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alguém vivendo
com HIV."
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Este guia do
utilizador foi
criado para
equipas imple-
mentam o
indice do
Estigma de
Pessoas Vivendo
com HIV na
suas comu-
nidades.

A QUEM SE DESTINA ESTA PUBLICACAQ?

Este Guia do Utilizador destina-se a equipas que tra-

balham na implementacio do indice do Estigma de

Pessoas Vivendo com HIV nas suas comunidades.

Contém informacao bésica sobre o indice e o seu

proposito; uma introducao ao questionario e ao

processo de recolha de dados e orientacao pratica para

a formacao de entrevistadores, garantindo que o

processo de entrevistas seja realizado com ética e com

vista a um registo e andlise efectiva dos dados.

O Guia também inclui ideias para comunicar as con-

statacoes da pesquisa e o seu uso para defender os

direitos das pessoas vivendo com HIV.

O Guia do Utilizador e o questiondrio que o acompan-

ha destinam-se a:

e gestores ou implementadores do indice (por
exemplo, o chefe da equipa);

® pessoas vivendo com HIV, que irdo realizar as
entrevistas que constituem base do indice;

® pessoas responsaveis pelo registo de dados no
computador, de modo a que estejam prontos para
fazer a analise;

® pessoas responsaveis pela analise e elaboracao do

relatério sobre os dados.

O Guia do Utilizador pode também servir como um
documento util de apoio para as redes locais de pes-
soas vivendo com HIV, redes que tém um papel impor-
tante em garantir que o indice seja facilitado por e

para pessoas vivendo com HIV nas suas comunidades.



INDEX DE
INTRODUCAO
DAS PESSOAS
QUE VIVEM COM
O ESTIGMA DA
SIDA
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As pessoas
vivendo com
HIV geralmente
enfrentam
estigma e dis-
criminacao.
Muitas ndo con-
hecem quais
sdo os seus dire-
itos e como eles
podem ajuda-
las a alterar as
coisas para mel-
hor.

PARTE 1

INTRODUCAO - FUNDAMENTACAO
E OBJECTIVOS DO INDICE

DE QUE TRATA ESTE
INDICE?

As pessoas vivendo com HIV geral-
mente enfrentam estigma e discrimi-
na¢do. Muitas ndo conhecem quais
sdo os seus direitos e como estes
podem ajudé-las a alterar as coisas
para o melhor.
Existem muitas organiza¢des que
fazem campanhas contra o estigma e
a discriminacdo e lutam por melhores
direitos para pessoas vivendo com
HIV. Este indice destina-se a recolher
informacdes sobre estigma, discrimi-
nacdo e direitos das pessoas vivendo
com HIV, informac6es que poderdo
ajudar nestes esforcos de advocacia.
Chamamos indice do Estigma de
Pessoas Vivendo com HIV. E um pro-
jecto desenvolvido e implementado
por e para pessoas vivendo com HIV.
Destina-se a recolher informacées
acerca de experiéncias vividas por
essas pessoas em relacdo ao estigma
e discriminacdo e aos seus direitos. As
informacdes que recolhemos das pes-
soas vivendo com HIV permitir-nos-
ao:
® documentar as experiéncias de
pessoas vivendo com HIV dentro
de uma determinada comunidade
ou determinado pais, no que con-
cerne ao estigma e discriminagédo
relacionados com HIV;
® comparar a situacdo de pessoas
vivendo com HIV num pais ou em
varios paises diferentes no que
respeita a um dado assunto;
® medir as mudancas ocorridas
durante um periodo de tempo, de
modo que seja possivel responder
a questdes tais como "Terd a situ-
acdo, no que respeita ao estigma,
discriminagdo e direitos das pes-
soas vivendo com HIV, piorado ou
melhorado nos ultimos dois anos
nesta comunidade?"
® proporcionar uma base de prova

para a mudanca politica e inter

veng¢des programaticas.
O objectivo principal da recolha
destas informacGes e de as apresentar
sob a forma de indice é o de ampliar
a nossa compreensdo sobre o grau e
das formas que assume o estigma e a
discriminacdo enfrentados por pes-
soas vivendo com HIV em diferentes
paises. A intencdo das organizac¢des
participantes é de tornar o indice
amplamente disponivel, de modo a
que possa ser utilizado como um
instrumento local, nacional e global
de advocacia para lutar pela melhoria
dos direitos das pessoas vivendo com
HIV.
Uma vez que o indice parte de um
conceito de aumento faseado, sera
adoptado por uma variedade de gru-
pos nas diferentes comunidades, pai

es ou continentes.

QUAL E O PROPOSITO DO
GUIA DO UTILIZADOR?

O Guia do Utilizador destina-se a pro-
porcionar informacdo e orientagdo as
equipas locais de pesquisa na imple-
mentacdo do indice de Estigma de
Pessoas Vivendo com HIV na sua
propria comunidade ou pais. Foi con-
cebido de modo a permitir as organi-
zacoes e individuos particulares uti-
lizd-lo de forma independente para
documentar, analisar e reportar sobre
experiéncias das pessoas vivendo com
HIV em relacdo ao estigma e discrimi-
na¢do que elas sofrem na sua locali-
dade.

O Guia do Utilizador é também visto
como um documento vivo - alguma
coisa que precisard de ir sendo adap-
tada ao longo dos tempos, particular-
mente & medida que o indice é
implementado num pais e uma vez
que as equipas trazem licdes do
campo.



Facto importante, uma vez que o
indice do Estigma de Pessoas Vivendo
com HIV tenha sido implementado
num dado pais, a perspectiva dessas
pessoas pode, entédo, ser triangulada
com outros estudos que exploram o
estigma e discriminacédo relacionados
com HIV de outras perspectivas, tais
como provedores de cuidados de
saude que trabalham a nivel das
unidades sanitarias e na comunidade
em geral.’ O uso repetido deste indice
ao longo dos tempos, associado a
outros estudos, serd um elemento-
chave para o aumento da nossa com-
preensdo destes assuntos.

QUE BENEFICIOS TEREI
COM ESTE INDICE?

Reconheceu-se desde sempre que é

necessario pensar numa forma de

abordar o estigma e discriminacgao
relacionados com o HIV. Através da
implementacao do indice no pais,
pode obter-se evidéncia a fim de:

e informar o desenvolvimento e a
implementacdo de politicas
nacionais que protejam os direitos
das pessoas vivendo com HIV; e

® dar forma ao desenho das inter
vencdes programaticas, de modo
a que elas possam considerar o
assunto de estigma e discrimi-
nac¢do relacionados com HIV no
seu conteudo.

Todavia, os beneficios do indice, par-

ticularmente para aqueles que vao

realiza-lo, ultrapassam a simples
recolha desta evidéncia, muito
necessaria. O processo de implemen-
tacdo do indice destina-se a servir de

VER...

APENDICE 1:

Familiarizando-se com os conceitos.
Cridmos um quadro de definicdes e conceitos-
chave que utilizamos neste projecto e referimo-nos
a eles especificamente no Questionario do indice
do Estigma de Pessoas Vivendo com HIV.
Encontraras isto no Apéndice 1. Recomendamos
que facas uma revisao destes conceitos e
definicoes antes de te familiarizares com o con-
teldo do Questiondrio. Desta forma, seras capaz
de ler o questionario compreendendo o que esta-
mos a tentar explorar em cada pergunta que faze-
mos, e o que esta por detrés de algumas palavras
Qque empregamos.

iNDICE DO ESTIGMA DE PESSOAS VIVENDO COM HIV ¢ GUIA DO UTILIZADOR

um instrumento de empoderamento
para as pessoas vivendo com HIV,
suas redes e comunidades locais - um
ingrediente fundamental para garan-
tir o Principio de Maior Envolvimento
de Pessoas Vivendo com HIV e SIDA
(GIPA) seja reiterado. Espera-se que o
indice promova alteracdo no seio

das comunidades a medida que for
sendo utilizado, bem como que se
torne um instrumento de advocacia
para mudancas mais amplas que séo
necessarias, de acordo com os dados
do indice.

Finalmente, espera-se que o indice
seja um poderosos instrumento de
advocacia que aja no sentido de
apoiar um fim colectivo dos gover-
nos, das organizacdes baseadas na
comunidade, activistas e pessoas
vivendo com HIV e afins, com vista a
reduzir o estigma e discriminagdo
relacionados com HIV.

DE QUEM PARTIU A IDEIA
DO iNDICE?

0 indice do Estigma de Pessoas

Vivendo com HIV é uma iniciativa

conjunta de vdrias organizacdes, que

tém trabalhado juntas desde 2005,

com vista a desenvolver este inquéri-

to. Tais organizagdes incluem:

® a Rede Global de Pessoas Vivendo
com HIV/SIDA (GNP+);

® a Comunidade Internacional de
Mulheres Vivendo com HIV/SIDA
(Icwy);

® a Federacgdo Internacional de
Planeamento Familiar (IPPF); e

® o Programa Conjunto das Nag¢des
Unidas sobre HIV/SIDA (ONUSIDA).

Eis uma breve apresentacdo de cada
uma delas, o seu papel no

indice e a forma como beneficiardo
do mesmo.

REDE DE PESSOAS VIVENDO COM
HIV

Duas redes em particular - a
Comunidade Internacional de
Mulheres Vivendo com HIV/SIDA
(ICW) e a Rede Global de Pessoas
Vivendo com HIV/SIDA (GNP+) - estdo
envolvidas no indice do Estigma de
Pessoas Vivendo com HIV. Elas vém o
indice como uma forma de documen-
tar o estigma e a discriminagdo e pro-
porcionar evidéncia, que pode ser

O guia do uti-
lizador é visto
como um docu-
mento vivo -
algo que precis-
ara de ir sendo
adaptado ao
longo do tempo

1 Informac&o acerca destes
estudos pode ser encontrada
em: www.measuredhs.com
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"Aprendi bas-
tante. Antes eu
pensava que
era necessario
ser-se licenciado
para realizar
uma pesquisa.
Agora, sinto-me
confiante e,
como resultado,
participei bem
e posso realizar
esta pesquisa.”

PESQUISADOR,
SEMINARIO

PILOTO, AFRICA DO SUL

usada como um instrumento de advo-
cacia para a mudanca.

® A Rede Global de Pessoas
Vivendo com HIV/SIDA (GNP+) é uma
rede global gerida para e por
pessoas vivendo com HIV. O seu
objectivo geral é melhorar a quali-
dade de vida deste grupo de pessoas.
O seu trabalho baseia-se numa
plataforma politica - a Agenda Global
para Advocacia - que se concentra na
promocdo do acesso global ao cuida-
do e tratamento de HIV, de pér fim
ao estigma e discriminagdo contra
pessoas vivendo com HIV, e promover
um cada vez maior e mais significati-
vo envolvimento de pessoas vivendo
com HIV na tomada de decisées que
afectam as

suas vidas e as das suas comunidades.
A GNP+ realiza a sua missdo através
de programas de advocacia, capaci-
tacdo e comunicagdo. Possui um sec-
retariado com sede nos Paises Baixos,
com redes regionais afiliadas em
Africa, Pacifico Asiatico, Caraibas,
Europa, América Latina e América do
Norte.

® A Comunidade Internacional de
Mulheres Vivendo com HIV/SIDA
(ICW) ¢é a Unica rede internacional
gerida para e por mulheres vivendo
com HIV e tem como finalidade pro-
mover as muitas vozes de mulheres
vivendo com HIV, bem como defend-
er as mudancas que possam melhorar
as suas vidas. Desde a sua formacéo,
em 1992, a organizacdo cresceu
muito, tornando-se numa rede com
cerca de 5.000 mulheres vivendo com
HIV, em 138 paises, e desenvolveu
(acumulando vasta experiéncia) per-
itagem em assuntos de mulheres
vivendo com HIV. O trabalho da ICW
foi concebido como uma estratégia
de direitos humanos que se concentra
em trés areas: igualdade do género;
acesso ao cuidado, tratamento e
apoio; e direito a um maior envolvi-
mento na tomada de decisées que
afectam as vidas das mulheres viven-
do com HIV. Em todas estas éareas, a
ICW presta atencdo especial aos prob-
lemas que a mulher jovem vivendo
com HIV enfrenta. O cerne do seu
trabalho é a reducdo do estigma e
discriminacdo que as mulheres viven-
do com HIV enfrentam em todo o
mundo.

Uma das maiores tarefas em que
estas redes estiveram envolvidas foi a
realiza¢do do teste piloto do projecto
do questionario do indice, que forma
a base do indice de Estigma de
Pessoas Vivendo com HIV. Entre os
meses de Outubro e Dezembro de
2006, depois de receber a formacdo
necessaria, dois representantes das
redes locais de pessoas vivendo com
HIV em quatro paises (Quénia,
Trindade eTobago, india e Lesoto)
fizeram o teste piloto do
Questionario. No conjunto, esta
equipa entrevistou um total de 64
pessoas vivendo com HIV nestes qua-
tros paises e reuniu informacoes
muito valiosas acerca de como se
pode melhorar o primeiro projecto
do Questionario.

FEDERACAO INTERNACIONAL DE
PLANEAMENTO FAMILIAR (IPPF)

A Federacéo Internacional de
Planeamento Familiar (IPPF) é um
provedor do servi¢o global e defen-
sor lider da saude e direitos sexuais e
reprodutivos para todos. E um movi-
mento mundial de organizacdes que
trabalham com e para as comu-
nidades e individuos particulares. A
IPPF trabalha na prestacdo de servicos
de prevencéo, tratamento e cuidado
para pessoas vivendo com HIV,
partindo das ligacoes politicas e pro-
gramaticas cruciais que existem entre
a saude sexual e reprodutiva e a
SIDA. Uma parte-chave to seu trabal-
ho consiste em abordar a saude e
direitos sexuais e reprodutivos das
pessoas vivendo com HIV.
Reconhecendo que o estigma e dis-
criminagdo sdo barreiras para a
prestacdo dos servicos necessarios
para as pessoas vivendo com HIV, a
IPPF liderou o desenvolvimento do
indice, considerando-o como um
importante instrumento de advoca-
cia. Ela estd comprometida, junta-
mente com os seus parceiros, a coor-
denar e dar apoio bem como a provi-
denciar um

financiamento, limitado, necessario
para a realizacdo do estudo.

O PROGRAMA CONJUNTO DAS
NACOES UNIDAS SOBRE HIV/SIDA
(ONUSIDA)

O ONUSIDA é um programa conjunto
das Nag¢des Unidas, que reune



esforcos e recursos do secretariado do
ONUSIDA e 10 organizacdes do sis-
tema das Nag¢des Unidas, a fim de dar
resposta a SIDA. A sede do
Secretariado encontra-se em
Genebra, na Suica, com pessoal no
terreno em mais de 8o paises. Uma
accdo coerente sobre a SIDA esta a
ser coordenada em diferentes paises,
levada a cabo pelo sistema das
Nacées Unidas através de grupos
tematicos e programas conjuntos. Os
co-patrocinadores do ONUSIDA sdo: o
Escritorio do Alto-Comissario das
Nag¢des Unidas para os Refugiados
(ACNUR); o Fundo das Nag¢des Unidas
para a Infancia (UNICEF); O Programa
Mundial de Alimenta¢do (PMA); o
Programa das Nag¢des Unidas para o
Desenvolvimento (PNUD);o Fundo da
Nac¢des Unidas para a Populagéo
(FNUAP); o Escritério das Nagoes
Unidas sobre a Droga e o Crime
(UNODCQ); a Organizacgao
Internacional do Trabalho (OIT); a
Organizacdo das Nacées Unidas para
a Educacéo, Ciéncia e Cultura
(UNESCO); a Organizacdo Mundial da
Saude (OMS) e o Banco Mundial.

O ONUSIDA procura construir e
apoiar uma resposta alargada a SIDA
- resposta essa que envolva os
esforcos de muitos sectores e par-
ceiros do governo, da sociedade civil
e do sector privado. As suas cinco
areas focais incluem: mobilizacdo da
lideranca e advocacia para permitir
uma accao efectiva sobre a epidemia;
fornecimento de informacéo e politi-
cas estratégicas para orientar os
esforcos na resposta mundial a SIDA;
recolha, monitoria e avalia¢do de
dados sobre a epidemia e da resposta
a ela como lider mundial de recursos
de dados e de analise relativas a
SIDA; envolvimento da sociedade civil
e de parcerias de desenvolvimento; e
mobilizacdo de recursos financeiros,
humanos e técnicos para apoiarem a
resposta efectiva.

QUEM DEVE SER PRECISO
ENVOLVER NA
IMPLEMENTACAO DO
INDICE?

Existe um numero de parceiros-chave
que, no futuro, desempenhardo uma

iNDICE DO ESTIGMA DE PESSOAS VIVENDO COM HIV ¢ GUIA DO UTILIZADOR

parte cada vez mais importante na
implementacdo do indice, a nivel do
pais e da comunidade. Estes incluem:
0 os entrevistadores, compostos por
pessoas vivendo com HIV;

0 os entrevistados, que sdo também
pessoas vivendo com HIV; e

o aqueles que apoiam a implemen-
tacdo do indice na qualidade de
gestores ou técnicos, por exemplo, os
lideres de equipa, os colectores e os
analistas de dados, que podem ou
ndo ser pessoas vivendo com HIV.
Consideremos o papel que cada um
destes parceiros desempenha neste
processo.

OS ENTREVISTADORES

Os entrevistadores serdo membros de
uma rede de pessoas vivendo com
HIV no pais onde o indice est4 a ser
implementado. Serdo, portanto, pes-
soas vivendo com HIV. E importante
que os entrevistadores vivam aberta-
mente com o HIV (isto é, que se sin-
tam a vontade em revelar o seu esta-
do de pessoas vivendo com HIV aos
outros), de modo que possam dar um
ambiente de apoio aos entrevistados
durante o processo das entrevistas e,
espera-se, possam encoraja-los a falar
mais.

abertamente acerca das suas exper-
iéncias.

Os entrevistadores serdo treinados
localmente, para poderem realizar as
entrevistas utilizando o Questionario
do indice e o Guia do Utilizador.
Serdo também formados na realiza-
¢do da entrevista, na facilita¢do da
discussdo participativa de grupos e no
registo de estudo de casos.

Além disso, receberdo orientacdo
sobre como lidar com situa¢des emo-
cionais dificeis e referir as pessoas
para aconselhamento ou mais recur-
sos para conselho e informacdo. Sdo
todas estas habilidades que, no
futuro, poderao ser Uteis para os
entrevistadores se eles forem (ou
quiserem ser) envolvidos em projectos
semelhantes ou outros estudos de
pesquisa. Experiéncias do passado
sugerem que eles vao considerar o
processo de formagdo como
empoderamento e aprenderdo muito
das entrevistas que vao fazer a outras
pessoas vivendo com HIV. Os entrevis-
tadores poderdo também querer
reportar as redes sobre as amplas

Os entrevista-
dores serdo for-
mados local-
mente para
realizar as entre-
vistas, usando o
Questionario do
indice do
Estigma de
Pessoas Vivendo
com HIV e este
Guia do
Utilizador.

"Senti pessoal-
mente, que-
fiquei informado
pelo processo a
medida que
fazia a entre-
vista."

PESQUISADOR,
SEMINARIO
PILOTO, AFRICA DO SUL
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O processo de
avancar por
assuntos no

questionario
destina-se a
torna-lo partici-
pativo e a per-
mitir que os
entrevistados
reflictam sobre
os problemas
gue enfrentam,
de uma forma
abrangente.

sugestdes das entrevistas acerca de
assuntos que requeiram uma accdo
de advocacia ou capacitacdo e
envolver-se mais com as redes, na
decisdo sobre as prioridades de futur-
os financiamentos, bem como no
desenvolvimento de politicas, na per-
spectiva das pessoas vivendo com
HIV.

OS ENTREVISTADOS

Os entrevistados serdo pessoas viven-
do com HIV, que poderdo ser mem-
bros de uma rede de pessoas vivendo
com HIV ou conhecidas por ou ter lig-
acdes com as redes; mesmo assim,
elas poderdo ndo ser membros da
rede. Os entrevistados preencherdo o
Questionario com a ajuda do entre-
vistador, fornecendo dados para o
indice.

O processo de, no questionario,
avancar por assunto, destina-se a
torna-lo participativo e permitir aos
entrevistados reflectir sobre os prob-
lemas que eles enfrentam, de uma
forma abrangente.

Isto ird permitir-lhes avaliar as suas
capacidades e oportunidades para
accdo, em relagdo a assuntos levanta-
dos. A abordagem a entrevista, que
discutiremos na préxima seccdo, des-
tina-se a permitir aos entrevistados
fazer perguntas a medida que se
avanca, de forma que eles possam
aprender sobre o processo de entre-
vistas. Além disso, eles serdo capazes
- se o quiserem - de fazer uma auto-
avaliacdo no fim do Questionario.
Finalmente, os entrevistados terdo
oportunidade de discutir assuntos
que os preocupam e receberdo apoio,
sob a forma de informacédo, sobre os
servicos de referéncia.

0S LIDERES DE EQUIPA, COLECTORES
E ANALISTAS DE DADOS

Outras pessoas que fardo parte da
equipa de pesquisa e ajudardo na
supervisdo e gestdo administrativas
do Questiondrio sdo os lideres de
equipa, colectores e analistas de
dados.

Os lideres de equipa dardo apoio em
matéria de lideranca e supervisdo as
equipas de entrevistadores, ajudan-
do, por exemplo, na sua formacéo ,
decidindo, por exemplo, sobre uma
amostra apropriada de entrevistados
que sdo pessoas vivendo com HIV,

dando orientacdo acerca do local
onde as entrevistas deverdo decorrer,
verificando a qualidade em todos os
questionarios preenchidos, confir-
mando que estudos de casos devem
ser registados, garantindo que se
mantenham padrdes éticos apropria-
dos durante o processo de pesquisa,
bem como assegurando que sejam
mantidos o0 acompanhamento apro-
priado e o apoio de referéncia
prestado a todos os entrevistadores.
Os colectores de dados serdo respon-
saveis pela recolha de cada um dos
questionarios que os entrevistadores
tenham preenchido e por introduzir
os dados originais no EPI-Info (o
pacote do software que este projecto
escolheu para registar, gerir e analis-
ar todos os dados que sdo obtidos
dos questionarios). Os Analistas de
dados serdo responsdveis pela revisdo
dos dados obtidos dos questionarios
e dos casos de estudos, usando o EPI-
Info e mais técnicas de pesquisa qual-
itativa na analise de dados.
Posteriormente, eles deverdo elabo-
rar um relatério acerca da sua inter-
pretacdo de dados, contendo
recomendacdes, o qual estard sujeito
a revisdo pela equipa de pesquisa.
Em conjunto, a equipa decidird sobre
a melhor forma de utiliza¢do das con-
statacoes do indice, no

sentido de promover os

direitos de pessoas vivendo com HIV
dentro do pais ou, juntamente com
outras redes, a nivel internacional.

VER...

APENDICE 10:

Uma visao global do processo de
implementacao, o Apéndice 10 apresenta
um panorama de como é que o processo de
implementagao é encarado no contexto
nacional. Oferece uma ilustragdo da abordagem
passo-a-passo que se tomaria para implementar
o indice no terreno.
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A ABORDAGEM - UM ESTUDO

CONDUZIDO POR

PORQUE E QUE AS PES-

SOAS VIVENDO COM HIV
ESTAO NO CENTRO DESTE
PROCESSO DE PESQUISA?

N&o se pretende que o indice seja um
exercicio académico abstracto, que se
faz "para" a nossa comunidade.
Pretende-se, sim, adoptar um espirito
participativo para todos os envolvi-
dos. As pessoas vivendo com HIV
estardo no centro do processo como
entrevistadores e entrevistados e os
impulsionadores da forma como a
informacéo é recolhida, analisada e
usada.

O ideal é que o entrevistador e o
entrevistado se sentem lado a lado e
que o entrevistado seja capaz de
preencher o questionario com a
ajuda do entrevistador, ou os dois
trabalhem juntos no preenchimento
do mesmo. O presente questionario
ndo foi desenhado para ser preenchi-
do individualmente pelos entrevista-
dos, embora seja possivel preenché-lo
em pequenos grupos, se assim o dese-
jarem (ver também Parte 5 deste
Guia).

Chamamos a este preenchimento

partilhado do questionario "entre-
vista lado-a-lado". Isto porque as pes-
soas que o conceberam sugeriram
que o entrevistador se deveria sentar
ao lado do entrevistado, de modo a
que possam preencher o questionario
em conjunto. Esta sugestdo foi feita
em oposicdo a entrevista face-a-face"
(normal em inquéritos), onde o entre-
vistador fica frente a frente com o
entrevistado e este ndo pode ver o
questionario; o entrevistado apenas
fornece a informacao e nédo controla
como é que tal informacéo esta a ser
escrita - uma experiéncia bastante
desempoderadora. O facto impor-
tante que se deve ter em mente aqui

E PARA PESSOAS

é que o indice n3o se destina mera-
mente a recolher informacdo para o
indice - embora este seja o objectivo
principal - mas também a fazer parte
do processo de empoderamento
tanto para os entrevistados como
para os entrevistadores. O processo
serd supervisado pelos principais
intervenientes (Redes de pessoas
vivendo com HIV, Federacdo
Internacional de Planeamento
Familiar e ONUSIDA) e devera tam-
bém contribuir para o trabalho das
organizacdes implementadoras locais,
tal como a expanséo para atingir
novos membros, capacitacdo e
definicdo de assuntos para advocacia
ou accdes a serem tomadas. Ndo deve
prejudicar outros dos seus trabalhos,
como poderia fazer um estudo tradi-
cional. Por estas razdes, é importante
que todos os entrevistadores con-
hecam a filosofia do indice e que
facam o seu melhor para a observar.
Alguns pontos-chave do indice que o
entrevistador deve recordar sdo os
seguintes:
® Verifica se o entrevistado esta
totalmente informado sobre o
que é que o estudo trata.
® Partilha o processo de preenchi-
mento do questionario com o
entrevistado (qualquer um dos
dois ou ambos pode escrever as
respostas as perguntas). Explica
quaisquer conceitos dificeis e da
defini¢cbes das palavras que sentes
que sdo necessarias a medida que
avancas.
® Lembra-te que, como entrevista-
dor, tu e o entrevistado que esta
ao teu lados possuem igualdade
de poder. Neste processo de
pesquisa estamos a tentar intro-
duzir um espirito de unidade e
tratamos todos com o maior
respeito. D4 informacéo e
responde, tanto quanto sabes, a
quaisquer perguntas que o entre

Pretende-se que
0 processo de
implementacao
do indice seja
empoderador
para as pessoas
vivendo com
HIV, suas redes e
as comunidades
locais.

"Tenta reduzir
o desequilibrio
de poderes
entre ti mesmo
e o entrevista-
do sentando-te
ao seu lado e
partilhando
com ele infor-
macao acerca
de alguns dos
conceitos mais
dificeis."

PESQUISADOR,
SEMINARIO

PILOTO, AFRICA DO SUL
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Tu e o entrevis-
tado ao teu
lado possuem
igualdade de
poder.

vistado faz, mas ndo Ihe dés uma
palestra..

Lembra-te sempre de, no fim,
agradecer aos entrevistados pela
sua participacdo e certifica-te que
eles sejam referidos a organiza¢édo
apropriada no caso de neces-
sitarem de um apoio especifico

depois da entrevista.

VER...

APENDICE 11:

Um programa modelo de formacao
de entrevistadores com duragao de
trés dias

Em finais de 2006, com vista a preparar os
entrevistadores, constituidos por pessoas viven-
do com HIV, a fim de liderar a versdo do projec-
to do questionério do indice de Estigma de
Pessoas Vivendo com HIV nos seus paises, a
GNP+, ICW, IPPF & ONUSIDA formaram os repre-
sentantes provenientes das redes locais de pes-
soas vivendo com HIV no Quénia, Trinidad e
Tobago, india e Lesotho.

Discutir a experiéncia de ter participado numa
entrevista ou ter conduzido uma entrevista pes-
soalmente, rever o contetdo do questionario
com detalhe e praticar algumas das habilidades
de conducdo de uma entrevista, constituiram
um passo importante de preparagdo para que
os entrevistadores tivessem sido capazes de
recolher os valiosos dados que eles con-
seguiram. Reproduzimos a estrutura deste pro-
grama de formagdo para que possa ser adapta-
da para as formacdes regionais em 2008, for-
magGes nacionais e/ou nos contextos locais.
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QUESTOES ETICAS - CONSENTIMEN-
TO INFORMADO E CONFIDENCIA-

PORQUE PREOCUPAR-SE
ACERCA DO CONSENTI-
MENTO INFORMADO E
DA CONFIDENCIALIDADE?

0O indice, tal como outros estudos que
recolnem dados das pessoas, deve
observar certos padrdes em relagdo a
questdes éticas e de proteccdo de
dados. Em cada pais onde se realiza
um estudo, essa responsabilidade de
conduzir o estudo deveria garantir
que o mesmo se conforma com os
requisitos éticos e de proteccdo de
dados do pais. Este Guia do Utilizador
nao substitui tais requisitos, mas pro-
porciona uma orientacdo geral em
relacdo a pesquisa ética que deveria
ser observada em todos os contextos
em que o indice esteja a ser imple-
mentado.

Dois assuntos sdo de particular
importancia: o consentimento infor-
mado e a confidencialidade.

CONSENTIMENTO INFOR-
MADO

O que significa consentimento
informado?

O principio de consentimento
informado significa que se deve
pedir a cada entrevistado o seu
consentimento para a recolha e
processamento dos dados pes
soais, depois de estar completa-
mente informado acerca da
natureza do estudo, quem esta
nele envolvido, como é que os
dados serao processados e conser-
vados e qual sera o uso destes
dados.

O entrevistador deve explicar ao
entrevistado que ele é livre de negar
ser entrevistado, de retirar-se (inter-

romper) a entrevista a qualquer
momento, ou de recusar preencher
determinada questdo ou um conjunto
de questdes.

O indice utilizaréd uma folha de infor-
macao (Apéndice 2) e o formuléario do
consentimento informado (Apéndice
3) para cada entrevistado. Estes
apéndices devem ser traduzidos nas
linguas locais. O formulario de con-
sentimento informado nao requer o
consentimento escrito do entrevista-
do porque tal pode ser um desenco-
rajante desnecessario. Em vez disso, o
entrevistador deve assinar o for-
mulario registando que foi explicita-
mente dado um consentimento ver-
bal.

O entrevistador deve certificar-se que
o entrevistado deu o seu consenti-
mento informado, com base na folha
de informacédo e no formulario do
consentimento informado, antes de
iniciar a entrevista. E particularmente
importante proceder assim neste
estudo porque os dados a serem
recolhidos sdo de natureza pessoal e
centra-se também em assuntos sen-
siveis (tais como rela¢des sexuais e
casos de discriminagdo). Se o entrevis-
tado nao der o seu consentimento
livremente, o entrevistador ndo dev-
era assinar o formulario do consenti-
mento informado e devera dar por
terminada a entrevista. E dificil obter
um consentimento informado real de
criancas ou de pessoas portadoras de
deficiéncias que limitam a sua capaci-
dade de compreensao e de comuni-
cacdo. Por isso, este estudo s6 entre-
vistara pessoas com idade igual ou
superior a 16 anos, e evitara entrevis-
tar pessoas com deficiéncias mentais
que tenham impacto na capacidade
de dar um verdadeiro consentimento
informado.

Deve ter-se o cuidado de garantir que
os entrevistados ndo sejam pressiona-
dos a dar o seu consentimento infor-

O indice do
Estigma de
Pessoas vivendo
com HIV, tal
como outros
estudos que
recolhem dados
das pessoas,
deve observar
certos padrdes
em rela¢do a
questdes éticas e
proteccdo de
dados.

"Obtenha con-
sentimento
informado
antes do inicio
da entrevista e
certifique-se
que o entrevis-
tado ira ver-
dadeiramente
gostar de fazer
parte do
processo - e
nao é justo
dizer apenas
'sim' porque
ele se sente
pressionado a
fazé-lo."

PESQUISADOR,
SEMINARIO PILOTO,
AFRICA DO SUL



O questionario
usado durante
o estudo foi
concebido de
modo a ajudar
a garantir a
confidenciali-
dade.

"Eu penso que
havera
desafios a
volta da entre-
vista a
géneros diver-
sos (como
quando um
homem entre-
vista uma mul-
her) e que
precisamos de
ser obser-
vadores acerca
de quando
conduzimos as
entrevistas.
Sera impor-
tante nestas
situacdes que
se crie um
clima de confi-
anca, abertura
e respeito.”
PESQUISADOR,

SEMINARIO PILOTO,
AFRICA DO SUL
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mado, mas apenas de livre vontade
(isto e, voluntariamente).

Deve ser ainda tomado em conta um
cuidado especial ao entrevistar pes-
soas detidas (prisioneiros ou pessoas
nos centros de reabilitacdo de dro-
gas), uma vez que as suas condi¢des
podem tornar dificil que se recusem
participar no estudo e, dadas as difer-
entes circunstancias, poderao preferir
que ndo sejam entrevistados.

VER...

APENDICES 2 E 3:

Dando informacao e obtendo con-
sentimento

Foram preparados uma folha de informagdo
geral (Apéndice 2) e o formulario do consenti-
mento informado (apéndice 3) para pessoas
vivendo com HIV, que participam na qualidade
de entrevistados no indice do Estigma de
Pessoas vivendo com HIV.

CONFIDENCIALIDADE

O que significa confidencialidade?
Confidencialidade tem a ver com
o saber quem tem direito de aces
so aos dados fornecidos pelos
participantes de um estudo de
pesquisa. Ao realizar a pesquisa,
deveria garantir-se sempre que
sejam tomadas medidas apropri-
adas, de modo a ter a certeza
absoluta daquilo que os partici-
pantes na informacao revelarem e
que a sua identidade é mantida
em confidéncia.

E preciso envidar todos os esforcos
para garantir que todos os dados
recolhidos pelo indice sejam manti-
dos em confidéncia (isto é, em segre-
do). Isto significa que a pessoa
responsavel pelo estudo em cada pais
(por exemplo, o lider da equipa) deve
criar medidas para garantir a confi-
dencialidade. Qualquer auséncia
desta pode levar a estigmatizacao,
perda de emprego ou de acesso a
servicos, publicidade nos media, vio-
Iéncia psicoldgica, etc.; por isso,
devem ser desenvolvidos todos os
esforcos no sentido de evitar que tais
coisas acontecam.

O questionario utilizado no estudo
foi desenhado para garantir confi-
dencialidade. Por exemplo, em vez de
nele se escrever o nome do entrevis-
tado, existe um espaco para o cédigo
Unico de identificagdo, a ser inscrito
no canto de cada pagina do ques-
tiondrio (ver Parte 5 deste Guia). O
que é importante acerca disto é lem-
brar que ndo se devem escrever os
nomes dos entrevistados nos seus
questiondarios.

Todavia, o entrevistador manterd a
lista dos nomes e dos contactos das
pessoas que entrevistou, acrescentan-
do o numero do cédigo Unico de
identificacdo. E preciso elaborar e
manter essa lista até ao fim do
processo de pesquisa, para o caso de
haver necessidade de verificacdo da
informacdo ou de contacto com um
entrevistado por uma razao especifi-
ca (ver "lista de contactos dos entre-
vistados e cddigos dos questionarios”,
Apéndice 4).

Esta lista age como uma chave. Por
outras palavras, qualquer pessoa na
posse desta lista e dos questionarios
teria acesso a dados pessoais e sen-
siveis dos entrevistados. Portanto, a
lista, o formularios do consentimento
informado e os questionarios devem
ser guardados num lugar seguro e
inviolavel, como por exemplo um
armario trancado ou arquivador. Os
formularios, as listas dos nomes e os
codigos atras referidos devem ser
guardados em separado. e destruidos
logo que ja ndo sejam mais
necessarios (isto é, depois de toda a
informacdo ter sido introduzida na
base de dados, o processo de purifi-
cacdo e verificacdo de dados ter sido
concluido e o relatério elaborado e
aceite como produto final).

Mais importante ainda, as Unicas pes-
soas que podem ver a lista que con-
tém os detalhes pessoais dos entrevis-
tados, os formularios do consenti-
mento informado e os questionarios
preenchidos sdo os entrevistadores
que fizeram a recolha de dados e o
lider da equipa. As pessoas respon-
saveis pele registo, purificacdo e
analise de dados ndo deveréo ter
acesso as listas que contém os dados
pessoais dos entrevistados - ou, por
essa razao, os formuléarios do consen-
timento informado. Para além do
facto de o seu trabalho estar focaliza-



do no conteudo dos questionarios,
com pouco ou nenhum motivo para
conhecer a identidade dos entrevista-
dos, a falta de acesso da identidade
dos entrevistados por parte das pes-
soas responsaveis pela introducéo,
purificacdo e andlise de dados
garante ainda mais a manutencdo da
confidencialidade.

O uso de um grupo pequeno de
entrevistadores vivendo com HIV des-
tina-se a garantir a confidencialidade,
uma vez que as pessoas vivendo com
HIV estdo melhor posicionadas para
conhecer e compreender os proble-
mas que poderdo surgir como resulta-
do de qualquer fuga de informacao
acerca dos seus pares. Todavia, esta
suposicdo deveria ser testada e trata-
da durante o processo de formacéo.
Em particular, deveria ser explorada e
enfatizada durante a formacao a
questdo de criacdo de limite entre
estar no processo de entrevistas e
outros contactos que o entrevistador
e o entrevistado possam ter como
membros da mesma comunidade.
Pode tornar-se necessario trazer
apoio de fora (por exemplo um esta-
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ticista) para liderar as amostragens.
Se tal pessoa desejar ver a lista dos
nomes, ele deve assinar o termo de
compromisso de confidencialidade.
Contudo, existem varias formas de
dissimular os dados pessoais. Por
exemplo, o lider da equipa pode
atribuir um numero a cada pessoa
constante da lista e dar esta lista de
numeros ao estaticista, em vez da
lista nominal.

VER...

APENDICES 4 -9:

Proteccao da confidencialidade
dos entrevistados

No Apéndice 4 pode-se encontrar um exemplo
da lista que contem o nome, detalhe do
endereqo e o codigo Unico de identificacdo de
cada entrevistado.

Além disso, foi desenvolvido uma série de acor-
dos de confidencialidade que todos os mem-
bros da equipa que implementa o indice devem
assinar.

Tudo isto pode ser encontrado nos Apéndices

59

O uso de um
pequeno grupo
de entrevista-
dores vivendo
com HIV destina-
se a garantir
confidenciali-
dade, uma vez
que as pessoas
vivendo com HIV
estdao melhor
posicionadas
para conhecer e
compreender os
problemas que
poderdo ser cau-
sados por qual-
quer fuga de
informacao acer-
ca dos seus
pares.
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Embora nao
seja possivel
obter uma
amostra repre-
sentativa para
toda a popu-
lacdo de pes-
soas vivendo
com HIV, sé-lo-
ia para uma
populacdo
definida de
forma muito
estrita, tal
Como pessoas
vivendo com
HIV que sdo
membros da
rede.

PARTE 4

AMOSTRAGEM - ALGUMAS LINHAS
DE ORIENTACAO E SUGESTOES

COMO ESCOLHER QUEM
DEVERIA SER ENTREVIS-
TADO?

Desenvolver uma estratégia de
amostragem para um estudo de
pesquisa pode ser uma tarefa com-
plexa. Quando a equipa estiver
pronta para considerar isto, recomen-
da-se que contacte o coordenador do
indice na IPPF e procure aconselhar-
se. Além disso, também se pode
procurar o conselho de um estaticista
numa universidade ou instituto local

de investigacéao.

AMOSTRAGEM

Tem havido muito debate acerca da
amostragem para este indice. Os
estudos de pesquisa como este con-
sideram uma amostra representativa
da populagdo de interesse, com o
objectivo de produzir resultados que
podem ser generalizados para essa
populagdo. Quando falamos de os
resultados serem generalizaveis, refe-
rimo-nos a informacao que foi recol-
hida de uma sub-seccdo da populagao
(a amostra representativa), que pode
ser usada para chegar a conclusées
que se aplicam a popula¢do como um
todo. Este processo chama-se inferén-
cia. No nosso caso, o problema é de
nao ser possivel considerar uma
amostra representativa de toda a
populac¢do de pessoas vivendo com
HIV. Para considerar tal amostra,
teriamos de empregar um método
objectivo de selec¢do, onde todos os
membros da popula¢do objecto de
estudo possuem uma oportunidade
que se pode definir como parte da
amostra (o que é designado por
método de seleccdo baseado na
probabilidade); contudo, é muito difi-
cil considerar uma amostra represen-
tativa de pessoas vivendo com HIV,
uma vez que ndo ha uma lista com-

pleta de todos aqueles que vivem
com HIV (isto é, toda a populacao de
interesse). Por isso, ficamos com duas

opgdes...

ESTRATEGIA DE AMOSTRAGEM:
OPCAO # 1:

AMOSTRAGEM INTENCIONAL

A primeira opcédo é a adoptada pela
Rede do Pacifico Asiatico de Pessoas
Vivendo com HIV/SIDA.” Isto é aquilo
que estaticistas chamam amostragem
intencional. E uma abordagem
recomendavel, desde que se recon-
hecam as suas limita¢des. O relatério
da Rede do Pacifico Asiatico de
Pessoas Vivendo com HIV/SIDA estab-
elece de forma clara a sua estratégia,
argumentado a razado por que os
resultados deveriam ser considerados
com seriedade, mesmo que o estudo
ndo possa reclamar-se de estar basea-
do numa amostra representativa:

A amostra do estudo contém uma mistura de pessoas
vivendo com HIV de diferentes idades, sexualidade e
situagdo econdmica, social e educacional. A amostra
nao é representativa do perfil epidemioldgico de HIV
em cada pais. A maioria das pessoas infectadas com
HIV ndo o sabem. As pessoas que fazem teste de HIV
sao uma amostra distorcida das reais infeccdes. Elas
podem representar, por exemplo, um niimero mais
elevado de trabalhadores migrantes, mulheres que
frequentam clinicas de servios pré-natais ou pessoal
militar do que a populacdo geral, porque certos gru-
pos da populacdo tém maior tendéncia a serem testa-
dos do que outros, com ou sem seu consentimento.
Das pessoas que tém conhecimento que vivem com
HIV positivo, a maioria mantém o seu estado secreto,
com receio do estigma e descriminagao que podem
enfrentar se revelarem o seu estado. Muitos ndo ace-
dem aos cuidados médicos e/ou nao revelam a sua
situagdo a ninguém, nem mesmo a sua familia. 0
tamanho da amostra foi determinado pelo niimero
de pessoas vivendo com HIV que os entrevistadores
poderéo alcancar em cada pais na altura em que o
estudo foi realizado. Geralmente lancaram as suas
redes a partir dos grupos de pares de apoio, locais de
testagem, hospitais e organiza¢des que prestam



servicos de HIV/SIDA, a fim de angariar experiéncias
de tantas pessoas vivendo com HIV quantas pos-
siveis. Em cada pais, os respondentes foram recruta-
dos de varias regides. Os resultados podem nao ser
representativos. As pessoas entrevistadas podem ter
sofrido mais discriminagdo do que outras; pessoas
que, ndo tém contacto com organizagoes que trabal-
ham em questoes de SIDA, podem ter vivido maior
experiéncia de discriminacdo e sido silenciadas ainda
mais e é mais dificil alcanca-las. Nao obstante, por
causa da grande dimensao da amostra, pode-se
assumir que as constatagoes reflectem as experién-
cias de milhares de pessoas vivendo com HIV na
regiao.?

ESTRATEGIA DE AMOSTRAGEM:
OPCAO # 2:

AMOSTRAGEM BASEADA NA PROBA-
BILIDADE DAS POPULA(;OES
DEFINIDAS

Embora néo seja possivel obter uma
amostra representativa de toda a
populagdo de pessoas vivendo com
HIV, isso ja o seria para uma popu-
lacdo mais estritamente definida,
como é o caso daqueles vivendo com
HIV que sdo membros de uma deter-
minada rede. Para tais grupos, assu-
mindo que eles possuem listas dos
membros, seria possivel extrair uma
amostra baseada na probabilidade.*
Deste modo, poderia extrair- se uma
amostra representativa dos membros
da Comunidade Internacional de
Mulheres Vivendo com HIV/SIDA
(ICW); .ao apresentar as constatacoes,
era preciso esclarecer que as mesmas
se basearam numa amostra dos mem-
bro da ICW. Também seria sensato
reconhecer que os membros desta
rede provavelmente conhecem mais
problemas do que a mulher normal
que vive com HIV - as suas experién-
cias e opinides sdo valiosas, ndo
sendo apenas necessariamente repre-
sentativas de todo o grupo de mul-
heres vivendo com HIV.

Todavia, deveria ser possivel ter uma
estratégia de amostragem que possa
combinar a primeira opg¢do com a
segunda. Por exemplo, pode decidir-
se comecar a extraccdo das amostras
das listas dos membros das redes, col-
hendo resultados dos grupos com
populag¢des claramente definidas.
Depois poderd avancar-se para além
deste nucleo, para grupos de pessoas
que podem ser contactadas de outras
formas, por exemplo, através da
assisténcia aos necessitados. Podera
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fazer-se isto talvez porque se queria
aumentar o tamanho da amostra
num determinado lugar ou incluir
uma mais vasta gama de experiéncias
do que as abrangidas pela rede (por
exemplo, se tiver sido extraida a
amostra da ICW e as equipas de estu-
do queiram alargar a cobertura para
homens e mulheres).

TAMANHO DA AMOSTRA

Finalmente, é importante ter em
mente a questdo to tamanho da
amostra. E preciso considerar que a
amostra é suficientemente grande
para abranger as caracteristicas prin-
cipais da populacdo bem como a
divergéncia dessas mesmas caracteris-
ticas- ou o

que se designa por variabilidade. Mas
o que é suficientemente grande? Ou,
para colocar isto mais formalmente:
Que tamanho da amostra é neces-
sario para garantir que os resultados
do estudo possam servir de base
para generaliza¢oes?

E uma questdo dificil de responder
porque ela depende de muitos fac-
tores, incluindo o grau de precisdo
que se pretende das constatagoes,
bem como a variabilidade da popu-
lacdo estudada em relacdo a carac-
teristicas de interesse. O tamanho da
amostra ndo tem nada a ver com o
tamanho especifico da populacdo de
interesse (um mito comum). Contudo,
depende de se pretender apresentar
os resultado somente a nivel interna-
cional (global), ou comparar difer-
entes paises, ou apresentar um certo
pais, ou se pretende mostra-los a
nivel nacional ou ainda se quer
subdividi-los em areas ou grupos
especificos de pessoas. Por exemplo,
um estudo realizado na Tanzania
escolheu uma amostra de trés grupos
principais de interesse para medir o
estigma em relacdo ao HIV: membros
da comunidade em geral, provedores
de cuidados de saude e pessoas viven-
do com HIV. Por essa razéo, o estudo
pretendia recolher 100 respostas de
pessoas vivendo com HIV "para se
enquadrar no tamanho minimo
necessario no qual os testes estatisti-
cos poderiam ser significativamente
conduzidos e dentro do maximo dos

recursos que o estudo poderia supor-

II5

tar.

E preciso consid-
erar uma
amostra suficien-
temente grande
para comportar
as caracteristicas
principais da
populacdo, bem
como as suas
divergéncias
dessas caracteris-
ticas ou o que se
denomina var-
iedade.

3 Rede do Pacifico Asitico de
Pessoas Vivendo com HIV/SIDA
(2004). Discriminagao da SIDA
na Asia. P. 9. Bangkok: Rede
do Pacifico Asiatico de Pessoas
Vivendo com HIV/SIDA.

4 amostragem aleatéria é o
melhor método conhecido
baseado na probabilidade;
contudo, outros poderao ser
mais apropriados para o tipo
de estudo que se pretende
fazer.

5 USAID (2005). Relatério de
Trabalho, Medindo o Estigma
de HIV: Resultado de uma
Testagem de Campo na
Tanzénia. P. 10.

Washington: USAID.
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No fundo, pre-
cisas de te posi-
cionar na mel-
hor estratégia
de amostragem
€ na mais prati-
ca para a tua
pesquisa.

Finalmente, para garantir o equilibrio
do género no tamanho da amostra,
alargaram o estudo para abranger
218 entrevistados, uma vez que a
maioria dos primeiros 100 eram mul-
heres.

No estudo da Rede do Pacifico
Asiatico de Pessoas Vivendo com
HIV/SIDA a que ja se fez referéncia,
havia um tamanho de amostra de
764 (302 da 'india, 338 da Tailandia,
82 das Filipinas e 42 da Indonésia).

Estes exemplos péem em evidéncia
que o tamanho da amostra varia de
acordo com o contexto e o foco do
estudo de cada pais. Algumas coisas
importantes a recordar em cada estu-
do individual que utiliza o indice do
Estigma de Pessoas Vivendo com HIV
incluem:
® Qual é tamanho minimo
necessario para, de forma expres-
siva, conduzir testes estatisticos?

® Qual é o tamanho maximo que os
recursos do estudo podem supor-
tar?

® Se o equilibrio (por exemplo
género) for importante para o
estudo, tem igual niUmero de
respostas (por exemplo, de home-
ns e mulheres)?

® Mesmo que o estudo nao possa
ser representativo, tens alguma
amostra que contenha uma mistu-
ra de pessoas vivendo com HIV de
diferentes idades, sexualidade e
posicdes econdmicas, sociais e
escolares?

No fundo, precisas de te posicionar
na melhor estratégia de amostragem
e na mais pratica para a tua pesquisa.
O Coordenador do indice na IPPF ira
informar-te acerca do que as equipas
dos outros paises tém feito e ira dar-
te o necessério conselho relativa-
mente ao teu pais.
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A formacao de
entrevistadores
é parte essen-
cial do processo
do estudo. Sem
ela, os resulta-
dos nao seriam
tao fidveis
como deveriam
ser.

PARTE 5

PREPARANDO-TE PARA IMPLEMEN-
TAR O INDICE NA TUA COMU-

NIDADE

QUE MEDIDAS E
NECESSARIO POR EM
PRATICA?

O questionario é o instrumento prin-
cipal para a recolha de dados para o
indice do Estigma de Pessoas Vivendo
com HIV. Contudo, as entrevistas com
base no questionario sdo, de facto,
uma pequena parte de todo o
processo de pesquisa. E preciso que
haja muita preparac¢do antes de se
dar inicio ao processo do preenchi-
mento dos questionarios. Esta
prepara¢do é matéria desta parte do
Guia. Antes de leres sobre as varias
actividades que sdo necessarias na
preparagdo para as entrevistas,
gostariamos de recomendar que em
primeiro lugar leias o questionario.
Procedendo desta forma terds con-
hecimento dos varios temas abrangi-
dos pelo questionario e que pergun-
tas, se fores entrevistador, se espera
que facas a um entrevistado. Nesta
fase, podes achar ser util, enquanto
lés o questionario, ir tomando notas
de algumas palavras, conceitos ou
perguntas que carecem de explicacdo
para ti. Se houver alguma coisa que
te pareca ndo estar clara nesta fase,
ndo te preocupes. A Parte 6 deste
Guia foi concebido com o objectivo
de te ajudar a compreender detal-
hadamente o conteudo deste ques-
tionario e o seu contexto.

TRADUZINDO O
QUESTIONARIO

Quando estiveres a preparar a real-
izacdo de um estudo, a primeira tare-
fa que tens de fazer é traduzir os
questiondrios e os materiais acom-
panhantes de Inglés para a(s)
lingua(s) na(s) qual(ais) as entrevistas

serdo realizadas. E essencial que:

1. A traduc¢do de conceitos-chave -
tais como estigma e discriminagao -
seja discutida e acordada previa-
mente pela equipa de pesquisa e
membros da(s) rede(s) de pessoas
vivendo com HIV que colaboram com
o projecto.

2. O questionario e outros documen-
tos sejam "contra-traduzidos" para
Inglés por alguém que ndo seja o
tradutor a fim de garantir que o sig-
nificado de cada pergunta esteja,
tanto quanto possivel, proximo do
original. Se a traducdo divergir den-
tro de um pais ou de diferentes pais-
es, os resultados ndo serdo com-
paraveis.

Nota que nédo é aceitavel fazer uma
traducdo em frente do entrevistado,
de Inglés para uma lingua nacional
ou linguas locais, enquanto realizas
as entrevistas. Isto produzira vari-
acbes ndo sé em varios lugares, mas
de uma entrevista para outra, tor-
nando os resultados extremamente
duvidosos.

FORMACAO DE ENTRE-
VISTADORES

A formacao de entrevistadores é
parte essencial do processo do estu-
do. Sem ela, os resultados nédo seréo
tdo fiaveis como deveriam ser, e seria
dificil - se ndo mesmo

impossivel - responder aos objectivos
da capacitacdo do estudo ou aderir
aos seus principios éticos. O Relatério
da Rede do Pacifico Asiatico de
Pessoas Vivendo com HIV/SIDA 6
observa que:

A formacéo foi essencial para
reforcar a capacidade das pessoas
vivendo com HIV envolvidas na recol-
ha de dados e foi considerada téo
importante quanto o desenvolvimen-
to do instrumento da recolha de



dados. Foi realizado um seminério
nacional de formacdo de 3 dias para
cada equipa de recolha de dados. (...)
O primeiro dia abordou aspectos de
conceitos do estigma, discriminacéo e
direitos humanos; foi orientado por
uma pessoa com conhecimentos
juridicos, em conjunto com APN +
Lider da

Equipa Nacional. O segundo dia con-
centrou-se na formacdo dos partici-
pantes

em técnicas de entrevista, em particu-
lar a sensibilizacdo dos entrevista-
dores sobre a forma de lidar com
situa¢des dificeis, potencialmente
emocionais; foi facilitado por um
académico com experiéncia em recol-
ha de dados qualitativos. O terceiro
dia destinava-se a praticas de entre-
vista, desenvolvimento de servico de
referéncia e a logisticas da recolha de
dados. A formacao foi rigorosa em
relacdo aos procedimentos e mecanis-
mos visando garantir confidenciali-
dade, e isto foi vital para assegurar
que os entrevistadores compreen-
dessem as implica¢des éticas e os
riscos psicoldgicos para os partici-
pantes na pesquisa.

De igual modo, ao formar os entrevis-
tadores que fizeram o teste piloto do
indice em finais de 2006, foi desen-
volvido um programa de formacao
com a duracédo de trés dias. Ao reflec-
tir sobre este evento, a IPPF e o
ONUSIDA constataram que:

@ deves dar tempo suficiente para
avancar em todas as sec¢des do
questionario, mais a pagina
frontal, bem como o controlo da
qualidade com os entrevistadores,
de modo a que todos eles possam
compreender como se preenche o
questionario e possam pedir qual
quer esclarecimento;

® se os estudo estiver a ser feito em
paises diferentes e a formacado
decorre a nivel interno, uma pes
soa "de ligag¢do" deveria partici
par em todas as sessdes de for-
macao, a fim de garantir que a
interpretacdo dos assuntos-chave
e o esclarecimento de abordagens
a questdes seja consistente em
todos os paises;

® a formacdo proporciona oportu-
nidade aos implementadores do
estudo (tais como GNP+, ICW, IPPF

iNDICE DO ESTIGMA DE PESSOAS VIVENDO COM HIV ¢ GUIA DO UTILIZADOR 1 9

e ONUSIDA) para discutir a forma
de coordenacdo do estudo com
outras iniciativas e contribuir para
as mesmas.

@ O\

VER...

APENDICE 11:

Modelo: programa de formacao de
trés dias para entrevistadores.

0 eshogo da agenda e o contetdo do programa
de formagdo, que pode servir como um modelo
Util para o programa de formacao do entrevis-

tador em qualquer pais.

PLANIFICACAO DAS
ENTREVISTAS

Os lideres de equipa decidirdo sobre
a melhor forma de recrutar entrevis-
tados e em que contexto ou ambi-
ente serd melhor entrevistar as pes-
soas. De preferéncia, o lider de
equipa deve reunir uma lista de
nomes e detalhes de contacto de
potenciais entrevistados para que os
entrevistadores possam entrar em
contacto com eles. Em alguns
momentos, esta lista pode ndo ser
completa no inicio do processo. Por
exemplo, podes decidir aumentar o
grupo principal de entrevistados que
aparecem na lista a medida que
avancas. Em termos do ambiente ou
local onde a entrevista deve decorrer,
é importante que os entrevistados
tenham privacidade ao responder ao
questiondrio e que também tenham
0 apoio do entrevistador durante o
processo (seguindo o principio lado-a-
lado). A forma mais simples de con-
seguir isto é acordar encontrar-te
com certos entrevistados em privado.
Todavia, podes optar por entrevistar
as pessoas quando estiverem em sem-
inario ou em reunides de grupo.

Isto é apropriado desde que:

o haja entrevistadores suficientes
para dar apoio; e

o o local onde decorrem as entrevis-
tas esteja organizado de forma que
permita privacidade das pessoas ao
preencher os questionarios. Cabe aos
facilitadores do semindario/grupo criar
espacos privados

E importante
que os entrevis-
tados tenham
privacidade ao
responderem ao
questionario e
que, também,
tenham o apoio
do entrevistador
durante o
processo.

6 Rede do Pacifico Asiatico
Pessoas Vivendo com HIV/SIDA
(2004). Discriminagao da SIDA
na Asia. P. 10. Bangkok:
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Para fazer esta
referéncia e
prestar apoio de
acompanhamen-
to,

a equipa pode
produzir uma
lista de recursos
locais de organi-
zacdes que sen-
tem que podiam
colectivamente
satisfazer a maio-
ria das necessi-
dades de pessoas
vivendo com HIV.

"Durante a
entrevista, é
importante per-
guntar ao
entrevistado se
ele esta bem.
Presta atencao
a todos os
detalhes sen-
siveis e toma
notas de todos
eles. D4 tam-
bém sugestdes
onde for
necessario, e
nao conselhos -
é importante
conhecer os
limites como
entrevistador."

PESQUISADOR, FASE
PILOTO,

TRINIDAD E TOBAGO

PREPARANDO POTENCI-
AIS REFERENCIAS E
ACTIVIDADE DE ACOM-
PANHAMENTO

Deves ter notado que na primeira
pagina do questiondrio ha uma
seccdo sobre referéncias e acompan-
hamento. A ideia ndo é de oferecer
servicos de referéncia depois da
entrevista - uma vez que isto estaria
além das capacidades e dos recursos
da maioria das equipas do estudo -
mas tentar dar ao entrevistado infor-
magodes acerca dos servicos de refer-
éncia, no caso de precisarem deles.
Geralmente, os entrevistadores
fazem-no informalmente, seguindo
os seus instintos de solidariedade e
apoio para com seres humanos semel-
hantes. Esta abordagem formaliza o
processo. Para proporcionar tal refer-
éncia e apoio de acompanhamento, a
equipa pode elaborar uma lista de
recursos locais de organiza¢des que
sente capazes de, colectivamente, sat-
isfazer a maioria das necessidades das
pessoas vivendo com HIV. Por exemp-
lo:
® antes de iniciar as entrevistas,
cada entrevistador deveria compi-
lar uma lista de contactos apropri
ados para a sua localidade;
® poderia partilhar esta informacao
com outros entrevistadores na
equipa e compilar uma lista de
recursos locais (agora mais
abrangente), com nomes e detalh-
es do contacto de organiza¢des
que podem prestar assisténcia a
pessoas vivendo com HIV, para
partilhar com outros entrevista
dos;
® durante as entrevistas, se o entre
vistado pedir conselho, ndo deve-
rias dar esse conselho, a menos
que sejas profissionalmente quali-
ficado para o efeito. Em vez disso,
dé ao entrevistado a lista de
recursos locais; e
® se, durante a entrevista, te pedi-
rem para dar uma referéncia e
nao tiveres o contacto necessario
na tua lista, deves combinar com
o entrevistado que o enviaras

mais tarde, depois da entrevista.

Uma vez mais, se durante a entre-
vista, verificares a necessidade de um
apoio médico, emocional ou juridico
ao entrevistado que parece que ndo
estd ciente dessa necessidade, tens a
tarefa de o informar, se acreditares
que ndo fazendo isso poderias por
em perigo o futuro bem-estar do
entrevistado. Em casos deste género,
deverias dar ao entrevistado os con-
tactos a partir da tua lista, se isso for
possivel; caso ndo o seja, deverias
enviar os mesmos contactos depois
da entrevista.

Em relacdo as referéncias, é impor-
tante manter uma posicdo sensivel a
obrigacdo sobre o fornecimento de
informacdes e contactos, para que o
entrevistado possa ir procura-los, em
lugar de os entrevistadores prome-
terem dar as referéncias. Contudo,
ndo poder dar informagdes poderia
colocar os entrevistadores numa situ-
acdo embaracosa. Além disso, as
equipas da pesquisa poderiam ser vis-
tas como estando a fracassar na sua
missdo perante os entrevistados.

PREPARANDO-TE PARA
DAR

EXPLICACOES AOS ENTRE-
VISTADOS E DEFINICOES
NO INICIO DA ENTRE-
VISTA

Quer preenchendo o questionario
com cada entrevistado, quer como
parte de um pequeno semindario ou
reunido de grupo, o entrevistador
deveria comecar por explicar o que é
que o estudo trata e quem esta
envolvido nele. Para este fim, podes
usar a folha de informacéo (Apéndice
2). Nesta fase, também é importante
que expliques aos entrevistados
alguns conceitos- chave e defini¢des.
Sugere-se que comeces por explicar
alguns conceitos tais como estigma,
discriminacéo e direitos e da também
outras defini¢oes-chave (extraidas do
Apéndice 1) a medida que percorres o
questiondrio. Doutro modo, havera
demasiada informacédo para os entre-
vistados para eles poderem absorver
duma Unica vez.



FAMILIARIZANDO-TE
COM O CODIGO UNICO
DE IDENTIFICACAO

Conforme foi ja referido, para garan-

tir a confidencialidade do indice os

questionarios e os formularios do

consentimento informado serdo iden-

tificados através de um cédigo

denominado "cédigo Unico de identi-

ficacdo" (ao invés do nome do entre-

vistado). Cada cédigo serda composto

da seguinte maneira:

1. um cédigo do pais com dois digi-
tos;

2. uma rede (de pessoas vivendo
com HIV) com dois digitos;

3. um cédigo do entrevistador, com
dois digitos;

4. um cédigo do entrevistado, com
dois digitos; e

5. data em que a entrevista ocorreu,
com seis digitos (dia/més/ano).
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compreender o propdsito do cédigo

Unico de identificacdo e como é que

funciona, antes de sairem para uma

entrevista.

Depois de realizar a entrevista, os

entrevistadores devem escrever o

cédigo unico de identificagdo do

entrevistado:

® no canto superior do lado direito
de cada pagina do questionario
(de modo a que, se as paginas do
questionario ficarem separadas,
podem ser reunidas);

® a seguir, junto ao nome relevante
da pessoa na lista intitulada "codi-
gos lista de contactos dos entrevis-
tados e dos questionarios"
(Apéndice 3); e

® nos formularios do consentimento
informado, para que o lider da
equipa possa verificar a obtencao
do consentimento informado de
todos os entrevistados. Os entre-
vistados devem ter em mente que
eles NAO DEVEM:

Vivendo com

U K|P P |2 3

1 2 3 4 5
Codigo Codigo Cddigo Codigo Data da
Do Pais (da Rede de do do Entrevista

de Pessoas | Entrevistador | Entrevistado

Por exemplo:

O cédigo do modelo acima represen-

taria:

1. uma entrevista realizada no Reino
Unido (UK);

2. pelarede PP - "Pessoas vivendo
com HIV";

3. pelo 23° entrevistador;

4. realizando a sua quinta entrevista;

5. aos 21 de Fevereiro de 2008.

O formato do codigo permitird que
qualquer questionario, e em qualquer
pais e ano, tenha um numero Unico
de identificacdo que o individualiza
relativamente a todos os outros ques-
tiondrios. Os entrevistadores devem

® escrever os nomes dos entrevista-
dos nos questionarios ou nos for-
mularios do consentimento infor-
mado; ou

® preencher o cédigo Unico de iden-
tificacdo na lista dos nomes até
concluirem as entrevistas.

Na pagina a seguir encontra-se uma
lista de verificacdo utilizada por
ocasido do teste piloto do projecto
do questionario do indice do Estigma
de Pessoas Vivendo com HIV.

Pode ser util que as equipas locais a
considerem e as modifiquem, de
modo a adequd-la aos seus contextos.

O formato do
coddigo permitird
que qualquer
questionario, em
qualquer

pais e ano,
tenha um
numero de iden-
tificacdo difer-
ente e Unica rel-
ativamente a
todos os outros
questionarios.

"Vi o quao
importante era
a linguagem
corporal e o
que transmite
a outra pes-
soa."

PESQUISADOR,
SEMINARIO PILOTO,
AFRICA DO SUL
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"Na entrevista,
verifica se tens
todos os
documentos
necessarios para
realizar a
entrevista
formularios de
consentimento
informado,
folha inform-
ativa, lista de
referéncia,
questionario,
livro de
receitas, bloco
de notas,
caneta, lapis,
etc."

PESQUISADOR,
SEMINARIO PILOTO,
AFRICA DO SUL




PARTE 6
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O QUESTIONARIO - FAMILIARIZAN-
DO-TE COM O CONTEUDO

QUE ASSUNTOS ABORDAS
NA ENTREVISTA?

Nesta parte do Guia iremos percorrer
contigo cada uma das sec¢bes do
questionario, destacando aspectos
importantes do conteudo que pre-
cisas de estar ciente antes de tu
realizares a entrevista.

O FORMATO GERAL DO
QUESTIONARIO

O questiondrio esta dividido em trés
seccOes, focalizando as seguintes
questodes:
SECCAO 1 Informacdo geral acerca
do entrevistado (e sua
familia).

Indicadores que se cen-
tram nas experiéncias
vividas durante o ano
passado por pessoas
vivendo com HIV em
relacdo ao estigma e
discriminacgdo; estigma
interno; proteccdo dos
direitos de pessoas
vivendo com HIV através
da lei, politica e/ou
pratica: e efectivacdo da
mudancga.

Indicadores focalizando
instancias de estigma
relacionado com HIV
e/ou discrimina¢do no
ano passado, especifica-
mente em relagdo ao
teste, revelacdo e
prestacdo de cuidados
de saude.

Vamos analisar mais de perto cada
uma destas sec¢des.

A PRIMEIRA PAGINA

A primeira pagina contém instrucdes
importantes para o entrevistador
seguir antes de iniciar a entrevista.
Sdo elas:

SECCAO 2

SECCAO 3

1. Da a folha de informacgdes ao
entrevistado e tempo para que a
possa ler. Se ele nado puder ler, |é
em voz alta para ele.

2. Lé o formulario do consentimento
informado ao entrevistado e
preenche duas cépias, um das
quais fica com o entrevistado e a
outra contigo.

Se o entrevistado nao der o seu con-
sentimento, deves interromper a
entrevista, com cortesia.
Também existe uma sec¢do sobre
referéncias e acompanhamento, bem
como o painel de procedimentos de
controlo da qualidade, que deveria
ser preenchido pelo entrevistador
depois de concluir a entrevista e,
mais tarde, por outros membros da
equipa de pesquisa, no escritorio.
A informacdo necessaria na primeira
pagina deve ser preenchida pelo
entrevistado e outros membros da
equipa de pesquisa e ndo pelo entre-
vistador. O entrevistador deve, contu-
do, preencher as partes na primeira
pagina pelas quais é imediatamente
responsavel (isto &,
as cinco perguntas relacionadas com
as referéncias e apoio de acompan-
hamento) antes do fim da entrevista,
uma vez que ao fazer isso, podera ser
alertado para coisas que precisam de
ser

esclarecidas com os entrevistados

antes deles sairem. O lider de equipa

deveria prestar atencdo a pergunta 3,

a fim de garantir que quaisquer

promessas feitas aos entrevistados de

enviar informacéao (ou fazer qualquer
outro acompanhamento) sejam hon-
radas.

ORIENTACAO PARA AS
SECCOES 1-3
As Secc¢des 1-3 do questionario deveri-

am ser preenchidas em conjunto pelo
entrevistador e o entrevistado.

O lider da
equipa deve
assegurar-se que
nao foi feita aos
entrevistados
nenhuma
promessa de
envio de infor-
macodes.

O padrao foi
logicamente
concebido pelos
desenhadores do
questionario e é
importante que
te familiarizes
com ele e depois
sigas as
instrucdes minu-
ciosamente, de
modo a con-
duzires a entre-
vista de forma
I6gica ao longo
do questionario
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Deveras dar explicacGes e defini¢des a
medida que vais avancando. Se
estiverem a trabalhar em pequenos
grupos ou

em seminario, pode ndo ser possivel
sentares-te sempre ao lado do entre-
vistado, mas é necessério garantir
que os entrevistadores recebem
treinamento suficiente para poderem
dar apoio aos entrevistados a medida
que avancam no questionario. De
contrario, a fiabilidade (ou precisao)
das respostas sofrera.

® a maioria das perguntas requerem

uma marcagdo no quadradinho ao

lado da resposta que pareca ser a

mais apropriada.

Contudo, em alguns casos, exis

tem outras instrugdes tais como:

- Marca apenas um quadradin-
ho;

- e Marca pelo menos um
quadradinho.

Podes marcar mais do que
um quadradinho, se for apropria-
do.
Segue cuidadosamente este tipo
de instru¢des, uma vez que foram
desenhadas para cada pergunta e
tém implicacdo na captacdo e
analise de dados

® Usa uma caneta de tinta preta ou
azul para preencher o ques-
tionario. Nao uses lapis.

® Marca todas as respostas.
Se cometeres um erro, ou o entre
vistado quiser mudar a sua respos
ta inicial, ndo tentes apagar ou u
sar tinta correctora. Coloca apenas
um "X" (cruz) na(s) resposta(s)
errada(s) e a seguir marca a(s) cor-
recta(s).
Por exemplo, digamos que o
entrevistado responde a Seccdo
2A, Pergunta 1a como "Algumas
vezes", e depois, quando chegar a
pergunta 2a ele pensa: "Na ver
dade, foi minha decisdo nao par-
ticipar nestes encontros sociais e
ndo foi porque os outros me ten-
ham excluido - assim sendo, quero
corrigir a resposta da Pergunta 1a
para 'Nunca'". Neste caso, apenas
volta para a Sec¢do 2A, Pergunta
1a e coloca uma cruz em
"Algumas vezes"
E marca em "Nunca". Depois
prossegue respondendo Pergunta

2a. Em algumas seccbes encon
trards o que é designado por
modelo salte onde és solicitado a
passar para a pergunta seguinte
ou a deixar algumas das pergun-
tas sequenciais se tiveres respon-
dido a uma pergunta inicial de
uma determinada forma. O
padrao passe foi concebido pelos
desenhadores do questionario de
forma légica e é importante que
te familiarizes com elas e sigas
cuidadosamente as instru¢des de
modo a acompanhar o entrevista-
do logicamente ao longo do ques-
tiondrio. Encontrards um exemplo
disso na Sec¢do 2D (Direitos, leis e
politicas),

Comecando na Pergunta 4a.

Deveriam ser respondidas todas
as perguntas nas Sec¢oes 1- 3. Em
cada pergunta deveria haver um
quadradinho apropriado para
marcacdo da resposta possivel -
mesmo que seja "Nao for aplicav-
el" ou "N&o sei" ou "Nao tenho
certeza". Poderas voltar a assegu-
rar ao entrevistado que este tipo
de respostas sdo perfeitamente
aceitaveis, uma vez que as pessoas
tendem a pensar que uma respos-
ta que é mais neutra ou incerta é
menos desejavel que uma respos-
ta definitiva e/ou positiva.

A Unica excep¢ao a regra de que
todas as perguntas devem ser
respondidas é quando o entrevis-
tado decidir que nao deseja
responder. Tais casos devem ser
resumidos no Ponto 1 na pagina
de controlo de qualidade (ultima
pagina do questionario). Deverias
anotar os numeros da seccdo e
das perguntas e comentar "o
entrevistado preferiu ndo respon-
der a pergunta".

O entrevistador deve assegurar
que o entrevistado veja todas as
respostas possiveis a pergunta
antes de decidir qual é o quadrad-
inho que vai marcar. De outro
modo, ele pode marcar o
quadradinho errado e descobrir
mais tarde que havia uma outra
opcao que melhor reflectia a sua
experiéncia. Se o entrevistado ndo
puder ler, o entrevistador necessi-
tard de ser particularmente cuida



doso para ler em voz alta todas as
respostas possiveis antes de mar-
car o quadradinho. Podera precis-
ar de repetir as opgdes. Nao corras
neste processo. Lembra-te, o teu
trabalho é dar um apoio excelente
ao entrevistado.

ORIENTACAO DETALHADA
SOBRE ALGUMAS PERGUN-
TAS NAS SECCOES 1-3
Seguem-se orientagdes sobre como
lidar com questdes particulares no
questiondrio. Nota que existem
alguns conceitos e palavras complexas
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em algumas perguntas, que tentamos
definir no Apéndice 1 deste Guia.

Lembra-te que o entrevistador, antes
de comecar a entrevistar as pessoas
vivendo com HIV, deve familiarizar-se
com todas estas palavras e conceitos -
e naturalmente as perguntas - que
vém neste questionario. Eles devem
também levar consigo o Guia do
Utilizador em cada entrevista para
que possam ter o Apéndice 1 a sua
disposicdo quando precisarem de
explicar um dos conceitos e palavras
mais dificeis a um entrevistado.

O entrevistador
deveria familiar-
izar-se com
todas as palavras
e conceitos con-
tidos no ques-
tionario.

SECCAO 1

Pergunta 2
IDADE

Em certos casos, um entrevistador pode nao estar certo ou ndo conhecer a
sua idade exacta. Se este for o caso, sugerimos que o entrevistador peca ao
entrevistado para estimar a sua idade e depois decidir qual seria a faixa
etdria mais apropriada para marcar para esta pergunta.

Pergunta 4
ESTADO DE RELACIONAMEN-
TO

As escolhas possiveis para esta pergunta foram cuidadosamente selec-
cionadas, de modo a serem inclusivas, e continuam relevantes no relaciona-
mento de pessoas do mesmo sexo e de heterossexuais.

Os entrevistados deveriam ser encorajados a escolher a resposta que mel-
hor reflecte a sua situacdo actual. Por exemplo, um entrevistado pode ser
solteiro porque o seu parceiro ou esposa morreu recentemente. Em casos
do género, o entrevistado deveria marcar "Viuvo/viiva" no lugar de
"Solteiro". O mesmo se aplica para "Divorciado(a)/Separado(a).

Pergunta 6
SEXUALMENTE ACTIVO

Lembra-te de te referires ao Apéndice 1 (defini¢des e conceitos-chave) para
garantir que estas familiarizado com a forma como nés definimos sexual-
mente activo neste questionario.

Tem em mente que, embora o entrevistado possa ndo ter dito que possui
um relacionamento (nas duas anteriores perguntas), ainda pode ser sexual-
mente activo.

Pergunta 7
CATEGORIAS

Esta pergunta tenta determinar a associa¢do actual ou passada do entrevis-
tado com um grupo especifico que, em si mesmo, pode ser considerado
pela sociedade como diferente de "outra" - e em alguns casos, desviante
ou moralmente errado. O facto de o entrevistado ser membro, ou a sua
associacdo com este grupo, pode muito bem ter contribuido para a exper-
iéncia de estigma e discriminacdo relacionadas com HIV.

Perguntamos também se o entrevistado ndo pertenceu a uma destas cate-
gorias no passado porque acreditamos que mesmo que alguém ja ndo
pertenca, por exemplo, uma trabalhadora de sexo, a comunidade ainda a
estigmatiza por, no passado, ter sido trabalhadora de sexo. Por outras
palavras, desde que alguém seja visto como tendo pertencido a um grupo
particular - mesmo que agora néo seja mais membro desse grupo - a ati-
tude da comunidade em relacdo a essa pessoa pode continuar a reflectir
mais o seu passado do que a sua actual situa¢do.

Aqui os entrevistadores terdo de exercer algum juizo de registar a resposta
apropriada nesta pergunta. Por exemplo, ndo é provavel que um entrevis-
tado se considere parte da categoria de homens que tém sexo com home-
ns, se eles tiveram um breve encontro sexual com um outro homem e néo
voltaram a envolver-se de novo. Em momentos de duvida sobre se a pessoa
pertence ou ndo a uma determinada categoria, sugerimos que o entrevista-
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dor e o entrevistado considerem até que ponto as outras pessoas na comu-
nidade as véem como fazendo parte desse grupo particular, uma vez que a
categorizacdo tem relevancia quanto a forma como outras pessoas podem
estigmatizar e discriminar alguém se este tiver sido visto como pertencendo
a uma destas categorias. Ver o Apéndice 1 (definicGes e conceitos-chave)
para te certificares que estas familiarizado com as nossas definicdes das cat-
egorias abrangidas neste questionario.

Pergunta 8
DEFICIENCIA FiSICA

Nesta pergunta, tentamos identificar as pessoas portadoras de deficiéncia
no sentido mais tradicional da palavra, por exemplo, pessoas cegas, surdas,
etc. Saude geral enferma como resultado de HIV ndo se aplica neste
momento. Ver o Apéndice 1 (definicdes e conceitos-chave) para te certifi-
cares que estds familiarizado com as nossas definicdes de deficiéncia fisica
para este questionario.

Pergunta 10
SITUACAO DE EMPREGO

Esta pergunta tem como objectivo compreender a situacdo de emprego do

entrevistado.

Alguns entrevistados podem querer marcar mais do que um quadradinho.

Por exemplo, um entrevistado pode estar empregado formalmente trés

dias por semana e marcaria entdo emprego a "tempo parcial" (como

empregado). Contudo, eles podem também fazer trabalhos esporadicos nos

outros dias e, deste modo, seria também apropriado marcar "Fazendo tra-

balho casual ou a tempo parcial (auto-emprego)".

Nota que:

® a opcdo auto-emprego inclui actividade informal e/ou trabalho manual;
e

® ndo incluimos nesta lista uma categoria para actividades domésticas tais
como limpeza, cozinha e cuidado de criancas ou de idosos. Embora
reconhecamos estes como aspectos importantes de trabalho, queremos
de facto descobrir nesta fase se o entrevistado trabalha fora da casa.

Pergunta 12
ORFAOS DA SIDA

Lembra-te de te referires ao Apéndice 1 (definicdes e conceitos-chave) para
te certificares que estas familiarizado com a forma como nés definimos
"Orfao de SIDA" neste questionario.

Pergunta 14
RENDIMENTO DO
AGREGADO FAMILIAR

Para o entrevistado

Nesta pergunta, pede-se ao entrevistado para estimar o rendimento mensal
médio do seu agregado familiar nos ultimos 12 meses. Este valor deveria ser
escrito em moeda local do entrevistado. O rendimento mensal deveria
incluir o total em valor monetario, mais pagamentos em espécie, em situ-
acdo em que se pode facilmente estimar os mesmos em valor monetario.
Estamos interessados numa estimativa, pelo que ndo te preocupes com
pequenos montantes que ndo podem ser calculados com facilidade;
arredonda isto para o multiplo mais aproximado de 10, por exemplo. E
importante que escrevas um algarismo em cada quadradinho - ndo varios
algarismos (por exemplo, escreve "20.000 pesos" no lugar de "15-25.000
pesos"). Porém, os entrevistados podem ser relutantes em fornecer ao
entrevistador a informacdo acerca do seu rendimento. Geralmente, consid-
era-se dificil obter informacdo precisa sobre os seus rendimentos, através
de pesquisas como esta. Isto ocorre por varias razdes. Por exemplo, a
cobranca de impostos pode ser um assunto num pais onde os entrevistados
podem ser relutantes em partilhar o que eles ganham com o receio de que,
uma vez registado, os seus rendimentos sejam investigados.

Muitas pessoas acham que o que ganham é um assunto privado e ndo se
sentiriam a vontade em partilhar esta informa¢do com uma pessoa estran-
ha. Outros podem nao querer falar dos seus rendimentos porque podem
ser muito baixos e/ou intermitentes, e podem achar dificil calcular o que é
o valor médio por més.

O entrevistador deve tranquilizar o entrevistado de que isto, tal como
outro tipo de informacdo no questionario, serd mantido confidencial.



iNDICE DO ESTIGMA DE PESSOAS VIVENDO COM HIV ¢ GUIA DO UTILIZADOR 27

Todavia, se o entrevistador sente que este assunto particular pode causar
demasiada ansiedade ao entrevistado, ele pode, de forma sensivel, sugerir
que passem para a pergunta seguinte.

Para os processadores de dados

Em primeiro lugar, multiplica o valor dado pelo entrevistado por 12 para
calcular o rendimento anual do agregado familiar em moeda local.

Em segundo lugar, repara na data em que a entrevista foi feita. Esta infor-
macdo pode ser encontrada no canto superior direito de cada pagina do
questionario, no cédigo Unico de identificacdo. A data forma o ultimo dos
seis blocos do cadigo, usando o formato dia/més/ano.

Utilizando um website que dé informacéo histérica sobre taxas de cdambio
(um exemplo de website que recomendamos é www.exchangerate.com),
vai para as "taxas de cdmbio passada". Quando estiveres dentro dessa facil-
idade no website, acede a moeda que foi usada na entrevista, o ano e o
més da entrevista, e a moeda que estds a converter (para ddlares ameri-
canos). A pagina vai dar uma lista de taxas de cambio de cada dia do més e
ano que seleccionado. Escolhe a taxa de cambio do dia da entrevista. Para
fins de comparacdo, todos os dados sobre a moeda fornecidos neste ques-
tionario deveriam ser convertidos em délares americanos. Utilizando uma
maquina de calcular, multiplica o valor anual em moeda local com a taxa
de cambio em ddlares americanos.

Escreve no questionario:

® o rendimento em moeda local (na linha de topo);

® a taxa de cambio utilizada (na linha de meio); e

® o rendimento anual em ddélares americanos (na linha de baixo).

Para analistas de dados

A finalidade desta pergunta é perceber a situagdo sécio-econémica dos
entrevistados e, nos agregados com rendimentos baixos, avaliar o nivel de
pobreza.

A definicdo que é mais comum da pobreza global é o conceito de um doélar
por dia, que foi concebida pelo Banco Mundial. O conceito tenta identificar
um valor monetario necessario para comprar a maioria das necessidades
basica - alimentos, vestuario, habitacao - e satisfazer as necessidades socio-
culturais.

Presentemente, considera-se que as pessoas vivem abaixo da linha de
pobreza se o rendimento do seu agregado familiar for igual ou inferior a 2
doélares americanos por dia e por pessoa, e considera-se estarem em
pobreza extrema se o rendimento do agregado familiar for igual ou superi-
or a 1 délar americano por dia e por pessoa. Isto aplica-se principalmente
aos paises de baixo rendimento. Os paises mais desenvolvidos tém uma
linha de pobreza mais elevada - por exemplo, em 2005 a linha de pobreza
para individuos solteiros nos Estados Unidos da América era de 26,19
dolares por dia.

SECCAO 2

Seccdo 2A Repara que as perguntas na Seccdo 2A se concentram na percepc¢ao do
CAUSAS PERCEBIDAS entrevistado sobre as causas do estigma e discrimina¢do. As causas ndo tém
DE ESTIGMA E de se verificar de forma objectiva, uma vez que trata-se apenas do que o

DISCRIMINACAO

entrevistado percebe ou sente que acontece, e ndo as coisas que aconte-
cerem na realidade.

Nota também que nas perguntas 4-7 se estabelece, progressivamente, difer-
enca entre:

@ falar-se ou falar-se mal do entrevistado;

® ser confrontado e verbalmente insultado, perseguido e/ou ameacado;

® ser perseguido e/ou ameacado fisicamente; e

® ser atacado ou assaltado.
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Lembra-te de te referires ao Apéndice 1 (definicdes e conceitos-chave) para
te certificares se estas familiarizado com a forma como definimos estigma,
estigma interno e discrimina¢do neste questionario.

Seccdo 2B
ACCESSO AO TRABALHO E
SERVICOS

Tal como na sec¢do anterior, estamos a tentar determinar se o entrevistado
sente que o acesso ao trabalho (e em alguns casos dos membros da sua
familia) e aos servicos basicos tais como saude e educa¢do tém sido limita-
dos ou reduzidos por causa do seu estado de pessoa vivendo com HIV.
Dado que nado estamos a entrevistar os vizinhos ou o senhorio do entrevis-
tado, seus colegas de trabalho ou professores, directores ou trabalhadores
de saude que com ele tém interagido, ndo seremos capazes de descobrir se
qualquer dos incidentes que foram entendidos pelo entrevistado como
sendo discriminatérios por causa do seu estado de pessoa vivendo com HIV,
na verdade resultaram dessa situacdo ou ndo. Assim, sdo percepgoes, senti-
mentos e interpretacdo vividos pelo entrevistado que contam nesse
momento.

Seccao 2C
ESTIGMA INTERNO

Lembra-te de te referires ao Apéndice 1 (definicbes e conceitos-chave) para
te certificares se estas familiarizado com a forma como definimos estigma
integral neste questionario.

Nas Perguntas 2, 3 e 4 responde-se simplesmente sim/ndo, mas o conceito é
menos simples. Estas perguntas tratam de medo/receio. A ideia por tras
disto ao fazermos estas perguntas ndo é de saber se o entrevistado viveu
experiéncias tangiveis ou formas 6bvias de estigma ou discriminacdo, mas
contrariamente, que ele previu ou receou o que outras pessoas poderao
fazer ou pensar, e isto podera bem ter mudado muito a forma como se
comportava ou sentia ou lhe causava ansiedade.

Por exemplo, quando alguém vive com HIV,, pode decidir ndo frequentar a

clinica ou hospital local a procura de cuidados de saude ou de aconsel-

hamento porque prevé e/ou receia que tenha de revelar o seu estado de

pessoa vivendo com HIV- mesmo que ndo seja necessaria a revelacdo do seu

estado ou néo seja provavel que seja inquirido acerca do mesmo.

Na Pergunta 3, distinguimos entre o crescente nivel de intimidacdo e abuso

verbal e fisico. Dado que os entrevistados poderao pedir-te para fazer dis-

tincdo entre varios termos, oferecemos a seguinte explicacdo:

® bisbilhotar - falar acerca de outra pessoa ou de assuntos privados -
geralmente quando tais pessoas estdo ausentes;

® insultar - dizer algo ou agir de maneira que deliberadamente pretende
ser rude, insensivel e ofensiva a pessoa a quem o insulto é dirigido;

® molestar - incomodar repetidamente ou provocar ou aborrecer alguém;

® ameacar - ameacar ou avisar alguém de que algo perigoso lhe aconte-
cera; e

® assaltar - atacar violentamente ou mostrar forca, que se destina a ame
drontar ou ferir a pessoa a quem o assalto é dirigido

Seccdéo 2D
DIREITOS, LEIS
E POLITICAS

A Pergunta 1a refere-se a um acordo internacional de 2002 chamado
Declaracdo de Compromisso sobre HIVISIDA.

Nesta Declaragdo, os governos afirmaram que a materializa¢do dos direitos
humanos e das liberdades fundamentais para todos reduz a vulnerabili-
dade ao HIV, e que o respeito pelos direitos das pessoas vivendo com HIV é
uma resposta efectiva.

O texto integral da Declaracdo de Compromisso sobre HIV/SIDA esta
disponivel no endereco www.ohchr.org/english/law/hiv.htm.
Recomendamos que os entrevistadores levem consigo uma cépia da
Declaracdo para cada entrevista. Dependendo das circunstancias, os entre-
vistadores podem querer mostrar e/ou dar uma cépia ao entrevistado. Se
ndo lhe deres a copia da Declaracdo, entdo aconselhamos que expliques ao
entrevistado onde e como pode obté-la.
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A Pergunta 2a refere-se a uma lei nacional ou directrizes que protegem os
direitos de pessoas vivendo com HIV/SIDA. As redes destas pessoas que
operam nos paises participantes deveriam chegar a consenso sobre tal lei
nacional ou directrizes que protegem os direitos de pessoas vivendo com
HIV/SIDA, consenso esse que deveria ser incluido nesta Pergunta.

Logo que se tenha escolhido uma lei/politica nacional ou directrizes ou con-
junto de directrizes, o seu nome devera ser inserido na Pergunta 2a.

Tal como com a Declaracdo Internacional de Compromisso sobre o
HIV/ISIDA, recomendamos que o entrevistador leve consigo uma cépia da lei
nacional, politica ou directrizes para a entrevista, a fim de partilhar com os
entrevistados. Embora o indice seja um instrumento para reunir informacao
acerca de experiéncias das pessoas vivendo com HIV, pretende ser também,
paralelamente, um processo de empoderamento. A partilha de informacao
acerca das pessoas vivendo com HIV e os compromissos nacionais e interna-
cionais que foram feitos para proteger tais direitos constituem parte impor-
tante do processo do indice. E por esta razdo que recomendamos que tais
informacoes sejam disponibilizados a todos os entrevistados.

Lembra-te de te referires ao Apéndice 1 (defini¢des e conceitos-chave) para
garantires que estas familiarizado com a definicdo de reparacao legal neste
questionario.

Seccdo 2E Esta Sec¢do concentra-se na ac¢do ou naquilo que alguém faz a fim de
REALIZANDO MUDANCA provocar uma mudanca positiva.
A Pergunta 4 proporciona, especificamente, uma oportunidade de desco-
brir alguma accdo que podera ter sido tomada, na tentativa de resolver ou
desafiar um incidente de estigma e discriminacdo relacionadas com HIV.

Pede-se aos entrevistados que expliquem detalhadamente, primeiro, do
que se tratava; segundo, se os outros davam assisténcia (em caso afirmativo
quem eram eles) e, terceiro, o que fizeram eles para resolver essa questao.
Os entrevistados deveriam ser aconselhados a dar o maximo de detalhes
possivel sobre o incidente, uma vez que isto enriquecera os dados e auxilio
no processo da sua analise. Se os entrevistados preferirem, eles podem escr-
ever as suas respostas a esta pergunta; ou o entrevistador deve escutar
atentamente e registar os detalhes, tanto quanto possivel.

O entrevistador devera notar que é importante evitar que o entrevistado se
sinta desconfortavel ou mal, se estiver claro que ele ndo é activo na realiza-
¢do da mudanca. Se este for o caso, e sentires que é apropriado, poderas
no fim da entrevista dar detalhes de uma organizacdo local ou rede de pes-
soas vivendo com HIV que os entrevistados podem querer contactar e
envolver-se com ela.

A Pergunta sb da espaco para os entrevistados identificarem o tipo de
apoio que deram a uma outra pessoa ou pessoas vivendo com HIV/SIDA.
Podera ser um apoio emocional a alguém, que inclui a prestacdo de acon-
selhamento, dar esperanca, partilhar e escutar histérias pessoais; apoio fisi-
co a alguém, que inclui dar dinheiro, preparar uma refeicdo, fazer trabalho
domeéstico, ter acesso a medicacdo e preservativos; e/ou referéncia, o que
inclui ajudar alguém a ter acesso a um donativo ou grupo de apoio, ou
referir alguém ao tratamento clinico ou a uma organizagdo que presta
cuidados domicilidrios.

SECCAO 3

Secgao 3B A Pergunta 1, que diz respeito a revela¢do e confidencialidade, tem um
REVELACAO E conjunto mais complexo de respostas possiveis. Assim, é importante fazeres
CONFIDENCIALIDADE com que os entrevistados se familiarizem com o leque de respostas pos-

siveis que podem dar a esta parte do Questionario. Eis algumas das coisas
nas quais tens de ser observador em relacdo a esta pergunta:
® Se a categoria de pessoas (alistadas na primeira coluna da tabela) ndo
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tiver sido informada acerca do estado de pessoa vivendo com HIV do
entrevistado, marcar "Nao conhecem o meu estado de pessoa vivendo
com o HIV".
® Se o entrevistado ndo convive, ndo interage com ou ndo conhece
alguém da categoria de pessoas (alistadas na primeira coluna da
tabela), por exemplo, um professor, ele deveria marcar "N&ao aplicavel".
® Permite-se que os entrevistados marquem mais que um quadradinho sé
se a resposta for diferente para diferentes individuos. Por exemplo, o
entrevistado pode ter falado a um trabalhador de saude directamente
sobre o seu estado de pessoa vivendo com HIV, por exemplo no hospital
local, enquanto um outro trabalhador de satde, no mesmo local, pode
ter sido informado a cerca do estado do entrevistado por uma outra
pessoa (sem o consentimento do entrevistado).
Na Pergunta 6 pede-se aos entrevistados que considerem a reac¢do mais
comum ou mais frequente que os diferente grupos ou categorias de pes-
soas tém em relacdo a eles ao tomarem conhecimento do seu estado. As
respostas possiveis variam de "Muito discriminadores" para "Dao muito
apoio".
Todavia, contrariamente a Pergunta 1, o entrevistado s6 pode marcar um
quadradinho em cada linha. Isto poderia ser problematico se alguns gru-
pos/categorias tivessem atitudes diferentes. Por exemplo, alguns co-trabal-
hadores poderiam dar muito apoio enquanto outro grupo poderia ser dis-
criminatério. Contudo, o que nés queremos tentar e conseguir que o entre-
vistado descreva, é a atitude mais comum ou mais frequente que os mem-
bros de cada grupo ou categoria tiveram quando descobriram que era uma
pessoa vivendo com HIV.
Se o entrevistado ndo convive ou nédo interage com qualquer destes gru-
pos, entdo pode escolher-se "Nao aplicavel".

Seccao 3D
TER FILHOS

A Seccdo 3D relaciona-se com a experiéncia do entrevistado de ter filhos.
As Perguntas 1-4 podem ser preenchidas por entrevistados tanto masculi-
nos como femininos, enquanto que as Perguntas 6 e 7 se destinam a entre-
vistados femininos.

Seccao 3E
PROBLEMAS E
DESAFIOS

Os entrevistadores deveriam fazer a cada um dos entrevistados as quatro
perguntas e permitir-lhes que respondam verbalmente. O entrevistador
precisa de escutar bem e captar a experiéncia do entrevistado, por escrito.
Caso os entrevistados o prefiram, o entrevistador pode continuar a anotar
detalhadamente a sua resposta a esta pergunta. Se for necessario, o entre-
vistador pode continuar a escrever as suas anotagdes no verso do ques-
tiondrio ou numa folha separada. Se for o ultimo caso referido, deve-se
escrever o cédigo do entrevistado nas paginas adicionais escritas e agrafa-
las no corpo do Questiondrio. Em relacdo a Pergunta 1 (testagem/diagnosti-
o), os entrevistados deveriam ser encorajados a dar informacdes acerca do
seu estado de pessoa vivendo com HIV e de outras experiéncias de
testagem, tais como testes de contagem de CD4, testes de carga viral, bem
como diagnodstico de infec¢des oportunistas.
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LISTA DE CONTROLO:
DURANTE A ENTREVISTA

1. Sauda, da as boas vindas ao entrevistado e apresenta-te.

2. Da-lhe uma coépia da folha de informacdo, |é-a para ele e responde a
qualquer pergunta que ele fizer acerca do indice do Estigma de Pessoas
Vivendo com HIV e o processo de entrevistas.

3. Da ao entrevistado o formulario de consentimento informado e Ié-
o,com ele, respondendo a todas as perguntas que possa ter. Se aceitar
ser entrevistado, entdo teras de assinar duas copias do formulario de

consentimento e conservar a outra cépia num lugar seguro com os teus No fim da entre-
outros documentos (consentimento verbal). Se, como as vezes acontece, vista, definir se o
o entrevistado decidir ndo participar no estudo, agradece-lhe com entrevistado

cortesia por considerar ser entrevistado e termina a conversa. . .
precisa de infor-

4. Inicia a entrevista. -

5. No fim da entrevista, define se o entrevistado precisa de uma infor- macao de refer-
macao de referéncia e, se esse for o caso, da-lhe cépia da lista que a éncia e, se assim
equipa de pesquisa elaborou das organizagées locais que podem prestar for, dar-lhe uma

assisténcia aqueles que vivem com HIV.

i L copia da lista,
6. Agradece ao entrevistado pela sua participa¢do no estudo. P

7. Se pensares que o entrevistado pode ser acompanhado como estudo de que a equipa de
caso numa data posterior, explica as razdées porque gostarias de voltar a pesquisa
entrevista-lo para fins estudo de caso e combina com ele data, hora e elaborou, das
local convenientes do encontro para essa segunda entrevista. organizacées

8. Preenche a seccdo de referéncia e acompanhamento na primeira pagina

do Questionario para que possas confirmar quaisquer dos arranjos de locais que
acompanhamento necessarios. podem prestar
9. D& um honorario ao entrevistado. aSS'Ste_nC'a a pes-
10. Termina a entrevista e despede-te do entrevistado. soas vivendo
11. Gasta algum tempo sozinho, reflectindo sobre a entrevista que acabas com HIV.
de conduzir: revé as notas que tomaste durante a entrevista, verifica se
registaste todos os detalhes que querias e faz acréscimos, se for
necessario. Escreve qualquer coisa que sintas necessidade de discutir ou
K de um conselho do teu lider de equipa. /
OR|ENTACAO PARA A HIV/SIDA’ verifica o problema de
~ "imprecisdo ou preenchimento
SECCAO DO CONTROLO des:tento do qupestionério", em
DA QUALIDADE alguns casos. E pena gastar muito
A dltima pagina do questionario con-  témpo e esforco na formacdo de pes-
tém a seccdo de controlo da quali- soas e na condugéo de um estudo,
dade, que deve ser preenchida pelo para terminar com um conjunto de
entrevistador e verificada pelo lider dados maus. Por esta razao, a seccdo
da equipa. O entrevistador deve Fie controlo de qualidade é bastante
preencher as partes pelas quais é Importante. )
responsavel antes de entregar o ques-  Est seccdo funciona da seguinte
tionario preenchido ao lider da maneira:
equipa, para efeitos de revisdo. ® As Perguntas 1-4 requerem que o
A razdo para a inclusdo desta seccdo entrevistado verlflqge se tudo foi
é o facto de muitos entrevistadores totalmente preenchido. Para as
preencherem mal os questionarios, o secgGes 1-3 do questionario, se
que significa a existéncia de muitas faltarem respostas, tem de haver
lacunas na informacdo ou a nao fia- uma justificacdo. Isto € para
bilidade das respostas. Por exemplo, garantir que haja faltas de 7 Rede do Pacifico Asiatico
o relatério da Rede do Pacifico respostas apenas quando o entre- de Pessoas Vivendo com
Asiético de Pessoas Vivendo com vistado se tenha declinado a HIVIEIDA (2004). Rede do

N ~ Pacifico Asiatico de Pessoas
responder as perguntas - ndo dev- Vivendo com HIV/SIDA
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Os estudos de
caso nao so se
destinam a reg-
istar as lutas e
as dificuldades
que as pessoas
vivendo com o
HIV enfrentam,
mas também as
suas experién-
cias positivas.

"Certifica-te
sempre que
nao julgas o
entrevistado
Ou as suas
respostas.”

INVESTIGACAO, SALA
PILOTO DE TRABALHO,
AFRICA DO SUL

ido a uma falha. Com efeito, é
nossa expectativa que o entrevis-
tado responda a todas as pergun-
tas, embora ndo devam ser pres-
sionado a fazé-lo contra a sua
vontade.

® As Perguntas 5-7 destinam-se a
ajudar o entrevistador a pensar
acerca da consisténcia e da credi-
bilidade das respostas.

® Nota que algumas das respostas
sdo de tipo "Sim/Ndo" e outras sé
permitem "Sim".
O ultimo tipo ocorre nos casos
onde nao ha nenhuma opcao. Por
exemplo, no ponto 7 deve-se veri-
ficar as razées de qualquer incon
sisténcia - a ndo verificacdo das
mesmas ndo é uma opcao do
entrevistador. De igual modo, é
obrigatério preencher a primeira
pagina e escrever o c6digo em
cada pagina, e assim, a resposta
"N&o" ndao é uma opgao.

Quando o entrevistador estiver satis-
feito no sentido de que o ques-
tionario é tdo completo e preciso
quanto possivel - cuja sec¢do de con-
trolo da qualidade ajuda a verificar -
e preencheu as referéncias e a seccdo
de acompanhamento na primeira
pagina, ele pode assinar e datar o
painel de procedimentos de controlo
de qualidade no fundo da primeira
pagina.

Ao assinar este painel, o entrevista-
dor estd a declarar que o seu trabal-
ho esta completo. Por isso, as pessoas
s6 poderdo assinar quando estiverem
seguras de que terminaram a sua
tarefa adequada e totalmente.

ACERCA DE ESTUDOS DE
CASO

Deves ter notado que na primeira
pagina do questionario se faz
mencao a uma outra entrevista com
o entrevistado, se este for considera-
do como um potencial estudo de
caso. A ideia por detras desta segun-
da entrevista fundamenta-se no facto
de que, se o entrevistado aparece
como um caso interessante, o entre-
vistador ird pedir-lhe a possibilidade
de voltar para uma entrevista mais
profunda e qualitativa e, se for pos-
sivel, acordardo imediatamente a
data. Neste caso, o entrevistador ira

marcar "Sim" na resposta para a
Pergunta 4, na seccao das referéncias
e acompanhamento na primeira pagi-
na e registar a hora e a data na
Pergunta 5; de outro modo, o entre-
vistador limitar-se-4 a marcar "Nao"
para a Pergunta 4.

Esta é uma parte facultativa do
processo e ndo é essencial para a con-
strucdo do Indice,, mas considera-se
atil para ilustrar os problemas e os
desafios encontrados por pessoas
vivendo com HIV no seu dia-a-dia.
Contudo, os estudos de caso ndo sé
se destinam a registar as lutas e as
dificuldades que as pessoas vivendo
com HIV enfrentam, mas também as
suas experiéncias positivas - por
exemplo, a forma como um membro
da familia tem apoiado o processo da
revelacdo do seu estado de pessoa
vivendo com HIV. Contudo, os estu-
dos de caso ndo sé se destinam a reg-
istar as lutas e as dificuldades que as
pessoas vivendo com HIV enfrentam,
mas também as suas experiéncias
positivas - por exemplo, a forma
como os membros da familia tém
apoiado o processo de revelacdo do
seu estado de pessoa vivendo com
HIV, ou como souberam lidar com um
momento relacionado com estigma e
discriminac¢do devido a sua situacdo
de pessoa vivendo com HIV, ou como
é que os membros da comunidade ou
de uma rede de pessoas vivendo com
HIV advogaram melhores servicos
para esse grupo de pessoas.

Os estudos de caso podem ser um
poderoso instrumento de advocacia e
servirdo para complementar os dados
quantitativos recolhidos pelo indice.
Todavia, ndo sdo faceis de ser feitos e
geralmente requerem pesquisadores
com experiéncia qualitativa para
levar a cabo outras entrevistas. Se
tiverem que ser feitos estudos de
caso, os entrevistadores precisardo de
uma formacgdo especifica para o
efeito, utilizando uma abordagem
mais qualitativa para a entrevista -
algo diferente da abordagem que
seguiram quando facilitaram o
preenchimento do questionario com
os entrevistados

Se a equipa decidir realizar estudos
de caso, precisaras também, nessa
condicdo, decidir sobre que tipo de
assuntos, ou experiéncias de pessoas



vivendo com HIV, quereras particular-
mente abranger usando estes estudos
de caso. Isto dependerd das capaci-
dades da equipa dos estudos de caso
e podera variar entre as redes. Depois
de decidires sobre isto, precisaras de
identificar quais sdo as questdes que
devem ser marcadas ou destacadas e
que irdo alertar os entrevistadores
quando surge uma informacdo
potencial para um estudo de caso
numa entrevista. Teras também de
alertar os entrevistadores para aquilo
que queres explorar em maior pro-
fundidade nos estudos de caso e a
que respostas devem prestar especial
atencdo em termos de identificar o
material para o acompanhamento de
um estudo de caso. Por exemplo, se a
equipa de estudos estiver interessada
em casos de manipulagdo sexual,
pode-se pedir que os entrevistadores
prestem atencdo as respostas da
Pergunta 10, na Sec¢do 2A, que dard
indicacdo sobre esta matéria. Se o
entrevistado indicar ter vindo a sofrer
uma pressdo psicoldgica por parte da
sua esposa ou parceiro sexual em
resposta a esta pergunta, o entrevis-
tador poderia perguntar se isto seria
alguma coisa sobre a qual possam
querer conversar mais e, se assim for,
explorar a possibilidade de um estu-
do de caso. Tal sondagem precisa de
ser tratada cuidadosamente e a
maneira como isto é explorado com
sensibilidade com o entrevistado deve
ser coberta durante o processo de
formacao de entrevistadores. Aqui
estdo alguns exemplos de questdes (e
as perguntas correspondentes) que os
membros do projecto piloto pen-
saram que seria interessante explorar
mai,s através de estudos de caso:
® As Perguntas na Seccao 2A tratam
da experiéncia do entrevistado
verbalmente insultado, persegui-
do e/ou ameacado. Embora esta s
eja uma forma mais subtil de
estigma, e ndo tdo ébvia como
um assalto fisico, ela tem um
impacto significativo que seria
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importante para esta pesquisa
explorar em maior profundidade,
através de um estudo de caso.
Alternativamente, as perguntas na
Seccdo B permitiriam que alguém
identificasse incidentes onde uma
pessoa vivendo com HIV tem sido
mais obviamente discriminada em
relacdo ao acesso ao emprego,
educacao e/ou aos servicos de
saude.

A Pergunta 4b, na Seccdo 2D, con
centra-se sobre se as pessoas,
vivendo com HIV tém tentado
obter reparacao legal devido a um
abuso de direitos. Se eles tiverem
tentado, e se o assunto tiver sido
resolvido, estd ainda a ser proces-
sado ou nao foi respondido ade-
quadamente, o processo de procu
ra de proteccdo da lei poderia
oferecer-nos informacéo impor-
tante sobre as experiéncias das
pessoas vivendo com HIV nesta
area.

As Perguntas 1 e 4, na Sec¢ao 2E,
concentram-se sobre a forma
como uma entrevista tentou edu-
car e/ou desafiar e resolver um
incidente de estigma e descrimi-
nardo relacionada com HIV. Em
algumas ocasides, eles poderdo
ter recebido apoio e assisténcia de
outras pessoas vivendo com HIV.
Tais histérias poderiam propor-
cionar excelentes exemplos da
forma como pessoas vivendo com
HIV tém conseguido realizar
mudancas no seio de um rela-
cionamento, suas familias ou de
uma comunidade maior.

A Pergunta 6, na Sec¢do 3B, focal-
iza-se no processo de revelac¢ao,
quer isto seja um processo de
empoderamento ou de aprender
como é que outras pessoas viven-
do com HIV geriram processo de
revelacdo e - onde isto é ver-
dadeiro - que licdes poderiam ser
aprendidas deste facto e podera
ser um valioso tema a seqguir
numa série de estudos de caso.

O chefe da
equipa sera
responsavel por
guardar os for-
mularios do con-
sentimento
informado bem
como a lista con-
tendo os nomes,
os detalhes de
contacto e os
codigos unicos
de identificacdo
de todos aqueles
que entrevis-
taste num local
seguro, que foi
organizado para
estes documen-
tos.
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"O meu princi-
pal conselho
para os entre-
vistadores é de
relaxarem e
levarem o
tempo que for
necessario
durante o
processo de
colocacgao das
perguntas da
entrevista bem,
como serem
amigaveis para
com os entrevis-
tados."

INVESTIGACAO EM
FASE PILOTO NO
LESOTHO
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A seccdo do
controlo da
qualidade na
ultima pagina
deveria ajudar
o lider da
equipa a veri-
ficar se o entre-
vistador esta a
fazer um bom
trabalho.

PARTE 7

TRABALHANDO COM OS DADOS -
QUESTOES RELACIONADAS COM
GESTAO, ANALISE E RELATORIO DE

DADOS

O QUE E QUE ACONTECE
A TODA A INFORMACAO
QUE RECOLHES?
REVENDO OS
QUESTIONARIOS

Logo que os questionarios voltam ao
escritério, o lider da equipa deve
fazer a revisdo dos mesmos. A seccdo
de controlo de qualidade, na ultima
pagina do questionario, deveria aju-
dar o lider da equipa a verificar se o
entrevistador estd a realizar um bom
trabalho e questionar qualquer tra-
balho que pareca néo ser satisfatorio.
O lider da equipa deve assinar o
painel de procedimentos de controlo
no fundo da primeira pagina se - e
somente se - ele estiver satisfeito com
o questionario. Ao fazer isso, ele esta
a "certificar" a qualidade do trabalho
do entrevistador. Se a qualidade ndo
for satisfatoria, provavelmente o lider
da equipa ira pedir que entrevistador
volte a visitar o entrevistado para
preencher a informagdo em falta ou
verificar respostas consistentes. Isto
adiciona-se ao custo do estudo em
termos de tempo e de dinheiro. Se os
entrevistadores estiverem a ser pagos
pelo seu trabalho, ndo serdo disponi-
bilizados fundos extras para as visitas
de acompanhamento visando corrigir
0s erros, uma vez que isto daria
incentivos errados.

DEPOSITO DOS
QUESTIONARIOS

Logo que o questionario tenha sido
verificado pelo lider da equipa, dev-
era ser arquivado (isto é, armazenado
de forma organizada). Devido a
necessidade de garantir confidenciali-

dade, os questionarios devem ser
guardados num arquivador ou
armario fechado a chave (dos quais
somente lider da equipa tem chave) e
devem ser destruidos logo que se ver-
ifique ndo serem mais necessarios
(isto é, toda a informacéao foi intro-
duzida numa base de dados, o
processo de limpeza e de verificacdo
dos dados também foi concluido e o
relatério foi escrito e aceite como
produto acabado). E importante que
se criem mecanismos idénticos de
proteccdo no local, a fim de manter
igualmente a confidencialidade dos
dados no computador.

O mesmo procedimento aplica-se aos
formularios do consentimento infor-
mado e a lista contendo os nomes,
detalhes de contacto e cédigos dos
questionarios, conforme definido no
Apéndice 4. Estes dois documentos
deviam ser guardados em locais sepa-
rados - de preferéncia num gabinete
diferente daquele onde estdo
guardados os questiondrios.

PROCEDIMENTO PARA
INTRODUCAO E ANALISE
DE DADOS

Uma vez que todos os dados tenham
sido recolhidos, verificar (por outras
palavras,sintetizar) os dados para que
a equipa de pesquisa possa comparar
e contrastar as diferentes respostas
que os entrevistados deram durante
as suas entrevistas.

Esta é a fase no processo de pesquisa
na qual alguém procura temas repeti-
dos ao longo da amostra do estudo e
tenta compreender, interpretar e
analisar porque é que os dados
aparecem daquela maneira. E através
deste



processo analitico final que a equipa
de pesquisa podera produzir um
relatério que documente os resulta-
dos e constatacdes-chave do indice e,
com base neste, fazer algumas
recomendacdes para o futuro. Antes
que tudo isto possa acontecer, duas
pessoas chamadas captores de dados
devem introduzir os dados brutos ou
respostas e narrativas originais de
cada questionario num computador
com o programa de base de dados
denominado EPI-Info para que toda a
informacéo seja analisada. O indice
do Estigma de Pessoas Vivendo com
HIV foi desenhado para se usado com
EPI-Info. A equipa de pesquisa, nos
seus preparativos, precisara, assim, de
dois captores de dados que estejam
familiarizados com este pacote
estatistico ou, se os mesmos ndao
estiverem familiarizados com o pro-
grama EPI-Info, deverdo ter a capaci-
dade, em pouco tempo, aprender
como usa-lo de forma eficiente e
competente.

Ao planificar o processo da real intro-
ducdo de dados, é importante ter em
conta os seguintes passos, a fim de
ter os dados brutos ordenados.

1. INSTALAR O PROGRAMA
ESTATISTICO NUM COMPUTADOR
EPI-Info é um pacote de software gra-
tuito que contém facilidades estatisti-
cas para a elaboracdo de ques-
tionario; para personalizar o processo
de entrada de dados; e analisa-los. O
EPI-Info pode ser baixado a partir do
website dos Centros de Controlo e
Prevencdo de Doencas (CCD)c:
www.cdc.gov/Epilnfo.. Existem varias
versdes disponiveis, mas a ultima ver-
sdo é EPI-Info™ Version 3.4.3. O pro-
grama EPI-Info destina-se aos utentes
que s6 tém conhecimentos basicos de
informéatica e da instrucdes passo a
passo, a fim de executar tarefas basi-
cas.

Se estiveres a usar o EPI-Info pela
primeira vez, aconselha-se forte-
mente que baixes o manual do uti-
lizador do
ww.glitc.org/epicenter/publications/
tools/Epi_Info_Beginners_Manual.pdf

2. CRIANDO UMA BASE DE DADOS
PARA O QUESTIONARIO EM EPI-INFO
Se usares o EPI-Info, serve-te do com-
ponente "Make View" para criar o
questionario.
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Vais criar campos e escrever pergun-
tas no écran para serem preenchidos
mais tarde, quando fizeres a intro-
ducdo de dados. Basicamente, irds
criar uma base de dados que ird pos-
teriormente armazenar os dados do
questiondrio.

3. INTRODUZIR OS DADOS

Ao introduzir os dados, usa o compo-
nente "Enter Data" do programa EPI-
Info. Os dados introduzidos sao
armazenados na base de dados. Os
dados de cada questionario devem
ser introduzidos duas vezes em duas
bases de dados ("dupla entrada de
base"). As duas pessoas que fazem a
introducdo de dados ("Data entry 1"
e "Data entry 2") devem introduzir
todos os dados do questionario, cor-
recta e independentemente - isto é,
sem ajuda da outra pessoa - e assinar
o painel dos procedimentos de con-
trolo de qualidade no fundo da
primeira pagina do questionario para
dizer que eles fizeram assim. As duas
bases de dados deverdo mais tarde
ser comparadas, a fim de identificar
quaisquer inconsisténcias; estas dev-
erdo ser conformadas com os ques-
tiondarios originais e corrigidas.

Ao planificar o processo de entrada
de dados, deve tomar-se em conta a
quantidade do tempo necessario para
concluir esta tarefa. De acordo com a
nossa experiéncia, levam-se aproxi-
madamente 20 minutos para intro-
duzir os dados de um questionario.
Serd preciso fixar-se um tempo adi-
cional para fazer as necessarias con-
versdes de moeda na Secg¢do 1,
Pergunta 13.

4. ANALISE DE DADOS
Esta componente permite que tenhas
acesso aos dados a partir das tuas
tabelas de dados, a fim de procederes
a sua analise. Neste capitulo de
analise, o EPI-Info sera capaz de pro-
duzir listas, frequéncias, classificacdo
cruzada e muitas outras tarefas de
natureza estatistica que te ajudardo a
extrair constatagdes Uteis. Este
processo de andlise pode ajudar-te a:
® descreveres experiéncias de todo
o conjunto de dados;
o fazer comparag¢des entre grupos; e
® verificar os dados.

Ao planificar a
introducao de
dados deveria
tomar- se em
consideracao a
quantidade de
tempo
necessaria para
concluir a tarefa.



O programa
EPIl-Info pode
também ajudar
a equipa de
pesquisa a com-
parar as
respostas em
diferentes per-
guntas para
verificar (confir-
mar) se os
dados providen-
ciados pelos
entrevistados
sao consistentes
ou fidveis nos
temas do ques-
tionario.

* ONUSIDA (2005). Reuniao
sobre o desenvolvimento do
indice sobre Direitos
Humanos, Estigma e
Discriminacd@o por e para
Pessoas Vivendo com HIV:
Relatério da Reunido.
Genebra, Suica; 22-23 de
Agosto de 2005.
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Por exemplo, a Sec¢do 1 do ques-
tiondrio descreve os entrevistados em
termos da sua idade, género, edu-
cacdo, estatuto de emprego e rendi-
mento familiar. Quando esta infor-
macgao for comparada com as
respostas das Seccdes 2 e 3 (que focal-
izam mais as experiéncias dos entre-
vistados no tocante ao estigma e dis-
criminagdo, bem como em testagem
de HIV, revelacédo e acesso aos
servicos), podem surgir associacoes
interessantes (ou relacionamentos),
por exemplo, entre niveis de edu-
cacdo do rendimento dos entrevista-
dos, a natureza de um relacionamen-
to em que estdo envolvidos e acesso
aos servicos. Um programa como o
EPI-Info pode ajudar na exploragdo
de associacdes e de relacionamentos
como estes e ajuda a gerir um grande
conjunto de dados. Pode também
ajudar a equipa de pesquisadores a
comparar as respostas entre as difer-
entes perguntas, a fim verificar (ou
confirmar) se os dados fornecidos
pelos entrevistados sdo consistentes
ou fidveis nos diversos temas do
questionario. Como exemplo, a
Seccdo 1, na Pergunta 9, (situacdo de
emprego do entrevistado), Pergunta
12 (se ele vive na area urbana ou
rural), Pergunta 13 (qual é o rendi-
mento médio familiar por més) e
Pergunta 14 (se a familia ja teve falta
de dinheiro ou ndo para comprar ali-
mentos) pode ser considerada como
um grupo de perguntas. Quando
alguém junta todas as respostas de
um entrevistado, esperariamos poder
construir uma imagem na nossa
mente da vida ou do estilo de vida da

pessoa.
Por exemplo, esperariamos que
alguém que tenha emprego a tempo
inteiro (muito provavelmente) vivesse
na area urbana (uma vez que ha
maior acesso a emprego) e que
tivesse um rendimento familiar relati-
vamente confortavel. Hd maior prob-
abilidade de esta pessoa nao ter falta
de dinheiro para comprar alimentos.
Por outro lado, um outro entrevista-
do pode estar a trabalhar em regime
de tempo parcial ou a realizar trabal-
hos ocasionais e realmente lutar
muito para providenciar um rendi-
mento para a sua familia. Neste caso,
ele pode ser vulneravel a ndo obter
dinheiro suficiente para pagar recur-
sos basicos como alimentos.
Finalmente, é importante ter em
mente, no que respeita a andlise de
dados, que as Sec¢des 2 e 3 do ques-
tionario baseiam-se predominante-
mente num conjunto de indicadores
relacionados com o estigma e dis-
criminagdo concernentes ao HIV, que
foram desenvolvidos pela reunido do
ONUSIDA, realizada em Agosto de
2005.% Os participantes a esta reunido
sugeriram que cada indicador (tais
como a percentagem de pessoas
vivendo com HIV que reportaram
experiéncias de discriminacdo relati-
vas a HIV, ou a percentagem de pes-
soas vivendo com HIV que repor-
taram experiéncias de proteccdo
através da lei, politica e pratica em
relagcdo a discriminacdo por HIV) e
cada pergunta em cada indicador
recebe peso igual no processo de
analise.
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COMUNICACAO DAS
CONSTATACOES E OS PASSOS

COMO E QUE COMUNI-
CAS OS RESULTADOS DA
PESQUISA?

Agora que chegaste até aqui, é
importante pensar sobre a forma
como faras melhor uso das con-
statacdes e a quem revelar os resulta-
dos da pesquisa. Para que o indice
seja util - isto é, para a perspectiva de
pessoas vivendo com HIV terem
respostas relativas a politicas e pro-
gramas de abordagem de estigma e
discriminacédo relativos ao HIV - as
pessoas precisam de conhecer as con-
statacOes e a andlise da pesquisa.
Em primeiro lugar, a equipa de
pesquisa deveria, de preferéncia,
apresentar as constatac¢des as redes
locais de pessoas vivendo com HIV
que foram os principais parceiros no
processo de pesquisa. Muitos dos
entrevistados estardo interessados em
ouvir sobre como é que as suas exper-
iéncias se comparam com um quadro
maior. Seguindo este processo inicial
de retro-informacéo, a equipa de
pesquisa deveria considerar a melhor
forma de registar e partilhar as con-
statacOes gerais com uma audiéncia
mais vasta.
Algumas coisas a considerar quando
pensares em comunicar as con-
statacdes da tua pesquisa incluem:
® Quais foram as constatacdes prin-
cipais da tua pesquisa? Quem dev-
eria conhecer as mesmas?
® Qual é a melhor forma de comu-
nicar as constatacdes? Por exemp-
lo, sera o relatorio a melhor
forma, ou uma reunido seria mais
efectiva? Se o relatério for a mel-
hor forma, quem deveria redigir o
mesmo? Quem ira 1é-lo? E que lin-
guagem, tom, estilo serd mais
apropriado?
® Se decidires que a reunido sera a
melhor forma de comunicar as
constatagdes, a quem iras convi-

dar? Sera apropriada uma dis-
cussdo de grupo, ou uma reunido
individual? E qual serd o melhor
locar para a realizacdo da tal
reunido, de modo a que todos
possam estar envolvidos na dis-
cussao?

® Sé criativo. Ao comunicares as
constatagdes tenta pensar numa
forma mais efectiva, precisa e que
possa atrair a atencdo.

A IPPF, ONUSIDA, GNP+ e ICW vao
consolidar as constatacdes da
pesquisa para partilhar com os princi-
pais parceiros e com os decisores que
trabalham com ou vivem nas comu-
nidades onde o estudo foi realizado.
Desta forma, as experiéncias das pes-
soas vivendo com HIV dentro do pais
e dentro de comunidades especificas
serdo destacadas e contribuirdo para
informar sobre as politicas e praticas
locais relevantes para a abordagem
do estigma e da discriminacéo.

Estdo a ser desenvolvidos sistemas
para armazenar os dados recolhidos,
sob a coordenacdo da IPPF, ONUSIDA,
GNP+ e ICW. Todavia, esperamos que
também o Questionario do indice do
Estigma de Pessoas Vivendo com HIV,
o Guia do Utilizador e instrumentos
de formacdo acompanhantes sejam
considerados, para além do ambito
da parceria. Adapta e adopta estes
recursos, de acordo com as tuas
necessidades - se gostares informa-
nos; estamos interessados em ouvir
as tuas experiéncias.

ADVOCACIA EM ACCAO

As redes de pessoas vivendo com HIV,
que sdo parte integral desta pesquisa,
esperam que o estudo - quer no seu
proprio direito ou através das lig-
acdes com outras actividades (por
exemplo, em workshops) - propor-
cione oportunidades para que as pes-

Muitos dos
entrevistados
estarao interes-
sados em ouvir
sobre como é
que as suas
experiéncias se
comparam com
um quadro
maior. Seguindo
este processo ini-
cial de retro-
informacao, a
equipa de
pesquisa deveria
considerar a
melhor forma de
registar e partil-
har as con-
statacbes gerais
com uma
audiéncia mais
vasta.
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Esperamos que
tanto o proces-
SO, assim como
os resultados
desta pesquisa,
sirvam de apoio
a pessoas viven-
do com HIV.

soas vivendo com HIV se envolvam
cada vez mais com as suas organiza-
¢des ao nivel local. Este envolvimento
assumiria a forma de participagdo no
préprio estudo, programa alargado
para os ndo-membros ajudando a
definir novas questdes para possivel
capacitacdo organizacional ou advo-
cacia individual e refinamento das
propriedades operacionais existentes.
As ac¢des que resultarem da imple-
mentacdo do indice do Estigma de
Pessoas Vivendo com HIV num dado
pais ou comunidade, dependerdo da
capacidade de cada rede e organiza-
¢do implementadora local de fazer o
bom uso do estudo, tanto em termos

do seu processo como dos financia-
mentos. Esperamos que tanto o
processo como os resultados deste
estudo sirvam de apoio a pessoas
vivendo com HIV.

Se tiver éxitos, a evidéncia reunida
contribuira para informar respostas
politicas e programaticas mais efecti-
vas para abordar o estigma e a dis-
criminagdo em relagdo ao HIV.

Formulamos votos de sucesso na
implementacdo do indice do Estigma
de Pessoas Vivendo com HIV na tua
comunidade.



APENDICES
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APENDICE 1 DEFINICOES E CONCEITOS-CHAVE

Culpado

Coercao

Confidencial

Consentimento

Discussao
construtiva

Discriminacao

Empoderamento

Quando alguém se sente mal por ter feito algo que cré que ndo devia ter feito
(ou experimenta um sentimento semelhante quando sente que ndo fez alguma
coisa que devia ter feito).

Aplicagdo da forca para restringir ou impedir alguém de fazer alguma coisa, ou
forcar ou intimidar alguém a fazer alguma coisa.

Manter a informag¢do privada ou secreta. Garantir confidencialidade implica
garantir que a informacédo seja mantida em privado ou secreta e ndo seja par-
tilhada ou néo seja revelada a outros., Confidencialidade estd geralmente asso-
ciada ao sentimento de confianca, ou a crenca de que se contares a alguém
alguma coisa privada ou secreta, ele ndo partilhara esta informacdo com outros
sem a tua permissao.

Acordo voluntario ou permissdo. Consentimento escrito significa dar permisséo
por escrito e consentimento significa dar permissdo falada.

Uma discussdo que é util e produtiva, em contraste com aquela que tem o
efeito de destruir ou prejudicar uma pessoa.

Discriminacdo envolve tratar alguém de uma maneira diferente, injusta, deson-

esta ou prejudicial, geralmente com base no facto de ele pertencer, ou achar-se

que pertence a um grupo particular. Muitas vezes é vista como sendo resultado

final do processo de estigmatiza¢do. Por outras palavras, quando o estigma é

activado (por vezes chamado "estigma decretado"), o resultado é a discrimi-

nacgao.

"Discriminagdo consiste em ac¢des ou omissdes que derivam do estigma e é

dirigido a individuos que sdo estigmatizados." Por exemplo, a discriminacdo

relacionada com HIV ocorre quando alguém é tratado de forma diferente (e

para sua desvantagem) porque é conhecido ou suspeito como vivendo com

HIV, ou estreitamente associado a pessoas vivendo com HIV (tais como o seu

parceiro ou um membro da sua familia).

A discriminacdo ocorre a varios niveis diferentes; pode ocorrer no seio de um

ambiente familiar ou comunitario. Por exemplo, quando as pessoas:

® evitam pessoas vivendo com HIV ou ndo |hes permitem usar os mesmos
utensilios para comer como membros da sua familia; ou

® rejeitam pessoas vivendo com HIV ou ndo Ihes permitem que entrem ou se

tornem membros de um grupo, ou por ndo querer estar associado com eles.
Também pode ocorrer dentro de um ambiente institucional, por exemplo,
quando:

® pessoas vivendo com HIV sdo segregadas dos outros doentes no centro da
saude ou ser recusado acesso aos servicos de saude ou seguro médico
porque sdo pessoas vivendo com HIV;

® quando um supervisor ndo defende os direitos de uma pessoa vivendo com
HIV e revela a sua situacdo sem o seu consentimento aos colegas de trabal-
ho; ou

® criancas afectadas por HIV é-lhes negada admissdo na escola.
A discriminacdo pode também ocorrer a nivel nacional, quando for san-
cionada ou legitimada através de leis e politicas. Tais exemplos incluem:

® recusar que uma pessoa vivendo com HIV num pais devido ao seu estado

® proibir a pessoas vivendo com HIV certas ocupag¢des ou tipos de emprego;
ou

® teste obrigatério de HIV a individuos ou grupos de individuos.
A discriminacdo contra pessoas vivendo com HIV, ou aquelas pessoas que se
pensa estarem infectadas, € uma violacdo aos seus direitos humanos e é
algo que o sistema juridico num dado pais pode resolver.

Alguma coisa empodera quando ajuda uma pessoa a ter um maior controlo
sobre a sua prépria vida. Geralmente associa-se a uma maior confianca e um
sentido de forca. Uma pessoa que é empoderada sente que tem poder de satis-
fazer as suas proprias necessidades e pode colocar as suas habilidades e energia
ao servico da sua comunidade e agir sobre os assuntos que sente que sdo
importantes.
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Deixar de fora ou manter fora; ndo incluir.

O esforco consciente dos casais ou individuos de planificar e obter o nUmero de
filhos desejado e regular o espagcamento e o tempo dos seus nascimentos. O
planeamento familiar consgue-se através de contracepcdo e tratamento de
infertilidade voluntaria.

Um grupo de pessoas vivendo no mesmo lugar (casa ou habitacdo ) partilhando
do mesmo espaco e costumes . Sao normalmente, mas ndo necessariamente,
membros da mesma familia.

Neste contexto, o indice refere-se a uma coleccdo de informagdes (dados) orga-
nizadas de uma forma que nos permita chegar a conclusées gerais sobre assun-
tos particulares e de medir diferengas entre a situacdao em diferentes lugares
e/ou como é que uma situacdo mudou ao longo do tempo. O indice do Estigma
de Pessoas Vivendo com HIV, por exemplo, oferecerda uma medida de quanto
estigma e discriminagdo existe em certo ponto no tempo, numa certa comu-
nidade. Uma vez que temos este ponto de referéncia, acreditamos que futura-
mente sera possivel estudar as pessoas a partir da mesma comunidade e obter
o conhecimento sobre se o estigma e discriminacdo relativos ao HIV estariam a
aumentar ou a decrescer na comunidade.

Uma medida que nos da a presenca ou auséncia de alguma coisa. Um indicador
pode-nos ajudar a determinar, por exemplo, se o projecto alcan¢ou ou néo o
seu proposito ao longo do tempo.

Um grupo de pessoas que possui uma ligacdo histérica duradoira com uma
certa regido ou parte da regido - em muitos casos, antes de a regido ser colo-
nizada por outros. Muitas das vezes o grupo tem mantido costumes ou
tradi¢des por muitas gera¢des e véem-se como parte de uma comunidade dis-
tinta, com lacos historicos de afinidade, linguisticos e culturais. Exemplos de
pessoas indigenas sdo os San do Deserto de Kalahari, na Africa Austral, os
povos indigenas da América (geralmente referidos com Americanos Nativos ou
os Primeiros Povos), os povos Ngunnawal e Eora na Austrdlia e os Maori na
Nova Zelandia.

Acordo voluntario ou permissdo que é dada com total conhecimento do que
esta envolvido (por exemplo, riscos e beneficios). Por exemplo, se alguém
decide que quer fazer o teste de HIV e recebe do conselheiro uma informagao
abrangente e compreensivel acerca do teste, depois do que ele decide fazer o
teste de HIV, isto seria chamado consentimento informado; de igual modo, se
és um entrevistador e estas a administrar este questionario e forneces a um
potencial entrevistado uma informacdo abrangente do que envolvera respon-
der ao questiondrio, apos o que o tal potencial entrevistado informa que aceita
ser entrevistado e que gostaria de participar no estudo, entdo ele esta a indicar
que foi informado e que a sua participacdo no estudo é voluntaria.

Existem varias formas de usar drogas e uma delas é através de injeccdo. No tra-
balho de HIV, o termo "uso de drogas por injeccdo" descreve o comportamen-
to de alguém que se injecta drogas. Os utilizadores de drogas por injeccdo
enfrentam os mesmos riscos de HIV relativos ao sexo tal como outras pessoas;
aqueles que partilham equipamento de injeccdo de drogas contaminado (tais
como uma agulha ou uma seringa) tém risco adicional de contrair HIV através
do uso do equipamento atras referido.

Estigma interno, também referido como estigma "sentido" ou "auto-estigmatiza-
¢ao", é usado para descrever a forma como as pessoas vivendo com HIV se sen-
tem a si proprios e especificamente se elas tém um sentimento de vergonha por
serem pessoas vivendo com HIV. Estigma interno pode levar a baixa auto-estima,
um sentimento de desvalor e depressdo. O estigma interno pode também resul-
tar na retirada da pessoa vivendo com HIV dos contactos sociais e intimos, ou
excluir-se do acesso a servicos e oportunidades por medo de ter o seu estado rev-
elado ou ser discriminada por causa do seu estado. Veja também "estigma".
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Uma pessoa que é obrigada a sair da sua casa (por exemplo, por causa de uma
situacdo de conflito, calamidade natural ou porque ela e a sua familia ou
comunidade estado a ser discriminadas ou ameacadas) e fixar-se noutra area.
Como refugiados, elas sédo obrigadas a fugir da sua casa original, mas neste
caso permanecem dentro das fronteiras do seu pais de origem.

Um conjunto de regras ou normas de conduta que definem a forma como as
pessoas se devem comportar. A Lei geralmente é administrada por um sistema
de tribunais em que os juristas defendem casos perante os juizes.

"Reparar" um dano causado por alguém e possivelmente compensa-lo pelas
perdas resultantes deste dano. A reparacdo legal implica fazer isto através dos
tribunais, uma comissdo dos direitos humanos ou um férum semelhante. Pode
a pessoa ofendida fazer-se representar por um jurista ou advogado, usando a
lei para defender que, de alguma forma, se repare o dano.

Este é o termo que se refere ao comportamento de homens quem tém sexo
com outros homens, bem como com parceiros femininos; homens que mantém
sexo com outros homens podem n&o ser necessariamente homossexuais ou bis-
sexuais - sendo todos exemplos de orienta¢do e identidade sexual. Os homens
que mantém sexo com outros homens geralmente sofrem dupla estigmatiza¢do
porque eles sdo marginalizados devido ao seu comportamento sexual e sdo vis-
tos como parte de um grupo que esta associado de estar particularmente em
risco de contrair infeccdo de HIV.

Uma rede de pessoas vivendo com HIV é um grupo, associacdo ou filiacdo de
individuos vivendo com HIV que, juntos, se unem para um fim comum.

Uma crianca, com idade inferior a 18 anos, que perdeu ambos os pais por
morte. Em muitas comunidades onde a prevaléncia de HIV é elevada, provavel-
mente grande parte dos 6rfaos perderam um ou ambos os pais devido a SIDA.

Um grupo de apoio a pessoas vivendo com HIV pode também envolver-se em
trabalho de advocacia sobre HIV.

Uma perda parcial ou total de uma fun¢do do corpo ou parte do corpo. Inclui
debilidade dos sentidos tais como surdez, diminuicdo auditiva e visual.

Um plano ou direccdo adoptada e perseguida pelo governo ou, por extensao,
por um funcionario numa posicdo de tomada de decisdo.

Uma colecgdo de projectos trabalhando para alcancar um objective comum e
mais amplo.

Uma série de actividades com um objectivo comum, geralmente pequeno em
tamanho e envolvente numa actividade singular com pontos claros do inicio e
do fim. Geralmente, é a unidade operacional mais pequena de um programa.

Manter pessoas em isolamento do resto da comunidade, sob pretexto de elas
terem uma doenca infecciosa.

Aqueles que sdo forcados a atravessar fronteiras internacionais devido a confli-
to ou instabilidade politica que Ihes suscita medo de serem perseguidos por
causa da sua raca, religido, nacionalidade, pertencer a um determinado grupo
social ou pela sua opinido politica.

Um direito é alguma coisa que cada um tem uma justa reclamacdo ou habili-
tacdo. Existem direitos a nivel local, nacional e internacional. Direitos humanos
sdo aqueles direitos que alguém tem por ser um ser humano e incluem o dire-
ito a vida, privacidade, liberdade de expressao, liberdade de associacdo, um
padrdo adequado de vida, educacdo e saude. Os direitos humanos fundam-se
na dignidade da sua raca, cor da pele, sexo, lingua, religido, filiagdo politica ou
outra opinido, origem nacional ou social, ou outro estatuto. (muitos governos
definiram o termo "outro estatuto" para também incluir o estado de HIV). Os
direitos humanos sdo legalmente garantidos pelo direito dos direitos humanos,
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que existe para proteger individuos e grupos de ac¢ées que interferem com a
sua liberdade e dignidade, e promovem acesso a coisas que ajudam as pessoas
a exercerem os seus direitos. O direito dos direitos humanos existe a nivel inter-
nacional (por exemplo, tratados e convencdes) bem com a nivel nacional (por
exemplo, constituicdo, lei dos direitos, leis internas).

A forma como te avalias e respeitas a ti mesmo. Por exemplo, quando dizemos
que alguém tem uma baixa auto-estima significa que essa pessoa na se da valor
a si mesma ou ndo tem confianca na sua proépria habilidade, na contribuicdo
que pode fazer no geral.

O termo trabalhador de sexo refere-se tanto a homem como a mulher que se
envolve em actividades sexuais em troca de pagamento.

Servigos de saude sexual e reprodutiva sdo servi¢os de cuidados de saude e
aconselhamento, que contribuem para a saude sexual e bem-estar, através de
prevencdo e resolu¢do dos seus problemas. Estes servicos incluem informagao
acerca de assuntos de saude sexual e reprodutiva, acesso a métodos de planea-
mento familiar seguros, efectivos, a precos acessiveis, aceitaveis; cuidados de
gravidez e de parto; cuidados e aconselhamento relativo a infec¢des sexual-
mente transmissiveis, incluindo HIV; e servicos de prevencdo e solucdo de prob-
lema de saude sexual e reprodutiva.

Um resposta negativa; recusa por um parceiro sexual de se envolver em qual-
quer forma de actividade sexual.

A expressdo de sensacdo sexual e intimidade relacionada entre os seres
humanos, bem como a expressdo de identidade através do sexo.

N&o existe uma definicdo abrangente para o termo sexualmente activo. Para
algumas pessoas, ser sexualmente activo significa sexo vaginal ou anal, para
outras significa sexo oral e para outras ainda pode simplesmente significar bei-
jar ou tocar o seu parceiro.

Um sentimento de desonra, desgraga ou condenagdo. Sentir-se envergonhado
significa alguém ter este sentimento de vergonha.

Um sinal de desgraca e vergonha. Pode ter como origem uma antiga pratica de
marcar alguém que se pensasse ser "moralmente defeituoso" ou ter-se compor-
tado erradamente e, por isso, devia ser evitado pelos outros membros da
sociedade. Geralmente, o estigma é descrito como sendo um processo de
desvalorizagdo. Por outras palavras, se alguém é estigmatizado ele é desacredi-
tado, visto como uma desgraca e/ou entendido como tendo pouco valor e dig-
nidade aos olhos das outras pessoas. O estigma relacionado com HIV geral-
mente emerge sobre e reforca outros prejuizos ja existentes, tais como os rela-
cionados com o género, sexualidade e raca. Por exemplo, o estigma associado
ao HIV muitas vezes funda-se na associacdo de HIV e SIDA com comportamen-
tos ja marginalizados e estigmatizados, tais como prostituicdo, consumo de
drogas, praticas sexuais com pessoas do mesmo sexo ou transexuais. O estigma
relacionado com HIV afecta as pessoas vivendo com HIV e - através de associ-
acdo - aqueles com os quais estdo associados, tais como os seus parceiros ou
esposas(os), os seus filhos bem como outros membros da sua familia. Veja tam-
bém "estigma interno".

Técnicas e praticas médicas tradicionalmente usadas nas sociedades, que eram
desenvolvidas para manter a saude e tratar doencas antes da era da medicina
moderna (ou o que geralmente é designado por medicina "ocidental"). A med-
icina tradicional é vista como oferecendo um conjunto de praticas alternativas
e complementares de cuidados de saide que nem sempre se encontram no
principal sistema de cuidados de satde.

Transgénero é um termo protector que inclui transexuais e parédias. Um tran-
sexual é alguém que pode ter nascido biologicamente homem, mas tem identi-
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dade do género feminino ou ter nascido biologicamente feminino e mas
mesmo assim ainda se define como homem. Uma pardédia é alguém que gosta
de usar roupas femininas e adopta caracteristicas femininas tradicionais.

Transgénero Informacdo sobre o tratamento é o conhecimento acerca do tratamento e a
forma como ele funciona. Quando as pessoas tém esse conhecimento, podem
fazer escolhas informadas acerca das op¢des do seu proprio tratamento: se
comeca a fazer o tratamento, quando comeca com o tratamento, que op¢des
de tratamento |hes sdo disponibilizadas, quais sdo os seus efeitos, estratégias
para permanecer em tratamento (adesdo) e que fazer quando for dificil aderir

Informacao ao tratamento.

sobre O conhecimento sobre o tratamento é também importante para as pessoas que
prestam os cuidados a pessoas vivendo com HIV - permite-lhes apoiar outras
pessoas em tratamento. Recursos de informagdo, grupos de apoio e programas
de formacao constituem todos formas de promover o conhecimento do trata-
mento.
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APENDICE 2 FOLHA DE INFORMACOES

INDICE DO ESTIGMA DE PESSOAS VIVENDO COM HIV

Nota para entrevistadores: Esta folha de informacao é
para ficar com os entrevistados como resumo do pro-
jecto, caso eles estejam interessados. Leva algumas
copias contigo para a entrevista. Todavia, é melhor
nao ler toda a informacao no decorrer da propria
entrevista, uma vez que grande parte desta infor-
macao é coberta noutras partes do processo da entre-
vista (por exemplo, no formulario do consentimento
informado).

Esta folha de informacdo elucida-te acerca do ques-
tiondrio que foi desenvolvido para colher mais infor-
macdes sobre as experiéncias das pessoas vivendo com
HIV, particularmente as suas experiéncias em relacdo
ao estigma e discrimina¢do. Cada questionario que for
administrado faz parte de um estudo mais amplo,
conduzido num pais, que pretende documentar o
grau de estigma e discriminacdo vividos pelas pessoas
vivendo com HIV nesse pais. O questionario, junta-
mente com a ideia de conduzir este estudo, foram
desenvolvidos pela Rede Global de Pessoas Vivendo
com HIV (GNP+) e a Comunidade Internacional de
Mulheres Vivendo com HIV/SIDA (ICW), com apoio
financeiro e gestdo da Federacdo Internacional de
Planeamento Familiar (IPPF) e o Programa Conjunto
das Nag¢des Unidas sobre HIV/SIDA (ONUSIDA).

FIM E NATUREZA DO ESTUDO DO
INDICE DO ESTIGMA DE PESSOAS
VIVENDO COM HIV

0 estudo do indice do Estigma de Pessoas Vivendo
com HIV foi criado a fim de colher mais informacées
sobre as experiéncias vividas por pessoas vivendo com
HIV, especialmente no que concerne a experiéncias
sobre estigma e discriminagdo. Existe um numero de
organizacdes que fazem campanhas contra estigma e
discriminacdo e lutam pelos direitos das pessoas viven-
do com HIV. Espera-se que este estudo um dia venha
a dar informacgdes que ajudarao estes esforcos. Para a
recolha de tais informacdes (isto é, sobre o que as pes-
soas vivendo com HIV sofrem, especificamente em
relacdo ao estigma e discriminacdo), os questionarios
e o estudo serdo administrados e geridos por organi-
zacdes ou redes de pessoas vivendo com HIV num
dado pais.

A informacdo que for recolhida serd mais tarde com-
pilada e apresentada de uma forma que mostre o
quadro geral das experiéncias de pessoas vivendo com
HIV naquele pais. Ndo se trata de informacdo acerca
de experiéncias individuais de estigma e/ou discrimi-
nacdo. Como por exemplo, ao documentar os resulta-
dos do estudo, a informacdo no relatério sera apre-
sentada desta forma: "que percentagem de pessoas
vivendo com HIV viveu experiéncias de discriminacdo
no ano passado”, contrariamente a apresentares pes-
soalmente a informacdo sobre as experiéncias de
estigma e discriminacdo. Finalmente, o objectivo prin-
cipal deste projecto é de alargar a compreensdo do
estigma e da discriminagdo que as pessoas vivendo
com HIV enfrentam nos diferentes paises e poder
detectar se houve ou ndo mudancgas durante um certo

periodo de tempo. As organizacdes envolvidas neste
projecto pretendem usar as informagdées como um
instrumento nacional e global de advocacia para lutar
pelos direitos humanos de pessoas vivendo com HIV.

PROCEDIMENTQOS E PROCESSOS
ENVOLVIDOS NA PARTICIPACAO

Deve ficar claro que a tua participa¢do neste projecto
é inteiramente voluntaria. E tua escolha participar ou
ndo. Se escolheres participar, também estas livre de
ndo responder a quaisquer perguntas, bem como
podes decidir interromper a tua participacdo na entre-
vista a qualquer momento que quiseres. Em termos do
processo, se escolheres participar no estudo,
preencheremos um questionario que te faz perguntas
acerca do teu ambiente social, trabalho, acesso aos
servicos da saude, conhecimento acerca dos teus dire-
itos, testagem e tratamento de HIV. Por favor sente-te
livre para veres o questionario, se por ventura quis-
eres dar uma olhada as perguntas nesta fase do ques-
tionario.

Se participares no estudo, preencheremos o ques-
tionario juntos. Podes escrever as respostas e eu aju-
darei a explicar qualquer coisa que nao esteja claro
para ti. Ou, se preferires, posso preencher o ques-
tiondrio para ti enquanto tu ficas sentado ao meu
lado verificando que eu estou a assinalar nos
quadradinhos correctos e a registar as tuas respostas
correctamente. Acreditamos que historias por vezes
ajudam as pessoas a compreender melhor quais sdo as
experiéncias das outras pessoas. Se participares no
estudo e no mesmo ponto descreveres uma experién-
cia que eu gostaria de incluir no relatoério do estudo,
eu interromperei e pedir-te-ei permissdo para o fazer.
Poderei também pedir uma entrevista suplementar
contigo, a fim de registar a histéria, para que possa
ser redigida com um estudo de caso. Deves sentir-te
sempre livre para dizer ndo. Se me deres permissao
para incluir no relatério uma experiéncia particular
que ja tiveste , ndo usarei o teu nome, e nao incluirei
nenhuma informacao pessoal que possa permitir a
alguém identificar-te. A histéria sera completamente
anoénima. Finalmente, antes de iniciarmos uma entre-
vista ou a administrar o questionario, precisamos de
obter consentimento informado, verbal, de todos os
potenciais participantes. Isto garante que todos aque-
les que acordam em participar no estudo fa-lo volun-
tariamente e que obtiveram toda a informacdo que
precisavam para fazerem uma escolha informada acer-
ca da sua participagao.

CONFIDENCIALIDADE E POTENCIAIS
RISCOS NO ESTUDO

Este projecto estd a tomar todas as medidas possiveis
a fim de garantir confidencialidade, isto &, evitar que
qualquer informacédo pessoal seja conhecida por pes-
soas estranhas a equipa de pesquisa. Sabemos que
violacdo da confidencialidade poderia originar proble-
mas para os entrevistados, pelo que criamos medidas
para evitar que isso aconteca. Por exemplo, néo
escrevemos o nome do entrevistado (isto é, a pessoa
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que esta a ser entrevistada, que nos fornece infor-
macgao sobre a sua experiéncia de viver com HIV) no
questionario, e ndo escrevemos nada que possa permi-
tir a pessoas estranhas fazer ligacdo do questionario
preenchido com o entrevistado. Todos os ques-
tiondrios e os formuldrios usados neste projecto sdo
armazenados num arquivador ou armarios fechados a
chave. Estes dados serdo destruidos logo que deixem
de ser necessdrios (isto é, logo que estejam armazena-
dos electronicamente num local seguro). Nao
obstante, em todos os estudos deste género existe um
pequeno risco de se registar violacdo de confidenciali-
dade. Se isto acontecesse, a tua situacdo de HIV ou
outra informacdo pessoal tornar-se-ia conhecida por
alguém que ainda nédo a conhecia. Como resultado, é
possivel que pudesses vir a enfrentar um tratamento
estigmatizante de alguém. Na situacdo mais extrema,
poderias experimentar momentos de discriminacdo no
teu local de trabalho, perda de acesso aos servicos,
exposi¢do aos media ou violéncia fisica. Mesmo que
este seja um pequeno risco, é nosso dever alertar-te
sobre o mesmo.

DESCONFORTO QUE PODES EXPERI-
MENTAR COMO PARTICIPANTE

O questionario faz perguntas pessoais que podem
fazer com que por vezes te sintas incomodado, e pode
levantar topicos muito dificeis de falar acerca deles.
N&do queremos que isso aconteca. Queremos que
saibas que ndo tens obrigacdo de responder a qual-
quer pergunta ou participar na entrevista se sentires
que as perguntas sdo demasiado pessoais ou se falar
acerca delas te cria incdbmodo. Numa situacdo em que
achas que as perguntam te incomodam, em qualquer
fase da entrevista, podes decidir fazer uma pausa ou
parar a entrevista a qualgquer momento - depende
completamente de ti decidir sobre isto e indicar-me,
como entrevistador, para eu fazer a pausa ou parar
com a entrevista. Por vezes as pessoas querem explo-
rar certos assuntos e experiéncias com mais profundi-
dade, depois da entrevista. Em caso de necessidade de
apoio fisioldgico ou fisico, tal com aconselhamento ou
assisténcia juridica ou conselho acerca se servicos de
educagdo, saude ou apoio social, nés elaboramos uma

lista de servicos de apoio. Gostariamos de partilhar
esta informacédo contigo.

DESCONFORTO QUE PODES EXPERI-
MENTAR COMO PARTICIPANTE

O questiondrio faz perguntas pessoais que podem
fazer com que por vezes te sintas incomodado, e pode
levantar topicos muito dificeis de falar acerca deles.
N&do queremos que isso aconteca. Queremos que
saibas que ndo tens obrigacdo de responder a qual-
quer pergunta ou participar na entrevista se sentires
que as perguntas sdo demasiado pessoais ou se falar
acerca delas te cria incdbmodo. Numa situacdo em que
achas que as perguntam te incomodam, em qualquer
fase da entrevista, podes decidir fazer uma pausa ou
parar a entrevista a qualquer momento - depende
completamente de ti decidir sobre isto e indicar-me,
como entrevistador, para eu fazer a pausa ou parar
com a entrevista. Por vezes as pessoas querem explo-
rar certos assuntos e experiéncias com mais profundi-
dade, depois da entrevista. Em caso de necessidade de
apoio fisioldgico ou fisico, tal com aconselhamento ou
assisténcia juridica ou conselho acerca se servicos de
educagdo, saude ou apoio social, nés elabordmos uma
lista de servicos de apoio. Gostariamos de partilhar
esta informacédo contigo.

POTENCIAIS BENEFICIOS PARA TI E
PARA A COMUNIDADE EM RELACAO
A TUA PARTICIPACAO

Esperamos que o processo de responder ao ques-
tionario seja interessante para ti, uma vez que pode
cobrir alguns assuntos sobre os quais nunca tinhas
pensado com detalhe. Também esperamos que apren-
das do processo da entrevista e de outras discussdes
que possam emergir. Contudo, espera-se que, através
de ti e de outras pessoas vivendo com HIV, que partici-
pam neste projecto, sejamos capazes de produzir uma
informacado rica e valiosa que ajudara tanto os
esfor¢os nacionais como globais com vista a reduzir o
estigma e a discriminacdo em relagdo ao HIV e, por
ultimo, melhorar a vida das pessoas vivendo com HIV.
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APENDICE 3 FORMULARIO DO
CONSENTIMENTO INFORMADO

A ser preenchido pelo entrevistado e pelo entrevista-
dor.

O meu nome é

[INSERIR o nome do entrevistador.]

Estou a administrar este questionario sobre as experién-
cias de pessoas vivendo com HIV, particularmente
experiéncias sobre estigma e discriminacdo que tenham
vivido. Dei-te uma folha de informagdes que descreve a
finalidade deste questionario e a forma como a infor-
macao é recolhida deste questionario e fara parte de
um estudo mais amplo que é conduzido neste pais, a
fim de documentar algumas experiéncias de pessoas
vivendo com HIV. A folha de informacdo descreve tam-
bém que tipo de informacao te sera pedida, como é
que manteremos esta informacdo confidencial e poten-
ciais riscos envolvidos na tua participagdo no estudo.
Antes de iniciarmos o questionario, gostaria de me cer-
tificar que tu desejas participar voluntariamente no
estudo e que tu obtiveste todas as informagdes que
precisas para fazer uma escolha informada acerca da
tua participacdo. Este formulario de consentimento
pode conter palavras que podes ndo compreender. Por
favor interrompe-me a medida que avancamos pela
informacao e eu dedicarei algum tempo para te
explicar. Ndo tens de decidir hoje se queres ou ndo
responder a este questiondrio. Antes de tomar qual-
quer decisdo, podes falar a qualquer pessoa com quem
te sentes confortavel acerca do questionario e/ou do
estudo. Sente-te livre também de contactar o lider de
equipa do projecto se tiveres quaisquer perguntas ou
preocupagdes acerca deste questionario ou estudo. Eis
os contactos do lider da equipa.:

Nome

Detalhes dos contactos

[INSERIR o nome do lider da equipa mais os respectivos
detalhes dos contactos, tais como o(s) nimero(o) do(s)
seu(s) telefone(s), enderecos electrénico e fisico.]

Se, todavia, tu escolheres responder a este questionario
e, assim, participar neste estudo, eu far-te-ei algumas
perguntas acerca de algumas das tuas experiéncias na
qualidade de uma pessoa que vive com HIV, em particu-
lar as relacionadas com estigma e discriminagdo que
podes ter vivido. Espero que a entrevista dure entre
duas a trés horas. Antes de te perguntar se gostarias ou
ndo de ser um participante, desejo que saibas o
seguinte:
2. Estas livre de ndo responder a qualquer das per-
guntas no questionario.
3. Podes parar de participar na entrevista a qualquer
momento que quiseres.

A informacdo recolhida nesta entrevista sera mantida
estritamente confidencial. Para ajudar a garantir a con-

fidencialidade, ndo escreverei o teu nome no ques-
tiondrio ou neste formulario e nem escreverei os detal-
hes particulares que permitiriam que fosses identifica-
do. Se quiseres saber mais acerca das medidas que esta-
mos a tomar para proteger a confidencialidade, pede-
me que eu faculto-te essa informacao. A tua partici-
pacao implicara que eu providencie a lista dos servicos
que sao disponiveis na nossa comunidade, incluindo
cuidados de saude, apoio social e servi¢cos de assisténcia
juridica.

Consentes participar na entrevista?
Sim 1

Nao 2

Se for NAO: Obrigado pelo tempo que disponibilizaste.
Se for SIM: Obrigado por aceitares participar neste pro-
jecto.

Ao dizer sim, isso significa que leste a informacédo conti-
da nesta folha de informacéo, ou ela foi lida para ti.
Tiveste oportunidade de fazer perguntas relacionadas
com o questionario e o inquérito do indice do Estigma
de Pessoas Vivendo com HIV e outras perguntas que
fizeste foram satisfatoriamente respondidas. Aceitas ser
voluntariamente participante neste projecto e com-
preendes que tens o direito de por termo a entrevista a
qualquer momento.

Se concordares, agora vou assinar este formulario para
confirmar que foi obtido o teu consentimento.

Assinatura/lniciais do entrevistador

Data da entrevista

Preciso apenas do teu consentimento verbal para
prosseguir a entrevista. Se te sentires suficientemente
confortavel em fazé-lo, também podes assinar o teu
nome ou por inicias em baixo, para indicar que deste
consentimento, por escrito, de participacdo na entre-
vista. Contudo, lembra-te que preciso apenas do teu
consentimento verbal, mas se quiseres podes assinar.

Li as informacoes contidas na folha de informacées ou
ela foi lida para mim. Tive oportunidade de fazer per-
guntas relacionadas com o questionario e o estudo do
indice do Estigma de Pessoas Vivendo com HIV e as
perguntas que fiz foram-me respondias satisfatoria-
mente. Aceito voluntariamente ser participante deste
projecto e compreendo que tenho direito de por termo
a entrevista a qualquer altura.

Assinatural/iniciais do entrevistado

Data da entrevista
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APENDICE 4 LISTA DE CONTACTOS DOS ENTREVISTADOS E CODIGOS

MUITO IMPORTANTE

® A informacdo desta lista deve ser mantida como confidencial. As Unicas pessoas que devem ter acesso a
mesma sao (a) o entrevistador que fez a recolha dos dados; e (b) o lider da equipa

® Esta lista deve ser guardada num local fechado a chave e seguro - diferente do local onde estdo guardados
os questionarios preenchidos - a fim de proteger a identidade de todos os entrevistados e manter a confi-
dencialidade que foi confiada a equipa de pesquisa.

CODIGO UNICO DE IDENTIFICAGAO NOME DO ENTREVISTADO DETALHES DO CONTACTO*

* Detalhes do contacto de cada entrevistado podem incluir: o seu nimero de telefone, endereco fisico ou elec-
trénico. Se um entrevistado sentir incomodo em fornecer quaisquer detalhes de contacto, pode fornecer os da
rede de pessoas vivendo com HIV a que pertence.
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APENDICE 5 LISTA DE CONTACTOS DOS ENTREVISTADOS E CODIGOS

Eu, , entrevistador que est4 a administrar o estudo do indice do Estigma
de Pessoas Vivendo com HIV em [INSERIR o nome do pais onde o

estudo esta a decorrer], acordo o seguinte:

(a) Tomarei todas as medidas possiveis para proteger a confidencialidade da informacdo que recebo
durante as entrevistas que realizo. Isto significa que nédo irei revelar qualquer informacdo que pessoal-
mente identifique alguém, salvo se:

i. receber instrucdo explicita por parte do participante para assim fazer durante o estudo piloto; ou

ii. for forcado a revelar uma informacdo especifica por ordem de um tribunal competente.
(b) N&o irei registar no questionario nenhuma informacédo que permita identificacdo pessoal.

(c) Irei guardar a "chave"(lista de contactos e cédigo do questionario) num local seguro (por exemplo, a

sete chaves), guardados em separado com os questionarios.

(d) qualquer informacdo guardada electronicamente sera num sistema protegido com senha, onde terei o

Unico acesso, ou numa pasta protegida por uma chave..

(e) depois da introduc¢édo dos dados e do processo de verificacdo, e mediante a instrucdo do lider do pro
jecto com . [ INSERIR o nome da
organizacdo gestora do estudo], destruirei todos os questionarios preenchidos e guardados a "chave" e
manterei a lista de contactos para fins de partilha dos resultados do estudo com os participantes que

manifestem interesse em receber informacdo do género.

ENTREVISTADOR:

Assinatura

Nome (letra de imprensa):
Data:
Local (cidade, pais):

LIDER DO PROJECTO OU TESTEMUNHA:
Assinatura:

Nome (letra de imprensa):
Data:

Local (cidade, pais):
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APENDICE 6 ACORDO DE CONFIDENCIALIDADE: INTERPRETE

Eu, , entrevistador que estd a administrar o estudo do indice do Estigma de
Pessoas Vivendo com HIV em [INSERIR o nome do pais onde o estudo estd

a decorrer], acordo o seguinte:

(a) Irei proteger a confidencialidade da informacdo que é partilhada durante as entrevistas em que eu auxilio.
Isto significa que nédo revelarei nenhuma informacéo que surja durante a entrevista feita a alguém, quer ver-
balmente, quer por escrito, fora do ambiente da entrevista.

(b) Protegerei a identidade de todas as pessoas que participam no estudo do indice do Estigma de Pessoas
Vivendo com HIV. Nao farei nada que revele a identidade de alguém que é ou tenha estado associado ao

projecto.

ENTREVISTADOR:
Assinatura

Nome (letra de imprensa):
Data:
Local (cidade, pais):

LIDER DO PROJECTO OU TESTEMUNHA:

Assinatura:

Nome (letra de imprensa):
Data:
Local (cidade, pais):
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APEENDICE 7 ACORDO DE CONFIDENCIALIDADE: LIDER DA EQUIPA

Eu, ., lider da equipa responsavel pela supervisdo e apoio na adminis-
tracdo do estudo do indice do Estigma de Pessoas Vivendo com HIV em [INSERIR o nome do pais onde o estudo

estd a decorrer], acordo o seguinte:

(a) Tomarei todas as medidas necessarias para proteger a confidencialidade da informacdo que esta sob o meu
cuidado. O que significa que néo irei revelar qualquer informacdo que identifique pessoalmente alguém,
quer verbalmente, quer por escrito, salvo se:
i. for instruido explicitamente para assim proceder pelo participante no estudo piloto; ou
Il. for forcado a revelar uma informacédo especifica por ordem de um tribunal competente.

(b) Tomarei todas as medidas necessarias para proteger a confidencialidade da informacéo dos trabal-
hadores/voluntérios de acordo com as leis e regulamentos locais vigentes.

(c) Qualquer informagdo armazenada electronicamente serd protegida por um sistema de senha e por uma
ficheiro com senha, e irei garantir que todos os trabalhadores/voluntarios do projecto que precisem de ter
acesso a esta informagdo tenham a senha necesséria para o efeito.

(d) Instruirei os entrevistadores que administram este estudo do indice do Estigma de Pessoas Vivendo com HIV
para manter a "chave" (lista de contacto e cédigo do questionario) num local seguro (por exemplo, fechado
a sete chaves), e guardados em separado dos questionarios.

(e) Depois do processo de introducao e verificacdo dos dados, destruirei todos os questionarios preenchidos e a
"chave". Instruirei os entrevistadores a fazerem o mesmo. Reterei as listas dos contactos para fins de partilha-
dos resultados do estudo com os participantes que manifestem interesse em receber tais informacgoes.

(f) Protegerei a identidade de todas as pessoas que participam no estudo do indice do Estigma de Pessoas
Vivendo com HIV. Nao farei nada que revele a identidade de alguém que esta ou tenha estado associado ao
projecto.

(g) Sou responsavel por garantir que neste projecto se mantenham padrdes éticos adequados. Como parte da
formacao providenciada aos entrevistadores que administram o estudo do indice do Estigma de Pessoas
Vivendo com HIV, lhes instruirei para que néo registem qualquer informacéo de identificacdo pessoal no
questionario. Retirarei (ou tornarei ilegivel) qualquer informacado de identificacdo pessoal que eu verificar na
altura da recepcao dos questionarios preenchidos (por exemplo, durante o exercicio de controlo da quali-
dade).

LiDER DA EQUIPA:

Assinatura:

Nome (letra de imprensa):
Data:

Local (cidade, pais):

LIDER DO PROJECTO OU
OUTRA TESTEMUNHA:

Assinatura:

Nome (letra de imprensa):
Data:

Local (cidade, pais):



54 iNDICE DO ESTIGMA DE PESSOAS VIVENDO COM HIV * GUIA DO UTILIZADOR

APENDICE 8 ACORDO DE CONFIDENCIALIDADE: SECRETARIO DIGITADOR DOS

Eu, ., secretdrio digitador dos dados que assiste o projecto de estudo
do indice do Estigma de Pessoas Vivendo com HIV em [INSERIR o nome do pais onde o estudo esta a decorrer],

acordo o seguinte:

(a) Tomarei todas as medidas possiveis para proteger a confidencialidade da informacdo que eu trato. Isto sig-
nifica que, se eu tomar conhecimento de informacdo de identificacdo pessoal, ndo irei revela-la - quer verbal-
mente quer por escrito - a ninguém. Nao farei nada para revelar a identidade de alguém que esteja ou
tenha estado associado ao projecto.

(b) Nao introduzirei informacdo no sistema electrénico capaz de permitir identificar uma pessoa. Se eu tiver
duvida sobre se a informacéao registada no questionario pode ou nao identificar uma pessoa, consultarei o
lider da equipa sobre a matéria. Entendo que informacdo de identificacdo pessoal deve ser removida do
questionario ou tornada ilegivel (por exemplo, apagar com tinta de caneta ou marcador).

(c) Utilizarei o equipamento informatico de acordo com as instrucées que me foram dadas pelo lider da equipa.
Manterei a senha ou cédigo de acesso para o equipamento informatico ou ficheiros num local seguro e nao
revelarei esta informacdo a ninguém, salvo quando for explicitamente instruido para assim proceder pelo
lider da equipa.

(d) Copias de suporte dos dados - quer em disco, aparelhos de armazenamento electrénicos (exemplo, leitores
de flashes ou memorizadores) ou em papel impresso - serdo armazenadas num local seguro, de acordo com
as instrucdes do lider da equipa.

SERETARIO DIGITADOR
DE DADOS:

Assinatura:

Nome (letra de imprensa
Data:
Local (cidade, pais):

LIiDER DO PROJECTO OU
OUTRA TESTEMUNHA:

Assinatura:

Nome (letra de imprensa):
Data:
Local (cidade, pais):
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APENDICE 9 ACORDO DE CONFIDENCIALIDADE: ANALISTA DE

Eu, ., analista de dados auxiliando o estudo do indice do Estigma de

Pessoas Vivendo com HIV em [INSERIR o nome do pais onde o estudo esta a decorrer], acordo o seguinte:

(a) Tomarei todas as medidas possiveis para proteger a confidencialidade da informacdo que manuseio. Isto sig-
nifica que se eu tomar conhecimento de uma informacao de identificacdo pessoal no decurso do projecto, nao
irei revela-la - quer verbalmente, quer por escrito - a qualquer pessoa. Nada farei para revelar a identidade de
alguém que esteja ou tenha estado associado ao projecto.

(b) Utilizarei o equipamento informatico e os dados de acordo com as instrucdes fornecidas pelo lider da equipa.
Guardarei a senha ou o cdédigo de acesso dos computadores e os ficheiros num local seguro e nédo revelarei a
informacdo a ninguém, a menos que seja através de instrucdo explicita do chefe da equipa.

ANALISTA
DE DADOS:

Assinatura:

Nome (letra de imprensa):
Data:

Local (cidade, pais):

LIDER DO PROJECTO OU
OUTRA TESTEMUNHA:

Assinatura:

Nome (letra de imprensa):
Data:

Local (cidade, pais):
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APENDICE 10 ACORDO DE CONFIDENCIALIDADE: SECRETARIO DIGITADOR

MEDIDAS

TAREFA PRAZO

Procurar orientacdo do coordenador do indice do Estigma de Pessoas Vivendo com HIV junto da
Federacdo Internacional de Planeamento Familiar.

Apresentar o estudo do indice do Estigma de Pessoas Vivendo com HIV aos principais interve-

nientes e parceiros (redes e organizacdes de pessoas vivendo com HIV num local, regido ou pais).

e Discutir como é que os resultados da pesquisa do indice podem apoiar a advocacia local e
outras actividades.

e Esclarecer o papel que os principais intervenientes e parceiros podem desempenhar no
processo da pesquisa.

e Discutir que recursos estdao disponiveis para a pesquisa e a forma como poderao ser mobiliza
dos recursos adicionais que venham a ser necessarios.

e Discutir uma possivel estratégia de determinacdo dos resultados, incluindo a partilha dos mes
mos com os participantes do estudo e a comunidade em geral.

e Acordar prazos e mecanismos através dos quais os parceiros principais podem manter-se
informados acerca do progresso feito pela pesquisa.

Considerar a criacdo de um comité consultivo para nele incluir os vérios intervenientes, parceiros

e organizagoes, em acréscimo as redes de pessoas vivendo com HIV (por exemplo, oficiais de

parceria ou de monitoria e avaliagdo do ONUSIDA, representantes da Federacdo Internacional de

Planeamento Familiar, das sociedades locais baseadas na comunidade que prestam servicos a pes

soas vivendo com HIV, grupos de assisténcia juridica e de promocdo dos direitos humanos, etc.).

Decidir sobre o quadro e tamanho da amostra.

Se for necessaria uma revisao ética para este tipo de pesquisa no pais, elabore um protocolo de
pesquisa e apresente-o as autoridades competentes para a revisao técnica.

Considere o interesse em contactar uma universidade ou instituicdo de pesquisa que tenha feito

estudos semelhantes para ser parceiro no projecto, para ajudar a obter a aprovacdo da ética para

o estudo.

Recrutar um lider de equipa, entrevistadores que sejam pessoas vivendo com HIV, colectores e
analistas de dados.

Podera também ser necessario assegurar algum apoio financeiro e administrativo em regime de
tempo parcial.

Esclarecer os diferentes papéis e responsabilidades que os varios membros da equipa desempen
hardo no processo da pesquisa.

Obter a assinatura do acordo de confidencialidade de todos os membros da equipa e provedores
de servicos (Apéndices 5-9).

Criar um sistema apropriado para gerir os aspectos financeiros e administrativos do processo da
pesquisa.

Em consulta com membros da rede local pessoas vivendo com HIV/membros de grupos de consul
ta, decidir sobre qual a lei, politica ou directrizes nacionais que defendem os direitos de pessoas
vivendo com HIV seria a forma mais apropriada para se incluir na Seccdo2D do questiondrio.

Em consulta com os membros da rede local de pessoas vivendo com HIV/membros de grupos de
consul-ta, elaborar uma lista de organizacées locais para as quais os entrevistados podem ser
referidos, caso precisem de um apoio adicional.

10.

Fazer arranjos para que o questionario, a folha de informacées e os formularios de consentimen
to sejam traduzidos para a(s) lingua(s) local(ais).

Obter a verifica¢do da qualidade da tradug¢do desses documentos, submetendo-os a revisdo por
um outro tradutor.

1.

Organizar um local apropriado onde as entrevistas podem decorrer.
Estabelecer um local seguro para o armazenamento dos dados, dos contactos e da lista dos codi
gos dos entrevistados.
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MEDIDAS TAREFA PRAZO

12. Treinar um grupo de entrevistadores, que sejam pessoas vivendo com HIV, para serem capazes de
conduzir as entrevistas.

13, Fixar reunides de supervisdo regulares entre o lider da equipa e/ou supervisores e entrevista
dores.

14. Acordar, com base no costume e pratica locais, que honorario seria apropriado para os entrevis
tados (e.g. dinheiro, uma cesta de produtos alimentares, camiseta e/ou a oferta de um dinheiro
de refeicdo e transporte).

15. Garantir que haja um numero suficiente de copias do questionario, da folha de informacgdes, for
mularios do consentimento informado e lista de referéncias para os entrevistados.

Além disso, também deviam estar disponiveis cépias da Declaracdo de Compromisso sobre o
HIV/SIDA, da lei, politicas ou um conjunto de directrizes nacionais que protegem os direitos das
pessoas vivendo com HIV (escolhidas pela rede para serem incluidas no questionario) para todas
as entrevistas.

Garantir a disponibilizacdo de material de escritério, lanches e honorarios a cada entrevistado.

16. Apresentar o indice do Estigma de Pessoas Vivendo com HIV aos potenciais entrevistados e mar-
car as entrevistas.

17. Conduzir as entrevistas.

18. Marcar e conduzir entrevistas de estudos de caso com os entrevistados escolhidos.

19. Em consulta com o coordenador do indice na Federacdo Internacional, introduzir os dados dos
questiondrios no programa EPI-Info.

20. Em consulta com o coordenador do indice na Federacdo Internacional de Planeamento Familiar,
analisar os resultados e escrever os estudos de caso.

21. Apresentar os resultados da pesquisa a equipa, membros da rede local de pessoas vivendo com
HIV/membros do grupos consultivos, para comentarios e retorno.

22. Acordar sobre como operacionalizar a estratégia de disseminacdo e diferentes formas de tomada

de accao apos os resultados do estudo.
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APENDICE 11: MODELO: PROGRAMA DE FORMACAO DE TRES DIAS PARA
ENTREVISTADORES

OBJECTIVOS DO PROGRAMA DE FORMACAO

A formacao deve ser algo divertido. Trabalhando com o indice do Estigma de Pessoas Vivendo com HIV de uma
forma interactiva e envolvente, a formacdo tem como objectivo proporcionar um espaco de apoio onde as pes-
soas possam reflectir sobre as suas préprias experiéncias e aprenderem dos seus pares.
A formacao visa especialmente proporcionar aos participantes:
® uma compreensao da histéria, a l6gica e os parceiros envolvidos no indice;
® uma oportunidade para consolidar a sua propria compreensao dos principais conceitos associados ao
estigma e discriminacdo relacionados com o HIV/SIDA, bem como reflectir sobre algumas das suas exper-
iéncias;
® uma compreensdo minuciosa do conteudo do questionario, bem como as formas associadas e acordos que
sdo administrados como parte do processo da entrevista;
® as habilidades para conduzir e registar entrevistas com pessoas vivendo com HIV na sua comunidade,
usando métodos de pesquisa apropriados; €;
® orientacdo sobre como é que alguém iria reflectir sobre os dados que foram colhidos durante o decurso
do processo e ser capaz de aceder ao apoio necessario do lider da equipa.

APENDICE 11: MODELO: PROGRAMA DE FORMACAO DE TRES DIAS PARA
ENTREVISTADORES

PRIMEIRO DIA AGENDA

Abertura, boas vindas e notas introdutorias.
Revisdo dos objectivos e o programa, expectativas dos participantes e arranjos logisticos
Histéria e fundamento do Indice do Estigma de Pessoas Vivendo com HIV

CHA DA MANHA

Consolidagdo da teoria: estigma e discriminacdo relacionados com HIV

ALMOCO

ReflexGes sobre experiéncia anterior de pesquisa que os participantes possuem.

Colocando as pessoas vivendo com HIV no centro do processo da pesquisa

Familiarizando-se com o Guia do Utilizador: assuntos a volta do consentimento informado e da confidenciali-
dade.

CHA DA TARDE

Familiarizando-se com o Guia do Utilizador: assunto a volta de amostragem
Avaliacdo dos entrevistados
Perguntas dos entrevistados, trabalho de casa, resumo e encerramento do primeiro dia

SEGUNDO DIA AGENDA

Recapitula¢do do primeiro dia
Familiarizando-se com o Guia do Utilizador: defini¢Ges e conceitos-chave.
Familiarizando-se com o conteudo do questionario do Indice..

CHA DA MANHA

Continuagdo da sessdo anterior

Contribuicoes: algumas habilidades necessarias para conduzir as entrevistas
Ronda pratica # 1: simulacdo

Relatério em pares e discussdes sobre experiéncias
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ALMOCO

Ronda pratica # 2: simulacdo reversa
Relatério em pares e discussdes sobre as licdes aprendida

CHA DA TARDE

Ronda pratica # 3: reflexdes sobre a tomada de notas
Simulagdo: administracdo da folha de informacdo e do consentimento informado
Perguntas, resumo e encerramento do segundo dia

TERCEIRO DIA AGENDA

Recapitulagdo sobre o dia 2
Conducéao de entrevistas: algumas coisas muito praticas a tomar em consideracao.
A questdo de estudos de caso

CHA DA MANHA

Delinear a jornada de pesquisa: o que fazemos a seguir?

ALMOCO

Confirmacdo de todas as medidas de acompanhamento e acordos feitos durante o programa de formacéao.
Avaliacdo do programa de formacdo Resumo e encerramento

UM GUIAO DO FACILITADOR PARA O PROGRAMA DE FORMACAO

As notas fornecidas nesta sec¢do visam proporcionar algumas ideias gerais ao(s) facilitador(es) do programa local
de formacdo de entrevistadores sobre o que se pode fazer ao preparar e ao formar pessoas para conduzirem as
entrevistas que constituem a base do indice do Estigma de Pessoas Vivendo com HIV. As ideias e as directrizes
contidas nas paginas seguintes ndo pretendem ser exaustivas e, deste modo, encoraja-se os facilitadores a faz-
erem adaptacdo ou alteracdo da agenda e do programa que foram documentados neste APENDICE.

Este modelo de programa de formacao tem como base as experiéncias da equipa do programa piloto de for-
macao do indice do Estigma de Pessoas Vivendo com HIV realizado em Joanesburgo, na Africa do Sul, em 2006.

COISAS PRATICAS QUE DEVEM SER ORGANIZADAS PREVIAMENTE
PASTAS DOS PARTICIPANTE E RECURSOS

Deve ser- fornecida a cada participante, pelo menos, uma pasta contendo a seguinte informacao:

® 0s objectivos e a agenda do programa de formacao de trés dias;

® uma cépia do Questionario do indice do Estigma de Pessoas Vivendo com HIV, Guia do Utilizador e os
Apéndices acompanhantes (1-11);

® literatura basica e recursos sobre estigma e discrimina¢do relacionados com HIV (ver as sugestdes de recursos
indicadas mais a frente);

® uma copia da Declaracdo de Compromisso sobre HIV/SIDA (2001); e uma cépia da lei, politica ou directrizes
nacionais que protegem os direitos das pessoas vivendo com HIV e que a rede de pessoas vivendo com HIV
escolheu para incluir no questionario do indice (Seccdo 2D, Pergunta 2A); e

® um formuldario de avalia¢do dos participantes, para estes preencherem no fim da formacao.

ORADORES CONVIDADOS

Seria também importante que organizasse o seguinte:

® a abertura do evento e as boas vindas aos participantes no programa de formacao ser feita por um represen-
tante de um parceiro ou de uma rede de pessoas vivendo com HIV; e

® alguém (seja o facilitador ou oradores convidados) dé informacao abrangente sobre (a) estigma e discrimi-
nacao relacionados com HIV e (b) técnicas de entrevista.
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RECURSOS DE FORMAGAO

No programa de formacéo piloto do indice do Estigma de Pessoas Vivendo com HIV, os faciltadores utilizaram
folhas de trabalho, que delineavam as principais perguntas feitas aos participantes, em pequenos grupos e em
discussdes plenarias. A ideia por detrds disto é permitir que os participantes registem as suas respostas e as dos
outros, dadas a essas perguntas, e lhes seja proporcionado um espago para registar estas ideias, que os podem
ajudar no processo das préximas formagdes que se aproximam.

Folhas de trabalho como estas, mais os documentos das sessées de contribui¢des (acima descritas), precisariam
de ser preparados previamente e incluidos nas pastas de todos os participantes.

INSTRUMENTOS UTEIS QUE SE PODEM UTILIZAR CONTRA O ESTIGA ASSOCIA-
DO COM HIV DESCRIMINACAQO E SSUNTOS RELACIONADOS

Seguem se uma lista de algumas formas uteis, algumas delas importantes e acessiveis, que se poderao dis cu tir
com os participantes em treino:

BIBLIOGRAFIA:

® HIV/AIDS Stigma Resource Pack. Produced by the Siyam’kela Project, South Africa. Copies available from The
Center for the Study of AIDS, University of Pretoria, South Africa. Website: www.csa.za.org
Email: csa@up.ac.za

® Understanding and Challenging HIV Stigma: Toolkit for Action (September 2003). Developed by Ross Kidd
and Sue Clay for The CHANGE Project and The International Center for Research on Women. Copies available
from The CHANGE Project, Academy of Educational Development, Washington, DC.
Website: www.changeproject.org Email: changeinfo@aed.org

® World AIDS Campaign 2003. A Conceptual Framework and Basis for Action: HIV/AIDS Stigma and
Discrimination (June 2003). Prepared for UNAIDS by Peter Aggleton and Richard Parker. Available from the
UNAIDS website: www.unaids.org

® HIV-related Stigma, Discrimination and Human Rights Violations: Case Studies of Successful Programmes.
UNAIDS Best Practice Collection (April 2005). Available from the UNAIDS website: www.unaids.org

® The Greater Involvement of People Living with HIV (March 2007). This UNAIDS Policy Brief is available from
the UNAIDS website: www.unaids.org

® A series of publications on various aspects of HIV-related stigma and discrimination, produced by the POLICY

Project in January 2006 and available from its website at www.policyproject.com:

— A Closer Look: The Internalization of Stigma Related to HIV. Prepared by Pierre Brouard and Caroline
Wills.

— Can We Measure HIV/AIDS-related Stigma and Discrimination? Current Knowledge About Quantifying
Stigma in Developing Countries. Prepared by Laura Nyblade and Kerry MacQuarrie.

- Breaking the Cycle: Stigma, Discrimination, Internal Stigma and HIV. Prepared by Ken Morrison.

- Breaking Through: Profiles of Individuals Challenging HIV-related Stigma and Promoting Human Rights
Around the World.
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PRIMEIRO DIA: ESBOCO DO CONTEUDO E PROCESSO DE ALGUMAS DAS
SESSOES PRINCIPAIS

CONSOLIDACAO DA TEORIA: ESTIGMA E DISCRIMINACAO RELACIONADOS COM O HIV

TEMPO: 2 horas

FINALIDADE: A finalidade desta sessdo é garantir que os participantes que irdo entrevistar outras pessoas
vivendo com HIV acerca das suas experiéncias de estigma e discrimina¢do relacionados com
HIV tenham uma compreensado profunda destes dois conceitos principais.

PROCESSO: E dada contribuicao sobre:

® a definicdo e o relacionamento entre os conceitos de estigma e discriminagao;

® porque se desenvolve o estigma e discriminagdo relacionados com HIV e como isto se
relaciona com outras formas de estigma e discrimina¢do (tais como as baseadas no
género, sexualidade e raca) e;

® que impacto tem o estigma e discrimina¢do sobre os infectados e afectados (incluindo
uma explicagdo do conceito do estigma interno).

Pede-se aos participantes, em pequenos grupos, para:

® recordar as suas proprias experiéncias de estigma e discriminacdo relacionados com HIV,
a forma como se sentiram acerca de tais incidentes e o que é que eles fizeram acerca
deles, e

® considerar o que as pessoas vivendo com HIV, redes de pessoas vivendo com HIV, a
comunidade em geral e os governos podem fazer acerca do estigma e discriminacgdo rela-
cionados com HIV.

Apos a apresentacdo dos relatérios dos trabalhos de grupo em plenério, pede-se aos partic-

ipantes para:

e fazerem mais perguntas que acerca destes e de outros assuntos que acham que podem
ser importante esclarecer na preparagdo para a conducdo das entrevistas.

REFLEXOES SOBRE A EXPERIENCIA ANTERIOR DE PESQUISA DOS PARTICIPANTES
Colocar as pessoas vivendo com HIV no centro do processo de pesquisa

TEMPO:

1 hora

FINALIDADE:

A finalidade desta sessdo é permitir que os participantes facam uma reflexdo sobre a sua
propria experiéncia de ser um participante num estudo.

A intencdo é de levar os participantes a recordarem-se e/ou imaginar como uma pessoa se
sente ao ser um entrevistado e como é que eles podem garantir que o processo do indice do
Estigma de Pessoas Vivendo com HIV respeite e apoie os entrevistados que sdo pessoas
vivendo com HIV.

PROCESSO:

Pede-se aos participantes, divididos em pequenos grupos, para:

® recordarem as suas proprias experiéncias de serem um entrevistado ou participante num
estudo de pesquisa e pensar acerca de:

- o que lhes foi solicitado/o que tinham de fazer;

— qual é o sentimento de fazer parte de um estudo;

— o0 que eles gostaram durante o processo da entrevista; e

— 0 que é que ndo gostaram nesse estudo.

Apos os relatérios em plendrio, pede-se ao participantes para:

® considerarem o que acham ser coisas importantes (tanto em termos da pratica
ética/principios e logistica) na forma como:

— solicitam entrevistas;

- conducdo das entrevistas;

— registam e mantém os registos das entrevistas; e
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— podem garantir que o processo das entrevistas seja inclusivo e preste apoio a pessoas
vivendo com HIV.

Posteriormente o facilitador da orientacdo sobre como facilitar um processo de entrevista

inclusivo, apoiante e eticamente bom, tendo por exemplo:

@ o entrevistador e o entrevistado sentando-se lado a lado (ao contrario de um frente-a-
frente tal como uma entrevista tradicional seria conduzida);

® o0 entrevistado a preencher o questionario com a ajuda do entrevistador, ou vice-versa
(por outras palavras, processo de preenchimento partilhado);

® o entrevistador explicando conceitos dificeis e dando definicdes a medida que a entre-
vista prossegue;

® o entrevistador dando informacées e respondendo a perguntas que o entrevistado possa

ter tanto quanto pode, sem dar palestra ao entrevistado;

® todos os entrevistados a serem tratados com respeito, observando a maior confidenciali-
dade e obtendo o seu consentimento para ser entrevistados antes de a entrevista iniciar;
e

® o entrevistador agradecendo no fim da entrevista ao entrevistado por este ter aceite
participar e, mais importante ainda, referindo o entrevistado para mais apoio ou infor-
magao, se assim for necessério ou for solicitado.

O facilitador pode também fazer referéncia ao Guia do Utilizador do indice do Estigma de
Pessoas Vivendo com HIV.(Parte 2) e o Principio de maior envolvimento de pessoas vivendo
com HIV.

FAMILIARIZANDO-SE COM O GUIA DO UTILIZADOR
Como é que garantimos que haja consentimento informado e confidencialidade?

TEMPO: 1 hora

FINALIDADE: A finalidade desta sessdao é garantir que os participantes estejam familiarizados com a
def!nigéo, proposito e importancia destes dois conceitos e como é que eles foram incluidos
no Indice do Estigma de Pessoas Vivendo com HIV.

PROCESSO: Na plenaria pede-se aos participantes para:

e explicar o que significa cada conceito; e
e porque sdo assuntos importantes a tomar em considera¢do no processo de pesquisa.

O facilitador, na plenaria:

e garante que haja uma compreensdo colectiva destes dois conceitos;

e da contribuices adicionais sobre os dois conceitos; e

e trabalhando com o Guia do Utilizador, explica como é que estes dois conceitos foram
incorporados no processo de pesquisa do indice e a forma como podem ser postos em
pratica nas entrevistas.

A tabela seguinte pode ser utilizada pelo facilitador a medida que orienta os participantes
através de explicacées.
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CONSENTIMENTO INFORMADO CONFIDENCIALIDADE

Defini¢ao Parte 3: Assuntos éticos (Guia do Utilizador) Parte 3: Assuntos éticos (Guia
do Utilizador)

Codigo Ul para Apéndice 2: Folha de Informacoes Cédigo Ul para o entrevistado

o entrevistado

apoiar isto?

Como é que na Apéndice 3: Formulario do consentimento Apéndice 4: uma lista onde se

pratica aplicamos Leia e discuta com os participantes quando guardaos nomes e os detalhes

isto no terreno? e como iria na verdade usar os dos contactos de todos
apéndices 2 e 3 nas entrevistas os entrevistados:

® como constituir o cédigo de
identificacdo Unica para cada
entrevistado (usando exemplos
do grupo de participantes
e diferentes cenarios); e

® como elaborar e conservar com
seguranca e em separado do
questiondrio a lista das
informacGes dos entrevistados.

FAMILIARIZANDO-SE COM O GUIA DO UTILIZADOR:
¢ A nossa estratégia de amostragem — como podemos seleccionar os que serao entrevistados?
e Como ter acesso aos nossos entrevistados, depois de termos decidido sobre quem devemos entrevistar?

TEMPO: 1 hora

FINALIDADE: A finalidade desta sessdo é garantir que os participantes estdo familiarizados com a
definicao, finalidade e importancia da amostragem e, com base nisto, como iriam abordar
o recrutamento dos entrevistados para o estudo do Indice do Estigma de Pessoas Vivendo
com HIV.

PROCESSO: Pede-se aos participantes, em plenaria, para:
® explicarem o que entendem pelo termo “amostragem”; e
® porque é importante considera-lo no processo de pesquisa.

O facilitador, na plenaria:

® garante que haja uma compreensédo colectiva do termo;

® da subsidios adicionais sobre o assunto (por exemplo, através da discussdao das vanta
gens e desvantagens de diferentes tipos de métodos de amostragem, e que métodos
de amostragem e o tamanho da amostra foram escolhidos para o indice do Estigma
de Pessoas Vivendo com HIV naquele pais); e

® trabalhando com o Guia do Utilizador, explica o que isto ira significar em termos
praticos para os entrevistadores antes de eles recrutarem participantes através da
explica¢do acima referida.

A tabela que se segue pode ser usada pelo facilitador na explicacdo acima referida.

ESTRATEGIA DE AMOSTRAGEM

Definicao Parte 4: Amostragem (Guia do Utilizador)
O que é que foi Parte 4: Amostragem (Guia do Utilizador)
desenvolvido para

apoiar isto?

Como é que isto se  Os assuntos a discutir aqui incluem:
aplica na pr?tica, no @ como encontrar potenciais entrevistados de uma forma mais apropriada e sensivel;
terreno? ® como contacta-los (por exemplo, telefone, visita, aproximacdo numa reuniao);
® o que dirdo eles a um potencial entrevistado quando |hes é perguntado
aplica na pratica, no se ele participaria no estudo do Indice do Estigma de Pessoas
® o que fariam eles depois disto se o potencial entrevistado declinar ou aceitar
o convite para participar no estudo (por ex., como irdo fixar a hora e o lugar da entre
vista bem como fazer outros arranjos, etc.).
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PRIMEIRO DIA: TRABALHO PARA CASA - TAREFA
e Leia o questionario do indice do Estigma de Pessoas Vivendo com HIV
e Leia o apéndice 1: Defini¢es e conceitos-chave

TEMPO: 2 horas

FINALIDADE: A finalidade desta sessdao de trabalho é preparar os participantes para o contetdo das
sessdes da manhd, no segundo dia. Prevé-se que, tendo lido o questionario e o apéndice 1
antes das sessdes, sejam capazes de participar de forma mais envolvente nas sessoes.

SEGUNDO DIA: ESBOCO DO CONTEUDO E PROCESSO PARA ALGUMAS DAS
SESSOES PRINCIPAIS

O JOGO DAS PALAVRAS: UM QUEBRA-GELO PARA INICAR O DIA

TEMPO: 20 minutos

FINALIDADE: A finalidade deste exercicio é familiarizar os participantes com — e poder explicar a outros
-o significado dos principais conceitos contidos no questionario do Indice.

PREPARACAO DA FACILITACAO:

® Criar um cartdo (1/4 do tamanho de uma folha A4) para cada palavra contida no
apéndice 1.
Estas sdo as referidas como “cartdes da palavra” neste exercicio.

® Colocar todos os cartdes da palavra numa caixa ou alguma forma de contentor (uma
lata, por exemplo) e cada participante retira um par de cartdes de palavra. Cada par-
ticipante retira um numero de cartées e estes sdo divididos igualmente entre os par-

ticipantes.

® Os participantes retiram o nimero de cartdes da palavra que Ihe foi definido, a medi-
da que entram na sala de formacéo, no segundo dia.

® Obtenha uma bola suave (ou faca uma pessoalmente esmagando um jornal e amar-
rando com um fio ou uma fita colante).

PROCESSO: Pede-se aos participantes, individualmente:
® gastar 10 minutos revendo os cartdes da palavra que lhes foram atribuidos e familiar-
izando-se com a definicdo destas palavras (conforme definidas no apéndice 7).

Pede-se aos participantes, em plenaria:

® ficar de pé num circulo segurando a sua coleccdo de cartdes de palavra. O facilitador
comeca o jogo atirando a bola a um participante. Quando ele apanha a bola tem de
dizer ao grupo acerca de uma das palavras que ele tem (dizendo a palavra e definin-
do-a);

® quando tiver terminado a explicacdo, o participante atira a bola para outro e ele
também tem que definir uma das suas palavras. O jogo continua da mesma forma
por mais 10 minutos ou algo semelhante;

® encoraja-se os participantes a acrescentar algo ou discordar das definicdes que os par-
ticipantes ddo a medida que a bola gira pelo circulo; e

® dado que existe um determinado numero de palavras no apéndice 1 e nem todas elas
terdo sido definidas até ao fim deste exercicio, o facilitador pode voltar a ele mais
tarde, durante o dia, se achar que o grupo precisa de alguns exercicios.
Alternativamente, o jogo poderia ser feito como quebra-gelo na manha do terceiro
dia.
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FAMILIARIZANDO-SE COM O CONTEUDO DO QUESTIONARIO DO iINDICE DO ESTIGMA E DISCRIMINAGCAO DE HIV

TEMPO: 2 horas (separadas pelo cha da manha)

FINALIDADE: A finalidade deste exercicio é dar oportunidade aos participantes para se familiarizarem
com o questionario.

PROCESSO: Em plenario: ;

® Pede-se aos participantes para que tenham o questionario do Indice e o Guia do
Utilizador (Parte 6) aberto, a sua frente; orientado pelo facilitador, o grupo trabalha
seccdo a seccdo (a comecar pela capa, prosseguindo pelas diferentes seccoes até ter
minar com os procedimentos de controlo da qualidade);

® ao trabalhar neste dois documentos, o facilitador deve garantir que os participantes
compreendam as motiva¢oes que estdao por detras de cada pergunta, que se familiar-
izem com as palavras que sdo usadas no questionario e poderem apreciar o alcance
das opc¢oes de respostas disponiveis; e

® o facilitador deveria encorajar os participantes a levantar questées e pedir esclareci-
mentos quando tiverem duvidas sobre o contetdo ou o significado de uma pergunta
especifica.

SUBSIDIO: ALGUNS CONHECIMENTOS BASICOS NECESSARIOS PARA A CONDU(;AO DE ENTREVISTAS
Pratica das rondas # 1e 2

TEMPO: 3 horas (separadas pelo almoco)

FINALIDADE: A finalidade deste exercicio é proporcionar oportunidade aos participantes, através de
simulacdo, de praticar a administracdo do questiondrio.

PROCESSO: Em plenaria:

® Dpergunta-se aos participantes, “Quais sdo as coisas-chave que podem tornar uma
entrevista um sucesso?”;

® o facilitador recolhe as respostas e com elas compde-se uma “lista de verificacdo da
entrevista de boa qualidade” no quadro branco/papel gigante que os participantes
podem depois usar como guia nas suas simulagées. Um exemplo da tal lista de con-
trolo esta ilustrada mais adiante; e

® com base nestas ideias, da-se uma contribuicdo sobre as principais habilidades e qual-
idades exigidas para conduzir uma boa entrevista.

Entdo, pede-se aos participantes para, em pares:

® simular a administracdo do questionario. Na primeira volta, um dos pares assume o
papel de entrevistador e o outro o de entrevistado;

® no fim da primeira simulagédo, pede-se aos pares participantes para darem resposta
um ao outro sobre o que observaram, sentiram e notaram acerca da entrevista sob as
diferentes perspectivas do entrevistador e do entrevistado. Lembra-se aos partic-i
pantes que devem responder em relagdo as areas que o grupo destacou na sua “lista
de controlo da qualidade da entrevista”;

® aseguir a isto, pede-se ao par para reverter os papéis e conduzir a segunda entrevista
de simulagdo. Posteriormente pede-se para responderem da mesma forma como fiz -
eram com a primeira simulacdo; e

® sugere-se que o facilitador faca um juizo sobre se os participantes devem desenvolver
um determinado caracter para a simulacdo (quando sdo o entrevistado) ou a respon-
der as perguntas de acordo com a sua propria perspectiva. No programa piloto de
formacao, dado que se criou um nivel significativo de confianca entre os partici-
pantes, alguns deles escolheram responder como se fosse uma entrevista a sério e
ndo uma simulacao.

Em plenaria:

® os pares de participantes partilham algumas das suas principais constatacées e senti-
mentos acerca das simulagoes; e

® faz-se discussao sobre as questdoes em que os participantes, como entrevistadores,
devem ser cuidadosos ao conduzirem as entrevistas no terreno.
Mais importante ainda, se houver um nimero impar de participantes ou represen
tantes da rede local de pessoas vivendo com HIV que participam na formagao, pode-
se pedir que sejam observadores das simulacées. A sua responsabilidade seria de
observar discretamente a simulagdo e partilhar as suas reac¢des com o par de partici-
pantes no fim de cada simulagéo.
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EXEMPLO: LISTA DE CONTROLO DA BOA QUALIDADE DE UMA ENTREVISTA

OS DADOS: o

sdo capturados aqueles que dizem respeito ao foco da pergunta de pesquisa ou do
assunto de pesquisa; e
sdo registados com precisdo e escritos de forma legivel.

O ENTREVISTADO: °

sente-se confortavel e apoiado e capaz de partilhar as suas opinides e experiéncias
num ambiente onde ndo se julga; e

sente-se suficientemente informado e confortavel para dar o seu consentimento para
participar na entrevista e no estudo de pesquisa.

O ENTREVISTADOR: e

explica a finalidade do estudo e obtém o consentimento do entrevistado antes de ini-
ciar a entrevista;

® escuta atentamente, é empatico e sensivel as respostas do entrevistado (tais como o
seu tom da voz, a sua linguagem corporal e perguntas que faz);

® gere o tempo de modo que a entrevista ndo seja demasiado corrida nem demasiado
longa, o que é, entdo, inconveniente para o entrevistado;

® dainformacdo precisa em resposta a perguntas do entrevistado e refere-o ao acesso
para receber mais apoio em caso de necessidade;

® garante ao entrevistado que a informacdo que ele da serd mantida confidencial;

® compensa o entrevistado pelo seu tempo com um honorario; e

® reflecte sobre o processo e o contetdo da entrevista, depois da sessao.

O LOCAL: ® os arranjos do local onde estdo sentados sdo apropriadas, por exemplo, o entrevista-

dor e o entrevistado podem sentar-se lado a lado;

® o entrevistado sente-se fisicamente confortavel e seguro no local;

® o local ndo coloca o entrevistado em risco de ser mais estigmatizado ou discriminado;
e

® o local é privado e ndo ocorrem interrup¢des durante o processo da entrevista.

REFLEXOES SOBRE A TOMADA DE NOTAS
Administracao da folha de informacoes e do formulario de consentimento

Pratica da ronda # 3

TEMPO: 1 hora

FINALIDADE: A finalidade deste exercicio é proporcionar aos participantes oportunidade de reflectir
sobre a tarefa de registo de notas e praticar a administracdo da folha de informacdes e
do formulario de consentimento logo que iniciam a entrevista.

PROCESSO: Pede-se aos participantes para, nos seus pares de simulacdo:

passem revista as notas do seu parceiro e respondam as seguintes perguntas:

— As suas respostas estdo escritas de forma clara de modo que se possam ler?

— Foram respondidas todas as perguntas? Caso nédo, foi dada uma explicacdo apropri-
ada sobre porque motivo elas ndo foram respondidas?

— A seccdo do controlo da qualidade (no fim do questionario) foi preenchida?

— Que dizer acerca de sec¢des qualitativas do questionario: achas que as respostas
foram documentadas com detalhes suficientes?

Em plenério, o facilitador:

pede que os participantes partilhem as suas reflexdes sobre a tomada de notas;

da mais subsidios e conselhos sobre como registar dados com precisdo e com detalhes
suficientes; e

a seguir pede dois voluntarios para simular como iniciar uma entrevista e o uso da
folha de informacgdes (apéndice 2) e o formulario do consentimento informado
(apéndice 3).

Seguidamente, o par de voluntarios é solicitado a dar um ao outro a resposta, apds o
que se pede aos outro participantes para partilharem as suas observa¢ées sobre a ulti-
ma simulacéo.

O facilitador faz o resumo da sessdo dando mais contribui¢cdes sobre a forma do uso
destes dois formularios em beneficio do entrevistado.
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TERCEIRO DIA: ESBOCO DO CONTEUDO E DO PROCESSO PARA ALGUMAS
DAS PRINCIPAIS SESSOES

CONDUGAO DE ENTREVISTAS: ALGUMAS QUESTOES MUITO PRATICAS A TOMAR EM CONSIDERAGAO

TEMPO:

1 hora e 30 minutos

FINALIDADE:

A finalidade deste exercicio é proporcionar aos participantes uma oportunidade para
fazer uma reflexdo sobre algumas das questdes que eles precisardo resolver para deter-
minarem quando realizar entrevistas no terreno. Tais questdes incluem preparacéo e con-
ducdo de entrevistas, dando informacdo de acompanhamento e de referéncia aos entre-
vistados e armazenagem dos dados de modo seguro.

PROCESSO:

O facilitador pede aos participantes para, em pequenos grupos, elaborarem exaustiva-
mente uma lista de coisas que acham que pode potencialmente correr mal durante os
diferentes estagios do processo de pesquisa, como, por exemplo, quando:

® preparar as entrevistas;

® conduzir as entrevistas;

® dar informagdo sobre acompanhamento/referéncia aos entrevistados; e

® armazenar os dados num local seguro.

Exemplos desses problemas poderiam incluir:

obter apoio de outros membros da sua organizacdo para este estudo de pesquisa;
lutar para marcar encontros com os entrevistadores;

entrevistadores que ndo honram as suas marcagoes;

ndo ser capaz de registar as respostas dos entrevistados com rapidez suficiente; e
ter que responder a situagdes ou questdes dificeis nas entrevistas.

Depois de os grupos terem criado uma lista de cenarios dificeis, o facilitador deve pedir-
Ihes para partilharem, em plendria, esses cenarios dificeis ou problemas, devendo ele escr-
ever tais cenarios num papel gigante ou quadro branco.

Em seguida, o facilitador pode dividir estes cenarios entre os pequenos grupos para que e
stes possam encontrar solu¢des para estes problemas. As solu¢des propostas serdo, mais
tarde, partilhadas em plenario com o facilitador, acrescentando, este, comentarios adi-
cionais onde achar apropriado.

Exemplos de tais cenarios — especificamente em relacdo ao processo da entrevista — e as
solucées propostas para estes problemas estdo descritas mais abaixo.

A seguir a este exercicio, o facilitador continua a esbocar outras coisas praticas, que os
entrevistadores precisam de tomar em consideracdo quando iniciam o processo de
pesquisa, dentre as quais se incluem as seguintes:

® garantir que seja elaborada uma lista exaustiva de referéncias (incluindo detalhes dos
seus contactos) para os entrevistados. Nas paginas seguintes avancam-se algumas sug-
estdes para a elaboracdo desta lista:

garantir a compra e disponibilizacdo de refeicdes ligeiras para os entrevistados;
preparar reembolso de transporte para os entrevistados;

criar um plano para encontrar-se com o supervisor/lider da equipa regularmente;
garantir que hajam e estejam facilmente disponiveis copias suficientes do ques-
tionario, folhas de informacdes e formularios do consentimento informado; e
assegurar que haja material de escritério suficiente para apoiar o processo de entre-
vistas.

Os participantes sdo remetidos para o Guia do Utilizador do indice (Parte 5) para infor-
macado adicional e orienta¢do sobre este tipo de assuntos praticos.

O facilitador dé contribuicGes sobre os requisitos de armazenamento seguro dos dados

(ver Partes 6 e 7 do Guia do Utilizador).
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O QUE SE DEVE FAZER QUANDO SURGE UMA SITUAGCAO DIFiCIL NUMA ENTREVISTA?

Alguns Exemplos e potenciais solucdes

SCENARIOS

SOLUCOES POSSIVEIS

O entrevistado tras consigo uma cri-
anca para a entrevista e tem idade
para pode entender o que a sua mae
ou pai estdo a dizer na entrevista. E
uma preocupacao o facto de nao ser
apropriado que o entrevistado partil-
he as suas respostas com a crianca.

Quando contactares um potencial entrevistado, procura saber se
terd de trazer o seu filho para a entrevista e organiza um bom
servico de apoio para cuidar da crianca.

Esclarece-te se o entrevistado ja revelou o seu estado de pessoa
vivendo com HIV ao seu filho e se ele fica tranquilo ao falar em
frente da crianca.

Possivelmente, reprograma a entrevista e prepara um servico de
cuidado para a crianga para o préximo encontro, ou procura um
servico de cuidado da crianca de “emergéncia”, imediatamente
(pedindo a alguém em quem confias e esteja nas proximidades).

O entrevistado vem a entrevista sob
influéncia de alcool e/ou de drogas e
ndo esta suficientemente concentrado.
Tu constatas isto no inicio da entre-
vista, ou quando descobres que nao é
capaz de se concentrar muito bem
(por exemplo, pede para repetir as
perguntas, ndo consegue recordar-se
de coisas que tu consideras serem basi-
cas tais como a idade ou os membros
existentes na sua familia, ou diz coisas
antes que se contradizem com as
respostas dadas mais tarde).

Faz uma avaliacdo e considera se é ético entrevista-lo ou ndo (por
exemplo, se alguém ndo esta completamente sébrio, a sua capaci-
dade de sensatez pode diminuir no decidir se se sente confortavel
em participar na entrevista ou ndo — para além do facto de que
pode néo ser capaz de se concentrar e lembrar aspectos das
respostas que |he sdo solicitados)

Nao facas a entrevista e reprograma para uma outra data. Se con-
tinuar bébedo ou em alta, interrompe o processo da entrevista
solicitada e procura outro entrevistado.

Tenta e apoia o entrevistado, referindo-o a uma organizacao de
aconselhamento em matéria das drogas.

O entrevistado quer terminar a entre-
vista mais cedo.

Explora diplomaticamente as razdes que o levam a abandonar
cedo a entrevista; se possivel da respostas as suas preocupacoes (se
isto for uma das razdes para terminar a entrevista mais cedo); a
seguir pensa nas tuas proéprias habilidades como entrevistador e
consulta o teu supervisor para orientacédo.

O entrevistado nao aparece para par a
entrevista marcada.

Se o entrevistado ndo chegar, contacto-o (por telefone, se possiv-
el) e discute com ele as implicacdes que isto tem para o processo

da pesquisa. Da-lhe mais uma oportunidade para uma reprogra-

macao.

O entrevistado fica muito emocionado
e aflito durante o decurso da entre-
vista.

Da espaco ao entrevistado para exprimir as suas emogdes, reflectir
os seus sentimentos e tenta “normalizar” tais emogdes.

Pede, se estiver tudo bem, para continuar com a entrevista, e se
ndo, pede para reprogramar a entrevista.

Refere o entrevistado para o apoio, e decide sobre o grau de
acompanhamento que é apropriado, com base no teu papel como
entrevistador.

O entrevistado conta uma longa
historia.

Dependendo do conteudo da histdria, seria importante determi-
nar se existem sinais de pensamento suicida e a seguir refere ime-
diatamente o entrevistado para aconselhamento e orientag¢do.

Se a histdria for incoerente e sem ligagdo com o Indice, volta a
concentrar o entrevistado de forma muito diplomatica, recordan-
do-lhe o foco da pesquisa.

Alternativamente, escutar é importante, uma vez que cria um
repertério, mas é preciso pesar isto contra os custos de ele voltar
para casa tarde — especialmente se estiver a usar transporte publi-
co.

O entrevistado seduz-te durante o
decurso da entrevista.

Estabelece, a partir do inicio, fronteiras claras em relagcdo ao teu
papel profissional como entrevistador (contrariamente a um
amigo, membro da familia ou parceiros passados e presentes).
Assegura-te que escolhes um entrevistado que esta fora do teu
circulo de amigos imediatos, membros da familia ou parceiros pas-
sados ou presentes.

Algumas ideias a tomar em consideracdo ao compilar uma lista de referéncia.
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CONTEUDO PROPOSTO E ORIENTAGCAO: LISTA DE INFORMACAO NACIONAL SOBRE OS SERVICOS DE REFERENCIA

Deveriam ser dados o nome, o endereco e os nimeros de contacto das organiza¢des — e onde for apropriado
- 0 nome de uma pessoa de contacto a quem falar especificamente na organizagao.

Sdo ideais para incluir nesta lista uma rede local, grupo ou organiza¢do de apoio que tem uma boa base de
dados e bons recursos para referir pessoas vivendo com HIV a servicos relevantes. Mantém a lista concisa. Tem
presente que ndo te foi pedido desenvolver toda uma nova base de dados dos servicos de HIV/SIDA mas, pelo
contrario, apresentar uma boa lista de referéncias ao teu entrevistado, que ele pode contactar e, através da
qual, pode ter acesso a servicos que lhe interessam — quer directamente, quer com ajuda da organizacdo alis-
tada.

Deveriam ser incluidas na lista exemplos de redes ou organizacées que referem ou oferecem aconselhamento
e apoio psicolégico, fisico, médico, material, espiritual e tratamento a pessoas vivendo com HIV.

As organizag¢des que lidam com assuntos especificos, tais como aquelas que apoiam os utilizadores de drogas
injectaveis, trabalhadores de sexo ou comunidade de homossexuais e |ésbicas devem também ser incluidas
nesta lista de referéncias.

A QUESTAO DE ESTUDOS DE CASO

TEMPO: 30 minutos

FINALIDADE: A finalidade desta sessao é apresentar aos participantes o conceito de estudos de caso

bem como informar como eles devem identificar potenciais candidatos a estudo de caso.

PROCESSO Na plenaria, o facilitador:

® da subsidios sobre a légica de estudos de caso;

® esclarece os participantes a forma como eles pode identificar potenciais candidatos
para estudos de caso; e

® esclarece questdes que possam ter acerca de cenarios de estudos de caso.

Os participantes sdo remetidos ao Guia do Utilizador do indice (Parte 7), que descreve
estudos de caso.

MAPEAMENTO DA JORNADA DE PESQUISA: O QUE FAZEMOS A SEGUIR?

TEMPO: 2 horas

FINALIDADE: A finalidade deste exercicio é proporcionar tempo aos participantes para delinear e plani-

ficar colectivamente as diferentes tarefas e actividades que precisardo de levar a cabo, a
fim de conduzir a pesquisa de uma forma sistematica e rigorosa.

PREPARAGCAO DO FACILITADOR:

O facilitador precisara de preparar uma folha de trabalho de modo a ajudar os partici-
pantes a identificar e planificar o qué, como e quando irdo implementar a pesquisa a nivel
local. O apéndice 11 do Guia do Utilizador (que fornece exemplo das principais tarefas que
precisam de ser tomadas em consideracdo a um nivel local) ajudara no desenvolvimento
desta folha de trabalho:

PROCESSO: O facilitador solicita que:

® o0s participantes trabalhem individualmente, em pares ou pequenos grupos - o que for
mais apropriado para o grupo. Por exemplo, pode ser apropriado para o lider da
equipa trabalhar sozinho ou em parceria com um representante de uma rede local de
pessoas vivendo com HIV e os participantes que vao conduzir as entrevistas (quer com
grupos particulares, que numa determinada area geografica) trabalharem em conjun-
to.

Concluida a planificacdo, o facilitador pode pedir que os participantes partilhem, em
plendrio, algumas das questdes ou preocupacdes que tém acerca da implementacdo do
processo de pesquisa no seio da comunidade.
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Alternativamente, se o tempo permitir, grupos de participantes podem ser divididos em
pares e solicitados a partilharem os seus planos com os seus colegas. Desta forma, os gru-
pos em pares poderiam verificar duplamente que todas as fases necessarias foram
tomadas em consideracdo e que seguiam a sequéncia légica, bem como fazer uma obser-
vacdo critica aos seus planos entre si.

Serd aconselhavel que o facilitador (durante a sessdo ou o almoco) reveja alguns dos
planos que foram feitos pelos pequenos grupos e que faca um resumo das principais fases
que o grupo ira colectivamente considerar depois do programa de formacao.

Este resumo geral pode mais tarde ser apresentado aos participantes, em plendario, e as
tarefas finais de seguimento e as responsabilidades, confirmadas colectivamente.

AVALIACAO DOS PARTICIPANTES: IDEIAS PARA UM QUESTIONARIO

No fim do programa de formacdo os participantes devem preencher um questiondrio de avaliacdo focalizado no
conteudo, processo e logistica associada ao evento.

Alguns exemplos de perguntas que poderiam ser incluidas no questionario de avaliacdo:

Quais sao os aspectos do seminario que achaste que foram muito Uteis?

Que aspectos do semindrio achaste que ndao foram uteis?

Quaéo confiante, numa escala de 1 (sem nenhuma confianga) a 5 (muito confiante), te sentes acerca de con-
duzires entrevistas na tua localidade? Justifica a tua classificacéo.

Que apoio adicional sentes que ainda precisas para poderes conduzir uma entrevista?

Qual foi o teu sentimento acerca das apresenta¢des e da facilitacado?

Tens outros comentarios que gostarias de partilhar connosco?

Também se pode pedir aos participantes para atribuirem uma classificacdo, numa escala de 1 (mau) a 5 (exce-
lente), a eficiéncia da logistica e apoio administrativo associados ao evento. Podem fazer-se perguntas sobre:

informacdo recebida antes do semindrio acerca da sua finalidade, contetudo e logistica e preparativos rela-
cionados com a participagao;

preparativos da viagem relativos a chegada e partida do seminério;

alojamento durante o seminario;

servico de refeicdes durante o seminario; e

apoio prestado em relacdo a qualquer problema logistico enfrentado durante o seminario.



N IPPF e
N ’ ederation
G

GLOBAL
NETWORK
OF PEOQPLE

LIVING

WOTH O HIVIAIDRS

International Community of Women
Living with HIV/AIDS [ICW]

JOINT UNITED MATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS

IPPF

4 Newhams Row
Londres SE1 3UZ
Reino Unido

Tel: +44 20 7939 8200
www.ippf.org

GNP+

Caixa Postal 11726
1001 GS Amsterdao
Paises Baixos

Tel: +31 20 423 4114
www.gnpplus.org

ICW

Unit 6, Building 1
Canonbury Yard

190a New North Road
Londres N1 7BJ

Reino Unido

Tel: +44 20 7704 0606
Www.icw.org

UNAIDS

20 avenue Appia
CH-1211 Genebra 27
Suica

Tel: +41 22 791 3666
www.unaids.org

Publicado em Fevereiro de 2008 pela Federa¢do Internacional de Planeamento
Familiar

Registada como Instituicdo de Caridade

No 229476

Fotos por IPPF/Chloe Hall
Carteira, www.portfoliopublishing.com

Impresso em papel 75% reciclado, sem cloro, um produto reciclado aprovado
por NAPM

ates




