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Objetivo: descrever os procedimentos aplicados no processo de adaptacio transcultural e validacao de contetdo
do instrumento Sickle Cell Disease Health-Related Stigma Scale para o contexto brasileiro. Método: estudo meto-
dolégico, que realizou equivaléncia conceitual e de itens, equivaléncia semantica e equivaléncia operacional. O
instrumento, com 40 itens subdividido em 4 subescalas, foi avaliado por um comité de 14 especialistas e publico-
-alvo de 30 pessoas com doenga falciforme, no estado da Bahia, Brasil. Resultado: na avaliacio total, o instrumento
apresentou IVC de 0,80 e 0,73 para pertinéncia e clareza, respectivamente. Todos os itens com IVC inferiores a 0,80
foram reavaliados pelos juizes e realizadas adequagoes. Nao foram retirados ou acrescidos itens ao instrumento
adaptado e a versao final foi nomeada Sickle Cell Disease Health-Related Stigma Scale-Br. Conclusao: a versiao adap-
tada do instrumento estd adequada ao contexto brasileiro e traz contribuicoes para a Enfermagem no enfrentamento
e na superacdo do estigma em saide.

Descritores: Anemia Falciforme. Estigma Social. Doenca Cronica. Discrimina¢io Social. Estudos de Validagio.

Objective: to describe the procedures applied in the process of transcultural adaptation and validation of the content
of the instrument Sickle Cell Disease Health-Related Stigma Scale for the Brazilian context. Method: methodological
study, which bheld conceptual and item equivalence, semantic equivalence and operational equivalence. The
instrument, with 40 items divided into 4 subscales was assessed by a committee of 14 experts and 30 people with sickle
cell disease in the state of Babia, Brazil. Results: in the overall assessment, the instrument presented CVI of 0.80 and
0.73 for relevance and clarity, respectively. All items with CVI below 0.80 were reassessed by judges and readjusted.
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There were no added or removed items in relation to the adapted instrument and the final version was named Sickle
Cell Disease Health-Related Stigma Scale-Br. Conclusion: the adapted version of the instrument is appropriate to the
Brazilian context and brings contributions for nursing in facing and overcoming the stigma in health.

Descriptors: Anemia, Sickle Cell. Social Stigma. Chronic Disease. Social Discrimination. Validation Studies.

Objetivo: describir los procedimientos aplicados en el proceso de adaptacion transcultural y validacion del contenido
del instrumento Sickle Cell Disease Health-Related Stigma Scale para el contexto brasilerio. Método: estudio
metodologico, que realizo la equivalencia conceptual y de elementos, la equivalencia semdntica y la equivalencia
operacional. El instrumento, con 40 elementos divididos en 4 sub-escalas, fue evaluado por un comité de 14 expertos
y 30 personas con enfermedad de células falciformes en el estado de Babia, Brasil. Resultados: em la evaluacion
global, el instrumento presento CVI de 0,80y 0, 73 para la relevancia y claridad, respectivamente. Todos los elementos
con CVI por debajo de 0,80 fueron reevaluados por jueces y reajustados. No se eliminaron o agregaron elementos
para el instrumento adaptado y la version final fue nombrada Sickle Cell Disease Health-Related Stigma Scale-Br.
Conclusion: la version adaptada del instrumento es apropiada al contexto brasilerio y aporta contribuciones a la
enfermeria para afrontar y vencer el estigma en la salud.

Descriptores: Anemia de Células Falciformes. Estigma Social. Enfermedad Cronica. La Discriminacion Social.

Estudios de Validacion.

Introducio

A Doenga Falciforme (DF) é hereditiria e
muito comum no mundo. Encontra-se distri-
buida em todos os continentes e estima-se que,
no Brasil, existem entre 25 a 30 mil pessoas vi-
vendo com a doenga. A cada ano, 3.500 novos
casos sao registrados. A expectativa de vida
média € de 45 anos, e acomete majoritariamente
pessoas afrodescendentes'”.

As complicagdes da DF atingem todos os sis-
temas organicos. As alteracoes visiveis que pro-
duzem, conferem ao adoecido uma aparéncia
fragil”. Além disso, as constantes crises algicas,
anemia grave e priapismo levam a busca fre-
quente por servicos de emergéncia. Ao serem
julgadas pela aparéncia, as pessoas com DF sido
constantemente confundidas com portadores de
doengas infectocontagiosas. Ao demandarem
analgésicos durante as crises dlgicas, sio iden-
tificados como drogodependentes, o que os
conduz a processos de estigmatizacio ™.

O estigma tem sido considerado uma forte
desvalorizacio no meio social de determinadas
caracteristicas de individuos ou grupos popu-
lacionais que estio em desacordo com normas
sociais, culturais e econdmicas previamente es-
tabelecidas”. Exclusdo social, isolamento, di-
ficuldade de insercao no trabalho, alteracdes da

autoestima, baixa adesao ao cuidado, depressiao
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e outras desordens psicoemocionais sao efeitos
do estigma sobre a satide de pessoas com DF

. (3,6-9)
documentadas na literatura

Pesquisadores
preocupados com esses efeitos sobre a satde
desenvolveram instrumentos que mensuram
esse fendmeno em diversos grupos e situacoes
de saude, incluindo a DF*?.

A Sickle Cell Disease Health-Related Stigma
Scale (SCD-HRSS) € um instrumento que possui
40 itens distribuidos em quatro subescalas que
avalia o estigma percebido por pessoas com DF
na interacio com o publico geral, médicos, familia
e enfermeiros. Na medida geral do SCD-HRSS, o
alfa de Cronbach foi 0,84; nas subescalas, Puablico
= 0,73, Médicos = 0,68 e Familia = 0,82 siao consi-
derados aceitaveis. A subescala de enfermeiros foi
acrescida posteriormente<6). Esse instrumento di-
ferencia-se dos demais encontrados na literatura,
por ser especifico para pessoas com DF e por
trazer, em suas subescalas, itens que exploram
situacoes nas quais o estigma emerge no contexto
brasileiro, conforme evidenciado em estudos qua-
litativos realizados no pais”'”.

Assim, tendo em vista a auséncia de ins-
trumentos, no Brasil, que captem o fendmeno
estigma em distintas interacdes sociais de pes-
soas com DF, a existéncia de propriedades psi-

cométricas iniciais favoraveis dessa medida em
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instrumento original do contexto norte-ameri-
cano, e a necessidade de aprofundar o conhe-
cimento acerca desse fendmeno, o presente
estudo objetivou descrever os procedimentos
aplicados no processo de adaptacao transcul-
tural e validacio de contetido do instrumento

SCD-HRSS para o contexto brasileiro.
Método

Estudo do tipo metodoldgico realizado em
um Centro de Referéncia Municipal a Pessoa
com Doenga Falciforme e em uma Associacio
para Pessoas com Doenca Falciforme, ambas si-
tuadas no estado da Bahia, Brasil, entre outubro
de 2017 e janeiro de 2018.

A SCD-HRSS foi desenvolvida nos Estados
Unidos e tem como objetivo identificar o estigma
percebido por pessoas com DF em distintas in-
teracOes sociais. Possui 40 itens distribuidos
em quatro subescalas. A primeira, refere-se ao
estigma percebido pelas pessoas com DF na
interacio com o publico geral; a segunda, na
interacdo com os médicos; a terceira, na inte-
racdo com a familia; e a quarta, na interacio com
enfermeiros. E uma escala do tipo Likert, com
seis graduacdes de resposta que variam de 1
(discordo totalmente) a 6 (concordo totalmente).
Assim, quanto maiores os valores de resposta
atribuidos aos itens, maior € o escore e conse-
quentemente o grau de estigma percebido pelas
pessoas com DF?.

Para adaptacio transcultural da escala, foi uti-
lizado o modelo de avaliacao das equivaléncias
conceitual e de itens, semantica e operacional
proposto por Herdman, Fox-Rushby e Badia""
com ado¢io das cinco etapas recomendadas
por Beaton e colaboradores'® para validacio
da equivaléncia semantica (traducio, sintese da
traducao, retrotraducio, avaliacao por comité de
especialistas e pré-teste junto a populacao-alvo).

Na 12 etapa, buscou-se a Equivaléncia concei-
tual e de itens, na qual foi realizada uma revisio
integrativa da literatura acerca do construto es-
tigma, para compreender o conceito que funda-
mentou a teoria do instrumento original e iden-

tificar se os conceitos presentes nos itens e nas

subescalas do instrumento eram pertinentes para
a cultura brasileira. Avaliou-se ainda se os itens
retratavam o estigma experienciado por pessoas
com DF na interagio com o publico geral, fami-
liares, médicos e enfermeiros.

Na 22 etapa, com objetivo de alcancar a Equi-
valéncia semaintica, foi realizada a traducao do
instrumento SCD-HRSS por dois tradutores bra-
sileiros, um profissional de saide com conheci-
mento na DF e o outro sem aproximac¢do com a
temdtica, ambos com fluéncia na lingua inglesa,
dando origem a duas traducoes distintas, que
foram chamadas de T1 e T2"*".

A sintese das traducoes T1 e T2 ocorreu
em reunides e discussdes. Apos o consenso da
equipe de pesquisadores, chegou-se a primeira
versao do instrumento na lingua portuguesa
(T12), a qual foi submetida a Retrotraducio ou
Back Translation. Isto ¢, foi retraduzido para o
idioma de origem (lingua inglesa) por tradutor
americano com fluéncia na lingua portuguesa e
formacao linguistica. Essa retraducao teve o pro-
posito de verificar se a versao traduzida refletia
o mesmo conteido da versao original ou seria
necessario realizar adaptacoes, dando origem
a versao B1, que foi avaliada e aprovada pela
autora do instrumento original. Assim, a versiao
B1 foi novamente traduzida para a lingua portu-
guesa e submetida a avaliacio por um grupo de
especialistas (versao T12).

Para compor o comité de juizes, obedeceu-se
aos seguintes critérios: ter formacao de nivel su-
perior das diversas dreas do conhecimento; atuar
com as temdticas DF e estigma em satde; ter
participado de validacio de instrumentos, iden-
tificados pelo curriculo Lattes. Foram convidados
20 profissionais que atenderam aos critérios de
inclusao.

Todos os juizes receberam, via e-mail, a carta-
-convite e o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido com a apresentacio do estudo e
seus objetivos. Apos aceite, foram enviadas ins-
trucdes quanto a avaliacio do instrumento em
geral, e quanto a adequacio dos itens da versao
traduzida do instrumento em comparacio com
o instrumento original e as versdes do instru-

mento original e traduzida. Estabeleceu-se o
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prazo de 15 dias para o retorno da avaliagio.
Responderam ao convite 14 profissionais, com
formacdes em enfermagem, servico social, nu-
tricao, fisioterapia, fonoaudiologia, sociologia e
pedagogia, com idades entre 24 e 49 anos, e
tempo de formacdo variando de 2 a 27 anos.
Todos atuavam no ensino, na pesquisa, na ex-
tensdao e na assisténcia. Quanto 2 titulacio, seis
apresentavam especializacio, sete mestrado e
um doutorado.

Os juizes realizaram avaliacio global, com
enfoque na abrangéncia do conteddo e sua
aceitabilidade para o publico-alvo brasileiro, e
avaliacdo individual, com enfoque nos itens
para os critérios clareza e pertinéncia/represen-
tatividade"”. Essa avaliacdo consistiu em atribuir,
a cada item, uma das quatro opcdes de res-
posta: quanto a clareza — 1=ndo claro, 2=pouco
claro, 3=claro e 4=muito claro; quanto a perti-
néncia — 1=ndo pertinente, 2=pouco pertinente,
3=pertinente e 4=muito pertinente. Eles foram
orientados a sugerir alteracoes no instrumento,
€aso marcassem as opg¢oes “l=nao pertinente”,
“2=pouco pertinente”, “1=nio claro” e “2=pouco
" Em seguida, foi calculado o Indice de
Validade de Contetdo (IVC). Os itens com IVC

inferior a 0,80 foram reavaliados pela equipe de

claro’

pesquisa, levando em consideracio as sugestoes
dos especialistas'”.

Na 3% etapa, Equivaléncia Operacional, o ins-
trumento foi submetido a pré-teste, quando a po-
pulacio-alvo avaliou a disposicao dos itens e das
graduacoes de resposta, formato de apresentacao
do instrumento, elementos visuais utilizados,
tempo necessirio para responder o instrumento
e avaliacao do modo de aplicacao do instrumento,
se mediante entrevista ou questionzirio(“’m.

O pré-teste foi realizado entre outubro e ja-
neiro de 2018 em um Centro de Referéncia e
uma Associacio de Pessoas com Doenca Falci-
forme, ambas situadas na Bahia, estado de maior
prevaléncia da DF no Brasil. A amostra foi cons-
tituida de 30 adultos que atenderam aos critérios
de inclusio: ser adulto, de ambos os sexos, com
DF. Por meio de entrevista individual face a face,
foram aplicados questiondrio sociodemografico
e 0 SCD-HRSS, ao qual foi acrescido espaco para

registro das impressdes dos participantes.
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As recomendacdes da Resolucio n2 466/2012
foram atendidas. O estudo foi aprovado pelo Pa-
recer n. 2.299.220 do Comité de Etica e Pesquisa
da Universidade Estadual de Feira de Santana.
Todos os participantes assinaram o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido.
Resultados

Para a Equivaléncia Conceitual e de Itens
foi realizada ampla pesquisa na literatura. A
discussao com especialistas, incluindo a autora
do instrumento, levaram a apreensao dos con-
ceitos que fundamentaram o instrumento ori-
ginal. Os conceitos envolvidos no instrumento
em foco, que tem como origem a cultura ame-
ricana, convergiram para a cultura brasileira.
Assim, o SCD-HRSS foi considerado pertinente
para a cultura brasileira, nao requerendo a in-
troducao de novos itens para captar facetas nio
avaliadas.

Na analise do comité de especialistas, al-
gumas sugestoes foram incorporadas a versao
sintese proposta e houve concordincia de que
os itens que compdem o instrumento original,
representam adequadamente aspectos e con-
ceitos que envolvem o fendmeno do estigma
percebido por pessoas com DF no contexto cul-
tural brasileiro.

Para a Equivaléncia Semantica, as tradugoes
T1 e T2 foram avaliadas pelas pesquisadoras para
chegar a uma versao sintese. Todos os 40 itens
tiveram traducdes semelhantes, sendo adotados
aqueles vocabulos mais usuais no cotidiano da
populacio-alvo brasileira.

Quanto a Abrangéncia do Contetdo, os
juizes consideraram adequada a relacao entre
as subescalas apresentadas e os 40 itens. En-
tretanto, sugeriram mudanca na graduacio da
resposta, passando de seis para cinco: discordo
totalmente, discordo em parte, nio concordo e
nem discordo, concordo em parte e concordo
totalmente.

Na avaliacio individual, oito itens tiveram
IVC menor do que 0,80 para pertinéncia: os itens
3 (0,79), 9 (0,71) e 10 (0,71 da primeira subes-
cala; 2 (0,79) e 5 (50%) da segunda subescala; 6
(0,64) e 9 (0,57) da terceira subescala; e 5 (0,71)
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da quarta subescala. Desse modo, o instrumento
total apresentou IVC para pertinéncia de 0,80.
Quanto a avaliacao da clareza, 11 itens apre-
sentaram IVC menor do que 0,80: os itens 3
(0,79) e 7 (0,50) da primeira subescala; 1 (0,79),
4 (0,71, 5 (0,79, 6 (0,79, 7 (0,79), 8 (0,71) e 9
(0,79) da segunda subescala; e 4 (0,79) e 7 (0,71)
da terceira subescala. A quarta subescala nao teve
nenhum item com IVC para clareza menor que
0,80. O instrumento total apresentou IVC para
clareza de 0,73. A avaliacdo da clareza nio foi sa-
tisfatoria. Assim, apés avaliacio dos especialistas,

os itens que apresentaram concordincia inferior

a 80% tiveram a sua redacio reescrita, sendo
acrescentados e/ou suprimidos alguns termos,
para que se tornasse compreensivel para a po-
pulacdo-alvo, e foram submetidos novamente a
apreciacao dos juizes para aprovacio.

Os Quadros 1 e 2 mostram o IVC menor que
0,80 da versio em portugués do instrumento
antes e apods avaliacio do comité de especia-
listas, com as consideracoes feitas em cada item.
No Quadro 1, sdo apresentadas alteracoes reco-
mendadas as subescalas 1 e 2, as quais exploram
o estigma no publico geral e na interacio com

médicos.

Quadro 1 — Indice da Validade de Contetido da pertinéncia, clareza e versio em portugués apos

avaliacio do comité de juizes das subescalas 1 e 2

(continua)

Questao (item) antes das

Questao (item) apos

. ~ . Pertinéncia Clareza . s o

consideracoes dos juizes consideracoes dos juizes
SUBESCALA 1 — Publico geral

3. As pessoas sao compreensivas 0,79 0,79 As pessoas entendem quando eu
quando escutam eu falar sobre a falo sobre a minha dor.
minha condicdo de dor.
7. As pessoas pensam e - 0,50 As pessoas pensam que alguém
menosprezam alguém que é com doenga falciforme é
incapaz de trabalhar por causa da incapaz de trabalhar.
doenca falciforme.
9. As pessoas pensam que 0,71 - As pessoas pensam que quem

alguém que toma medicamentos
receitados para dor de forma
regular € um “viciado em drogas”.

sempre toma remédios para dor
€ um viciado em medicamentos.

SUBESCALA 2 — Médicos

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

0,79 A maioria dos médicos acredita
que existe uma causa verdadeira
para dor falciforme.

2. Os médicos acham que as 0,79
pessoas com doenca falciforme
exageram sua dor.

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

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

0,71 Os médicos acham que na
maioria das vezes a dor das
pessoas com doenca falciforme
é um problema mental ou
emocional.

5. A maioria dos médicos acha 0,50
que as pessoas com doenca
falciforme usam medicacio para a
dor de forma apropriada.

0,79 A maioria dos médicos acha
que as pessoas com doenga
falciforme usam medicacio para
a dor de forma correta.

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

0,79 A maioria dos médicos acha
que as pessoas com doenga
falciforme reclamam mais do
que outras pessoas com outros
problemas de satude.
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Quadro 1 — Indice da Validade de Contetdo da pertinéncia, clareza e versio em portugués apos

avaliacio do comité de juizes das subescalas 1 e 2 (conclusio)

Questao (item) antes das
consideracoes dos juizes

Questao (item) apos

Clareza . ~ . -
consideracoes dos juizes

Pertinéncia

SUBESCALA 2 — Médicos

pessoas com doenga falciforme
520 menos emocionalmente
estaveis do que as pessoas com
outros problemas de satude.

7. Muitos médicos acreditam que - 0,79 Muitos médicos acreditam

as pessoas com doenca falciforme que as pessoas com doenga
poderiam ser mais fisicamente falciforme poderiam ser mais
ativas, se quisessem. ativas, se quisessem.

8. Muitos médicos acham que as 0,71 Muitos médicos acham que as

pessoas com doenga falciforme
tém mais problemas emocionais
do que aqueles com outros
problemas de saude.

9. Muitos médicos acham que as
pessoas com dor falciforme siao
“viciadas em drogas”.

Muitos médicos acham que as
pessoas com doencga falciforme
que tomam remédio para dor
sdo “viciadas em medicamentos”.

Fonte: Elaboracao prépria.

No Quadro 2, sao apresentadas alteracdes em

quatro itens da subescala 3 e um item da su-

bescala 4, as quais buscam apreender o estigma

percebido nas interacdes entre pessoas com DF

na familia e com enfermeiros.

Quadro 2 — Versio sintese em portugués T12, Indice da Validade de Contetdo da pertinéncia, clareza

e versio em portugués apds avaliacio do comité de juizes das subescalas 3 e 4

Questao (item) antes das
consideracoes dos juizes

Pertinéncia

Clareza

Questio (item) apos
consideracoes dos juizes

SUBESCALA 3 — Familia

4. Minha familia entende que eu posso
usar apenas a quantidade de medicacao
para dor que estd prescrita.

Minha familia entende que
eu posso usar apenas a
quantidade de medica¢ao
para dor que estd na

falciforme € mais um problema mental
ou emocional do que um problema fisico.

receita.
6. Minha familia pensa que, por tomar 0,64 Minha familia pensa que,
medicacao para a dor regularmente, eu por tomar medica¢ao para
me tornei um “viciado em drogas”. a dor regularmente, eu
me tornei um “viciado em
medicamentos”.
7. Minha familia entende que doenca - Minha familia entende
falciforme € uma condicio médica real. que doenca falciforme é
um problema de satde
verdadeiro.
9. Minha familia pensa que a dor 0,57 Minha familia pensa que

a minha dor é mais um
problema mental ou
emocional do que um
problema fisico.

SUBESCAILA 4 — Enfermeiros

5. A maioria dos enfermeiros acha que
as pessoas com doenca falciforme usam
medicacao para dor de forma apropriada.

0,71

A maioria dos enfermeiros
acha que as pessoas com
doenga falciforme usam
medicagiao para dor de
forma correta.

Fonte: Elaboracao prépria.
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Na fase do “pré-teste”, o instrumento foi apli-
cado junto a populagio-alvo, apds mudancas
no instrumento de base com as consideracoes
dos especialistas. Nessa fase, foram observados
consensos, divergéncias e dificuldades de com-
preensio dos itens sinalizados por adultos com DF.

Os participantes sugeriram modificacdes na
escrita dos itens 1 e 5 das subescalas 2 e 4, pro-
pondo substituicio do termo “causa fisica real”
por “causa verdadeira”; no item 4, sugeriam subs-
tituir o termo “apropriada” por “correta”. Ale-
garam que os termos podiam fazer entender que
se referia a “causa” da fisiopatologia da doenca,
conhecimento médico ou origem da doencga na
populacio. As sugestdes foram discutidas, aca-
tadas e a escrita dos itens foi revisada.

No item 5, das subescalas 2 e 5, os partici-
pantes sugeriram colocar o enunciado da questio
na forma negativa, para tornar mais compreensivel
no momento de responder. A sugestao foi aca-
tada e o enunciado foi assim reescrito: “A maioria
dos médicos acha que as pessoas com doenca
falciforme ndo usam medicacdo para a dor de
forma correta” e “A maioria dos enfermeiros acha
que as pessoas com doenca falciforme ndo usam
medicacio para a dor de forma correta.”

Observou-se que os participantes com menor
nivel de escolaridade apresentaram dificuldades
de compreensio da escala Likert, sendo ne-
cessdrio que a pesquisadora repetisse algumas
perguntas, para que o conteido do item fosse
compreendido.

Quanto a equivaléncia operacional do instru-
mento, os participantes observaram a disposi¢ao
dos itens e sua estética e sugeriram reducio das
op¢oes da escala Likert para cinco respostas e a
organizacao da escala em forma de livreto, com
uma subescala em cada pagina, ou sua aplicacao
de forma fracionada. A duragio da aplicaciao do
instrumento a cada individuo variou de 15 a 30
minutos e contou com o auxilio da pesquisadora.
Esta, ao final, indicou o uso de aplica¢ao super-
visionada. O instrumento foi aceito pelo publico-
-alvo, que refor¢ou a importancia de ser ouvido.
Durante a leitura dos itens, muitos se sentiram
motivados a narrar suas experiéncias de forma

mais aprofundada.

Discussao

No contexto brasileiro, inexistem instru-
mentos para mensuracao do estigma percebido
na DF. A adaptacio transcultural apresenta van-
tagens consideraveis em relacdo a criacio de um
novo instrumento, pois seus itens ja foram vali-
dados em outras culturas, no que se refere a va-
lidade de contetido e qualidades psicométricas,
0 que poupa tempo e trabalho do pesquisador,
além de possibilitar a comparacao dos dados
obtidos em diferentes culturas*"*"?.

Esse € um processo que abarca nao somente
a traducdo para o novo idioma, mas também
atenta para as questdes culturais, para posterior
aplicacdo no novo contexto. Atender a equiva-
léncia entre a fonte original e a populacio-alvo
requer a utilizacio de metodologia rigorosa”
Contar com profissionais que conhecam linguis-
tica e com um comité de juizes multidisciplinar,
com amplo conhecimento sobre a DF, foi essen-
cial para assegurar a qualidade e a validade de
conteudo durante o processo de adaptacio.

A constru¢io do instrumento original foi
pautada no conceito sobre estigma relacionado
a saude, o qual compreende a co-ocorréncia de
componentes — rotulagem, esteredtipos, perda
de status, discriminacao, desvalorizacdo, julga-
mento ou desqualificacio social de individuos
ou grupos — tomando como base uma condicao
relacionada 2 satade®””.

Iniciado pela revisio da teoria do estigma
e das caracteristicas do fendmeno adotadas no
instrumento original, o processo de traducio e
adaptaciao cultural da SCD-HRSS seguiu todas
as etapas de modo sistematizado e criterioso,
condicao requerida para assegurar sua validade.
Durante a avaliacio das versoes traduzidas e
sintetizadas, foram aplicadas tanto estratégias
qualitativas, com apreensao de opinido indivi-
dual dos especialistas, quanto quantitativas, com
aplicacao de medidas estatisticas, a0 mensurar o
grau de concordancia entre esses'” .

O publico-alvo da fase pré-teste do instru-
mento foi composto por 30 individuos. A lite-
ratura recomenda que essa etapa envolva entre

30-40 participantes entrevistados individualmente
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sobre o entendimento de itens, palavras e res-
postas, assegurando a maior abrangéncia de
opinides e a qualidade do instrumento para as
futuras provas psicométricasm’m. A coleta de
dados mediante entrevistas favoreceu a ana-
lise critica detalhada do instrumento, na me-
dida em que possibilitou apreender aspectos da
expressao dos participantes, como linguagem
falada e escrita, linguagem corporal, emocdes,
gestos e olhares, conforme recomendado pela
Teoria Sistémico-Funcional ",

Na analise individual dos itens do instru-
mento, verificou-se a pertinéncia do contetdo
quanto ao fendmeno estudado, entretanto foi ne-
cessaria a adequaciao de algumas palavras, subs-
tituicdo de termos e expressoes por sindnimos,
além de adequacdes de tempos verbais. Essas
alteracdes ja sdo esperadas, pois visam manter a
equivaléncia semintica, uma vez que particulari-
dades culturais, crencas, religiao, valores éticos e
morais de um determinado grupo populacional
podem influenciar na compreensio e operacio-
nalizacao do instrumento e inviabilizar sua apli-
cabilidade, se nio for adequado ao contexto em
que serd aplicado'*"*?.

Embora a equipe de pesquisa tenha buscado
participantes de diversos niveis de letramento,
as dificuldades de compreensiao observadas no
publico-alvo foram decisivas para as adequa-
¢oes na linguagem do instrumento adaptado,
para melhor compreensao desse grupo no con-
texto brasileiro®'**”.

Estudo desenvolvido com mulheres de-
monstrou que “[...] mesmo a escala sendo apli-
cada pelas pesquisadoras surgiram dificuldades

(24:302)
7 . No

presente estudo, observou-se que individuos

quanto a compreensao de alguns itens

da populacao-alvo com menor escolaridade de-
mandaram maijor tempo para responder e apre-
sentaram limitacoes para sugerir adequacoes de
linguagem e reformulacdes de itens do instru-
mento. Essa dificuldade nao foi encontrada no
estudo original, no qual todos os participantes
responderam ao instrumento sozinhos".
Devido a diversidade de manifestacdes que
podem ser expressas no Corpo, as pessodas com

DF estao vulnerdveis a sofrer discriminacio e
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serem estigmatizadas em func¢io da diferenca e
de incapacidades causadas pela doenca em seus

. .. (49-10)
COrpos nos diversos contextos sociais

. Assim,
a organizacido da SCD-HRSS em subescalas per-
mite conhecer o estigma percebido pelos adoe-
cidos em diferentes grupos de interacio, reve-
lando aspectos passiveis de intervencao dirigida
para o enfrentamento do estigma em cada um
desses grupos.

Nos servicos de satide, o estigma percebido nas
interacdes com profissionais pode estar associado
as questoes raciais, a invisibilidade da doenca na
sociedade, ao desconhecimento dos sinais e sin-
tomas clinicos pelos profissionais de saide e por
ser considerada uma doenca de grupos desfavore-
cidos, como os de pessoas negras, com baixa esco-
laridade e baixo poder socioecondmico™””. Nesse
sentido, a validade de conteudo permite alcancar
uma versio de instrumento que seja capaz de
captar essas nuances da experiéncia no contexto
em que serd aplicado. O SCD-HRSS-Br alcancou
indice de concordincia entre os juizes, que con-
firmaram que o estigma em pessoas com DF no
contexto brasileiro € explorado adequadamente
pelo instrumento.

Dentre os itens da SCD-HRSS-Br, os juizes
concordaram que muitos exploram a discrimi-
nacio que emerge nos momentos de dor, fun-
damentando suas opinides em estudos que
mostram que a pessoa com DF apresenta fre-
quentes crises dolorosas. Estas influenciam a
qualidade e as expectativas das interacoes esta-
belecidas entre os adoecidos e demais sujeitos
da sociedade. O instrumento permite explorar
a existéncia do descrédito, atribuicao de culpa,
aplicacdo de rétulo, atitudes de afastamento e
discriminacio diante das narrativas de dor”?”.

A importincia dos eventos de crise dolorosa
para ampliacao do estigma em pessoas com DF
foi verificada no estudo original, em que mais
hospitaliza¢des ao ano, para tratar crises algicas,
evidenciou maior estigma nas interacdes com
os médicos”

Juizes e equipe de pesquisa consideraram
que, apesar de o instrumento SCD-HRSS-Br ter
abarcado caracteristicas do estigma, poderi

vir a sofrer modificacdes no futuro, pois um
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instrumento pode ser aprimorado para acompa-
nhar as mudangas do fendmeno que pretende
mensurar e do contexto em que ¢é aplicado”

No presente estudo, a autora do instrumento
original teve participacio direta em todo o pro-
cesso de adaptacao transcultural da SCD-HRSS,
aspecto que agrega valor e certifica a seguranca
e a qualidade do produto final"”.

A SCD-HRSS-Br poderi apoiar estudos e ava-
liacoes antes e apds aplicacao de planos de en-
frentamento do estigma em satde, permitindo
comparar os efeitos sobre as dimensdes da vida
que costumam ser afetadas nos individuos es-
tigmatizados, como fisiologica, psicologica e de
bem-estar social®*”, mediante aplicacio em con-
junto com outros instrumentos.

As subescalas destinadas a avaliar o estigma
na interacdo com os diversos publicos poderao
produzir conhecimento especifico sobre atitudes
e praticas discriminatdrias que ocorrem nos con-
textos de cuidado e subsidiar planos de medidas
para sua superaclo, envolvendo tanto os cur-
riculos formadores quanto as qualificacdes de
educacio permanente e campanhas de divul-
gacio sobre a doenca™”

Como limitacao deste estudo, cita-se a au-
séncia de estudos nacionais sobre adaptacio
transcultural e confiabilidade de instrumentos
para o fendmeno estigma, o que dificultou
possiveis comparacoes. A escala original foi
amplamente utilizada no contexto de origem,
mas foi a primeira exposicdo a um contexto e

cultura diferentes.
Conclusao

A avaliacio do instrumento pelos especia-
listas e pela populacao-alvo permitiu adequa-
¢oes de contetido na SCD-HRSS, sendo possivel
afirmar que esta adequada ao contexto brasileiro
e apresenta validade de conteddo para ser apli-
cado, além de trazer contribuicdes para a En-
fermagem no enfrentamento e na supera¢io do
estigma em sadde.

Profissionais de satide e pesquisadores po-
derdo acessar um instrumento valido para analisar
as experiéncias de estigma das pessoas com DF

em diferentes relagdes sociais, com implicacdes

diretas para a saude coletiva, que pode atuar na
superacao do estigma em saude por meio de
educacio em saude e inclusio da tematica nos
curriculos formadores. Além disso, destaca-se a
contribui¢io do estudo para mensuracao do es-
tigma nas interagdes com os enfermeiros.

Esta traducao e adaptacio do SCD-HRSS-Br
conclui a etapa que viabiliza a futura aplicacao de
provas psicométricas do instrumento com vistas

a sua reprodutibilidade no contexto brasileiro.
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