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RESUMO

OBJETIVO: Descrever o processo de adaptacéo transcultural da “Explanatory Model Interview
Catalogue - Stigma Scale” para pessoas afetadas por hansenfase no Brasil.

METODOS: Apés a autorizacdo do autor da escala para seu uso no contexto nacional, deu-se
inicio aos cinco passos do processo de adaptagdo transcultural: (1) tradugéo, (2) reunido de
sintese, (3) retrotraducéo, (4) comité de peritos e (5) pré-teste. A consisténcia interna da escala
foi avaliada utilizando o coeficiente alfa de Cronbach.

RESULTADOS: Os 15itens da versdo original da escala foram traduzidos para alingua portuguesa
do Brasil. A escala adaptada apresentou evidéncia de boa compreenséo de seu contetido, atestada
tanto por peritos como por membros da populagéo alvo. Sua consisténcia interna foi de 0,64.

CONCLUSOES: O instrumento adaptado apresenta consisténcia interna satisfatéria. Pode
ser util em estudos futuros que intencionem viabilizar ampla anélise situacional que sustente
programas sdlidos de satide publica com enfoque na efetiva reducgéo de estigma. Em estudo
ulterior serd avaliada a validade de constructo, critério e reprodutibilidade.

DESCRITORES: Hansenfase, psicologia. Estigma Social. Tradugdes. Inquéritos e Questiondrios,
utilizagéo.
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INTRODUCAO

O estigma pode ser entendido como qualquer atributo negativo colocado sobre uma
pessoa ou grupo de pessoas’. Tem sido usualmente classificado como estigma percebido
ou experimentado. O primeiro é dado pela ideacdo de atitudes ou préticas negativas na
sociedade; o estigma experimentado consiste na experiéncia de discriminacéo provinda de
qualquer membro da sociedade, familia ou amigo"**. Trata-se, portanto, de um constructo
complexo que, quando relacionado a satide, reflete desqualificacéo do individuo ou grupo
de individuos identificados com problemas de satide especificos®.

O estigma relacionado a hanseniase é considerado um fenémeno de repercusséo global que
ocorre tanto em pafses endémicos como em ndo endémicos®. No entanto, sdo escassas as
publicagdes sobre o tema, especialmente no Brasil. Além de comprometer o controle da
doenca por atrasar a busca de diagndstico e tratamento, o estigma pode produzir transtornos
em diferentes dreas da vida'**".

Considerando a necessidade de conhecer as caracteristicas dos problemas relacionados ao
estigma e seu impacto na satde'"*, bem como a importéncia de avaliar interveng¢des com
enfoque na sua reducdo***, torna-se fundamental a avaliagéo sistematica desse constructo
no campo da hanseniase. Todavia, mensura-lo ndo é uma tarefa simples'*. Suas caracteristicas
multidimensional e dinamica® dificultam avaliar sua magnitude ou intensidade.

Apesar dessa dificuldade, alguns instrumentos tém sido utilizados no cendrio internacional
para medir o estigma e seu impacto em pacientes com hanseniase'**'. No Brasil, entretanto,
h4 escassez de medidas para essa finalidade. Os poucos estudos que investigam a relagédo do
estigma com a hanseniase no pais sdo pesquisas qualitativas®'*"%, que ndo utilizam instrumentos
padronizados e validados internacionalmente*’, impedindo a comparagéo com outros estudos.

A escala de estigma do Explanatory Model Interview Catalogue (EMIC Stigma Scale)”,
inicialmente aplicada na India e adaptada para diferentes idiomas e culturas'®, é considerada
simples e util para avaliar estigmas percebido e experimentado relacionados & hanseniase®*%.
Adicionalmente, tem apresentado valores satisfatérios de fidedignidade - consisténcia interna
de 0,88 e confiabilidade teste-reteste de 0,7 em estudo realizado na India, com 806 pessoas
afetadas por hansenfase'’. Assim, a EMIC Stigma Scale poderia contribuir para investigagoes
sistematicas de estigma relacionado a hanseniase no Brasil.

Todavia, para utilizacdo desse instrumento no palfs, é necessario submeté-lo a um processo
rigoroso de adaptacéo transcultural, devido a necessidade de prover equivaléncias semantica,
idiomatica, cultural e conceitual entre a versdo original e a versdo em portugués, que néo sao
dadas com a livre tradugéo a lingua local®. O processo metodolégico de tradugéo e adaptagédo
cultural de preparagao da EMIC Stigma Scale para uso no Brasil é descrito no presente trabalho.

METODOS

O processo de adaptacéo transcultural da EMIC Stigma Scale foi iniciado apds autorizagéo via
e-mail do primeiro autor da escala original®. As cinco etapas do procedimento metodolégico
para adaptacéo transcultural sugeridos no Guia da American Association of Orthopaedic
Surgeons/Institute for Work and Health foram utilizadas* traducéo, sintese, retrotraducéo,
comité de peritos e pré-teste. As quatro primeiras etapas foram realizadas em colaboragéo com
a equipe de empresa comercial de tradugdes Flash Traducdes, localizada no Rio de Janeiro.

A primeira etapa consistiu da traducéo do instrumento da lingua inglesa para o portugués.
A tradugdo foi realizada por dois tradutores independentes, sendo um deles nativo de pais
dalingua inglesa e o outro brasileiro. Nenhum dos tradutores possuia conhecimento sobre
os assuntos abordados na EMIC Stigma Scale. Ambos os tradutores geraram uma verséo
traduzida da escala (codificadas como T1 e T2), incluindo o titulo, as opg¢des de resposta
Likert e as 15 perguntas da escala.
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A segunda etapa contemplou a reunido de sintese, com a participagdo de 10 profissionais,
assim especificados: cinco pesquisadoras (quatro especialistas na drea da hanseniase e
uma na édrea de estigma), os dois tradutores que participaram da primeira etapa, uma
juiza de sintese e dois coordenadores assistentes (os tltimos trés eram nativos brasileiros
e especialistas na lingua Inglesa). Nessa etapa, foi gerada uma verséo sintese (T12) a partir
da avaliacdo das tradugdes T1 e T2. Cada aspecto das tradugdes foi analisado e discutido
com intuito de prover um consenso entre ambas versdes que assegurasse equivaléncias.
O processo de sintese, os consensos e dissensos foram documentados para posterior analise.

Na terceira etapa, o instrumento foi retrotraduzido da lingua portuguesa para a lingua
original, com o fim de analisar erros conceituais ou inconsisténcias no processo de traducéo.
Outros dois tradutores independentes, sendo um deles norte-americano com fluéncia
na lingua portuguesa e outro nativo brasileiro com expertise na lingua inglesa, fizeram a
retrotradugdo. Com base na T12, foram criadas duas novas versdes, codificadas em RT1 e
RT2. Ambos retrotradutores desconheciam os constructos tedricos explorados na EMIC
Stigma Scale e néo tiveram contato com a escala em sua versdo original.

Na quarta etapa, foi realizada a reunido do comité de peritos. Todo o material produzido nas etapas
anteriores foi analisado. A equipe de 15 especialistas foi composta por: quatro pesquisadoras,
dois metodologistas com experiéncia no processo de validacdo de escalas, um profissional
de linguagem (nativo brasileiro e especialista em Letras) e demais participantes das etapas
anteriores — tradutores, juiza de sintese, retrotradutores e coordenadores assistentes. O comité
contou ainda com a participagéo de uma pessoa afetada pela hanseniase. O principal objetivo
desse comité foi produzir uma verséo final da escala para ser encaminhada ao pré-teste.

Antecipadamente ao comité de peritos, os especialistas receberam um formulario com o
material produzido nas etapas anteriores e foram orientados para julgar o contetido de cada
topico da escala (titulo, op¢des de resposta Likert e 15 perguntas), sua compreensdo, clareza,
relevancia e equivaléncias. O julgamento poderia ser realizado com notas que variavam de -1
a 1, sendo: -1 = inadequado, necessitando de reformulacéo; 0 = adequado; 1 = extremamente
adequado. Os peritos tiveram a liberdade de modificar ou eliminar itens irrelevantes ou ambiguos
e sugerir substitutos que se adequassem melhor a populagéo alvo. A andlise dos dados foi
realizada tanto de modo qualitativo, quanto pela andlise dos escores das respostas dos peritos.

A quinta etapa consistiu na realiza¢do do pré-teste com amostra de conveniéncia, com a
finalidade de obter informacdes sobre as reagdes dos respondentes a cada aspecto da versdo final
da escala, viabilizando a identificagéo e eliminacéo de potenciais problemas no instrumento.
No total, trés pré-testes foram realizados apés aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos do Instituto Oswaldo Cruz/Fiocruz (CAAE 50625615.9.0000.5248).
Selecionou-se sujeitos acompanhados no Ambulatério Souza Aradjo (ASA) da Fiocruz, Rio de
Janeiro, unidade de referéncia certificada pela joint Commission International. Foram incluidos
individuos adultos, de ambos os sexos, liberados ou em tratamento com poliquimioterapia.
Foram excluidos casos portadores de HIV (por ser doenga com carater estigmatizante),
individuos com incapacidade cognitiva e pacientes em poliquimioterapia durante periodo
menor do que dois meses. Todos os pacientes assinaram o termo de consentimento livre e
esclarecido aplicado por pesquisadora da equipe em sala privativa do ASA. As entrevistas
foram gravadas para posterior esclarecimento, caso necessdrio.

Foram avaliados: o contetido da escala, o nivel de dificuldade para respondé-la e o método
de aplicagédo (entrevista ou autoaplicavel). Para avaliagdo do contetido, foram utilizadas as
técnicas sugeridas por Malhotra® “andlise protocolar” (o paciente respondeu as questoes da
escala “pensando’ em voz alta) e “interrogatorio’ (o paciente reproduziu, com suas palavras, seu
entendimento de cada item). Os itens que néo ficaram claros foram registrados. Para avaliacdo
do nivel de dificuldade, os participantes responderam a duas perguntas: “Qual foi seu nivel
de dificuldade para responder as perguntas dessa escala?” (0) = nenhuma; (1) = um pouco;
(2) = muita; e “O quanto foi cansativo responder a essas perguntas?” (0) = nada cansativo;
(1) =um pouco cansativo; (2) = muito cansativo. Para avaliar a possibilidade de utilizar a EMIC
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Stigma Scale de modo autoaplicéavel, os participantes responderam por si préprios a sete itens
selecionados aleatoriamente (itens 2,4,7, 8,9, 10 e 12). Também apontaram qual dos métodos
eles consideraram melhor para responder, tendo as seguintes opgoes: (0) tanto faz, ambos os
métodos foram confortéveis; (1) prefiro com o auxilio do pesquisador fazendo a leitura das
questoes; (2) prefiro responder sozinho. Todos os dados obtidos nos pré-testes foram analisados
tanto de modo qualitativo, quanto pela anélise dos escores das respostas dos participantes.

Em complemento, a confiabilidade da escala foi aferida a partir da consisténcia interna
(alfa de Cronbach).

Instrumentos

EMIC Stigma Scale - utilizou-se a verséo original da escala desenvolvida nalingua inglesa™ e adaptada
em estudos mais recentes*. A escala possui 15 itens com opgdes de respostas em escala Likert,
assim especificadas: (3) “yes’; (2) “possibly”; (1) “uncertain’; (0) “no”. A resposta “yes” indica uma
forte e positiva indicacéo de estigma, portanto tem atribuido o maior valor (3 pontos); enquanto
“no” indica uma forte e negativa resposta, tendo atribuido o menor valor (0 ponto). A pergunta 2
tem escore reverso. Quanto maior o somatério dos escores, maior a indicagéo de estigma.

Formuldrios desenvolvidos para esse estudo — Foram desenvolvidos formuldrios préprios para
guiar as etapas do estudo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Para tornar um instrumento apto a ser utilizado em outro contexto cultural, é fundamental
um processo de adaptagéo transcultural de qualidade. Isso permite manter equivaléncia entre
as versOes original e traduzida, o que é essencial para que suas caracteristicas e aplicagdo
ndo variem nos diferentes contextos culturais®.

Primeira Etapa — Traducao

As duas versoes (T1 e T2) traduzidas da EMIC Stigrma Scale foram congruentes apenas no que
tange as op¢oes de resposta Likert, sendo assim traduzidas: “sim, talvez, ndo tenho certeza,
ndo’. O titulo e os 15 itens, embora traduzidos com sentido semelhante, apresentaram pelo
menos uma distingédo gramatical ou seméntica entre T1 e T2.

Segunda Etapa — Reuniao de Sintese

A expressdo “Explanatory model” do titulo da escala foi sintetizada como “Modelo explicativo’
(T1), em detrimento de “Modelo explanatério’ (T2). Embora “explanatério” e “explicativo’
sejam palavras sin6nimas, a segunda foi escolhida por ser mais usual em nosso pais. Em
ambas as versoes T1 e T2, a expressdo “Catalogue” foi traduzida como “Catalogo’; no entanto,
os especialistas sugeriram a palavra “Inventario’, uma vez que esta é mais utilizada para
instrumentos desse tipo. Destarte, o titulo sintese foi “Escala de Estigma — Inventario de
Entrevistas em Modelo Explicativo’. A sigla foi mantida como original (EMIC-SS) para
preservar a facil identificagdo da escala em estudos transculturais.

Outras questdes foram relacionadas as perguntas da EMIC-SS. O item 1 foi diferente nas
versoes T1 e T2: T1 foi escrita na negativa: “Se possivel, vocé preferiria que as pessoas néo
soubessem sobre sua hansenfase?”. Para evitar possivel confuséo gerada a partir de perguntas
negativas®, escolheu-se a T2, com alguns poucos ajustes: “Se possivel, vocé evitaria que as
pessoas soubessem que vocé tem hanseniase?”.

Nositens 2,3,4,5,7,9 e 10, a palavra “problem” teve sua verséo sintese como “doenca’. Essa
escolha se deu porque a hanseniase é classificada como uma doenca, segundo a Organizacéo
Mundial da Saude. Ademais, houve consenso entre os peritos de que, se traduzida ao pé
da letra como “problema’, a expressdo poderia assumir sentido impregnado de estigma,
interferindo na resposta do sujeito.
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O item 3, originalmente composto por duas perguntas, também foi foco de discusséo. Itens
com duas sentengas podem gerar ambiguidade e dupla interpretacédo, motivo pelo qual foi
sugerido dividir esse item em dois. No entanto, essa estratégia alteraria o calculo dos escores,
inviabilizando a comparagdo com outros estudos que utilizassem a EMIC-SS. O item, entéo,
permaneceu como no original. O termo “self-respect” desse item, inicialmente traduzido
como “autoestima’, foi alterado para “autorrespeito’, com intuito de aproximar a tradugéo
do sentido original. Nao obstante, foi substituida por “respeito préprio’, para facilitar a
compreensdo pela populagéo alvo da escala.

Outras questdes envolveram algumas palavras especificas. Por exemplo, o item 5 gerou
debate por causa da tradugéo de “community”. Se traduzido como “comunidade”, no Brasil
e, sobretudo, no Rio de Janeiro, a expressdo poderia associar-se diretamente com “favela’.
Foi entdo necessario buscar expressoes equivalentes, como “meio social”. Na pergunta 8,
“condition” teve sua versdo sintese como “doenca’, ja citada em outras perguntas da EMIC-SS,
que foi selecionada para manter a congruéncia da escala. Outro exemplo foi “think less”
do item 9, que foi sintetizada como “desvalorizar”, utilizando linguagem coloquial e de
mais facil compreensédo. Outros pequenos ajustes foram realizados nas T1 ou T2 visando a
alcancar uma versdo que assegurasse a equivaléncia da traducéo.

Terceira Etapa - Retrotraducao

As duas retrotraducées (RT1 e RT2) ndo apontaram consideréveis erros conceituais
ou inconsisténcias no processo de tradugéo, mas foram uteis para direcionar efetivas e
consistentes agdes na etapa do comité de peritos.

Quarta Etapa — Comité de Peritos

Na avaliacéo dos especialistas, o titulo, as opgoes de resposta Likert e sete itens foram classificados
com nota -1 por pelo menos dois peritos. Os demais itens da escala receberam pontuacéo
0 ou 1 e, portanto, ndo foram alterados. Também foi sugerido que a escala fosse autoaplicavel.

Quanto ao titulo, uma pequena alteragéo foi realizada para tornd-lo mais fluente na lingua
portuguesa, ficando do seguinte modo: “Escala de estigma do inventario de entrevistas em modelo
explicativo™. J em relagéo as respostas Likert, embora T1 e T2 tenham apresentado acordo na
traducéio de “possibly”, a expressédo “talvez” foi considerada inadequada por gerar ambiguidade.
Na lingua portuguesa, “talvez” pode sugerir “talvez sim” ou “talvez néo’, tornando a expresséo
distante de seu sentido original. De modo semelhante, dificuldades em traduzir “possibly” foram
encontradas em estudo prévio realizado na Indonésia'*. Dada a impossibilidade de encontrar um
sindénimo ajustado nalingua local - Bahasa Indonesia - os autores traduziram a expresséo como
“mungkin’”, equivalente a “maybe” na lingua original. Neste estudo, optamos por “possivelmente
sim” para traduzir “possibly” como forma de tentar maior aproximacéao do sentido original.

As perguntas 3, 6, 8, 10, 11A, 11B e 12 foram alteradas no intuito de facilitar sua compreensao.
No item 3, a expressdo “Have you ever”foi traduzida para "Alguma situagio’ ao invés de “Jd houve
alguma situacgdo’. Essa alteracdo foi realizada para aproximar o sentido da nova sentenca daquele
de sua versdo original na lingua inglesa. De igual modo, no item 6, “seu contato com pessoas a
sua volta’ foi substituido por ‘o contato das pessoas com vocé”. No item 8, substituimos “Alguém
se recusaria’ por “Vocé acha que alguém se recusaria’. Ja no item 10, foi incluido “familiares”
paraincluir também participantes sem filhos, uma vez que o item em sua verséo original parece
assumir que todos os participantes tém filhos. Os itens 11A, 11B e 12 foram alterados para tentar
assegurar equivaléncia cultural, com intuito de incluir participantes que possuem constitui¢oes
amorosas e familiares diferentes do casamento tradicional. Considerando que as trés questoes
envolvem essa tematica, traduzimos as expressoes “to get married’, ‘marriage” e “to marry” por
“relacionamento amoroso’. As expressoes “Unmarried only”e “Married only"foram respectivamente
traduzidas para “Apenas para pessoas sem parceiro’ e ‘Apenas para pessoas com parceiro .

A escala original e as alteragdes descritas até a quarta etapa (comité de peritos) podem ser
visualizadas no Quadro 1.
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Quinta Etapa — Pré-teste

Os trés pré-testes foram realizados seguindo recomendagoes® que preconizam entre cinco
a 10 participantes para cada pré-teste, segundo o ponto de saturacgdo das informacdes.
Cada entrevista teve duragdo aproximada de 50 min. Foi incluido texto com instrugdes
aos participantes, que precisou ser ajustado ao longo dos pré-testes. As perguntas que
apresentaram problemas ou dificuldades de compreenséo por parte dos entrevistados foram
alteradas para o pré-teste subsequente.

A amostra inicial consistiu de 29 sujeitos, mas dois recusaram participar devido a falta de
tempo e trés participantes foram excluidos por incapacidade de compreenséo da escala Likert.

Quadro 1. Comparagao da EMIC Stigma Scale em sua versao original, versao sintese e versao do primeiro pré-teste. Rio de Janeiro, Brasil, 2016.

Versao final resultante do Comité de Peritos

Item Documento original Sintese das traducoes o . 2
e utilizada no primeiro pré-teste
o1 If possible, would you prefer to keep people Se possivel, vocé evitaria que as pessoas Se possivel, vocé preferiria evitar que as pessoas
from knowing about your leprosy? soubessem que vocé tem hanseniase? soubessem que vocé tem ou teve hanseniase?
. . . Vocé ja conversou sobre sua doenga com Vocé ja conversou sobre a hansenfase com
Have you discussed this problem with the person 2 " A A " A
. a pessoa que vocé considera mais préxima a pessoa que vocé considera mais préxima
02 you consider closest to you, the one whom you a 2 a a 3 a
. de vocé, ou seja, aquela com quem vocé, de vocé, ou seja, aquela com quem vocé,
usually feel you can talk to most easily? T8 G5
geralmente, se sente mais a vontade para falar?  geralmente, se sente mais a vontade para falar?
. . Vocé se considera inferir por causa desta ~ Vocé se considera inferior por causa desta
Do you think less of yourself because of this I S .
03 : i doenca? Ela diminui seu orgulho ou doenca? Ela diminui seu orgulho ou respeito
problem? Has it reduced your pride or self-respect? ; P P
respeito préprio? préprio?
d houve alguma situagdo ou alguém que fez Alguma situacao ja fez vocé se sentir
Have you ever been made to feel ashamed or J A 8! ¢ 8 que 8 590 g
04 . vocé se sentir envergonhado ou constrangido envergonhado ou constrangido por causa
embarrassed because of this problem?
por causa desta doenca? desta doenca?
Do your neighbors, colleagues or others in your ~ Seus vizinhos, colegas ou outras pessoas de  Seus vizinhos, colegas ou outras pessoas de
05 community have less respect for you because of seu meio social demonstram menos respeito  seu meio social demonstram menos respeito
this problem? por vocé por causa desta doenga? por vocé por causa desta doenga?
Do you think that contact with you might have ~ Vocé acha que seu contato com pessoas a Vocé acha que o contato das pessoas com
06  any bad effects on others around you even after sua volta poderia ter algum efeito ruim para  vocé poderia ter algum efeito ruim para elas,
you have been treated? elas, mesmo ap6s seu tratamento? mesmo apos seu tratamento?
07 Do you feel others have avoided you because of Vocé sente que as pessoas tém te evitado por Vocé sente que as pessoas tém te evitado por
this problem? causa desta doenga? causa desta doenca?
Would some people refuse to visit your home . L Vocé acha que alguém se recusaria a ir a sua
; . Alguém se recusaria a ir a sua casa por causa 2
08 because of this condition even after you have z casa por causa de sua doenga, mesmo apds
de sua doenga, mesmo apds seu tratamento?
been treated? seu tratamento?
X . Se seus vizinhos, colegas ou outras pessoas  Se seus vizinhos, colegas ou outras pessoas
If they knew about it would your neighbors, . ! & P - ! & P
. . ; de seu meio social soubessem sobre sua de seu meio social soubessem sobre sua
09 colleagues or others in your community think . ) : .
. doenca, eles poderiam desvalorizar sua doenca, eles poderiam desvalorizar sua
less of your family because of your problem? P - o .
familia por isso? familia por isso?
. . A . Vocé sente que sua doenga poderia trazer
Do you feel that your problem might cause social Vocé sente que sua doenca poderia trazer q . sap :
10 : ) . : . ., problemas para a vida social de seus filhos
problems for your children in the community? problemas para seus filhos em seu meio social? A
ou familiares?
P R . Vocé sente que esta doenga causou ou
Do you feel that this disease has caused, or Vocé sente que esta doenga causou ou ird ened caca
; . o N causara dificuldades para vocé ter um
11A.  will cause, problems for you to get married? causar dificuldades para vocé se casar? .
: : relacionamento amoroso? (Apenas para
(Unmarried only) (Apenas para solteiros) K
pessoas sem parceiro)
o Vocé sente que esta doenga tem causado  Vocé sente que esta doenca causa problemas
Do you feel that this disease has caused q ¢ q N P
11B. : ; ; problemas em seu casamento? (Apenas em seu relacionamento amoroso? (Apenas
problems in your marriage? (Married only) .
para casados) para pessoas com parceiro)
o . R o Vocé sente que esta doenga dificulta
Do you feel that this disease makes it difficult for Vocé sente que esta doenga dificulta que . P
12 : ; . o que alguém de sua familia tenha um
someone else in your family to marry? alguém de sua familia se case? .
relacionamento amoroso?
13 Have you been asked to stay away from work or )a pediram a vocé para ficar afastado de seu  J& pediram a vocé para ficar afastado de seu
social groups? trabalho ou de grupos sociais? trabalho ou de grupos sociais?
14 Have you decided on your own to stay away Vocé decidiu por conta prdpria ficar afastado Vocé decidiu por conta prépria ficar afastado
from work or social group? de seu trabalho ou de grupos sociais? de seu trabalho ou de grupos sociais?
15 Because of leprosy, do people think you also Por causa da hansenfase, as pessoas acham que Por causa da hansenfase, as pessoas acham que
have other health problems? vocé também tem outros problemas de salide?  vocé também tem outros problemas de satide?
Titulo Explanatory Model Interview Catalogue Escala de Estigma do Inventdrio de Entrevistas Escala de Estigma do Inventario de Entrevistas
Stigma Scale em Modelo Explicativo em Modelo Explicativo
Respostas Yes, possibly, uncertain, no Sim, talvez, ndo tenho certeza, nao Sim, possivelmente sim, ndo tenho certeza, ndo
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A amostra final consistiu de 24 participantes, com idade média de 44,8 anos (DP = 13,25);
amaioria era do sexo masculino (54,2%) e natural do Rio de Janeiro (75,0%) (Tabela). Outros
participantes eram naturais da Bahia (9%), Pernambuco, Sdo Paulo, Maranhéo e Rio Grande
do Norte (4% cada). Quanto a escolaridade, a maior proporgéo (46%) reportou ter ensino
fundamental incompleto, mas 17% tinha ensino superior. Em relagdo a hanseniase, a maioria
(83%) tinha sido classificada como multibacilar (com bacilos 4cido-dlcool resistentes em
amostra de linfa ou bidpsia de pele ou nervo), dos quais 14 (70%) tinham forma lepromatosa.
Do total dos participantes, 72% estavam de alta por cura.

Como principal resultado do primeiro pré-teste, observamos que alguns participantes
alterariam sua resposta caso pessoas de seu convivio (como vizinhos, amigos e colegas
de trabalho) soubessem sobre sua doenga. Lustosa et al.” destacam que, no Brasil, hd uma
forte tendéncia de os pacientes omitirem que séo afetados por hanseniase. Essa questéo
impacta diretamente a resposta dos participantes, uma vez que limita as suas experiéncias
com estigma. Para responder ao EMIC-SS, o participante precisa hipotetizar a situacdo, mas
essa capacidade varia amplamente entre participantes, podendo comprometer a validade da
escala. Nesse sentido, estudos futuros precisam criar ou adaptar escalas que aferem estigma
experimentado considerando a frequente omissdo dos pacientes.

Em relagdo ao preenchimento da escala, foi considerado “nada cansativo” por todos os
participantes, um resultado relevante na medida em que esse instrumento possivelmente
serd util em investigagdes futuras que avaliem outros constructos associados. Por outro
lado, quatro participantes reportaram néo ter nenhuma dificuldade em responder a
escala, enquanto trés reportaram um pouco de dificuldade e relataram dificuldade para a
compreensdo de alguns itens (2, 4, 6,8 e 12).

Quanto ao método de aplicagéo, embora a EMIC-SS tenha sido criada no modelo de entrevista,
um estudo prévio utilizou a escala de modo autoaplicavel, com a justificativa de que o modelo
de entrevista é oneroso e de dificil aplicagdo em grandes amostras'. Visto que o método
de coleta de dados pode influenciar o entrevistado no momento de avalia¢éo do estigma',
o pesquisador deve tomar cuidado para néo causar qualquer tipo de desconforto & pessoa
afetada pela hanseniase, sendo, portanto, fundamental o treinamento dos entrevistadores.
Atentos a essas questoes, bem como as recomendagdes dos peritos que se preocuparam
especialmente com a autonomia dos participantes no momento de coleta de dados, o método
autoaplicéavel foi testado. Ndo obstante, o tradicional modelo de entrevista foi considerado o
mais adequado pelos participantes (n = 3 preferiram, n = 3 indiferentes). Assim, os pré-testes
seguintes foram aplicados em modelo de entrevista.

No segundo pré-teste, a maioria dos participantes (n = 6) reportou nenhuma dificuldade em
responder as perguntas. Os trés participantes que reportaram alguma dificuldade em responder

Tabela. Caracteristicas sociodemograficas dos participantes. Rio de Janeiro, Brasil, 2016.

Variavel Pré-teste 1 Pré-teste 2 Pré-teste 3
Total de participantes 7 9 8

Sexo (masculino/feminino) 5/2 5/4 3/5
Média de idade (anos) 48,2 (DP =15,7) 44,7 (DP =12,5) 41,7 (DP =12,6)
Idade minima—maxima (anos) 26-64 27-66 29-64
Classificagao operacional (PB/MB) 1/6 2/7 2/6
Relacionamento amoroso (sim/nao) 5/2 6/3 4/4

Escolaridade

EF (c/inc) 1/4 1/3 1/4
EM (c/inc) 01 2/1 11
ES (c/inc) 1/0 2/0 1/0

PB: hanseniase paucibacilar (baciloscopia negativa); MB: hansenfase multibacilar (baciloscopia positiva);
EF: ensino fundamental; EM: ensino médio; ES: ensino superior; c: completo; inc: incompleto; DP: desvio-padrdo
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destacaram dificuldades na compreensdo das perguntas 2, 3, 13, 14 e 15. Particularmente,
a pergunta 3, composta por duas perguntas, ji tinha sido apontada como problemaética
no comité de peritos. No mesmo sentido, um dos participantes verbalizou que teria uma
resposta para a primeira pergunta e outra resposta para a segunda pergunta. Com intuito
de reduzir esse problema, foram unidas as duas perguntas utilizando a expressdo “ou seja’,
resultando em: “Vocé se considera inferior por causa desta doenca, ou seja, ela diminui seu
orgulho ou respeito préprio?”.

No terceiro pré-teste, embora dois participantes ainda tenham considerado a escala
“um pouco’ dificil de responder, o contetido das perguntas foi compreendido por todos os
participantes. Portanto, nenhum outro pré-teste foi considerado necessdrio.

Confiabilidade

A média do escore total do EMIC-SS foi de 12,4 (DP = 6,0), com variacéo entre 1 e 23.
A consisténcia interna da escala foi de 0,64, considerada satisfatéria para o presente estudo
exploratdrio®. Média de escore semelhante a encontrada aqui foi reportada em estudo
prévio'” - 13,8 (DP = 12), variacdo = 0 a 54. Ja a consisténcia interna do mesmo registro
prévio foi superior (0,88) a nosso achado, possivelmente justificada pelo elevado nimero de
participantes (n = 806). A confiabilidade da tradugdo da EMIC-SS serd avaliada em amostra
maior aquela utilizada neste estudo.

A versdo final da escala adaptada pode ser visualizada no Quadro 2.

Duas principais limitages deste estudo merecem ser destacadas. A primeira relaciona-se a
amostra por conveniéncia, que pode limitar o potencial generalizador dos resultados. No entanto,
considerando que a adaptagdo transcultural é um estudo qualitativo, sua intenc¢éo néo é

Quadro 2. Escala de Estigma do Inventario de Entrevistas em Modelo Explicativo (EMIC-SS).

n Item

1 Se possivel, vocé preferiria evitar que as pessoas soubessem que vocé tem ou teve hanseniase?

) Vocé ja conversou sobre sua hanseniase com a pessoa que vocé considera mais préxima de vocé, ou
seja, aquela com quem vocé se sente mais a vontade para falar?

Vocé se considera inferior por causa desta doenca, ou seja, ela diminui seu orgulho ou respeito préprio?
4 Ja houve alguma situacao que fez vocé se sentir envergonhado(a) ou constrangido(a) por causa desta doenga?

Seus vizinhos, colegas ou outras pessoas de seu meio social demonstram menos respeito por vocé por
causa desta doenca?

Vocé acha que o contato das pessoas com vocé poderia ter algum efeito prejudicial para elas, mesmo
apds seu tratamento?

7 Vocé sente que as pessoas tém te evitado por causa desta doenga?
8  Alguém se recusaria a ir a sua casa por causa de sua doenga, mesmo apds seu tratamento?

Se seus vizinhos, colegas ou outras pessoas de seu meio social soubessem sobre sua doenga, eles
poderiam desvalorizar sua familia por isso?

10 Vocé sente que sua doencga poderia trazer problemas para a vida social de seus filhos ou familiares?

Vocé sente que esta doenga causou ou causara dificuldades para vocé ter um relacionamento

11A. .
amoroso? (Apenas para pessoas sem parceiro(a))
118 Vocé sente que esta doenca causa problemas em seu relacionamento amoroso? (Apenas para pessoas
* com parceiro(a))
12 Vocé sente que esta doenca dificulta que alguém de sua familia tenha um relacionamento amoroso

com outra pessoa?
13 Ja pediram a vocé para ficar afastado(a) de seu trabalho ou de grupos sociais por ter hanseniase?

14 Vocé decidiu por conta prépria ficar afastado(a) de seu trabalho ou de grupos sociais por causa da doenga?

15 As pessoas acham que por vocé ter hanseniase também tem outros problemas de satide?

Nota: As opgdes Likert de resposta sdo assim definidas: “sim, possivelmente sim, ndo tenho certeza, ndo”; As instrugdes
aos participantes sdo assim definidas: “Prezado(a) [NOME DO PARTICIPANTE], como resultado da hanseniase, de suas
possiveis intercorréncias e de seus diferentes sintomas, nés gostariamos de saber como isso tem afetado a maneira como
VOCé se comporta com 0s outros € como outras pessoas se comportam com vocé. Nado hd resposta certa ou errada. Tome
seu tempo, reflita e responda o que é verdade para vocé. Pode pedir para repetir as perguntas tantas vezes quantas forem
necessarias. Lembre-se que todas as perguntas se referem ao seu adoecer com hansenfase.
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generalizar, mas atender as equivaléncias exigidas nesse processo metodolégico. Ademais,
embora nossa amostra tenha sido coletada em um centro especializado na cidade do Rio
de Janeiro, foi possivel constatar que houve heterogeneidade amostral tanto em relagéo a
naturalidade, quanto ao nivel de instrucéo, sexo e idade, entre outros aspectos.

A segunda limitacéo refere-se a técnica de interrogatério, recomendada por Malhotra?, utilizada
no pré-teste. Embora comumente empregada, essa técnica apresentou resultados regulares
neste estudo, na medida em que a maior parte dos pacientes teve grandes dificuldades para
reproduzir com as préprias palavras o que havia entendido do item. Associamos esse resultado
alimitacédo cognitiva de alguns participantes, j4 que na primeira parte do pré-teste — andlise
protocolar - era claramente observado que os participantes entendiam as perguntas. Estudos
futuros precisam avaliar a efetiva aplicabilidade do interrogatério durante o pré-teste.

CONCLUSOES

O presente estudo descreveu o processo de adaptagédo transcultural do EMIC-SS para
pessoas afetadas por hanseniase no Brasil. A escala adaptada apresenta consisténcia interna
satisfatdria. Possui especial valor em estudos futuros para viabilizar o entendimento da
situacédo de pessoas afetadas por hanseniase e para monitorar, avaliar e comparar diferentes
estratégias de intervencéo e programas de satide publica com enfoque na efetiva redugéo
de estigma. Todavia, o uso da escala em investigagdes no Brasil ainda ¢ limitado, sendo
fundamental a realizacéo de estudos futuros que investiguem sua validade de constructo,
critério e reprodutibilidade no contexto nacional.
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