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RESUMO

Palavras-chave

Objetivo. Traduzir para portugués brasileiro, adaptar culturalmente e avaliar as proprie-
dades psicométricas (validade e confiabilidade) de um questiondrio de qualidade de vida
(HIV/AIDS-Targeted Quality of Life Instrument, HAT-QoL) especifico para pacientes in-
fectados pelo HIV .

Método. Estudo transversal realizado no ambulatdrio de infectologia da Escola Paulista de
Medicina da Universidade Federal de Sdo Paulo. Coletaram-se caracteristicas sociodemogrdfi-
cas e clinicas de 106 individuos infectados pelo HIV, que responderam os questiondrios de qua-
lidade de vida HAT-QoL e SF-36. O coeficiente de correlagdo de Pearson aferiu a validade de
construto. Para avaliar a confiabilidade foram calculados o alfa de Cronbach e o coeficiente de
correlacdo intraclasse.

Resultados. A proporgdo de homens na amostra foi de 70,8%. A média de idade foi 39,9
anos. Dos participantes, 40,5% eram homo ou bissexuais. Onze (10,4%) pacientes tinham con-
tagem de células CD4 < 200 células/mm?. Entre os nove dominios do HAT-QoL, sete (fungio
geral, satisfagdo com a vida, preocupagées com a saiide, preocupagées com a medicagdo, acei-
tagdo do HIV, confianga no profissional e fungdo sexual) apresentaram efeito teto substancial.
O dominio “fungdo sexual” foi o que apresentou efeito teto mais alto (63,2%). O dominio pre-
ocupagdes financeiras apresentou efeito chio substancial (30,2% ). Associagdes estatisticamente
significativas foram observadas entre os dominios do HAT-QoL e caracteristicas sociodetmo-
grdficas e clinicas e dominios do questiondrio SF-36. A consisténcia interna foi satisfatoria
(alfa de Cronbach = 0,73 a 0,90). A reprodutibilidade inter e intraobservador foi muito alta
(0,872 0,98 ¢ 0,82 a 0,97, respectivamente).

Conclusdao. O HAT-QoL em portugués brasileiro é um instrumento vdlido, confidvel e que
pode contribuir para avaliar o impacto da infecgdo pelo HIV sobre a qualidade de vida de pa-
cientes brasileiros.

Confiabilidade e validade, estudos de validagdo, qualidade de vida, Sindrome de
Imunodeficiéncia Adquirida, Brasil.

1 A versdo em portugués brasileiro do Instrumento
HAT-QoL e do Manual de Pontuacdo estdao
disponiveis gratuitamente no site da Revista
Panamericana de Salud Publica/Pan American
Journal of Public Health (http:/ /journal.paho.org),
“Online Extras”.
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A partir da década de 1990, observou-
se um notavel declinio no nimero de

mortes relacionadas a infecgao pelo HIV,
atribuido principalmente ao uso da tera-
pia antirretroviral (TARV). A efetividade
da TARV em controlar a replicagdo viral
e reduzir a morbimortalidade relacio-
nada a infecgdo pelo HIV tem sido am-
plamente demonstrada (1-3). Porém, a
cura ainda ndo é possivel; o tratamento é
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prolongado e associa-se a efeitos adver-
sos variados, cujo impacto na qualidade
de vida dos pacientes permanece incerto.
Atualmente, ha 23 drogas antirretrovi-
rais disponiveis, com intimeras possibili-
dades de esquemas TARV. Uma vez que
a eficicia da maioria desses esquemas é
semelhante, a escolha do esquema de-
verd levar em conta a repercussido na
qualidade de vida. Com essa motivagdo,
nos ultimos anos notou-se interesse cres-
cente pela mensuragdo da qualidade de
vida relacionada a satide (QVRS) em in-
dividuos infectados pelo HIV. A QVRS
se refere a percepgao do individuo sobre
o seu funcionamento ou bem estar nas
vérias dimensdes (fisica, mental, social,
etc.) da sua vida (4).

Atualmente, existem diversos instru-
mentos especificos para avaliar a quali-
dade de vida na AIDS: Medical Outcomes
Questionnaire adaptado para HIV (ques-
tiondrio de desfechos médicos, MOS-
HIV) (5), AIDS Health Assessment Ques-
tionnaire (questionario de avaliagdo de
satde, AIDS-HAQ) (6), HIV-QOL Ques-
tionnaire (questiondrio de qualidade de
vida, HIV-QL31) (6), General Health Self-
Assessment (auto-avaliagdo da saude
geral, GHSA) (7), The Miami Pediatric
Quality of Life Questionnaire: Parent Scale
(escala paterna do questiondrio pedia-
trico de qualidade de vida de Miami,
MPQoL) (7), HIV Symptom Index (indice
de sintomas do HIV, HIV-SI) (7), Living
with HIV (convivendo com o HIV, LWH)
(8), Multi-Dimensional Quality of Life Ques-
tionnaire for HIV/AIDS (questiondrio
multi-dimensional de qualidade de vida
para HIV/AIDS, MQoL-HIV) (9), HIV
Owerview of Problems — Evaluation System
(sistema de avaliagdo — panorama de
problemas do HIV, HOPES) (10, 11),
Functional Assessment of HIV Infection
(avaliacado funcional da infecgao por HIV,
FAHI) (10, 11) e (HIV/AIDS-Targeted Qua-
lity of Life (qualidade de vida focada no
HIV/AIDS, HAT-QoL) (12-14). Todos
esses instrumentos foram criados em lin-
gua inglesa e testados inicialmente em
paises desenvolvidos. Entre esses ques-
tionarios, o tinico cujos dominios foram
construidos totalmente a partir de su-
gestoes de pacientes com HIV/AIDS foi
o HAT-QoL. E, portanto, um questiona-
rio de qualidade de vida especifico para
esses pacientes, garantindo a inclusdo de
dominios importantes e relevantes.

No Brasil, a QVRS dos pacientes com
HIV/AIDS tem sido pouco estudada.
Portanto, existe demanda por um instru-
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mento valido e confiavel, que possa ser
aplicado localmente. O objetivo do pre-
sente trabalho foi traduzir para portugués
brasileiro, adaptar culturalmente e testar
as propriedades psicométricas (validade
e confiabilidade) do HAT-QoL traduzido.

MATERIAIS E METODOS

O presente estudo transversal incluiu
uma populagdo de pacientes com HIV/
AIDS assistidos no ambulatdrio de infec-
tologia da Escola Paulista de Medicina
da Universidade Federal de Sao Paulo
(UNIFESP), no Brasil, no periodo de
maio a junho de 2007. Eram elegiveis
para o estudo os homens e as mulheres
com diagnoéstico confirmado de infecgdo
pelo HIV, idade > 18 anos, capazes de se
comunicar em portugués brasileiro, sem
qualquer déficit cognitivo e que aceita-
ram participar do estudo apés leitura do
termo de consentimento livre e esclare-
cido. Os pacientes também autorizaram
a coleta de dados em seus prontudrios.
Nessa amostra de conveniéncia, os indi-
viduos foram convidados a participar do
estudo de forma voluntaria e ndo recebe-
ram incentivos financeiros. O estudo foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pes-
quisa da UNIFESP.

Apesar de o protocolo ndo oferecer
risco imediato aos sujeitos do estudo,
considerou-se a possibilidade de um
risco subjetivo, pois algumas perguntas
remetem a auto-avaliacdo de comporta-
mento, histéria de vida e infecgao pelo
HIV. O possivel risco subjetivo se refere
ao que a lembranga da histéria de vida
desses pacientes e a consequente infeccao
pelo HIV poderia causar. E importante
ressaltar que, sempre que necessario,
deve-se oferecer apoio psicolégico a pa-
cientes vulneraveis ndo apenas por sua
condigao clinica, mas também por outros
fatores, como condic¢do socioecondmica e
auséncia de suporte social. No presente
estudo ndo foi oferecido apoio psicold-
gico porque nenhum dos pacientes se
mostrou psicologicamente vulneravel.

Instrumentos de medida

Todos os sujeitos responderam os se-
guintes instrumentos: HAT-QoL, com 34
itens, Medical Outcomes Study 36-Item
Short-Form Health Survey (questiondrio de
coleta de dados de satde em versdo curta,
SF-36), com 36 itens, e um questiondrio
com 12 itens que avaliava caracteristi-
cas sociodemograficas, comportamento

de risco para o HIV e caracteristicas de
gravidade da doenca pelo HIV.

Os 34 itens do HAT-QoL avaliam nove
dominios de qualidade de vida: funcao
geral (seis itens), satisfacdo com a vida
(quatro itens), preocupacdes com a satide
(quatro itens), preocupacdes financeiras
(trés itens), preocupagdes com a medi-
cagao (cinco itens), aceitacdo do HIV (dois
itens), preocupagdes com o sigilo (cinco
itens), confianca no profissional (médico,
enfermeiro, ou qualquer profissional de
saude que atenda o paciente) (trés itens) e
funcdo sexual (dois itens). Para responder
cada questdo, o individuo é conduzido a
pensar sobre a sua qualidade de vida nas
dltimas 4 semanas. As respostas tém for-
mato de escala do tipo Likert de cinco
pontos: “todo o tempo”, “a maior parte
do tempo”, “parte do tempo”, “pouco
tempo” e “nunca”. Em cada dominio,
zero é o escore mais baixo e 100 o melhor
escore possivel. Quanto maior o escore,
menor o impacto da infecgdo pelo HIV
na qualidade de vida dos individuos. Em
outras palavras, quanto menor o escore,
mais acometida a fungdo, maior a preocu-
pacdo e menor a satisfagdo com a vida.

Como ndo existia um questiondrio de
qualidade de vida especifico para AIDS
ja validado no Brasil e que pudesse ser-
vir como padrdo ouro de comparagéo,
optamos por comparar o HAT-QoL ao
SF-36. O SF-36 é o questiondrio genérico
de qualidade de vida mais usado no
mundo (15). Suas propriedades psicomé-
tricas se mostraram excelentes em diver-
sas doengas. Em estudos de HIV/AIDS,
demonstrou boa consisténcia interna,
confiabilidade e validade de construto.
Apresentou responsividade a terapia an-
tirretroviral e mudancas nas contagens
de linfécitos T e CD4+, carga viral, mag-
nitude e nimero de sintomas (11).

O SF-36 avalia oito dominios: capaci-
dade funcional (10 itens), aspectos fisicos
(sete itens), sociais (dois itens), emocio-
nais (cinco itens), dor (dois itens), estado
geral de satde (cinco itens), vitalidade
(quatro itens) e satide mental (um item).
Como no caso do HAT-QoL, neste ques-
tionario o individuo também ¢é levado a
refletir sobre a sua qualidade de vida nas
dltimas 4 semanas. O escore para cada
dominio varia de zero a 100, sendo zero
o pior e 100 o melhor estado de satide. A
partir dos oito dominios do SF-36, sdo
construidos os componentes fisico e men-
tal sumarizados.

As caracteristicas sociodemograficas
(como idade, sexo, escolaridade, renda) e
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algumas caracteristicas clinicas (como
tempo de diagnéstico do HIV, orienta-
¢do sexual, comportamento de risco) fo-
ram informadas pelo paciente. Outras
varidveis clinicas (contagem de CD4 e
estado clinico) foram pesquisadas nos
prontuarios desses individuos. Todos os
questiondrios foram aplicados na forma
de entrevista por dois alunos de p6s-gra-
duacdo previamente treinados.

Processo de tradugao e adaptagao
cultural do instrumento

A tradugdo e a adaptacdo cultural do
instrumento foram feitas com base nas
orientagdes de normas previamente esta-
belecidas (16, 17), que recomendam tra-
ducédo, retrotraducdo (back-translation),
revisdo por painel de especialistas e
adaptacdo cultural. Antes do inicio do
processo, um dos autores do instru-
mento original forneceu uma autori-
zagao, por escrito, para o desenvolvi-
mento da adaptagdo brasileira do
questiondrio e se dispds a colaborar dire-
tamente no processo de tradugao e retro-
tradugdo (decentring technique), suge-
rindo a repeticio deste processo em
alguns itens do questionario. A versdo
final do HAT-QoL em portugués e o
guia de pontuagdo do questiondrio estdo
disponiveis no site da Revista Panameri-
cana de Salud Publica/Pan American
Journal of Public Health (http://journal.
paho.org), “Online Extras”.

O processo consistiu de: 1) duas tra-
ducdes independentes feitas por traduto-
res cuja lingua materna era o portugués
brasileiro. Posteriormente, estes mesmos
tradutores realizaram uma revisdo con-
junta para obter uma versdo consensual; 2)
painel de especialistas, formado por dois
pesquisadores de qualidade de vida rela-
cionada a satide e dois infectologistas, que
avaliaram a equivaléncia entre a versdo
consensual e a versao original para identi-
ficar itens inadequados; 3) retrotradugéo
realizada por tradutor cuja lingua materna
era o inglés; 4) avaliagdo da retrotradugéo
e versdo original pelo painel de especialis-
tas em colaboragdo com o autor do ques-
tionario e identificacdo de itens de com-
preensdo duvidosa, com traducio desses
itens por um terceiro tradutor; 5) retrotra-
ducdo realizada por um segundo tradutor
cuja lingua materna era o inglés; 6) ava-
liagio da segunda retrotradugio e versdo
original pelo painel de especialistas em co-
laboragdo com o autor do questiondrio e
identificagdo de itens de compreenséo du-

vidosa, com tradugao desses itens por um
terceiro tradutor; e 7) aplicagdo da versao
consensual em um grupo de 10 pacien-
tes, que foram estimulados a explicar as
questdes em voz alta e a comentar qual-
quer dificuldade de compreensdo. A ver-
sdo final do questionério foi aplicada até
que 90% dos itens fossem bem compreen-
didos por todos os pacientes.

Analises psicométricas: validade
de construto e confiabilidade e
reprodutibilidade

A validade de construto reflete a forca
das relacdes logicas esperadas entre os
dominios do instrumento e outras medi-
das de qualidade de vida relacionada a
satde e medidas clinicas. A validade de
construto do HAT-QoL foi medida a par-
tir da matriz de correlagdes entre os do-
minios do HAT-QoL e caracteristicas
sociodemogréficas e clinicas e entre os do-
minios do HAT-QoL e os dominios do SF-
36, usando o coeficiente de correlagdo de
Pearson. As correlagdes foram categoriza-
das usando a seguinte classificagdo: itens
altamente correlacionados (= 0,75), mode-
radamente correlacionados (0,51 a 0,75),
pouco correlacionados (0,26 a 0,50) e mi-
nimamente correlacionados (< 0,25) (18).

A validade de construto também foi
avaliada usando as variaveis sociodemo-
graficas (sexo, escolaridade, renda) e cli-
nicas (contagem de CD4, incapacidade,
etc.). Essas variaveis foram dicotomiza-
das (por exemplo, um subgrupo de sujei-
tos com contagem de CD4 < 200 e um
subgrupo com contagem de CD4 > 200) e
as médias dos dominios do HAT-QoL de
cada subgrupo foram comparadas.

Para avaliar a confiabilidade interob-
servador, foi realizada uma segunda
aplicacdo do HAT-QoL 30 minutos apds
a inicial. A confiabilidade intraobserva-
dor foi avaliada através de uma terceira
aplicagdo, com intervalo de 7 a 14 dias.

Analises estatisticas

Para cada dominio dos questionarios
foram calculados média, mediana, des-
vio-padrdo, minimo e méximo, efeito
chéo e efeito teto. O efeito chdo e o efeito
teto (porcentagem de sujeitos que tive-
ram o escore mais baixo — zero — ou
mais alto — 100 — em cada dominio,
respectivamente) foram considerados
substanciais se ultrapassassem 20% (19).

As médias foram comparadas através
do teste t de Student bidirecional para
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varidveis continuas. As varidveis catego-
ricas foram comparadas pelo teste do
qui-quadrado (x?) ou teste exato de
Fisher. A confiabilidade ou reprodutibi-
lidade foi avaliada através do alfa de
Cronbach do coeficiente de correlagio
intraclasse (CCI). Um alfa de Cronbach
e CCI = 0,70 foram considerados aceita-
veis (20).

O nivel de significancia utilizado foi de
0,05. Os dados foram armazenados e ana-
lisados através dos programas STATA
versdo 8.0 e SPSS versdo 12.0.

RESULTADOS

A versdo final foi bem aceita pelos pa-
cientes e se mostrou compreensivel e de
facil e rapida aplicacdo (10 a 15 minutos).
Nenhuma questdo foi considerada nao
aplicavel ou necessitou ser modificada,
comprovando o sucesso da adaptagao cul-
tural do instrumento.

A avaliacdo das propriedades psico-
métricas do instrumento incluiu 106 pa-
cientes. A maioria era do sexo masculino
(70,8%); a média de idade foi de 39,9
anos (DP = +94 anos). Quarenta e trés
(40,5%) se disseram homo ou bissexuais e
11 (10,4%) tinham contagem de células
CD4 <200 células/mm?. Em 44 pacientes
(41,5%), a doenca foi classificada de
acordo com os critérios dos Centers for
Disease Control and Prevention (CDC)
como ndo avangada (CDC A); em 24
(22,6%), como doenca moderadamente
avangada (CDC B); e em 38 (35,9%), como
doenca avangada (CDC C) (tabela 1).

A tabela 2 apresenta a descrigdo dos
escores do HAT-QoL. Todos os domi-
nios apresentaram média entre 40,1 e
77,7, com excecdo dos dominios preocu-
pagdes com a medicagdo e confianga no
profissional, que tiveram médias de 82,1
e 85,5, respectivamente. Os sete domi-
nios restantes apresentaram efeito teto
substancial. O dominio fungdo sexual foi
0 que apresentou o efeito teto mais alto
(63,2%). Somente o dominio preocupa-
¢des financeiras apresentou efeito chao
substancial (30,2%).

A tabela 3 apresenta a descricdo dos
escores do SF-36. Todos os dominios
apresentaram médias entre 66,7 e 84,5.
Cinco dominios (capacidade funcional,
aspectos fisicos, dor, aspectos sociais e as-
pectos emocionais) apresentaram efeito
teto substancial. O dominio aspectos fisi-
cos foi 0 que apresentou efeito teto mais
alto (60,4%). Nenhum dominio apresen-
tou efeito chao substancial.
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TABELA 1. Caracteristicas sociodemograficas e clinicas da amostra estudada para validagéo de
um questionario de avaliacao de qualidade de vida em AIDS no Brasil

Caracteristica No. % (n=106)
Sexo
Masculino 75 70,8
Feminino 31 29,2
Idade média (DP) minimo e maximo 39,9 (9,4) 20-65
Escolaridade
Ensino fundamental incompleto 22 20,8
Ensino fundamental 24 22,7
Ensino médio 43 40,6
Ensino superior 17 16,0
Situagao laboral atual
Aposentado 14 13,2
Desempregado 20 18,9
Afastado do trabalho pelo INSS? por incapacidade em virtude da AIDS 6 5,7
Empregado 49 46,2
Atua no mercado informal 3 2,8
Autdnomo 14 13,2
Renda salarial individual (salarios-minimos)®
<1 10 9,4
1a3 60 56,6
4a6 24 22,6
7a9 4 3,8
10a12 3 2,8
13a15 4 3,8
16 ou mais 1 0,9
Orientagao sexual
Homossexual masculino 33 31,1
Homossexual feminino 1 0,9
Bissexual masculino 9 8,5
Bissexual feminino — —
Heterossexual masculino 33 31,1
Heterossexual feminino 30 28,3
Comportamento de risco para HIV®
Uso de drogas injetaveis 5 4,7
Transfusdes 12 11,3
Préticas sexuais inseguras 55 51,9
Nao relataram comportamento de risco 37 34,9
Tempo de soropositividade > 24 meses 78 73,6
Tempo de soropositividade médio (DP) minimo e maximo 6,9 (5,3) 1-23
Contagem de CD4 (células/mm3)
<200 1 10,4
> 200 76 71,7
Sem exame 19 17,9
Contagem de CD4 (células/mm?) média (DP) minimo e maximo 490,1 (285,8) 12-1327
Condig&o clinica®
Assintomatico (CDC A) 44 415
Sintomatico (CDC B) 24 22,6
AIDS (CDC C) 38 35,9
Incapacidade em virtude da AIDS 3 2,8
Recebe auxilio em virtude da AIDS 19 17,9

2INSS: Instituto Nacional do Seguro Social.
b Salario minimo: R$ 384 (US$ 210).

¢ Alguns individuos podem ter multiplos comportamentos de risco.
d Conforme critérios dos Centers for Disease Control and Prevention (CDC). CDC A: doenga nio avangada; CDC B: doenga

moderadamente avangada; CDC C: doenga avangada.

Avaliacao da validade de construto

As correlagdes entre os dominios do
HAT-QoL e as caracteristicas socio-
demograficas e de gravidade da doenca
sdo apresentadas na tabela 4. Asso-
ciagbes estatisticamente significativas
foram observadas entre caracteristicas
sociodemograficas e seis dominios do
HAT-QoL: fungdo geral, preocupacdes
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com a saude, preocupacdes financeiras,
aceitacdo do HIV, preocupagdes com o
sigilo e funcdo sexual. Porém, as cor-
relacdes foram baixas, com valor de r
variando de 0,19 a 0,33. Houve asso-
ciacdo significativa entre caracteristicas
de gravidade da doenca e trés dominios
do HAT-QoL (satisfacdo com a vida,
preocupacdes financeiras e aceitagdo
do HIV), apesar dos baixos coeficientes

de correlagdo, que variaram der =0,19 a
r=0,30.

A tabela 5 apresenta as médias dos es-
cores de cada dominio nos respectivos
subgrupos das varidveis sociodemogra-
ficas e de severidade da doenca. Os esco-
res de alguns dominios do HAT-QoL
foram capazes de discriminar os subgru-
pos. Pacientes do sexo feminino revela-
ram pior fungdo sexual do que os do
sexo masculino. Individuos com escola-
ridade superior a 12 anos de estudo e
renda maior do que 7 saldrios minimos
apresentaram menos preocupagdes fi-
nanceiras e melhor aceitagio do HIV.
Tempo de diagnéstico 224 meses se as-
sociou com menor preocupagdo com o
sigilo. Os pacientes com incapacidade re-
lacionada ao HIV relataram fungdo geral
e sexual muito inferiores, menos satis-
fagdo com a vida e maiores preocupagdes
financeiras do que aqueles sem incapaci-
dade. Os subgrupos CDC A, CDC B e
CDC C também foram testados, mas os
escores dos dominios nesses trés subgru-
pos ndo mostraram diferenca estatistica-
mente significativa.

A tabela 6 apresenta as correlagdes
entre os dominios do HAT-QoL e os
do SF-36. Houve associacdo estatistica-
mente significativa entre os dominios do
SF-36 e todos 0os dominios do HAT-QoL,
exceto o dominio confianca no profissio-
nal. Correlagdes moderadas e estatistica-
mente significativas foram observadas
entre os dominios do SF-36 e dois do-
minios do HAT-QoL (vitalidade e fungao
geral).

Avaliac¢ao da confiabilidade

Todos os dominios demonstraram
consisténcia interna satisfatdria, com va-
lores de alfa de Cronbach variando de
0,73 a 0,90. Os coeficientes de correlagao
intraclasse também ultrapassaram o
critério de 0,70. Na confiabilidade intra-
observador (reprodutibilidade), os coe-
ficientes de correlagdo intraclasse apre-
sentaram valores entre 0,82 e 0,97, e na
avaliagdo da confiabilidade interobser-
vador apresentaram valores entre 0,87 e
0,98 (tabela 7). Esses resultados demons-
tram que a versdo em portugués brasi-
leiro do HAT-QoL apresenta confiabili-
dade excelente.

DISCUSSAO

Este estudo traduziu e avaliou as pro-
priedades psicométricas da versdao em
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TABELA 2. Escores da versdo do HIV/AIDS-Targeted Quality of Life Instrument em portugués brasileiro

Desvio- Minimo e Efeito chao Efeito teto

Escala ltens Média Mediana padrao maximo (%) (%)
Fungao geral 6 75,8 88,0 26,4 4a100 0 26,4
Satisfagao com a vida 4 73,1 81,0 27,7 0a100 2,8 28,3
Preocupagdes com a salde 4 75,3 88,0 27,9 0a100 2,8 34,0
Preocupagdes financeiras 3 42,6 33,0 39,2 0a100 30,2 13,2
Preocupagdes com a medicagdo 5 82,1 90,0 22,7 10 a2 100 0 21,7
Aceitacdo do HIV 2 64,8 75,0 38,5 0a100 16,0 443
Preocupagéo com o sigilo 5 40,1 35,0 33,7 0a100 17,9 8,5
Confianga no profissional 3 85,5 100,0 23,2 0a100 0,9 55,7
Funcéo sexual 2 77,7 100,0 33,9 0a100 7,5 63,2

20 efeito chao indica o percentual de individuos que obtiveram escore minimo no dominio e o efeito teto indica o percentual de individuos que obtiveram escore maximo no dominio.

TABELA 3. Escores do Medical Outcomes Study 36-ltem Short-Form Health Survey em estudo para validagéo do HIV/AIDS-Targeted Quality of Life
Instrument em portugués brasileiro

Desvio- Minimo e Efeito chao Efeito teto

Escala ltens Média Mediana padrao maximo (%)2 (%)2
Capacidade funcional 10 83,3 95,0 9,4 20 a 65 0,9 45,3
Aspecto fisico 7 84,5 100,0 24,2 0a100 0,9 60,4
Dor 2 71,4 72,0 271 0a100 1,9 37,7
Estado geral de saude 5 73,0 79,5 24,6 5a100 — 9,4
Vitalidade 4 68,0 75,0 27,3 0a100 2,8 12,3
Aspectos sociais 1 75,0 75 27,4 0a100 2,8 41,5
Aspectos emocionais 5 82,1 100,0 28,7 0a 100 3,8 61,3
Salde mental 1 66,7 75,0 27,7 0a100 47 11,3
Componente fisico sumarizado® NA 50,7 52,6 8,6 19 a62 NA NA
Componente mental sumarizado® NA 47,8 51,5 12,8 10 a 66 NA NA

a0 efeito chao indica o percentual de individuos que obtiveram escore minimo no dominio e o efeito teto indica o percentual de individuos que obtiveram escore maximo no dominio.
®NA = n&o se aplica.

TABELA 4. Correlacdes de Pearson entre as escalas do HIV/AIDS-Targeted Quality of Life Instrument em portugués brasileiro e as caracteristicas
sociodemograficas e de gravidade da doenca

HIV/AIDS-Targeted Quality of Life Instrument?®

Caracteristica FG SV PS PF PM AHIV PSi CP FS
Idade -0,08 0,05 0,20° -0,01 0,03 0,07 0,13 -0,05 -0,16
Sexo -0,13 0,02 0,07 -0,17 0,00 -0,02 0,02 0,03 -0,25
Educagéo 0,10 0,05 0,11 0,33¢ 0,18 0,27¢ 0,20° -0,17 0,220
Situagao laboral atual 0,26° 0,17 0,03 0,06 0,07 -0,04 -0,16 0,01 0,33¢
Renda salarial individual 0,12 0,14 0,00 0,29¢ 0,15 0,22¢ -0,01 -0,05 0,23¢
Recebe auxilio em virtude da AIDS 0,230 -0,05 -0,10 -0,13 -0,08 0,06 0,06 0,02 -0,05
Orientagao sexual 0,00 0,12 0,17 -0,30°¢ 0,09 -0,01 0,14 0,05 -0,10
Uso de drogas injetaveis -0,08 0,10 0,07 -0,03 0,16 0,10 0,01 -0,06 -0,06
Transfusdes -0,07 -0,01 0,06 -0,11 -0,05 0,08 0,11 0,08 0,07
Praticas sexuais inseguras -0,07 —-0,190 -0,16 0,16 -0,01 -0,01 0,00 -0,11 0,08
Tempo de soropositividade -0,05 0,00 0,13 -0,11 -0,06 0,19° 0,15 0,04 -0,11
Contagem de CD4 (células/mmd) —-0,06 -0,17 0,16 -0,00 0,08 0,16 -0,00 -0,10 -0,09
Condigao clinica -0,07 -0,13 -0,16 -0,08 -0,09 -0,09 -0,01 -0,05 0,09
Incapacidade em virtude da AIDS -0,37¢ -0,36¢ —-0,28¢ -0,18 -0,36° -0,14 -0,12 -0,07 —-0,35¢

aFG = fungdo geral; SV = satisfagao com a vida; PS = preocupagdes com a salde; PF = preocupagdes financeiras; PM = preocupagdes com a medicagao; AHIV = aceitagdo do HIV; PSi =
preocupagdes com o sigilo; CP = confianga no profissional; FS = fungdo sexual. Altamente correlacionados: > 0,75; moderadamente correlacionados: 0,51 a 0,75; pouco correlacionados:
0,26 a 0,50; minimamente correlacionados: < 0,25.

P <0,05.

¢P<0,01.

portugués do Brasil do HAT-QoL. Em-  (21), suas propriedades psicométricas  notar que, embora o HAT-QoL tenha sido
bora esse instrumento ji tivesse sido  ndo haviam sido testadas. originalmente desenvolvido a partir das
aplicado anteriormente em uma popu- No presente estudo, o instrumento  sugestdes de individuos soropositivos —
lacdo feminina com HIV/AIDS no Brasil ~ mostrou bom desempenho. E interessante e portanto deveria apresentar dominios
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TABELA 5. Avaliacao da validade de construto usando caracteristicas sociodemograficas e de gravidade da doenga, estudo sobre validacao do
HIV/AIDS-Targeted Quality of Life Instrument no Brasil

HIV/AIDS-Targeted Quality of Life Instrumenta®?

Caracteristica FG

sV PS

PF

PM

AHIV PSi CpP FS

Sexo
Masculino —
Feminino
P

Educagéo
<12 anos —
>12 anos
P

Renda salarial individual
<78M —
>7 SM
P

Orientagao sexual
Homossexual + bissexual —
Heterossexual
P

Uso de drogas injetaveis
Nao —
Sim
P

Tempo de soropositividade
< 24 meses —
> 24 meses
P

Contagem de CD4 (células/mm3)
<200 —
> 200
P

Incapacidade em virtude da Aids
Nao 77,5
Sim 18,3
P 0,000

— 62,7
79,6
0,013

74,8 —
14,6
0,009

28,5
53,4
0,001

38,6
73,5
0,003

56,6
33,0
0,003

43,8
0,00
0,000

81,1
96,0
0,002

— — — 83,2
64,5
0,024

51,7 — — 69,9
74,8 83,7
0,003 0,044

61,9 — — 75,5
87,5 94,8
0,008 0,002

38,7 — — —
66,6
0,025

— — — 79,7
8,33
0,007

an=106. FG = fungéo geral; SV = satisfagdo com a vida; PS = preocupagdes com a saude; PF = preocupagdes financeiras; PM = preocupagdes com a medicacdo; AHIV = aceitagao do HIV;
PSi = preocupagdes com o sigilo; CP = confianga no profissional; FS = fungdo sexual. Altamente correlacionados: > 0,75; moderadamente correlacionados: 0,51 a 0,75; pouco correlaciona-

dos: 0,26 a 0,50; minimamente correlacionados: < 0,25.

b indica que a diferenga entre as médias dos grupos nao foi significativa (P > 0,05).

TABELA 6. Correlacdes de Pearson entre os escores do Outcomes Study 36-ltem Short-Form Health Survey (SF-36) e do HIV/AIDS-Targeted Qua-

lity of Life Instrument

HIV/AIDS-Targeted Quality of Life Instrument?2

SF-36 FG SV PS PF PM AHIV PSi CP FS
Capacidade funcional 0,710 0,620 0,31P 0,36° 0,36° 0,07 -0,04 0,05 0,25°
Aspecto fisico 0,682 0,56 0,530 0,21¢ 0,56 0,26 0,09 0,09 0,320
Dor 0,700 0,64 0,330 0,250 0,490 0,12 0,04 0,16 0,320
Estado geral de saude 0,65° 0,68° 0,58° 0,27° 0,54° 0,27° 0,10 0,07 0,24¢
Vitalidade 0,86 0,780 0,430 0,420 0,550 0,21¢ 0,06 0,01 0,380
Aspectos sociais 0,69° 0,66° 0,47° 0,34° 0,53° 0,310 0,16 0,07 0,32°
Aspectos emocionais 0,720 0,73° 0,53° 0,30° 0,57° 0,19¢ 0,21¢ 0,08 0,29°
Saude mental 0,75 0,730 0,530 0,400 0,600 0,30° 0,22¢ 0,07 0,430
Componente fisico sumarizado 0,69° 0,60° 0,36° 0,25P 0,420 0,11 -0,07 0,10 0,22¢
Componente mental sumarizado 0,78° 0,78° 0,56° 0,410 0,63° 0,310 0,25° 0,06 0,410

2 n=106. FG = fungdo geral; SV = satisfagdo com a vida; PS = preocupagdes com a salde; PF = preocupagdes financeiras; PM = preocupagdes com a medicacdo; AHIV = aceitagdo do HIV;
PSi = preocupagdes com o sigilo; CP = confianga no profissional; FS = fungéo sexual. Altamente correlacionados: > 0,75; moderadamente correlacionados: 0,51 a 0,75; pouco correlaciona-

dos: 0,26 a 0,50; minimamente correlacionados: < 0,25.
b P<0,01.
¢ P<0,05.

relevantes para essa populacio — um
efeito teto substancial foi observado em
sete dos nove dominios. Avaliacdes an-
teriores (13, 14) também obtiveram um

74

efeito teto muito alto (44 e 64%) no domi-
nio confianga no profissional, a seme-
lhanga dos 55,7% do presente estudo.
Provavelmente esse resultado sofreu in-

fluéncia do efeito halo: os individuos res-
ponderam as questdes enquanto espera-
vam por ou imediatamente apds o aten-
dimento no ambulatério de infectologia.
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TABELA 7. Confiabilidade da versao brasileira do HIV/AIDS-Targeted Quality of Life Instrument

Coeficiente de correlagao intraclasse?

Intra- Inter- Alfa de
Escala observador observador Cronbach®
Fungao geral 0,82 0,90 0,86
Satisfagao com a vida 0,84 0,90 0,87
Preocupagdes com a salde 0,91 0,95 0,80
Preocupacdes financeiras 0,93 0,96 0,90
Preocupagdes com a medicagdo 0,90 0,96 0,73
Aceitagdo do HIV 0,97 0,98 0,80
Preocupagéo com o sigilo 0,95 0,95 0,82
Confianga no profissional 0,82 0,87 0,78
Fungéo sexual 0,94 0,97 0,87

2 As andlises foram feitas com uma sub-amostra de 31 pacientes estaveis que completaram as trés entrevistas.
b Consisténcia interna medida pelo alfa de Cronbach. Anlise feita com a amostra de 106 pacientes.

Assim, pode ter havido uma pressdo
inconsciente para avaliar os profissio-
nais de satide de uma forma mais posi-
tiva. Por outro lado, como constatado
anteriormente pelo préprio autor do
questiondrio, esse é um dominio com
problemas, que precisa de uma revisao
substancial de seus itens para permanecer
no questiondrio.

Neste estudo, o dominio aceitagdo do
HIV ainda apresentou efeito teto supe-
rior (44,3%) aos 24% encontrado pelos
idealizadores do instrumento (14). O do-
minio que apresentou efeito teto mais
alto (63,2%) foi fungao sexual. Esse re-
sultado nado foi encontrado em estudos
anteriores, e pode estar refletindo uma
amostra local mais saudavel e menos
comprometida do que as demais. E pos-
sivel ainda que no contexto local esse
construto seja tdo valorizado que os indi-
viduos se avaliaram com nota superior
ao estado de satide real, por ndo admiti-
rem comprometimento nessa area.

Foi avaliado se o efeito teto variou nas
categorizagdes clinicas CDC A, CDC B e
CDC C. Os dominios fungao sexual, con-
fianca no profissional, aceitagdo do HIV
e preocupacdes com a medicagdo apre-
sentaram o mesmo percentual de efeito
teto nos pacientes classificados como
CDC A e CDC C. No entanto, nos domi-
nios fungdo geral, satisfagdo com a vida e
preocupagdes com a satide observou-se
maior percentual de efeito teto nos indi-
viduos CDC A. E provavel que esses do-
minios ndo apresentem problemas e o
efeito teto tenha sido conseqiiéncia do
bom estado de satide desses individuos.
O problema do efeito teto é que ele limita
aresponsividade do instrumento. Na pra-
tica, os dominios com esse efeito nao
serdo capazes de capturar acréscimos ou
decréscimos na qualidade de vida que

ocorram acima do mais alto escore da
dimensdo (12). Fica a davida sobre se
todos esses dominios realmente apresen-
taram efeito teto ou se essa amostra apre-
sentava doenga controlada e bom estado
de satde.

A semelhanga do que foi demonstrado
em outro trabalho (22), encontrou-se
efeito teto em algumas dimensdes do SF-
36: capacidade funcional, aspectos fisicos
e emocionais. Além disso, encontrou-se
efeito teto nos dominios dor e aspectos
sociais. Esses achados corroboram a hi-
potese de que essa amostra é composta
por individuos em quem a doenga esta
controlada.

Na avaliagdo da validade através das
correlagdes entre os dominios do HAT-
QoL e SF-36, além das correlagbes es-
tatisticamente significativas com domi-
nios que teoricamente mediam o mesmo
construto, um achado interessante que
comprovou a validade de construto do
instrumento foi a auséncia de correlagdo
com dominios que mediam construtos
diferentes. Por exemplo, os dominios ca-
pacidade funcional, aspecto fisico, dor e
estado geral de saude, vitalidade e as-
pectos sociais do SF-36 nao se correla-
cionaram com os dominios preocupagao
com o sigilo e confianga no profissional
do HAT-QoL.

Os escores de alguns dominios do
HAT-QoL foram capazes de discriminar
subgrupos com caracteristicas sociode-
mograficas e clinicas diferenciadas. Em
especial, o grupo de individuos que se
avaliaram incapazes em virtude da AIDS
apresentou escores bem inferiores ao
grupo dos individuos sem incapacidade.

O presente estudo obteve excelentes
resultados para a consisténcia interna,
com alfas de Cronbach sempre acima do
valor de corte (0,70). O dominio preocu-
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pagdes com a medicacdo foi o que apre-
sentou valor mais baixo (0,73). Esse do-
minio também apresentou valor mais
baixo (0,57) em um dos trabalhos do
autor do HAT-QoL (14). Provavelmente,
esse valor foi afetado por 31 pacientes
que nao estavam tomando medicagdo no
periodo da pesquisa e que nao responde-
ram esses itens.

Em relagdo a trabalhos anteriores
sobre o HAT-QoL, adicionamos a este
estudo a avaliacio da confiabilidade
intra e interobservador, que ndo tinham
sido avaliadas até entdo. Ao contrério do
esperado, os valores dos CCI foram su-
periores na confiabilidade interobserva-
dor (0,87 a 0,98) do que na confiabilidade
intraobservador (0,82 a 0,97), provavel-
mente pelo periodo de tempo decorrido
entre as aplicacdes. Na confiabilidade in-
terobservador, o periodo entre as apli-
cagoes foi de 30 a 60 minutos no méximo,
enquanto que na confiabilidade intraob-
servador o intervalo foi de até 15 dias.
Isso sinaliza que talvez o periodo de
aplicacdo do instrumento ndo deva ul-
trapassar 15 dias, com perigo de com-
prometimento das respostas pelo viés de
memoria.

O presente estudo apresentou algumas
limitagdes. O tamanho da amostra (n =
106) e o fato de ela néo ter sido aleatdria
podem ter introduzido um viés. Talvez
os individuos que aceitaram participar
da pesquisa estivessem melhor fisica-
mente, aceitassem melhor a doenga e ndo
se importassem de responder perguntas
sobre o0 assunto. Além disso, devido a di-
mensdo continental do pais, sua diversi-
dade, e as especificidades sociais, econo-
micas e culturais de cada regido, essa
amostra talvez ndo seja representativa
da parcela populacional que vive com
HIV/AIDS no Brasil. Por tratar-se de um
estudo preliminar, os resultados devem
ser interpretados com cautela.

CONCLUSAO

A versdao em portugués do Brasil do
HAT-QoL se mostrou compreensivel e de
facil aplicagdo, comprovando o sucesso
da adaptacao cultural. Os resultados pre-
liminares sugerem que o instrumento
possui boa validade de construto e exce-
lente confiabilidade. O questionario po-
dera contribuir, em certa medida, para a
avaliacdo da qualidade de vida na popu-
lagdo com HIV/AIDS no Brasil. O uso do
questionario em pesquisas futuras tam-
bém podera contribuir para o aumento da
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dos dominios fungio sexual, aceitagdo do
HIV, confianca no profissional e preocu-
pacdes com a medicagdo.

compreensdo do impacto de tratamentos
na melhora da fungédo de areas considera-
das importantes pelos pacientes. E pre-

ciso que o HAT-QoL seja utilizado, para
possibilitar uma avaliacdo longitudinal e
para julgar a necessidade de refinamento
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ABSTRACT

Brazilian-Portuguese
translation and validation of
the HIV/AIDS-Targeted Quality
of Life Instrument

Key words

Objectives. To translate the HIV/AIDS-Targeted Quality of Life Instrument (HAT-
Qol) into Brazilian Portuguese, culturally adapt it, and evaluate its psychometric
properties (validity and reliability) as a Brazilian version.

Methods. This cross-sectional study was carried out at the laboratory of infectious
diseases at Escola Paulista de Medicina (Universidade Federal de Sdo Paulo). Data were col-
lected on clinical and sociodemographic characteristics of 106 HIV-infected individu-
als who answered the HAT-QoL and the SF-36®. Pearson’s correlation coefficient was
used to measure construct validity. Reliability was assessed using Cronbach’s alpha
and intraclass correlation coefficients.

Results. The sample was 70.8% male. The mean age was 39.9 years, with 40.5% of the
participants being homosexual or bisexual. Eleven (10.4%) patients had a CD4 cell count
<200 cells/mm?3. A substantial ceiling effect was observed in 7 of 9 HAT-QoL domains
(overall function, life satisfaction, health worries, medication worries, HIV acceptance,
provider trust, and sexual function). Sexual function was the domain with the highest
ceiling effect (63.2%). A substantial floor effect (30.2%) was observed for financial wor-
ries. Statistically significant associations were observed between the HAT-QoL domains
and clinical and sociodemographic characteristics, as well as with SF-36 domains. In-
ternal consistency was satisfactory (Cronbach’s alpha = 0.73-0.90). Inter- and intra-
observer reproducibility was very high (0.87-0.98 and 0.82-0.97, respectively).
Conclusion. The Brazilian Portuguese version of the HAT-QoL is valid, reliable, and
may contribute to evaluating the impact of HIV infection on the quality of life of pa-
tients in Brazil.

Reproducibility of results, validation studies, quality of life, Acquired Immunodefi-
ciency Syndrome, Brazil.
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