UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO

CAROLINA DE CASTRO CASTRIGHINI

Elaboracéo de escala para a avaliagcéo da qualidade de vida de

pessoas vivendo com HIV/aids

RIBEIRAO PRETO - SP
2017



CAROLINA DE CASTRO CASTRIGHINI

Elaboracéo de escala para a avaliagcédo da qualidade de vida de

pessoas vivendo com HIV/aids

Tese apresentada a Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo,
para obtencéo do titulo de Doutor em Ciéncias,
Programa de PoOs-Graduacdo em Enfermagem
Fundamental.

Linha de pesquisa: Doengas infecciosas:
problematica e estratégias de enfrentamento.

Orientadora: Prof2 Dr2 Elucir Gir

RIBEIRAO PRETO - SP
2017



Catalogacao da Publicacéo
Servico de Documentacédo de Enfermagem

Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto - Universidade de Séo Paulo

Castrighini, Carolina de Castro

Elaboracdo de escala para avaliacdo da qualidade de vida de
pessoas vivendo com HIV/aids

119 p.:il.; 30 cm

Tese de Doutorado, apresentada a Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto, Universidade de S&o Paulo. Area de concentracao:
Enfermagem Fundamental.

Orientadora: Gir, Elucir.

1. Qualidade de Vida. 2. HIV/aids. 3. Estudos de Validagao.




CASTRIGHINI, Carolina de Castro

Elaboracdo de escala para avaliacdo da qualidade de vida de pessoas vivendo
com HIV/aids

Tese apresentada a Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo, para
obtencgé&o do titulo de Doutor em Ciéncias, Programa
de Pés-Graduagdo em Enfermagem Fundamental.

Aprovado em: / /
Comisséo Julgadora

Prof. Dr.

Julgamento: Assinatura:
Prof. Dr.

Julgamento: Assinatura:
Prof. Dr.

Julgamento: Assinatura:
Prof. Dr.

Julgamento: Assinatura:




DEDICATORIA

Dedico este trabalho

A Jorge e Vania, meus amados pais, pelo amor incondicional, pelo
carinho, dedicacdo e compreensdo, por serem a razdo de todo o meu
crescimento. Vocés sdo minha fonte de inspiracdo.

Ao meu grande amor Marcos Aurélio, meu amigo, que sempre me
escutou nas horas mais dificeis. Obrigada pela compreensdo nos
momentos de auséncia, pela paciéncia, pelo amor e cumplicidade.

Ao meu avo Adejair, Deja, por seu exemplo de superacdo. Obrigada
por permitir que eu me lembre de vocé todos os dias. Vocé foi d vazdo
para eu continuar.

A Deus por me conceder o dom da vida e por permitir que eu buscasse
n’Ele forcas nos momentos mais dificeis. Obrigada por me conceder
tantas conquistas.



AGRADECIMENTOS ESPECIAIS

A Prof* Dr* Elucir Gir, pela amizade, por acreditar em mim, por ter
dedicado seu tempo a me ensinar. Por estar sempre presente em toda
minha trajetoria académica ao longo desses 10 anos de parceria.
Obrigada pelos conselhos e pela compreensdo. Que Deus possa retribuir
todo o carinho que vocé teve comigo. A minha eterna admiracdo...

Ao meu querido irmdo Jorge, por sempre fazer parte da minha vida,
pela amizade e carinho. Obrigada pelo amor que sempre nos uniu.

A minha amada avo, Maria Aparecida, Leza (In Memoriam), por me
amar por toda a vida, pelo afeto e por me acolher em todos os
momentos da minha vida.

A minha querida avo, Elza (In Memoriam), por acreditar em mim e
por me incentivar desde crianca.

A coordenadora do Programa de DST/aids, Tuberculose e Hepatites
Virais do municipio de Ribeirdo Preto, Lis Aparecida de Souza Neves,
pelo apoio, pelo incentivo e pelos conselhos que me auxiliaram em toda
a minha vida académica. Obrigada pelo carinho.

A Prof* Dr® Renata Karina Reis, por ter me auxiliado durante toda a
minha trajetoria académica. Obrigada pelo carinho e sugestoes.

A Profa. Dra. Claudia Benedita dos Santos, pela contribuicdo na
construcdo do conhecimento sobre as etapas do processo de elaboracdo
e validacdo de instrumentos.



AGRADECIMENTOS

A todos os meus familiares pelo apoio e torcida na realizacdo deste
trabalho.

A Maria Cristina, que a partir deste trabalho se tornou uma grande
amiga, com quem pude dividir meus anseios e dificuldades. Vocé foi
minha calmaria nos momentos dificeis.

A Profa. Dra. Fernanda Maria Vieira Pereira, minha grande
incentivadora e amiga. Obrigada pela colaboracdo em todos os
momentos da construcdo deste trabalho.

Aos colegas do NAIDST, pela oportunidade de aprendizado e novas
experiéncias.

Aos amigos que a Pos-graduacdo me concedeu, Fernanda, Lilian,
Nath, Juliano, Gisele, por estarem sempre ao meu lado e dispostos a
colaborar.

Ao Jonas Bodini Alonso, pelo auxilio com os dados estatisticos.

A Secretaria Municipal de Savide de Ribeirdo Preto, pelo apoio para a
realizacdo deste trabalho.

A Secretaria Municipal de Savide de Batatais, por possibilitar a
realizacdo de um sonho.

A Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, a todos os docentes e
funciondrios, em especial ao Programa de Pos-Graduacdo em
Enfermagem Fundamental pelo apoio e carinho durante toda a minha
trajetoria na pos-graduacdo.

Aos meus colegas de trabalho, do Egydio Ricco, do Ambulatorio de
Infectologia, da Upa e do Caps pela compreensdo nas minhas
auseéncias.

As equipes dos Centros de Referéncia, pela acolhida, pelo carinho e
ajuda durante o periodo de coleta de dados.



Obrigada a todos que direta ou indiretamente contribuivam para a
realizacdo desse trabalho.



“...Permanece firme na justica e no temor,

E prepara tua alma para provagdo,

Humilha teu coracdo, espera com paciéncia, da ouvidos e acolhe as palavras de
sabedoria; ndo te perturbes no tempo de infelicidade,

Sofre as demoras de Deus; dedica-te a Deus, espera com paciéncia,

A fim de que no derradeiro momento tua vida se enriqueca...

Pée tua confianca em Deus e ele te salvard; orienta bem o teu caminho e espera
nkle...

Pois a misericordia d’Ele estd na medida de sua grandeza.”

Eclesidstico, 2, p. 864



RESUMO

Castrighini, C. C. Elaboracédo de escala para avaliagcdo da qualidade de vida de
pessoas vivendo com HIV/aids. 2017. 119 f. Tese (Doutorado) — Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de S&o Paulo, Ribeirdo Preto, 2017.

Introducdo: Com a cronicidade da aids apés a introducdo da terapia antirretroviral
outras necessidades sdo observadas no cotidiano das pessoas vivendo com 0 virus
da imunodeficiéncia humana (HIV)/aids. A mensuracdo da qualidade de vida desta
populacdo auxilia na avaliagdo da sua situacdo clinica. Considerando-se que 0s
instrumentos existentes sdo do século passado e ndo contemplam novos avancos
cientificos, a elaboracdo de um novo instrumento auxiliara na avaliacdo da qualidade
de vida perante a atual realidade das pessoas vivendo com HIV/aids. Objetivo:
Elaborar e validar uma escala psicométrica para avaliacdo de qualidade de vida de
pessoas vivendo com HIV/aids. Metodologia: Trata-se de um estudo metodolégico,
de elaboracdo e validacdo de uma escala. O estudo contemplou as etapas de
elaboracdo dos itens, validacdo de face e conteddo por um comité de juizes,
validacdo semantica e estudo de campo com a avaliacdo da confiabilidade e
extracao de fatores. O comité de juizes foi composto por quatro especialistas e um
membro da populacéo-alvo. A validacdo semantica contou com 25 pessoas vivendo
com HIV/aids que estavam em seguimento nos Servicos de Atendimento
especializados no municipio de Ribeirdo preto. No estudo de campo participaram
100 individuos dos mesmos servicos. A confiabilidade foi avaliada através da
consisténcia interna mensurada pelo Alfa de Cronbach. Para a extracdo dos fatores
foi realizada a Andlise Fatorial Exploratéria. Para analises dos dados foram utilizados
o software IBM® SPSS versado 23.0 e o software R versdo 3.4.1. Os aspectos éticos
foram contemplados, sendo que estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Escola de enfermagem de Ribeirdo Preto (CAAE
50811815.7.0000.5393; n° 060/2016). Resultados: Na validagcdo semantica, o
instrumento foi ajustado conforme a sugestao dos participantes desta etapa, ficando
51 itens como escala inicial. No estudo de campo a avaliagdo da consisténcia
interna obteve valores de a superior a 0,60 nos dominios com excecao do fator trés
que apresentou valor igual a 0,46. Na analise fatorial exploratoria foram excluidos 27
itens com carga fatorial < 0,50, resultando em 24 itens alocados em sete fatores,
conforme andlise paralela. Conclusdo: Conclui-se que o instrumento elaborado
apresenta confiabilidade dos itens para avaliacdo da qualidade de vida de pessoas
vivendo com HIV/aids, no entanto, se faz necessario a realizacdo das demais
validades que contemplam a avaliacdo das propriedades psicométricas.

Descritores: Qualidade de vida; HIV/aids; Estudo de validagao.



ABSTRACT

Castrighini, C. C. Elaboration of a scale to evaluate the quality of life of people
living with HIV / AIDS. 2017. 119 p. Dissertation (Ph. D.) - Ribeirdo Preto College of
Nursing, University of Sdo Paulo, Ribeirdo Preto, 2017.

Introduction: With the chronicity of AIDS after the introduction of antiretroviral
therapy, other needs are observed in the daily lives of people living with human
immunodeficiency virus (HIV) / AIDS. The measurement of the quality of life of this
population helps in the evaluation of its clinical situation. Considering that the existing
instruments are of the last century and do not contemplate new scientific advances,
the elaboration of a new instrument will help in the evaluation of the quality of life in
the current reality of people living with HIV / AIDS. Objective: To elaborate and
validate a psychometric scale to evaluate the quality of life of people living with HIV /
AIDS. Methodology: This is a methodological study, of elaboration and validation of
a scale. The study included the elaboration of the items, validation of face and
content by a committee of judges, semantic validation and field study with the
evaluation of reliability and extraction of factors. The panel of judges was composed
of four experts and one member of the target population. Semantic validation counted
on 25 people living with HIV / AIDS who were being followed up at the Specialized
Care Services in the city of Ribeirdo Preto. In the field study 100 individuals from the
same services participated. Reliability was assessed by the internal consistency
measured by Cronbach's Alpha. For the extraction of factors, the Exploratory Factor
Analysis was performed. Data analysis was performed using IBM® SPSS software
version 23.0 and software R version 3.4.1. Ethical aspects were considered, and the
study was approved by the Research Ethics Committee of the Nursing School of
Ribeirdo Preto (CAAE 50811815.7.0000.5393; no. 060/2016). Results: In the
semantic validation, the instrument was adjusted according to the suggestion of the
participants of this stage, getting 51 items as initial scale. In the field study the
internal consistency evaluation obtained values of a higher than 0.60 in the domains
except for factor three that presented value equal to 0.46. In the exploratory factor
analysis, 27 items with a factorial load <0.50 were excluded, resulting in 24 items
allocated in seven factors, according to a parallel analysis. Conclusion: It is
concluded that the instrument elaborated presents reliability of the items to evaluate
the quality of life of people living with HIV / AIDS, however, it is necessary to perform
the other validities that contemplate the evaluation of psychometric properties.

Descriptors: Quality of life; HIV/AIDS; Validation Studies.



RESUMEN

Castrighini, C. C. Elaboracion de una escala para la evaluaciéon de la calidad de
vida de las personas que viven con el VIH / SIDA. 2017. 119 f. Tesis (Doctorado) -
Escuela de Enfermeria de Ribeirdo Preto de la Universidad de S&o Paulo, Ribeirdo
Preto, 2017.

Introduccion: Con la cronicidad del sida después de la introduccion de la terapia
antirretroviral otras necesidades se observan en el cotidiano de las personas que
viven con el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) / sida. La medicion de la
calidad de vida de esta poblacion ayuda en la evaluacion de su situacion clinica.
Considerando que los instrumentos existentes son del siglo pasado y no contemplan
nuevos avances cientificos, la elaboracion de un nuevo instrumento auxiliara en la
evaluacion de la calidad de vida ante la actual realidad de las personas viviendo con
VIH / sida. Objetivo: Elaborar y validar una escala psicométrica para evaluacion de
calidad de vida de personas viviendo con VIH / sida. Metodologia: Se trata de un
estudio metodol6gico, de elaboracion y validacion de una escala. El estudio
contempld las etapas de elaboracién de los items, validacion de cara y contenido por
un comité de jueces, validacion semantica y estudio de campo con la evaluacion de
la confiabilidad y extraccién de factores. EI comité de jueces estuvo compuesto por
cuatro expertos y un miembro de la poblacién objetivo. La validacién semantica
contd con 25 personas viviendo con VIH / sida que estaban en seguimiento en los
Servicios de Atencion especializados en el municipio de Ribeirdo Preto. En el estudio
de campo participaron 100 individuos de los mismos servicios. La confiabilidad fue
evaluada a través de la consistencia interna medida por el Alfa de Cronbach. Para la
extraccion de los factores se realizo el Andlisis Factorial Exploratorio. Para analisis
de datos se utiliz6 el software IBM® SPSS version 23.0 y el software R version 3.4.1.
Los aspectos éticos fueron contemplados, siendo que el estudio fue aprobado por el
Comité de Etica en Investigacion de la Escuela de enfermeria de Ribeirdo Preto
(CAAE 50811815.7.0000.5393; n° 060/2016). Resultados: En la validacion
semantica, el instrumento fue ajustado segun la sugerencia de los participantes de
esta etapa, quedando 51 items como escala inicial. En el estudio de campo la
evaluacion de la consistencia interna obtuvo valores de a superior a 0,60 en los
dominios con excepcion del factor tres que presenté valor igual a 0,46. En el andlisis
factorial exploratorio se excluyeron 27 items con carga factorial <0,50, resultando en
24 items asignados en siete factores, conforme analisis paralelo. Conclusién: Se
concluye que el instrumento elaborado presenta confiabilidad de los items para
evaluacion de la calidad de vida de personas viviendo con VIH / sida, sin embargo,
se hace necesario la realizacion de las demas validad que contemplan la evaluacion
de las propiedades psicométricas.

Descriptores: Calidad de vida; VIH/SIDA; Estudio de validacion.
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1 INTRODUCAO

1.1 Contextualizacdo da qualidade de vida

O conceito qualidade de vida apareceu ap6s a Il Guerra Mundial com o
avanco econémico que ocorreu ho mundo (LANDEIRO et al., 2011). O presidente
dos Estados Unidos Lyndon Johnson usou a expressdo qualidade de vida pela
primeira vez em 1964, ao declarar “os objetos ndo podem ser medidos através do
balanco dos bancos. Eles s6 podem ser medidos através da qualidade de vida que
proporcionam as pessoas” (FLECK et al., 1999, pag. 20). Nesse sentido, a definicdo
de qualidade de vida visa a valorizacdo de padrbes relacionados ao controle de
sintomas, a reducao da mortalidade ou o aumento da expectativa de vida (FLECK et
al., 1999).

No cotidiano o termo qualidade de vida € de ampla disseminacéo e é utilizado
mesmo sem ter o conhecimento da definicdo do termo, considerando que € bom
falar sobre qualidade de vida (ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES, 2012). Para o
senso comum, esse tema revela melhorias no bem-estar das pessoas, sejam
relacionadas a situacdo econdmica, social ou emocional (ALMEIDA; GUTIERREZ;
MARQUES, 2012).

O conceito de qualidade de vida proposto pela Organizacdo Mundial da
Saude (OMS) é a “percepgao do individuo quanto a sua posi¢ao na vida, no contexto
de sua cultura e o sistema de valores em que vive e em relacdo a suas expectativas,
suas preocupacoes e seus padrées” (The WHOQOL Group, 1997, p. 1).

A compreensdo sobre esse termo abrange varios campos de conhecimento
do individuo que se inter-relacionam, como o biologico, social, politico, econémico,
humano e médico e que possui definicho ampla, sendo necessario delimitar
inumeros fatores que podem influencia-la em algo restrito (ALMEIDA; GUTIERREZ;
MARQUES, 2012).

Para Berlim e Fleck (2003), qualidade de vida € uma construcdo desafiante,
pois mensura questdes subjetivas, aquelas avaliadas pelo préprio paciente e
também tem a objetiva que é avaliada pelo profissional médico. O médico clinico se

baseia quanto a diminuicdo dos sintomas ap0s o tratamento, por outro lado o
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individuo reconhece como melhora dos seus sintomas quando ocorre uma
suavizagdo do que ele esta sentindo fazendo com que possa retornar as suas
atividades diarias (BERLIM; FLECK, 2003).

Para Patrick (2008, p.32), “estado de saude, estado funcional, bem-estar,
qualidade de vida e qualidade de vida relacionada a saude sdo conceitos que
costumam ser usados sem muita exatidao e de forma alternada.”

No Brasil, o interesse crescente por essa tematica ocorre devido ao estimulo
no desenvolvimento de pesquisas e com o inicio do interesse pela traducéo e
validacdo de diversos instrumentos para a lingua portuguesa (LANDEIRO et al.,
2011), o que facilita a avaliacdo desse construto subjetivo. Houve também um
aumento do interesse voltado para a saude coletiva e politicas publicas, visto que
acOes voltadas para qualidade de vida tém sido utilizadas como indicadores de
eficacia, eficiéncia e impacto em determinadas populagdes (REIS, 2008).

Segundo Minayo, Hartz e Buss (2000), qualidade de vida apresenta diversos
significados que estéo relacionados com o grau de satisfacdo do ser humano em
relacdo a vida familiar, amorosa, social, ambiental e existencial, além de refletir
experiéncias e valores vividos pelo individuo ou pela coletividade.

Segundo Seidl e Zannon (2004) hé& indicios que o uso de termo qualidade de
vida comecou a ser utilizado em meados da década de 30 em estudos sobre
definicdo e avaliacdo. A partir da década de 90, houve um consenso quanto a
subjetividade e multidimensionalidade do conceito (SEIDL; ZANNON, 2004).

A qualidade de vida é um conceito multidimensional que inclui parametros
como o bem-estar, situagdes de comportamento, situagcdo econdmica, de satisfacao
ligada a condicdo de vida (TAVARES; DIAS, 2012). Assim, caracteristicas inerentes a
cada individuo, podem influenciar no modo em que esses eventos sdo percebidos,
mas sempre voltados para o “bem estar’ e “bem viver” da populagdo com HIV/aids
(HIPOLITO, 2015).

A temética em discussdo tem despertado o interesse de diferentes areas da
saude. A literatura cientifica tem evidenciado que pesquisadores tém estudado o
tema relacionado entre pessoas vivendo com HIV (SANTOS; FRANCA-JUNIOR;
LOPES, 2007, MEIRELLES et al., 2010, REIS et al., 2011, COSTA et al., 2014,
PASSOS; SOUZA, 2015).

Um estudo realizado na Espanha fez um levantamento por meio de uma

meta-analise que identificou 19 artigos de 11 paises diferentes, o autor aponta que
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diante desta infeccdo crbnica € necesséria uma abordagem multidimensional
(CARDONA-ARIAS; HIGUITA-GUTIERREZ, 2014).

Com o aumento do interesse na avaliacdo da qualidade de vida, houve
também um crescimento na quantidade de instrumentos utilizados para sua
mensuracao (LANDEIRO et al., 2011).

1.2 Situacao epidemioldgica do HIV/aids

Os primeiros casos do Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) foram
identificados na década de 80 e desde entdo se apresenta como um problema de
saude publica no Brasil e no mundo. Segundo a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS), desde o inicio da epidemia, mais de 70 milh6es de pessoas foram infectadas
com o HIV e cerca de 35 milhdes morreram de HIV (OMS, 2017).

No mundo até o final de 2016 existiam cerca de 36,7 milhGes de pessoas
vivendo com HIV (PVHIV) em todo o mundo (OMS, 2017). Globalmente, por volta de
0,8% dos adultos com idade entre 15 e 49 anos vivem com HIV, apesar de o impacto
da epidemia continua a variando entre paises e regides. A Africa subsaariana
continua sendo a mais afetada, com quase 66% das pessoas vivendo com HIV em
todo o mundo (OMS, 2017).

Figura 1 - Prevaléncia de HIV em adultos com idade entre 15 e 49 anos
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Prevalence of HIV among adults aged 15 to 49, 2016
By WHO region

Prevalence (%) by WHO region

Eastern Mediterranean: 0.1 [<0.1-0.1] Europe: 0.4 [0.4-0.4]
Western Pacific: 0.1 [<0.1-0.2] Il Americas: 0.5 [0.4-0.5] | Global prevalence: 0.8% [0.7-0.9]

South-East Asia: 0.3 [0.2-0.3] I Africa: 4.2 [3.7-4.8] o T ssRmaes
T —

Fonte: WHO (2017)

Estima-se que no ano de 2016, 1,8 milh6es de pessoas foram contaminadas
pelo HIV e 1,0 milhdo morreram de causas relacionadas a aids (UNAIDS, 2017).

No Brasil o primeiro caso de aids notificado foi em 1982 na cidade de S&o
Paulo; desde entdo, até 2016 havia 830.000 [610.000 — 1.100.000] casos no pais
sendo 65,1% em homens e 34,9% em mulheres, com a estimativa de 48.000 novas
infeccdes e 14.000 mortes relacionadas a aids, sendo na América Latina o pais que
concentra maior numero de casos novos (UNAIDS, 2017).

A regido Sudeste corresponde a 53,0%, sendo a mais afetada, seguida da Sul
com 20,1% e o Nordeste, Centro-Oeste e Norte que correspondem a 15,1%, 6,0% e
5,9% respectivamente. A taxa de deteccdo de aids no Brasil tem demonstrado
estavel nos ultimos dez anos, com uma média de 20,7 casos/100 mil habitantes
(BRASIL, 2016).

A epidemia causada pelo virus da imunodeficiéncia adquirida e pela aids
apresenta-se como um fenémeno global, passivel de variacdo e sua ocorréncia nas
diversas regides mundiais depende, dentre outros elementos, do comportamento
humano individual e coletivo (BRITO; CASTILHO; SCZWARCWALD, 2001).

O HIV foi identificado a mais de trés décadas e continua com numero
acentuado de pessoas infectadas apresentando se como um problema global de

saude publica (OMS, 2017b). Destaca-se como uma doenca de grande magnitude,
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além de apresentar uma extensdo de danos a sociedade (BRITO; CASTILHO;
SCZWARCWALD, 2001). Porém os avancos clinicos reduziram a morbidade e a
mortalidade, resultando no prolongamento da vida apds o advento de novas terapias
(HESTER, 2012).

Com a introducao da terapia antirretroviral (TARV) associada o conhecimento
da doenca, a monitorizacdo da infeccdo pela contagem de linfécitos TCD4+ e carga
viral, o HIV esta sendo administrado de forma cronica (ALENCAR; NEMES;
VELLOSO, 2008; BRASIL, 2008; HESTER, 2012).

Desde 1996, o Ministério da Saude garante o tratamento universal a todos as
pessoas vivendo com HIV/aids, que tem como objetivo reduzir a morbidade e
mortalidade associadas ao HIV, melhorar a qualidade de vida, preservar e se
possivel restaurar o sistema imunolégico e suprimir a replicacdo viral (BRASIL,
2008). Em 2016, 19,5 milhdes de pessoas vivendo com HIV/aids no mundo tiveram
acesso a TARV (OMS, 2017c).

Figura 2 - Namero de PVHIV em uso de TARV.

PESSORAS VIVENDO COM HIV EM TERAPIA ANTIRRETROVIRAL
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Numero de pessoas em terapia antirretroviral (milhGes)
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Nuamero de pessoas vivendo com ® meta para 2020
HIV em terapia antirretroviral,
globalmente

Fonte: UNAIDS (2017)



Introducgéo | 24

O inicio da TARV e as ac¢les de prevencdo e controle do virus provocaram
uma modificacdo no percurso da epidemia, alterando sua evolugédo (DOURADO et
al., 2006). Nesse contexto, a TARV proporcionou aumento da sobrevida com a
diminuicao das infec¢des oportunistas e internacdes hospitalares, além de promover
melhoria na qualidade de vida (BRITO; SCZWARCWALD; CASTILHO, 2006).

Como manejo no tratamento de PVHIV, a UNAIDS em 2014 langou a meta 90-
90-90 com projecao até 2020, que visa diagnostico de 90% das PVHIV, 90% dos
casos diagnosticados estejam sendo tratados e 90% desta populacdo apresentem
carga viral indetectavel (UNAIDS, 2017b).

Com a nova era da cronicidade, a qualidade de vida de pessoas vivendo com
HIV/aids pode ser modificada devido as préprias implicacbes da doenca e ao
diagnéstico que influencia as expectativas quanto a si proprio e ao meio em que vive
(REIS et al., 2011).

A gqualidade de vida ndo possui um consenso quanto a sua definicdo, pois
inclui aspectos do proprio contexto humano, pela saude percebida, aléem de ser
determinada pela subjetividade (PATRICK, 2008).

A qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV/aids ndo esta relacionada
apenas com a possibilidade de uma vida longa, mas pode ser influenciada pela falta
de recursos sociais e econdmicos, a vivéncia diante situagcbes de abandono, a
sexualidade, a ruptura de relacdes afetivas (BRITO; CASTILHO; SCZWARCWALD,
2001).

A mensuragdo da qualidade de vida em pessoas vivendo com HIV/aids é
considerada primordial para a pratica da assisténcia que usam parametros clinicos a
carga viral, a contagem de linfécitos TCD4+ e as infec¢cdes oportunistas, porém
sozinhas séo inapropriadas para a compreenséao do tratamento (CASADO, 2005).

Pesquisadores tém investigado qualidade de vida em pessoas vivendo com
HIV/aids e os fatores que podem influencia-la (GALVAO; CERQUEIRA; MACHADO,
2004; REIS et al., 2011; SILVA et al., 2014). Dessa forma, a avaliagcao da qualidade
de vida apresenta uma estratégia importante para as politicas publicas tornando-se
uma ferramenta de promocdo da saude visando as dimensdes psiquicas do
individuo (CANINI et al., 2004).

Com o advento da TARV e a cronicidade da infeccdo pelo HIV, outras
variaveis comecaram a ser valorizadas, como a psicossocial (JIA et al., 2007). Os

aspectos psicossociais tém sido apontados na literatura internacional e nacional,
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como um objeto de investigacdo em pessoas vivendo com HIV/aids. Estudos
apontam que o suporte social e os meios de enfrentamento podem afetar a
qualidade de vida (JIA et al., 2007). Para Campos, César e Guimarades (2009) que
avaliaram qualidade de vida com o uso do WHOQOL-HIV bref apds o inicio da
TARV, observaram que os fatores sociodemograficos e clinicos influenciaram na
qualidade de vida.

Fatores individuais, sociodemograficos e emocionais relacionados com o
diagnoéstico e o tratamento de uma doenca cronica podem estar associados com
qualidade de vida nestas pessoas. A infeccdo pelo HIV apresenta impacto na salde
fisica, na vida emocional e social (REIS et al., 2011).

Ha evidéncias cientificas que apontam para a associacdo entre fatores
demograficos e a qualidade de vida, como idade, género, renda, escolaridade.
Segundo Gaspar et al. (2011) néo ter renda e escolaridade influencia negativamente
na qualidade de vida.

Variaveis clinicas com contagem de linfécitos TCD4+, presenca de
morbidades e os proprios fatores clinicos da infeccdo, podem ser indicadores que
influenciam na qualidade de vida desses individuos (JIA et al., 2007). Para Silva et
al. (2014) a qualidade de vida tem associagdo com as variaveis clinicas e a adesao
a TARV.

Um estudo realizado na China evidenciou que o uso da TARV, os fatores
econdmicos e a transmissibilidade da doenca estiveram associados com a qualidade
de vida (SUN et al., 2013).

Avaliar a qualidade de vida em pessoas vivendo com HIV/aids diante de
diversas situacfes vivenciadas, auxilia em estratégias para melhor atencdo a essa

populacao.

1.3Instrumentos de avaliag&do da Qualidade de vida

O desenvolvimento de instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida com
validade psicométrica é um amplo desafio, visto que construtos subjetivos podem ter

influéncia temporal e cultural (FLECK et al., 2000).
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A maioria dos instrumentos foi construido nos Estados Unidos e traduzidos
para varios idiomas, porém a aplicabilidade desses instrumentos pode apresentar
divergéncias em populacdes de variadas culturas (FLECK et al., 1999).

Para a mensuracdo de qualidade de vida, ha duas categorias de
instrumentos: 0s genéricos e os especificos. Os genéricos abordam questdes gerais,
ou seja, ndo relacionadas a uma doenca especifica e podem ser aplicados em
populacdes sem nenhuma patologia pregressa. Estes tém a proposta de avaliar a
percepcdo dos individuos quanto a saude a partir de valores basicos (ZIMPEL;
FLECK, 2008).

Os instrumentos genéricos de avaliagdo podem ser aplicados em diversas
situacdes abordando diferentes aspectos da qualidade de vida dos individuos. Os
aspectos da qualidade de vida séo divididos em dominios e utilizam somatério de
pontos para resultados dos escores (TEIXEIRA, 2005).

Os instrumentos especificos, por outro lado, enfatizam questdes inerentes a
doencas especificas, com a avaliagcdo de sintomas ou uma condicdo ou problema
especifico (ZIMPEL; FLECK, 2008).

Eles tém maior capacidade de avaliacdo de melhora ou piora dos aspectos de
interesse, além de serem pertinentes para a avaliacdo terapéutica em ensaios
clinicos. Por outro lado, ndo proporcionam comparacdo com outras doencas e nem
com a populacdo sem nenhuma patologia (TEIXEIRA, 2005).

A aplicacdo dos instrumentos pode ocorrer por meio de entrevistas ou podem
ser auto aplicados. A utilizagdo de instrumentos preenchidos pelo proprio sujeito tem
vantagem de ter mais privacidade e ter menor custo, por outro lado, podem ter falhas
no preenchimento, além de excluir grupos como, deficientes visuais e analfabetos
(TEIXEIRA, 2005).

A administracdo de instrumentos por entrevistadores, que podem ser qualquer
profissional de saude, exige treinamento e padronizacdo pregressa, afim de evitar
interferéncia nos dados obtidos (TEIXEIRA, 2005).

Inicialmente, a avaliagdo da qualidade de vida em pessoas vivendo com
HIV/aids era realizada a partir de instrumentos genéricos, contudo o uso de
instrumentos especificos € mais sensivel a sua mensuracdo (GUYATT, FEENY;
PATRICH, 1993). Um dos mais utilizados em pesquisas é o The Medical Outcome
Survey — Short Form 36, que € um instrumento composto por 36 questdes, divididos
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em 8 escalas ou componentes. E considerado facil de administrar e de compreender
e menos extenso que os demais (CICONELLI et al., 1999).

Os instrumentos especificos sdo clinicamente mais sensiveis e permitem
maior precisdo, porém nao sao passiveis de comparacdes com outras doencas e
outras situacdes ndo desenhadas previamente, além de serem especificos em
determinada populacgéo, patologia, funcéo ndo podendo mensurar outras dimensoes
inerentes a qualidade de vida (REIS, 2008).

Nesse contexto, o The WHOQOL Group desenvolveu, um instrumento
especifico para avaliar qualidade de vida em pessoas vivendo com HIV/aids,
WHOQOL-HIV, que € um instrumento especifico para essa populacdo, extraido de
um genérico (ZIMPEL; FLECK, 2008).

O mdédulo HIV/aids foi o primeiro a ser desenvolvido dentre as cinco areas
prioritarias estabelecidas pela OMS, devido ao seu impacto na qualidade de vida, do
estigma e peculiaridades acerca da infeccdo pelo HIV (FLECK et al., 2000).
Segundo a OMS, o instrumento sera capaz de auxiliar os profissionais de saude no
planejamento de um plano individual terapéutico de pessoas vivendo com HIV (THE
WHOQOL GROUP, 2003).

Para a construcdo deste mdédulo foram consultados especialistas de oito
continentes, com a inclusdo dos paises com maior prevaléncia de casos como o
Brasil e a india (FLECK et al., 2000). Este instrumento foi construido em trés etapas,
a primeira foi readequar o WHOQOL-100 para avaliar o construto na populacdo de
interesse, a segunda foi obter informacdes importantes sobre qualidade de vida em
pessoas vivendo com HIV através dos proprios individuos, cuidadores e
profissionais de saude e a terceira foi a consolidacdo da pesquisa que resultou em
uma versao piloto com 115 itens (THE WHOQOL GROUP, 2003).

Além disso, possui uma versao reduzida, o WHOQOL-HIV bref, com 31 itens
gue aborda cinco dimensdes, sendo elas: fisica, psicoldgica, nivel de independéncia,
meio-ambiente e espiritualidade (FLECK et al., 2000).

Na literatura nacional e internacional, diversos instrumentos s&o mencionados
para avaliar qualidade de vida em pessoas vivendo com HIV/aids, dentre eles: HAT-
QoL HIV/AIDS Target Quality of Life, Medical Outcomes Questionnaire HIV (MOS-
HIV); Functional Assessment of HIV Infection (FAIH); Mutidimensional Quality of life
for HIV/aids (MQoL-HIV) (ZIMPEL; FLECK, 2008).
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» HAT-QoL HIV/AIDS Target Quality of Life

Este instrumento foi desenvolvido nos Estados Unidos por Holmes e Shea
(1997), que contem 42 itens que contemplam nove dominios: atividade geral,
atividade sexual, preocupacdo com o sigilo sobre a infec¢cdo, preocupacdo com a
saude, preocupacdao financeira, conscientizacdo sobre o HIV; satisfagdo com a vida,
questdes relativas com a medicacdo e confianca no médico (GALVAOQ, 2002, p. 9). O
HAT-QoL apresenta propriedades validas e é considerado apropriado para mensurar
qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids (GALVAO, 2002).

» Medical Outcomes Questionnaire HIV (MOS-HIV)
O MOS-HIV foi desenvolvido por Wu et al. (1997) e possui 35 itens divididos
em 10 dimensdes: percepcdes da saude, dor, funcionamento fisico, papel, social e
cognitivo, satde mental, energia, dificuldade em salde e qualidade de vida ( WU et
al., 1997). E leva aproximadamente 5 minutos para ser respondido.

» Functional Assessment of HIV Infection (FAIH)

Este instrumento foi desenvolvido por Peterman et al. (1997) que contem 47
itens que avalia qualidade de vida em cinco dominios: bem-estar fisico, bem-estar
emocional, bem-estar funcional e global, bem-estar social e Fung&o cognitiva
(NYONGESA et al., 2017).

» Mutidimensional Quality of life for HIV/aids (MQoL-HIV)

O MQoL-HIV é um instrumento desenvolvido por Smith et al. (1997) e
apresenta propriedades validas e confidveis para mensurar qualidade de vida em
pessoas vivendo com HIV assintomaticas. Possui 40 itens divididos em dez
dominios: saude mental, saude fisica, funcionamento fisico, funcionamento social,
suporte social, funcionamento cognitivo, status financeiro, intimidade do parceiro,
funcionamento sexual e assisténcia médica (SMITH et al., 1997).

Diante do exposto, faz-se necessario a construcdo de um instrumento de
qualidade de vida para pessoas vivendo com HIV/aids, considerando que apesar da
existéncia de instrumentos voltados para essa tematica, qualidade de vida é um
conceito dindmico e pode variar de acordo com o tempo e as condi¢cdes sociais e
culturais do individuo (ZANEI, 2006).
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JUSTIFICATIVA

O conceito Qualidade de Vida é usado em grande demanda, pois avalia a
percepcao do individuo em relacéo a vida e a uma determinada situagao.

A utilizagdo de instrumentos para essa avaliagao fornece informacdes sobre o
estado de saude dos individuos complementando seu estado clinico.

Para Fayers e Machin (2007), avaliar a qualidade de vida utilizando
instrumentos de mensuracdo favorece o dialogo com os pacientes, além de
aprimorar a pratica clinica (FLECK, 1999).

Diversos instrumentos sdo usados para essa avaliacdo, porém cada qual com
a sua especificidade, sendo elas, do local de criacdo, do momento do individuo e de
suas necessidades.

Portanto, a concepgao de um instrumento brasileiro para avaliar a qualidade
de vida em pessoas vivendo com HIV/aids se faz necessario diante a propria cultura
da populacéo.

O presente estudo visa a construcdo e validagcdo de uma escala para a
populacao de interesse.
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3 REFERENCIAL TEORICO - METODOLOGICO

Escala pode ser definida como um conjunto de itens/questdes que pretendem
estimar um atributo ou uma caracteristica de uma determinada populacédo (SILVA,
RIBEIRO-FILHO, 2006).

Um instrumento ou uma escala € uma maneira de atribuir valor numeérico as
pessoas, com finalidade de construir um instrumento de medida e sdo usadas com
frequéncia em entrevistas (POLIT, BECK; HUNGLER, 2004, PASQUALI, 1998).

De acordo com Rattray e Jones (2007), o processo de elaboragdo de
instrumento deve ser realizado nas seguintes etapas: determinagcdo do construto,
determinacao do tipo de escala, elaboracdo dos itens, andlise dos itens, validade e
confiabilidade.

Segundo Pasquali (1998), alguns aspectos sao importantes para elaboracdo
dos itens, como:

- Critério comportamental: o item ndo pode ser expresso por algo abstrato e sim por
um comportamento.

- Critério de objetividade ou desejabilidade: quando a escala for de aptidao, os itens
devem relatar comportamentos em que permite que o participante tenha uma
resposta correta ou incorreta. Por outro lado, quando a escala for de personalidade,
os itens devem englobar comportamentos de atitude ou de personalidade, sendo
assim, o mesmo pode concordar ou discordar, ou seja, os itens devem disponibilizar
preferéncias.

- Critério da simplicidade: o item deve apresentar um Unico conceito, ou seja, nao
devem conter idéias que possam confundir o objetivo proposto.

- Critério da clareza: o item deve ser compreensivel para todo o tipo de publico, para
tal deve conter frases sucintas e simples. De preferéncia ndo usar frases negativas
pois podem confundir a compreensao.

- Critério da relevancia: o item deve ser objetivo, ou seja, ndo deve apresentar outro
significado que néo seja o definido.

- Critério de precisdo: o item deve expressar uma posi¢cao constante e se diferenciar
das demais expressoes que fazem parte do mesmo continuo.

- Critério de variedade: - variar a linguagem: o uso das mesmas palavras nas

expressdes podem levar ao confundimento além de tornar o0 constructo
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cansativo;- escalas de preferéncias: sugere-se que seja elaborado 50% dos itens
com termos favoraveis e 50% com termos desfavoraveis, para evitar erro de
resposta.

- Critério da modalidade: ndo deve utilizar itens com expressdes que contenham os
extremos, como excelente, péssimo.

- Critério de tipicidade: criar expressoes tipicas, condizentes com o atributo.

- Critério da credibilidade (face validity): a expressao deve ser formulada de forma
gue ndo demonstre infantilidade ou sem proposito.

- Critério da amplitude: os itens devem ser se expressar de tal forma que atinjam
toda magnitude desse atributo.

- Critério do equilibrio: as expressées do mesmo continuo devem cobrir de forma
igualitaria ou em proporcdo todos os segmentos do continuo, com itens faceis,
médios, fracos, moderados e extremos.

Além desses critérios, h& o processo de validacdo dos itens que é uma etapa
que visa coletar e avaliar evidéncias quanto a validade do instrumento (SILVA;
RIBEIRO-FILHO, 2006). Segundo Pasquali (2009, p. 995), “costuma-se definir a
validade de um teste dizendo que ele € valido se de fato mede o que supostamente
deve medir’. A0 mensurar comportamentos, que sao os itens de um instrumento,
que sao a forma fisica de um traco latente, mede-se o respectivo traco latente
(PASQUALL, 2009).

Para Raymundo (2009), a validade de um teste se inicia a partir do momento
em que se tem a idéia da construcdo de um instrumento e perdura por todas as
etapas como a elaboracéo, aplicacdo, correcao e interpretacdo dos resultados. Para
interpretar a validade de um teste € necessario calculo de diferentes fatores.

A validade faz referéncia a capacidade que um instrumento possui de
mensurar a variavel que se pretende medir. Ou seja, um instrumento é considerado
valido, quando alcanca aquilo que se propde medir (MARTINS, 2006; POLIT; BECK,;
HUNGLER, 2004).

A validacdo de um instrumento deve ser realizada mais de uma vez, pois
presume ser um processo continuo. Ademais, validar ndo corresponde apenas a um
valor de medida e sim um intenso meétodo de investigagdo (RAYMUNDO, 2009).

Esse processo de validagdo pode ocorrer por diferentes formas, como: 1)
Validade de face ou aparente; 2) Validade de contetdo; 3) Validade de construto; 4)
Validade de critério (FAYERS; MACHIN, 2007; RAYMUNDO, 2009).
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Raymundo (2009), em um estudo realizado para avaliacdo de nivel de
consciéncia linguistica propde etapas para o processo de elaboracéo e validacdo de
instrumentos (QUADRO 1).

Quadro 1 — Etapas para a construcao e validacao de instrumentos

Versao do instrumento Etapa Em que consiste

Primeira Versdo 1) Geragao de itens Coleta de erros para a montagem do instrumento.

(Coleta de Erros) 2) Anélise de redundzncia agregada 4 composicao | Agrupamento dos erres sequndo a semelhanca dos itens e a
composicdo do instrumento.

3) Validag@o de contetdo Andlise da representatividade dos itens por examinadores

especialistas

Sequnda Versdo 4) Instrumentos Iniciais Formatacdo e aplicagéo.

(Instrumentos Iniciais) | 5) Validagao de construto: fidedignidade do Procedimentos estatisticos qua visam a calcular coeficientas de

instrumento & do item fidedignidade para o instrumento & mensurar a consisténcia interna de

cada item e de cada parte do instrumento.

6) Validagdo de construto: retencdo de umitem no | Verificagdo do grau de contribuicie de cada item para a confec¢do da

instrumento final terceira versdo do instrumento: itens com grau de dificuldade média e
bom grau de discriminag@o poderdo ser mantidos
Terceira Versao 7) Instrumento final Composigdo do Instrumento Final e sua aplicagdo em amostra com
(Instrumento Final) o mesmo padrdo da amostra usada para a confecgdo da segunda
versdo a fim de fazer ajustes finais.
8) Validaggo de construto: fidedignidade do Procedimentos estatisticos que visam a calcular coeficientes de
instrumento & do item fidedignidade para o instrumento & mensurar a consisténcia interna de

cada item e da cada parte do instrumento.

9) Validac@o de critério Verificagdo de uma possivel correlagdo entre os escores do feste de
consciéncia linguistica & os escores de um teste de desempenho.

Fonte: Raymundo (2009)

A validade aparente ou de face esta relacionada com o fato de o instrumento
estar medindo o atributo apropriado, ao julgamento da relevancia dos itens (POLIT;
BECK; HUNGLER, 2004; SILVA; RIBEIRO-FILHO, 2006). Esse tipo de validade é
contemplado através do ponto de vista do individuo e contribui para aumentar a
motivacdo dos entrevistados durante a aplicacdo do instrumento (SILVA; RIBEIRO-
FILHO, 2006). Embora essa validade seja necessaria, existem outras mais
importantes que sdo: validade de conteudo, relacionada com critério e de construto
(POLIT; BECK; HUNGLER, 2004).

A validade de conteudo esta relacionada com a adequacédo da cobertura do
atributo que esta sendo medido. Além de ser importante na medida de aspectos
psicossociais (LOBIONDO-WOOD; HABER, 1998; POLIT, BECK; HUNGLER, 2004).
Normalmente utiliza-se de julgamento de especialistas que avaliam o instrumento

com o construto definido com uma concordancia de 80% entre os especialistas, além
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de ser a base principal de avaliacdo de construgcdo de uma escala (PASQUALI,
1999; SILVA; RIBEIRO-FILHO, 2006).

Outro critério utilizado nesta fase é a analise semantica, que segundo
Pasquali (1998), visa verificar a compreensao dos itens para todos 0os componentes
da populagéo a qual se destina o instrumento. Para esta avaliacdo € relevante que a
populacdo de estrato mais baixo consiga compreender os itens, assim como uma
amostra mais sofisticada garantindo a validade aparente do teste (PASQUALI,
2010). Nesta fase o grupo DISABKIDS® propde o uso de formularios especificos
durante a coleta (NUNES, 2014).

A validade de construto relaciona-se com a medida com que um teste mede
um constructo, sendo a mais complexa e dificil de ser determinada (LOBIONDO-
WOOD; HABER, 1998; POLIT; BECK; HUNGLER, 2004; SILVA; RIBEIRO-FILHO,
2006; PASQUALI, 2007). Ela visa comprovar as hipéteses esperadas além da
tentativa de conexdo entre os dominios da teoria, idéias com o dos dados, da
medida, detectando quais as variaveis que se relacionam (SILVA; RIBEIRO-FILHO,
2006; RAYMUNDO, 2009).

Ainda relacionado ao processo de validagdo de um instrumento cabe salientar
a importancia da fidedignidade. A fidedignidade que também pode ser chamada de
confiabilidade, estabilidade, consisténcia interna ou precisao de um teste refere-se a
uma caracteristica que deve possuir, medir e pode ser determinada pela correlacéo
utilizando o teste-reteste, aonde os mesmos participantes sdo submetidos ao mesmo
teste em diferentes ocasifes. Outra técnica que pode ser utilizada é a andlise da
consisténcia interna que pode ser medida pela formula de predicdo de Spearman-
Brown, e as técnicas do coeficiente alfa, cujo mais usado € o alfa de Cronbach
(SILVA; RIBEIRO-FILHO, 2006; PASQUALI, 2009).

A fidedignidade representa o grau entre pelo menos duas medidas de um
mesmo construto e pode ser influenciada por varios fatores, podendo assim
apresentar coeficientes diferentes de fidedignidade quando aplicado em outros
grupos (RAYMUNDO, 2009). Entre os fatores que podem alterar a fidedignidade de
um teste estdo: 1) a quantidade de itens (quanto mais itens, maior a fidedignidade);
2) o grau de dificuldade dos itens (os itens de dificuldade média contribuem mais
para a fidedignidade); 3) homogeneidade do teste (quanto mais homogéneo melhor
é a fidedignidade) (RAYMUNDO, 2009).
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Para a mensuragdo da consisténcia interna da fidedignidade de um teste o
método mais utilizado é o coeficiente Alfa de Cronbach, que apresenta escores de
zero a um, utilizando sempre a correlacéo positiva (SILVA; RIBEIRO-FILHO, 2006;
FAYERS; MACHIN, 2007). Coeficientes abaixo de 0,70 sdo aceitaveis para escalas
psicométricas, porém o recomendado é o valor de 0,80 (bom) ou mesmo 0,90
(excelente) (FAYERS; MACHIN, 2007).

Desse modo, compreender o processo referente a analise das propriedades
psicométricas de um instrumento € primordial para pesquisadores e profissionais da
area da saude que demonstram cada vez mais interesse em utilizar instrumentos
confidveis e apropriados para uma populacdo de interesse (ALEXANDRE;
coLuccl, 2011).
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Objetivos
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4 OBJETIVOS

4.1 Geral

v

Elaborar e validar uma escala psicométrica para avaliacdo de qualidade

de vida de pessoas vivendo com HIV/aids.

4.2 Especificos

AN NEEN

Elaborar os itens do instrumento que avalie a qualidade de vida de
pessoas vivendo com HIV/aids;

Realizar a validacéo de face e conteudo;

Analisar semanticamente os itens que compde o instrumento;
Realizar andlise fatorial exploratoéria;

Avaliar a confiabilidade do instrumento em relacdo a consisténcia

interna dos itens, segundo o Alfa de Cronbach.
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5 METODOLOGIA

5.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo metodologico cuja proposta é elaborar um instrumento
de avaliacdo de qualidade de vida em pessoas vivendo com HIV/aids.

O estudo metodoldgico apresenta meios diferentes de algumas fases de um
estudo, como a coleta de dados e a técnica de medicdo e segue etapas como:
definicdo do objeto a ser medido; formulacéo de itens; desenvolvimento de guia para
resposta; teste de confiabilidade e validade do construto (LOBIONDO-WOOD;
HABER, 1998).

5.2 Local do estudo

A coleta de dados foi realizada nos Servigcos de Atendimento Especializado
(SAE) a pessoas vivendo com HIV/aids do municipio de Ribeirdo Preto.

O municipio possui uma populacdo estimada de 682.302 habitantes em 2017
(IBGE, 2017) e sua rede municipal de salde esta organizada em cinco Distritos de
Saude - Norte, Sul, Leste, Oeste e Central, cada um conta com um ambulatorio
especializado para atendimento a PVHA, DST e tuberculose, sendo eles: Centro de
Referéncia José Roberto Campi, Centro de Referéncia Alexander Fleming, Centro
de Referéncia em Especialidades Central, UBDS Castelo Branco e UBDS
Sumarezinho, além da Unidade Especial de Tratamento de Doencas Infecciosas
(UETDI) do Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto (RIBEIRAO PRETO, 2015).

5.3 Populacéo do Estudo

A populacao de referéncia do estudo foi constituida por pessoas vivendo com

HIV/aids do municipio do estudo.
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O estudo ocorreu em etapas diferentes, sendo que ao todo contou com a
participacdo de 125 sujeitos. A primeira etapa, de validagdo seméantica, contou com
25 sujeitos entrevistados nos cinco SAEs a PVHIV do municipio de Ribeirdo Preto.

A etapa seguinte referente ao estudo de campo contemplou 100 individuos,
distribuidos nos mesmos campos de coleta da validacdo seméantica. Em relacdo ao
tamanho amostral foi utilizado o referencial de Sapnas e Zeller (2002) que
estabelece como adequado uma amostra de 100 individuos para a realizacdo da

analise fatorial.

Os critérios adotados para o estudo foram:

e Critério de inclusdo: idade = 18 anos, ter conhecimento prévio do

diagnostico de HIV/aids, estar em seguimento clinico.

e Critério de exclusdo: individuos em situagfes clinicas instaveis (dor
intensa) e 0s que ndo se sentiram a vontade para falar sobre o objeto

de estudo.

5.4 Coleta de dados

Os dados foram coletados por meio de entrevistas individuais, em salas do
proprio servico, antes ou apos a consulta médica, pela propria pesquisadora e por
uma pesquisadora auxiliar devidamente treinada.

Os participantes que se enquadraram nos critérios de inclusdo foram
convidados a participar do estudo e receberam o termo de consentimento livre e
esclarecido.

Foram utilizados um instrumento de caracterizacdo sociodemogréfica, clinica e
epidemioldgica elaborado especificamente para este estudo e a versédo

correspondente do instrumento em cada etapa.
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5.5 Etapas da elaboracao da escala

Para a construcdo de um instrumento sdo preconizadas algumas etapas que
devem ser seguidas para fundamentar o processo. As etapas, segundo Pasquali

(2010) estao ilustradas na figura 3.

Figura 3 - Etapas para elaboracdo do instrumento

Entravista com a

Revisio da Literatura
= populagao alvo (n=20)

Elaboracio dos
Itens

l * Versao 1

Validagao aparente & da
comtaldo (n=5)

Comité da
Juizes

J' " Versfo 2

Validagio Seméantica
(n=25)

l . Versao 3

Confiabilidade & Analise Fatorial
Exploratdria (n=100)

Estudode
campo

Fonte: Os autores

5.5.1 Elaboracéo dos itens

Para a elaboracéo dos itens da Escala de Avaliacdo da Qualidade de Vida de
pessoas vivendo com HIV/aids, foram considerados dois métodos: a revisao
integrativa da literatura e entrevistas com a populacéo alvo.

A revisdo da literatura tem o intuito de levantar evidéncias referentes a

necessidade da populacdo e assim formular questdes acerca da tematica para iniciar
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as entrevistas. Segundo Pasquali (1998), este processo de pesquisa pode contribuir
ricamente na assertividade o qual pode levar ao aproveitamento como itens na
elaboracao do construto.

Como embasamento para a elaboracdo dos itens foi realizado uma revisao
integrativa (RI) que seguiu as orientacdes do guideline Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA) (MOHER et al., 2009).

Para o delineamento da questdo norteadora foi utilizada a estratégia PICO
(acrébnimo para P: populagédo, I. intervencdo, C: comparacdo, O: outcomes —
desfecho), sendo P: individuos com HIV; I: ndo ha; C: ndo ha; O: fatores que
interferem na QV em PVHIV/aids. Para guiar o estudo, foi elaborada a seguinte
guestao de investigacao: Quais os fatores que interferem na QV de PVHIV?

O levantamento das publicacBes ocorreu em agosto de 2016 nas bases de
dados LILACS (Literatura Latino-America e do Caribe em Ciéncias da Saude) e
PubMed por meio dos descritores controlados DeCS e MeSH respectivamente,
Qualidade de vida e HIV, Quality of Life and HIV.

ApOs pesquisa nas bases de dados foram adotados os seguintes critérios de
inclusdo para a selecdo dos artigos: artigos originais que abordassem QV e HIV,
publicados em inglés, espanhol ou portugués no periodo entre janeiro de 2006 e
agosto de 2016. Foram excluidos estudos com gestantes e criancas, estudos
contendo dados secundarios e repetidos nas bases de dados.

Foi realizada a selecao dos artigos por dois revisores, de forma independente,
que avaliaram os titulos e resumos de todos os estudos encontrados. Os mesmos
foram selecionados de acordo com os critérios de inclusdo. Para os artigos ndo
disponiveis nas bases de dados foram obtidas copias dos textos completos. Em
caso de divergéncia entre os revisores, uma terceira avaliacdo foi utilizada para
obter consenso.

Para a sistematizacdo das informacdes dos artigos selecionados, foi realizada
adaptacdo de um instrumento validado (URSI; GALVAO, 2006) que contempla itens
a serem extraidos de artigos, tais como, identificagdo, objetivos, método estatistico
utilizado, resultados encontrados além dos niveis de evidéncia.

Posteriormente, foram realizadas entrevistas com 20 PVHIV com o objetivo de
vivenciar o contexto e identificar itens que contribuiram para o desenvolvimento
deste trabalho através da percepg¢éo dos individuos em relacéo a qualidade de vida.

As entrevistas ocorreram em quatro SAE, pois o localizado na UBDS do Castelo
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Branco estava funcionando como um pélo de dengue no periodo da coleta. A
quantidade de entrevistas justifica-se devido a saturagcdo de respostas dos
participantes.
Para esta fase utilizou-se cinco questdes para extrair conceitos da tematica de
QV:
1. Na sua vida o que vocé acha que é ter qualidade, qualidade de vida?
2. Quais sdo os sentimentos que vocé teve no momento do diagnoéstico? E
hoje?
3. Depois do diagnéstico do HIV:
- 0 que mudou em sua vida em relacdo ao trabalho?
- 0 que mudou com relagcéo ao convivio com a familia?
- 0 que mudou com relagcéo ao convivio com 0s amigos?
- 0 que mudou com relacéo as atividades fisicas?
- 0 que mudou com relacédo as atividades diarias e de lazer?
- houve alteracdo na sua vida sexual? O que? (Com relacdo ao parceiro, a
sexualidade, preservativo)
4. Como é seguir o tratamento para vocé? (Interfere no seu dia-a-dia)
5. Com o uso dos medicamentos como Vocé avalia sua vontade de comer?
Sente mais fome? Tem vontade de comer alimentos mais gordurosos,

mais doce?

Apbs ocorreu a realizacdo da avaliacdo qualitativa das entrevistas segundo a
Teoria Fundamentada dos Dados (TDF) (STRAUSS; CORBIN, 2008), que € método
que extrai das experiéncias vivenciadas dos sujeitos na sociedade aspectos
significativos que embasem a elaboracdo de sustentacdo tedrica, a fim de
potencializar a expanséo do conhecimento (DANTAS et al., 2009).

Os resultados destas duas etapas forneceram subsidios para a elaboracéo da
versdo 1 da Escala de Avaliacdo da Qualidade de Vida de pessoas vivendo com
HIV/aids.

5.5.2 Validacéo de face e contetudo
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Com os itens elaborados foi realizada a validacéo de face e contetdo. Para a
realizacdo desta etapa foi enviado previamente por email para os juizes o termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE), a versédo consensual 1 do instrumento e
um formulario de analise dos itens.

ApGs foi realizado uma reunido consensual para discusséo e analise de cada
item.

Participaram como juizes do comité: um médico infectologista do Hospital das
Clinicas de Ribeirdo Preto, duas enfermeiras doutoras em ciéncias pela Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de S&ao Paulo, sendo uma delas
especialista no referencial metodoldgico e a outra na temética Qualidade de vida,
uma enfermeira mestre em ciéncias pela Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto
da Universidade de Sdo Paulo e um membro da populacao alvo.

Para a reunido consensual foi solicitado a assinatura do TCLE e apdés iniciou-
se a leitura de cada item.

Como critério de decisdo foi adotado uma concordancia de 80% entre os
especialistas, conforme Pasquali (1999). O grau de concordancia para as respostas
dos juizes foi realizado através do indice de Validade de Contetdo (IVC). Para
Alexandre e Coluci (2011), o IVC representa 0 quanto 0s especialistas estao de
acordo com os itens e aspectos de um instrumento, utilizando para avaliar uma
escala tipo Likert variando de 1 a 4, sendo 1- ndo representativo, 2- pouco
representativo, 3- muito representativo e 4- bastante representativo.

O resultado desta etapa foi verséo 2 da Escala de Avaliagdo da Qualidade de
Vida de pessoas vivendo com HIV/aids.

5.5.3 Validacdo semantica

A andlise seméantica tem como objetivo averiguar se todos os itens séo
compreendidos pelos individuos da populacdo para qual o instrumento foi elaborado
(Pasquali, 1998).

Esta etapa foi realizada nos ambulatérios dos Servicos de Assisténcia

Especializada a individuos com HIV/aids no municipio de Ribeirdo Preto. Foram
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entrevistados aqueles que compareceram em consulta médica entre o periodo de 19
de abril a 17 de maio de 2017.

Foram entrevistados 25 PVHIV, todos avaliaram os 76 itens da verséo 2 da
Escala. N&o houve nenhuma recusa.

ApoGs os participantes assinarem o TCLE (Apéndice C), responderam o0s

seguintes instrumentos:

1. Questionario contendo dados demograficos, habitos de vida, dados
clinicos. Esse formulario foi elaborado pela pesquisadora e validado
qguanto a face e conteudo por especialistas. Para seu preenchimento foi
utilizado além da entrevista dados colhidos do prontuario;

2. Versdo consensual 2 da Escala de Avaliacdo de Qualidade de Vida de
pessoas vivendo com HIV/aids;

3. Formulério para avaliacdo dos itens (Vocé conseguiu compreender as
guestdes? As questbes foram relevantes? Gostaria de mudar alguma
guestdo? Vocé tem alguma sugestdo para as questdes? As respostas
estdo de acordo com as perguntas? Gostaria de mudar alguma resposta?).

Os dados foram coletados pela propria pesquisadora e por uma pesquisadora

auxiliar devidamente treinada, nos cinco SAE antes ou apds a consulta médica. A

duracdo média foi de 30 minutos.

5.6 Estudo de campo

Na sequéncia da validacdo semantica, realizou-se o estudo de campo que
visou analisar as propriedades psicométricas iniciais da Escala para avaliacdo da
qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids, além de buscar simular o
estudo de campo (DEON et al., 2011).

Nesta etapa foram entrevistados 100 sujeitos. E visou analisar a extragao de
itens da escala por meio da Analise Fatorial Exploratoria e a confiabilidade do
instrumento.

A coleta de dados ocorreu no periodo de junho a agosto de 2017 e foi

realizada pelos mesmos pesquisadores e por um auxiliar de pesquisa previamente
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treinado. Houve o cuidado de nédo entrevistar os participantes das etapas anteriores.

Nesta etapa foram utilizados:

1. Questionario contendo dados demograficos, habitos de vida, dados
clinicos. Esse formulério foi elaborado pela pesquisadora e validado
quanto a face e conteddo por especialistas. Para seu preenchimento foi
utilizado além da entrevista dados colhidos do prontuério;

2. Versao consensual final da Escala de Avaliacdo de Qualidade de Vida de

pessoas vivendo com HIV/aids;

Os dados foram digitados empregando a técnica da dupla digitacdo, a fim

impedir erros no processo da digitacao.

5.7 Analise estatistica

Os dados foram processados e analisados pelo IBM® SPSS versdo 23.0 que
permitiu a analise estatistica descritiva: como medidas de tendéncia central
(frequéncia simples, média, mediana, maximo e minimo) e medidas de dispersao
(desvio-padréo).

Para a analise do comité de juizes foi utilizado o indice de Validade de
Conteudo (IVC). O célculo do IVC é realizado através da somatdéria das respostas 3

e 4 de cada item analisado por cada juiz, dividido pelo total de respostas.

IVC = Numero de repostas 3 ou 4

Numero total de respostas

A Andlise Fatorial foi realizada considerando-se o método de Extragdo de
Minimos Quadrados Ordinais (MQO) e o método de rotacdo Varimax. Para a
selecdo do numero de fatores a serem extraidos foi utilizada a analise paralela de
Horn (HORN, 1965). A selecdo dos itens para a composicdo do modelo final
obedeceu a dois critérios: comunalidade acima de 0,30 e carga fatorial acima de
0,50 (HAIR et al., 2005).
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O teste Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) indica a proporgéo das variancias, quanto
mais proximo de um mais adequada é a amostra para a realizacdo da andlise fatorial
(KAISER, 1974).

Para a avaliacdo da confiabilidade dos itens foi utilizado o Coeficiente Alfa de
Cronbach.

A consisténcia interna foi verificada pelo Coeficiente Alfa de Cronbach (a),
cuja amplitude varia de 0 a 1, sendo considerados valores oportunos superiores a
0,70 (DEVELLIS, 1991; NUNNALLY, 1978).

Os programas utilizados para a realizacdo das andlises estatisticas foram o
software IBM® SPSS, versao 23.0 e 0 R, verséo 3.4.1.

5.8 Aspectos éticos

Todos os participantes do estudo, incluindo os juizes receberam o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido contendo os objetivos, beneficios e riscos da
pesquisa (Apéndices 1, 2, 3, 4).

Os dados foram coletados apds a concordancia de cada individuo e a
assinatura do TCLE.

O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto e aprovado (CAAE 50811815.7.0000.5393; n°
060/2016) seguindo as recomendac¢des da Resolugcdo 466/12 do Conselho Nacional
de Saude (Anexo E).
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Resultados
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6 RESULTADOS

Os resultados serdo elencados conforme as etapas utilizadas para a
elaboracdo da Escala de Avaliacdo da Qualidade de Vida de pessoas vivendo com
HIV/aids.

6.1 Elaboracéo dos itens

Foram encontrados um total de 104 artigos no PubMed e 169 no LILACS. A

partir da busca realizou-se a leitura dos titulos, em seguida dos resumos e por fim os

selecionados foram lidos na integra (Figura 4).

Figura 4 — Processo de selegéo dos estudos

( N =273 )
Potenciais estudos elegiveis
(PubMed n = 104; LILACS n = 169)
| J
|
( N
N =146
L Excluidos pelo titulo )
( I )
N =31
L Excluidos pelo resumo )
4 I N
N =80
Selecionados para leitura na integra
(& /
I
N =41
Estudos foram selecionados apds leitura na integra
(Pubmed n = 08; Lilacs n = 33)

- J

Fonte: Os autores

O Quadro 2 apresenta os dados de cada artigo, como 0 ano de publicacéo, os
autores, a base de dados, o titulo do periddico que foi publicado, o pais em que o

estudo foi realizado, o idioma e o instrumento utilizado.
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Quadro 2 — Descricdo dos estudos incluidos na RI, segundo ano de publicacao,
autores, base de dados, idioma de publicag&o e instrumentos utilizados. Brasil, 2017

Estudo | Ano Autores Base Titulo do Pais/ Instrumento
de periodico .
Idioma
dados
1 2013 | Sun et al. PubMed | PLOS ONE | China/ SF-36
inglés
2 2012 | Gilli et al. PubMed | Qual Life | Canad&/ SF-36
Res inglés
3 2011 | Warde et al. PubMed | International | Brasil/ SF-36
Journal of inglés
STD &
AIDS.
4 2012 | Safren et al. PubMed | AIDS Estados ACTG SF-21;
Behav. Unidos/ MOS-HIV
inglés
5 2009 | Tsevat et al. PubMed | AIDS Estados HAT-QOL

PATIENT Unidos/
CARE and inglés

STDs
6 2009 | Wang et al. PubMed | AIDS China/ SF-36
RESEARCH | inglés
AND
HUMAN
RETROVIR
USES
7 2009 | Morineau et al. | PubMed | AIDS Asia/ MOS SF-21
PATIENT Inglés
CARE and
STDs
8 2010 | Preez e PubMed | AIDS Africa do WHOQOL-
Peltzer Behavy Sul/ HIV-BREF
inglés
9 2016 | Zanetti et al. LILACS | Revista Brasil/ | PROQOL-
o portugués
Brasileira de HIV
Atividade
Fisica &
Saude
10 2015 | Oliveiraetal. | LILACS | Acta Brasil/ | WHOQOL-
_ portugués HIV-BREF
paulista

enfermage



http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Safren%20SA%5Bauth%5D
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Morineau%20G%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=19591600
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Morineau%20G%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=19591600
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m
11 2015 | Passos e | LILACS | Cad. Saude | Brasil/ WHOQOL-
) portuguées HIV-BREF
Souza Publica
12 2015 | Okuno et al. LILACS | RevLatAm Brasil/_ HAT-QOL
portugués
Enfermage
m;
13 2015 | Cunha et al. LILACS | RevLatAm Brasil / WHOQOL-
portuguées HIV-BREF
Enfermage
m;
14 2015 | Soares etal. | LILACS | Ciénc. Brasil / HAT-QOL
portuguées
saude
coletiva
15 2015 | Bellini et al LILACS | Acta Brasil/ WHOQOL-
portuguées HIV-BREF
Paulista Enf
16 2015 | Galvdo etal. | LILACS | Acta Brasil / HAT-QOL
_ portugués
Paulista Enf
17 2014 | Okuno et al. LILACS | Cad. Saude| Brasil/ HAT-QOL
_ portugués
Publica
18 2014 | Silva et al. LILACS | Rev. Latino-| Brasil/ WHOQOL-
portugués | HIV-BREF
Am.
Enfermage
m
19 2014 | Calvettietal. |LILACS |J Bras | Brasil/ WHOQOL-
o portugués | HIV-BREF
Psiquiatr
20 2014 | Oliveira Filho | LILACS | Revista Brasil / WHOQOL-
portugués HIV-BREF
et al. Baiana de
Enfermage
m
21 2014 | Hipolito etal. | LILACS |Rev enfer| Brasil/ -
portugués
UERJ
22 2013 | Medeiros, LILACS | Estud. Brasil / WHOQOL-
) ) portugués BREF
Silva e psicol
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Saldanha
23 2012 | Loureiro etal. |LILACS | Braz. j.| Brasil/ SF-36
) portuguées
pharm. sci
24 2012 | Medeiros e | LILACS | Estud. Brasil / WHOQOL-
) portugues BREF
Saldanha psicol.
25 2012 | Ferreira, LILACS |Rev  Bras| Brasil/ WHOOOL-
o o portugués 120-HIV
Oliveira e Epidemiol
Paniago
26 2011 | Reis et al. LILACS | RLAE Brasil / HAT-QOL
portuguées
27 2011 | Gasparetal. |LILACS | REEUSP Brasil / WHOQOL-
portuguées HIV-BREF
28 2011 | Cardona-Arias | LILACS | Biomedica | Colombia/ SF — 36,
espanhol WHOQOL-
et al. BREF
29 2011 | Reis et al. LILACS | Texto e| Brasil/ HAT-QOL
portuguées
Contexto
Enfermage
m
30 2010 | Silva, LILACS | Psicaol. Brasil / WHOQOL-
_ portugués Oold
Saldanha e reflex. crit
Azevedo
31 2010 | Meirelles et al. | LILACS | Rev RENE Brasil / -
portugués
32 2010 | Reis et al. LILACS | Psicol. Portugal/ | WHOQOL-
. portugués BREF
reflex. crit
33 2010 | Valencia et al. | LILACS | Colomb. Colombia/ HAT-QOL
espanhol
méd
34 2009 | Campos, LILACS | Clinics Brasil / WHOQOL-
portugués BREF
César e
Guimaréaes
35 2009 | Souza, LILACS | DST J.| Brasil/ WHOQOL-
portugués BREF
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Kilkamp e Bras.
Galato doencas
sex. transm
36 2008 | Calvetti, Muller | LILACS | Psicol. Brasil / WHOQOL-
portugués HIV-BREF
e Nunes estud
37 2008 | Martins etal. | LILACS | Rev Gaucha | Brasil/ -
portugués
Enferm
38 2008 | Vinaccia Alpi | LILACS | Ter. psicol Colombia/ | Mos-SF-30
espanhol
et al.
39 2007 | Santos, LILACS |Rev Saude | Brasil/ WHOQOL-
_ _ portugués BREF
Franca Junior Publica
e Lopes
40 2007 | Castanha et | LILACS | Estud. Brasil / -
_ portugués
al. psicol.
41 2006 | Castanha et |LILACS |DST J. Brasil / -
portugués
al. Bras.
doencas
sex. transm

Fonte: Os autores

Os estudos foram categorizados segundo os fatores que influenciam a

qualidade de vida. Categoria 1 - saude em geral; Categoria 2 - funcéo fisica;

Categoria 3 - sintomas fisicos e toxicos; Categoria 4 - funcdo emocional; Categoria 5

- funcdo cognitiva; Categoria 6 - funcdo e bem estar social; Categoria 7 - funcéo

sexual; Categoria 8 - papel existencial (Quadro 3).

Quadro 3 — Fatores que influenciam a qualidade de vida de pessoas vivendo com
HIV/aids. Brasil, 2017
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Estudos Categoria | Fatores que influenciam na qualidade

de vida
2,3,4,6,7,8, 11, 16, 1 Cuidados  prestados de  saude,
21, 22, 23, 25, 31, 32, antirretroviral, percepcdo global de
33,34 saude, terapia medicinal complementar,

contagem de células CD4+ < 350, maior
tempo de diagnostico, carga viral,
adesdo a terapia  antirretroviral
Comportamentos saudaveis,
seguimento farmacéutico, acesso aos

servicos de saude, alimentacéo

1,7,9,11, 31 2 Capacidade funcional, aspectos fisicos,
lipodistrofia facial e corporal,

funcionamento fisico, atividade fisica

1,2,11,19 3 Dor e desconforto, energia e fadiga,
sono e repouso, dependéncia de outras
substancias  psicoativas, consumir

bebida alcodlica

7, 25,30 4 Emocionais aspectos e salde mental,

bem estar emocional, parceiro fixo

2,7,8,11, 29 5 Escolaridade, idade
1, 3,7, 8, 10, 15, 19, 6 Apoio/suporte  social, melhoria de
20, 21, 25, 28, 39, 41 politicas,

Prevencdo e controle da epidemia,
aspectos sociais, convivéncia social,
relacbes sociais, estado civil, status
soécio econdmico, convivio familiar,
preocupacdo com o sigilo, renda,
readaptacdo aos novos  habitos

cotidianos,

3,15 7 Uso de preservativo, vitalidade,

atividade sexual, relacionamento estavél

7, 8, 10, 24, 27, 31, 8 Espiritualidade, religido, papel funcional,
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36, 40 trabalho, independéncia para prética de
atividades de vida diaria, esperanca

Fonte: Os autores

Em dois artigos, (11 e 22), o género foi considerado um fator que influencia na
qualidade de vida.

Apoés a revisao integrativa, foram entrevistadas 20 PVHIV, com intuito que
levantar sobre QV. A guantidade de entrevistas justifica-se devido a saturacdo de
respostas dos participantes.

Para a analise de contetdo, as respostas foram alocadas em categorias
segundo as questdes supracitadas e conforme as demandas vivenciadas pela
populacao alvo.

Além das respostas especificas de cada pergunta, foi levantado pelos
participantes outras necessidades, como fé, preconceito, sigilo.

Como produto da revisao integrativa e das entrevistas com PVHIV originou-se
a versao 1 da Escala de Avaliacdo da Qualidade de Vida de pessoas vivendo com
HIV/aids contendo 148 itens.

6.2 Validacdo aparente e de conteddo

A versao 1 do instrumento foi enviado previamente para os juizes para leitura
prévia e posteriormente agendado uma reunido consensual.

Devido a necessidade de aprofundamento da discussdo dos itens foram
agendadas duas reunibes em dias diferentes. Em cada uma procedeu a leitura de
cada item e posterior discussdo. Como critério de modificacdo do item foi adotado
concordancia de 80,0% entre os membros do comité de juizes.

Dessa forma, dos 148 itens discutidos, 54 tiveram propostas de alteracéo,
pela maioria dos juizes, ou seja, por quatro dentre 0s cinco juizes participantes.

Um item se desmembrou em dois novos itens. Além dos itens modificados,
foram excluidos 72 itens.

Considerou-se pertinente e relevante o item que alcancou 80,0% de
concordancia entre os juizes, segundo indice de Validade de Contetdo (IVC). Os

itens que nao atingiram tal valor foram excluidos da versao seguinte.
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6.3 Validagao semantica

6.3.1 Validacdo semantica: caracterizacdo das PVHIV entrevistadas

Nesta fase foi aplicada a “versdo 2” da escala em 25 PVHIV dos cinco sitios
pesquisados. Em relacdo a caracterizacdo desta amostra, 16 (64,0%) eram do sexo

masculino, com idade média de 46,9 anos (Tabela 1).

Tabela 1 - Caracterizacdo demogréfica das pessoas vivendo com HIV/aids que
avaliaram a escala para avaliacdo da qualidade de vida de pessoas vivendo com
HIV/aids. Ribeirdo Preto-SP, 2017

Total
Variaveis N %
Sexo
Masculino 16 64,0
Feminino 9 36,0
Idade (anos)
20 - 40 7 28,0
41 - 60 15 60,0
>61 3 12,0
Cor
Branco 14 56,0
Preto 4 16,0
Amarelo/Indigena 0 0,0
Pardo 7 28,0

Com relacao a escolaridade dos participantes, 13 (52,0) tinham até 8 anos de
estudo (52%). Quanto a variavel renda, 23 (92,0%) possuiam renda, seja por
exercer atividade de trabalho 15 (65,2%) ou receber algum beneficio 8 (34,8%).

O tempo de diagnéstico é uma variavel que reflete a vivéncia da PVHIV com a

doenca, neste estudo 16 (64,0%) individuos tinham diagndéstico ha mais de 11 anos.



Resultados | 58

6.3.2 Validagcdo semantica: impressdes das PVHIV e suas contribuicdes para a

readequacédo da verséo 2 do instrumento

Na analise geral, a escala foi considerada valida pelas PVHIV para avaliar a
QV. Porém os participantes sugeriram adequacgfes dos itens quanto o sigilo do seu
diagnostico perante a familia.

Em relacdo a compreensao dos itens, os entrevistados referiram como faceis
de compreender e sem dificuldade quanto as op¢des de respostas.

Ap6s a validagcdo semantica alguns itens foram excluidos e outros

modificados, conforme orientacdo dos participantes desta etapa (Quadro 4).

Quadro 4 — AlteracOes realizadas nos itens da escala de avaliacdo da qualidade de
vida de pessoas vivendo com HIV/aids. Ribeirdo Preto-SP, 2017

Item Acéo

1-Me minha | Sem alteracao

alimentacéao

preocupo  com

2- A alimentacdo saudavel auxilia na | Sem alteracéo

melhora da minha sadde

3- Sinto que como além do | Alterado: Como além do necessério

necessario. ap0s o inicio do tratamento com

coquetel/antirretroviral

Alterado:

4-Tenho habito de ir as consultas Costumo ir as consultas

meédicas agendadas

5- Sinto ndusea/enjoo quando tomo

a medicacao

Alterado: Sinto nausea/enjoo quando

tomo o coquetel/ antirretroviral

6- Tenho dificuldades em tomar a

medicacéo

Alterado: Tenho dificuldades em tomar o

coquetel/ antirretroviral

7- Tomo meus remédios do HIV nos

horarios corretos

Alterado: Tomo meus medicamentos do

HIV nos horarios corretos todos os dias

8-Recebo informacdes sobre o meu

tratamento

Sem alteracao
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9- Recebo as informagdes sobre os
efeitos colaterais dos remédios

Alterado: Recebo informacdes sobre os
efeitos colaterais/adversos do coquetel/

antirretroviral

10-Realizo fisicas

regularmente

atividades

Alterado: Realizo atividades fisicas
(como esporte, ir na academia, fazer

caminhada)

11- Falo abertamente sobre a minha

Sem alteracdo

condicdo  sorolégica para as
pessoas
12- Realizo atividades de lazer | Alterado: Realizo atividades de lazer

sozinho(a)

13-Deixo de passear por causa do
HIV

Sem alteracdo

14- Sinto vontade de sair, passear

Sem alteracdo

15- Uso preservativo em todas as

relacdes sexuais.

Alterado: Uso preservativo durante as

relacdes sexuais

16- Evito contato com fluido oriundo

da relacéo sexual.

Alterado: Evito contato com secrecdes

genitais da relacéo sexual

17-Depois que iniciei o uso do ARV

melhorei minha alimentacao

Alterado: Depois que iniciei 0 uso do

antirretroviral/coquetel melhorei minha

maneira de me alimentar.

18- Sinto que o tratamento €

tranquilo

Alterado: O tratamento da infeccao pelo
HIV é tranquilo

19- Depois que comecei a tomar os

antirretrovirais faco menos

exercicios fisicos

Alterado: Depois que comecei a tomar o

coquetel sinto-me indisposto.

20- Sinto-me satisfeito (a) com a

minha infec¢do sob controle.

Alterado: Fico preocupado (a) se a

minha infec¢do pelo HIV esta controlada

21- Tenho medo de perder meus
amigos se eu contar que tenho HIV

Alterado: Tenho medo de perder meus
amigos (as) se eles souberem que tenho
HIV

22- Eu me isolei dos meus amigos

por causa do HIV

Alterado: Me isolei das pessoas por

causa do HIV
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23-O HIV mudou minha forma de

viver

Sem alteracdo

24- Tenho medo de contar para as
pessoas que convivem comigo que
tenho HIV

Sem alteracdo

25- No momento do diagnostico

pensei ndo ter mais razao para viver

Sem alteracdo

26- E dificil viver com o diagnostico

Alterado: Convivo sem sofrimento com

o diagndstico

27- Sinto que a minha autoestima
(opinido sobre vocé mesmo) piorou
depois do HIV

Alterado: A minha autoestima piorou

apos o diagndstico do HIV

28- Sinto me culpado (a) por ter

contraido o HIV

Alterado: Julgo-me culpado (a) por ter

contraido o HIV

29- Sinto medo de transmitir o virus

para outras pessoas

Alterado: Sinto medo de transmitir o HIV

para outras pessoas

30- A religido me deu suporte apos

meu diagndstico

Alterado: A religido me ajuda apés meu

diagnéstico de HIV

31- Sinto medo de morrer por causa
do HIV

Alterado: Fico com medo de morrer por
causa do HIV

32- Sofro preconceito

Alterado: Sofro preconceito por ter o
HIV

33- O viver com HIV atrapalha meu

dia-a-dia

Alterado: Viver com HIV interfere no

meu dia a dia

34- Sinto que aproveito a vida ao

maximo.

Alterado: Aproveito a vida ao maximo

35- Sinto que o HIV pode atrapalhar

minha capacidade de ter filhos

Alterado: O HIV pode interferir na minha

capacidade de ter filhos

36- Sinto menos vontade de fazer

sexo do que antes

Alterado: Sinto menos vontade de fazer

sexo desde o diagnaostico

37- Sinto-me desinteressado (a)

afetivamente pelo meu parceiro (a).

Alterado: Considero-me desinteressado
(a) afetivamente pelo meu parceiro(a)/ou

qualquer outra pessoa por causa do HIV
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38- As atividades fisicas ajudam a

melhorar minha saude

Alterado: A pratica da atividade fisica
pode melhorar a saude

39- As atividades fisicas diminuem
meus sentimentos negativos (como

depressao, ansiedade e estresse)

Alterado: As atividades fisicas diminuem
sentimentos negativos (como tristeza,

ansiedade e estresse)

40- As atividades fisicas melhoram

minha imagem corporal

Alterado: A pratica de atividade fisica

melhora a imagem corporal

41- Realizo minhas atividades

diarias normalmente depois do

diagnéstico do HIV

Alterado: Realizo minhas atividades
diarias normalmente depois que descobri

o HIV

42- E dificil viver com o diagndstico

Alterado: E dificil viver com a infecc&o

43- Mantenho o mesmo ciclo de

amizade

Alterado: Mantenho o mesmo ciclo de

amizade apods o diagndstico

44-Meus amigos sabem que eu
tenho HIV

Sem alteracdo

45- Sinto que meu relacionamento

familiar piorou apos o diagnéstico.

Alterado: Meu relacionamento familiar

piorou apos o diagndstico

46- Sinto-me julgado (a) pela minha
familia por ter HIV

Alterado: Sou julgado (a) pela minha
familia por ter HIV

47- Minha familia me apoia o tempo

todo

Alterado: Recebo apoio da minha

familia frente ao diagndstico do HIV

48-

trabalho apos o diagndstico de HIV

Falto  periodicamente no

Alterado: Tive que faltar no trabalho por

causa da infec¢do do HIV

49- Tenho dificuldade de ir
médico por causa do meu trabalho

ao

Sem alteracdo

50-

sabem que eu tenho HIV

Meus colegas de trabalho

Sem alteracdo

51- Realizar meu tratamento me

atrapalha no trabalho

Alterado: Realizar meu tratamento

interfere no trabalho
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6.4 Estudo de campo

6.4.1 Caracterizacdo das PVHIV entrevistados

Esta fase do estudo contou com a participacdo de 100 PVHIV do municipio de
Ribeirdo Preto. As caracteristicas demograficas como sexo identificou que 63
(63,0%) pertenciam ao sexo masculino, com idade média de 43 anos.

Com relacdo ao estado civil dos participantes, 39 (39,0%) declararam ser
casados ou vivendo em uma unido estavel. Além disso, 60 (60,0%) referiram ser
heterossexuais.

Na avaliacdo das varidveis de habitos de vida, 52 (52,0%) faziam uso de

bebida alcodlica e 32 (32,0%) eram tabagistas, conforme descricdo na Tabela 2:

Tabela 2 — Caracteristicas demogréficas e habitos de vida das pessoas vivendo com
HIV/aids que avaliaram a escala para avaliacdo da qualidade de vida de pessoas
vivendo com HIV/aids. Ribeirdo Preto-SP, 2017
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Variaveis Total
N %
Sexo
Masculino 63 63,0
Feminino 37 37,0
Idade (anos)
<19 2 2,0
20 -39 38 38,0
40 — 59 46 46,0
>60 14 14,0
Cor
., Branco 53 53,0
S Preto 12 12,0
% Amarelo/Indigena 1 1,0
£ Pardo 34 34,0
° Estado Civil
Casado/Vivendo como casado 39 39,0
Solteiro 48 48,0
Viavo 5,0
Separado 8 8,0
Orientacdo Sexual
Heterossexual 60 60,0
Homossexual 31 31,0
Bissexual 8 8,0
Transexual 1,0
Tabagismo
Sim 32 32,0
o Nao 68 68,0
3 Etilismo
% Sim 52 52,0
% Nao 48 48,0
LT Uso dedrogas
Sim 12 12,0
Nao 88 88,0
Total 100 100,0
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No que cerne as variaveis psicossociais, 45 (45,0%) relataram ter até 8 anos
de estudo, ou seja, completaram até o ensino médio e 82 (82,0%) possuiam renda,
seja por exercer atividade de trabalho 54 (54,0%) ou por receber algum beneficio 28
(28,0%).

Com relacgéo a religido, 42 (42,0%) referiram praticar a catdlica, seguida pela
evangélica 26 (26,0%).

Além disso, 52 (52,0%) das PVHIV referiram ter filhos e 20 (20,0%)

mencionaram residir sozinho (Tabela 3).
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Tabela 3 — Caracterizacdo psicossocial das pessoas vivendo com HIV/aids que
avaliaram a escala para avaliacdo da qualidade de vida de pessoas vivendo com
HIV/aids. Ribeirdo Preto-SP, 2017

Total

Variaveis N %
Escolaridade (anos de estudo)
<8 45 45,0
9-11 37 37,0
>12 18 18,0
Renda
Com renda 82 82,0
Sem renda 18 18,0
Religido
Catdlica 42 42,0
Evangélica 26 26,0
Espirita 7 7,0
Outra 4 4,0
N&o pratica 21 21,0
Filhos
Sim 52 52,0
Nao 48 48,0
Com guem reside
Sozinho 20 20,0
Outras pessoas 80 80,0
Total 100 100,0

Com relagdo as variaveis comportamentais, foi identificado que 83 (83,0%)
tinham parceiro afetivo-sexual, e que 32 (32,0%) dessas parcerias também tinham o
diagnéstico do HIV, além disso, 38 (38,0%) relataram que nao faziam uso do
preservativo antes da descoberta do diagndstico o que demonstra uma situacao que
pode ter ocorrido a transmissdo do virus dentro do préprio relacionamento (Tabela
4).
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Tabela 4 — Caracteristicas comportamentais das pessoas vivendo com HIV/aids que
avaliaram a escala para avaliagdo da qualidade de vida de pessoas vivendo com
HIV/aids. Ribeirdo Preto-SP, 2017

Total

Variaveis N %
Parceiro afetivo-sexual
Sim 83 83,0
Nao 17 17,0
Parceiro com HIV
Sim 32 32,0
Nao 31 31,0
N&o possui 29 29,0
Desconhece sorologia 8 8,0
Uso de preservativo antes do diagnostico
Sim 23 23,0
Nao 38 38,0
As vezes 39 39,0
Uso de preservativo depois do
diagnostico
Sim 75 75,0
Nao 9 9,0
As vezes 9 9,0
N&o se aplica 7 7,0
Total 100 100,0

Ao avaliar as variaveis clinicas, verificou que o tempo de diagnostico dos
participantes do estudo foi superior a 10 anos em 44 (44,0%) PVHIV. O uso da TARV
foi identificado em 100 (100,0%) individuos que avaliaram a escala de avaliacdo da
QV de PVHIV.

A contagem de linfécitos TCD4+ foi superior a 500 células/mm? em 74 (74,0%)
dos participantes e em 76 (76,0%) a carga viral estava indetectavel, demonstrando
que as evidéncias clinicas desta populagdo estdo estaveis perante a resposta

imunoldgica da aids (Tabela 5).
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Tabela 5 — Descricdo caracteristicas clinicas das pessoas vivendo com HIV/aids que
avaliaram a escala para avaliacdo da qualidade de vida de pessoas vivendo com

HIV/aids. Ribeirdo Preto-SP, 2017

Total

Variaveis N %
Tempo de diagndéstico do HIV (anos)
Até 2 25 25,0
2-5 19 19,0
5-10 12 12,0
Acima de 10 44 44,0
Linfécitos TCD4+ (cels/mms3)
<200 6,0
200 — 349 7,0
350 — 499 13 13,0
>500 74 74,0
Carga viral
<40 76 76,0
>40 24 24,0
Uso de TARV
Sim 100 100,0
Nao 0 0,0
Total 100 100,0

6.4.2 Andlise Fatorial Exploratdria — Extracéo de itens

A analise fatorial exploratoria € um dos procedimentos psicomeétricos

utilizados na construcdo de instrumentos e consiste na reducdo de dados que

apresentam correlacéo entre si (LAROS, 2012). Esta fase do estudo contou com a

participacdo de 100 PVHIV.

O teste Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) foi igual a 0, 454 e o teste de esfericidade

de Bartlett igual a 575,255 rejeitou a hip6tese nula, ou seja, que a matriz de

correlagao fosse uma matriz identidade (p=0,000).

A analise fatorial inicial utilizando o critério de Kaiser, com eigenvalue acima
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de 1, apresentou sete fatores, explicando 58,76% da variancia. Para a determinagao
do namero de fatores foram utilizados os testes: scree plot, com autovalor >1 e a

analise paralela. A figura abaixo mostra 0 nimero dos fatores postulados:

Figura 5 — Scree Plot com os autovalores e numero de fatores da matriz

Parallel Analysis Scree Plots

—*— PC Actual Data
PC Simulated Data
—4&—  FA Actual Data

FA Simulated Data

eigenvalues of principal components and factor analysis

Factor/Component Number

Pela andlise paralela podemos observar que foram selecionados sete fatores
relevantes. A partir desta andlise iniciou-se a realizacdo dos modelos de AF. Os itens
que eram recusados por algum dos critérios eram retirados do modelo e um novo
ajuste era feito, para tal resultado foram necessérias cinco interacdes.

Atabela 6 apresenta os fatores, os autovalores aleatorios obtidos na analise

paralela e os empiricos resultantes da analise fatorial exploratoria.
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Tabela 6 — Resultado da Analise Paralela e da Analise Fatorial Exploratéria

Autovalor empirico Autovalores
ltem Total % Variancia % Cumulativo  aleatérios
1 3,801 15,837 15,827 6,672
2 2,838 11,827 27,664 2,784
3 2,766 11,523 39,187 2,318
4 2,372 9,884 49,071 1,758
5 1,852 7,716 56,787 1,464
6 1,716 7,149 63,936 1,233
7 1,425 5,939 69,875 1,080
8 ,998 4,158 74,033 0,904

A tabela 7 apresenta a matriz de rotacdo com sete fatores e seus respectivos
itens alocados.

Tabela 7 — Andlise Fatorial Exploratéria (Rotacdo Varimax): itens mantidos na Escala
de avaliacdo de QV de PVHIV, segundo fator. Ribeirdo Preto, 2017.
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ltem Fator
1 2 3 4 5 6 7

40 ,856 -,162 ,082 -,110 ,027 ,000 -,055
39 772 -,106 -,075 ,070 ,062 ,006 -,026
38 658 ,031 ,093 -112 ,048 ,066 -,187
21 -,097 ,682 ,194 -,054 -,302 117 ,049
27 -,108 627 -,047 ,159 -,022 113 ,020
24 ,040 ,595 ,149 ,018 -,259 211 -,055
35 -,057 579 -,304 -,008 -,092 ,153 -,096
34 517 -,566 ,097 -,052 -,324 -,028 266

,053 167 717 -,044 ,047 -,298 ,169

,042 -,030 ,694 -,119 -,099 111 -,083

112 -,013 674 ,103 ,149 ,042 ,004

-,370 -,347 585 -,204 -,028 216 ,055
45 -,286 ,036 125 641 ,008 133 ,043
46 -,047 ,059 ,200 ,608 ,138 111 ,013
48 -,333 ,009 -,252 586 -,002 ,102 -,047
26 -,108 -,074 ,080 -,554 -,061 155 ,049
20 147 -,011 -,262 541 -,118 ,047 ,002
44 -,073 -,075 ,050 -,010 ,808 -,126 ,057
1 073 -,098 -,023 226 653 ,095 ,044
50 ,103 -,198 ,086 -,101 ,605 ,109 ,060
36 -,047 316 ,013 ,109 ,079 838 ,020
37 ,093 210 ,012 ,047 ,007 ,805 ,028
16 177 -,037 -,052 -,006 171 112 873
15 -,047 -057 ,092 -,024 ,004 -,054 ,845

Segundo o critério de exclusdo de itens proposto por Hair et al. (2005) os
itens que apresentassem carga fatorial= 0,50 deveriam ser excluidos, dos 51 itens
propostos inicialmente que foram submetidos a AFE, 27 foram retirados. A maior
carga fatorial foi no item 16 de 0,87.

A tabela 8 apresenta a alocacdo dos itens em seus respectivos fatores apos a
rotacdo varimax final, os itens 34 alocado no fator 2 e 0 26 no fator 4, sao itens de

sentido invertido de respostas.

Tabela 8 — Resultados da Andlise Fatorial Exploratéria, segundo itens finais
alocados por fator. Ribeirdo Preto, 2017.
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Item

Fator

,856
(72
,658

,682
,627
,595
579
,566

717
,694
,674
,585

,641
,608
,586
,554
,541

,808
,653
,605
,838
,805
,873
,845

Considerando o agrupamento dos itens da escala em sete fatores, a tabela 9

apresenta os itens descritos em seu respectivo dominio.

Tabela 9 — Distribuicdo dos itens descritos conforme os fatores. Ribeirdo Preto,

2017.
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Fator Iltens

1 40- A pratica de atividade fisica melhora a imagem corporal

39- As atividades fisicas diminuem sentimentos negativos (como
tristeza, ansiedade e estresse)

38- A pratica de atividade fisica pode melhorar a saude

2 21- Tenho medo de perder meus amigos se eles souberem que
tenho HIV

27- A minha autoestima piorou apdés o diagnostico do HIV

24- Tenho medo de contar para as pessoas que convivem comigo
que tenho HIV

35- O HIV pode interferir na minha capacidade de ter filhos
34- Aproveito a vida ao maximo

3 8- Recebo informacdes sobre o meu tratamento
4- Costumo ir as consultas médicas agendadas
1- Me preocupo com minha alimentagao

7- Tomo meus medicamentos do HIV nos horarios corretos todos os
dias

4 45- Meu relacionamento familiar piorou apés o diagndstico
46- Sou julgado (a) pela minha familia por ter HIV
48- Tive que faltar no trabalho por causa da infeccédo do HIV

26- No momento do diagnostico pensei ndo ter mais razdo para
viver

20- Fico preocupado (a) se a minha infeccdo pelo HIV esta
controlada

5 44- Meus amigos sabem que eu tenho HIV

11- Falo abertamente sobre a minha condicdo soroldgica para as
pessoas

50- Meus colegas de trabalho sabem que eu tenho HIV

6 36- Sinto menos vontade de fazer sexo desde o diagndstico

37- Considero-me desinteressado afetivamente pelo meu parceiro
(a)/ ou qualquer outra pessoa por causa do HIV

7 16- Evito contato com secrec¢des genitais da relacdo sexual
15- Uso preservativo durante as relagdes sexuais
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6.4.3 Confiabilidade da escala de Avaliagdo da QV em PVHIV — consisténcia

interna dos itens

A confiabilidade do instrumento foi avaliada conforme o Alfa de Cronbach,
segundo o agrupamento dos fatores proposto pela Analise Fatorial Exploratoria,

conforme apresentado na tabela 10:

Tabela 10 — Analise do Alfa de Cronbach segundo agrupamento proposto pela AFE.
Ribeir&o Preto-SP, 2017

Fator ltem a

40,39,38 0,79
2 21,27,24,35,34 0,66
3 8,4,1,7 0,46
4 45,46,48,26,20 0,67
5 44,11,50 0,70
6 36,37 0,81
7 16,15 0,82

De acordo com os dados apresentados, o fator 3 apresentou um escore 0,46

demonstrando uma correlagdo moderada.
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7 DISCUSSAO

7.1 Caracterizacdo dos individuos que avaliaram a escala de avaliacdo de
qualidade de vida das PVHIV segundo as variaveis demogréaficas e habitos de
vida

Nesta secdo, os achados serdo discutidos a luz do perfil demografico e de
hébitos de vida de pessoas vivendo com HIV/aids. No que se refere a variavel sexo,
observou-se que 63 (63,0%) eram do sexo masculino, dado que corrobora com
outros estudos (PEREIRA et al., 2012; SCHUELTER-TREVISOL et al., 2013;
DANTAS et al., 2017).

A razao entre homens e mulheres vem modificando gradativamente ao longo
dos anos, entre 2003 e 2008 para cada 15 casos em homens havia 10 casos em
mulheres, jA& em 2015 para cada 21 casos em homens existia 10 em mulheres
(BRASIL, 2017b). Alguns fatores contribuem para a modificagdo do perfil desta
populacdo como a vulnerabilidade social refletida no papel feminino diante da
sociedade (SILVA; VARGENS, 2009).

A maioria das PVHA pertencia a faixa etaria entre 40 e 59 anos (46,0%),
resultado também encontrado em um estudo realizado em Minas Gerais (ALVES,;
RODRIGUES, 2016). O envelhecimento desta populacdo mostra o processo de
acesso a TARV e seus efeitos em longo prazo, porém € preciso estar atento ao
trabalho de prevencao a ser realizado a pessoas acima de 50 anos, pois apresentam
necessidades semelhantes aos jovens (UNAIDS, 2017c).

Houve predominio da cor/raca branca em 53 (53,0%) sujeitos do estudo,
corroborando com a realidade descrita na literatura (SCHUELTER-TREVISOL et al.,
2013; AFFELDT; SILVEIRA; BARCELOS, 2015; SILVA et al., 2017).

Quanto ao estado civil registrou-se que 48% das PVHIV que participaram do
estudo eram solteiros, seguido pelos que referiram estar casados ou vivendo como
casado apontando 39%. Os numeros encontrados sdo semelhantes aos do estudo
de Silva et al. (2017) que apresenta a maioria dos participantes eram da cor branca,

seguida pela parda.
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Ao avaliar a orientacdo sexual dos participantes, 60% declararam realizar
pratica heterossexual, tal caracteristica condiz com Silva et al. (2017). Tal resultado
reitera que a epidemia revela desigualdades e que um quadro atual se caracteriza
pela heterossexualizacdo e feminizacdo e ndo mais acfes que antes estavam
associadas a homossexualidade (BRITO; CASTILHO; SZWARCWALD, 2001).

Considerando os habitos de vida, a maioria das PVHIV relataram ser etilistas
(52,0%), ndo ser tabagista (68,0%) e que nao faziam uso de drogas (88,0%). O
etilismo nesta populacdo esta relacionado com uma piora do progndéstico, aumento
da transmissibilidade, visto que pessoas que usam &lcool estdo mais predispostas a
terem comportamentos sexuais desprotegidos, aumento a transmissdo do virus
(SCHWITTERS et al.,, 2015). O uso substancia como o alcool que causam
dependéncia influenciou os dominios da QV em um estudo realizado em Fortaleza
(SANTOS et al., 2017).

O tabaco é uma ameaca a saude publica e pode ser considerado um fator de
risco para algumas patologias cardiovasculares além do cancer (WHO, 2017d). O
tabagismo causa complicacdes para PVHA, tem maior probabilidade de desenvolver
doencas relacionas aos componentes quimicos do cigarro e infeccdes como a
pneumonia, que pode ser agravada pela situacdo de imunossupressao, além de
piorar a QV e diminuir a expectativa de vida (WHO, 2017e).

Apesar de apenas uma pequena parcela dos participantes (12,0%) do estudo
terem relatado o uso de drogas é um dado preocupante ja que essa pratica pode
influenciar no esquecimento do uso dos medicamentos refletindo na piora da QV e
da adeséo a TARV.

7.2 Caracterizacdo dos individuos que avaliaram a escala de avaliacdo de
gqualidade de vida das PVHIV segundo as variadveis psicossociais e

comportamentais

Dentre as variaveis psicossociais foram avaliadas a escolaridade, renda,
religido, se tem filhos e com quem reside. Os fatores sociais tém apresentado
influéncia na sua fisica das pessoas, principalmente as que vivem com a infecgédo
pelo HIV (MILLER; CHEN; COLE, 2009). Alguns autores trazem que a depressao, 0
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estresse e o isolamento social podem ser um fator de risco para a replicagao viral do
HIV e o aumento de infec¢des oportunistas e cancer (MILLER; CHEN; COLE, 2009).

A escolaridade tem sido empregada como indicador do contexto
socioeconémico de uma populacdo. Em consonancia com outros estudos a
escolaridade desta populagdo apresenta-se baixa com até oito anos de estudo
(45,0%), demonstrando assim a vulnerabilidade frente ao HIV de pessoas com
pouca escolaridade (BRITO; CASTILHO; SZWARCWALD, 2001; SCHUELTER-
TREVISOL et al., 2013; MELO;PIMENTA;DONALISIO, 2016).

A religiosidade se mostra um fator de fortalecimento e enfrentamento da
doenca (FERREIRA; FAVORETO; GUIMARAES, 2012), neste contexto 79 (79,0%)
PVHIV afirmaram ter alguma crenca religiosa. Independente da religido o que as
PVHIV compartiiham é a vivencia da religiosidade e como ela tem um papel
fortalecedor na sua vida. Os individuos com fé demostram forga e esperanca para
lutar contra a infeccdo e mesmos 0s que relataram nao ter religido acreditavam na
forca de Deus (FERREIRA; FAVORETO; GUIMARAES, 2012).

A variavel maternidade/paternidade reflete no fator psicossocial das PVHIV,
neste estudo 52 (52,0%) das pessoas que avaliaram a escala de avaliacdo da QV
em PVHIV relataram ter filhos. Segundo Galvdo, Cunha e Lima (2014), ter filhos
para a PVHIV envolve representacdes sociais da doengca como o medo de ter um
filnho com o HIV, a discriminacdo que esta crianca pode sofrer e desta forma a
geracdo de um protecionismo exagerado com este filho, gerando assim uma
influéncia negativa na QV.

Além das varidveis psicossociais, as comportamentais também foram
avaliadas, sendo importante a discussao da parceria afetivo-sexual e o uso de
preservativo.

Com relacdo a variavel parceria afetivo-sexual e sorodiscordancia do casal,
dos 83 (83,0%) participantes que referiram ter parceiro afetivo-sexual, 31 (31,0%)
relataram que sua parceria ndo tinha a infeccao pelo HIV. A sorodiscordancia impde
ao casal adaptacdes diante do carater incuravel do virus, que podem gerar
mudangas no relacionamento e no comportamento afetivo-sexual, como a
abstinéncia sexual entre o casal ou a rejeicdo do risco de transmissdo do virus
(REIS; GIR, 2010).

Muitos sdo o0s sentimentos e situagcdes vivenciadas pelos casais

sorodiscordantes, dentre elas a preocupacdo do parceiro soropositivo com o
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soronegativo, 0 comportamento sexual, a ocultacdo do diagnéstico para os demais
familiares e algumas vezes até a ocultacdo para o proprio parceiro (MAKSUD,
2012). Vale ressaltar que o fortalecimento do casal perante esta situacdo pode
melhorar a QV do parceiro com HIV/aids. Além disso, o advento da TARV agregado
a outros métodos como o uso de preservativos, pode auxiliar no planejamento da
reproducao e diminuir o medo da transmissao para o parceiro soronegativo (HALLAL
et al., 2015).

O uso do preservativo apos o diagnéstico foi relatado por 75 (75,0%) das
PVHIV, resultado semelhante ao estudo realizado por Reis, Melo e Gir (2016) que
identificou que 71,3% das PVHIV faziam uso consistente de preservativo. Apesar de
grande parcela dos participantes do estudo terem relatado o uso de preservativo,
ainda é necessario que haja mais acdes preventivas entre PVHIV, visando diminuir
praticas sexuais de risco e assim diminuir a transmissdo do virus do HIV e a propria
reinfeccao (SILVA et al., 2015).

7.3 Caracterizacdo dos individuos que avaliaram a escala de avaliacdo de
qualidade de vida das PVHIV segundo as variaveis clinicas

Com relacdo as variaveis clinicas das PVHIV que avaliaram a escala de
avaliacdo de qualidade de vida, 44 (44,0%) apresentavam diagnéstico ha mais de 10
anos, 74 (74,0%) tinham LT-CD4+ acima de 500 cels/mm3, 76 (76,0%)
apresentavam CV-HIV indetectavel, ou seja, valor inferior a 40 cépias/ml e 100
(100,0%) faziam o uso da TARV.

Essas informag¢fes denotam um novo perfil desta populacdo. Segundo rege o
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para o Manejo da Infecgéo pelo HIV em
adultos é recomendado o inicio imediato da TARV apés a descoberta do HIV
independente do estagio clinico e imunoldgico, visando diminuir a morbimortalidade
e a transmissao da infeccdo (BRASIL, 2017). O individuo com elevado nivel de CV-
HIV e baixo de LT-CD4+ torna-se altamente infectante, devido a replicacédo viral
(BRASIL, 2017).
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Alguns autores tém apresentado a importancia do manejo desses marcadores
laboratoriais da infeccdo pelo HIV e como os valores afetados podem interferir
diretamente na QV de PVHIV (FERREIRA; OLIVEIRA; PANIAGO, 2012).

Quanto a contagem de CV-HIV, 76,0% apresentou valores abaixo de 40
copias/ml achado que corrobora com Dantas et al. (2017), porém superior & de
outras regibes do pais, como em Jodo Pessoa — PB que apresentou 45,0%
(PEREIRA et al., 2012). Com relacdo a mensuracao dos LT-CD4+, 74,0% obtiveram
valores acima de 500 cels/mm?, resultado com valor muito discrepante de outros
municipios como em Cascavel — PR que apenas 26,0% dos participantes do estudo
apresentaram contagem semelhante (SILVA et al., 2017).

A contagem do LT-CD4+ é um dos biomarcadores mais importantes para
analisar a emergéncia do inicio da TARV, além de definir a necessidade de
substituicdo de medicamentos, enquanto a CV-HIV é considerada padréo-ouro para
avaliar a eficacia e adesédo a TARV (BRASIL, 2017).

7.4 Avaliagao das propriedades psicométricas: confiabilidade e analise fatorial

exploratéria

Para a mensuracao da confiabilidade foi calculado o Alfa de Cronbach para os
itens segundo agrupamento proposto pela Andalise Fatorial Exploratoria.

Segundo a Teoria Classica dos Testes a consisténcia interna mensurada pelo
Alfa de Cronbach é a forma mais utilizada para avaliar a confiabilidade de testes,
escalas, ou conjuntos de itens que medem o mesmo construto (LEDESMA; IBANEZ;
MORA, 2002).

A andlise da consisténcia interna mensurada pelo coeficiente alfa de
Cronbach foi criado por Lee J. Cronbach, em 1951. Esta tem como objetivo estimar a
confiabilidade de um instrumento. O alfa mede a correlagdo entre respostas em um
instrumento através das respostas dos participantes de uma pesquisa. Refere-se a
uma correlagdo meédia entre os itens. O coeficiente a é calculado a partir da
variancia dos itens individuais e da variancia da soma dos itens (HORA;
MONTEIRO; ARICA, 2010).
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A consisténcia interna refere-se a relacdo mutua dos itens, e tem como
método de avaliacdo mais utilizado o Alfa de Cronbach (SILVA; RIBEIRO-FILHO,
2006; FAYERS; MACHIN, 2007).

A fidedignidade de um instrumento pode ser alcancada através do célculo da
consisténcia interna, da estabilidade ou pela confiabilidade inter-observadores
(MOTA; PIMENTA, 2007).

O coeficiente alfa pode estimar a consisténcia interna total de um instrumento
ou dos fatores que compdem uma escala (SILVA; RIBEIRO-FILHO, 2006).

A fidedignidade representa o grau entre pelo menos duas medidas de um
mesmo construto e pode ser influenciada por varios fatores, podendo assim
apresentar coeficientes diferentes de fidedignidade quando aplicado em outros
grupos (RAYMUNDO, 2009).

Para Pasquali (2003) a consisténcia interna de um teste acarreta no célculo
das correlagcbes entre cada item com o restante do construto. O coeficiente alfa de
Cronbach pode variar entre zero e um, sendo que quanto mais proximo de um
melhor € a confiabilidade do teste (CRONBACH,1951).

Alguns autores determinam valores considerados aceitaveis para o alfa na
mensuracao da consisténcia interna (NUNALLY, 1978; DEVELLIS, 1991; SILVA;
RIBEIRO-FILHO, 2006; TERWEE ET AL., 2007). Para Nunally (1978) e Terwee et al.
(2007), escore do alfa deve ser de 0,70, ja para DeVellis (1991) 0,60 € um valor
apontado como aceitavel para o alfa, desde que os resultados sejam interpretados
com cautela. Contudo, para Silva e Ribeiro-Filho (2006), observou-se que o alfa é
categorizado por coeficientes e um valor entre 0,40 e 0,70 € consideravel moderado.

A Anadlise Fatorial Exploratéria é uma técnica amplamente utilizada em
estudos de mensuracdo de instrumentos, seja na construcdo ou validacdo dos
mesmos (COSTELLO; OSBORNE, 2005; FIGUEIREDO FILHO; SILVA JUNIOR,
2010; ODUNLAMI, 2013).

Define-se como analise fatorial exploratéria uma técnica que visa avaliar a
dimensionalidade de um conjunto de itens e determinar o nimero de fatores que
apresentam uma correlacdo entre si, considerando que ndo ha um pressuposto a
“priori” entre a relacdo da variavel latente com a medida observada (BROWN, 2006).

Segundo Pasquali (2012), para iniciar a analise fatorial é necesséaria uma

matriz de correlagcbes, que analisa se as variaveis estdo ou ndo correlacionadas
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entre si. Para Nunally (1978), a analise fatorial configura-se no alicerce da
mensuragao dos construtos subjetivos.

A andlise fatorial visa a extracdo de fatores em que as variaveis estao
correlacionadas (PASQUALLI, 2012). Para a extracdo do numero de fatores adotou-
se como critério a andlise paralela e scree plot com autovalor>1.

A analise paralela é considerada uma das técnicas que possibilita maior
robustez para a retencéo de fatores (DAMASIO, 2012). E uma técnica estatistica que
consiste em autovalores correlacionados de uma matriz, com o procedimento de
fatoracao realizado centenas de vezes (LAROS, 2012).

O teste scree plot criado por Cattell, 1966 consiste em uma técnica que auxilia
na extracdo do numero de fatores e baseado na demonstracdo grafica dos
autovalores e duas respectivas dimensées (DAMASIO, 2012).

A utilizacdo de duas técnicas como a analise paralela e scree plot demonstra
maior consisténcia dos dados ndo superestimando o numero de fatores da escala
(FRANKLIN et al., 1995) de avaliacdo de qualidade de vida de pessoas vivendo com
HIV/aids.

Com relacéo a carga fatorial dos itens, todos apresentaram valores acima de
0,50. Para Hair et al. (2009), o valor adequado para a carga fatorial de um item é
0,50. Por outro lado, Pasquali (2003) indica que 0,30 é um valor aceitavel.

Contudo, é importante destacar que os itens foram agrupados em seus
respectivos fatores ou dominios conforme os pressupostos da analise fatorial
exploratéria. Sendo portando, alocados em sete dominios os 24 itens do modelo final
da escala de avaliacdo da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids.
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8 CONCLUSAO

A escala de avaliacdo de qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids
foi construida considerando etapas do processo de elaboracdo e validacdo de

instrumentos, com relagdo ao processo é possivel concluir que:

» Os itens foram elaborados apo6s aprofundamento conceituais relacionados a
qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids, com revisédo da literatura

e entrevista com a populacao-alvo;

» A validacdo de face e conteudo realizada através de um comité de juizes
especialistas na tematica possibilitou importantes modificacbes visando

avaliar os aspectos conceituais dos itens;

» A validacdo semantica realizada com PVHIV permitiu adequar a terminologia
utilizada na escala e das opc¢bes de respostas indicando melhorias na

compreensao dos itens;

» A consisténcia interna da escala de avaliacdo da QV de PVHIV apresentou
um alfa de Cronbach adequado, com excecdo do fator trés que obteve um

valor a= 0,46 considerado moderado;

» A Andlise Fatorial Exploratoria resultou na exclusdo de 27 itens, que
apresentaram carga fatorial < 0,50, da escala proposta inicialmente e sua
distribuicdo em sete dominios, permitindo assim que o instrumento avaliasse

consisténcia a QV da populacéo-alvo.
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9 CONSIDERACOES FINAIS

Dessa forma, o presente estudo tem como resultado uma escala composta
por sete dominios, confiavel e com consisténcia interna adequada estando apta para
a realizacdo das demais avaliagdes das propriedades psicométricas.

O processo de elaboragdo contou com o relato da vivéncia das pessoas com
HIV/aids relacionadas a sua qualidade de vida e com isso direcionou a construcéo
dos itens conforme sua demanda.

Durante a execucdo deste trabalho o instrumento sofreu algumas
modificacdes para que contemplasse resultados que avaliasse fidedignamente o
construto proposto. O processo de validacao de face e contetdo correlacionado com
o de validacdo semantica possibilitou que a escala fosse avaliada tanto por
especialistas como pela populacdo alvo proporcionando resultados adequados. A
mensuracao da confiabilidade demostrou que o instrumento se apresenta confiavel.

A utilizacdo de uma escala com necessidades atuais referente a qualidade de
vida de pessoas vivendo com HIV/aids pode auxiliar profissionais da area da saude
gue prestam assisténcia a esta populacao ter maior visibilidade dos fatores que
podem influenciar a qualidade de vida e direcionar o tratamento e as intervencdes
necessarias.

Sugere-se a continuidade do processo das demais validacdes cabiveis a um
instrumento para que o0 mesmo esteja apto e valido para mensurar a qualidade de
vida de pessoas vivendo com HIV/aids.

Acredita-se que a utilizacdo da escala de avaliacdo da qualidade de vida em
pessoas vivendo com HIV/aids poderd proporcionar aporte efetivo na avaliacdo
clinica e psicossocial das PVHIV, possibilitando maior eficiéncia na qualidade do

atendimento prestado a esta populacao.
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10 LIMITACOES DO ESTUDO

Uma limitacdo deste estudo é que o instrumento foi elaborado a partir das
informacdes dos usuarios que recebem um tratamento de qualidade para pessoas
vivendo com HIV/aids, com facilidade para a obtencdo do ARV e seguimento

meédico, o que ndo condiz com o cenario em muitos regides mundiais.
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APENDICE 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Para a elaboracdo dos itens

Gostariamos de convida-lo para participar da pesquisa “Elaboragao de uma
escala para a avaliagio da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids", que
tem como objetive elaborar um instrumento para avaliar a qualidade de vida de
pessoas com HIV/aids. Acreditamos que a construgdo deste instrumento sera de
grande importancia, pois auxiliara na qualidade da atengéo prestada a individuos com
HiV/aids. A sua colaboragio sera na fase da elaboragio dos itens que tem como
objetivo conhecer a sua vivéncia diante do HIV/aids. Sua participago constara de
responder algumas perguntas de forma individual que tem a duragdo aproximada de
30 minutos, além de gravarmos nossa cornversa para que eu nao esquega nada do
que foi dito. Iremos fazer perguntas intimas, sendo assim, existe a possibilidade de
riscos emocionais, como tristeza, angustia ou vergonha durante a entrevista, por isso a
avaliagdo sera realizada em uma sala reservada. As informagdes desta pesquisa
serao confidenciais, ndo havendo identificagio dos voluntarios sendo assegurado o
sigilo sobre sua participagao. Vocé tem garantido o seu direito de interromper a
entrevista a qualguer instante, perguntar o que quiser ou mesmo desistir de participar
da pesquisa sem que isso prejudique seu atendimento em qualquer servigo de saldde.
Vocé tera direito & indenizagao conforme as leis vigentes no pais caso ocorra dano
decorrente de sua parlicipagio na pesquisa, por parte do pesquisador e das
instituigdes envolvidas na pesquisa. Sua resposta podera ser utilizada em eventos
cientificos da area da salde, desde a presente data. Caso concorde em participar,
& preciso assinar esse termo, que estd em duas vias originais assinadas pelos
pesquisadores, sendo uma delas sua e a outra do pesquisador responsavel. A sua
participagdo neste estudo nfo olerece qualquer custo. Embora vocé ndo receba
beneficios diretos por sua participagdo, sua colaboragdo trara contribuigdes
importantes para a elaboragao da escala. Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica em Pesguisa (CEP-EERP) que tem a finalidade de proteger eticamente os
participantes de pesquisas. A qualguer momento, vocé podera solicitar
esclarecimentos adicionais sobre sua participagdo na pesquisa. Em caso de duvidas,
durante ou apds sua parlicipagho vocé poderda enfrar em contate com as
pesquisadoras Profa. Elucir Gir ou Carolina de Castro Castrighini no enderego - Escola
de Enfermagem de Ribeirdo Preto: Av. Bandeirantes, 3900, Ribeirao Preto — 5P, CEP:
14040-900, no telefone (016) 3315-3414 ou (016) 99176-7 136, ou através dos e-mails:
eqin@eerp.usp.br, carolcastrousp@hotmail.com. Se vocé ainda tiver dividas com
relagio aos aspectos éticos desta pesquisa, podera entrar em contato com o Gomité
de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirfo Preto pelo telefone (16)
3315-3386. Caso se sinta prejudicado por ter participado da pesquisa, vocé devera
buscar indenizagao de acordo com a lei vigente no Brasil.

Carolina de Castro Castrighini Prof2.Dr.® Elucir Gir
Pesquisador responsavel Orientadora

Consentimento de participacao:

Eu, . abaixo
assinado, concordo em participar do estudo: "Elaboragio de uma escala para a
avaliagio de pessoas vivendo com HIV/aids", como sujeito voluntario e com a garantia
de que o0 estudo esta em concordancia com a Resolugao 466/12 do Conselho Nacional
de Salde que regulamenta a pesguisa envolvendo seres humanos.

Assinatura
Data; f f
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APENDICE 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Para os Juizes

Vimos por meio deste convida-lo a participar da pesquisa intitulada “Elaboragao de
uma escala para a avaliagio da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIWaids® do
Programa de Pds-Graduagio em Enfermagem Fundamental da Escola de Enfermagem de
Ribeirao Preto, cujo proposito & elaborar o instrumento citado. Acreditamos gue a construgao
deste instrumento sera de grande importancia, pois auxiliara na gualidade da atengaoc
prestada a individuos com HIV/aids. Caso concorde em participar, a sua colaboragio sera na
verificagdo da clareza e da possibilidade de compreensao de todos os itens para todos os
membros da populagio & gual o instrumento se destina. Estima-se que a reunifo para a
validagio terd duragio de duas horas. Qualquer divida podera ser esclarecida com os
pesquisadores e sua resposta sera respeitosamente utilizada em eventos cientificos da area
da saude, sem restrigdes de prazos e citagdes, desde a presenie data. Para a sua
participagao & preciso assinar esse termo, que esta em duas vias originais assinadas pelos
pesquisadores, sendo uma delas sua e a outra do pesquisador responsavel. A sua
participagdo & voluntaria, este estudo ndo oferece qualquer custo. A presente pesquisa
oferece riscos minimos considerando que a avaliagdo do constructo demanda tempo e trata
de assuntos pertinentes a qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids, podendo ser
minimizade com a realizagdc da avaliagdo em ambiente privative. Vocé tera direito a
indenizagdo conforme as leis vigentes no pais caso ocorra dano decorrente de sua
participacao na pesquisa, por parte do pesquisador e das instituigdes envolvidas na pesquisa.
Asseguramos o sigilo sobre sua participagio. Embora vocé nio receba beneficios diretos por
sua participacdo nesta pesquisa, sua colaboragao trard contribuigdbes importantes para a
elaboragao da escala. Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP-
EERP) que tem a finalidade de proteger eticamente os participantes de pesquisas. A qualquer
momento vocé podera interromper sua participagdo na pesquisa sem gerar-lhe prejuizos. Se
necessario, vocé podera solicitar esclarecimentos adicionais sobre sua participagio na
pesquisa. Em caso de dividas, durante ou apds sua participacio vocé poderd entrar em
contato com as pesquisadoras Profa. Elucir Gir ou Caroclina de Castro Castrighini no enderego
- Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto: Av. Bandeirantes, 3900, Ribeirdo Preto — 5P,
CEP: 14040-9200, no telefone (016) 3315-3414 ou (016) 99176-7136, ou através dos e-mails:
eqir@eerp.usp.br, carclcastrousp@hotmail.com. Se vocé ainda tiver dividas com relagao
aos aspectos éticos desta pesquisa, podera entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirao Preto pelo telefone (16) 3315-3386. Caso se
sinta prejudicado por ter participado da pesquisa, vocé devera buscar indenizagio de acordo
com a lei vigente no Brasil.

Carolina de Castro Castrighini Prof®.Dr.2 Elucir Gir
Pesguisador responsavel Orientadora

Consentimento de participacéo:
Eu, , abaixo assinado,
concordo em participar do estudo: “Elaboragio de uma escala para a avaliagio de pessoas
vivendo com HIV/aids", como sujeito voluntario e com a garantia de que o estudo esta em
concordancia com a Resolugdo 46612 do Conselho Macional de Sadde que regulamenta a
pesquisa envolvendo seres humanos.

Assinatura
Data; f f
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APENDICE 3

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Para a validacdao semantica

Gostariamos de convida-lo para participar da pesquisa “Elaboragio de uma escala para
a avaliagio da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids™, que tem como objetivo
elaborar um instrumento para avaliar a qualidade de vida de pessoas com HI\W/aids.
Acreditamos que a construgio deste instrumento sera de grande importancia, pois auxiliara na
qualidade da atengio prestada a individuos com HIV/aids. A sua colaboragio serd na fase da
validagio seméantica que confere se os itens estao bem escritos, ou seja, se ao ler as questdes
vocé entende exatamente o que elas estao perguntando. Para sua realizagio sera aplicado um
questiondrio com informagdes como idade, anos de estudo, cor da pele, renda & uma escala,
além de gravarmos nossa conversa para gque eu ndo esquega nada do gque foi dito. Sua
participagio constara de responder este instrumento de forma individual que tem a duragao
aproximada de 30 minutos. Iremos fazer perguntas intimas, sendo assim, existe a possibilidade
de riscos emocionais, como fristeza, angustia ou vergonha durante a entrevista, por isso a
avaliagdo sera realizada em uma sala reservada. As informagdes desta pesquisa serdo
confidenciais, ndo havende identificagao dos voluntarios sendo assegurado o sigilo sobre sua
participagao. Vocé tem garantide o seu direito de interromper a enfrevista a gualguer instante,
perguniar o gue guiser ou mesmo desistir de participar da pesquisa sem que isso prejudique
sau atendimento em qualguer servigo de saide. Vocé tera direito & indenizagao conforme as
leis vigentes no pais caso ocorra dano decorrente de sua participagdo na pesquisa, por parte
do pesquisador e das instituigbes envolvidas na pesquisa. Sua resposta podera ser utilizada
em aventos cientificos da area da salde, desde a presente data. Caso concorde em
participar, é preciso assinar esse termo, que esta em duas vias originais assinadas pelos
pesquisadores, sendo uma delas sua e a outra do pesquisador responsavel. A sua participagao
neste estudo ndo oferece qualguer custo. Embora vocé nao receba beneficios diretos por sua
participagao, sua colaboragao trara contribuicdes importantes para a elaboragdo da escala
Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de Efica em Pesquisa (CEP-EERP) que tem a
finalidade de proteger eticamente os participantes de pesguisas. A qualguer momento, vocé
podera solicitar esclarecimentos adicionais sobre sua participagéo na pesquisa. Em caso de
dividas, durante ou apés sua paricipagio vocé podera entrar em contalo com as
pesquisadoras Profa. Elucir Gir ou Carclina de Castre Castrighini no enderego - Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto: Av. Bandeirantes, 3900, Ribeirdo Preto — SP, CEP: 14040-900,
no telefone (016) 3315-3414 ou (016) 99176-7136, ou através dos e-mails: egir@eerp.usp.br,
carolcastrousp@hotmail.com. Se vocé ainda tiver dividas com relagdo aos aspectos éticos
desta pesquisa, podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Escola de
Enfermagem de Ribeirao Preto pelo telefone (16) 3315-3386. Caso se sinta prejudicado por ter
participado da pesquisa, vocé devera buscar indenizagdo de acordo com a lei vigente no
Brasil.

Carolina de Castro Castrighini Prof®. Elucir Gir
Pesquisador responsavel Orientadora

Consentimento de participagao:

Eu, , abaixo assinado,
concordo em participar do estudo: “Elaboragéo de uma escala para a avaliagde da qualidade
de vida de pesscas vivendo com HIV/aids”, como sujeito veluntario & com a garantia de que o
estudo esta em concordancia com a Resolugdo 468/12 do Conselho Macional de Sadde que
regulamenta a pesguisa envolvendo seres humanos.

i i

Assinatura Data; / /

VERSAD 02_TCLE_MARCOD/2016
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APENDICE 4

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Para o teste de campo

Gostariamos de convida-lo para participar da pesquisa “Elaboragio de uma escala
para a avaliagdo da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids", que term como
objetivo  elaborar um instrumento para avaliar a qualidade de vida de pesscas com
HI'//aids. Acreditamos que a construgao deste instrumento sera de grande impertancia, pois
auxiliara na qualidade da atengdo prestada a individuos com HIV/aids. Para sua realizagao
sera aplicado um questionario com informagdes como idade, anos de estudo, cor da pele,
renda e duas escalas. Sua participagdo constara de responder este instrumento de forma
individual que tem a duragio aproximada de 30 minutos. Iremos fazer perguntas intimas,
sendo assim, existe a possibilidade de riscos emocionais, como tristeza, anglstia ou
vergonha durante a entrevista, por isso a avaliagio sera realizada em uma sala reservada.
As informagdes desta pesquisa sao confidencias, nao havendo identificagdo dos voluntarios
sendo assegurado o sigilo sobre sua participagao. Vocé tem garantido o seu direito de
interromper a entrevista a qualguer instante, perguntar o que quiser ou mesmo desistir de
participar da pesquisa sem que isso prejudique seu atendimento em qualquer servigo de
salde. Vocé terd direito & indenizagio conforme as leis vigentes no pais caso ocorra dano
decorrente de sua participagio na pesquisa, por parte do pesguisador e das instituigoes
envolvidas na pesquisa. Sua resposta podera ser utilizada em eventos cientificos da area
da salde, desde a presente data. Caso concorde em participar, & preciso assinar esse
termo, que esta em duas vias originais assinadas pelos pesquisadores, sendo uma delas
sua e a outra do pesguisador responsavel. A sua participagio neste estudo nio oferece
qualguer custo. Embora vocé ndo receba beneficios diretos por sua participagio, sua
colaborago trara contribuigbes importantes para a elaboracgio da escala. Vocé podera ser
sorteado novamente para participar da pesquisa. Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité
de Etica em Pesquisa (CEP-EERP) que tem a finalidade de proteger eticamente os
participantes de pesquisas. A gqualquer momento, vocé podera solicitar esclarecimentos
adicionais sobre sua participagdo na pesquisa. Em caso de dividas, durante ou apos sua
participagio vocé podera entrar em contato com as pesquisadoras Profa. Elucir Gir ou
Carolina de Castro Castrighini no enderego - Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto: Av.
Bandeirantes, 3800, Ribeirdo Preto — SP, CEP: 14040-900, no telefone (016) 3315-3414 ou
(D16) 99176-7136, ou através dos e-mails: egir@eerp.usp.br, carolcastrousp@hotmail.com.
Se vocé ainda tiver dividas com relacdo aos aspectos éticos desta pesquisa, poderd entrar
em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirao
Preto pelo telefone (16} 3315-3386. Caso se sinta prejudicado por ter participado da
pesquisa, vocé devera buscar indenizagio de acordo com a lei vigente no Brasil.

Carclina de Castro Castrighini Profé. Elucir Gir
Pesquisador responsavel Crientadora

Consentimento de participacao:

Eu, , abaixo assinado,
concordo em participar do estudo: “Elaboragao de uma escala para a avaliagao da qualidade
de vida de pessoas vivende com HIV/aids", como sujeito veluntario & com a garantia de que
o estudo esta em concordancia com a Resolugéo 466/12 do Conselho Macional de Sadde
que regulamenta a pesquisa envolvendo seres humanos.

Assinatura

VERSADDZ_TCLE_MARCO/2016
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APENDICE 5
QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO, CLINICO E HABITOS DE VIDA  Data da entrevista: /[

1 Identificacio (iniciais): ID/Hygia
Unidade de atendimento

2 UniAt
1-[ JuBDS Central 2-[ JcsE 3 |UBDS Simioni  4-[ |CR Vila Virginia 5-[ | Castelo Branco

3 Data de nascimento: ! / DN

4 Sexo: I-DFemininD 2- |:| Masculino Sex

5 Etnia referida: 1- |:| Branca 2- |:| Preta 3-|:|F‘arda 4- DAmarela G- |:| Indigena Etnia

& Qual foi o curso de maior série que vocé concluiu? SerC
Estado civil: 1-|:| Solteiro 2—|:| Casado(a) 3-|:|U nido estavel 4—|:|‘-."il.'.|\.rc:[a:| 5—|:| Divarciadof(a) )

’ G-|:| Desquitado ou separado judicialmente ey

& Tem filhos: 0- |:| nao tem filhos 1- |:| sim, guantos? ____ Fil
Religido praticante antes do diagndstico:

9 RelA
I-DNED pratica 2-|:|E~.rangéli|:u 3-|:| Espirita 4-|:|Umbanda 5-|:|Catc'uliccu E-Doutruz -
Religido apds o diagnostico:

10 RelD
I-DNED pratica 2—|:|E\rangé|i|:u 3—|:| Espirita 4—|:|Umbanda S—Dtatélicu E—Doutruz o

11 | Ocupacio atual: Ocup
Situacdo profissional:

12 | 1- |:| Trabalho carteira assinada 2- |:| trabalho informal 3-|:| Desempregado 4-|:| Beneficio Profsit
5-[ ]auténomo 6-[ ] Nio se aplica

13 | Renda mensal individual :RS: Rendal

14 | Renda mensal familiar : R5:_ - RendaF

15 | Quantas pessoas moram no mesmo domicilio que vocé? o NPeCs

16 | Uso de cigarro: 1- DNED 2—|:|Sim CigUsu

17 | Ha gquanto tempo? (anos) CigT

18 | Quantidade didria de cigarros: CigQnt
Com que frequéncia vocé toma bebida alcodlica?

15 | O- |:| Munca 1- |:| Diariamente 2- |:| uma vez por semana AlcFreg
3-[ ] duas a trés vezes por semana  4-[_| semanas alternadas

20 | Ha quanto tempo? (anos) AlcT

21 | Drogasilicitas: O-[ | Niofazuso 1-[ ] Sim Dro
Com gue frequéncia vocé usa de drogas ilicitas?

22 | 0- |:| Nunca 1- |:| Diariamente 2- |:| uma vez por semana DroFreq
3-[ ] duas a trés vezes por semana  4-[_| semanas alternadas

23 | Ha quanto tempo? (anos) DroT

24 | Orientacio sexual: 1] | Heterossexual 2-[ |Homossexual 3-[ |Bissexual 4-[ | Transsexual SexOri
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25 | Numero de parceiros afetivo e/ou sexual nos dltimos & meses: o ParNum
26 | Possui parceria fixa nos dltimos seis meses?  0- |:| MNao 1- |:| Sim ParcFix
27 | Quantos parceiros fixos nos Gltimos seis meses? ParcFixM
28 | Quantos parceiros eventuais nos dltimos seis meses? ParcEveN
Parceirofa) fixo possui HIV?
29 ParcFixHiv
EI-DNED 1-|:|S|'m 1-|:|N§c: possui parceiro{a) 3- |:| Mio sei a condigio soroldgica
Parceirofa) eventual possui HIV? _
* EI-DNED 1-|:|S|'m 2-|:|N§o possui parceiro{a) 3- |:| Nio sei a condicao sorologica Parctveliv
Uso de preservativo antes do diagndstico:
i1 UsoPreA
EI-DNED 1—|:|5im 2-|:|ﬁ«5 VEZEes 3-|:| Mao se aplica
Uso de preservativo apds o diagndstico:
2 0- DNEG 1- |:| Sim 2- |:| As vezes 3- |:| MNio se aplica HsopreD
Vocé sabe qual foi a forma de aguisicao do HIV?
i3 EI-DNED sabe 1-|:|Se:-:u al Z-DVE rtical 3-|:|Ocupacic:nal 4-|:| QOutra, Trans
qual?:
Por qual motivo vocé fez o exame anti-HIV a primeira vez?
34 Diag
1- |:| Iniciativa prépria 2- |:| Pedido médico/enfermeiro
CARACTERIZACAO CLINICA
35 | Data do diagndstico: [ ! DiagDt
36 | Uso de terapia antirretroviral nos dltimos trés meses: 1-[_ | Nao  2-[_] Sim Tarv
317 | Qual esquema atual: TarvEsqg
38 | Datainicio TARV: [/ f Tarvin
39 (valordoditimoTCD4+: Data: [ / TCD4+
40 | Valor da daltima carga viral (nfleg): Data: / oV
Comorbidades:
41 |1-[JHas  2-[ oM 3-[]cardiopatias 4-[ | Dislipidemia  5-[ |Neoplasia &-[ |Lipedistrofia Com
7- [ ] Hepatopatia 8-[ | Neuropatia 9 | Outras: 10 | Sem comorbidades
Coinfeccio:
42 [1-[J18 2-[]|Pneumonia 3-[ | Toxoplasmose 4-[ |sifilis 5-[ | HTLV 6-[ ] Hepatite 8 7-[ ]|  Colnf
Hepatite C B-|:| Outras: - 9-|:| Sem coinfeccdo
43 | Quantos comprimidos usa por dia para estas doengas? - NComp
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Anexo A — Escala Consensual 3

Escala para avaliagao da qualidade de vida de pessoas vivendo

com HIV

Este instrumento & composto por 51 itens. Por favor, leia todas as questdes e para cada item assinale com um “X”

APENAS UMA RESPOSTA. Se mais de uma resposta lhe parecer correta, escolha a mais apropriada.

Estamos guerendo saber sua percep¢io acerca da sua qualidade de vida, a relacio com sua sadde, alimentagdo,

atividades didrias e de lazer, assim como seu relacionamento com sua familia @ amigos, tendo como referéncia os

ULTIMOS TRES MESES.

As informagtes sdo confidenciais. Obrigado pela sua participagdo.

A maioria
Munca Raramente As vezes Sempre
das vezes
1-Me reocupo com minha
) preacip 1 2 3 4 5
alimentacdo
2- A alimentacdo saudavel auxilia na 1
. . 2 3 4 5
melhora da minha sadde
3- Como além do necessario apds o
inicio do tratamento com coguetel/ 1 2 3 4 S
antirretroviral
4-Costumo ir as consultas médicas 1 2 3 4 5
agendadas
5- Sinto ndusea/enjoo quando tomo 1 2 3 4 5
o coquetel/ antirretroviral
6- Tenho dificuldades em tomar o 1 2 3 4 5
coquetel/ antirretroviral
7-Tomo meus medicamentos do HIV 1 2 3 4 5
nos hordrios corretos todos os dias
8-Recebo informactes sobre o meu 1 2 3 4 5
tratamento
9- Recebo informagbes sobre os
. . 1 2 3 4 5
efeitos  colaterais/adversos  do
coquetel/ antirretroviral
10- Realizo atividades fisicas (como
. . 1 2 3 4 5
esparte, ir na academia, fazer
caminhada)
11-Falo abertamente sobre a minha 1 2 3 4 5
condicdo soroldgica para as pessoas
1
12- Realizo atividades de lazer 2 3 4 5
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A maioria
Nunca Raramente As veres Sempre
das vezres
13-Deixo de passear por causa do 1 2 3 4 5
HIV
14- Sinto vontade de sair, passear 1 2 3 4 >
15-Uso preservativo durante as 1 2 3 4 5
relacbes sexuais
16-Evito contato com secregdes 1 2 3 4 5
genitais da relacdo sexual
De forma Mais ou
Um pouco Bastante Extremamente
alguma Menos
17-Depois que iniciei o uso do
antirretroviral/coguetel  melhorei 1 2 3 4 5
minha maneira de me alimentar
18- CI tratamentu da infeccio pelo 1 3 3 4 g
HIV & tranquilo
19-Depois que comecei a tomar o 1 2 3 4 5
coquetel sinto-me indisposto.
20- Fico preocupado (a) se a minha 1 2 3 4 5
infeccdo pelo HIV esta controlada
21-Tenho medo de perder meus
amigos se eles souberem gue tenho 1 2 3 4 >
HIV
22-Me isolei das pessoas por causa 1 2 3 4 5
do HIV
23-0 HIV mudou minha forma de 1 2 3 4 5
wiver
24-Tenho medo de contar para as
pessoas que convivem Comigo que 1 < 3 4 -
tenho HIV
25- No momento do diagnostico 1 2 3 4 5
pensei ndo ter mais razao para viver
26- Convivo sem sofrimento com o 1 2 3 4 5
diagnastico
27-A minha autoestima piorou apds 1 2 3 4 5
o diagndstico do HIV
28- Julgo-me culpado (a) por ter 1 2 3 4 5
contraido o HIV
29- Sinto medo de transmitir o HIV 1 2 3 4 5
para outras pessoas
30-A religido me ajuda apds meu 1 2 3 4 5
diagnastico de HIV
31-Fico com medo de morrer por 1 2 3 4 5
causa do HIV
32- S5ofro preconceito por ter o HIV 1 2 3 4 3
33- Viver com HIV interfere no meu 1 2 3 4 5
dia a dia
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De forma Mais ou
Um pouco Bastante Extremamente
alguma MEnos
34- Aproveito a vida ao maximo 1 2 3 4 S
35-0 HIV pode interferir na minha 1 2 3 4 5
capacidade de ter filhos
36-5into menos vontade de fazer 1 2 3 4 5
sexo desde o diagndstico
37-Considero-me desinteressado
afetivamente pelo meu parceiro (a)/f 1 2 3 4 5
ou qualguer outra pessoa por causa
do HIV
Discordo . Mem discordo, Concordo
Discordo Concordo
plenamente nem concordo plenamente
3B- A pratica de atividade fisica 1 2 3 4 5
pode melhorar a sadde
39- As atividades fisicas diminuem
. . 1 2 3 4 5
sentimentos negativos  (como
tristeza, ansiedade e estresse)
40- A pratica de atividade fisica 1 2 3 4 5
melhora a imagem corporal
41- Realizo minhas atividades didrias
. . 1 2 3 4 5
normalmente depois gque descobri o
HIV
42- E dificil viver com a infeccio i < 3 4 d
43-Mantenho o mesmo ciclo de 1 2 3 4 5
amizade apds o diagndstico
44-Meus amigos sabem que eu 1 2 3 4 5
tenho HIV

Se sua familia conhece seu diagnostico responda os itens a seguir. 5e nio, pule para o item 48.
De forma Mais ou
Um pouco Bastante | Extremamente
alguma Menos

45-Meu  relacionamento  familiar 1 2 3 4 5
piorou apds o diagndstico
46- Sou julgado (a) pela minha 1 2 3 4 5
familia por ter HIV
47-Recebo apoio da minha familia 1 2 3 4 5
frente ao diagndstico do HIV
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Se vocé exerce alguma atividade de trabalho responda os itens a seguir.

A maioria
MNunca Raramente As vezes Sempre
das vezes
48-Tive que faltar no trabalho por 1 2 3 4 5
causa da infecgdo do HIV
49-Tenho dificuldade de ir ao 1 2 3 4 5
médico por causa do meu trabalho
De forma Mais ou
Um pouco Bastante Extremamente
alguma menos
50- Meus colegas de trabalho 1 2 3 4 5
sabem gue eu tenho HIV
51-Realizar meu tratamento 1 2 3 4 5

interfere no trabalho
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Anexo B — Escala Consensual apds Analise Fatorial Exploratoria

Escala para avaliacdo da qualidade de vida de pessoas vivendo

com HIV

Este instrumento & composto por 24 itens. Por favor, leia todas as questies & para cada item assinale com um “X°

APENAS UMA RESPOSTA. 52 mais de uma respasta lhe parecer correta, escolha a mais apropriada.

Estamos guerendo saber sua percepgao acerca da sua gualidade de vids, a relagdo com sua saude, alimentacdo,
atividades didrias e de lazer, assim como seu relacionamento com sua familia & amigos, tendo como referéncia os

LLTIMOS TRES MESES.

As informagfes s8o confidenciais. Obrigado pela sua participagdo.

MNunca Raramente As vezes A maiariz Sempre
das vezes

1-.r-.-"|e .:I_FEDEIJ.:ID om  minha 1 7 3 a 5
glimentacio
4-Costumo ir as consultas médicas 1 2 3 4 5
sgendadas
7-Tomo meus medicamentos do HIV 1 2 3 4 5
nos horarios corretos todos os dias
B-Recebo informagdes sobre o meu 1 2 3 4 5
tratamento
11-Falo abertamente sobre a minha 1 2z 3 4 [
condicao sorologica para as pessoas

Munca Raramente As vezes A maiaria Sempre

das vezes
15-Uso preservativo durante as 1 2 3 4 5
relaches sexuais
16-Evito contato com secreghes 1 2z 3 4 [
genitais da relacdo sexua
De farma Um pouco Mais ou Bastante | Extremamente

alguma menaos
20- Fico preocupado (a) se a minha 1 2 3 4 5
infeccdo pelo HIV estd controlada
21-Tenho medo de perder meus
amigos se eles szu::ler;m gue tenho 1 2 3 4 s
HIV




Anexos | 114

24-Tenho medo de contar para as
pE55035 QUE CONVIVEM COMIigo gue 1 2 3 4 3
tenho HIV
26- Convivo s=m sofrimento com o 1 2 3 a 5
diagndstico
27-A minha autoestima piorou apds 1 2 3 4 5
o diagnostico do HIV

De forma Mais ou

Um pouco Bastante | Extremamente

alguma menaos
34- Aproveito a vida ao maximao 1 2 . 4 3
35-0 HIV pode interferir ma minha 1 2 3 4 5
capacidade de ter filhos
35-Sinto menos wontade de fazer 1 2z 3 4 [
sexo desde o diagnaostico
37-Considero-me desinteressado
afetivamente pelo meu parceiro (a)/ 1 2 3 4 5
ou qualguer outra pessoa por causa
do HIV

Discordo ; Nem discorda, Concordo

Discordo Concordo
plenamente nem concordo plenamente
38- A pratica de atividade fisica 1 2 3 4 5
pode melhorar 2 zalde
33- As atividades fisicas diminuem
sentimentos negativos {coma 1 2 3 4 3
tristeza, ansiedade g estresss)
40- A pratica de atividade fisica 1 2 3 4 5
melhora a imagem corporal
dd-Meus amigos ssbem gque eu 1 2 3 4 5
tenho HIV
Se sua familia conhece seu diagndstico responda os itens a seguir. Se ndo, pule para o item 48.

De farma Um pouco Mais ou Bastante | Extremamente

alguma menos
45-Meu relacionamento  familiar 1 2 3 a 5
piorou apos o diagndstico
46- Sou julgado (a) pela minha 1 2 3 4 5
familia por ter HIV
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%e vooe exerce alguma atividade de trabalho responda os itens a seguir.

. A maioria
Munca Raramente As vezes Sempre
das vezes
48-Tive que faltar no trabalho por 1 F 3 4 5
causa da infecgdo do HIV
De forma Mais ou
Um pouco Bastante | Extremamente
alguma menos
50- Meus colegas de trabalho 1 2 3 4 1

sabem gue eu tenho HIV
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Anexo C - Autorizagdo Secretaria Municipal de Saude de Ribeir&do Preto

Prefeitura Municipal de Ribeirao Preto i- suUs

Estado de Sdo Paulo - Secretaria Municipal da Satude =)

OF. 4240/15 -GS
RG/rg
Ribeirdo Preto, 22 de OUTUBRO de 2015.

Senhora Orientadora,

Informo que os Gerentes do CENTRO DE REFERENCIA CENTRAL , CENTRO DE
REFERENCIA DA VILA VIRGINIA, CENTRO DE REFERENCIA DO SIMIONI,DA UBDS
CASTELO BRANCO E DO CENTRO DE REFERENCIA DA CUIABA , da Secretaria Municipal de
Saude de Ribeirdo Preto —SP, manifestaram a concordancia de que a coleta de dados do projeto
de pesquisa seja realizada nas suas respectivas unidades . Sendo assim, declaro estar ciente e
concordo com a realizagéo do projeto de pesquisa: “ELABORAGAO DE UMA ESCALA PARA A
AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA DE PESSOAS VIVENDO COM HIV/AIDS", sob a
responsabilidade de Carolina Castrighini e Elucir Gir.

Informo que a pesquisa somente podera iniciar quando obtiver a aprovagdo do Comité
de Etica em Pesquisa da instituicdo proponente.

Solicito que a pesquisadora encaminhe a Secretaria Municipal da Saude o Relatério

Final ao encerrar a pesquisa.

Cordialmente,

Coordenador da Comissao de Avaliagao de Projeto de Pesquisa

da Secretaria Municipal de Satide de Ribeirio Preto

llustrissima Senhora

PROF® Dr* ELUCIR GIR
Orientadora do Projeto de Pesquisa
EERP- USP

Nesta

Secretaria Municipal da Satde
Rua Prudente de Moraes, 457 — Centro — Ribeirdo Preto/SP
Fones: 3977.9305 / Fax: 3941.4934 / e-mail: gabinete@saude.pmrp.com.br
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Anexo D — Declaracédo Instituicdo Coparticipante

Prefeitura Municipal de Ribeirio Preto # SUS

Estado de Sdo Paulo - Secretaria Municipal da Saude

OF. 4240/2015- CAPP
CV/2017

Ribeirdo Preto, 24 de margo de 2017.
Prezada Senhora Orientadora,

Declaro ter lido e concordar com o parecer ético emitido pelo CEP da
Instituicdo Proponente, conhecer e cumprir as Resolugbdes Eticas Brasileiras, em especial
a Resolugao CNC 466/2012.

Esta instituicao, Secretaria Municipal da Satde de Ribeirdo Preto esta ciente de
suas corresponsabilidades como instituicdo coparticipante do presente projeto de
pesquisa: “ELABORACAO DE UMA ESCALA PARA A AVALIACAO DA QUALIDADE DE
VIDA DE PESSOAS VIVENDO COM HIV/AIDS” sob a responsabilidade da Professora
DRA ELUCIR GIR e de seu compromisso no resguardo da seguranca e bem estar dos
sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de infraestrutura necessaria para a
garantia de tal seguranga e bem estar.

Cordialmente, })ko-u\ﬂ*\“ )\Uo Yo [ (.
Dra. Claudia Siqueira Vassimon
Coordenadora da Comissao de Avaliagao de Projeto de Pesquisa
Da Secretaria Municipal de Saude de Ribeirdo Preto-CAPP

llustrissima Senhora

PROF?2. DR?. ELUCIR GIR

ORIENTADORA DO PRC.ETO DE PESQUISA
EERP-RP USP

NESTA

Secretaria Municipal da Satde
Comissdo de Avaliagdo Projeto de Pesquisa
Av. Francisco Junqueira 1665, Centro, Ribeirdo Preto
Fones: 39692205 / e-mail: capp@saude.pmrp.com.br
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Anexo E — Autorizacio do Comité de Etica em Pesquisa

g
g | H
Bt 4 UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
2 B ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO
Centro Colaborader da OPAS/OMS para o Avenida Bandeirantes. 3800 - Ribeirdo Preto - SAo Paulo - Brasil - CEP 14040-902
Desenvolvimento da Pesquisa em Enfermagem Fone: 55 16 3315,3382 - 55 16 3315.3381 - Fax: 55 16 3315.0518

www eerp usp. br - eerp@usp br

Oficio CEP-EERP/USP n° 060/2016, de 08.03.2016
Prezada Senhora,

Comunicamos que o projeto de pesquisa, abaixo especificado, foi analisado e
considerado aprovado “ad referendum” pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo (CEP-
EERP/USP), em 07 de margo de 2016.

Protocolo CAAE: 50811815.7.0000.5393

Projeto: Elaboracdo de uma escala para a avaliagdo da qualidade de vida de pessoas
vivendo com HIV/aids

Pesquisadores: Carolina de Castro Castrighini

Elucir Gir (orientadora)

Em atendimento a Resolucdo 466/12, devera ser encaminhado ao CEP o
relatorio final da pesquisa e a publicagao de seus resultados, para acompanhamento,
bem como comunicada qualquer intercorréncia ou a sua interrupgéo.

. Atenciosamente,
/Q g
a Aa ot
Prof.2 Dra. Claudia Benedita dos Santos
Coordenadora do CEP-EERP/USP

llma. Sra.

Prof.? Dra. Elucir Gir

Departamento de Enfermagem Geral e Especializada
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto - USP
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Anexo F — Parecer Consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa

ESCOLA DE ENFERMAGEM DE .~ Plabaforma |
RIBEIRAO PRETO - USP %oﬂl |

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Elaboragdo de uma escala para a avaliagdao da qualidade de vida de pessoas vivendo
com HIV/aids

Pesquisador: Carolina de Castro Castrighini

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 50811815.7.0000.5393

Instituigdo Proponente: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto - USP
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nidmero do Parecer: 1.440.696

Consideracées sobre os Termos de apresentagdo obrigatdria:

Folha de Rosto, Projeto de Pesquisa, Cronograma readequado, Orgamento, Oficio com concordancia do
servigo no qual a pesquisa seré realizada e TCLE (referentes a todas as fases do projeto, inclusive & etapa
de elaboragdo dos itens do instrumento de avaliagdo) anexados ao protocolo de pesquisa.

Recomendagdes:
N&o ha recomendagdes adicionais.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Projeto aprovado, considerando atengéo do pesquisador aos apontamentos feitos em parecer anterior
(relativo @ Submiss&o 1). Foram atendidas: a orientag&o para incluséo de TCLE para participantes da fase
de elaboragdo dos itens do instrumento de avaliagdo (objetivo do projeto); a orientagao para ajuste do
cronograma.

Consideragdes Finais a critério do CEP:
Parecer apreciado "ad referendum”.

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Na&o

R|Bé O PRETO, O%\de Marco de 2016
& e o rco de
\[L,c\ ﬁ <X “4\—1
Assinado por:

Claudia Benedita dos Santos
(Coordenador)

g
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	A região Sudeste corresponde a 53,0%, sendo a mais afetada, seguida da Sul com 20,1% e o  Nordeste, Centro-Oeste e Norte que correspondem a 15,1%, 6,0% e 5,9% respectivamente. A taxa de detecção de aids no Brasil tem demonstrado estável nos últimos de...
	Justificativa
	4 OBJETIVOS
	4.1 Geral
	4.2 Específicos

	5 Metodologia
	6 RESULTADOS
	6.1 Elaboração dos itens
	6.2 Validação aparente e de conteúdo
	6.3 Validação semântica
	6.3.1 Validação semântica: caracterização das PVHIV entrevistadas
	Nesta fase foi aplicada a “versão 2” da escala em 25 PVHIV dos cinco sítios pesquisados. Em relação à caracterização desta amostra, 16 (64,0%) eram do sexo masculino, com idade média de 46,9 anos (Tabela 1).
	Tabela 1 - Caracterização demográfica das pessoas vivendo com HIV/aids que avaliaram a escala para avaliação da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids. Ribeirão Preto-SP, 2017
	Com relação à escolaridade dos participantes, 13 (52,0) tinham até 8 anos de estudo (52%). Quanto a variável renda, 23 (92,0%) possuíam renda, seja por exercer atividade de trabalho 15 (65,2%) ou receber algum benefício 8 (34,8%).
	O tempo de diagnóstico é uma variável que reflete a vivência da PVHIV com a doença, neste estudo 16 (64,0%) indivíduos tinham diagnóstico há mais de 11 anos.
	6.3.2 Validação semântica: impressões das PVHIV e suas contribuições para a readequação da versão 2 do instrumento
	Na análise geral, a escala foi considerada válida pelas PVHIV para avaliar a QV. Porém os participantes sugeriram adequações dos itens quanto o sigilo do seu diagnóstico perante a família.
	Em relação à compreensão dos itens, os entrevistados referiram como fáceis de compreender e sem dificuldade quanto às opções de respostas.
	Após a validação semântica alguns itens foram excluídos e outros modificados, conforme orientação dos participantes desta etapa (Quadro 4).
	Quadro 4 – Alterações realizadas nos itens da escala de avaliação da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids. Ribeirão Preto-SP, 2017
	6.4 Estudo de campo
	6.4.1 Caracterização das PVHIV entrevistados
	Esta fase do estudo contou com a participação de 100 PVHIV do município de Ribeirão Preto. As características demográficas como sexo identificou que 63 (63,0%) pertenciam ao sexo masculino, com idade média de 43 anos.
	Com relação ao estado civil dos participantes, 39 (39,0%) declararam ser casados ou vivendo em uma união estável. Além disso, 60 (60,0%) referiram ser heterossexuais.
	Na avaliação das variáveis de hábitos de vida, 52 (52,0%) faziam uso de bebida alcoólica e 32 (32,0%) eram tabagistas, conforme descrição na Tabela 2:
	Tabela 2 – Características demográficas e hábitos de vida das pessoas vivendo com HIV/aids que avaliaram a escala para avaliação da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids. Ribeirão Preto-SP, 2017
	No que cerne as variáveis psicossociais, 45 (45,0%) relataram ter até 8 anos de estudo, ou seja, completaram até o ensino médio e 82 (82,0%) possuíam renda, seja por exercer atividade de trabalho 54 (54,0%) ou por receber algum benefício 28 (28,0%).
	Com relação à religião, 42 (42,0%) referiram praticar a católica, seguida pela evangélica 26 (26,0%).
	Além disso, 52 (52,0%) das PVHIV referiram ter filhos e 20 (20,0%) mencionaram residir sozinho (Tabela 3).
	Tabela 3 – Caracterização psicossocial das pessoas vivendo com HIV/aids que avaliaram a escala para avaliação da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids. Ribeirão Preto-SP, 2017
	Com relação às variáveis comportamentais, foi identificado que 83 (83,0%) tinham parceiro afetivo-sexual, e que 32 (32,0%) dessas parcerias também tinham o diagnóstico do HIV, além disso, 38 (38,0%) relataram que não faziam uso do preservativo antes ...
	Tabela 4 – Características comportamentais das pessoas vivendo com HIV/aids que avaliaram a escala para avaliação da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids. Ribeirão Preto-SP, 2017
	Ao avaliar as variáveis clínicas, verificou que o tempo de diagnóstico dos participantes do estudo foi superior a 10 anos em 44 (44,0%) PVHIV. O uso da TARV foi identificado em 100 (100,0%) indivíduos que avaliaram a escala de avaliação da QV de PVHIV.
	A contagem de linfócitos TCD4+ foi superior a 500 células/mm3 em 74 (74,0%) dos participantes e em 76 (76,0%) a carga viral estava indetectável, demonstrando que as evidências clínicas desta população estão estáveis perante a resposta imunológica da ...
	Tabela 5 – Descrição características clínicas das pessoas vivendo com HIV/aids que avaliaram a escala para avaliação da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids. Ribeirão Preto-SP, 2017
	6.4.2 Análise Fatorial Exploratória – Extração de itens
	A análise fatorial exploratória é um dos procedimentos psicométricos utilizados na construção de instrumentos e consiste na redução de dados que apresentam correlação entre si (LAROS, 2012). Esta fase do estudo contou com a participação de 100 PVHIV.
	O teste Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) foi igual a 0, 454 e o teste de esfericidade de Bartlett igual a 575,255 rejeitou a hipótese nula, ou seja, que a matriz de correlação fosse uma matriz identidade (p=0,000).
	A análise fatorial inicial utilizando o critério de Kaiser, com eigenvalue acima de 1, apresentou sete fatores, explicando 58,76% da variância. Para a determinação do número de fatores foram utilizados os testes: scree plot, com autovalor >1 e a anál...
	Figura 5 – Scree Plot com os autovalores e número de fatores da matriz
	Tabela 6 – Resultado da Análise Paralela e da Análise Fatorial Exploratória
	Tabela 7 – Análise Fatorial Exploratória (Rotação Varimax): itens mantidos na Escala de avaliação de QV de PVHIV, segundo fator. Ribeirão Preto, 2017.
	Tabela 8 – Resultados da Análise Fatorial Exploratória, segundo itens finais alocados por fator. Ribeirão Preto, 2017.
	Tabela 9 – Distribuição dos itens descritos conforme os fatores. Ribeirão Preto, 2017.
	6.4.3 Confiabilidade da escala de Avaliação da QV em PVHIV – consistência interna dos itens
	A confiabilidade do instrumento foi avaliada conforme o Alfa de Cronbach, segundo o agrupamento dos fatores proposto pela Análise Fatorial Exploratória, conforme apresentado na tabela 10:
	Tabela 10 – Análise do Alfa de Cronbach segundo agrupamento proposto pela AFE. Ribeirão Preto-SP, 2017
	De acordo com os dados apresentados, o fator 3 apresentou um escore 0,46 demonstrando uma correlação moderada.

	7 DISCUSSÃO
	7.1 Caracterização dos indivíduos que avaliaram a escala de avaliação de qualidade de vida das PVHIV segundo as variáveis demográficas e hábitos de vida

	Considerando os hábitos de vida, a maioria das PVHIV relataram ser etilistas (52,0%), não ser tabagista (68,0%) e que não faziam uso de drogas (88,0%). O etilismo nesta população está relacionado com uma piora do prognóstico, aumento da transmissibili...
	O tabaco é uma ameaça a saúde publica e pode ser considerado um fator de risco para algumas patologias cardiovasculares além do câncer (WHO, 2017d). O tabagismo causa complicações para PVHA, tem maior probabilidade de desenvolver doenças relacionas ao...
	7.2 Caracterização dos indivíduos que avaliaram a escala de avaliação de qualidade de vida das PVHIV segundo as variáveis psicossociais e comportamentais
	7.3 Caracterização dos indivíduos que avaliaram a escala de avaliação de qualidade de vida das PVHIV segundo as variáveis clínicas
	7.4 Avaliação das propriedades psicométricas: confiabilidade e análise fatorial exploratória

	8 Conclusão
	A escala de avaliação de qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids foi construída considerando etapas do processo de elaboração e validação de instrumentos, com relação ao processo é possível concluir que:
	9 CONSIDERAÇÕES FINAIS
	10 LIMITAÇÕES DO ESTUDO
	Referências
	______. Ministério da Saúde. Protocolo Clínico e Diretrizes Terapêuticas para Manejo da Infecção pelo HIV em Adultos. Brasília, DF: Ministério da Saúde, 2017.
	HESTER, E. K. HIV medications: an update and review of metabolic complications. Nutrition Clinical Practice, v. 27, n. 1, p. 51-64, 2012.
	PATRICK, D. L. A qualidade de vida pode ser medida? Como? In: FLECK, M.P.A. Avaliação de qualidade de vida: guia para profissionais de saúde. Porto Alegre: Artmed, 2008.
	PEREIRA, L. B. et al. Fatores sociodemográficos e clínicos associados a TARV e à contagem T-CD4. Revista Brasileira de Ciências da Saúde, v. 16, n. 2, p. 149-160, 2012.
	PETERMAN, A.H. et al. Psychometric validation of the revised Functional Assessment of Human Immunodeficiency Virus Infection (FAIH) qulity of life instrument. Quality of life Research, v. 6, n. 6, p. 572-584, 1997
	UNAIDS. Joint United Nations Programme on HIV/AIDS. Envelhecimento de pessoas vivendo com HIV comprova sucesso da resposta à AIDS, diz PCB. Brasil: UNAIDS. Disponível em:<http://unaids.org.br/2016/12/junta-de-coordenacao-do-unaids-reafirma-que-um-enve...
	ZANEI, S. S. V. Análise dos instrumentos de validação de Qualidade de vida WHOQOL-bref e SF-36: confiabilidade, validade e concordância entre pacientes de Unidades de terapia Intensiva e seus familiares. São Paulo: s. n., 2006.
	ZIMPEL, R.R.; FLECK, M.P.A. Qualidade de vida em pacientes com HIV/aids: conceitos gerais e resultados de um estudo brasileiro. In: FLECK, M.P.A. Avaliação de qualidade de vida: guia para profissionais de saúde. Porto Alegre: Artmed, 2008.
	Apêndice 1
	Apêndice 2
	Apêndice 3
	Apêndice 4
	Apêndice 5
	Anexo A –  Escala Consensual 3
	Anexo B – Escala Consensual após Análise Fatorial Exploratória
	Anexo C - Autorização Secretaria Municipal de Saúde de Ribeirão Preto



