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RESUMO

As queimaduras sao eventos evitaveis e consideradas um problema de saude publica.
No Brasil, sdo a terceira causa de hospitalizacdo em criancas e adolescentes,
trazendo grande prejuizo a qualidade de vida relacionada a saude (QVRS,)
principalmente pelas cicatrizes causadas pelas queimaduras. O presente estudo
objetivou-se em analisar a avaliagdo da QVRS por meio de instrumentos para criangas
com cicatrizes de queimaduras e adapta-lo transculturalmente para a lingua
portuguesa do Brasil. Para este propdsito, foram desenvolvidos dois estudos: o
primeiro trata-se de uma revisdo sistematica que buscou identificar instrumentos que
avaliam a QVRS em criangcas com cicatrizes de queimaduras e avaliar suas
propriedades com buscas realizadas na PUBMED, LILACS, CINAHL, SCOPUS, Web
of Science e Google Académico, resultando em 94 estudos cientificos e ap6s a
aplicacdo das etapas de selecdo foram considerados elegiveis 7 estudos. Os
resultados apontaram para dois instrumentos: o Children Burn Outcomes
Questionnaire (BOQ) e o Brisbane Impact Scar Impact Profile (BBSIP), em diferentes
versdes. O BBSIP demonstrou que todos os itens se relacionam com as cicatrizes de
gueimaduras, porém sdo necessarios novos estudos para melhor avaliagcdo de suas
propriedades. Ja o segundo trata-se de um estudo metodologico, transversal, que
objetivou realizar uma adaptacgéo transcultural do Brisbane Burn Scar Impact Profile
(BBSIP) para cuidadores de criancas menores de oito anos brasileiros e avaliar sua
consisténcia interna, incluindo as etapas de tradu¢éo do instrumento original, sintese
das traducdes, retrotraducdo, comité de especialistas, pré-teste. Participaram da
etapa de traducéo 8 especialistas que resultou em uma concordancia superior a 87%,
na indicacdo uma boa equivaléncia semantica-idiomatica, cultural e conceitual. O pré-
teste foi realizado com 34 cuidadores de criangcas menores de oito anos. A
confiabilidade do instrumento foi realizada por meio da consisténcia interna e
considerada adequada em todas as dimensdes com alfa de Cronbach superior a 0,70,
exceto para amizades e interacdo social que obteve um valor de 0,57, podendo ser
explicada pelo periodo em que vivemos, ou seja, a pandemia do COVID-19 que
resultou em isolamento social. Conclui-se que houve uma baixa integracdo dos
instrumentos especificos para pacientes queimados revelada na revisao sistematica
e, para gue um instrumento seja altamente recomendado, é necessario a realizacéo
de novos estudos de suas propriedades de medidas. O processo de traducéo do
BBSIP foi bem-sucedido e se mostrou confidvel para ser utilizado no Brasil. O
instrumento traduzido e adaptado sera uma ferramenta Util para a populacao
pediatrica com cicatrizes de queimaduras e também podera nortear gestores a fim de
proporcionar uma melhor QVRS para essa populagéo.

Palavras-chave: crianca; queimaduras; qualidade de vida; inquéritos e
guestionarios; pesquisa metodolégica em enfermagem;
enfermagem pediatrica.
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ABSTRACT

Burns are preventable occurrences and are considered a public health problem. In
Brazil, they are the third cause of hospitalization in children and adolescents, causing
great damage to Health-Related Quality of Life (HRQOL), mainly due to the scars
caused by burns. This study aimed to analyze the assessment of HRQOL by using
instruments for children with burn scars and to adapt it cross-culturally to the
Portuguese language of Brazil. For this purpose, two studies were developed: the first
is a systematic review that sought to identify instruments that assess HRQOL in
children with burn scars and to evaluate their properties with searches carried out at
PUBMED, LILACS, CINAHL, SCOPUS, Web of Science and Google Scholar, resulting
in 94 scientific studies; after applying the selection steps, 7 studies were considered
eligible. The results pointed to two instruments: Children Burn Outcomes
Questionnaire (BOQ) and Brisbane Burn Scar Impact Profile (BBSIP), in different
versions. BBSIP has shown that all items are related to burns scars, however further
studies are needed to better assess their properties. The second is a methodological,
cross-sectional study that aimed to carry out a cross-cultural adaptation of the Brisbane
Burn Scar Impact Profile (BBSIP) for caregivers of Brazilian children under eight years
old and to evaluate its internal consistency, including the translation stages of the
original instrument, the translations synthesis, the back-translation, the expert
committee, and the pre-test. Eight specialists participated in the translation stage,
resulting in an agreement greater than 87% and in the indication of a good semantic-
idiomatic, cultural and conceptual equivalence. The pre-test was carried out with 34
caregivers of children under eight years old. The reliability of the instrument was
performed through internal consistency and considered adequate in all dimensions
with Cronbach's alpha greater than 0,70, except for friendships and social interaction,
which obtained a value of 0,57, which can be explained by the period we are living in,
that is, the COVID-19 pandemic, which resulted in social isolation. It is concluded that
there was a low integration of specific instruments for burns patients, revealed in the
systematic review, and for an instrument to be highly recommended, it is necessary to
carry out further studies of its measurement properties. The BBSIP translation process
was successful and proved to be reliable for use in Brazil. The translated and adapted
instrument will be a useful tool for the pediatric population with burns scars and will be
able to guide managers in order to provide a better HRQOL for this population.

Key words: child. Burns; quality of life; surveys and questionnaires; methodological
research in nursing; pediatric nursing.
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APRESENTACAO

Filha de comerciantes e com um irm&o mais velho. Desde crianga gostava
muito de estudar e ja sonhava em realizar um curso de graduacgdo. Participava
ativamente na escola em apresentacdes de trabalhos, concursos de declamacao de
poesias e, inclusive, fui selecionada para um intercambio para Argentina pelo meu
desempenho escolar. Sempre ajudei meus pais com nosso comércio e, no ano de
2006, aos dezessete anos, assumi juntamente com meu irmao a sociedade de uma
loja. Em fevereiro do mesmo ano iniciei o curso de graduacdo em comércio exterior
na Faculdade Estadual de Ciéncias Econdmicas de Apucarana (FECEA), hoje
Universidade Estadual do Parana (UNESPAR), referente ao vestibular que havia
realizado ainda no ensino médio em 2005.

No entanto, desde o inicio percebi que ndo me identificava com o curso, e foi
guando descobri que teria vestibular de inverno na Universidade Norte do Parana
(UNOPAR) e resolvi cursar enfermagem, e como as aulas seriam no periodo noturno,
teria a seguranca de poder trabalhar durante a graduacdo. Passei em terceiro lugar
no vestibular o que garantiu um desconto nas mensalidades. Iniciei em junho de 2006,
trabalhava durante o dia, estudava no periodo noturno, e em meses especificos
realizava o estagio no periodo matutino.

Conheci meu marido em outubro de 2006, comegamos a namorar e nos
casamos em janeiro de 2009, antes mesmo de concluir a graduagéo. Realizei meu
internato na Unidade de Terapia Intensiva pediatrica (UTI-PED) do hospital infantil,
onde aprendi muito enquanto profissional. Durante a disciplina de metodologia
cientifica fiquei apaixonada pela pesquisa de campo e decidi que nao queria realizar
uma revisdo bibliogréfica, visto que era muito desenvolvida nos estudos em uma
universidade particular. Portanto, conversei com a professora Eliene sobre meu
desejo de realizar um estudo sobre a qualidade de vida em pacientes que realizavam
hemodialise com o instrumento Short Form-36 (SF-36). A professora prontamente se
disp6s a me orientar, sendo um aprendizado gigantesco.

Terminei a graduacdo em julho de 2010 e iniciei minha experiéncia profissional
no Hospital Mater Dei em janeiro de 2011. Trabalhava em um turno no Hospital e no
outro me dedicava a loja. Em 2012 resolvi me dedicar a minha familia e cuidar apenas

da loja, mas sentia muita falta de atuar como enfermeira.
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Engravidei em 2012, mas sofri um aborto que foi um momento muito triste para
a minha familia. Engravidei novamente em 2014 e tinha a sensacdo de estar tudo
completo com o nascimento da minha filha em margo de 2015, mas logo voltou de
forma latente o desejo de exercer minha profissdo. Por isso, juntamente com meu
esposo, decidi que voltaria para a Enfermagem.

Em dezembro de 2016 iniciei a entrega de curriculos, mas acredito que o
intervalo de mais de quatro anos sem exercer a profissdo ndo deixava meu curriculo
muito atrativo. Em fevereiro de 2017, em uma conversa com minha antiga professora
Eliene, compartilhei minha vontade de retornar para area e ela me indicou para uma
vaga de professora do curso técnico de enfermagem no Mater Ter Admirabilis. Fui
aprovada no processo seletivo e iniciei as aulas em mar¢co do mesmo ano. A principio
seria uma disciplina de 70 horas, mas abracei a oportunidade que me foi dada, me
dediquei, estudei, realizei duas pos-graduacéo e fui efetivada.

Me senti realizada como professora e decidi que gostaria de seguir essa
carreira. Participei do processo seletivo de mestrado para turma de 2018 na
Universidade Estadual de Londrina (UEL) e como fiquei de suplente, verifiquei que
precisava aumentar a nota do meu curriculo, e no ano de 2018 patrticipei de todos os
eventos possiveis em busca de uma pontuacédo boa para o préximo processo seletivo.

Conheci o grupo de Estudos e Pesquisas em Avaliacdo, Tecnologia e Inovacao
em Saude (GEPATIS) e a professora Rosangela, que foi um presente de Deus para
minha vida Foi um periodo de muito aprendizado, comecei a trabalhar no grupo Kroton
como tutora, coletava dados para pesquisa multicéntrica da Rede Mae Paranaense e
fui bolsista de apoio técnico da Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e
Tecnoldgico (CNPQ). Nesse periodo conversei com a minha familia que nédo estaria
mais presente na administracéo da loja, pois gostaria de me dedicar mais aos estudos.

Fui aprovada no processo seletivo do mestrado para turma de 2019, iniciei 0s
estudos e quando pensava que estava tudo dentro dos meus planos uma boa surpresa
aparece: fui convocada para ser Enfermeira Estratégia da Saude da Familia (ESF) no
municipio de Marialva (referente a um concurso realizado em dezembro de 2017), e
entdo, em junho de 2019, iniciei nessa nova jornada que acredito ser mais uma etapa
até a chegada ao meu objetivo que é de ser docente. Sou eternamente grata as
pessoas que marcaram a minha trajetdria, as grandes professoras que me

incentivaram e acreditaram em mim.
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1 INTRODUGAO

As queimaduras sdo apontadas como um importante problema de saude
publica mundial e podem ter efeitos fisicos e psicolégicos devastadores nos
individuos, dependendo da extensao e gravidade. Particularmente em criancas, esse
tipo de lesdo apresenta-se além do sofrimento e da dor devido ao rapido
desenvolvimento fisico que favorece sequelas permanentes e graves provocadas pela
perda de tecido e contratura da pele, que resultam em uma cicatriz hipertréfica ou
gueloideana (GAWRYSZEWSKI et al., 2012; NASCIMENTO et al., 2015).

A cicatriz é considerada um resultado esperado da cura ap6s o dano ao tecido,
entretanto, em alguns pacientes, ocorre uma resposta exacerbada envolvendo
processos moleculares e celulares complexos que podem estar ligados a respostas
imunologicas e neurosensoriais. A forma mais comum dessa resposta sdo as
cicatrizes hipertréficas caracterizados por vermelhidao e espessura responsaveis por
graves problemas funcionais e estéticos (GANGEMI, 2008; VAN DER VEER et al.,
2009).

Estima-se que até 70% dos pacientes com queimaduras desenvolverado
cicatrizes hipertroficas apresentando um risco significativamente maior de readmissao
e custos de tratamento cinco a seis vezes maiores do que aqueles sem cicatrizes.
Nesse sentido, as quantidades substanciais de recursos de saude utilizadas nas
intervencdes relacionadas as cicatrizes durante o tratamento para queimaduras e
cicatrizes podem continuar por muito tempo (AHN; MAITZ, 2012; FINNERTY, 2016;
MIRASTSCHIJSKI et al., 2015).

Durante todo o tratamento, reabilitacdo e adaptacdo da crianca a nova rotina,
0s pais se tornam atores essenciais. E importante que a equipe profissional conheca
as singularidades de cada familia e promova, juntamente com os pais, a reabilitacédo
das cicatrizes para potencializar o cuidado e recuperagdo em menores de 0ito anos,
em especial, pés-queimaduras (HAN et al., 2013; SILVA; SANTOS, 2011).

Diante disso, é possivel afirmar que o trauma proveniente da queimadura &
vivenciado pela crianga mesmo depois do periodo de hospitalizacdo, em virtude das
dificuldades para o retorno as atividades, as mudancas na dindmica familiar e ao
processo de adaptacdo. Ressalta-se que a queimadura representa uma situacao
traumatica para todos os envolvidos, crianga e familia (LANCONI JUNIOR;
AZAVEDO; CREPALDI, 2017; MCGARRY et al., 2014).
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Com o progresso no tratamento de queimaduras a probabilidade de
sobrevivéncia de uma vitima aumenta, bem como a preocupacdo com o impacto das
morbidades que o sobrevivente possa sofrer. Tanto a gravidade da lesdo quanto os
problemas psicolégicos desempenham um papel fundamental na reducdo da
qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) e na velocidade de recuperacao.
Sendo assim, estudos témdestacado a importancia de mensurar a QVRS em
pacientes com cicatrizes de queimaduras (NITESCU et al., 2012; VAN LOEY et al.,
2012).

Portanto, € preciso encontrar o instrumento ideal para a populacao de estudo,
pois ha uma diversidade de tipos de instrumentos que avaliam a qualidade de vida
relacionada a saude de criancas, porém cada um contempla determinadas idades
e/ou aspectos emocionais, fisicos e psicossociais (ROCHA; CANABRAVA, 2016).

Ao realizar a busca na literatura da lingua portuguesa por instrumentos que
avaliassem a qualidade de vida de criancas com cicatrizes de queimaduras, nao foi
encontrado nenhum especifico para esse fim, iniciando-se a pesquisa em outros
idiomas, a qual resultou na identificacdo de dois instrumentos: o Health Outcomes
Burn Questionnaire (HOBQ) sendo um questionario autoaplicavel para cuidadores de
criancas a fim de monitorar os resultados apés queimaduras em criancas pequenas e
o Brisbane Burn Scar Impact Profile (BBSIP) (denominado Perfil de Impacto de
Cicatriz de Queimadura de Brisbane - BBSIP, disponivel em www.ccbtr.com.au. Essa
€ a primeira Patient Reported Outcome Measures (PROM), autoaplicavel, especifica
para cicatriz de queimadura que mede a qualidade de vida relacionada a saude.
Entdo, buscou-se realizar a adaptacao cultural do instrumento BBSIP para a lingua
portuguesa brasileira.

O objetivo da adaptacdo cultural é ajustar o instrumento de uma maneira
culturalmente relevante e compreensivel, mantendo o significado e a intencdo dos
itens originais ( MACHADO et al., 2018).

No entanto, a questdo norteadora dessa pesquisa é: O instrumento Brisbane
Burn Scar Impact Profile (BBSIP) € aplicavel aos cuidadores brasileiros de criancas
menores de oito anos com cicatrizes de queimaduras? Defende-se de que o referido
instrumento sera capaz de avaliar a qualidade de vida relacionada a saude de criangas
com cicatrizes de queimaduras.

Dessa forma, inicialmente buscou-se por meio da revisdo sistematica uma

abordagem exploratéria para verificar estudos que se propuseram a investigar


http://www.ccbtr.com.au/
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instrumentos que mensuram a qualidade de vida relacionada a saude na populacéo
pediatrica e ainda, verificar a confiabilidade dos instrumentos e, como um exercicio
académico, também evidenciar as lacunas de conhecimento e sustentar a

originalidade do estudo, cujos resultados sao apresentados na se¢cao seguinte.
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2 REVISAO DA LITERATURA

Antes de adentrar nos métodos utilizados para responder os objetivos da
dissertacdo e estando ela inscrita em um Programa de Pos-graduacdo em
Enfermagem, foi necessario definir uma secdo de revisdo da literatura a fim de
conceituar alguns termos, palavras e expressfes para que pudesse cotejar 0s

resultados.

2.1 CRESCIMENTO E DESENVOLVIMENTO

O crescimento do ser humano é considerado um processo bioldgico que ocorre
por meio do aumento do tamanho corporal e cessa com o término do aumento em
altura, ou seja, o crescimento linear. E um processo dindmico e continuo desde a
concepc¢ao. Todo individuo nasce com um potencial genético de crescimento que
podera ou nao ser atingido, de acordo com as condi¢cbes de vida a que esteja
submetido desde a concepcéo até a idade adulta (BRASIL, 2002; WHO, 1995).

Pode-se afirmar que o crescimento é influenciado por fatores intrinsecos
(genéticos) como deficiéncia no metabolismo e malformacdes, e fatores extrinsecos
(ambientais) como a alimentacéo, a saude, a higiene, a habitac&o e os cuidados gerais
com a crianca. O seu processo de crescimento e desenvolvimento é a base para
respostas e beneficios a saude pela conexdo com o cotidiano das familias,
articulacbes entre profissionais e servigos, acdes entre promocdo, prevengdo e
seguimento da saude que refletem nas condi¢cées de vida da crianca, por isso, o
crescimento € considerado um dos melhores indicadores de saude da crianca
(BRASIL, 2002; YAKUWA; NEILL; MELLO, 2018).

Encontramos diferentes definicbes para delimitarmos uma faixa etaria para a
classificagao das criangas. O Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) caracteriza
como crianca aquele com idade até doze anos incompletos, ja a Organizacdo Mundial
de Saude (OMS) define a faixa etaria de zero a nove anos, sendo o o seguido pelo
Ministério da Saude para efeitos da Politica Nacional de Atencao Integral & Saude da
Crianca (PNAISC) (BRASIL, 1990, 2015).

Estudos comprovam que criangas com cicatrizes de queimaduras podem

desenvolver atraso no crescimento em altura e peso ap0s esse evento, devido as
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alteracbes metabdlicas profundas, complexas e respostas hiperinflamatorias que
contribuem para tal (JESCHKE et al., 2011; RUTAN; HERNDON, 1990).

J& o desenvolvimento infantil € um processo que inicia com a concepgéo e
envolve varios aspectos desde o crescimento fisico, a maturacdo neuroldgica,
comportamental, cognitiva, social e afetiva da crianca. Como resultado, torna a crianca
capaz para responder as suas proprias necessidades e do seu meio, considerando
seu contexto de vida (PAHO, 2005).

E fundamental acompanhar o desenvolvimento integral da crianca nos
primeiros anos de vida, pois é nessa etapa da vida extrauterina que o tecido nervoso
mais cresce e amadurece, estando mais sujeito aos agravos. Torna-se extremamente
importante que o profissional de satde juntamente com a familia e a comunidade na
qual estd inserido faca esse acompanhamento, pois a crianga constitui 0 grupo mais
vulneravel da humanidade e deve ser reconhecida sua prioridade e a importancia da
atencdao integral a sua saude (BRASIL, 2018, 2019).

2.2 Os ACIDENTES NA INFANCIA

A medida que a crianca vai crescendo a curiosidade faz parte do seu
desenvolvimento e movimentar-se em busca de novas descobertas passa a ser
constante no seu dia a dia, 0 que aumenta o risco de sofrer acidentes. Atualmente, os
acidentes séo a principal causa de mortalidade entre criancas de um a quatorze anos
no Brasil. Todos os anos, cerca de 3,6 mil morrem e outras 111 mil sdo hospitalizadas
no pais (BRASIL, 2019; DATASUS, 2019; GAMA, 2020).

Na infancia e parte da adolescéncia a maioria dos acidentes acontece no local
de moradia da crianga e seu entorno. De acordo com a OMS, alguns fatores de risco
podem ser considerados universais em relagdo ao acidente infantil, como a pobreza
que, devido as condi¢cdes ambientais desfavoraveis, a crianga encontra-se exposta a
brincadeiras inseguras, em um espaco fisico apertado e, na maioria das vezes, com
uma escassa assisténcia a saude de qualidade (GAMA, 2020; WHO, 2008).

Os acidentes também estao mais propensos a ocorrerem na infancia devido as
criangas, em geral, possuirem uma enorme curiosidade com relacdo ao ambiente em
que vivem (SIMAS, 2019). Outro importante fator sédo os casos de violéncia infantil

gue vém crescendo e representa uma consideravel propor¢cao nas criangas vitimas de
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queimaduras (APOSTOLICO; HINO; YOSHIKAWA EGRY, 2013; NIGRO et al., 2018).

Entre os acidentes que causam o maior numero de Obitos estédo as sufocacoes,
os afogamentos e os acidentes de transito. J& as quedas e as queimaduras foram as
grandes responsaveis pelos nimeros de internacdes em todas as faixas etarias no
ano de 2018. Traumas esses que poderiam ser evitados em 90% dos casos com
medidas simples de prevencdo e protecdo, visto que atitudes simples como a
supervisao continua sdo capazes de impedir acidentes, que podem ser fatais ou
deixar sequelas, comprometendo as outras fases do ciclo de vida (BRASIL, 2019;
DATASUS, 2019; GAMA, 2020).

Diariamente familias sdo destruidas pela perda de um filho ou necessitam
aprender a lidar com as limitagdes que o acidente pode gerar. O trauma originado por
um acidente ndo afeta somente a vitima, mas toda a sua familia. A crianca precisa se
ausentar da escola por muitos dias, refletindo negativamente em seu aprendizado e
seu convivio com criancas da mesma idade. Os pais muitas vezes se deparam com a
renda familiar reduzida, precisando se ausentar do trabalho por periodos longos,
devido a necessidade dos cuidados que a crianca carece e, até mesmo, pelo tempo
prolongado de internacfes (CRIANCA SEGURA, 2019; WHO, 2008).

2.3 ACIDENTES POR QUEIMADURAS NA INFANCIA, SEQUELAS DE QUEIMADURAS E O PAPEL

Do CUIDADOR

A lesdo de queimadura pode ser causada pela transferéncia de calor de uma
fonte térmica para o0 corpo e muitas vezes esta relacionada a exposicdo a
determinadas substancias quimicas ou a radiagdo. As queimaduras causam ruptura
da pele que levam a varias alteracdes fisiolégicas como perda de liquidos, infeccao,
hipotermia, comprometimento da imunidade, alteracbes na funcdo do membro
atingido e com a cicatrizagdo uma aparéncia e imagem corporal modificada
(BRUNNER; SUDDARTH, 2015)

A principal causa de acidentes por queimaduras é a escaldadura que
geralmente acontece em cozinhas domésticas com liquidos ou chamas quentes ou
explosbes de fogbes. As criangas sdo incapazes de identificar o que pode ser
perigoso e trazer danos a saude, sendo mais suscetiveis a acidentes devido ao menor

desenvolvimento motor, grau de dependéncia e comportamento de risco, pois na
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idade pediatrica as brincadeiras sdo comuns e podem tropecar enquanto os adultos
carregam recipientes com liquidos quentes e derramam acidentalmente sobre eles,
fazendo com que se queimem.

A faixa etaria mais acometida é de 0 a 5 anos com prevaléncia de criancas do
sexo masculino, que pode estar relacionada a diferenca de comportamentos entre
criancas do sexo masculino e feminino. Geralmente a familia concede uma maior
liberdade aos meninos que costumam realizar brincadeiras com maior possibilidade
de risco, enquanto as meninas frequentemente sofrem maiores restricdes pelos seus
familiares (DAGA; MORAIS; PRESTES, 2015; HERNANDEZ et al., 2017; MORAES
et al., 2018).

Diante disso, ha o risco de acidentes que podem acarretar em sequelas de
gueimaduras definidas como qualquer alteracdo funcional ou ndo funcional da pele
secundaria a uma queimadura. Pode-se dizer que sequelas funcionais sdo aquelas
gue levam a uma perda de funcdo de alguma estrutura do corpo, e as sequelas nao
funcionais séo as que apresentam uma alteragéo na pele, mas néo atinge nenhuma
funcao, entretanto, acarretam diversos problemas de cunho social e pessoal que, no
caso da crianca, pode resultar em bullying e na dificuldade no relacionamento com
outras criancas (VANA; SCHIOZER, 2013).

Fisicamente podem provocar cicatrizes desfigurantes e disfuncionais, como
cicatrizes hipertroficas, queloides e retracdo cicatricial que sao desordens
fibroproliferativas que acontecem com deposicdo excessiva e desordenada de
proteinas da matriz extracelular apos as fases de inflamacédo, proliferacdo e de
remodelacdo. Quanto maior a complexidade da queimadura, maior € a chance de
sequelas (YODA; LEONARDI; FEIJO, 2013).

As sequelas de queimaduras podem levar a retracdes de pele que acarretam
prejuizos nos movimentos da crianca e prejudicam o desenvolvimento do esqueleto e
sua funcao. E considerada uma grande problemética e gera um impacto negativo, pois
a crianca esta em constante crescimento e desenvolvimento e, para minimizar essa
problematica, sera exposta a diversos procedimentos cirdrgicos durante o curso de
vida a fim de melhorar os movimentos (CARUSO et al., 2019).

Essas significativas lesbes, algumas vezes, evoluem para problemas
psicolégicos e sociais para o paciente, sua familia e pessoas de seu convivio. Os

individuos vivenciam ansiedade em relagéo a seu espa¢o e mundo social, bem como
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uma desordem de sentimentos apds o trauma causando prejuizo a qualidade de vida
(MONTEIRO et al., 2014; MORAES et al., 2016; PONTES et al., 2019).

Estudos apontam as dificuldades relatadas pelos genitores frente a crianca
gueimada que retorna para casa com cicatrizes. Pais e filhos sofrem diante do estigma
vivido ao retornar para o convivio social e, muitas vezes, a crianga acaba se isolando
para nao vivenciar situacdes de preconceito e 0s pais tentam protegé-las. (BARBIERI
et al., 2016). Algumas delas conseguem se adaptar razoavelmente bem, comparada
a outras, e esse fator se relaciona a maneira como 0s pais aceitam a circunstancia da
crianca. Assim, o apoio familiar pode fazer com que ela reaprenda a gostar de si
mesma apesar da alteracao fisica (SILVA; SILVA, 2004; SILVA; SANTOS, 2011).

Diante dessas alteracdes e prejuizo na qualidade de vida relacionada a saude
(QVRS) evidencia-se a necessidade da avaliacdo de pacientes pediatricos com

cicatrizes de queimaduras.

2.4 QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A SAUDE E INSTRUMENTOS DE AVALIACAO APOS A

OCORRENCIA DE QUEIMADURAS

Qualidade de vida (QV) é definida pela OMS como a percepc¢ao do individuo
sobre sua posicao na vida em cinco dimens@es: bem estar espiritual, fisico, mental,
psicolégico e emocional, além de relacionamentos sociais, como familia e amigos
(WHO, 1997). O termo QVRS é frequente na literatura e tem sido usado com objetivos
similares a conceituagcdo mais geral, mas implica nos aspectos mais diretamente
associados as enfermidades ou as intervencdes em saude (SEIDL; ZANNON, 2004).

No paciente queimado a QVRS diz respeito ao potencial de prejuizos a salde
fisica e psicossocial de longo prazo (WASIAK et al., 2014).

Estudos demonstram que, em relacdo a imagem corporal, a maioria dos
pacientes demonstra preocupac¢ao com a alteracdo da prépria imagem em relagéo a
Si proprio e na percepcao dos outros individuos sobre a sua aparéncia. Os pais podem
sofrer ao resgatar a imagem da crianca anterior ao acidente sem as cicatrizes e,
muitas vezes, impedem de usar vestimentas que exponham suas marcas causando
prejuizo a QVRS (ARREDONDO, 2016; BARBIERI et al., 2016; ROCHA;
CANABRAVA, 2016).
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ApoGs a alta hospitalar, os pais percebem de forma mais nitida o impacto das
cicatrizes de seus filhos e a necessidade de cuidados constantes que uma crianca
vitima de queimadura requer, como evitar a exposi¢cdo ao sol. A familia acaba
restringindo suas intera¢des sociais, se isolando, demonstrando angustia quanto as
indagacoes das pessoas que estdo proximas e o incobmodo com os olhares dos outros
voltados para as cicatrizes (ARREDONDO, 2016; BARBIERI et al., 2016).

Diante de todos os prejuizos causados pela queimadura, se faz de suma
importancia medir a QVRS da crianca por meio de um instrumento especifico que seja
capaz de mensurar as sequelas de queimaduras apontando as limitacdes e/ou
impossibilidades da realizacédo de atividades cotidianas inerentes a sua faixa etaria.

Sendo assim, questionarios auto-administrados ou utilizados por um
entrevistador podem ser usados para medir a QVRS, tornando-se capazes de
identificar importantes mudancas, auxiliar profissionais no manejo do tratamento e
decisfes politicas. Estdo disponiveis para avaliar a QVRS instrumentos genéricos e
especificos que, por sua vez, evidenciam problemas associados a estados de doenca
unicos em diferentes grupos de pacientes (GUYATT; FEENY; PATRICK, 1993).

Para avaliar a QVRS em pessoas com cicatrizes de queimaduras, foi
desenvolvido em 2013 o instrumento BBSIP com quatro versfes: uma para adultos,
uma para criancas de oito a dezoito anos, uma para cuidadores de crian¢gas menores
de oito anos e uma para cuidadores de criangas com oito anos ou mais. O BBSIP
pode auxiliar na determinacgéo da carga de cicatrizacao de queimaduras em pacientes
e familiares, bem como medir com seguranca a eficacia das intervencdes sobre a
cicatrizacdo de queimaduras ao longo do tempo em uma populacédo pediatrica e de
adultos (TYACK et al., 2015).

Para a criacdo do BBSIP, foi utilizado o método com entrevistas
semiestruturadas, pesquisas de validacdo de conteddo e entrevistas
cognitivas. Participaram do estudo, adultos e criangas australianos com cicatrizes de
gueimaduras, cuidadores de criangas com cicatrizes de queimaduras e especialistas
internacionais em gestdo de cicatrizes. Itens distintos de outras medidas de
cicatrizagdo de queimadura surgiram. A validade de contetdo preliminar do BBSIP
foi suportada. Os itens finais cobriram sintomas fisicos e sensoriais, reacdes
emocionais, impacto no funcionamento social e atividades diarias, impacto do

tratamento e fatores ambientais (TYACK et al., 2015).
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A verséao adulta do BBSIP consiste em 66 itens e 10 agrupamentos de itens, e
na versao pediatrica do BBSIP, 56 itens e 08 agrupamentos que séo classificados
usando formatos de resposta, incluindo escalas dicotdmicas para itens como a
presenca ou auséncia de feridas abertas, escalas de classificacdo numérica de 11
pontos para a intensidade dos itens sensoriais (em que O indica a auséncia da
sensacao e 10 indica a sensacao tao ruim quanto possivel) e Escalas de likert de 7
pontos para impacto geral, atividades de vida diaria, rea¢cdes emocionais e
funcionamento social, e escalas de likert de 5 pontos para a frequéncia de itens
sensoriais e intensidade de sintomas fisicos. A extremidade inferior de cada escala

indica pior qualidade de vida relacionada a saude (TYACK et al., 2015).
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3 REFERENCIAL TEORICO E METODOLOGICO

3.1 ADAPTACAO TRANSCULTURAL

A grande maioria dos instrumentos para mensurar a qualidade de vida
relacionada a saude encontra-se na lingua inglesa e é direcionado para as populacdes
gue falam esse idioma. Diante disso, € necessaria a adaptacdo transcultural na
preparacao e aplicacdo dos questionarios (FORTES; ARAUJO, 2019).

A adaptacdo transcultural compreende a traducdo na linguagem padréo e
também o ajuste para a cultura, expressées idiomaticas e contexto, sendo possivel a
transformacao completa de alguns itens a fim de capturar o mesmo conceito, pois sua
validade depende da traducéo e contextualizacdo diante do novo cenario cultural para
que mantenha suas propriedades psicométricas (FORTES; ARAUJO, 2019;
GUILLEMIN, 1995).

Assim, como a criacdo de novos instrumentos, sua a traducédo e adaptacéo
transcultural consome muito tempo e envolve um cuidadoso planejamento, como
também um rigor metodolégico em todo o processo a fim de obter um instrumento de
medicdo adequado (SPERBER, 2004).

Um estudo realizado para identificar os métodos de adaptacdo transcultural
mais utilizados na enfermagem apontou vinte e sete modelos diferentes, porém o
proposto por Beaton et al. foi o0 mais citado. Nao ha um consenso sobre o método
ideal, no entanto, ha uma aceitabilidade internacional do método desenvolvido por
estes autores (MACHADO et al., 2018) que propdem cinco estagios: 1. Traducéo; 2.
Sintese; 3. Retrotraducéo; 4. Comité de juizes; e 5. Pré-teste, conforme descrito
abaixo: (BEATON et al., 2000; GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON, 1993).

Estagio 1 — Traducao: O primeiro estagio da adaptacao é a traducao direta que
deve ocorrer de forma independente em duas versdes. Os tradutores devem ser
bilingues, tendo o portugués como lingua materna, chamado de “target language”
(lingua alvo). Recomenda-se que os dois tradutores tenham perfis diferentesem que
um deles esteja ciente dos conceitos do questionario, enquanto o outro nao tenha
ciéncia e nem esteja informado dos conceitos, chamado de tradutor “ingénuo”. As

traducdes sdo comparadas e alteradas caso haja discrepancias.
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Estagio 2 — Sintese das traducdes: pesquisadores e tradutores sintetizam os
resultados das traducdes e a sintese das traducdes gera a versao traducdo comum
T-12 ou T2?.

Estagio 3 — Retrotraducdo: a partir da versdo T-12 da etapa anterior, realiza-se
a traducdo novamente para a lingua de origem, “back-translation”. Esse processo
garante que a versao traduzida esta refletindo o conteddo original e identifica
inconsisténcias grosseiras ou erros conceituais na traducdo. Recomenda-se a
participacdo de dois tradutores independentes, tendo como lingua materna o inglés.

Estagio 4 — Comité de especialistas: devem compor no minimo, metodologistas,
profissionais de saude, profissionais da lingua e os tradutores. Essa composicao é
fundamental para alcancar a equivaléncia transcultural. O papel do comité é
desenvolver a versao pré-final do questionario para o pré-teste. Apés revisar todas as
traducdes é necessario chegar a um consenso sobre as discrepancias, bem como
alcancar a equivaléncia na area semantica, idiomatica, cultural e conceitual.

Estagio 5 - Teste da Versdo Pré-final: o ideal é a participacdo de 30 a 40
pessoas, sendo a populagéo alvo. Para garantir a equivaléncia do instrumento os
participantes devem ser questionados quanto a compreensibilidade do instrumento.

Também é recomendada a inclusdo de pessoas leigas para a avaliacdo do grau
de compreensibilidade dos itens, devendo apresentar atributos similares a populacéo
do estudo, a fim de garantir que os termos, palavras e expressdes ndo claras ou
compreensiveis sejam corrigidas antecipadamente (RUBIO et al., 2003; TILDEN,
NELSON, 1990).

3.2 AVALIACAO DAS PROPRIEDADES PSICOMETRICAS

Ainda ndo esta suficientemente claro até que ponto um instrumento bem
adaptado culturalmente mantém suas propriedades de medi¢cdo (GUILLEMIN, 1995).
Sendo assim, devem ser realizados estudos para a avaliagdo de propriedades
psicométricas de instrumentos no intuito de garantir resultados adequados (MOKKINK
et al., 2010).

A validade e a confiabilidade s&o as propriedades de medida mais avaliadas. A
confiabilidade é a capacidade em que o instrumento reproduz um resultado de forma

consistente no tempo e no espacgo, e a validade refere-se a propriedade de um
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instrumento medir exatamente o que se propde (POLIT, 2015; SOUZA; ALEXANDRE;
GUIRARDELLO, 2017).

A confiabilidade est4 relacionada principalmente com a constancia dos
resultados (MARTINS, 2006). Sé&o trés critérios da confiabilidade de maior interesse
para os pesquisadores: estabilidade, consisténcia interna e equivaléncia (SOUZA,
ALEXANDRE; GUIRARDELLO, 2017).

Para mensurar a confiabilidade, entendida como uma consisténcia interna, o
coeficiente de alfa de Cronbach € um dos métodos mais utilizados e considera a
homogeneidade dos itens da escala para quantificar a confiabilidade dos instrumentos
com medidas multidimensionais e tem como vantagem a aplicacdo Unica do
instrumento (CRONBACH, 1951; PASQUALI, 2009).

O alfa de Cronbach deve ser calculado para cada subescala separadamente,
pois um valor baixo de alfa Cronbach indica uma falta de correlacédo entre os itens e
um valor alto representa uma redundancia de um ou mais itens, também sendo
encontrado em instrumentos com um grande numero de itens porque o alfa de
Cronbach depende do nimero de itens em uma escala. E considerada uma
classificacdo positiva para consisténcia interna quando o alfa de Cronbach esta entre
0,70 e 0,95 (TERWEE et al., 2007).

Para garantir conclusbes adequadas sobre propriedades de medicdo 0s
estudos devem ser de alta qualidade metodolégica e, para realizar essa avaliacao,
sd0 necessarios padrdes, sendo assim, a iniciativa COSMIN (Consensus-Based
Standards For The Selection Of Health) os produziu por meio de listas de verificagdes,
visando melhorar a sele¢éo de instrumentos de medicédo de saude (MOKKINK et al.,
2010).
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4 OBJETIVO

4.1 OBJETIVO GERAL

Analisar a avaliagdo da Qualidade de Vida relacionada a Saude (QVRS) por
meio de instrumentos para criangas com cicatrizes de queimaduras existentes na
literatura internacional, adaptando-os transculturalmente para a lingua portuguesa do

Brasil.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Identificar, por meio de revisdo sistematica, instrumentos que avaliem a
Qualidade de Vida Relacionada a Saude em criancas com cicatrizes de queimaduras.
Realizar a adaptagéo para a cultura brasileira do BBSIP para cuidadores de

criangas menores de oito anos.
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5 METODO

5.1 Tipo DE ESTUDO

O presente estudo é do tipo metodolégico e transversal, destinado a
desenvolver ou refinar métodos de obtencdo, organizacdo e analise de dados,
caracterizado pelo processo de testagem de instrumentos. Engloba procedimentos
relacionados a elaboracao, validacdo e avaliacdo de instrumentos de mensuracgao,
incluindo as etapas de definicho do constructo, formulagdo das sentencas e
verificacdo da validade e confiabilidade (POLIT; BECK, 2011).

Trata-se de um recorte de uma pesquisa maior intitulada como: Adaptacéo
cultural e validacdo do BBSIP para a lingua portuguesa do Brasil, que tem como
objetivo a adaptacgéo cultural e a validacéo de todas as versdes do instrumento.

5.2 PROCESSO METODOLOGICO PARA ADAPTACAO CULTURAL

Previamente ao desenvolvimento do estudo, realizou-se contato com dois dos
autores do instrumento original, obtendo-se autorizagao formal via correio eletrénico
(ANEXO D) para a traducéo e adaptacao cultural do BBSIP para lingua portuguesa
do Brasil.

Seguiu-se o Protocolo de Beaton et al. (2007) para a realizacdo da traducao e
adaptacao cultural que contempla as etapas seguintes: 1. tradugcédo do instrumento
original; 2. sintese das traduc¢fes; 3. comité de especialistas; 4. retrotraducao (back-
translation) e 5. pré-teste, que no presente estudo é chamado de Estagios conforme
a Figura 1. Ressalta-se que foi incluido no Estagio IV a apresentacado dos resultados
para os desenvolvedores mediante a recomendacéo para manter a originalidade do

instrumento.
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Figura 1. Etapas da adaptacdo cultural de acordo com o recomendado por Beaton et al.

(2007).

Verséo Original em inglés do Instrumento

Brisbane Burn Scar Impact Profile (BBSIP) For Caregivers of Children Aged less

than 8 years

Estagio |
(Primeira Versao)
Traducéo para o Portugués

Profissional bilingue (T1)

Profissional bilingue (T2)

Estagio Il
(Segunda verséo)
Sintese das traduc@es
Versédo Portugués Consenso 1 (VPC1)

Estagio llI
(Terceira verséo)
Retrotraducéo da VCPCL1 verséo para o
inglés por dois tradutores

Parecer de uma das
autoras do instrumento

%

Resolucao das

Estagio IV

Comité de Especialistas

As tradugBes T1, T2,
VPC1 foram comparadas

divergéncias
apontadas pelos
especialistas
Versédo Portugués
Consenso 2 (VPC2)
(Quarta Versao)

Estagio V

Pré-teste

Estagio VI
Apresentacdo dos resultados para os
desenvolvedores

Versao Final do Instrumento
Perfil do Impacto das Cicatrizes de Queimaduras de Brisbane para Cuidadores de

Criancas abaixo de 8 anos

Fonte: os autores (2020)
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5.3 ESTAGIO 1 - TRADUCAO PARA O PORTUGUES

Iniciou-se a primeira etapa com a realizacao da traducao da versao original do
BBSIP para a lingua portuguesa de forma independente por dois tradutores bilingues,
cuja lingua materna era o portugués do Brasil. Um deles possuia o conhecimento
técnico referente a tematica do instrumento e nenhum deles foi informado sobre os

objetivos da pesquisa. Essa etapa gerou as versdes Tl e T2.

5.4 ESTAGIO 2 - SINTESE DAS TRADUCOES

Na segunda etapa, as versdes Tl e T2 foram analisadas por outras duas
tradutoras bilingues que também possuiam a lingua portuguesa do Brasil como
materna, sendo uma professora de inglés/portugués e uma profissional de saude
bilingue com experiéncia na area de queimaduras. O grupo de tradutoras avaliaram
as duas traducdes com o intuito de identificar discrepancias nas duas versodes
traduzidas e gerar uma versao sintese. Ap0s essa andlise, a pesquisadora e a
orientadora reuniram-se com uma das tradutoras a fim de resolver as discrepancias
ainda identificadas, visando deixar o instrumento o mais adequado possivel de acordo
com as normas cultas da lingua portuguesa, gerando a Versao Portugués Consenso
1-VPCL.

5.5 ESTAGIO 3 - RETROTRADUGAO DA VCPC1

A versdo VPC1 foi submetida a retrotraducéo para a lingua inglesa. Para isso,
contou-se com a participacdo e sugestbes dos autores da escala. Assim, foram
geradas duas versoes retrotraduzidas (R1 e R2) que sao traducdes independentes,
as quais foram comparadas com o instrumento original pela pesquisadora e sua
orientadora, resultando na sintese entre elas e na contemplacdo de suas diferencas

(Verséo Inglés Final - VIF).
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5.6 ESTAGIO 4 - COMITE DE ESPECIALISTAS

Apo0s as etapas anteriores, foi realizada a avaliacdo da VPC1 por um comité de
especialistas. Para tanto, foram selecionados sete especialistas que deviam
apresentar dois dos trés critérios estabelecidos pelas pesquisadoras, a saber: dominio
da lingua inglesa, experiéncia nas areas de tratamento de sequelas de queimaduras
e experiéncia na traducéo e validacéo de instrumentos de pesquisa.

Os escolhidos receberam o instrumento de avaliagdo via e-mail ou
pessoalmente e avaliaram se cada item do instrumento atendia as equivaléncias
semantica-idiomatica, cultural e conceitual, as quais foram avaliadas por meio de
escala likert com as opcdes: 1 = ndo relevante ou ndo representativo, 2 = item
necessita de grande revisdo para ser representativo, 3 = item necessita de pequena
revisdo para ser representativo, 4 = item relevante ou representativo (APENDICE A)
(ALEXANDRE; COLUCI, 2011; FIORIN et al., 2018).

5.7 AVALIACAO DE CLAREZA DO INSTRUMENTO

Apbs as etapas mencionadas, para avaliar a clareza e o grau de compreensao
da escala na integra, foi solicitado que 10 pais de criangcas menores de oito anos sem
sequelas de queimaduras respondessem a uma escala adaptada (Apéndice B), por
meio da seguinte pergunta: "Vocé entendeu o que foi perguntado nesta escala?". As
respostas eram: 0 (ndo entendi nada); 1 (entendi um pouco); 2 (entendi mais ou
menos); 3 (entendi quase tudo, mas tive algumas duavidas); 4 (entendi perfeitamente
e ndo tenho duvidas). Assim, foi estabelecido que as respostas 0, 1 e 2 seriam
consideradas como indicadores de uma compreenséo insuficiente mas o resultado
final seria avaliado por meio do IVC e, se necessario, as questdes seriam revisadas
(CONTI et al., 2009; GRASSI-OLIVEIRA; STEIN; PEZZI, 2006).

5.8 ESTAGIO 5 - PRE-TESTE

Consistiu-se na etapa de avaliacdo da versdo do pré-teste, sendo composta
pela amostra de 34 cuidadores de criancas menores de oito anos, conforme o
recomendado na literatura (BEATON et al., 2000).
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5.9 LOCAL DO ESTUDO

O estudo foi realizado no ambulatério do Centro de Tratamento de
Queimaduras (CTQ) de um Hospital Universitario da Universidade Estadual de
Londrina (HU/UEL), terceiro no do sul do pais e o segundo do estado do Parana. O
CTQ foi inaugurado em 2007 e € um servico de referéncia no tratamento da vitima de
queimadura para o Estado do Parana. Possui 10 leitos de enfermaria, sendo 6 leitos
pediatricos e 4 adultos, 6 leitos de Unidade de Terapia Intensiva (UTI), 2 centros
cirargicos e 1 pronto atendimento. Por dia, a média é de oito procedimentos, curativos
e até quatro cirurgias para enxerto de pele. No ano de 2018 o numero de intervencgdes

cirdrgicas chegou a 1.760 (média de 4,8 intervencdes/dia).

5.10 POPULACAO

Foram incluidos 34 pais/responsaveis, de criancas menores de oito anos
atendidas no ambulatério do CTQ de maio a dezembro de 2020 e que ndo possuiam
lesbGes abertas pelo corpo, ou seja, que ja se encontravam cicatrizadas.

Foram excluidos os pais/responsaveis com comprometimento cognitivo,
intelectual ou fisico que prejudicariam a comunicacdo ou a memdéria, assim como,

criancas com queimaduras oculares ou respiratorias isoladas.

5.11 INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada por meio da aplicacdo de dois instrumentos:1.
O instrumento de caracterizagdo sociodemogréafica e caracteristicas clinicas
elaborado pelas pesquisadoras (Apéndice D), com perguntas semiestruturadas em
que as informacdes foram coletadas dos pais/responsaveis e dos prontuarios das
criangas, composto por dois eixos: 1. ldentificagdo do cuidador com cinco variaveis,
incluindo sexo, religido, estado conjugal, escolaridade e ocupacao; 2. Identificagéo e
parte clinica da crianca com oito variaveis, incluindo sexo, se frequenta a escola,
tempo de internacdo, superficie corpérea queimada, causa do acidente,

complicacgbes, tratamento e tipo de profissionais que acompanham a crianca.
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2. O Brisbane Burn Scar Impact Profile (BBSIP) for Caregivers of Children Aged
less than 8 years: versdo na lingua portuguesa: Perfil do Impacto das Cicatrizes de
Queimaduras de Brisbane para Cuidadores de Criancas abaixo de oito anos, versao
adaptada para o Brasil (ANEXO E), composto por oito eixos: 1. Impacto geral das
cicatrizes das queimaduras com oito variaveis; 2: Coceira, dor, desconforto e outras
sensacdes com quatro variaveis, 3. Escola, brincadeiras, jogos e atividades diarias
com quinze variaveis; 4. Amizades e interacbes sociais com trés variaveis; 5. A
aparéncia da sua crianca com quatro variaveis; 6. Reacdes emocionais com sete
variaveis; 7. Sintomas fisicos com nove variaveis; 8. Preocupacdes dos pais e da

familia com oito variaveis, totalizando cinquenta e oito variaveis.

5.12 PROCEDIMENTO PARA COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada pelas pesquisadoras, um mestrando
(previamente treinado) e uma doutoranda. Ocorreu entre 0os meses de maio a
dezembro de 2020, com a participacao de 34 pais/responsaveis que foram abordados

durante o retorno de acompanhamento da crian¢ga no ambulatério do CTQ.

5.13 ANALISE DOS DADOS

Os dados foram digitados e tabulados pela pesquisadora principal, no programa
Microsoft Excel for Windows® e analisados no programa Statistical Package for Social
Sciences SPSS - versao 20.0. Para a avaliagdo da concordancia entre as avaliacbes
dos especialistas foi utilizado o indice de Validade de Contedo (IVC) que mede a
proporcao ou a percentagem de concordancia entre os participantes sobre os itens e
aspectos gerais avaliados. O IVC foi calculado utilizando a soma de concordancia
dos itens que receberam pontuacéo 3 ou 4 e dividido pelo numero total de respostas
(Apéndice C) (ALEXANDRE; COLUCI, 2011).

Para a avaliagdo da consisténcia interna foi empregado o teste de Alfa de
Cronbach sendo considerado um valor positivo entre 0,70 e 0,95 (TAVAKOL;
DENNICK, 2011; TERWEE et al., 2007).
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5.14 ASPECTOS ETICOS

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
da Universidade Estadual de Londrina, sob o numero do Certificado de Apresentacao
de Apreciacéo Etica (CAAE) 04001918.0.0000.5231 (ANEXO F).

Previamente ao desenvolvimento do estudo, realizou-se contato com dois dos
autores do instrumento original, obtendo-se autorizacéo formal via correio eletrénico
para a adaptacao cultural e validagéo do BBSIP para a cultura brasileira (ANEXO D).
Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE): TCLE para especialistas (Apéndice E) e TCLE para os participantes do preé-
teste (Apéndice F) conforme recomenda a Resolu¢do n°® 466/2012 do Conselho

Nacional de Saude.
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6 RESULTADOS

Os resultados foram construidos na forma de dois estudos para responder 0s
objetivos desta pesquisa.

ESTUDO 1: Qualidade de vida em criancas e adolescentes com cicatrizes de

gueimaduras: revisdo sistematica das propriedades de medicéo

ESTUDO 2: Adaptagéo transcultural e consisténcia interna do Brisbane Burn Scar

Impact Profile para menores de oito anos
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6.1 ESTUDO 1

QUALIDADE DE VIDA EM CRIANCAS E ADOLESCENTES COM CICATRIZES DE
QUEIMADURAS: REVISAO SISTEMATICA DAS PROPRIEDADES DE MEDICAO

RESUMO

Objetivo: Identificar instrumentos de avaliacdo da qualidade de vida relacionada a
saude (QVRS) em criancas com cicatrizes de queimaduras e descrever as suas
propriedades. Método: Trata-se de uma revisdo sistematica com buscas realizadas
na PUBMED, LILACS, CINAHL, SCOPUS, Web of Science e Google Académico em
janeiro de 2021. A avaliacdo das propriedades de medidas dos instrumentos de
QVRS, foi realizado por meio da aplicacédo dos critérios das diretrizes do Consensus-
based Standards for the selection of health Measurement Instruments (COSMIN). A
avaliacdo foi realizada por dois revisores independentes, sendo consultado um
terceiro consultor frente as discrepancias, e um quarto revisor devido, a permanéncia
de discrepancias. Resultados: Sete estudos foram incluidos, contemplando dois
instrumentos, o Children Burn Outcomes Questionnaire (BOQ) e o Brisbane Impact
Scar Impact Profile (BBSIP), em diferentes versdes. Conclusdo: O BBSIP foi o
instrumento que contemplou o maior numero de itens avaliados pelo COSMIN e teve
uma melhor recomendacdo com base nos objetivos do instrumento, mas antes de sua
forte recomendacéao, dado o pequeno numero de estudos, € necessaria a realizacao
de novas pesquisas para avaliar suas propriedades de medi¢cao, em especial, ao erro
de medida que foi citado apenas em um estudo.

Palavras chave: Crianca; Queimaduras; Inquéritos e Questionarios; Qualidade de
Vida; Propriedades de medidas.
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QUALITY OF LIFE IN CHILDREN AND ADOLESCENTS WITH BURNS SCARS:
SYSTEMATIC REVIEW OF MEASUREMENT PROPERTIES

ABSTRACT

Objective: To identify instruments for assessing Health-Related Quality of Life
(HRQOL) in children with burns scars and to describe their properties. Method: This
is a systematic review with searches carried out at PUBMED, LILACS, CINAHL,
SCOPUS, Web of Science and Google Scholar in January 2021. The evaluation of
HRQOL instruments measurement properties was carried out by applying the criteria
of Consensus-based Standards for the Selection of Health Measurement Instruments
(COSMIN) guidelines. The evaluation was carried out by two independent reviewers,
with a third reviewer being checked, due to the discrepancies, and a fourth reviewer,
due to the permanence of these discrepancies. Results: Seven studies were included,
covering two instruments, the Children Burn Outcomes Questionnaire (BOQ) and the
Brisbane Burn Scar Impact Profile (BBSIP), in different versions. Conclusion: BBSIP
was the instrument which observed the largest number of items by COSMIN and had
a better recommendation based on the objectives of the instrument, but before its
strong recommendation, given the small number of studies, new research is needed
to assess its evaluation properties, specially the measurement error that was pointed
out in only one study.

Keywords: Child; Buns; Surveys and questionnaires; Quality of life; Measurement
properties.
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6.1.1 Introducéo

As queimaduras sdo consideradas como eventos evitaveis, um problema de
saude publica global. Apontada como um dos maiores traumas fisicos e emocionais,
o qual pode afligir o ser humano. E um processo traumatico, que gera uma situacéo
estressante, comecando com 0 evento no ato da lesdo, continuando durante a
hospitalizacéo, envolvendo dor e ansiedade, incluindo dificuldades emocionais pos-
alta. Na maioria das vezes, devido as cicatrizes, ocorre uma mudanca na rotina dos
individuos que sofreram queimaduras e podem causar profundo prejuizo a Qualidade
de Vida Relacionada a Saude (QVRS) (ARREDONDO, 2016; CAETANO; CABANA;
LIMA, 2017; MORAES et al., 2016; ROCHA; CANABRAVA, 2016; SIMONS et al.,
2019a; WASIAK et al., 2013a).

A QVRS expressa a inten¢éo de quantificar as consequéncias de uma doenca
e seus tratamentos, a partir da percep¢ao que as pessoas tém sobre sua capacidade
de ter uma vida util e desenvolverem suas habilidades (HOLMES, 2005). Nos
sobreviventes de queimaduras pediéatricas, tanto as criangas como seus cuidadores
referem problemas emocionais e comportamentais significativamente maiores e uma
menor QVRS (MASKELL et al., 2013).

Para mensurar a QVRS pode-se usar uma medida de desfecho auto-reportada
pelos pacientes (Patient Reported Outcome Measures - PROM), podendo ser um
instrumento genérico (aplicavel para uma ampla populacdo e intervencbes) ou
especificos (relevantes para determinada intervencdo e uma populacéo especifica).
As PROMs sao capazes de identificar informacdes importantes sobre as
necessidades do paciente, progresso terapéutico e estimular melhorias nos servigos
(GRIFFITHS et al., 2019; KENDRICK et al., 2016; WASIAK et al., 2013b).

Idealmente, antes da aplicacdo de uma PROM, suas propriedades de medida
devem ser avaliadas. Neste sentido, o instrumento Consensus-based Standards for
the selection of health Measurement Instruments (COSMIN) foi desenvolvido para
avaliar o risco de viés de estudos que exploram propriedades de medida de diferentes
instrumentos/PROMs (MOKKINK et al., 2010; PRINSEN et al., 2018).

Ap6és intensa leitura acerca de instrumentos que avaliam a QVRS em criancas
com cicatrizes de queimaduras, identificou-se na literatura uma lacuna no
conhecimento, que € definida como questdes de pesquisas ainda ndo estudadas
completamente (LUGOBONI, 2017).
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Sendo assim, torna-se importante a avaliacdo das propriedades de medidas
dos instrumentos disponiveis, pois estudos de baixa qualidade sdo considerados
como tendo alto risco de resultados tendenciosos (MOKKINK et al., 2010; PRINSEN
et al., 2018). Considerando a importancia da avaliacdo de como as cicatrizes
provenientes de queimaduras afetam a QVRS na populacdo pediatrica e, por nao
existir no Brasil um instrumento para tal teméatica, faz-se necessario a identificacédo
sistemética das PROM disponiveis na literatura internacional e a avaliagdo das suas
propriedades de medidas na populacéo para a qual foram propostas.

Diante disso, o presente estudo objetivou identificar instrumentos que avaliem
a QVRS de criancas com cicatrizes por queimaduras e verificar sua confiabilidade de
acordo com as diretrizes COSMIN. Decidiu verificar a confiabilidade por ser uma
medida essencial a fim de garantir resultados fidedignos na realizacdo de pesquisas
e avaliacdo de sujeitos com a utilizacdo desses instrumentos (ALEXANDRE et al.,
2013).

6.1.2 Método

Trata-se de uma revisado sistematica das propriedades de medicdo, segundo
recomendacdo do Instituto Joanna Briggs (The Joanna Briggs Institute — JBI)
(STEPHENSON et al., 2020)

A organizacdo do relatorio foi norteada pelas recomendacdes Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA). Para a
avaliacao da qualidade dos estudos utilizou-se o checklist proposto pela COSMIN risk-
bias (PRINSEN et al., 2018). O protocolo foi registrado no International Prospective
Register of Systematic Reviews (PROSPERO) sob 0 nimero CRD42020160728.

Para formulacdo da pergunta de pesquisa utilizou-se o acrémio PICO, cuja
representatividade da-se por Paciente (criancas e adolescentes com cicatrizes de
gueimaduras), Intervencao (avaliacdo da confiabilidade ), Comparacéao (instrumentos
especificos que avaliam a QVRS) e “Outcomes” (avaliagdo da QVRS) (SANTOS;
PIMENTA; NOBRE, 2007). Assim, a pergunta de pesquisa foi: Quais 0s instrumentos
especificos e confiaveis utilizados para avaliar a qualidade de vida relacionado a
saude em criancas e adolescentes com cicatrizes por queimaduras?

A busca por artigos foi realizada por dois revisores independentes, em cinco

bases eletrénicas: Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL),
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Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Google
Académico, US National Library of Medicine National Institutes of Health (PUBMED)
e a Web of Science, Scopus e Google académico, sem limite de periodo de busca nas
bases e sem limitagdo de idiomas.

A primeira busca ocorreu em maio de 2020, sendo atualizada em janeiro de
2021. Como ja exposto, a busca dos artigos foi realizada por dois revisores
independentes (EFZ, FFAB), assistidas por uma bibliotecaria vinculada a instituicdo
de ensino das pesquisadoras. A descricdo detalhada das estratégias de buscas nas
diferentes bases de dados encontra-se no Apéndice 1. Utilizou-se termos combinados,
por meio de operadores boleanos AND ou OR, que contemplavam a QVRS e a
populacdo alvo (criancas e adolescentes com cicatrizes de queimaduras). Uma
biblioteca combinada com artigos recuperados foi criada usando o software Mendeley
e as duplicacbes foram excluidas.

Incluiu-se estudos que apresentavam 0s seguintes critérios: artigos originais
com instrumentos/PROMSs, que mensuraram a qualidade de vida em criangas com
cicatrizes de queimaduras, que investigassem e reportassem pelo menos uma das
seguintes propriedades de medida (consisténcia interna, teste-reteste e erro de
medida).

Realizou-se a selecdo dos estudos por meio de leitura dos titulos, resumos e
palavras chave primeiramente e depois pela leitura completa do material. Apo6s a
selecdo dos artigos foi conduzida uma busca manual da lista de referéncia dos
estudos incluidos.

A extracdo dos dados e avalicdo da qualidade metodoldgica foi realizada por
dois pesquisadores, os quais utilizaram o COSMIN Risk of Bias checklist manual for
systematic reviews of PROMs. A taxonomia de COSMIM foi utilizada para selecionar
quais propriedades de medicdo dos instrumentos foram utilizadas. A taxonomia
consiste em trés dominios de propriedades de medida: confiabilidade (consisténcia
interna, teste-reteste e erro de medicado); validade (validade de conteudo, validade de
critério e validade do construto) e capacidade de resposta (responsividade) (TERWEE
et al., 2018). As discrepancias foram discutidas e, se necessario, resolvidas por um
terceiro e quarto revisor.

Os autores optaram pela aplicacéo dos itens correspondentes a avaliacado da
confiabilidade, em razdo da mesma avaliar o grau em que o que esta sendo medido

esta livre de erro de afericdo. A confiabilidade foi avaliada utilizando a lista de
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verificacdo de risco de viés do COSMIN, por meio da caixa 4, 6 e 7, que avaliam a
consisténcia interna, teste-reteste e erro de medida, respectivamente. A avaliacao do
COSMIN inclui escala de quatro pontos (muito bom, adequado, duvidoso ou qualidade
inadequada). Destaca-se que o COSMIN contempla, para cada propriedade de
medicdo, uma determinada quantidade de requisitos a serem avaliados e a pontuagao
final do estudo € obtida considerando-se a pior classificacdo alcancada em um dos
itens de cada propriedade (TERWEE et al., 2018).

Posterior a avaliagdo da qualidade metodolégica de cada estudo por meio das
caixas 4, 6 e 7 (ANEXO A) as propriedades de medidas de cada trabalho individual
foram analisadas e classificadas: suficiente (+), insuficiente (-), indeterminada (?) de
acordo com os critérios atualizados do COSMIN para boas propriedades de medida e
cada dominio apresenta critérios especificos. A Consisténcia Interna avaliada por
meio do Alfa de Cronbach, a confiabilidade (teste-reteste) pelo Coeficiente de
Correlacdo Intraclasse e o Erro de medicdo é avaliado usando erros padréo de
medicéo (SEM) e a menor alteracdo detectavel (SDC) (ANEXO B).

A evidéncia de cada propriedade de medicdo por PROM foi sumarizada em:
suficiente (+), insuficiente (-), inconsistente (£) ou indeterminado (?). O resultado geral
foi avaliado de acordo com os critérios para boas propriedades de medicdo. Para
chegar a uma concluséo geral da qualidade da PROM foi decidido se os resultados
de todos os estudos disponiveis por propriedade de medicdo sdo consistentes ou
inconsistentes.

Finalmente a qualidade da evidéncia foi classificada (alta, moderada, baixa,
muito baixa), usando quatro fatores da abordagem Grading of Recommendations
Assessment Development, and Evaluation (GRADE) (ANEXO C). Foram utilizados os
fatores: 1 - risco de viés (a partir da avaliagdo da qualidade metodolégica dos estudos),
2 - inconsisténcia (inconsisténcia inexplicada dos resultados entre os estudos), 3 -
imprecisdo (tamanho total da amostra dos estudos disponiveis) e 4 - evidéncia indireta
(evidéncias de diferentes populacdes do que a populacédo de interesse na revisao)
(PRINSEN et al., 2018; TERWEE et al., 2018).

6.1.3 Resultados

Foram encontrados noventa e quatro estudos. Desses, sete contemplavam os

critérios de inclusdo e compuseram a amostra final do estudo (Figura 1).
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Figura 1. Fluxograma (baseado nas recomendacdes do PRISMA, Moher et al.,
2009 os resultados da estratégia de busca e selecao de artigos
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Entre os estudos incluidos foram encontrados o0s seguintes instrumentos de
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Fonte: os autores (2020)

avaliacdo da QVRS apds queimaduras em criancas: Children Burn Outcomes
Questionnaire (BOQ) em duas versdes: para até 5 anos e de 5 a 18 anos (DALTROY
et al, 2000; KAZIS et al., 2002; SVEEN et al., 2012; VAN BAAR et al., 2006a, 2006b);
e o Brisbane Impact Scar Profile (BBSIP), versao para criancas e jovens (SIMONS et
al., 2019a, 2019b; TYACK et al., 2015) (Quadro 1).

Evidenciou-se que a maioria dos estudos nédo realizou analise dos trés tipos de
avaliacdo da confiabilidade (consisténcia interna, teste-reteste e erro de medida)
(DALTROY etal., 2000; KAZIS et al., 2002; SIMONS et al., 2019a; SVEEN et al., 2012;
VAN BAAR et al., 2006a, 2006b).

O Children Burn Outcomes Questionnaire (BOQ) foi desenvolvido nos Estados
Unidos, em lingua inglesa, contendo uma verséo que contempla criangcas menores de
cinco anos (BOQ<5). Foi realizado um teste piloto no ano de 1998, composto por dez

dominios, descritos a seguir: Jogo (5 itens); Linguagem (4 itens); Coordenacao motora
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fina (7 itens); Coordenacao motora grossa (8 itens); Comportamento (9 itens); Familia
(5 itens); Dor/coceira (7 itens); Aparéncia (3 itens); Satisfacéo (5 itens); Preocupacao
(2 itens), totalizando 55 itens (KAZIS et al., 2002).

Uma outra versao para criancas de cinco a dezoito anos (BOQ5-18), realizado
teste piloto no ano de 1996, composto por 12 dominios: Funcdo de extremidade
superior (7 itens); Funcao fisica e esportes (6 itens); Traslados e mobilidade (5 itens);
Dor (2 itens); Coceira (2 itens); Aparéncia (4 itens); Conformidade (5 itens); Satisfacao
com o estado atual (6 itens); Saude emocional (4 itens); Ruptura familiar (5 itens);
Preocupacdo dos pais (3 itens); Retorno escolar (3 itens), totalizando 52 itens
(DALTROY et al., 2000).

O Brisbane Impact Scar Profile (BBSIP) foi desenvolvido em 2013 na Australia,
em lingua inglesa, ndo foram encontrados estudos de traducdo ou validacdo para
outros paises. Conta com quatro versdes, duas incluidas neste estudo: cuidadores de
criancas de zero a oito anos (BBSIP C0-8); e criancas e adolescentes de 8 a 18 anos
(BBSIP CA8-18). A versdo para adultos néo foi incluida devido a populag&o néo ser a
mesma de objetivo dessa pesquisa.

O BBSIP CO0-8 € composto de 58 itens, divididos em dez partes: Itens de
Impacto geral (8 itens); Frequéncia sensorial (4 itens); Mobilidade (4 itens); Vida diaria
(11 itens); Amizades e itens de interacao social (3 itens); Aparéncia (4 itens); Reacfes
emocionais (7 itens); Sintomas fisicos (7 itens); Preocupacdo dos pais (3 itens);
Impacto parental (5 itens); uma questdo aberta sobre a pior cicatriz e uma dicotdmica
sobre infeccdo (SIMONS et al., 2019a).

Ja o BBSIP CA8-18 € composto de 58 itens, divididos em dez partes: Itens de
Impacto geral das cicatrizes de queimaduras (5 itens); Frequéncia sensorial (5 itens);
Intensidade sensorial (4 itens); Impacto sensorial (5 itens); Mobilidade (4 itens); Vida
diaria (10 itens); Amizades e interacdes sociais (3 itens); Aparéncia (4 itens); Reacfes
emocionais (8 itens); Sintomas fisicos (8 itens); uma questdo aberta sobre a pior

cicatriz e uma dicotdémica sobre infeccdo (SIMONS et al., 2019b).



Quadro 1. Caracteristicas dos estudos incluidos, qualidade metodologica e avaliacdo das propriedades psicométricas.

Estudo Instrumento Local Confiabilidade
Consisténcia Interna Confiabilidade Teste-reteste Erro de medida
n Qualidade metodolégica / n Qualidade metodoldgica / n Qualidade
avaliacdo avaliacao metodolégica
DALTROY | BOQ 5-18 anos USA 86 Duvidoso
et al., 2000 paciente ?
S
SVEEN et | BOQ 5-18 anos Suécia 70 Muito Bom 1 Adequado
al., 2012 Paciente ? 8 -
S
VAN BOQ 5-18 anos Holanda 52 Muito Bom 2 Adequado
BAAR et paciente ? 4 +
al., 2006a S
KAZIS et BOQ 0-4 anos USA 184 Duvidoso 4 Adequado
al., 2002 ? 6 -
VAN BOQ 0-4 anos Holanda 194 Duvidoso 9 Adequado
BAAR et ? 3 +
al., 2006b
SIMONS BBSIP0<8 Australia 86 Muito Bom 5 Muito Bom
etal., anos + 8 -
2019a
SIMONS BBSIP 8-18 Australia 65 Muito Bom 4 Muito Bom 65 Muito Bom
etal., anos - 9 - ?
2019b

Propriedades Psicométricas: (+) Suficiente (-) Insuficiente (?) Indeterminado

Fonte: os autores (2020)
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Todos os instrumentos utilizaram o alpha de Cronbach para avaliar a
consisténcia interna. O BOQ5-18 apresentou consisténcia interna de 0,70,
considerado adequado (DALTROY et al., 2000; KAZIS et al., 2002) exceto para 0s
itens de transferéncia e mobilidade, nos quais os autores obtiveram alfa de 0,52 por
dominio (SVEEN et al., 2012) e para o dominio da dor resultou em alfa de 0,69 (VAN
BAAR et al., 2006a). Ja no BOQ<5 o alfa foi superior a 0,69 em todos os itens (VAN
BAAR et al., 2006b).

O BBSIP<8 teve resultados considerados adequados em todos o0s itens,
variando de 0,72 a 0,96 (SIMONS et al., 2019a). Enquanto o BBSIP8-18 (SIMONS et
al., 2019b) na maioria dos grupos de itens (sensoriais, intensidade, mobilidade, vida
diaria, aparéncia, reacdes emocionais e sintomas fisicos) apresentaram uma
consisténcia interna suficiente (>0,70), porém teve valores menores e insuficientes
para “frequéncia sensorial” (0,60), “amizade e interagao social” (0,67).

Para analise do teste-reteste calculou-se o coeficiente de correlacdo intraclasse
(CCl), cujos valores variaram de 0,12 a 0,90. Em nenhum dos estudos analisados o
CCI foi superior a 0,70 em todas as subescalas. Destaca-se a variagdo entre 0s
estudos, com o intervalo de teste-reteste, variando de sete a 30 dias e o numero de
participantes alternou de dezoito a noventa e trés.

O erro de medicao foi avaliado apenas para o instrumento BBSIP8-18, o qual
foi examinado usando erros padrdo de medi¢do (SEM) e a menor alteracdo detectavel
(SDC) em que as suposi¢cdes de normalidade foram atendidas. Porém, nao foi
apresentado o valor de MIC (mudanca clinicamente importante), razdo pela qual foi
classificado como indeterminado (?).

O BBSIP<8 anos foi o Gnico instrumento em que apresentou uma classificacédo
geral suficiente para consisténcia interna, mas teve o grau de recomendacéo
rebaixado devido a amostra de participantes ter sido inferior a 100 (SIMONS et al.,
2019a). Em relagédo ao teste-reteste, nenhum instrumento apresentou classificacéo
geral como suficiente e o grau de recomendacao variou de moderado a baixo (Tabela
1).



50

Tabela 1. Avaliacdo geral e qualidade da evidéncia das PROMs..

Teste-Reteste Erro de Medida
Consisténcia Interna Confiabilidade
Qualidade
Avaliacao da Avaliacdo Qualidadeda Avaliacdo Qualidade da
Geral evidéncia Geral evidéncia Geral evidéncia
BOQ 0-4anos ? Moderado * Moderado NA NA
BOQ 5-18anos ? Alto * Moderado NA NA
BBSIP 0-8 - Moderado NA NA
anos + Moderado
BBSIP 8-18 - Baixo ? Moderado
anos - Moderado

suficiente (+), insuficiente (-), inconsisténcia () ou indeterminada (?).
NA: Nao avaliada

Fonte: os autores (2020)

6.1.4 Discussao

Esta revisdo analisa de forma sistemética os instrumentos especificos que
mensuram a QVRS de criangas com cicatrizes de queimaduras e sua qualidade
metodoldgica. Identificou-se PROMs que mensuraram a QVRS de criancas com
cicatrizes de queimaduras e analisado sua confiabilidade, de acordo com as diretrizes
COSMIN. Sete estudos foram incluidos, com destaque para duas PROMs, em
diferentes versbes: BOQ<5, BOQ5-18 e BBSIP<8, BBSIP8-18. O BBSIP para
cuidadores de criancas maiores de oito anos néo foi incluido pois ndo se encontrou
estudos de avaliacdo das propriedades de medicao.

Os instrumentos incluidos nessa revisdo ndo se mostraram evidéncias
suficientes sobre as propriedades de medicdo, segundo COSMIN, para serem
altamente recomendados. Este estudo das PROMs para criancas teve um grau de
recomendacao alto apenas para o BOQ5-18, mas sua classificacao foi duvidosa pela
auséncia da exposicao da validade de contetdo nos estudos (PRINSEN et al., 2018a).

As duas versoes ja foram traduzidas e validadas para o Holandés e a versao
do BOQ5-18 também foi adaptada transculturalmente e validada para o Sueco.

O Unico instrumento que teve erro de medida avaliado foi o BBSIP8-18, com
uma classificacdo geral duvidosa e grau de recomendacdo moderado. Os outros
instrumentos avaliados, BOQ, apresentaram uma classificacdo duvidosa a
indeterminada.

Com base nesses achados, o BBSIP<8 para criancas menores de oito anos

apresentam dados com maior completude em relacdo a propriedade de medidas
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avaliadas pela sua confiabilidade. Ja para criancas e jovens o BOQ 5-18 obteve uma
melhor avaliacdo das medidas analisadas do que o BBSIP8-18.

O baixo numero de estudos encontrados, bem como a auséncia de detalhes ou
da realizacéo de testes prejudicou a classificacdo da avaliacéo geral de qualidade das
evidéncias.

De forma geral as versdes do BBSIP apontam ser mais adequadas, visto que
todos os itens de sua escala estdo voltados as criangas com risco ou cicatrizes de
queimaduras, enquanto o BOQ apresenta dominios voltados as reacbes emocionais.
O resultado desta revisdo identificou uma melhor proposta das propriedades de
medicdo do BBSIP comparado ao outro instrumento encontrado, iSso comprova o
resultado de outra revisdo publicada, a qual apontou o BBSIP com as melhores
propriedades de medicdo em comparacao a outros instrumentos de QVRS especificos
para queimaduras (LEGEMATE et al., 2020).

Esta revisao sisteméatica também revelou que houve uma baixa integracdo de
PROMs na avalicdo da QVRS em criangas que sofreram queimaduras, mostrando
uma grande lacuna no conhecimento sobre o impacto da integragcdo de PROMs
especificas no atendimento de criancas e adolescentes com cicatrizes de
gueimaduras.

Estudos foram conduzidos nos seguintes paises: Holanda (VAN BAAR et al.,
2006a, 2006b), Suécia (SVEEN et al., 2012), Austrélia (SIMONS et al., 2019a, 2019b;
TYACK et al., 2015), e nos EUA (DALTROY et al., 2000; KAZIS et al., 2002). Tal
descoberta aponta a escassez de estudos em todo mundo, bem como a auséncia de
estudos em paises latino-americanos.

Todos os estudos foram realizados em ambientes ambulatoriais e o0s
instrumentos foram administrados em formatos de papel, mas o uso de formularios
eletrbnicos em pesquisas na area da saude, representam uma O6tima possibilidade
econdmica, com maior velocidade de informagéo e producao cientifica, sendo capaz
de ultrapassar barreiras, podendo resultar na melhora do nimero de respostas obtidas
(FALEIROS et al., 2016).

Os formularios eletrbnicos podem favorecer os estudos em pacientes
queimados, pois € uma populacdo especifica e normalmente os Centros de
Tratamentos de Queimados localizam-se em grandes cidades, sendo referéncias para

os estados.
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Para 0 BOQ e o BBSIP devem ser realizados outras pesquisas para que sejam
alcancados numeros maiores da populacdo de estudo, podendo utilizar-se de
formularios eletrénicos para aplicabilidade das PROMs, com o intuito de alcancar um
namero maior de participantes.

A validacdo de um instrumento ndo € uma acéo provada, mas sim sustentada
pelo acumulo de evidéncias. Em face do encontrado ndo € possivel afirmar que as
ferramentas estdo completamente adequadas, fato esse que denota a importancia de
estudos futuros, empregando tais ferramentas para a investigacéo das questbes que
estdo menos fundamentadas, como mais estudos com o rigor metodolégico, para
avalicdo de conteudo e suas propriedades de medicdo comumente avaliadas.

As principais limitacdes do presente estudo dizem respeito a qualidade das
andlises dos artigos encontrados bem como sua descricdo. Também o pequeno
namero de artigos encontrados, que limitou as andlises. Destaca-se como fortalezas
o rigor metodologico empregado desde o delineamento até as analises e
interpretagfes dos estudos, bem como a utilizagdo do COSMIN para analise dos

instrumentos.

6.1.5 Concluséao

Esta revisao identificou dois instrumentos em diferentes versdes para avaliagao
da QVRS de criangas com cicatrizes de queimaduras. O BOQ<5, BOQ5-18 e o
BBSIP<8 e BBSIP8-18, entretanto o BBSIP mostrou-se mais adequado com o objetivo
deste estudo, pois todos os itens se relacionam com as cicatrizes de queimaduras,
enquanto o BOQ limitou-se em avaliagBes das condigcbes emocionais. Porém no que
se refere a confiabilidade é necessario que novos estudos sejam conduzidos para uma

melhor avaliacdo da qualidade metodolégica das PROMs.
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6.2 ESTUDO 2

ADAPTACAO TRANSCULTURAL E CONSISTENCIA INTERNA DO BRISBANE
BURN SCAR IMPACT PROFILE PARA MENORES DE OITO ANOS

RESUMO

Objetivo: Traduzir e adaptar culturalmente o Brisbane Burn Scar Impact Profile
(BBSIP) para cuidadores brasileiros de criangcas menores de oito anos. Método:
Trata-se de uma pesquisa metodoldgica para a qual foram seguidas cinco etapas:
traducdo do instrumento original; sintese das traducdes; retrotraducdo; comité de
especialistas e pré-teste. Foi avaliada a concordancia entre os especialistas e a
compreenséo do instrumento pelos pais por meio do indice de Validade de Contetido
(IVC) e a consisténcia interna do instrumento pelo alfa de Cronbach. Resultados:
Foram consideradas satisfatérias as etapas de traducdo e adaptacdo cultural
apresentando IVC 20,87 na avaliacdo do comité de especialistas. Responderam o
instrumento adaptado para avaliar a clareza e o grau de compreensao do instrumento
na integra dez pais de criancas menores de oito anos sem cicatrizes de queimaduras,
leigos no assunto e dez pais de criancas que apresentavam cicatrizes de
gueimaduras, o qual obteve um IVC 20,80. Participaram 34 cuidadores de criangas
menores de oito anos no pré-teste e ndo houve nenhuma adequacéo ao instrumento
nessa etapa. O tempo médio de resposta foi de 17,12 minutos. O alfa de Cronbach
global foi de 0,94 e também foi calculado para as 10 dimensdes separadamente sendo
superior a 0,70 em todas, exceto para amizades e interacdo social que obteve um
valor de 0,57. Conclusé&o: O processo de traducao contemplou a concordancia dos
especialistas quanto a equivaléncia semantica, idiomatica e cultural, apresentando
alto IVC e alta consisténcia interna, isto €, os itens do instrumento seguem 0 mesmo
alvo de medida.

Descritores: Crianca. Queimaduras. Qualidade de Vida. Inquéritos e Questionarios.
Pesquisa Metodoldgica em Enfermagem. Cicatriz. Enfermagem Pediatrica.
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TRANSCULTURAL ADAPTATION AND INTERNAL CONSISTENCY OF THE
BRISBANE BURN SCAR IMPACT PROFILE FOR UNDER EIGHT YEARS OLD
CHILDREN

ABSTRACT

Objective: To translate and to culturally adapt the Brisbane Burn Scar Impact Profile
(BBSIP) for Brazilian caregivers of children under eight years old. Method: This is a
methodological research for which five steps were followed: original instrument
translation; translations synthesis; back-translation; expert committee; and pre-test.
The agreement between the experts and the parents' understanding of the instrument
were assessed by using the Content Validity Index (CVI); and the internal consistency
was assessed by the instrument by Cronbach's alpha. Results: The translation stages
and the cultural adaptation were considered satisfactory, with CVI=0.87 in the expert
committee evaluation. Responded to the instrument adapted to assess the clarity and
the degree of comprehension of the instrument integrally ten parents of children under
eight years old without burns scars, layman in the subject, and ten parents of children
who had burns scars, which obtained a CVI=0.80. 34 caregivers of children under eight
years old participated in the pre-test and there was no adaptation to the instrument at
this stage. The average response time was 17,12 minutes. The global Cronbach's
alpha was 0,94 and was also calculated for the 10 dimensions separately, being
greater than 0,70 in all, except for friendships and social interaction, which obtained a
value of 0,57. Conclusion: The translation process observed the experts' agreement
regarding semantic, idiomatic and cultural equivalence, presenting high CVI and high
internal consistency, that is, the instrument items follow the same measurement target.

Subject Headings: Child. Burns. Quality of Life. Surveys and Questionnaires.
Methodological Research in Nursing. Scars. Pediatric Nursing.

6.2.1 Introducgao
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As queimaduras sao consideradas um dos maiores traumas fisicos e
emocionais que afligem o ser humano. Estudos reiteram que a rotina do individuo
muda devido & existéncia de cicatrizes ap0s as queimaduras e a qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS) é afetada de acordo com a sua gravidade e a resposta
psicolégica ao trauma. Portanto, problemas fisicos e psicologicos requerem atencgao
por meses e/ou anos apos o trauma desse agravo (ARREDONDO, 2016; MORAES et
al., 2016; ROCHA; CANABRAVA, 2016; SPRONK et al., 2018).

Nesse sentido, a QVRS no paciente queimado estd relacionada com a
capacidade de resposta e adaptacdo as mudancas causadas pelo trauma, levando
em consideracdo aspectos pessoais, familiares e sociais. A sua mensuragdo é
essencial para qualificar a carga de queimaduras em sobreviventes e 0s profissionais
da saude, devem considerar que as perspectivas das vitimas em relacdo as suas
cicatrizes sao um importante indicador de qualidade de vida. Portanto, a equipe deve
se concentrar em intervencgdes intensivas no tratamento das cicatrizes (OH; BOO,
2017; SPRONK et al., 2018; WASIAK et al., 2014).

Diante do exposto, a busca por instrumentos que avaliassem a qualidade de
vida de criangas com cicatrizes por queimaduras, permitiu identificar a sua auséncia
na lingua portuguesa, identificando-se instrumento disponivel em outros idiomas: o
Brisbane Burn Scar Impact Profile (BBSIP).

Diante da falta de instrumentos brasileiros houve a necessidade de realizar a
traducdo e adaptacao cultural do instrumento encontrado para a cultura brasileira,
visto que é o Unico que avalia pais/responsaveis de criangas menores de oito anos
com cicatrizes de queimaduras.

O instrumento BBSIP foi desenvolvido em 2013 para avaliar a qualidade de
vida relacionada a saude em pessoas com cicatrizes por queimaduras e para auxiliar
na determinacao da carga de cicatrizagdo, em relagéo a sua funcionalidade, atitudes
comportamentais e convivéncia social ap6s o acometimento das queimaduras tanto
para pacientes e familiares, e também para medir com seguranca a eficacia das
intervencdes sobre a cicatrizagdo de queimaduras ao longo do tempo da populagéo
pediatrica e adultos (TYACK et al., 2015).

Frente ao exposto, surgiu a questdo que norteia esta pesquisa: A versao
traduzida para o portugués do Brasil do BBSIP se apresenta confiavel para avaliar

QVRS de menores de oito anos com cicatrizes por queimaduras? Para tanto, o
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objetivo desse estudo foi realizar a traducdo e adaptacdo cultural do BBSIP para
criancas brasileiras menores de oito anos e verificar a confiabilidade da verséo

brasileira.

6.2.2 Método

Delineamento, local do estudo e etapas

Estudo metodoldgico, do tipo transversal, caracterizado pelos processos de
testagem de instrumentos de coleta de dados.

Esse tipo de investigacdo engloba procedimentos relacionados a elaboracéo,
validagcdo e avaliagdo de instrumentos de mensuragdo, incluindo as etapas de
definicdo do constructo, formulacdo das sentencas e verificagdo da validade e
confiabilidade (POLIT; BECK, 2011).

O estudo foi realizado em um Centro de Tratamento de Queimaduras (CTQ) de
Hospital Universitario publico, érgao suplementar da Universidade Estadual de
Londrina (UEL), considerado referéncia em atendimento de queimaduras, terceiro do
sul do Pais e o segundo do estado do Parana. Foram incluidos todos os cuidadores
de pacientes menores de 8 anos acompanhados no ambulatério do CTQ de agosto
de 2017 a dezembro de 2020 e que ndo possuiam lesfes abertas pelo corpo, visto
que, o instrumento avalia 0s pacientes que possuem cicatrizes.

Foram excluidos os pais/responsaveis com comprometimento cognitivo e
intelectual que prejudicaram a comunicacdo ou a memoria, podendo ser considerado
um fator gerador de viés ja que o instrumento se refere a a¢cfes realizadas sempre na
semana anterior. Também foram excluidas as criancas com queimaduras oculares ou
respiratérias isoladas pois o instrumento ndo contempla esses tipos de queimaduras.

Previamente ao desenvolvimento do estudo realizou-se contato com dois dos
autores do instrumento original, obtendo-se autorizacdo formal via correio eletrénico
para a adaptacao cultural e validacdo do BBSIP para a cultura brasileira.

A traducao e a adaptacéao cultural foi realizada de acordo com o recomendado
por Beaton et al. (2007), contemplando cinco etapas: traduc¢ao do instrumento original,
sintese das traducgdes, retrotraducéo, comité de especialistas e pré-teste.

A primeira etapa correspondeu a traducao do instrumento original. Consistiu na
traducado da verséo original do BBSIP para a lingua portuguesa, realizada de forma

independente por dois tradutores bilingues que tinham como lingua materna o
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portugués do Brasil e um deles possuia conhecimento técnico referente a tematica.
Ressalta-se que nenhum dos tradutores foi informado sobre os objetivos da pesquisa.
Essa etapa gerou as versdes Tl e T2.

Na segunda etapa, realizou-se a sintese das traducdesem que as versdes T1
e T2 foram analisadas por uma terceira pessoa que teve o intuito de identificar
discrepancias, sendo gerada uma sintese das traducdes (VCP-T1/2).

A terceira etapa correspondeu a realizacdo da retrotraducdo para a lingua
inglesa da T-1/2 realizada por dois tradutores independentes que tinham como lingua
materna o inglés. A partir das duas versfes retrotraduzidas (R1 e R2), as
pesquisadoras compararam-nas ao instrumento e adotou uma versao das traducfes
por ser mais parecida a original obtendo a Versao Inglés Final - VIF.

Na quarta etapa, intitulada comité de especialistas, contou-se com a
participacdo de oito especialistas que apresentaram pelo menos dois dos critérios pré-
estabelecidos pelas pesquisadoras: possuir dominio da lingua inglesa, possuir
experiéncia nas éareas de tratamento de sequelas de queimaduras e possuir
experiéncia na traducéo e validagcéo de instrumentos de pesquisa.

Os especialistas receberam o instrumento de avaliacdo via e-mail ou
pessoalmente e avaliaram se cada item do instrumento atendia as equivaléncias
semantica, idiomatica, cultural e conceitual. Foi utilizado o indice de Validade de
Conteudo (IVC), que mede a proporcao ou percentagem de juizes em concordancia
sobre os itens e aspectos gerais avaliados. Tal nivel foi calculado por meio IVC, pela
soma de concordancia dos itens que receberam pontuacdo 3 ou 4 e dividido pelo
namero total de respostas. Foi considerado aceitavel valores igual ou superior a 0,80
(ALEXANDRE; COLUCI, 2011; PEDREIRA et al., 2016).

Apés as etapas mencionadas, para avaliar a clareza do instrumento foram
selecionados de forma aleatdria 10 pais/responsaveis de criancas menores de oito
anos sem cicatrizes de queimadura, que responderam a uma escala adaptada de
cinco pontos, em que o valor minimo era “0” (ndo entendi nada) e o valor maximo “4”
(entendi perfeitamente e ndo tenho duvidas) a fim de verificar o entendimento entre
0S participantes sobre 0s itens e aspectos gerais avaliados. As respostas 0, 1 e 2
foram consideradas como indicadores de uma compreenséo insuficiente. Ao final, foi
calculado a porcentagem de entendimento através do calculo do IVC (CONTI, 2009;
GRASSI-OLIVEIRA; STEIN; PEZZI, 2006).
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Decidiu-se incluir os pais/responsaveis de criancas sem cicatrizes de
gueimaduras, consideradas pessoas leigas, antes de iniciar o pré-teste, pois caso
houvessem itens que nao estivessem claros, os mesmos poderiam ser corrigidos
antes da aplicacado com a populacao alvo.

A quinta etapa, consistiu na realizacdo do pré-teste em que a amostra foi
composta por 34 cuidadores de criancas menores de oito anos, assim como é
recomendado pela literatura (BEATON et al., 2007). A coleta de dados foi realizada
por meio da aplicagdo de dois instrumentos: O instrumento de caracterizagao
sociodemogréfica e caracteristicas clinicas elaborado pelas pesquisadoras, onde as
informacBes foram coletadas na entrevista ou de seus prontuarios e o BBSIP, na
versao brasileira para Cuidadores de Criancas abaixo de 8 anos. A coleta de dados
ocorreu entre os meses de abril a dezembro de 2020.

A versdo do BBSIP para cuidadores de criancas, consiste em 58 itens e oito
agrupamentos e sao classificados usando formatos de resposta, incluindo escalas
dicotdbmicas para itens como a presenca ou auséncia de feridas abertas, escalas de
classificacdo numérica de 11 pontos para a intensidade dos itens sensoriais (onde 0
indica a auséncia da sensacdo e 10 indica a sensacdo tao ruim quanto possivel)
e Escalas de likert de 7 pontos para impacto geral, atividades de vida diaria, reacfes
emocionais e funcionamento social e escalas de likert de 5 pontos para a frequéncia
de itens sensoriais e intensidade de sintomas fisicos. A extremidade inferior de cada
escala indica pior qualidade de vida relacionada a saude (TYACK et al., 2015).

Os dados foram digitados e tabulados pela pesquisadora principal, no programa
Microsoft Excel for Windows® e analisados pelo programa Statistical Package for
Social. Sciences SPSS - versao 20.0. Para avaliacdo da consisténcia interna foi
empregado o teste de Alfa de Cronbach sendo considerado um valor aceitavel entre
0,70 e 0,95 (TAVAKOL; DENNICK, 2011; TERWEE et al., 2007).

Todas as etapas do estudo seguiram 0s aspectos éticos, baseados nas
disposicbes da Resolugédo n°466/2012 do Ministério da Saude, sendo oferecido e
assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido aos participantes e
autorizado pela diregdo do hospital. Essa pesquisa é parte integrante de um projeto
maior que foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual
de Londrina sob o niumero 04001918.0.0000.5231.

6.2.3 Resultados
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As duas versdes apresentadas na primeira etapa (T1 e T2) apresentaram
algumas discrepancias na traducdo que foram analisadas e resolvidas por dois
avaliadores. Na avaliacdo do comité de especialistas da VPC1 (sintese das versoes
T1 e T2) identificou-se que cada item atendia as equivaléncias semantica, idiomatica,

cultural e conceitual. Todos os resultados do IVC foram superiores a 0,87 (Tabela 1).
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Tabela 1 - Indice de validade de conteddo da avaliagdo do entendimento

IvC
B

A

ES

E6

ES5

E3

indice de validade de conteudo

A B CIABCIABCABCIABCIABCABTC|IABLZC

4 4 4|3 4 4|4 4 4(3 3 1|4 4 4|4 4 4|32 3 3|4 4 41,00 1,00 0,87

4 4 4|4 4 4|3 3 3(3 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 41,00 1,00 1,00

4 4 4|4 4 4|4 4 4(4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|3 4 41,00 1,00 1,00

v

10A|4 4 3|4 a ala 3 a|3 3 1|4 a4 a|4 a4 a|la a4 a|4a a a|1,00 1,00 1,00
10B (4 4 4|4 4 4|4 4 4|2 3 4|la 4 4|a 4 4|4 4 4a(3 4 4|0,87 1,00 1,00
10C |4 4 a|la 4 4a|a 4 4|2 a4 3|a 4 a|a 4 4a|4a 4 a|a 4 a|0,87 1,00 1,00

11
11.1|a4 4 a|a 4 ala a4 ala a a|la a a|la a4 a|la 4 a3 a a|1,00 1,00 1,00

11A |4 4 4(4 4 4|4 4 4|2 2 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|0,87 0,87 1,00
11B (4 4 4|4 4 4|4 4 4|2 3 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 40,87 1,00 1,00
11C (4 4 4|4 4 4|4 4 4|2 3 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4(0,87 1,00 1,00

12 |a a4 a|a a ala a a|3 1 1|4 a a|la a ala a4 a|2 a a|1,00 0,87 0,87
13 |4 4 a|a a ala a a|la a4 a|a a a|la a4 a|la a a|a a a|1,00 1,00 1,00
13.1(4 4 4|3 4 4|4 4 4|2 4 2|4 4 4|4 4 4|4 4 4|2 4 4|0,87 1,00 0,87
13A |4 4 4|4 a4 a|la 4 a|2 1 2|3 3 3|4 4 ala 4 a|4a a a|o0,87 0,87 0,87
13B (4 4 4|4 4 4|4 4 4|3 3 3(3 3 3|4 4 4|4 4 a|a 4 4|2,00 1,00 1,00
13c (a4 a4 ala 4 ala a ala a a3 3 3|a 4 a|la a4 a|a a4 a|1,00 1,00 1,00
13D |4 4 4|4 a a|la a4 a|la a4 a|la a a|la a a|la a4 a|a a a|1,00 1,00 1,00
13E (4 4 4|3 4 4|4 4 4|4 a4 4a|la a4 a|a 4 4|3 3 3|3 4 41,00 1,00 1,00

13F |4 4 4|3 4 a|la a4 a|1 1 1|4a a4 ala a4 a|la 4 a3 a a|0,87 0,87 0,87
13G |4 4 4(3 4 4|4 4 4|4 4 4|3 3 3|4 4 4|4 4 4|4 4 4|1,00 1,00 1,00

14 |4 4 4|4 4 4|4 4 a|la 4 a|la a4 a|a a4 a|a 4 a|a 4 a|1,00 1,00 1,00
14.1|4 4 4|4 4 4|4 4 4|1 4 2|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|0,87 1,00 0,87

15
15A |4 4 4|3 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|2 2 2(1,00 1,00 1,00

15B(4 4 4|4 4 4|4 4 4|3 4 4|4 4 4|3 4 4|3 4 4|1 2 2|1,00 1,00 1,00
15C (4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|3 3 3|3 4 4|3 4 4|1 1 1|1,00 1,00 1,00
15D |4 4 4(4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 41,00 1,00 1,00
15E (4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 41,00 1,00 1,00

15F |4 4 4|4 4 4(3 4 4|4 4 4|3 3 3|4 4 4(3 3 3|4 4 4|1,00 1,00 1,00
15G |4 4 4|4 4 4|4 4 a|a 4 4|4 a4 4|4 4 a|a 4 4|4 a4 4|1,00 1,00 1,00

16 |4 4 4|4 4 4|4 4 3|3 4 3|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|1,00 1,00 1,00
17
17.1|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 41,00 1,00 1,00
17A |4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 41,00 1,00 1,00

17B |4 4 a|la 4 a|la a4 ala a ala a4 a|la 4 a|l|a a4 a|la a a|1,00 1,00 1,00
17C|(4 4 4|3 4 4|4 4 4|3 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|1,00 1,00 1,00

18 |4 4 ala a a|la a a|la a a|la a4 ala a4 a|la a4 a|a a4 4|1,00 1,00 1,00
18A |4 4 4|4 a4 a|la a4 a|a a a|3 3 3|4 4 al|a 4 a|a a4 4|1,00 1,00 1,00
18B |4 4 4|4 4 4|la 4 a|a a4 a|la a4 4|a 4 4|4 4 4|4 4 41,00 1,00 1,00
18C |4 a4 4|a 4 a|la 4 a|3 a a|la a 4a|a a4 a|a a4 a|la a a|1,00 1,00 1,00

18D (4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|1,00 1,00 1,00
18E |4 4 3|4 4 4|a 4 4|3 a4 4|4 4 4|a 4 4|3 3 3|4 4 4|1,00 1,00 1,00

IvCc
B

A

E3

A BCIABCIABC|IABCIABCIABC|IABC|A B C

4 4 4|4 4 4|14 4 4|11 1 1|3 3 3|4 4 4|4 4 4|14 4 40,87 0,87 0,87

4 4 4|4 4 4|4 4 4|1 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|3 4 4(0,87 0,87 1,00

4 4 4|4 4 4|4 4 4|2 4 4|3 3 3|4 4 4|4 4 4|3 4 40,87 1,00 1,00

4 4 4|14 4 4|14 4 4|2 4 2|13 3 3|4 4 4|4 4 4|12 4 40,87 1,00 0,87

3 4 4|la a4 ala 4 3|1 a4 1|3 3 3|3 4 ala a4 a|3 a4 a|o0,87 1,00 0,87
4 4 4|4 4 4|a 4 4|a 4 2|4 4 4|4 4 4|a 4 4|a 4 4|1,00 1,00 0,87
4 4 4|4 4 a|la 4 4|a 4 3|4 4 a|la 4 4|3 3 3|a 4 4|1,00 1,00 1,00
4 4 3|4 4 4|4 4 4|2 1 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|2 4 4|0,87 0,87 1,00

4 4 a|la a ala a a|1 4 a|la a4 ala a a|la 4 ala a a|lo,87 1,00 1,00
4 4 4|4 4 ala 4 a|la 4 4|4 4 4a|la 4 4|4 4 4|3 a4 a|1,00 1,00 1,00

4 a4 ala a ala a ala a ala a ala a ala a ala a a|1,00 1,00 1,00
4 4 4|4 4 ala a4 a|la a4 a|la a4 a|la a4 a|a a4 ala a a|1,00 1,00 1,00
4 4 a|la a ala a a|1 a4 3|a a4 ala a a|la a4 ala a a|lo,87 1,00 1,00
4 4 4a|la 4 a|la 4 a|la 4 4a|la 4 a|la 4 4|4 4 4a|la 4 a|1,00 1,00 1,00

4 4 4|4 4 4|14 4 4|4 4 4|3 3 3|4 4 4|4 4 4|3 4 4(1,00 1,00 1,00
1 1 2|4 4 4|4 4 4|2 4 2|4 4 4|4 4 4|4 4 4|3 4 4|0,75 0,87 0,87

v

1

1.1 |4 4 4(4 4 4|4 4 4|1 1 1|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|0,87 0,87 0,87
1.2 |4 4 4(4 4 4|3 3 4|12 1 1|3 3 3|4 4 4|4 4 4|3 4 4|0,87 0,87 0,87
1.3 |4 4 4|4 4 4|4 4 4|12 1 1|3 3 3|4 4 a|l4 4 a|4 4 4|0,87 0,87 0,87

1.4 |4 a4 a|la a4 ala a4 a|2 a a|3 3 3|4 a4 ala a4 a|a a4 a|o,87 1,00 1,00

2

2A |4 4 4|4 4 a|3 3 4|1 4 1|4 4 a|la 4 ala a4 a|a a4 40,87 1,00 0,87
2B |4 4 4(3 4 4|3 3 3|2 4 4|3 4 3|4 4 4|4 4 4|3 4 4|0,87 1,00 1,00
2C |4 4 a4 a ala a4 a|2 a a|la a4 a|la a ala a4 a|la a a|o0,87 1,00 1,00

3

3A |4 4 4|4 4 4|4 4 4|2 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|0,87 1,00 1,00
3B |4 4 4|4 4 4|4 4 a|2 1 4|4 4 4|4 a4 a|la a4 a|a 4 a|o,87 0,87 1,00
3C |4 4 4|4 4 4|4 4 4|1 4 2|4 4 4|4 4 a|4a 4 4|4 4 4|0,87 1,00 0,87
3D |4 4 a|l4a a4 ala 4 a|1 2 a|a a ala 4 a|3 3 3|4 a4 a|o,87 0,87 1,00

a
4.1 |4 4 4|4 4 4|14 3 4|1 4 1|3 3 3|4 4 4|4 4 4|3 4 4|0,87 1,00 0,87

5
6
7
8

8.1 |4 4 4|4 4 4|4 4 4|1 1 1|4 4 4|4 4 4|4 4 4(4 4 4(0,87 0,87 0,87
82 |4 4 4|4 4 4|4 4 4|2 4 4|3 3 3|4 4 4|4 4 4(4 4 4(0,87 1,00 1,00
8A |4 4 4|4 4 4|4 3 4|3 4 2|4 4 4|3 4 4|4 4 4|4 4 4|1,00 1,00 0,87
8B |4 4 4|4 4 4|4 4 4|1 1 4|3 3 3|4 4 4|4 4 4|4 4 4(0,87 0,87 1,00
8C |4 4 4|4 4 4|4 4 4|3 3 4|4 4 4|4 4 4|4 3 4|4 4 4(1,00 1,00 1,00
BD |4 4 4|4 4 4|4 4 4|2 4 3|4 4 4|4 4 4|4 4 4]l4 4 4|0,87 1,00 1,00

8E

8F

8G |4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|4 4 4|1,00 1,00 1,00
8H |4 4 4|4 4 4a|a 4 4|3 4 a|a a4 4|la 4 4|4 4 a|4 4 a|1,00 1,00 1,00

81

8)

8K

8L
8V |4 4 4|4 a4 ala a a|la a a|la a a|la a4 ala a4 a|la a4 a|1,00 1,00 1,00

9
9A

9B |4 4 a|la a ala a a|2 a 2|a a ala a a|la a a3 a a|o,87 1,00 0,87
10 |4 4 4|4 4 4a|a 4 4|3 3 4a|a 4 4|a 4 4|4 4 4|4 a4 a|1,00 1,00 1,00
10.1/4 4 4|4 4 4|4 a4 4|4 4 4|3 3 3|4 4 4|4 4 4|4 4 4[|1,00 1,00 1,00

Itural; IVC:

&ncia cu

C: Equivalé&

nceitual

é&ncia co

tico-idiomatica; B: Equival

éncia seman
a 1 = ndo relevante ou néo representativo; b 2 = necessita de grande reviséo para ser representativo;

G 3 = necessita de pequena revisio para ser representativo; d 4 = relevante ocu representativo

E: Especialista; A: Equival
Fonte: a propria autora

V: Variavel;

Fonte: os autores (2020)
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Uma revisdo de todas as anotacdes foi realizada por dois revisores de acordo
com as sugestdes dos especialistas. Foi realizada também uma correcédo de erros
gramaticais e erros de digitacéo.

Em todos os locais em que apareceu o termo “de queimaduras” substituiu-se
por “da (s) queimadura (s)”, também substituiu o termo “na ultima semana” e “durante
a ultima semana” por “na semana passada” a fim de padronizar a linguagem do
instrumento.

Em todos os subitens da questdo 8 e 10 substituiu-se a palavra “nada” por
“‘nenhum” para as opgdes de respostas. No primeiro subitem da questdo 9 a afirmacao
“trabalhos domésticos” foi alterada para “tarefas domésticas” e no segundo subitem
também houve uma alteracao de “tarefa de casa” para “tarefa escolar”.

Foi sugerido pelos especialistas e acatado pelas revisoras que na questao 12
o termo “se chateou” fosse substituido por “se incomodou”.

Apos todos os ajustes realizados foi produzida a Versao Portugués Consenso
2 (VPC2). Como proposto antes de iniciar o pré-teste foi realizada a avaliacdo da
semantica para identificar o nivel de entendimento e compreenséo do instrumento.

10 pais/responsaveis de criancas menores de 8 anos sem sequelas de
gueimaduras que sao considerados leigos, responderam o instrumento que obtive o
seguinte IVC: 35 itens o IVC foi de 1,00; 19 itens tiveram 0,90 e 4 itens 0,80 (Figura
1).

Dos 34 pais/responséaveis de criangas menores de oitos anos com cicatrizes de
gueimaduras, 10 responderam o instrumento adaptado a fim de medir o nivel de
entendimento da populacdo alvo. Dos 58 itens da escala de entendimento, 43
obtiveram um IVC de 1,00, 13 itens 0,80 e 2 itens 0,90 (Figura 1).
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Figura 1 - indice de validade de contetido
obtidos na avaliacéo do entendimento
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Fonte: os autores (2020)

Todos os cuidadores que responderam ao instrumento (n=34) tinham como
parentesco pai (5,88%) e mae (94,12%) das criancas que sofreram queimaduras,
61,8% casados ou em unido estavel. Em relacdo a escolaridade dos cuidadores,
32,35% possuem ensino fundamental, 55,90% ensino médio e 11,75% ensino
superior. Do total, 52,90% contavam com trabalho remunerado e 47,10 nao
remunerado. Todos os acidentes com as criancas foram domésticos, 58,8% do sexo
masculino e 73,53% com 5 anos de idade ou menos. A principal causa foi escaldadura
(52,90%), contato com objetos quentes (17,60%), alcool ou gasolina (17,60%) choque
(5,90%), chama direta (2,90%) e quimica (2,90%) e 73,5% teve <20% da superficie
corpOrea queimada.

O tempo médio de preenchimento do BBSIP foi de 17,12 minutos.

A confiabilidade do instrumento foi assegurada com resultado de alfa de
Cronbach =0,94. Também foi calculado por dimensoes:

Dez grupos de itens foram apoiados (impacto geral, frequéncia de sensorial
sintomas, mobilidade, vida diaria, amizades e interacdo social, aparéncia, reacoes
emocionais, sintomas fisicos, preocupacao dos pais e preocupacdes familiares) com
alfas de Cronbach variando de 0,57 (amizades e interagéo social) a 0,88 (sintomas
fisicos). Também se realizou a eliminacdo dos itens de cada dimenséo para verificar

se algum item afetou o valor do alfa de Cronbach (Tabela 2).
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Tabela 2. Avaliacdo da consisténcia Interna do BBSIP por dimensao.

Dimensdo Alfa de Cronbah Retirar item Alfa de Cronbah

Impacto Geral 0,81 2c 0,850
Frequéncia Sensorial e Sintomas 0,82 6 0,920
Mobilidade 0,85 8b 0,87
Vida diaria 0,73 8f 0,80
Amizades e interagdo social 0,57 10a 0,77
Aparéncia 0,82 11c 0,93
Reag¢Oes Emocionais 0,86 13f 0,87
Sintomas Fisicos 0,88 15D 0,89
Preocupacdo dos pais 0,71 N3do hd melhora

Preocupacdes familiares 0,78 18B ou 18C 0,80

Fonte: os autores (2020)

6.2.4 Discussao

O processo de traducdo e adaptacdo cultural mostrou-se bem-sucedido
cumprindo rigorosamente o preconizado na literatura. Estudo afirma a importancia de
seguir rigorosamente todas as etapas para uma traducdo e adaptacdo exitosa
(BERNARDO et al., 2013) .

Vale destacar que, mesmo alcangcando 80% de concordancia entre os
especialistas, apds atenta leitura de todas as observacdes sugeridas, foram realizadas
algumas adequacdes que se julgaram necessarias para que as expressdes em
portugués ficassem o mais préximo possivel do instrumento original na lingua inglesa.

A utilizacdo de especialistas € fundamental no processo de traducdo e
adaptacao cultural de instrumentos de psicometria na enfermagem, pois aumenta a
sua confiabilidade e delimita com clareza o tema de estudo colaborando para que os
termos sejam uniformes e mantenha as diferencas linguisticas de cada pais (NORA,
ZOBOLI; VIEIRA, 2017).

Na etapa para a verificacdo da clareza do instrumento, a aplicacdo da escala
de entendimento adaptada (GRASSI-OLIVEIRA; STEIN; PEZZI, 2006) permitiu a
verificacdo da facilidade de compreensao de cada item individual do instrumento e
uma adequada semantica tanto na populagédo alvo como na populagédo considerada
leiga, contemplando respondentes de diferentes niveis de escolaridade e perfis.

A aplicacdo prévia do instrumento em uma pequena amostra considerada a

Ultima etapa do processo de traducdo e adaptacdo cultural, chamada de pré-teste,
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permitiu chegar a uma versao preliminar mais harmoénica (LEITE et al., 2018). O pré-
teste € de extrema importancia, pois caso sejam encontradas dificuldades pelos
respondentes podem ser realizadas modificagbes pelo pesquisador e uma nova
versdo sera submetida ao pré-teste novamente (FORTES; ARAUJO, 2019).

Quanto a predominancia das causas de acidentes, idade e sexo corroboraram
com o resultado de estudos realizado na Serra Catarinense e em Alagoas onde
acidentes do tipo escaldaduras em criancas menores de cinco anos do sexo
masculino € maior (CORREIA et al., 2019; RIGON et al., 2019).

No que tange a psicometria, foi comprovada a confiabilidade do instrumento
pelo alfa de Cronbach, sendo assim, os itens estdo correlacionados entre si. A
consisténcia interna foi considerada adequada em todas as dimensfes com alfa de
Cronbach superior a 0,70, exceto para amizades e interacdo social que obteve um
valor de 0,57. Ao deletar o item 10a (As amizades e relacionamentos com outras
criancas da mesma idade) o alfa teve um valor aceitavel de 0,77 isso pode ser
explicado pelo isolamento social devido a pandemia do COVID-19 e a pergunta se
referir as atividades da semana passada da crianga.

Para alguns pesquisadores, qualquer resultado superior a 0,60 de alfa de
Cronbach pode ser interpretado como uma consisténcia interna satisfatoria no
enquadramento da pesquisa (BALBINOTTI; BARBOSA, 2008). Ja outros (TERWEE
et al., 2007) consideram um valor positivo para o alfa de Cronbach quando esta entre
0,70 e 0,95.

Uma das limitacdes desse estudo foi a dificuldade em alcancar o numero de
participantes estabelecido por autores por se tratar de uma populacéo especifica e
principalmente pela pandemia do COVID-19 e as medidas de isolamento social que
restringiram o nimero de pacientes atendidos no ambulatério do CTQ. No entanto,

nao foram identificadas limitacbes em relacdo ao processo de traducéo e adaptacao.

6.2.5 Conclusdo

O BBSIP se mostrou confiavel para ser utilizado no Brasil ap6s o processo de
traducdo e adaptacdo transcultural. Foi considerada apropriada a verséo final
mantendo a equivaléncia seméantica, idiomatica e cultural e também foi comprovada a

confiabilidade do instrumento na aplicacao do pré-teste.
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A traducédo e adaptacdo do BBSIP prevé importantes contribuicbes para as
criancas brasileiras menores de oito anos de idade que sofreram queimaduras, pois é

0 primeiro instrumento disponivel no Brasil para esse grupo etério.
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7 CONCLUSOES

A revisao sistematica revelou a baixa integracdo de PROMs especificas para
avaliar a QVRS em criancas com cicatrizes de queimaduras, e dentre 0s instrumentos
encontrados o BBSIP se mostrou mais adequado, mas ainda sdo necessarios novos
estudos para a melhor avaliacdo da qualidade metodologica da PROM.

O processo de traducgéo e adaptacéo cultural do BBSIP seguiu rigorosamente
todas as etapas de acordo com o preconizado pela literatura e confirmou ser
adequado em relacdo as equivaléncias semantica-idiomatica, cultural e conceitual.
Mostrou-se aplicavel na cultura brasileira com propriedades psicométricas de alfa de
Cronbach adequado.

O instrumento traduzido e adaptado serd uma ferramenta Util para a populacéo
pediatrica e podera nortear os gestores em salude para acées que visem a melhoria
da QVRS em criancas com cicatrizes de queimaduras.

Nesse sentido, pretende-se conduzir um estudo com uma amostra maior para

avaliacdo das propriedades psicométricas e validacao do instrumento.
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APENDICE A

Apéndice 1 — Estratégias de Busca

PUBMED

((((quality of life[MeSH Terms]) AND (child[MeSH Terms])) AND (burns[MeSH
Terms])) AND (questionnairesfMeSH Terms]))(instrumentation[sh] OR methods[sh]
OR "Validation Studies"[pt] OR "Comparative Study"[pt] OR
"psychometrics"[MeSH] OR psychometr*[tiab] OR clinimetr*[tw] OR
clinometr*[tw] OR "outcome assessment (health care)"[MeSH] OR "outcome
assessment”[tiab] OR "outcome measure*"[tw] OR "observer variation"[MeSH] OR
"observer variation"[tiab] OR "Health Status Indicators"[Mesh] OR "reproducibility
of results"[MeSH] OR reproducib*[tiab] OR "discriminant analysis"[MeSH] OR
reliab*[tiab] OR unreliab*[tiab] OR valid*[tiab] OR "coefficient of variation"[tiab]
OR coefficient[tiab] OR homogeneity[tiab] OR homogeneous[tiab] OR "internal
consistency"[tiab] OR (cronbach*[tiab] AND (alpha[tiab] OR alphas[tiab])) OR
(item[tiab] AND (correlation*[tiab] OR selection*[tiab] OR reduction*[tiab])) OR
agreement[tw] OR precision[tw] OR imprecision[tw] OR "precise values"[tw] OR
test-retest[tiab] OR (test[tiab] AND retest[tiab]) OR (reliab*[tiab] AND (test[tiab]
OR retest[tiab])) OR stability[tiab] OR interrater[tiab] OR inter-rater[tiab] OR
intrarater[tiab] OR intra-rater[tiab] OR intertester[tiab] OR inter-tester[tiab] OR
intratester[tiab] OR intra-tester[tiab] OR interobserver[tiab] OR inter-observer[tiab]
OR intraobserver[tiab] OR intra-observer[tiab] OR intertechnician[tiab] OR inter-
technician[tiab] OR intratechnician[tiab] OR intra-technician[tiab] OR
interexaminer[tiab] OR inter-examiner[tiab] OR intraexaminer[tiab] OR intra-
examiner[tiab] OR interassay[tiab] OR inter-assay[tiab] OR intraassay|[tiab] OR intra-
assay[tiab] OR interindividual[tiab] OR inter-individual[tiab] OR
intraindividual[tiab] OR intra-individual[tiab] OR interparticipant[tiab] OR inter-
participant[tiab] OR intraparticipant[tiab] OR intra-participant[tiab] OR kappa][tiab]
OR kappa’s[tiab] OR kappas[tiab] OR repeatab*[tw] OR ((replicab*[tw] OR
repeated[tw]) AND (measure[tw] OR measures[tw] OR findings[tw] OR result[tw]
OR results[tw] OR test[tw] OR tests[tw])) OR generaliza*[tiab] OR generalisa*[tiab]
OR concordance[tiab] OR (intraclass[tiab] AND correlation*[tiab]) OR
discriminative[tiab] OR "known group"[tiab] OR "factor analysis"[tiab] OR "factor
analyses"[tiab] OR "factor structure”[tiab] OR "factor structures”[tiab] OR
dimension*[tiab] OR subscale*[tiab] OR (multitrait[tiab] AND scaling[tiab] AND
(analysis[tiab] OR analyses[tiab])) OR "item discriminant”[tiab] OR "interscale
correlation*"'[tiab] OR error[tiab] OR errors[tiab] OR "individual variability"[tiab]
OR "interval variability”[tiab] OR "rate variability”[tiab] OR (variability[tiab] AND
(analysis[tiab] OR values[tiab])) OR (uncertainty[tiab] AND (measurement[tiab] OR
measuring[tiab])) OR "standard error of measurement"[tiab] OR sensitiv*[tiab] OR
responsive*[tiab] OR (limit[tiab] AND detection[tiab]) OR "minimal detectable
concentration”[tiab] OR interpretab*[tiab] OR ((minimal[tiab] OR minimally[tiab]
OR clinical[tiab] OR clinically[tiab]) AND (important[tiab] OR significant[tiab] OR
detectable[tiab]) AND (change[tiab] OR difference[tiab])) OR (small*[tiab] AND
(realtiab] OR detectable[tiab]) AND (change[tiab] OR difference[tiab])) OR
"meaningful change"[tiab] OR “ceiling effect"[tiab] OR "floor effect”[tiab] OR "Item
response model”[tiab] OR IRT[tiab] OR Rasch[tiab] OR "Differential item
functioning”[tiab] OR DIF[tiab] OR "computer adaptive testing”[tiab] OR "item
bank"[tiab] OR "cross-cultural equivalence"[tiab])
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SCOPUS

("child® AND "burn" AND "quality off life" AND "surveys and questionnaires")

CINAHL

child AND burns AND quality of life AND ( surveys and questionnaire )

WEB OF SCIENCE

(("child" and "burn" and "quality of life" and "questionnaire"))

LILACS

crian¢ca$ and queimadura$ and qualidade and vida and questionario

GOOGLE ACADEMICO

allintitle: "Children Burn Outcomes Questionnaire"

allintitle: "brisbane Burn Scar"
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Apéndice B

IVC Especialistas
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APENDICE B

Escala de Entendimento

Perfil do Impacto das Cicatrizes das Queimaduras de Brisbane

(PICQBcc) para Cuidadores de Criancas abaixo de 8 anos

O instrumento Brisbane Burn Scar Impact Profile - BBSIP foi desenvolvido em 2013, na
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Australia, para avaliar a qualidade de vida relacionada a salde em pessoas com cicatrizes de
queimaduras. Em 2019, seguindo todo rigor metodol6gico e com a autorizagao dos autores e
comité de ética iniciou o processo de tradugao do instrumento para a lingua portuguesa. Abaixo
esté apresentada a versao das questoes apds tradugao e ajustes. Leia as questdes abaixo e
assinale de acordo com o seu entendimento, sendo:

0: ndo entendi nada
1: entendi um pouco

2: entendi mais ou menos

3: entendi quase tudo, mas tive algumas duvidas

4: entendi perfeitamente e ndo tenho duvidas

Horario Inicio preenchimento do questionério:

Questoes Vocé entendeu o que foi perguntado?
Nao Entendi | Entendi | Entendi | Entendi
entendi um mais ou quase perfeita-
nada Pouco menos tudo mente e
nao tenho
duavidas
1. No geral, qual é o impacto causado pelas cicatrizes das 0 1 2 3 4
queimaduras na vida da crianga agora?
Nenhum Um Pouco Bastante Muito
pouco
c o0 © @
2. Quanto os aspectos abaixo impactaram na vida da 0 1 2 3 4
crianga, NA ULTIMA SEMANA?
Coceira, dor, sensibilidade ao toque ou outras sensacoes das 0 1 2 A 4

cicatrizes da crianga.

Nada Um Pouco Bastante Muito  Néo se
pouco aplica

OQQOQD
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Sintomas fisicos da cicatriz (tais como: cicatrizes grossas e

4
retraidas)
Nada Um Pouco Bastante Muito  Nao se
pouco aplica
e ®© © ® @ -
Tratamento das cicatrizes (como: malhas compressivas, 4
exercicios e cremes)
Nada Um Pouco Bastante Muito  Ndo se
pouco aplica
e ® 0@ @ o
3. NA ULTIMA SEMANA, o quanto as cicatrizes da 4
queimadura da crianca interferiram nos
aspectos abaixo?
Escola, brincadeiras, jogos e atividades diarias 4
Nada Um Pouco Bastante Muito  Ndo se
pouco aplica
e ®© 00 @ o
Relagdes de amizade e interagdo social 4
Nada Um Pouco Bastante Muito  Ndo se
pouco aplica
e © 0 @ -
As reacdes emocionais e o humor da crianga 4
Nada Um Pouco Bastante Muito  Néo se
pouco aplica
e © ©@® @ -
Aparéncia da sua crianca 4

Nada Um Pouco Bastante Muito  Néo se
aplica

QWSOOOD
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4. NA ULTIMA SEMANA, quantas vezes a crianga
reclamou de coceira, dor ou outras sensagdes nas
cicatrizes das queimaduras (como: cogar, esfregar as
cicatrizes e caretas faciais?)

Nenhuma  Umaou Algumas  Quase todos  Todos os dias
duas vezes  \gyec os dias

OOOOO

5.NA ULTIMA SEMANA, EM MEDIA, quantas vezes por
dia a crianca cogou ou esfregou as cicatrizes das
queimaduras mais do que a pele normal?

Nenhuma ~ Umaou  Algumas  Vgrigs vezes Muitas vezes
duas vezes  \ezes

OOOOO

6. NA ULTIMA SEMANA, quantas vezes a crianga cogou
ou esfregou a cicatriz tio intensamente que provocou
outros problemas na cicatriz (como: feridas abertas ou
inflamagdes)?

Nenhuma  Umaou Algumas  Quase todos  Todos os dias
duas vezes o705 os dias

oOOQO

7. Esta questdo requer que vocé avalie a gravidade
da sensibilidade das cicatrizes da crianca em relacdo
ao toque suave ou da roupa. O zero (0) significa
‘sem sensibilidade’ e 10 significa ‘o mais sensivel
possivel’. Por favor, assinale com X sobre o nimero
que melhor descreve a sensibilidade MEDIA das
cicatrizes da crianca na ultima semana. Use zero (0)
se ndo houve sensibilidade alguma com relagdo ao
toque suave ou a propria roupa.

Sem 0 mais sensivel
sensibilidade ﬂ @ E m possivel

Enquanto completa esta questdo, por favor,
imagine como a crianga realizaria tais
atividades se ela ndo tivesse cicatrizes,
considerando o nivel de ajuda adequado para
ela.

8. NA ULTIMA SEMANA, qual foi o impacto causado
pelas cicatrizes da queimadura nos aspectos abaixo?

Mover-se facilmente
Nenhum Um Pouco Bastante Muito Néio se
pouco ablica

e @ @ @ @
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Escalar durante alguma atividade ou subir e
descer escadas

Nenhum Um Pouco Bastante Muito Néo se
pouco aplica
c @ ® @ @
Caminhar distancias curtas
Nenhum Um Pouco Bastante Muito Néo se
pouco aplica
e @ @ @ @O
Sentar ou levantar de uma cadeira
Nenhum Um Pouco Bastante Muito Néo se
pouco aplica

e © @ @ O

Atividades fisicas como nadar, andar de bicicleta, jogar bola,

ou praticar esporte

Nenhum Um Pouco Bastante Muito Nélo se
pouco aplica
e ®© @ @ @°
Tarefa da escola
Nenhum Um Pouco Bastante Muito Néio se
pouco aplica
e @ @ @ @O°
Brincar
Nenhum Um Pouco Bastante Muito Néo se
pouco aplica
c © @ @ @O°
Colocar e tirar a roupa
Nenhum Um Pouco Bastante Muito Néo se
pouco aplica
e © ® @ @O°
Tomar banho
Nenhum Um Pouco Bastante Muito Néo se
pouco aplica
e @ ® @ O
Comer ou beber
Nenhum Um Pouco Bastante Muito Néo se
pouco aplica
o © @ @ @°
Cuidados com o proprio corpo (como escovar os dentes e
pentear os cabelos).
Nenhum Um Pouco Bastante Muito Néo se
pouco aplica

e © © @ O
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Pegar no sono

Nenhum Um Pouco Bastante Muito Néo se
pouco aplica

e © @ @ @O

Permanecer dormindo

Nenhum Um Pouco Bastante Muito Néo se
pouco aplica

c © @ @ O°

8. NA ULTIMA SEMANA, o quanto as cicatrizes da
queimadura na crianca interferiram nos seguintes
aspectos?

A rotina diaria da crianca (ir 3 escola, fazer tarefas

domeésticas, jogar bola, praticar esporte ou ir a aulas)

Nada Um Pouco Bastante Muito  Ndo se
aplica

OQOO' >y O

Desenvolver novas habilidades ou se tornar mais
independente (tais como: aprender a usar o vaso sanitdrio,
aprender a usar uma colher, fazer a tarefa de escolar)

Nada Um Pouco Bastante Muito  Ndo se
aplica

c @ © O o aan

9. NA ULTIMA SEMANA, qual foi o impacto causado
pelas cicatrizes da queimadura da crianga, nos
seguintes aspectos?

As amizades e relacionamentos com outras criancas da

mesma idade
Nenhum Um Pouco Bastante Muito Ndo se
pouco aplica

e @ ® @ @O

O relacionamento da crianga com familiares

Nenhum Um Pouco Bastante Muito Néio se
pouco aplica

c © 0 @@ O°

Atividades em familia (tais como refeigdes ou passeios)
Nenhum Um Pouco Bastante Muito Néo se
pouco aplica

e @ ® @ O

10. O quanto vocé se incomodou com as situacdes a
seguir, NA ULTIMA SEMANA?
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A aparéncia das cicatrizes da crianca

Nada Um Pouco Bastante Muito  Nago se
aplica

OOOOOD

A aparéncia da pior cicatriz da crianga

Nada Um Pouco Bastante Muito  Nao se
aplica

OWSOOOD

Os olhares ou comentarios que vocé ou a crianga
receberam por causa das cicatrizes

Nada Um Pouco Bastante Muito  Ngo se
aplica

OOOOQD

11. O quanto a crianc¢a se incomodou por causa da
aparéncia das suas cicatrizes, NA ULTIMA SEMANA?

Nada Um Pouco Bastante Muito

omgoQO

12. O quanto a crianga se sentiu assim por causa das
suas cicatrizes, NA ULTIMA SEMANA?

Irritada ou mal-humorada
Nada Um Pouco Bastante Muito

OMSQOO

Ansiosa ou nervosa

Nada Um Pouco Bastante Muito
pouco

e © 0 @O O

Preocupada

Nada Um Pouco Bastante Muito
pouco

c 0o 000

Triste

Nada Um Pouco Bastante Muito
pouco

c o 00 @O

Brava
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Nada Um Pouco Bastante Muito
pouco

OOOOO

Envergonhada ou constrangida &
Nada Um Pouco Bastante  Muito
pouco
c ©o 00 @
Chateada 4
Nada Um Pouco Bastante Muito
pouco
c © 00 @
o . 4
13. Descreva a PIOR parte das cicatrizes da crianca (por
exemplo: o ombro esquerdo).
14. Considere a PIOR parte das cicatrizes da crianga (aquela que 4
vocé mencionou acima) comparada a sua pele normal ao responder
as seguintes perguntas. Avalie o quanto as cicatrizes ficaram EM
SEU PIOR ESTAGIO como descritas abaixo, NA ULTIMA SEMANA.
A. Retraida 4
Sem retracdo - as| Muito pouco Pouca retracdo - | Bastante retraida | Muito retraida - as
cicatizes ndo | retragdo - s as cicatrizes - as cicalizes | Cleatrizes limitaram
limitaram o cicatrizes limitaram pouco fimitaram bastant muito 03
movimento e nem | limitaram muito | o5 movimentos | T aram CeStaME moyinantos oy
puxaram outras | pouco o5 ou puxaram 05 movimentos ou| puxaram muito
partesdosey | movimentos U | poyco outras | Duxaram bastante | 0ulrEs partes do
como puxaram muito es do 0ol oulras partes do | Cormo
pouco outras Pt i i w
partes do corpo £
. © 10 0 0
B. Espessa ou grossa 4
Noda grosso | Quose nado grossa | Um pouco grossa | Bastante grosse Muito grossa
cleoe | 0| 0| @
C. Enrugada 4
Nada enrugada| Quase nada Um pouco Bastante Muito enrugada
enrugada enrugada enrugada
1 ®]® @ @
D. Ressecada 4
Nada Quase nada Um pouco Bastante Muito
ressecada ressecada ressecada ressecada ressecada
. N BN
4
E. Endurecida
Nada Quase nada Um pouco Bastante  |Muito endurecidd
endurecida endurecida endurecida endurecida
‘|1 ® | ® e @
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F. Aspera .
Nada dspera Quase nada  |Um pouco dspera| Bastante dspera| Muito dspera
dspera
° | @
e 0| @
G. Uma cor diferente (como avermelhada ou mais 4
escura que a pele normal)
Nada diferente Quase nada Um pouco Bastante Muito diferente
diferente diferente diferente
. O
O @ @
15. A crianga teve ferida aberta ou inflamagao nas 4
cicatrizes, NA ULTIMA SEMANA?
Sim Néo
2] O
16. O quanto vocé se preocupou com os seguintes 4
aspectos, NA ULTIMA SEMANA?
Se a aparéncia das cicatrizes da crianga ira incomoda- 4
la no futuro
Nada Um Pouco Bastante Extremamente
pouco
- 000 ©
A repercussao das cicatrizes da crianca em 4
outros membros da familia
Nada Um Pouco Bastante Extremamente
pouco
.o 00 O
A maneira como os outros trataram sua crianga 4
Nada Um Pouco Bastante Extremamente
pouco
. 09000©
17. Qual foi o impacto das cicatrizes da queimadura da 4
crianga nos seguintes aspectos, NA ULTIMA SEMANA?
Nada Um Pouco Bastante Muito
pouco
c © 00 @
Sua habilidade de trabalhar, estudar ou realizar tarefas 4
domeésticas
Nenhum Um Pouco Bastante Muito
pouco

c © @ @ O
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Seu relacionamento com familiares

Nenhum Um Pouco Bastante Muito 4
pouco
Estar com os amigos 4
Nenhum Um Pouco Bastante Muito
pouco
Seu humor 4
Nenhum Um Pouco Bastante Muito
pouco
Sua rotina familiar (por exemplo: seu trabalho ou outras 4

atividades da crianga)
Nenhum Um Pouco Bastante Muito
pouco

c © @ @ O

Horario Término de preenchimento do questionario:
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APENDICE C

IVC Pais

IvC

1,00
1,00
0,80
0,80
0,90
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
0,80
0,90
0,90
0,90
0,90
0,90
0,90
0,90
0,90
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
0,80
0,90
1,00
1,00
1,00
1,00
0,90
0,90
1,00
1,00

10

2a

2b
2c

3a

3b
3c

3d

8a

8b
8c

8d

8e

8f

8g
8h

8i

8]

8k

8l

8m

9a

9b

10a

10b
10c
11a

11b
11c
12

13a

13b
13c

13d
13e
13f

13g
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1,00
1,00
0,90
0,90
0,90
0,90
0,90
0,90

1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00

0,90

14
15a

15b
15c¢

15d
15e
15f

15g
16
17a

17b
17c
18a

18b
18c

18d

18e
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APENDICE D

Caracterizacdo Pais/Responsaveis e Criancas < 8 anos

N* entrevista Local: Entrevistador:

-

L IDENT[FICAC:\O DOS PAIS/RESPONSAVEIS
Nome do Cuidador:

Data de Nascimento do cuidador:

Sexo do cutdador: () Feminino ( )Masculino

Religido Situacio Conjugal

( ) Catdlico ( ) Selteiro

( ) Evangélico ( ) Casado(a) funifio estével
( ) Espirita () Vigvo

( ) Sem religido ( ) Divorciado

( )Outras: ( )Outros:

Escolaridade Ocupagio:

( ) Nunca estudou

() Fundamental incompleto
() Fundamental completo
() Ensino Médio incompleto
() Ensino Médio completo

( ) Superior incompleto

() Superior completo

() Anos de estudo

Ativo economicamente:

() Nio possui trabalho remunerado
() Possui trabalhe remunerado

() Aposentado ou pensionista

() Nio estuda

( ) Estudante com bolsa de estudos
( ) Estudante sem bolsa de estudos

Nacionalidade ( ) Brasileiro ( ) Estrangeiro
Procedéncia (se estrangeiro)

Endereco

Bairro Cidade Estado
Telefone fixo ( ) Celular ( )

WhatsApp () E-mail:

Data da entrevista: Tempo preenchimento do BBSIP:

I
2. IDENTIFICACAO DA CRIANCA

Nome:

Data de Nascimento da Crianga: /[ /

Sexo da crianga: () Feminino { )Masculino

Crianga vai a escola ou creche?

3. DADOS DA INTERNACAO DA CRIANCA

Data dainternacio: [/ / Data da alta:
Tempo de internagio
Superficie Corporal Queimada (SCQ): () =20%

( )=20%
Acidente domestico? ( ) Sim ( ) Nio
Causa Complicagbes/Procedimentos
() Escaldadura () Infecgio
( ) Contato ( ) Desbridamento () Cirurgia Reparadora
( ) Chogue ( ) Enxerto

( ) Amputagio Qutro:

() Quimica

Data de Inicio de Acompanhamento no ambulatério [/
Esta em uso de:

Profissionais que acompanharam
( ) Médico

( ) Enfermeiro

() Fisioterapeuta

() Terapeuta Ocupacional

() Nutricionista

() Outros:

( ) malha compreensiva
( ) silicone

( ) protetor solar

() creme hidratante

() anti-histaminico

A




APENDICE E
TCLE Especialistas

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo da pesquisa: Adaptacao cultural e validagao do Brisbane Burn Scar
(BBSIP) para o uso no Brasil
Comité de juizes
Prezado(a) Senhor(a),

Gostariamos de convida-lo(a) a participar da pesquisa Adaptagdo cultural e
validagdo do Brisbane Burn Scar (BBSIP) para o uso no Brasil. O objetivo da
pesquisa é realizar a adaptagéo cultural e validagédo do Brisbane Burn Scar (BBSIP)
para a cultura brasileira.

Caso aceite participar, o(a) senhor(a) devera avaliar as duas versoes traduzidas
do instrumento quanto ao significado das palavras e expressées coloquiais, no intuito
de desenvolver a versao que sera submetida ao pré-teste. Gostariamos de esclarecer
que sua participagao é totalmente voluntéria, o(a) senhor(a) pode se recusar a participar,
ou mesmo desistir a qualquer momento sem que isto acarrete qualquer 6nus ou prejuizo
a sua pessoa. Informamos ainda que as informagées serdo utilizadas somente para os
fins desta pesquisa e serao tratadas com o mais absoluto sigilo, de modo a preservar a
sua identidade.

Pretende-se com este estudo disponibilizar um instrumento que permita avaliar
a qualidade de vida relacionado a salde em criangas e adultos com sequelas de
queimaduras.

Informamos que o(a) senhor(a) ndo pagard nem serda remunerado por sua
participagdo. Garantimos, no entanto, que todas as despesas decorrentes da pesquisa
serao ressarcidas, quando devidas e decorrentes especificamente de sua participagao
na pesquisa.

Caso tenha dividas ou necessite de mais esclarecimentos pode nos contactar
ou procurar o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da
Universidade Estadual de Londrina, na Avenida Robert Kock, 60, ou no telefone 3371-
2490. Este termo devera ser preenchido em duas vias de igual teor, sendo uma delas,
devidamente preenchida e assinada entregue ao(a) senhor(a).

Contatos das Pesquisadoras:

Mestre Elisangela Flauzino Zampar RG: 8865977-5- SSP

Enderego: Av dos Pioneiros 1100, 4A 13, CEP 86036-370, Londrina-PR.

Telefone: (43) 3321-8085/ 9984-8145 E-mail: elisangelaflauzino@hotmail.com
Prof? Dr? Rosangela A. Pimenta Ferrari RG: 4919594-0 SSP

Enderecgo: Rua Joana Darc, 99, CEP: 86039-430, Londrina-PR.
Telefones: (43) 3322-2904 99914-1138 E-mail: ropimentaferrari@uel.br

Londrina, ___ de de 2020.

Eu, , tendo sido devidamente
esclarecido(a) sobre os procedimentos da pesquisa, concordo em participar
voluntariamente da pesquisa descrita acima.

Assinatura
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APENDICE F
TCLE Pré Teste

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo da pesquisa: Adaptacao cultural e validacao do Brisbane Burn Scar
(BBSIP) para o uso no Brasil
Pré-Teste

Prezado(a) Senhor(a),

Gostariamos de convida-lo(a) a participar da pesquisa Adaptagdo cultural e
validagdo do Brisbane Burn Scar (BBSIP) para o uso no Brasil. O objetivo da
pesquisa é realizar a adaptagao cultural e validagdo do Brisbane Burn Scar (BBSIP)
para a cultura brasileira.

E muito importante a sua participagdo, que seria preencher o questionario e
avaliar a sua estrutura e compreensao. Gostariamos de esclarecer que sua participagdo
¢é totalmente voluntaria, o(a) senhor(a) pode se recusar a participar, ou mesmo desistir
a qualquer momento sem que isto acarrete qualquer énus ou prejuizo a sua pessoa.
Informamos ainda que as informagdes serao utilizadas somente para os fins desta
pesquisa e serao tratadas com o mais absoluto sigilo, de modo a preservar a sua
identidade.

Pretende-se com este estudo disponibilizar um instrumento que permita avaliar
a qualidade de vida relacionado a saide em criangas e adultos com sequelas de
queimaduras.

Informamos que o(a) senhor(a) ndo pagard nem sera remunerado por sua
participagdo. Garantimos, no entanto, que todas as despesas decorrentes da pesquisa
serdo ressarcidas, quando devidas e decorrentes especificamente de sua participagao
na pesquisa.

Caso tenha dividas ou necessite de mais esclarecimentos pode nos
contactar ou procurar o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos da Universidade Estadual de Londrina, na Avenida Robert Kock, 60,
ou no telefone 3371-2490. Este termo devera ser preenchido em duas vias de
igual teor, sendo uma delas, devidamente preenchida e assinada entregue ao(a)
senhor(a).

Contatos das Pesquisadoras:

Mestre Elisangela Flauzino Zampar RG: 8865977-5- SSP

Enderego: Av dos Pioneiros 1100, 4A 13, CEP 86036-370, Londrina-PR.

Telefone: (43) 3321-8085/ 9984-8145 E-mail: elisangelaflauzino@hotmail.com
Prof? Dr2 Rosangela A. Pimenta Ferrari RG: 4919594-0 SSP

Endereco: Rua Joana Darc, 99, CEP: 86039-430, Londrina-PR.
Telefones: (43) 3322-2904 99914-1138 E-mail. ropimentaferrari@uel.br

Londrina, ___ de de 2020.

Eu, , tendo sido devidamente
esclarecido(a) sobre os procedimentos da pesquisa, concordo em participar
voluntariamente da pesquisa descrita acima.

Assinatura
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ANEXO

A

COSMIN Risk of Bias Checklist

98

Box 4. Internal consistency

Does the scale consist of effect indicators, i.e. is it based on a reflective model? *

Design requirements

1 Was an internal consistency statistic calculated for
each unidimensional scale or subscale separately?

Statistical methods

2 For continuous scores: Was Cronbach’s alpha or
omega calculated?

3 For dichotomous scores: Was Cronbach’s alpha or KR-
20 calculated?

4 For IRT-based scores: Was standard error of the theta
(SE (8)) or reliability coefficient of estimated latent
trait value (index of (subject or item) separation)
calculated?

Other

5 Were there any other important flaws in the design
or statistical methods of the study?

yes /no
very good adequate doubtful inadequate NA

Internal consistency statistic Unclear whether scale or  Internal consistency statistic

calculated for each sub scale is NOT calculated for each

unidimensional scale or unidimensional unidimensional scale or sub

subscale scale

Cronbach’s alpha, or Omega Only item-total Mo Cronbach’s alpha and no Not

calculated correlations calculated  item-total correlations applicable
calculated

Cronbach’s alpha or KR-20 Only item-total Mo Cronbach’s alpha or KR-  Not

calculated correlations calculated 20 and no item-total applicable
correlations calculated

SE(8) or reliability coefficient SE(B) or reliability coefficient Mot

calculated NOT calculated applicable

Mo other important
methodological flaws

Other minor
methodological flaws

Other important
methodological flaws

adegquate doubtful

inadequate

Box 6. Reliability
Design requirements very good
1 ‘Were patients stable in the interim period on the construct to be Evidence provided
measured? that patients were
stable
2 Was the time interval appropriate? Time interval
appropriate
3 Were the test conditions similar for the measurements? eg.type [Test conditions
of administration, environment, instructions were similar
{evidence
provided)
Statisticol methods
4 For continuous scores: \Was an intraclass correlation coefficient ICC calculated and
({ICC) calculated? model or formula
of the ICC is
described
5  For dichotomous/nominalfordinal scores: Was kappa calculated? | Kappa calculated

Assumable that
patients were stable

Unclear if patients
were stable

Doubtful whether
time interval was
appropriate or time
interval was not
stated

Unclear if test

Assumable that test

conditions were conditions were
similar similar
ICC calculated but Pearson or Spearman

correlation coefficient
calculated WITHOUT

model or formula of
the ICC not described

or not optimal. evidence provided
Pearson or Spearman  that no systematic
correlation coefficient  change has occurred

or WITH evidence that
systematic change has
occurred

calculated with
evidence provided
that no systematic

change has occurred

Patients were
NOT stable

Time interval
NOT
appropriate

Test conditions
were NOT
similar

No ICCor
Pearson or
Spearman
correlations
calculated

Not
applicable

Not
applicable

No kappa
calculated
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For ordinal scores: Was a weighted kappa calculated? Weighted Kappa Unweighted Kappa
calculated calculated or not
described
For ordinal scores: Was the weighting scheme described? e.g. Weighting scheme  Weighting scheme
linear, quadratic described NOT described
Other
Were there any other important flaws in the design or statistical No other Other minor Other
methods of the study? important methodological flaws  important
methodological methodological
flaws flaws
Box 7. Measurement error
Design requirements very good adequate doubtful Inadequate NA
1 Were patients stable in the interim period on the construct to be | Patients were stable  Assumable that Unclear if patients Patients were

measured?

2 Was the time interval appropriate?

3 Were the test conditions similar for the measurements? [e.g. type
of administration, environment, instructions)

Statistical methods

4 For continuous scores: Was the Standard Error of Measurement
(SEM ), Smallest Detectable Change (SDC) or Limits of Agreement
(LoA) calculated?

5  Fordichotomous/nominal/ordinal scores: Was the percentage
|positive and negative) agreement calculated?

Other

6  Were there any other important flaws in the design or statistical

methods of the study?

(evidence provided) were stable

patients were stable

Doubtful whether
time interval was
appropriate or time
interval was not
stated

Time interval
appropriate

Test conditions were  Assumable that test  Unclear if test
similar (evidence conditions were conditions were
provided) similar similar
SEM, 5DC, or LoA Possible to calculate
calculated LoA from the data
presented
% positive and % agreement
negative agreement  cakculated
calculated

Other minor
methodological flaws

Mo other important
methodological

flaws

NOT stable

Time interval
NOT

appropriate

Test conditions
were NOT
similar

SEM calculated
based on
Cronbach’s
alpha, or on 50
from another
population

% agreement
not calculated

Not
applicable

Mot
applicable

Other
important
methodological
flaws




ANEXO B

Critérios para avaliar as propriedades de medida

Table 4. Updated criteria for good measurement properties

Measurement
property

Rating!

Criteria

Structural validity

CTT:
CFA: CFI or TLI or comparable measure >0.95 OR RMSEA
<0.06 OR SRMR <0.082

IRT /Rasch:

No violation of unidimensionality3: CFI or TLI or comparable
measure >0.95 OR RMSEA <0.06 OR SRMR <0.08

AND

no violation of Jocal independence: residual correlations
among the items after controlling for the dominant factor <
0.20 ORQ3's < 0.37

AND

no violation of monotonicity: adequate looking graphs OR item
scalability >0.30

AND

adequate model fit:

IRT: x2>0.01

Rasch: infit and outfit mean squares > 0.5 and < 1.5 OR Z-
standardized values > -2 and <2

CTT: Not all information for ‘+’ reported
IRT/Rasch: Model fit not reported

Criteria for ‘+’ not met

Internal consistency

Atleast low evidence* for sufficient structural validitys AND
Cronbach's alpha(s) > 0.70 for each unidimensional scale or
subscale®

Criteria for “Atleast low evidence# for sufficient structural
validitys” not met

Atleast low evidence* for sufficient structural validity> AND
Cronbach’s alpha(s) < 0.70 for each unidimensional scale or
subscale®
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+ ICC or weighted Kappa > 0.70
Reliability ? ICC or weighted Kappa not reported
- ICC or weighted Kappa < 0.70
+ SDC or LoA < MIC5
Measurement error ? MIC not defined
- SDC or LoA > MICs
+ The result is in accordance with the hypothesis?
Hypotheses testing for
construct validity ? No hypothesis defined (by the review team)

- The result is not in accordance with the hypothesis?
No important differences found between group factors (such

+ as age, gender, language) in multiple group factor analysis OR

Cross-cultural no important DIF for group factors (McFadden's R2 < 0.02)
validity\measurement
invariance v No multiple group factor analysis OR DIF analysis performed

_ Important differences between group factors OR DIF was
found

+ Correlation with gold standard > 0.70 OR AUC > 0.70

Criterion validity ? Not all information for ‘+’ reported
- Correlation with gold standard < 0.70 OR AUC < 0.70
+ The result is in accordance with the hypothesis? OR AUC > 0.70
Responsiveness ? No hypothesis defined (by the review team)

_ The result is not in accordance with the hypothesis? OR AUC <

0.70

The criteria are based on e.g. Terwee et al.(30) and Prinsen et al.(5)

AUC = area under the curve, CFA = confirmatory factor analysis, CFI = comparative fit index, CTT
= classical test theory, DIF = differential item functioning, ICC = intraclass correlation coefficient,
IRT = item response theory, LoA = limits of agreement, MIC = minimal important change,
RMSEA: Root Mean Square Error of Approximation, SEM = Standard Error of Measurement, SDC
= smallest detectable change, SRMR: Standardized Root Mean Residuals, TLI = Tucker-Lewis
index

1“4+” = sufficient, ” -“ = insufficient, “?” = indeterminate

2 To rate the quality of the summary score, the factor structures should be equal across studies

3 unidimensionality refers to a factor analysis per subscale, while structural validity refers to a
factor analysis of a (multidimensional) patient-reported outcome measure

4 As defined by grading the evidence according to the GRADE approach

5 This evidence may come from different studies

6 The criteria ‘Cronbach alpha < 0.95’ was deleted, as this is relevant in the development phase of
a PROM and not when evaluating an existing PROM.

7 The results of all studies should be taken together and it should then be decided if 75% of the
results are in accordance with the hypotheses
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ANEXO C
Qualidade da evidéncia - Abordagem GRADE

Table 5. Definitions of quality levels

Quality level

Definition

High

We are very confident that the true measurement property lies
close to that of the estimate* of the measurement property

Moderate

We are moderately confident in the measurement property
estimate: the true measurement property is likely to be close to
the estimate of the measurement property, but there is a
possibility that it is substantially different

Low

Our confidence in the measurement property estimate is
limited: the true measurement property may be substantially
different from the estimate of the measurement property

Very low

We have very little confidence in the measurement property
estimate: the true measurement property is likely to be
substantially different from the estimate of the measurement

property

Table 6. Modified GRADE approach for grading the quality of evidence

Quality of evidence | Lower if

High Risk of bias
Moderate -1 Serious

Low -2 Very serious
Very low -3 Extremely serious

Inconsistency
-1 Serious
-2 Very serious

Imprecision
-1 total n=50-100
-2 total n<50

Indirectness
-1 Serious
-2 Very serious

n=sample size

Table 7. Instructions on downgrading for Risk of Bias

Risk of bias Downgrading for Risk of Bias

No There are multiple studies of at least adequate quality, or
there is one study of very good quality available

Serious There are multiple studies of doubtful quality available,
or there is only one study of adequate quality

Very serious There are multiple studies of inadequate quality, or there
is only one study of doubtful quality available

Extremely There is only one study of inadequate quality available

serious

(2) Inconsistency: Inconsistency may already have been solved by pooling or
summarizing the results of subgroups of studies with similar results and provide
overall ratings for these subgroups. In this case, one doesn’t need to downgrade.
If no explanation for inconsistency is found, the review team can decide not to
pool or summarize results, and rate the results as ‘inconsistent’. In this case, no
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quality level for the evidence will be given. However, an alternative solution
could be to rate the pooled or summarized result (e.g. based on the majority of
results) as sufficient or insufficient and downgrade the quality of the evidence for
inconsistency with one or two levels. The reviewers should also decide what will
be considered as serious (i.e. -1 level) or very serious (i.e. -2 levels)
inconsistency, because this is context dependent. It is up to the review team to
decide which seems to be the best solution in each situation.

(3) Imprecision refers to the total sample included in the studies. We recommend to
downgrade with one level when the total sample size of the pooled or
summarized studies is below 100, and with two levels when the total sample size
is below 50. Note that this principle should not be used for measurement
properties in which a sample size requirement is already included in the COSMIN
Risk of Bias box, i.e. content validity, structural validity, and cross-cultural
validity.

(4) Indirectness can occur if studies are included in the review that were (partly)
performed in another population or another context of use than the population
or context of use of interest in the systematic review. For example, if only part of
the study population consists of patients with the disease of interest, the review
team can decide to downgrade with one or two levels for serious or very serious
indirectness. One can consider downgrading for indirectness for construct
validity or responsiveness when the evidence is considered weak. For example
when the evidence is only based on comparisons with PROMs measuring
different constructs or only based on differences between extremely different
groups. How to decide on what should be considered as serious or very serious
indirectness is context dependent, and should be decided on by the review team.



ANEXO D

Autorizacédo dos Autores da Escala

l . I Gmall Francieli F. Andrade Batista <franandradebatista@gmail.com>

ENC: BBSIP authorisation

1 mensagem

Elisangela Flauzino Zampar <elisangelaflauzino@hotmail.com> 23 de setembro de 2020 22:23
Para: Elisangela Flauzino Zampar <elisangelaflauzino@hotmail.com>, "Francieli F. Andrade Batista" <franandradebatista@gmail.com>

De: Megan Simons <Megan.Simons@health.qld.gov.au>

Enviado: segunda-feira, 27 de agosto de 2018 22:43

Para: Elisangela Flauzino Zampar <elisangelaflauzino@hotmail.com>

Cc: Zephanie Tyack <z.tyack@uq.edu.au>; Roy Kimble <royk@ug.edu.au>
Assunto: BBSIP authorisation

Hi Elisangela,
We have now received our legal advice from the Intellectual Property Officer for Queensland Health as per below:

Thank you for your copyright request below in relation to the Brisbane Burn Scar Impact Profile published by Queensland at
http://www.ccbtr.com.au/brisbane-burn-scar-impact-profile/ (the “Material”).

In accordance with the By/ Non Commercial/ No Derivatives 3.0 Creative Commons Licence on the Material, you are
permitted to use the Material for non-commercial purposes provided that you attribute Queensland Health, you do not alter
the Material without Queensland Health permission and you comply with the terms and conditions applicable to that creative
commons licence which are available through this link: http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/3.0/au/deed.en.

Queensland Health hereby provides permission for you to translate the text of the Material to Portuguese, on the following
conditions:

- You must provide a copy of the translated Material to Queensland Health for review and approval prior validation, use or
publication. Please email this to Megan.Simons@health.qld.gov.au . Queensland Health will arrange for a backwards
translation of the Portugese version to English, and will convene a panel to determine whether the backwards translation
reflects the intention of the original versions. Upon completion of the review, Queensland Health will advise you of the
outcome.

- You must retain the creative commons licence on the translated version so that it may be used by Queensland Health and
other organisations.

- You must retain the Queensland Health copyright notice on the translated version, and you may include an
acknowledgement that the document was translated by you/your organisation with permission.

- Queensland Health may publish a copy of the translated version on its web site.

- You will not make any adaptions to the Material other than the approved text translation without written approval of
Queensland Health.

- The terms and conditions of the creative commons licence on the Material will continue to apply to your use of the material
(with the above adaption permitted).

Provided that you comply with the conditions above, and finalise the translated version within 12 months of the date of this
email, Queensland Health will not provide permission to any other person or organisation to translate the Material to

Portuguese.

Zephanie and myself have now received the backwards translation of the Portugese version to English and will advise of the
outcome in the very near future (as per above).

Thank you for your patience whilst we have awaiting our legal advice — it is very much appreciated. We look forward to hearing
the outcomes of your PhD.

Megan

From: Elisangela Flauzino Zampar [mailto:elisangelaflauzino@hotmail.com]
Sent: Tuesday, 19 June 2018 11:35 AM
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ANEXO E
Versao Portugués do Brisbane Burn Scar Impact Profile (BBSIP) para Cuidadores de

Criangas abaixo de 8 anos

Perfil do Impacto das Cicatrizes das Queimaduras de Brisbane

(PICQBcc) para Cuidadores de Criancas abaixo de 8 anos

Instrucoes Gerais:

Ao preencher este questiondrio, por favor, considerar como cicatrizes da queimadura as
marcas que ficaram no local onde a crianca queimou, ou onde ocorreu enxertos de pele,
ou a drea doadora. Para perguntas como as da parte 1, por favor assinalar dentro do
circulo. Se o item ndo se aplicar a vocé ou a seu filho, por favor, assinalar dentro da caixa
correspondente. As partes de 1 a 7 irGo perguntar sobre o impacto das cicatrizes de
queimaduras na crianca e a parte 8 terd perguntas sobre o impacto das cicatrizes de
queimaduras da crianca para vocé e para sua familia.

Parte 1: Impacto Geral das cicatrizes das queimaduras

1. No geral, qual é o impacto causado pelas cicatrizes das queimaduras na vida da crianca agora?
Nenhum Um Pouco Bastante Muito
pouco

O O

e @ @O

2. Quanto os aspectos abaixo impactaram na vida da crianc¢a, NA ULTIMA SEMANA?
Nada Um Pouco Bastante Muito Ndo se
pouco aplica
Coceira, dor, sensibilidade
ao toque ou outras (@) O Q Q u
sensagoes das cicatrizes da
crianga.
Sintomas fisicos da cicatriz
(como: cicatrizes grossas e O O O O Q O
retraidas)
Tratamento das cicatrizes
(como malhas compressivas, @) O Q Q G O
exercicios e cremes)
3 NA ULTIMA SEMANA, o quanto as cicatrizes da queimadura da crianga interferiram nos
aspectos abaixo?
Nada Um Pouco Bastante Muito Ndo se
pouco aplica
Escola,
brincadeiras, jogos O O Q Q Q O
e atividades diarias
Relagbes de amizade e
interacdo social O O Q Q Q O
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As reacgoes
emocionais e o O O Q O O O
humor da crianga
Aparéncia da sua crianca
c e | @ @@ ¢

Parte 2: Coceira, Dor, Desconforto e outras sensacdes

4. NA ULTIMA SEMANA, quantas vezes a crianga reclamou de coceira, dor ou
outras sensagdes nas cicatrizes das queimaduras (como: cogar, esfregar as
cicatrizes e caretas faciais?)

Nenhuma Uma ou duas vezes  Algumas vezes Quase todos os dias Todos os dias

o O Q O O

5. NA ULTIMA SEMANA, EM MEDIA, quantas vezes por dia a crianga cogou ou esfregou as cicatrizes
das queimaduras mais do que a pele normal?

Nenhuma Uma ou duas vezes  Algumas vezes Vdrias vezes Muitas vezes

o O O ) O

6. NA ULTIMA SEMANA, quantas vezes a crianga cogou ou esfregou a cicatriz tao intensamente que
provocou outros problemas na cicatriz (como: feridas abertas ou inflamacdes)?

Nenhuma  Uma ou duas vezes  Algumas vezes Quase todos os dias Todos os dias

o O @) O O

7. Esta questdo requer que vocé avalie a gravidade da sensibilidade das cicatrizes da
crianca em relacdo ao toque suave ou da roupa. O zero (0) significa ‘sem sensibilidade’ e
10 significa ‘o mais sensivel possivel’. Por favor, assinale com X sobre o numero que melhor
descreve a sensibilidade MEDIA das cicatrizes da crianga na ultima semana. Use zero (0) se
ndo houve sensibilidade alguma com relacdo ao toque suave ou a propria roupa.

Sem sensibilidade | () 1 2 3 4 5 6 7 8 9 (|10 O mais sensivel
possivel
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Parte 3: Escola, Brincadeiras, Jogos e Atividades Diarias

Enquanto completa esta questao, imagine como a crianga realizaria tais atividades se ela
ndo tivesse cicatrizes, considerando o nivel de ajuda que é adequado para ela.

8. NA ULTIMA SEMANA, qual foi o impacto causado pelas cicatrizes da queimadura nos aspectos
abaixo?

Nenhum | Um pouco Pouco Bastante Muito Ndo se
aplica

Mover-se facilmente

O

@ O

Escalar durante alguma
atividade ou subir e O]
descer escadas

d

O

Caminhar distancias
curtas @)

Sentar ou levantar
de uma cadeira ®

Atividades fisicas como
nadar, andar de O
bicicleta, jogar bola, ou
praticar esporte
Tarefa da escola

Brincar

Colocar e
tirar a roupa O

Tomar banho

O © 060060 066 6 o0 o

e o o o0 o o 0 o
© o6 0 00 00/ 0 00 06 00

[0) O
Comer ou beber

0 O
Cuidados com o
proprio corpo (como ® O
escovar os dentes e
pentear os cabelos).

Pegar no sono

o
O
O

Permanecer dormindo|

o
o
O

0 909900000 000 OO
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9. NA ULTIMA SEMANA, o quanto as cicatrizes da queimadura na crianga interferiram nos
seguintes aspectos?

Nada Um pouco Pouco Bastante Muito Ndo se
aplica

A rotina diaria da

crianga (ir 4 escola, @ O Q O Q =
fazer tarefas
domésticas, jogar
bola, praticar
esporte ou ir a aulas)

Desenvolver novas

habilidades ou se 0O O Q O Q O
tornar mais

independente (tais
como: aprender a usar o
vaso sanitario, aprender
a usar uma colher, fazer
a tarefa de escolar)

Parte 4: Amizades e Interacdes Sociais

10. NA ULTIMA SEMANA, qual foi o impacto causado pelas cicatrizes da queimadura da crianga, nos
seguintes aspectos?

Nenhum | Um pouco Pouco Bastante Muito Ndo se
aplica

As amizades e

relacionamentos com O O Q O Q O
outras criangas da
mesma idade

O relacionamento da
crianca com familiares ® O Q O O
Atividades em familia
(tais como refeigdes ou O O O O O
passeios)
Parte 5: A aparéncia da sua crianca
11. O quanto vocé se incomodou com as situagdes a seguir, NA ULTIMA SEMANA?
Nada Um pouco Pouco Bastante Muito Ndo se

aplica
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Sem retragdo - as
cicatrizes nao
limitaram o
movimento e nem
puxaram outras
partes do seu
corpo

Muito pouco
retragdo - as
cicatrizes
limitaram muito
pouco 0s
movimentos ou
puxaram muito
pouco outras
partes do corpo

Pouca retracgéo -
as cicatrizes
limitaram pouco
0s movimentos
ou puxaram
pouco outras
partes do corpo

Bastante retraida
- as cicatrizes
limitaram bastante
0s movimentos ou
puxaram bastante
outras partes do
corpo

Muito retraida - as
cicatrizes limitaram
muito 0s
movimentos ou
puxaram muito
outras partes do
como

A. Retraida

@)

O

O

O

escura que a
pele normal)

Nada grossa | Quase nada grossa | Um pouco grossa Bastante grossa Muito grossa
B. Espessa ou
grossa ® O O O Q
Nada enrugada| Quase nada Um pouco Bastante Muito enrugada
enrugada enrugada enrugada
C. Enrugada
e 1@ @ | @
Nada Quase nada Um pouco Bastante Muito
ressecada ressecada ressecada ressecada ressecada
D. Ressecada
e o O
Nada Quase nada Um pouco Bastante Muito endurecidaq|
endurecida endurecida endurecida endurecida
E. Endurecida
R BN
Nada dspera Quase nada |Um pouco dspera| Bastante dspera| Muito dspera
dspera
F. Aspera
1110 @
Nada diferente Quase nada Um pouco Bastante Muito diferente
diferente diferente diferente
G. Uma cor
diferente o O O O
(como
avermelhada
ou mais

16. A crianga teve ferida aberta ou inflamagdo nas cicatrizes, NA ULTIMA SEMANA?

Sim

O

Néo

O



Parte 8: Preocupacdes dos pais e da familia

17.0 quanto vocé se preocupou com 0s seguintes aspectos, NA ULTIMA SEMANA?

110

Nada Um pouco Pouco Bastante |Extremamente
Se a aparéncia das cicatrizes da
crianga ira incomoda-la no futuro O Q O Q
A repercussao das cicatrizes da
crianga em outros membros da O O O O
familia
A maneira como os outros trataram
sua crianca o O O O

18.Qual foi o impacto das cicatrizes da queimadura da crianga nos seguintes aspectos, NA ULTIMA

SEMANA?
Nenhum Um pouco Pouco Bastante Muito
Sua habilidade de trabalhar, estudar
ou realizar tarefas domésticas o) O Q O Q
Seu relacionamento com familiares
o | @ | ® | @
Estar com os amigos
o O & O Q
Seu humor
o | @ | ®@ | @
Sua rotina familiar (por exemplo: seu
trabalho ou outras atividades da crianga) O Q Q O




ANEXO F
Aprovacédo do CEP

3 oo UNIVERSIDADE ESTADUAL DE (£ Plabaforma
BRI LONDRINA - UEL %ﬂf‘

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: ADAPTAGAO CULTURAL E VALIDAGAO DO BRISBANE BURN SCAR (BBSIP) PARA
O USO NO BRASIL
Pesquisador: Elisangela Flauzino Zampar
Area Tematica:
Versdo: 1
CAAE: 04001918.0.0000.5231
Instituicao Proponente: CCS - Departamento de Enfermagem - Mestrado em Enfermagem
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.092.949

Apresentacgao do Projeto:

Projeto de pesquisa intitulado ADAPTAGAO CULTURAL E VALIDAGAO DO BRISBANE BURN SCAR
(BBSIP) PARA O USO NO BRASIL, sob responsabilidade da pesquisadora Elisangela Flauzino Zampar,
vinculada ao Programa de pés graduacao em Enfermagem CCS/UEL - mestrado.

O objetivo deste estudo é traduzir e validar o Brisbane Burn Scar Impact Profile (BBSIP) para a cultura
brasileira.

Trata-se de um estudo do tipo metodolégico, caracterizado pelos processos de testagem de instrumentos de
coleta de dados. Este tipo de investigagcao engloba procedimentos

relacionados a elaboragao, validagao e avaliagao de instrumentos de mensuragéo, incluindo as etapas de
definicao do constructo, formulagao das sentencas e verificagdo da validade e confiabilidade.O instrumento
Brisbane Burn Scar Impact Profile - BBSIP foi desenvolvido em 2013 para avaliar a qualidade de vida
relacionada a satide em pessoas com cicatrizes de queimaduras. Foram desenvolvidas quatro versoes: uma
para adultos, uma para criangas de 8 a 18 anos, uma para cuidadores de criangas menores de 8 anos e
uma para cuidadores de criangas com 8 anos ou mais. O BBSIP pode auxiliar na determinagao da carga de
cicatrizagdo de queimaduras em pacientes e familiares, bem como medir com seguranca a eficacia das
intervencgoes sobre a cicatrizacao de queimaduras ao longo do tempo em uma populagao pediatrica e de
adultos. Serao incluidos no estudos adultos e criangas com sequelas de queimaduras e serdo excluidos
individuos

Enderego: LABESC - Sala 14

Bairro: Campus Universitario CEP: 86.057-970
UF: PR Municipio: LONDRINA
Telefone: (43)3371-5455 E-mail: cep268@uel.br
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