UNIVERSIDADE ESTADUAL DE FEIRA DE SANTANA
DEPARTAMENTO DE SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA
MESTRADO ACADEMICO EM SAUDE COLETIVA

JAYANNE MOREIRA CARNEIRO

EVIDENCIAS DE VALIDADE DA VERSAO BRASILEIRA DA
ESCALA SICKLE CELL DISEASE HEALTH-RELATED
STIGMA SCALE (SCD-HRSS-Br)

FEIRA DE SANTANA - BA
2019



ESITIENTIBIIS

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE FEIRA DE SANTANA
DEPARTAMENTO DE SAUDE

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA
MESTRADO ACADEMICO EM SAUDE COLETIVA

JAYANNE MOREIRA CARNEIRO

EVIDENCIAS DE VALIDADE DA VERSAO BRASILEIRA DA
ESCALA SICKLE CELL DISEASE HEALTH-RELATED
STIGMA SCALE (SCD-HRSS-Br)

Dissertacdo apresentada ao Programa de Pds-Graduagao
em Salde Coletiva — Mestrado Académico da
Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS),
como pré-requisito para obtencao do titulo de Mestre.

Area de Concentracéo: Epidemiologia

Linha de Pesquisa: Salde de grupos populacionais
especificos

Orientadora: Proft. Dr% Evanilda Souza de Santana
Carvalho.
Co-orientadora: Proft Dr? Katia Santana Freitas

FEIRA DE SANTANA - BA
2019



JAYANNE MOREIRA CARNEIRO

EVIDENCIAS DE VALIDADE DA VERSAO BRASILEIRA DA ESCALA
SICKLE CELL DISEASE HEALTH-RELATED STIGMA SCALE (SCD-
HRSS)

Dissertacdo apresentada ao Programa de Pés-Graduacdo em Salde Coletiva — Mestrado
Académico da Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS), como pré-requisito para
obtencdo do titulo de Mestre.

Area de Concentragdo: Epidemiologia.

Feira de Santana, 2019.

BANCA EXAMINADORA

Orientadora: Profé. Dra. Evanilda Souza de Santana Carvalho (Orientadora)
Universidade Estadual de Feira de Santana — UEFS

Profd. Dr?, Katia Santana Freitas (Co-orientadora)
Universidade Estadual de Feira de Santana — UEFS

Prof. Dr?, Silvia Lucia Ferreira (Titular)
Universidade Federal da Bahia — UFBA

Prof2. Dr. Magno Oliveira Macambira (Titular)
Universidade Estadual de Feira de Santana — UEFS

Prof® Dr2 Carolina Villa Nova Aguiar (Suplente)
Escola Bahiana de Medicina e Saude

Prof2. Dr?, Aisiane Cedraz Morais (Suplente)
Universidade Estadual de Feira de Santana — UEFS



AGRADECIMENTOS ESPECIAIS

A Profa. Dr?. Evanilda Souza de Santana Carvalho, que é um ser humano admiravel pela sua
trajetdria académica e muito mais ainda pela sua trajetoria de vida. Agradeco pelo nosso
convivio e reconhe¢o que o0 meu desenvolvimento pessoal e profissional jamais teriam sido 0s
mesmos sem seu apoio e incentivo. Obrigada por tudo, por cada detalhe, foi um privilégio

estar sob sua orientacéo.

A Profa. Dr?, Kétia Santana Freitas, que foi um verdadeiro presente recebido, pelos valiosos
ensinamentos, incentivo e assisténcia dada a mim em todos os momentos que precisei. De
coracao, minha gratidao pelo seu apoio e saiba que minha admiracdo e meu agradecimento

ndo conseguem ser explanados aqui. Fica o desejo de continuarmos prosseguindo juntas nessa

caminhada.



AGRADECIMENTOS

Primeiramente, agradeco a Deus por toda Sua bondade para comigo, por me sustentar e

permitir que encerre mais um ciclo da minha vida, estando em paz.

A0s meus pais, Jaiéde e José Hugo, por me conduzirem pelos melhores caminhos e serem o
meu refugio, por todo o apoio e incentivo que sempre me deram. A Isabella, 0 meu
agradecimento pelo estimulo que sempre me deu em seguir em frente nas minhas escolhas. A
Ananayra pela enorme forca que sempre me deu, por acreditar que sou capaz em momentos

gue nem eu acreditava. Amo vocés mais que tudo nesse mundo!

Ao CNPq pela concesséo da bolsa durante 2 anos que me proporcionou condicdes para
viagens para congresso e experiéncias que contribuiram muito para minha formacéo

académica.

As pessoas com doenca falciforme que confiaram e partilharam comigo suas historias de
vida, seus sentimentos, seus sofrimentos e ideais futuros. Saibam que estar com vocés me

permitiu vivenciar experiéncias que se tornaram os pilares da minha trajetoria profissional.

Aos parceiros pesquisadores do Nucleo de Pesquisas sobre Corpo, Género, Representacgdes e
Préaticas de Cuidado (COGITARE) pelo apoio e momentos de aprendizagem, principalmente
as companheiras Manuela e Lais pelo apoio, contribui¢fes na coleta de dados e presenca

constante na construcdo da dissertacao.

Agradeco imensamente a Filipe por ser um dos meus maiores incentivadores, por todo
cuidado gue tem comigo e por me proporcionar sempre momentos que renovam minhas

forcas.

As amizades construidas durante o mestrado, em especial ao grupo das “Xorissas” (Carol,
Bruna, Lorena, Paloma e Michele) que me acompanharam de perto e contribuiram com muito

aprendizado, momentos de descontracdo e construgéo de novos conhecimentos.

A Universidade Estadual de Feira de Santana e ao Programa de Pds-Graduag&o por me

permitir vivenciar experiéncias impares.



3.1
3.2

4.1
411
4.1.2
4.2
421

4.3

4.3.1
4.3.2

5.1
5.2

5.3
5.4
5.5
5.6
5.7

SUMARIO

INTRODUCAO

PERGUNTA DE INVESTIGAGCAO

OBJETIVOS

OBJETIVO GERAL

OBJETIVOS ESPECIFICOS

REFERENCIAL TEORICO

ESTIGMA RELACIONADO A SAUDE

ESTIGMA RELACIONADO A DOENCA FALCIFORME
ENFRENTAMENTO DO ESTIGMA

INSTRUMENTOS DE AVALIACAO DO ESTIGMA

INSTRUMENTOS DE AVALIACAO DO ESTIGMA EM DOENCA

FALCIFORME

AVALIACAO DAS PROPRIEDADES PSICOMETRICAS DE UM
INSTRUMENTO DE MEDIDA EM SAUDE

VALIDADE
CONFIABILIDADE
METODOLOGIA
TIPO DE ESTUDO
SUJEITOS DE ESTUDO

LOCAL DO ESTUDO
FONTE E INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS
PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS
ANALISE DOS DADOS

ASPECTOS ETICOS

RESULTADOS

ARTIGO

REFERENCIAS

APENDICE A

ANEXO A
ANEXO B

ANEXO C

13
14
14
14
15
15
17
21
23

26

27
30
32
32
32

33
34
35
36
37
39
40



RESUMO

Objetivo: avaliar a validade e confiabilidade do instrumento SCD-HRSS-Br para sua aplicagdo
em contexto brasileiro.

Método: Estudo com desenho seccional de base metodolégica realizado com 125 adultos com
diagndstico de doenca falciforme, entre 2017 e 2019. A validade dimensional foi avaliada por
meio da anélise fatorial exploratéria por fatoracdo por eixos principais com rotagdo promax. A
confiabilidade foi avaliada por meio da consisténcia interna, utilizando os coeficientes
Alfa de Cronbach e 6mega de McDonald.

Resultados: A analise dimensional indicou o estigma de pessoas com doenca falciforme como
um construto multidimensional, com 23 itens distribuidos em quatro fatores: reivindicacdo
exagerada de medicamentos para dor; percepcdo do rotulo de fraqueza na interagdo com a familia;
descrédito dos profissionais de salde sobre a narrativa de pessoas com doenca falciforme;
descrédito das narrativas de dor. A consisténcia interna das dimens6es foi considerada satisfatoria.
Conclusdo: A validade dimensional e a confiabilidade da escala apresentaram evidéncias de
adequacdo para a mensuracdo do estigma percebido por pessoas com diagnostico de doenca

falciforme, nos contextos dos servigos de saude, familiar e nas relacdes em geral.



1 INTRODUCAO

O estigma é uma marca ou caracteristica tida como depreciativa, que desvaloriza um
individuo perante os outros. Essas podem ser arbitrarias, como cor da pele, orientacdo sexual,
maneira de falar; ou uma situacdo de saude, como, por exemplo, doencas cronicas (GOFFMAN,
1998), dentre essas, a Doenga Falciforme (DF).

A DF ¢ a doenca cronica e hereditaria mais comum do Brasil, afetando predominantemente
a populacdo negra, fazendo parte do grupo de doencas e agravos relevantes (LIMA FALCAO DO
VALE et al., 2018). Ainda no Brasil, é previsto que de cada 1000 recem-nascidos, um tenha a DF.
Na Bahia, essa previsdo é de um para cada 627 nascimentos, e em Salvador, a cada 530
nascimentos, uma crianga possui a doencga falciforme, conforme dados da triagem neonatal
realizada no ano de 2014 (FIGUEREDO, 2017).

O perfil epidemioldgico da DF inclui grande quantidade de intercorréncias, gerando
internamentos (MARTINS; TEIXEIRA, 2017). A relevancia da doenga como problema de salde
publica resultou na inclusdo de agbes da Politica Nacional de Atencdo Integral & Salde da
Populagdo Negra, no Ministério da Saude (BRASIL, 2012).

Nos internamentos, as pessoas procuram acompanhamento e assisténcia, esperando que a
equipe de saude esteja pronta para acolhé-las, com escuta ativa e respeito a individualidade e
sensibilidade a dor (FERNANDES; AVEDANHA, 2017). Porém, muitas vezes, as pessoas com
DF sdo estigmatizados quando buscam cuidados, tendo sua dor subtratada (JENERETTE et al.,
2014).

O estigma relacionado a saude aparece como um dos processos sociais que podem reduzir
0 acesso a saude de grupos afetados, aqueles que ndo se encaixaram nas expectativas normativas
exigidas, implicando no retardo da busca por ajuda (JENERETTE, BREWER, ATAGA, 2014; DO
NASCIMENTO; LEAO, 2019).

A estigmatizacao apoia-se em fatores, como falta de conhecimento dos profissionais de
saude, falta de acesso ao tratamento, pouco investimento em pesquisas sobre a cura da DF. Esse
processo social provoca efeito tanto sobre a perspectiva do estigmatizador, quanto do
estigmatizado, podendo gerar consequéncias sociais e pessoais (DIAS, 2019; ADESSE et al., 2016;
AMORIM, 2015).

Existe uma grande variedade na defini¢do do conceito de estigma e, na maioria dos casos,
a literatura ndo fornece uma definicdo explicita, referindo-se como “marca” ou a algum aspecto

relacionado, como estereotipos ou rejeicdo. As definicBes sdo diversas porque as circunstancias de



pesquisa sobre estigma foram variadas e a tematica é multidisciplinar, com contribuicdes da
psicologia, sociologia, antropologia, geografia, ciéncia politica, a partir de diferentes visbes
(MAGNO et al., 2019).

Um precedente importante para localizar o significado do estigma na relacdo entre
conceitos esta disponivel na observacdo de Goffman, de que o estigma pode ser visto como a
relac@o entre um “atributo e um estereotipo” (MAGNO et al., 2019). Link e Phelan (2001) trazem
que o estigma contém componentes; sdo eles: rétulo, esteredtipo, indesejaveis, separacédo, perda de
status e discriminacéo, e a soma desses componentes podem moldar o comportamento subsequente
dessa pessoa ou grupo estigmatizado.

Nessa dire¢do, avaliar o estigma sofrido por pessoas em situacdo de vulnerabilidade torna-
se necessario, portanto ¢ importante conhecer em que medida esse evento se manifesta ou se faz
percebido pelas pessoas que o vivenciam para desenvolver estratégias de intervengdes efetivas
direcionadas de forma especifica para os profissionais de saude, pessoas de maneira geral e
familiares.

Existem algumas propostas de instrumentos que buscam mensurar 0 estigma em diversos
contextos. Apesar da literatura sobre o estigma relacionado com a salde seja originario de doencas
infecciosas como HIV/AIDS (LIU et al., 2014) e tuberculose (CRISPIM et al., 2016), de condi¢cbes
de satde mental (CORRIGAN et al., 2015), h4 também estigmatizacdo em outras condic¢Ges de
salide, como pacientes queimados (FREITAS et al., 2018) e doengas cronicas, como a DF
(JENERETTE et al., 2012; BEDIAKO et al., 2016).

Um estudo publicado sobre o conhecimento do estigma relacionado a saude de adolescentes
e adultos com DF foi sintetizado na literatura que aborda esse fenémeno, foram incluidas pesquisas
de todos os tipos sobre DF e excluidos artigos editoriais, estudos de caso, estudos com foco em
perspectivas do cuidador, pai ou médico. A palavra-chave “falciforme” foi procurada em
combinacdo com “estigma”, “estigma relacionado com a saude”, e previamente identificados
termos substitutos para o estigma, incluindo “discriminagdo”, “preconceito”, “injustica”,
“desvalorizado”, totalizando 27 estudos, sendo cinco relacionados a mensuracdo do estigma
(BULGIN; TANABE; JENERETTE, 2018).

Desses cinco estudos que se debrucaram sobre a mensuracdo do estigma na DF, todos
utilizaram escalas adaptadas. O instrumentos identificados foram a escala de incerteza de Mishel,
em estudo que mostrou que as experiéncias de estigma podem estar associadas a fatores socio-
demograficos, como género, situacdo educacional e situacdo econémica (BLAKE et al., 2018); e



10

0s outros quatro utilizaram o Sickle Cell Disease Health Related Stigma Scale (SCD-HRSS) que
mensura o estigma percebido por pessoas com DF, JENERETTE et al., 2012), a Measure of Sickle
Cell (MOSC) que conta com 31 itens e quatro dominios que avaliam o estigma internalizado, a
exclusdo social, divulgacdo de preocupacdes e discriminacdo esperada — traducéo livre 2014 —
(BEDIAKO et al., 2016; HOLLOWAY et al., 2017). Além dos estudos dessa reviséo, também foi
encontrada uma nova escala para adultos e familiares com DF. A SSCDS-A (direcionada para 0s
adultos) e SSCDS-F (direcionada para os familiares) sdo escalas adaptadas da escala de Incerteza
de Mishel e foi publicada enquanto este estudo estava em andamento (LEGER; WAGNER;
ODESINA, 2018).

O SCD-HRSS, que busca medir o estigma percebido por pessoas com DF na relagdo com
médicos, enfermeiros, familiares e pessoas no geral, foi desenvolvido por Jenerette e colaboradores
(2012), a partir da Escala de Estigma da Dor (REED, 2005) e conta com 40 itens distribuidos em
quatro dimensdes. Os itens séo avaliados numa escala Likert com cinco niveis de respostas.

As avaliagdes psicometricas desse instrumento foram realizadas com 30 itens do SCD-
HRSS. A consisténcia interna por meio do coeficiente alfa de Cronbach foi considerada aceitavel,
tanto para 0 SCD-HRSS (0,84), quanto para cada item das trés dimensdes postuladas teoricamente
(Publico = 0,73, Médicos = 0,68 e Familia = 0,82). Destaca-se que a quarta dimensao relacionada
com os enfermeiros foi incluida numa versdo adaptada do instrumento, ndo sendo submetida a
andlise. A validacao de construcdo de medida se deu com a utilizacdo do Inventério de Depressdo
de Beck. A versdo adaptada ndo realizou analise fatorial, sendo uma das recomendacfes dos
pesquisadores para estudos posteriores (JENERETTE et al., 2012). Foi possivel identificar que das
trés dimensbes que participaram da anélise do SCD-HRSS, o maior nivel de estigma percebido
pelas pessoas com DF ficou com publico geral, seguido dos médicos, e por fim, da familia.

O estigma pode afetar individuos em diversas interacdes sociais ao longo da vida e
especialmente na fase adulta, entre elas: médicas, académicas e familiares (HATZENBUEHLER,
PHELAN, LINK 2013), faz-se necessario e possivel, entdo, fazer enfrentamento ao estigma nesses
niveis, através de implementacao de estratégias JENERETTE, BREWER, 2010).

Diante da inexisténcia de uma versao brasileira para captar o estigma vivido por pessoas
com doenca falciforme, a SCD-HRSS foi adaptada transculturalmente para o contexto brasileiro,
por Cerqueira e colaboradores (2018), sendo a versdo final intitulada como Sickle Cell Disease
Health-Related Stigma Scale (SCD-HRSS-Br). Com base no modelo proposto por Herdman et al.
(1998), as autoras adotaram as etapas de avaliagdo da equivaléncia conceitual e de itens, semantica
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com adocéo das etapas de traducdo, retro traducéo, sintese das traducdes, avaliagdo por comité de
especialistas e pré-teste e equivaléncia operacional (CERQUEIRA et al., 2018).

Durante a traducao e adaptacéo transcultural para o contexto brasileiro, foi constatado que
0s conceitos do instrumento original eram semelhantes e aplicaveis no contexto brasileiro. Entéo,
ndo foi necessario incluir nem excluir itens na primeira etapa. O instrumento se manteve como no
original, com 40 itens ap6s apuracao dos 14 juizes que fizeram parte do grupo de especialistas nesta
pesquisa. Destaca-se que foram necessérias alteracGes de escrita, propostas pelo comité de
especialistas e pela populagédo-alvo, quando submetida a aplicacao, na adaptacéo transcultural como
previsto por Reicheinheim e Moraes (2007) para tornar os itens mais adequados, principalmente
para os que possuiam Indice de Validade de Contetido menor que 80%.

Para continuidade ao processo de adaptacdo transcultural, recomenda-se a equivaléncia de
mensuracao, definida como o grau em que sdo semelhantes as propriedades psicométricas de
validade e confiabilidade de diferentes versdes linguisticas do mesmo instrumento (HERDMAN et
al., 1998).

A fim de prosseguir a avaliacdo da equivaléncia de mensuracdo entre a versao brasileira e
0 instrumento original, o presente estudo se encarrega da primeira avaliacdo da validade de
construto do instrumento no contexto brasileiro e mundial. Neste sentido, a anélise da estrutura
interna do instrumento, por meio de analises, tem sido recomendada pela literatura psicométrica
(STREINER, NORMAN, 2015; MOKKINK et al., 2006). Ressalta-se que por se tratar de escala
recém-construida, ainda ha escassez quanto as suas qualidades métricas. Tais analises buscam
viabilizar respaldo cientifico quanto a sua aplicacdo para mensurar o construto em questao.

Destaca-se 0 estudo das primeiras evidéncias psicométricas da SCD-HRSS-Br
(CERQUEIRA et al., 2018). As propriedades psicométricas sdo parametros que vao assegurar a
qualidade e valor dos resultados obtidos, ap6s a aplicagdo de um instrumento de avaliagdo. Assim,
devem refletir fielmente o conceito medido do construto para medir com precisao o que esta sendo
proposto para gque os resultados possam ser reproduzidos com diferentes observadores, tempo e
espaco. (PILATTI; PEDROSO; GUTIERREZ, 2010). De acordo com a Agenda Nacional de
Prioridades de Pesquisa em Saude (2008), estudos multidisciplinares sobre a DF e desenvolvimento
e validacdo de metodologias sdo de suma importancia no impacto de avaliacao e na construcédo de
politicas publicas.

A decisdo por adaptar o SCD-HRSS foi também motivada pela integracdo de uma das
pesquisadoras (orientadora desse estudo) no grupo liderado por Coretta Jenerette, vinculado a
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Universidade da Carolina do Sul, nos Estados Unidos da América (EUA), com objetivos de reducéo
das desigualdades em saude de pessoas com DF e do interesse de desenvolvimento de pesquisas
comparativas do fenbmeno nos contextos do Brasil e Estados Unidos.

Ao disponibilizar um instrumento que avalia o estigma na DF, este estudo podera contribuir
para o desenvolvimento tedrico deste construto, apoiar tomadas de decis@es clinicas, avaliacdes de
qualidade de atendimento, auxiliar na avaliacdo da eficicia de programas terapéuticos e estimar as
necessidades em relacdo aos servigos de saude dessas pessoas, (JENERETTE et al., 2012), o que
significa subsidiar diversos estudos futuros e certificar um instrumento valido para pesquisas,

fomentando o desenvolvimento de a¢es e politicas publicas voltadas para esse grupo.
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2 PERGUNTA DE INVESTIGACAO

Diante do exposto, levantou-se o seguinte questionamento: a versdo brasileira da Sickle
Cell Disease Health-Related Stigma Scale possui propriedades psicométricas de validade de

construto e confiabilidade adequadas para mensurar o estigma de pessoas com DF?
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Avaliar a validade da versédo brasileira do instrumento de pesquisa “Sickle Cell Disease
Health-Related Stigma Scale” (SCD-HRSS-Br) para sua aplicacdo em contexto brasileiro.

3.2 Objetivos Especificos

e Verificar a estrutura dimensional da SCD-HRSS-Br, com énfase nas propriedades
configurais (nimero de fatores e itens por fator) e métricas (magnitude de cargas
fatoriais);

e Mensurar a confiabilidade da SCD-HRSS-Br por meio da consisténcia interna.
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4 REFERENCIAL TEORICO

Este topico apresenta uma breve contextualizagcdo sobre o estigma em satde, com posterior
énfase na DF, com vista a uma adequada compreensdo do fenbmeno. Apresenta, também, uma
revisao tedrica sobre instrumentos ja existentes e procedimentos metodoldgicos recomendados e 0
processo de validacdo de um instrumento de pesquisa, como a analise das propriedades

psicométricas.

4.1 Estigma Relacionado a Saude

O estigma esté ligado ao cuidado em salde porque relaciona a experiéncia pessoal da pessoa
que € discriminada e o papel e grau da pessoa que discrimina (FERREIRA; ENGSTROM, 2017).
E promovido pelo desconhecimento social acerca das mudancas que uma enfermidade traz e
significa uma alteracdo no modo de se relacionar com o outro, devido a sinais visiveis ou ndo, mas
que, de alguma forma, sdo reconhecidos e influenciam nas relagdes sociais (GOFFMAN, 1988).

Existe uma variedade na definicdo do conceito de estigma. Recentemente, Hatzenbuehler
& Link (2014) enfatizaram a necessidade de se avancar na conceitualizacdo e mensuracdo do
estigma como um fenémeno social com raizes nas estruturas sociais. Na literatura, quando o
estigma é explicitamente definido, muitos autores citam a defini¢cdo de Goffman (1988), que traz o
estigma como um “atributo que ¢ profundamente depreciativo”.

As circunstancias de pesquisa sobre estigma sdo variadas e a tematica é de interesse
multidisciplinar, contando com contribui¢Ges da psicologia, sociologia, antropologia, geografia,
ciéncia politica, a partir de diferentes visdes. Um precedente importante para entender o significado
do estigma na relacdo entre conceitos esta disponivel na observacdo de Goffman, de que o estigma
pode ser visto como a relagdo entre um “atributo ¢ um estereotipo”. Link e Phelan trazem
uma elaboracdo dos componentes que ela contém, sendo eles: rétulo, estereotipo, separagéo,
indesejaveis, perda de status, discriminagdo e reaces emocionais (Link & Phelan, 2001).

A discriminacdo pode ser entendida como um resultado pratico do estigma. A
estigmatizacdo esta relacionada a um processo social que produz desvalorizacdo por meio de cada
componente. O rotulo seria um termo sancionado oficialmente e aplicado a condi¢es, individuos,
grupos, lugares, organizacdes, instituicdes ou outras entidades sociais. Ja 0 esteredtipo estaria
relacionado a atitudes e crencgas negativas direcionadas as entidades sociais rotuladas; separacao
esta relacionado a diferenciacdo de categorias, grau de separacdo entre "n6s" e "eles" ; perda de

status e discriminacdo quando pessoas rotuladas experimentam perda de status e discriminacao que



16

levam a resultados desiguais; reagdes emocionais quando se leva em conta que a resposta
emocional pode moldar o comportamento subsequente em relacao a pessoa ou grupo estigmatizado
(MAGNO et al., 2019)

Goffman (1998) ainda evidencia, em sua obra, trés tipos de mencgéo do estigma. O primeiro
é fisico, trata-se de deformidades fisicas em geral. O segundo, das culpas de carater individual,
percebidas como vontade fraca, inferidas a partir de relatos. Por ultimo, os estigmas tribais de raga,
nacdo e religido, que podem ser transmitidos através de linhagem e contaminar por igual todos 0s
membros de uma familia.

O estigma atrela poder e influéncia na sociedade por criar certa preconcepgao que coloca
alguns individuos como normativos e faz com que os atributos gerais tidos por eles sejam
almejados por todos. Essa exigéncia que ndao conseguira ser cumprida por todos e afetara a vida
dos envolvidos, contribuindo para culpabilizacéo e exclusdo do estigmatizado. (NASCIMENTO;

LEAO, 2019).

Condicdes de salde entendidas como negativas contribuem para disparidade da salde,
elucidam evidéncias, as diferencas em oportunidades de vida, o acesso diferencial e o proprio
cuidado dentro do sistema de saude. (DIAS, 2019).

Muitas pessoas que vivem com algum fator estigmatizante em saude conseguem lidar com
sua condicdo de vida, de forma que a marca que carrega consigo ndo seja empecilho para buscar
oportunidades, no entanto sofrem discriminacdo. A condi¢do passa a ndo significar a maior
dificuldade enfrentada e sim a discriminacéo, o que causa desvantagens aos individuos, levando a
perda da autoconfianca, uma consequéncia do estigma. (MASSIGNAM; BASTOS; NEDEL,
2015)

Existem trés dimensdes de estigma: o estrutural, o percebido e o internalizado. O estrutural
se refere a dificuldade de insercdo nas estruturas sociais, como trabalho e educacdo; no estigma
percebido, as pessoas estigmatizadas conhecem as acdes estigmatizantes e tém consciéncia da
prevaléncia dessas atitudes para com eles; e o estigma internalizado é quando o individuo se torna
consciente da sua condicgéo e do estigma associado, passando a concordar com este. (SOARES et
al., 2011). A escala a ser analisada neste estudo trata-se do estigma percebido, o qual esta
relacionado a percepcdo dos sujeitos com doenca falciforme sobre como seus interlocutores 0s
veem e as atitudes que lhes sdo dirigidas em fungdo da doenca.

A discriminacdo é condenavel por trazer em seu conceito a ideia de injustica. Essa ideia ja

é o suficiente para mudar o foco de como a discriminagéo influencia as condigdes de saude para a
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discriminagdo como fator de risco ou de protecdo no acesso a saude (MASSIGNAM; BASTOS;
NEDEL, 2015). A condicdo cronica € vista por pessoas com DF como uma injustica que o
diferencia dos seus pares e que contribui para o seu isolamento. A medida em que a pessoa vai se
desenvolvendo, aumenta a percep¢do da condicdo de ser portador de doenca e também a
experiéncia de sentimentos negativos no seu quotidiano (DIAS, 2019).

Em estudo realizado nos Estados Unidos, foi observado que pessoas que vivem com DF
que tinham Ulceras de perna expressam que experimentam maior isolamento social, dor intensa e
frequente na ulcera e dificuldade na funcdo fisica. O estado de salde dessas pessoas ndo €
influenciado apenas pelas manifestacdes clinicas, como duragdo e intensidade da dor, mas também
por fatores psicossociais. (UMEH et al., 2017).

A assisténcia a saude é resultado ndo s6 da dimensdo estrutural do servico de satde, como
também da parte relacional e operacional, que envolve acolhimento e vinculo do profissional com
0 usuario do servico; o estigma limita o tratamento e viola o direito da populagdo (DIAS, 2019). A
estigmatizacdo tem se mostrado como um fator de dano a algumas condicdes de salde na atual
conjuntura social, ultrapassando fronteiras nacionais, mostrando que ha influéncia global com
violacdo de direitos, crimes de ddio e consequéncias para a saude. (MAGNO et al., 2019; PARKER,
2012).

Em relacdo ao HIV/Aids ainda hd uma associacdo da infec¢cdo com comportamentos de
risco pela sociedade, como a prostituicdo, o consumo de drogas injetaveis, a promiscuidade e as
praticas homossexuais, 0 que deixa 0 grupo em estado de maior vulnerabilidade em relacdo a
outros grupos populacionais, resultado da discriminacdo. (DE CARVALHO LOBAO, 2017).

J& o0 processo associado ao estigma e salde mental se inicia desde 0 momento em que a
pessoa ¢ definida como “doente mental” e passa a receber e perceber a influéncia desse esteredtipo
cultural da sua condicéo de vida. Esse reconhecimento traz consigo emocdes e respostas negativas

da sociedade, influenciando na integracdo deste individuo (XAVIER et al., 2013).

4.1.1 Estigma Relacionado a Doenca Falciforme

A presenga de uma doenca nos primeiros anos de vida é tida como um dos riscos ao
desenvolvimento saudavel na crianga. A doenca crénica vem com a carga de um tratamento longo,
habitos que incluem diversas idas ao servico de salde para atendimento e acompanhamento,
submissao de procedimentos que sdo entendidos como “ndo normais”. (VIEIRA FIGUEREDO et

al., 2018).
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As manifestacdes clinicas da DF ocorrem de forma diferente em cada individuo. As
primeiras manifestacdes clinicas geralmente aparecem na segunda metade do primeiro ano de vida
da crianca e variam desde sinais e sintomas leves a graves, que podem necessitar hospitalizacéo.
Entre eles estdo crises algicas, ictericia, infeccbes recorrentes, sindromes de pés e maos, tlceras de
perna, sequestro esplénico, complicagdes renais e pulmonares. (ALENCAR et al., 2015).

N&o existe tratamento definitivo da doenga, salvo o transplante de medula 6ssea. As pessoas
que vivem com DF recebem tratamentos baseados em medidas profilaticas, com a intencéo de
aumentar a sua qualidade de vida. Desde o acompanhamento ambulatorial periodico
multiprofissional, para identificar precocemente alteragdes nos sistemas, orientacdo e
acompanhamento da hidratacdo e nutricdo, acompanhamento vacinal, profilaxias, educacédo em
salide aos familiares e pessoas que vivem com a doenca e aconselhamento genético. (BRASIL,
2002; OLIMPIO, 2015).

Embora os avangos no tratamento da DF tenham aumentado a sobrevida e qualidade de vida
(LANZKRON; CARROLL; HAYWOOD, 2013; SADLER; STUCKY., 2019), adultos com DF
muitas vezes experimentam hospitaliza¢des imprevisiveis ao longo da vida, devido a crises vaso-
oclusivas dolorosas, episddios de dor ou outra complicacédo, que requerem cuidados intensivos a
saude. A busca por estes cuidados, por vezes é postergada e uma das principais razdes desse atraso
é tentar manejos em casa para evitar a admissdo hospitalar devido experiéncias anteriores ruins.
(JANERETTE etal., 2014).

Nesse sentido, Barberino e colaboradores (2019) trazem que a dor na pessoa com DF pode
significar inimeras complica¢6es, conforme a clinica da doencga, que aliada ao sofrimento, refletem
um guadro que demanda cuidados desprendidos de estigmas instituidos previamente. A dor, quando
ndo tratada, pode afetar a recuperacdo do individuo, e a limitagdo de conhecimento da doenca por
pessoas de maneira geral geram dificuldades de conviver socialmente.

As consequéncias no cotidiano da pessoa em situacdo de estigma, no estudo realizado por
Onyeaka (2019), associou significativamente a depressao com maior tempo de hospitalizagéo. Tal
consequéncia é representada por isolamento, baixo rendimento, influéncia sobre o sujeito para a
ndo busca pelo tratamento, na tentativa de evitar que sua condi¢do de salde seja vulgarizada.
(CUNHA et al., 2018).

Quando comparada com portadores de outras doencas crénicas como diabetes e hipertenséo,
as pessoas com DF, além dos sintomas clinicos, desenvolvem complicacGes. A patologia provoca

restricdes fisicas, educacionais e sociais que causam sofrimento e interfere nas atividades
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cotidianas. Essas pessoas apresentam pior qualidade de vida, em relacdo a pessoas saudaveis e aos
portadores de outras doencgas crénicas, nos dominios funcional, emocional e fisico. Além disso, a
doenca afeta negativamente a qualidade de vida dos familiares. (FURTADO; MOTTA,; DE DEUS
SANTOS, 2015).

A criacdo de um esteredtipo para pessoas com DF é confirmada no estudo de Soares e
colaboradores (2014), em que profissionais de um servigo de emergéncia imaginavam esses sujeitos
como alguém de pele negra, de aspecto fragilizado, emagrecido e desinformado.

O viver com a DF é rodeado de privagdes que ocorrem em varios espacos do cotidiano,
dentre eles a escola, trabalho, atividades de lazer, em que é percebido, pelo individuo, diferenca na
maneira de viver, podendo leva-lo a uma qualidade de vida insatisfatoria e repercussdes negativas
no futuro (MARQUES; CAVALCANTI; RUZZI-PEREIRA, 2015; WAKEFIELD et al., 2018).

Em estudo realizado na Nigéria, foram exploradas atitudes estigmatizantes relacionadas a
DF, com a participagdo de 370 estudantes do ensino médio. Os resultados mostraram uma
proporgéo significativa de atitudes, como ndo querer convidar colegas com DF para uma festa de
aniversario ou nao querer estudar em conjunto, dos jovens dirigidos aos adoecidos com DF,
juntamente com o baixo conhecimento tido por eles sobre a doenca (OLA; COKER; ANI, 2013).

Na adolescéncia, o sofrimento pode ser ainda maior por ser uma fase em que ha um menor
entendimento sobre a doenca e as opinibes e aparéncia fisica influenciam muito na autoestima. O
relacionamento com os colegas, geralmente, ocorre de forma timida e retraida por parte dos alunos
com DF, sendo a insercdo do aluno com doenca crdnica no contexto escolar, responsabilidade da
escola. (MARQUES; CAVALCANTI; RUZZI-PEREIRA, 2015).

A hospitalizacdo ¢ um dos motivos que levam os alunos com DF a se ausentarem da escola
com frequéncia. Por separa-los do convivio social dos amigos e familiares, as hospitalizacdes
interferem no processo de desenvolvimento, podendo causar ansiedade e comportamentos
agressivos. Em caso de impossibilidade de frequéncia a escola por condigcdes e limitagbes
especificas de satde, Custddio, Gomes e Leitdo (2018) sugerem a implantacdo de atendimento
pedagogico em ambientes hospitalares, de modo a cumprir com os direitos a salde e a educacgéo e
assegurando o acesso de atencao as necessidades educacionais especiais.

O nédo reconhecimento dos alunos com a DF como sendo pessoas com necessidades
especiais € uma das principais causas da baixa escolaridade nessa populacdo. A maioria dos

profissionais da area da educacdo desconhece, tanto a doenca, quanto o atendimento que deve ser
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prestado aos alunos com DF no ambiente escolar, o que explica o alto indice de evasdo e a baixa
escolaridade desse publico. (DE PAIVA, 2007).

Ainda assim, por mais que haja indisciplina ou atraso académico, os individuos em idade
escolar com a DF consideram importante o papel de estudante, considerando a preparacdo e
formacéo de habilidades oferecidas na escola, contexto esse que ainda configura como um dos
primeiros espagos de relacionamentos sociais de qualquer individuo, influenciando no
desenvolvimento e na preparacdo para a vida adulta (MARQUES; CAVALCANTI; RUZZI-
PEREIRA, 2015).

A forma de lidar com as complicagdes, internamentos e dor é extremamente individual e
subjetiva. Cada reacéo ira depender do esclarecimento, estado psicolégico, memoria do episodio e
apoio encontrado (AMPARO; SOBRINHO, 2012). Apos hospitalizacdes, alguns pacientes ficam
ansiosos e fixados na possibilidade de um novo evento doloroso ou de morte. A correlacdo entre a
dor persistente e 0 maior risco de morte subita € comprovada e explicada pela fisiopatologia. A
crise vaso-oclusiva € a principal manifestacdo da doenca: a crise de dor que desestrutura o paciente.
(DE FREITAS et al., 2018).

Ulceras de perna em pessoas com DF resultam em mobilidade diminuida e perda da
autonomia para realizacao de atividades diarias, comprometendo a imagem corporal, a ansiedade e
sexualidade. Acrescentam-se a essas limitagOes 0s desgastes nos atendimentos, devido aos longos
periodos de espera e tempo despendido em cuidado. (LACERDA et al., 2014).

A mudanca de habito necessaria na adequacdo ao tratamento inclui mudanca do estilo de
vida devido a, muitas vezes, a dor. Varios estudos tém sido realizados para conhecer as estratégias
de enfrentamento adotadas, perpassando por estudos na hospitalizacdo, qualidade de vida,
enfrentamento da dor, entre outras circunstancias adversas. (SILVA et al., 2018, GONZALEZ-
ECHEVARRIA et al., 2018, BEDIAKO; HARRIS, 2017, DONATTI et al., 2017).

Os profissionais de salde, familiares, escola e comunidade em geral ndo devem subestimar
ou estigmatizar as queixas oriundas da DF, afinal, crises dolorosas estdo associadas a doencas
cronicas ndo transmissiveis. (BORDINHAO et al., 2015).

4.1.2 Enfrentamento do Estigma

Compreendendo o estigma como um atributo que confere profundo descrédito por ser
precursor de estere6tipos negativos e discriminagdo, Cunha (2018) afirma que o estigma e o

preconceito associado a doenca criam marcas na vida do sujeito adoecido e contribuem para o
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isolamento e exclusdo social. Dessa forma, estigmatizar a pessoa em situacdo de adoecimento
crénico é provocar sofrimento e repercussdes fisicas e psicoldgicas, além de gerar entraves no
enfrentamento da doenca e no tratamento desse individuo.

Segundo Barberino e colaboradores (2019), o estigma associado a doenca torna a pessoa
adoecida vulneravel a rotulagdes e preconceitos. A partir desse cenario, em uma pesquisa sobre
estigma em pessoas com DF, Pereira (2017) constatou que a maioria dos entrevistados ja sofreu
algum tipo de preconceito e discriminacdo na sociedade e em instituicbes de salude. Verificaram
ainda que a falta de conhecimento acerca da doenca acarreta situacdes de discriminacao
caracterizadas por atitudes de desrespeito, rejeicdo e constrangimento.

O conceito de coping tem sido descrito como o conjunto das estratégias utilizadas pelas
pessoas para adaptarem-se a circunstancias adversas ou estressantes. Ndo ha traducdo na integra
para o portugués do que significa o termo coping, porém o conceito se parece com o que se utiliza
para estratégias de enfrentamento. (IAMIN; ZALGONEL, 2017).

Qualquer esforco em lidar com algo incdbmodo é uma resposta de coping. Eles trazem, em
seus estudos, duas estratégias como principais do coping: uma centrada no problema e outra na
emocao. A primeira busca atuar diretamente no agente agressor, buscando eliminar o que causa 0
problema. A segunda trata-se da reducdo de sensacBGes ocasionadas pelo agente agressor,
melhorando a qualidade de vida diante de uma situacdo que ndo se pode mudar. (DIAS; PAIS-
RIBEIRO 2019).

O coping vem sendo entendido como um conjunto de esforgos utilizado pelos individuos
para lidar com demandas especificas, internas ou externas que surgem e implica em relacionar que
estas estratégias sdo acdes que podem ser aprendidas, usadas e descartadas. Qualquer evento pode
ser percebido como estressante, na medida em que desafie ou ameace as necessidades psicologicas
basicas de relacionamento, competéncia e autonomia. Assim, o enfrentamento é entendido como a
maneira que as pessoas direcionam 0 seu comportamento e modo de viver diante de situacdes
desagradaveis. (RAMOS; ENUMO; PAULA, 2015).

Condicdes de vida, como habitacdo precaria, desemprego, baixa remuneracdo sdo fatores
que contribuem para diminuir a capacidade de enfrentamento de problemas. As dificuldades
poderiam ser sanadas com apoio social, acompanhamento, de forma que seja oferecido seguranca
e saude ao individuo. (DYNIEWICZ et al., 2009).

Existem também problemas emocionais em decorréncia da condi¢do de vida relacionados

a propria doenca, incluindo dificuldade de adaptacdo em ambientes sociais, o que favorece uma
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maior protecdo familiar. As estratégias de enfrentamento contribuem para um melhor manejo da
doenca, tanto para o individuo, quanto para sua familia. (GESTEIRA; BOUSSO; RODARTE,
2016).

Foi aplicado, em estudo realizado por Lebre Dias e Laura Godoy Leite (2014), no Mato
Grosso, uma escala de enfrentamento de problemas para o familiar da pessoa com DF. O estudo
contou com a participacdo de 20 pessoas, sendo sete com DF e 13 familiares, com objetivo de
caracterizar a rede de apoio afetiva e conhecer as estratégias de enfrentamento utilizadas pelos
familiares. Esta apresentou quatro fatores: enfrentamento focalizado no problema, enfrentamento
focalizado na emocéo, busca de suporte social e busca de praticas religiosas, sendo o enfrentamento
focalizado no problema o mais utilizado pelos familiares.

As Ulceras de perna, frequentes em muitas pessoas com DF, sdo relatadas como fator de
exclusdo social. Atribui-se os odores e a baixa autoestima que a ferida causa como fatores que
contribuem para tal atitude, para ndo gerar desconforto para os conviventes. Até a vestimenta
utilizada sofre interferéncia e as pessoas com ulcera tendem a preferir roupas mais longas para
esconder o corpo dos olhares de terceiros. (MARQUES; CAVALCANTI; RUZZI-PEREIRA,
2015).

Entre as diversas estratégias mostradas como forma de enfrentamento, a resiliéncia e o
silenciamento da dor sdo utilizadas por individuos com ferida crénica. O profissional de saude é
fundamental para o atendimento acolhedor e assisténcia efetiva e o preparo para compreensédo da
vida dessas pessoas precisa ser estreito para construcao do vinculo e estimulacdo do autocuidado.
(GARCIA et al., 2018).

A Teoria do Gerenciamento de Autocuidado para Doenca Falciforme foi desenvolvida na
Carolina do Norte (EUA), enfocando a vulnerabilidade, fatores e recursos de gerenciamento que
influencie na satde. Os individuos receberam treinamento sobre reconhecimento/ resposta a uma
crise de DF e habilidades de comunicacdo, sendo considerada um importante instrumento para a
reducdo do estigma relacionado a DF. (JENERETTE et al., 2014).

4.2 Instrumentos de Avaliacdo de Estigma

Instrumentos de medida compdem a avaliacdo em salde e de pesquisas. Esses instrumentos
s0 sdo Uteis, se capazes de apresentar resultados cientificamente robustos quando séo desenvolvidos
de maneira apropriada e quando apresentam boas qualidades psicométricas. (COLUCCI,
ALEXANDRE; MILANI, 2015).
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No passado, fendmenos subjetivos como dor, depressao, qualidade de vida, estigma, entre
outros, eram considerados imensuraveis, mas, hoje, dispde-se de diversos instrumentos para a sua
avaliacdo. Esses instrumentos devem ser incorporados a pratica clinica. (FEITOSA et al., 2014).
Para mensuragdo dos fendmenos, é necessario mové-los da subjetividade para algo concreto, o que
é feito através da identificacdo e operacionalizacdo dos atributos que caracterizam esse construto.
Assim, faz-se necessarios procedimentos utilizados para medir e quantificar essas caracteristicas.
(FREITAS; MENEZES; MUSSI, 2015).

Em busca nas bases de dados cientificas PubMed, Scielo e BVS, acerca do estigma, foram
encontradas escalas existentes publicadas com essa mensuragdo especifica, algumas delas estéo
descritas no Quadro 1. Foram obtidas escalas direcionadas para pacientes queimados (FREITAS et
al., 2018), relacionado a tuberculose (CRISPIM et al., 2016), pacientes neuroldgicos (YOO et al.,
2017), diabetes mellitus (BROWNE et al., 2016), sexualidade de mulheres (LOGIE; EARNSHAW,
2015), HIV/Aids (LIU et al., 2014), saude mental ( MACIEL et al, 2015) e em pessoas com DF.
(JENERETTE et al., 2012, BEDIAKO et al., 2016, LEGER; WAGNER; ODESINA, 2018).

Quadro 1 — Dados dos estudos que abordam instrumentos de mensuracéo do estigma em saulde,
Feira de Santana, Bahia, 2018.

FENOMENO TITULO AUTORES ANO
Pacientes queimados FREITAS et al.
Perceived 2018
stigmatization
questionnaire (PSQ)
Estigma relacionado a CRISPIM et al.
tuberculose Tuberculosis-related 2016
stigma
Pacientes neurol6gicos
Stigma Scale for YOO et al. 2017
Chronic IlIness 8-
items (SSCI-8)
Diabetes Mellitus
Type 2 Diabetes BROWNE et al. 2016
Stigma Assessment
Scale (DSAS-2).
Sexualidade de
mulheres Stigma and mental LOGIE; EARNSHAW. 2015
health among men
who have sex with
men (MSM)
Hiv/Aids
Chinese Cortesy LIU et al. 2014
Stigma Scales
(CCSSs)
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Salde Mental

MACIEL et al. 2015
Pessoas com Doenca
Falciforme. SCD-HRRS; MOCs; JENERETTE et al., 2012; 2016; 2018
SSCDS-A/ SSCDS-F BEDIAKO et al.,

LEGER; WAGNER;
ODESINA, 2018
Fonte: Elaborada pelo autor

4.2.1 Instrumentos de Avaliacdo do Estigma em Doenca Falciforme

O estigma em DF causa impacto sobre a saude, na medida em que cria dificuldades para os
individuos com a doenca. Estudos sobre o tema ainda sdo escassos, € preciso esforcos para que
existam bons instrumentos de avaliacdo para se conhecer as percepcdes dos individuos.

Atualmente, existem dois instrumentos especificos para mensurar o estigma em DF com
estudos publicados e um estudo-piloto. O estudo de Jenerette et al., (2012), que avalia a validade e
confiabilidade da SCD-HRSS, que ja foi validada para contexto brasileiro como SCD-HRSS-Br
(ANEXO A), utiliza, como o padrdo de referéncia, o Inventario de Depresséo de Beck. No estudo,
foram encontradas associagdes significativas entre sua medida de estigma e sintomas depressivos
e internacgdes por crises de dor relacionadas a DF.

A SCD-HRSS explora o estigma que vem de terceiros (pessoas no geral, médicos,
enfermeiros e membros da familia). Composta por quatro dominios, contendo 10 perguntas cada
um, totalizando 40 questdes, utilizando a escala Likert de 1 a 5, distribuida da seguinte maneira:
(1) discordo totalmente, (2) discordo em parte, (3) ndo concordo nem discordo, (4) concordo em
parte, (5) concordo totalmente. A SCD-HRSS mensura, assim como o SCD-HRSS, o estigma
percebido. Levando-se em conta o tipo de estigma mensurado nesse instrumento, foi proposta outra
escala para mensurar estigma internalizado, que se refere ao pensamento do proprio individuo e
reflete em sua autoestima. (BEDIAKO et al., 2016).

Assim, Bediako et al., (2014) enfatiza que a medida de estigma de Jenerette et al., (2012)
mensura 0 estigma em eventos que ja ocorreram, enquanto sua proposta foca
no estigma antecipado, isto €, a expectativa de que alguém seja estereotipado ou discriminado
negativamente por sua condigdo. E um instrumento composto por 31 itens, também utilizando a
escala Likert de 1 a 6 e os participantes foram escolhidos por amostra de conveniéncia. Esse
instrumento tem evidéncias psicométricas que mostram eficacia em medir o estigma internalizado

entre os adultos que vivem com DF.
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Em sintese, a escala SCD HRSS, criada por Jenerette e colaboradores, é capaz de identificar
caracteristicas do estigma vivenciado, podendo servir de guia para investimento na correcdo de
comportamentos estigmatizantes nos variados contextos transitados pelos adoecidos, nas interacdes
que estes estabelecem com o publico geral, familiares, e profissionais de saude ( médicos e
enfermeiros), de modo a contribuir para o seu enfrentamento e superacdo. A SCD HRSS também
possibilita ao pesquisador e profissionais a estabelecerem prioridades diante dos resultados obtidos
pelo instrumento que indicam maior estigma dirigidos aos adoecidos. Ao identificar, enfrentar e
reduzir o estigma percebido, acredita-se que seja possivel melhorar as relagdes sociais e reduzir a
introjecdo do estigma e suas consequéncias sobre a salde mental das pessoas com DF.

O estudo-piloto de Leger, Wagner e Odesina (2018) sobre Estigma na DF derivou de
adaptacdo da escala de epilepsia existente na literatura, porém néo divulgada no estudo, resultando
dois instrumentos, um para o individuo e outra para o cuidador. A partir de uma analise fatorial,
foi constatado que a escala foi multidimensional com quatro fatores interpretaveis: o impacto social
em relacdo a doenca e ao isolamento; sentimentos de vergonha ou culpa; tratamento da dor e
preocupacdes com o futuro e sensacdo de carga por necessidade de assisténcia. O estudo
demonstrou que a escala foi Util, destacando as dificuldades que os individuos com DF e seus
cuidadores enfrentam em suas comunidades. (LEGER; WAGNER; ODESINA, 2018).

Recente estudo realizado na Jamaica por Blake e colaboradores (2018) relacionou a
incerteza do estigma de adultos com DF com outros fatores como 0 género, a condi¢cdo de
escolaridade, o poder econémico ou fator sociodemogréafico. Os achados mostraram escores de
estigma menores em pessoas com mais itens domésticos e maiores em pessoas que viviam em
grandes aglomerados, sendo ainda maiores nas mulheres e menores a depender do maior nivel de
escolaridade. Por mais que o estudo traga que os fatores socioecondémicos possam ser significativos
para 0 aumento do estigma, foram utilizadas para essa mensuracdo, uma escala de incerteza na
doenca e a escala de incerteza de Mishel, ndo sendo especificas para mensurar o estigma. (BLAKE
etal., 2018).

4.3 Avaliacdo das Propriedades Psicométricas de um Instrumento de Medida em Saude

A qualidade de um instrumento de avaliacdo é determinada por suas propriedades
psicométricas. Dentre elas, destacam-se a validade e a confiabilidade, sendo a validade a
capacidade de medir o fendbmeno estudado com precisdo e a confiabilidade, a capacidade do
instrumento de medir fielmente o fenémeno. (PILATTI; PEDROSO; GUTIERREZ, 2010).
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A validade tem grande importancia epidemioldgica, por comportar o processo de reducao
de conceitos abstratos para inferir sobre eles, ja como varidveis. A validade em testes psicoldgicos
confunde o pesquisador em dado momento, quando, ao buscar na literatura, , encontra-se diferentes
magnitudes e tipos de validade, mais de 30 tipos em bases bibliograficas. Porém, é importante que
0 conceito real esteja bem claro. (PASQUALLI, 2007).

A confiabilidade corresponde ao grau de repeticdo da medida, isto €, de concordancia dos
resultados obtidos em diferentes medi¢Ges do mesmo objeto, mostrando que aquele instrumento é
atil, na medida do fenémeno estudado, por medi-lo de forma fiel. (PILATTI; PEDROSO;
GUTIERREZ, 2010).

O objetivo da psicometria é explicar o sentido que tém as respostas dadas pelos sujeitos a
uma série de tarefas, tipicamente chamadas de itens. E composta por duas teorias: a Teoria Classica
dos Testes (TCT) e a Teoria da Resposta do Item (TRI). A preocupacéo dessas teorias € explicar o
resultado final, a soma das respostas dos itens e o score individual de cada um.

A TCT tem interesse em produzir testes de qualidade, enquanto a TRI se interessa por
produzir tarefas (itens) de qualidade, para que, no fim do processo, tenha como resultado testes
validos (TCT) ou itens validos (TRI), itens com os quais se poderdo construir tantos testes validos
quantos se quiser ou 0 numero de itens permitir. (PASQUALLI, 2009).

A TCT tem interesse em definir a qualidade dos testes, analisando os itens, visando
selecionar os melhores do conjunto. Assim, preocupa-se em produzir testes de qualidade, buscando
explicar a soma das respostas dadas a uma série de itens, expressa em um escore total.

Independente de um instrumento de mensuracdo ser novo ou ja desenvolvido, suas
propriedades de confiabilidade e validade sdo cruciais para o pesquisador. A confiabilidade e a
validade de um instrumento estdo vinculadas na perspectiva de conferir-lhe qualidade, ou seja,
ambas as avaliacdes sdo preconizadas quando se trata da construcdo de um instrumento de medida.
(ALEXANDRE et al., 2013).

4.3.1 Validade

A validade, acuracia ou exatidao, refere-se ao grau em que determinado instrumento é
apropriado para medir o que esta sendo observado, informando se o resultado representa a
“verdade” ou o quanto se afasta dela (PEREIRA, 2008). Quando um instrumento ¢ valido, ele ¢

capaz de refletir o conceito que se propde.
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Conforme a literatura, existem classificagbes principais para a validade: de construto,
conteddo e de critério (PASQUALLI, 2009). Porém, ha também o conceito de validade aparente,
que indica se o instrumento parece estar medindo o construto apropriado, especialmente com
aqueles que irdo usar o instrumento.

A validade de contetdo é o grau que um instrumento tem de dominio sobre o que se pretende
medir. Um instrumento de medicdo deve conter todos os itens do dominio do conteddo que se
pretende medir. A validade de critério consiste em relacionar o instrumento medido com um fator
externo para comparacao. Esse critério serd um padrédo, seja ele ouro ou de referéncia, e serd
utilizado para avaliar a validade do instrumento. (SOUZA; ALEXANDRE; GUIRARDELLO,
2017).

A validade de construto tem sido considerada a principal forma para validar os instrumentos
de medida. Dessa forma, procura avaliar se o instrumento mede o que almeja e se relaciona a
diversas variaveis; refere-se a dizer se o instrumento tem relagdo com outras medic¢des semelhantes,
considerando a mesma teoria e conceitos que estdo sendo medidos, € um critério-chave para avaliar
a qualidade do estudo. (DE ANDRADE MARTINS, 2006).

A validade de construto permite avaliacdo do instrumento com o construto teorico,
envolvendo diversos estudos e literaturas da tematica. E avaliada pelo aspecto da validade de
construto convergente e validade de construto divergente, sendo que a primeira busca a correlagao
do construto com outros instrumentos que mensuram este mesmo construto e a segunda, validade
de construto divergente ou discriminante, relaciona-se a baixa correlagdo com a aplicacao de
métodos de mensuracdo de construto diferente (PASQUALLI, 2003; POLIT; BECK; HUNGLER,
2004; PASQUALLI, 2009).

A verificacdo da validade de construto pode ser realizada ainda através da aplicacdo do
instrumento, em dois grupos, onde se suspeita existir resultados diferentes em relacdo ao construto
mensurado, baseado no perfil dos grupos, e observando as diferencas entre os dois. Assim, a
validade é dada se o instrumento mostrar sensibilidade as diferencas existentes entre os dois grupos
com relagdo ao construto mensurado, configurando a validade por abordagem de grupos
contrastados. (LO BIONDOWOOD; HABER, 2001).

Atécnica de andlise da validade de construto mais utilizada é a analise fatorial (PASQUALLI,
2003; MENEZES, 2006). A analise fatorial objetiva analisar a estrutura das inter-relacfes entre um
grande nimero de varidveis (escores de teste, itens de teste, respostas), para que seja definido o

conjunto de dimensdes comuns, que sdo os fatores. Os dois principais objetivos sdo: resumir e
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reduzir dos dados; o resumo para melhorar a interpretacdo e compreensdo dos dados em um nimero
menor de conceitos; a reducdo pode ser conseguida através de calculo de escore para cada dimensao
latente e substituindo as variaveis pelos mesmos. (HAIR et al., 2009).

A andlise fatorial (AF) pode atingir seu objetivo através da perspectiva da analise fatorial
exploratdria (AFE) ou andlise fatorial confirmatdria (AFC). A AFE é til na busca de estrutura em
um conjunto de varidveis ou como método de reducdo dos dados. Na AFC, o pesquisador ja tem
ideias concebidas sobre a real estrutura de dados, baseado em suporte tedrico anteriores. Nesse
caso, 0 pesquisador espera que a analise avalie o grau que os resultados satisfazem a estrutura
esperada, ou seja, desempenhe o papel confirmatério. (HAIR et al., 2009).

Sinteticamente, a AF deve ser planejada em trés estagios: verificacdo da adequabilidade da
base de dados (nivel de mensuracdo das varidveis, tamanho da amostra, razdo entre o nimero de
casos e a quantidade de variaveis e o padrdo de correlacdo entre as variaveis); determinacdo da
técnica de extracdo e o numero de fatores a serem extraidos; decisao do tipo de rotacao dos fatores.
(HAIR et al., 2009).

Em relacdo ao numero de casos, a amostra devera ser representativa. Pasquali (1999, 2003)
orienta que haja, geralmente, entre cinco e 10 sujeitos, por item do instrumento. Hair (2009)
aconselha no minimo 100 casos para assegurar resultados mais robustos.

A escolha da fracdo populacional que compde a amostra do estudo implica que o
pesquisador assuma certo grau de erro relacionado a estimativa dos parametros populacionais de
cada variavel. Tal erro amostral é passivel de quantificacdo, sendo inversamente proporcional ao
tamanho da amostra. (MIOT, 2011).

No que concerne ao padrdo de correlacdo entre as varidveis, a matriz de correlacdes deve
exibir a maior parte dos coeficientes com valor acima de 0,30. (HAIR et al., 2009).

A determinacdo do numero de fatores é de extrema importancia para as etapas subsequentes
do estudo. A superextracdo de fatores € algo tdo sério quanto a subextracao, e isso leva conclusdes
distorcidas. Entre os critérios considerados para determinar o nimero correto de fatores a serem
extraidos, incluem-se:

a) O critério de Guttman-Kaiser ou critério de autovalor (eigenvalue), que corresponde a
quantidade da variancia explicada por um componente, sendo que um autovalor igual a 1,0
representa a totalidade de porcentagem da variancia explicada por uma unica variavel;

b) O teste de qui-quadrado de Bartlett, testagem estatistica da hipétese nula, segundo a qual

os autovalores de todos os componentes sdo iguais;
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c) O teste scree de Cattell, em que o critério é baseado em um gréafico dos autovalores. O
eixo Y representa os autovalores e 0 eixo X mostra 0 nimero sequencial dos componentes. O
julgamento subjetivo baseia-se no uso de uma linha reta colocada ao longo da parte do fundo do
grafico, onde os pontos formam uma linha aproximadamente reta. Os pontos acima da linha reta
séo associados com fatores ndo triviais, enquanto 0s pontos restantes representam os fatores triviais.

d) O critério da média minima de correlagdes parciais de Velicer é baseado na matriz das
correlagbes parciais, esta que é calculada apos a extracdo de cada um dos componentes
sequencialmente. A correlagdo encontra um minimo quando a matriz residual se assemelha a uma
matriz de identidade;

e) O critério de andlise paralela de Horn, que compara os autovalores obtidos empiricamente
com os autovalores obtidos através de matrizes que contém varidveis randémicas nao
correlacionadas, tendo tamanhos de amostra iguais aos da matriz de correlacdo empiricamente
obtida. O procedimento de rotacdo objetiva conseguir uma estrutura fatorial simples, que é
alcancada quando cada variavel, preferencialmente, tem uma Unica carga alta em um unico fator.
Este procedimento pode ser ortogonal ou obliquo. Na rotacdo ortogonal, os fatores sao mantidos
ndo correlacionados. Os procedimentos mais comuns, na andalise fatorial exploratdria, sdo Varimax,
Quartimax, Equamax, Orthomax e Parsimax, desses, o Varimax € o mais utilizado e objetiva
maximizar a variancia das cargas fatoriais para cada fator, por meio do aumento das cargas altas e
a diminuicdo das cargas baixas. Na rotacdo obliqua, os fatores podem se correlacionar. Os
procedimentos mais utilizados na analise fatorial exploratdria sdo: Direct Oblimin, Quartimin,
Procrustes e Promax, sendo que no método Promax, 0 pressuposto de independéncia dos fatores é
retirado, permitindo que 0os mesmos rodem livremente. O estigma é um construto subjetivo com
correlacdo entre os fatores, o uso de um procedimento de rotagdo ortogonal é geralmente mais
adequado. O método de rotacdo utilizado neste estudo foi Oblimin para dar aos fatores maior
potencial de interpretabilidade. (HAIR et al., 2009)

Nas ciéncias exatas, a medida é estabelecida de forma mais precisa do que nas ciéncias sociais
ja que a atribuicdo de valores ocorre com base em regras existentes no préprio sistema metrico, sendo
considerado mais simples. No campo das variaveis psicossociais, esse processo € bem mais complexo,
pois esse construto do objeto sob investigagdo nem sempre pode ser observavel, como é o caso da
maioria das variaveis fisicas, necessitando, geralmente, ser elaborado a descri¢ado tedrica sobre o objeto
de mensuracéo a fim de viabilizar o processo de medida (ERTHAL, 2012; FREITAS, 2011).
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4.3.2 Confiabilidade

A confiabilidade, reprodutibilidade, fidedignidade, repetibilidade ou precisdo de um
instrumento consiste na consisténcia de resultados quando a medicdo ou exame se repete
(PEREIRA, 2008). A confiabilidade reside na repeticdo de medida e na comparacéo dos resultados
obtidos. A depender do fendmeno estudado, ha uma variacéo de resultados: se for um fenémeno
transitdrio, a variacdo entre uma medida e outra € mais provavel do que em estudos de fenbmenos
mais estaveis. (PILATTI; PEDROSO; GUTIERREZ, 2010).

Segundo Erthal (2012), a confiabilidade de um instrumento se relaciona com o poder de
reproducdo do teste em diferentes ocasides, porém com as mesmas condi¢des. As medidas devem
ser confidveis, de forma que se obtenham resultados aproximados quando as caracteristicas forem
medidas sob as mesmas condicGes do objeto ou sujeito em questao.

Os principais atributos que conferem confiabilidade a um instrumento de medida séo a
estabilidade, a equivaléncia e a homogeneidade ou consisténcia interna. (ALEXANDRE et al,
2013).

A confiabilidade é geralmente expressa em forma numérica, denominada coeficiente. Os
coeficientes de confiabilidade, que sdo designados como um r, variam de 0.00 a um méaximo de
1.00. Quanto mais elevada a pontuacdo, mais estavel é o instrumento de medida. A confiabilidade
contribui para demonstrar, através do seu processo, a fidedignidade das informagfes. Essa
avaliacdo € possivel pela estabilidade (através do teste-reteste), equivaléncia (através de inter-
observadores) e pela consisténcia interna. (COLLARES; GREC; MACHADO, 2012).

O principal método para se obter a estabilidade é o teste-reteste, em que 0 mesmo individuo
responde ao instrumento duas vezes em ocasides diferentes, com um intervalo nem tdo longo, nem
tdo curto, de forma que o resultado seja mantido. (PASQUALLI, 1998).

A equivaléncia se trata de dois observadores aplicarem o instrumento e ter alta porcentagem
de concordancia entre eles, considerando terem utilizado a mesma medida. (LO-BIONDO E
HABER, 2001).

A consisténcia interna ¢ uma forma de medida baseada na correlacdo entre diferentes itens
no mesmo teste. Ela mede se os diversos itens que se propde a medir o mesmo construto geral
produzem resultados semelhantes e é obtida através de uma Unica administracdo do instrumento,
avaliando-se a correlagéo entre o resultado de um item e o resultado obtido nos demais. O meio
mais comum para calcular essa correlagdo é atraves do alpha de Cronbach. Atribui-se valor de 0 a
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1, sendo que 0 indica “sem correlagdo” e 1 indica “correlagdo perfeita”. (COLLARES; GREC;
MACHADO, 2012).
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5 METODOLOGIA

Foi desenvolvido um estudo metodoldgico, o qual se utiliza de procedimentos sistematicos
para a analise psicométrica da SCD-HRSS, instrumento desenvolvido por pesquisadoras da
University of South Carolina, com a qual a Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS)
estabelece intercambio através do Ndcleo Interdisciplinar de Estudos sobre Desigualdades em
Saude (NUDES) e Corpo, Género, Representagdes e Praticas do Cuidado (COGITARE).

A primeira etapa da pesquisa realizou a traducdo e adaptacdo transcultural e ocorreu no
periodo de 2016 a 2018 (CERQUEIRA et al., 2018), sendo esta a segunda etapa. Assim, a
metodologia adotada na pesquisa descrevera o delineamento das etapas empregadas para concluir
esse processo.

Neste capitulo, apresentaremos detalhadamente todos os procedimentos realizados para o

alcance dos objetivos propostos pela pesquisa.

5.1 Tipo de Estudo

Trata-se de estudo com desenho seccional de base metodoldgica. Nesse tipo de estudo, o
pesquisador tem como meta a elabora¢do de um instrumento confiavel, preciso e utilizavel que
possa ser empregado por outros pesquisadores e outras pessoas. Esse estudo cabe a qualquer
disciplina cientifica, lidando com fenbmenos complexos, como o0 comportamento ou a saude dos
individuos, tal qual ocorre na pesquisa de enfermagem. (POLIT; BECK, 2011)

A presente proposta avaliou a validade de construto dimensional e confiabilidade da SCD-
HRSS, contemplando a equivaléncia de mensuracgéo que integra processo de validagéo transcultural
para o Brasil. Esse estudo se encarrega dos primeiros passos de evidéncias psicométricas para

aplicabilidade em contexto brasileiro.

5.2 Sujeitos do Estudo e Amostragem

Os sujeitos do estudo foram pessoas adultas que possuiam o diagnostico médico de DF de
qualquer subtipo, reunidas por amostragem de conveniéncia, ou seja, formada por elementos
reunidos, principalmente porque estavam dispostas a serem entrevistadas (VILELAS, 2009). Os
critérios de elegibilidade foram ser maior de 18 anos, com diagnostico de DF e atendidos nos

campos de coleta, no periodo de dezembro de 2018 a abril de 2019.
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Como critério de exclusdo, adotou-se estar sentindo dor no momento da abordagem para
aplicacdo do instrumento, ja que a experiéncia dolorosa poderia interferir na disposicdo para
responder ao instrumento, bem como influenciar nas respostas fornecidas. (JERENETTE et al.,
2016).

A amostra foi constituida por 125 pessoas, atendidas nos locais de estudo. O tamanho da
amostra seguiu o referencial proposto por Hair e colaboradores (2009), que orienta um nimero

maior ou igual a 100 sujeitos em analise fatorial.

5.3 Local de Estudo

A coleta de dados foi realizada em Salvador, capital da Bahia e Feira de Santana, segunda
maior cidade do estado. A aplicacdo do instrumento SCD-HRSS-Br em diferentes cenarios se
justifica pela necessidade de verificagdo da validade interna do instrumento, conforme recomenda
Contandriopoulos et al. (1999).

Em Salvador, capital baiana, onde ha a maior prevaléncia de pessoas com a doenca
falciforme, a coleta foi realizada no Ambulatério Municipal de Hepatites Virais e Doenca
Falciforme. O Ambulatério foi implantado em novembro de 2013, sendo um dos primeiros da
capital baiana especializado no atendimento de pessoas com DF e Hepatites Virais. Funciona no
Multicentro de Saude, na Rua Carlos Gomes e conta com equipe multidisciplinar de enfermagem,
nutricionista, psicologo, assistente social, hematologista adulto e pediatrico.

A equipe multiprofissional busca atender os usuérios dentro da perspectiva do cuidado
integral. H4 encaminhamento dentro do servico, a partir da necessidade e da demanda apresentada
pelo usuario do servigo. O ambulatério atende desde recém-nascidos encaminhados pela APAE
apos diagnostico através do teste do pezinho, a criancas, adultos e idosos. O servigo conta com
apoio de outras instituicbes para encaminhamento de exames dos pacientes, atendimento
odontolégico, oftalmologista. O multicentro, onde o ambulatério esta instalado, tem oito andares
com outras demandas de salde e especialidades médicas, sendo disponibilizadas cotas de consultas
para as pessoas com DF em nefrologia, dermatologia, neurologia, cardiologia e servico de
fisioterapia. Procedimentos e servi¢os ndo disponiveis no multicentro, como por exemplo exames
de média complexidade, sdo ofertados para os usuarios atraves do encaminhamento para servigos
de referéncia, mediante regulacdo da rede municipal e estadual de servigos de salde.

Em Feira de Santana, os dados foram coletados no Centro Especializado em Doenca

falciforme (CRMPDF) e na Associacdo Feirense de Pessoas com a Doenca Falciforme
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(AFADFAL). O CRMPDF registrou 363 pessoas com DF assistidas em Feira de Santana desde sua
implantacdo até o més de fevereiro de 2017. Para a assisténcia dessa populacdo, o referido Centro
conta com uma equipe multiprofissional, composta por enfermeiro, hematologistas adulto e
pediatrico, clinico geral, fisioterapeuta, nutricionista, assistente social e técnico de enfermagem que
trabalham por 30 horas semanais, em regime de escala de turno matutino e vespertino.
(RODRIGUES et al., 2018).

Os servicos ofertados no CRMPDF abrangem: imunizacdo, educacdo em salde,
atendimento especializado as pessoas com DF e Ulceras de perna, através de consultas de
enfermagem, consultas com fisioterapeuta, nutricionista, hematologista, assistente social e
neurologista, com realizacdo do doppler transcraniano. Além disso, através do servigo de referéncia
e contrarreferéncia, realiza encaminhamentos ortopedista, odontologista (através do Odonto
PET/UEFS), oftalmologista, cirurgido vascular, pré-natal de alto risco (realizado no Hospital Geral
Clériston Andrade), bem como para tratamento de HIVV/DST/AIDS no Centro Social Especializado
(CSE). Enquanto que exames laboratoriais e de imagem ocorrem no Hospital Inacia Pinto dos
Santos (HIPS).

5.4 Fonte e Instrumento de Coleta de Dados

Para a obteng&o dos dados, foi utilizado um questionério dividido em dois blocos (ANEXO
A): o primeiro bloco de questbes sociodemograficas, composto das variaveis idade, sexo, raga/cor,
estado civil, religido, escolaridade, renda, idade do diagnostico de DF, busca por servico de
emergéncia por complicagdo da DF, tipo de DF e internacGes nos ultimos 12 meses. E o segundo,
a SCD-HRSS-Br para avaliar o estigma percebido por pessoas com DF. Esse instrumento €
composto por 40 itens direcionados a quatro publicos, contendo 10 questes cada, explorando a
experiéncia do estigma vivenciado na relacdo com o publico geral, na relagdo com a familia, na
relacdo com os médicos e na relacdo com enfermeiros/as, respectivamente.

Cada item encontra-se pontuado em escala tipo Likert, com cinco graduacdes distribuidas
da seguinte maneira: discordo totalmente (1), discordo em parte (2), nem concordo nem discordo
(3), concordo em parte (4), concordo totalmente (5). (CERQUEIRA et al., 2018).

A escala foi adaptada para ser aplicada junto as pessoas com DF, por meio de entrevista.
Destaca-se que nenhum item da escala foi retirado no processo de traducdo e adaptacdo para o
contexto brasileiro, somente a graduacao de resposta modificada, o que foi necessario para melhor
avaliacdo do estudo. (CERQUEIRA et al., 2018).
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5.5 Procedimentos de Coleta de Dados

Por envolver seres humanos, esse estudo obedeceu as normas e diretrizes da Resolugdo 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).

Foram encaminhados oficios para as diretorias dos campos de coleta da pesquisa,
solicitando autorizacdo para a sua realizacdo, incluindo a aplicacéo do questionario com 0s usuarios
do servigo (ANEXO B), com consentimento dos campos da pesquisa, apos aprovacdo do Comité de
Etica em Pesquisa (ANEXO C).

A coleta de dados foi iniciada ap6s aprovacao do referido comité. Os participantes foram
informados sobre a natureza da pesquisa, principais objetivos, possibilidade de desisténcia de
participacdo sem prejuizos, garantia do sigilo dos dados obtidos e disponibilidade da pesquisadora
para qualquer esclarecimento.

Somente apos as informacdes prestadas, foi aplicado o questionario, realizado pela equipe

de coleta devidamente treinada, que se colocou disponivel para qualquer esclarecimento.

O treinamento de coleta ocorreu previamente, no Nucleo de Pesquisa COGITARE, com
duracédo de 4 horas, onde a pesquisadora responsavel explicou as etapas e objetivos da pesquisa,
instrumento de coleta e esclareceu todas as duvidas a equipe de pesquisa, composta, também, por
duas bolsistas de inicia¢do cientifica.

A abordagem dos pacientes foi realizada no respectivo local de atendimento dos mesmos, e
0s participantes da pesquisa foram conduzidos pela pesquisadora para uma sala reservada, onde
receberam instrucdes e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(APENDICE A) para serem entrevistados.

A coleta de dados foi realizada nos campos de coleta, entre janeiro e abril de 2019, no
mesmo periodo, de forma que a coleta ocorresse simultaneamente nos cenarios da pesquisa

conforme recomenda Contradiopoulos e colaboradores (1999).
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5.6 Andlise dos Dados

Foi realizada a andlise estatistica descritiva, com apoio do pacote estatistico SPSS for
Windows, versdo 22.0 para processamento de dados.

As variaveis clinicas e sociodemograficas, classificadas como categoricas, foram analisadas
em frequéncias absolutas e relativas; e as classificadas como quantitativas foram analisadas por
medidas de tendéncia central.

Para a analise dos dados do SCD-HRSS-Br, foi testada a hipotese de normalidade da
distribuicdo, visto que as variaveis que avaliam o construto sdo medidas no nivel intervalar. O teste
da hipotese de normalidade utilizado foi o de Kolmogorov-Smirnov, considerado apropriado para
estudos com amostras maiores do que 50 casos. Foram verificados os valores de assimetria e de
curtose da distribuicdo multivariada. Apos o exame da distribuicdo, ndo foi necessario excluir
nenhum caso outlier para corrigir os desvios de normalidade.

Para iniciar a exploracdo da estrutura dimensional do instrumento SCD-HRSS, foi
inicialmente realizada a analise fatorial exploratéria (AFE), a fim de identificar os fatores
(dimens6es) do conforto e a carga fatorial dos itens nos diferentes fatores. Para determinar o nimero
de fatores a serem extraidos, foram utilizados os seguintes critérios: Kaiser (Eigenvalue>1) e o
Cattell (ScreePlot) e a analise paralela. O procedimento de rotacdo adotado foi o obliquo do tipo
Promax (HAIR et al., 2009).

As cargas fatoriais foram consideradas significativas para valores absolutos maiores ou
iguais a 0,40. Itens que ndo apresentaram carga fatorial em nenhum fator foram excluidos. Além
disso, foram excluidos os itens que apresentaram cargas em mais de um fator e essa diferenca fosse
menor gue 0,10, pois foram considerados ambiguos. Os itens que apresentaram cargas em mais de
um fator e essa diferenca foi maior que 0,10, permaneceram no fator em que apresentaram maior
carga fatorial. (HAIR et al., 2009).

Para avaliar a confiabilidade, foi utilizado o coeficiente alfa de Cronbach, que avalia a
confiabilidade através da consisténcia interna (HAIR et al., 2009). O coeficiente alfa é um indice
utilizado para medir a confiabilidade, através da consisténcia interna de uma escala, ou seja, para
avaliar a magnitude em que os itens de um instrumento estdo correlacionados. Em outras palavras,
o alfa de Cronbach é a média das correlagdes entre os itens que fazem parte de um instrumento.

Foi usado ainda o coeficiente de Omega de Mc Donald, para avaliar a consisténcia intern,a
ja que leva em consideracdo as cargas fatoriais dos itens para essa estimativa. (LEON,
RODRIGUEZ, 2017).
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Foi considerado o valor minimo aceitavel para se considerar um questionario confiavel de

0,70, para ambas as estimativas.

5.7 Aspectos Eticos

O presente estudo e o projeto matriz intitulado por Evidéncias de Validade e Confiabilidade
na versao brasileira da Escala de Estigma Percebido por pessoas com Doenca Falciforme atendem
os principios éticos (ANEXO C), segundo a Resolucdo n° 466/2012, do Conselho Nacional de
Saude (BRASIL, 2012).

Ao contatar os participantes, estes foram informados quanto aos objetivos, riscos e
beneficios do estudo e apresentados ao termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE)
(APENDICE A), que foi feito em duas vias, trazendo todas as informagdes necessarias para que 0
participante se sentisse seguro, e Ihes foram assegurada a confidencialidade das respostas. Foi
salientado que a participacdo seria voluntaria, que ndo haveria despesas para 0s entrevistados e,
caso fosse um servico de saude ao local de coleta, seria salientado que o seu atendimento ndo estaria
atrelado ou comprometido por qualquer deciséo acerca da participacao do estudo.

Foi explicado para os participantes que os resultados da pesquisa seriam utilizados em
congressos, seminarios e publicados em revista. Além disso, os participantes foram orientados que
no caso de duvidas em qualquer fase da pesquisa poderiam entrar em contato com a pesquisadora
responsavel através do telefone (75) 99189-5933 ou e-mail: jayanne_moreira@hotmail.com, ou
ainda dirigir-se ao COGITARE, localizado no Mddulo VI da Universidade Estadual de Feira de
Santana, Sala 3 MT 64, endereco: Av. Transnordestina, S/N, Km 3, Campus Universitario, CEP:
44036900, Feira de Santana-Ba.

Este estudo pode trazer maior conhecimento sobre a experiéncia de pessoas com DF com
relacdo 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.
Salienta-se que o TCLE foi elaborado em duas vias, que ap0s a leitura e concordancia em participar
deste estudo foi assinado também em duas vias, ficando uma copia com as pesquisadoras e outra
com o participante.

Os dados ficardo guardados no Nucleo de Pesquisa Cogitare, na Universidade Estadual de
Feira de Santana, durante 5 anos. Apos isso, todos 0s arquivos serdo destruidos.

Destaca-se que foi solicitada a permissdo da pesquisadora Coretta Jeanerette, para que se

pudesse utilizar o instrumento para a realizacdo da pesquisa, com resposta positiva. (ANEXO D).
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6. RESULTADOS

A partir da analise dos dados atendendo 0s objetivos propostos, os resultados foram
organizados em forma de artigo cientifico que sera apresentado a seguir: Evidéncias de validade e
confiabilidade da verséo brasileira da SCD-HRSS-Br.
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ARTIGO

EVIDENCIAS DE VALIDADE E CONFIABILIDADE DA VERSAO BRASILEIRA DA
SICKLE CELL DISEASE HEALTH-RELATED STIGMA SCALE-BR (SCD-HRSS-BR)

EVIDENCE OF VALIDITY AND REABILITY OF THE BRAZILIAN VERSION OF
SICKLE CELL DISEASE HEALTH-RELATED STIGMA SCALE-BR (SCD-HRSS-BR)

EVIDENCIA DE VALIDEZ Y CONFIABILIDAD DE LA VERSION BRASILENA DE
SICKLE CELL DISEASE HEALTH-RELATED STIGMA SCALE-BR (SCD-HRSS-BR)
Jayanne Moreira Carneiro?

Evanilda Souza de Santana Carvalho

Katia Santana Freitas

Objetivo: avaliar a validade e confiabilidade do instrumento SCD-HRSS-Br, para sua aplicagao
em contexto brasileiro.

Meétodo: Estudo com desenho seccional de base metodoldgica realizado com 125 adultos com
diagnostico de doenca falciforme , entre 2017 e 2019. A validade dimensional foi avaliada
por meio da analise fatorial exploratéria por fatoracéo por eixos principais com rotagdo promax.
A confiabilidade foi avaliada por meio da consisténcia interna, utilizando os coeficientes
Alfa de Cronbach e 6mega de McDonald.

Resultados: A anélise dimensional indicou o estigma de pessoas com doencga falciforme como
um construto multidimensional, com 23 itens distribuidos em quatro fatores. Fator 1: xxxx A
consisténcia interna das dimensdes foi considerada satisfatoria.

Conclusdo: A validade dimensional e a confiabilidade da escala apresentaram evidéncias de
adequacdo para a mensuracdo do estigma percebido por pessoas com diagnostico de doenga

falciforme, nos contextos dos servicos de saude, familiar e nas relagdes em geral.
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Introducéo

O estigma é uma marca ou caracteristica tida como depreciativa que desvaloriza um
individuo perante outros (GOFFMAN, 1988). Os sujeitos que possuem essas caracteristicas
podem ser desacreditados imediatamente a partir delas, sendo notério a utilizacdo de termos
pejorativos e excludentes no cotidiano dos individuos acometidos por doencas estigmatizadas,
dentre elas a Doenca Falciforme (DF). Aspectos como rotulo, estereotipo, indesejaveis,
separacdo, perda de status, discriminagdo e reacGes emocionais (LINK e PHELAN, 2001;
LINK e PHELAN, 2004) sdao componentes relevantes na formulacdo deste construto.

O estigma é um dos processos sociais que podem reduzir o acesso a saude dos grupos
afetados, aqueles que ndo se encaixaram nas expectativas normativas exigidas, implicando retardo
da busca por ajuda (JENERETTE, BREWER, ATAGA, 2014; SILVA, CARVALHO, 2015;
RODRIGUES et al., 2016). Este processo social provoca efeito tanto sobre a perspectiva do
estigmatizador quanto do estigmatizado podendo gerar consequéncias sociais e pessoais
(CORDEIRO; FERREIRA, 2009, ADESSE et al., 2016; AMORIM, 2015).

Os individuos podem ser afetados em diversas configurac@es, entre elas: sociais, medicas
e familiares (PEREIRA, 2017), sendo necessario e possivel fazer enfrentamento a este fendmeno
através de implementacédo de estratégias. Jeanerette e Brewer (2010) reforcam a necessidade de
desenvolver intervencGes voltadas as pessoas com DF para prevenir e tratar o estigma relacionado
a saude, pois esses individuos podem enfrentar o estigma relacionado a saude ao longo da
vida, especialmente na fase adulta.

Um recente artigo de revisédo sobre estigma de pessoas com DF (BULGIN; TANABE;
JENERETTE, 2018) mostrou que ha duas escalas de mensuracdo do fenébmeno, sendo uma para
estigma percebido (JENERETTE et al., 2012) e outra para o estigma internalizado (BEDIAKO et
al., 2018). O SCD-HRSS foi aplicado em diversos estados no seu contexto original, contudo
fora dos Estados Unidos foi aplicado em populagdo na Jamaica o qual o idioma também é o
inglés e recentemente (CERQUEIRA et al., 2018) adaptado transculturamente para o contexto
brasileiro, primeiro pais a adaptar o instrumento.

O instrumento SCD-HRSS-Br mensura o estigma percebido por pessoas com DF, sendo
0 Unico j& adaptado e validado trasculturalmente para o contexto brasileiro, passando pelo
processo de avaliacdo da equivaléncia conceitual e de itens, semantica com adocdo das etapas de
traducdo, retro traducao, sintese das traducdes, avaliacdo por comité de especialistas e pré-teste e
equivaléncia operacional (CERQUEIRA et al., 2018).
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Visando cumprir as etapas de validagdo e aprimoramento do instrumento, este estudo
mostra como foi realizada a primeira avaliacdo da estrutura dimensional do SCD-HRSS-Br ap06s
aplicacdo no contexto brasileiro para maior respaldo cientifico quanto a seu emprego na pratica.

O presente estudo contribui ao disponibilizar um instrumento que avalia 0 estigma
percebido na DF permitindo a analise categdrica do estigma na DF, o que podera contribuir para
facilitar tomadas de decisbes clinicas, avaliacbes de qualidade de atendimento, auxiliar na
avaliacdo da eficacia de programas terapéuticos e estimar as necessidades em relacéo aos servicos
de saude destas pessoas, (JENERETTE et al., 2012), o que significa subsidiar estudos futuros e
certificar um instrumento valido para pesquisas, fomentando o desenvolvimento de agdes e
politicas publicas voltadas para esse grupo. Assim objetiva-se avaliar a validade e confiabilidade

do instrumento de pesquisa SCD-HRSS-Br, para sua aplicacdo em contexto brasileiro.

Métodos

Desenho de estudo, participantes e coleta e dados

Estudo com desenho seccional de base metodoldgica, realizado em dois Centros
Especializados em Hemoglobinopatias (CEH), um em Feira de Santana e outro em Salvador,
Bahia, Brasil.

Participaram deste estudo 125 adultos com diagnostico confirmado de DF, que atenderam
ao critério de estar sem dor no momento da entrevista, e que eram usuarios dos CEH. A
amostragem foi por acessibilidade, assim participaram o0s pacientes em atendimento nos centros
de referéncia no periodo entre janeiro de 2019 e abril de 2019.

As entrevistas foram realizadas pela equipe de pesquisa, em salas privativas de atendimento
das unidades especializadas. A participacdo ocorreu mediante assinatura de Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Para garantir a atengéo dos participantes e minimizar
0 Vviés de resposta, foi apresentada as opg¢des de resposta da escala Likert numa folha impressa
com cinco cores distintas para facilitar a diferenciacdo das opc¢des. O tempo médio de duracgdo das

entrevistas foi de 14 minutos.

O instrumento SCD-HRSS-Br

A SCD-HRSS-Br mensura o estigma percebido por pessoas com DF. Possui 40 itens,

distribuidos em quatro categorias de publico sendo 10 itens em cada. A primeira categoria refere-



42

se ao estigma percebido pelas pessoas com DF na interagdo com o publico geral; a segunda ao
estigma percebido na interacdo com o médico nos servicos de salde; a terceira ao estigma
percebido nas interacfes no contexto familiar; e a quarta categoria se refere ao estigma percebido
na interacdo com os profissionais de enfermagem nos servicos de saide (JENERETTE, et al.,
2016). A escala é do tipo Likert com cinco categorias de resposta: (1) discordo totalmente, (2)
discordo em parte, (3) ndo concordo nem discordo, (4) concordo em parte, (5) concordo
totalmente.

A escala € medida de forma crescente, exceto em dois itens que sdo invertidos. Os itens p3
(As pessoas entendem quando eu falo sobre a minha dor) e p5 (As pessoas entendem o sofrimento

da pessoa com doenca falciforme que vive com dor) foram invertidos.

Aspectos éticos

O presente estudo e o projeto matriz intitulado por Evidéncias de validade e confiabilidade
na versdo brasileira da Escala de Estigma Percebido por pessoas com Doencga Falciforme (ES-DF)
atendem os principios éticos, segundo a Resolucdo n® 466/2012, do Conselho Nacional de Salde
(BRASIL, 2012).

A continuidade da pesquisa foi possivel em virtude da emissdo do parecer favoravel do
Comité de Etica da Universidade Estadual de Feira de Santana para sua realizagio sob nimero de
protocolo CAAE 03062418.7.0000.0053.

Andlise de dados

A estatistica descritiva foi utilizada para descrever as caracteristicas dos participantes. As
variaveis sociodemogréaficas e clinicas classificadas como categoricas foram analisadas em
frequéncias absolutas e relativas, e as classificadas como quantitativas foram analisadas por
medidas de tendéncia central.

Inicialmente, a hipdtese de normalidade foi testada por meio do teste Kolmogorov-Smirnov,
considerado apropriado para estudos com amostras maiores do que 50 casos. Apos 0 exame da
distribuicdo ndo foi necessério ser excluidos os casos outliers, com a finalidade de corrigir os
desvios de normalidade da distribuicao.

Para a analise da validade de construto, procedeu-se a analise da dimensionalidade da SCD-

HRSS-Br, por meio da técnica multivariada analise fatorial exploratoria, considerada adequada
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quando ndo existe a priori uma estrutura fatorial bem respaldada teoricamente (Laros, 2005). A
analise fatorial envolveu os seguintes passos: 1°) verificacdo da adequabilidade do padrdo de
correlacdo entre as variaveis; 2°) definicdo do tipo de técnica utilizada para extrair os fatores e do
namero de fatores a serem extraidos; 3°) definicdo do procedimento de rotacao a ser utilizado para
direcionar os fatores; 4°) interpretacéo dos resultados gerados.

A avaliagdo da adequabilidade da matriz de dados foi feita a partir da verificacdo dos
valores presentes na diagonal da matriz de correlacdes e a partir dos testes de Kaiser-Meyer-Olklin
(KMO) e de esfericidade de Bartlett. O indice de Kaiser-Meyer-Olkin, considera-se propor¢édo da
variancia dos dados comuns a todas as varidveis, os seguintes critérios sdo adotados para avaliacdo
desse teste: 1,0-0,9 muito bom; 0,9-0,8 bom; 0,8-0,7 médio; 0,7-0,6 razoavel; 0,6-0,5 fraco; < 0,5
inaceitavel. O teste de Bartlett avalia se a matriz de correlacdo é uma matriz identidade, o que
indicaria que ndo ha correlacdo entre as variaveis. Valores significantes do teste (p < 0,05)
implicam boa adequacdo dos dados a analise fatorial.

Para determinar o nimero de fatores a serem extraidos, foram utilizados os critérios de
Kaiser (Eigenvalue >1) e de Cattell (Scree Plot).Foi avaliada ainda a Analise paralela de Horn
que consiste em gerar uma amostra aleatoria randémica e comparar os autovalores da amostra
empirica com os autovalores dessa amostra aleatdria randémica (LAROS, 2005). Foram retidos
na andlise os fatores que possuem um autovalor maior do que o autovalor correspondente da
amostra aleatoria randémica. Essa analise foi realizada no software R.

O método de extracdo adotado foi fatoracdo por eixos principais. Esse método é mais
apropriado para explorar dimensdes latentes com dados que ndo apresentam distribuicdo normal,
sendo indicado por diferenciar a parte da variancia comum da especifica, ao contrario de
componentes principais que ndo fazem esta distingdo. Também foram avaliadas as comunalidades
referentes a cada item definidas como a parcela da variancia do item explicada pelos fatores retidos
na analise. Valores maiores ou iguais a 0,50 foram considerados como indice minimo (HAIR et
al., 2009).

Para rotacdo da matriz de cargas foi utilizado o processo obliquo, buscando-se explorar a
melhor configuragdo de cargas e interpretabilidade dos fatores, admitindo-se que os fatores se
apresentam correlacionados. A correlagdo entre os fatores também foi estimada no processo de
rotacdo obliquo Promax com normalizagdo de Kaiser.

Estipulou-se na interpretacdo do fator que as cargas fatoriais seriam consideradas

significativas quando excedessem o valor absoluto de 0,40 em um mesmo fator (TABACHNICK;
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FIDELL, 2007). Foram excluidos itens que ndo apresentaram carga fatorial maior que 0,40 em
nenhum fator e itens ambiguos por apresentarem carga fatorial em mais de um fator (cargas
cruzadas) cuja diferenca entre elas foi menor que 0,10. Os itens que apresentaram carga fatorial
em mais de um fator e cuja diferenca entre eles foi maior que 0,10 permaneceram no fator em que
obtiveram maior carga fatorial (BOMFIM et al.,2011). Para essas analises utilizou-se o Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS), versao 22.0, plataforma Windows.

A confiabilidade foi avaliada utilizando-se os indices alfa de Cronbach ¢ 0 6mega (wt) de
McDonald disponiveis na rotina psych do software R. Considerou-se um valor de 0,70 como
satisfatorio para ambos os coeficientes (LEON; RODRIGUEZ, 2017).

Resultados

Caracterizacdo da amostra

Participaram da pesquisa 125 adultos com DF dos quais 76 (60,8%) era do sexo feminino.
A média de idade foi de 35,9 (+11,4) anos. 62,4% se autodeclarou da raga/cor preta; a maioria dos
participantes (60%) foram atendidos em Feira de Santana. Quanto a renda individual, 83,2%
(n=104) vivia com até R$998,00 reais. No que diz respeito a escolaridade, 54,4% (n=68) tinham
mais de quatorze anos de estudo (média total=12,51); 36,8% da amostra (n=46) vivia com o
companheiro (casado ou unido estavel).

Quanto a histdria clinica da DF 67,2% (n=84) receberam o diagndstico com até 18 anos;
51,2% (n=64) tinham o tipo SS da DF; 43,2% (n=54) tinham o tipo SC da doenca. Da amostra total,
119 pessoas (95,2%) ja entraram na emergéncia por complicacdo da DF e 90,4% (n=113) ja tiveram
a crise algica como o0 motivo de busca ao servico; 87,2% (n=109) relataram que ja haviam ficado
internados em algum momento da vida, porém 58,4% (n=73) nao ficaram internadas nos Gltimos

12 meses.

Analise da validade de construto dimensional

A verificacdo da normalidade da distribuicdo dos dados gerais da SCD-HRSS-Br por meio

do teste Kolmogorov-Smirnov foi considerado apropriado. Neste estudo, obteve-se KS néo
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significativo para o escore geral (KS=0,58, p=0,200) o que indicou semelhancas entre a
distribuicdo esperada e a observada. Portanto, a distribuicdo apresentou o padrdo de uma curva
normal, mostrando-se aderente a curva Gaussiana.

Para analise da estrutura dimensional do SCD-HRSS-Br, os 40 itens do instrumento foram
submetidos, inicialmente, ao exame da comunalidade afim de identificar os itens mais explicativos
do construto. Considerando o critério de 0,50 para os itens serem aceitos como explicativos para
0 construto estigma, foi identificado que 12 itens (p1, p6, p7, p8, ml, el, m5, f1, f2, f4, 5 e f7)
possuiam valores inferiores a 0,50, e portanto com baixa contribui¢éo, justificando a decisdo de
retirada dos mesmos (Tabela 1). A analise das cargas fatorais dos mesmos itens corroborou a
decisdo de exclusdo devido ao elevado nimero de itens com cargas cruzadas e ainda cargas

menores que 0,40.

Tabela 1 Valores de comunalidade dos itens da SCD-HRSS-Br menor que 0,50

Itens h
ol As pessoas acham que alguém com Doenca Falciforme tem a mente e 0 emocional saudaveis como 275

qualquer outra pessoa.
p6 Eu me sinto envergonhado de dizer as pessoas que ndo posso fazer algo por causa da minha doenga. 447
p7 As pessoas pensam que alguém com doenca falciforme é incapaz de trabalhar. ,388
p8 As pessoas acreditam que sentir dor por causa da doenga falciforme é um sinal de fraqueza. ,394
el A maioria dos enfermeiros acreditam que existe uma causa para dor na doenca falciforme. ,264
ml A maioria dos médicos acredita que existe uma causa para dor na doenga falciforme. 337
fl Minha familia entende que eu tenho dor e limitacdes fisicas por causa da doenca. 435
f2 Minha familia pensa que eu preciso de menos medicagdo para a dor do que eu tomo. 474
f4 Minha familia entende que eu posso usar apenas a quantidade de medicacéo para dor que esté na receita. 231
f5 Minha familia pensa que eu poderia ser mais ativo fisicamente, se eu quisesse. 474
f7 Minha familia entende que a doenga falciforme é um problema de salde verdadeiro. 408

Os resultados do teste KMO para os 28 itens restantes foi de 0,82.0 teste de esfericidade
de Bartlett foi considerado estatisticamente significante (2 = 1457,07; p <0,001). Ambos
mostraram adequacao dos dados para andlise fatorial.

O critério do autovalor (Eigenvalue > 1) indicou uma solucgdo de 8 fatores com eigenvalues
acima de 1,0, respondendo em seu conjunto por um percentual da variancia total de 66,5%. A
analise mostrou elevada variancia explicada para a dimensédo 1, indicando que esse novo fator,

isoladamente, representou a maior parte dessa variancia (28,87%). A analise do screeplot mostrou
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que até 8 fatores poderiam ser retidos, com destaque para a grande diferenca entre a variancia do

primeiro fator em relacdo aos demais (Figura 1).

Figura 1:Scree plot dos autovalores da SCD-HRSS-Br.
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Fonte: Elaborada pelo autor

No entanto a anélise paralela de Horn (figura 2), mostrou que a linha da analise paralela
se aproximou do fator 4 e cortou o fator 5, sendo esses 0s numeros adotados para a extragao na

analise fatorial.

Figura 2: Andlise Paralela de Horn da SCD-HRSS-Br.
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Considerando esses critérios, verificou-se que a solucdo sugerida pelo autovalor
(Eigenvalue > 1) e Scree plot ndo era explicativa, assim, testou-se as estruturas de quatro e cinco
e fatores conforme apontado pela analise paralela. Na analise de cinco fatores, constatou-se
saturacdo confusa dos itens pois apresentou fatores com somente dois itens e com muitas cargas
cruzadas. Ja para a analise de quatro fatores, verificou-se estrutura fatorial mais simples e com
melhor congruéncia teorica.

Os quatro fatores extraidos explicaram 49,3% da variancia total dos dados. Considerando o
ponto de corte de 0,40 como carga minima para inclusao do item no fator, verificou-se que 23 dos
28 itens da SCD-HRSS-Br tiveram carga fatorial satisfatoria em apenas um fator, sugerindo a sua
pertinéncia ao mesmo. Foram excluidos os itens p10 e f6, pois apresentaram carga fatorial cruzada
em dois fatores com diferenca menor que 0,20.

O item p10 consta em apenas um fator com carga acima de 0,4 (fator 2) porém pelo critério
de carga menor que 0,10 de diferenga com o fator 1, o item é excluido.

Os itens m6, €5 e e6 foram removidos pois ndo obtiveram carga fatorial superior a 0,40 em
nenhum dos fatores (Tabela 2).

Permaneceram apos a aplicagdo destes critérios, 23 itens que foram carregados em quatro

fatores sendo descritos respectivamente do fator 1 ao fator 4.

Tabela 2. Analise fatorial Exploratdria da estrutura de quatro fatores do SCD-HRSS-Br aplicado em adultos

com DF.
Itens Fator Fator Fator Fator
1 2 3 4
e2 Os enfermeiros acham que as pessoas com doenca falciforme  .695 0.67 .023 .083
exageram quando falam da sua dor.
m9 Muitos médicos acham que as pessoas com doenga falciforme  .648 -.010 -.226 .030
que tomam remédio para dor sdo “viciadas em medicamentos”
e9 Muitos enfermeiros acham que as pessoas com doenga .640 -.082 -.230 -.067
falciforme que tomam remédios para dor sdo “viciadas em
medicamentos”.
p9 As pessoas pensam que quem sempre toma remédio para dor é  .613 .095 135 .206
um viciado em medicamentos.
m2 Os médicos acham que as pessoas com doenca falciforme  .580 -.084 -.103 -.004
exageram quando falam da sua dor.
ed Os enfermeiros acham que na maioria das vezes a dor das .568 .107 -.105 .044
pessoas com doenga falciforme é um problema mental ou
emocional.
el0 A maioria dos enfermeiros preferem ndo cuidar de pessoas com  .556 -.053 .040 -.023
doenca falciforme.
e3 Muitos enfermeiros pensam que as pessoas com doenca .544 141 .048 .014

falciforme querem mais medicacdo para a dor do que o que é
necessario.
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m3
m10
f6
m4

mé

e5
f10
3
8
f9

p10

m7
e’

m8

e8

p3
p4

p5

p2

Muitos médicos pensam que as pessoas com doenca falciforme
querem mais medicacdo para a dor do que o que é necessario.
A maioria dos médicos preferem ndo cuidar de pessoas com
doenca falciforme.

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

Os médicos acham que na maioria das vezes a dor das pessoas
com doenga falciforme é um problema mental ou emocional.

A maioria dos médicos acha que as pessoas com doenca
falciforme reclamam mais do que outras pessoas com outros
problemas de salde.

A maioria dos enfermeiros acha que as pessoas com doencga
falciforme ndo usam medicacdo para a dor de forma correta.
Minha familia se sente envergonhada de dizer as pessoas que eu
tenho doenga falciforme.

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

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

Minha familia pensa que minha dor é mais um problema mental
ou emocional do que um problema fisico.

As pessoas pensam que aqueles com doenga falciforme que
reclamam de dor também tém problemas mentais ou
emocionais.

Muitos médicos acham que as pessoas com doenga falciforme
poderiam ser mais ativas se quisessem.

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

Muitos médicos acham que as pessoas com doenga falciforme
tém mais problemas emocionais do que aqueles com outros
problemas de sadde.

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

A maioria dos enfermeiros acha que as pessoas com doenca
falciforme reclamam mais do que outras pessoas com outros
problemas de salde.

As pessoas entendem quando eu falo sobre a minha dor.

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

As pessoas entendem o sofrimento da pessoa com doenca
falciforme que vive com dor.

As pessoas acreditam que muitas vezes a culpa € do paciente
quando sua dor ndo melhora.
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Meétodo de extracdo: Fatoragdo de eixo principal
Meétodo do rotacéo: Oblimin com Normalizagéo Kaiser
Rotagdo convergida em 10 interagdes

Devido ao nimero elevado de questdes e itens do SCD-HRSS-Br, optou-se por apresentar

os resultados da analise fatorial por dimensdo. A partir dos construtos evidenciados pelos fatores

e dos itens de forma individual, foi possivel relaciona-los a um componente mais especifico

baseado na teoria do construto do estigma, gerando assim as denominagdes das dimensdes.
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Fator 1 — Reinvidicagdo exagerada de medicacéo para dor

O fator 1 retne 11 itens com cargas fatoriais variando entre 0,695 a 0,416. Apresentou um
autovalor de 8,1 explicando 28% da variancia total. O item e2 “Os enfermeiros acham que as
pessoas com doenca falciforme exageram quando falam da sua dor” apresentou a maior carga
fatorial , seqguido do item m9 “Muitos médicos acham que as pessoas com doenca falciforme que
tomam remédio para dor sdo viciadas em medicamentos” que apresentou maior carga exclusiva,
evidenciando forte relacdo com o fator.

Neste fator, o item p6 também apresentou carga fatorial maior que 0,40 porém foi excluido
por apresentar carga cruzada com o fator 2, com diferenca menor que 0,10.

Dos 11 itens deste fator, 10 sdo direcionados a profissionais de salde (médicos ou
enfermeiros) e um item direcionado as pessoas de maneira geral. Observa-se que todos 0s itens
direcionados aos médicos (m2, m4, m6, m9, m10) sdo semelhantes aos itens que avaliam o estigma

na interacdo com enfermeiros (e2, e4, €6, €9, €10).

Fator 2 — Percepcéo do rotulo de fraqueza na interacdo com a familia

O fator 2 agrupou 4 itens que se relacionam ao estigma vivenciado na familia. Este fator
apresentou um autovalor de 2,4 e uma variancia explicada de 8,7% da variancia total. O item que
apresentou mais carga fatorial neste fator foi 10 “Minha familia se sente envergonhada de dizer
as pessoas que eu tenho doencga falciforme”, seguido pelo item f3 “Minha familia pensa que eu
exagero a dor que eu tenho, a fim de ndo fazer coisas que nao quero fazer”. As cargas dos itens
agrupados neste fator oscilaram entre 0,644 e 0,560.

O item p10 “As pessoas pensam que aqueles com doenga falciforme que reclamam de dor
também tém problemas mentais ou emocionais” apresentou carga fatorial de 0,436 no fator 2,
sendo excluida por carga cruzada no fator 1 com diferenca menor que 0,10. Esse fator se manteve

na versao final com 4 itens com cargas exclusivas.

Fator 3 — Descrédito dos profissionais de salude sobre a narrativa de pessoas com Doenca
Falciforme

O fator 3 agrupou 4 itens apresentando um autovalor de 1,6 e explicando 6% da variancia

total. Tais itens se direcionam aos médicos e enfermeiros. As cargas do fator 3 variaram de 0,741
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a 0,534. O item e7 “Muitos enfermeiros acham que as pessoas com doenca falciforme poderiam
ser mais ativas se quisessem”, apresentou a maior carga fatorial sendo 0 item mais correlacionado
com o fator.

O fator se direciona aos profissionais de saude (médicos e enfermeiros) sendo os 4 itens
pertencentes ao fator relacionados ao descrédito dos profissionais quanto aos habitos de

autocuidado e atribuicdo das queixas das pessoas com DF a causas psicoldgicas.

Fator 4 — Descrédito das narrativas de dor

O fator 4 agrupou 4 itens, relacionados ao estigma vivido na relagdo com pessoas em geral.
A cargas dos fatores variam de 0,723 a 0,478, portanto com cargas altas e exclusivas, ou seja, ndo
apresentaram carga cruzada em nenhum item. O item p3 “As pessoas entendem quanto eu falo
sobre a minha dor”, apresentou a maior carga neste fator. Destaca-se que 0s itens p3 e p5 séo itens
redigidos de forma invertida.

A matriz de correlagbes entre os fatores gerada a partir do método da rotagdo obliquo,
mostrou que as correlagGes entre F1 e F3 superam 0,30 (Tabela 3).

Na analise da consisténcia interna das dimens6es da escala SCD-HRSS-Br por meio do
coeficiente alfa de Cronbach houveram itens que se retirados impactariam em melhora da
consisténcia das dimensdes.

O fator 1 “Reinvidicagdo exagerada de medicamentos para dor” apresentou consisténcia
interna satisfatoria (o =0,87), assim como, boas correlagdes de seus itens com o escore total da
dimensdo que variaram entre 0,472 (e10) a 0,712 (m9).

O fator 2 “Percep¢do do rotulo de fraqueza na interagdo com a familia” mostrou uma
consisténcia interna adequada (0=0,72), ndo havendo melhora deste valor se algum item fosse
excluido.

Os fatores 3 e 4 “apresentaram consisténcias internas satisfatorias (a¢=0,73) e (0¢=0,69),

respectivamente

Tabela 3 - Analise fatorial por eixos principais e consisténcia interna dos fatores da SCD-HRSS-Br,
Feira de Santana, 2019.

Item F1 F2 F3 F4 Com CIT Alfa*

e2

Os enfermeiros acham que as pessoas com 695 .694 .854
doenga falciforme exageram quando falam da
sua dor.
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Muitos médicos acham que as pessoas com
doenga falciforme que tomam remédio para dor
sdo “viciadas em medicamentos”

Muitos enfermeiros acham que as pessoas com
doenga falciforme que tomam remédios para
dor sdo “viciadas em medicamentos”.

As pessoas pensam que quem sempre toma
remédio para dor é wum viciado em
medicamentos.

Os médicos acham que as pessoas com doenga
falciforme exageram quando falam da sua dor.

Os enfermeiros acham que na maioria das vezes
a dor das pessoas com doenga falciforme é um
problema mental ou emocional.

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

Muitos enfermeiros pensam que as pessoas com
doenca falciforme querem mais medicacéao para
a dor do que o que é necessario.

Muitos médicos pensam que as pessoas com
doenca falciforme querem mais medicacéao para
a dor do que o que é necessario.

A maioria dos médicos preferem ndo cuidar de
pessoas com doenca falciforme.

Os médicos acham que na maioria das vezes a
dor das pessoas com doenca falciforme é um
problema mental ou emocional

Minha familia se sente envergonhada de dizer
as pessoas que eu tenho doenca falciforme.
Minha familia pensa que eu exagero a dor que
eu tenho, a fim de nédo fazer coisas que eu ndo
quero fazer.

Eu sinto que minha familia tem menos respeito
por mim porque eu tenho doenca falciforme.
Minha familia pensa que minha dor é mais um
problema mental ou emocional do que um
problema fisico.

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

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

Muitos médicos acham que as pessoas com
doenga falciforme tém mais problemas
emocionais do que aqueles com outros
problemas de satde.

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

As pessoas entendem quando eu falo sobre a
minha dor.

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

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

As pessoas acreditam que muitas vezes a culpa
é do paciente quando sua dor ndo melhora.
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Alfa de cronbach 0.87 0.72 0.73 0.69
Omega de Mc donald 0.92 0.86 0.79 0.75

Com = comunalidade
CIT = correlacdo item-total
Alfa* = valor do alfa do fator caso o item seja excluido

A andlise da confiabilidade dos itens que compdem as dimens@es da escala pelo indice
omega de Mc Donald revelou valores satisfatorios e mais elevados que o coeficiente alfa de
Cronbach, conforme esperado.

O quadro 1 abaixo mostra a distribuicdo dos 23 itens nas quatro dimensdes

Quadro 1. Versdo final da SCCD-HRSS-Br: distribuicdo dos 23 itens nas respectivas
dimensdes. Feira de Santana, 2019.

Dimensodes N°de Itens
itens
Reinvidicacdo exagerada de medicamentos para 11 e2; e3; e4; e9; el0;
dor m2; m3; m4; m9; m10; p9
Percepcdo do rotulo de fraqueza na interagdo com 4 3; 18; f9; f10;
a familia
Descrédito dos profissionais de salde sobre a 4 m7; e7; m8; e8

narrativa de pessoas com doenca falciforme
Descrédito das narrativas de dor 4 p2; p3; p4; p5




Discussao

Estudo pioneiro na avaliacdo do desempenho psicométrico do SCD-HRSS-Br, um
instrumento adaptado a cultura brasileira para mensurar o estigma percebido por pessoas com
DF, testando sua estrutura fatorial quando aplicado a pacientes adultos diagnosticados.

A validade de construto estrutural da versdo brasileira da SCD-HRSS corrobora a
propriedade multidimensional da escala. Apesar de apresentar se como uma escala
quadrifatorial, como proposto teoricamente em principio, a configuracdo apresentada se
direcionou para conjuntos de itens que abarcam os conceitos envolvidos na percepcdo do
estigma.

O agrupamento gerado a partir das analises empiricas e analiticas permitiram uma nova
compreensdo da estrutura do instrumento. Apesar da analise da variancia explicada, sugerir 8
fatores (critério do eigenvalue > 1), levou-se em consideracgdo os resultados graficos da Analise
paralela de Horn, apontado como um dos métodos capazes de indicar com mais precisdo o
nimero de fatores a serem extraidos (DAMASIO, 2012) que apontou um construto de quatro
a cinco fatores. A analise exaustiva destas solu¢des buscou obter o modelo mais parcimonioso
e com a melhor interpretacdo teorica e logica das dimensionalidades apresentadas.

A validade de construto do instrumento foi testada por meio da analise exploratoria de
fatores com o método de extracdo por fatoracdo do eixo principal e rotacdo oblimin. A analise
de componentes principais ndo foi adotada como na maioria dos estudos, pois considera a
variancia total, ja a analise de fatores por eixos principais ou analise fatorial comum, técnica
adotada neste estudo, considera apenas a variancia em comum, assumindo que a variancia de
erro nao interessa na definicdo da estrutura da variavel, sendo o objetivo principal identificar
a varidvel latente que representa as variaveis observadas (HAIR et al., 2009).

A estrutura configural e métrica do instrumento revelou 23 itens como representantes
adequados para a medida do estigma de pessoas com doenca falciforme, distribuidos em quatro
fatores.

O primeiro fator, denominado ‘Reinvidicacdo exagerada de medicacdo para dor’
representa o estigma que as pessoas com DF percebem em relacdo a episodios de dor e do
atendimento sofrido em decorréncia desta dor. Os itens deste fator captam a percepg¢éo de
esteredtipos que comprometem a utilizacdo dos servicos de salde. Estereétipos de
“exagerados” em relagdo a dor, “viciado em medicamentos” €sses que S&0 marcantes nos

relatos de vida de pessoas que vivem com DF.



Uma parcela significativa da variancia explicada (28%) é explicada por este fator, o
que é explicado estatisticamente ja que a maior variancia da AFE tende ser captada para o
primeiro fator. Essa variancia explicada elevada pode ser justificada devido a crise algica ser
a complicacdo mais prevalente na DF. Neste estudo, 90,4% dos participantes ja deram entrada
na emergéncia por este motivo e o itinerario percorrido para busca de alivio da dor se torna um
momento onde experienciam estigma e isolamento.

Neste primeiro fator, 11 itens estdo agrupados e se relacionam aos profissionais de
salde, médicos e enfermeiros, o que reforca que as atitudes dos profissionais de satde tém sido
negativas em pacientes que apresentam queixas por atraso na medicagédo para dor intensa.

A injustica assistencial cometida por profissionais de salde esta associada a
consequéncias psicoldgicas e fisiologicas adversas em pacientes com DF (EZENWA et al.,
2017). Esta discrepancia se associa a maior carga de dor, porque além da dor fisica os pacientes
tém que lidar com expressdes como “usuarios de drogas” ja que o uso de analgésicos opidides
sdo frequentemente necessarios (BLAKE et al., 2018).

Sugere-se que este grande numero de itens relacionado a dor, também, deve-se a origem
da escala. A SCD-HRSS foi uma adaptacdo de uma escala de dor crénica (REED, 2005), ndo
permitindo constatar se a escala verifica o estigma percebido por pessoas com DF em todos 0s
seus componentes. Além disto, o convivio dos pacientes com DF com os profissionais de saude
em grande parte dos casos € em episodios de crise algica, onde a percepg¢éo dos profissionais
sobre estas pessoas € criada.

Portanto, no contexto brasileiro, os itens e2, m9, €9, p9, m2, e4, €10, e3, m3, m10e m4
parecem estar medindo o quanto as ac¢Ges realizadas acerca do medicamento impactam na vida
das pessoas com DF que por vezes tem sua dor subtratada e sdo estereotipados como
dependentes, viciados, sendo mais um aspecto de vulnerabilidade da busca para assisténcia. O
segundo fator ‘Percepgdo do rotulo de fraqueza na intera¢do com a familia’ mensura o quanto
0 manejo familiar impacta na percepcao do estigma das pessoas com DF. O papel familiar é
explanado em estudo realizado por Pereira (2017) que explana sobre a desqualificacdo da
pessoa com dor e DF a partir de atitudes de desprezo dirigidas por estranhos, mas também
pelos familiares, que por vezes empregam adjetivos depreciativos para se referir aguela pessoa,
0s quais sao assimilados e conformam a autoimagem, bem como uma identidade deteriorada
(f8 — eu sinto que aminha familia tem menos respeito por mim porque eu tenho doenca
falciforme; 10 — minha familia se sente envergonhada de dizer as pessoas que eu tenho doenca

falciforme). Dessa forma, a pessoa sente-se incompreendida pela familia que a julga



preguicosa ou pouco colaborativa com as atividades do cotidiano familiar (f3 — minha familia
pensa que eu exagero a dor que tenho a fim de ndo fazer coisas que eu ndo quero fazer).

O estigma na interagdo com a familia e se relaciona também com o conhecimento da
familia sobre a doenca e 0 medo de também ser estigmatizado. As repercussdes psicossociais
da DF sdo significativas também para os familiares e isto € esquecido no atendimento em salde
que € apenas médico e voltado para a pessoa com DF, sem suporte psicoldgico para a familia
(LUBOYA et al., 2014), que também se beneficiaria com maior apoio multidisciplinar para
lidar e diminuir o impacto da doenga na dindmica familiar (KEANE; DEFOE, 2016).

O terceiro fator denominado ‘Descrédito dos profissionais de satide da narrativa de
pessoas com DF’ se correlaciona com o descrédito dos profissionais e o quanto isto tem relagdo
com o retardo da busca de cuidados em saude. A pessoa que sofre estigma sente-se
frequentemente incompreendida, sente que os demais acham que ela esta inventando a dor ou
a doenga e que poderia estar bem se quisesse. Especialmente quando o estigma ocorre em
servicos de saude, gerando forte mal-estar e sofrimento, € comum que haja abandono do
tratamento (MOREIRA et al., 2010).

Mesmo ap6s quase quinze anos da implantagdo da portaria GM 1.391/05 que garante a
atencédo integral a pessoas com DF, ainda se encontram dificuldades no atendimento,
ressaltando a falta de conhecimento dos profissionais. Ainda que existam politicas de salde
para os portadores de doenca falciforme, estas por si s6 ndo séo suficientes para diminuicdo do
estigma, necessitando do comprometimento dos profissionais de salde.

O estabelecimento de uma nova relacdo entre os profissionais de salde e as pessoas
que vivem com DF é de carater urgente, na tentativa de mudar essa imagem que os portadores
de doenca falciforme possuem sobre 0 servico.

As situacdes de estigma associado as complicagdes da doenca, especialmente as crises
dolorosas, promovem a passividade e invisibilidade, o que contribui para o sofrimento nédo
observado pelos profissionais, caracterizando uma discriminacéo institucional que favorece a
demora no diagnostico e a ndo inclusdo em programas de atencao integral.

O quarto fator denominado ‘Descrédito das narrativas de dor’ representa o0 quanto a
invisibilidade do discurso de dor, que é descrita por pessoas com DF como “persistente ¢
recorrente” pode impactar a vida de pessoas com DF trazendo outros desequilibrios. Pode-se
perceber que o fator 4 se relaciona com o fator 1 quando se associa que o descrédito da dor de

forma geral leva a concretizacdo da “reivindicag¢do exagerada de medicamentos para dor”.



Neste fator observa-se que em todos os itens hd mencao da dor. Neste fator destaca-se a
presenca de dois itens invertidos, que sdo itens cujo conceito se encontra oposto em relacdo ao
restante dos itens, P3 e P5 que foram recodificados para realizar a analise fatorial.

Os resultados da consisténcia interna final da SCD-HRSS-Br pelo coeficiente de
consisténcia interna Alfa de Cronbach, mostraram-se muito bons para os quatro dominios.
Considerou-se o nivel de confiabilidade alcangado pela SCD-HRSS-Br satisfatorio, pois, para
um valor maximo de 1, foi alcancado um alfa de 0,872 no fator 1, 0,719 no fator 2, 0,731 no
fator 3 e 0,697 no fator 4.

A consisténcia interna, também, foi verificada por meio do coeficiente alfa de Cronbach
por ser o estimador de confiabilidade mais utilizado na avaliacdo da consisténcia interna de
escalas. No entanto as limitacdes do coeficiente Alfa de Cronbach devem ser anunciadas, ele
é afetado pelo nimero de itens, nimero de alternativas de resposta e pela proporcdo de
variancia. Como vantagem principal tem a necessidade de uma unica aplicacdo ao respondente
para as analises serem efetuadas. O dmega de McDonald foi adotado porque fornece uma
estimativa mais proxima da verdadeira confiabilidade da medida pois sua mensuracdo néo é
afetada pelo ndmero de itens, ja que leva em consideracdo as cargas fatoriais apresentadas
pelos itens (VENTURA-LEON; RODRIGUEZ, 2017).

Cabe ainda trazer a discussdo, o comportamento verificado pelos itens nesta
configuracdo apresentada pela SCD-HRSS-Br, onde foi avaliado conjuntamente itens que
avaliavam médicos e enfermeiros, especificamente nos fatores 1 e 3. Sugere-se que as duplas
de itens que se formaram devem se ao fato de estarem captando a mesma informacéo, levando
a um efeito de método. Um efeito de método existe quando uma covariagdo adicional entre 0s
indicadores é introduzida pela abordagem utilizada na medicdo, como por exemplo, em
questionarios que contém alguma combinacdo de itens com palavras positivas e negativas,
itens invertidos e até mesmo itens redigidos de forma semelhante (BROWN, 2015).

Efeitos do método podem ser especificados como parte do erro em modelo de medicao
somente quando se utiliza analises confirmatdrias, ndo sendo possivel verificar em analises
exploratérias. Importante essa verificacao para obter-se melhores estimativas das relages dos
indicadores com os fatores e as relagdes entre variaveis latentes, que sdo os proprios fatores.
Diante dessa constatacdo, recomenda-se avaliar separadamente os itens na perspectiva de
médicos e enfermeiros, ja que 0os mesmos estdo redigidos da mesma maneira, e, portanto,
buscam captar 0 mesmo conceito.

Quanto ao estilo de resposta proposta na escala foi observado que alguns participantes

optaram pela resposta “nao concordo nem discordo”, ponto neutro da escala SCD-HRSS-Br.



Cummins e Gullone (2000) destacam a utilizacdo da categoria central (ponto neutro) como
uma opcao que pode trazer mais conforto aos respondentes, porém a opcéo pode gerar também
indiferenca falta de posicionamento do respondente, ndo captando sua verdadeira opinido
(Collings, 2006).

No entanto, Coelho e Esteves (2007) colocam que € possivel que o respondente nao
tenha uma opinido ou experiéncia no tocante aos atributos especificos, e que a resposta neutra
seria a mais indicada. Neste caso, a ambiguidade causada pelo ponto neutro pode ser sanada
com a utilizagdo da uma opgao do tipo “sem condi¢des de opinar”, ndo destoando a verdadeira

opinido do participante, embora para fins de analise ndo havera mudangas.

Considerac0es finais

Os resultados em relacdo a validade dimensional e a confiabilidade da escala forneceram
evidéncias de adequacao para a mensuracao do estigma percebido por pessoas com diagnostico
de doenca falciforme, nos contextos dos servicos de saude, familiar e nas relagbes em geral. A
avaliagdo da estrutura fatorial do instrumento permitiu identificar uma versédo composta por 23
itens distribuidos em quatro dimens6es. Foram excluidos os itens f6 e p10 por cargas cruzadas
e m6, e6 e eb por apresentarem cargas inadequadas. A analise das correlacdes entre os fatores
apresentou coeficientes negativos porém de baixa magnitude, sugerindo que os fatores
compartilham informagdes, mas medem aspectos que estdo separados, ou seja, favoravelmente
possuem também validade discriminante.

O instrumento se propde a avaliar o estigma percebido por pessoas com DF de maneira
geral e nota-se que 15 itens de um total de 23 que permaneceram na escala fala sobre “dor”.
Uma sugestdo para os proximos estudos € analisar a aplicacdo da escala com os itens
relacionados a médicos e enfermeiros de forma separada. Essa recomendacéo favorece ainda
a andlise de desempenho do instrumento em avaliagbes independentes entre médicos e
enfermeiros.

Como limitacdo, destaca-se a amostra limitrofe para estudos deste tipo e a coleta de
dados ter sido realizada em apenas duas cidades em um unico estado brasileiro. Por esse motivo
também, as andlises apresentadas podem ndo ser generalizaveis para toda a populacéo
brasileira, ja que o dominio de estudo se restringe a um estrato populacional que, em geral,
tem menor nivel de escolaridade e renda em sua maioria menor que um salario minimo.

Ainda assim, é possivel que os resultados se apliquem a outros estados quando aplicados

na populacdo com DF devido a Bahia ser o estado com maior populacdo negra e maior



prevaléncia de DF no Brasil. De todo modo, sugere-se aplicar a escala em outros grupos
populacionais, em outros estados brasileiros visando, assim, a alargar a avaliacdo da
estabilidade (invariancia) de sua estrutura fatorial. Um investimento em outras avaliacdo da
validade de construto é recomendavel, buscando-se paralelemente ampliar o tamanho da
amostra, para examinar e fortalecer o construto tedrico ao implementar uma anélise
confirmatdria para reforcar a adequabilidade do seu uso no contexto brasileiro.

Em geral, essas analises sdo as primeiras evidéncias psicométricas do uso da SCD-HRSS

no contexto brasileiro.
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APENDICES
APENDICE A- TERMO E CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE FEIRA DE SANTANA

Vocé esta sendo convidado () para participar da pesquisa intitulada Evidéncias de validade e
confiabilidade na versdo brasileira da Escala de Estigma Percebido por pessoas com Doenca
Falciforme (ES-DF). Trata-se de uma pesquisa realizada pela mestranda Jayanne Moreira Carneiro,
vinculada a um projeto desenvolvido na Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS) sob
orientacdo da Prof. Evanilda Souza Santana de Carvalho. A pesquisa tem como objetivo avaliar o
quanto um questionario sobre a percepcdo do estigma da dor de pessoas com Doenga Falciforme (DF)
podem ser Uteis para avaliacdo e contribuicdo na saude.

Acreditamos que este entendimento possibilitard melhores maneiras de planejar acGes e
contribuir no enfrentamento do estigma da dor. Vocé sera convidado a responder um questionario com
40 guestdes com perguntas relativas como a pessoa se sente tratada pela populacdo geral, familiares,
médicos e enfermeiros, caso aceite participar da pesquisa.

Este questionério pode ser feito no servico de saude, em dias de consulta, ou podemos escolher
a data e o local e agendar com antecedéncia caso prefira. A entrevista sera feita em espaco reservado
apenas com a sua presenca e a do entrevistador. Acreditamos que ndo existam riscos fisicos em
participar da pesquisa, mas vocé podera sentir incbmodo ou tristeza ao falar de sua vida. Caso sinta
algum desconforto e ndo quiser participar do estudo podera fazer isso em qualquer momento sem
prejuizos, e também contamos com um psicélogo na equipe de pesquisa para acolhimento dos
participantes que desejarem encaminhamento. O material desta pesquisa sera guardado no Nucleo de
Pesquisa sobre Corpo, Género, Representacdes e Praticas de Cuidado (COGITARE) sob a
responsabilidade da coordenadora da pesquisa durante cinco anos, apos este tempo serd queimado.

Como beneficios esse estudo trard maior conhecimento sobre a experiéncia de pessoas com DF
com a populacdo geral, com os profissionais de salde e com a familia, e podera provocar melhorias nas
formas de atender e cuidar dessas pessoas. Os resultados serdo apresentados para os profissionais do
Centro de Municipal Apoio as pessoas com Doenca Falciforme e também para a Associacéo Feirense
de Pessoas com Doenca Falciforme (AFADFAL). Além disso serdo utilizados para elaboracdo da
dissertacdo de mestrado, apresentados em congressos, publicados em revistas, para que outros
profissionais possam conhecer estas novidades e também ajudar pessoas como vocé a enfrentar
problemas parecidos, mas seu nome ndo estara presente nos trabalhos para que vocé ndo possa ser
identificado.

Destacamos que as pesquisadoras ndo recebem nenhum pagamento para realizar este estudo,
assim como vocé também néo recebera nenhum pagamento para participar e nem tera nenhuma despesa
ou beneficios materiais. VVocé tera direito a ressarcimento em caso de eventuais despesas decorrentes
da pesquisa, tdo como direito de buscar indenizacdo em caso de dano. De qualquer forma, vocé podera
ndo aceitar participar do estudo ou retirar o seu consentimento da pesquisa a qualquer momento, sem
penalizacdo alguma.

Qualquer duvida em qualquer fase da pesquisa vocé poderd entrar em contato com a
pesquisadora responsavel através do telefone 75 99189-5933 ou dirigir-se a0 COGITARE, localizado
na Avenida Transnordestina, S/N, Km 03, Campus Universitario, CEP: 44036900, Feira de Santana-
Ba, modulo VI sala 3.

Este termo foi elaborado em duas vias, apos a leitura e concordancia em participar deste estudo
deverd ser assinado as duas vias, ficando uma via com as pesquisadoras e outra com vocé. Caso tenha
duvidas ou necessidade de qualquer esclarecimento sobre sua participagdo na pesquisa, podera entrar
em contato com o pesquisador responsavel pelo telefone (75) 99189-5933.

Caso deseje obter maiores informagoes sobre questdes éticas da pesquisa ou se sinta de alguma
forma prejudicado (a), consulte 0 Comité de Etica em Pesquisa — CEP/UEFS no telefone (75) 3161-
8124 de segunda a sexta das 13:30 as 17:30 ou pelo endereco eletronico cep@uefs.br.
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Assinatura da Pesquisadoraresponsavel ) ) .
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ANEXOS

ANEXO A- INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Termo e Consentimento Livre e Esclarecido
UNIVERSIDADE ESTADUAL DE FEIRA DE SANTANA

Vocé esta sendo convidado (a) para participar da pesquisa intitulada Evidéncias de validade e confiabilidade na
versdo brasileira da Escala de Estigma Percebido por pessoas com Doenca Falciforme (ES-DF). Trata-se de
uma pesquisa realizada pela mestranda Jayanne Moreira Carneiro, vinculada a um projeto desenvolvido na
Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS) sob orientacéo da Prof. Evanilda Souza Santana de Carvalho.
A pesquisa tem como objetivo avaliar o quanto um questionario sobre a percepgao do estigma da dor de pessoas
com Doenga Falciforme (DF) podem ser Uteis para avaliagdo e contribuicdo na saude.

Acreditamos que este entendimento possibilitara melhores maneiras de planejar agdes e contribuir no
enfrentamento do estigma da dor. Vocé sera convidado a responder um questionario com 40 questdes com
perguntas relativas como a pessoa se sente tratada pela populagao geral, familiares, médicos e enfermeiros, caso
aceite participar da pesquisa.

Este questionario pode ser feito no servigo de salide, em dias de consulta, ou podemos escolher a data e o local e
agendar com antecedéncia caso prefira. A entrevista sera feita em espaco reservado apenas com a sua presenca
e a do entrevistador. Acreditamos que néo existam riscos fisicos em participar da pesquisa, mas vocé podera sentir
incomodo ou tristeza ao falar de sua vida. Caso sinta algum desconforto e ndo quiser participar do estudo podera
fazer isso em qualquer momento sem prejuizos, e também contamos com um psicélogo na equipe de pesquisa
para acolhimento dos participantes que desejarem encaminhamento. O material desta pesquisa sera guardado no
Nucleo de Pesquisa sobre Corpo, Género, Representagdes e Praticas de Cuidado (COGITARE) sob a
responsabilidade da coordenadora da pesquisa durante cinco anos, apos este tempo sera queimado.

Como beneficios esse estudo trara maior conhecimento sobre a experiéncia de pessoas com DF com a populagéo
geral, com os profissionais de satide e com a familia, e podera provocar melhorias nas formas de atender e cuidar
dessas pessoas. Os resultados serédo apresentados para os profissionais do Centro de Municipal Apoio as pessoas
com Doenga Falciforme e também para a Associagéo Feirense de Pessoas com Doenga Falciforme (AFADFAL).
Além disso serdo utilizados para elaborag&o da dissertagéo de mestrado, apresentados em congressos, publicados
em revistas, para que outros profissionais possam conhecer estas novidades e também ajudar pessoas como vocé
a enfrentar problemas parecidos, mas seu nome nao estara presente nos trabalhos para que vocé ndo possa ser
identificado.

Destacamos que as pesquisadoras ndo recebem nenhum pagamento para realizar este estudo, assim como vocé
também né&o recebera nenhum pagamento para participar e nem tera nenhuma despesa ou beneficios materiais.
Vocé tera direito a ressarcimento em caso de eventuais despesas decorrentes da pesquisa, tdo como direito de
buscar indenizagao em caso de dano. De qualquer forma, vocé podera néo aceitar participar do estudo ou retirar o
seu consentimento da pesquisa a qualquer momento, sem penalizagéo alguma.

Qualquer davida em qualquer fase da pesquisa vocé podera entrar em contato com a pesquisadora responsavel
através do telefone 75 99189-5933 ou dirigir-se a0 COGITARE, localizado na Avenida Transnordestina, S/N, Km
03, Campus Universitario, CEP: 44036900, Feira de Santana-Ba, modulo VI sala 3.

Este termo foi elaborado em duas vias, apos a leitura e concordancia em participar deste estudo devera ser
assinado as duas vias, ficando uma via com as pesquisadoras e outra com vocé. Caso tenha duvidas ou
necessidade de qualquer esclarecimento sobre sua participagdo na pesquisa, podera entrar em contato com o
pesquisador responsavel pelo telefone (75) 9189-5933.

Caso deseje obter maiores informagOes sobre questdes éticas da pesquisa ou se sinta de alguma forma
prejudicado (a), consulte o Comité de Etica em Pesquisa — CEP/UEFS no telefone (75) 3161-8124 de segunda a
sexta das 13:30 as 17:30 ou pelo enderego eletronico cep@uefs.br.
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ANEXOS
ANEXO A- INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Nos seguintes 10 declaragdes, a palavra "FAMILIA" refere-se as pessoas que s&0 mais
importantes e significativas para vocé

2-Percepcoes relacionadas a Doenca Falciforme. HORARIO:
Por favor, assinale 0 nimero que melhor reflete sua opinido para cada afirmagéo abaixo.

1 2 3 4 5 1 2 3 1 5
Discordo Discordo em Néo concordo Concordo em Concordo
totalmente parte nem discordo parte totalmente Discordo Discordo em Nao concordo Concordo em Concordo
totalmente parte nem discordo parte totalmente
Nas seguintes 10 declaragdes, a palavra "pessoas” se refere as PESSOAS EM GERAL,
nao membros de sua familia.
1123 4]5 3| 4
1. As pessoas acham que alguém com doenga falciforme 1. Minha familia entende que eu tenho dor e limitacdes fisicas
tem a mente e o emocional saudaveis como qualquer por causa da doenga.
outra pessoa. - — - —
- - , 2. Minha familia pensa que eu preciso de menos medicagao
2. As pessoas acreditam que muitas vezes a culpa é do
: N para a dor do que eu tomo.
paciente quando sua dor ndo melhora.
3. As pessoas entendem quando eu falo sobre a minha dor. e M'nh? familia pensa que eu exagero a dor que tenho, a fim
de néo fazer coisas que eu ndo quero fazer.
4, As pessoas acreditam que a doenca falciforme é usada - —
- 4. Minha familia entende que eu posso usar apenas a
como uma desculpa para obter medicagao para a dor. ) S . X
quantidade de medicac&o para dor que esta na receita.
2 /f;sl’g% ?i:):sjgt\jcgirgrﬁ Z(;frnmento da pessoa com doenca 5. Minha familia pensa que eu poderia ser mais ativo
q : fisicamente, se eu quisesse.
6. Eu me sinto envergonhado de dizer as pessoas que eu ndo nha famii —
osso fazer algo por causa da minha doenca 6. Minha familia pensa que por tomgr medlcagao.para a dor
P ' regularmente, eu me tornei um “viciado em medicamentos”.
T ':;:e::%aestrﬁr:ﬁ; que alguém com doenga falciforme & 1. Minha familia entende que a doenga falciforme & um
P ' problema de salde verdadeiro.
ch /l;\aslc?fi?rjwoeaz ii:esdi::r:jgl;reasiz;';dor por causa da doenga 8. Eu sinto que minha familia tem menos respeito por mim
g ' porque eu tenho doenga falciforme.
t A:r;)?ii?oéaznﬁi?csi:& gumen?:dﬁgrzgnmtg;e toma remédios 9. Minha familia pensa que a minha dor é mais um problema
P ' mental ou emocional do que um problema fisico.
i As pessoas pensam que aqueles com doenga falciforme 10 Minha familia se sente envergonhada de dizer as pessoas

que reclamam de dor também tém problemas mentais ou
emocionais.

que eu tenho doenga falciforme.




Nas seguintes 10 declaragbes, a palavra "ENFERMEIRA/Q"

ANEXOS

ANEXO A- INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

refere-se a todas/os

enfermeiras e enfermeiros que vocé viu para cuidar da dor da doenga falciforme no ultimo

Nas 10 declarages a seguir, a palavra "doutor” refere-se a TODOS (AS) OS MEDICOS

(AS) que vocé viu para tratar a dor da doenga falciforme no Ultimo més.

més.
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5 Discordo Discordo em Nao concordo Concordo em Concordo
Discordo Discordo em Nao concordo | Concordo em Concordo totalmente parte nem discordo parte totalmente
totalmente parte nem discordo parte totalmente
2 3 4 5 1 3 4 5
1. A maioria dos enfermeiros acreditam que existe 1. A maioria dos méc_iicos acreditam que existe uma causa para
. dor na doenga falciforme.
uma causa para dor na doenga falciforme.
- 2. Os médicos acham que as pessoas com doenga falciforme
2. Os enfermeiros acham que as pessoas com doenga exageram quando falam da sua dor.
falciforme exageram quando falam da sua dor.
3. Muitos médicos pensam que as pessoas com doenga falciforme
3. Muitos enfermeiros pensam que as pessoas com doenga querem mais medicagao para sua dor do que 0 necessario.
falciforme querem mais medicagédo para sua dor do que o
Necessario. 4. Os médicos acham que na maioria das vezes a dor das pessoas
4, Os enfermeiros acham que na maioria das vezes a dor das com doenga falciforme é um problema mental
pessoas com doenca falciforme é um problema mental ou ou emocional.
emocional. 5. A maioria dos médicos acha que as pessoas com doenca
5, A maioria dos enfermeiros acha que as pessoas com doenca falciforme nao usam medicag&o para a dor de forma correta.
falciforme n&o usam medicagéo para a dor de forma correta. _ _
6. A maioria dos enfermeiros acha que as pessoas com doenga 6. A maioria dos medicos acha que as pessoas com doenca
falciforme reclamam mais do que outras pessoas com falciforme reclamam mais do que outras pessoas com
outros problemas de salide. outros problemas de salide.
7. Muitos enfermeiros acreditam que as pessoas com doenga 1. MU'FOS med|cos_ acredﬂan_w que as pessoas com doenga
falciforme poderiam ser mais ativas, se quisessem. faquorme' po deriam ser mais ativas, se quisessem. -
8. Muitos médicos acham que as pessoas com doenga falciforme
. _ tem mais problemas emocionais do que aqueles
8. Muitos enfermeiros acham que as pessoas com doenga com outros problemas de satide.
falciforme tem mais problemas emocionais do que aqueles
com outros problemas de saide. 9, Muitos médicos acham que as pessoas com doenga falciforme
9. Muitos enfermeiros acham que as pessoas com doenga que tomam remédios para dor sdo ‘'viciados em
falciforme que tomam remédios para dor sdo "viciadas em medicamentos".
medicamentos”.
10 A maioria dos enfermeiros preferem ndo cuidar de pessoas 10 A maioria dos médicos preferem ndo cuidar de pessoas com
com doenga falciforme. doenga falciforme.




HORARIO: :

&

ANEXOS
ANEXO A- INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

N° controle

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE FEIRA DE SANTANA

Data da coleta: Coletador: Local de Coleta
Nome do paciente: Idade: Fem( ) Masc( )
1) Ragalcor 6. () Ensino Médio | Quais complicagdes?
1.( )Branca completo 1( ) Ulceras de
. ) perna
2.( ) Preta 7 () Nivel Superior 2. () Sindrome Toracica Aguda
3.( ) Amarela incompleto o
4.( )Pard 8 Nivel Superior | o\ ) Crise dldica
() arda () P 4. () Priapismo /disfungéo erétil
5.( )Indigena completo L
6.( ) Sem informagéo 999. () Sem informagéo 5.( ) Ictericia
' v ' 6. () Infecgdes recorrentes
. 7.( ) Alteragdes do bago
?
2) Estado Civil Qual sérief 8. Colelitiase/colecistite
1)( s)aSo(I)tei:(\)” 5) Renda individual: 9. ( ) Comp. cardiacas
2' Casad ’ 10.( ) Comp. Renais
() Casado 1.( )01 salario 16. () Comp. Osteo-articulares
Z'( )xlu.\fo Estavel 2.( )2 -3 salérios 17.( ) Comp. Do sist. Respiratério
() nido Estave ' 18. () Crises convulsivas
5.( ) Divorciado 3.()> 3 salarios 20.( ) Outro
- Valor: 888. ( ) N&o se aplica
3) Re“g'a?. 999. () Sem informacéo
1.( ) Catdlica 6) Idade do diagnéstico
2.( ) Protestante de DF
3.() Esp|r|t'a.~ . 1.( ) Triagem neonatal 8) Qual o tipo de DF que possui
4. () Religido de matriz L 1.( ) HbSS
. 2.( ) Infancia
africana L 2.( )HbSC
5.( )Naopossuireligizo | o ( )Adolescéncia 3.( ) HbSD
4.( ) Fase adulta 4.( ) S Talassemia
4) Escolaridade 5.( ) Velhice 5.( ) Outro
1.( ) Néo alfabetizado Qual idade? 999. ( ) Sem informag&o
2.( ) Alfabetizado ) 9) Ja ficou intenado (a)?
3. ( ) Ensino Fundamental | 7) Ja procurou algum ne
incompleto . o . . im
4. ( ) Ensino Fundamental | S"'%° de  emergéncia 2.( ) Néo

completo
5 ( ) Ensino Médio
incompleto

por complicagéo da DF?
1.( ) Sim
2.( ) Nédo

Quantas vezes nos Ultimos 12 meses?




ANEXOS
ANEXO B - AUTORIZACOES DOS CAMPOS DE COLETA DE DADOS

SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DE FEIRA DE SANTANA - CENTRO DE
REFERENCIA MUNICIPAL




ASSOCIACAO FEIRENSE DE PESSOAS COM DOENCA FALCIFORME

\.J

LRS5Oy .

ASSOCIACAO FEIRENSE DE PESSOAS
COM DOENCAS FALCIFORME

Feira de Santana, 18 de Outubro de 2018

Autonzo a enfermeira Jayanne Morcira Cameiro, mestranda do Programa de Pas-
Graduagio em Saide Coletiva da Universidade Estadual de Feira de Santana a realizar sun
coleta de dados utilizando o “Processo de Adaptaglio Transcultural ¢ validaglio da escaln de
estigma relacionada d doenga fakciforme™ com homens ¢ mulheres com doenga falciforme
cadastrados na Associaglo Feirense de Pessoas com Doenga Falciforme (AFADFAL), como
parte de sua dissentagdo de mestrado, que visa estudar o estigma presente nessa populagio

2 r / 5
Vebishs JLH a5
F;gricio Cabral do Nascimento
Presidente da Associagdo Feirense de pessoas com Doenga Falciforme
Feira de Santana - Bahia

3




SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DE SALVADOR - AMBULATORIO
MUNICIPAL DE HEPATITES VIRAIS E DOENCA FALCIFORME

) SALVADOR

i

PRINEIRA CAPITAL DO BRASIL

COORDENADORIA DE GESTAO DE PESSOAS DA SAUDE
SUBCOORDENADORIA DE CAPACITACAD E DESENVOLVMENTO DE PESSOAL

Salvador, 24 de outubro do 2018.
CARTA DE ANUENCIA

A Secretais Municpal da Saude de Salvader declars conhacer 55 NOMes & resolucdes que noreiam
& pralica de pesquisas envolvendo 56765 NUManos 88 Resolughes P 466/2012 & S10v2016 do Congelho
Naconal de Salce. Como instiugdo copartcipante, declora também  estar cinle gas
responsablidaces & 0O COMpromissa de garantir a seguranca @ 0 Dam-estar J06 sualos recrulados
em sey ambito pera & realizagho do projeto de pesquisa EWddncies de vadade e conflabiVdade ma
varslo brasiera oy Escals de Estigma Percabido por Pessoas com Doenga Faloforme (ES-DF). O
objedive garal Cesse estudo & avallar a valdade de canstrulp dimensional de vers5o brasilera do
Instrumento de pesquisa “Escala de Estigma Percabido por Pesscas com Doengs Facdorme” para sua
aplicagho em confexto brasilero. No mbito desta secretariy, cs dados serdo coletados madants »
aphicagldo oo questonanos com usudnos stendidos no Ambulaltnia Municipad de Hepattes Visis e
Doanca Falcforme

A relenca pesgusa estd sendo conduaida par Jayanne Moraka Cameino sob orkentacso das Profa Dra
Evanida Souzs de Saniana Carvalho, ca Univarsidade Estadual 08 Feirs de Sartana As
PESQUISBCOES Sprasentarsm seu projeto @ Subcoorcanacona de Capachagio ¢ Desernvalvimenio de
Pass0al desta Secretars, oblendo parecer favoravel 3 sua conduclo spds sprovacdo em Comié de
Etica em Pesquisa

Asenclasaments,

Jpent
S

Molicia Silva Reis Goos
Subcoardenadara’Capaciagda'CGPS

Esta carta nd0 permite Scesso 80 KEus de pesguiss para coleta de dados. Essa agdo sO podara %
nicio apés envio 4o ofickd dests Subcoordenadaria ®o Distnto Sanitdno requisitado



ANEXO C - PARECER DO COMITE DE ETICA

UNINERSIDADE ESTADUAL DE g
FEIRA DE SANTANA - LUEFS
PARECER CONSUBSTANCIADD DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESGUISA

Tifulo da Pesquiza: EVIDENCIAS DE WALIDADE E CONFIASILIDADE MA VERSAD ERASILEIRA DA
ESCALA DE EETIGMA PERCESIDO POR PESS0AS COM DOENCA FALCIFORME

(ES-DF

Pasquisador: JAYANNE MOREIRA CARMEIRD
Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 03052413.7.0000.0053
Inzttbuic:3o Proponsnis: Universidade Estadua de Feis de Sanana
Patrocinador Prindpal: Financiamemo Bropria

DADOS DO PARECER

Hlmerno do Parecar: 3.102.441

Apresentagio oo Projeto:

Tratz-s2 oo projein de dissertagdo da mesiranda Jayanne Moreira Camaim, do Programa de Pos-graduagdo
&m Salde Coletiva. De acordo com as informagdes contidas no formuiano padrao da Platatorma Brasl, a
pesquisa & de cunho metodoltgico, na qual "o pesquisador em como meta a slaboragio de um Instrumesin
corflavel, preciso e LRlizavel que POSES S8 SMpregaio por oubme pesquisadones & oUbras pess0as. [

A presente proposia conslste em avallar a valldade de constnin dimensional e comabllidagde da E5-0F,
COMO pare oo 58U processd o2 valdagso uma vez que |3 fol conternplada 3 primeira etapa de adaptagio
transcultural para vers3o orasllera. Este estudo 58 ENCAMEgara 005 primeirns passos de evidéncias
pslcometricas para postenior aplicablldade em conmtexto brasli=in. A i2eniea para a etapa qualiativa sera a
entrevisia semissinuiurada que passhilliars que a pesquisadona aicance 05 abjetivos almejados atraves do
direcionamento do dalogo 52m CENcear ou IMuendar na naturaiidade das falas dos enTevisaaos, |a que os
mesmos podem discomer s0bve 3 ematica de acondo com suas concengdes sem perder de vista o foco
cenfral &a tematica em questdo.” (Informagies Daslcas/Matafema Brasl, p. 02)

*O6 sujshios o eciudo serdo aduitos com DF de quaiquer sublipo, oblidos atraveés de amosira de

Enderegu:.  dspnua T | - b Horiesme, LEFS
Babrrec  Wdchis |, WA 1T CEP: 4431480
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ANEXO D - AUTORIZAGAO DA AUTORA DO INSTRUMENTO

A
SOUTHCAROLINA

Usiversidade Estadusl de Felra de Santans
Departamento de Saode = Moduko W

Av. Transsccdesting, SN -~ Novo Hoelsame
CUPS4000-900 ~ Fera de Santana ~ Bahk

Novembaer 20, 2018
Or Prodessor Evanivta Souzs de Setsra Carvanbo

As you know, L am a Professar and Associate Dean for Diversty, Lquity and Inclusiity & the University Of
South Corolme @t Columble in the Colepe of Miraing Durleg vour visit we discussed W
ollaborations ncluding replicating sy ressarch 0 the United States In & project 10 the stuily
Paychometrics of Sicke Cob Divease Health-Relsted Stygma Scale (SC0 = HRSS|, transhited into Portugunee,
I iyl with sickie cofl disesse (SCO) o Drazil. You have my pomisskon Lo use the trasduted and - or
Orginal SCO-HRSS with the following stipufations:

L The SCOHRSS will b reproduced sed dstributed only for purpose of this resesrch or svnhale
Project, % wil not be distrbuted to othars $or thalr perusal of use,

2. The comphote SCOHRSS Cun e puldished in paper published In o conference procoedng, & ournal
artiche, thews or dasertastion only with credt to the oniginy authonhip sad Bnguage ths
Subiegue it ue oF scale reauires suthoriestion from Coretta Jonerette, 1 s permbsibie 1o pudish
Pasults of research that used SCO-HRSS properly cradited to thelr source.

Covetto denevette, Chergl A, Brawer, fomie Crande( & Nenneth (. Atago (0227 Predminevy Valaty
and Relaolry of e Skhle CoX DNvome Mealth feated Sehgma Scole, ey by Mentor Meokth

Nursing, 10,6, 463 169, DO 10, 1108V1612840.2012,65682)

L The SCORHNSS will e used and scored o the manner communkated by Comnttn oaretie, wiess
seother method is agreed 10 in wrating by Coretia enaretto

Hook Torward 10 contbwdng our collaboration, Messe let me know I you need any addticnal

tonmation.

Shwennly,

Conmtta A hnon&b. NN, CNE, ADCN, FAAN
Cotloge of Nuryng

Universty of South Caroling



