordo
com os estudiosos, principalmente no que diz respeito avaliagdo das equivaléncias
(HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA,1997; BEATON et al, 2000; EPSTEIN; MIYUKI;
GUILLEMIN, 2015).

Ainda assim, percebe-se nos estudos de traducdo e adaptacdo transcultural a adocéo
dos cinco passos propostos por Beaton e colaboradores (HERDMAN; FOX-RUSHBY;
BADIA, 1998; SANTO et al., 2015), que consiste em: 1°- Traducéo inicial; 2°- Sintese da
traducdo; 3°- Retrotraducdo ou traducdo para voltar ao idioma original (back-translation), 4°-
Avaliacdo por Comité de juizes e 5° Pré-teste (BEATON et al., 2000).

A traducdo é o primeiro aspecto a ser considerado no processo de adaptacdo de um
instrumento, pois € um processo complexo, exige uma série de cuidados por parte do
pesquisador e tradutores a fim de se obter uma verséo final adequada para o novo contexto
sem perder o sentido da verséo original, ou seja, o construto do idioma de origem néo deve ser
alterado ap6s a adaptacio (BORSA; DAMASIO; PEREIRA, 2012).

Na etapa de traducdo sugere-se a presenca de pelo menos dois tradutores bilingues
para minimizar riscos e vieses linguisticos, psicologicos, culturais e de compreensdo
(BEATON et al., 2000; CASSEPP-BORGES; BALBINOTTI; TEODORO, 2010).

Ap0s a traducdo o pesquisador deve possuir pelo menos duas versées do instrumento
traduzido para iniciar o processo de sintese. Nessa fase, ocorre a comparacao das diferentes

traducOes e avaliacdo de suas discrepancias semanticas, idiomaticas, conceituais, linguisticas
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e contextuais, com o objetivo de se chegar a uma versdo Unica (BORSA; DAMASIO;
PEREIRA, 2012).

A retrotraducdo ou traducdo para voltar ao idioma original (back-translation) é
realizada através da verificacdo do controle de qualidade adicional. Nessa etapa, sao
realizados todos os procedimentos de ajuste semantico e idiomatico, uma vez que o
instrumento, nesta etapa, devera estar pronto para avaliacdo final do autor do instrumento
original. Seu objetivo é avaliar em que medida a versao traduzida esta refletindo o conteido
de cada item, conforme a verséo original (BORSA; DAMASIO; PEREIRA, 2012).

A avaliacdo dos juizes consiste na analise do conteudo do instrumento por um comité
de especialista com conhecimento no construto. Esses especialistas devem fazer uma
avaliacdo global e individual do instrumento, ou seja, dos seus dominios e itens, atentando
para a abrangéncia, pertinéncia e clareza de seu conteddo, levando em consideracdo o
construto em estudo (BEATON et al, 2000; BORSA; DAMASIO; PEREIRA, 2012;
COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015).

Assim, na abrangéncia o especialista deve avaliar se cada dominio ou conceito foi
adequadamente coberto pelo conjunto de itens. Durante essa fase, ele podera sugerir a
inclusdo ou exclusdo de itens nos dominios e opinar se os itens realmente pertencem ao
dominio correspondente. Quanto a pertinéncia, os especialistas devem analisar se o0s itens
realmente refletem os conceitos envolvidos, se sdo relevantes e, se sdo adequados para
alcancar os objetivos almejados junto a populacdo alvo. E por fim, a clareza na qual o
especialista deve avaliar a redacdo dos itens, se eles foram redigidos de forma que o conceito
esteja compreensivel, se as palavras e os termos utilizados na elaboracdo de cada item estéo
claros e adequados para a lingua portuguesa, e se expressa adequadamente o que se espera
medir (COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015).

Quanto ao nimero exato de especialistas para a etapa de validacdo de conteldo, a
literatura apresenta uma falta de consenso entre os estudiosos. Assim, Lynn (1986) sugere de
cinco a dez especialistas; Haynes, Richard e Kubany (1995) recomendam de seis a vinte; e
Reicheheim e Moraes (2007) de doze a vinte especialistas.

Os especialistas devem considerar a equivaléncia semantica, que se refere aos
significados das palavras, a correta traducdo de itens e a relacdo destes com o conceito do
instrumento original. As equivaléncias idiomaticas, no que diz respeito as expressdes
idiomaticas e coloquiais que podem diferir de um contexto cultural para outro. As
equivaléncias culturais referentes a obtencéo de coeréncia entre as experiéncias diarias do pais

ou a cultura de origem do instrumento e aquelas do pais ou cultura para o qual o instrumento
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estd sendo traduzido e adaptado. E a equivaléncia conceitual, que se refere a sustentacdo do
conceito proposto no instrumento original a partir de referenciais tedricos. Nesse tipo de
equivaléncia avalia-se se os itens e as dimens@es do instrumento estdo adequados ao construto
proposto (COSTA et al., 2015).

O pre-teste refere-se a uma aplicacdo prévia do instrumento com um pequeno ndmero
de individuos da populagdo-alvo. Nesse processo deve-se avaliar a adequacdo dos itens em
relacdo ao seu significado e a sua dificuldade de compreensdo, bem como as instrucdes para a
administracdo do teste. Apos as modificagBes sugeridas no primeiro estudo-piloto, sugere-se
realizar um segundo estudo-piloto, ou mais enquanto for necessario realizar ajustes no
instrumento, para avaliar se o instrumento estd, finalmente, pronto para ser utilizado
(BORSA; DAMASIO; PEREIRA, 2012).

Na traducdo e adaptacdo de instrumentos, muitas vezes sao necessarias modificacdes
de palavras conforme o contexto cultural. Desta forma, podem ser retirados alguns itens ou
acrescentados outros itens, além de modificacfes nos critérios de pontuacdo e na aplica¢do do
teste. Essas modificacdes devem ser realizadas com cuidado, pois podem comprometer a
equivaléncia do teste original quando comparado a versao traduzida Além disso, a utilizacdo
de um instrumento adaptado sem o devido rigor ou com muitas alteragdes pode colocar em
risco a validade e confiabilidade do teste e das avalia¢cdes emergidas do mesmo (BEATON et
al., 2000; GIUSTI; BEFI-LOPES, 2008).

Segundo Beaton e cols. (2000) o processo de adaptacdo cultural consiste na submissao
de um determinado instrumento a regras internacionais de traducdo, adaptacdo cultural e
validacdo de conteudo para lingua que se deseja adapta-lo. Esse processo segundo Giusti e
Befi-Lopes (2008) deve ser cuidadoso e criterioso, pois a tradugdo e adaptacdo transcultural é
tdo importante quanto a construcdo de um novo instrumento.

A fim de garantir uma boa qualidade na adaptacdo transcultural e validacdo de
instrumentos, a Comissdo Internacional de Testes (ITC) propuseram quatro parametros a
serem seguidos pelos pesquisadores durante esse processo, a saber:

O Contexto — nele o pesquisador deve atentar-se para os efeitos culturais irrelevantes
para a cultura alvo, e busca-lo minimizar o maximo possivel (ITC, 2010).

Desenvolvimento e adaptacdo — deve garantir que durante todo o processo sejam
consideradas as diferencas culturais e idiométicas de modo a fornecer subsidios para garantir
0 uso adequado da linguagem conforme suas especificidades; deve permitir que a forma de
organizacdo do instrumento, distribuicdo e formato das questdes sobre os construtos s@o

familiares a populacdo alvo; deve estar adequado as demandas estatisticas e psicoldgicas
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requeridas pelo instrumento; e deve identificar componentes problematicos ou inadequados
que comprometam a compreenséo da populacdo alvo (ITC, 2010).

Administracdo — deve-se buscar prever possiveis problemas para preveni-los ou
resolve-los precocemente; observar os aspectos ambientais, pois podem influenciar na
administracdo de um teste ou instrumento; o manual de teste deve especificar todos 0s passos
que requer aadaptacdode um instrumento em um novo contexto cultural (ITC, 2010).

Documentacdo / Pontuacdo das Interpretacbes— nesse parametro sugere-se que
quando um instrumento é adaptado deve-se utilizar um documento com as mudancas junto a
evidéncia da equivaléncia obtida com a nova versdo; e o pesquisador tem responsabilidade e
autonomia para fundamentar as diferencas com a evidéncia empirica (ITC, 2010).

Quanto as discuss@es sobre as equivaléncias, a revisao de literatura mostrou disting6es
do percurso metodologico adotado pelos autores. Em quanto que Beaton e cols. (2000)
propdem um modelo de avalia¢do das equivaléncias em quatro etapas: semantica, idiomatica,
experiencial e conceitual. Herdman, Fox-Rushby e Badia (1998) propem um modelo em seis
etapas, que consistem na avaliacdo de equivaléncia de conceito e item, semantica,
operacional, de mensuracdo e funcional (HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1998;
REICHEINHEM; MORAES, 2007).

A principal distincdo entre esses dois grupos de estudiosos estd na equivaléncia
conceitual, pois enguanto o grupo de Herdman destaca a importancia de realizar uma
exploracdo do construto através de um levantamento bibliografico para decidir se existe a
necessidade de traduzir e adaptar um determinado instrumento, a corrente de Beaton parte da
decisdo de traduzir e adaptar o instrumento para posterior levantamento bibliografico sobre o
construto (HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1998; BEATON et al.,2000).

A equivaléncia conceitual e de itens consiste na exploracdo do construto através de
um levantamento bibliografico exaustivo na busca de referencias que possam subsidiar
discussdes entre especialistas da area sobre os conceitos definidos e se 0s mesmos estdo de
acordo com a nova cultura, pertinéncia dos dominios e dos itens que compde cada dominio,
bem como o envolvimento de individuos representativos da populacdo alvo através de
entrevistas abertas, reunifes grupais, atividades coletivas ou grupos focais, para possiveis
ajustes necessarios (HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1998; REICHEINHEM;
MORAES, 2007).

A equivaléncia semantica abrange as cinco etapas ja descritas propostas por Beaton e
cols. (2000), que corresponde a 1° Traducdo inicial; 2°- Sintese da traducdo; 3°-
Retrotraducéo (back-translation), 4°- Avaliacdo por Comité de juizes e 5° Pré-teste. Esse tipo
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de equivaléncia permite a transferéncia de sentido dos conceitos do instrumento original para
a nova versédo adaptada provocando efeitos similares nos respondentes em ambas as culturas
(HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1998; REICHEINHEM; MORAES, 2007).

Quanto a equivaléncia operacional deve possibilitar comparacdes entre diferentes
versfes do instrumento e assegurar que independente do modo operante, as versoes
apresentam desempenhos aceitaveis das propriedades psicométricas, em termos de
confiabilidade, validade de construto e capacidade de resposta. Assim, a operacionalizacdo do
instrumento deve ser avaliada quanto ao veiculo e formato das questfes/instrucdes; ao cenario
de administracdo; a forma de abordagem da populacdo alvo; e ao modo de aplicagdo e
categorizacdo das questdes para que o instrumento se torne exequivel, como por exemplo,
dicotomizar uma escala do tipo Likert de cinco graduacGes em uma com apenas duas para
facilitar a compreensdo e reduzir o tempo de aplicacdo do instrumento (HERDMAN; FOX-
RUSHBY; BADIA, 1998; REICHEINHEM; MORAES, 2007).

A equivaléncia de mensuracdo visa analisar as propriedades psicométricas do
instrumento adaptado. Apos planejamento e aplicacdo do instrumento junto a populacao alvo,
segue a analise dos dados com enfoques psicométricos quanto a estrutura dimensional, a
confiabilidade das informac0es a partir de escalas em teste e a validade em diversas formas.
Ressalta-se que na equivaléncia de mensuracdo o foco principal ndo é a magnitude dos
valores das estimativas psicométricas em si, mas se os valores obtidos convergem com 0s
valores encontrados nos estudos sobre o instrumento em sua lingua e cultura original. Assim,
ao apreciara confiabilidade, por exemplo, os valores absolutos de um coeficiente de
correlacdo intraclasse, ndo interessam tanto os valores em si, mas se esses valores sdo
semelhantes aos encontrados nos estudos que embasam o instrumento original (HERDMAN;
FOX-RUSHBY; BADIA, 1998; REICHEINHEM; MORAES, 2007).

Por fim, a equivaléncia funcional caracteriza-se pela avaliacdo de todas as
equivaléncias descritas anteriormente, nela deve-se avaliar se 0 modelo esta bem representado
na nova cultura, se o construto da versdo adaptada reflete de fato o mesmo fenémeno da
versdo original, e se os resultados obtidos apds aplicacdo do instrumento permitem
comparac0es entre as culturas em foco (HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1998).

No presente estudo, foi utilizado para o processo de traducdo e adaptacao transcultural
0 modelo de avaliacdo das equivaléncias proposto por Herdman, Fox-Rushby e Badia (1997),
com adocdo de quatro etapas recomendadas por Beaton e cols. (2000) para a validagdo da
equivaléncia semantica, sendo que a quinta etapa referente ao pré-teste junto a populacéo-alvo
foi deixada para outra pesquisadora que dara continuidade a pesquisa.
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Assim, nesse estudo foi avaliada as equivaléncias de conceito, de item, semantica e
operacional. Além de proceder a validade de contetdo por meio do emprego do célculo da
Porcentagem de Concordancia. Sendo que as etapas de equivaléncia de mensuracdo e

funcional serdo analisadas em estudo posterior por outro pesquisador.

4.4.1 Validade de instrumentos

A validade de um instrumento de medida refere-se ao grau com que ele mede o que
propds medir. Nesse sentido, ao medir os comportamentos (itens), representacdes fisicas do
construto, o pesquisador pode refletir se o que foi mensurado reflete o construto em foco.
Salienta-se que a literatura discute algumas formas de se garantir a validade de instrumentos
de medida, dentre elas, consistem: a validade aparente, validade de conteldo, validade de
critério e validade de construto (PASQUALLI, 2009; FREITAS, 2011).

A validade aparente ou de face corresponde a linguagem, a forma como o contetdo
dos itens foi distribuido no instrumento, se facilita ou dificulta na compreensdo do construto
abordado. Nesse tipo de validade, os especialistas podem sugerir reformulacfes na escrita de
alguns itens para melhorar a compreensdo dos respondentes no momento da aplicagdo. E
importante atentar-se também para o aspecto visual do instrumento (POLIT; BECK;
HUNGLER, 2004; MENEZES, 2006; PASQUALI, 2007).

A validade de contetdo é feita por meio de uma analise sistematica do contetdo do
instrumento contrastando com referéncias tedricas encontradas na literatura e do julgamento
de especialistas com conhecimento na area de estudo e dos sujeitos da populagdo alvo acerca
da representatividade dos itens em relacdo aos construtos que se pretende medir. Através
dessa validade é possivel verificar se os itens do instrumento estdo adequados aos construtos e
se esses itens sdo compreensiveis a todos os sujeitos da populacdo alvo independente do nivel
de escolaridade. Desta forma, tanto os especialistas quanto os sujeitos da populacdo alvo
podem sugerir alteracbes no instrumento a fim de melhorar a compreensdo do mesmo
(MENEZES, 2006; POLIT; BECK; HUNGLER, 2004).

A validade de contetdo também pode ser realizada por meio do emprego de métodos
estatisticos como o Indice de Validade de Contetido (IVC), através deste, mede-se a
proporcdo ou porcentagem de concordancia entre os especialistas sobre o construto do
instrumento, sobre seus itens separadamente e, por fim, do instrumento completo
(ALEXANDRE; COLUCI, 2011). Os especialistas que avaliardo o instrumento devem chegar
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a uma concordancia de no minimo 80% sobre a pertinéncia do item ao construto que se refere
(PASQUALLI, 1998).

Quanto a validade de critério, esta pode ser realizada por meio da validade concorrente
e da validade preditiva, que utilizam um instrumento de referéncia padrdo externo (critério)
para estabelecer relagdo entre os escores do instrumento em validacéo e os escores do critério.
A diferenca entre os dois tipos esta no tempo entre a coleta da informacdo do instrumento a
ser validado e a coleta da informacdo sobre o critério. Desta forma, classifica-se como
concorrente se ambas as coletas ocorrem simultaneamente, porém se as informacgdes forem
coletadas apo6s a coleta das informacgBes do teste, serd classificada de preditiva (POLIT,;
BECK; HUNGLER, 2004; PASQUALLI, 2007; PASQUALI, 2009).

No que diz respeito a validade de construto, esta procura avaliar se o instrumento esta
medindo de fato o que almeja medir. E considerada a principal maneira de validar
instrumentos de medida, pois possibilita ao pesquisador avaliar o grau com que um
instrumento mede o construto tedrico de interesse. Trata-se de um processo complexo que
envolve diversos estudos e abordagens, podendo ser avaliada sob dois aspectos: a validade de
construto convergente e a validade de construto divergente. Na validade convergente verifica-
se a existéncia de correlacdo positiva entre o construto mensurado pelo instrumento com
outros instrumentos que também medem teoricamente 0 mesmo construto ap6s sua aplicacdo
com 0 mesmo grupo de sujeitos. Quanto a validade divergente ou discriminante relaciona-se a
existéncia de baixas correlacdes com a aplicacdo dos mesmos métodos de mensuracdo de
construtos diferentes (PASQUALLI, 2003; AIKEN, 2003; POLIT; BECK; HUNGLER, 2004;
PASQUALLI, 2009).

A literatura ainda traz que a verificacdo da validade de construto pode ser realizada
adotando-se a abordagem de grupos contrastados. Nela o pesquisador aplica o instrumento em
dois grupos que suspeita existir resultados distintos em relacdo ao construto mensurado e
observa as diferencas de escores entre 0s dois grupos. Assim, a validade de construto é dada
se 0 instrumento mostrar sensibilidade as diferencas existentes entre os dois grupos com
relacdo ao construto mensurado, por exemplo, ao aplicar um instrumento para verificar um
dado fendmeno de satude com um grupo de individuos com pos-graduagédo e outro sem pos-
graduacdo, a validade de construto com abordagem de grupos contrastados é dada se o
desempenho dos grupos, ou seja, se 0s escores entre ambos forem distintos, pois espera-se
que o0 grupo com maior grau de escolaridade apresente maior desempenho (LO BIONDO-
WOOD; HABER, 2001; ROSPENDOWISKI; ALEXANDRE; CORNELIO, 2014).
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Outra técnica utilizada para verificar a validade de construto é a anélise fatorial, que
busca tornar os dados observados mais facilmente interpretaveis. Sua principal funcdo é
reduzir um numero grande de variaveis observadas em um numero reduzido de variaveis,
chamados de fatores. Esses fatores representam as dimensbes latentes (construtos) do
instrumento que resumem ou explicam o conjunto de variaveis observadas e descrevem-na
sem um namero menor de conceitos do que as variaveis individuais originais. Desta forma, o
pesquisador reduz um conjunto de variaveis a poucas dimensdes no instrumento (HAIR et al.,
2006; FIGUREDO FILHO; SILVA JUNOR, 2010).

No que diz respeito a andlise fatorial, a literatura destaca dois tipos: a andlise fatorial
exploratéria (AFE) e a anlise fatorial confirmatoria (AFC). Na primeira busca-se explorar a
relacdo entre o conjunto de variaveis para identificacdo de correlacGes. Utiliza-se também a
AFE para criacdo de variaveis dependentes e independentes para serem usados em modelos de
regressdo. Ja na AFC, o pesquisador busca testar hipdteses orientadas por uma teoria de
medida para verificar se as variaveis representam os conceitos/dimensfes dos construtos no
instrumento. Destaca-se ainda que para proceder a analise fatorial alguns procedimentos sdo
necessarios, como a adequabilidade da base de dados, determinar a técnica de extracdo e o
namero de fatores a serem extraidos e decidir o tipo de rotacdo dos fatores, se ortogonal ou
obliqua (FIGUREDO FILHO; SILVA JUNOR, 2010).
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5 METODOLOGIA

A metodologia pode ser compreendida como a descricdo detalhada de todos os
caminhos percorridos pelo pesquisador para alcancar os objetivos pretendidos com
determinada pesquisa. Para isso, “[...] examina, descreve e avalia métodos e técnicas de
pesquisa que possibilitam a coleta e o processamento de informagdes, visando ao
encaminhamento e a resolugao de problemas e/ou questdes de investigagdo” (PRODANOV;
FREITAS, 2013, p. 14).

Sendo assim, nesta sessdo apresentaremos detalhadamente todos os procedimentos

realizados para o alcance dos objetivos propostos pelo presente estudo.

5.1 TIPO DE ESTUDO

Tratou-se de um estudo do tipo metodoldgico, que segundo Polit e Beck (2011), séo
caracterizados pelo desenvolvimento de instrumentos e métodos de coleta e pesquisas, pela
validagdo, avaliacio e adequagio de instrumentos ao campo que se deseja aplica-los. E um
tipo de estudo pautado no rigor, cuja todas as etapas devem ser bastante avaliadas pelo
pesquisador, pois o instrumento desenvolvido ou adaptado deve retratar a realidade através de

resultados solidos e confiaveis.

5.2 CAMPO DO ESTUDO

Campo de pesquisa, segundo Minayo (2010, p. 201) é “um recorte espacial que diz
respeito a abrangéncia, em termos empiricos, do recorte tedrico correspondente ao objeto da
investigacdo”. Sendo assim, este estudo tera como campo de estudo as cidades de Salvador e
Feira de Santana-Ba.

Salvador, apresenta extensdo territorial de 693 km? e uma populacdo estimada de
2.953.986, de acordo com Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) em 2017. E a
primeira cidade do estado da Bahia com maior nimero de pessoas com DF. As pessoas
adultas em Salvador sdo atendidas no Hospital Roberto Santos, Hospital Universitario
Professor Edgar Santos, Fundacdo de Hematologia e Hemoterapia da Bahia (HEMOBA),

Cnetro de Referéncia de Hemoglobinopatias e Ambulatérios Municipais de Doenca
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Falciforme. Além disso, a Associacdo Baiana de Pessoas com Doenca Falciforme
(ABADFAL) também da suporte as pessoas com DF e seus familiares. Essa associacdo
formada por pessoas adoecidas, familiares, amigos e pesquisadores serve como espago de
discussOes acerca de questdes relacionadas a doenca e de empoderamento politico e controle
social.

Feira de Santana, de acordo com o IBGE (2017) possui extensao territorial de 1.344
Km? e uma populacéo estimada em 627.477 habitantes, e é a segunda cidade do estado da
Bahia com maior nimero de casos de pessoas com DF (ALVES, 2012). Nesse municipio as
pessoas adultas com DF s&o acompanhadas no Centro de Referéncia Municipal a Pessoa com
Doenca Falciforme (CRMPDF) e em momentos de urgéncia e emergéncia no Hospital Dom
Pedro de Alcantara e no Hospital Geral Clériston de Andrade. Em Feira de Santana, a maioria
das pessoas com DF estdo vinculadas a Associacdo Feirense de Pessoas com Doenca
Falciforme (AFADFAL).

O CRMPDF fica situado no Centro Social Urbano (CSU), localizado no bairro Cidade
Nova. Foi implantado pelo Governo Municipal em 20 de junho de 2012, apds reivindicacdo
do movimento social formado por pessoas com a doenca, familiares, académicos e docentes
da &rea de saude. O centro funciona de segunda a sexta das 08: 00 as 17:00 com atendimento
clinico e acompanhamento ambulatorial, em que a equipe é composta por enfermeiros,
técnicos de enfermagem, médico hematologista, clinico geral, neuropediatra, assistente social,
psicologo, fisioterapeutas e nutricionista (LIMA, 2014). Existem 326 pessoas com DF
(RODRIGUES, 2017). A populacdo atendida no centro advém de consultas previamente
agendadas, demanda espontanea ou referenciada de outros servi¢os de saide como unidades
de saude da familia, unidades bésicas de saude, policlinicas e hospitais.

Quanto a AFADFAL, trata-se de uma organizacdo sem fins lucrativos formada por
101 pessoas com DF, profissionais de salde de Feira de Santana com o apoio de
pesquisadores da Universidade Estadual de Feira de Santana. Promove desde 2012 reunides
mensais com pessoas com DF, familiares e amigos. Nesses espagos, essas pessoas
compartilham a experiéncia de viver com a doenca, discutem sobre a implementacdo de
politicas publicas de salde, sobre praticas de auto-cuidado, participam de palestras e
atividades educativas ministradas pela equipe multiprofissional de salde e se fortalecem

politicamente para reivindicar seus direitos e exercer o controle social.
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5.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Participaram do estudo 44 individuos, sendo 14 na qualidade de espacialistas, com
conhecimento na tematica DF e estigma, das cidades de Feira de Santana e Salvador, na etapa
de “Avaliagdo pelo Comité de Especialistas”, todos do sexo feminino, com formagdo em
enfermagem, servigo social, nutricdo, fisioterapia, fonoaudiologia, sociologia e pedagogia,
com idades entre 24 e 49 anos, e tempo de formacdo variando de 2 a 27 anos. Quase todos
atuavam no ensino, pesquisa, extensdo e assisténcia, com excecdo do profissional de
sociologia que ndo atuava na assisténcia devido a sua formacgdo académica, entretanto, o
mesmo estava cursando mestrado em salde coletiva. Quanto a titulagdo 6 apresentavam
especializacdo, 7 mestrado e 1 doutorado. Embora o instrumento tenha sido enviado para trés
médicos, sendo dois hematologistas e um emergencista, as pesquisadoras nao obtiveram
retorno dos mesmos.

Na etapa de “Pré-teste”, participaram 30 pessoas com DF acompanhadas no CRMPDF
e associadas na AFADFAL, ambas situadas na cidade de Feira de Santana, do genotipo SS,
sendo 15 homens e 15 mulheres, com idades entre 19 e 52 anos. Com relacdo a escolaridade,
1 era ndo alfabetizado, 19 tinham ensino fundamental, 4 ensino médio e 5 superior incompleto
e 1 superior completo. Quanto a raga/cor da pele, 21 dos participantes se auto declararam

pardo, 8 pretos e 1 branco.

5.4 DESCRICAO DO INSTRUMENTO

A SCD-HRSS é composta por 40 itens que estdo distribuidos em quatro dominios com
10 itens cada. O instrumento objetiva identificar o estigma percebido por pessoas com DF em
interacBes sociais distintas. Assim, o primeiro dominio refere-se ao estigma percebido na
relacdo com o publico geral; o segundo ao estigma percebido na relacdo com o médico; o
terceiro ao estigma percebido na relagdo com a familia; e o quarto ao estigma percebido na
relacdo com os enfermeiros. A escala foi adaptada para ser aplicada junto as pessoas com DF
por meio de entrevista. E do tipo likert com 6 graduagdes de resposta que variam de 6 =
concordo totalmente; 5 = concordo; 4 = concordo parcialmente; 3 = discordo parcialmente; 2

= discordo e 1 = discordo totalmente.
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5.5 ETAPAS PARA O PROCESSO DE ADAPTACAO TRANSCULTURAL

Para o processo de traducdo e adaptacdo transcultural foi utilizado o modelo de
avaliacdo das equivaléncias proposto por Herdman, Fox-Rushby e Badia (1997), com adocéo
das cinco etapas recomendadas por Beaton e cols. (2000) para a validagcdo da equivaléncia
semantica (traducdo, sintese da tradugdo, retrotraducdo, avaliacdo por comité de especialistas
e preé-teste).

O fluxograma abaixo ilustra como ocorreu o processo de adaptacdo transcultural do

instrumento (Figura 1):

[ Versio ongmal da SCD-HR.S5 I

!

[ Equivaléncia conceitual e de itens ]—> [ Busca das evidéncias ]

/

l Tradugio 1 (T1) ] [ Tradugio I (T2) ]

\/

[ Sintese das traducdes (T12) ]

l Avaliagio e

[ Retrotradugio ou Back-translation (B1) ]_, aprovagio da autora
do instrumento

l original

[ Avaliagio do Comité de Especialistas ]

f Sintese do instrumento ap6s }
4

'L julgamento dos especialistas

[ Pré-teste (Piloto) ]4_[ Aplicacio junto 3 populagdo alve I

| Sintese do instrumento apos
" | julgamento da populagéo alvo

Y
[ Versdo em portugués adaptada da SCD-HRSS ]

Figura 1: Etapas seguidas para o processo de adaptacdo transcultural da SCD-HRSS.
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Estagio I- Equivaléncia conceitual e de itens

Para adaptacdo do instrumento, inicialmente foi realizada uma revisao integrativa da
literatura acerca do construto estigma para compreender o conceito que fundamentou a teoria
do instrumento original e se 0s conceitos presentes nos itens e dominios do instrumento eram

pertinentes para a cultura brasileira.

Estagio I1- traducéo

Nessa etapa foi realizada a traducdo do instrumento Sickle Cell Disease Health-
Related Stigma Scale (SCD-HRSS), que na lingua portuguesa recebeu o nome de Escala de
Estigma da Dor Percebida por Pessoas com Doenca Falciforme (ESDor-DF), por dois
tradutores brasileiros com fluéncia na lingua inglesa, o que deu origem a duas traducdes
distintas que foram chamadas de T1 e T2 (BEATON et al.,, 2000; CASSEPP-BORGES;
BALBINOTTI; TEODORO, 2010). E importante salientar que um dos tradutores era
profissional de salde e tinha conhecimento na teméatica de DF e o outro atuava como
interprete nos servicos de saude nos servicos de salde, mas ndo tinha aproximagdo com a

tematica.

Estagio I11- Sintese das traducdes

Nessa etapa foi realizada a sintese das traducGes (T1 e T2) que possibilitou a
sumarizacdo de uma traducdo comum (T12) que deu origem a primeira versao na lingua
portuguesa do instrumento. Essa sumarizacao ocorreu atravées de reunides, discussdes e de um

consenso dos pesquisadores responséaveis pelo estagio I, conforme mostra 0 APENDICE A.

Estagio IV- Retrotraducéo ou Back Translation

Nessa etapa, ap0s a versdo sintese T12 para lingua portuguesa, o instrumento foi re-

traduzido novamente para o idioma original (lingua inglesa) por outro tradutor diferente do

estagio I, sendo este americano com fluéncia na lingua portuguesa, para verificar se a versdo
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traduzida refletia 0 mesmo conteldo da versdo original ou se seria necessario realizar
adaptacoes.

O instrumento retraduzido deu origem a versao (B1), que apds avaliacdo da autora do
instrumento original e de pesquisadores do mesmo grupo de pesquisa com conhecimento em
DF e estigma aprovou a verso retraduzida e ndo indicou alteracdes (APENDICE B). Assim,
versdo B1 foi novamente traduzida para a lingua portuguesa (versdo T12), conforme mostra o
APENDICE A.

Estagio V- Avaliacdo pelo Comité de Especialistas

Nessa etapa, apds a traducdo para a lingua portuguesa, o instrumento resultante da
sintese T12 foi avaliado por um comité de 14 juizes, com conhecimento na temética estudada
de DF e estigma. Esses especialistas foram contactados via e-mail. Para isso, foi encaminhado
aos especialistas convidados e que aceitaram participar do estudo, um kit com o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE C) e o instrumento traduzido com
orientacbes para avalid-lo, com espaco para que o0 especialista pudesse tecer suas
considerag@es sobre o instrumento (APENDICE D).

Foi negociado previamente que os especialistas ndo seriam reunidos presencialmente
por questdes geograficas e incompatibilidade de horarios disponiveis comuns a todos, mas se
houvesse a necessidade de alguma reunido, a mesma seria realizada de forma virtual via
skype. Entretanto, no presente estudo ndo foi necessario realizar nenhuma reunido.

Para a avaliacdo do instrumento foi proposta aos especialistas uma avaliacdo global
com enfoque nos dominios (abrangéncia do contetdo) e uma avaliacdo individual com
enfoque nos itens (clareza e pertinéncia/ representatividade).

Tanto para a avaliagdo da pertinéncia quanto da clareza de todos os itens propostos no
instrumento foram utilizadas duas escalas distintas do tipo likert, com quatro graduacdes de
respostas, onde foram atribuidos valores numéricos, conforme a avaliacdo dos especialistas
(COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015). Assim, para a avaliacdo da pertinéncia, adotou-

se a escala a seguir:
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O item apresenta pertinéncia para a avaliacao do estigma?

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ()

4 = muito pertinente ( )

Ja para a avaliacdo da clareza, foi adotada a escala abaixo:

O item apresenta clareza para a avaliacdo do estigma?

l1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ()
3=claro( )

4 = muito claro ()

Foi orientado aos especialistas que caso marcassem as questoes “1= ndo pertinente”,
“2= pouco pertinente”, “1= ndo claro” e “2= pouco claro” era importante tecer consideragdes
justificando tal resposta.

Apds a avaliacdo do instrumento pelos especialistas, procedeu-se a validade de
contedo do instrumento realizada através do calculo da Porcentagem de Concordancia, que

apresenta a seguinte formula:

% de Concordéancia = namero de participantes que concordaram 3 ou 4

namero total de participantes x 100

O valor de concordancia adotado no presente estudo teve como referéncia Pasquali
(1998) que propde uma concordancia entre os especialistas de 80%. Assim, todos os itens do
instrumento que apresentou uma porcentagem de concordancia menor que 80% foi reavaliada
pelas pesquisadoras levando em consideracdo as sugestdes do comité de especialistas.

Quanto a avaliacdo do instrumento como um todo, ndo existe um consenso entre 0s
pesquisadores da area, porém é recomendado descrever como tal processo € realizado. Assim,
no presente estudo a porcentagem de concordancia do instrumento total foi realizada através
do somatorio de todas as questbes “3 e 4” do instrumento e posteriormente a divisdo pelo

namero total de itens.
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Ressaltamos que os itens que apresentaram graduagdes de “1 e 2” foram revisados
pela equipe de pesquisadores, sendo acrescidas as sugestdes dos especialistas a fim de melhor
adequar a linguagem ao contexto brasileiro, conforme mostra os Quadro 1, 2, 3 e 4 nos

resultados.

Estagio VI - Pré-teste

O pré-teste foi aplicado a uma amostra de 30 adultos com DF, que estavam
cadastrados no CRMPDF de Feira de Santana e faziam parte da AFADFAL.

Os participantes desta etapa responderam ao instrumento mediante entrevista e fizeram
consideracdes a fim de melhorar a clareza e entendimento de cada item. A duracdo da
aplicacdo do instrumento com cada individuo variou de 15 a 30 minutos.

A aplicacdo do pré-teste foi a Ultima etapa para avaliacdo da SCD-HRSS, apés o
instrumento passar pelo comité de especialistas. O objetivo dessa etapa foi identificar
possiveis problemas de linguagem e interpretacdo que pudessem dificultar na compreensao
dos itens do instrumento pela populacdo-alvo, e também avaliar a equivaléncia operacional,
no que tange ao tempo, disposicdo dos itens e formato de apresentacdo do instrumento
(HARDMAN et al, 1997, REICHEINHEIM, MORAES 2007). Entretanto, antes da aplicacao
do instrumento foi explicado pela pesquisadora os objetivos do estudo e qual o papel dos
participantes nessa etapa, que era de sinalizar para a entrevistadora dificuldades de
compreensdo em cada item exposto e sugerir retirada ou insercao de termos ou reformulagéo

na escrita dos itens que achassem pertinentes.

5.6 ANALISE DE DADOS

Os dados coletados com a avaliacdo do comité de juizes e aplicacdo do instrumenento
a populacéo alvo foram dispostos para analise em um quadro no programa Microsoft Office
Word 2010, na versdo do Windows 10.

Quanto a Porcentagens de Concordancia de cada item do instrumento, todas foram

calculadas com o auxilio de uma calculadora cientifica analégica.
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5.7 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

Por envolver seres humanos, este estudo obedeceu as normas e diretrizes da Resolucao
n°466 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude, que regulamenta todas as
pesquisas envolvendo seres humanos, considerando o respeito pela dignidade humana e
principalmente pela protecdo devida aos participantes de pesquisas cientificas assegurando
sua integridade fisica, psiquica, moral, social, intelectual, cultural e espiritual, e obedecendo
aos principios da bioética da beneficéncia, ndo-maleficéncia, autonomia e justica.
Considerando que o progresso da ciéncia e da tecnologia deve existir e serem incentivados,
mas respeitando a dignidade, a liberdade e a autonomia dos sujeitos participantes (BRASIL,
2012).

Inicialmente foi solicitada a autorizacdo para o grupo que desenvolveu o instrumento
para a adaptacdo do mesmo no contexto brasileiro (ANEXO A). Posteriormente, foi
encaminhado um convite por email para o comité de especialistas que participaram da
avaliacdo do instrumento durante o processo de adaptacdo (APENDICE E).

Além disso, buscando a seguranca fisica e psiquica dos participantes deste estudo, o
mesmo foi encaminhado para o Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da Universidade Estadual
de Feira de Santana, e ap0s parecer favordvel, sob o numero de aprovacdo CAAE
67441617.9.0000.0053 e numero do parecer 2.299.220 (ANEXO C), as pessoas que aceitarem
participar voluntariamente da pesquisa assinaram o TCLE (APENDICE C; APENDICE F),
em duas vias, sendo informados quanto aos objetivos, riscos, beneficios e relevancia do
estudo.

Apesar de ndo oferecer nenhum risco fisico aos especialistas, 0s mesmos poderiam ter
se sentido desconfortaveis em se comprometer com a avaliacdo do instrumento e com o tempo
que seria gasto para essa demanda, portanto, para minimizar esses desconfortos as
pesquisadoras estiveram disponiveis para tirar davidas dos especialistas durante todas as fases
da pesquisa. Quanto aos participantes da fase pré-teste, a pesquisa também nédo oferecia risco
fisico, mas visando minimizar os desconfortos que pudessem ser causados aos mesmos por
dificuldade de entendimento dos itens do instrumento ou medo de ter sua assisténcia
modificada ao abordar contetudos acerca do atendimento e tratamento dos profissionais do
servico, as entrevistas foram negociadas previamente e acordado sempre ocorrer apés o
atendimento médico ou ambulatorial para ndo atrapalhar a consulta dos mesmos, quando
realizada no proprio servigo. A pesquisadora acordou também que caso o participante optasse

na entrevista ocorrer em outro espaco fora do servi¢o de saude que ela iria se deslocar até o
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encontro do entrevistado. Todos os participantes assinaram o TCLE e receberam informacoes
da pesquisadora quanto aos objetivos, riscos, beneficios e importancia da pesquisa. Todas as
entrevistas ocorreram em local reservado, ficando apenas a pesquisadora e o entrevistado
visando garantir a confidencialidade das informacdes expostas.

Nenhum participante teve sua identidade revelada, e seu nome ndo apareceu nos
relatério e nem nos artigos, evitando que os mesmos sejam reconhecidos. Foi informado a
todos que qualquer um dos participantes poderiam desistir em qualquer fase da pesquisa,
bastava entrar em contato com a pesquisadora atraves do COGITARE.

Além disso, os participantes foram orientados que qualquer ddvida ética em qualquer
fase da pesquisa poderiam entrar em contato com o CEP/UEFS atraves do telefone 75 3161-
8067 ou email: cep@uefs.br ou com as pesquisadoras pelo telefone: 75 3161-8479 ou dirigir-
se a0 COGITARE, localizado no Modulo VI, endereco: Av. Transnordestina, S/N, Km 03,
Campus Universitario, CEP: 44036900, Feira de Santana-Ba.

Como beneficios esse estudo podera trazer maior conhecimento sobre a experiéncia de
pessoas com DF com relacdo ao estigma em diversos contextos sociais (relacdo com o publico
geral, familiares, médico e enfermeiro), e com isso podera provocar reflexdes sobre as formas
de atender e cuidar dessas pessoas, bem como sensibilizar as autoridades competentes de
salde, profissionais de salde, governantes, instituices formadoras e representantes das
pessoas adoecidas a tracar estratégias de minimizar o estigma presentes nesses contextos,
principalmente nos servicos de salde, pois afasta os individuos e favorece a complicacdes e

agudizacao dos casos.
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6 RESULTADOS

Nessa sessdo discorreremos todos os resultados encontrados com o processo de
adaptacdo transcultural para posterior discussdo comparando com a literatura vigente acerca

da tematica.

6.1 PROCESSO DE ADAPTACAO TRANSCULTURAL DO INSTRUMENTO

Para melhor compreenséo do fendmeno estigma nas interagdes sociais, a pesquisadora
realizou uma ampla pesquisa em livros, artigos, monografias, dissertacdes e teses buscando
apreender o conceito que fundamentou a teoria do instrumento original e se tais conceitos
eram pertinentes para a cultura brasileira. Além disso, apds autorizagcdo da autora do
instrumento foi realizada uma busca exaustiva na literatura de instrumentos que mensurassem,
identificassem ou avaliassem o estigma social em diferentes condi¢Ges de adoecimento a fim
de conhecer os instrumentos existentes no contexto nacional e internacional.

A busca dos artigos ocorreu no periodo de junho e julho de 2017, via online com
consulta nas bases de dados disponiveis na Biblioteca Virtual em Saude: USA National
Library of Medicine (MEDLINE/ Pubmed), Scientific Eletronicy Library Online (SCIELO) e
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) utilizando os
descritores indexados nos Descritores de Ciéncias da Saude (DECS) na lingua portuguesa
“Anemia Falciforme”, “Estigma Social” e “Psicometria” e em inglés “Sickle Cell”, “Social
Stigma” e “Psychometrics” com auxilio do operador boleano “AND” e sem restricdo de
tempo.

Ao realizar a busca nas bases de dados utilizando os DECS supacitados, foram
encontrados um total de 159 artigos, sendo 153 na MEDLINE/ Pubmed e 3 na LILACS. Néo
foi encontrado nenhum artigo na SCIELO. Para refinar a busca adotamos critérios de incluséo
e exclusdo. Os critérios de inclusao foram: ter sido publicado e estar disponivel em formato de
artigo cientifico, disponivel na integra, em inglés, portugués ou espanhol, publicados até julho
de 2017, que contivesse em seus titulos e/ou resumos os descritores selecionados e
apresentassem relagdo com o tema estigma social e validacdo de instrumento. O recurso
utilizado na pesquisa foi a expressdo “termo exato”, associada aos descritores especificos.

Foram excluidos todos os estudos que abordavam estigma internalizado e adaptagfes de um
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mesmo intrumento para varios paises diferentes, sendo considerado apenas a primeira versao,
teses, dissertacBes, documentos técnicos, editoriais, artigos de reflexdo e em duplicidade.

Ap0s aplicacao dos critérios de inclusdo e exclusao restaram 97 artigos. Em seguida,
procedeu-se a leitura dos titulos buscando-se identificar os descritores da pesquisa e
posteriormente a leitura dos resumos, sendo selecionado um total de 20 artigos para leitura na
integra. Apds a leitura na integra dos 20 artigos foram identificadas 7 instrumentos de
mensuracdo do estigma percebido por pessoas com dor crénica, tuberculose, HIV/AIDS,
eplepsia e DF.

Com a busca nas bases de dados foram identificados 7 instrumentos para avaliacdo do
estigma percebido em condigdes distintas de saude, como dor cronica (REED, 2006),
tuberculose (VAN RIE et al., 2008), HIV/AIDS (VAN RIE et al., 2008; BERGER,;
FERRANS; LASHLEY, 2001; BEAULIEU et al., 2014), eplepsia (MBUBA et al., 2012), e,
voltado para pessoas com DF foram encontrados o Sickle Cell Disease Health-Related Stigma
Scale de Jenerette e cols. (2012) e o Measure of Sickle Cell Stigma de Bediako e cols. (2016).

Ao contactar com os pesquisadores responsaveis pelos instrumentos de mensuragdo do
estigma na DF foi obtido o aceite da equipe da Carolina do Norte sobre a proposta de
pesquisadoras brasileiras para desenvolverem pesquisas sobre a DF e estigma e optou-se por
promover a adaptagédo transcultural a cultura brasileira da Sickle Cell Disease Health-Related
Stigma Scale.

Para iniciar o processo de adaptacdo, foi solicitado autorizacdo da autora do
instrumento (ANEXO A), posteriormente foram realizadas duas tradugdes independentes do
instrumento, por dois tradutores brasileiros com fluéncia na lingua inglesa que residem na
Carolina do Norte. Tais tradugbes deram origem as versfes T1 e T2. Essas versdes foram
sumarizadas em uma Unica versdo, dando origem a primeira versdo do instrumento na lingua
portuguesa (APENDICE A). Essa sumarizagdo ocorreu através de reunides, discussdes e de
um consenso dos pesquisadores responsaveis pela pesquisa.

Em seguida a versdo na lingua portuguesa foi re-traduzida para o idioma original do
instrumento (lingua inglesa) por um tradutor diferente das etapas anteriores, sendo este
americano com fluéncia na lingua portuguesa, para verificar se a versdo traduzida refletia o
mesmo construto da versdo original ou se seria necessario realizar adaptacoes.

O instrumento retraduzido deu origem a versdo (B1), que apés avaliacdo da autora do
instrumento original e de pesquisadores do mesmo grupo aprovaram a versao retraduzida. A
partir desse momento, a versdo aprovada foi submetida a avaliagdo do comité de especialistas

com conhecimento no fendmeno estigma e DF.
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6.1.1 Avaliacédo do instrumento pelo Comité de Especialistas

O critério de selecao dos especialistas foi de acordo a experiéncia e conhecimento no
objeto de estudo estigma e DF. Desta forma, a versdo em portugués do instrumento foi
encaminhada para um comité 14 especialistas, que avaliaram o instrumento quanto a sua
abrangéncia, clareza e pertinéncia. Entretanto, nenhum especialista teceu questionamentos
guanto a abrangéncia, somente acerca da clareza e pertinéncia.

A avaliacao dos especialistas teve como objetivo adequar a versdo sintese traduzida do
instrumento ao contexto cultural brasileiro, mas mantendo as mesmas caracteristicas e
contetdo do instrumento original, por isso todos os itens e dominios foram mantidos apés a
avaliacdo das equivaléncias. Entretanto, ao avaliar o titulo do instrumento ao realizar sua
traducdo literal, observou-se que 0 mesmo ndo estava claro para o0 que o0 instrumento se
propunha a medir. Assim, as pesquisadores se reuniram e em um CONsenso € o0 instrumento
que ao ter seu titulo traduzido chamava-se “Escala de Estigma relacionado a Doenga
Falciforme”, passou a ser chamado de “Escala de Estigma da Dor Percebido na Doenca
Falciforme”, porém foi sugerido na avaliacdo dos especialistas a adicdo da palavra “pessoas €
dor”, passando a mesma a chamar-se “Escala de Estigma da Dor Percebido por Pessoas com
Doenca Falciforme (ESDor-DF)”.

Quanto ao formato do instrumento, todos os quarenta itens foram mantidos, assim
como seus quatro dominios, porém foram realizadas revisGes na sua escrita pelas
pesquisadoras, mesmo quando estes apresentaram concordancia para clareza e pertinéncia
maior do que 80%, a fim de melhorar a sua compreensédo no novo idioma, conforme seréo
mostrados nos quadros 1, 2, 3 e 4.

Nenhuma questdo do instrumento foi retirada, porém dos quarenta itens, apenas cinco
ndo sofreram alteragéo na escrita na versao brasileira do instrumento, que séo eles o item 4 do
primeiro dominio e os 2, 3, 8 e 10 do terceiro dominio.

A partir da analise do comité de especialistas, 8 itens tiveram % de concordancia
menor do que 80% para pertinéncia, sendo eles os itens 3, 9 e 10 do primeiro dominio; 02 e 5
do segundo dominio; o 6 e 9 do terceiro dominio; e 0 5 do quarto dominio. Tendo o
instrumento total apresentando uma % de concordancia para pertinéncia de 80%.

Quanto a clareza, 11 itens apresentaram concordancia menor do que 80%, sendo eles
os itens 3 e 7 do primeiro dominio; 0 1, 4, 5, 6, 7, 8 € 9 do segundo dominio; e 0 4 e 7 do
terceiro dominio. O quarto dominio ndo teve nenhuma questdo com concordancia menor que

80%. Tendo o instrumento total apresentando uma concordancia para clareza de 72,5%. Nas
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tabelas 1, 2, 3 e 4 a seguir estdo dispostos todos 0s itens com suas respectivas porcentagens

para concordéncia e clareza.

Tabela 1: Porcentagem de Concordancia para pertinéncia e clareza da versdo em portugués apos
avaliacdo do comité de juizes do dominio 2. Feira de Santana, Bahia, 2018.

DOMINIO 1

Questéao

(item) PERTINENCIA

1. As pessoas acreditam que alguém com doenca
falciforme é igualmente saudavel, mental e
emocionalmente como qualquer outra pessoa.

2. As pessoas acreditam que na maior parte das
vezes a culpa é do paciente quando sua dor ndo
melhora.

3. As pessoas sdo compreensivas quando escutam
eu falar sobre a minha condicéo de dor.

4. As pessoas acreditam que a doenga falciforme é
usada como uma desculpa para obter medicacao
para a dor.

5. As pessoas entendem o sofrimento
experimentado por alguém com dor cronica.

6. Eu me sinto envergonhado de dizer as pessoas
gue eu ndo posso fazer algo por causa da minha
dor.

7. As pessoas pensam menosprezam alguém que é
incapaz de trabalhar por causa da doenca
falciforme.

8. As pessoas acreditam que ter dor falciforme é
um sinal de fraqueza.

9. As pessoas pensam que alguém que toma
medicamentos receitados para dor de forma
regular ¢ um "viciado em drogas”.

10. Quando as pessoas ouvem que alguém tem dor
falciforme, eles acham que essa pessoa
provavelmente também tém problemas mentais ou
emocionais.

12=85,71%

12=85,71%

11=78,57%

12=85,71%

12=85,71%

14=100%

14=100%

12=85,71%

10=71,42%

10=71,42%

CLAREZA

13=92,85%

12=85,71%

11=78,57%

13=92,85%

14=100%

14=100%

7=50%

13=92,85%

13=92,85%

12=85,71%

Fonte: Elaborado pela autora.

Tabela 2: Porcentagem de Concordancia para pertinéncia e clareza da versdo em portugués apos
avaliacdo do comité de juizes do dominio 2. Feira de Santana, Bahia, 2018.

DOMINIO 2
Questéo A

(item) PERTINENCIA CLAREZA

1. A maioria dos médicos acreditam que ha uma 13=92,85% 11=78,57%
causa fisica real para dor falciforme
2. Os médicos acham que as pessoas com doenca 11=78,57% 14=100%
falciforme exageram sua dor

3. Muitos médicos acham que as pessoas com dor 14=100% 14=100%
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falciforme querem mais medicagdo do que é
necessario para a sua dor fisica.

4. Os médicos acham que a dor falciforme é, na
maior parte, um problema mental ou emocional.
5. A maioria dos médicos acha que as pessoas
com doenca falciforme usam medicagdo para a
dor de forma apropriada.

6. A maioria dos médicos acha que as pessoas
com doenga falciforme reclamam sobre sua
doenca tanto quanto as pessoas com outras
condi¢cdes médicas.

7. Muitos médicos acreditam que as pessoas com
doenca falciforme poderiam ser mais fisicamente
ativas, se quisessem.

8. Muitos médicos acham que as pessoas com
doenca falciforme s&o menos emocionalmente
estaveis do que as pessoas com outros problemas
de saude.

9. Muitos médicos acham que as pessoas com dor
falciforme sdo "viciados em drogas".

10. A maioria dos médicos prefeririam nédo cuidar
de pessoas com doenca falciforme.

14=100%

7=50%

12=85,71%

14=100%

12=85,71%

13=92,85%

12=85,71%

10=71,42%

11=78,57%

11=78,57%

11=78,57%

10=71,42%

11=78,57%

13=92,85%

Fonte: Elaborado pela autora.

Tabela 3: Porcentagem de Concordancia para pertinéncia e clareza da versdo em portugués
apos avaliagdo do comité de juizes do dominio 3. Feira de Santana, Bahia, 2018.

DOMINIO 3
Questéo a

(item) PERTINENCIA CLAREZA

1. Minha familia entende que eu tenho dor fisica. 14=100% 14=100%

2. Minha familia pensa que eu preciso de menos 12=85,71% 14=100%

medicagdo para a dor do que eu tomo.
3. Minha familia pensa que eu exagero a dor que
tenho, a fim de ndo fazer coisas que eu ndo quero 13=92,85% 13=92,85%
fazer.
4. Minha familia entende que eu posso usar
apenas a quantidade de medicacéo para dor que 13=92,85% 11=78,57%
esta prescrita
5. Minha familia pensa que eu poderia ser mais 13=92,85% 14=100%
fisicamente ativo, se eu quisesse.
6. Minha familia pensa que por tomar medicagdo
para a dor regularmente, eu me tornei um 9=64,28% 13=92,85%
"viciado em drogas".
7. Minha familia entende que doenga falciforme é 13=92,85% 10=71,42%
uma condicao médica real.
8. Eu sinto que minha familia tem menos respeito 12=185,71% 12=85,71%
por mim porque eu tenho doenca falciforme.
9. Minha familia pensa que a dor falciforme é
mais um problema mental ou emocional do que 8=57,14% 13=92,85%
um problema fisico.
10. Minha familia se sente envergonhada de dizer 12=85,71% 14=100%

as pessoas que eu tenho doenca falciforme.

Fonte: Elaborado pela autora.
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Tabela 4: Porcentagem de Concordancia para pertinéncia e clareza da versdo em portugués
apos avaliagdo do comité de juizes do dominio 4. Feira de Santana, Bahia, 2018.

DOMINIO 4
Questao _
(item) PERTINENCIA CLAREZA
1. A maioria dos enfermeiros acreditam que ha 13=92,85% 12=85,71%
uma causa fisica real para dor falciforme.
2. Os enfermeiros acham que as pessoas com 12=85,71% 14=100%

doenca falciforme exageram sua dor.
3. Muitos enfermeiros acham que as pessoas com
dor falciforme querem mais medicacéo do que é 14=100% 14=100%
necessario para a sua dor fisica.
4. Enfermeiras/os acham que a dor falciforme ¢,

na maior parte, um problema mental ou 12=85,71% 14=100%
emocional.
5. A maioria dos enfermeiros acham que as
pessoas com doenga falciforme usam medicagéo 10=71,42% 13=92,85%

para dor de forma apropriada.
6. A maioria dos enfermeiros acham que as
pessoas com doenca falciforme reclamam sobre 12=85,71% 13=92,85%
sua doenca tanto quanto as pessoas com outras
condi¢cdes médicas.
7. Muitos enfermeiros acreditam que as pessoas
com doenga falciforme poderiam ser mais 13=92,85% 14=100%
fisicamente ativas, se quisessem.
8. Muitos enfermeiros acham que as pessoas com

doenca falciforme s&o menos emocionalmente 14=100% 14=100%
estaveis do que as pessoas com outros problemas
de saude.
9. Muitos enfermeiros acham que as pessoas com 14=100% 13=92,85%
dor falciforme sdo "viciados em drogas".
10. A maioria dos enfermeiros prefeririam néo 12=85,71% 13=92,85%

cuidar de pessoas com doenca falciforme.

Fonte: Elaborado pela autora.

Os itens que apresentaram baixa concordancia quanto a pertinéncia e clareza foram
discutidos entre a equipe de pesquisadores responsaveis, feitas adequagdes, conforme
consideracdes dos especialistas e novamente passado por comité de juizes para aprovagio. E
importante ressaltar que alguns itens que apresentaram valores de concordancia maiores que
80% foram modificados o formato da escrita por sugestdo dos proprios especialistas, a fim de
melhorar a compreensédo do instrumento. Sendo assim, os quadros 1, 2, 3 e 4 abaixo mostram
separados por dominios a versdo em portugués do instrumento antes e apos avaliacdo do
comité de especialistas, e, posteriormente foram descritas detalhadamente todas as alteracdes

realizadas nos itens do instrumento.
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Quadro 1: Versdo sintese em portugués T12 e versdo em portugués apds avaliacdo do comité de
juizes do dominio 1. Feira de Santana, Bahia, 2018.

DOMINIO 1
Itens Versao sintese em portugués T12 Versdo em portugués apos avaliacédo dos
juizes
As pessoas acreditam que alguém com As pessoas acham que alguém com doenga
1 doenca falciforme é igualmente falciforme tem a mente e o emocional
saudavel, mental e emocionalmente saudaveis como qualquer outra pessoa.
como qualquer outra pessoa.
As pessoas acreditam que na maior parte As pessoas acreditam que muitas vezes a
2 das vezes a culpa é do paciente quando culpa é do paciente quando sua dor ndo
sua dor ndo melhora. melhora.
As pessoas sdo compreensivas quando | As pessoas entendem quando eu falo sobre a
3 escutam eu falar sobre a minha condi¢édo minha dor.
de dor.
As pessoas acreditam que a doenca
4 falciforme é usada como uma desculpa N&o necessitou de alteracdes
para obter medicagdo para a dor.
As pessoas entendem o sofrimento As pessoas entendem o sofrimento da pessoa
5 experimentado por alguém com dor com doenga falciforme que vive com dor.
cronica.
Eu me sinto envergonhado de dizer as Eu me sinto envergonhado de dizer as pessoas
6 pessoas que eu ndo posso fazer algo por que eu ndo posso fazer algo por causa da
causa da minha dor. minha doenca.
As pessoas pensam menosprezam As pessoas pensam que alguém com doenca
7 alguém que € incapaz de trabalhar por falciforme é incapaz de trabalhar.
causa da doenca falciforme.
As pessoas acreditam que ter dor As pessoas acreditam que sentir dor por
8 falciforme é um sinal de fraqueza. causa da doenca falciforme é um sinal de
fraqueza.
As pessoas pensam que alguém que As pessoas pensam que quem sempre toma
9 toma medicamentos receitados para dor remédios para dor é um viciado em
de forma regular € um "viciado em medicamentos.
drogas”.
Quando as pessoas ouvem que alguém | As pessoas pensam que aqueles com doenca
10 tem dor falciforme, eles acham que essa | falciforme que reclamam de dor também tém
pessoa provavelmente também tém problemas mentais ou emocionais.
problemas mentais ou emocionais.

Quadro 2: Versdo sintese em portugués T12 e versdo em portugués apds avaliagdo do comité de
juizes do dominio 2. Feira de Santana, Bahia, 2018.

DOMINIO 2
Itens Versao sintese em portugués T12 Versao em portugués apos avaliagdo dos
juizes
A maioria dos médicos acreditam que ha | A maioria dos médicos acreditam que existe
1 uma causa fisica real para dor falciforme | uma causa verdadeira para dor na doenga
falciforme.

Os médicos acham que as pessoas com | Os médicos acham que as pessoas com doenca

2 doenca falciforme exageram sua dor falciforme exageram quando falam da sua

dor.
Muitos médicos acham que as pessoas Muitos médicos pensam que as pessoas com
3 com dor falciforme querem mais doenga falciforme querem mais medicagao

medicagdo do que é necessario para a

para sua dor do gue 0 necessario.
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sua dor fisica.

Os médicos acham que a dor falciforme

Os médicos acham que na maioria das vezes

4 €, na maior parte, um problema mental a dor das pessoas com doenca falciforme é
ou emocional. um problema mental ou emocional.
A maioria dos médicos acha que as A maioria dos médicos acha que as pessoas
5 pessoas com doenca falciforme usam com doenca falciforme usam medicacao para a
medicacao para a dor de forma dor de forma correta.
apropriada.
A maioria dos médicos acha que as A maioria dos médicos acha que as pessoas
6 pessoas com doenca falciforme com doenca falciforme reclamam mais do que
reclamam sobre sua doenca tanto quanto outras pessoas com outros problemas de
as pessoas com outras condicdes saude.
médicas.
Muitos médicos acreditam que as Muitos médicos acreditam que as pessoas com
7 pessoas com doenca falciforme doenca falciforme poderiam ser mais ativas, se
poderiam ser mais fisicamente ativas, se quisessem.
quisessem.
Muitos médicos acham que as pessoas Muitos médicos acham que as pessoas com
8 com doenga falciforme sdo menos doenca falciforme tem mais problemas
emocionalmente estaveis do que as emocionais do que aqueles com outros
pessoas com outros problemas de salde. problemas de satde.
Muitos médicos acham que as pessoas Muitos médicos acham que as pessoas com
9 com dor falciforme sé&o "viciados em doenca falciforme que tomam remédios
drogas". para dor sdo "viciados em medicamentos™’.
A maioria dos médicos prefeririam ndo | A maioria dos médicos preferem ndo cuidar
10 tratar as pessoas com doenca falciforme. de pessoas com doenga falciforme.

Quadro 3: Versdo sintese em portugués T12 e versdo em portugués apds avaliacdo do comité de
juizes do dominio 3. Feira de Santana, Bahia, 2018.

DOMINIO 3

Versao sintese em portugués T12

Versao em portugués apoés avaliagdo dos
juizes

1 Minha familia entende que eu tenho dor Minha familia entende que eu tenho dor e
fisica. limitac@es fisicas por causa da doenca.
Minha familia pensa que eu preciso de
2 menos medicagdo para a dor do que eu N&o necessitou de alteracoes
tomo.
Minha familia pensa que eu exagero a
3 dor que tenho, a fim de ndo fazer coisas N&o necessitou de alteragoes
que eu ndo quero fazer.
Minha familia entende que eu posso usar Minha familia entende que eu posso usar
4 apenas a quantidade de medicacédo para apenas a quantidade de medicacdo para dor
dor que esta prescrita gue esta na receita.
5 Minha familia pensa que eu poderia ser Minha familia pensa que eu poderia ser mais
mais fisicamente ativo, se eu quisesse. ativo fisicamente, se eu quisesse.
Minha familia pensa que por tomar Minha familia pensa que por tomar medicacdo
6 medicacdo para a dor regularmente, eu para a dor regularmente, eu me tornei um
me tornei um "viciado em drogas". “viciado em medicamentos”.
7 Minha familia entende que doenca Minha familia entende que a doenca falciforme
falciforme é uma condi¢do médica real. é um problema de satde verdadeiro.
Eu sinto que minha familia tem menos
8 respeito por mim porgue eu tenho N&o necessitou de alteracbes

doenca falciforme.
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Minha familia pensa que a dor

Minha familia pensa que a minha dor é mais

9 falciforme é mais um problema mental | um problema mental ou emocional do que um
ou emocional do que um problema problema fisico.
fisico.
Minha familia se sente envergonhada de
10 dizer as pessoas que eu tenho doenga Nao necessitou de alteracbes

falciforme.

Quadro 4: Versdo sintese em portugués T12 e versdo em portugués apds avaliacdo do comité de
juizes do dominio 4. Feira de Santana, Bahia, 2018.

DOMINIO 4
Item Versao sintese em portugués T12 Versdo em portugués apos avaliacédo dos
juizes
A maioria dos enfermeiros acreditam A maioria dos enfermeiros acreditam que
1 que h& uma causa fisica real para dor existe uma causa verdadeira para dor na
falciforme. doenca falciforme.
Os enfermeiros acham que as pessoas Os enfermeiros acham que as pessoas com
2 com doenga falciforme exageram sua doenca falciforme exageram quando falam
dor. da sua dor.
Muitos enfermeiros acham que as Muitos enfermeiros pensam que as pessoas
3 pessoas com dor falciforme querem mais com doenga falciforme querem mais
medicacdo do que é necessario paraa | medicacdo para sua dor do que 0 necessario.
sua dor fisica.
Enfermeiras/os acham que a dor Os enfermeiros acham que na maioria das
4 falciforme é, na maior parte, um vezes a dor das pessoas com doenca
problema mental ou emocional. falciforme é um problema mental ou
emocional.
A maioria dos enfermeiros acham que as | A maioria dos enfermeiros acha que as pessoas
5 pessoas com doenca falciforme usam | com doenca falciforme usam medicacdo para a
medicacao para dor de forma dor de forma correta.
apropriada.
A maioria dos enfermeiros acham que as | A maioria dos enfermeiros acha que as pessoas
6 pessoas com doenca falciforme com doencga falciforme reclamam mais do que
reclamam sobre sua doenca tanto quanto outras pessoas com outros problemas de
as pessoas com outras condicdes saude.
médicas.
Muitos enfermeiros acreditam que as Muitos enfermeiros acreditam que as pessoas
7 pessoas com doenca falciforme com doengca falciforme poderiam ser mais
poderiam ser mais fisicamente ativas, se ativas, se quisessem.
quisessem.
Muitos enfermeiros acham que as Muitos enfermeiros acham que as pessoas com
8 pessoas com doenca falciforme sdo doenca falciforme tem mais problemas
menos emocionalmente estaveis do que emocionais do que aqueles com outros
as pessoas com outros problemas de problemas de salde.
salde.
Muitos enfermeiros acham que as Muitos médicos acham que as pessoas com
9 pessoas com dor falciforme sdo doenca falciforme que tomam remédios
"viciados em drogas". para dor sdo "viciadas em medicamentos".
10 A maioria dos enfermeiros prefeririam A maioria dos enfermeiros preferem néo

néo cuidar de pessoas com doenga
falciforme.

cuidar de pessoas com doenca falciforme.
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No primeiro dominio, referente a percep¢do do estigma na relacdo das pessoas com
DF com o publico geral, o item 1 mesmo apresentando 85,7% para pertinéncia e 92,8% para
clareza sofreu modificagdes sugeridas pelos especialistas, assim, o verbo “acreditam” foi
substituido por “acham” ¢ o fragmento “¢ igualmente saudavel, mental e emocionalmente” foi
substituido por “tem a mente € o emocional saudaveis”.

O item 2, o fragmento “na maior parte das vezes” foi modificado para “muitas vezes”,
mesmo apresentando valores maiores de 80% para pertinéncia e clareza. O item 3 apresentou
78,5% para pertinéncia e 78,5% para clareza, assim, o fragmento do item “sdo compreensivas
quando escutam eu falar sobre a minha condic¢ao de dor”, foi alterado para “entendem quando
eu falo sobre a minha dor”. O item 5 também apresentou concordancia acima de 80% para
clareza e pertinéncia. Entretanto, foi sugerido pelos especialistas modificar o fragmento
“experimentado por alguém com dor cronica” para “da pessoa com doenca falciforme que
vive com dor”, deixando mais claro que nao é qualquer tipo de pessoa com dor, mas 0 grupo
populacional de pessoas com DF.

Quanto ao item 6, foi substituido “minha dor” por “minha doenga”, apesar de ter
apresentando concordancia de 100% para clareza e pertinéncia. O item 7 apresentou clareza
de 50% e foi modificado de “menosprezam alguém que é incapaz de trabalhar por causa da
doenga falciforme” para “que alguém com doenga falciforme ¢ incapaz de trabalhar”.

Quanto ao item 8, 0 mesmo apresentou 92,8% e 85,7% para clareza e pertinéncia
respectivamente. Entretanto, foi sugerido modificar o fragmento “ter dor falciforme é um
sinal de fraqueza” para “sentir dor por causa da doenca falciforme é um sinal de fraqueza”. Os
itens 9 e 10 apresentaram concordancia de 71,4% para pertinéncia, assim, foram modificados
de: item 9 “alguém que toma medicamentos receitados para dor de forma regular ¢ um
viciado em drogas” para “quem sempre toma remédios para dor ¢ um viciado em
medicamentos”.  Nesse item os juizes sinalizaram que o termo ‘“drogas” remetia a
compreensdo que as pessoas com DF eram viciadas em drogas ilicitas e na verdade existe um
estigma social de que essas pessoas sdo viciadas em medicamentos analgésicos devido aos
eventos frequentes de crises dolorosas ocasionados pela vaso-oclusdo, que é uma das
principais complica¢des da doenga. E por fim, o item 10 do primeiro dominio, o fragmento
“Quando as pessoas ouvem que alguém tem dor falciforme, eles acham que essa pessoa
provavelmente” para “As pessoas pensam que aqueles com doenga falciforme que reclamam
de dor”.

No segundo dominio, referente a percepcao do estigma na relacdo das pessoas com DF

com os profissionais médicos nos servicos de satde. No item 1, o fragmento “ha uma causa
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fisica real para dor falciforme” foi substituido por “existe uma causa verdadeira para dor na
doenga falciforme”, pois apresentou uma 50% de concordancia para clareza entre os juizes. O
item 2 apresentou 78,5% de concordéancia para pertinéncia e o fragmento “exageram sua dor”
foi modificado para “exageram quando falam da sua dor”. O item 3 apresentou 100% de
concordéncia tanto para clareza quanto para pertinéncia, mas foi sugerido pelos especialistas
modificar a forma de escrita para deixar tal item ainda mais claro, sendo este modificado o
verbo “acham” por “pensam” e 0 fragmento “com dor falciforme querem mais medicagédo do
que ¢ necessario para a sua dor fisica” para “com doenca falciforme querem mais medicacéo
para sua dor do que o necessario”.

O item 4 apresentou 71,4% de concordancia para clareza e foi substituido o fragmento
“que a dor falciforme €, na maior parte,” para “que na maioria das vezes a dor das pessoas
com doenca falciforme ¢”. Quanto ao item 5, 0 mesmo apresentou 50% de concordancia para
pertinéncia e 78,5% para clareza, sendo alterado o termo “apropriada” para “correta”. A
justificativa dos juizes para a baixa concordancia foi que o item estava no formato afirmativo
e eles acreditavam que deveria vir no formato negativo. Entretanto, as pesquisadoras
avaliaram e resolveram manter o item no formato afirmativo com modificacdo apenas do
termo supracitado, pois se colocassem a frase na negativa poderiam induzir as respostas na
populagéo alvo.

O item 6 apresentou 78,5% para clareza, sendo sugerido pelos juizes modificar o
fragmento “sobre sua doenca tanto quanto as pessoas com outras condi¢des médicas” para
“mais do que outras pessoas com outros problemas de satde”. A justificativa dos juizes para
modificar este item foi que ocorre no imaginario dos profissionais médicos uma
superestimacdo das pessoas com DF acerca de sua doenca e das demais complicacdes da
mesma quando comparada com as pessoas com outros problemas de salde.

O item 7 apresentou 78,5% para clareza e foi sugerido pelos juizes retirar o termo
“fisicamente”, pois a atividade ndo esta apenas relacionada a condicdo fisica. Quanto ao item
8, 0 mesmo apresentou para clareza 71,4%, sendo sugerido pelos juizes modificar o
fragmento “sdo menos emocionalmente estaveis do que as pessoas’ para “tem mais problemas
emocionais do que aqueles”.

O item 9 apresentou para clareza 78,5% e foi sugerido modificar o fragmento “com
dor falciforme sdo viciados em drogas” para “com doenga falciforme que tomam remédios
para dor sdo viciadas em medicamentos”. Os juizes justificaram que as pessoas com DF néo
tomam remédios somente em situacdo de dor, mas como profilaxia de complica¢des durante

toda a sua vida, além disso, a utilizacdo do termo “viciados em drogas” remete a idéia que
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essas pessoas usam drogas ilicitas, e 0 que vigora é que essas pessoas sdo viciadas em
medicacdes analgésicas.

Quanto ao item 10, 0 mesmo apresentou para pertinéncia e clareza 85,7% e 92,8%
respectivamente, mas mesmo assim foi sugerido pelos juizes modificar o fragmento
“prefeririam ndo tratar as” para “preferem ndo cuidar de”, os juizes justificaram a sugestdo de
modificar a escrita do item afirmando que os médicos até tratam as pessoas com DF, pois
remetem-se apenas ao bioldgico, no entanto, quanto ao cuidado integral, a escuta qualificado,
observa-se pouco interesse dos médicos no atendimento para com as pessoas com a DF.

No terceiro dominio, referente a percepcao do estigma na relacdo das pessoas com DF
com seus familiares, o item 1 apresentou pertinéncia e clareza de 100%, mas foi sugerido
modificar o fragmento “dor fisica” para “dor e limitagdes fisicas por causa da doenca”, sendo
justificado que as pessoas com DF ndo tém apenas dor, mas apresentam outras complicacfes
decorrentes da doenca. O item 4 apresentou 78,5% para clareza e foi trocado o termo
“prescrita” por “na receita”. O item 5 apresentou para clareza e pertinéncia 100% e 92,8%
respectivamente, mas foi sugerido suprimir o ter “fisicamente”.

Quanto ao item 6, 0 mesmo apresentou pertinéncia de 64,2% e foi sugerido pelos
especialistas trocar o termo “drogas” por “medicamentos”, pois drogas remete a substancias
ilicitas e ndo a medicamentos para tratar a doenca e a dor em momentos de crises. O item 7
apresentou clareza de 71,4% e foi modificado o fragmento de “¢ uma condi¢ao médica real”
para “é um problema de satde verdadeiro”, pois condi¢do médica real ndo deixava claro se
tratar de um problema de saude com diversas complicacBes. JA o item 9 apresentou
pertinéncia de 57,1% e foi alterado o fragmento “dor falciforme” para “minha dor”, sendo
justificado pelos juizes que no contexto brasileiro ndo é muito utilizado o termo dor
falciforme. Além disso, a utilizacdo do mesmo acaba por estigmatizar as pessoas com DF que
apresentam crises de dor.

No quarto dominio, referente a percepcdo do estigma na relagdo das pessoas com DF
com os profissionais enfermeiros nos servicos de saude, nenhum item apresentou
concordancia inferior a 80% para clareza e apenas o item 5 apresentou pertinéncia de 71,4%.
Entretanto, os juizes fizeram sugestdes na escrita dos itens que foram avaliados e alguns
foram acatados pelas pesquisadoras com o objetivo de deixar a linguagem do instrumento
mais simples e compreensivel para a populacao alvo.

Desta forma, mesmo com os valores acima de 80 %, serdo descritas abaixo todas as
alteracdes realizadas em cada item do quarto dominio do instrumento. No item 1 foi

modificado o fragmento “h4 uma causa fisica real” para “existe uma causa verdadeira”. No
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item 2 foi sugerido modificar o fragmento “exageram sua dor” para “exageram quando falam
da sua dor”. No item 3 o fragmento “acham que as pessoas com dor falciforme querem mais
medicacdo do que € necessario para a sua dor fisica” foi alterado para “pensam que as pessoas
com doenca falciforme querem mais medicagdo para sua dor do que o necessario”. No item 4
o fragmento “a dor falciforme é, na maior parte” foi alterado para “na maioria das vezes a dor
das pessoas com doenca falciforme ¢”. O item 5, que apresentou 71,4% para pertinéncia, foi
alterado o termo ‘“‘apropriada” para ‘“correta”. A justificativa dos juizes para a baixa
concordancia foi o item esta no formato afirmativo como no item 5 do primeiro dominio.
Entretanto, as pesquisadoras avaliaram e mantiveram o item no formato afirmativo buscando
n&o induzir respostas nos respondentes do instrumento quando o mesmo for aplicado.

No item 6 o fragmento “sobre sua doenga tanto quanto as pessoas com outras
condigdes médicas” para “mais do que outras pessoas com outros problemas de saude”,
apresentando a mesma justificativa do item 6 do segundo dominio do instrumento. No item 7
foi sugerido suprimir o termo “fisicamente”. O item 8 foi modificado o fragmento “sdo menos
emocionalmente estaveis do que as pessoas” para “tem mais problemas emocionais do que
aqueles”. O item 9 foi alterado o fragmento “com dor falciforme sao viciados em drogas” para
“com doenga falciforme que tomam remédios para dor sdo viciadas em medicamentos”.
Apresentando a mesma justificativa do item 9 do segundo dominio. E por fim, o item 10,
alterado o fragmento “prefeririam ndo tratar as” para “preferem ndo cuidar de”, também

apresentando a mesma justificativa do item 10 do segundo dominio.

6.1.2 Avaliacdo do instrumento pela populagdo-alvo

Apos avaliagcdo do comité de especialistas e das alteracdes supracitadas, o instrumento
foi aplicado junto a populacdo alvo na fase do “pré-teste”. Nesse estagio, a escala adequada
foi aplicada em uma amostra de 30 adultos com DF.

Durante a aplicacdo do instrumento foram observados os consensos, divergéncias e
dificuldades de compreensdo dos itens sinalizados pelos participantes. Observou-se que as
pessoas com menor nivel de escolaridade apresentaram maiores dificuldades de compreensao,
sendo necessario que a pesquisadora repetisse algumas perguntas para que estes

compreendessem o conteudo do item.
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Quanto as sugestdes de mudangas no instrumento, os participantes sugeriram mudar a
graduacéo de resposta de (6) seis para (3) trés, sendo elas: concordo, concordo parcialmente e
discordo, mudanca que foi acatada e discutida com a autora do instrumento.

Os itens apontados pelos participantes para modificacdes na escrita foram os 1 e 5 do
segundo e quarto dominio. Estas foram destacadas e discutidas posteriormente entre as
pesquisadoras para adequacao da escrita.

Os participantes sugeriram retirar o termo “causa verdadeira” no item 1 do segundo e
quarto dominio, pois referiram ndo estar claro se o termo referia-se a causa da doenca,
conhecimento médico ou surgimento da doenca na populagao.

No item 5, do segundo e quarto dominio, os participantes sugeriram vir na forma
negativa para ficar mais compreensivel no momento de dar a resposta. Apds as sugestdes da
populacédo-alvo, todos os itens que apresentaram dificuldade de compreensao foram discutidos
e avaliados pelas pesquisadoras e realizados adequacdes conforme sugestéo dos participantes.
Os quadros 5 e 6 mostram os itens alterados ap6s avaliacdo da populacdo alvo e o quadro 7

todas as etapas do processo de adaptacdo transcultural com a versao final do instrumento.

Quadro 5: Versdo em portugués ap6s avaliacdo da populagdo alvo e versédo final da EEPDF, dominio
2. Feira de Santana, Bahia, 2018.

DOMINIO 2
Itens | Versdo em portugués apos avaliagdo | Versao em portugués final do dominio 1 da
da populacéo alvo EEDPPDF
A maioria dos médicos acreditam que A maioria dos médicos acreditam que existe
1 existe uma causa verdadeira para dor uma causa para dor na doenga falciforme.
na doenca falciforme.
Os médicos acham que as pessoas com | Os médicos acham que as pessoas com doenca
2 doenca falciforme exageram quando falciforme exageram quando falam da sua dor.
falam da sua dor.
Muitos médicos pensam que as pessoas Muitos médicos pensam que as pessoas com
3 com doenga falciforme querem mais doenca falciforme querem mais medicacéao
medicagdo para sua dor do que o para sua dor do que o necessario.
necessario.
Os médicos acham que na maioriadas | Os médicos acham que na maioria das vezes a
4 vezes a dor das pessoas com doenga dor das pessoas com doenca falciforme é um
falciforme é um problema mental ou problema mental ou emocional.
emocional.
A maioria dos médicos acha que as A maioria dos médicos acha que as pessoas
5 pessoas com doenca falciforme usam com doenga falciforme ndo usam medicagéo
medicacao para a dor de forma correta. para a dor de forma correta.
A maioria dos médicos acha que as A maioria dos médicos acha que as pessoas
6 pessoas com doenca falciforme com doenca falciforme reclamam mais do que
reclamam mais do que outras pessoas | outras pessoas com outros problemas de saude.
com outros problemas de salde.
Muitos médicos acreditam que as Muitos médicos acreditam que as pessoas com
7 pessoas com doenca falciforme doenca falciforme poderiam ser mais ativas, se
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poderiam ser mais ativas, se quisessem.

quisessem.

Muitos médicos acham que as pessoas

Muitos médicos acham que as pessoas com

falciforme.

8 com doenca falciforme tem mais doenca falciforme tem mais problemas

problemas emocionais do que aqueles emocionais do que aqueles com outros

com outros problemas de salde. problemas de saude.

Muitos médicos acham que as pessoas Muitos médicos acham que as pessoas com

9 com doenca falciforme que tomam doenca falciforme que tomam remédios para
remédios para dor sdo "viciados em dor séo "viciados em medicamentos".
medicamentos".

A maioria dos médicos preferem nao A maioria dos médicos preferem nao cuidar de

10 cuidar de pessoas com doenga pessoas com doenca falciforme.

Quadro 6: Versdao em portugués apds avaliacdo do comité de juizes e versdo ap6s avaliagdo da
opulagdo alvo do dominio 4. Feira de Santana, Bahia, 2018.

DOMINIO 4
Item Versdo em portugués apos avaliagdo dos | Versdo em portugués final do dominio 4
juizes da EEDPPDF
A maioria dos enfermeiros acreditam que A maioria dos enfermeiros acreditam que
1 existe uma causa verdadeira para dor na existe uma causa para dor na doenga
doenca falciforme. falciforme.
Os enfermeiros acham que as pessoas com Os enfermeiros acham que as pessoas com
2 doenca falciforme exageram quando falam doenca falciforme exageram quando falam
da sua dor. da sua dor.
Muitos enfermeiros pensam que as pessoas | Muitos enfermeiros pensam que as pessoas
3 com doenga falciforme querem mais com doenga falciforme querem mais
medicagdo para sua dor do que 0 necessario. medicacao para sua dor do que o
necessario.
Os enfermeiros acham que na maioria das Os enfermeiros acham que na maioria das
4 vezes a dor das pessoas com doenga vezes a dor das pessoas com doenca
falciforme é um problema mental ou falciforme é um problema mental ou
emocional. emocional.
A maioria dos enfermeiros acha que as A maioria dos enfermeiros acha que as
5 pessoas com doenga falciforme usam pessoas com doenga falciforme n&o usam
medicagdo para a dor de forma correta. medicagdo para a dor de forma correta.
A maioria dos enfermeiros acha que as A maioria dos enfermeiros acha que as
6 pessoas com doenca falciforme reclamam pessoas com doenca falciforme reclamam
mais do que outras pessoas com outros mais do que outras pessoas com outros
problemas de satde. problemas de satde.
Muitos enfermeiros acreditam que as pessoas Muitos enfermeiros acreditam que as
7 com doenga falciforme poderiam ser mais pessoas com doenca falciforme poderiam
ativas, se quisessem. ser mais ativas, se quisessem.
Muitos enfermeiros acham que as pessoas Muitos enfermeiros acham que as pessoas
8 com doenga falciforme tem mais problemas | com doenca falciforme tem mais problemas
emocionais do que aqueles com outros emocionais do que aqueles com outros
problemas de salde. problemas de salde.
Muitos enfermeiros acham que as pessoas Muitos enfermeiros acham que as pessoas
9 com doenga falciforme que tomam remédios com doenga falciforme que tomam
para dor sdo "viciadas em medicamentos". remédios para dor sdo "viciadas em
medicamentos”.
10 A maioria dos enfermeiros preferem nédo A maioria dos enfermeiros preferem ndo

cuidar de pessoas com doenga falciforme.

cuidar de pessoas com doenca falciforme.
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Quadro 7: Versdo original da Sickle Cell Disease Health-Related Stigma Scale (SCD-HRSS), sintese das traducdes, retraducdo, versdo avaliada pelos juizes,
versdo avaliada pela populacdo-alvo e versdo final em portugués da SCD-HRSS. Feira de Santana, Bahia, 2018.

DOMINIO 1

Itens

Instrumento original

Verséao sintese T12

Retraducéo ou Back-
translation

Versdo avaliada pelos
juizes

Versdo avaliada
pela populacao-alvo

Verséao final em
portugués da SCD-
HRSS

People believe that
someone with sickle
cell pain is as mentally
and emotionally healthy
as the average person.

As pessoas acreditam que
alguém com doenca
falciforme é igualmente
saudavel, mental e
emocionalmente como
qualquer outra pessoa.

People believe that someone
with sickle cell disease is
healthy, mentally and
emotionally as any other
person.

As pessoas acreditam
que alguém com doenca
falciforme é igualmente

saudavel, mental e
emocionalmente como
qualquer outra pessoa.

As pessoas acham
que alguém com
doenca falciforme
temamente e 0
emocional saudaveis
como qualquer outra
pessoa.

As pessoas acham
que alguém com
doenca falciforme
tem a mente e 0
emocional saudaveis
como qualquer outra
pessoa.

People believe that it is
mostly the patient’s
fault when his/her pain
does not get better.

As pessoas acreditam que
na maior parte das vezes a
culpa é do paciente quando
sua dor ndo melhora.

People believe that most of
the times is the fault of the
patient when their pain does
not improve.

As pessoas acreditam
que na maior parte das
vezes a culpa é do
paciente quando sua dor
ndo melhora.

As pessoas acreditam
que muitas vezes a
culpa é do paciente
quando sua dor ndo

melhora.

As pessoas acreditam
que muitas vezes a
culpa é do paciente
quando sua dor ndo

melhora.

People are sympathetic
when they hear about
my pain condition.

As pessoas sao
compreensivas quando
escutam eu falar sobre a
minha condi¢&o de dor.

The people are
comprehensively when
listening to me talking about
my condition of pain.

As pessoas sdo
compreensivas quando
escutam eu falar sobre a
minha condicdo de dor.

As pessoas entendem
guando eu falo sobre
a minha dor.

As pessoas entendem
quando eu falo sobre
a minha dor.
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People believe that
sickle cell is used as an
excuse to get pain
medication.

As pessoas acreditam que
a doenca falciforme é
usada como uma desculpa
para obter medicacdo para
a dor.

People believe that sickle

cell disease is used as an

excuse for medication for
pain.

As pessoas acreditam
gue a doenga falciforme
€ usada como uma
desculpa para obter
medicac¢do para a dor.

As pessoas acreditam
que a doenga
falciforme é usada
como uma desculpa
para obter medicagdo
para a dor.

As pessoas acreditam
gue a doenga
falciforme é usada
como uma desculpa
para obter medicacéo
para a dor.

People understand the
suffering experienced
by someone with

As pessoas entendem o
sofrimento experimentado
por alguém com dor

The people understand the
suffering experienced by
someone with chronic pain.

As pessoas entendem o
sofrimento
experimentado por

As pessoas entendem
o sofrimento da
pessoa com doenca

As pessoas entendem
o sofrimento da
pessoa com doenga
falciforme que vive

chronic pain. crénica. alguém com dor cronica. | falciforme que vive
com dor. com dor.
| feel ashamed to say to Eu me sinto Eu me sinto Eu me sinto

| feel embarrassed to
tell people that | cannot
do something because
of my pain.

Eu me sinto envergonhado
de dizer as pessoas que eu
ndo posso fazer algo por
causa da minha dor.

people that | can not do
something because of my
pain.

envergonhado de dizer

as pessoas que eu ndo
posso fazer algo por
causa da minha dor.

envergonhado de
dizer as pessoas que
eu ndo posso fazer
algo por causa da
minha doenca.

envergonhado de
dizer as pessoas que
eu ndo posso fazer
algo por causa da
minha doenca.

People think less of
someone who is unable
to work because of
sickle cell.

As pessoas pensam
menosprezam alguém que
é incapaz de trabalhar por
causa da doenca
falciforme.

The people who flout

someone who is incapable of

work because of sickle cell
disease.

As pessoas pensam
menosprezam alguém
gue é incapaz de
trabalhar por causa da
doenca falciforme.

As pessoas pensam
que alguém com
doenga falciforme é
incapaz de trabalhar.

As pessoas pensam
gue alguém com
doenga falciforme é
incapaz de trabalhar.

People believe that
having sickle cell pain
is a sign of weakness.

As pessoas acreditam que
ter dor falciforme é um
sinal de fraqueza.

People believe that have
pain due to the sickle cell
disease is a sign of

As pessoas acreditam
que ter dor falciforme é
um sinal de fraqueza.

As pessoas acreditam
que sentir dor por
causa da doenca
falciforme é um sinal

As pessoas acreditam
que sentir dor por
causa da doenca

falciforme é um sinal




77

weakness.

de fraqueza.

de fraqueza.

9 People think that As pessoas pensam que People think that someone As pessoas pensam que As pessoas pensam As pessoas pensam
someone taking alguém que toma who takes medicines alguém que toma que quem sempre gue quem sempre
prescription pain medicamentos receitados prescribed for pain in regular medicamentos toma remédios para toma remédios para

medication on a regular | para dor de forma regular is "Addicted(a) in drugs". receitados para dor de dor é um viciado em | dor é um viciado em
basis is a “drug addict.” | é um "viciado em drogas”. forma regular é um medicamentos. medicamentos.
"viciado em drogas”.
10 When people hear that | Quando as pessoas ouvem When people hear that Quando as pessoas As pessoas pensam As pessoas pensam
someone has sickle cell | que alguém tem dor someone has pain due to the | ouvem que alguém tem que aqueles com que aqueles com
pain, they think that falciforme, eles acham que sickle cell disease, they dor falciforme, eles doenca falciforme doenca falciforme
person is also likely to | essa pessoa provavelmente think that this person acham que essa pessoa | que reclamam de dor | que reclamam de dor
have mental or também tém problemas probably also have mental provavelmente também também tém também tém
emotional problems. mentais ou emocionais. problems or emotional. tém problemas mentais | problemas mentais ou | problemas mentais ou
ou emocionais. emocionais. emocionais.
DOMINIO 2
1 Most doctors believe | A maioria dos médicos The majority of the A maioria dos médicos A maioria dos A maioria dos
that there is a real acreditam que ha uma physicians believe that there acreditam que ha uma médicos acreditam médicos acreditam
physicalcause for causa fisica real para dor is a physical cause real for causa fisica real para dor | que existe uma causa | que existe uma causa
sickle cell pain. falciforme pain in sickle cell disease falciforme verdadeira para dor para dor na doenca
na doenga falciforme. falciforme.
2 Doctors think that Os médicos acham que as | The doctors believe that Os médicos acham que Os médicos acham Os médicos acham

people with sickle

pessoas com doenga

people with sickle cell

as pessoas com doenca

que as pessoas com

que as pessoas com
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cell exaggerate their
pain.

falciforme exageram sua
dor.

disease exaggerate their
pain.

falciforme exageram sua
dor

doenca falciforme
exageram quando
falam da sua dor.

doenca falciforme
exageram quando
falam da sua dor.

Many doctors think
that people with
sickle cell painwant
more pain medication
than is necessary
fortheir physical pain.

Muitos médicos acham que
as pessoas com dor
falciforme querem mais
medicacdo do que é
necessario para a sua dor
fisica.

Many doctors believe that
people with pain by sickle
cell disease want more
medication than is required
for your physical pain.

Muitos médicos acham
gue as pessoas com dor
falciforme querem mais
medicacéo do que €
necessario para a sua dor
fisica.

Muitos médicos
pensam que as
pessoas com doenca
falciforme querem
mais medicacdo para
sua dor do que 0
necessario.

Muitos médicos
pensam que as
pessoas com doenca
falciforme querem
mais medicagdo para
sua dor do que 0
necessario.

Doctors think that
sickle cell pain is

mostly amental or
emotional problem.

Os médicos acham que a
dor falciforme é, na maior
parte,um problema mental
ou emocional.

The doctors believe that pain
in sickle cell disease is, in
most,a mental or emotional
problem.

Os médicos acham que a
dor falciforme é, na
maior parte, um
problema mental ou

Os médicos acham
gue na maioria das
vezes a dor das
pessoas com doenca

Os médicos acham
que na maioria das
vezes a dor das
pessoas com doenca

emocional. falciforme é um falciforme é um
problema mental ou problema mental ou
emocional. emocional.
Most doctors think | A maioria dos médicos The majority of the A maioria dos médicos A maioria dos A maioria dos

that people with
sickle cell usepain
medication
appropriately.

acha que as pessoas com
doenca falciforme usam
medicac¢do para a dor de
forma apropriada.

physicians think that people
with sickle cell disease use
medication for pain in an
appropriate manner.

acha que as pessoas com

doenca falciforme usam

medicac¢do para a dor de
forma apropriada.

médicos acha que as

pessoas com doenca
falciforme usam

medicacg&o para a dor
de forma correta.

médicos acha que as
pessoas com doenca
falciforme ndo usam
medicacéo para a dor
de forma correta.

Most doctors think
that people with
sickle cellcomplain

A maioria dos médicos
acha que as pessoas com
doenca falciforme

The majority of the
physicians think that people
with sickle cell disease

A maioria dos médicos
acha que as pessoas com
doenca falciforme

A maioria dos
médicos acha que as
pessoas com doenca

A maioria dos
médicos acha que as
pessoas com doenga
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about their illness
about as much as

people with other
medical conditions.

reclamam sobre sua
doenca tanto quanto as
pessoas com outras
condiges médicas.

complain about their disease
as far as people with other
medical conditions.

reclamam sobre sua
doenca tanto quanto as

pessoas com outras

condigBes médicas.

falciforme reclamam
mais do que outras

pessoas com outros

problemas de saude.

falciforme reclamam
mais do que outras

pessoas com outros

problemas de saude.

Many doctors believe
that people with
sickle cellcould be
more physically
active if they wanted.

Muitos médicos acreditam
gue as pessoas com doenca
falciforme poderiam ser
mais fisicamente ativas, se
quisessem.

Many doctors believe that
people with sickle cell
disease could be more
physically active if they
wanted to.

Muitos médicos
acreditam que as pessoas
com doenca falciforme
poderiam ser mais
fisicamente ativas, se
quisessem.

Muitos médicos
acreditam que as
pessoas com doenca
falciforme poderiam
ser mais ativas, se
quisessem.

Muitos médicos
acreditam que as
pessoas com doenca
falciforme poderiam
ser mais ativas, se
quisessem.

Many doctors think
that people with
sickle cell areless
emotionally stable
than people with
othermedical
problems.

Muitos médicos acham que
as pessoas com doenga
falciforme sdo menos
emocionalmente estaveis
do que as pessoas com
outros problemas de salde.

Many doctors believe that
people with sickle cell
disease are less emotionally
stable than the people with
other health problems.

Muitos médicos acham
que as pessoas com
doenca falciforme sdo
menos emocionalmente
estaveis do que as
pessoas com outros
problemas de saude.

Muitos médicos
acham que as pessoas
com doenca
falciforme tem mais
problemas
emocionais do que
aqueles com outros
problemas de salde.

Muitos médicos
acham que as pessoas
com doenca
falciforme tem mais
problemas
emocionais do que
aqueles com outros
problemas de salde.

Many doctors think
that people with
sickle cell painare
“drug addicts”.

Muitos médicos acham que
as pessoas com dor
falciforme séo "viciados
em drogas".

Many doctors believe that
people with sickle cell pain
are "addicted to drugs".

Muitos médicos acham

que as pessoas com dor

falciforme sdo "viciados
em drogas".

Muitos médicos
acham que as pessoas
com doenca
falciforme que
tomam remédios para
dor sdo "viciados em
medicamentos".

Muitos médicos
acham que as pessoas
com doenca
falciforme que
tomam remédios para
dor sdo "viciados em
medicamentos".
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10 Most doctors would | A maioria dos médicos Most physicians prefer not A maioria dos médicos A maioria dos A maioria dos
prefer not to treat prefeririam néo tratar as to treat people with sickle prefeririam néo tratar as médicos preferem médicos preferem
people withsickle cell | pessoas com doenca cell disease. pessoas com doenca ndo cuidar de pessoas | ndo cuidar de pessoas
disease. falciforme. falciforme. com doenca com doenca
falciforme. falciforme.
DOMINIO 3
1 My family Minha familia entende que My family believes that | Minha familia entende Minha familia Minha familia
understands that | eu tenho dor fisica. have physical pain. que eu tenho dor fisica. | entende que eu tenho | entende que eu tenho
have physical pain. dor e limitacGes dor e limitagdes
fisicas por causa da fisicas por causa da
doenca. doenca.
2 My family thinks I Minha familia pensa que My family thinks i precisode | Minha familia pensa que | Minha familia pensa | Minha familia pensa
need less pain eu precisode menos less medication for the pain eu preciso de menos que eu preciso de que eu preciso de
medication than | medicacgéo para a dor do of that I take. medicacéo para a dor do menos medicacao menos medicacao
take. que eu tomo. que eu tomo. para a dor do que eu para a dor do que eu
tomo. tomo.
3 My family feels that I | Minha familia pensaque eu My family thinks i Minha familia pensa que | Minha familia pensa | Minha familia pensa

exaggerate how much
I hurt in order to

get out of doing
things that I don’t
want to do.

exagero a dor que tenho, a
fim de ndo fazer coisas que
eu nao quero fazer.

exaggeration pain that I
have, in order not to do
things that | do not want to
do.

eu exagero a dor que
tenho, a fim de ndo fazer
coisas gue eu ndo quero
fazer.

que eu exagero a dor
que tenho, a fim de
ndo fazer coisas que
eu ndo quero fazer.

que eu exagero a dor
que tenho, a fim de

nao fazer coisas que
eu ndo quero fazer.
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My family
understands that | can
use only as much pain

medication as is
medically necessary

Minha familia entende que
eu posso usar apenas a
quantidade de medicacéo
para dor que esta prescrita

My family means that | can
use only the amount of
medication for pain that be
prescribed

Minha familia entende
que eu posso usar apenas
a quantidade de
medicacéo para dor que
esta prescrita

Minha familia
entende que eu posso
usar apenas a
quantidade de
medicacdo para dor
que esta na receita.

Minha familia
entende que eu posso
usar apenas a
quantidade de
medicac&o para dor
que esta na receita.

My family thinks that
I could be more
physically active if |
wanted.

Minha familia pensa que
eu poderia ser mais
fisicamente ativo, se eu
quisesse.

My family thinks I could be
more physically active (a), if
wanted.

Minha familia pensa que
eu poderia ser mais
fisicamente ativo, se eu
quisesse.

Minha familia pensa
gue eu poderia ser
mais ativo
fisicamente, se eu
quisesse.

Minha familia pensa
que eu poderia ser
mais ativo
fisicamente, se eu
quisesse.

My family thinks that
by taking pain
medication on a
regular

basis, | have become
a “drug addict”.

Minha familia pensa que
por tomar medicacdo para
a dor regularmente, eu me
tornei um "viciado em
drogas".

My family thinks that by
taking medication for pain
regularly, | became
a(a)"addicted (a) on drugs".

Minha familia pensa que
por tomar medicacédo
para a dor regularmente,
eu me tornei um "viciado
em drogas".

Minha familia pensa
que por tomar
medicac¢do para a dor
regularmente, eu me
tornei um “viciado
em medicamentos”.

Minha familia pensa
que por tomar
medicagdo para a dor
regularmente, eu me
tornei um “viciado
em medicamentos”.

My family
understands that
sickle cell is a real
medical condition.

Minha familia entende que
doenca falciforme é uma
condicdo médica real.

My family believes that
sickle cell disease is a real
medical condition.

Minha familia entende
que doenca falciforme é
uma condi¢do médica
real.

Minha familia
entende que a doenca
falciforme é um
problema de saide
verdadeiro.

Minha familia
entende que a doenca
falciforme é um
problema de salde
verdadeiro.

| feel that my family
has less respect for
me since | have sickle
cell.

Eu sinto que minha familia
tem menos respeito por
mim porque eu tenho
doenca falciforme.

| feel that my family has less
respect for me because |
have sickle cell disease

Eu sinto que minha
familia tem menos
respeito por mim porque
eu tenho doenca

Eu sinto que minha
familia tem menos
respeito por mim
porque eu tenho

Eu sinto que minha
familia tem menos
respeito por mim
porque eu tenho
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falciforme.

doenca falciforme.

doenca falciforme.

9 My family thinks that | Minha familia pensa que a My family think that sickle | Minha familia pensa que | Minha familia pensa | Minha familia pensa
sickle cell pain is dor falciforme é mais um cell disease pain is more a a dor falciforme é mais gue a minha dor é gue a minha dor é
more of a mental or | problema mental ou mental or emotional problem | um problema mental ou mais um problema mais um problema
emotional problem | emocional do que um than a physical problem emocional do que um mental ou emocional | mental ou emocional
than a physical problema fisico. problema fisico. do que um problema | do que um problema
problem. fisico. fisico.
10 My family feels Minha familia se sente My family feels ashamed to Minha familia se sente Minha familia se Minha familia se
embarrassed to tell envergonhada de dizer as tell people that | have sickle | envergonhada de dizer as | sente envergonhada sente envergonhada
people that | have pessoas que eu tenho cell disease pessoas que eu tenho de dizer as pessoas de dizer as pessoas
sickle cell. doenca falciforme. doenca falciforme. que eu tenho doenca | que eu tenho doenca
falciforme. falciforme.
DOMINIO 4
1 Most nurses believe | A maioria dos enfermeiros The majority of the nurses A maioria dos A maioria dos A maioria dos
that there is a real acreditam que ha uma believe that there is a enfermeiros acreditam enfermeiros enfermeiros
physicalcause for causa fisica real para dor physical cause real for pain gue ha uma causa fisica | acreditam que existe | acreditam que existe
sickle cell pain. falciforme. in sickle cell disease real para dor falciforme. | uma causa verdadeira | uma causa para dor
para dor na doenga | na doenga falciforme.
falciforme.
2 Nurses think that Os enfermeiros acham que The nurses believe that Os enfermeiros acham Os enfermeiros Os enfermeiros
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people with sickle
cell exaggerate their
pain.

as pessoas com doenca
falciforme exageram sua
dor.

people with sickle cell
disease exaggerate their
pain.

que as pessoas com
doenca falciforme
exageram sua dor.

acham que as pessoas
com doenca
falciforme exageram
quando falam da sua
dor.

acham que as pessoas
com doenca
falciforme exageram
quando falam da sua
dor.

Many nurses think
that people with
sickle cell painwant
more pain medication
than is necessary
fortheir physical pain.

Muitos enfermeiros acham
que as pessoas com dor
falciforme querem mais
medicacdo do que é
necessario para a sua dor
fisica.

Many nurses believe that
people with pain by sickle
cell disease want more
medication than is required
for your physical pain.

Muitos enfermeiros
acham que as pessoas
com dor falciforme
querem mais medicacao
do que é necessario para
a sua dor fisica.

Muitos enfermeiros
pensam que as
pessoas com doenca
falciforme querem
mais medicacao para
sua dor do que 0
necessario.

Muitos enfermeiros
pensam que as
pessoas com doenca
falciforme querem
mais medicacao para
sua dor do que 0
necessario.

Nurses think that

sickle cell pain is

mostly amental or
emotional problem.

Enfermeiras/os acham que
a dor falciforme é, na
maior parte, um problema
mental ou emocional.

The nurses believe that pain
in sickle cell disease is, in
most, a mental or emotional
problem.

Enfermeiras/os acham
que a dor falciforme é,
na maior parte, um
problema mental ou

Os enfermeiros
acham que na maioria
das vezes a dor das
pessoas com doenca

Os enfermeiros
acham que na
maioria das vezes a
dor das pessoas com

emocional. falciforme é um doenga falciforme é
problema mental ou um problema mental
emocional. ou emaocional.
Most nurses think A maioria dos enfermeiros | The majority of the nurses A maioria dos A maioria dos A maioria dos

that people with
sickle cell usepain

acham que as pessoas com
doenca falciforme usam

think that people with sickle
cell disease use medication

enfermeiros acham que
as pessoas com doenga

enfermeiros acha que
as pessoas com

enfermeiros acha que
as pessoas com

medication medicacéo para dor de for pain in an appropriate falciforme usam doenca falciforme doenca falciforme
appropriately. forma apropriada manner. medicagdo para dor de usam medicacdo para | ndo usam medicacao
forma apropriada. a dor de forma para a dor de forma
correta. correta.
Most nurses think A maioria dos enfermeiros | The majority of the nurses A maioria dos A maioria dos A maioria dos

that people with

acham que as pessoas com

think that people with sickle

enfermeiros acham que

enfermeiros acha que

enfermeiros acha que
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sickle cellcomplain
about their illness
about as much as

people with other
medical conditions.

doenca falciforme
reclamam sobre sua
doenga tanto quanto as
pessoas com outras
condigdes médicas.

cell disease complain about
their disease as far as people
with other medical
conditions.

as pessoas com doenga
falciforme reclamam
sobre sua doenca tanto
quanto as pessoas com
outras condigdes
médicas.

as pessoas com
doenca falciforme
reclamam mais do
que outras pessoas
com outros
problemas de saude.

as pessoas com
doenca falciforme
reclamam mais do
que outras pessoas
com outros
problemas de saude.

Many nurses believe
that people with
sickle cellcould be
more physically

active if they wanted.

Muitos(as)

enfermeiros(as) acreditam
que as pessoas com doenca
falciforme poderiam ser
mais fisicamente ativas, se
quisessem.

Many nurses believe that
people with sickle cell
disease could be more
physically active if they
wanted to.

Muitos enfermeiros
acreditam que as pessoas
com doenca falciforme
poderiam ser mais
fisicamente ativas, se
quisessem.

Muitos enfermeiros
acreditam que as
pessoas com doenca
falciforme poderiam
ser mais ativas, se
quisessem.

Muitos enfermeiros
acreditam que as
pessoas com doenca
falciforme poderiam
ser mais ativas, se
quisessem.

Many nurses think
that people with
sickle cell areless
emotionally stable
than people with
othermedical
problems.

Muitos(as) enfermeiros(as)
acham que as pessoas com
doenca falciforme séo
menos emocionalmente
estaveis do que as pessoas
com outros problemas de
saude.

Many nurses believe that
people with sickle cell
disease are less emotionally
stable than the people with
other health problems.

Muitos enfermeiros
acham que as pessoas
com doenca falciforme
sS40 menos
emocionalmente estaveis
do que as pessoas com
outros problemas de
salide.

Muitos enfermeiros
acham que as pessoas
com doenca
falciforme tem mais
problemas
emocionais do que
aqueles com outros
problemas de salde.

Muitos enfermeiros
acham que as pessoas
com doenca
falciforme tem mais
problemas
emocionais do que
aqueles com outros
problemas de salde.

Many nurses think
that people with
sickle cell painare
“drug addicts”.

Muitos(as) enfermeiros(as)
acham que as pessoas com
dor falciforme séo
"viciados em drogas".

Many nurses believe that
people with sickle cell pain
are "addicted to drugs".

Muitos enfermeiros
acham que as pessoas
com dor falciforme séo
"viciados em drogas".

Muitos médicos
acham que as pessoas
com doenca
falciforme que
tomam remédios para
dor sdo "viciadas em

Muitos médicos
acham que as pessoas
com doenca
falciforme que
tomam remédios para
dor s&o "viciadas em
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medicamentos”.

medicamentos”.

10

Most nurses would
prefer not to care for
people withsickle cell

disease.

A maioria dos(as)
enfermeiros(as)
prefeririam ndo cuidar de
pessoas com doenca
falciforme.

Most nurses prefer not to
treat people with sickle cell
disease.

A maioria dos
enfermeiros prefeririam
ndo cuidar de pessoas
com doenga falciforme.

A maioria dos
enfermeiros preferem
ndo cuidar de pessoas

com doenca
falciforme.

A maioria dos
enfermeiros preferem
ndo cuidar de pessoas

com doenca
falciforme.
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7 DISCUSSAO

O estigma enfrentado pelas pessoas com DF tem sido estudado por pesquisadores
brasileiros (CAVALCANTI, 2007; CORDEIRO, 2007; CORDEIRO; FERREIRA, 2009;
DIAS, 2013; SILVA et al., 2013; MARQUES; SOUZA; PEREIRA, 2015; OLIMPIO, 2015;
FIGUEIRO; RIBEIRO, 2017), contudo, a partir de busca exaustiva na literatura, verificou-se
a inexisténcia de um instrumento brasileiro que pudesse avaliar como tal fenémeno é
reproduzido em contextos distintos.

Entretanto, a SCD-HRSS, instrumento que avalia o estigma experienciado por pessoas
com DF na relacdo com o publico geral, médicos, enfermeiros e individuos do convivio
familiar, que foi adaptado nos Estados Unidos por Coretta Jenerette e cols. (2012), durante a
busca na literatura foi o instrumento eleito para adaptacdo transcultural, por ser direcionada
para mensurar o estigma percebido nesse grupo especifico. Sua adaptacdo representou um
passo importante para ampliar o conhecimento acerca de como o estigma esta presente no
cotidiano das pessoas com DF e como se manifesta em diferentes contextos, reproduzidos por
atores sociais distintos JENERETTE et al., 2012).

Durante o processo de adaptagéo transcultural, na etapa de validacdo da equivaléncia
conceitual do construto estigma, foi possivel constatar pelo comité de juizes que os conceitos
do instrumento original e da versdo adaptada eram semelhantes e tinham aplicabilidade no
contexto brasileiro. O conceito estigma representado em cada item do instrumento, ndo
requereu a inclusdo de novos itens e nem a exclusdo dos ja existentes, mediante analise dos
juizes.

O estigma em torno da DF pode estar relacionado a sua maior predominancia na
populacdo negra, grupo historicamente marginalizado e invisibilizado na sociedade, conforme
afirma Lira (2015), pois apesar da doenca ter sido descrita ainda no inicio do século XX,
somente mais de 100 anos depois comecaram a serem criadas politicas publicas de salde para
assistir essa populacdo especifica, e mesmo assim, essas a¢ées ocorreram de forma timida e
impulsionadas por reivindicacdes do movimento negro.

Durante a aplicagdo do instrumento, no pré-teste, ao coletar os dados
sociodemograficos, observou-se que as pessoas com DF eram predominantemente da raga/cor
preta ou parda. No contexto brasileiro, a DF esta inserida no grupo de doengas que afeta as
camadas desfavorecidas da sociedade, com destaque para a populacdo da raga negra, Como 0s

pretos e pardos, e essa por sua vez, apresenta os piores indicadores de saude, escolaridade,
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moradia, emprego dentre outros indicadores sociais, que colocam essa populagéo em situacédo
de vulnerabilidade de satde e social (CARVALHO, 2010b).

Na andlise individual dos itens da escala, apds a traducdo, retraducdo e sintese foi
possivel verificar que seu conteudo era pertinente ao fendmeno estudado, ou seja, avaliam o
estigma da dor percebido por pessoas com DF em relagdes sociais distintas. A avaliacdo da
clareza ndo foi satisfatoria, apds avaliagdo dos especialistas, os itens com concordancia
inferior a 80%, tiveram a sua redacgdo reescrita, ou seja, foi acrescentado e /ou suprimido
alguns termos para que a mesma se tornasse compreensivel para a populacéo alvo.

Segundo Sampaio, Reicheinheim e Moraes (2014) alteracGes na escrita dos itens
durante a adaptacdo transcultural j& é algo que deve ser esperado pelo pesquisador, pois tais
adequacdes visam manter a equivaléncia semantica, uma vez que, particularidades culturais
como costumes, crencas, religido, habitos de vida, valores éticos e morais de um determinado
grupo populacional, podem influenciar na compreensao e operacionaliza¢do do instrumento e
inviabilizar sua aplicabilidade se 0 mesmo ndo for adequado a cultura do novo contexto
(BEAUFORD; NAGASHIMA; WU, 2009; PASQUALLI, 2013). Por isso, nesse estudo, todas
as modificacBes na redacdo dos itens buscaram ajustar a versao traduzida a cultura brasileira e
torna-lo mais compreensivel possivel as pessoas com DF, visto que no contexto estudado esse
publico apresenta baixa escolaridade.

A baixa escolaridade é citado em diversos estudos realizados com pessoas com DF
(SILVA; RAMALHO; CASSORLA, 1993; CORDEIRO, 2007; DIAS, 2013; LIRA, 2015).
Durante a realizacdo do pré-teste foi notado que as pessoas com DF com menores niveis de
escolaridade apresentavam maiores dificuldades de compreensdo dos itens do instrumento.
Assim, a baixa escolaridade observada entre os participantes do presente estudo reafirma uma
realidade vivenciada por outras pessoas com DF no contexto brasileiro, fator que justifica a
necessidade das adequacdes na liguagem do instrumento adaptado para melhor compreenséo
desse grupo especifico. As pessoas com DF sugeriram modifcacdo na graduacéo de resposta
da escala de seis para trés. Tal recomendacdo foi acatada pelo grupo de pesquisadores, tendo
em vista que a populacdo alvo apresenta baixa escolaridade e uma escala Likert com trés
opcodes de resposta facilita na compreensao dos mesmos.

Segundo Dias (2013), a baixa escolaridade das pessoas DF decorre dos impactos da
DF e de suas complicagOes na vida escolar dessas pessoas, principalmente as crises dolorosas
que afastam por longos periodos as pessoas com DF do ambiente escolar e acabam por
comprometer na sua formacédo, revelando-se em baixa escolaridade, dificuldade para o

trabalho e reflete nas condigdes econdmicas.
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Na SCD-HRSS, vinte e cinco dos quarenta itens referem-se ao estigma da dor na DF,
por esta ser uma complicagédo frequente e marcante para a estigmatizacdo da pessoa adoecida
em contextos distintos (DIAS, 2013; LIRA, 2015).

A dor é uma das principais complicacdes da DF, desencadeada por fatores distintos
que acaba limitando a vida do adoecido. A dor interfere nas atividades cotidianas da pessoa
com DF, como estudar, trabalhar, realizar atividades domeésticas e estabelecer relagGes sociais
em diferentes fases da vida (CARVALHO, 2010b; FELIX; SOUZA; RIBEIRA, 2010).

A dor repercute na vida escolar das pessoas adoecidas, fazendo com que elas tenham
baixo rendimento, perda do ano letivo ou abandone a escola, favorecendo num grupo com
baixa escolaridade, que na vida adulta encontrard dificuldade para conseguir emprego pela
falta de capacitacdo atrelada as complicacdes clinicas da doenca e desconhecimento da
sociedade acerca da doenca (CASTELO et al., 2012).

Nos servicos de saude, o estigma sofrido pelas pessoas com DF praticado por
profissionais podem estar associadas a questdes raciais, a invisibilidade da doenca na
sociedade, desconhecimento e por ser considerada uma doenca de negro, pobre e analfabeto
(FIGUEIRO; RIBEIRO, 2017). Além disso, a desacreditacio do individuo em momentos que
apresentam complicagdes, como as crises de dor podem até interferir na qualidade do cuidado
e no progndstio do paciente. No estudo de Figueird e Ribeiro (2017), os profissionais de
salde adotavam atitudes estigmatizantes diante das queixas de dor das pessoas com DF que
procuravam o servico, chegando até a negligenciar o préprio cuidado, negando tratamento
analgésico adequado.

Além disso, devido as pessoas com DF apresentarem constantes crises dolorosas e
necessitarem de analgésicos opidides como a morfina que tem como efeito colateral o risco
para a dependéncia, durante a entrada em servicos de saude sdo tratados como viciados em
medicamentos pelos profissionais de salide (FIGUEIRO; RIBEIRO, 2017). Dado semelhante
também foi encontrado no estudo de Cordeiro e Ferreira (2009), onde as mulheres destacam o
destrato ao serem rotuladas como drogo-dependentes pelas profissionais de enfermagem.

Assim, observa-se que em momentos que as pessoas com DF apresentam crises de dor
e deveriam receber atencdo e cuidado das pessoas ao seu redor e dos profissionais de saude,
estas sdo estigmatizadas pela sua condicdo, nesse sentido, a adptacdo da SCD-HRSS
representou um passo importante para conhecer como esse fendmeno se manifesta com esse

grupo especifico na sociedade.
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8 CONCLUSOES

O presente estudo teve como objetivo realizar adaptacdo transcultural da SCD-HRSS
para o0 contexto brasileiro. Todas as etapas recomendadas internacionalmente para o processo
de adaptacdo transcultural foram seguidas e realizadas com rigor metodoldgico. Assim, a
adaptacdo da SCD-HRSS envolveu a avaliagdo da equivaléncia conceitual e de itens, sematica
com adocéo das etapas de traducdo, retraducgdo, sintese das traduc@es, avaliagcdo por comité de
especialistas e pré-teste e equivaléncia operacional. Essas etapas foram fundamentais para
avaliar a SCD-HRSS quanto a sua abrangéncia, pertinéncia e clareza, pois foi possivel
identificar necessidades de adequacgdes da linguagem para melhor compreensdo das pessoas
com DF no contexto brasileiro.

Durante a validade de conteudo, buscando tornar os itens mais claros e adequados,
foram acatados quase todas as recomendacGes do comité de juizes e populacdo alvo,
principalmente, para os itens que apresentaram porcentagem de concordancia menor que 80%,
e mesmo aqueles que atingiram niveis de concordancia adequados foram reformulados,
buscando-se melhor entendimento sobre eles. A graduacdo de resposta também foi
modificada, conforme sugestdo das pessoas com DF da populacdo alvo. Entretanto, nenhum
item foi retirado, este quesito foi deixado para melhor avaliagdo em estudos posteriores com a
avaliacdo das propriedades psicométricas do instrumento.

A validacdo de conteddo do instrumento pelos especialistas e populacdo alvo
permitiram adequacdes na SCD-HRSS, sendo possivel afirmar que o0 mesmo esta edequado e
apresenta validade de contetdo para o contexto brasileiro.

A adaptagdo transcultural da SCD-HRSS configurou-se num desafio para a
pesquisadora pela auséncia de estudos nacionais na area de adaptacdo e validacdo para o
fendbmeno estigma para possiveis comparacfes e também durante a fase de aplicacdo do
instrumento junto a populacdo de pessoas com DF devido a dificuldade de acesso a esses
individuos nos servigos de salde por sua baixa adesdo nesses locais e pela baixa escolaridade
de alguns respondentes, que em dados momentos, dispensava mais tempo do mesmo para
compreensdo do conteddo dos itens e deixava a entrevista um pouco cansativa. Além disso, 0s
individuos com menor nivel de escolaridade tinham maior dificuldade de sugerir adequacdes
de linguagem e reformulagdes dos itens.

Por fim, o processo de adaptacdo transcultural da SCD-HRSS representou um passo

importante para 0 campo da saide, uma vez que apos a validagdo do instrumento, 0 mesmo
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poderaré servir para profissionais de salde e pesquisadores da area da satde publica analisar
as experiencias de estigma das pessoas com DF em diferentes relagdes sociais e como intefere
na qualidade de vida e saude desses individuos. Além do mais, podera contribuir para melhor

compreensdo do fendmeno e subsidiar novos estudos na area.



91

REFERENCIAS
AIKEN, L. R. Tests Psicoldgicos y Evaluacion Pearson Educacion. México, 2003, p. 544.

ALEXANDRE, N. M. C.; COLUCI, M. Z. O. Validade de conteido nos processos de
construcdo e adaptacdo de instrumentos de medidas.Ciénc. saude coletiva [online], v.16, n.7,
p.3061-8, 2011.

ALVES, R. J. C. Aspectos epidemiologicos da doenca falciforme e sua distribuicéo
espacial em Feira de Santana no ano de 2010 a 2012. Dissertacdo (Mestrado em
Modelagem em Ciéncias da Terra e do Ambiente) — Programa de P6s-Graduagdo em
Modelagem em Ciéncias da Terra e do Ambiente, Universidade Estadual de Feira de Santana.
195 f. Feira de Santana, 2012.

ALLPORT, G. The natureofprejudice. Cambridge: Addison-Wesley, 1954.

ANVISA. Manual de Diagndstico e Tratamento de Doencas Falciformes. Brasilia, 2001.
142p.

ARAUJO, P. I. C. O autocuidado na doenga falciforme. Rev. Bras. Hematol. Hemoter. S&o
José do Rio Preto, v.29, n.3, p. 239-246, Jul/Set. 2007.

AUBRECHT, J. D. Are student ratings ofteachereffectivenessvalid?
(IDEA paper n. 2). Manhattan: Kansas StateUniversity, Center for Faculty
EvaluationandDevelopment, 1979. (ERIC documentreproductionservicon. ED 202410).

BARDIN, L. Andlise de conteudo. Sao Paulo: Edi¢cbes 70, 2011.
BARRETO, J. et al. Hanseniase e Estigma. Hansen Int., v. 38, n. 1-2, p. 14-25, 2013.

BATISTA, T. V. G.; VIEIRA, C. S. C. A,; PAULA, M. A. B. A imagem corporal nas a¢des
educativas em autocuidado para pessoas que tiveram hanseniase.Physis [online], v. 24, n. 1,
p. 89-104, 2014.

BEM, A. B. et al. Validade e confiabilidade de instrumento de avaliacdo da docéncia sob a
Gtica dos modelos de equacdo estrutural. Rev. Avaliagéo, v. 16, n. 2, p. 375-401, jul. 2011.

BORENSTEIN , M. S. et al. Hanseniase: estigma e preconceito vivenciados por pacientes
institucionalizados em Santa Catarina (1940-1960). Rev. Bras. Enferm., Brasilia, v. 61(esp),
p. 708-12, 2008.

BRASIL. Ministério da Saude, Secretaria de Atencdo a Saude, Departamento de Atencéo
Especializada. Manual de condutas béasicas na doenca falciforme. Brasilia: Editora do
Ministério da Saude, 2006. 56p.

BRASIL. Ministério da Saude. Politica Nacional de Atencédo Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme - PNAIPDF. Brasilia: Ministério da Saude, 2005.



92

. Ministério da Saude, Secretaria de Atencdo a Saude, Departamento de Atencdo
Especializada. Manual da anemia falciforme para a populagdo. — Brasilia: Editora do
Ministério da Saude, 2007. 24p.

. Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Saude. Departamento de Atencdo
Especializada. Manual de educagdo em saude. Linha de cuidado em doenca falciforme.
Brasilia: Ministério da Saude, 20009.

. Ministério da Saude. Secretaria de Atencao a Saude. Departamento de Atencao
Especializada. Doenca falciforme. Ulceras: prevencéo e tratamento. Brasilia. Ministério da
Saude, 2012.

. Resolucdo/ CONEP n° 466 de 12 de Dezembro de 2012. Dispde sobre diretrizes
e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. 2012,

. Ministério da Saude. Secretaria de Atengdo a Salde. Departamento de Atencédo
Basica. Diretrizes para o cuidado das pessoas com doencgas cronicas nas redes de atencéo
a saude e nas linhas de cuidado prioritarias. Brasilia: Ministério da Saude, 2013.

. Ministério da Saude. Secretaria de Atengdo a Salde. Departamento de Atencédo
Hospitalar e de Urgéncia. Doenca falciforme: o que se deve saber sobre heranca genética.
Brasilia: Ministério da Saude, 2014.

. Ministério da Saude. Secretaria de Atengdo a Salde. Departamento de Atencéao
Hospitalar e de Urgéncia. Doenca falciforme: atencéo integral a saide das mulheres.
Brasilia: Ministério da Salde, 2015.

BEAULIEU, M. et al. Comité consultatif sur les attitudes envers les PVVIH Stigmatizing
attitudes towards people living with HIV/AIDS: Validation of a measurement scale. BMC
Public Health. v. 14, p. 1246-58, 2014.

BEATON, D.E. et al .Guidelines for the Process of Cross-Cultural Adaptation of Self-Report
Measures.Spine, v. 25. n. 24, p. 3186-3191, 2000.

BECK, A. T. et al. Aninventory for measuringdepression. ArchGenPsychiatr., v. 4, p. 53-63,
1961.

BECK, A. T.; STEER, R. A. Beck Depressionlnventory. Manual. San Antonio: Psychology
Corporation, 1993.

BEDIAKO, S. M. et al. The Measure of Sickle Cell Stigma: Initial findings from the
Improving Patient Outcomes through Respect and Trust study. J Health Psychol. v. 21, n. 5,
p. 808-20, 2016.

BERGER. B. E.; FERRANS, C. E.; LASHLEY, F. R. Measuring stigma in people with HIV:
psychometric assessment of the HIV stigma scale. Res Nurs Health. v. 24, n. 6, p. 518-29,
2001.

BORSA, J. C.; DAMASIO, B. F.; BANDEIRA, D. R. Adaptacio e Validacio de
Instrumentos Psicologicos. Paidéia, v. 22, n. 53, p. 423-32, 2012.



93

BULLINGER, M. et al. Translatinghealth status questionnairesandevaluatingtheirquality: The
IQOLA approach. Journal of Clinical Epidemiology, v. 51, n. 11, p. 913-23, 1998.

CAETANO, E. A.; GRADIM, C. V. C.; SANTOS, L. E. S. Cancer de mama: reacoes e
enfrentamento ao receber o diagndstico. Rev. Enferm. UERJ, Rio de Janeiro, v. 17, n. 2, p.
257-61, abr./jun., 2009.

CANGUSSO, R. O. et al. Sintomas depressivos no cancer de mama: Inventario de Depressao
de Beck — Short Form. J Bras Psiquiatr. v. 59, n. 2, p. 106-10, 2010.

CHAVES, F. F. Traducdo, Adaptacdo e Validacdo de Instrumentos para as praticas
educativas na condicdo crénica do diabetes Mellitus. 2016. 122 f. Dissertacdo (Mestrado) -
Universidade Federal de Minas Gerais, Escola de Enfermagem, 2006.

CAPELA, C. et al. Associacdo da qualidade de vida com dor, ansiedade e depressao.Fisioter.
Pesqui. [online]., v.16, n.3, p.263-8, 20009.

CARVALHO, E. S. S. Viver a sexualidade com o corpo ferido: representacbes de
mulheres e homens. 2010. 255f. Tese (Doutorado) — Escola de Enfermagem, Universidade
Federal da Bahia: Salvador, 2010a.

CARVALHO, A. L. O. Qualidade de vida de mulheres negra com Anemia Falciforme:
implicacdes de género. 2010. 101f. Dissertacdo (Mestrado de Enfermagem) — Escola de
enfermagem, Universidade Federal da Bahia, Salvador, 2010b.

CASSEPP-BORGES, V.; BALBINOTTI, M. A. A.; TEODORO, M. L. M. Traducéo e
validacdo de contetdo: Uma proposta para a adaptacdo de instrumentos. In: Pasqual,

L. Instrumentacao psicolégica: Fundamentos e praticas. Porto Alegre: Artmed. p. 506-20,
2010.

CASTELO, N. M. et al. Anemia falciforme sobre o olhar de pessoas com a doenga no Amapa.
Ciéncia Equatorial, v. 2, n. 2, p. 1-6, 2012.

CAVALCANTI, J. M. Doenca, Sangue e Raca: o caso da anemia falciforme no Brasil,
1933-1949. Dissertacdo (Mestrado em Historias das Ciéncias). 2007. 147f. Casa de Oswaldo
Cruz — FIOCRUZ, Programa de Pds-Graduacdo em Historia das Ciéncias e da Salde, Rio de
Janeiro, 2007.

CICONELLI, R. M. Traducdo para o portugués e validacdo do questionario genérico de
avaliacido de qualidade de vida “Medical Outcomes Study 36-Item Short-Form Health
Survey (SF-36)”. Sao Paulo, 1997. 120f. [ Tese (Doutorado) ]- Universidade Federal de Sao
Paulo, S&o Paulo, 1997.

COLUCI, M. Z. O.; ALEXANDRE, N. M. C.;MILANI, C. Construcdo de instrumentos de
medida na area da satde. Ciéncia & Saude Coletiva, v. 20, n. 3, p. 25-936, 2015.

CORDEIRO, F. C. Préticas de discriminacao racial e de género na atencéo a saude de
mulheres negras com anemia falciforme. 2007. 89 f. Dissertagdo (Mestrado em
Enfermagem)-Escola de Enfermagem, Universidade Federal da Bahia, 2007.



94

CORDEIRO, S. M.; ANDRADE, M. B. T. Desvelando a percepc¢édo do familiar da pessoa
com lUpus eritematoso sistémico. Rev. Enferm. UFPE (online), Recife,
V. 7,n. 2,422-9, fev., 2013.

CORDEIRO, F. C.; FERREIRA, S. L. Discriminacéo racial de mulheres negras com anemia
falciforme. Esc Anna Nery Rev Enfermagem, v. 13, n. 2, p. 352-58, 20009.

CORREA, B. J. et al.Associaco entre sintomas depressivos, trabalho e grau de incapacidade
na hanseniase. Acta Fisiatr.v. 21, n. 1, p.1-5, 2014.

CORRIGAN, P. W.; WATSON, A. C. The paradoxof self-stigmaand mental illness.
ClinicalPsychology:Science andPractice, v. 9, n. 1, p. 35-53, 2002.

CORRIGAN, P. W.; WASSEL, A. Understandingandinfluencingthestigmaof mental illness.
JournalofPsychosocialNursingand Mental Health Services, v. 46, n. 1, p. 42-8, 2008.

COSTA, G. D. et al. Avaliacdo de conhecimentos e atitudes profissionais no cuidado as
deméncias: adaptagéo transcultural de um instrumento. RevEscEnferm USP, v.49, n. 2,
298-308, 2015.

COUTINHO, M. P. L. Depressdo infantil e representacdo social. Jodo Pessoa: Ed.
Universitéaria, UFPB, 2005.

CRISPIM, J. A., et al. Adaptagdo cultural para o Brasil da escala Tuberculosis-
relatedstigma. Ciénc. saude coletiva [online]. v.21, n.7, p.2233-42, 2016.

CRUCIANI, F. et al. Equivaléncia conceitual, de itens e semantica do
PhysicalActivityChecklist Interview (PACI). Cad. Saude Publica. v.27, n.1, p.19-34, 2011.

DHINGRA, V. K.; KHAN, S. A sociologicalstudyonstigmaamong TB patients in Delhi.
Indian J Tuberc,v. 57, n. 1, p. 12-8, 2010.

DIAS, A. L. A. A (Re) Construcdo do caminhar: itinerario terapéutico de pessoas com
Doenca Falciforme com histdrico de Ulcera de perna. 2013. 190 f. Dissertacdo (Mestrado)
— Instituto de Saude Coletiva. Universidade Federal da Bahia, Salvador, 2013.

DOVIDEO, J. F.; MAJOR, B.; CROCKER, J. Stigma: Introduction and Overview. In:
HEATHERTON, T. F. The Social Psychology of Stigma. New York: Guilford Pres, 2003, p.
1-28.

EPSTEIN, J.; MIYUKI, R.; GUILLEMIN, F. A reviewofguidelines for cross-cultural
adaptationofquestionnairescouldnotbring out a consensus. JournalofClinicalEpidemiology,
V. 68, n. 4, p. 435-41, 2015.

FELIX, A. A.; SOUZA, H. M.; RIBEIRO, S. B. F. Aspectos epidemioldgicos e sociais da
doenca falciforme. Rev. Bras. Hematol. Hemoter. v. 32, n. 3, p. 203-8, 2010.

FERNANDES, P. T.; LI, L. M. Percepcéo de estigma na epilepsia.
JournalofEpilepsyandClinicalNeurophysiology, v. 12, n. 4, p. 207-18, 2006.



95

FERREIRA, M. C. B. Doenca Falciforme: Um olhar sobre a assisténcia prestada na rede
publica estadual- Hemocentro Regional de Juiz de Fora. 2012. 88f. Dissertagdo (Mestrado
em Saude Coletiva)- Universidade Federal de Juiz de Fora, Juiz de Fora, 2012.

FIGUEIRO, A. V. M.; RIBEIRO, R. L. R. Vivéncia do preconceito racial e de classe na
doenga falciforme. Saude Soc. Séo Paulo, v.26, n.1, p.88-99, 2017.

FIGUREDO FILHO, D. B.; SILVA JUNOR, J. A. Visio além do alcance: uma introducio a
analise fatorial. Opinido Publica, v. I. 16, n. 1, p. 160-85, jun., 2010.

FREITAS, N. O. et al. Traducdo e adaptacao transcultural do
PerceivedStigmatizationQuestionnaire para vitimas de queimaduras no Brasil.
RevEscEnferm USP, v. 48, n. 1, p. 25-33, 2014.

FREITAS, K. S. Construcao e validacdo da escala de conforto para familiares de pessoas
em estado critico de satde (Econf). 2011. 196f. Tese (Doutorado). Universidade Federal da
Bahia. Escola de Enfermagem, 2011.

GALIZA NETO, G. C. G.; PITOMBEIRA, M. S. Aspectos moleculares da anemia
falciforme. J. Bras. Patol. Med. Lab. v.39, n.1, p. 51-6, 2003.

GARBI, M. O. S. S. Intensidade de dor, incapacidade e depressao em individuos com dor
lombar crénica. Rev. Latino-Am. Enfermagem. v. 22, n. 4, p. 569-75, jul.-ago, 2014.
GARRIDO, P. B. et al. Aids, estigma e desemprego: implicacBes para 0s servi¢os de saude.
Rev. Sadd. Pabli., v. 41, Supl. 2, p. 72-9, 2007.

GIL, A. C. Métodos e técnicas de pesquisa social. Sdo Paulo: Atlas, 1999.

GIUSTI; BEFI-LOPES. Traducdo e adaptacdo transcultural de instrumentos estrangeiros para
o Portugués Brasileiro (PB). Pro-Fono Revista de Atualizacéo Cientifica. v. 20, n. 3, p.
207-10, 2008.

GOFFMAN, E. Estigma: notas sobre a manipulacdo da identidade deteriorada. Trad. Marcia
Bandeira de Mello Leite Nunes. Rio de Janeiro: LTC, 1975.

GOFFMAN, E. Estigma:laidentidad deteriorada. 5. ed. Buenos Aires: Amorrortu Editores,
1993. 172p.

GOFFMAN, E. Estigma: notas sobre a manipulacdo da identidade deteriorada. 4.ed. Rio
de Janeiro: LTC- Livros Técnicos e Cientificos Editora S.A., 2012.

GUERREIRO, A. V. REPRESENTACOES SOCIAIS E CONHECIMENTO SOBRE O
CANCER DE MAMA: um estudo antropoldgico a partir das vivéncias de mulheres
participantes de gruposde ajuda as mulheres mastectomizadas. (Monografia). 2005. 91f.
Curso de Graduagdo em Servico Social, Universidade Federal de Santa Catarina, 2005.

GUILLEMIN, F.; BOMBARDIER, C.; BEATON, D.E. Cross-cultural adaptation of health-
related quality of life measures:litereture review and proposed guidelines. J ClinEpidemiol,
v. 46, n.12, p. 1417-1432, 1993.



96

HAMBLETON, R. K. Guidelines for adapting educational and psychological tests: A
progress report.European Journal of Psychological Assessment, v. 10, n. 3, p. 229-44,
1994,

HAIR, Jr. Et al. Multivariate data analysis. 62 edicdo. UpperSaddle River, NJ: Pearson
Prentice Hall, 2006.

HAMBLETON, R. K. Issues, designs, and technical guidelines for adapting tests into
multiple languages and cultures.In R. K. HAMBLETON, P. F. MERENDA, & C. D.
SPIELBERGER (Eds.). Adapting educational and psychological tests for cross-cultural
assessment. Mahwah NJ: Lawrence Erlbaum, p. 3-38, 2005.

HAYNES, S.N.; RICHARD, D.C.S.; KUBANY, E.S. Contentvalidity in
psychologicalassessment: a funcional approachtoconceptsandmethods. PhysicalAssess, v. 7,
n. 3, p. 94-105, 1995.

HERDMAN, M.; FOX-RUSHBY, J.; BADIA, X. “Equivalence”
andthetranslationandadaptationofhealth-relatedqualityoflifequestionnaires. Quality Life
Research, v. 6, p. 237-47, 1997.

HERDMAN, M.; FOX-RUSHBY, J.; BADIA, X. A modelofequivalence in the cultural
adaptationof HRQOL instruments: theuniversalist approach. Quality Life Research, v. 7, n.
4, p. 323-35, 1998.

IBGE. Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica. Sinopse do Censo Demografico 2017.
Disponivel em: https://cidades.ibge.gov.br/. Acesso: 23 jul. 2018.

INTERNATIONAL TEST COMMISSION (ITC). International Test CommissionGuidelines
for TranslatingandAdaptingTests. ITC. 2010. Disponivel em: http://www.intestcom.org.
Acesso em: 17 de junho de 2017.

IRIGARAY, H. A. R.; FREITAS, M. E. Estratégia de Sobrevivéncia dos gays no Ambiente
de Trabalho. Rev. Psicol. Polit. (Impresso), v. 9, p. 317-35, 2013.

JENERETTE, C. M. Health-Related Stigma in Young Adults With Sickle Cell Disease. J
Natl Med Assoc. v. 102, n. 11, 1050-1055, 2010.

JENERETTE C, et al. Preliminary validity and reliability of the Sickle Cell Disease Health-
Related Stigma Scale. Issues in Mental Health Nursing. v. 33, p. 363-99, 2012.

JESUS, J. A. Doenga Falciforme no Brasil. Gaz. méd. da Bahia.v. 80, n.3, p.8-9, ago./out.,
2010.

LANGUARDIA, J. No fio da navalha: anemia falciforme, raca e as implica¢des no cuidado a
salde. Estudos Feministas, Floriandpolis, v. 14, n. 1, p. 243-62, janeiro-abril, 2006.

LEITE, S. C. C.; SAMPAIO, C. A.; CALDEIRA, A. P. "Como ferrugem em lata velha": o
discurso do estigma de pacientes institucionalizados em decorréncia da hanseniase.Physis
[online], v. 25, n.1, p.121-38, 2015.



97

LIMA, A. G. S. Percepcdo das pessoas com doenca falciforme sobre acolhimento nos
servigos de urgéncia e emergéncia. 69 f. TCC (Graduacdo em Enfermagem). Departamento
de Saude, Universidade Estadual de Feira de Santana, Feira de Santana, 2014.

LIRA, A. S. Analise da Assisténcia ofertada as gestantes com Doenca Falciforme, em
Salvador/BA: O Racismo nas Tramas e Enredos das Redes do SUS. Dissertacéo
(Mestrado Profissional em Saude Coletiva). 2015. 84f. Instituto de Saude
Coletiva.Universidade Federal da Bahia, 2015.

LINK, B. G.; PHELAN, J. C. Conceptualizing stigma.Annual Review of Sociology, v.27,
p.363-85, 2001.

LO BIONDO-WOOD, G.; HABER, J. Pesquisa em enfermagem: métodos, avaliacao critica
e utilizagdo. Rio de Janeiro: Guanabara Koogan, 2001.

LOPEZ, L. C. O conceito de racismo institucional: aplicagdes no campo da salde. Interface
(Botucatu),Botucatu, v. 16, n. 40, Mar. 2012.

LYNN, M. R. Determinationandquantificationofcontentvalidy. Nurs Res, v. 35, n. 6, p. 382-
5, 1986.

MANFREDIN, V. et al. A fisiopatologia da anemia falciforme. Infarma.v.19, n. 1/2, 2007.

MARTINS, A. J.; CARDOSO, M. H. C. de A.; LLERENA JR., J. Clinton. In
contactwithgeneticdiseases: normandreason as cultural traditions in medical staff
discourseattheFernandes Figueira Institute, Oswaldo Cruz Foundation, Rio de Janeiro, Brazil.
Cad. Saude Publica. Rio de Janeiro, v. 20, n. 4, 2004.

MARQUES, L. N.; SOUZA, A.C.A.; PEREIRA, A. R. O viver com a doenca falciforme:
percepcao de adolescentes. Rev. Ter. Ocup. Univ., v. 26, n. 1, p. 109-17. jan./abr., 2015.

MARTINS, P. V.; IRIART, J. A. B. ltineréarios terapéuticos de pacientes com diagnostico de
hanseniase em Salvador, Bahia.Physis [online], v. 24, n. 1, p. 273-89, 2014.

MBUBA, C. K. et al. Development and validation of the Kilifi Stigma Scale for Epilepsy in
Kenya. Epilepsy Behav. . 24, n. 1, p. 81-5, 2012.

MELLAGI, A. G.; MONTEIRO, Y. N.O imaginério religioso de pacientes de hanseniase: um
estudo comparativo entre ex-internos dos asilos de Sdo Paulo e atuais portadores de
hanseniase.Hist. Cienc. Saude-Manguinhos [online], v.16, n. 2, p.489-504, 20009.

MINAYO, M. C. S. O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em saude. 12. ed. Rio
de Janeiro: Hucitec, 2010.

MENEZES, I. G. Escala de inten¢bes comportamentais de comprometimento
organizacional: concepcéao, desenvolvimento, validacao e padronizac¢éo. 2006. 355 f.
Dissertacdo (Mestrado em Psicologia) — Faculdade de filosofia e ciéncias humanas.
Universidade Federal da Bahia, Salvador, 2006.

MINNITI C. P et al,.Leg Ulcers in Sickle Cell Disease.Am J Hematol. 2010.



98

MORAES, C. L.; HASSELMANN, M. H.; REICHENHEIM, M. E. Adaptacao transcultural
para o portugués do instrumento "RevisedConflictTacticsScales (CTS2)" utilizado para
identificar violéncia entre casais.Cad. Saude Publica [online], v.18, n.1, p.163-76, 2002.

MOREIRA, V.; MELO, A. K. “Minha Doenga ¢ Invisivel!”: Revisitando o Estigma de ser
Doente Mental. Interacdo em Psicologia, v. 12, n. 2, p. 307-14, 2008.

MONTEIRO, S.; VILLELA, W. Estigma e Saude. Rio de Janeiro, Editora FIOCRUZ, 2013,
207p.

NAOUM, P. C. Interferentes eritrocitarios e ambientais na anemia falciforme. Rev. Bras.
Hematol. Hemoter. Sdo José do Rio Preto, v.22, n.1, p. 5-22, jan./abr., 2000.

NEUBERG, S. L; SMITH, D.M; ASHER, T. Why People Estigmatiza: Toward a Biocultural
Framework. In: HEATHERTON, T. F. The Social Psychology of Stigma. New York:
Guilford Pres, 2003, p. 31-61.

OAKIS, L. L; BENTO, A. C. G; SILVA, N. A. Anemia falciforme: os maleficios ocasionados
pela anemia falciforme em individuoshomozigéticos. Revista Fiar: Revista do Nucleo de
Pesquisa e Extensdo Ariquemes, v.2 n. 1, p. 149-171, 2013.

OLIVEIRA, F. Saude da populacéo negra: Brasil ano 2001. Brasilia: Organizacdo Pan-
Americana da Saude, 2003.

OLIMPIO, S. L. S.As estratégias das pessoas frente a doenca falciforme: do estigma a
“cura”. 2015. 44f. Monografia (Bacharelado em Saude Coletiva). Universidade de Brasilia,
Campus de Ceilandia, Brasilia, 2015.

PASQUALL, L. Psicometria: teoria e aplicacfes. Brasilia: Editora da
Universidade de Brasilia, 1997.

PASQUALL, L. Principios de elaboracdo de escalas psicoldgicas. RevPsiqClin.v. 25, n. 5, p.
206-13, 1998.

PASQUALLI, L. Fundamentos da Teoria da Resposta ao Item - TRI. Avalia¢éo Psicologica. v.
2,n.2,p.99-110, 2003.

PASQUALL, L .Validade dos Testes Psicoldgicos: sera possivel reencontrar o caminho?
Psicologia: Teoria e Pesquisa, v. 23, n. especial, p.99-107, 2007.

PASQUALL, L. Psicometria. RevEscEnferm. USP, v.43, n. Esp, p.992-9, 2009.
PAULA, J. M. et al.Sintomas de depressao nos pacientes com cancer de cabeca e pesco¢co em
tratamento radioterapico: um estudo prospectivo.Rev. Latino-Am. Enfermagem [online]., v.

20, n. 2, 2012.

POLIT, D. F.; BECK, C. T.; HUNGLER, B. P. Fundamentos de Pesquisa em Enfermagem.
52 ed. Porto Alegre: Artmed, 2004.



99

POLIT, D.; BECK, C. Fundamentos de pesquisa em enfermagem: avaliacdo de evidéncias
para a pratica da enfermagem. 72 ed. Porto Alegre: Artmed; 2011.

POPOLIN, M. P. et al. Conhecimento sobre tuberculose, estigma social e a busca pelos
cuidados em saude. Rev. Bras. Pesq. Saude, Vitoria, v. 17, n. 3, p. 123-32, jul-set, 2015.

PORTO, A. Representacdes sociais da tuberculose: estigma e preconceito. Rev Satde
Publica, v. 41, Supl. 1, p. 43-9, 2007.

PRODANOQV, C. C.; FREITAS, E. C. Metodologia do trabalho cientifico [recurso
eletrénico]: métodos e técnicas da pesquisa e do trabalho académico. — 2. ed. — Novo
Hamburgo: Feevale, 2013.

REED, P. Chronicpainstigma: DevelopmentoftheChronicPainStigmaScale. Dissertation
Abstracts International: Section B: The SciencesandEngineering, v. 66 (12-B), 6967, (2006).

REICHENHEIM, M. E.; MORAES, C. L. Adaptacao transcultural do instrumento Parent-
ChildConflictTacticsScale (CTSPC) utilizado para identificar a violéncia contra a
crianca. Cadernos de Saude Publica, v. 19, n. 6, p. 1701-12, 2003.

REICHENHEIM, M.E.; MORAES, C.L. Operacionalizacdo de adaptacdo transcultural de
instrumentos de afericdo usados em epidemiologia. Rev. Saud. Publi., v.41, n. 4, p. 665-673,
2007.

ROSPENDOWISKI, K.; ALEXANDRE, N. M. C.; CORNELIO, M. Adaptac&o cultural para
o Brasil e desempenho psicométrico do “Evidence- BasedPracticeQuestionnaire. Acta Paul
Enferm., v. 27, n. 5, p. 405-11, 2014.

SAMPAIQ, E. O. Racismo Institucional: desenvolvimento social e politicas publicas de
carater afirmativo no Brasil. Interagdes: Rev. Interna. Desen. Local. [s.l.], v. 4, n. 6, p. 77-
83, mar. 2003.

SANTO, R.M. et al. Enhancingthecross-cultural adaptationandvalidationprocess:
linguisticandpsychometrictestingoftheBrazilian—Portugueseversionof a self-reportmeasure for
dryeye. JournalofClinicalEpidemiology, v. 68, n. 4, p. 370-8, 2015.

SCAMBLER, G. Stigmaanddisease: Changingparadigms. The Lancet, v. 352, n. 9133, p.
1054-5, 1998.

SCHLINDWEIN-ZANINI, R. Validacéo da escala de percepg¢édo de estigma em criancas
com doencas croénicas. (P6s-Doutorado). 2009. 72f. Programa de P6s-Graduacdo em
Psicologia, Universidade Federal de Santa Catarina, 2009.

SILVA, H. D. et al. Anemia falciforme e seus aspectos psicossociais: olhar do doente e do
cuidador familiar. Rev. Cuidarte, v. 4, n. 1, 2013.

SILVA, P. L. N. et al. O significado do cancer: percep¢do de pacientes. Rev. Enferm. UFPE
(online), Recife, v. 7, 12, p. 6828-33, dez., 2013.



100

SILVA, R. B. P.; RAMALHO, A. S.; CASSORLA, R. M. S. A anemia falciforme como
problema de Saude Pdblica no Brasil. Rev. Saude Publica, v. 27, n. 1, p. 54-8, 1993.

SILVA, W. S et al. Avaliagdo da cobertura do programa de triagem neonatal de
hemoglobinopatias em populacdes do Recéncavo Baiano, Brasil. Cad. Saude Publica, Rio de
Janeiro, v. 22, n. 12, p. 2561-2566, dez. 2006.

SOARES, R. G. Validacio da versao brasileira da “escala de estigma internalizado de
transtorno mental (ISMI) adaptada para dependentes de substancias”. 2011. 105 f.
Dissertacdo (Mestrado em Psicologia)-Universidade Federal de Juiz de Fora, Juiz de Fora,
2011,

SPERBER, A. D. Translationandvalidationofstudyinstruments for 15. Cross-cultural research.
Gastroenterology, v. 126, Suppll, p. 124-8, 2004.

TANZER, N. K. Developing tests for use in multiple languages and cultures: A plea for
simultaneous development. In R. K. Hambleton, P. F. Merenda, & C. D. Spielberger
(Eds.).Adapting educational and psychological tests for cross-cultural assessment.
Mahwah, NJ: Lawrence Erlbaum, p. 235-64, 2005.

TEIXEIRA-SALMELA, L. F. et al. Adaptacdo do Perfil de Saude de Nottingham: um
instrumento simples de avaliacdo da qualidade de vida.Cad. Saude Publica [online], v.20,
n.4, p.905-14. 2004.

TORRES, H.C.; VIRGINIA, A. H.; SCHALL, V.T.Validacdo dos questionarios de
conhecimento (DKN-A) e atitude (ATT-19) de Diabetes Mellitus. Rev. Saude Publica. v.39,
n.6, p. 906-11, 2005.

TOUSO, M. M. et al. Estigma social e as familias de doentes com tuberculose: um estudo a
partir das analises de agrupamento e de correspondéncia mdultipla. Cién. Sauad. Colet., v. 19,
n. 11, p. 4577-85, 2014.

VAN RIE, A. et al. Measuring stigma associated with tuberculosis and HIV/AIDS in southern
Thailand: exploratory and confirmatory factor analyses of two new scales. Trop Med Int
Health. v. 13, n. 1, p. 21-30, 2008.

WATANABE, A. M. et al. Prevaléncia da hemoglobina S no Estado do Paran4, Brasil, obtida
pela triagem neonatal. Cadernos de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 24, n. 5, maio, 2008.

XAVIER, S. et al. O Estigma da Doenca Mental: Que Caminho Percorremos? PsilL.ogos, V.
11, n. 2, p. 10-21, 2013.

ZAMBENEDETTI, G.; BOTH, N. S."A via que facilita € a mesma que dificulta": estigma e
atencdo em HIV-Aids na estratégia satde da familia - ESF.Rev. Psicol.[online], v. 25, n. 1, p.
41-58, 2013.



101

APENDICES



102

APENDICE A- VERSAO SINTESE EM PORTUGUES DA SCD-HRSS (SINTESE T12)

Sickle Cell Disease Health-Related Stigma Scale (SCD-HRSS) (Sintese T12)

Por favor, circule o numero que melhor reflete sua opinido para cada afirmacédo abaixo.

6 = concordo totalmente

5 = concordo

4 = concordo parcialmente
3 = discordo parcialmente
2 = discordo

1 = discordo totalmente

Nas 10 declaracBes a seguir, a palavra "pessoas" se refere as pessoas em geral, ndo membros
de sua familia.

Concordo | Concordo Concordo Discordo Discordo | Discordo
totalmente parcialmente | parcialmente totalmente
6 5 4 3 2 1
1. | As pessoas
acreditam que 6 5 4 3 2 1
alguém com doenca
falciforme é

saudavel, mental e
emocionalmente
como qualquer
outra pessoa.

2. | As pessoas
acreditam que na 6 5 4 3 2 1
maior parte das
vezes a culpa é do
paciente quando
sua dor ndo
melhora.

3. | As pessoas sdo
compreensivas 6 5 4 3 2 1
quando escutam eu
falar sobre a minha
condicéo de dor.

4. | As pessoas
acreditam que a 6 5 4 3 2 1
doenga falciforme é
usada como uma
desculpa para obter
medicacdo para a
dor.

5. | As pessoas
entendem o 6 5 4 3 2 1
sofrimento
experimentado por
alguém com dor
crbnica.

6. Eu me sinto
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envergonhado de
dizer as pessoas
gue eu no posso
fazer algo por causa
da minha dor.

As pessoas
menosprezam
alguém que é
incapaz de
trabalhar por causa
da doenca
falciforme.

As pessoas
acreditam que ter
dor devido a
doenga falciforme é
um sinal de
fraqueza.

As pessoas pensam
que alguém que
toma medicamentos
receitados para dor
de forma regular é
"viciado(a) em
drogas”.

10.

Quando as pessoas
ouvem falar que
alguém tem dor
devido a doenga
falciforme, elas
acham que essa
pessoa
provavelmente
também tém
problemas mentais
ou emocionais.

Nas 10 declaragdes a seguir, a palavra "doutor" refere-se a todos(as) os médicos(as) que vocé viu para
tratar a dor da doenca falciforme no altimo més.

Concordo | Concordo Concordo Discordo Discordo | Discordo
totalmente Parcialmente | Parcialmente totalmente
5 2
6 4 3 1
1. | A maioria dos
médicos acreditam 6 5 4 3 2 1
gue ha uma causa
fisica real para dor
na doenga
falciforme
2. | Os médicos acham
gue as pessoas com 6 5 4 3 2 1
doenca falciforme
exageram sua dor.
3. | Muitos médicos

acham que as
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pessoas com dor
por doenga
falciforme querem
mais medicacdo do
gue é necessario
para a sua dor
fisica.

Os médicos acham
que a dor na
doenca falciforme
é, na maior
parte,um problema
mental ou
emocional.

A maioria dos
médicos acha que
as pessoas com
doenca falciforme
usam medicagéo
para a dor de forma
apropriada.

A maioria dos
médicos acha que
as pessoas com
doenca falciforme
reclamam sobre
sua doenga tanto
quanto as pessoas
com outras
condicBes médicas.

Muitos medicos
acreditam que as
pessoas com
doenca falciforme
poderiam ser mais
fisicamente ativas,
se quisessem.

Muitos médicos
acham que as
pessoas com
doenca falciforme
sS40 Menos estaveis
emocionalmente do
gue as pessoas com
outros problemas
de saude.

Muitos médicos
acham que as
pessoas com dor
falciforme sdo
"viciados em
drogas".

10.

A maioria dos
médicos
prefeririam ndo
tratar as pessoas
com doenca
falciforme.
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Nas 10 declaracdes a seguir, a palavra ""familia’ refere-se as pessoas que sdo mais importantes e
significativas para vocé.

Concordo | Concordo Concordo Discordo Discordo | Discordo
totalmente parcialmente | parcialmente totalmente
5
6 4 3 2 1
1. | Minha familia 6 5 4 3 2 1

entende que eu
tenho dor fisica.

2. | Minha familia 6 5 4 3 2 1
pensa que eu
precisode menos
medicacdo para a
dor do que eu
tomo.

3. Minha familia
pensa que eu 6 5 4 3 2 1
exagero a dor que
tenho, a fim de
nao fazer coisas
que eu ndo quero
fazer.

4. | Minha familia
entende que eu 6 5 4 3 2 1
pOSSO usar apenas
a quantidade de
medicacdo para
dor que esta
prescrita

5. | Minha familia
pensa que eu 6 5 4 3 2 1
poderia ser mais
fisicamente ativo
(a), se quisesse.

6. | Minha familia
pensa que por 6 5 4 3 2 1
tomar medicagéo
para a dor
regularmente, eu
me tornei
um(a)"viciado (a)
em drogas".

7. | Minha familia
entende que 6 5 4 3 2 1
doenca falciforme
é uma condicéo
médica real.

8. | Eusinto que
minha familia tem 6 5 4 3 2 1
menos respeito
por mim porque
eu tenho doenca
falciforme.

9. | Minha familia
pensa que a dor 6 5 4 3 2 1
devido a doenca
falciforme é mais
um problema
mental ou
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emocional do que
um problema
fisico.

10.

Minha familia se
sente
envergonhada de
dizer as pessoas
que eu tenho
doenca falciforme.

Nas 10 declaracdes a seguir, a palavra ""enfermeira/o" refere-se a todas/os enfermeiras e enfermeiros que
vocé lhe atenderam para cuidar da dor devido a doenca falciforme no Gltimo més.

Concordo
totalmente

Concordo

Concordo
parcialmente

Discordo
parcialmente

Discordo

Discordo
totalmente

A maioria dos (as)
enfermeiros (as)
acreditam que ha
uma causa fisica
real para dor
falciforme.

Os(as) enfermeiros
(as) acham que as
pessoas com
doenca falciforme
exageram sua dor.

Muitos(as)
enfermeiros (as)
acham que as
pessoas com dor
falciforme querem
mais medicacdo do
gue é necessario
para a sua dor
fisica.

Enfermeiros(as)
acham que a dor
falciforme é, na
maior parte, um
problema mental
ou emocional.

A maioria dos (as)
enfermeiros (as)
acham que as
pessoas com
doenca falciforme
usam medicacao
para dor de forma
apropriada

A maioria dos(as)
enfermeiros (as)
acham que as
pessoas com
doenca falciforme
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reclamam sobre
sua doenca tanto
quanto as pessoas
com outras
condicGes médicas.

Muitos (as)
enfermeiros (as)
acreditam que as
pessoas com
doenca falciforme
poderiam ser mais
ativas fisicamente,
se quisessem.

Muitos (as)
enfermeiros (as)
acham que as
pessoas com
doenca falciforme
sd0 menos estaveis
emocionalmente do
gue as pessoas com
outros problemas
de saude.

Muitos (as)
enfermeiros (as)
acham que as
pessoas com dor na
doenca falciforme
sdo "viciados (as)
em drogas".

10.

A maioria dos(as)
enfermeiros (as)
prefeririam nao
cuidar de pessoas
com doenca
falciforme.
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APENDICE B- VERSAO RETRADUZIDA PARA O INGLES DA ESCALA DE
ESTIGMA PERCEBIDO POR PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME

SCD Health-Related Stigma Scale (Back-translation)
Please circle the number that best reflects your opinion for each statement below

6 = Fully agree
5 = Strongly agree
4 = Partially agree
3 = Partially disagree
2 = Strongly disagree
1 = Strongly disagree totally

In 10 the following statements, the word “persons” refers to people in general, not members of

your family.
Fully | Strongly | Partially | Partially | Strongly Strongly
agree | agree5 agree disagree | disagree disagree
totally
6 4 3 2 1

1. | People believe that someone with
sickle cell disease is healthy, 6 5 4 3 2 1
mentally and emotionally as any
other person.

2. | People believe that most of the
times is the fault of the patient 6 5 4 3 2 1
when their pain does not improve.

3. | The people are comprehensively
when listening to me talking about 6 5 4 3 2 1
my condition of pain.

4. | People believe that sickle cell
disease is used as an excuse for 6 5 4 3 2 1
medication for pain.

5. | The people understand the
suffering experienced by someone 6 5 4 3 2 1
with chronic pain.

6. | I feel ashamed to say to people that
I can not do something because of 6 5 4 3 2 1
my pain.

7. | The people who flout someone
who is incapable of work because 6 5 4 3 2 1

of sickle cell disease.

8. | People believe that have pain due
to the sickle cell disease is a sign 6 5 4 3 2 1
of weakness.
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People think that someone who
takes medicines prescribed for pain
in regular is "Addicted(a) in
drugs".

10.

When people hear that someone
has pain due to the sickle cell
disease, they think that this person
probably also have mental
problems or emotional

In 10 the following statements, the word ""doctor'" refers to all doctors that you saw to treat pain of sickle
cell disease in the last month.

Fully
agree

6

Strongly
agree

5

Partially
agree

Partially
disagree

Strongly
disagree

2

Strongly
disagree
totally

The majority of the physicians
believe that there is a physical
cause real for pain in sickle cell
disease

The doctors believe that people
with sickle cell disease exaggerate
their pain.

Many doctors believe that people
with pain by sickle cell disease
want more medication than is
required for your physical pain.

The doctors believe that pain in
sickle cell disease is, in most,a
mental or emotional problem.

The majority of the physicians
think that people with sickle cell
disease use medication for pain in
an appropriate manner.

The majority of the physicians
think that people with sickle cell
disease complain about their
disease as far as people with other
medical conditions.

Many doctors believe that people
with sickle cell disease could be
more physically active if they
wanted to.

Many doctors believe that people
with sickle cell disease are less
emotionally stable than the people
with other health problems.
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9. | Many doctors believe that people
with sickle cell pain are "addicted 6 5 4 3 2 1
to drugs".
10. | Most physicians prefer not to treat
people with sickle cell disease. 6 5 4 3 2 1
In 10 the following statements, the word ""family"* refers to persons who are more important and
meaningful to you.
Fully | Strongly | Partially | Partially | Strongly Strongly
agree agree agree disagree disagree disagree
5 totally
6 4 3 2 1
1. | My family believes that | have 6 5 4 3 2 1
physical pain.
2. | My family thinks i precisode 6 5 4 3 2 1
less medication for the pain of
that | take.
3. | My family thinks i exaggeration
pain that | have, in order not to 6 5 4 3 2 1
do things that I do not want to
do.
4. | My family means that I can use
only the amount of medication 6 5 4 3 2 1
for pain that be prescribed
5. | My family thinks | could be
more physically active (a), if 6 5 4 3 2 1
wanted.
6. | My family thinks that by taking
medication for pain regularly, | 6 5 4 3 2 1
became a(a)"addicted (a) on
drugs".
7. | My family believes that sickle
cell disease is a real medical 6 5 4 3 2 1
condition.
8. | | feel that my family has less
respect for me because | have 6 5 4 3 2 1
sickle cell disease
9. | My family think that sickle cell
disease pain is more a mental 6 5 4 3 2 1
or emotional problem than a
physical problem
10. | My family feels ashamed to tell
people that I have sickle cell 6 5 4 3 2 1
disease
In 10 the following statements, the word ""nurse’ refers to all nurses that you saw to treat pain of sickle
cell disease in the last month.
Fully | Strongly | Partially | Partially | Strongly Strongly
agree agree agree disagree | disagree disagree
totally
5 2
6 4 3 1




111

The majority of the nurses believe
that there is a physical cause real
for pain in sickle cell disease

The nurses believe that people
with sickle cell disease
exaggerate their pain.

Many nurses believe that people
with pain by sickle cell disease
want more medication than is
required for your physical pain.

The nurses believe that pain in
sickle cell disease is, in most, a
mental or emotional problem.

The majority of the nurses think
that people with sickle cell
disease use medication for pain in
an appropriate manner.

The majority of the nurses think
that people with sickle cell
disease complain about their
disease as far as people with other
medical conditions.

Many nurses believe that people
with sickle cell disease could be
more physically active if they
wanted to.

Many nurses believe that people
with sickle cell disease are less
emotionally stable than the people
with other health problems.

Many nurses believe that people
with sickle cell pain are "addicted
to drugs".

10.

Most nurses prefer not to treat
people with sickle cell disease.
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(ESPECIALISTAS)

Universidade Estadual De Feira de Santana
Programa de Pés-Graduacdo em Saude Coletiva

Titulo do projeto: Adaptacdo transcultural e validacdo de contetdo da Sickle Cell Disease Health-
Related Stigma Scale (SCD-HRSS) para o contexto brasileiro

N0s, Evanilda Souza de Santana Carvalho (pesquisadora colaboradora e professora da UEFS)
e Sheila Santa Barbara Cerqueira (pesquisadora responsavel e mestranda da UEFS) convidamos o
senhor (a) para participar como juiz do estudo intitulado: “Adaptacio transcultural e validacédo de
conteldo da Sickle Cell Disease Health-Related Stigma Scale (SCD-HRSS) para o contexto
brasileiro” que tem como objetivo adaptar transculturalmente a Sickle Cell Disease Health-Related
Stigma Scale dos Estados Unidos para o contexto brasileiro. Caso V. Senhoria aceite participar desta
etapa do estudo, Ihe sera enviado o instrumento traduzido juntamente com as instrugdes para avaliagcdo
do mesmo de pesquisa, bem como um formulario para que possa tecer suas consideracdes. O Kit,
supracitado, sera encaminhado via cépia virtual (e-mail), visto que pode preferi enviar o material por
email apds sua avaliacdo. Caso deseje o material impresso, por endereco postal, basta responder ao
email especificando a preferéncia que logo em seguida postaremos via correio. Suas consideragdes séo
essenciais para que o instrumento possa ser considerado apropriado para ser usado no contexto
brasileiro nas pessoas com doenca falciforme. Vocé demorard em média 40 minutos para ler e tecer
suas consideracfes sobre o instrumento. O anonimato quanto a sua identidade serdo mantidas, assim
como os dados referentes a sua pessoa serdo confidenciais durante todas as fases do estudo, inclusive
apos a adaptacdo e validagdo do instrumento. VVocé podera desistir de participar do estudo em qualquer
fase da pesquisa. Suas avalia¢Oes serdo guardadas sob responsabilidade da pesquisadora responsavel
no Nucleo Interdisciplinar de Estudos Sobre Desigualdades em Salde (NUDES) localizado na UEFS e
apos cinco anos serdo queimados. Apesar de ndo lhe oferecer nenhum risco fisico, vocé podera sentir-
se desconfortavel em se comprometer com a avaliagdo do instrumento e o tempo que serd gasto para
essa demanda, para minimizar esses desconfortos estaremos prestando e esclarecendo todas as suas
duvidas durante todas as fases da pesquisa. Serad garantida indenizacdo caso ocorra algum prejuizo ou
dano causados pela pesquisa a sua pessoa. Serd garantido também ressarcimento caso vocé tenha
qualquer gasto em decorréncia da pesquisa. Como beneficios esse estudo podera trazer maior
conhecimento sobre a experiéncia de pessoas com doenca falciforme com relagdo ao estigma em
diversos contextos sociais (relagdo com o publico geral, familiares, médico e enfermeiro), e com isso
podera provocar melhorias nas formas de atender e cuidar dessas pessoas. Apos adaptacdo e validacdo
do instrumento lhe sera enviada a versdo final do mesmo. Salientamos que assim como as
pesquisadoras, vocé ndo receberd nenhum pagamento para participar da pesquisa e também ndo tera
despesas. Caso ache necessario, vocé podera desistir de participar do estudo em qualquer fase da
pesquisa que ndo havera nenhuma penalidade ou prejuizos a sua pessoa. Qualquer duvida ética em
qualquer fase da pesquisa vocé podera entrar em contato com o CEP/UEFS através do telefone 75
3161-8067 ou email: cep@uefs.br. VVocé também podera entrar em contato com as pesquisadoras para
tirar davidas sobre a pesquisa através do telefone: 75 3161-8479 ou dirigir-se ao NUDES, localizado
no Prédio de P6s-Gaduacdo em Salde Coletiva da Universidade Estadual de Feira de Santana, no final
do Mddulo VI, endereco: Av. Transnordestina, S/N, Km 03, Campus Universitario, CEP: 44036900,
Feira de Santana-Ba. Este termo foi elaborado em duas vias, ap6s a leitura e concordancia em
participar deste estudo devera ser assinado as duas vias, ficando uma via com as pesquisadoras e outra
com voce.

Ass. do Participante (Especialista)  (Pesquisadora responsavel) (Pesquisadora colaboradora)


mailto:cep@uefs.br.
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APENDICE D- INSTRUCOES PARA VALIDACAO DO INSTRUMENTO PELOS
ESPECIALISTAS

1. CARACTERIZACAO DOS JUIZES
1.1 IDADE: (anos)
1.2 SEXO: () Masculino () Feminino.

1.3 FORMACAO ACADEMICA:

1.4 TEMPO DE FORMACAO PROFISSIONAL:

1.5 TITULACAO ACADEMICA:
( ) Graduacdo ( ) Especializacdo ( ) Mestrado ( )Doutorado ( ) Pds-doutorado
1.6 CAMPO DE ATUAQAO PROFISSIONAL.:

( )Ensino ( )Pesquisa ( ) Extenséo ( ) Assisténcia

INSTRUCOES PARA AVALIACAO DO INSTRUMENTO

Apresentacgédo do instrumento:

A Sickle Cell Disease Health-Related Stigma Scale (SCD-HRSS) tem como objetivo
identificar o estigma percebido por pessoas com doenca falciforme. Essa escala foi adaptada
por um grupo de pesquisadores na Carolina do Norte, coordenado pela professora doutora
Coretta Jenerette.

A SCD-HRSS ¢ do tipo Likert, com seis categorias de resposta que variam de 1-
discordo totalmente a 6 concordo totalmente. Possui 40 itens distribuidos em quatro dominios,
ficando cada um com 10 itens, fundamentados na teoria do estigma, que caracteriza-se por um
descrédito ou uma forte desaprovacdo de caracteristicas pessoais, atribuida a uma pessoa que
possua uma diferenca indesejavel que va contra os padrdes estabelecidos pela sociedade

O primeiro dominio da SCD-HRSS refere-se ao estigma percebido pelas pessoas com
doenca falciforme na relagdo com o publico geral; o segundo ao estigma percebido na relacéo
com o médico nos servigos de salde; o terceiro ao estigma percebido nas relages familiares;
e 0 quarto dominio ao estigma percebido na relacdo com os enfermeiros nos servicos de
saude.

A escala néo é auto-aplacavel, sendo necessaria a presenca de uma pessoa para aplica-
la junto a populagdo alvo. A SCD-HRSS ¢ direcionada para pessoas com doenca falciforme
no contexto brasileiro.
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Avaliacéo do instrumento

Para realizar a avaliacdo do conteldo da SCD-HRSS, foram descritos abaixo 0s
conceitos envolvidos no estudo. A avaliacdo da escala envolve 2 fases: 1) avaliacdo dos
dominios e 2) avaliacdo dos itens.

1. Anélise Global do Instrumento: avaliacdo dos dominios

Nessa fase pedimos que o senhor (a) avalie o instrumento de forma geral, atentando
para a estrutura da SCD-HRSS, no que se refere aos dominios e seus respectivos conteldos,
observando se estdo adequados, se o conteudo contido em cada dominio é representativo para
0 conceito de estigma e se esta apropriado aos respondentes. Para esta avaliacdo peco que
considere o conceito de abrangéncia, que consiste em:

Abrangéncia: verificar se cada dominio ou conceito foi adequadamente coberto pelo
conjunto de itens. Durante essa fase, vocé podera sugerir a inclusdo ou exclusao de itens nos
dominios e opinar se 0s itens realmente pertencem ao dominio correspondente.

2. Andlise individual: avaliacao dos itens
Nessa segunda etapa, avalie cada item separadamente, considerando os conceitos de
clareza e pertinéncia/representatividade. Para sua avaliacdo, considere os conceitos abaixo:

Clareza: avaliar a redacao dos itens, se eles foram redigidos de forma que o conceito
esteja compreensivel, se as palavras e os termos utilizados na elaboracdo de cada item estdo
claros e adequados para a lingua portuguesa, e se expressa adequadamente o0 que Sse espera
medir.

Pertinéncia ou representatividade: avaliar se os itens realmente refletem os
conceitos envolvidos, se sdo relevantes e, se sdo adequados para alcangar 0s objetivos
almejados.

Para avaliar estes critérios, assinale um X no campo correspondente. Abaixo de cada
item da escala, deixamos espacos para que possa redigir sugestdes para melhorar o
instrumento, sugerir inclusdo e/ou eliminacdo de itens, ou fazer comentarios, caso ache
necessario.

1° Dominio: Como o publico geral trata as pessoas com doenca falciforme

Nesse dominio o senhor (a) deve avaliar o conceito de estigma presente na relacéo das
pessoas com doenca falciforme com o publico geral

Questao O item apresenta O item apresenta clareza
Y p
(item) pertinéncia para a para a avaliagdo do
avaliacéo do estigma? estigma?
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1. As pessoas acreditam que
alguém com doenca falciforme é
igualmente saudavel, mental e
emocionalmente como qualquer
outra pessoa.

1 = ndo pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

l1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

2. As pessoas acreditam que na

maior parte das vezes a culpa é

do paciente quando sua dor ndo
melhora.

1 = ndo pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ()

4 = muito pertinente ()

l1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

3. As pessoas sdo compreensivas
quando escutam eu falar sobre a
minha condicdo de dor.

1 = ndo pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

l1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificacbes/
Exclusdes/ Acréscimos

4. As pessoas acreditam que a
doenca falciforme é usada como
uma desculpa para obter
medicacdo para a dor.

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ()
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

l1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

5. As pessoas entendem o
sofrimento experimentado por
alguém com dor cronica.

1 = ndo pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

l1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

6. Eu me sinto envergonhado de
dizer as pessoas que eu nao
posso fazer algo por causa da
minha dor.

1 = ndo pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ()

4 = muito pertinente ()

l1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

7. As pessoas pensam
menosprezam alguém que é
incapaz de trabalhar por causa
da doenga falciforme.

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ()
3 = pertinente ()

4 = muito pertinente ( )

l1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )
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Sugestdes/ Modificacdes/
Exclusdes/ Acréscimos

8. As pessoas acreditam que ter
dor falciforme é um sinal de
fraqueza.

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ()

4 = muito pertinente ()

l=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ()

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

9. As pessoas pensam que
alguém que toma medicamentos
receitados para dor de forma
regular € um "viciado em
drogas”.

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ()

4 = muito pertinente ()

l1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificacdes/
Exclusdes/ Acréscimos

10. Quando as pessoas ouvem
que alguém tem dor falciforme,
eles acham que essa pessoa
provavelmente também tém
problemas mentais ou
emocionais.

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ()

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

Dominio 2: Como os médicos tratam as pessoas com doenca falciforme

Nesse dominio o senhor (a) deve avaliar o conceito de estigma presente na relacdo das
pessoas com doenca falciforme com os médicos

Questéao
(item)

O item apresenta
pertinéncia para a
avaliagédo do estigma?

O item apresenta
clareza para a avaliacéo
do estigma?

1. A maioria dos médicos
acreditam que ha uma causa
fisica real para dor falciforme

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ()
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

l1=néoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

2. Os médicos acham que as
pessoas com doengca falciforme

1 = n&o pertinente ( )
2 = pouco pertinente ()

l1=ndoclaro( )
2 = pouco claro ( )
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€Xageram sua dor

3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ( )

3=claro( )
4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificacdes/
Exclusdes/ Acréscimos

3. Muitos médicos acham que as
pessoas com dor falciforme
querem mais medicacgdo do que
€ necessario para a sua dor
fisica.

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )

3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

l1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

4. Os médicos acham que a dor
falciforme €, na maior parte, um
problema mental ou emocional.

1= nado pertinente ( )
2= pouco pertinente ( )
3= pertinente ()

4= muito pertinente ( )

l1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ()

Sugestdes/ Modificacbes/
Exclusdes/ Acréscimos

5. A maioria dos médicos acha
que as pessoas com doenca
falciforme usam medicacéo para
a dor de forma apropriada.

1=nao pertinente ( )
2= pouco pertinente ( )
3= pertinente ( )

4= muito pertinente ( )

1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ()

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

6. A maioria dos médicos acha
que as pessoas com doenca
falciforme reclamam sobre sua
doenca tanto quanto as pessoas
com outras condi¢cdes médicas.

1= ndo pertinente ( )
2= pouco pertinente ( )
3= pertinente ()

4= muito pertinente ( )

l1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

7. Muitos médicos acreditam
que as pessoas com doenca
falciforme poderiam ser mais
fisicamente ativas, se quisessem.

1=nado pertinente ( )
2= pouco pertinente ( )
3= pertinente ( )

4= muito pertinente ( )

l1=néoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

8. Muitos médicos acham que as
pessoas com doenca falciforme
sdo menos emocionalmente
estaveis do que as pessoas com
outros problemas de salde.

1 = ndo pertinente ( )

2 = pouco pertinente ()

3 = pertinente ()

4 = muito pertinente ()

l1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
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Exclusdes/ Acréscimos

9. Muitos médicos acham que as
pessoas com dor falciforme sdo
"viciados em drogas"”.

1 = ndo pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

l1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificacdes/
Exclusdes/ Acréscimos

10. A maioria dos médicos
prefeririam ndo tratar as pessoas
com doenca falciforme.

1 = ndo pertinente ()
2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

l1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificacdes/
Exclusdes/ Acréscimos

Dominio 3 Como a familia trata as pessoas com doenca falciforme

Nesse dominio o senhor (a) deve avaliar o conceito de estigma presente na relacdo das
pessoas com doenga falciforme com os familiares

Questéao
(item)

O item apresenta

pertinéncia para a avaliacao

do estigma?

O item apresenta
clareza para a avaliacao
do estigma?

1. Minha familia entende que
eu tenho dor fisica.

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

2. Minha familia pensa que eu
preciso de menos medicacédo
para a dor do que eu tomo.

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

3. Minha familia pensaque eu

exagero a dor que tenho, a fim

de ndo fazer coisas que eu nao
quero fazer.

1 = ndo pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ()

4 = muito pertinente ()

l=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos
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4. Minha familia entende que
eu posso usar apenas a
quantidade de medicacdo para
dor que esta prescrita

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ()
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

l=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

5. Minha familia pensa que eu
poderia ser mais fisicamente
ativo, se eu quisesse.

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

l=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

6. Minha familia pensa que por
tomar medicacdo para a dor
regularmente, eu me tornei um
"viciado em drogas".

1 = ndo pertinente

2 = pouco pertinente
3 = pertinente

4 = muito pertinente

1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

7. Minha familia entende que
doenca falciforme é uma
condicdo médica real.

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ()

4 = muito pertinente ()

1=néoclaro( )

2 = pouco claro ()
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

8. Eu sinto que minha familia
tem menos respeito por mim
porque eu tenho doenca
falciforme.

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

9. Minha familia pensa que a
dor falciforme é mais um
problema mental ou emocional
do que um problema fisico.

1 = ndo pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

10. Minha familia se sente
envergonhada de dizer as

1 = n&o pertinente ( )
2 = pouco pertinente ( )

1=ndoclaro( )
2 = pouco claro ( )
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pessoas que eu tenho doenca
falciforme.

3 = pertinente ( )
4 = muito pertinente ( )

3=claro( )
4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

Dominio 4: Como os enfermeiros tratam as pessoas com doenga falciforme

Nesse dominio o senhor (a) deve avaliar o conceito de estigma presente na relacao das
pessoas com doenca falciforme com os enfermeiros

Questéao
(item)

O item apresenta

pertinéncia para a avaliacao

do estigma?

O item apresenta

clareza para a avaliacao

do estigma?

1. A maioria dos enfermeiros
acreditam que ha uma causa
fisica real para dor falciforme.

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ()
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

1=néoclaro( )

2 = pouco claro ()
3=claro( )

4 = muito claro ()

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

2. Os enfermeiros acham que
as pessoas com doenga
falciforme exageram sua dor.

1 = ndo pertinente ( )

2 = pouco pertinente ()
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ()

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

3. Muitos enfermeiros acham
que as pessoas com dor
falciforme querem mais

medicacdo do que é necessario
para a sua dor fisica.

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ()
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

4. Enfermeiras/os acham que a
dor falciforme €, na maior
parte, um problema mental ou
emocional.

1 = ndo pertinente ( )

2 = pouco pertinente ()
3 = pertinente ()

4 = muito pertinente ()

l=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos
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5. A maioria dos enfermeiros
acham que as pessoas com
doenca falciforme usam
medicacdo para dor de forma
apropriada.

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ()
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ( )

l=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

6. A maioria dos enfermeiros
acham que as pessoas com
doenca falciforme reclamam
sobre sua doenca tanto quanto
as pessoas com outras
condicBGes médicas.

1 = ndo pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ()

4 = muito pertinente ()

1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

7. Muitos enfermeiros
acreditam que as pessoas com
doenca falciforme poderiam
ser mais fisicamente ativas, se
quisessem.

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ()
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

1=néoclaro( )

2 = pouco claro ()
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

8. Muitos enfermeiros acham
que as pessoas com doenca
falciforme sdo menos
emocionalmente estaveis do
que as pessoas com outros
problemas de salde.

1 = ndo pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

9. Muitos enfermeiros acham
que as pessoas com dor
falciforme séo "viciados em
drogas".

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ()
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos

10. A maioria dos enfermeiros
prefeririam néo cuidar de
pessoas com doenca
falciforme.

1 = n&o pertinente ( )

2 = pouco pertinente ( )
3 = pertinente ( )

4 = muito pertinente ()

1=ndoclaro( )

2 = pouco claro ( )
3=claro( )

4 = muito claro ( )

Sugestdes/ Modificagdes/
Exclusdes/ Acréscimos
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Referéncia: COLUCI, M. Z. O.; ALEXANDRE, N. M. C.; MILANI, C. Construcao de instrumentos
de medida na &rea da salde. Ciéncia & Saude Coletiva, v. 20, n. 3, p. 25-936, 2015.
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APENDICE E - CARTA CONVITE PARA COMITE DE ESPECIALISTAS

Convite para o comité de especialistas para avaliacéo Sickle Cell Disease Health-Related
Stigma Scale (SCD-HRSS)

Feira de Santana, 10 de fevereiro de 2018.

Prezado (a) Senhor( a),

Eu Sheila Santa Barbara Cerqueira, na condicdo de mestranda do Programa de Pds-
Graduacdo em Saude Coletiva (PPGSC) da Universidade Estadual de Feira de Santana,
orientada pela Profé. Dra. Evanilda Souza de Santana Carvalho, tenho a satisfacdo de convidar
V. Senhoria a participar da etapa de Adaptacdo Transcultural da validagdo de contetdo da
Sickle Cell Disease Health-Related Stigma Scale (SCD-HRSS), por reconhecer que sua
colaboracdo, enquanto especialista na area da tematica do estudo em foco, € de extrema
importancia para a construgdo do nosso trabalho.

Este estudo integra o projeto de dissertacdo e tem como objetivo realizar adaptacéo
transcultural e validacdo de conteldo da versdo nacional da SCD-HRSS, de origem norte-
americana, para ser aplicado com pessoas com doenca falciforme no Brasil, considerando o
contexto social. A SCD-HRSS é um instrumento contendo 40 questdes, subdivididas em 4
dominios. O primeiro dominio refere-se ao estigma no contexto social, o segundo ao contexto
familiar, o terceiro refere-se a relagdo com o médico e o quarto a relacdo com o enfermeiro.
Cada dominio contém dez questdes que apresentam seis alternativas de escolha.

Essa fase, em que solicito a sua preciosa participacdo, é essencial para a execugdo da
pesquisa, pois € nesse momento em que voceés, especialistas, sdo capazes de identificar termos
e conceitos utilizados de forma inadequada durante a traducao, bem como sugerir a resolucao
de quaisquer discrepancias da traducao para a real aplicacdo no contexto brasileiro. O quadro
de especialistas pode questionar algumas palavras ou expressdes e sugerir alternativas de
troca.

Caso V. Senhoria aceite participar desta etapa do estudo, Ihe serd encaminhado um kit
com o instrumento traduzido, as instrugOes para avaliagédo do instrumento de pesquisa, bem
como um formulario para que possa tecer suas consideragdes. O Kit, supracitado, sera

encaminhado via copia virtual (e-mail), visto que pode preferi enviar o material por email
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apos sua avaliacdo. Caso deseje o material impresso, por endereco postal, basta responder ao
email especificando a preferéncia que logo em seguida postaremos via correio.

Devido a necessidade de prosseguir com urgéncia as etapas do estudo em virtude dos
prazos a serem cumpridos no curso do mestrado, disponibilizaremos de 08 dias para que
possa concluir sua avaliacdo, assim a devolucdo do instrumento com sua avaliagéo deve ser
até o dia 18 de fevereiro.

Contamos com suas sugestdes e agradecemos a sua preciosa colaboracao.

Estamos a disposicao para qualquer ddvida ou esclarecimento relativo ao andamento

da pesquisa.

Atenciosamente,
5}}{{ (o Santa B n bz o @L% AAAD

Sheila Santa Barbara Cerqueira
Enfermeira Mestranda do PPGSC

\@(mm\dﬂl Bawzode pataue, Ghu ( N

Evanildd Souza de Santana Carvalho

ProfiDra. do PPGSC
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APENDICE F- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TESTE-PILOTO)

Vocé estd sendo convidado a participar de uma pesquisa que tem como objetivo adaptar
transculturalmente um instrumento de estigma dos Estados Unidos para o Brasil. Trata-se de uma
pesquisa desenvolvida pela mestranda Sheila Santa Barbara Cerqueira, aluna do Programa de Pés-
Graduacdo em Saude Coletiva da Universidade Estadual de Feira de Santana sob a orienta¢do da Prof@,
Dra. Evanilda Souza de Santana Carvalho. Conforme as normas e diretrizes da Resolugdo n°466 de
2012 do Conselho Nacional de Saude gque regulamenta todas as pesquisas envolvendo seres humanos,
este estudo seré realizado com homens e mulheres com doenca falciforme, maiores de 18 anos que
desejem participar voluntariamente da pesquisa. Vocé sera convidado a responder um questionario
com 40 questdes de marcar. Serd solicitado também que vocé faca sugestdes para melhorar o
guestionario se achar necessario. Essas questdes trazem perguntas relativas como a pessoa se sente
tratada pela populacéo geral, familiares, médicos e enfermeiros. Vocé demorara em média de 30 a 40
minutos para responder o questionario. Esse questionario podera ser respondido nos dias de consulta
no Centro de Referéncia Municipal a Pessoa com Doenga Falciforme ou em encontros marcados com
antecedéncia no qual vocé podera escolher o dia, local e horario mais adequado. Todo o material do
estudo serd guardado no Nucleo de Pesquisa sobre Corpo, Género, RepresentacOes e Praticas de
Cuidado (COGITARE) sob a responsabilidade da coordenadora da pesquisa durante cinco anos,
depois desse tempo os questionarios serdo queimados. Como beneficios esse estudo podera trazer
maior conhecimento sobre a experiéncia de pessoas com doenca falciforme com a populagéo geral,
com os profissionais de salde e com a familia, e com isso podera provocar melhorias nas formas de
atender e cuidar dessas pessoas. Apesar deste estudo ndo lhe oferecer nenhum risco fisico, as
perguntas do questionario poderdo lhe causar recordagdes tristes ou medo de ter sua conversa escutada
por outras pessoas e ter sua assisténcia modificada. Assim, para diminuir esses riscos, todos 0s
encontros com a pesquisadora serdo realizados em sala reservada, da unidade de salde, evitando a
entrada inesperada de outras pessoas ou em outro local de sua escolha. E importante lembrar que seu
nome nao aparecerd nos relatério e artigos, evitando que vocé seja reconhecido. Serd garantida
indenizagdo caso ocorra algum prejuizo ou dano causados pela pesquisa a sua pessoa. Vocé podera
desistir de participar do estudo em qualquer fase da pesquisa, caso decida desistir vocé podera
procurar 0 COGITARE, e ndo tera nenhum prejuizo na sua assisténcia. Os resultados desse estudo
serdo utilizados para elaboragdo da dissertacdo de mestrado, serdo apresentados para a equipe e
usuarios do Centro de Referéncia e poderao ser publicados em artigos cientificos, capitulos de livro ou
apresentados em eventos cientificos. Destacamos que as pesquisadoras ndo recebem nenhum
pagamento para realizar este estudo, assim como vocé também ndo recebera nenhum pagamento para
participar e nem tera nenhuma despesa ou beneficios materiais. Qualquer davida em qualquer fase da
pesquisa vocé podera entrar em contato com o CEP/UEFS através do telefone 75 3161-8067 ou email:
cep@uefs.br ou com as pesquisadoras pelo telefone: 75 3161-8479 ou dirigir-se ao COGITARE,
localizado no Mdédulo VI, endereco: Av. Transnordestina, S/N, Km 03, Campus Universitario, CEP:
44036900, Feira de Santana-Ba. Este termo foi elaborado em duas vias, apds a leitura e concordancia
em participar deste estudo deverd ser assinado as duas vias, ficando uma via com as pesquisadoras e
outra com VOce.

Sheila Santa Barbara Cerqueira
(Pesquisadora responsavel)

Assinatura ou Digital do Participante

Evanilda Souza de Santana Carvalho
(Pesquisadora colaboradora)


mailto:cep@uefs.br
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APENDICE G- VERSAO EM PORTUGUES ADAPTADA DA ESCALA DE
ESTIGMA DA DOR PERCEBIDO POR PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME

Escala de Estigma da Dor Percebido por Pessoas com Doenca Falciforme (ESDor-DF)
(Versao final adaptada)

3 = concordo
2 = concordo parcialmente
1 =discordo

Por favor, circule o numero que melhor reflete sua opinido para cada afirmacédo abaixo.

Nas 10 declaracdes a seguir, a palavra *"pessoas’ se refere as pessoas em geral, ndo
membros de sua familia.

Concordo Concordo Discordo
parcialmente
3 2 1
1. | As pessoas acham que alguém com doenca
falciforme tem a mente e o emocional 3 2 1
saudaveis como qualquer outra pessoa.
2. | As pessoas acreditam que muitas vezes a
culpa é do paciente quando sua dor ndo 3 2 1
melhora.
3. | As pessoas entendem quando eu falo sobre a
minha dor. 3 2 1
4. | As pessoas acreditam que a doenga
falciforme é usada como uma desculpa para 3 2 1
obter medicacdo para a dor.
5. | As pessoas entendem o sofrimento da pessoa
com doenca falciforme que vive com dor. 3 2 1
6. | Eu me sinto envergonhado de dizer as
pessoas que eu nao posso fazer algo por 3 2 1
causa da minha doenga.
7. | As pessoas pensam gue alguém com doenca
falciforme é incapaz de trabalhar. 3 2 1
8. | As pessoas acreditam que sentir dor por
causa da doenca falciforme € um sinal de 3 2 1
fraqueza.
9. | As pessoas pensam que quem sempre toma
remedios para dor € um viciado em 3 2 1
medicamentos.
10. | As pessoas pensam que aqueles com doenca
3 2 1

falciforme que reclamam de dor também tém
problemas mentais ou emocionais.
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Nas 10 declarages a seguir, a palavra ""doutor" refere-se a todos (as) os médicos (as)
que voceé viu para tratar a dor da doenca falciforme no ultimo més.

Concordo | Concordo | Discordo
Parcialmente
3 2 1

1. | A maioria dos médicos acreditam que existe

uma causa para dor na doenca falciforme. 3 2 1
2. | Os medicos acham que as pessoas com doenca

falciforme exageram quando falam da sua dor. 3 2 1
3. | Muitos médicos pensam que as pessoas com

doenca falciforme querem mais medicagéo para

sua dor do que 0 necessario. 3 2 1
4. | Os médicos acham que na maioria das vezes a

dor das pessoas com doenca falciforme é um 3 2 1

problema mental ou emocional.
5. | A maioria dos médicos acha que as pessoas

com doenca falciforme ndo usam medicacao 3 2 1

para a dor de forma correta.
6. | A maioria dos médicos acha que as pessoas

com doenca falciforme reclamam mais do que

outras pessoas com outros problemas de salde. 3 2 1
7. | Muitos médicos acreditam que as pessoas com

doenca falciforme poderiam ser mais ativas, se 3 2 1

quisessem.
8. | Muitos médicos acham que as pessoas com

doenca falciforme tem mais problemas

emocionais do que agueles com outros 3 2 1

problemas de saude.
9. | Muitos médicos acham que as pessoas com

doenca falciforme que tomam remédios para 3 2 1

dor sdo "viciados em medicamentos".
10. | A maioria dos médicos preferem ndo cuidar de

pessoas com doenca falciforme. 3 2 1
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Nas 10 declarages a seguir, a palavra "*familia™ refere-se as pessoas que sao mais
Importantes e significativas para voce.

Concordo Concordo Discordo
Itens parcialmente
3 2 1
1. | Minha familia entende que eu tenho dor e 3 2 1
limitacOes fisicas por causa da doenga.
2. | Minha familia pensa que eu preciso de 3 2 1
menos medicagédo para a dor do que eu
tomo.
3. | Minha familia pensa que eu exagero a dor
que tenho, a fim de néo fazer coisas que eu 3 2 1
ndo quero fazer.
4. | Minha familia entende que eu posso usar
apenas a quantidade de medicacdo para dor 3 2 1
que esta na receita.
5. | Minha familia pensa que eu poderia ser mais
ativo fisicamente, se eu quisesse. 3 2 1
6. | Minha familia pensa que por tomar
medicacgéo para a dor regularmente, eu me 3 2 1
tornei um “viciado em medicamentos”.
7. | Minha familia entende que a doenca
falciforme € um problema de salde 3 2 1
verdadeiro.
8. | Eu sinto que minha familia tem menos
respeito por mim porque eu tenho doenga 3 2 1
falciforme.
9. | Minha familia pensa que a minha dor é mais
um problema mental ou emocional do que 3 2 1
um problema fisico.
10. | Minha familia se sente envergonhada de
dizer as pessoas que eu tenho doenca 3 2 1

falciforme.
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Nas 10 declaragdes a seguir, a palavra "enfermeira/o’ refere-se a todas/os enfermeiras e
enfermeiros que vocé lIhe atenderam para cuidar da dor devido a doenca falciforme no
altimo més.

Concordo

Concordo
parcialmente

2

Discordo

A maioria dos enfermeiros acreditam que
existe uma causa para dor na doenca
falciforme.

2

Os enfermeiros acham que as pessoas com
doenca falciforme exageram quando falam
da sua dor.

Muitos enfermeiros pensam que as pessoas
com doenca falciforme querem mais
medicacao para sua dor do que 0 necessario.

Os enfermeiros acham que na maioria das
vezes a dor das pessoas com doenca
falciforme é um problema mental ou
emocional.

A maioria dos enfermeiros acha que as
pessoas com doenca falciforme ndo usam
medicacdo para a dor de forma.

A maioria dos enfermeiros acha que as
pessoas com doenca falciforme reclamam
mais do que outras pessoas com outros
problemas de salde.

Muitos enfermeiros acreditam que as pessoas
com doenca falciforme poderiam ser mais
ativas, se quisessem.

Muitos enfermeiros acham que as pessoas
com doenca falciforme tem mais problemas
emocionais do que agueles com outros
problemas de saude.

Muitos médicos acham que as pessoas com
doenca falciforme que tomam remédios para
dor sdo "viciadas em medicamentos".

10.

A maioria dos enfermeiros preferem néo
cuidar de pessoas com doenca falciforme.
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ANEXO
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ANEXO A- AUTORIZACAO DA AUTORA DO INSTRUMENTO

| UNC
Iml THE UNIVERSITY

g SCHOOL OF NURSING af NORTH CAROLINA
af CHAFEL HILL

CARRINGTOMN HALL
CAMPUS BOX 7460

. ) . CHAPEL HILL, NC 27509-7460
Universidade Estadual de Feira de Santana http: /fnursing. unc.edi

Departamento de Saude - Modulo VI
Av. Transnordestina. S/n — Novo Horizonte
Cep.: 44036-900 — Feira de Santana — BA

Tuly 5. 2017

Dr. Professor Evanilda Souza de Santana Carvalho:

As you know., I am a full-time tenured Associate Professor at The University of North Carolina at
Chapel Hill in the School of Nursing. During your visit, we discussed several collaborations including
replicating my research in the United States in a project to the study psychometrics of the Sickle Cell
Disease Health-Related Stigma Scale(SCD-HRSS). translated into Portuguese, in individuals with sickle
cell disease (SCD) in Brazil. You have my permission to use the translated and/or original SCD-HRSS
with the following stipulations:

1. The SCD-HRSS will be reproduced and distributed only for the purposes of this research or
evaluation project. It will not be distributed to others for their perusal or use.

2. The complete SCD-HRSS will not be published in any manner --- e.g., internal document. paper
published in a conference proceeding. a journal article, thesis or dissertation. It is permissible to publish
up to 2 sample items from each subscale. properly credited to their source.

Jenerette. C., Brewer, C. A.. Crandell. J.. & Ataga. K. I. (2012). Preliminary validity and

reliability of the sickle cell disease health-related stigma scale. Issues in Mental Health Nursing. 33(6).
363-369. doi: 10.3109/01612840.2012.656823

Note: This citation refers to the 30 item scale, but the agreement pertains to all versions of the SCD-
HRSS.

3. The SCD-HRSS will be used and scored in the manner communicated by Coretta Jenerette. unless
another method is agreed to in writing by Coretta Jenerette.

I look forward to continuing our collaboration. Please let me know if you need any additional
information.

Es'lf 1cerely. f
&’lm. .m ct l_/lr‘fﬂff]_""
oretta M. Jenerette, PhD, RN. CNE. AOCN
Associate Professor
School of Nursing
The University of North Carolina at Chapel Hill



ANEXO B- SICKLE CELL DISEASE HEALTH-RELATED STIGMA SCALE

SCD Health-Related Stigma Scale

Please circle the number that best reflects your agree with each statement below.

6 = Strongly Agree

5 = Agree

4 = Somewhat Agree

3 = Somewhat Disagree
2 = Disagree
1 = Strongly Disagree
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In the following 10 statements, the word “people” refers to people in general, not members of your family.

Strongly
Agree

6

Agree

5

Somewhat
Agree

4

Somewhat
Disagree

3

Disagree

Strongly
Disagree

1

People believe that someone
with sickle cell pain is as
mentally and emotionally
healthy as the average
person.

6

People believe that it is
mostly the patient’s fault
when his/her pain does not
get better.

People are sympathetic when
they hear about my pain
condition.

People believe that sickle cell
is used as an excuse to get
pain medication.

People understand the
suffering experienced by
someone with chronic pain.

| feel embarrassed to tell
people that | cannot do
something because of my
pain.

People think less of someone
who is unable to work
because of sickle cell.

People believe that having
sickle cell pain is a sign of
weakness.

People think that someone
taking prescription pain
medication on a regular basis
is a “drug addict.”

10.

When people hear that
someone has sickle cell pain,
they think that person is also
likely to have mental or
emotional problems.
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In the following 10 statements, the word “doctor” refers to all of the doctors you have seen for sickle cell
pain in the last month.

Strongly
Agree
6

Agree

5

Somewhat
Agree
4

Somewhat
Disagree
3

Disagree

2

Strongly
Disagree
1

Most doctors believe that
there is a real physicalcause
for sickle cell pain.

6

5

4

3

2

1

Doctors think that people
with sickle cell exaggerate
their pain.

Many doctors think that
people with sickle cell
painwant more pain
medication than is necessary
fortheir physical pain.

Doctors think that sickle cell
pain is mostly amental or
emotional problem.

Most doctors think that
people with sickle cell
usepain medication
appropriately.

Most doctors think that
people with sickle
cellcomplain about their
illness about as much as
people with other medical
conditions.

Many doctors believe that
people with sickle cellcould
be more physically active if
they wanted.

Many doctors think that
people with sickle cell
areless emotionally stable
than people with
othermedical problems.

Many doctors think that
people with sickle cell
painare “drug addicts”.

10.

Most doctors would prefer
not to treat people
withsickle cell disease.
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In the following 10 statements, the word “family” refers to the people who are most important and
significant to you.

Strongly
Agree

6

Agree

5

Somewhat
Agree

4

Somewhat
Disagree

3

Disagree

2

Strongly
Disagree

1

My family understands that |
have physical pain.

5

2

My family thinks | need less
pain medication than | take.

My family feels that |
exaggerate how much | hurt
in order to

get out of doing things that |
don’t want to do.

My family understands that |
can use only as much pain
medication as is medically
necessary

My family thinks that I could
be more physically active if |
wanted.

My family thinks that by
taking pain medication on a
regular

basis, I have become a “drug
addict”.

My family understands that
sickle cell is a real medical
condition.

| feel that my family has less
respect for me since | have
sickle cell.

My family thinks that sickle
cell pain is more of a mental
or

emotional problem than a
physical problem.

10.

My family feels embarrassed
to tell people that | have
sickle cell.
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In the following 10 statements, the word “nurse” refers to all of the nurses you have seen for sickle cell
pain in the last month.

Strongly
Agree
6

Agree

5

Somewhat
Agree
4

Somewhat
Disagree
3

Disagree

2

Strongly
Disagree
1

Most nurses believe that
there is a real physicalcause
for sickle cell pain.

6

5

4

3

2

1

Nurses think that people
with sickle cell exaggerate
their pain.

Many nurses think that
people with sickle cell
painwant more pain
medication than is necessary
fortheir physical pain.

Nurses think that sickle cell
pain is mostly amental or
emotional problem.

Most nurses think that
people with sickle cell
usepain medication
appropriately.

Most nurses think that
people with sickle
cellcomplain about their
illness about as much as
people with other medical
conditions.

Many nurses believe that
people with sickle cellcould
be more physically active if
they wanted.

Many nurses think that
people with sickle cell
areless emotionally stable
than people with
othermedical problems.

Many nurses think that
people with sickle cell
painare “drug addicts”.

10.

Most nurses would prefer
not to care for people
withsickle cell disease.
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ANEXO C- PARECER FAVORAVEL DO COMITE DE ETICA

LUNIWVERSIDADE ESTADUAL DE
FEIRA DE SANTAMNA - LEFS
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADGSE DD PROJETD DE PESGUISA

Titule da Pesquisa: ADAPTACAD TRANSCULTURAL E VALIDACAD DE CONTEUDC DO
INSTRIUMENTO SICKLE CELL DISEASE HEAL TH-RELATED STIGMA SCALE [SCD-
HRZES) MORTH CARCLIMNS ;| USA PARA O CONTEXTO ERAHLEIRD

Pesquisador: Shella Santa Sarbara Cerqueira
Arsa Ternatica:

Viersdo: 2

CAAF: 67421617 S.0000.0053

Insitulcao Proponsnts: Universidate Estadual de Fela de Samana
Patrocinador Principal: Financlamemo Pripria

DADOS DO PARECER

Hiimere do Parecar: 22599 334

Aprapsntagio do Projsto:

Trata-se de uma dissenacdo de MesTado 4o Programa de pos Graduacdo de Salde Coleva, reallzado
pela mesTanda Shella Sania Bamaa Cenusira & ofentado pela Professora Evanllda Soura die SantEna
Canvalho.

Estuco misto por buscar concllar 3 abordagem metotaiogica & qualiaiva. Na abortagem metodologics
£&rd realizana a tradugdo, retrotraducio, adapiacao ranscuiural 2 valdagdo 4o cont20oo 4o Instnumentn
Sickle Cell Dissase Health-Related Sigma Scale de origem norbe-amenicana. Messe primein momento os

pariicipantes do estudo sarSo 10 especialisias com conhecimantn na doanga falciome & 30 pess0as com
diagnastico confirmado ge doanga Taicifonme acompanhadas no Centro de Referancia Municlpal 3 Pessoa
com Doenga Fakiforme de Felra de Santana e cadastrados na Assoclagio Felrense de PES50as com
Doenca Falciome.

Ja na abordagem qualkativa 3s pess0as com doenga falciforme 1erdo a oporunidade de discomer sobre
sUas expenénclas na relacido com o pablico geral, familares, médicos & enfermeires. Negsa Slapa 08
participario 10 Individuos adultos, malores de 18 anos com diagnastico confinmado de doenga falkifome
acompanhadas Centro de Referancla Municipal 3 Pessoa com Doenga Falcforme

Enderess:  Ayenada Tiarmresdeslom win- hee Soilcone, UEFS

Badsre:  Wiscls | kS 17 CEP: g (13 -4
LiF: A Bunespla: FEIRA DE SamTakS,
Telefone (7578107 E-mall. coofusts b
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FEIRA DE SANTAMA - UEFS
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Cronograma CROMOGRAMA DT 232007
17:28:31

EECE
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TCLE! Temos d8 | TCLE_PARA,_ESPCCIALIG TAS D 23207
Azzertimenta 17:2245
Justficativa de

Deciaragac de DECLARALALD_ DO _PESWINGADUN,_L| 2304207
WISATNES DLASORADDR pdf 17,2208
%iaﬁm DECLARACAD PESOISADOR RESE| 2342007
WISATNES CMSAVEL 17.21:H
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Slfuago do Parscer
Aprovado

Mecoesita Aprociagio da CONEP:

=

FEIRA DE SANTAMA, 26 de Setembm de 2047

Azsinacs por:

Pollyana Parelra Pomfela

{Coordenamor)

Enderegn:  Seenada Tiasrerdestinm, e - b Hodsone, UEFS

Babite  Ridciis |, A 1T

CEPF: 44 (x5 -450

iF: EA Bunasipla: FEIRS DE SemMTaRNA,
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ANEXO D- AUTORIZAGCAO DA SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DE FEIRA
DE SANTANA PARA COLETA DE DADOS NO CENTRO DE REFERENCIA
MUNICIPAL AS PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME

- %
b QEsNl, ’\:‘.':;‘ \
FEIRA DE SANTANA Mﬁ A=/

Secretaria Municipal de Saide E-mail: edupermanentesms@gmail.com
Se¢do de Capacitagio Permanente (75) 3612-6608/Ramal 6608

Feira de Santana, 20 de Abril de 2017,

DA: Segdo de Capacitacdo Permanente SMS
PARA: Atengéo Basica
ATT: Dr* Valdenice Queiroz

R R )

E Tipo: Encaminhamento Pesquisa Académica/Mestrado

Informamos que se encontra autorizada a
realizagao da pesquisa de campo da mestranda do programa de Pés-
Craduagdc em salde coletiva da Universidade Estadual de Feira de Santana
Sheila Santa Barbara Cergueira, orientada por Prof* Dr* Evanilda Souza de
Santana Carvalho. Pesquisa inscrita com o tema: Adaptagdo transcultural e
validagdo de contetdo do instrumento sickle cell disease health-related
stigma scale (SCD- HRSS) North Carolina - USA para o contexto
brasileiro”. Onde o pesquisador realizard entrevistas com as pessoas com
doengas falciforme do Centro social Urbano, norteada per um roteiro de
enfrevista e desenho estéria

Ressalto que este projeto sera submetido ao CEP — Comité de ética
em Pesquisa da UEFS, e apbs aprovagao sera iniciado a coleta de dados,

Atenciosamente,

Artello Karo ge (. Covas
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Ariclla _Yarla Covas



