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Prefácio

Nos últimos anos, a ênfase sobre a Prevenção de Deficiências e Incapacidades, e a reabilitação (baseada na comunidade) aumentou sensivelmente, tanto no campo da hanseníase quanto em outras áreas de trabalho entre pessoas com deficiências. A necessidade de determinar a dimensão e a natureza dos problemas e monitorar a avaliação de Prevenção de Deficiências e Incapacidades e reabilitação está se tornando cada vez mais urgente. 

Há muito tempo já se reconheceu a necessidade de desenvolver uma ferramenta padronizada para avaliar a gravidade das necessidades de pessoas com deficiências e daquelas com outras doenças estigmatizantes. Esperamos que a Escala de Participação apresentada aqui cumpra esse propósito. 

O objetivo desse manual é preparar os administradores de programas e usuários em potencial da Escala de Participação  para usá-la de maneira eficiente. O manual contém uma explicação do porquê usar a Escala de Participação, instruções práticas para as entrevistas e para o uso da escala, observações detalhadas para treinamento de usuários em potencial, uma amostra da Escala de Participação, e uma cópia do Guia Pergunta-por-Pergunta (P/P). Ele também inclui um protocolo para traduzir a escala em outros idiomas. 
 
A Equipe de Desenvolvimento da Escala de Participação convida todos os usuários desse instrumento e leitores desse manual a enviarem comentários e sugestões para futuras melhorias. Solicitamos também que as cópias de eventuais traduções da Escala de Participação sejam enviadas para:

TLM Research Resource Centre

5 Amrita Shergill Marg

New Delhi – 110003

Índia

Tel. +91 11 24656787

Fax +91 11 24656790

E-mail: tlmrrc@satyam.net.in
Agradecemos antecipadamente por sua ajuda! Esperamos e oramos para que a Escala de Participação contribua com a reabilitação efetiva de pessoas afetadas pela hanseníase, deficiências ou conseqüências de outros problemas estigmatizantes. Que elas sejam capazes de “viver a vida em sua plenitude”!

A Equipe de Desenvolvimento da Escala de Participação
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Introdução

Atividade é a execução de uma tarefa ou ação por um indivíduo
. Participação é o envolvimento numa situação da vida. A participação na comunidade refere-se ao fenômeno de desempenhar o seu papel na sociedade ou tomar parte em atividades numa situação de grupo. O estigma e suas conseqüências são tão antigos quanto a história da humanidade. Em qualquer época, alguns membros da sociedade enfrentaram restrições à participação em várias áreas da vida, em razão de doença, deficiência, deformidade, casta, credo, raça, sexo ou outras condições estigmatizantes. Tratar das limitações de atividades e/ou restrições à participação é o principal objetivo da maior parte das intervenções de reabilitação. Portanto, é fundamental ser capaz de medir a atividade e a participação para conseguir avaliar necessidades, monitorar progressos e avaliar o impacto das intervenções de reabilitação.

O que é Participação

Enquanto atividade é a execução de uma tarefa ou ação por um indivíduo, participação é o envolvimento de uma pessoa numa situação da vida. Uma situação da vida refere-se à interação e participação de alguém nos aspectos e áreas mais amplos da vida normal ou da vida em comunidade. Essas situações podem incluir: áreas sociais, econômicas, cívicas, inter pessoais, domésticas e educacionais da vida diária que qualquer pessoa, independentemente de sua saúde, idade, sexo ou casta experimenta, em maior ou menor grau. Quando uma pessoa experimenta problemas nessas situações normais da vida, definimos isso como uma restrição à participação, porque sua doença/deficiência restringe seu envolvimento ou participação na vida diária.

Os domínios da participação incluem: 

· O ensino e a aplicação de conhecimento: compartilhar habilidades e conhecimento, resolver problemas, etc.

· Comunicação: conversação, expressão de necessidades e idéias, participação em discussões, etc.

· Mobilidade: usar o transporte público, freqüentar lugares públicos, caminhar, capacidade de se deslocar, etc.

· Cuidados pessoais: lavar-se, arrumar-se, nutrição, higiene, roupas e aparência

· Vida doméstica: serviços de casa, ajuda a outros, etc.

· Interações inter pessoais: relacionamentos, etc.

· Principais áreas da vida: educação, emprego, vida econômica, etc.

· Comunidade, vida social e cívica: vida em comunidade, recreação, lazer, religião, vida política

Restrição à Participação

Restrições à participação são problemas que um indivíduo pode experimentar ao envolver-se em situações da vida. As causas da restrição à participação podem incluir incapacidade/limitação das atividades, doenças auto-estigmatizantes, problemas financeiros, falta de equipamento, ambiente, apoio/relacionamentos, atitudes e sistemas/políticas/leis.

Já se desenvolveram muitos instrumentos para medir qualidade de vida, deficiências ou, mais recentemente, até mesmo a restrição à participação. Entretanto, esses instrumentos ou foram dirigidos a pessoas que vivem em países desenvolvidos, ou eram específicos para determinadas doenças, ou ainda cobriam apenas alguns aspectos da ‘participação’. Assim, decidiu-se elaborar um instrumento 
· para ser usado em países com hanseníase endêmica,adequado para medir restrições à participação de pessoas afetadas por hanseníase, deficiências ou outras condições estigmatizantes;

· que cobrisse da melhor maneira possível os nove domínios de participação definidos no CIF, e 

· que não fosse específico de uma cultura.

A Escala de Participação é o resultado de um projeto internacional para desenvolver uma escala baseada em entrevistas que atenda a esses critérios. 

O Programa de Desenvolvimento da Escala de Participação

O trabalho inicial de Desenvolvimento da Escala de Participação foi realizado pelo Projeto INF RELEASE no Nepal, através de um projeto patrocinado pela Associação Alemã para Alívio da Hanseníase (German Leprosy Relief Association – GLRA). Ele envolveu um exaustivo trabalho antropológico preparatório de campo para coletar itens em potencial para a escala. Em seguida, o excelente trabalho preparatório adquiriu dimensões internacionais através do Programa de Desenvolvimento da Escala de Participação, um programa de pesquisa internacional dedicado a elaborar ferramentas para levantamento, monitoramento e avaliação em reabilitação. Esse programa foi coordenado pela The Leprosy Mission International (TLMI – Missão Internacional para Hanseníase) e financiado pela TLMI e pela American Leprosy Missions – ALM Brasil.

O principal resultado do programa é a Escala de Participação
, um novo instrumento baseado numa entrevista com 18 itens para medir os problemas percebidos nas principais áreas da vida. A escala possibilitará a quantificação das restrições à participação experimentadas por pessoas afetadas pela hanseníase, por deficiência ou outro problema estigmatizante. A Escala de Participação abrange oito das nove principais áreas da vida definidas na CIF  - Classificação Internacional  de Funcionalidade ( International Classification of Functioning, Disability and Health – ICF ), publicada pela OMS  em 2001. A Escala de Participação pode ser aplicada, em média, em menos de 20 minutos. Na maioria dos itens, solicita-se que o entrevistado se compare com um ‘par’ real ou hipotético (veja abaixo), alguém que é semelhante a ele em todos os aspectos, exceto pela doença ou deficiência. Pergunta-se ao entrevistado se ele pensa que seu nível de participação é igual ou menor que o de seus pares. Se o entrevistado apontar um possível problema, pergunta-se até que ponto isso representa um problema para ele (‘não é problema’, ‘problema pequeno’, ‘problema médio’, ‘problema grande’).

O caráter independente de qualquer cultura específica

A Escala de Participação pretende medir as restrições decorrentes da deficiência e da hanseníase, não as restrições decorrentes de práticas que são parte de sua cultura. Por exemplo, mulheres e crianças não são admitidas em alguns rituais, crianças não tomam decisões na família, os mais velhos não podem realizar trabalhos pesados, aqueles que não são cidadãos de um Estado não podem participar das eleições, membros de castas inferiores não podem desempenhar algumas atividades, e assim por diante. Para eliminar essas influências culturais, as perguntas pedem que os entrevistados comparem sua situação com a de seus pares. 

Conceito de Pares

Pares são aqueles que são semelhantes ao entrevistado em todos os aspectos (sócio-culturais, econômicos e demográficos), exceto pela doença ou deficiência. Pergunta-se ao entrevistado se ele é objeto de restrições à participação em comparação aos seus pares. É claro que alguém pode não ser um par de outra pessoa em todos os aspectos. O entrevistado pode identificar várias pessoas como seus pares em situações diferentes, dependendo da área específica da vida. Quando uma pergunta se refere à idade, sexo, ocupação, posição na família ou comunidade, os pares seriam pessoas com idades, sexo, ocupação, etc. semelhantes. Se uma jovem com hanseníase for a entrevistada, seu par seria outra jovem nora na sua comunidade que não estivesse sofrendo de hanseníase. É necessário lembrar o entrevistado para comparar sua situação com a de seus pares. Isso permitirá avaliar as restrições à participação percebidas que sejam decorrentes da doença ou da deficiência, independentemente de fatores culturais ou outros fatores. 

Aplicações da escala

Como a Escala de Participação mede a gravidade das restrições à participação, ela pode ser usada para avaliar a necessidade (sócio-econômica) de reabilitação de uma pessoa. Ela também pode ser usada para avaliar necessidades em grupos de pessoas, por exemplo, como parte do planejamento de recursos ou programas, e para pesquisas interseccionais, p.ex., para comparar restrições à participação entre grupos de pessoas com diferentes tipos de deficiências. A Escala de Participação deve ser incorporada na avaliação rotineira de clientes em programas de reabilitação. A escala oferecerá uma medição quantitativa das suas restrições (percebidas) à participação.  Entretanto, ela não oferece uma visão geral compreensiva de todas as áreas da vida onde deve haver problemas que necessitam de uma intervenção de reabilitação holística. Será necessária uma 

entrevista em profundidade para fazer uma avaliação compreensiva de todos os problemas que precisam ser tratados. Para uma avaliação de reabilitação voltada para os objetivos, recomendamos que se use a Escala de Participação em conjunto com a Escala SALSA ( Escala de limitação de atividades e noções de segurança ), que fornece uma medida quantitativa das limitações nas funções e na segurança na área das atividades cotidianas. 

Propriedades psicométricas

A validade, confiabilidade e estabilidade dos resultados da escala foram cuidadosamente examinadas em seis dos principais idiomas de três países. Os resultados desse teste psicométrico foram excelentes. A escala foi validada para o uso entre pessoas afetadas pela hanseníase, pessoas com danos à coluna vertebral, pólio e outras deficiências. Uma validação exaustiva e testes em campo confirmaram que a escala funciona bem em diferentes circunstâncias operacionais. 

A avaliação da adaptabilidade da escala a mudanças (dinamicidade) ainda está em andamento. Os resultados deverão estar disponíveis em meados de 2003. Até esse momento, não podemos recomendar formalmente a escala para monitorar ou avaliar o impacto de intervenções de reabilitação em clientes individuais.

Usuários da escala

A escala destina-se ao uso por trabalhadores de campo, aqueles que trabalham com reabilitação baseada na comunidade, paramédicos, equipe médica e outros grupos envolvidos na reabilitação socioeconômica. A equipe deve receber instruções especiais sobre o uso da escala, mas não é necessário um treinamento para especialistas.

Guia pergunta-por-pergunta (P/P)
A Escala de Participação é um instrumento baseado em entrevista. Os itens na escala são perguntas fechadas e estruturadas. Portanto, elas devem ser apresentadas como estão. Na prática, nem todas as perguntas são auto-explicativas, algumas exigirão uma explicação adicional pelos entrevistadores. O entrevistador poderá explicar a pergunta da melhor maneira, usando exemplos práticos. Para minimizar a interferência do entrevistador, desenvolvemos um Guia pergunta-por-pergunta (‘P/P’) para acompanhar o questionário
. O guia P/P ajuda o entrevistador e o entrevistado a compreenderem o significado subjacente das perguntas individuais de maneira uniforme em contextos culturais diferentes. O guia P/P é estruturado e não deve ser alterado pelo entrevistador sem permissão por escrito da Equipe de Desenvolvimento da Escala de Participação. Se uma pergunta exigir uma explicação, ela deve ser explicada com um ou mais exemplos indicados no guia P/P.

Tradução

A Escala de Participação deve ser usada na linguagem vernácula e, se necessário, as traduções para o vernáculo devem ser feitas com base na escala em inglês. Visto que os itens na escala têm um significado intrínseco que precisa ser mantido em qualquer tradução, o documento traduzido precisa ser re-traduzido para o inglês (que é o documento-mestre), a fim de certificar que o significado dos itens não tenha sido muito alterado. As traduções devem ser feitas por pessoas com experiências no campo de problemas socioeconômicos e reabilitação, e a re-tradução por um especialista na linguagem vernácula e Inglês. As diretrizes detalhadas estão no Anexo 3.

Administração da escala 

O programa deverá decidir quem administrará a escala. As perguntas devem ser apresentadas da maneira como estão escritas. Se a pergunta não estiver suficientemente clara, devem-se usar somente as explicações no P/P. Ás vezes os entrevistadores poderão usar termos diferentes para explicar uma pergunta, mas jamais deverão sair do escopo definido pelo P/P. Antes de iniciar a entrevista, o entrevistador deverá estabelecer 

um relacionamento com o entrevistado, deixando-o tão à vontade quanto possível. Sempre que possível, realizar a entrevista em particular e com um entrevistador do mesmo sexo do entrevistado. Depois que a entrevista estiver iniciada, ela não deve ser interrompida para responder outras perguntas, dar explicações que não estão relacionadas à escala ou para discutir outros assuntos. Se o entrevistado quiser  fazer uma pergunta ou discutir outro assunto, o entrevistador deverá insistir de maneira gentil, porém firme, que a entrevista da escala precisa ser concluída primeiro e então que ele/ela retornará outras perguntas ou preocupações do entrevistado. Isso é muito importante.

Opções de respostas

Não especificado, não respondido 

“Eu não quero falar”, ou “ Eu esqueci de perguntar”

Use essa resposta quando o entrevistado não quer responder, por exemplo quando estiver constrangido demais para fazê-lo. Essa resposta também pode ser usada quando o entrevistador esquecer, ou por alguma outra razão não fizer a pergunta.

SIM
“Isso não é dificuldade” .
Use essa resposta quando não houver restrições à participação, ou quando essa restrição for muito pequena.

Às vezes 

Existem problemas com isso, às vezes ou com algumas pessoas.

NÃO

Existem problemas com isso. Use essa resposta quando houver restrições à participação.
Irrelevante/Eu não preciso/Eu não quero

O entrevistado pode responder uma pergunta com ‘Não’, mas dizer que a questão não obstante é irrelevante para ele. Por exemplo: pode ser que não viaje para fora da sua cidade, e nesse caso a resposta é ‘Não’, mas isso pode ser irrelevante para ele, porque não possui parentes ou família morando fora da cidade. 

O entrevistado de pode dizer que não viaja para fora de sua cidade, porque seus filhos vão à feira/lojas e  eles indo, ele não precisa sair da cidade.

Essa resposta  pode também ser usada quando um entrevistado não espera ser capaz de fazer isso, p. ex., questões sobre casamento para crianças. Essa resposta pode também ser usada quando isso é um assunto relacionado mais à casta, sexo, etc., do que à doença. Por exemplo, numa cultura na qual mulheres são excluídas das posições de liderança da comunidade, independentemente do seu estado de saúde.

O entrevistado pode também, dizer que ele não quer sair da cidade ou não tem interesse em fazê-lo. Os entrevistadores devem observar isto que é  uma diferença entre um entrevistado dizendo que não quer, porque não tem interesse em algo, e aquele que não quer fazer algo por causa do medo ou auto estigmatização.

Avaliação do problema

Se a resposta é NÃO, ‘ÀS VEZES’ ou ‘IRRELEVANTE’, é necessário avaliar a importância da restrição à participação, ou seja, ” até que ponto isso representa ou não  um problema para o entrevistado ”.
Isso não é problema

Existe uma restrição à participação, mas isso não faz diferença para o entrevistado, tanto do ponto de vista prático quanto emocional. Essa resposta pode incluir situações nas quais o entrevistado está totalmente adaptado. Cuidado para distinguir entre essa situação e a situação na qual o entrevistado nem tinha a expectativa de participar.

É um problema pequeno (em tempo ou intensidade) (restrição suave)

Agora há uma restrição à participação, que incomoda o entrevistado do ponto de vista prático ou emocional. Mas é apenas um problema pequeno porque não acontece com freqüência ou não é uma grande dificuldade.

É um problema médio (em tempo ou intensidade) (restrição moderada)

Existe uma restrição à participação. Ela incomoda o entrevistado do ponto de vista prático ou emocionalmente. Essa restrição tem efeitos sobre a sua vida. 

Isto é um GRANDE problema

Existe uma restrição à participação, que incomoda o entrevistado do ponto de vista prático ou emocional. O entrevistado não encontrou uma forma adequada de se adaptar e este é um grande problema, que de pode ter causado uma grande mudança na sua vida vida.

Exemplo: O entrevistado é um homem que está empregado, mas não pode trabalhar o mesmo número de horas por dia que os seus pares por causa de uma deficiência.

Marcação das respostas e cálculo do total de pontos

A escala é pré-definida e os pontos de cada resposta já estão indicados nos quadros de respostas. Durante a entrevista, as respostas devem ser assinaladas nos quadros correspondentes, fazendo um círculo em torno do respectivo número ou assinalando o quadro correspondente e em seguida fazendo um círculo em torno dos pontos da resposta correta. Os quadros que não se aplicam a uma determinada pergunta estão sombreadas. 
Após a entrevista, transfira o número de pontos de cada item para a coluna chamada ‘Pontuação’ e some o valor. Em seguida, escreva o total de pontos no quadro assinalado com ‘TOTAL’. 
Como o número de pontos por item está entre 0 e 4, o valor TOTAL deve ser entre 0 e 72. 
A média recomendada para ‘Normal’ é 12  (o que significa, sem restrições significativas à participação). Entrevistados que atingirem um TOTAL maior do que 12 pontos seriam classificadas como alguém que sofre restrições à participação e portanto precisa de uma futura avaliação para determinar a necessidade e viabilidade de qualquer tipo de assistência para reabilitação. 
A média 12 se baseia nos dados reunidos durante o processo de desenvolvimento da escala. Entre os indivíduos-controle entrevistados, 95% atingiram 12 pontos ou menos.

Entretanto, talvez para um determinado local a média seja diferente. Os dados sobre o que é ‘normal’ numa determinada área podem ser obtidos através de um pequeno estudo normativo, no qual se entrevistam pelo menos 30 indivíduos-controle (pessoas sem uma doença ou deficiência estigmatizante).  Em geral, a escolha de uma média mais alta aumentará a especificidade e reduzirá a sensibilidade; a redução da média resultará no inverso. Uma alta sensibilidade resultará em mais entrevistados que aparentemente precisam de intervenções para reabilitação (que têm restrições à participação). Uma alta especificidade assegurará que apenas aqueles que têm restrições significativas à participação sejam identificados como portadores de problemas. 
A escolha da média dependerá do número de pontos obtidos entre indivíduos-controle e dos recursos disponíveis para oferecer assistência na reabilitação. Se houver uma grande oferta de recursos, pode-se escolher uma média mais baixa e oferecer assistência a um maior número de pessoas; se os recursos forem escassos, a média pode ser aumentada e oferecer assistência somente para aqueles com problemas mais graves. É importante registrar os pontos juntamente com a decisão de considerar ou não a pessoa necessitada de assistência para reabilitação. 

	Preparativos antes de usar a Escala de Participação



	1. 
	Indicar sua disposição de usar a nova Escala de Participação para o Research Resource Centre - RRC ( Centro de Recursos para Pesquisas) da TLM na Índia ou para a representante da ALM para o Brasil (*)

	2. 
	Obter todos os materiais correspondentes do RRC

	3. 
	Traduzir a Escala de Participação de acordo com o protocolo de tradução 

no Anexo 3 ( Caso seja necessário)

	4. 
	Traduzir o documento  Guia P/P (Caso seja necessário)

	5. 
	Decidir como a escala será usada (quem será o entrevistado e quem será o entrevistador)

	6. 
	Decidir para quem serão encaminhadas os entrevistados que apresentarem pontuação positiva na escala e qual será o procedimento para decidir quanto à assistência em reabilitação, caso esta ainda não esteja sendo feita.

	7. 
	Treinar o pessoal envolvido no uso desse Manual


(*) Dra. Zoica Bakirtzief 
Av.Antonio Carlos Comitre,510 – sala 83
CEP 18047-000 - Sorocaba – São Paulo - Brasil

Tel: +55 (15) 211-7773 - Fax: +55 (15) 231- 3649
E-mail: pesq.alm@directnet.com.br 
	Tópicos importantes na entrevista com a Escala de Participação



	Relacionamento
	Nunca comece uma entrevista sem estabelecer um bom relacionamento. Respostas irrelevantes e recusa em responder a determinadas perguntas podem ser conseqüência de um relacionamento inadequado entre o entrevistador e o entrevistado.



	Capacidade e ouvir
	Ouvir com paciência resultará na apresentação de informações vitais.



	Comportamento do entrevistador
	O entrevistador deve ser bem-educado, mesmo que o entrevistado seja um usuário regular. Muitas vezes os entrevistados apresentam explosões emocionais; nessas situações o entrevistador deve ter um comportamento amável e empático. O entrevistador jamais deve demonstrar uma atitude de reprovação em relação ao entrevistado.



	Ambiente adequado
	Conduza a entrevista em um local no qual o entrevistado se sinta à vontade, certificando-se de que haja o mínimo possível de interferências no processo de entrevista.



	Privacidade 
	A privacidade deve ser respeitada. Ela é muito importante para o entrevistado, mesmo que o entrevistador pense que as outras pessoas em torno sabem tudo sobre o entrevistado.



	Observação 
	Preste atenção ao ambiente, como o lugar onde o entrevistado vive e come, a reação de outros em relação a ele e a expressão dos outros que tentam interferir na entrevista.



	As perguntas e respostas
	Todas as perguntas na escala devem ser feitas. Os entrevistadores nunca deverão presumir que sabem a resposta para uma determinada pergunta e preencher a resposta sem fazer a pergunta e ouvir a resposta com atenção.



	Perguntas fechadas
	A Escala de Participação consiste das chamadas ‘perguntas fechadas’. Isso significa que as perguntas devem ser apresentadas tal como estão escritas e que o entrevistado terá de escolher uma das categorias de respostas pré-definidas. Talvez o entrevistador tenha de repetir essas categorias depois de cada pergunta.



	Interpretação 
	Não interprete as perguntas além da explicação e dos exemplos indicados no documento P/P.



	Seqüência
	Nunca mude a seqüência das perguntas.



	Conceito de pares
	É essencial que o entrevistador compreenda o conceito de ‘pares’ e saiba como explicá-lo ao entrevistado. “Quem é o par do entrevistado em relação a cada questão em particular” deve estar claro para o respondente.



	Observações
	O entrevistador pode anotar suas observações sobre o questionário e usá-las como referência mais tarde.


	Módulo de treinamento para entrevistadores

	
	

	Embora não haja necessidade de treinar especialistas, a equipe envolvida na administração da escala deve ser treinada nos seguintes tópicos. Os tópicos assinalados com um asterisco são recomendados, mas opcionais.



	TÓPICO
	 OBJETIVOS

	Técnica de entrevista
	Discutir o que é uma ‘técnica de entrevista’ e no que uma entrevista difere de uma conversação. Discutir o que se pode e o que não se deve fazer numa boa entrevista.

	Criar um relacionamento
	Fazer com que a equipe perceba a importância e estabelecer um bom relacionamento antes de iniciar a entrevista.

	Técnica de entrevista fechada
	Fazer com que a equipe perceba as vantagens do método de entrevistas fechadas, a importância de limitar-se a apresentar as perguntas tais como estão no papel e os modelos apresentados no guia P/P.

	Procedimento de entrevista da escala P
	Explicar as informações gerais, as perguntas na escala, as opções de respostas, a seqüência a ser seguida ao fazer as perguntas, o método de pontuação, a média dos pontos e seu significado.

	Participação - grupo de pares
	Fazer com que a equipe compreenda o conceito de ‘grupo de pares’ e sua importância para a entrevista da Escala de Participação.

	Interferência profissional
	Fazer com que a equipe perceba como o entrevistador paramédico / não-profissional pode ser influenciado por sua profissão, a tendência de desempenhar o papel de um funcionário da saúde. Enfatizar a necessidade de se limitar a ser um ouvinte, e não um educador da saúde, um conselheiro ou um assistente social durante a entrevista.

	Interferência decorrente de gênero
	Fazer com que a equipe perceba que o cliente ou o entrevistador pode ser influenciado por seu gênero, vendo as coisas do seu próprio ponto de vista.

	Interferência decorrente do status conhecido
	Fazer com que a equipe perceba como os dados podem ser influenciados quando o entrevistador e o entrevistado conhecem a posição social do outro.

	Treinamento prático no preenchimento da escala
	Familiarizar a equipe cuidadosamente com a maneira de conduzir a entrevista da Escala de Participação. Realizar pelo menos 4 entrevistas simuladas para cada entrevistador.

	Usos da Escala-P
	Explicar os diferentes usos que se pode fazer da Escala-P em configurações diferentes.

	Conceitos básicos *
	Familiarizar a equipe com os conceitos de cultura, sociedade (comunidade, urbano/rural/tribal), estrutura social (família, casta, sexo, instituições e grupos econômicos e religiosos), participação (grupo de pares, grupo de pressão) e normas e padrões de comportamento.

	Tipos de entrevistas *
	Discutir métodos abertos e fechados de entrevistas e sua importância em diferentes contextos.

	Achados do teste psicométrico*
	Apresentar uma visão geral das propriedades psicométricas que foram testadas no estudo e os principais resultados obtidos.

	
	


Observações adicionais sobre o Treinamento estarão disponíveis sob encomenda para os endereços no início do Manual.

Anexo 1

ESCALA DE PARTICIPAÇÃO

Anexo 1
	Número
	               Escala de Participação


	  Não  especificado, não respondeu


	      Sim 
	    Às vezes
	    Não
	 Irrelevante, eu não quero,eu não preciso
	    Não é problema
	    Pequeno 
	    Médio 
	   Grande 
	    PONTUAÇÃO

	
	
	
	0
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	1
	Você tem a mesma oportunidade que  seus pares para encontrar trabalho?
	
	0
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]   até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	2
	Você trabalha tanto quanto os seus pares (mesmo número de horas, tipo de trabalho, etc.)?
	
	0
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]   até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	3
	Você contribui economicamente com a sua casa de maneira semelhante à de seus pares?
	
	0
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]  até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	4
	Você viaja para  fora de sua cidade com tanta freqüência quanto os seus pares (exceto para tratamento), p. ex., feiras, encontros, festas?  
	
	0
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]  até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	5
	Você ajuda outras pessoas (p. ex., vizinhos, amigos ou parentes)?
	
	0
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]  até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	6
	Você participa de atividades recreativas/sociais com a mesma freqüência que os seus pares (p. ex., esportes, conversas, reuniões)?
	
	0
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]  até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	7
	Você é tão ativo socialmente quanto os seus pares (p. ex., em atividades religiosas/comunitárias)?
	
	0
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]  até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	8
	Você visita outras pessoas na comunidade com a mesma freqüência que seus pares?
	
	0
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]  até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	9
	Você se sente à vontade quando encontra pessoas novas?
	
	0
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]  até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	10
	Você recebe o mesmo respeito na comunidade quanto os seus pares?
	
	0
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]  até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	11
	Você se locomove dentro e fora de casa e pela vizinhança/cidade do mesmo jeito que os seus pares?
	
	0
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]  até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	12
	Em sua cidade, você freqüenta todos os locais públicos (incluindo escolas, lojas, escritórios, mercados, bares e restaurantes)?
	
	0
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]  até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	13
	Você tem a mesma oportunidade de se cuidar tão bem quanto seus pares  (aparência, nutrição, saúde)?
	
	0
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]  até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	14
	Em sua casa, você faz o serviço de casa?
	
	0
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]  até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	15
	Nas discussões familiares, a sua opinião é importante?
	
	0
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]  até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	16
	Na sua casa, você come junto com as outras pessoas, inclusive dividindo os mesmos utensílios, etc.?
	
	0
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]  até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	17
	Você participa tão ativamente quanto seus pares das festas e rituais religiosos (p. ex., casamentos, batizados, velórios, etc.)?
	
	0
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]  até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	18
	Você se sente confiante para tentar aprender coisas novas?
	
	0
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]  até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	


Comentário: _____________________________________________________
_______________________________________________________________
____________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________
Nome do entrevistado :______________________________________________________________
Idade:  ____ Sexo: M
F 
Diagnóstico / problema médico:______________________________
Nome do entrevistador: _____________________________________________________________
Local: __________________________________________________Data da entrevista   __/__/2003
Anexo 2

Guia P/P para acompanhar a 
Escala de Participação

Instruções para a entrevista da Escala de Participação

1. O entrevistador deve ler o Guia P/P cuidadosamente antes da entrevista para compreender os conceitos subjacentes das perguntas. 

2. A entrevista pode levar aproximadamente 20 minutos.


3. Todas as perguntas devem ser feitas, e as respostas registradas nos quadros correspondentes.


4. Faça as perguntas da escala exatamente como estão escritas. 

· se o entrevistado não compreender a pergunta, repita-a tal como está escrita.

· se o entrevistado ainda não compreender, use o Guia P/P e faça a pergunta-modelo tal como está escrita.

· se o entrevistado continuar tendo dificuldade para entender a pergunta, use um ou mais exemplos do Guia P/P para esclarecer melhor a questão.

5. Não traduza ou parafraseie as perguntas durante a entrevista.


6. Ouça o entrevistado e registre sua resposta da forma em que foi dita. Não adivinhe sua resposta.


7. Se o entrevistado se desviar da pergunta, traga-o de volta para a questão e explique que ele poderá conversar ou discutir sobre o assunto no final da entrevista.


8. Se o entrevistado responder ‘SIM’ a alguma das perguntas, não pergunte até que ponto isso representa um problema para ela. Faça um círculo em volta do ‘0’ no quadro ‘SIM’ e vá diretamente para a próxima pergunta.


9. Se o entrevistado responder ‘Às vezes’, ‘Não’, ou alguma coisa como “Isso é Irrelevante para mim, Eu não quero, Eu não preciso”, marque o quadro correspondente com um ( (veja o exemplo abaixo).


10. Garanta o máximo de privacidade possível durante a entrevista.


11. Dê liberdade ao entrevistado para não responder a alguma pergunta que faz com que ele não se sinta à vontade para respondê-la.


12. Ao  marcar a pontuação de uma pergunta, faça um círculo em torno do número correspondente à resposta dada e escreva o mesmo número no último quadro à direita na mesma  linha. Veja o modelo a seguir.

Chave para as resposta
Não especificado, não respondido

“Eu não quero dizer a você”, ou “Eu esqueci de perguntar”

Use essa resposta quando o entrevistado não quiser dar uma resposta, por exemplo, quando estiver constrangido demais para fazê-lo, ou quando não fizer a pergunta.
SIM
Use essa resposta quando não houver restrições à participação, ou quando essa restrição for muito pequena.
(“Isso não é uma dificuldade para mim”. “Não há dificuldade” )

Às vezes 

Existem dificuldades/problemas com isso, às vezes ou com algumas pessoas, em determinadas ocasiões,etc
NÃO

Use essa resposta quando houver restrições á participação. (“Existe dificuldade/ problemas com isso”)
Irrelevante/Eu não preciso/Eu não quero

O entervistado pode responder uma pergunta com ‘não’, mas dizer que a questão não obstante é irrelevante para ele. Por exemplo, pode ser que não viaje para fora da sua cidade, e nesse caso a resposta é ‘não’, mas talvez é irrelevante para ele, porque não possui parentes ou família morando fora da cidade. 

O entervistado pode dizer que não viaja para fora de sua cidade porque seus filhos vão à feira/lojas e  eles indo ele não precisa sair da cidade.

Essa resposta também pode ser usada quando um entrevistado não espera ser capaz de fazer isso, p. ex., perguntas sobre casamento para crianças. 

Essa resposta também pode ser usada quando é uma questão relacionada mais à casta, sexo, etc., do que à doença. Por exemplo, numa cultura na qual mulheres são excluídas das posições de liderança da comunidade, independentemente do seu estado de saúde.

O entrevistado pode também dizer que ele não quer sair da cidade ou não tem interesse em fazê-lo. Os entrevistadores devem observar isto que é  uma diferença entre um entrevistado dizendo que não quer, porque não tem interesse em algo, e aquele que não quer fazer algo por causa do medo ou auto estigmatização.

Avaliação do problema

Se a resposta do entrevistado for ’NÃO’, ‘Às vezes’ ou ‘Irrelevante’, é necessário avaliar a importância da restrição à participação, ou seja: “... até que ponto isso representa um problema para você ?”:

Isso não é problema

Existe uma restrição à participação, mas isso não faz diferença para o entrevistado, tanto do ponto de vista prático quanto emocional. Essa resposta pode incluir situações nas quais o entrevistado está totalmente adaptado. Cuidado para distinguir entre essa situação e a situação na qual o entrevistado nem tinha a expectativa de participar.

É um problema pequeno (em tempo ou intensidade) (restrição suave)

Agora há uma restrição à participação, que incomoda o entrevistado do ponto de vista prático ou emocional. Mas é apenas um problema pequeno porque não acontece com freqüência ou não é uma grande dificuldade.

É um problema médio (em tempo ou intensidade) (restrição moderada)

Existe uma restrição à participação. Ela incomoda o entrevistado do ponto de vista prátic ou emocionalmente. Essa restrição tem efeitos sobre a sua vida; 

Isto é um GRANDE problema

Existe uma restrição à participação, que incomoda o entrevistado do ponto de vista prático ou emocional. O entrevistado não encontrou uma forma adequada de se adaptar e este é um grande problema, que pode ter causado uma grande mudança de vida.

Exemplo: O entrevistado é um homem que está empregado, mas não pode trabalhar o mesmo número de horas por dia que os seus pares por causa de uma deficiência.

	Número
	                       Escala de Participação


	   Não especificado, não respondido
	   Sim
	   Às vezes
	   Não
	  Irrelevante, eu não quero, eu não preciso
	   Não é problema
	   Pequeno 
	   Médio
	  Grande
	   PONTUAÇÃO

	
	
	
	0
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	

	1
	Você tem a mesma oportunidades que os seus pares para encontrar trabalho?
	
	(0)
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]   até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	3
	4
	0

	2
	Você trabalha tanto quanto os seus pares (mesmo número de horas, tipo de trabalho, etc.)?
	
	0
	
	(
	
	
	
	
	
	

	
	[Se às vezes, não ou irrelevante]   até que ponto isso representa um problema para você?
	
	
	
	
	
	1
	2
	(3)
	4
	3


	Guia Pergunta-por-Pergunta


	1. 
	Você tem a mesma oportunidade que os seus pares para encontrar trabalho?

Modelo: Você tem as mesmas chances/oportunidades de encontrar um emprego ou trabalho que os seus pares?

Observação: a pergunta é se a pessoa tem as mesmas oportunidades de encontrar trabalho pago quanto seus pares, ou se é mais difícil por causa da sua deficiência/doença (não por causa de algum outro motivo).

Por exemplo, pode ser mais difícil encontrar trabalho porque:

· Ele/ela não consegue trabalhar tão depressa quanto seus pares.

· Ele/ela tem mãos deformadas

· Ele/ela precisa descansar mais durante o dia.



	2. 
	Você trabalha tanto quanto os seus pares (mesmo número de horas, tipo de trabalho, etc.)?


Modelo: Você trabalha tantas horas por dia quanto os seus pares? Você faz um trabalho semelhante ao dos seus pares?

Esta é uma comparação entre a quantidade de trabalho que a pessoa é capaz de fazer.

Exclui: atitude de trabalho

Por exemplo: 

· Ele/ela trabalha o mesmo número de horas? 

· Ele/ela precisa fazer um trabalho mais leve? 

· Ele/ela faz outro tipo de trabalho?

· Ele/ela tem mais faltas no trabalho por ano por causa da doença?



	3. 
	Você contribui economicamente com a sua casa de maneira semelhante à de seus pares?

Modelo: As outras pessoas (os seus pares) ganham dinheiro, produzem bens para a família? Você faz o mesmo?

Observação: a pergunta é se a pessoa é capaz, ou seja, se tem condições de contribuir financeiramente. Contribuir significa dar meios para as finanças/recursos domésticos.

Exclui: Contribuições que não sejam financeiras.

Por exemplo:

· Uma pessoa pode contribuir com uma parte ou com todo o pagamento para alimentos e outras necessidades do consumo doméstico.

· A pessoa pode não estar trabalhando ou não ser economicamente produtiva e portanto não de pode contribuir.



	4. 
	Você viaja para fora de sua cidade com tanta freqüência quanto os seus pares (exceto para tratamento), p. ex., feiras, encontros, festas?
Modelo: Você sai para vender ou comprar alimentos ou para visitar amigos/parentes em outras cidades/bairros?

Exclui: viagens fora da cidade para tratamento médico.

Por exemplo:

· Sua falta de mobilidade pode de impedi-lo de empreender longas jornadas.

· Talvez a pessoa não visite a família ou os parentes e portanto não precisa viajar tanto quanto seus pares

· Talvez a pessoa prefira enviar seu cônjuge ou seus filhos para a feira por razão de constrangimento.



	5. 
	Você ajuda outras pessoas (p. ex., vizinhos, amigos ou parentes)?
Modelo: Você ajuda outras pessoas em suas atividades econômicas e sociais, como lavoura, pastoreio, reparos domésticos, etc.?

Observação: a pergunta se refere a ajuda não-remunerada 
Exclui: trabalho pago/remunerado ou emprego

Ajudar é oferecer assistência, muitas vezes de maneira prática. A pergunta é se a pessoa ajuda outras pessoas/famílias conhecidas. 

Por exemplo:

· Buscar água para outros, quando estes não são capazes de ir

· Cuidar dos seus animais em sua ausência

· Acompanhar a pessoa ou levar seus filhos ao hospital quando eles estão doentes

· Arranjar casamentos 

· Cuidar dos seus filhos



	6. 
	Você participa de atividades recreativas/sociais com a mesma freqüência que os seus pares (p. ex., esporte, conversas, reuniões)?

Modelo: Você tem tantas atividades recreativas quanto as outras pessoas?

Observação: a pergunta é se a pessoa está tão envolvida e ativa socialmente em sua cidade / comunidade quanto os seus pares são envolvidos.

Uma atividade recreativa é uma atividade social / sócio-religiosa / casual / de lazer, para relaxar e se divertir. Essa atividade pode ser jogar cartas, tomar café com os amigos, ir a reuniões da comunidade, participar de festas, celebrações ou visitar parentes, assistir filmes, cantar, dançar, participar de algum jogo de bola, etc. no seu grupo de pares. 

Por exemplo:

· Pode ser que a pessoa não saia por causa de sua mobilidade limitada

· Ele/ela pode não ser capaz de jogar cartas em razão da deformidade em suas mãos 

· Talvez ele/ela tenha menos amigos por causa de sua doença/deficiência.



	7. 
	Você é tão ativo socialmente quanto os seus pares (p. ex., em atividades religiosas/comunitárias)?
Modelo: Você é socialmente ativo? E em atividades religiosas / comunitárias?

Observação: a pergunta é o quanto a pessoa é socialmente ativa em sua comunidade. Ser socialmente ativo é estar envolvido ou ocupado trabalhando em negócios da comunidade. 

Por exemplo:

· Isso pode envolver freqüentar reuniões da comunidade. 

· Estar envolvido nos assuntos religiosos na cidade ou comunidade, p. ex., participando de um grupo ou procissão religiosa, ou sendo membro ativo da igreja local 

· Participar de uma marcha política 



	8. 
	Você visita outras pessoas na comunidade com a mesma freqüência que os seus pares?

Modelo: Você visita pessoas em sua comunidade? Você faz visitas com a mesma freqüência que as outras pessoas?

Observação: a pergunta é apenas se a pessoa visita outros, e não se ela come e bebe com eles. A pessoa visita outras casas ou famílias na comunidade tanto quanto os seus pares? 

Faça um círculo em torno do ‘0’ no quadro ‘SIM’ se ela visita outros, mas não come ou bebe com eles, mas assinale SIM também se ela faz visitas e come e bebe com os outros.

Por exemplo:

· A pessoa pode de ter perdido amigos por causa de sua doença, e tem menos pessoas para visitar

· Talvez a mobilidade da pessoa a impeça de fazer visitas freqüentes.


	9. 
	Você se sente à vontade quando encontra pessoas novas?

Modelo: Você procura ficar fora do caminho de alguém que você não conhece?

Observação: a pergunta é se a pessoa procura evitar falar com pessoas que ela não conhece ou nunca encontrou antes. Evitar alguém é quando você tenta não ver ou não encontrar alguém, por exemplo, indo para casa por caminho diferente. Pessoas novas são aquelas que você não conhecia, não viu antes ou com quem não falou antes. 

Por exemplo:

· Talvez a pessoa se sinta constrangida por sua aparência, ou tema ser rejeitada, ou seja precavida com estranhos. 


	10. 
	Você recebe o mesmo respeito na comunidade quanto os seus pares?

Modelo: Você acha que está perdendo o respeito em sua comunidade?

Observação: a pergunta é se a pessoa recebe o mesmo respeito dos membros da comunidade quanto os seus pares. O respeito refere-se à posição ou importância e autoridade de alguém na comunidade ou sociedade. 

 Por exemplo:

· Algumas pessoas ou famílias perderam respeito ou importância numa comunidade porque alguém da casa tem uma deficiência ou uma doença. 




	11. 
	Você se locomove dentro e fora de casa e pela vizinhança/cidade do mesmo jeito que os seus pares?

Modelo: Você se desloca dentro e fora de casa, pela comunidade e viaja para fora da cidade exatamente como os seus pares?

Observação: mobilidade também inclui a capacidade de se deslocar, por exemplo, da cadeira de rodas/cama para a cadeira, com ou sem o uso de auxílios como uma cadeira de rodas, muletas, etc.

Por exemplo:

· Ele/ela pode achar difícil subir/descer escadas, morros, passar portões ou outras barreiras físicas por causa de sua mobilidade 

· A atitude das pessoas pode impedi-lo/a de se deslocar da mesma maneira que os seus pares, por exemplo, talvez ele/ela se sinta constrangido/a. 


	12. 
	Em sua cidade, você freqüenta todos os locais públicos (incluindo escolas, lojas, escritórios, mercados, bares e restaurantes)?

Modelo: Você se assenta na praça (local de encontro)? Você entra em bares ou lanchonetes para beber alguma coisa? Você entra em edifícios públicos, como escolas ou escritórios?

Por exemplo:

· Talvez a pessoa pode ser incapaz de entrar num bar ou lanchonete porque sua cadeira de rodas não passa pela porta

· Ela pode ser restringida pela atitude das pessoas 

· Ela pode preferir não ir a certos locais públicos porque se sente envergonhada ou constrangida. 


	
	Você tem a mesma oportunidade de se cuidar tão bem quanto seus pares (aparência, nutrição, saúde)?

Modelo: Você tem oportunidade de se lavar sempre que deseja? Você tem oportunidade de comer frutas ou beber leite?

Observação: a pergunta pede que a pessoa verifique o quanto ela é capaz de cuidar de si mesma em comparação com seus pares ou companheiros.

‘Oportunidade’ significa que uma pessoa pode, por exemplo, lavar seu cabelo sempre que deseja. Isso implica que não existe nenhuma barreira ambiental, sócio-econômica ou física que impeça alguém de fazer o que deseja. Inclui: arrumar/cortar o cabelo, body piercing, manicure/pedicure, comer adequadamente, cuidar de sua aparência, ter uma atitude pró-ativa em relação à saúde.

Por exemplo, a higiene da pessoa pode não ser tão boa quanto a dos seus pares se:

· Ela não tem permissão ou chance de usar a torneira comunitária, a menos que esteja escuro e que não haja mais ninguém ali

· Ela também pode não ter o dinheiro para pagar por tratamento médico, sabão ou artigos de higiene.



	13. 
	Em sua casa, você faz o serviço de casa?

Modelo: Você participa das tarefas domésticas diárias, como limpar o chão, os objetos, a roupa, cuidar dos animais, ajudar a cozinhar, comprar material de uso doméstico ou vegetais, etc.?

Observação: a ênfase está sobre o fato de a pessoa participar das atividades domésticas de rotina, juntamente com as pessoas que vivem com ela.

Alguns itens nesta pergunta podem ser específicos de um dos sexos. A resposta esperada é se a pessoa pode participar das atividades aceitáveis para o seu sexo naquela cultura.

Por exemplo: 

· Talvez outros não queiram que ela participe porque pensam que ficarão contaminados ou impuros.



	14. 
	Nas discussões familiares, a sua opinião é importante?

Modelo: Os outros pedem sua opinião ou você dá a sua opinião quando se discutem assuntos de família,  na mesma proporção que os seus pares o fariam?

Observação: a pergunta é se a pessoa fala, manifesta sua opinião, compartilha idéias e de modo geral participa quando sua família está discutindo alguma coisa. A pergunta inclui se a pessoa sente que sua opinião é levada em conta, mesmo que seja em forma de (des)aprovação tácita, como talvez seja adequado em algumas culturas.

Discussões familiares podem ser sobre qualquer coisa, mas podem incluir:

· Planejar o casamento de uma filha

· Comprar animais (imóveis, eletrodomésticos, etc.)

· Dinheiro



	15. 
	Na sua casa, você come junto com as outras pessoas, inclusive dividindo os mesmos utensílios, etc.?

Modelo: Você come com outros membros da família e troca pratos ou utensílios com eles quando necessário?

Observação: a pergunta é se o entrevistado e os outros membros da família têm alguma objeção quanto ao fato de comerem juntos e ao uso comum de utensílios, o que em outras circunstâncias seria culturalmente aceitável. Exclui: aqueles que vivem sós.

Por exemplo:  Nas famílias em que o uso de utensílios comuns é culturalmente aceito

· O prato e o copo do entrevsitado podem ser usados por alguns outros membros da família

· O entrevsitado pode usar utensílios que normalmente são usados por outros membros da família

· Às vezes o cônjuge ou os filhos podem dividir alimentos do prato do entrevistado quando estão comendo juntos no mesmo local e no mesmo horário 



	16. 
	Você participa tão ativamente quanto seus pares das festas e rituais religiosos (p. ex., casamentos, batizados, velórios, etc.)?

Modelo: Você está tão envolvido quanto os outros nos principais festivais e rituais?

Participar de alguma coisa é estar envolvido. Nesse caso, um festival é uma celebração comunitária. Um ritual é uma cerimônia ou observância religiosa. Quando há festas ou rituais como casamentos e funerais, a pessoa comparece e participa? 

Por exemplo:

· Talvez pode não ser convidada ou não tenha permissão para vir

· Pode preferir ficar em casa por receio que outros a/o façam sentir “vergonha”.


	17. 
	Você se sente confiante para tentar aprender coisas novas?

Modelo: Se alguém sugerisse que você deve tentar novas ocupações, habilidades ou nova profissão, como bordado, costura, conserto de motocicletas ou bicicletas, fazer envelopes, criar coelhos ou galinhas, você acha que conseguiria aprender ou desempenhar o novo trabalho?

Observação: a pergunta é se ele/ela iria TENTAR aprender coisas novas, e não se ele/ela já as faz. O objetivo desta pergunta é descobrir qual é o grau de esperança desse entrevistado e como ele se sente em relação a mudanças. Ela também avalia como a pessoa se sente em relação a si mesma e suas habilidades, em razão de sua deficiência/doença.

Alguém pode aprender um novo ofício, de modo que pode aumentar a receita de sua família. A pergunta é como a pessoa se sente ao  aprender algo novo. 

Por exemplo:

· Talvez alguém se sinta muito temeroso e inseguro para aprender alguma coisa nova por causa de sua deficiência/doença. 




· Anote cuidadosamente as informações iniciais sobre o entrevistado.

· Escreva o nome do entrevistador, local e a data da entrevista no espaço apropriado.

· Some a pontuação e anote o total no quadro à direita, indicado com ‘Total’.
· Acrescente todos os comentários que o entrevistado desejar fazer após a entrevista.

Anexo 3

Diretrizes para traduzir a 
Escala de Participação

Abaixo estão algumas diretrizes para a tradução da Escala de Participação. A versão da Escala em Inglês será chamada a ‘escala P genérica’. As diretrizes para tradução foram modificadas em relação às diretrizes do Programa de Avaliação de Deficiências OMS (WHODAS II). O documento ‘P/P’  com explicações sobre cada pergunta deve ser lido cuidadosamente por todos os entrevistadores e também traduzido, a menos que os entrevistadores tenham fluência suficiente em inglês.

O Administrador do Programa será responsável pela tradução, embora possa delegar a outros o trabalho em si (ver página 7).

Diretrizes gerais para a tradução

· Tenha sempre como objetivo o EQUIVALENTE CONCEITUAL, não uma tradução ao pé da letra, nem um equivalente etimológico. Pense sobre o significado da pergunta original e tente traduzir a pergunta da maneira mais adequada. Procure ser simples, claro e conciso. 


· No mínimo é necessário traduzir a própria escala, possivelmente excluindo as instruções para os entrevistadores (como “[Se às vezes, não ou irrelevante]”).

· A tradução para a linguagem do PÚBLICO ALVO deve voltar se para a maioria da audiência comum. Evite dirigir-se apenas ao grupo médico, jurídico, ou qualquer outro grupo.   

· EVITE JARGÕES – Não use :

· termos técnicos -  que não podem ser compreendidos claramente 

· coloquialismos – aquelas expressões idiomáticas e vernáculas que não são entendidas pelo povo de modo geral.

· Pense na aplicabilidade em relação ao sexo e à idade –  o termo é aplicável ou ofensivo?

Procedimento de tradução 
O processo de tradução deve consistir de uma tradução da versão genérica em Inglês para o idioma final. Esta será seguida de uma re-tradução para o Inglês, para verificar se o sentido original foi preservado.

· A TRADUÇÃO inicial deve ser feita por um ESPECIALISTA em DEFICIÊNCIAS, isto é, alguém familiarizado com os conceitos, e que portanto sabe qual conceito deve ser traduzido. 

· A RE-TRADUÇÃO deve ser feita por ESPECIALISTAS EM LINGUAGEM (cegos para os termos iniciais – originais, e independentes dos TRADUTORES).

· Deve haver uma DISCUSSÃO entre TRADUTORES e RE-TRADUTORES para garantir que a tradução seja satisfatória e para resolver diferenças e chegar a uma tradução final. 

Tradução da escala de respostas

· Como observamos, o objetivo da tradução é a equivalência conceitual. Isso se aplica particularmente à tradução da resposta de 5 pontos da ESCALA-P. A escala de resposta é essencial para a ESCALA-P e, portanto, a tradução deve ser feita cuidadosamente para refletir as categorias de resposta originais e 
      também fazer sentido naquela cultura. Atenção especial ao contexto no qual a
      escala será usada, ao escolher os termos para as escalas.

Problemas com a tradução

Diferenças lingüísticas como problemas causados por mudanças no sentido de palavras entre dialetos, dificuldades de tradução e dificuldades que surgem ao se aplicar um conceito para várias culturas constituem algumas das barreiras transculturais primárias para a aplicabilidade de um instrumento de avaliação. 

Durante o processo de tradução, surgirão vários possíveis problemas. São eles:

a.
O termo não pode ser traduzido para a lingual local, ou a tradução é muito difícil porque não existe uma palavra ou conceito exatamente equivalente naquele idioma. Isso também pode se aplicar a variações locais do idioma inglês e precisa ser levado em consideração.

b.
O significado da palavra original foi modificado durante a tradução porque a) apenas uma parte do significado original está presente na palavra no idioma local. Parte das conotações originais se perdeu. Isso faz com que o significado do item seja muito restrito. Por outro lado, b) o significado original é expandido na expressão do idioma local. A palavra ou expressão local tem mais (e diferentes) conotações do que o original. Isso faz com que o significado do item traduzido tenha um significado lato demais.

c. 
Duas ou mais expressões da escala P são traduzidas para a mesma expressão na língua local. As diferenças entre os termos originais se perdem.

d.
O termo pode ser traduzido, mas existem problemas de aplicação cultural da definição, ou com os exemplos apresentados na definição. Esses problemas podem incluir a aplicação cultural do termo, definições, ou exemplos; uma falta de correspondência entre os recursos ou ambientes locais e a definição ou exemplos; ou ainda uma condição que torna o item ou definição irrelevante na cultura local.

Caso um problema de tradução não possa ser resolvido em nível local, o Investigador Principal deve procurar a assessoria da Equipe de Desenvolvimento da Escala de Participação.

Glossário

Os seguintes termos e definições foram tirados do CIF:

Funcionamento é um termo genérico que engloba todas as funções e atividades do corpo e participação.

Deficiência é um termo genérico para incapacidades, limitações de atividades ou restrições à participação.

No contexto da saúde:

Funções do corpo são funções fisiológicas dos sistemas corporais (incluindo funções psicológicas).

Estruturas do corpo são partes anatômicas do corpo como órgãos, membros e seus componentes.

Incapacidades são problemas no funcionamento ou na estrutura do corpo, como desvios ou perdas significativos.

Atividade é a execução de uma tarefa ou ação por um indivíduo.

Participação é o envolvimento numa situação da vida.

Limitações de atividade são dificuldades que alguém pode ter ao executar atividades.

Restrições à participação são problemas que um indivíduo pode experimentar ao se envolver em situações da vida.

Fatores ambientais compõem o ambiente físico, social e comportamental no qual as pessoas vivem e conduzem sua vida.

CIF * Classificação Internacional  de Funcionalidade ( International Classification of  Functioning, Disability and Health – ICF ) , publicada pela OMS  em 2001.
Outros termos:

Pares são aqueles que são semelhantes ao entrevistado em todos os aspectos (sócio-culturais, econômicos e demográficos), exceto pela doença ou deficiência.

Problema refere-se a uma restrição à participação
TOTAL








CIF * Classificação Internacional  de Funcionalidade ( International Classification of  Functioning, Disability and Health – ICF ), publicada pela OMS  em 2001.
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