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RESUMO

BASTOS, AMINNE OLIVEIRA DA SILVA. Propriedades de medida do médulo de
qualidade de vida de familiares de pessoas com cancer (MQV-FAMC). 2024. 138f.
Tese (Doutorado académico em Saude Coletiva) - Universidade Estadual de Feira de
Santana, Feira de Santana, 2024.

Avaliar a qualidade de vida (QV) de familiares de um parente com cancer por
meio de um instrumento especifico se torna relevante, ja que esta condi¢cdo provoca
alteracdes peculiares de ordem psiquica, biolégica e social. Nesse sentido, se fez
mandatério a construcdo de um médulo para mensurar a QV de familiares que
possuem um parente com cancer. Esse estudo objetivou analisar as propriedades de
medida do modulo de qualidade de vida de familiares de pessoas com cancer (MQV-
FAMC) que buscou determinar a validade da estrutura interna e confiabilidade do
instrumento. Delineamento transversal de cunho psicométrico, desenvolvido entre
julho de 2022 a agosto de 2023 com 202 familiares de pessoas com cancer que
realizavam tratamento oncoldgico em uma unidade de oncologia no estado da Bahia,
atendendo a critérios de elegibilidade. Para a coleta de dados utilizou-se a ficha de
caracterizacao para a obtencéo dos dados sociais e econdmicos do familiar e clinicos
do parente com céancer, o Médulo de qualidade de vida para familiares de pessoas
com cancer MQV-FAMC, o World Health Organization Quality of Life (WHOQOL) —
bref, o Patient Health Questionnaire-8 (PHQ-8), Generalized Anxiety Disorder (GAD-
7) e a Escala de Apoio Social do Medical Outcomes Study (MOS). Os dados foram
armazenados no programa estatistico Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS), versao 22.0, plataforma Windows. As analises de validade foram realizadas
através dos softwares Factor (versdo 12.04.05) e Mplus (versdo 7.4). A analise fatorial
exploratoria e confirmatéria indicou a solucdo unidimensional apos testagens de
solugdes fatoriais. A analise da confiabilidade pelo émega de Mcdonald confiabilidade
composta e alfa de Cronbach, revelou valores elevados. O MQV-FAMC apresntou
evidéncias de validade para a mensuracéo especifica da qualidade de familiares de

pessoas que possuem um parente em tratamento oncoldgico.

Palavras-chave: Familiares. Qualidade de Vida. Cancer. Instrumentos. Confiabilidade
e Validade.



ABSTRACT

BASTOS, AMINNE OLIVEIRA DA SILVA. Measurement properties of the quality of life
module for family members of people with cancer (MQV-FAMC). 2024. 138f. Thesis
(Academic Doctorate in Public Health) - State University of Feira de Santana, Feira de
Santana, 2024.

Assessing the quality of life (QoL) of family members of a relative with cancer using a
specific instrument becomes relevant, since this condition causes peculiar
psychological, biological, and social changes. In this sense, it was mandatory to build
a module to measure the QoL of family members who have a relative with cancer. This
study aimed to analyze the measurement properties of the quality of life module for
family members of people with cancer (MQV-FAMC), which sought to determine the
validity of the internal structure and reliability of the instrument. A cross-sectional
psychometric design was developed between July 2022 and August 2023 with 202
family members of people with cancer who were undergoing cancer treatment at an
oncology unit in the state of Bahia, meeting the eligibility criteria. Data collection was
performed using a characterization form to obtain social and economic data from the
family member and clinical data from the relative with cancer, the Quality of Life Module
for Family Members of People with Cancer MQV-FAMC, the World Health
Organization Quality of Life (WHOQOL) — BREF, the Patient Health Questionnaire-8
(PHQ-8), Generalized Anxiety Disorder (GAD-7) and the Social Support Scale of the
Medical Outcomes Study (MOS). Data were stored in the Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS) statistical program, version 22.0, Windows platform. Validity
analyses were performed using the Factor (version 12.04.05) and Mplus (version 7.4)
software. Exploratory and confirmatory factor analysis indicated a one-dimensional
solution after testing factor solutions. Reliability analysis using McDonald's omega,
composite reliability and Cronbach's alpha revealed high values. The MQV-FAMC
presented evidence of validity for the specific measurement of the quality of family
members of people who have a relative undergoing cancer treatment.

Keywords: Family members. Quality of life. Cancer. Instruments. Reliability and
Validity



RESUMEN

BASTOS, AMINNE OLIVEIRA DA SILVA. Propiedades de medicién del modulo de
calidad de vida de familiares de personas con cancer (MQV-FAMC). 2024. 138 y sigs.
Tesis (Doctorado Académico en Salud Publica) - Universidad Estatal de Feira de
Santana, Feira de Santana, 2024.

Evaluar la calidad de vida (CV) de los familiares de un familiar con cancer mediante
un instrumento especifico cobra relevancia, ya que esta condicién provoca cambios
psicoldgicos, biolégicos y sociales peculiares. En este sentido, era obligatorio construir
un modulo para medir la CV de los familiares que tienen un familiar con cancer. Este
estudio tuvo como objetivo analizar las propiedades de medicion del mdédulo de
calidad de vida de familiares de personas con cancer (MQV-FAMC), que busco
determinar la validez de la estructura interna y la confiabilidad del instrumento. Disefio
psicométrico transversal, desarrollado entre julio de 2022 y agosto de 2023 con 202
familiares de personas con cancer que se encontraban en tratamiento oncol6gico en
una unidad de oncologia del estado de Bahia, cumpliendo criterios de elegibilidad.
Para la recoleccion de datos se utilizo el formulario de caracterizacion para obtener
datos sociales y econdmicos del familiar y datos clinicos del familiar con cancer, el
Mdédulo de Calidad de Vida para familiares de personas con cancer MQV-FAMC, la
Organizacion Mundial de la Salud Calidad de Life (WHOQOL) — bref, el Cuestionario
de Salud del Paciente-8 (PHQ-8), el Trastorno de Ansiedad Generalizada (GAD-7) y
la Escala de Apoyo Social del Estudio de Resultados Médicos (MOS). Los datos fueron
almacenados en el Paquete Estadistico para Ciencias Sociales (SPSS), version 22.0,
plataforma Windows. Los andlisis de validez se realizaron utilizando el software Factor
(version 12.04.05) y Mplus (version 7.4). El analisis factorial exploratorio vy
confirmatorio indic6 una solucién unidimensional después de probar soluciones
factoriales. El andlisis de confiabilidad utilizando la confiabilidad compuesta omega de
Mcdonald y el alfa de Cronbach revel6 valores altos. EI MQV-FAMC aport6 evidencia
de validez para medir especificamente la calidad de los familiares de personas que
tienen un familiar en tratamiento contra el cancer.

Palabras clave: Familiares. Calidad de vida. Cancer. Instrumentos. Fiabilidad y
Validez.
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O impacto da incidéncia e mortalidade por cancer vem aumentando
rapidamente no cenario mundial (Sung et al., 2021). Tal aumento resulta
principalmente das transi¢ées demografica e epidemiologica pelas quais o mundo vem
passando. O Instituto Nacional do Cancer (INCA), estima que sao esperados 704.000
novos casos no Brasil para cada ano do triénio 2023-2025, destacando as regides sul
e sudeste, que concentram 70% da incidéncia (Inca, 2023). O que tem levado muitas
familias a cuidar e enfrentar a dificil realidade desse processo de adoecimento (Anjos
etal., 2021).

O diagndstico do cancer afeta tanto o individuo adoecido como todo o grupo
familiar. Acarreta inumeras alteragbes na estrutura da familia, em que a situagao se
agrava por ser uma doenga estigmatizada, temida pela populacédo e que causa
sofrimento ao paciente e a familia (Anjos et al., 2021; Minayo; Hartz; Buss, 2000; Salci;
Marcon, 2011; Pedraza; Gonzalez, 2015; Fernandes; Angelo, 2016; Marchi et al.,
2016).

Dentre as alteracfes decorrentes desse evento tém-se a sobrecarga de tarefas,
alteracdes no sono e habitos alimentares, preocupacdo com a desorganizacdo na
estrutura familiar, sintomas de estresse e depressdo, e a restricdo em atividades
sociais devido a atengdo ao familiar adoecido, em que essas disfuncdes reverberam
na qualidade de vida (QV) dos demais elementos do sistema familiar (Minayo; Hartz;
Buss, 2000; Sales et al., 2010; Pedraza; Gonzalez 2015; Ladeira; Grincenkov, 2020).

Para a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), a QV é a concepcao ampla e
abrangente do individuo em relacdo a sua posicdo na vida, seus valores culturais e
sociais, metas, expectativas e preocupagdes (THE WHOQOL GROUP, 1995). A partir
disso pode-se inferir que um individuo tem a sua QV afetada de forma complexa, de
modo que pode interferir em sua salde fisica, estado psicologico, nivel de
independéncia, relacionamentos sociais e 0s relacionamentos referentes ao meio
ambiente (Halyard; Ferrans, 2008).

Nessa perspectiva, o familiar que cuida € a pessoa que possui obrigacdes no
cuidado a uma pessoa dependente, podendo ser por idade, deficiéncia ou doenca.
Possui ligagéo a historia pessoal e familiar baseada nos contextos sociais e culturais,

gue nem sempre tem lagos consanguineos, mas sim, lacos emocionais. Desse modo,
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mensurar a QV tem estado em debate no que tange ao publico de familiares
(MINISTERIO DA SAUDE, 2008).

A QV é um fenémeno difundido na literatura ha aproximadamente trés décadas.
Sendo assim, existe uma variedade crescente de instrumentos disponiveis para
avalia-la (Garrat et al., 2002). Estudos utilizando instrumentos gerais de QV revelaram
prejuizos a QV de familiares que cuidam dos parentes acometidos por cancer, como
sobrecarga severa, disfuncdo familiar, escassez de recursos financeiros, prejuizo
psiquico maiores e mais intenso do que os fisicos, apresenta¢céo de sentimentos como
medo, culpa, tristeza, insatisfacdo com o cuidado, presenca de sintomas depressivos,
estresse, insbnia e doencas psicossométicas (Barbosa et al., 2020; Rocha et al., 2020;
Andrade; Alves; Batista et al., 2023; Silva et al., 2022; Volpato; Arias-Rojas, 2021;
Alves; Uchba-Figueiredo, 2012; Alves, 2017; Delalibera, 2015).

A ampla utilizagdo de instrumentos gerais para mensurar a QV revela a
caréncia de instrumentos especificos para avaliagdo de familiares de pessoas com
cancer. Diante disto, se fez necessario a construcdo do médulo para mensurar a QV
de familiares que possuem parente com cancer, jA que esta condicdo provoca
alteracdes de ordem psiquica, biolégica e social (Bastos et al., 2024; Marchi et al.,
2016; Delalibera et al., 2015).

Estudos que versam sobre a QV de familiares de pessoas com cancer a partir
de instrumentos mais especificos se tornam relevantes, pois ainda que os
instrumentos supramencionados detenham reconhecido valor académico, nota-se a
necessidade da elaboragdao de um instrumento para mensurar a QV desse grupo de
condicao de vida peculiar. Ja que instrumentos especificos conseguem captar as
particularidades do publico que se pretende avaliar (Roth; Jaeger, 2017; Toledo;
Ballarin, 2013; Barbosa et al., 2020; Rocha et al., 2020).

Bastos e outros (2024) elaboraram e iniciaram ao processo de validagao do
Médulo de qualidade de vida de familiares de pessoas com cancer (MQV-FAMC),
instrumento especifico para este grupo, que apresentou valores de equivaléncia
semantica e operacional satisfatérios (indice de Validade de Conteudo - IVC geral da
clareza = 0,85; IVC geral da pertinéncia = 0,93). No entanto, a aplicabilidade do MQV-
FAMC depende da andlise da validade estrutural do referido instrumento, a qual
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possui como enfoque a analise das propriedades psicométricas (Reichenheim;
Moraes, 2011; Souza; Alexandre; Guirardello, 2017).

Face ao exposto, questiona-se se 0 médulo de qualidade de vida de familiares
de pessoas com cancer possui propriedades de medida adequados para essa
mensuragcao?

Nao foram identificados outros estudos que avaliassem propriedades de uma
escala relacionadas ao fendbmeno QV vivenciado por familiares de pessoas com
cancer no contexto ambulatorial. A disponibilizado deste modulo permitira que
profissionais de saude identifiquem quais s&o as situagdes que ocasionam o0 maior ou
o menor impacto na QV do familiar, a partir de uma ferramenta especifica, com
testagens de validade e confiabilidade, e portanto a prestarem uma melhor assisténcia
a estas pessoas, pois instrumentos de avaliagdo também s&o guias para formulagéo
de politicas de saude, facilitando e direcionando o desenvolvimento de estratégias

eficientes e eficazes para a promocao da QV.

2 OBJETIVOS
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2.1 Objetivo geral

Analisar as propriedades de medida do médulo de qualidade de vida de familiares de

pessoas com cancer (MQV-FAMC)

2.2 Objetivos especificos

e Descrever as caracteristicas sociodemograficas dos familiares de pessoas
com cancer;

e Examinar a validade de estrutura interna do MQV-FAMC;

e Verificar a consisténcia interna do conjunto de itens do MQV-FAMC,;

e Avaliar a validade convergente/divergente do MQV-FAMC na relacdo com

outras medidas.

3 FUNDAMENTACAO TEORICA
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Esta sessdo dedica-se a contextualizacdo teorica do problema e a seu
relacionamento com o que tem sido investigado a seu respeito, esclarecendo o0s

pressupostos tedricos que fundamentam a pesquisa e sua contribuicdo ao tema.

3.1 O IMPACTO DO ADOECIMENTO POR CANCER SOBRE O GRUPO FAMILIAR

A familia é entendida como fenbmeno complexo e dinamico, que assume
diferentes configuragdes, sejam estruturais ou relacionais, que dificultam a elaboragao
de um conceito Unico que comtemple as diferentes realidades das familias (Boing et
al., 2008).

Nesta perspectiva, a familia tem sido apresentada por diversas defini¢cdes,
nocdes, conceitos, tipos e atribuicbes, podendo também ser vista sob diferentes
teorias. No passado o conceito de familia era associado ao nucleo familiar, casal que
vivia com seus filhos biolégicos e eventualmente com um dos pais de um dos
cobnjuges. Atualmente, existem diversas formas de estruturas familiares. As multiplas
formas de organizacgdo familiar estdo associadas nao so6 as alteracdes nos papéis de
género, mas também a diversidade de interacdes conjugais e 0s processos de
recomposicao familiar (Wall, 2003; Cecagno; Souza; Jardim, 2004).

A teoria de sistemas, introduzida em 1936 por Von Bertalanffy, define que a
familia € como um complexo de elementos em mutua interacdo. Uma unidade que
deve focalizar a interacdo entre seus membros e ndo s6 do individuo, porém, cada
membro individual da familia € um subsistema de um sistema. Um sistema individual
€ tanto uma parte como um todo, tal como uma familia (Wright; Leahey, 2002).

Sendo assim, toda e qualquer vivéncia interfere e altera o “funcionamento” da
mesma, que busca sempre uma forma de reestruturacao e rearranjo, para continuar
visando seus ideais, sejam eles novos e/ou antigos. Assim, a familia possui a
capacidade de adaptabilidade para manter e perpetuar o seu continuo movimento de
almejar o bem viver (Wright; Leahey, 2002).

Para Elsen (2004), a familia além de ser um espaco que proporciona protecao
e no qual seus membros se sentem pertencentes a um grupo unido por lagos de amor
e afeto, também tem sido definida como um sistema de saude para 0s seus

integrantes.
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Diante dessa perspectiva, no cotidiano da familia podem ocorrer crises,
geradas pela enfermidade de um de seus membros, fazendo com que, por algum
tempo, a vida familiar oscile entre o estavel e o instavel. O modo de enfrentamento
dessas situacbes depende de varios fatores: o estigio da vida familiar, o papel
desempenhado pela pessoa doente na familia, as implicagbes que o impacto da
doenca causa em cada elemento familiar e 0 modo como a familia se organiza durante
o periodo da doenca (Ribeiro; Caldeira, 2004). Ao se sentir fragilizada por uma
situacdo de doenca, a familia utiliza conhecimentos culturais e valores, crengas e
praticas para guiar suas ac¢des tendo em vista a manutencdo do bem-estar de seus
componentes (Lopes; Marcon, 2008).

No processo de adoecimento, ndo apenas o individuo adoecido é afetado, mas
a familia como um todo enfrenta e sofre com este evento que, na maioria das vezes,
pode provocar desestruturacao familiar, principalmente, quando o individuo adoecido
apresenta uma patologia cronica e precisa se afastar do ambiente familiar para
realizar longos tratamentos no ambiente hospitalar, requerendo da familia um
redimensionamento de ordem emocional, afetiva, social e financeira. Ter um parente
com cancer na familia repercute na dinamica familiar que precisa se reorganizar de
acordo com a nova condi¢do do individuo (Salci; Marcon, 2011; Rocha et Al., 2021,
Ladeira; Grincenkov,2020; Silva et al., 2021; Shiotsu; Takahashi, 2000; Garcia; Faro,
2004).

Dentre as doencgas que exigem tratamento prolongado, encontra-se 0 cancer,
patologia caracterizada pelo crescimento desordenado de células, que invadem
diferentes 6rgdos e tecidos do corpo, de causas distintas, que variam entre
predisposicdes genéticas e interacbes ambientais (Inca, 2010).

O diagnostico de cancer gera no individuo e na sua familia sentimentos
negativos e medo da morte, pelos estigmas em torno da doencga e incertezas futuras
quanto ao tratamento e prognéstico da doenga. Tais sentimentos também s&o
vivenciados pelos familiares dos individuos adoecidos, que em muitos momentos
precisam transparecer equilibrio e serenidade, mas sofrem por sentirem-se fracos e
impotentes diante da doencga (Silva; Aquino; Santos, 2008; Fernandes; Angelo, 2016;

Galan-Gonzalez; Gascon-Catalan, 2021).
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Além disso, Ceolin (2008) afirma que é muito comum a ocorréncia de
repercussdes psicolégicas, como depressao, ansiedade e tristeza em familiares de
pacientes com cancer, em funcédo da realidade trazida pelo diagnostico que afetam
dimensdes relacionadas a QV, como o psicolégico.

Estudo realizado por Firmino e Sousa (2013), com objetivo de conhecer os
sentimentos e as vivéncias de familiares cuidadores frente ao diagnostico de cancer
na crianca, mostrou que a ocorréncia da doenca deixa os familiares angustiados e
temerosos diante da possibilidade de perder o ente querido, o que gera um estado de
inseguranca que os levam a buscar estratégias de enfrentamento, principalmente na
religiosidade.

Entretanto, por prestarem os cuidados diretamente e estarem ligados as
questdes burocraticas, em muitos momentos os profissionais de saude ndo se veem
como responsaveis pela familia. Com isso, os familiares se encontram vulneraveis a
doencas fisicas, diminuicdo da atencéo, irritabilidade e comprometimento na
capacidade de decisdo, o que pode interferir na habilidade deles em entenderem
politicas, rotinas, e procedimentos das instituicbes (Rocha et al., 2020; Dossena;
Zacharias, 2017).

Ao perceber que a familia também pode adoecer ser afetada com o
adoecimento do seu parente, necessitam de cuidados, principalmente quando estes
acompanham seus entes queridos no contexto de uma unidade de saltde. E
importante que os profissionais de saude possam acolher e identificar potenciais
disturbios fisicos, psiquicos e emocionais que podem vir a afetar a QV e estimularem
medidas de enfrentamento da doenca, como abordagem psicoeducacional, por meio
do fornecimento de informacdes, recursos educacionais sobre temas como cuidados
gerais, cuidados paliativos, questdes afirmativas e autogestéo, além da promocao da
comunicacdo (Ramos et al., 2022; Mattos et al., 2016).

A crise causada pela descoberta do cancer proporciona a adogédo de métodos
para vivenciar esse processo, como a busca da espiritualidade e o apoio psicologico.
Estratégias estas que funcionam como um fator de protecdo para o enfrentamento
durante todas as fases do tratamento da doenca (Dantas et al., 2015; Galan-Gonzalez;
Gascon-Catalan, 2021; Arruda-Colli; Perina; Santos,2015).
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Sabe-se que as praticas de cuidado realizadas por profissionais de saude e
politicas institucionais contribuem para a melhoria do bem-estar, recuperacao da forca
para melhor enfrentamento da situacdo e consequente melhoria da QV e adaptacao
do contexto que a familia esta inserida (Freitas, 2012).

A tarefa de cuidar de um parente adoecido demanda energia, tempo e
dedicacao. Por vezes, esse papel € desempenhado por somente uma pessoa, 0 que
se torna desgastante afetando principalmente a dimensao fisica da QV, que explora
sensacoes fisicas desagradaveis vivenciadas por uma pessoa e, 0 ponto até o qual
essas sensacgdes causam sofrimento e interferem na sua vida (World Health
Organization, 1995; Fleck et al., 1999; Silva et al., 2013)

Além disso, cuidadores mais velhos sdo mais susceptiveis a sobrecarga, porém
0S mais jovens podem sofrer mais isolamento e maiores restricbes sociais,
proporcionais as maiores possibilidades de atividades de lazer e sociais de sua faixa
etaria, contribuindo para alteragcdo da dimensdo psicolégica. Que corresponde a
sentimentos positivos e negativos que permeiam a vida, espiritualidade, percepcao
sobre imagem corporal e autoestima (World Health Organization, 1995; Fleck et al.,
1999; Moraes et al., 2016).

Ao assumir o papel de cuidador, o individuo assume tarefas para as quais nao
esta preparado, e no intuito de oferecer a melhor prestacdo de servico, abdicados
cuidados pessoais, impactando diretamente na QV dos mesmos, culminando em
estresse emocional e sobrecarga fisica (Borges et al., 2015; World Health
Organization, 1995; Fleck, 2000).

Outra dimensao a ser considerada deve ser o ambiente fisico em que esse
familiar esta inserido. Esta examina o sentimento da pessoa de estar em seguranca e
protegida, a forma como o familiar cuidador percebe os aspectos relacionados ao meio
ambiente em que vive e a visdo da pessoa sobre como 0s seus recursos financeiros
(World Health Organization, 1995; FLECK et al., 1999; Marques et al., 2018).

O numero de pessoas que residem no mesmo ambiente parece significar
também uma melhor rede de apoio, visto que ha mais pessoas proximas que podem
ajudar e se revezar no cuidado. As relagdes sociais sdo fundamentais no processo de
reabilitacdo e busca superacdo e enfrentamento do diagnostico do cancer por parte

do parente e familiar. Nesse sentido, esta dimens&o da QV examina até que ponto as
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pessoas sentem o companheirismo, amor e apoio que desejam da(s) relacao(des)
intima(s) na sua vida (World Health Organization, 1995; FLECK et al., 1999; Marques
et al., 2018).

Diante disso, a saude fisica e mental dos cuidadores familiares sdo a mais
comprometidas pelo ato de cuidar sem experiéncias prévias, impactando na QV,
fazendo-se necessario que a atencdo da equipe multiprofissional também esteja
voltada para o cuidador familiar de pacientes oncologicos (Moraes et al., 2016;
Marques et al., 2018).

3.2 SAUDE MENTAL, APOIO SOCIAL E QUALIDADE DE VIDA DO FAMILIAR
FRENTE AO ADOECIMENTO POR CANCER

O cancer modifica a saude do familiar que cuida, pois este assume uma rotina
que tende a ser estressante. A sobrecarga esta correlacionada diretamente com o
estado geral de saude do cuidador de modo que aspectos emocionais, psicoldgicos,
financeiros e de apoio social tendem a estar abalados. Como consequéncia, a prépria
assisténcia prestada ao parente adoecido pode ter sua qualidade afetada, pois este
familiar que cuida assume novas responsabilidades, de maneira que a sobrecarga de
trabalho, o tempo insuficiente para o lazer e para o cuidado com sua propria saude
podem se apresentar como fatores de risco para o desenvolvimento de depressao e
ansiedade (Passos et al., 2015; Martin; Olano-Lizarraga; Saracibar-Razquin, 2016;
Neves et al., 2018).

Familiares de pacientes oncolégicos comumente apresentam transtornos de
ansiedade ou transtornos depressivos. Ansiedade e depressao sao transtornos que
estdo altamente associados. Por isso, menciona-se uma dificuldade em delimitar a
ansiedade da depressao, sugerindo que ambas compdem um processo de estresse
psicoldgico geral (Hollander-Gijsman, 2009; Posluszny, 2015).

Alguns estudos revelam que sintomas de depressado, ansiedade e tensao
estao presentes no cotidiano dos familiares cuidadores e isto impacta diretamente na
QV deles. Dentre os sintomas apresentados, tém-se a solidao, a qualidade da relacao

entre o cuidador/parente e sua personalidade, cultura e nivel de estresse (Vale et al.,
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2023; Ribeiro et al., 2023; Oliveira et al., 2021; Campos; Rodrigues; Castanho, 2021;
Lima et al., 2020).

A angustia psicologica, a ansiedade, a depressao, o declinio cognitivo, a
insénia, a fadiga, entre outros sintomas fisicos, podem afetar negativamente a QV dos

familiares de pacientes em tratamento oncoldgico (Ristevska-Dimitrovska et al., 2015).

3.2.1 Transtorno de Ansiedade

Diante dos desconfortos biopsicossociais vivenciados pelo cuidador durante o
curso da doenga do seu parente, a QV é afetada. O que demonstra que ha uma
relagédo inversamente proporcional entre a QV e a ansiedade, ou seja, ha um impacto
negativo dos transtornos de ansiedade, sobre a QV (Fazzi et al., 2015).

Os transtornos de ansiedade incluem transtornos que compartilham
caracteristicas de medo e ansiedade excessivos e perturbagcdes comportamentais
relacionados, sendo que o medo € uma resposta emocional a ameaca real ou
percebida, enquanto ansiedade é a antecipacdo da ameaca futura, que diferenciam
do medo e da ansiedade provisoria, por serem excessivos e persistentes, com
duracao, em geral, de seis meses ou mais. As caracteristicas principais do transtorno
de ansiedade generalizada (TAG) sdo ansiedade e preocupagdo persistentes e
excessivas acerca de varios dominios, incluindo desempenho no trabalho e/ou na
escola, que o individuo encontra dificuldade em controlar a preocupacao, ou seja, €
desproporcional a probabilidade real do evento antecipado (APA, 2014).

O TAG esta associado com pelo menos trés dos sintomas fisicos: inquietacao
ou sensacgao de “nervos a flor da pele”; fadiga, dificuldade de concentragao ou perda
de memodria, irritabilidade, tensdo muscular e perturbacdo do sono; sintomas que
causam sofrimento clinicamente significativo ou prejuizo no funcionamento social e/ou
profissional, ndo estando relacionados a outras condicbes como efeitos de uma
substancia (como drogas e/ou medicamentos) ou outra condigao clinica, a exemplo
do hipertireoidismo. No TAG pode haver, ainda, taquicardia, falta de ar, tonturas,
tremores, dores musculares, sintomas somaticos (como sudorese, nausea, diarreia)
(APA, 2014; Gondivkar et al., 2021; Streiner, Norman, Cairney, 2015).
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3.2.2 Depressao

Adepressao é caracterizada como a presenga de humor triste, vazio ou irritavel,
somado a alteragbes somaticas e cognitivas que afetam de forma significativa a
capacidade de funcionamento do individuo, com perda do interesse ou do prazer nas
atividades, dificuldade para pensar ou se concentrar e presenga de pensamentos
recorrentes sobre morte (Dalgalarrondo, 2008; Murray; Lopez, 1997; American
Psychiatry Association, 2014).

Nesse contexto, essa patologia tem relevancia clinica e econdmica, pois esta
associada a maior utilizagao de servigos de emergéncia, hospitalizagédo e custos com
tratamentos médicos, e aumenta o risco de morte em 45%. Outra quest&o significativa
relacionada a depressao € o impacto deletério que causa na QV do individuo, sendo
ainda mais relevante quando ocorre em uma populacéo que apresenta muitas vezes
multiplas comorbidades e uma rotina estressante envolvendo altos niveis de estresse
fisico e mental (Alencar; Lima; Dias, 2020).

Estudo sobre QV dos cuidadores de familiares de pessoas com parkinsonismo,
revelou resultados que mostraram uma associagao significativa de magnitude
moderada a alta entre a depressdo e a QV desse grupo. “Tais resultados foram
relevantes nos dominios “saude mental”, “dor”, “vitalidade”, “estado geral de saude”,
“aspectos sociais” e “limitagao por aspectos emocionais” (Carmo et al., 2022).

A depresséo € mais comum entre mulheres (5,1%) do que entre os homens
(3,6%). As taxas de prevaléncia também variam de acordo com a idade, com um pico
na idade adulta mais velha (acima de 7,5% entre as mulheres de 55 a 74 anos e acima
de 5,5% entre os homens com a mesma idade). Em geral, os transtornos depressivos
sao classificados como os maiores contribuintes para a perda de saude nao fatal
(7,5%), com mais de 80% dessa carga ocorrendo em paises com renda baixa a média
(WHO, 2017).

Esses conceitos citados anteriormente se tornam necessarios para a
compreensao do que um simples sintoma de ansiedade ou até mesmo de depresséo,
se nao tratado, pode levar ao desenvolvimento de outros tipos de transtornos mais

severos (Posluszny et al. 2015; Lyons, Miller, Mccarthy, 2016).
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Desse modo, a presencga da ansiedade e depressao na vida de familiares e
principalmente dos cOnjuges que cuidam, que estdo inseridos em contextos
conflitantes, ndo recebem o suporte devido, sdo percebidos como unidade dissociada
do paciente, e ndo como um todo que compde parte do tratamento do individuo, como
peca fundamental na assisténcia, no qual para desenvolver esse cuidado, é preciso
que eles também estejam bem em sua totalidade (Posluszny et al.2015; Lyons, Miller,
Mccarthy, 2016).

3.2.3 Apoio Social

O cuidado dispensado ao familiar enfermo, pode gerar desgastes fisicos,
custos financeiros, sobrecarga emocional, riscos mentais e fisicos, contribuindo para
alteracdo da QV, além disso, esta tarefa exige extensos periodos de tempo dedicados
ao familiar adoecido. A existéncia de estratégias como a de redes de apoio social
podem reduzir as implicagdes negativas relacionadas ao ato de cuidar, dentro das
quais os familiares encontrem auxilio e ajuda para satisfazerem suas necessidades
em situacdes diarias e/ou de crise (Batista; Mattos; Silva, 2015).

O apoio social abrange a estrutura da rede de relagdes sociais e a organizagao
de sua funcéo, principalmente sobre o grau de satisfagao da pessoa com o apoio que
recebe. Sua existéncia tem sido fortemente associada com desfechos positivos e
relacionada a dimensdo estrutural e institucional ligada ao individuo (Gottardo,
Ferreira, 2015; Epifanio et al., 2015).

Nesse sentido, 0 apoio social pode ser entendido como uma percepg¢ao na qual
o individuo entende que é amado, cuidado, estimado e membro de um compromisso
de relagdes mutuas. Pode ser compreendido também como um processo onde
interagem pessoas ou grupos, podendo ser lacos de amizade ou informacao,
contribuindo para a manutengao da saude e do bem-estar (Pietrukowicz, 2001; Cobb,
1976; Rodriguez; Cohen, 1998).

O apoio social tem sido reconhecido na literatura como fator importante na
manutencgao da saude e na QV, tendo em vista que a percepcéao positiva desse suporte
apresenta impacto positivo na saude fisica e mental (Usta, 2012; Kolankiewicz et al.,

2014). Estudos empiricos sugeriram que a satisfagdo com o suporte social
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proporciona alivio nos disturbios emocionais e na depressado, melhora a adaptacao
psicologica e a capacidade de lidar com o estresse e, consequentemente, auxilia no
processo de cuidado do parente com cancer e na melhora da QV (Brusilovskiy;
Mitstifer; Salzer, 2009; Zhou, 2010).

A literatura aponta que a escassez e/ou a insuficiéncia de apoio social podem
levar o cuidador a sobrecarga e ao estresse, o que culminaria em menor capacidade
de resposta a estressores fisicos e emocionais, autopercepcdo de saude
comprometida e, consequentemente, pior QV. Outro aspecto que pode trazer a
percepcao de QV ruim é o despreparo para desempenhar a tarefa de cuidar, pois
muitos cuidadores tém o senso de autoeficacia diminuido (Lindt; Van; Mulder, 2020;
Rosas; Neri, 2019, Hsu et al., 2019).

3.3 AQUALIDADE DE VIDA COMO CONSTRUTO A SER MENSURADO

A QV é um conceito abordado na literatura tanto de forma global, destacando
a satisfacdo geral do individuo sobre sua vida, como dividida em componentes, que
estéo relacionados e indicariam uma aproximacao do conceito geral (Pereira; Texeira,;
Santos, 2012). Envolve indicadores objetivos como satisfacdo de necessidades
basicas como renda, trabalho, consumo alimentar, estado de saude, moradia, e 0s
indicadores subjetivos que se referem a como as pessoas percebem o valor dos
elementos objetivos/materiais, como se sentem ou 0 que pensam das suas vidas, ou
seja, avaliam a experiéncia subjetiva de vida e ndo sdo direta e fisicamente
mensuraveis, como o bem-estar, felicidade, amor, prazer e realizacdo pessoal
(Minayo, Hartz, Buss, 2000).

Nesta perspectiva a QV € uma nocdo humana, que esta ligada ao grau de
satisfagdo encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental e & propria estética
existencial. Relaciona-se, ainda, aos elementos que a sociedade considera como
padrao de conforto e bem-estar, variando com a €poca, os valores, 0s espacos e as
diferentes historias, com foco na promocéo da saude (Minayo, Hatz, Buss, 2000).

Diante da variedade de conceitos que abarcam a QV, existem varios modelos
tedricos subjacentes ao conceito de QV, dos quais Hunt (1997), cita os seguintes:

resposta emocional as circunstancias; impacto da doenca nos dominios emocional,
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ocupacional e familiar; bem-estar pessoal; habilidade de uma pessoa em realizar suas
necessidades; modelo cognitivo individual.

Fleck e outros (2008) cita os modelos tedricos de QV, como o modelo de
satisfagdo e o modelo funcionalista. O modelo de satisfagao foi desenvolvido a partir
de abordagens sociologicas e psicologicas de “felicidade” e “bem-estar” (Diener,
1984). A QV esté relacionada a satisfacdo com os varios dominios da vida definidos
como importantes pelo proprio individuo. O senso de satisfagcdo € uma experiéncia
muito subjetiva e associa-se ao nivel de expectativa. Assim, um individuo pode estar
satisfeito com niveis diferentes de aquisi¢cdes. Sintetizando esses aspectos ao definir
a QV como o “hiato entre expectativas e realiza¢gdes” (Campbell, 1976).

A QV tem seu conceito mais precocemente desenvolvido para avaliacdo de
pessoas com doencas oncoldgicas e cardiovasculares, e posteriormente em muitas
outras areas da Medicina. O seu aparecimento ficou a dever-se ao uso da expressao
pelos politicos, surgindo na literatura médica em 1960 (Elkington, 1966). Na
abordagem da pessoa com doenca cronica facilitou o aparecimento da investigacao
da qualidade da sobrevivéncia dos doentes. Assim, a medicina das doencas cronicas
cria alicerces para o aparecimento da QV como parte integrante (Schou; Hewison
1999).

Em vista disso, a QV emergiu como um elemento central na oncologia nos anos
80, motivada pelo crescimento acentuado da tecnologia médica usada na terapéutica
do cancer e ao crescimento da complexidade das decisbes médicas. Este avango
tecnolégico da medicina tem permitido o aumento da sobrevida de pessoas que
possuem o cancer, embora em alguns caso nao alcancem a cura, podem viver mais
tempo (Gerhardt, 1990).

E recente a integracdo da QV como objetivo principal em Medicina, mas pode-
se constatar que algumas instituicdes e organizac¢des internacionais ja sugerem que
a mesma seja considerada como objetivo. A maioria dos grupos cooperativos de
investigacdo em oncologia possuem grupos de trabalho dedicados a QV relacionada
com a saude (Pimentel, 2004).

Considerando o desenvolvimento dos estudos sobre QV nos ultimos quarenta
anos, foi evidenciado que a QV é um construto complexo e polissémico, apresentando

sobreposicdo com outros construtos, como condi¢cdes de saude e bem-estar. Essa
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complexidade teérica, acompanhada da multiplicidade de dimensfes descritas na
literatura como constituintes da QV tem favorecido o desenvolvimento de inUmeras
abordagens teodricas sobre o tema em diversos grupos (criancas, portadores de HIV,
idosos, oncologia), bem como diferentes instrumentos para sua avaliacao, no entanto,
poucas abordagens deram enfoque as familias de pessoas com cancer (Silva et al.,
2009).

O interesse dos pesquisadores sobre QV em diferentes contextos da
experiéncia humana foi aumentando de forma exponencial ao longo dos anos,
crescendo assim o numero de instrumentos de medida sobre esse construto
(Tamburini, 1998). A analise dos diferentes contextos somada as diversas
perspectivas tedricas da dimensionalidade da QV, tém originado uma gama de
instrumentos para sua avaliagdo. Sua natureza multidimensional tem permitido melhor
avaliacdo do construto, possibilitando ainda a utilizacdo de desenhos de pesquisa
multivariados (Cedorak; Hamm; Mazur, 2022; Cordeiro; Santos; Orlandi, 2021).

A QV pode ser avaliada através de instrumentos genéricos e especificos.
Minayo, Hartz e Buss (2000) classificam como genéricos os de base populacional,
sem especificar patologias, sendo mais apropriados a estudos epidemioldgicos,
planejamento e avaliacdo de saude; e os especificos sdo os que avaliam as situacées
relacionadas a QV cotidiana dos individuos, subsequente a experiéncia de
determinadas doencas, agravos ou intervencdes médicas.

Dentre os instrumentos genéricos pode-se citar os derivados do MOS (Medical
Outcome Study), como o Item Short-Form Health Survey (SF-36), destinados a
avaliacdo da QV relacionada a saude; o WHOQOL-100 e o WHOQOL-Bref, que séo
genéricos nao relacionados a saude. Dentre os especificos, podem ser citados como
exemplos o EORTC-QLQ-C30 (The European Organization for Researchand
Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire “Core” 30-Items) e o FACT-G (The
Functional Assessment of Cancer Therapy), especificos para individuos com cancer,
entre outros (Ware, 2000; The Whoqol Group, 1995; Aaronson; Ahmedzai; Bergman,
1993; Mcquellon et al., 1997).

Segundo Fleck (2000), o desenvolvimento de instrumentos que avaliem a QV

psicometricamente € desafiador, principalmente se tratando de instrumentos
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especificos. A QV é um construto subjetivo onde o tempo influencia suas

caracteristicas.

3.4 AVALIACAO DAS PROPRIEDADES DE MEDIDA DE UM INSTRUMENTO

Estudos de natureza metodologica sdo caracterizados pelo desenvolvimento
de instrumentos e métodos de coleta e pesquisas, validagao, avaliagao e adequagéao
de instrumentos ao campo que se deseja aplica-los. E um tipo de estudo pautado no
rigor, onde todas as etapas devem ser bastante avaliadas pelo pesquisador, pois o
instrumento desenvolvido deve retratar a realidade através de resultados solidos e
confiaveis (Pasquali, 2009; Fleck, 2000).

A quantidade de instrumentos disponiveis que permitem avaliacdo de
caracteristicas psicossociais e diversos desfechos para a saude esta cada vez maior.
Antes de serem utilizados, os instrumentos devem ser capazes de fornecer dados
precisos, validos e que sejam interpretaveis na avaliagdo da saude da populagao.
Para tanto, avaliacbes da qualidade psicométrica de cada instrumento devem ser
verificadas detalhadamente, como seus itens, dominios, formas de avaliagao e,
especialmente, as suas propriedades de medida para utiliza-los (Cook, Beckman,
2006; Pasquali, 2009; Souza, Alexandre, Guirardello, 2017)

Um instrumento € considerado valido quando ele consegue avaliar o seu
objetivo. Essa avaliagdo compde-se de aspectos qualitativos que correspondem a
etapa de validade do conteudo e quantitativos que correspondem a validade empirica
do instrumento validado (Alexandre, Colluci, 2009). Portanto, avaliar e validar um
instrumento constitui-se em etapas (qualitativas e quantitativas) que sao distintas,
porém complementares (Borsa, 2012).

A avaliagdo das propriedades psicométricas de um instrumento objetiva dar
continuidade ao processo de validade, buscando determinar a equivaléncia de
mensuragao, definida como o grau em que sdo semelhantes as evidéncias de validade

e confiabilidade do instrumento (Herdman et al., 1998).

3.4.1 Validade
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Avalidade é considerada uma propriedade psicométrica indispensavel e refere-
se a capacidade do instrumento em medir aquilo a que se propde, ou seja, ao medir
os comportamentos (itens), que sdo a representagéo fisica do traco latente. E a
questdo mais fundamental relativa aos escores dos instrumentos e seus usos,
depende das evidéncias que se pode reunir para corroborar qualquer inferéncia feita
a partir dos resultados de testes (Erthal, 2012; Pasquali, 2009; Hair et al., 2009;
URBINA, 2007).

O Technical Recomendations, publicado em 1954 (APA, 1954), introduziu a
classificagdo de validade em quatro categorias: validade de conteudo, validade
preditiva, validade concorrente e validade de construto. Subsequente, em 1974, essas
categorias foram reduzidas ao modelo ortogonal compredido pelas validades de
conteudo, validade de critério e validade de construto, permanecendo essa
classificagdo a mais aceita, inclusive na taxonomia Consensus-based Standards for
the select ion of health Measurement Instruments (COSMIN) (Urbina, 2007; Polit,
2015).

Em uma perspectiva mais abrangente, a validade de constructo é considerada
como o conceito central dos estudos de validagédo (Devellis, 2017; Pasquali, 2009;
Polit; Beck; Hungler, 2004). Nesta perspectiva, o estudo da validade de um
instrumento se organiza em um modelo pentagonal, assim para o estudo da validade
de um instrumento novo ou ja existente, o pesquisador deve reunir as cinco evidéncias

de validade que apoiam o seu uso, apresentadas a seguir:

3.4.2 Conteudo teste

Este tipo de validade refere-se ao nivel em que o conteudo de um instrumento
reflete adequadamente o construto, aquilo que se propde a medir, ou seja, se uma
amostra de itens é representativa de um universo definido ou dominio de um conteudo
(Pasquali, 2009; Pacico; Hutz, 2015; Souza; Alexandre Guirardello, 2017).

Para avaliagdo desta etapa, utiliza-se uma abordagem qualitativa, através da
avaliagao de juizes com expertise no construto estudado e na area de interesse que
configura um comité de especialistas, e apds, uma analise quantitativa que pode

utilizar o indice de Validade de Contetdo (IVC), a Razdo de Validade de Contetido
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(CVR) e/ou Taxa de Concordancia (Coluci; Alexandre; Milani, 2015; Alexandre;
Guirardello, 2017).

O IVC mede a proporgao ou porcentagem de juizes em concordancia sobre
determinados aspectos de um instrumento e de seus itens. Este método consiste de
uma escala de Likert com pontuagao de 1 a 4, em que: 1 = item nao equivalente; 2 =
item necessita de grande revisdo para ser avaliada a equivaléncia; 3 = item
equivalente, necessita de pequenas alteragdes; e 4 = item absolutamente equivalente.
Os itens que receberem pontuagéo 1 ou 2 devem ser revisados ou eliminados (Coluci;
Alexandre; Milani, 2015).

Para calcular o IVC de cada item do instrumento, basta somar as respostas 3
e 4 dos participantes do comité de especialistas e dividir o resultado dessa soma pelo
numero total de respostas, conforme formula a seguir: IVC = n° de respostas 3 ou 4/
n° total de respostas. O indice de concordancia aceitavel entre os membros do comité
de especialistas deve ser de, no minimo, 0,80 e, preferencialmente, maior que 0,90
(Coluci; Alexandre; Milani, 2015).

O CVR corresponde a uma estatistica linear da proporgao de especialistas que
concordam com a manutengéo do item, ou seja, corrige as concordancias ao acaso e
destaca-se pela facilidade de calculo. Esta razdo produz valores que podem variar
entre — 1,00 e + 1,00, com CVR igual a 0 quando metade dos especialistas julgarem
um item relevante (Polit; Beck; Owen, 2007; Wilson; Robert; Schumsky, 2012;
Lawshe, 1975).

Quanto a taxa de concordancia, seus valores podem ser interpretados de modo
que valores maiores ou iguais a 90% de concordéancia significam que os dominios
estdo adequados. Quando o resultado for menor que 90%, o dominio precisa ser
discutido e alterado. Este é realizado por meio da formula:% concordancia = numero
de participantes que concordaram/numero total de participantes x 100 (Coluci;
Alexandre; Milani, 2015).

3.4.3 Processo de resposta

Os processos de resposta referem-se a abordagens e comportamentos dos

examinados quando se submetem a situac¢des de avaliagdo. Em geral, as pesquisas
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trabalham com escalas de autorrelato, em que as pessoas sao solicitadas a concordar
ou nao com diferentes frases ou questdes. Entretanto, varios tipos de respostas
existem para pesquisas feitas com diferentes métodos, como por exemplo, testes de
desempenho, verbalizagdes, movimentos oculares (eye-tracking), tempo de resposta
em estudos experimentais, entrevistas, grupos focais. Esses dados do processo de
resposta podem fornecer informagdes sobre até que ponto itens e tarefas envolvem
os examinandos nas formas pretendidas (APA, 1999; AERA, 2014).

3.4.4 Consequéncias do uso

Compreende o estudo de fatores que possam influenciar as respostas aos
itens, bem como interpretacdes dos escores. Neste sentido, deve ser estudado se
algum item apresenta comportamento diferente considerando diferentes
caracteristicas dos individuos, como sexo e idade, ou grupos, como profissionais de
saude. A maioria dos testes tem um propédsito de avaliagdo que podera resultar em
impactos na vida do sujeito avaliado. Assim, torna-se importante avaliar as
consequéncias pretendidas e os efeitos colaterais indesejados dos usos feitos a partir
dos testes (APA, 1999; AERA, 2014).

Embora um teste possa ser utilizado para varias situagbes ou atividades,
nenhum teste € adequado para todas as situagdes e atividades do ser humano. Assim,
o teste deve ser elaborado para situacdes ou atividades especificas. Considerando
que impor a tarefa de coletar evidéncia para as consequéncias de uso dos escores
para cada situacao de aplicagao do teste é uma tarefa impossivel, é responsabilidade
do desenvolvedor do teste explicitar para que situacdes ou atividades o teste produz
escores adequados para a tomada de decisbes com base nele (Cizek, 2010; APA,
1999; AERA, 2014).

Por outro lado, quando as decisdes sao tomadas a partir da aplicagao de um
teste e ndo se trata apenas de descrever ou interpretar sem haver agdes que dele
decorram, deve-se pensar nas consequéncias da aplicacdo do referido instrumento.
Isto posto, testes devem ser usados quando as consequéncias positivas (beneficios)
sdo maximizadas e as consequéncias negativas (custos) derivadas de sua aplicacao
sdo minimizadas (APA, 1999; AERA, 2014).
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3.4.5 Validade baseada na estrutura interna

Considerada o principal tipo de evidéncia de validade dos instrumentos, na qual
verifica de maneira direta a hipétese da legitimidade da representacéo
comportamental do conjunto de variaveis (itens do instrumento) e se constitui uma
representacdo adequada do construto latente tedrico (Streiner; Norman, Cairney,
2015; Gorenstein; Wang; Hungerbuhler, 2016).

A analise da estrutura interna, também conhecida por validade fatorial,
estrutural ou dimensional é realizada por meio da técnica de analise fatorial, técnica
que permite avaliar as correlagbes em um numero de itens definindo os
fatores/dominios, ou seja, variaveis ndo mensuraveis diretamente. Esta técnica
estatistica permite identificar os dominios especificos da escala ou as dimensdes nas
quais os escores variam de um sujeito para outro. A analise fatorial necessita ser
executada para assegurar que os itens possuam correlagdes entre si para medir um
determinado construto (Pasquali, 2009; Hair et al., 2009; Polit, 2015).

A validade fatorial pode ser conduzida por duas modalidades: analise fatorial
exploratdria (AFE) seguida da analise fatorial confirmatdria (AFC). Assim, o termo
analise fatorial (AF) corresponde a uma série de métodos e calculos matematicos cujo
proposito principal € definir a estrutura inerente entre as variaveis na analise (Hair et
al., 2009).

Na AFE, um modelo fatorial subjacente é determinado a partir dos dados
observados, enquanto na AFC, o modelo fatorial € derivado do raciocinio indutivo para
hipotetizar uma estrutura a priori (Hair et al., 2005). E uma ferramenta para explorar a
dimensionalidade de um conjunto de itens e para identificar itens a serem revisados
ou eliminados, ou seja, seu objetivo principal é definir a estrutura latente entre as
variaveis de analise (Hair et al., 2009; Polit, 2015). Entretanto, em alguns casos, tém-
se ideias sobre a estrutura dos dados, a partir de um referencial tedrico e/ou estudos
anteriores. Tém-se a expectativa de que a analise fatorial (AF) desempenhe a fungéo
confirmatdria, determinando como um modelo testado consegue se ajustar aos dados
(Urbina, 2007).
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Esta modalidade da AF, em geral, é utilizada na fase inicial da pesquisa, pois
busca explorar os dados de modo geral. O pesquisador verifica como um conjunto de
variaveis se relaciona, identificando padrées de correlagao (Figueiredo; Silva, 2010).

Para analise da reducdo dos dados, é preciso entender os niveis de
mensuragao das variaveis por duas razdes. Primeiro, ao identificar a escala de medida
de cada variavel que esta sendo utilizada, é preciso atentar que os dados qualitativos
nao sejam erroneamente tratados como quantitativos e vice-versa. Assim, o nivel de
medida € importante para definir quais técnicas multivariadas sdo adequadas aos
dados, levando em consideragao as variaveis dependentes e independentes (Matos;
Rodrigues, 2019; Hair et al., 2005).

Existem diversos tipos de variaveis, assim como existem tipos de correlacao.
O pesquisador precisa estar atento também, inicialmente, aos métodos estatisticos
que se baseiam no uso da correlacado entre os dados de pesquisa para aferir seus
resultados. Existem correlagdes que sdo consequéncia de combinagdes de tipos de
variaveis diferentes, sendo elas: bisserial, policorica, polisserial e tetracérica (Matos;
Rodrigues, 2019; Figueiredo; Silva, 2010).

Apoés identificar o nivel de mensuracdo das variaveis, o proximo passo €
observar se a matriz de dados é passivel de fatoragao, sendo esta a primeira etapa
do processo de implementacao propriamente dito da AFE. Para isso, os métodos de
avaliacao que sdo mais comumente utilizados sao o critério de Kaiser-Meyer-Olkin
(KMO) e o teste de esfericidade de Bartlett (Hair et al., 2005; Timmerman; Kiers, 2011).

O KMO ou indice de adequacao da amostra € um teste estatistico que verifica
a proporgao de variancia dos itens, podendo ser explicado por uma variavel latente.
Indica a quanto adequada ¢ a aplicagao da AFE para o conjunto de dados (Hair et al.,
2005; Timmerman; Kiers, 2011; Field, 2005). Seu valor pode variar de zero a um,
sendo: 1,0-0,9 excelente; 0,9-0,8 6timo; 0,8-0,7 bom; 0,7-0,6 regular; 0,6-0,5 ruim; <
0,5 inadequado (Gorenstein, Wang, Hungerbuhler, 2016), ou seja, valores de KMO
proximo a ‘1’ indicam que ha uma quantidade substancial de variancia comum na
matriz de correlagdo, enquanto valores proximos a ‘0’ significam que n&o ha variancia
comum (Lorenzo-Seva, Timmerman & Kiers, 2011).

Quanto ao Teste de Esfericidade de Bartlett, fornece a significancia estatistica

de que a matriz de correlacdo tem correlagdes significativas entre pelo menos
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algumas das variaveis. Nivel de significancia p< 0,05 indica que a matriz & fatoravel,
rejeitando a hipdtese nula de que a matriz de dados é similar a uma matriz-identidade
(Hair et al., 2009).

Nesse processo anterior a AFE propriamente dita, tém-se o Measure of
Sampling Adequacy (MSA) que pode ser avaliado. E uma medida de adequacéo da
amostra, ou seja, um indice que compara a magnitude das correlagdes parciais em
que o item em estudo esta envolvido ou seja, de forma eficiente identifica quais os
itens mais inadequados ao modelo. Procedimento no qual os pesquisadores podem
definir os itens que melhor se adequam ao modelo (Lorenzo-Seva; Ferrando, 2019).

O MSA é o indice que realiza analise de itens, especialmente nas fases iniciais
em que os itens se encontram grosseiramente inadequados e podem ser descartados
(Muhiz; Fonseca; Pedrero, 2019). Esses itens sinalizados pelo MSA sao os que
frequentemente dao origem a problemas quando solugdes com um numero diferente
de fatores sao testadas nos dados de calibragdo. Portanto, o MSA sugere exclusao
dos itens mais inadequado, anterior a etapa de extracdo de AFE, ou seja, antes
mesmo que o numero de fatores seja especificado (Lorenzo-Seva; Ferrando, 2019).

Realizado a exploragao inicial dos dados e a verificagdo de que a base é
adequada, segue para a etapa da AFE que envolve os seguintes passos:
determinacao do numero de fatores, extracao de fatores, rotacao e interpretacéo dos
fatores (Hair et al., 2005; Hair et al., 2009; Matos; Rodrigues, 2019).

Na AFE, o ajuste do modelo é uma etapa que visa definir o numero de fatores
que devem ser extraidos, ou seja, determinar a quantidade de fatores que
representam melhor o padrao de correlagao entre as variaveis. Os principais métodos
para esta determinacao dos fatores que devem ser extraidos sao: critério do autovalor
(eigenvalue) (critério de Kaiser): apenas os fatores que tem autovalor >1; critério do
diagrama de inclinagao (Screetest): a curva da variancia individual de cada fator se
torna horizontal ou sofre uma queda abrupta (ponto de inflexdo da curva); e o critério
de andlise paralela (Horn, 1965; Matos; Rodrigues, 2019; Garson, 2009).

Segundo Garson (2009), o eigenvalue de um dado fator mede a variancia em
todas as variaveis que é devida ao fator. A razdo de eigenvalues é a razdo da
importancia explicativa dos fatores em relagdo as variaveis. Se um fator tem um

eigenvalue baixo, ele contribui pouco para a explicagdo das variancias nas variaveis
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e pode ser ignorado como redundante em relagdo a fatores mais importantes
(Figueiredo Filho, Silva Junior, 2010; Laros, 2005). Para atender o principio basico da
AF, alguns autores afirmam que se deve reter apenas fatores com autovalores
grandes. Desse modo, uma regra que é utilizada é o critério de Kaiser, que sugere
que se deve extrair apenas os fatores com autovalor maior do que 1 (Field, 2009).

Este critério funciona melhor quando o instrumento analisado contém 20 a 50
variaveis (Tabachinick; Fidell, 2007). Outro ponto que indica que o critério de Kaiser é
mais preciso € quando a quantidade de variaveis € menor do que 30 e a quantidade
de variancia que uma variavel partilha com outras variaveis que estdo incluidas na
analise apos a extragcao sio todas maiores do que 0,7, quando a amostra € maior do
que 250 e a meédia da comunalidade é maior ou igual a 0,6. Em sintese, o critério de
Kaiser (autovalor maior do que 1) é o mais utilizado (Stevens, 1992).

O diagrama de declividade (Screetest) é outro método que pode ser utilizado,
corresponde a um grafico dos autovalores (eixo-y) e seus fatores associados (eixo-x).
Podemos obter um fator para cada uma das variaveis existentes, e cada uma tem um
autovalor associado. O ponto de corte para decidir sobre o numero de fatores deve
ser no ponto de inflexdo da curva que se apresentar no grafico. Ou seja: a curva da
variancia individual de cada fator se torna horizontal ou entdo sofre uma queda
abrupta. Isso € um sinal de que muita variancia foi perdida e devemos parar a extragao
(Catell, 1966).

Na pratica, geralmente néo se utiliza apenas um unico critério para determinar
quantos fatores devem ser extraidos, deve-se levar em consideragao o numero pré-
determinado de fatores baseado em objetivos da pesquisa e/ou pesquisas anteriores,
fatores suficientes para atender um percentual especificado de variancia explicada,
fatores apontados pelo teste scree como tendo quantias substanciais de variancia
comum, entre outros. O objetivo é ter o conjunto de fatores mais representativo e
parcimonioso possivel (Hair et al., 2009).

Um terceiro critério € consolidado na literatura internacional e do Brasil, € o
método das analises paralelas (AP) (Horn, 1965). Inicialmente, o método da AP foi
desenvolvido para ser utilizado como critério de retengdo de componentes. Entretanto,
€ usado no contexto das AFEs sendo considerado um procedimento mais adequado
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e acurado para determinar o numero de fatores a serem retidos (Lorenzo-Seva et al.,
2011; Brown, 2015, Damasio, 2012; Matos; Rodrigues; 2019; Crawford et al., 2010).

A abordagem da AP é baseada em um grafico de varredura dos valores proprios
obtidos dos dados da amostra em relacdo aos valores proprios que sao estimados a
partir de um conjunto de dados de numeros aleatérios. Ambas as amostras
observadas e os autovalores de dados aleatorios sao plotados, e o numero apropriado
de fatores é indicado pelo ponto onde as duas linhas se cruzam (Brown, 2015,
Damasio, 2012; Matos; Rodrigues; 2019).

Proximo passo é a chamada extracao fatorial, que busca definir qual técnica
sera mais apropriada para calcular as cargas fatoriais. Ha diferentes métodos de
extracao de fatores da matriz de correlagées, e esta tem como objetivo encontrar um
conjunto de fatores que formem uma combinagao linear das variaveis originais ou da
matriz de correlagdes. Desta forma, se as variaveis séo altamente correlacionadas
entre si, elas serdo combinadas para formar um fator, e assim, sucessivamente, com
todas as demais variaveis da matriz de correlacdo (Matos; Rodrigues; Hair et al.,
2009).

Ap0Os o processo de extragao dos fatores, deve-se calcular o grau de adaptagao
das variaveis aos fatores por meio das cargas fatoriais. Acontece muitas vezes que a
maior parte das variaveis tem cargas altas no fator mais importante e cargas baixas
nos outros fatores. Isso torna a interpretagao dos dados mais dificil. Nesse sentido, a
técnica de rotagédo de fatores é utilizada para atingir uma melhor distingdo entre os
fatores, maximizando cargas altas entre os fatores e as variaveis e minimizando as
cargas baixas (Tabachnick; Fidell, 2007; Field, 2009).

Existem dois tipos de rotagao de fatores: ortogonal e obliqua. Na rotagéao fatorial
ortogonal, cada fator é independente (ortogonal) em relagdo a todos os outros (a
correlagao entre eles é assumida como sendo zero). Ja a rotagao fatorial obliqua é
calculada de maneira que os fatores extraidos sao correlacionados. Esses métodos
séo distintos na forma de rodar os fatores, assim sendo, a saida resultante estara
sujeita ao método selecionado (Hair et al., 2005).

A palavra ortogonal significa ndo relacionado (n&o existe correlagao entre os
fatores). Assim, os fatores sdo mantidos independentes durante a rotagcao, quanto a
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rotacdo obliqua, os fatores estdo correlacionados (Matos; Rodrigues; Hair et al.,
2009).

Quanto a escolha do tipo de rotagdo, alguns autores afirmam que existem
técnicas de rotagdo ortogonal e obliqua que levam a resultados semelhantes,
principalmente quando o padréo de correlagdo entre as variaveis € claro (Pallant,
2007; HAIR et al., 2005).

As rotagdes ortogonais sdo mais faceis de descrever e interpretar. No entanto,
os construtos sao independentes. Esse pressuposto € dificil de ser atendido. Ja as
rotacdes obliquas permitem que os fatores sejam correlacionados, mas sao
consideradas mais dificeis de relatar e interpretar (Tabachinick; Fidell, 2007).

Quanto as opgdes disponiveis para cada um desses tipos de rotagéo, o
software R possui quatro métodos de rotagao ortogonal (varimax, quartimax, BentlerT
e geominT) e cinco métodos de rotagao obliqua (oblimin, promax, simplimax, BentlerQ
e geominQ). Os métodos diferem na forma de rotacionar os fatores e produzem
resultados distintos (Field et al., 2012).

Os dois métodos mais importantes de rotagdo ortogonal sdo quartimax e
varimax. A rotagao quartimax visa maximizar a dispersao da carga dos fatores de uma
variavel por todos os fatores. No entanto, isso geralmente ocasiona muitas variaveis
com cargas altas em um unico fator. Ja a rotagao varimax € o procedimento oposto,
ou seja, ela tenta maximizar a dispersao das cargas dentro dos fatores. Assim, ela
tenta carregar menos variaveis em cada fator, o que resulta em grupos de fatores mais
interpretaveis. Varimax tenta evitar que muitas variaveis tenham cargas altas em um
unico fator, sendo o método mais utilizado (Field et. al., 2012).

Os dois métodos mais importantes de rotacédo obliqua sdo promax e oblimin.
Promax € um método mais rapido desenvolvido para bancos de dados muito grandes.
A rotacao oblimin é geralmente a mais indicada (Field et al.., 2012). Em sintese, as
recomendacgdes gerais sdo: espera-se que os fatores sejam independentes, utiliza-se
o varimax. Se é esperado que os fatores sejam correlacionados, usa-se o oblimin. No
entanto, os métodos podem variar dependendo dos objetivos e da analise (Figueiredo;
Silva, 2010; Hair et al., 2005; Maccallum, 1999).

Em resumo, o objetivo principal da rotacdo dos fatores & tornar o resultado

baseado na experiéncia mais facilmente interpretavel, conservando as propriedades
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estatisticas. Ao final, os fatores precisam fazer sentido do ponto de vista técnico. AAF
€ uma técnica puramente empirica. Assim, esta é a fase final da AF: onde é preciso
examinar como as variaveis se agrupam e nomear os fatores, justificando
teoricamente. Deve-se denominar o fator que represente melhor o conjunto de
variaveis pertencentes a ele (Figueiredo; Silva, 2010).

Ao interpretar fatores, é preciso tomar uma decisao sobre quais cargas fatoriais
valem a pena considerar. Uma carga de 0,30 reflete aproximadamente 10% de
explicagédo, uma carga de 0,50 significa que 25% da variancia é explicada pelo fator,
ja a carga excedendo 0,70, o fator explica 50% da variancia de uma variavel. Assim,
cargas fatoriais maiores ou iguais a 0,7 sao consideradas como uma estrutura bem
definida e é o objetivo da AF, lembrando que cargas superiores a 0,8 ndo sdo comuns.
Quanto mais alto o valor da carga fatorial, melhor a variavel representa o fator (HAIR
et al., 2009; LAROS, 2005). Quando uma variavel ndo tem uma carga fatorial
substancialmente alta em nenhum dos fatores, esta variavel pode ser excluida e a AF
ser refeita com o subconjunto restante de itens (Laros, 2005).

Quando se trata da AFC outros parametros devem ser observados. E uma
técnica semelhante a AFE, mas difere em alguns aspectos, principalmente
conceituais. Na AFC, é especificado pelo pesquisador o numero de fatores que
existem diante de um conjunto de variaveis avaliando em qual fator cada variavel ira
carregar, antes que os resultados sejam analisados. N&o direciona as variaveis aos
fatores, o pesquisador deve realizar o direcionamento antecedente a quaisquer
resultados que possa obter, ao invés de permitir que o método estatistico determine
qual o numero das cargas e dos fatores, como na AFE. A estatistica empregada na
AFC, informa quao bem a especificagdo de fatores pré-determinada se ajusta a
realidade. Sendo assim, a AFC rejeita ou confirma a teoria pressuposta (Hair et al.,
2009).

A AFC fornece o teste confirmatério, por isso ndo pode ocorrer sem uma teoria
de mensuragao, onde esta demanda que um construto seja primeiramente definido.
Assim sendo, o pesquisador usa a teoria de mensuracao para determinar inicialmente
o numero de fatores, como também as variaveis que carregam sobre os fatores. Essa
especificacao refere-se a maneira como os construtos conceituais no modelo de

mensuracao sao operacionalizados.
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Neste procedimento a AFC avalia cargas fatoriais, observando os valores das
mesmas, pois € uma consideragcdo importante. Em caso de validade fatorial, altas
cargas sobre um fator podem indicar que eles convergem para um ponto comum. No
minimo todas as cargas fatoriais devem ser estatisticamente significativas. Como uma
carga significativa pode ser relativamente fraca, pode-se obter estimativas de cargas
padronizadas que assumem valor 0,3 ou mais, mas considerando o ideal como 0,7
(Hair et al., 2009; Queiroz; Bergamo; Melo, 2016; Malhotra, 2012).

Diante disso, na AFC, faz-se necessaria a verificagdo da unidimensionalidade
que se refere a existéncia de um unico construto subjacente a um conjunto de
medidas. Dessa forma, cada escala é unidimensional quando os itens dela
mensurarem um unico fator pertinente ao construto. Para que os itens tenham bons
ajustes e cada dimensdo possua unidimensionalidade, € necessario que seus
residuos padronizados sejam inferiores a 2,58 (Dunn; Seaker; Waller, 1994).

Neste processo, existem as medidas responsaveis por determinar o grau em
que o modelo geral prediz a matriz de dados observada, assim como a adequagéao do
modelo estrutural e das medidas dos construtos de forma conjunta, que sdo as
medidas de ajustamento absoluto, que podem ser estimadas pelos indices de Tucker
Lewisindex (TLI), pelo indice de ajuste comparativo Comparative Fit Index (CFl) e
absoluto, representado pela raiz do erro quadratico médio Root Mean Square Error of
Aapproximation (RMSEA) (Hair et al., 2009).

O RMSEA representa melhor o qudo bem um modelo se ajusta a uma
populacdo e ndo apenas a uma amostra usada para estimacéo, € um indice de “erro
de aproximagao” porque avalia em que medida um modelo se encaixa razoavelmente
bem na populagdo. Embora sua faixa superior seja ilimitada, é raro ver o RMSEA
exceder “1,00”, sendo que valor igual a “0” indica ajuste perfeito, ou seja, o0 modelo
estimado reproduz exatamente as covariancias populacionais. E possivel, também,
obter intervalos de confianga de RMSEA com intervalo de confianga (IC) de 90% e
indica a precisao da estimativa de ponto do RMSEA (Brown, 2015). Em um modelo
bem ajustado, o limite inferior de confianga de 90% inclui ou é proximo de 0, enquanto
no limite superior o valor deve ser inferior a 0,08 (Wang, Wang, 2012; Figueiredo et
al.,, 2021; Bentler, 1978; Byrne, 2001; Maccallum; Roznowski; Necowitz,1992;
Mcdonald; Ho, 2002; Ullman, 2001).
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O CFI é um indice de ajuste incremental que compara o modelo especificado
com um modelo nulo e um modelo saturado. Seus valores variam entre 0 e 1, com
valores mais altos indicando melhor ajuste. O CFl esta entre os indices mais utilizados
e seus valores acima de 0,95 sao geralmente associados a um bom ajuste do modelo.
O CFI é calculado como a diferenga entre o ajuste do modelo e o ajuste do modelo
nulo, dividido pelo ajuste do modelo saturado. Quanto ao TLI, o mesmo antecede o
CFl e é conceitualmente semelhante, no sentido de que também envolve uma
comparagao matematica de um modelo tedrico de mensuragao especificado com um
modelo nulo de referéncia. Seu valor pode ficar abaixo de 0 ou acima de 1. Entretanto,
modelos com bom ajuste os resultados podem variar de 0 (fraco) a 1 (perfeito), com
valores aceitaveis acima de 0,9 (Bentler, 1990; Hair et al., 2009).

Uma medida estatistica usada para identificar perda de ajuste numa solugéo
de AFC s&o os residuos. Os complementos as cargas fatoriais ou as comunalidades,
sao os residuos, propriedades que devem ser relatadas, pois expressam a quantidade
de variancia que permanece fora do sistema fatorial especificado, e ndo esta captando
o construto. Embora ndo haja consenso sobre o ponto de corte acima do qual os
residuos séo considerados altos, valores acima de 0,6 devem ser vistos com certa
cautela, enquanto itens com residuos de 0,7 ou acima podem ser candidatos a
supressao e substituicdo, encarados como problematicos e que necessitam de
reavaliacdo (Reichenheim; Hokerberg; Moraes, 2014).

Instrumentos dimensionais, de modo geral, possuem categorias de resposta
em escala likert, e, portanto, serdo obtidos dados categdricos destas aplicagdes,
nestes casos, estimadores especificos sdo necessarios para realizar uma AFC. Os
estimadores robustos baseados em minimos quadrados ponderados mais
generalizados devem ser utilizados, como estimador de minimos quadrados
ponderados (Weighted Least Square — WLS) ajustado pela média (Weighted Least
Square Mean adjusted - WLSM) e o WLS ajustado pela média e variancia (Weighted
Least Square Mean and Variance adjusted — WLSMV) e fornecem estimativas de
parametros e erros padrao idénticos. A diferenca entre os estimadores € que a
estatistica do modelo x? ¢ ajustada de forma diferente. Quando os resultados
categoricos sdao modelados, o estimador padrao € WLSMV, por se tratar de um

estimador robusto até para violagbes de normalidade (Muthén; Muthén, 2004).
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Para avaliar a validade fatorial convergente, além da analise das cargas
fatoriais tém-se a variancia média extraida (VME), que é representada no quanto os
itens que sao indicadores de um construto especifico convergem ou compartilham
uma elevada proporgdo de varidncia comum, ou seja, 0 quanto a escala se
correlaciona positivamente com outras medidas do construto, utiliza-se a
recomendagao Steenkamp e Triip (1991), que ressaltam a necessidade da correlagao
entre cada indicador e a variavel latente ser igual ou superior a 0,5 para afericado de
validade dessa medida e VME > 0,50, pois este pode ser utilizado avaliar a qualidade
do modelo estrutural de um instrumento psicométrico (Hair et al., 2009; Brown, 2015).

A fim de avaliar o quanto o ajuste do modelo melhoraria se um parametro fosse
estimado livremente, sao utilizados os indices de modificacao (IM) para diagndsticos
de carga cruzada e correlagbes residuais. Sendo observadas mudangas de
parametros esperados (EPC) para avaliar a diregcéo e intensidade das estimativas com
a modificacdo sugerida (Castanho, 2015; Reichenheim; Hokerberg, 2014). Assim, é
realizada avaliagao detalhada da correlacao residual e/ou reespecificacdo do modelo
apos identificacdo de IM = 10 e EPC 2 0,25 (Castanho, 2015).

Segundo Hair e outros (2009), feito avaliacdo dos indices de ajustamento,
deve-se considerar potenciais modificagcbes no modelo tedrico que esta sendo
testado, procedendo a sua revisdo até que se alcance um bom ajustamento dos

construtos.

3.4.6 Validade baseada nas relagbes com medidas externas

A validade convergente, na verificagdo da correlagdo externa do construto, &
obtida quando ja existe um instrumento conhecido e validado para mensurar o objeto
em questao, ou seja, a validade € dada pela avaliagdo da relagao dos escores obtidos
no teste em questdo com os escores obtidos no teste que servira de critério, ou seja,
avalia em que medida os escores do instrumento se associam de maneira
teoricamente esperada com medidas externas (Cohen; Swerdlick; Sturman, 2014).

Na auséncia de um padrao-ouro, a validade convergente testa hipéteses sobre
a correlagado entre as pontuagdes na medida em questdo e pontuacdes de um

construto com o qual se espera convergéncia conceitual. Assim, € possivel verificar



46

se o instrumento avaliado esta fortemente correlacionado a outras medidas ja
existentes e validas. Altas correlagbes entre um novo teste e um teste similar séo
fortes evidéncias de que o novo instrumento também mede o mesmo construto que o
outro instrumento (Polit, 2015). Quando duas ou mais ferramentas que medem
teoricamente o mesmo construto sdo administradas aos mesmos sujeitos da pesquisa
e € realizada a analise correlacional e se as medidas sao correlacionadas de maneira
explicita, diz-se que a validade convergente foi sustentada (Lobiondo-Wood, Haber,
2001).

Ha diversas maneiras de estimar a quantia relativa de validade convergente
entre medidas de itens, entre elas por cargas fatoriais, onde cargas fatoriais altas
sobre um fator indicariam que eles convergem para algum ponto em comum (HAIR et
al., 2009). O construto ndo deve apenas se correlacionar com variaveis relacionadas
(validade convergente), mas também n&o deve se correlacionar com diferentes, ndo
relacionados, o que é denominada de validagao discriminante (Streiner, Norman,
Cairney, 2015).

Quando a medida em questao esta relacionada devidamente com construtos
diferentes, ou seja, com variaveis das quais deve divergir, demonstra o grau em que
um construto é verdadeiramente diferente dos demais, diz-se que a validade
divergente foi sustentada. Assim, validade discriminante elevada oferece evidéncia de
que um construto é unico e captura alguns fendmenos que outras medidas nao
mensuram (Hair et al., 2009; Polit, 2015).

Na avaliacdo da validade de critério por teste de hipotese, a técnica de grupos
conhecidos também pode ser aplicada, onde 0 mesmo instrumento € preenchido por
grupos diferentes e, em seguida, os resultados dos grupos sao comparados. Espera-
se encontrar diferengas nos escores entre 0os grupos e que o instrumento se mostre
sensivel a ponto de detectar essas diferencas. Como exemplo, pode-se citar a
aplicacao do teste que avalia QV a um grupo de pacientes com doencga crénica € a
um grupo de jovens saudaveis. Assim, espera-se que o0 grupo de jovens saudaveis
obtenham maiores escores no instrumento de QV que pessoas com doencgas cronicas
(Kimberlin, Winterstein, 2008; Terwee et al., 2007).

Ja para o calculo da validade discriminante, que indica o grau que um construto

é diferente em relacdo aos outros fatores, tém-se o modelo proposto por Fornell e
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Larcker (1981), que propde que a variancia extraida para os dois construtos deve ser
maior que o quadrado da estimativa de correlagao entre o construto e qualquer outro
construto. Nesse caso, para cada uma das dimensdes, a variancia extraida é maior
que a variancia compartilhada, sendo confirmada a validade discriminante. Nesse
sentido, a literatura recomenda um valor igual ou superior a 0,3 (Fornell; Larcker, 1981;
Hair et al., 2009).

No processo de avaliagdo dos aspectos psicométricos, tém-se a evidéncia de
validade do quanto o teste pode predizer o desempenho do sujeito em tarefas

especificadas (Anastasi; Urbina, 2000).
3.4.7 Confiabilidade

A confiabilidade, ou também conhecida como fidedignidade, tem como objetivo
verificar a precisdo com que a escala mede uma variavel que se propde a medir
(Anastasi; Urbina, 2000; Zanon; Hauck Filho, 2015). Quanto mais similares forem os
escores dos entrevistados em aplicagdes distintas, maior sera a fidedignidade de um
teste; quanto mais diferentes forem os escores dos participantes, menor sera a
fidedignidade dos escores em aplicagdes subsequentes (Zanon; Hauck Filho, 2015).

A Consisténcia interna pode ser verificada pelo alfa de Cronbach ou pelo
Omega de Mcdonald (Zanon; Hauck Filho, 2015). O coeficiente alfa é a média de
todos os coeficientes possiveis de duas metades de um teste e indica o valor
esperado de uma divisdo aleatéria do conjunto de itens de um teste (Cronbach,
1951). Os valores de alfa geralmente vao de 0 a 1. Quanto mais proximos a 1, maior
a fidedignidade do teste. Valores acima de 0,7 s&o considerados aceitaveis (0,79 >
a > 0,70), bons (0,89 > a > 0,80) ou excelentes (a > 0,90) (George; Mallery, 2003;
Hair, 2009; Zanon; Hauck Filho, 2015).

Um indicador de consisténcia interna dos itens de um instrumento com calculos
baseados em AF é o Omega de Mcdonald. Ao contrario do coeficiente alfa, este
coeficiente atua com as cargas fatoriais, o que torna os calculos mais estaveis, com
nivel de confiabilidade maior e de forma independente do numero de itens do
instrumento. Omega w > 0,70 indica confiabilidade do conjunto de fatores (Viladrich:;
Angulobrunet; Doval, 2017).
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A confiabilidade composta dos construtos € uma analise que representa a
quantidade total da variancia do escore verdadeiro em relagéo a variancia do escore
total (Malhotra, 2012), sendo valores superiores a 0,7 o indice aceitavel para estudos

confirmatdrios (Hair et al., 2009).

4 METODO

Esta tese insere-se no projeto matriz intitulado Qualidade de Vida de Familiares
de Pessoas com Cancer: adaptacdo e validagdo de uma medida genérica,
desenvolvido no PPGSC-UEFS. A etapa | da pesquisa consistiu em adaptacao e
validacéo de conteudo, no periodo de 2017 a 2018 como resultante de dissertacao de
mestrado académico.

O presente estudo compreende a etapa Il, que consiste na fase empirica para
desenvolvimento de andlises estatisticas de forma processual e sequenciada em
termos de validade e confiabilidade da medida em questdo. Desta forma, a
metodologia adotada nesta pesquisa descreverd o delineamento das etapas

empregadas para concluir esse processo.

4.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa com delineamento transversal de cunho
psicométrico. A quantificacdo em estudos psicométricos sustenta o seu uso para fins
tedricos e préticos, garantindo que modelos e hipoteses sejam testaveis e favoreca a

reprodutibilidade da pesquisa (Hauck Filho; Zanon, 2015).

4.2 PARTICIPANTES E LOCAL DO ESTUDO

Este estudo foi constituido por 202 familiares de pessoas adultas com cancer
que realizavam tratamento em uma unidade especializada em oncologia do municipio
de Feira de Santana no periodo de setembro de 2022 a agosto de 2023. A unidade é

vinculada a uma entidade hospitalar filantropica de direito privado, sem fins lucrativos,
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que faz parte da rede complementar de salde, prestando servicos na area de
assisténcia a saude ha mais de cem anos, ao do interior da Bahia.

A Unidade de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON) possui, além de
toda a infraestrutura do préprio hospital, histérico assistencial articulado e integrado
com a rede de servigos do Sistema Unico de Satide (SUS), atendendo, dessa forma,
seus principios e diretrizes. Possui uma unidade ambulatorial, onde séo realizadas as
consultas com as equipes clinicas, cirargicas e de radioterapia, além dos tratamentos
ambulatoriais de quimioterapia, imunoterapia, hormonioterapia e radioterapia (Santa
Casa De Feira De Santana, 2022).

A técnica de amostragem foi por acessibilidade, dessa forma, foram incluidos
os familiares que atenderam aos critérios de elegibilidade e que aceitaram participar:
Idade igual ou superior a 18 anos; Possuir um parente em tratamento oncoldgico na
unidade; Ser o familiar mais préximo do parente com cancer, convivendo com ele e
mantendo continuo relacionamento; Ter parente que jA possuia diagnéstico e que
realizava o tratamento na unidade; Ter acompanhado o parente com cancer pelo
menos uma vez no curso do tratamento.

Foram excluidos familiares de parentes que realizavam tratamento e possuiam
diagnéstico de cancer de pele ndo melanoma ou tireoide; parentes com cancer no
primeiro dia de tratamento.

A composicdo e quantitativo do grupo amostral, isto €, o numero de
participantes, estd muitas vezes relacionado com o tipo de estudo e as metodologias
de andlise de dados. Devido a necessidade da existéncia de variabilidade para estimar
os parametros do modelo, foi considerado dez observacdes por cada variavel
manifesta, ou seja, por cada item do instrumento em avaliagdo. Tratando-se de um
instrumento com dezesseis itens, necessitaram de uma composi¢cao amostral minima
de 160 sujeitos, acrescidos 10% devido as possiveis perdas ou recusas (Mardco,
2014; Hair et al., 2009).

4.3 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Foram utilizados quatro instrumentos, o primeiro denominado de Questionario

de Caracterizacdo dos Familiares de Pessoas Com Céancer (APENDICE B), um
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questionario que abordou as seguintes variaveis: biologicas (idade, sexo), econdmicas
(renda), sociais (estado civil, escolaridade, religido, situacéo de trabalho, cidade onde
reside) e, relacdo familiar com o parente com cancer (grau de parentesco se mora
com o familiar, experiéncia anterior com parentes com cancer, tempo de tratamento
do parente, idade da pessoa em tratamento e tipo de cancer).

O MQV-FAMC, modulo especifico para avaliar a QV de familiares de pessoas
com cancer que consiste em 16 questdes dispostas em 8 facetas, de acordo com a
proposta tedrica estabelecida, possui os dominios fisico, psicolégico, relacdes sociais
e ambiente. O dominio fisico possui duas facetas que avaliam sobrecarga fisica e
capacidade para atividades diarias, as facetas buscam avaliar autocuidado,
sobrecarga psicoldgica e apoio espiritual correspondem ao dominio psicolégico. O
dominio relagcdes sociais possui facetas como reorganizacdo familiar, apoio
psicolégico e interagdo com a equipe e o dominio meio ambiente tem suas questdes
relacionadas as dificuldades financeiras (Bastos et al., 2024) (Quadro 1).

As respostas seguem uma escala de Likert, pontuacao varia entre 1 a 5 pontos,
que demonstram a pior e a melhor QV possivel, sendo que oito questdes (1, 3, 4, 8,
9,11,13, 14 e 16) sua interpretacdo é invertida (1=5; 2=4; 3=3, 4=2; 5=1).

Instrumento em que foi postulado por Bastos e colaboradores (2024) que o
mesmo deverd ser aplicado para os familiares de pessoas com cancer em tratamento
ambulatorial, juntamente com o instrumento geral de QV, devendo ser considerado
como sequéncia do WHOQOL-bref. O recordatério solicitado na aplicagdo do MVQ-

FAMC sera considerado desde o inicio do tratamento.

Quadro 1 Dominios e Facetas da versdo do MQV-FAMC.

DOMINIOS  FACETAS ITENS
MQV-FAMC MQV-FAMC MQV-FAMC
Fisico Sobrecarga fisica MQV 1. O quanto seu parente necessita da sua ajuda para

cuidar dele mesmo?
MQV 2.0 quanto vocé é capaz de cuidar do seu parente
Capacidade para sozinho?
atividades diarias MQV 3.0 quanto cuidar do seu parente € cansativo para
vocé?
MQV 4. O quanto consegue se alimentar bem?
MQV 5. Em que medida o cuidado ao seu parente aumenta
suas atividades diérias?
MQV 6. Com que frequéncia vocé acompanha seu parente
para: consultas, exames, tratamento, pegar relatérios?
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Psicolégico Autocuidado

Sobrecarga
psicoldgica

Apoio espiritual

Reorganizacéo
familiar

MQV 7.0 quanto vocé tém cuidado da sua aparéncia?
MQV 8. Com que frequéncia vocé busca profissionais/faz
consultas para avaliar sua propria saide?

MQV 9.0 quanto vocé esta satisfeito com o cuidado que
oferece ao seu parente?

MQV 10.0 quanto a doenca do seu parente lhe causa
sofrimento?

MQV 11. O quanto acompanhar seu parente no tratamento é
doloroso para vocé?

MQV 12.Em que medida sua fé €é importante para o
enfrentamento da doenca do seu parente?

MQV 13. O quanto a doenca do seu parente afeta a sua relacédo
com outros membros da sua familia?

MQV 14. O quanto vocé acha que o adoecimento do seu
parente modificou o dia-a-dia da sua familia?

Relagdes  Apoio psicolégico
Sociais Interagdo com
equipe

a

MQV 15. O quanto vocé recebe orientagbes sobre o cuidado
que deve ser prestado ao seu parente pelos profissionais do
servico?

Ambiente Dificuldades
financeiras

MQV 16. O quanto o adoecimento de seu parente restringiu
financeiramente a sua familia?

Fonte: Adaptado de Bastos e outros, 2024.

O terceiro instrumento, que avalia a QV de modo geral, o World Health
Organization Quality of Life (WHOQOL) — bref (ANEXO C), instrumento criado pela

OMS, composto por 26 questbes em 24 facetas, sendo 2 questbes (1 e 2)

correspondentes ao indice Geral de QV (IGQV) que examinam os modos pelos quais

uma pessoa avalia a QV global, saude e bem-estar. As outras questdes estdo

distribuidas em quatro dominios (Quadro 1) fisico, psicolégico, meio ambiente e
relacdes sociais (Fleck, 2000; The Whoqol Group, 1995).

Quadro 2 Dominios e Facetas do instrumento de avaliagdo da qualidade de vida do WHOQOL-bref.

DOMINIOS FACETAS

QUESTOES

Fisico Dor e desconforto

tratamentos
Energia e Fadiga

Mobilidade
Sono e Repouso

Q3. Em que medida vocé acha que sua dor (fisica)
impede vocé de fazer o que vocé precisa?

Dependéncia de medicagdo ou Q.4 O quanto vocé precisa de algum tratamento

médico para levar sua vida diaria?

Q.18 Vocé tem energia suficiente para seu dia a
dia?

Q.10 Quéo bem vocé é capaz de se locomover?
Q. 15 Quéo satisfeito (a) vocé esta com seu sono?
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Atividades da vida cotidiana

Capacidade de trabalho

Q.16 Quéao satisfeito(a) vocé esta com sua
capacidade de desempenhar as atividades do seu
dia-a-dia?

Q.17 Quao satisfeito(a) vocé estd com a sua
capacidade para o trabalho?

Psicoloégico

Sentimentos positivos
Espiritualidade/religido/crencas

Q.5 O quanto vocé aproveita a vida?
Q.6 Em que medida vocé acha que sua vida tem

pessoais sentido?
Pensar, aprender, memoéria e Q.7 O quanto vocé consegue se concentrar?
concentragao

Imagem corporal e aparéncia
Auto estima
Sentimentos negativos

Q.11 Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica?
Q.19 Quaéo satisfeito vocé esta consigo mesmo?
Q.26 Com que frequéncia vocé tem sentimentos
negativos tais como mau humor, desespero,
ansiedade, depresséo?

Relagdes Atividade Sexual Q.22 Quéo satisfeito(a) vocé estd com sua vida
Sociais sexual?

Suporte(apoio) social Q.20 Quéo satisfeito(a) vocé estd com o apoio que
vocé recebe de seus amigos?

Relagdes pessoais Q.21 Quéao satisfeito (a) vocé estd com suas
relacbes pessoais (amigos, parentes, conhecidos,
colegas)?

Ambiente Seguranca fisica e protecao Q.8 Qudao seguro (a) vocé se sente em sua vida

Ambiente fisico:
(poluicdo/ruido/transito/clima)
Recursos Financeiros

diaria?

Q.9 Quéo saudéavel é o seu ambiente fisico (clima,
barulho, poluigcéo, atrativos)?

Q.12 Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer
suas necessidades?

Oportunidades de adquirir Q.13 Qudo disponiveis para vocé estdo as
novas informacdes e informacdes que precisa no seu dia a dia?
habilidades

Participacdo em, e Q.14 Em que medida vocé tem oportunidades de
oportunidades de atividade de lazer?

recreacao/lazer

Ambiente no lar

Cuidados de saude e sociais:
disponibilidade e qualidade

Q.23 Quao satisfeito(a) vocé estd com as
condi¢des do local onde mora?

Q.24 Quao satisfeito(a) vocé esta com seu acesso
aos servicos de salde?

Fonte: Adaptado de Fleck e outros, (2000).

N&o possui ponto de corte, sendo o nivel de QV avaliado em uma pontuagéo
de 0 a 100, onde quanto mais proximo de 0 indica uma pior QV e quanto mais préximo
de 100, melhor a QV. A pontuagdo por questdo varia entre 1 a 5 pontos, que
demonstram a pior e a melhor QV possivel, no entanto, trés questdes (3,4 e 26)
possuem interpretacao invertida (1=5; 2=4; 3=3, 4=2; 5=1) (Fleck, 2000; The Whoqol
Group, 1995).

Foi utilizado a Escala de Apoio Social (MOS) (ANEXO B) que é composta por
19 questdes onde o familiar responde partir de uma instrugao inicial: “Se vocé precisar,

com que frequéncia conta com alguém?”, assinalando uma das cinco respostas
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possiveis de acordo numa escala tipo Likert de cinco pontos: 0 (“nunca”); 1
(“raramente”); 2 (“as vezes”); 3 (“quase sempre”) e 4 (“sempre”). Assume-se que
maiores indices no escore total dos respectivos fatores indicam maior percepcao do
tipo de apoio. Destaca-se que para a soma do escore total ndo € necessario a inversao
de nenhum item (Zanini et al., 2009).

O quarto instrumento utilizado neste estudo se refere ao Generalized Anxiety
Disorder (GAD) (ANEXO D) que foi criado e validado por Spitzer e outros (2006) para
o rastreamento dos sintomas de ansiedade e assim facilitar o diagndstico precoce,
tratamento e progndstico do portador.

O GAD possui sete questdes, pontuadas em uma escala Likert de 4 pontos,
gue variam de 0 a 3, sendo 0 = nenhuma vez, 1 = varios dias, 2 = mais da metade dos
dias, e 3 = quase todos os dias em cada questdo. O escore total varia de 0 a 21,
equivalente aos pontos de corte: 5 = ansiedade leve, 10 = ansiedade moderada
(podendo ja ser considerado como casos positivos), e 15 ou mais = ansiedade grave,
levando dessa forma a presenca de indicios do Transtorno de Ansiedade
Generalizada (TAG) (Spitzer et al.., 2006; Terril et al.., 2015).

Por fim, o quinto instrumento é designado Patient Health Questionnaire (PHQ)
(ANEXO D) foi criado e validado por Kroenke, Spitzer, Williams (2001) para triagem
de depressao, isto é, para o reconhecimento precoce de sintomas depressivos. O
PHQ-9 é constituido por nove perguntas que avaliam a presenca de sintomas do
Transtorno Depressivo Maior (TDM), sao eles: humor deprimido, anedonia, insonia,
fadiga, mudanca no apetite ou peso, sentimento de culpa ou inutilidade, problemas de
concentracdo, sentir-se lento ou inquieto e pensamentos suicidas (Kroenke, Spitzer,
Williams, 2001).

As perguntas foram realizadas referentes as duas ultimas semanas, sendo
gue a frequéncia de respostas foi avaliada em uma escala Likert também que varia de
0 a 3 pontos para cada uma das questdes, sendo pontuado O = nenhuma vez, a 3 =
guase todos os dias, como o paragrafo anterior (Kroenke, Spitzer, Williams, 2001). O
escore total varia de 0 a 27, no qual os pontos de corte indicam: 5 = depresséo leve
(individuo considerado sem transtorno depressivo), 10 = depressdo moderada

(individuo com indicio de desenvolver o TDM, considerado assim como casos
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positivos), 15 = depressdo moderadamente severa (presenca de TDM), e 20 ou mais

= depressao grave (Kroenke, Spitzer, Williams, 2001).

4.4 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

A abordagem aos familiares ocorreu na sala de espera do servico, antes e apds
a realizacao do tratamento previsto para o paciente. O familiar era encaminhado para
uma sala privativa, na unidade de oncologia, para a garantia da privacidade dos
participantes do estudo, onde os familiares foram orientados sobre os objetivos,
procedimentos metodologicos da pesquisa e sobre os aspectos éticos relacionados a
sua participacdo. Aos que concordaram e atenderam aos critérios de inclusao, Ihes foi
apresentando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A)
e solicitado a assinatura.

A técnica de coleta de dados utilizada com os familiares participantes foi a
entrevista estruturada. A coleta foi realizada por uma equipe multidisciplinar de
pesquisadores composta por graduandas dos cursos de odontologia, enfermagem e
psicologia.

O treinamento da equipe ocorreu em dias alternados do més de agosto de
2022, em reunifes com a apresentacdo de um manual de procedimentos basicos para
aplicacdo (APENDICE D) dos instrumentos de coleta, elaborado para sistematizar
aspectos éticos e metodologicos e uniformizar a aplicacdo. Foi definida a escala de
coleta na unidade de oncologia, a partir disso, a equipe se dividiu em duplas,
contemplando as quartas e quintas-feiras, durante manha e tarde.

Os pesquisadores escalados no dia realizavam o recrutamento dos familiares
atraves do prontuario dos pacientes que estavam em tratamento no periodo. A partir
disso, identificava-se o0 nome do familiar que estava acompanhando o parente no
momento com os profissionais do servico ou com o proprio paciente. Assim, era
acionado o familiar e explicada toda a pesquisa e como se dava a sua realizagdo. Um

membro da equipe de coleta realizava a entrevista e o outro recrutava os familiares.

4.5 ANALISES DE DADOS
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Os dados obtidos foram armazenados no gerenciador de dados Research
Electronic Data Capture (RED Cap). O controle de qualidade foi realizado por meio da
conferéncia dos questionarios preenchidos e analise de relatorios de campo impresso
(livros de registro) e relatorios diarios online, ocorrendo a verificagdo de incoeréncias
nas respostas e dados ausentes. Os dados foram exportados para o programa
estatistico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) (versdo 22.0) e
analisados no Factor (verséo 12.04.05) e Mplus (versao 7.4).

A estatistica descritiva foi empregadas para caracterizacdo dos dados
sociodemogréficos, clinicos e comportamentais dos participantes da pesquisa e 0s
escores do instrumento de medida QV de familiares, foram calculadas as frequéncias
absoluta e relativa.

A Andlise Fatorial Exploratéria (AFE) foi utilizada inicialmente para avaliar a
validade da estrutura interna do MQV-FAMC, pois permite definir o numero de fatores
e agrupando as variaveis com forte relacdo entre si (HOWARD, 2016), utilizando o
software Factor.

Para verificar a adequacao dos dados para proceder com a AFE, a partir da
decomposicdo da matriz de correlacdo policérica pelo método Robust Unweighted
Least Squares (ULS), foi testado o KMO onde valores elevados (KMO > 0,60) indicam
adequacao para AFE, e o teste de esfericidade de Bartlett que indica que valores
abaixo de 0,05 a matriz de correlacdo ou covariancia ndo € uma matriz unitaria,
portanto, a AF podera ser aplicada (Yucel et al., 2020; Auerswald; Moshagen, 2019;
Lorenzo; Ferrando, 2019).

A avaliacdo para adequacao dos itens do MQV-FAMC foi realizada utilizando o
MSA, que é considerado uma medida de adequacdo da amostra, ou seja, um indice
gue compara a magnitude das correlagdes parciais em que o item em estudo esta
envolvido. Sendo assim, os itens que permaneceram no modelo foram aqueles que

apresentaram intervalo de confianca de 95% acima de 0,50 (Kaiser; Rice, 1974).

A fim de avaliar o numero de fatores a ser extraido foi aplicado a técnica da AP
(Timmerman; Lorenzo-Seva, 2011). A robustez do teste foi determinada a partir da
associacao de bootstrap, com extrapolacdo da amostra para 500 casos. Trata-se de
um procedimento de reamostragem dos dados para obtencdo dos intervalos de

confiangca dos parédmetros avaliados (Zientek; Thompson, 2007). Nao existe um
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consenso para determinar quantos fatores deve-se extrair (Filho; Junior, 2010). Neste
estudo, os fatores foram determinados a partir da analise teérica e o critério de

extracdo de fatores aplicado para também corroborar ou refutar esta hipotese.

Para manutencdo ou retirada dos itens do modelo foram considerados 0s
valores de carga fatorial padronizada maiores que 0,40. Excluidas as variaveis com
estimativas de cargas fatoriais iguais ou acima de 1,00 e com dupla saturacao (Hair,
2013; Lorenzo-Seva; Ferrando, 2021). Para melhorar a interpretabilidade foi adotada
a técnica de rotacéo obliqua Promin. Com a finalidade de complementar a testagem
do numero de fatores do instrumento total, aplicaram-se técnicas de
unidimensionalidade/multidimensionalidade: Unidimensional Congruence (UniCo>
0,95), Explained Common Variance (ECV > 0,85) e Mean of Item Residual Absolute
Loadings (MIREAL < 0,30). Estas técnicas foram aplicadas ao instrumento, para
garantir e avaliar se aderia a uma forma unidimensional ou multidimensional.

(Ferrando; Lorenzo-Seva, 2018).

Para testar o ajustamento dos dados a estrutura unidimensional foi
implementada uma andlise fatorial confirmatéria (AFC) pelo Software Mplus 7.4. Para
avaliacdo da qualidade de ajustamento do modelo e seus respectivos intervalos de
confianca de 95% foram considerados os indices Tucker Lewis Index (TLI) e
Comparative Fit Index (CFIl) > 0,90; Root Mean Square Error of Approximation
(RMSEA < 0,05), que é araiz do erro médio quadratico de aproximagao que compensa
o efeito de complexidade do modelo, transmitindo discrepancia no ajuste por cada

grau de liberdade no modelo (Goretzko; Pham; Buhner, 2009).

Para avaliar a qualidade do modelo foi considerado: (a) cargas fatoriais
significativas superiores a 0,50 e a baixa confiabilidade do item delimitada por
variancias residuais acima de 0,70; (b) redundancias de itens quando correlacdes
residuais forem superiores a 0,30; (c) validade fatorial convergente quando VME
superiore a 0,50 (Hair et al., 2009; Reichenheim; Hokerberg; Moraes, 2014; Brown,
2015).

Em todas as etapas foi utilizado o estimador de minimos quadrados

ponderado diagonalmente pela média e variancia (Weighted Least Square Mean and
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Variance adjusted / WLSMV), considerando a natureza ordinal dos dados (Muthén;
Muthén, 2012).

Para diagndstico interino de cargas cruzadas e de correlacdes residuais foram
avaliados os Indices de Modificacdo (IM) e respectivas mudancas esperadas de
parametros. A avaliacdo detalhada da correlacéo residual e/ou reespecificagdo do
modelo foi necessaria quando os IM foram maiores que 10 (Reichenheim; Hokerberg;
Moraes, 2014).

A confiabilidade foi verificada pelo coeficiente Omega de McDonald (w), para
verificar a manutencdo do principio da tau-equivaléncia; e a confiabilidade composta
(CC), calculada pela Composite Reliability Calculator, com base nas cargas de fator
padronizadas e variacfes de erro, cujos valores de referéncia adotados para estas
medidas foram < 0,6 baixa; entre 0,6 e 0,7, moderada; e entre 0,7 e 0,9 alta
confiabilidade. A CC foi implementada para aumentar a confiabilidade da
interpretacéo, pois tém sido reportadas inimeras inconsisténcias da confiabilidade por
meio do alfa de Cronbach (Mcneish, 2018).

No que tange a evidéncia de validade na associacdo com outras variaveis, foi
verificada a avaliacdo da validade por meio de relagbes com medidas externas,
guando se testou as hipéteses: os escore geral do instrumento WHOQOL-bref se
correlaciona de forma positiva e significativa com o MQV-FAMC; escore geral do PHQ-
9 e GAD-7 se correlacionam com o MQV-FAMC de forma negativa e significativa. J&
os escore geral da Escala de Apoio Social (MOS), se correlaciona de maneira positiva
e sem significancia (Quadro 3).

Os construtos com 0s quais se espera convergéncia sdo QV, ansiedade e
depressao, e construto que se espera divergéncia conceitual correlacionado a outras
medidas ja existentes e validas. Esta analise foi realizada através do teste de
correlacdo de Spearman que assumiu correlagdes significativas r > 0,05. Cohen
(1992) sugere os seguintes pontos de corte r = 0,10 > correlacao fraca, r = 0,30 >

correlacdo moderada e r = 0,50 > correlacao forte.

Quadro 3: Hipéteses de validade de construto e caracteristicas investigadas.
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4.6 ASPECTOS ETICOS

Por envolver seres humanos, este estudo obedecera as normas e diretrizes da
Resolucdo n°466 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude, que
regulamenta todas as pesquisas envolvendo seres humanos, considerando o respeito
pela dignidade humana e principalmente pela protecdo devida aos participantes de
pesquisas cientificas, assegurando sua integridade fisica, psiquica, moral, social,
intelectual, cultural e espiritual, e obedecendo aos principios da bioética, da
beneficéncia, ndo-maleficéncia, autonomia e justica. Considerando que o progresso
da ciéncia e da tecnologia deve existir e serem incentivados, mas respeitando a
dignidade, a liberdade e a autonomia dos sujeitos participantes (Brasil, 2012).

O projeto de pesquisa foi submetido & apreciacdo do Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da UEFS, em concordancia com as recomendacdes da resolucdo n°
466/12 de 12 de dezembro de 2012 do Conselho Nacional de Saude, que apresenta
as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. A
pesquisa foi iniciada apds autorizacdo para a execucdo, mediante aprovacao do
projeto pelo CEP identificado pelo CAAE 91689518.1.00000.0053 e sob o numero
3.026.668 (ANEXO A).

Os participantes da pesquisa foram orientados sobre o0s objetivos e
percurso metodoldgico, assim como foi assegurado seu direito de acesso aos dados.
Cada familiar entrevistado sentiu-se livre para participar ou ndo do estudo, assim

como para abandona-lo em qualquer momento, conforme se encontra explicito no

Caracteristicas Hipoteses avaliadas Caracteristicas
investigadas
Qualidade de vida geral Individuos com alta pontuacdo na escala de WHOQOL-
bref apresentam pontuacdes elevadas na escala MQV- WHOQOL-bref
FAMC.
Ansiedade Individuos com alta pontuacdo na escala de GAD-7
apresentam pontuacdes baixas na escala MQV-FAMC. GAD-7
Depresséo Individuos com alta pontuacdo na escala de PHQ-9
apresentam pontuacdes baixas na escala MQV-FAMC. PHQ-9
Percepcdo de apoio Individuos com alta pontuacdo na escala de GAD-7
social apresentam pontuacdes elevadas na escala MQV-FAMC. MOS

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A), o qual foi lido e

explicado ao familiar para que pudesse assinar, antes de serem iniciadas as
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entrevistas. Foi garantido aos participantes que suas respostas néao influenciariam nos
cuidados prestados ao familiar doente.

Toda pesquisa envolvendo seres humanos € passivel de riscos para 0s
sujeitos pesquisados. Este estudo, através do formulario, pode despertar no(a)
entrevistado(a) algum tipo de desconforto, por isso a equipe de campo foi treinada
previamente visando minimizar estes ou outros riscos inerentes que possam surgir,
sendo paciente ao aguardar as respostas, sanando qualquer tipo de davida do(a)
entrevistado(a) e interrompendo a entrevista caso seja solicitado pelo participante.

Os possiveis riscos nesta pesquisa foram os desconfortos que poderiam
advir das perguntas acerca da QV do entrevistado(a), pois 0 mesmo se encontrava
com parente em tratamento. A angustia, a preocupacao e a tristeza poderiam estar

presentes e serem intensificados.

6 RESULTADOS

Serdo apresentados, inicialmente, os resultados da caracterizagdo das
pessoas em tratamento oncoldgico e de seus familiares, seguida da explanacao da
avaliacao das propriedades de medida do MQV-FAMC.

6.1 PERFIL DAS PESSOAS COM DIAGNOSTICO DE CANCER

As caracteristicas clinicas e demograficas dos parentes em tratamento
oncoldgico encontram-se na Tabela 1. Os participantes em sua maioria do sexo
feminino, com média de idade 58 anos (+15,1). A localizacdo predominante do cancer
primario foi na mama, o tempo de tratamento oncolégico estava em média 23 meses

(£37,9 meses), ou seja, aproximadamente dois anos.

Tabela 1 - Caracteristicas dos parentes em tratamento oncolégico, Feira de Santana — BA, 2024.

Variaveis ‘ n %
Sexo
Masculino 79 39,1
Feminino 123 60,9
Localizacdo do cancer primario
Mama 64 31,7
Prostata 27 13,4
Medula 21 10,4
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Célon 19 9,4
Estbmago 13 6,4
TOTAL 202 100

Fonte: autoria prépria

6.2 CARACTERIZACAO DOS FAMILIARES DAS PESSOAS COM DIAGNOSTICO

DE CANCER

Dos 202 familiares, 81,2 % de mulheres, com idade média de 40,1 anos (+

12,9). A maioria possuia ensino superior, eram casadas, eram catdlicas e ja tiveram

experiéncia em acompanhar parente em tratamento por cancer. A tabela 2 resume as

principais caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos familiares participantes do

estudo.

Tabela 2 - Caracteristicas sociodemograficas dos familiares das pessoas em tratamento oncoldgico,
Feira de Santana — BA, 2024.

Variaveis N %
Sexo
Feminino 164 81,2
Masculino 38 18,8
Estado civil
Casado(a) 78 38,6
Solteiro 76 37,6
Unido consensual 32 15,8
Divorciado(a) 9 4,5
Separado (a) 5 2,5
Vidvo (a) 2 1,0
Religido
Catdlico (a) 99 49,0
Evangélico (a) 71 35,1
Nenhuma 24 11,9
Espirita 6 3,0
Outra 2 1,0
Escolaridade
Ensino superior 104 51,5
Ensino médio 15 7,4
Fundamental 82 40,6
N&o estudou 1 0,5
Situacdo laboral
Empregado 54 26,7
Desempregado (a) 59 29,2
Autbnomo(a) 39 19,3
Dona (0) de casa 18 8,9
Ativo SEM vinculo empregaticio 17 8,4
Aposentado 15 7,4
Reside com o parente em tratamento
Sim 106 52,2
Nao 97 47,8
Cidade em que reside
| Feira de Santana 101 50,0
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Outra 100 49,1
Salvador 1 0,5
TOTAL 202 100

Fonte: autoria préopria
Entre os familiares entrevistados, a maioria se considerava pardo (52,5%),

seguido de pretos (38,1%) e brancos (9,4%), filhos em sua maioria, seguido de
cOnjuges das pessoas com cancer.

A presencga dos irm&os como acompanhante foi marcante, seguidos de outros
familiares (sobrinho(a), tio(a), cunhado(a), primo(a), neto(a), nora/genro) e mées. Em
sua maioria residiam na mesma casa que O parente em tratamento, estavam
insatisfeitos (68,3%) com a renda de 1 a 3 salarios minimos (61,9%). Quanto as
experiéncias anteriores dos familiares em acompanhar o parente com cancer durante

o0 tratamento oncoldgico, 52% nunca haviam vivenciado (Tabela 3).

Tabela 3 - Experiéncia em acompanhar, alteracfes clinicas e relacdo dos familiares com as pessoas

com cancer. Feira de Santana — BA, 2024.

Variaveis

- = N %
Relacionamento com o parente com cancer
Filho(a) 111 55,0
Conjuge 35 17,3
Irmao 29 14,4
Outro* 24 11,9
Mae 3 15
Pai - -
Dor Fisica
Sim 9 4,5
Nao 193 95,5
Realiza tratamento médico
Sim 10 5,0
Nao 192 95,0
Experiéncia anterior em acompanhar pessoa em tratamento
Nao 105 52,0
Sim 97 48,0
TOTAL 202 100

Fonte: autoria propria
Nota: **sobrinho; primo (a); neto (a); nora/genro; tia; cunhado.

6.3 DISTRIBUICAO DAS FREQUENCIAS DE RESPOSTA DO MQV-FAM

A distribuicdo das frequéncias relativas de categorias de respostas do MQV-
FAMC apresentou padrdes semelhantes, com maiores para a categoria “bastante”
para os itens 1,2, 6, 8, 9, 14, 15 e 16, e os demais itens com maiores frequéncias na

categoria “mais ou menos. Destaca-se que os itens 7 e 12 foram 0s que apresentaram
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as maiores frequéncias em “muito pouco” e o 13 em “nada”; por outro lado, o item 10

foi o que apresentou maior frequéncia para categoria de reposta “Extremamente”

(Tabela 4).

Tabela 4 Distribuicdo das categorias de respostas aos itens do MQV-FAMC, por frequencia relativa.

Feira de Santana, 2024

ltem Nada Muito Mais ou Bastante | Extrema
pouco menos mente

1) (2) 3) (4) )

1. O quanto seu parente necessita da sua | 1,5% 8,9% 20,3% 49,5% 19,8%

ajuda para cuidar dele mesmo?

2. O quanto vocé é capaz de cuidar do seu | 1,5% 4,0% 23,3% 50,0% 21,3%

parente sozinho?

3. O quanto cuidar do seu parente é cansativo | 29,3% 16,3% 31,7% 16,3% 5,9%

para vocé?

4. Em que medida o cuidado ao seu parente | 10,4% 15,8% 29,7% 36,1% 7,9%

aumenta suas atividades diarias?

5. O quanto vocé consegue se alimentar | 3,0% 13,9% 37,6% 39,6% 5,9%

bem?

6. O quanto vocé esté satisfeito com o cuidado | 0,5% 3,5% 19,3% 43,6% 33,2%

gue oferece ao seu parente?

7. O quanto vocé tem cuidado da sua | 9,9% 27,2% 41,6% 18,3% 3,0%

aparéncia?

8. O quanto a doenca do seu parente Ihe causa | 3,5% 7,9% 17,8% 43,6% 27,2%

sofrimento?

9. O quanto acompanhar seu parente no | 12,9% 12,9% 19,3% 33,7% 21,3%

tratamento € doloroso para vocé?

10. Em que medida sua fé é importante para o | 0,5% 0,0% 3,0% 25,7% 70,8%

enfrentamento da doenca do seu parente?

12. Com que frequéncia vocé busca | 10,9% 43,1% 20,8% 7,9% 17,3%

profissionais/faz consultas para avaliar sua

prépria saude?

13. O quanto a doenca do seu parente afeta a | 39,1% 16,3% 22,3% 15,3% 6,9%

sua relacdo com as outras pessoas da sua

familia?

14. O quanto vocé acha que o adoecimento do | 10,9% 13,9% 19,3% 41,1% 14,9%

seu parente modificou o dia a dia da sua

familia?

15. O quanto vocé recebe orientagBes sobre o | 5,9% 8,4% 15,3% 50,0% 20,3%

cuidado que deve ser prestado ao seu parente

pelos profissionais do servi¢o?

16. O quanto o adoecimento de seu parente | 4,0% 6,9% 20,8% 39,1% 29,2%

influenciou nos gastos financeiros?

Item Nunca | Alguma | Muito Frequen | Sempre

s vezes | frequen [temente
temente
11. Com que frequéncia vocé acompanha seu | 0,0% 5,4% 13,4% 14,9% 66,3%

parente para: consultas, exames, tratamento,
pegar relatérios?
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6.4 AVALIACAO DA VALIDADE DO INSTRUMENTO MQV-FAMC

6.4.1 Validade da estrutura interna

Para andlise da validade da estrutura interna, inicialmente foi verificado a
adequabilidade da base de dados de acordo a proposta teorica dos 16 itens do MQV-
FAMC com a finalidade de testar a plausibilidade de se realizar uma AF, utilizando a
matriz de correlacdo policdrica. A mesma demonstrou que as correlacdes dos itens
foram 73% fracas (< 0,30), e que o item 6 apresenta uma correlagéo baixa com todos
os demais itens (Figura 2).

O teste de esfericidade de Bartlett foi satisfatorio com p <0,001, no entanto foi
evidenciado valores de KMO de 0,764 e considerados moderados para a
fatorabilidade da matriz de dados do MQV-FAMC. Além disso, a andlise individual
sugeriu a remocao de oito itens (2, 5, 6, 7, 10, 11, 12, 15) do modelo, evidenciado pelo

IC do MSA, em que o limite inferior foi < 0,50.

Figura 1 - Matriz de correlagdo entre as variaveis

Variavel 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16
1 1,000

2 -0,120 1,000

3 0,417 | 0,034 1,000

4 0,408  -0,008 1,000

5 0,134 -0,009 0275 0,245 1,000

6 -0,207 0,182 0,086 -0027 0173 1,000

7 0,202 -0,061 0227 0267 0400 0,164 1,000

8 0,354 -0,185 | 0,378 0494 0,242 0,001 0161 1,000

9 0,189 -0,093 0,245 0,364 0,102 0,241 0,128 - 1,000

10 -0,186 0,154 -0,006 -0,004 0,016 0,224 -0,094 -0,163 -0,093 1,000

11 0,219 [-0361 -0,011 0,075 0070 -0,256 0,084 0,079 -0,050 -0,065 1,000

12 0,152 -0,086 0454 0213 0326 04134 (0,330 0,225 0463 -0115 0,048 1,000

13 0,271 -0,008 0,331 0479 0,040 -0,062 0,143 0,349 0271 -0,457 0,464 07280 1,000

14 0,235 04190 0394 0472 0017 0,094 0,188 0,378 0,342 -0,139 0,004 0,082 0,333 | 1,000

15 -0,207 0280 0,029 -0092 -0,074 02177 0,017 -0157 -0,088 0,445 0,272 -0,004 -0,010 0,007 1,000

16 0,420 -0,093 | 0440 0494 0127 -0113 0,222 (0421 0327 -0,177 0,077 0257 0383 0403 @ -0,025 1000

Correlacéo fraca < 0,30
Fonte: autoria propria
A AFE para quatro fatores indicou itens sobrepostos, cargas fatoriais

inadequadas e baixa interpretacdo (Tabela 5).

Tabela 5 - Andlise fatorial exploratéria para quatro fatores. Feira de Santana, 2024.

ltens | Fatores |



MSA
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IC (95%)

1. O quanto seu parente necessita da sua
ajuda para cuidar dele mesmo?

-0.358

0.447

0.062

0.059

0.849

0.547-0.881

2. O quanto vocé é capaz de cuidar do seu
parente sozinho? *

0.579

0.359

-0.150

0.146

0.553

0.322 -0.672

3. O quanto cuidar do seu parente €
cansativo para vocé?

0.101

0.742

0.147

0.074

0.779

0.568-0.830

4, Em que medida o cuidado ao seu
parente aumenta suas atividades diarias?

0.010

0.759

0.093

0.045

0.801

0.616-0.847

5. O guanto vocé consegue se alimentar
bem? *

0.038

0.032

0.720

0.071

0.638

0.370-0.752

6. O quanto vocé esta satisfeito com o
cuidado que oferece ao seu parente? *

0.574

0.139

0.318

0.214

0.568

0.305-0.672

7. O quanto vocé tem cuidado da sua
aparéncia? *

0.014

0.103

0.577

0.073

0.742

0.453-0.803

8. O guanto a doenca do seu parente lhe
causa sofrimento?

0.129

0.142

0.052

0.637

0.806

0.601-0.844

9. O quanto acompanhar seu parente no
tratamento € doloroso para vocé?

0.097

0.055

0.074

0.913

0.762

0.525-0.817

10. Em que medida sua fé é importante para
o enfrentamento da doenca do seu
parente? *

0.290

0.023

0.046

0.099

0.601

0.248-0.709

11. Com que frequéncia vocé acompanha
seu parente para: consultas, exames,
tratamento, pegar relatérios? *

0.568

0.056

0.124

0.138

0.602

0.300-0.693

12. Com que frequéncia vocé busca
profissionais/faz consultas para avaliar sua
prépria saude? *

0.027

0.024

0.466

0.062

0.765

0.457-0.798

13. O quanto a doencga do seu parente afeta
asuarelacdo com as outras pessoas da sua
familia?

0.104

0.460

0.017

0.107

0.831

0.487-0.867

14. O quanto vocé acha que o adoecimento
do seu parente modificou o dia a dia da sua
familia?

0.161

0.573

0.142

0.221

0.785

0.514-0.849

15. O quanto vocé recebe orientacdes
sobre o cuidado que deve ser prestado ao
seu parente pelos profissionais do servigo?
*

0.452

0.166

0.038

0.100

0.660

0.312- 0.753

16. O quanto o adoecimento de seu parente
influenciou nos gastos financeiros?

0.144

0.533

0.018

0.119

0.896

0.675-0.904

Numeros em cor laranja indicam limite inferior do IC do MSA < 0,50

* Sugestédo de itens para serem removidos.
IC = Intervalo de confianca

A baixa interpretabilidade do modelo de quatro fatores levou verificacdo do

namero de fatores do MQV-FAMC a ser sugerido pela andlise paralela. Assim, para o

conjunto de 16 itens, a andlise paralela sugeriu a extracao de dois fatores.

Nesse sentido, a variancia explicada que foi maior que as variancias dos dados

gerados aleatoriamente pelo boostrapping, indicando erro amostral a partir do 3° fator,

sugerindo um modelo com dois fatores (Tabela 6). Dessa forma, o préximo passo foi

testar a solugdo com dois fatores.
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Tabela 6 - Distribuicdo da variancia explicada segundo a andlise paralela em quatro fatores para o

MQV-FAMC. Feira de Santana, 2024.

Fator % de variancia Média de variancia boostrapping
explicada explicada
1 28.8311* 13.3074 15.0332
2 13.3288* 11.9341 13.2783
3 10.0477 10.9604 11.9542
4 7.4200 10.0396 10.9394
5 7.1658 9.1780 10.0144
6 5.9249 8.3701 9.0389
7 5.1930 7.5740 8.1813
8 4.5731 6.7907 7.4338
9 4.0597 5.9984 6.7236
10 3.9671 5.2462 5.9596
11 3.6945 4.4454 5.1153
12 2.9150 3.6328 4.4822
13 2.2856 2.7849 3.6461
14 1.2697 1.9221 2.8620
15 0.2283 0.8974 1.8716

*NUmeros referentes a retencao de fatores

Uma nova testagem para uma estrutura bidimensional foi implementada,

visando confirmar ou refutar a solucao proposta considerando os 16 itens. A remoc¢ao

de oito itens, como indicado pelo MSA e por cargas baixas, foi guiada pela retirada

individual dos itens 2,5,6,7,10,11,12,15, conforme critérios demonstrados no quadro

3. ApGs essa remoc¢do a andlise evidenciou um KMO de 0.839, indicando 6tima

adequabilidade dos dados paraa fatoragao.

Quadro 4-Sintese dos critérios utilizados para a excluséo de 8 itens do MQV-FAMC sugeridos pela

AFE. Feira de Santana, 2024.

Item

Critérios

2. O quanto vocé é capaz de cuidar do seu parente sozinho?

Carga fatorial < 0,40; limite
inferior do IC do MSA < 0,50.

5. O quanto vocé consegue se alimentar bem?

Limite inferior do IC do MSA <
0,50.

seu parente?

6. O quanto vocé esta satisfeito com o cuidado que oferece ao

Limite inferior do IC do MSA <
0,50.

7. O quanto vocé tem cuidado da sua aparéncia?

Carga fatorial < 0,40; limite
inferior do IC do MSA < 0,50.

doenca do seu parente?

10. Em que medida sua fé é importante para o enfrentamento da

Carga fatorial < 0,40; néo
carrega em nenhum fator; Limite
inferior do IC do MSA < 0,50.

11. Com que frequéncia vocé acompanha seu parente para:
consultas, exames, tratamento, pegar relatérios?

Limite inferior do IC do MSA <
0,50.

para avaliar sua propria saude?

12. Com que frequéncia vocé busca profissionais/faz consultas

Carga fatorial < 0,40; limite
inferior do IC do MSA < 0,50.

15. O quanto vocé recebe orientac8es sobre o cuidado que deve
ser prestado ao seu parente pelos profissionais do servigo?

Limite inferior do IC MSA< 0,50.
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A analise fatorial exploratéria para dois fatores, considerando os 08 itens,

revelou cargas fatoriais > 0,40, porém no fator 1 apenas dois itens (8 e 9) carregaram

(Tabela 9). No fator 2, as cargas fatoriais variaram de 0,869 (Iltem 4) a 0,487 (item 13),

assim na inspecao do fator 2 do MQV-FAMC, os itens apresentaram, em sua maioria,

cargas fatoriais adequadas (A = 0,40) (Tabela 7).

Tabela 7 - Andlise fatorial exploratéria para dois fatores. Feira de Santana, 2024.

Itens Fatores
1 2

1. O guanto seu parente necessita da sua ajuda para cuidar dele mesmo? -0.029 0.548
3. O guanto cuidar do seu parente € cansativo para vocé? -0.167 0.839
4. Em que medida o cuidado ao seu parente aumenta suas atividades diarias? -0.035 0.869
8. O quanto a doenca do seu parente lhe causa sofrimento? 0.578 0.296
9. O quanto acompanhar seu parente no tratamento é doloroso para vocé? 0.827 -0.000
13. O quanto a doenca do seu parente afeta a sua relacdo com as outras pessoas

da sua familia? 0.086 0.487
14. O quanto vocé acha que o adoecimento do seu parente modificou o diaa diada | 0.157 0.470
sua familia?

16. O quanto o adoecimento de seu parente influenciou nos gastos financeiros? 0.092 0.597

*NUmeros em negrito sdo referentes a carga fatorial > 0,40 no fator.

O nuamero reduzido de itens no fator 1 tornou comprometida a interpretacao do

fator, levando a nova verificagcdo do nimero de fatores a serem extraidos no conjunto

de 8 itens. Dessa maneira a andlise paralela sugeriu a retencdo de um fator,

apontando um modelo unidimensional (Tabela 8).

Tabela 8 - Distribuicdo da variancia explicada segundo a analise paralela em dois fatores para o

MQV-FAMC. Feira de Santana, 2024.

Fator | % de variancia | Média de variancia explicada | boostrapping
explicada
1 52.4736* 28.6184 35.6673
2 12.9858 23.3635 27.3826
3 10.3461 19.1761 21.8682
4 8.9846 15.5065 18.1726
5 7.6789 11.7145 14.4407
6 5.7889 7.9716 11.1430
7 3.4790 3.6427 7.3862

O modelo reespecificado para a estrutura fatorial de um fator com oito itens,

demonstrou significAncia no teste de esfericidade de Bartlett (531.1; p < 0,001) e KMO

de 0,839, mostrando a adequacdo da amostra para interpretabilidade da matriz de
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correlagdo dos itens. Além disso, ndo sugeriu exclusdo de nenhum item indicado pelo
limite inferior do IC do MSA > 0,50 (Tabela 9).

Tabela 9 - Analise fatorial exploratéria para um fator. Feira de Santana, 2024.
Itens

Fator 1 MSA IC 95%
1. O quanto seu parente necessita da sua ajuda para cuidar | 0,518 0.877 | 0.667-0.923
dele mesmo?
3. O quanto cuidar do seu parente é cansativo para Vocé? 0,681 0.802 | 0.671-0.851
4. Em que medida o cuidado ao seu parente aumenta suas | 0, 817 0.811 | 0.706-0.858
atividades diérias?
8. O guanto a doencga do seu parente lhe causa sofrimento? 0, 676 0.807 0.679-0.864
9. O quanto acompanhar seu parente no tratamento é doloroso | 0, 526 0.759 0.598-0.838
para vocé?
13. O quanto a doenca do seu parente afeta a sua relacdo com | 0, 545 0.900 | 0.710-0.933
as outras pessoas da sua familia?
14. O quanto vocé acha que o adoecimento do seu parente 0.579 0.921 | 0.743-0.929
modificou o dia-a-dia da sua familia?
16. O quanto o adoecimento de seu parente influenciou nos | 0.658 0.907 | 0.765-0.925
gastos financeiros?

IC = Intervalo de confianga MSA > 0,50

A analise paralela continuou sugerindo a retencédo de um fator, com indice de
variancia explicada total desse modelo de 50.77%. Nesse sentido, ficou evidente que
se trata de um modelo com indicadores mais parcimoniosos. A solucao fatorial
apresentou um fator com estrutura bem definida, itens com cargas fatoriais
satisfatorias.

Para indicar o grau de adequacédo da unidimensionalidade do MQV-FAMC
foram avaliados o I-UniCo, ECV e MIREAL pelo software Factor, obtendo-se
respectivamente, os valores suficientes, de 0,930 (IC = 0.898-0.969), 0,789 (IC =
0.748-0.837), 0,293 (IC = 0.237-0.325).

A verificacdo da qualidade do ajustamento do modelo unidimensional do MQV-
FAMC por meio da AFC revelou ajustes relativos ao modelo, medido pelo CFl e o TLI
satisfatorios, sendo 0.990 e 0.985, respectivamente. Assim como o ajuste absoluto do
modelo, medido pelo RMSEA (0,049) (Tabela 10).

Tabela 10 - Analise fatorial confirmatéria do MQV-FAMC, com oito itens. Feira de Santana, 2024.

ITEM Carga Variancia
Fatorial Residual
1. O quanto seu parente necessita da sua ajuda para cuidar dele mesmo? 0.524 0.725
3. O quanto cuidar do seu parente é cansativo para vocé? 0.722 0.478
4. Em que medida o cuidado ao seu parente aumenta suas atividades 0.858 0.264
diarias?
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8. O quanto a doenca do seu parente lhe causa sofrimento? 0.609 0.630
9. O quanto acompanhar seu parente no tratamento é doloroso para vocé? 0.444 0.803
13. O quanto a doenca do seu parente afeta a sua relacdo com as outras 0.529 0.720
pessoas da sua familia?

14. O quanto vocé acha que o adoecimento do seu parente modificou o 0.580 0.664
dia-a-dia da sua familia?

16. O quanto o adoecimento de seu parente influenciou nos gastos 0.644 0.585
financeiros?

RMSEA?® 0,049

CFI° 0.990

TLI® 0.985

aRootMean Square Error of Approximation - entre parénteses, intervalo de confianga de 90%;
bComparative Fit Index; ¢ Tucker-Lewis Index

O modelo unifatorial apresentou altas cargas fatoriais para todos 0s oito itens
da escala, com cargas variando entre 0,444 e 0,858. Apesar da magnitude das cargas,
os itens 1, 9 e 13 apresentaram variancias residuais elevadas, porém optou-se pela
exclusdo apenas do item 9, pois este possui carga fatorial menor do que a de todos
0s outros itens (0,444) e ainda apresentou a maior variancia residual (0,803) o que
corrobora a violagdo de confiabilidade deste item. Além disso, testagem com a
exclusdo dos outros itens (1 e 13) revelou alteracdo nos valores dos indices de ajustes
do modelo, onde o RMSEA (0,067) passa para ajuste aceitavel, e valores de CFI
(0.992) e TLI (0.983) se mantem adequados.

Apoiando a decisao de remocao, as analises dos indices de modificacdo de
60.000 sugeriram correlacéo residual entre os itens 8 e 9. No entanto, ao estimar
livremente este parametro verificou-se uma correlacdo de 0,614, sustentando a
decisdo exclusédo do item 9 e de manter o item 8 no instrumento. Sendo assim,
procedeu-se para uma nova testagem da AFC sem o item 9.

Uma AFC para testar uma solucdo unidimensional com sete itens foi
implementada. As estimativas dos indices de ajustes para a amostra foram
satisfatorias, demonstrando que a remocao do item 9 melhorou o ajuste do modelo.

As cargas fatoriais foram elevadas comprovando especificidade fatorial e uma
estrutura métrica aceitavel (Tabela 11). A variacia média extraida revelou validade
fatorial convergente limitrofe, VME= 0,419 (IC 95%: 0,362- 0,476).

O modelo apresentou altas cargas fatoriais para todos os sete itens da escala,
com cargas variando entre 0,527 e 0,859. Mostrou-se adequado quanto a precisédo
(ORION= 0,860) e representatividade (FDI= 0,927).
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Tabela 11- Andlise fatorial confirmatdria para modelo com sete itens para um fator. Feira de Santana,

2024.
ITEM Carga Variéncia
Fatorial Residual

1. O quanto seu parente necessita da sua ajuda para cuidar dele mesmo? 0.530 0,719
3. O guanto cuidar do seu parente é cansativo para vocé? 0.736 0,459
4. Em que medida o cuidado ao seu parente aumenta suas atividades 0.859 0,263
diarias?
8. O quanto a doencga do seu parente lhe causa sofrimento? 0.609 0,629
13. O quanto a doenca do seu parente afeta a sua relagdo com as outras 0.527 0,722
pessoas da sua familia?
14. O quanto vocé acha que o adoecimento do seu parente modificou o 0.564 0,682
dia-a-dia da sua familia?
16. O quanto o adoecimento de seu parente influenciou nos gastos 0.635 0,597
financeiros?
RMSEA?® 0,046
CFIP 0,992
TLIC 0,988

a Root Mean Square Error of Approximation - entre parénteses, intervalo de confianca de 90%;

bComparative Fit Index; ¢ Tucker-Lewis Index;

6.4.2 Andlise da consisténcia interna do MQV-FAMC

A consisténcia interna do conjunto de 7 itens do MQV-FAMC revelou indices de
CC (0,830), Omega de Mc Donald (w = 0,830) e coeficiente alfa de cronbach (a =
0,827), elevados, indicando consisténcia interna favoravel ao modelo.

6.4.3 Avaliacdo da validade por meio das relacdes com medidas externas

A investigacdo empirica de diferentes hipéteses que se relacionam ao escore

de QV do MQV-FAMC foi realizada. A avaliacdo da validade convergente foi

executada através do teste de correlacdes do escore geral do MQV-FAMC, com os

escores geral e dos dominios do WHOQOL-bref, como também com o escore geral

do GAD-7 e PHQ-9 (Tabela 13).

Tabela 12 — Correlacdes entre 0 escore do MQV-FAMC e o escore geral e dos dominios do WHOQOL-

bref, GAD 7, PHQ 9, MOS e seus dominios. Feira de Santana, 2024.

Escores Escore MQV-FAMC
Geral WHOQOL-bref 0.383"
Psicolégico 0,390**
Relag8es Sociais 0,225**
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Ambiente 0,256
Fisico 0,375™
IGQV 0,383"
GAD-7 -0,455**
PHQ-9 -0, 406**
Geral MOS 0,192"
Material 0,231"
Afetivo 0,121
Emocional\informacional 0,124
Social positiva 0,237"

**_A correlacao é significativa p < 0,01; IGQV: indice geral de qualidade de vida

A maioria das correlacdes com os escores dos dominios do WHOQOL-bref
foram estatisticamente significativas, de moderada magnitude, exceto a relagdo com
os dominios relacdes sociais e ambientes, sendo a correlacdo mais elevada com o
dominio fisico. Com o escore total do WHOQOL-bref, a correlagdo foi positiva e
significativa. Quanto ao grau de correlacao entre o escore do questionario MQV-FAMC
e os instrumentos GAD-7, PHQ-9, observou-se correla¢des negativas significativas.

Assim, a validade convergente do instrumento em particular pode ser
demonstrada pela intercorrelacdo entre o escore geral do instrumento estudado,
e da relacdo de todos os dominios do WHOQOL-bref, seu escore geral, como
também escores gerais dos instrumentos de ansiedade e depressao.

A Correlacdo de Spearman também foi utilizada, e para avaliar a validade
divergente com o escore geral e dos dominios da escala de apoio social — MOS
(Tabela 13). Os escores se correlacionaram de maneira negativa e pouco significativa
com o escore geral do MQV-FAMC, demonstrando correlacdes baixas que variam de
0,121 a 0, 237 para os dominios, e 0,192 para o escore geral do MOS. Conforme
esperado, nota-se que, 0 instrumento supremencionado demonstrou correlacoes
positivas (MOS) em relagbes ao escore geral do MQV-FAMC. Todavia, as correlagbes
foram pouco significativas e fracas. Entende-se que o resultado esperado é esse, visto

gue o instrumento avaliado medem construtos diferentes.

7 DISCUSSAO
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Diante da facticidade do cancer do parente, o familiar vivencia distintos
momentos condizentes com a enfermidade, os quais provocam diferentes modos de
enfrentamento. Apavora-se com a confirmacédo do diagnostico, concebe a doenca
como incuravel, mutiladora e temivel, rememora o estigma social que o cancer possui
(MARCHI et al, 2016). Ao enfrentar o tratamento, revela-se horrorizado, por temer as
incertezas perante as terapias indicadas e por ver o desconhecido tornar-se real.
Assim, todo esse misto de sentimentos e experiéncias podem vir a afetar a qualidade
de vida desses individuos, o que torna relevante a sua avaliagdo (BERNARD et al,
2017; LADEIRA; GRINCENKOV, 2020; ARIAS-ROJAS et al, 2021; BARBOSA et al,
2020).

No presente estudo, 0s pacientes que realizavam tratamento oncoldgico
caracterizaram-se predominantemente, por serem adultos, idade média de 58 anos,
tempo médio de tratamento de dois anos e prioriatariamente do sexo feminino. As
caracteristicas demograficas em relacdo ao sexo confirmam a realidade dos sistemas
de salde de muitos paises, uma vez que, o numero de mulheres que realizam
tratamento oncoldgico € maior do que o de homens (MENEZES et al, 2018; CAMPOS
et al, 2018; OLIVEIRA et al, 2023; ROSSATO et al, 2022).

Consoante ao exposto, foi evidenciado que a maioria dos pacientes tinham
como localizacao do cancer, a mama. Ferreira e Rodrigues (2023), afirmam em seu
estudo que dentre cinco localizagBes primarias analisadas (mama, bronquios e
pulmdes, colo de utero, colon e pancreas) mais frequentes em mulheres, o cancer de
mama € o mais comum. Principalmente por existir um grande apoio da midia em
relacdo aos exames de rotina, o que proporciona a deteccdo precoce e o numero de
casos registrados (NNAJI et al, 2022; HARBECK et al, 2019).

Corroborando com o levantamento realizado pela International Agency for
Research on Cancer (2020) onde o acometimento da mama por um cancer é
predominantemente em mulheres. Trouxe dados que demonstraram que uma em
cada oito mulheres ird adoecer em algum momento de suas vidas. Estimando-se
2.261.419 novos casos e 684.996 Obitos de cancer nesta localizacdo, podendo ser
considerado o tipo de cancer mais incidente em mulheres e com a taxa de mortalidade

mais alta no mundo (13,6 6bitos por 100.000 mulheres).
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Quanto aos familiares que participaram desse estudo, a maioria era do sexo
feminino. Diversos autores ratificam a predominancia do sexo feminino entre os
familiares que cuidam de um parente com cancer (GUEDES; DAROS, 2009; ABREU;
JUNIOR, 2018; CUNHA; PITOMBEIRA; PANZETI, 2018; ARIAS-ROJAS et al, 2019;
MALTA el al, 2019; CORREIA; BEZERRA; LUCENA, 2018; NICOLUSSI; SAWADA,
CARDOZO, 2014). Em diversos estudos sobre a familia, a figura da mulher como
principal cuidadora € consenso, ndo s6 na realidade brasileira como também na
internacional (SILVA; HORA,; LIMA, 2020). Fato que acontece por atrelar o cuidado a
uma tarefa eminentemente feminina, isto reafirma as tendéncias historicas e sociais
que reproduzem a figura da mulher como a principal responséavel pelo cuidado de
saude. No decorrer da histéria observa-se que o cuidado esta intimamente atrelado
ao cuidado materno e feminino, assim as mulheres cuidam dos esposos, dos filhos e
da familia (COURA et al, 2015; MOURA et al, 2016; OLIVEIRA; SOUZA, 2017;
OLIVEIRA et al 2015).

Os familiares que participaram do estudo eram, na maioria, adultos
apresentando idade média de 40 anos, evidenciando que se encontravam em uma
fase econdmica e social ativa (SCHNEIDER; IRIGARAY, 2008). O adoecimento de
um membro da familia por céncer altera todo o cotidiano familiar, levando a
desorganizacao das relacdes, problemas financeiros, medo de perder o ente querido,
entre outros (OLIVEIRA; SOUZA, 2017; VALE et al, 2019). Este acontecimento,
geralmente inesperado, gera uma fase de adaptacdo na familia, em que os seus
membros terdo de conciliar estudos, trabalho, familia, com os cuidados que deverao
ser dispensados a pessoa internada. O processo de adaptacao frente ao adoecimento
pode ser facilmente enfrentado por alguns individuos, enquanto outros necessitarao
de suporte, caso contrario podera ter impactos em sua qualidade de vida
(RODRIGUES et al, 2022; VALE et al, 2023).

A maioria dos respondentes eram solteiros e casados, corroborando com
Laideira e Grincenkov (2020) que em seu estudo que investigou ansiedade, depressao
e qualidade de vida de pacientes e seus respectivos cuidadores, demonstrou que a
amostra de cuidadores foi composta em sua maioria por casados e solteiros.

Vivenciar o processo do adoecimento para quem possui um companheiro pode

ser considerado um fator protetor que impede a instalacdo do estresse psicologico
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(INOUYE; PEDRAZZANI; PAVARINI, 2010; ZAMPIER; BARROSO; REZENDE, 2018;
SILVA et al, 2020; SILVA; HORA; LIMA, 2020). Nesse contexto, no estudo realizado
por Seima, Lenardt e Caldas (2014), perceberam que os familiares sem vinculo
conjugal ndo tem com quem dividir suas tarefas diarias e compartilhar seus
sentimentos, situacdo considerada como geradora de estresse. Além disso, afirmam
que ter um parceiro € um fator que contribui de forma positiva ha maneira com que 0s
cuidadores enfrentam as tarefas relacionadas ao cuidar, e a piora progressiva do
quadro do paciente que cuidam, além de poder ser um fator que influencia
positivamente a qualidade de vida.

Em relac@o a religido verifica-se que a maioria dos familiares entrevistados
tinham algum tipo de crenca, mas a maioria eram catélicos, assim como no estudo de
Freitas, Cardoso e Santos (2017) e Delalibera, Barbosa e Leal (2018), no entanto
diferencia dos resultados obtidos por Farinha e outros (2022), que encontraram
equidade entre as religides catodlica e evangélica.

A religido tem sido um suporte para os familiares em situacéo de adoecimento,
€ onde estes encontram as respostas para o sofrimento vivido. Pessoas que possuem
religido apresentam maior capacidade de lidar com circunstancias adversas (SOUZA
et al, 2017). Nesse contexto, a experiéncia espiritual em momentos de aflicdo, medo
e angustia, leva a construcdo de um sentido para o sofrimento, mediada por simbolos
e crencas compartilhados no universo religioso. A fé pode levar a uma sensacéao de
coeréncia e controle da vida, causando efeitos positivos na salde das pessoas (MOTA
et al., 2008; ZANETTI, STUMM, UBESSI, 2013; FARINHA et al, 2021; ALVES et al,
2016; PETEET; BALBONI, 2013; VITORINO et al, 2018).

O nivel de escolaridade dos familiares é importante, pois Ihes permite melhor
compreensao da experiéncia vivida, bem como a comunicacédo mais efetiva com o0s
profissionais (REZENDE, 2010; ARAUJO et al, 2009; FLORIANI, 2004). A maior parte
dos participantes apresentou grau de escolaridade correspondente ao ensino
superior, fator considerado benéfico ao influenciar a compreenséo das informacdes e
0 entendimento do processo de adoecimento e internagcéo (GAYOSO et al, 2018).

Arias-Rojas, Moreno e Posada-Lopez (2019), ao conhecer a incerteza dos
cuidadores familiares na doenca sob cuidados paliativos e fatores associados,

identificou que a maioria possuia ensino médio completo seguido de ensino superior.
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O estudo de Coppetti e outros (2018) que avaliou habilidades de cuidado de
cuidadores de pacientes em tratamento oncoldgico, apresentou resultados que
diferem do presente estudo quanto a escolaridade. A amostra foi de 103 familiares
cuidadores com média de 9,08 anos de estudo, 0 que representou 0 ensino
fundamental completo.

O adoecimento de um parente por cancer interfere no cotidiano dos membros
da familia, promovendo mudancas na vida social e profissional dos mesmos, assim
grande parte dos entrevistados estavam empregados e insatisfeitos com renda de 1 a
3 salarios minimos. O que corrobora com o estudo realizado por Marques (2017) onde
identificou as variaveis socioecondmicas que influenciam as familias da crianca com
cancer. Nessa perspectiva, o presente estudo evidencia que os familiares
participantes sdo de baixa renda, que é definida pelo decreto 6.135, de26 de junho de
2007, como aquela com renda mensal de até %2 salario minimo por pessoa, ou renda
mensal total de até trés salarios minimos (R$ 3.135,00) (BRASIL, 2007).

Fato que pode afetar o nivel de estresse e desconforto, pois com o adoecimento
do parente a atencdo da familia volta-se para o risco de vida e 0 acompanhamento do
parente, necessitando ajustar a vida social e profissional para estar mais proximo a
ele (EUGENIO; SAVARIS, 2021). Como também, as familias com “maior impacto
econdmico” apresentam maior “impacto na sua estrutura familiar” (MARQUES et al,
2017).

No estudo sobre o impacto do diagnéstico nas condi¢cdes socioecondmicas das
familias de criancas e adolescentes com tumores soélidos, realizado por Silva, Hora e
Lima (2020), avaliou-se dados relativos as maes, que foram identificadas como as
principais cuidadoras, que apoés trés meses da confirmacédo do diagnéstico, no auge
do tratamento oncologico de seus filhos, reduziram sua carga de atividade laboral. E
sobre aguelas que permaneceram trabalhado, o principal tipo de vinculo apés a
confirmacéo diagndstica foi a informalidade.

Com o aumento das despesas em virtude do diagnéstico ou tratamento, e
possivelmente perda de renda, o familiar ou o paciente ndo consegue custear
totalmente a terapia e 0s custos relacionados a ela. Para isto, possivelmente tera que
reduzir os gastos com lazer, passeios e atividades em familia, alterando habitos

familiares. Ademais, contribui para aumento da ansiedade, sintomas psicologicos e
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diminuicdo da qualidade de vida (CONNOR et al, 2016; CHAN et al, 2019; NOGUEIRA
et al, 2021; CARBOGIM et al, 2019).

Vale e outros (2019) afirmam que os impactos presentes no adoecimento de
um membro da familia por cancer, altera condi¢des fisicas, psicoldgicas e sociais dos
familiares. Impacta significativamente o cotidiano da familia, sendo o familiar que
assume o papel de cuidador principal do membro adoecido, o mais afetado.

Parte dos respondentes residiam em outras cidades ou em Feira de Santana,
municipio onde estd localizado campo do estudo, condicdo que facilita o
comparecimento nas visitas e diminui as inquietacdes e preocupacdes da familia
(SANTOS, 2021). De acordo com Guedes e Silva (2023), no Brasil, as dificuldades
oriundas do tratamento realizado por meio do Sistema Unico de Satide (SUS), imp&e
a necessidade de incansaveis deslocamentos para que o paciente possa ser tratado,
pois a centralizacdo de clinicas oncolégicas é uma realidade que obriga o
deslocamento de pacientes oncoldgicos e seus familiares, o que implica em desgaste
fisico e psicologico (BATISTA; MATTOS; SILVA, 2015).

Corroborando com o presente estudo, a investigacdo da QV do cuidador
familiar da pessoa idosa com cancer realizada por Cedorak, Hamm e Mazur (2022),
evidenciou que a maioria dos familiares residiam no mesmo municipio onde seus
parentes realizavam tratamento oncoldgico, o que pode vir a minimizar situacées
geradoras de desconforto em decorréncia de aspectos financeiros, pois morar em
outro municipio acarreta aumento nos gastos com comunicacdo, transporte e
alimentacdo, influenciando diretamente no bem-estar da familia e aumento de suas
preocupacdes (CARBOGIM et al, 2019).

No que tange o grau de parentesco dos membros da familia, neste estudo os
filhos e os irmédos foram as presencas mais constantes. Ladeira e Grincenkov(2020)
constataram em seu estudo que em uma amostra de 25 familiares cuidadores, foi
composta por conjuges e/ou companheiros(as) (44%), filhos ou filhas (32%), irmaos
ou irmas (16%), mae ou pai (8%) dos pacientes.

O presente estudo apresentou similaridade com os resultados encontrados nos
estudos de Jesus, Orlandi e Zazzetta (2019) e Ribeiro, Fava e Terra (2019), que

revelaram a relagédo do familiares com o parente com cancer era na maioria filhos.



76

Os familiares entrevistados, na maioria, residiam com o parente que estava em
tratamento. Para Ribeiro, Fava e Terra (2019), em seu estudo o fato de corresidir com
a pessoa adoecida foi predominante entre os familiares cuidadores, 0 que vai ao
encontro da literatura (BOAVENTURA; BORGES; OZAKI, 2016). Essa situacéo deve-
se muitas vezes ao dispéndio de um tempo maior para dedicar-se ao cuidado,
principalmente quando a doenca entra numa fase avancada e com comprometimento
da sua pluridimensionalidade (DELALIBERA; BARBOSA, 2018)

Experiéncias anteriores com o cuidado ao parente com cancer, principalmente
as negativas, podem desencadear desequilibrios psiquicos, exacerbados por suas
expectativas diante do estresse e sofrimento pela separacéo, desestruturacéo familiar
e a mudanca no cotidiano (GOTARGO; SILVA, 2005). No presente estudo a maioria
das pessoas ndo possuia experiéncias anteriores em cuidar de um parente com
cancer, o que contrapde os achados do estudo de Arias-Rojas Carrefio-Morena e
Posada-Lopez (2019), nos quais os familiares tinham experiéncia prévia com o
cuidado ao parente com cancer. Fato que pode influenciar favoravelmente se o
familiar ndo apresenta experiéncia anterior negativa, mas pode ser estressante visto
que eles precisam se adaptar a um ambiente novo e desconhecido, e conviver com
incertezas e davidas sobre o tratamento e doenca do seu parente.

A avaliacdo da validade de estrutura interna do MQV-FAMC corroborou uma
estrutura unidimensional com sete itens, cargas fatoriais aceitaveis, bons indices de
ajuste e residuos limitrofes, exibindo um instrumento com evidéncias de validade
dimensional para a medida de QV de familiares de pessoas com cancer. A
consisténcia interna obtida foi satisfatéria denotando a precisdo na medida. O escore
do MQV-FAMC se mostrou associado ao escore do Whoqol-bref corroborando a
mensuracao alinhada a QV.

Neste estudo pioneiro se tratou da avaliagdo das propriedades psicométricas
da medida recém construida para a mensuracdo QV de familiares de pessoas com
cancer no Brasil (Bastos et al., 2024). Outros estudos que avaliaram as propriedades
de uma escala relacionadas ao fenébmeno QV vivenciado por familiares de pessoas
com céancer no contexto ambulatorial ndo foram identificados, e esse ineditismo

dificulta a comparacao dos resultados desta pesquisa com os de outros estudos.
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As suposicbes envolvidas na teoria psicométrica adotadas neste estudo
objetivaram garantir a qualidade da medida oferecida pelo MQV-FAMC. No que tange
a validade da estrutura interna, essa que assegura que 0 conjunto de itens constitui
uma representagdo legitima do construto em questdo, foi verificada por meio de
técnicas modernas como as analises exploratérias e confirmatoria por meio de
softwares com finalidades especificas e que utilizam estimadores robustos até para
violacdes de normalidade (Zumbo; Chan, 2014; Bandalos, 2018).

A versao inicial do MQV-FAMC néo foi sustentada pela hipétese teérica de que
0 conjunto de 16 itens que mensuram o construto em estudo estavam representados
em quatro dimensdes. A solucdo fatorial encontrada com sete itens apresentou
condicBes satisfatorias, pois obteve um modelo estavel com evidéncias estatisticas,
indice de adequacéo a fatorabilidade, cargas fatoriais elevadas, consisténcia interna
favoravel e sustentabilidade da interpretacao teérica.

Os conceitos subjetivos que envolvem a mensuracdo da QV em qualquer
contexto sao foco de avaliacdo das propriedades de medida, o que demanda uma
construcdo teodrica robusta, bem como processos bem operacionalizados a fim de
reduzir os erros recorrentes dos processos de verificagdo da validade. O modelo
reespecificado apos aplicacdo da AFE e AFC manteve os sete itens distribuidos em
um fator, indicando que o conjunto de itens que representa 0s impactos presentes no
adoecimento de um membro da familia por cancer, altera condi¢bes fisicas,
psicoldgicas e sociais dos familiares. Impacto significativo no cotidiano da familia, ja é
o esperado, mas o familiar que assume o papel de cuidador principal do parente
adoecido, certamente é o mais afetado (Vale et al., 2019; Chan et al., 2019; Nogueira
et al., 2021; Carbogim et al., 2019).

A tomada de decisdo quanto a retirada dos itens, para chegar a verséo final do
MQV-FAMC, foi pautada em critérios previamente estabelecidos conforme justificativa
tedrica e metodoldgica. Levando em consideragdo a saturacdo fatorial, grau de
conformidade tedrica entre a variavel e o fator, e aquelas com maiores valores se
tornaram as mais importantes na interpretacdo da matriz fatorial (Guedes; Zuppa,
2020; Francga; Schelini, 2019; Matos; Rodrigues, 2019; Cortez; Veiga; Souza, 2019).

Os itens excluidos na etapa exploratéria “O quanto vocé é capaz de cuidar do

seu parente sozinho?”; “O quanto vocé consegue se alimentar bem?”; “O quanto vocé
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esta satisfeito com o cuidado que oferece ao seu parente?”; “O quanto vocé tém
cuidado da sua aparéncia?”’; “Em que medida sua fé € importante para o
enfrentamento da doencga do seu parente”; “Com que frequéncia vocé acompanha seu
parente para: consultas, exames, tratamento, pegar relatorios?”, “Com que frequéncia
vocé busca profissionais/faz consultas para avaliar sua propria saude?”; “O quanto
vocé recebe orientacdes sobre o cuidado que deve ser prestado ao seu parente pelos
profissionais do servico?” embora fossem representativos da QV, por se tratar de
aspectos relacionados ao cuidado com a propria saude, impacto econémico, ajuste
de vida social e profissional, experiéncia espiritual, que influencia diretamente no bem-
estar da familia e aumento de suas preocupacoes, foram removidos com base em
critérios bem definidos pela literatura psicométrica (Carbogim et al., 2019; Farinha et
al., 2021; Vitorino et al., 2018).

Os itens 1 “O quanto seu parente necessita da sua ajuda para cuidar dele
mesmo?”, e 13 “O quanto a doenga do seu parente afeta sua relagdo com as outras
pessoas da sua familia?” apresentaram valores elevados de residuos. Quando a
variancia residual é elevada, considera-se inadequada e sugere que o modelo precisa
ser revisado ou reespecificado (Reichenheim; Hokerberg; Moraes, 2014). A
permanéncia destes itens foi motivada pela teoria subjacente, ja que a mesma deve
ser proeminentemente levada em conta ao se fazer modificacdes. Esses itens 1 e 13
trazem questionamentos acerca da dependéncia do parente adoecido e das relacdes
pessoais afetadas pelo adoecimento, respectivamente. Nesse contexto, a sobrecarga
e mudanca da vida diaria de familiares cuidadores de pessoas com cancer,
adaptacdes a rotina de vida do cuidador e da casa, afetam intrinsecamente o nucleo
familiar, uma vez que a necessidade de cuidados do parente adoecido leva o cuidador
a priorizar a rotina de cuidados em detrimento dos demais membros da familia,
aspectos estes que estdo ligados a impactos na qualidade de vida (Mendes et
al.,2019; Montenegro et al., 2021; Oliveira et al., 2021)

Os indices diagnoésticos de modificacdo contribuiram para o refinamento do
modelo ao indicar uma relacdo insperada entre os itens 8 e 9. Na inspecao das
correlagdes notou-se uma sobreposicéo de conteudo. O item 9 “o quanto acompanhar
0 seu parente no tratamento é doloroso para vocé?” foi retirado do modelo devido,

também, a menor carga fatorial e a mais alta variancia residual em relagéo aos outros
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itens. O item 8 “0 quanto a doenca do seu parente lhe causa sofrimento se tornou
mais relevante em relacdo ao item 9 em virtude da pertinéncia tedrica e boa carga
fatorial, ja o item 9 foi considerado um item dificil de compreenséo, pois néo esclarece
se avalia aspectos fisicos ou psicoldgicos.

O familiar cuidador, muitas vezes, acaba por ser encarregado de varios papéis,
frequentemente desconhecidos pela maior parte deles, além de aceitar as mudancas
do quadro clinico do parente adoecido, ainda tem que lidar com a possibilidade de
Obito, que se manifestam através de sinais e sintomas fisicos e psiquicos (Oliveira,
2017; Cedorak. Hamm; Mansur, 2022; Ladeira; Grincenkov, 2020).

Para auxiliar na decisao de retirada ou ndo do item, o modelo foi reespecificado,
com realizacdo AFC, inicialmente mantendo-as e depois retirando-as, e logo apos,
comparando os indicadores dos outputs obtidos nas duas situa¢des. O resultado foi
um modelo mais parcimonioso sem o item que foi devidamente excluido, revelando
otimos indices ajuste (RMSEA = 0,046; CFI 0,992; TLI 0,988) e cargas fatoriais
satisfatorias.

Restando os itens: “O quanto seu parente necessita da sua ajuda para cuidar
dele mesmo?”; “O quanto cuidar do seu parente é cansativo para vocé?”; “Em que
medida o cuidado ao seu parente aumenta suas atividades diarias?”; “O quanto a
doencga do seu parente |he causa sofrimento?”; “O quanto acompanhar seu parente
no tratamento é doloroso para vocé?”; “O quanto a doencga do seu parente afeta a sua
relacdo com as outras pessoas da sua familia?”; “O quanto vocé acha que o
adoecimento do seu parente modificou o dia-a-dia da sua familia”; “O quanto o
adoecimento de seu parente influenciou nos gastos financeiros?”; “O quanto cuidar do
seu parente é cansativo para vocé?”; “Em que medida o cuidado ao seu parente
aumenta suas atividades diarias?”; “O quanto vocé acha que o adoecimento do seu
parente modificou o dia a dia da sua familia?” e “O quanto o adoecimento de seu
parente influenciou nos gastos financeiros?”. Sendo estes, representativos pois
abordam aspectos relacionados alteracdo de todo o cotidiano familiar, ocasionando
desorganizacao das relacoes, problemas financeiros, medo de perder o ente querido,
necessidade de incansaveis deslocamentos para que o parente possa realizar o
tratamento, ajuste da vida social e profissional do familiar cuidador para estar mais

proximo. O processo de adaptacdo frente ao adoecimento pode ser facilmente
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enfrentado por alguns individuos, enquanto outros necessitardo de suporte, caso
contrario podera ter impactos em sua QV (Rodrigues et al., 2022; Vale et al., 2023;
Oliveira; Souza, 2017; Eugenio; Savaris, 2021; Marques et al., 2017).

O estudo das cargas fatoriais subsidiou a avaliacdo da validade fatorial
convergente dos sete itens do MQV-FAMC para mensuracdo da QV de familiares de
pessoas com cancer. As cargas elevadas observadas em todos os itens indicaram
que convergem em relagéo ao construto. O item “Em que medida o cuidado ao seu
parente aumenta suas atividades diarias” foi 0 que mais direcionou o construto. Isso
€ esperado devido ao conceito de qualidade de vida esta relacionado a sobrecarga,
em que a QV relacionada a saude € fundamental no contexto da variacdo do impacto
gue a doenca provoca na vida do individuo; portanto, € uma ferramenta eficaz na
avaliacdo das mudancas referentes a saude do cuidador, em particular na situacéo de
sobrecarga (Silva et al., 2022). Nesse sentido, a validade fatorial convergente pela
inspecéo da VME ¢ limitrofe e, portanto, reservadamente admissivel (Hair, 2009).

O MQV-FAMC apresentou precisao e representatividade adequadas quanto ao
modelo unifatorial com sete itens. Encontrando uma solucao fatorial adequada, com
resultados favoraveis na precisdo da medida dos escores fatoriais, sendo coerente
com o traco latente. (Prado; Siquara, 2023; Pimenta et al., 2024; Cestari et al., 2022;
Vieira, 2024; Heideker, 2019).

Foram obtidas evidéncias de consisténcia interna satisfatorias para o modelo
unifatorial através dos indices de confiabilidade composta, 8mega de Mcdonald e alfa
de cronbach (Ferrando; Lorenzo-Seva, 2018; Koo; Li, 2016; Valentini; Damasio, 2016).
Vale ressaltar que a CC tem sido apresentada como um indicador de precisdo mais
robusto, quando comparado ao coeficiente alpha de cronbach. Isto porque, no célculo
da CC, as cargas ou pesos fatoriais dos itens sdo passiveis de variacdo, enquanto,
no coeficiente alpha, as cargas dos itens sao fixadas para serem iguais, (Raykov,
2001; Sijtsma, 2009). Nesse sentido, a CC tenderia a apresentar indicadores mais
robustos de precisdo por nao estar atrelada a esse pressuposto observado
empiricamente.

Essa boa confiabilidade pode estar relacionada a quantidade e qualidade dos
itens, assim quanto maior o numero de itens representativos para avaliagdo, maior

precisao o instrumento tera (Urzla et al., 2015; Akohoue et al., 2016; Stacciarini, Pace,
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2017; Muntaz et al., 2016). Dessa forma, a boa consisténcia interna encontrada no
MQV-FAMC aponta sua precisdo para qualquer momento da sua aplicagao.

A associacdo com outras variaveis para verificar validade baseada nas relacées
com medidas externas é uma das cinco fontes de validade dos testes (AERA; APA,
NCME, 2014).

A relacdo do MQV-FAMC com WHOQOL-bref foi considerada satisfatéria por
uma correlacdo moderada confirmando validade convergente. Na auséncia de uma
medida padrdo-ouro, a validade convergente ocorre por meio das correlacdes das
pontuacgdes referente ao instrumento focal com outro que avalie um construto similar
ou que estdo teoricamente relacionados (Kimberlin; Winterstein, 2008; Echevarria-
Guanilo; Romanoski, 2019; Souza; Alexandre; Guirardello, 2017).

A correlagdo entre essas duas medidas foi positiva e moderada, evidenciando
a existéncia de uma relacao. Avaliam construtos correlatos, o WHOQOL-bref examina
0s modos pelos quais uma pessoa avalia a sua QV global, saiude e bem estar e o
MQV-FAMC o quanto a doenca do parente impacta em aspectos relacionado a QV.
Esse construto nado inclui apenas fatores relacionados apenas a saude, como bem-
estar fisico, emocional e mental, mas inclui fatores como, familia, amigos, trabalho, e
as condi¢cdes do cotidiano da pessoa, levando em consideracdo a sua percepgao
subjetiva sobre QV (Bastos et al., 2024; Yazawa et al., 2023; Dias, 2020).

O dominio fisico e 0 IGQV tiveram as correlacdes mais elevadas com o escore
do MQV-FAMC quando comparado aos outros dominios do WHOQOL-bref. O MQV-
FAMC é um instrumento que avalia QV do familiar que cuida a partir da percepc¢éo do
individuo sobre sua QV no contexto do adoecimento por cancer, iSso converge com
as caracteristicas relacionadas a QV e saude globais do WHOQOL-bref, ou seja, o
IGQV que examina sob os modos pelos quais uma pessoa avalia a sua QV global,
saude e bem-estar. Relacionado ao dominio fisico que compreende a percepc¢do que
o individuo possui sobre sua condicao fisica, 0o MQV-FAMC explora sensacodes fisicas
desagradaveis vivenciadas pelo familiar, além de energia, entusiasmo e resisténcia,
guando guestiona sobre a necessidade de ajuda que o parente adoecido necessita,
sobre 0 aumento das atividades diarias e o cansaco que pode estar relacionado ao

cuidado dispensado ao parente (Fleck, 2000; Bastos et al.,, 2024). O resultado
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demonstrado pode dever-se ao fato do instrumento WHOQOL-bref e seus dominios
avaliarem aspectos gerais da QV em diversos grupos e situacdes (Fleck, 2000).

Relacbes entre os instrumentos de ansiedade e depressdo e o MQV-FAMC
foram negativas e moderadas, isto €, valores mais elevados nas escalas GAD-7 e
PHQ-9 refletem-se com escores menores no MQV-FAMC, portanto, leva a concluir
gue quanto menor for o nivel de QV de familiares de pessoas com cancer, maior sera
o grau de ansiedade e depresséo. O que corrobora com estudos de Guimaraes (2022)
e Carmo e outros (2022).

Sabe-se que o sofrimento psiquico nos cuidadores também se relaciona ao
enfrentamento da doenca pelo parente. Verifica-se, que os sintomas depressivos,
ansiosos e angustia acompanham todo o curso de investigacdo diagnéstica e
adoecimento, com tendéncia a piorar com o declinio funcional do paciente e com a
fase final de vida. Nesse sentido, estratégias que aumentam a percep¢ao sobre o
alivio, bem-estar e seguranca do paciente promovem melhora na QV dos cuidadores
e reduz os sintomas de sofrimento psiquico. Demonstrando de forma inversa a
convergéncia entre esses construtos (Lee, 2016; Ribeiro et al., 2023).

Para validade divergente, o escore geral do MQV-FAMC apresentou correlagao
positiva e resultados inferiores a 0,30, com a Escala de apoio social, de forma que os
maiores escores na medida de QV foram associados aos maiores escores na medida
de percepcao de apoio. Dessa forma, quando escores obtidos néo se relacionam a
variaveis que, de acordo com as proposicbes tedricas, ndo devem estar
correlacionadas (AERA; APA; NCME, 2014; Polit; Yang ,2016). A fraca relacdo pode
ser considerada aceitavel, visto que os respectivos construtos sao direcionados a
situacdes que tem pouco em comum. Em apoio social a énfase é sobre a percepcao
gue um individuo tem acerca do suporte que sua rede |Ihe oferece. Em QV no contexto
do adoecimento por cancer da énfase a percepcao do individuo sobre sua QV ao
vivenciar o processo de cuidar de um parente adoecido. Nesse sentido, MOS e MQV-

FAMC n&do mostraram convergéncia entre si.

7.1 Implicacdes para a pratica
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Os achados do presente estudo trazem elementos valiosos, e que seréo uteis
tanto para pratica académica no auxilio aos pesquisadores, quanto para pratica clinica
a fim de dar subsidios aos profissionais de saude para avaliacdo da QV, contribuindo
para expansdo da producdo cientifica nessa tematica tdo importante, em que possam
implementar agbes que visem melhor QV direcionadas a familiares de pessoas com
cancer a partir de uma fermenta valida e confiavel.

O conhecimento das vivéncias, das experiéncias, das expectativas e duvidas
do cuidador familiar de parentes com cancer pode ser uma oportunidade para refletir
acerca da importancia de se incluir a familia como participante do processo de cuidar,
dando voz ao cuidador familiar e, reconstruindo idéias, conhecimentos e saberes, a
fim de fornecer importantes subsidios para o planejamento das atividades e das
estratégias de interven¢do no contexto das familias cuidadoras.

A producdo do conhecimento acerca do familiar que cuida, com énfase na
sobrecarga e consequente alteracdo da QV, de maneira a embasar a formulacéo de
estratégias de promocéo da saude do binbmio parente/familiar-cuidador, bem como
dar subsidios a formacéo e capacitacdo de profissionais para o cuidar de individuos e
familia de forma holistica e humanistica.

Frente as altas frequéncias de familiares que cuidam dos parentes com cancer
e gue vivenciam consequéncias psicoldgicas, sociais e fisicas em decorréncia do
adoecimento do parente, torna-se perceptivel a necessidade da avaliacdo da QV
desse grupo populacional pelos proprios profissionais de saude. Porém, para que
essa avaliacdo seja possivel e viavel, é essencial a utilizacdo de ferramentas
apropriadas, tanto do ponto de vista conceitual e quanto operacional.

O MQV-FAMC atende a estes requisitos, ja que mostrou ser um instrumento
viavel para essa avaliagdo, uma vez que apresentou boas propriedades
psicométricas, além de ser um instrumento curto, facil e de rapida aplicacdo, assim
recomenda-se o0 uso conjugado do MQV-FAMC, instrumento especifico, com o
instrumento genérico de qualidade de vida WHOQOL-bref.

Intervencdes para minimizar os impactos na QV podem ser simples, de baixo
custo e eficazes, a exemplo de boa comunicacgéo entre os profissionais e familiares,
videos explicativos na sala de espera, entrega de materiais informativos impressos

como folders e cartilhas. Além disso, oferecer informacdes precisas e claras sobre o
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melhor cuidado ao parente adoecido, pode ter um efeito benéfico inestimavel na saude
mental de ambos, pacientes e familiares.

Investir na atencéo a familiares traz beneficios também para o paciente com
cancer, pois permite que a equipe de saude entenda melhor j& que a familia age como
fornecedores de informacdo. A proximidade da familia com paciente o ajuda a
compreender as informacfes sobre seu estado de saude, reforca a aderéncia ao
tratamento, ajuda a tranquiliza-lo, e reduz medo, ansiedade, dor, além de aumentar a

satisfacdo do paciente.

CONCLUSOES

Os resultados desta tese, em resposta aos objetivos inicialmente definidos,
permitiram concluir que o MQV-FAMC possui propriedades de medida adequadas
para a mensuracdao da QV de familiares que possuem um parente em tratamento
oncologico. A analise de validade de estrutura interna revelou uma estrutura
dimensional com 7 itens, em que foi possivel verificar que o instrumento criado
apresentou evidéncias de validade, segundo os resultados obtidos pelas andlises
através de técnicas da AFE e AFC.

A analise da consisténcia interna do MQV-FAMC, por meio da confiabilidade
composta, 6mega de Mcdonald e do alfa de Cronbach, permitiu concluir que escala é
confiavel, por apresentar valores de consisténcia considerados excelentes.

A validacao de instrumentos de medida, especialmente daqueles destinados a
mensuracdo de fendmenos subjetivos, é um processo longo que demanda o
desenvolvimento de estudos sequenciais, ndo encerrando-se apenas nhesta
investigagdo. Estudos sobre a mensuragdo da QV levando em consideragdo as
peculiaridades do grupo aqui estudado, ainda sao incipientes em nosso meio. Assim
sendo, esta pesquisa é entendida como um ponto de partida para outras dessa
natureza considerando que contribui para o desenvolvimento da teoria sobre a QV. A
partir desses resultados, futuras pesquisas poderédo ser desenvolvidas, a fim de se
aprimorar a compreensdo da tematica sob a perspectiva da familia e de oferecer
subsidios para a implementacdo de intervengBes que visem, efetivamente, a

promocao da QV de familiares de pessoas com cancer.
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Algumas limitagOes da pesquisa podem ser destacadas, a exemplo da amostra
utilizada, a qual foi constituida por familiares de pessoas com cancer em uma unidade
de tratamento oncolégico em um municipio do interior do estado da Babhia.

Nesse sentido, os resultados obtidos podem n&o ser extensivos a todos os
familiares que possuem um parente em tratamento oncoldgico. Acredita-se, ainda,
gue novos estudos sobre a validacdo da QV de familiares nesse contexto sdo
necessarios, a fim de fortalecer os resultados da presente pesquisa, e
consequentemente, a dimensionalidade deste construto. Embora tenha-se cumprido
seus objetivos, essa producéo néo se encerra, tornando-se imperativo a aplicacéo do
MQV-FAMC com outros grupos de familiares, em amostras ampliadas, como regides
geograficas ainda ndo investigadas, outros contextos socioculturais e em servicos de
saude com caracteristicas distintas do estudado. Dessa forma, sera possivel refinar
as propriedades de medida desse madulo.
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para avalid-lo, como também um formulario para que o especialista possa discorrer sobre as consideragoes
para ajuste do instrumento. Apds inclusgo de todos os ajustes propostos pelos especialistas o instrumento
sera submetido ac pré-teste para avaliar alguns aspectos, a saber: adequacao dos itens e das expressdes a
linguistica e contexto préprio. Esta versdo do instrumento sera aplicada ao ptblico-alvo avaliando a
aceitabilidade, compreenséo e impacto emocional. Apos a avaliagio qualitativa do instrumento peio primeiro
grupe de especialistas, sera procedida a avaliagio quantitativa que é sera através do calculo do indice de
validade de contelido, proposto pela literatura, onde sera medida a proporgdo ou porcentagem de
concordancia entre os juizes sobre os aspectos mensurados acerca da avaliagio do instrumento. O valor de
concerdancia adotado no presente estudo teve como referéncia Pasquali (1998), que propde uma
concordéncia entre os especialistas de 80%. Assim, todos os itens do instrumento que apresentar uma
porcentagem de concordancia menor que 80% serd reavaliada pelos pesquisadores levande em
consideraggo as sugestbes do comité de especialistas. Apos os ajustes realizados no WHOQOL-bref pelo
primeiro grupo de juizes para constituir a EQV-FAMC, o instrumento devera ser avaliado pela populagdo
alvo, isto é, pelo segundo grupo de juizes quanto 2 compreensdo e clareza dos itens. Essa etapa do
processo tera como finalidade investigar se as instrugbes do instrumento estdo claras, se os termos
presentes nos itens estdo adequados a sua compreensdo e se as expressdes utilizadas nos mesmos
correspondem aquelas utilizadas pelo grupo, ou seja, se ha relagdo com o que estio experenciando
(BORSA, 2012). Em caso de n3o compreens&o de algum item, sera sugerido que o{a) entrevistado(a)
fornega sinénimos que meihor exemplifique o vocabuiario de familiares que tém um parente com CA.

A amostra sera constituido por 10 familiares de pessoas adultas com cancer e que realizam
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tratamento oncoldgico na unidade especializada. Sera por conveniéncia, dessa forma serdo incluidos os
familiares que atenderem aos critérios de elegibilidade e que aceitarem participar, mediante a leitura e
assinatura do TCLE. Seréo incluidos no estudo os que atenderem aos seguintes critérios: idade igual ou
superior a 18 anos; possuir um familiar em tratamento oncoldgico na unidade; ser a pessoa mais préxima do
familiar com céncer, convivendo com ele e mantendo continuo relacionamento; ter o familiar que ja possui
diagnostico ou que realiza o tratamento; ter acompanhado o familiar, pelo menos uma vez no curse do
tratamento. A avaliagdo do instrumento seré por meio de entrevista individual ou grupo focal, caso o
participante aceite. Essa técnica permite a interacio com os sujeitos envolvidos facilitando a identificacdo
dos aspectos que necessitardo de aprimoramento. Permitird avaliar o instrumento caso o participante seja
analfabeto. Assim, nessa etapa, o segundo grupo de juizes fornecera informagdes para o aprimoramente do
instrumento, buscando assim verificar se os itens estdo sendo bem compreendidos pelos membros da
populacdo a qual o instrumento se destina. Para os itens apontados como complexos ou de dificil
entendimento terdo sua redagdo reformulada de acordo as sugestdes apontadas pelos participantes. Apos
os ajustes realizados no WHOQOL-bref pelo primeiro grupo de juizes para constituir a EQV-FAMC, o
instrumento devera ser avaliado pela populagdo alvo, isto é, pelo segundo grupo de juizes quanto a
compreensédo e clareza dos itens.

A abordagem aos familiares ocorrera na sala de espera do servico, antes e apds a realizac3o do tratamento,
o familiar que aceitar seré encaminhado para uma sala privativa, na unidade de oncologia, para a garantia
da privacidade dos participantes do estudo, onde os familiares serdo orientados sobre os objetivos,
procedimentos metodoldgicos da pesquisa e sobre os aspectos éticos relacionados a sua participaco.
Assim, se concordarem e atenderem aos critérios de inclus&o, sera solicitada a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Serzo utilizados dois instrumentos, o primeiro instrumento denominado de Questionario de Caracterizacéo
dos Familiares de Pessoas Com Céancer. E o segundo instrumento, que avalia a QV, o WHOQOL-bref".
Apresenta cronograma e or¢amento. A amostra sera constituida de 20 participantes. (Paginas 3, 4 e 5 do
projeto simplificado, Projeto completo paginas 21 a 30))

Obijetivo da Pesquisa:
Geral - “Adaptar e validar o WHOQOL-bref para constituir instrumento especifico para o contexto de
familiares de pessoas com cancer”.
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Especificos - 1. “Analisar criticamente o conjunto diverso de fatores e descritores das medidas de qualidade
de vida, refletindo sobre o modelo tedrico subjacente & construcdo de instrumentos para avaliag@o do
construto; 2. Elaborar uma matriz de especificactes contendo os descritores e dimensoes de qualidade de
vida, contemplando as especificidades de familiares de pessoas com cancer; 3. Construir os itens
relacionados ao contexto especifico de qualidade de vida de familiares de pessoas com cancer; 4. Avaliar a
validade de contelido do instrumento proposto através das analises de equivaiéncia de itens e conceitual,
seméntica e operacional.”. (Pagina 4 do Projeto simplificado).

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: “Este estudo, através do formulério, pode despertar no(a) entrevistado(a) algum tipo de desconforto,
por isso a equipe de campo sera treinada previamente visando minimizar estes ou outros riscos inerentes
que possam surgir, sendo paciente ao aguardar as respostas, sanando qualquer tipo de ddvida do(a)
entrevistado(a) e interrompendo a entrevista caso seja solicitado pelo participante. Os possiveis riscos séo
desconfortos dos quais podem advir das perguntas a cerca da QV que o entrevistado(a) se encontre com o
ratamento do seu parente. A angustia, a preocupacéo e a tristeza sentimentos estes que podem estar
presentes e serem intensificados”.

Beneficios: “Espera-se que a adaptacao do instrumento possa auxiliar o {a)s gestores, e profissionais da
satde a refletir e compreender as situagdes que interferem na qualidade de vida (QV) dos familiares ¢
disponibilizar, para a equipe de salide, um instrumento para avaliagdo da QV pautada em evidéncias
empiricas. Os resuitados advindos da aplicagdo instrumento adaptado de QV contribuirdo para se propor &
avaliar a efetividade do cuidado na promogéo da methoria da QV de familiares de pessoas com cancer e
também, nortear a elaboracdo de politicas plblicas para melhorar a QV, bem como, fortalecer as politicas
de humanizacéo do Ministério da Satde”. (Pégina 4 e 5 do Projeto simplificado)

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um tema com grande relevancia onde fica claro a importancia de se envolver a familia no
tratamento do paciente oncoldgico

Consideragdes sobre os Termos de apresentacédo obrigatéria:

Apresenta:

1.Folha de Rosto assinada pelo Reitor.
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2.Declaracdo dos pesquisadores (responsavel e orientador) afirmando participar do estudo e a cumprira
Resoluggo 466/12;

3.Declaracdo de anuéncia da instituicdo;

4.TCLE dos Juizes e dos familiares;

5. Projeto completo.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Apés o atendimento das pendéncias, o Projeto esta aprovado para execugao, pois atende aos principios
bioéticos para pesquisa envolvendo seres humanos, conforme norma operacional 001/2013 e a Resolugéo
n° 466/12 e 510/2016 (CNS).

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Tenho muita satisfagdo em informar-lhe que seu Projeto de Pesquisa satisfaz 3s exigéncias da Res. 466/12
e 510/2016 e da norma operacional 001/2013. Assim, seu projeto foi Aprovado, podendo ser iniciada a
coleta de dados com os participantes da pesquisa conforme orienta o Cap. X.3, glinea a - Res. 466/12 e
Cap Il da Res 510/2018. Relembro que conforme institui a Res. 466/12 e 510/2016, Vossa Senhoria devera
enviar a este CEP relatorios anuais de atividades pertinentes ao referido projeto e um relatorio final tdo logo
a pesquisa seja concluida. Em nome dos membros CEP/UEFS, desejo-lhe pleno sucesso no
desenvolvimento dos trabathos e, em tempo oportuno, um ano, este CEP aguardara o recebimento dos
referidos relatorios.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Projeto Detalhado / | projeto_aminne.doc 19/11/2018 {Pollyana Pereira Aceito
Brochura 17:26:57 |Portela
Investigador
TCLE/Termos de  }iclefamiliares.docx 19/11/2018 Pollyana Pereira Aceito
Assentimento / 17:26:36 {Portela
Justificativa de
Auséncia _
informacdes Bésicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS DO _P | 22/10/2018 Aceifo
do Projeto ROJETO 1153865.pdf 17:36:42
Outros cep_oficio_resposta.pdf 22/10/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito

17:34:40 DA SILVA BASTOS
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Outros Tcle_especialistas.pdf 22/10/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
17:32:06 | DA SILVA BASTOS
Outros tcle_familiares.pdf 22/10/2018 {AMINNE OLIVEIRA | Aceito
17:21:24 |DA SILVA BASTOS
Outros Projeto_aminne.pdf 22/10/2018 jAMINNE OLIVEIRA | Aceito
17:20:25 | DA SILVA BASTOS !
Qutros declaracao_tercio.pdf 22/10/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
17:18:25 |DA SILVA BASTOS
Outros Dec_KatiaFreitas.pdf 05/10/2018 | AMINNE OLIVEIRA | Aceito
16:06:16 | DA SILVA BASTOS
Oufros AUTORIZACAOQ .pdf 05/10/2018 | AMINNE OLIVEIRA | Acsito
16:05:33 | DA SILVA BASTOS
Outros CRONOGRAMA_de_atividades.pdf 05/10/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
16:04:48 | DA SILVA BASTOS
Declaracdo de declara_qualidade_vida_escala.pdf 15/06/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
Pesquisadores 22:42:43 DA SILVA BASTOS
Declarag@o de autoriza_unacon.pdf 15/06/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
insftituicdo e 22:37:15 |DA SILVA BASTOS
Infraestrutura
Folha de Rosto 001.pdf 07/06/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
23:12:11 _{DA SILVA BASTOS
TCLE/Termos de | Termo.pdf 07/06/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
Assentimento / 17:06:28 |DA SILVABASTOS
Justificativa de
Auséncia
Outros CARTA pdf 07/06/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
17:00:09 | DA SILVA BASTOS
TCLE /Termos de | TCLE.pdf 07/06/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
Assentimento / 16:58:50 |DA SILVA BASTOS
Justificativa de
Auséncia
Cronograma CRONOGRAMA .pdf 07/06/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceifo
16:53:01 | DA SILVA BASTOS
Projeto Detalhado / | PROJETO.pdf 07/06/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
Brochura 13:44:31 |DA SILVA BASTOS
Investigador

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Néo
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ANEXO B- ESCALA DE APOIO SOCIAL - MOS

s ™
Al

Instrecie: Por fxvor, responds s perguntas abaive, dizesdo: Se

vect preciar, com que frequincs conts com alpsém..

ESCALA DE APOIO SOCIAL - MOS

NUNCA

RARAMENTYE

ASVEZES

Aposs Malersal

1- gue 0 ajude, se Nicar de cama”

1 )

2- pars levi-lo 20 médico?

~

3 pars apadi-do mas tarelio dudeses, se e doenie?

~

4 purs proepusss s refeapbes se vood mho puder pecpand Jus?

Q) O 9| @

] R B

&l &) &) &

Towd

Aposs Afetivo

S. que demnostsire amoe ¢ aleso por veee?

~

6- quc lhe O2 v shrapo?

L)

T- quie vool ame ¢ que Taga voot se senlir querado”

™

Totd

Apoio amodionsl sefoeracionl

K- pars ouvi-lo guando Voot procisar fale”

~

9 em queam confier ou pees falar de vood o8 sobee scus probleos?

-~

10- para compatilhur suss pecocupacics ¢ modos e intimos?

~

11- que comproenda seus problemas?

w

12- pars dur boms cotmclbos cm saluaghes de eroe?

™~

13- poee dir informecies que o spude & comproender e determinda
situacio”

elo| 9| o9 o

"~

W W W W ) e

Ll &) &) &) &) &

14- de qoem voof realmenic guer conseBos?

=]

-t

&

15- pasa dur supsades de como lidar com s probloss pessoal?

~

Towd

Imeracho social posiliva

16- coms quess Surey conds sgradiven?

17- coms quess distrner 4 cabega?

~

18- comn quess relaxar?

19- peea se divertis jurso?

| o] 9| @

(&)

W W ) -

Bl & &) W&

Towd

129



130

ANEXO C - WORLD HEALTH ORGANIZATION QUALITY OF LIFE INSTRUMENT

(WHOQOL-BREF)

Por faver, leka cada questio, veja o que vecé acka ¢ circule no ndmero ¢ lhe parece 3 melbor resposta.

muio nuam nem ruim boa muito
um nem boa boa
1 | Como vocd avalana su qualidade de 1 2 3 4 5
vida?
messo wsanusfeno nem satisfeito sat muno
waatisfeito nem insatisfeito empisfeit
o
2 Quido satisfeitoda) vood esta 1 2 3 4 L
com a sua saide?
As questdes seguintes sio sobre o guanto vocd sem sentido akzumas coisas nas ultimas duas semanas.
nada muilo mats ou bastant exwemamente
pouco menas 3
3 | Em que madida vocé acha que saa dor 1 2 3 4 3
(fisica) mmpede vood de fazer o que vocd
precisa®
4 | Oquanto vocd precisa de algum 1 2 3 4 35
atamento médico para levar sua vida
duna?
5 | O quanto vocd aproveita a vida? 1 2 3 4 3
6 | Em que medida vocd acha que a sua vida 1 2 3 3 5
tem sentido?
7 | O quanto vocd consegue se concentrar? | 2 3 4 5
8 Quio segura(a) vood se sente em sua vida 1 2 3 4 3
duna?
9 Quido saudavel ¢ 0 seu ambiente fsco 1 2 3 4 5
(cdima, barulho, poluiclo, swutives)?

cenas coisas nestas Gltimas duas semanas.

As questdes scguintes perguntam sobre  quio completamente

vocd tem sentado ou ¢ capaz de fazer

nada | muno medio muno | completamente
pouco

10 | Vocd sem energia suficiente para seu din-a-dia? 1 2 3 4 3

11 | Vocd ¢ capaz de aceitar sua aparédneia fisica? 1 2 3 4 3

12 | Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas 1 2 3 K 3
necessidades?

13 | Quio disponiveis para vocd estio as . o 3 s 3
mformagdes que precisa no seu diz-a-dia? g

14 | Em que medida vood tem oportumidades de 1 2 3 4 3
atrvidade de lazer?




As questdes seguintes perguntam sobre

aspectos de sua vida nas cltimas duas semanas.

quio bem ou satisfeito

vocd se sentiv a resperto de vanos

muno nam nem nuam bom muio
mem wem homn bhom
15 | Qudo bem vocd ¢ capaz de se Jocomover? 1 2 3 4 s
—— [ TR Y e ende ==y L= 2
[T R AT ACRANBO wadax
16 | Oualo satisfeitoa) vood esta com o seu 1 2 3 4 5
sono?
17 | Quido satisfeitofa) vocd esta com sua 1 2 3 4 5
capacidade de desempenhar as atividades
do seu diz-a-dia?
18 | Quado satisfertofa) vocd esta com sua 1 2 3 4 5
capacsdade para o trabalho?
19 | Quio satisfeinada) vocd esta consigo 1 2 5 4 5
mesmo?
20 | Quio satisfeitoda) vocd esta com sas 1 2 3 4 5
relagdes pessoais (amigos, parenses,
conhecsdos, colegas)?
21 | Quiio satisfeno{a) vood esta com sua vida | 2 3 4 5
sexual?
22 | Quio satisfessofa) vocd estd com o apow 1 2 3 4 3
que vocd recebe de seus amigos?
23 | Qualo satisfertofa) vood esta com as 1 2 3 4 5
condigdes do local cnde mora?
24 | Quio sansfentoda) vood esta com o seu | 2 5 4 5
acesso 205 servigos de saude?
28 | Quiio sansfeitoda) vood esta com o seu | 2 3 4 5
meio de transpoete?
As questles seguintes referem-sea  com que freqiifscks  vocd sentiu ou exXperimentou CeTtas COIsas nas
ultumas duas semanas.
A danes SoperaTe ey e
s Sepoienat
2% | Com que fregddncia vocd tem 1 2 3 4 3

SCMiMentos NEZAMIVOS 1als COmO mau
humor, desespero, ansiedade,
depressio?

Alguem lhe ajudou a preencher este questionano”.

Quanto tempo vocd levou para preencher esse questionarnio”.

Voot tem algum comentirio sobre o questionario?

OBRIGADO PELA - SUA COLABORACAO
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ANEXO D — GENERALIZED ANXIETY DISORDER (GAD-7) E PATIENT HEALTH
QUESTIONNAIRE (PHQ-9)

GAD-7: Agora vamos falar sobre seu estado emocional depois do inicio do tratamento do seu familiar

- O(A) senhor(a) respondera com que frequéncia foi o 2
i 3 B
‘incomodado pelos sintomas que eu direi desde que comegou a > g |3sg| 8
companhar o seu familiar no tratamento oncolégico. Sl g WiEm e e
¥ 2| £ |8g| 38°
- OBS: Entrevistador, mostre a regua numérica e oriente o entrevistado Sels > é A
- como deve usé-la.
~ 1 - Sentir-se nervoso(a), ansioso(a) ou muito tenso(a) 0 1 2 3
- 2 - Nio ser capaz de impedir ou controlar as preocupagoes 0 1 2 3
3 - Preocupar-se muito com diversas coisas 0 1 2 | 3
7 Sty U Gl e 1
- 4 - Dificuldade para relaxar 0 1 2 | 3
¥ 5 - Ficar tao agitado(a) que se torna dificil permanecer sentado(a) L. .o 1 2 . 3
'{"s‘- Ficar facilmente aborrecido(a) ou irritado(a) o 1 2 l 3
: —_— e ———————————————— ‘ = e
7 - Sentir medo como se algo horrivel fosse acontecer 0 1 2 | 3

PHQ-9: O(A) senhor(a) tem sentido...

0 1 2 3
0 1 2 3
ra pegar no sono ou permanecer dormindo ou dormir mais o . 2 3
0 1 2 3
mendo demais G ; = 3
esmo(a) ou achar que vocé é um fracasso ou que o : 5 5
»mo(a)
as coisas, como ler o jornal ou ver G R 2 5
0 1 2 3
ria melhor estar morto(a) 5 ; % 5
Duragao total:
Bataiheaip e
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APENDICE A- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO(TCLE)

PROPRIEDADES DE MEDIDA DO AMC')DULO DE QUALIDADE DE VIDA PARA
FAMILIARES DE PESSOAS COM CANCER

NGs, Marcio Campos Oliveira (pesquisador responsavel e professor da UEFS) e
Aminne Oliveira da Silva Bastos (pesquisadora colaboradora e doutoranda em saude
coletiva na UEFS) convidamos o Sr.(a) para participar como entrevistado da pesquisa
intitulada: “PROPRIEDADES DE MEDIDA DO MODULO DE QUALIDADE DE VIDA
PARA FAMILIARES DE PESSOAS COM CANCER?” que tem como objetivo analisar
as propriedades de medida do modulo de qualidade de vida de familiares de pessoas
com cancer. Queremos conhecer 0s seus dados pessoais e como VOcé se sente a
respeito da sua qualidade de vida durante o tratamento do seu parente. Se vocé
concordar em participar serdo feitas varias perguntas sobre aspectos de sua vida,
como: idade, cidade onde mora, escolaridade e a sua opinido sobre as situacdes que
avaliem sua qualidade de vida por possuir parente com cancer. Neste momento sera
apresentada pela pesquisadora um instrumento com varias frases acerca da
gualidade de vida, em que o Sr.(a) podera informar a intensidade das situacfes da
sua vida, outras sobre como se encontra em cada situacdo que sera apresentada,
como também, nos informar sobre o entendimento das perguntas do instrumento. Os
dados referentes a sua pessoa serdo confidenciais durante todas as fases da
pesquisa, inclusive apés a publicacdo da mesma. Manteremos sob nossa guarda,
durante cinco anos apés o término da pesquisa, os dados obtidos a partir desta
entrevista em arquivo digital. O (a) Sr. (a) pode solicitar se assim desejar que a
entrevista seja realizada outro dia, em outro horario e em outro local, visando o seu
conforto e bem-estar. Os possiveis riscos sao desconfortos dos quais podem advir
das perguntas acerca da sua qualidade de vida durante o tratamento do seu parente.
A angustia, a preocupacdao e a tristeza sentimentos estes que podem estar presentes
e serem intensificados. O beneficio é de que os profissionais de saude venham a
conhecer quais séo as situacdes que geraram o0 maior ou o menor nivel de qualidade
de vida para vocé, a partir de um instrumento especifico, e prestarem uma melhor
assisténcia.Vocé podera desistir de participar a qualguer momento e nédo havera
problemas nem para vocé e nem para 0 seu parente em tratamento. Sempre que
desejar, seréo fornecidos esclarecimentos sobre cada uma das etapas do estudo. N&ao
havera qualquer valor econébmico, a receber ou a pagar, pela sua participacdo. Se
gasto, sera ressarcido. Em caso de dano, poderd buscar a indenizacéo. Vocé tera
direito a assisténcia integral e gratuita. Os resultados dessa pesquisa serdo
apresentados aos profissionais de saude e ao Programa de POds-Graduagdo em
Saude Coletiva da UEFS, garantindo, desta forma, o retorno dos resultados da
pesquisa, e esperamos, assim, contribuir para que os profissionais de saude possam
conhecer um instrumento mais especifico de qualidade de vida para familiares, onde
possam conhecer quais sao situacbes que geram O maior ou 0 menor nivel de
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qualidade de vida para vocé e assim prestarem uma melhor assisténcia aos familiares
que possuem um parente com cancer.

Entrevistado (a):
Feira de Santana, BA, de de 20

Prof. Dr. Marcio Campos Oliveira Aminne Oliveira da Silva Bastos
(Pesquisador Responsavel) (Pesquisadora Colaboradora)
Tel: (75) 3161-8248 Tel: (75) 3161-8248

APENDICE B - QUESTIONARIO DE CARACTERIZACAO DOS FAMILIARES DE
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P I
FICHA DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS E CLINICOS %=
UEFS - DEPARTAMENTO DE SAUDE - NUCLEO INTERDISCIPLINAR DE PESQUISAS E ESTUDOS EM SAUDE
PROJETO: DESEMPENHO PSICOMETRICO DO MODULO DE QUALIDADE DE VIDA DE FAMILIARES \
DE PESSOAS COM CANCER (MQV-FAMC)
Nome:
Telefone: Dataset /e /ot Hora 5k SSOTr(NSTETN

LOCAL DE COLETA

1. UNACON
2. CLINICA DASA

|. DADOS DO PACIENTE ONCOLOGICO

‘Sexo: 1. Masculino 2. Feminino  Idade do parente: anos
Tempo de tratamento do parente em dias/meses/anos:

Tipo do cancer:

Il. DADOS PESSOAIS DO FAMILIAR

Sexo: 1. Masculino 2. Feminino Idade: anos
Cor da pele declarada: 1. Preta 2. Parda 3. Branca 4. Outra:

dade em que reside:

1. Salvador 2. Feira de Santana 3. Outra:
dade (marcar a série que parou se for incompleto):

2. Fundamental (1,2,3,4,5,6,7,8) 3. Médio (1,2,3)
(1' 2,3,4,5) 5. Pés-graduado(a)

2. Casado(a) 3. Unido consensual 4. Separado(a) 5. Divorciado(a) 6. Viuvo(a)
Evangélico(a) 2. Catdlico(a)  3.Espirita  4.Nenhuma 5. Outra:

Il. DADOS SOCIOECONOMICOS DO FAMILIAR

2. Desempregado(a) 3. Ativo COM vinculo empregaticio 4. Ativo SEM vinculo

_ga_qo(a)por idade 6. Aposentado(a) por invalidez Causa:
Auténomo(a) 9. Estudante

Horas de trabalho por semana:

Vocé considera: A. Satisfatéria B. Insatisfatéria
2. Entre 1 e 3 salarios minimos 3. Entre 4 e 7 salarios minimos

Nao quer informar
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APENDICE C- MODULO DE QUALIDADE DE VIDA DE FAMILIARES DE

PESSOAS

8

COM

UEFS - DEPARTA
PROJETO: D

CENCER

DE PESSOAS COM CANCER (MQV-FAMC)

Este questionario é sobre como v
tend

QUESTIONARIO 2 - MQV-FAMC

EJENTO DE SAUDE - NUCLEO INTERDISCIPLINAR DE PESQUISAS E ESTUDOS EM SAUDE
SEMPENHO PSICOMETRICO DO MODULO DE QUALIDADE DE VIDA DE FAMILIARES

s océ se sente a respeito da sua qualidade de vida, satide e outras areas de sua vida
um parente realizando o tratamento por cancer. Por favor, responda a todas as questdes. Se vocé nio tem certeza

sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que Ihe parece mais apropriada. Esta,
muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Nada ;’10‘:";% h:,.aeii :su Bastante | Extremamente
1- O quanto seu parente necessita da sua ajuda para cuidar dele
P 1 2 3 4 5
mesmo?
2- O quanto vocé é capaz de cuidar do seu parente sozinho? 1 3 3 4 5
3- O quanto cuidar do seu parente é cansativo para vocé? ) 2 3 4 5
4- Em que medida o cuidado ao seu parente aumenta suas ] > 3 / 5
atividades diarias? 3
5- O quanto vocé consegue se alimentar bem? 3 2 3 4 5
it | =
Muito o | Nem satisfeito o Muito
insatisfeito Insatisfeito nem insatisfeito ‘Salisfeutoi satisfeito
SO RS ARG S S
6- O quanto vocé esta satisfeito com o cuidado que oferece ao seu [ 7 > 5 E 4 } 5
parente? | {
‘ { | |
Muito Mais ou | !
Nada l pouco e 1Bastante§ Extremamente
1 I T
7- O quanto vocé tem cuidado da sua aparéncia? ) l 5 Fai| . s
i i
v i |
8- O quanto a doenca do seu parente lhe causa sofrimento? 1 } el el | 3
| | |
o ‘ !
O quanto acompanhar seu parente no tratamento é doloroso : \ A 5 \‘ 4 .
jibara voco? szl ielipiiiehale F | b ingd
Em que medida sua fé é importante para o enfrentamento da . ‘ > ’ s | o | 5
do seu parente? | | |
Algumas ‘ Frequente- Muito |
punce vezes mente  frequentemente S
ncia vocé acompanha seu parente para: 7 5 5 A -
amento, pegar relatérios?
1 2 l 3 4 | 5
Nada p'v;ﬂié% hg:‘f\:;" Bastante ' Extremamente
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
sobre o cuidado que deve ; I ’ 3 2
onais do servigo?
1 2 s | 4 5

(MQV-FAMC)
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APENDICE D- MANUAL DE PROCEDIMENTOS BASICOS PARA APLICACAO

IIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII

Programa de Pés-Graduagio em
Saude Coletiva

Mestrado e Doutorado Académico

D &

Estudos em Sadde - NIPES

_d

Niicleo Interdisciplinar de Pesquisas e

@\NUPESCAP

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE FEIRA DE SANTANA
DEPARTAMENTO DE SAUDE
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l. APRESENTACAO

Este protocolo possui como objetivo apresentar as diretrizes para aplicacdo do
World Health OrganizationQualityof Life versao abreviada (WHOQOL-BREF),
Médulo de Qualidade de vida de Familiares de Pessoas com cancer (MQV-FAMC),
Escala de Apoio Social (MOS), GeneralizedAnxiety Disorder-7 (GAD 7) e Patient
Health Questionnaire-9 (PHQ 9) com a finalidade de padronizar os procedimentos
na utilizagdo do instrumento.

O WHOQOL-BREF foi criado pela Organizacdo Mundial de Saude, sendo a versao
abreviada do WHOQOL-100, para descrever a percepcdo subjetiva de um
individuo em relacdo a sua saude fisica e psicoldgica, as relacées sociais e ao
ambiente em que vive. Que sera utilizado juntamente com MQV-FAMC,
instrumento composto por 16 itens, possuindo os mesmos dominios do WHOQOL-
BREF. Tendo como objetivo avaliar a qualidade de vida de familiares de pessoas
com cancer. Outro instrumento é a Escala de Apoio Social Medical
OutcomoesStudy (MOS), que busca analisar em que medida a pessoa conta com
0 apoio de outras para enfrentar diferentes situacées em sua vida. Outro a ser
aplicado é o GeneralizedAnxietyDisorder(GAD) que se refere ao rastreamento dos
sintomas de ansiedade e o Patient Health Questionnaire(PHQ) para o

reconhecimento precoce de sintomas depressivos.

INFORMACOES SOBRE OS INSTRUMENTOS

1. A qualidade de vida para este instrumento pode ser entendida como sua
posicdo na vida, seus valores culturais e sociais, suas metas, expectativa-
e preocupacg0des. As perguntas apresentadas ao respondente relacionam-s
ao que este acha da sua vida, tomando-se como referéncia o tratamento
oncologico do parente unidade ambulatorial

2. O WHOQOL-BREF é composto por 26 questdes em 24 facetas, sendo que
duas questdes (1 e 2) correspondentes ao indice Geral de Qualidade de

Vida, que examinam os modos pelos quais uma pessoa avalia a QV global.
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E o MQV- FAMC, composto por 16 questdes distribuidas em 4 dominios
(Fisico, Psicolégico, Ambiente e Relacdes Sociais)

. Os instrumentos avaliam questfes como: dor e desconforto, dependéncia
de medicacao ou tratamentos, energia e fadiga, mobilidade, sono e repouso,
atividades da vida cotidiana, capacidade de trabalho que correspondem ao
dominio fisico. Sentimentos positivos, espiritualidade/religido/crencas
pessoais, pensar, aprender, memadria e concentracdo, imagem corporal e
aparéncia, auto estima, sentimentos negativos que correspondem ao
dominio psicolégico. Atividade sexual, suporte/apoio social, relacdes
pessoais correspondentes ao dominio relacées sociais. E sobre seguranca
fisica e protecdo, recursos financeiros, cuidados de saude e sociais,
oportunidade de recrecdo\lazer, que correspondem ao dominio ambiente. O
WHOQOL-BREF avalia a qualidade de vida geral e o MQV-FAMC a
qualidade de vida de forma especifica para familiares de pessoas com
cancer.

. A Escala de Apoio Social (MOS), busca analisar em gque medida a pessoa conta
com o apoio de outras para enfrentar diferentes situacbes em sua vida. Foi
desenvolvida para uso com pacientes crbnicos, estendeu-se a diferentes
populacdes devido a sua facil aplicacao (19 itens que séo respondidos por meio de
uma escala tipo Likert de cinco pontos).

. O GAD possui sete questdes, pontuadas em uma escala Likert de 4 pontos,
qgue variam de 0 a 3, sendo 0 = nenhuma vez, 1 = vérios dias, 2 = mais da
metade dos dias, e 3 = quase todos os dias em cada questdo. O escore total
varia de 0 a 21, equivalente aos pontos de corte: 5 = ansiedade leve, 10 =
ansiedade moderada (podendo ja ser considerado como casos positivos), 135
15 ou mais = ansiedade grave, levando dessa forma a presenca de indicios
do Transtorno de Ansiedade Generalizada (TAG).

. O PHQ-9 é constituido por nove perguntas que avaliam a presenca de
sintomas do Transtorno Depressivo Maior (TDM), sao eles: humor
deprimido, anedonia, insbnia, fadiga, mudanca no apetite ou peso,
sentimento de culpa ou inutilidade, problemas de concentracao, sentir-se
lento ou inquieto e pensamentos suicidas As perguntas devem ser

realizadas referente as ultimas semanas, sendo que a frequéncia de



respostas sera avaliada em uma escala que variam de 0 a 3 pontos para
cada uma das questdes, sendo pontuado de 0 = nenhuma vez, a 3 = quase
todos os dias, como o paragrafo anterior (KROENKE, SPITZER, WILLIAMS,
2001). O escore total varia de 0 a 27, no qual os pontos de corte indicam: 5
= depressao leve (individuo considerado sem transtorno depressivo), 10 =
depressdo moderada (individuo com indicio de desenvolver o TDM,
considerado assim como casos positivos), 15 = depressdo moderadamente

severa (presenca de TDM), e 20 ou mais = depressao grave.

RESPONSABILIDADES E DEVERES DO APLICADOR

e Cumprir, rigorosamente, o que foi orientado neste Manual e
enfatizado no treinamento;

e Zelar pela seguranca dos instrumentos;

e Entrar em contato com os familiares para marcar o horario e o dia da
entrevista,;

e Apresentar-se com traje adequado ao ambiente;

e Estar devidamente identificado;

e Tratar com cortesia todos os profissionais da organizagdo, assim
como todos os familiares;

e Levar em consideracdo o estado emocional dos familiares, tendo em
vista que a situacéo critica de satde de um membro da familia pode
leva-los a desestruturacdo. O aplicador deve lembrar a todo o
momento que a familia esta fragil e vulneravel, por isso € preciso ter
maior sensibilidade e delicadeza na abordagem.

e Assegurar que o familiar ndo vai ter seu tempo de visita ao seu ¢ 138
prejudicado ou reduzido.

e Retirar todas as duvidas dos familiares envolvidos relativas ao estudo
e no que possivel estar a disposicdo para ouvi-los e ajuda-los.

e Coletar os dados da pesquisa;

e Encaminhar e/ou armazenar os protocolos de pesquisa respondidos.



Nucleo Interdisciplinar de Pesquisas e Estudos em Saude - NIPES/UEFS
Departamento de Saude - Modulo VI - MT 63 Av. Transnordestina, S/n — Novo
Horizonte. Cep.: 44036-900 — Feira de Santana/BA - Brasil Tel. 55 (75) 3161 —
8260

II. SUJEITOS DO ESTUDO

Participardo da pesquisa familiares de pessoas que encontram-se em
tratamento oncolégico na unidade e que atenderem aos critérios de
elegibilidade:ldade igual ou superior a 18 anos; Possuir um familiar em
tratamento oncoldgico na unidadeSer a pessoa mais proxima do familiar com
cancer, convivendo com ele e mantendo continuo relacionamento;Ter o familiar
que ja possui diagnéstico ou que realiza o tratamento;Ter acompanhado o

familiar, pelo menos uma vez no curso do tratamento;

IV.  CONDICOES DE COLETA

1. Deve-se dirigir individualmente a cada familiar a ser abordado na sala de
espera da unidade, onde os objetivos do estudo devem ser apresentados.

2. Caso o familiar aceite participar do estudo em questdo, o aplicador deve
convida-lo para se direcionar a sala destinada a entrevista.

SE O PARTICIPANTE NAO ACEITAR PARTICIPAR DA PESQUISA,
AGRADEGA-O. 139
CASO O PARTICIPANTE VENHA A ACEITAR RESPONDER O
INSTRUMENTOS DE PESQUISA, CONTINUE DA SEGUINTE FORMA.

3. Na sala privativa para coleta os objetivos do estudo seréo
reapresentados, assim como o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, o Questionario de caracterizacdo dos familiares de
pessoas com cancer, WHOQOL-BREF, MQV-FAMC, MOS, GAD 7 E
PHQ.
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IMPORTANTE: Dois termos de consentimento livre esclarecido devem ser
preenchidos por cada participante, e somente um deve ser devolvido aos
organizadores da pesquisa, pois com ele prestamos conta ao Comité de Etica em
Pesquisa. Apenas 0s sujeitos que assinarem a estes termos podem responder aos
instrumento.

5. A entrevista s6 deve ter inicio quando os Termos de Consentimento Livre e
Esclarecido forem preenchidos pelo respondente.

6. Peca que o familiar assine os dois termos de consentimento livre e
esclarecido. Depois que o participante assinar os termos, entregue um
termo para o familiar e o outro deve ficar na posse do aplicador. Guarde
numa pasta separada. Desta forma, garantimos a n&o-identificagdo do
sujeito de pesquisa.

7. Realizar as entrevistas no momento da espera do parente em tratamento

no momento.

V. AMBIENTE DE COLETA

1. A entrevista deve acontecer em ambiente privativo, para que os familiares
possam expressar 0s seus sentimentos e emocdes com maior liberdade e
seguranca.

2. O ambiente precisa conferir o minimo de conforto possivel ao aplicador do
instrumento e ao familiar, dispondo de climatizacéo e cadeiras adequadas.

3. Durante a entrevista, evitar interrup¢des, mantendo a sala sempre de po ,,,
fechadas para assegurar a privacidade do familiar.

4. Caso seja possivel, o ambiente deve conter agua e lencos para serem

oferecidos aos familiares

VIl.  ANTES DA APLICACAO O ENTREVISTADOR DEVERA:

1. Ler atenciosamente as informagoes contidas no Manual do Aplicador;



2. Caso necessério, entrar em contato com os coordenadores da pesquisa
via  e-mail: Prof Dr. Marcio Campos Oliveira e-mail:
marciopatologiaoral@gmail.com e Prof. Dra. Katia Santana Freitas e-mail:
freitaskatia@yahoo.com.br. Nucleo Interdisciplinar de Pesquisas e
Estudos em Saude - NIPES/UEFS Tel. 55 (75) 3161 - 8260 ou Nucleo de
Cancer Oral - NUCAO\UEFS Tel. 55 (75) 3161-8248

e Estes contatos podem ser passados para os familiares participantes,
caso eles desejem mais informacdes sobre a pesquisa e o instrumento.

3. Certificar-se de que estd de posse do material necessario para a
realizagéo da entrevista:

e Termos de Consentimento Livre e Esclarecido

e Questionario de Caracterizagdo dos Familiares de Pessoas em
Tratamento Oncoldgico

e Questionéario de Qualidade de vida -World Health Organization Quality of
Life (WHOQOL-BREF)

e Modulo de Qualidade de Vida para familiares de pessoas com cancer
(MQV-FAMC)

VIII. ORIENTACOES PARA A APLICACAO DO WHOQOL, MQV-FAMC, MOS,
GAD 7 E PHQ 9.

1. O aplicador devera abordar os familiares durante o momento de
espera da realizacdo do tratamento de seus parentes na sala de
espera. Neste momento séo apresentados o0s objetivos do estudo i 147
familiar e este € convidado a participar do estudo;

2. Caso o familiar aceite participar do estudo, todas as instrucdes
necessarias devem ser dadas a ele;

3. O aplicador deve se apresentar informando 0 seu nome e o objetivo
do seu trabalho;

4. Cada item deve ser lido na integra de forma pausada e clara, da

mesma forma que se encontra no instrumento;



5. Caso perceba que o familiar esteja com duvida, ndo explicar o item
ou contextualiza-lo com outras palavras, repetir o item clara e
pausadamente;

6. Perguntar ao entrevistado se ele prefere acompanhar a entrevista
com uma cépia da escala em maos;

7. Espera-se que a duracdo de aplicacdo seja de, aproximadamente,
20 minutos por participante;

8. O WHOQOL-BREF e o0 MQV-FAMC séao instrumentos de simples
aplicacdo que irdo investigar qual o nivel de qualidade de vida de
familiares que possuem um parente em tratamento oncologico;

9. E importante lembrar ao entrevistado que ndo existe resposta certa
ou errada. A melhor resposta é aquela que expressa o nivel de
gualidade de vida vivido por ele naguele momento;

10.Ressaltar que as informacdes serdo mantidas em sigilo, divulgando-
se o0s resultados da pesquisa apenas sob a forma de dados

estatisticos globais, sem identificar individualmente os participantes.

IX. ACOMPANHAMENTO DOS PARTICIPANTES DURANTE A APLICACAO

1. Os instrumentos seréo aplicados sob a forma de entrevista.

2. E bastante provavel que os participantes apresentem ritmos diferentes na
compreensdao do instrumento e na escolha das respostas. Devemos
sempre agir com paciéncia, auxiliando e esclarecendo os participantes

sobre a necessidade de responder os itens da escala.

X. FINALIZANDO A APLICACAO

Ao fim da aplicacéo, o aplicador deve:

1. Agradecer ao participante por colaborar com a pesquisa.

2. Verificar se o instrumento foi preenchido corretamente ou se esta completo.

10
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3. Se o instrumento for rasurado, corrija a opcdo errada e marque a nova
resposta no instrumento. Para estes casos, ndo é necessario usar uma nova
copia.

4. Recolher e guardar os instrumentos respondidos e nao respondidos (o
aplicador nédo deve deixar na unidade nenhum instrumento).

Guardar, cuidadosamente, todo o material para a sua devolucdo a Coordenacéo
da pesquisa. A medida que os instrumentos forem aplicados, eles devem ser
levados ao Nucleo Interdisciplinar de Pesquisas e Estudos em Saude, onde seréo
digitados e armazenados no programa estatistico StatisticalPackage for the Social

Sciences (SPSS), versao 20.0 plataforma Windows e depois arquivados

Muito bom trabalho! Agradecemos a sua colaboragéo.



