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RESUMO

Os Hemangiomas da Infancia (HI) sdo os tumores vasculares mais comuns na
crianga e apresentam um comportamento peculiar de crescimento rapido e progressivo
nos primeiros meses de vida, o que ja demonstrou causar impacto psicossocial
principalmente para os pais dos pacientes, apesar de terem a possibilidade de involugao
espontanea, o que ocorre ao redor dos 3 a 7 anos. A mudanga na abordagem terapéutica
na ultima década com os betabloqueadores topicos e sistémicos também salienta a
importancia da avaliagdo do impacto da doenca na familia, uma vez que a indicagéo
precoce do tratamento resulta em melhores resultados. Este estudo teve como objetivo
traduzir para a lingua portuguesa, realizar a adaptagao cultural e fazer a validagao do
questionario Quality-of-life instrument for infantile hemangiomas. Foram realizadas duas
tradugdes do questionario originalmente na lingua inglesa para a lingua portuguesa por
dois tradutores independentes e, posteriormente, duas tradugdes reversas para a lingua
inglesa. As tradugbes foram submetidas a analise por um comité composto por cinco
profissionais de saude, médicos pediatras de diferentes especialidades. Um pré-teste foi
aplicado a um grupo de 10 pacientes do ambulatério de dermatologia pediatrica do
Hospital das Clinicas da Universidade Federal do Parana (Brasil) e, apos verificagdo de
eventuais dificuldades de compreensao, foram realizadas as modificagdes pertinentes. A
confiabilidade e a validade foram testadas em 20 pacientes que foram entrevistados em
um primeiro momento por dois observadores diferentes e apdés 14 dias novamente pelo
primeiro entrevistador. O Hemangioma Severity Scale (HSS) também foi aplicado na
primeira entrevista. Foram medidas a equivaléncia, estabilidade, consisténcia interna e a
validade do novo questionario. A conciliagdo da tradugao e retrotradugado ocorreu de
forma satisfatéria, mantendo a equivaléncia seméntica com o questionario original.
Posteriormente, na revisdo pelo comité procurou-se termos que fossem mais
compreensiveis e adequados as familias, o que foi confirmado e ajustado na etapa do
pré-teste. A amostra foi composta por 20 pacientes, a mediana de idade foi de 6 meses
(4 a 8,5 meses), sendo 19 (95%) do sexo feminino. Todos os pacientes eram da raca
branca. Em doze pacientes (60%) o hemangioma estava localizado na cabeca. Nove
pacientes (45%) estavam na fase proliferativa da doencga, sete (35%) na fase quiescente
e quatro (20%) na fase de regressao. Doze pacientes (60%) fizeram uso de timolol tépico
e seis (30%) do propranolol oral. Nao houve nenhuma complicacdo. Na analise das
propriedades psicométricas do questionario, o coeficiente de correlagdo intraclasse
intraobservador variou de 0,95 a 0,98. O coeficiente de correlagdo intraclasse
interobservador variou de 0,96 a 0,99. O coeficiente alfa de Cronbach variou de 0,43 a
0,76. A correlagdo com a escala de gravidade do hemangioma foi de moderada a forte
para a pontuagdo total obtida pelos observadores. O questionario foi traduzido e
adaptado para a lingua portuguesa, sendo a versao brasileira denominada Instrumento
de Qualidade de Vida para Hemangiomas Infantis. Nao foram observadas dificuldades
de compreensao pelos avaliados. O questionario demonstrou ser valido e confiavel.

Palavras-chave: Hemangioma; Qualidade de vida; Indicadores de Qualidade de Vida;
Questionario de Saude do Paciente; Inquéritos e Questionarios.



ABSTRACT

Childhood Hemangiomas (HI) are the most common vascular tumors in children
and have a peculiar behavior of rapid and progressive growth in the first months of life,
which has already been shown to have a psychosocial impact, especially for the patients'
parents, despite having the possibility of spontaneous involution, which occurs around 3
to 7 years of age. The change in the therapeutic approach in the last decade with topical
and systemic beta-blockers also highlights the importance of assessing the impact of the
disease on the family, since the early indication of treatment results in better outcomes.
The aim of this study was to translate into Portuguese, carry out the cultural adaptation
and validate the Quality-of-life instrument for infantile hemangiomas questionnaire. Two
translations of the questionnaire, originally from English to Portuguese, were carried out
by two independent translators and, subsequently, two reverse translations into English
were performed. The translations were submitted for analysis by a committee composed
of five health professionals, pediatricians from different specialties. A pre-test was applied
to a group of 10 patients from the pediatric dermatology outpatient clinic of the Hospital
das Clinicas, Federal University of Parana (Brazil) and, after checking for any difficulties
in understanding, the relevant changes were made. Reliability and validity were tested on
20 patients who were interviewed at first by two different observers and after 14 days
again by the first interviewer. The Hemangioma Severity Scale (HSS) was also applied in
the first interview. Equivalence, stability, internal consistency, and validity of the new
questionnaire were measured. The conciliation of the translation and back-translation
occurred satisfactorily, maintaining the semantic equivalence with the original
questionnaire. Subsequently, in the review by the committee, terms that were more
understandable and suitable for families were sought, which was confirmed and adjusted
in the pre-test stage. The sample consisted of 20 patients, the median age was 6 months
(4 to 8.5 months), 19 (95%) were female. All patients were white. In twelve patients (60%)
the hemangioma was in the head. Nine patients (45%) were in the proliferative phase of
the disease, seven (35%) in the quiescent phase and four (20%) in the regression phase.
Twelve patients (60%) used topical timolol and six (30%) used oral propranolol. There
were no complications. In the analysis of the psychometric properties of the questionnaire,
the intraclass intraobserver correlation coefficient ranged from 0.95 to 0.98. The
interobserver intraclass correlation coefficient ranged from 0.96 to 0.99. Cronbach's alpha
coefficient ranged from 0.43 to 0.76. The correlation with the hemangioma severity scale
was moderate to strong for the total score obtained by the observers. The questionnaire
was translated and adapted to Portuguese, the Brazilian version being called Instrumento
de Qualidade de Vida para Hemangiomas Infantis. No comprehension difficulties were
observed by those evaluated. The questionnaire proved to be valid and reliable.

Key-words: Hemangioma; Quality of Life; Indicators of Quality of Life; Patient Health
Questionnaire; Surveys and Questionnaires.
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1 INTRODUGAO

Na area da psicologia considera-se o efeito negativo que caracteristicas
avaliadas como pouco atraentes exercem no comportamento de terceiros e na
construgao da personalidade do individuo. Alteragcbes na face s&o ainda mais prejudiciais
e geram sentimento de rejeigdo. Pais e cuidadores podem, inclusive, ser acusados de
maus-tratos ou abuso aos seus filhos. Tais problemas de rejeicdo, quando repetitivos,
podem ocasionar sentimentos destrutivos nas familias e nas criangas. Os principais
fatores que determinardo o impacto psicolégico de uma lesdo vascular congénita sao:
tipo da lesdao (hemangioma ou malformagdo vascular), localizagdo na face,
principalmente nas areas proximas aos olhos, reacao dos pais frente a lesdo de seu filho
e a idade da crianca. Nos bebés pode haver dificuldade para os pais em apresentar seu
filho a comunidade. Estudos de criangas com deformidades craniofaciais demonstram
que as maes interagem menos com seus filhos e tocam carinhosamente seus filhos
menos frequentemente que pais com criangas saudaveis. Em criangas pré-escolares (2
a 6 anos), inicia-se o desenvolvimento cognitivo do autoconhecimento, quando a crianga
pode comegar a notar sobre sua lesdo em frente ao espelho, manipular e perguntar aos
pais 0 porqué daquela alteracdo. Na fase escolar (6 aos 10 anos) a crianga sai do
ambiente familiar e procura seu reconhecimento com os amigos. Nesse momento,
nog¢des sociais do que € aceitavel comegam a ocorrer e o bullying passa a existir no
convivio com outras criangas. Finalmente, na adolescéncia essa vulnerabilidade fica
ainda mais evidente e pode gerar adultos com conflitos (MARCONDES, 2004;
HARRISON, 2013).

A qualidade de vida pode ser definida como o bem estar nos dominios sociais,
fisicos e psicolégicos de saude, vistos como areas distintas, que s&o influenciados pelas
experiéncias, percepcgdes e crengas de um individuo e que, somados, dao a denominada
“percepgao de saude” (TESTA; SIMONSON, 1996).

Pacientes com doencas de pele vivenciam fardos psicologicos, financeiros,
sociais e de qualidade de vida maiores do que a populagdo em geral e apresentam um
impacto importante nas relagdes sociais, nas atividades diarias e no seu perfil psicolégico.

Recentemente, novas metodologias para avaliar o impacto dessas doengas de pele na
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qualidade de vida dos pacientes foram propostas. O Dermatology Life Quality Index
(DLQI) foi o primeiro instrumento designado para medir qualidade de vida em
dermatologia para adultos. Foi traduzido e validado para portugués e é uma ferramenta
muito utilizada em diversas doencas de pele, tais como: psoriase, acne, dermatite atdpica
e lupus eritematoso (FERRAZ et al., 2006; CESTARI et al., 2006).

As criancas e adolescentes sdo ainda mais vulneraveis porque vivenciam
momentos rapidos e unicos de formacgao social, fisica, emocional e intelectual. Doencas
crbnicas em criangas podem afetar negativamente seu desenvolvimento. Pacientes
pediatricos com doencgas de pele sdo mais suscetiveis a sofrerem depressao, baixa
autoestima, bullying e dificuldades de interagdo social. Atualmente, algumas pesquisas
estdo direcionadas em descrever e mensurar a qualidade de vida nessa populacédo. O
Children’s Dermatology Life Quality Index (CDLQI) desenvolvido em 1995, foi o primeiro
instrumento destinado a acessar o impacto na qualidade de vida de doengas de pele em
criangcas, € mais recentemente novos questionarios doenca especificos estdo sendo
desenvolvidos. A maioria das pesquisas esta direcionada para acne, dermatite atépica,
ictiose, psoriase, vitiligo e hemangiomas (BROWN; CHAMLIN; SMIDT, 2013; CHAMLIN
et al., 2015; BOCCARA et al., 2015).

Os Hemangiomas da Infancia (HI) sédo os tumores vasculares benignos mais
comuns da infancia, com uma prevaléncia estimada de 10% nos pacientes caucasianos.
Apesar de terem um comportamento unico de poderem involuir espontaneamente em
uma parcela das criangas, causam grandes preocupag¢des em seus pais, que veem seu
filho nascer sem lesbes aparentes, mas que em apenas algumas semanas passam a ter
uma aparéncia anormal. E, mesmo considerando que a involugao possa ocorrer, em até
69% dos casos, algumas alteragdes residuais da pele como telangiectasias, disturbios
pigmentares, atrofias e tecido fibroelastico redundantes podem permanecer (BAULAND
et al., 2011; BASELGA et al., 2016). Finalmente, ao contrario do que se acreditava, a
completa resolugdo do hemangioma nao ocorre em até 70% dos casos na idade de 7
anos, mas, na verdade, ndo se modifica apds 3,5 anos. Dessa forma, € fundamental
avaliar medidas de intervencédo na fase precoce da doenga antes de haver um maior

impacto psicossocial (COUTO et al., 2012). Além disso, mesmo que ocorra um processo
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de involugdo, este € muito demorado o que pode ocasionar um abalo emocional
principalmente nos pais (TANNER; DECHERT; FRIEDEN, 1998).

A imagem de criangcas com HI na cabeca ou pesco¢o € menos positiva, no tocante
a percepgao que os outros tem dela. Em um estudo com 19 criancas de 3-5 anos com HI
na cabega, face ou couro cabeludo foram aplicados 2 questionarios, um denominado
Joseph’s Preschool and Primary Self-Concept, que avalia a autoimagem e um segundo
denominado Childhood Behavior Checklist (CBCL), que analisa alteragbes de
comportamento. Os autores descrevem que, em relagao a autoimagem, criangas com Hl
tenderam a brincar mais sozinhas e se associaram mais frequentemente a criangas sem
brinquedos. E 9 de cada 19 pais queriam que o HI fosse removido antes do ingresso da
crianga na escola por reconhecerem a possibilidade de estigmatizagdo. Nao houve
alteragcdes de comportamento. Concluiram que ndo houve mudancgas importantes no
desenvolvimento psicossocial até a idade de 5 anos e, assim, medidas intervencionistas
como cirurgias deveriam ser bem avaliadas (DIETERICH-MILLER; COHEN; LIGGETT,
1992).

O desenvolvimento psicossocial adequado de criangas com HI deve ser feito de
maneira integrada nas escolas, em casa e pelos profissionais de saude (DIETERICH-
MILLER; SAFFORD, 1992).

Considerando a prevaléncia do HI, a possibilidade de complicagdes estéticas e
funcionais e o seu comportamento clinico particular € fundamental avaliar o impacto
psicossocial desse tumor nas criangas e, principalmente, em seus pais. Alguns trabalhos
dedicaram-se a criar questionarios para mensurar esse impacto, visto que os
instrumentos gerais, ndo doenga-especificos podem nao ter sensibilidade suficiente e
negligenciar uma possivel repercussao psicossocial (HOORNWEG; GROOTENHUIS;
VAN DER HORST, 2009; CHAMLIN et al., 2015). Tais instrumentos geralmente estao
disponiveis na lingua inglesa.

O questionario Quality of Life Instrument for Infantile Hemangiomas (IH-QoL) é
um instrumento americano autoaplicavel composto por 29 itens divididos em quatro
dominios: Sintomas fisicos da crianga, Interagdes sociais da crianga, Funcionamento
emocional dos pais e Funcionamento psicossocial dos pais (Anexo 6). As respostas séo

classificadas em uma escala Likert de 5 pontos, onde zero é "nunca" e quatro & "o tempo
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todo" (CHAMLIN et al., 2015). Este questionario foi adaptado transculturalmente a outras
linguas, como o chinés e o holandés. Além disso, tem sido utilizado em diversos artigos
como instrumento para medir a qualidade de vida em pacientes com IH.

No Brasil ainda nao existem instrumentos para mensurar a qualidade de vida dos
pais e criangas com HI. E fundamental prover essas familias de um maior suporte

psicossocial a fim de garantir um melhor desenvolvimento dessas criangas.
1.1 OBJETIVOS

1.1.1 Objetivo geral

Este estudo tem por objetivo realizar a adaptagao transcultural (ATC) do
questionario Quality-of-Life Instrument for Infantile Hemangiomas (IH-QoL) para o Brasil
e verificar suas propriedades psicométricas, para que o mesmo possa ser utilizado como
instrumento de avaliagéo de qualidade de vida em pacientes brasileiros portadores de HI

e seus familiares.
1.1.2 Objetivo secundario

Descrever a populagdo na qual foi utilizado o questionario: sexo, idade, idade
gestacional ao nascimento, peso ao nascimento, etnia e escolaridade, bem como
apresentar as caracteristicas do hemangioma presentes na amostra, como: localizagao,

tamanho, presenca de complicacdes, fase da histéria natural e tratamentos utilizados.
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2 REVISAO DE LITERATURA
2.1 HEMANGIOMA DA INFANCIA

Os Hemangiomas da Infancia (HI) s&do os tumores vasculares benignos mais
comuns da infancia. Apesar de ocorrer em qualquer regido do corpo, aproximadamente
60% estdo presentes na cabeca e pescoco (LEAUTE-LABREZE; PREY; EZZEDINE,
2011a; CHANG et al., 2008; BASELGA et al., 2016).

Sao classificados clinicamente de acordo com a profundidade tissular em
superficiais, profundos e mistos. Os hemangiomas superficiais aparecem como papulas
ou placas rosadas ou eritematosas (Figura 1).

FIGURA 1 — HEMANGIOMA SUPERFICIAL

FONTE: O autor (2022)
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Por outro lado, os profundos manifestam-se como tumores azulados e mal

delimitados (Figura 2) e os mistos possuem caracteristicas de ambos (Figura 3).

FIGURA 2 - HEMANGIOMA PROFUNDO

*

FONTE: Atlas de Dermatologia Pediatrica de
A a Z. 1.ed. AS Editorial, 2018.

FIGURA 3 - HEMANGIOMA MISTO

FONTE: Servigo de Dermatologia Pediatrica,
Complexo Hospital de Clinicas —
Universidade Federal do Parana (2022)
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Mais recentemente, foram classificados em localizados ou segmentares, o que se
mostrou util para prever algumas complicagdes e necessidade de tratamento.
Independente da classificagdo, os hemangiomas atingem 80% do seu tamanho final
ainda no inicio da fase proliferativa (média de idade de 3,5 meses). Assim, a maior parte
do crescimento esta completo até os 5 meses de idade, o que demonstra que o momento
para a referéncia a um especialista deve ser precoce (CHANG et al., 2008).

A maioria dos HI apresenta um curso benigno, mas uma pequena parte pode ter
complicagdes como ulceragao (Figura 4), ameaca a visao, obstrugcao de vias aéreas e
insuficiéncia cardiaca congestiva. O maior preditor de complicagdo € o seu subtipo
morfoldgico, pois os hemangiomas segmentares possuem 11 vezes mais chance de ter
complicagdes. Outros fatores importantes sao a localizagdo e o tamanho (HAGGSTROM
et al., 2006). Hemangiomas presentes em areas periorificiais, como préximo as
palpebras, os labios e o nariz possuem maior chance de prejuizo funcional e estético
(LEAUTE-LABREZE; PREY; EZZEDINE, 2011b).

FIGURA 4 — HEMANGIOMA ULCERADO

FONTE: Atlas de Dermatologia Pediatrica de A a Z.
1.ed. AS Editorial, 2018.

O tratamento do HI deve ser individualizado para cada paciente. Considerando a
possibilidade de involugao espontanea, pode-se adotar uma conduta expectante. No
entanto, nos casos de possiveis riscos funcionais, estéticos ou com maiores chances de

complicacdes € indicado o tratamento medicamentoso, que deve ser feito com o
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propranolol oral e, para casos particulares com o timolol tépico (LEAUTE-LABREZE;
PREY; EZZEDINE, 2011a).

2.2 QUALIDADE DE VIDA EM PACIENTES E FAMILIARES COM HEMANGIOMA DA
INFANCIA

O 6nus das doengas cronicas tem grande impacto na vida das pessoas. Para a
sua avaliagao sao construidos questionarios que mensuram o impacto psicoldgico, fisico,
econdmico e social para o paciente. O conceito de impacto de uma doenca foi introduzido
pela World Health Organization (WHQO) e € importante para quantificar a saude de uma
determinada populacdo e apontar para prioridades no ambito da saude publica. O
impacto para um individuo pode ser entendido como uma incapacidade em um amplo
sentido, seja psicologica, social, econdmica ou fisica [World Health Organization. About
the Global Burden of Disease (GBD) Project] (WHO, 2022).

Kunkel et al. (1994) realizaram um estudo piloto com 6 criangas com HI. A média
de idade foi de 2,6 anos e a localizagao era variavel. Concluiram que esses pais sdo mais
estressados, quando comparados com a populagao geral e que o nivel de estresse foi
diretamente relacionado ao tamanho e a presenga de complicagdes. A localizagdo do HI
nao se correlacionou com aumento no nivel de estresse dos pais.

Boccara et al. (2015) entenderam que, em virtude da alta prevaléncia do HI em
criangas, seu potencial impacto estético e as suas possiveis complicagdes, seria
importante um instrumento para mensurar o impacto do mesmo na vida do individuo e na
de seus pais com o intuito de otimizar o cuidado médico. Assim, desenvolveram um novo
questionario denominado Hemangioma Family Burden (HFB), composto de 20 itens. As
respostas mostraram que 64,9% dos pais tinham que lidar com o julgamento de terceiros,
71,9% apresentavam ansiedade, 26% sentimento de culpa e 17,5% se sentiam
incompreendidos. O HI afetou aproximadamente 60% do trabalho dos pais com 10,5%
reduzindo o tempo de trabalho e 10,5% precisando de dias de folga. Esse novo
instrumento permitiu avaliar os sentimentos dos pais dos pacientes com hemangioma em
relacdo ao 6nus da doenca, facilitou a comunicacao entre os envolvidos e, também, pode

ser usado como ferramenta para avaliar eficacia de tratamentos.
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Cazeau et al. (2017) fizeram um trabalho internacional conduzido na Franga,
Alemanha, Italia, Espanha e Estados Unidos com 693 pacientes para caracterizar o Hl e
avaliar o impacto emocional que este causava nos pais. Utilizaram o questionario HFB
por ser um instrumento ja validado. Destacaram que aproximadamente metade dos pais
em todos os paises do estudo relatavam que o hemangioma de seus filhos afetava sua
vida profissional, 70% informaram que também gerava um impacto psicoldgico,
principalmente ansiedade e olhares de terceiros para seus filhos. O impacto do HI
também era maior (maior escore no HFB) quando este tinha localizagao visceral ou na
cabega e pescogo. Concluiram que apesar do impacto do Hl afetar a condigao psicoldgica
dos pais, para poucas familias € ofertado apoio psicolégico.

Hoornweg, Grootenhuis e Van der Horst (2009) analisaram 201 criangas para
melhor compreender o impacto do hemangioma na sua qualidade de vida e de seus pais.
Foram selecionados pacientes de 1-15 anos, os quais foram divididos em dois grupos
etarios: 1-5 anos e 6-15 anos. Ambos os grupos responderam a dois questionarios, um
genérico para mensurar problemas de saude e seu impacto no bem-estar dos pacientes
que foi desenvolvido e validado para ser aplicado em criangas e um segundo questionario
desenvolvido pelos autores a respeito de questdes especificas do paciente com
hemangioma. Quando avaliados pelo questionario genérico, a maioria dos pais e
pacientes ndo foram negativamente afetados pelo hemangioma, enquanto o questionario
especifico mostrou que os pais acreditavam que as suas vidas e a de seus filhos seriam
diferentes sem o0 hemangioma. Também relataram um sentimento de panico e descrenga
durante a fase proliferativa do hemangioma. No grupo de 1-5 anos os pais referiram medo
de um segundo filho ter hemangioma (51%) e que notavam as reagdes das pessoas a
seus filhos (60%). Em relagao a visibilidade e as complicagdes, o questionario genérico
nado evidenciou diferengas em relagao aos pacientes sem lesbes em ambos 0s grupos
etarios. Porém no questionario especifico, a maioria dos pais com filhos com
hemangiomas complicados de 6-15 anos acreditavam que seus filhos eram notados e
que se o hemangioma fosse visivel tinham mais consciéncia da doenca. Esse estudo
concluiu que questionarios validados, mas nao especificos para uma doenga cronica

particular podem nao evidenciar de forma satisfatéria o verdadeiro impacto na qualidade
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de vida do paciente. O questionario especifico deixou claro que existe uma carga
psicossocial, principalmente se 0 hemangioma for visivel ou complicado.

Chamlin et al. (2015) utilizaram como referéncia o trabalho descrito no paragrafo
anterior e demonstraram a necessidade de um questionario especifico para o
hemangioma que avaliasse suas questdes mais relevantes. O periodo considerado mais
critico na histéria natural do hemangioma € durante o seu primeiro ano, quando ocorre a
fase proliferativa, os riscos de complicacbes sdo maiores e ainda nao iniciou a fase
involutiva do mesmo. Dessa forma, descreveram a criagcdo de um instrumento
reprodutivel e validado para medir a qualidade de vida dos pacientes com hemangiomas
e seus pais no periodo critico inicial. O questionario € denominado Quality of Life
Instrument for Infantile Hemangiomas (IH-QoL). Consiste em 4 escalas: (i) sintomas
fisicos da crianga (SFC), (ii) interagdes sociais da crianga (ISC), (iii) comportamento
emocional dos pais e (iv) comportamento psicossocial dos pais. Para cada um dos 29
itens, uma pontuacgéo de 0-4 pode ser atribuida (0: nunca; 1: raramente; 2: as vezes; 3:
frequentemente; 4: todos os dias). O escore pode variar de 0-116 e cada escala também
pode ser validada individualmente. Quanto maior o escore, maior o impacto na qualidade
de vida do paciente. Avaliaram 220 pacientes com a média de idade de 6,5 meses. As
caracteristicas clinicas de maior impacto no IH-QoL foram: localizagdo na cabecga,
pescoco e couro cabeludo; a fase proliferativa e o tamanho das lesées. O comportamento
emocional dos pais também é mais comprometido em criangas menores. Dessa forma, o
estudo sugere que o suporte emocional, as medidas educacionais e o tratamento devem
ser implementados para esse perfil de pacientes. O questionario foi desenvolvido para
medir o impacto preponderante em questdes psicossociais € emocionais dos pais, dessa
forma 20 itens s&o voltados para os pais e 9 para as criangas. Também pode ser utilizado
em estudos clinicos nos pacientes que foram submetidos a tratamentos orais ou tépicos
com beta-bloqueadores para avaliar o impacto na qualidade de vida. As possiveis
limitagbes desse estudo sdo a selecdo dos pacientes em centros de referéncia de
dermatologia pediatrica o que pode causar um viés em relagdo a gravidade do
hemangioma e a preocupacgao dos pais em relagdo ao mesmo.

Moyakine et al. (2018) utilizaram uma versao holandesa do IH-QoL, denominada

D-IH-QoL (Deutsch Version Quality-of-Life instrument for Infantile Hemangiomas) em
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pacientes na fase proliferativa do hemangioma e compararam com o Hemangioma
Severity Scale (HSS) e com o Hemangioma Activity Score (HAS). O HSS mede a
gravidade do hemangioma, utilizando itens objetivos como tamanho, localizagao,
complicagdes, risco de anomalias estruturais e subjetivos como dor. Quanto maior o
escore, mais grave o hemangioma. O HAS mede a atividade proliferativa do HI utilizando
itens objetivos como edema, cor e ulceragdo. Foram selecionados 59 pacientes com
idade igual ou inferior a 6 meses (média de idade 4,4 meses). Concluiram que o
hemangioma parece influenciar pouco a qualidade de vida dos pacientes, mas que existe
uma correlagdo com a gravidade e com a localizacgao visivel. O mesmo nao se pode dizer
da atividade do hemangioma. Os autores acreditam que a falta de correlagédo com a
atividade se dé porque no HAS ndo se mensura a dor ou a localizagdo do hemangioma,
que sao caracteristicas importantes para a familia. Em relagcao aos valores baixos no IH-
QoL os autores acreditam que isso possa ter ocorrido devido aos pais ja terem passado
por uma consulta inicial e obtido informacdes médicas sobre a doenca e por terem sido
selecionados pacientes com média de idade de 4,4 meses, quando a fase proliferativa ja
terminou.

Wild, Moyakine e Van der Vleuten (2019) usaram a mesma coorte do estudo
anterior para avaliar a qualidade de vida dos pacientes com hemangioma um ano depois
do estudo inicial, durante a fase de involugdo e para verificar se o tratamento com
propranolol teve impacto na qualidade de vida desses pacientes. Dos 59 pacientes da
coorte inicial, 55 responderam novamente ao D-IH-QoL. A média de idade dos pacientes
era de 22,6 meses e desses 45% foram tratados com propranolol devido a ulceragao,
localizagao na face ou riscos funcionais. O impacto do HI na qualidade de vida decresce
significativamente ao longo do tempo para os pacientes néo tratados e de forma
semelhante naqueles que receberam o propranolol, mas sem diferengca estatistica. A
possivel explicacdo dos autores foi 0 niumero pequeno de pacientes e o fato dos pais
ainda estarem preocupados com possiveis sequelas, ja que o tratamento ainda né&o
estava completo. Concluiram que o impacto do HI na qualidade de vida diminuiu ao longo
do primeiro ano de vida, mesmo antes da involugédo espontanea.

No entanto, um trabalho recente demonstrou que familias que fazem o

tratamento com o propranolol oral apresentam uma melhora importante no escore de
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qualidade vida, quando compararam o escore antes e depois do tratamento, indicando
que a abordagem terapéutica auxilia as familias a lidarem com o impacto psicossocial do
HI (PENSABENE et al., 2022).

Cohen-Barak, Rozenman e Shani Adir (2013) realizaram um trabalho com 21
pacientes entre 5-8 anos de idade com diagnostico de hemangioma na cabega ou
pescoco, medindo 2 cm ou mais e compararam com 22 pacientes sem histéria de
hemangioma. Nesse trabalho, as préprias criangas e seus pais responderam a um
questionario validado denominado PedsQL (Paediatric Quality of Life Inventory) e a uma
avaliacao de autoestima denominada escala de autopercepc¢ao de Harter. Os resultados
mostraram que nao houve diferengas significativas da qualidade de vida ou da autoestima
em relagdo ao grupo sem hemangiomas. As possiveis explicagdes dos autores sdo: 1) a
fase mais critica proliferativa do hemangioma ocorrer antes da crianga ter nogéao de sua
autoimagem e assim nao influenciar a autoestima; 2) a atitude positiva dos pais frente ao
HI de seus filhos, o que ajudaria na aceitacéo e 3) o tratamento correto e precoce ter
impedido um maior impacto do HI na qualidade de vida dessas criancas.

Wang et al. (2017) avaliaram a qualidade de vida em pacientes com HI menores
que 2 anos e que ainda nao haviam recebido tratamento. Os pais deveriam responder a
versdo chinesa do IH-QOL e ao PedsQL. Avaliaram 217 pacientes (76 meninos e 141
meninas) e compararam a 95 criangas em um grupo controle. A maioria dos
hemangiomas estavam localizados na regiao craniofacial ou no pescog¢o. Em relagdo ao
PedsQL nao houve diferengas significativas entre os dois grupos. O IH-QOL apresentou
resultados similares ao PedsQL. Os autores também demonstraram que a localizagao e
o tamanho do hemangioma influenciam a qualidade de vida. Hemangiomas craniofaciais,
no pescogo e lesbes maiores que 2 cm? diminuem significativamente o escore de
qualidade de vida. Dessa forma, para estes hemangiomas nessas localizagdes e maiores
que 2 cm? podem ser justificadas abordagens precoces para evitar transtornos
psicologicos. Além disso, este estudo demonstrou que pais com um nivel educacional
maior reportaram melhores indices de qualidade de vida, possivelmente pelo fato de
saberem mais sobre a histéria natural da doencga de seus filhos.

Zweegers e Van der Vleuten (2012) relatam que, apesar de ocorrer a involugao

nos hemangiomas da infancia, apenas 31-50% terminam com um resultado cosmético
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satisfatorio. Realizaram a analise dos desfechos sociais e psicologicos que os HI
causaram nos pais e nas criancas a partir da descricdo e analise critica de estudos
anteriormente publicados. Concluiram que, apesar dos estudos serem pequenos, parece
existir um impacto psicossocial em questdes referentes ao hemangioma e que esse
impacto ndo pode ser visto com clareza quando se usam questionarios gerais, nao

doenca-especificos.
2.3 METODO EMPREGADO NA TRADUCAO DE INSTRUMENTOS

Guillemin, Bombardier e Beaton (1993) enfatizaram que muitas pesquisas sao
destinadas a mensurar a qualidade de vida dos pacientes. As técnicas desenvolvidas
visam avaliar o impacto das intervengdes médicas ou sao utilizadas para fins de pesquisa.
No entanto, tais questionarios utilizam a lingua inglesa na maior parte dos casos e a
simples tradug&o n&o seria o ideal pelas variagOes culturais e de linguagem existentes.
Por outro lado, desenvolver um novo método seria um processo demorado, custoso e os
esforgos estariam voltados para conceituar o novo método e selecionar ou excluir itens.
Dessa forma, baseados em pesquisas de psicologia e sociologia e em outros métodos ja
publicados desenvolveram uma padronizagao para a ATC e a tradugao dos questionarios
ja existentes. A metodologia desenvolvida ja foi utilizada por diversos autores
(CICONELLI, 1997; CESTARI et al., 2006). O guia proposto € dividido em algumas etapas
com o intuito de preservar a sensibilidade do método na nova populagado a qual sera

aplicado e sera demonstrado abaixo:

2.3.1 Etapa 1: Traducao

Deverao ser realizadas duas ou mais tradugdes por tradutores qualificados e
independentes. Isso permite detectar erros e interpretagbes divergentes de itens

ambiguos. Os tradutores devem, de preferéncia, traduzir para a sua lingua nativa.

2.3.2 Etapa 2: Traducéo reversa

Essa etapa consiste em traduzir novamente o método da lingua final para a lingua
original, o que ja demonstrou melhorar a qualidade da verséao final. Cada traducéo inicial

deve sofrer a traducao reversa de forma independente. Pequenos confundimentos na
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traducao inicial sdo amplificados na tradugdo reversa e, dessa forma, podem ser

revelados.

2.3.3 Etapa 3: Revisao por um comité multidisciplinar

Constituir um comité multidisciplinar para comparar a versao inicial e final do
questionario. Os membros do comité devem ser de individuos que conhegam a doenca
a ser avaliada e saibam do objetivo e dos conceitos do novo método que esta sendo
desenhado. Membros bilingues sao de especial interesse. Podem modificar ou rejeitar
certos termos, gerar novos itens para garantir que 0 novo questionario seja
completamente compreensivel. Finalmente, devem verificar sobre a equivaléncia
transcultural entre os termos do questionario de origem e a versao final.

Para avaliar a equivaléncia deve-se levar em consideragéo:

e Equivaléncia semantica: baseia-se no significado das palavras. Algumas
nao possuem traducédo adequada para outros idiomas, como por exemplo,
a palavra "outcome" que n&do possui uma tradugdo adequada para a lingua
portuguesa. Outras palavras como “dancing”, “eating" podem ser dificeis

de traduzir para idiomas que nao tenham o gerundio.

e Equivaléncia idiomatica: Algumas expressbes idiomaticas ou
coloquialismos s&o raramente passiveis de tradugao e, na maior parte dos
casos, esses termos devem ser substituidos. Um exemplo é a expressao
na lingua inglesa “I am blue” que significa estar deprimido. Sendo
traduzido para a lingua portuguesa “eu estou azul” ficaria completamente

sem sentido.

e Equivaléncia experimental: Para que a traducgao transcultural seja eficaz
deve respeitar o contexto e as experiéncias vividas pela populacao para a
qual se destina. Por exemplo, a frase “usando meu carro particular’ deve
ser substituida pela frase “usando um transporte publico”, visto que a

maioria dos brasileiros ndo possuem carro.

e Equivaléncia conceitual: Em alguns casos os termos podem ser

equivalentes no sentido seméantico, mas ndo sao equivalentes no conceito.
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Um exemplo é a palavra “brother" que dependendo do idioma para o qual

vai ser traduzido pode significar mais que um parentesco de primeiro grau.

2.3.4 Etapa 4: Pré-teste

Uma amostra da populacao alvo do estudo responde ao questionario para checar
erros ou problemas na tradugdo. Essa etapa permite avaliar a validade aparente, que
demonstra que os itens sdo bem compreendidos sem causar relutadncia ou hesitagao.

Essa metodologia permite a adaptagcdo de um instrumento para o contexto
cultural da populacéo a ser estudada e ¢é utilizada por diversos pesquisadores.

Fortes e Araujo (2019) revisaram as metodologias utilizadas por pesquisadores
brasileiros nos ultimos 5 anos para a adaptacdo de instrumentos internacionais para
portugués Brasil e propuseram uma lista de verificagdo para guiar os pesquisadores
nesse processo. Esse check list foi utilizado no presente trabalho para facilitar o processo
de ATC.

2.4 MEDIDAS PSICOMETRICAS DE UM INSTRUMENTO

Souza, Alexandre e Guirardello (2017) realizaram um trabalho, no qual
apresentaram sobre as medidas psicométricas de um questionario. Estas medidas sao
importantes para subsidiar a sele¢céo de instrumentos validos e confiaveis e garantir a
qualidade dos resultados dos estudos. A confiabilidade é a capacidade de um
instrumento em reproduzir um resultado de forma consistente no tempo e espaco ou a
partir de observadores diferentes. A confiabilidade engloba a estabilidade, equivaléncia
e consisténcia interna de uma medida. Importante destacar que a confiabilidade nao é
especifica de um questionario e pode mudar de acordo com a populagao a ser estudada
e o contexto no qual foi administrado.

A estabilidade de uma medida € o grau em que resultados similares sao obtidos
em dois momentos distintos, ou seja, é a estimativa da consisténcia das repeti¢cbes das
medidas. A avaliacdo da estabilidade é realizada pelo método de teste-reteste, onde se
espera que o valor permanega o mesmo em dois momentos de avaliagdo pelo mesmo
observador. O coeficiente de correlagdo intraclasse (ICC ou Intraclass Correlation

Coefficient) € um dos testes mais utilizados para estimar a estabilidade de variaveis
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continuas, pois leva em consideracéo os erros de medida e o intervalo de tempo entre as
medi¢des, que pode influenciar a interpretacdo da confiabilidade. Recomenda-se como
intervalo adequado 14 dias e o valor minimo considerado satisfatorio para o ICC é de
0,70.

A consisténcia interna indica se todas as partes de um instrumento medem a
mesma caracteristica, ou seja, € a homogeneidade de um instrumento. Ela é determinada
pelo coeficiente alfa de Cronbach e reflete o grau de covariancia entre as questodes.
Dessa forma, quanto menor a soma da variancia dos itens, mais consistente é
considerado o instrumento. Acima de 0,7 o valor é satisfatério.

A equivaléncia refere-se ao grau de concordancia entre dois ou mais
observadores quanto aos escores de um instrumento. A confiabilidade interobservadores
depende, principalmente, de um treinamento adequado dos avaliadores e de uma
padronizagao da aplicagao do teste.

A validade é a capacidade de um instrumento medir exatamente o que ele se
propde a medir. A validade de conteudo refere-se ao grau em que o conteudo do
instrumento reflete adequadamente o construto que esta sendo medido, ou seja,
representa o quanto um conjunto de itens é representativo do dominio de um conteudo.
Ja a validade de construto € a extensdo em que um conjunto de variaveis representa o
construto que se deseja medir. Ela é testada criando-se hipoteses que precisam ser
testadas para dar apoio a validade do instrumento (SOUZA; ALEXANDRE;
GUIRARDELLO, 2017)

2.5 IDENTIFICAGAO E SELEGCAO DO INSTRUMENTO ANTES DA ADAPTACAO
TRANSCULTURAL E VALIDAGAO

Chamlin et al. (2015) desenvolveram um questionario para mensurar o impacto
na qualidade de vida do HI nos pais e em seus filhos denominado IH-QoL. O instrumento
foi validado e apresentou excelente consisténcia interna e reprodutibilidade. Consiste em
4 escalas e 29 itens e ja foi traduzido e validado para outros idiomas, como para o

holandés e chinés.

2.5.1 Caracteristicas do questionario
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O questionario original IH-QoL é um instrumento americano, desenvolvido por
um grupo de experts de diferentes nacionalidades, que visa medir a qualidade de vida
em criangas pequenas e em seus pais durante a fase critica inicial do HlI.

O instrumento foi aplicado a 220 pais de pacientes com HI. Desses, 70% se
autodeclararam como brancos, 14% hispanicos, 5% asiaticos e 3% afroamericanos. Os
pacientes com HI apresentavam média de idade de 6,5 meses, sendo 74% do sexo
feminino e 22% nascidos prematuros. No que concerne a localizagado, 65% estavam
presentes na face. A fase da historia natural do HI variou entre os pacientes, mas 81%
estavam na fase proliferativa. A maioria dos pais (53%) julgaram a aparéncia de seus
filhos como ruim ou razoavel. O questionario foi aplicado de forma similar para todos os
pais dos pacientes que foram recrutados no dia das consultas assistenciais dos seus
filhos. O protdtipo do IH-QoL foi administrado a 10 pais de criangas com HI em um estudo
piloto para garantir que as perguntas eram compreensiveis e relevantes. Ja a suficiéncia
das perguntas foi avaliada verificando que as preocupagdes presentes em mais de 7%

dos pais estavam presentes nos itens do questionario (Chamlin et al.; 2015)
2.5.2 Caracteristicas das perguntas

Baseado em sessdes de grupos de pais de pacientes com HI, experiéncia clinica,
opinides de experts no assunto e revisao da literatura foi suposto que o impacto dos
hemangiomas da infancia nas criancas afetadas e em seus pais podia ser definido em 4
dominios principais: saude fisica da crianca, funcionamento social da crianca, saude
emocional dos pais e funcionamento social dos pais. Para cada dominio ser bem
representado foram incluidos varios itens que avaliassem diferentes aspectos do fator a
ser medido. O esboco inicial do questionario era composto de 35 itens. Apos o calculo da
analise fatorial exploratéria e analise de Rasch, 6 itens foram excluidos do questionario,

restando 29 itens divididos em 4 fatores principais.
2.5.3 Formato das respostas

O IH-QoL é um questionario autoaplicavel pelos pais. O padrao das respostas &
baseado em uma escala de Likert divididas em cinco categorias que sao pontuadas de 0

a 4, da seguinte forma: 0- nunca, 1- raramente, 2- as vezes, 3- frequentemente e 4- todos
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os dias. O IH-QoL pode ser pontuado de 0 a 116 (0 indicando auséncia de efeito e 116
efeito significativo na qualidade de vida) e cada fator também pode ser pontuado

idiviualmente.
2.5.4 Qualidade do questionario

O questionario apresentou excelente “consisténcia interna” com o coeficiente alfa
de Cronbach variando de 0,76-0,88.

A “validade de conteudo” foi verificada avaliando a resposta dos pais a uma
pergunta aberta “O que mais te incomoda no hemangioma do seu filho?”, as respostas
foram comparadas com os 29 itens presentes no IH-QoL e todas as respostas
apresentadas por mais de 7% dos pais estavam incluidas no questionario.

A “reprodutibilidade” foi avaliada pelo teste-reteste com 40 pais de pacientes com
um intervalo de 48 horas entre os dois testes, e o ICC foi de 0,78, 0,71, 0,61, 0,85 e 0,83
para sintomas fisicos das criangcas, ISC, funcionamento psicossocial dos pais,
funcionamento emocional dos pais e para o IH-QoL na sua totalidade, respectivamente.

N&o foi avaliado no questionario original a “equivaléncia”, que mede o grau de

concordancia entre dois avaliadores.
2.5.5 Limitagdes do questionario

Uma limitacdo importante do trabalho é que os participantes foram recrutados em
centros de dermatologia pediatrica, o que pode ter gerado um viés na selegdo desses
pacientes, por aumentar a gravidade da doenga e a preocupagao dos pais. Além disso,
a maioria dos participantes do estudo eram brancos o que talvez possa néo permitir que

o estudo seja extrapolado para outros cenarios de pesquisa.
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3 MATERIAL E METODOS
3.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo de ATC de um questionario de origem americana

denominado IH-QoL para o Brasil.
3.2 LOCAL E PERIODO DO ESTUDO

O estudo foi conduzido no Programa de Pos-Graduagao em Saude da Crianga e
do Adolescente da UFPR. A revisao da literatura aconteceu de margo de 2021 até maio
de 2021. Posteriormente foi realizado o pré-teste que ocorreu de maio de 2021 até julho
de 2021 e, finalmente, a aplicagdo dos questionarios para o processo de validagao que
decorreu entre julho de 2021 e maio de 2022. Toda a coleta de dados foi conduzida no
ambulatério de Dermatologia Pediatrica do Complexo Hospital de Clinicas da
Universidade Federal do Parana (CHC-UFPR).

3.3 HIPOTESE DE ESTUDO

Considerando a natureza de construcdo e validacdo de instrumentos de

avaliagao foram construidas as seguintes hipoteses:

HO: A ATC nao apresenta equivaléncia seméantica, idiomatica, de experiéncia e

conceitual da versao original;

H1: A ATC apresenta equivaléncia semantica, idiomatica, de experiéncia e

conceitual da versao original.
3.4 ADAPTACAO TRANSCULTURAL

Para operacionalizagdo da ATC do IH-QOL foram seguidos os critérios citados
por Guillemin, Bombardier, Beaton (1993) em todas suas etapas e realizado o checklist

proposto por Fortes e Araujo (2019).
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3.4.1 Preparo

A ATC do questionario foi autorizada pelos pesquisadores que desenvolveram o
instrumento (Anexo 1). As caracteristicas demograficas dos participantes da pesquisa e
o recrutamento dos pacientes foram similares aos da validacdo do questionario nos
Estados Unidos, ou seja, foram recrutados em ambos os casos pacientes de um hospital
de nivel terciario, a idade foi similar (do nascimento até os 19 meses de idade na
validagao do questionario americano e do nascimento até os 24 meses de idade nesse
estudo) e o diagnéstico do hemangioma da infancia foi realizado por um dermatologista
pediatrico. A classificacdo da fase da histdéria natural do hemangioma foi feita com bases
clinicas e ndo apenas temporais. Em cada visita assistencial se media o tamanho do

hemangioma e avaliava-se sua coloragao.
3.4.2 Tradugéo

O questionario IH-QoL foi inicialmente traduzido para o portugués por dois
tradutores juramentados (T1 e T2), independentes, cuja lingua nativa era o inglés. Como
0 questionario deve ser compreendido pelos pais que ndo apresentam conhecimentos
técnicos especificos (médicos) sobre o HI, um dos tradutores nao tinha qualificagao
técnica na area da saude e o outro era profissional da area de saude e, portanto,
apresentava conhecimento de linguagem técnica. Os dois tradutores registraram por
escrito toda a traducao (Apéndice 3 e Apéndice 4). Os tradutores estavam cientes de que

a traducgao deveria ser conceitual € ndo puramente literaria.
3.4.3 Conciliagéo

As duas tradugdes foram comparadas pela pesquisadora e equipe de pesquisa
e as divergéncias foram discutidas e ajustadas para finalizagdo da primeira versao em

portugués (V1 - Apéndice 5).
3.4.4 Tradugao reversa

A V1 foi entéo traduzida para a lingua inglesa por dois tradutores independentes

(T3 e T4), que nao conheciam o questionario original. Da mesma forma que na tradugao
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inicial, foi escolhido um tradutor com conhecimento técnico e o outro sem conhecimento
técnico da linguagem médica. Os dois tradutores registraram por escrito toda a tradugao
(Apéndice 6 e Apéndice 7). Foi feita comparacdo dessas novas versbes com o

questionario original em inglés e as discrepancias foram documentadas.
3.4.5 Revisao

Um comité multidisciplinar composto por cinco médicos pediatras de diferentes
especialidades (dermatologista, endocrinologista, pneumologista, infectologista e
neonatologista) avaliaram a equivaléncia dos termos em relagdo a semantica, conceito e
idioma e chegaram a um consenso, gerando a segunda versdao em portugués (V2 -
Apéndice 8).

3.4.6 Pré-teste

A pesquisa foi apresentada ao Programa de Pediatria e ao Programa de Pos-
Graduagao em Saude da Crianga e do Adolescente para analise e consentimento (Anexo
2). Posteriormente, a pesquisa foi submetida & apreciacdo do Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos do Complexo Hospital de Clinicas (CHC) da Universidade
Federal do Parana (UFPR), tendo sido aprovada (Anexo 3).

A V2 do questionario foi entdo aplicada a 10 pais de pacientes (grupo pré-teste),
com diagnéstico clinico de HI, no ambulatério de Dermatologia Pediatrica do CHC-UFPR
com o objetivo de verificar a presenga de possiveis erros de tradugéo e avaliar a
compreensao do questionario. Foi solicitado a cada responsavel pelo paciente para que
respondesse 0 que tinha entendido de cada item e para realizar as mudangas que
julgasse necessarias.

Os itens ndo compreendidos por porcentagem igual ou maior a 20% dos pais ou
responsaveis legais foram revisados pelo mesmo comité multidisciplinar para substituicao
por outros itens com 0 mesmo conceito, compondo a terceira versao do questionario em

portugués (V3 - Apéndice 9).
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3.4.7 Validacao

Para a validagao foram verificados os seguintes aspectos:

e Testes psicométricos foram utilizados para a validagdo do questionario

adaptado;

e Todo o processo foi descrito e registrado por escrito;
3.5 POPULACAO FONTE PARA O TESTE RE-TESTE E TESTE DE HIPOTESE

O CHC-UFPR comecou a funcionar em junho de 1961 e € o maior prestador de
servicos do Sistema Unico de Saude (SUS) do Estado do Parana. O Servico de
Dermatologia Pediatrica do hospital, vinculado ao Departamento de Pediatria, foi fundado
em 1978, sendo um dos primeiros servigos a atender dermatoses exclusivamente na faixa
etaria pediatrica. O ambulatério presta atendimento as criangas com problemas de pele
encaminhadas do atendimento primario e secundario dos municipios do estado do
Parana, bem como os pacientes encaminhados dos demais Servigos do Departamento
de Pediatria e de suas subespecialidades, como pneumologia pediatrica, neurologia
pediatrica, endocrinologia pediatrica, infectologia pediatrica, hemato-oncologia
pediatrica, unidade de terapia intensiva pediatrica, entre outras. O Servico também avalia
os pacientes do pronto-atendimento pediatrico e aqueles internados no Alojamento
Conjunto e na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal.

O espaco fisico do ambulatério conta com 6 salas de atendimento, iluminadas
por luz natural e artificial, com balanca, maca, escrivaninha e cadeiras, além de uma sala
para a realizagdo de procedimentos (crioterapia, troca de curativos, retirada de pontos e
bidpsias).

No ambulatério de Dermatologia Pediatrica do CHC-UFPR sao atendidos, em
meédia, 1650 pacientes anualmente, com idade de 0 a 16 anos incompletos. Desses,
aproximadamente 110 tem diagnostico clinico de HI. No entanto, no grupo dos pacientes
com HI existem muitos casos que possuem idade superior a 2 anos e estao

acompanhando apenas as lesdes residuais causadas pelo HI. Os pacientes sao
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encaminhados pelo servico de pediatria e neonatologia do préprio hospital ou pelos

postos de saude que possuem o hospital como unidade de referéncia.
3.6 CRITERIOS DE INCLUSAO

Constituiram os critérios de inclusao:

e participantes com o diagnéstico clinico de HI com até 2 anos de idade

completos;
e pais ou cuidadores que tinham boa compreensao da lingua portuguesa;

e aprovacao para participacao no estudo mediante assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) pelos pais e/ou cuidadores
(Apéndice 1).

3.7 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Como critérios de exclusao considerou-se:

e participantes da pesquisa que nao responderam o questionario

instrumento da pesquisa na integra;

e participantes da pesquisa que nao responderam a segunda aplicagéo do

questionario, mesmo apos pelo menos trés contatos telefénicos ou e-mail,

e participantes que retiraram o TCLE.
3.8 POPULACAO DE ESTUDO E AMOSTRA

Aplicados os critérios de inclusdo e exclusdo e sendo um paciente elegivel para
o estudo a pesquisadora abordou os pais ou responsaveis, expondo os detalhes da
pesquisa e aplicando o TCLE (Apéndice 1). Apdés a sua assinatura, deu-se inicio a
entrevista médica com os participantes/responsaveis para a coleta dos dados.

Dos 24 pacientes eletivos para a analise 4 nao retornaram apos 3 tentativas de

contato telefénico e, portanto, foram excluidos do trabalho.
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A populacdo de estudo para a analise das medidas psicométricas do novo

instrumento foi de 20 pacientes.

3.9 VARIAVEIS DE ESTUDO

As variaveis estudadas incluiram:

e Caracteristicas da amostra: sexo, idade gestacional ao nascimento, peso

ao nascimento, etnia e escolaridade;

e Caracteristicas do hemangioma: tamanho, localizagdo, presenca de

complicagdes (ulceragao);
e Fase da doenca e tratamentos utilizados;
e Propriedades psicométricas do questionario.

Para as propriedades psicométricas do questionario foram avaliadas a
confiabilidade e validade.

Para a constatacdo ou ndo da confiabilidade foram avaliadas a estabilidade,
consisténcia e equivaléncia, enquanto para a validade foi analisada a validade de

conteuido e a validade de construto.

3.10 PROCEDIMENTOS DE ESTUDO

Logo apos o término da consulta agendada do paciente portador de HI no
ambulatério de Dermatologia Pediatrica, a pesquisadora abordou os pais ou
responsaveis, expondo os detalhes da pesquisa e aplicando o TCLE. Apdés a sua
assinatura, deu-se inicio a entrevista médica com os participantes/responsaveis para a
coleta dos dados.

Um grupo de 20 pacientes com diagndstico clinico de HI até 2 anos de idade foi
avaliado por 2 entrevistadores. Duas entrevistas foram realizadas no mesmo dia pelo
entrevistador numero 1 e pelo entrevistador numero 2, de forma independente. Antes de
cada entrevista era reforcada a importancia de ler vagarosamente as sentengas e nao

expressar nenhuma opinido subjetiva que pudesse influenciar a resposta do entrevistado.
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A duracdo média das entrevistas foi de 15 minutos. Apds um periodo de 14 dias, o
observador numero 1 aplicou novamente o questionario por telefone. Foi optado pelo
contato por telefone e ndo por correio eletrénico porque muitas familias ainda possuem
dificuldade de acesso a internet no Brasil. A duracdo média da entrevista por telefone foi
de 8 minutos. Na primeira entrevista também foi preenchida a Escala de Gravidade do

Hemangioma.
3.11 TABULACAO E GERENCIAMENTO DE DADOS

Todos os dados foram coletados e registrados exclusivamente pelo pesquisador,
imediatamente apds consulta clinica, no instrumento de coleta de dados (Apéndice 2).
Posteriormente foram digitados em planilha eletrénica Microsoft Excel®, conferidos e

exportados para o software Statistica v.10.0 (Statsoft®).
3.12 ANALISE ESTATISTICA

A anadlise estatistica descritiva foi utilizada na caracterizagdo demografica e
clinica dos pacientes avaliados nas diferentes etapas deste estudo. As medidas de
tendéncia central e de dispersdo estdo expressas em médias e desvio padrdo (media +
DP) para as variaveis continuas de distribuicao simétrica e em medianas e intervalo
interquartilico para as de distribuicdo assimétrica. As variaveis categéricas estao
expressas em frequéncias absoluta e relativa.

Para avaliagao da estabilidade foi aplicado o ICC intraobservador, com intervalo
de 14 dias, tendo sido a primeira entrevista realizada pelo entrevistador 1 no ambulatério
de dermatologia pediatrica e a segunda entrevista realizada por contato telefénico. Foi
considerado satisfatorio um valor superior a 0,70.

Para a avaliacao da consisténcia foi aplicada a analise de confiabilidade pelo
coeficiente de Cronbach, considerado satisfatério quando superior a 0,70.

Para avaliacdo da equivaléncia foi aplicado o ICC Interobservador, considerado

satisfatorio quando superior a 0,70.
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Para avaliagcdo da validade de conteudo foi aplicada abordagem qualitativa,
enquanto para a validade de construto foi realizada a verificagdo em relacdo ao HSS
(Anexo 3).

O pré-teste foi realizado com 10 participantes e a validacdo com 20 participantes,
diferentes dos 10 primeiros, numero minimo recomendado para as respectivas
avaliagdes (SOUZA; ALEXANDRE; GUIRARDELLO, 2017; FORTES; ARAUJO, 2019).

3.13 ETICA EM PESQUISA

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa em Seres Humanos do
CHC-UFPR, sob Certificado de Apresentacdo de Apreciagdo Etica (CAAE) numero
36202820.6.0000.0096 de 24 de setembro de 2020. O TCLE encontra-se no Apéndice 1.

3.14 MONITORIZACAO DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada considerando as medidas de prote¢cdo, minimizagao de
riscos, confidencialidade, responsabilidade das pesquisadoras e da instituicdo, de acordo
com o compromisso firmado com o Comité de Etica e Pesquisa em Seres Humanos do

CHC-UFPR na ocasiao da submissao do projeto.

3.15 FOMENTO PARA A PESQUISA, PROFISSIONAIS E INSTITUICOES
PARTICIPANTES

A pesquisa nao recebeu fomento de nenhuma instituicdo, no entanto contou com
a infraestrutura do CHC-UFPR e com o apoio do Programa de Pés-Graduagao em Saude

da Crianga e do Adolescente.
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4 RESULTADOS
4.1 TRADUGCAO

As traducgdes 1 e 2 do questionario original para o portugués encontram-se nos
Apéndices 3 e 4. A primeira versdo do questionario em portugués V1 foi composta por
meio da comparagao entre as duas tradugdes e discussdo da equipe de pesquisa das

divergéncias encontradas.
4.2 RETROTRADUCAO

A primeira versdo do questionario em portugués (V1) foi entdo submetida as
retrotraducgdes, dispostas nos Apéndices 6 e 7. Foi avaliado pela equipe de pesquisa se
houve alguma inconformidade com o questionario original. As retrotradugdes mantiveram
a equivaléncia com o questionario original e, dessa forma, concluiu-se que a primeira
versdo do questionario em portugués (V1) mantinha equivaléncia semantica com o

questionario original.
4.3 REVISAO POR UM COMITE

A primeira versao do questionario em portugués (V1) foi entdo submetida a uma
equipe composta por cinco médicos pediatras de diferentes especialidades para avaliar
as possiveis falhas no processo de traducgao, identificar dificuldades de compreenséao e
criar termos que pudessem deixar o questionario mais inteligivel para as familias.

Em relagdo ao dominio Funcionamento Emocional dos Pais decidiu-se por
mudar para Caracteristicas Emocionais dos Pais, o mesmo tendo sido feito para o
dominio Funcionamento Psicossocial dos Pais, que passou a ser Caracteristicas
Psicossociais dos Pais. Essa modificagcdo teve como objetivo melhorar a clareza
desses dominios para um melhor entendimento para as familias.

Nas Caracteristicas Emocionais dos Pais a afirmativa 6 “O hemangioma
afetou a confianga que sinto em relagao aos cuidados médicos do meu filho”, gerou

duvidas em relagcao a qual confianca a expressao se referia: se em relacéo aos cuidados
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do hemangioma orientados pelo médico, aos cuidados da saude da crianga em geral ou
a prescrigao feita pelo médico especificamente relacionada ao hemangioma. Optou-se
por reformular a sentenca para: “O hemangioma afetou a minha confianga nos
cuidados médicos do meu filho”.

Essa mesma incerteza ocorreu na sentengca 8 “Tenho me sentido frustrado
com os cuidados médicos do hemangioma do meu filho” e a duvida se essa
frustracdo se referia a falta de resultados do tratamento médico, a qualidade da
assisténcia ou se seria com o préprio médico. Foi entdo modificada para: “Tenho me
sentido frustrado(a) com o atendimento médico do hemangioma do meu filho.”

Na assertiva 9 “Eu me preocupo com meu filho com base em informagoes
que leio na internet” acrescentou-se ao questionario o termo “hemangioma”, para dar
mais clareza a frase, ficando a expresséao final “Eu me preocupo com o hemangioma
do meu filho com base em informagoées que leio na internet”.

Nas Caracteristicas Psicossociais dos Pais, na afirmacdo 1 “Sinto mais
dores de cabega do que o normal como resultado do hemangioma do meu filho” a
expressao “como resultado” foi substituida para “por causa do”, mantendo a equivaléncia
semantica, mas com o objetivo de facilitar a compreenséo pelos pais/cuidadores. O
mesmo foi feito na afirmacao 4 “Eu me sinto fisicamente fraco como resultado do
hemangioma do meu filho” e na afirmativa 10 “Eu ja passei mal do estdomago como
resultado do hemangioma do meu filho”.

Na assertiva 10 “Eu ja passei mal do estomago em resultado do hemangioma
do meu filho”, a expressao “mal do estbmago” € muito comum na lingua inglesa como
uma forma idiomatica que conota ansiedade e mal-estar. Os avaliadores questionaram a
compreensao dessa expressao pelos pacientes. Decidiu-se realizar inicialmente o pré-
teste para avaliar como os pacientes entenderiam a expressao e, caso fosse necessario,
realizar as mudangas pertinentes.

Em relacdo aos SFC o item 2 “Meu filho parece doente ou suscetivel a
doengas por causa do hemangioma”, o termo “suscetivel” foi substituido pelo termo
“mais exposto” para facilitar uma melhor assimilagédo pelos pais. O item 4 “Por causa do

hemangioma, meu filho tem problemas para ser tranquilizado ou confortado
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quando chora” a palavra tranquilizado foi substituida por “acalmado” para favorecer a
compreensao.

Nas ISC a afirmativa 1 “As criangas parecem evitar tocar ou brincar com meu
filho por causa do hemangioma”, a palavra tocar foi substituida por encostar, mantendo
a equivaléncia semantica, por ser um termo mais comum na cultura brasileira.

Na assertiva 5 “Fico incomodado que criangas toquem ou comentem o
hemangioma do meu filho”, acrescentou-se toquem no hemangioma ou comentem
sobre o hemangioma para dar mais clareza e facilitar a compreensao.

Apds as mudancgas realizadas pela equipe médica chegou-se a uma segunda
versao do questionario em portugués (V2, Apéndice 8), o qual foi aplicado na fase de pré-

teste do estudo.

4.4 PRE-TESTE

A V2 do questionario foi entdo aplicada a 10 pais de pacientes, com diagndstico
clinico de HI, do ambulatério de Dermatologia Pediatrica do CHC-UFPR a fim de verificar
a compreensao do mesmo e possiveis duvidas.

No dominio Caracteristicas Psicossociais dos Pais, na afirmacao 6 "O
hemangioma do meu filho(a) causou tensées no meu relacionamento com meu
esposo/minha esposa ou companheiro/companheira”, notou-se uma hesitacdo na
resposta dos familiares que ndo compreendiam a sentenca e pediam para reformular.
Quando se reformulava a sentenga deixando-a mais direta os responsaveis eram
capazes de compreender e responder a afirmativa. Tal fato ocorreu com 3 pais (>20%).
Dessa forma, foi retirado o termo “meu esposo/minha esposa”, para gerar uma sentenca
mais direta e facilitar a compreensao por parte dos responsaveis. O mesmo foi feito na
expressao 8, " O hemangioma do meu filho(a) afeta o meu trabalho ou o trabalho de
meu parceiro/minha parceira ou companheiro/companheira devido ao tempo
perdido,” optou-se por retirar o termo “parceiro/minha parceira” com o objetivo de deixar
a sentenca mais facil de ser assimilada. Essa mesma afirmac&o gerou duvida em 2 pais
de pacientes (20%): tempo perdido com o que? e, por isso, foi acrescida no final da

sentenga a expressao “com consultas e exames.” Dessa forma, a expressao 8 na sua
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versao final ficou: “O hemangioma do meu filho(a) afeta o meu trabalho ou de meu
companheiro(a) devido ao tempo perdido com consultas e exames.”

A expressao 10 “Eu ja passei mal do estomago por causa do hemangioma
do meu filho(a)”, apesar de ser uma sentenga idiomatica na lingua inglesa foi bem
compreendida por todos os responsaveis que, quando perguntados sobre o que
entendiam da expressdo, mencionaram:” angustia ou mal-estar”. Por isso, optou-se por
nao modificar essa afirmacao.

O restante das afirmagdes foi bem compreendido pelos pais ou responsaveis
legais, portanto foram mantidas.

Apos realizadas as adaptacbes/alteracbes criou-se a terceira versao do

questionario em portugués (V3, Apéndice 9) a qual foi submetida a validagéo.

4.5 VALIDACAO

4.5.1 Caracteristicas da amostra

Para o processo de validacdo, a amostra constituiu-se de 20 pacientes com
hemangioma infantil sendo 19 do sexo feminino (95,0%) e um do sexo masculino (5,0%),
com mediana de idade de 6,0 meses (IIQ = 4,0-8,5), peso ao nascimento de 3.040,0
gramas (11Q = 1.809-3.380), idade gestacional de 35,8 semanas (11Q = + 4,0), sendo todos

da etnia branca (Tabela 1).

TABELA 1 — CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS DO HEMANGIOMA DA

INFANCIA NA AMOSTRA
CARACTERISTICAS | n (%) / MEDIA + DP / MEDIANA (11Q)

Sexo

Feminino 19 (95,0%)

Masculino 1 (5,0%)
Idade gestacional (semanas) 35,8 +4,0
Peso ao nascimento (gramas) 3040,0 (1809-3380)
Idade do paciente (meses) 6,0 (4,0-8,5)
Etnia branca 20 (100,0%)

FONTE: O autor (2023)
NOTA: DP = Desvio padréao 11Q = Intervalo interquartilico

Em relagdo a escolaridade, sete pais ou cuidadores tinham o nivel superior

completo (35%), oito superior incompleto (40%) e cinco basico completo (25%). Em 75%
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dos pacientes os hemangiomas eram unicos, distribuidos pela cabega (66,6%), com
maior concentragcado na regido auricular (26,6%). Um paciente apresentava lesdo no
tronco (6,6%) e quatro nos membros superiores ou inferiores (26,6%). A Tabela 2 mostra
a localizagao dos hemangiomas quando unicos. Em 25% dos pacientes os hemangiomas

eram multiplos.

TABELA 2 — LOCALIZACAO DO HEMANGIOMA DA INFANCIA UNICO NA AMOSTRA

LOCALIZACAO | n (%)

Cabega 0 (66,6%)
Auricular (26 6%)
Asa nasal 1 (6,6%)
Couro Cabeludo 1 (6,6%)
Frontal 1 (6,6%)
Malar (20 0%)

Tronco 1 (6,6%)
Hipocondrio 1(6,6%)

Membros superiores e inferiores (26 6%)
Perna 1 (6,6%)
Braco (1 3,3%)
Antebraco 1 (6,6%)

FONTE: O autor (2023)

Na sua maior medida o hemangioma teve mediana 2 cm (lIQ = 1-3,2).

A Tabela 3 especifica as fases da doenca, a presenca ou nao de complicagdes e
os tratamentos utilizados na amostra estudada. Ressalta-se que alguns pacientes
iniciaram o tratamento com o propranolol, mas por terem desenvolvido broncoespasmo

foi optado por trocar a medicagao pelo atenolol.

TABELA 3 — FASE DA HISTORIA NATURAL E TRATAMENTO DO HEMANGIOMA DA

INFANCIA NA AMOSTRA
FASE DA DOENCA E TRATAMENTO \ n (%)
Fase
Proliferativo 9 (45,0%)
Plateau 7 (35,0%)
Regresséo 4 (20,0%)
Tratamento
Propranolol 6 (30,0%)
Timolol tépico 12 (60,0%)
Atenolol 3 (15,0%)
Complicagao 0 (0,0%)

FONTE: O autor (2023)

4.5.2 Propriedades psicométricas do Quality-of-Life Instrument for Infantile Hemangiomas
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Entre as propriedades psicométricas foram avaliadas: a) a confiabilidade
(medidas pela estabilidade, consisténcia interna e equivaléncia) e, b) a validade (medida

pela validade de conteudo e de construto).
4.5.2.1 Confiabilidade
a) Estabilidade

A avaliagdo da estabilidade foi realizada pelo método de teste-reteste e, por se
tratar de variavel continua, foi medida pelo ICC. Observou-se confiabilidade satisfatéria
entre os dominios do instrumento na primeira avaliagdo e na segunda avaliagao realizada

14 dias apos pelo mesmo entrevistador (ICC > 0,70) (Tabela 4).

TABELA 4 — COEFICIENTE DE CORRELAGAO INTRACLASSE INTRAOBSERVADOR
PARA O QUALITY-OF-LIFE INSTRUMENT FOR INFANTILE

HEMANGIOMAS
DOMINIOS | IcC | IC 95%
Caracteristicas emocionais dos pais 0,98 0,95-0,99
Caracteristicas psicossociais dos pais 0,95 0,87-0,98
Sintomas fisicos da crianga 0,96 0,89-0,98
Interagdes sociais da crianga 0,97 0,93-0,99

FONTE: O autor (2023)
NOTA: ICC = Coeficiente de correlacao intraclasse IC = Intervalo de confiancga

b) Consisténcia interna

A consisténcia interna ou homogeneidade do questionario foi medida pelo
coeficiente alfa de Cronbach. Considerando as questbes do dominio caracteristicas
emocionais dos pais, a excegdao da questdo 8, a qual todos responderam “Nunca’,
obteve-se coeficiente alfa de Cronbach de 0,76. As questdes que indicaram potencial de
elevacao do coeficiente foram excluidas uma a uma, a fim de se verificar aquelas que
menos contribuiram para a confiabilidade do instrumento. A Figura 5 ilustra a elevacgao
progressiva do coeficiente alfa de Cronbach com a remogao das questdes. Com a retirada
das questdes 2, 8 e 10 obteve-se melhora da consisténcia do questionario, com elevagao
do coeficiente para 0,84.

Considerando as questdes do dominio caracteristicas psicossociais dos pais, a

excecdo da questdo 19, a qual todos responderam “Nunca”, obteve-se coeficiente de
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Cronbach de 0,76. Apds a retirada da questao 13, obteve-se maior consisténcia do

questionario, com elevagao do coeficiente para 0,82 (Figura 6).

FIGURA 5 — ANALISE DE CONFIABILIDADE DO QUALITY-OF-LIFE INSTRUMENT
FOR INFANTILE HEMANGIOMAS PARA O DOMINIO EMOCIONAL DOS PAIS

CARACTERISTICAS EMOCIONAIS DOS PAIS
QUESTOES DE 1A 10

Considerando as questoes do dominio emocional dos
pais, & excecao da questao 8 (Tenho me sentido

o' 76 frustrado com o atendimento médico do hemangioma
do meu filho), a qual todos responderam “Nunca”.

o 79 Apos a retirada da questao 2 (Estou decepcionado por
'] meu filho ter esse hemangioma)

Apos a retirada da questao 6 (O hemangioma afetou
o' 82 aminha confianca nos cuidados médicos do meu
filho)

Coeficiente padronizado de Cronbach

Apos a retirada da questao 10 (Eu me preocupo com os
efeitos colaterais dos medicamentos usados para tratar

o hemangioma do meu filho), obteve-se maior elevagao
do coeficiente de Cronbach indicando maior
consisténcia do questionario as questoes 1,3,4,5,7 e 9.

FONTE: O autor (2023)
NOTA: Analise de Confiabilidade de Cronbach

Considerando as questdes do dominio SFC, obteve-se coeficiente de Cronbach
de 0,73. Ap6s a retirada da questdo 21 e 23, atingiu-se maior consisténcia do
questionario, com elevacéao do coeficiente para 1,00 (Figura 7).

Considerando as questdes do dominio ISC, obteve-se coeficiente de Cronbach
de 0,43. Apds a retirada da questdo 25, 28 e 29, atingiu-se maior consisténcia do

questionario, com elevacéo do coeficiente para 0,90 (Figura 8).



FIGURA 6 — ANALISE DE CONFIABILIDADE DO QUALITY-OF-LIFE INSTRUMENT FOR
INFANTILE HEMANGIOMAS PARA O DOMINIO PSICOSSOCIAL DOS PAIS

CARACTERISTICAS PSICOSSOCIAIS DOS PAIS

0,76

te padronizado de Cronbach

icien

Coef

QUESTOES DE 11 A 20

Considerando as questoes do dominio psicossocial dos pais, &
excecao da questao 19 (Eu me sinto cansado para fazer as coisas

que gosto por causa do hemangioma do meu filho), a qual todos
responderam “Nunca”.

Apos a retirada da questao 13 (Fico incomodado por meu
filho precisar ser observado mais de perto pelo
hemangiomal), obteve-se maior elevacéao do coeficiente de
Cronbach indicando maior consisténcia do questionario as
questoes 11,12,14,15,16,17,18 e 20.

FONTE: O autor (2023)

NOTA: Analise de Confiabilidade de Cronbach

FIGURA 7 — ANALISE DE CONFIABILIDADE DO QUALITY-OF-LIFE INSTRUMENT FOR
INFANTILE HEMANGIOMAS PARA O DOMINIO SINTOMAS FISICOS DA CRIANCA

SINTOMAS FiSICOS DA CRIANCA

@
=)

1,00

Coeficiente padronizado de Cronbach

QUESTOES DE 21 A 24

Considerando todas as questoes do dominio fisico da crianga

Apos a retirada da questao 21 (Meu filho sente dor por causa
do hemangioma)

Apos a retirada da questao 23 (Meu filho tem dificuldade
para dormir por causa do hemangioma) obteve-se maior

elevacgao do coeficiente de Cronbach indicando maior
consisténcia do questionario as questoes 22 e 24.

FONTE: O autor (2023)

NOTA: Anélise de Confiabilidade de Cronbach
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FIGURA 8 — ANALISE DE CONFIABILIDADE DO QUALITY-OF-LIFE INSTRUMENT FOR
INFANTILE HEMANGIOMAS PARA O DOMINIO INTERACOES SOCIAIS DA CRIANGA

INTERACOES SOCIAIS DA CRIANCA
QUESTOES DE 25 A 29
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Considerando todas as questoes do dominio interagoes
sociais da crianga

Apos a retirada da questao 256 (As criangas parecem
evitar encostar ou brincar com meu filho por causa do
hemangioma)

Apos a retirada da questao 28 (Fui acusado de
violéncia infantil por causa do hemangioma do meu
filho)

Apos a retirada da questao 29 (Fico incomodado que
criangas toquem no hemangioma ou comentem sobre
o hemangioma do meu filho) obteve-se maior elevagao
do coeficiente de Cronbach indicando maior
consisténcia do questionario as questoes 26 e 27.

FONTE: O autor (2023)
NOTA: Anélise de Confiabilidade de Cronbach

c) Equivaléncia
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A equivaléncia, que se refere ao grau de concordancia entre dois ou mais

observadores quanto aos escores de um instrumento, foi

avaliada pelo

interobservador, com confiabilidade satisfatoria (ICC > 0,70) (Tabela 5).

TABELA 5 — COEFICIENTE DE CORRELACAO INTRACLASSE
INTEROBSERVADOR PARA O  QUALITY-OF-LIFE
INSTRUMENT FOR INFANTILE HEMANGIOMAS
DOMINIOS | IcC | IC 95%
Caracteristicas emocionais dos pais 0,97 0,92-0,99
Caracteristicas psicossociais dos pais 0,97 0,92-0,99
Sintomas fisicos da crianca 0,96 0,91-0,98
Interagdes sociais da crianca 0,99 0,97-0,99

FONTE: O autor (2023)

NOTA: ICC = Coeficiente de correlagao intraclasse

IC = Intervalo de confianga

ICC
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4.5.2.2 Validade

a) Validade de conteudo

A validade de conteudo foi realizada de forma qualitativa, quando foi perguntado
aos pais se o instrumento abordava todas as questdes que eles julgavam importantes a
respeito do hemangioma de seus filhos, tendo todos apresentado satisfagdo completa

com o questionario.

b) Validade de construto

A validade de construto foi realizada por meio da verificagdo da avaliacdo da
associagao entre a pontuagao do IH-QOL e o HSS. Observou-se correlagao de moderada
a forte para a pontuacado total obtida pelos entrevistadores e consisténcia entre os

coeficientes de correlagao entre os entrevistadores (Tabela 6).

TABELA 6 —- CORRELACAO ENTRE AS PONTUAGOES DO QUALITY-
OF-LIFE INSTRUMENT FOR INFANTILE
HEMANGIOMAS E O HEMANGIOMA SEVERITY SCALE

COEFICIENTE DE

IH-QOL CORRELACAO
Observador 1 — 12 avaliagao
Pontuacgéo Total 0,79
Dominio Emocional dos Pais 0,74
Dominio Psicossocial dos Pais 0,89
Dominio Fisico da Crianga 0,46
Dominio Interagbes Sociais da Crianga 0,13
Observador 1 — 22 avaliagao
Pontuacgéao Total 0,81
Dominio Emocional dos Pais 0,78
Dominio Psicossocial da Crianga 0,95
Dominio Fisico da Crianga 0,43
Dominio Interagbes Sociais da Crianga 0,12
Observador 2
Pontuacgéao Total 0,81
Dominio Emocional dos Pais 0,76
Dominio Psicossocial dos Pais 0,89
Dominio Fisico da Crianga 0,46
Dominio Interagbes Sociais 0,22

FONTE: O autor (2023)
NOTA: Coeficiente de Correlagdo de Spearman
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4.6 ASSOCIACAO ENTRE A LOCALIZACAO DO HEMANGIOMA E O ESCORE DE
GRAVIDADE

Observou-se maior gravidade do escore HSS com lesao localizada na cabeca (p
< 0,001) (Grafico 1).

GRAFICO 1 — HEMANGIOMA SEVERITY SCALE DE ACORDO

COM A LOCALIZACAO DO HEMANGIOMA
20 : : .

Escore HSS
=

4 o
a
) ]
o Mediana
0 . . . [ 25%-75%
Cabeca Tronco Membros T Min-Max

FONTE: O autor (2023)
NOTA: Anova de Kruskal-Wallis: p < 0,001 Teste post-hoc de
Mann-Whitney
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5 DISCUSSAO

Existe maior estresse emocional nos pais de criangas com HI, se comparado com
a populacéao geral (KUNKEL et al., 1994). O impacto ocorre predominantemente nos pais
que precisam ser confrontados ndo apenas com suas proprias reagdes emocionais, mas
também com a de terceiros, os quais em muitos casos reforcam esse processo de
estigmatizacao (TANNER; DECHERT; FRIEDEN, 1998).

Com o intuito de mensurar o impacto do HIl nas familias procurou-se um
questionario ja idealizado e validado, que apresentasse medidas psicométricas
adequadas, uma vez que criar um questionario novo é um trabalho oneroso e demorado.

A metodologia empregada foi a proposta por Guillemin, Bombardier e Beaton
(1993), amplamente utilizada nos processos de ATC internacionalmente e tem como
caracteristicas principais o processo em etapas, as quais sao: traducéao, retrotraducao,
revisao por um comité e pré-teste.

Durante a primeira fase de traducéo e retrotraducao nao houve dificuldades em
fazer a conciliacdo das tradugdes, que foram fiéis em manter a equivaléncia semantica
dos termos. Posteriormente, uma equipe composta por pediatras de diferentes
especialidades fez a revisdo do questionario. Tal escolha ocorreu para garantir
profissionais que possuem contato frequente com pais e, assim, estdo habituados com
uma linguagem de facil acesso para as familias, podendo contribuir para tornar o
questionario mais compreensivel.

Posteriormente, na fase do pré-teste um grupo de 10 pacientes provenientes do
ambulatoério de Dermatologia Pediatrica do CHC-UFPR foram selecionados. Como nessa
etapa o mais importante € avaliar o entendimento do questionario, todos os pacientes
com diagnostico clinico de HI foram incluidos, independentemente da idade e o unico
critério de exclusado foi o ndo desejo de participacdo. Notou-se que sentengas muito
extensas dificultavam a compreensao por parte das familias e assim foram excluidos
termos redundantes com alteragdes discretas no significado. Por ultimo, a expresséo
"mal do estdmago” foi entendida adequadamente pelas familias, porque assim como
na cultura americana, na cultura brasileira essa expressao remete a um desconforto no

estdbmago causado por angustia ou mal-estar. Talvez em um grupo maior de pacientes,
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tal termo pudesse ser substituido por “ansioso” ou “apreensivo” ou “angustiado”, pois “mal
do estbmago” é uma expressao idiomatica comum na lingua inglesa, mas que nao possui
equivaléncia semantica no portugués.

Um grupo de 20 pacientes participou da etapa de reprodutibilidade e validagao
do questionario. Em relagéo as caracteristicas descritivas da amostra, a maioria era do
sexo feminino, 95%, proporgcdo ainda maior do que a encontrada na literatura mundial
que remete a uma proporc¢ao de 3:1 entre o sexo feminino e masculino (EICHENFIELD
et al., 2015).

Todos os pacientes da amostra eram caucasianos. O trabalho foi conduzido no
estado do Parana onde se tem uma populagdo majoritariamente caucasiana composta
de muitos imigrantes europeus e, portanto, pode ter acontecido um viés na selecao
desses pacientes. No entanto, ser da etnia caucasiana realmente é descrito como um
fator de risco para o HI (EICHENFIELD et al., 2015) e o presente trabalho confirma esse
fato. Seria interessante aplicar o questionario em outros perfis socioculturais. Estados do
Nordeste, por exemplo, que possuem uma maior populacédo de afrodescendentes talvez
apresentem um maior numero de pacientes negros e possivelmente a preocupagao dos
familiares sobre a lesdo vascular de seus filhos possa ser menos percebida, devido ao
pouco contraste na coloracdo da lesdo com a pele, principalmente se o HI for pequeno
ou do tipo misto. Aplicar o questionario em diferentes perfis populacionais pode revelar
discrepancias importantes no impacto que um tumor vascular pode exercer dependendo
da cor da pele ou de desigualdades culturais e sociais.

A mediana de idade foi de 6 meses, similar aos pacientes que constituiram o
estudo do questionario original, a qual foi de 6,5 meses. Isso € importante uma vez que
o questionario foi criado justamente para avaliar o impacto na qualidade de vida nessa
fase inicial, quando ocorre a fase proliferativa do HI. A partir do primeiro ano de vida se
espera uma diminuicdo no impacto na qualidade de vida, mesmo em pacientes néo
tratados (WILD; MOYAKINE; VAN DER VLEUTEN, 2019).

A mediana da idade gestacional foi de 35,8 semanas - a OMS considera
prematuros criangas que nascem com idade gestacional menor que 37 semanas. A
prematuridade também é um fator de risco para o HIl. A mediana do peso ao nascimento

foi de 3040 gramas, considerado um peso adequado. O peso ao nascimento &
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considerado o maior fator de risco para o HI, a cada 500g de redugdo no peso ao
nascimento o risco para Hl aumenta em 40% (EICHENFIELD et al., 2015). Apesar da
mediana de idade gestacional ter sido baixa, ndo se observou uma maior prevaléncia de
baixo peso. Isso pode decorrer pelo modo como a idade gestacional é calculada, por
vezes tendo como base a data da ultima menstruagao, outras pelo exame ecografico que
€ operador dependente.

Em relagéo a escolaridade dos pais ou cuidadores, 75% tinham o nivel superior
completo ou incompleto. Isto pode explicar a compreensdo adequada do questionario,
bem como das orientacbes passadas pela equipe médica. O perfil educacional da
amostra reflete, em parte, a existéncia de um servico de referéncia terciario. Além disso,
o fato de Curitiba ser uma capital do sul do Brasil, onde os indices de educacgéao estao
entre os maiores do pais, pode justificar esse alto indice de escolaridade de nivel
superior. Certamente € maior do que o que ocorre em outras cidades brasileiras.
Provavelmente, se o questionario fosse aplicado em um outro cenario institucional ou em
outra regiao do pais, outras mudancgas na fase do pré-teste poderiam ter sido necessarias
e, possivelmente, seriam encontradas algumas diferengas em respostas pontuais, que
poderiam modificar as propriedades psicométricas do mesmo. Como exemplo, a
assertiva sobre apresentar dor no hemangioma. Possivelmente os pais mais instruidos
ja tem um maior acesso a informacao de que os HI ndo doem e, por isso, respondem
‘nunca” para essa afirmacdo. Talvez em populagdes mais carentes ou com menos
acesso a informacgéao, as respostas variem e, isso, poderia gerar valores de consisténcia
interna diferentes.

Interessante, que quando realizamos uma adaptacdo transcultural de um
questionario para o Brasil, acabamos deixando de lado os regionalismos que existem no
interior de um pais com tanta pluralidade sociocultural. Talvez o ideal fosse que os
instrumentos fossem adaptados para cada grupo sociocultural de forma particular.

Outro ponto importante € que o instrumento desenvolvido foi estruturado para ser
autoaplicavel e optou-se no presente estudo por ter um entrevistador como mediador.
Isso ocorreu porque no Brasil existe uma parcela grande da populagdo que, apesar de
saber decodificar as palavras, ndo é capaz de compreender ou assimilar o que esta lendo,

o chamado “analfabetismo funcional”. Isso nao foi a realidade desse estudo, onde grande
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parte da amostra possuia nivel superior. Outro fator para justificar a escolha da aplicagao
do questionario pelo pesquisador se deu para que a equivaléncia pudesse ser analisada,
uma vez que o objetivo da pesquisa era a traducgéo e validagdo do mesmo. Isso também
aumentou o tempo destinado a aplicagcao: em média 15 minutos, enquanto o questionario
autoaplicavel leva em média 5 minutos. Entretanto, o tempo n&o foi um problema, visto
que o questionario foi aplicado logo apds a consulta.

Em 60% dos pacientes o HI estava localizado na cabega, em conformidade com
outros estudos que demonstram ser essa a localizacdo mais comum. Anomalias
congénitas presentes na face podem causar maior impacto psicolégico e afetar a
autoimagem de criangas que passam a ter uma visdo menos positiva delas proprias
(DIETERICH-MILLER; COHEN; LIGGETT, 1992; HARRISON, 2013). Portanto,
possivelmente essa localizagdo mais prevalente do HI contribuiu para o seu maior
impacto na qualidade de vida.

A maioria dos HI estavam na fase proliferativa. Segundo Chamlin et al. (2015), o
HI apresenta um periodo considerado critico no primeiro ano de vida, quando ocorre a
fase proliferativa e o risco de complicagbes como ulceragdo € maior. Dessa forma,
quando desenvolveram e validaram o IH-QoL idealizaram que o mesmo deveria ser
aplicado justamente nessa fase mais inicial e critica da doenga. Por essa razdo o
instrumento original incluiu pacientes até os 19 meses de idade. Da mesma forma, o
presente estudo contemplou apenas criangas com diagnéstico de HI até os dois anos de
idade, periodo no qual ainda se pode observar crescimento e proliferagéo, principalmente
nos hemangiomas classificados como profundos.

A estabilidade do instrumento adaptado mostrou ser satisfatéria com um ICC de
0,98, 0,95, 0,96 e 0,97 para caracteristicas emocionais dos pais, caracteristicas
psicossociais dos pais, SFC e ISC, respectivamente. Isso demonstra que o instrumento
€ confiavel porque é capaz de conservar os seus resultados ao longo do tempo. No
questionario original a estabilidade foi medida com o intervalo de 48 horas e os
coeficientes de correlacao intraclasse foram de 0,78, 0,71, 0,61 e 0,85 para SFC, ISC,
caracteristicas psicossociais dos pais e caracteristicas emocionais dos pais,
respectivamente. Nota-se que o intervalo de 48 horas ndo é o ideal para avaliar um

resultado consistente e, dessa forma, se esperaria que os coeficientes fossem até
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superiores porque 0s pais se lembrariam mais facilmente das suas respostas. No entanto,
0 que aconteceu foi o contrario, provavelmente porque no trabalho original os pais
responderam ao questionario sem a presenga do entrevistador, de forma autoaplicavel e,
posteriormente, em 48 horas recebiam o questionario novamente por email. J4 no
presente trabalho as sentengas foram apresentadas aos pais pelo entrevistador e, apos
14 dias, o mesmo repetia a aplicagdo do questionario por telefone. Isso pode ter gerado
maior interesse dos pais em responderem as perguntas e uma maior facilidade de
encontrar respostas consistentes ao longo do tempo.

A consisténcia interna indica se todas as subpartes de um instrumento medem a
mesma caracteristica, indicando, portanto, a homogeneidade do instrumento.

Em relagcdo as caracteristicas emocionais dos pais, a excegao da questdo 8
“Tenho me sentido frustrado com os cuidados médicos do hemangioma do meu
filho”, a qual todos os participantes responderam “Nunca”, obteve-se um coeficiente alfa
de Cronbach de 0,76, portanto consistentes. Algumas questdes foram retiradas uma a
uma para verificar o potencial de elevagao do coeficiente. Retirando as questdes 2, 6 e
10 obtém-se o maior valor do coeficiente, o qual chega a 0,84. Isso pode ter ocorrido
porque os itens 6, 8 e 10 mencionam principalmente a frustracdo dos pais e cuidadores
em relagdo aos cuidados médicos com o hemangioma dos seus filhos. E importante
lembrar que os pacientes do presente estudo foram selecionados em um hospital
universitario terciario em um Servigo Especializado de Dermatologia Pediatrica, com
atuacdo importante em lesbes vasculares. Assim, a quantidade e qualidade das
informacdes repassadas aos pacientes e seus familiares certamente sido diferentes
daquelas fornecidas por servicos de atendimento primario ou mesmo por pediatras
gerais. Assim, talvez os participantes possam ter se sentido mais seguros com o
atendimento por terem sido mais bem esclarecidos e informados sobre a doenga, sua
abordagem terapéutica e sobre o seu prognéstico. Por outro lado, o fato de ser o
pesquisador a fazer as perguntas, pode ter sido um fator importante na negativa em 100%
dos entrevistados. O fato de um médico perguntar sobre o atendimento e sobre a
confianga dos pais no servigo e no profissional pode ter gerado desconforto nos pais em
relatar sua frustragcdo quanto ao atendimento prestado. A autoaplicacdo do questionario

em uma parcela pequena da amostra ou talvez no pré-teste poderia dirimir essa duvida.
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Entretanto, como ja abordado anteriormente, a aplicagdo do questionario pelo
pesquisador teve um motivo: a validacdo do mesmo em todas as etapas de
confiabilidade.

Ja em relacdo a questao 2 “Estou decepcionado por meu filho ter esse
hemangioma”, a palavra decepgdo tem o significado de desilusdo e remete a um
sentimento negativo de magoa ou tristeza causado por uma pessoa. E muito dificil para
0s pais expressarem esse sentimento em relagdo aos seus filhos, lembrando que esses
pais estdo preocupados com o hemangioma e possuem um grande vinculo afetivo com
seus filhos. Em relagao ao questionario original, esse dominio apresentou um coeficiente
de 0,84 e nao foi feita a exclusédo de itens que poderiam contribuir para o aumento do
coeficiente. Essa diferenca em relagédo ao questionario original ndo se explica por um
provavel viés de selecdo porque os pacientes daquele estudo também foram
selecionados em um hospital terciario. Porém, isso poderia ser justificado pelo fato do
questionario original ter sido respondido na auséncia dos entrevistadores meédicos, assim
os pais/cuidadores podem ter se sentido mais confortaveis em mencionar a frustragao
com os cuidados médicos, enquanto no presente estudo o questionario foi aplicado pelos
préprios médicos.

Em relacdo ao dominio “caracteristicas psicossociais dos pais”, a excecao da
questao 19 “Eu me sinto cansado para fazer as coisas que gosto por causa do
hemangioma do meu filho”, a qual todos responderam “Nunca”, obteve-se um
coeficiente de 0,76, o mesmo aumentando para 0,82 caso o item 13 “Fico incomodado
por meu filho precisar ser observado mais de perto por causa do hemangioma”
fosse excluido. Isso pode indicar que tais itens sao irrelevantes na avaliacdo das
caracteristicas psicossociais dos pais. No questionario original tal coeficiente foi de 0,86,
enfatizando que a consisténcia interna ndo é especifica do questionario, mas que
transparecem diferengas culturais das populagbes estudadas.

No dominio “SFC” obteve-se coeficiente de 0,73, retirando -se as questdes 21
“Meu filho sente dor por causa do hemangioma” e 23 “Meu filho tem dificuldade
para dormir por causa do hemangioma”, obter-se-ia um coeficiente maximo de 1.
Provavelmente tais itens ndo sdo tdo importantes para mensurar os SFC com HI.

Reiterando que tais pacientes foram selecionados em um hospital terciario e que os pais
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sao esclarecidos inumeras vezes nas consultas ambulatoriais de que tais lesdes ndo sao
dolorosas, talvez se a selecdo ocorresse em outro local ou num momento anterior a
avaliacao especializada, tais itens pudessem ter se mostrado mais relevantes.

Finalmente, em relacdo ao dominio “ISC” obteve-se um coeficiente de 0,43. No
questionario original tal dominio teve um coeficiente de 0,79. Essa variagdo pode ter
ocorrido pelas diferencas culturais que existem entre as duas populagdes nas quais se
recrutaram os pacientes. O Brasil € uma sociedade muito pluralizada culturalmente,
talvez lesbes possam ser mais bem "aceitas” e ndo causar tanto prejuizo social. Além
disso, o fato da maioria das criangas estar em tratamento pode levar os pais a perceber
a resposta a terapéutica (clareamento, diminuicdo de volume) e acreditar que, ao
crescerem e iniciarem as interagdes sociais, as lesbes ja terdo diminuido
significativamente ou até mesmo desaparecido, n&do constituindo um “problema”.
Também se sabe que a crianga abaixo dos dois anos ainda ndo tem a consciéncia
corporal e o discernimento do que € “diferente” ou “feio”, essa percepgcao € unicamente
dos pais/cuidadores. Caso se retirassem os itens 25 “As criangas parecem evitar
encostar ou brincar com meu filho por causa do hemangioma”, o item 28 “Fui
acusado de violéncia infantil por causa do hemangioma do meu filho” e o item 29
“Fico incomodado que criangas toquem no hemangioma ou comentem sobre o
hemangioma do meu filho”, obter-se-ia um coeficiente de 0,9 nesse dominio.

A ultima medida para avaliar a confiabilidade de um questionario é a medida da
equivaléncia. No presente estudo ela foi de 0,97, 0,97, 0,96 e 0,99 para os dominios
caracteristicas emocionais dos pais, caracteristicas psicossociais dos pais, SFC e ISC,
respectivamente. Ela indica uma concordancia entre os entrevistadores, que evidencia
uma padronizacdo na aplicagdo do questionario. Tal medida nao foi realizada no
questionario original, possivelmente porque ele foi fornecido aos pais dos pacientes, os
quais o responderam sem supervisdo médica ou mediadores.

Por fim, a analise da validade é fundamental para se determinar a acuracia dos
questionarios. Ela se refere a capacidade de um instrumento medir o que se propde.
Importante salientar que tal medida ndo é uma caracteristica do questionario e assume
valores diferentes de acordo com a populagdo estudada. Existem alguns tipos de

validade que podem ser testadas. No questionario original a validade que foi medida foi
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a validade de conteudo, que é a avaliacdo de quanto uma amostra de itens é
representativa de um dominio de conteudo. Os autores fizeram uma pergunta aberta aos
pais dos pacientes “O que te incomoda mais em relagao ao hemangioma do seu
filho?” e verificaram que todas as respostas presentes em mais de 7% dos pais dos
pacientes estavam presentes nos itens do questionario, ou seja, aquela amostra de itens
abrangia todo o construto que estava sendo medido.

No presente estudo a validade de conteudo foi medida de forma qualitativa,
questionando os pais se todos os itens que eles julgavam importantes sobre o
hemangioma dos seus filhos estavam contemplados no questionario e a satisfagao foi
completa.

Também foi testada a validade de construto do presente instrumento. Ela mede
guanto um conjunto de variaveis realmente representa o construto a ser medido e pode
ser avaliada pelo teste de hipéteses. Na validade convergente se testa a hipotese de que
0 questionario em estudo converge com outro instrumento que mede um construto
similar. A hipétese formulada no presente estudo é que o impacto na qualidade de vida
dos pacientes com HI sera maior no caso de hemangiomas mais graves, o que pode ser
medido por uma escala de gravidade do hemangioma denominada HSS (Anexo 4). Essa
escala pontua os hemangiomas da infancia de acordo com critérios objetivos como a
localizagao, tamanho, risco de anomalias estruturais e complicagdes, além de sintomas
subjetivos como dor e risco de desfiguragdo. O estudo demonstrou que o escore de
gravidade do hemangioma é maior para lesdes localizadas na cabeca. Espera-se que
haja uma correlagao entre a gravidade do hemangioma e o impacto na qualidade de vida
dos pais dos pacientes. Observou-se uma correlacdo de moderada a forte para a
pontuagao total obtida por todos os observadores. A pior correlagdo ocorreu para o
dominio de ISC, na qual ela variou de 0,12 a 0,22 a depender do observador. Poderia se
pensar inicialmente que a correlagao deveria ocorrer uma vez que o escore de gravidade
€ mais alto para lesdes localizadas na cabeca e que nessa topografia mais visivel poderia
haver um maior prejuizo para a crianga ser aceita e inserida nas suas relagdes com seus
pares. No entanto, uma possibilidade para essa baixa correlagdo € que o periodo inicial
critico do HI (os primeiros 6 meses de vida) é justamente um momento no qual as criangas

vivem suas interacbes sociais primordialmente no ambiente familiar e ainda nao
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interagem com outras criangas ou com terceiros. Importante frisar, ainda, que a coleta
desse estudo se deu parcialmente durante a pandemia, periodo em que muitas familias
mantiveram o isolamento social e, dessa forma, ndo estiveram sujeitas a situagdes de
constrangimento.

Nessa idade, itens da escala de gravidade como a presengca de dor,
complicagcdes e risco de anomalias estruturais podem ter maior pontuacao e,
possivelmente, ndo se correlacionam com uma dificuldade para a crianga se relacionar,
mesmo estando localizados na cabeca.

Uma limitacdo desse trabalho € o numero pequeno de pacientes, sendo
importante que o questionario seja aplicado em outras populagdes para que ele seja
validado em outros cenarios.

Além disso, com o questionario agora validado para a lingua portuguesa, seria
interessante avaliar e comparar a sua melhor forma de aplicagéo, caso se queira tracar
qual perfil de pacientes com maior impacto na qualidade de vida. Fornecer o instrumento
por correio eletrénico como é feito em alguns outros paises pode ser um problema para
o Brasil, visto que muitas familias ndo possuem acesso a internet ou nivel de escolaridade
suficiente para compreender as perguntas. Outra forma, seria entregar o questionario na
sala de espera antes da consulta. Mas para isso o pesquisador teria que ter certeza da
capacidade do familiar em compreender aquilo que esta lendo. Eventuais duvidas
poderiam ser sanadas na consulta. E por ultimo, aplicar o questionario aos familiares
durante a consulta médica o que, além de atrasar o tempo da consulta, pode causar um
viés nas respostas pelo constrangimento do paciente frente as perguntas sobre o
tratamento médico.

Outro ponto importante é que, conforme pontuado pela autora do artigo original,
o recrutamento dos pacientes se deu em centros especializados de dermatopediatria, o
que poderia gerar um viés de selegcédo devido ao aumento na gravidade da doenga ou da
propria preocupacéo dos pais. No entanto, conforme Moyakine et al. (2018) destacaram,
o fato dos pacientes serem recrutados em centros de referéncia faz com que eles ja
tenham sido assegurados em outras consultas em relagdo as caracteristicas do

hemangioma, sua evolugdo e sua benignidade, o que poderia favorecer um menor
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impacto na qualidade de vida dos pais, contrariamente ao que se poderia pensar em uma
primeira analise.

Por ultimo, o objetivo do presente estudo foi realizar a tradugcdo e a ATC do
instrumento americano, tornando-se fundamental que novos trabalhos avaliem a
responsividade e reprodutibilidade dos resultados. As respostas obtidas na populagéo de
lingua portuguesa podem contribuir para tragar o perfil dos familiares que precisam de
um maior suporte emocional e psicolégico, ou mesmo fornecer maior respaldo na escolha
meédica de tratar ou ndo esse paciente, a depender do quao importante é o impacto da

doenca na qualidade de vida dessa familia.



62

6 CONSIDERAGOES FINAIS

Ter um instrumento de qualidade de vida do HI para as criangas e seus pais é
um modo mais objetivo e sensivel de mensurar o real impacto da doenca, quando se
compara a instrumentos ndo doenga-especificos. Com essa ferramenta, o profissional de
saude pode direcionar familias que precisam de um maior suporte psicoldgico, ajudar na
decisdo do tratamento sistémico, mensurar seus potenciais beneficios e compreender
melhor quais as caracteristicas clinicas do HI que implicam em um maior impacto na

qualidade de vida.
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7 CONCLUSOES

1) O Infantile Hemangioma Quality-of-Life instrument foi traduzido e adaptado
culturalmente para o Brasil, sendo a versdo brasileira denominada Instrumento de

Qualidade de Vida para o Hemangioma da Infancia (HI-QDV);
2) O instrumento provou ser valido e reprodutivel;

3) A populacado na qual foi utilizado o questionario era maioritariamente do sexo
feminino, com mediana de idade de 6 meses, peso ao nascimento de 3.040 gramas,
idade gestacional de 35,8 semanas e todos da etnia branca. 75% dos pais tinham o nivel
superior completo ou incompleto. A maioria dos hemangiomas estavam localizados na
cabeca, estavam na fase proliferativa, o tratamento mais prescrito foi o timolol tépico e

nao foram observadas complicagoes.
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APENDICE 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Nés, Kerstin Taniguchi Abagge e Laura Araujo Serpa da Fonseca, pesquisadores da
Universidade Federal do Parana, estamos convidando o Senhor(a) e seu filho(a) a
participar de uma pesquisa intitulada Adaptacao transcultural do questionario Quality
of life instrument for infantile Hemangiomas para o Brasil (INSTRUMENTO DE
QUALIDADE DE VIDA PARA HEMANGIOMAS INFANTIS), para uso em criangas
nascidas no Brasil de até 2 anos de idade com o objetivo de se conhecer melhor o quanto
a presenca de um hemangioma afeta a qualidade de vida da crianca e de seus pais.

O objetivo desta pesquisa € avaliar a qualidade de vida, que se refere a aspectos fisicos,
psicologicos e sociais que sao influenciados pelas experiéncias, crengas e expectativas
do individuo e que podem afetar a percepcdo do ser humano, seus sentimentos e
comportamentos relacionados com o seu funcionamento diario. O conhecimento da
qualidade de vida dos pais e das criangas na presenga do hemangioma da infancia
permitira uma melhor compreensdo dos sentimentos das familias para possiveis
intervencbes meédicas, redes de apoio ou suporte psicolégico as criangas e seus
familiares.

Caso o Senhor(a) e seu filho(a) participem da pesquisa, sera necessario que os pais
respondam a perguntas sobre sintomas fisicos das criangas, aspectos emocionais e
sociais de como é viver com o hemangioma da infancia. Os questionarios serao
realizados por um entrevistador de forma presencial ou por telefone. Caso o questionario
seja aplicado de forma presencial sera realizado na propria consulta de rotina da crianga.

Para tanto o Senhor(a) e seu filho(a) deverdo comparecer no ambulatério de
Dermatologia Pediatrica do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana, Rua
General Carneiro, 181, Curitiba para responder ao questionario nos dias de consultas de
rotina do seu filho(a), o que levara aproximadamente 5 minutos.

E possivel que o Senhor(a) experimente algum desconforto, principalmente relacionado
a angustias e constrangimentos ao responder as perguntas sobre o hemangioma da
infancia do seu filho(a), o que na medida do possivel serdo atendidas pela pesquisadora.

Alguns riscos relacionados ao estudo podem ser: Os pais dos pacientes deverao
responder ao questionario referente ao hemangioma da infancia de seus filhos, o que
pode causar algum desconforto moral, cultural ou social. Existe a possibilidade de
surgirem duvidas ou angustias que, dentro do possivel, serdo sanadas pelos
pesquisadores durante a pesquisa e todo o apoio psicoldgico sera dado aos pais e
criangas. O trabalho sera realizado com a observancia das normas estabelecidas pela
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa de Seres Humanos e mantera o sigilo dos
dados coletados. Os riscos da pesquisa sao considerados pequenos.

Os beneficios esperados com essa pesquisa sao: Ao participar do estudo os pais
estarao ajudando os pesquisadores a entender como 0 hemangioma da infancia afeta a
sua qualidade de vida e a de seus filhos, gerando medidas objetivas para a rede de
cuidados para os pacientes com tal condi¢do, sejam elas intervengcées médicas, apoio



69

psicologico ou redes de apoio, embora nem sempre o Senhor(a) e seu filho(a) sejam
diretamente beneficiados(as) por sua participagédo neste estudo.

Os pesquisadores, Kerstin Taniguchi Abagge e Laura Araudjo Serpa da Fonseca,
responsaveis por este estudo, poderao ser localizados para esclarecer eventuais duvidas
que o Senhor(a) possam ter e fornecer-lhe as informagdes que queiram, antes, durante
ou depois de encerrado o estudo por e-mail (laura_serpa@hotmail.com), telefone em
horario comercial (41) 3360-2800 ramal 6351 (de 09:00 as 14:00). Em situagbes de
emergéncia ou urgéncia, relacionadas a pesquisa, 0s mesmos poderdo ser contatados
pelo telefone (41) 998931224 disponivel nas 24 horas, com acesso direto a pesquisadora
Laura.

Se o Senhor(a) tiver duvidas sobre seus direitos como participante de pesquisa, podera
contatar o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos — CEP/HC/UPFR pelo
Telefone 3360-1041 das 08:00 horas as 14:00 horas de segunda a sexta-feira. O CEP é
de um grupo de individuos com conhecimento cientificos e nao cientificos que realizam
a revisao ética inicial e continuada do estudo de pesquisa para manté-lo seguro e
proteger seus direitos.

A sua participagao neste estudo € voluntaria e se o Senhor(a) ndo quiser mais fazer parte
da pesquisa, podera desistir a qualquer momento e solicitar que lhe devolvam este Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido assinado. O seu acompanhamento e tratamento
esta garantido e nao sera interrompido se o Senhor(a) desista de participar.

As informagdes relacionadas ao estudo poderao ser conhecidas por pessoas autorizadas
como a pesquisadora responsavel e sua orientadora. No entanto, se qualquer informagao
for divulgada em relatério ou publicagao, sera feito sob forma codificada, para que a sua
identidade seja preservada e seja mantida a confidencialidade.

O material obtido com o questionario sera utilizado unicamente para esta pesquisa e sera
destruido ou descartado ao término do estudo, dentro de 2 anos.

As despesas necessarias para a realizagdo da pesquisa como transporte e alimentagao
nao sao de sua responsabilidade e o Senhor(a) e seu filho(a) ndo recebera qualquer valor
em dinheiro pela sua participagao.

Quando os resultados forem publicados, ndo aparecera seu nome, e sim um codigo.

Eu, li esse Termo de Consentimento e
compreendi a natureza e objetivo do estudo do qual concordei em participar. A explicagao
que recebi menciona os riscos e beneficios. Eu entendi que sou livre para interromper
minha participagdo a qualquer momento sem justificar minha decisdo e sem qualquer
prejuizo para mim nem para meu tratamento ou atendimento ordinarios que eu possa
receber de forma rotineira na Instituicdo. Eu entendi o que nao posso fazer durante a
pesquisa e fui informado que serei atendido sem custos para mim se eu apresentar algum
problema diretamente relacionado ao desenvolvimento da pesquisa.
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Eu concordo voluntariamente em participar deste estudo.

Nome por extenso, legivel do Participante e/ou Responsavel Legal

Assinatura do Participante e/ou Responsavel Legal

Declaro que obtive, de forma apropriada e voluntaria, o Consentimento Livre e
Esclarecido deste participante ou seu representante legal para a participagédo neste
estudo.

Nome extenso do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE

Assinatura do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE

Curitiba,




APENDICE 2 - FICHA DE COLETA DE DADOS

Identificagao

Nome da mae:

Profissao:

Idade:

Grau de escolaridade:

Tel:

Nome do pai:

Profissao:

Idade:

Grau de escolaridade:

Tel:

Endereco:
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Nome da

crianga:

Idade:
Racga:

Sexo:

Fatores de risco

IG ao nascer:

Peso ao nascer:

Realizou algum procedimento obstétrico:

Sim( ) Nao( ) Sesim,qual?

Gestagao multipla: Sim( ) Nao( )

Localizagdo do hemangioma:




Tamanho (quando aplicado o questionario):

72

Fase da histéria natural (quando aplicado o

questionario):

Complicagdes: Sim () Nao (

Ulceragao(

) Sangramento(

Tratamento: Sim () Nao (

Timolol (

) Se sim, qual?

) Infecgao(

) Prejuizo funcional(

) Se sim, qual?

) Propranolol () Atenolol (

) Corticoide ()

) Prejuizo estético( )
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APENDICE 3 - PRIMEIRA TRADUGAO PARA O PORTUGUES
INSTRUMENTO DE QUALIDADE DE VIDA PARA HEMANGIOMAS INFANTIS (IH-
QoL)
Funcionamento Emocional dos Pais (FEP)
1. O hemangioma do meu filho(a) me entristece ou deprime.
2. Estou desapontado por meu filho(a) ter este hemangioma.
3. O hemangioma do meu filho(a) me deixa ansioso ou nervoso.

4. Me sinto envergonhado pela aparéncia do meu filho(a) por causa do hemangioma

dele/dela.

5. Me preocupo com o fato do meu filho(a) nao fazer amizades tao facilmente no futuro

por causa do hemangioma.

6. O hemangioma tem afetado o quao confiante eu me sinto a respeito dos cuidados

médicos do meu filho(a).
7. Me preocupo quando percebo alteragdes no hemangioma do meu filho(a).

8. Tenho estado frustrado com os cuidados médicos do meu filho(a) quanto ao

hemangioma.

9. Me preocupo com meu filho(a) com base em informagdes que leio na Internet.

10. Me preocupo com os efeitos adversos do(s) medicamento(s) usado(s) para tratar o
hemangioma do meu filho(a).

Funcionamento Psicossocial dos Pais (FPP)

1- Eu sinto mais dores de cabega que o normal como resultado do hemangioma do meu
filho(a).

2- Eu me culpo ou o outro genitor do meu filho(a) por meu filho(a) ter este hemangioma.

3- Eu me incomodo por meu filho(a) precisar ser cuidado mais de perto em casa por

causa do hemangioma.

4- Me sinto fisicamente fraco como resultado do hemangioma do meu filho(a).
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5- O hemangioma do meu filho(a) afeta nossa vida social.

6- O hemangioma do meu filho(a) tem prejudicado meu relacionamento com meu

cbnjuge ou parceiro(a).

7- Nossa familia dificilmente vai a lugares publicos (e.g., supermercado) por causa do

hemangioma.

8- O hemangioma do meu filho(a) afeta o meu trabalho ou o do meu cbnjuge/parceiro

devido a tempo perdido.

9- Me sinto muito cansado para fazer as coisas que gosto por causa do hemangioma do

meu filho(a).

10- Ja passei mal do estdbmago como resultado do hemangioma do meu filho(a).

Sintomas Fisicos da Crianga (SFC)
1- Meu filho(a) sente dor por causa deste hemangioma.

2- Meu filho(a) tem aparéncia de doente ou suscetivel a doengas por causa do

hemangioma.

3- Meu filho(a) tem dificuldade de dormir por causa do hemangioma.

4- Por causa do hemangioma, meu filho(a) tem problemas ao ser tranquilizado ou
confortado quando chora.

Interagdes Sociais da Crianga (ISC)

1- Criangas parecem evitar tocar ou brincar com meu filho(a) por causa do seu

hemangioma.
2- Me incomodo quando pessoas estranhas encaram meu filho(a).

3- Me incomodo quando pessoas estranhas oferecem opinides ou fazem perguntas

sobre o hemangioma do meu filho(a).
4- Ja fui acusado de abuso infantil por causa do hemangioma do meu filho(a).

5- Me incomodo que criangas toquem ou comentem sobre o0 hemangioma do meu
filho(a).
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APENDICE 4 - SEGUNDA TRADUCAO PARA O PORTUGUES

INSTRUMENTO DE QUALIDADE DE VIDA PARA HEMANGIOMAS INFANTIS (HI-
QDV)
Funcionamento emocional dos pais (FEP)
1. O hemangiona de meu filho/minha filha me deixa triste ou deprimido(a).
2. Estou decepcionado(a) por meu filho/minha filha ter esse hemangioma.
3. O hemangioma de meu filho/minha filha me deixa ansioso(a) ou nervoso(a).

4. Fico constrangido(a) com a aparéncia de meu filho/minha filha por causa do

hemangioma dele(a).

5. Tenho medo de que no futuro meu filho/minha filha ndo faca amigos com facilidade

por causa do hemangioma.

6. O hemangioma afetou a confianga que sinto em relagdo aos cuidados médicos do

meu filho/minha filha.
7. Fico preocupado(a) quando vejo mudancas no hemangioma de meu filho/minha filha.

8. Tenho me sentido frustrado(a) com os cuidados médicos do hemangioma de meu
filho/minha filha.

9. Eu me preocupo com meu filho/minha filha por causa das informagdes que leio na

Internet.

10. Eu me preocupo com os efeitos colaterais dos medicamentos usados para tratar o
hemangioma de meu filho/minha filha.

Funcionamento psicossocial dos pais (FPP)

1. Sinto mais dores de cabeca do que o comum em resultado do hemangioma de meu
filho/minha filha.

2. Eu me culpo ou culpo a mae (o pai) de meu filho/minha filha por ele/ela ter esse

hemangioma.
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3. Fico incomodado por meu filho/minha filha precisar ser observado(a) mais de perto

em casa por causa do hemangioma.

4. Eu me sinto fisicamente fraco(a) em resultado do hemangioma de meu filho/minha
filha.

5. O hemangioma de meu filho/minha filha afeta nossa vida social.

6. O hemangioma de meu filho/minha filha causou tensdes no meu relacionamento com

meu esposo/minha esposa ou companheiro/companheira.

7. Nossa familia vai menos a locais publicos (por exemplo, supermercado) por causa do

hemangioma.

8. O hemangioma de meu filho/minha filha afeta o0 meu trabalho ou o trabalho de meu

parceiro/minha parceira ou companheiro/companheira devido ao tempo perdido.

9. Eu me sinto cansado(a) demais para fazer as coisas de que gosto por causa do

hemangioma.

10. Eu me sinto enjoado(a) em resultado do hemangioma de meu filho/minha filha.

Sintomas fisicos da crianga (SFC)
1- Meu filho/minha filha sente dor por causa do hemangioma.

2- Meu filho/minha filha parece doentio(a) ou tende a adoecer por causa do

hemangioma.

3- Meu filho/minha filha tem dificuldade para dormir por causa do hemangioma.
4- Por causa do hemangioma, meu filho/minha filha tem problemas para ser
tranquilizado(a) ou confortado(a) quando chora.

Interagao sociais da crianga (ISC)

1- As criancas parecem evitar tocar no meu filho/minha filha ou brincar com ele/ela por

causa do hemangioma.

2- Fico incomodado(a) quando estranhos olham fixamente para meu filho/minha filha.
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3- Fico perturbado(a) quando estranhos(as) dao opinides ou fazem perguntas sobre o

hemangioma de meu filho/minha filha.
4- Fui acusado(a) de abuso infantil por causa do hemangioma de meu filho/minha filha.

5- Fico incomodado(a) por criangas tocarem ou comentarem o hemangioma de meu
filho/minha filha.
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APENDICE 5 - VERSAO 1 DO QUESTIONARIO EM PORTUGUES
INSTRUMENTO DE QUALIDADE DE VIDA PARA HEMANGIOMAS INFANTIS (HI-
QDV)

Funcionamento Emocional dos Pais (FEP)

1. O hemangioma do meu filho(a) me deixa triste ou deprimido(a).

2. Estou decepcionado(a) por meu filho(a) ter esse hemangioma.

3. O hemangioma do meu filho(a) me deixa ansioso(a) ou nervoso(a).

4. Fico envergonhado(a) com a aparéncia do meu filho(a) por causa do hemangioma
dele(a).

5. Fico preocupado (a) de que no futuro meu filho(a) ndo faga amigos com facilidade

por causa do hemangioma.

6. O hemangioma afetou a confianga que sinto em relagéo aos cuidados médicos do

meu filho(a).
7. Fico preocupado(a) quando vejo mudangas no hemangioma do meu filho(a).

8. Tenho me sentido frustrado(a) com os cuidados médicos do hemangioma do meu
filho(a).

9. Eu me preocupo com meu filho(a) com base em informag¢des que leio na Internet.
10. Eu me preocupo com os efeitos colaterais dos medicamentos usados para tratar o
hemangioma do meu filho(a).

Funcionamento Psicossocial dos Pais (FPP)

1. Sinto mais dores de cabega do que o normal como resultado do hemangioma do meu
filho(a).

2. Eu me culpo ou culpo a mae (o pai) do meu filho(a) ter esse hemangioma.

3. Fico incomodado por meu filho(a) precisar ser observado(a) mais de perto em casa

por causa do hemangioma.

4. Eu me sinto fisicamente fraco(a) como resultado do hemangioma do meu filho(a).
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5. O hemangioma do meu filho(a) afeta nossa vida social.

6. O hemangioma do meu filho(a) causou tensées no meu relacionamento com meu

esposo/minha esposa ou companheiro/companheira.

7. Nossa familia vai menos a locais publicos (por exemplo, supermercado) por causa do

hemangioma.

8. O hemangioma do meu filho(a) afeta o meu trabalho ou o trabalho de meu

parceiro/minha parceira ou companheiro/companheira devido ao tempo perdido.

9. Eu me sinto muito cansado(a) para fazer as coisas que gosto por causa do

hemangioma do meu filho(a).

10. Eu ja passei mal do estbmago em resultado do hemangioma do meu filho(a).

Sintomas Fisicos da Crianga (SFC)

1- Meu filho(a) sente dor por causa do hemangioma.

2- Meu filho(a) parece doente ou suscetivel a doengas por causa do hemangioma.

3- Meu filho(a) tem dificuldade para dormir por causa do hemangioma.

4- Por causa do hemangioma, meu filho(a) tem problemas para ser tranquilizado(a) ou
confortado(a) quando chora.

Interagao Sociais da Criancga (ISC)

1- As criangas parecem evitar tocar ou brincar com meu filho(a) por causa do

hemangioma.
2- Fico incomodado(a) quando estranhos olham fixamente para meu filho(a).

3- Fico incomodado(a) quando estranhos oferecem opinides ou fazem perguntas sobre
o hemangioma do meu filho(a).

4- Fui acusado(a) de abuso infantil por causa do hemangioma do meu filho(a).

5- Fico incomodado(a) que criangas toquem ou comentem o hemangioma do meu
filho(a).



APENDICE 6 - PRIMEIRA RETROTRADUGAO

QUALITY-OF-LIFE INSTRUMENT FOR INFANTILE HEMANGIOMAS (IH-QOL)

Parents’ Emotional State (PES)

1. My child’s haemangioma makes me feel sad or depressed.

2. | am very disappointed because my child is living with this haemangioma.

3. My child’s haemangioma makes me anxious or nervous.

4. | feel ashamed about my child’s appearance, because of his/her haemangioma.

5. | get worried that in the future my child will not make friends easily because of the

haemangioma.

6. The haemangioma has affected the confidence | feel with regard to the health care

given to my child.

7.1 get very worried when | see changes to my child’s haemangioma.

8. | have felt frustrated with the medical care given to my child’s haemangioma.
9. | worry about my child based on things | read on the Internet.

10. | worry about the side effects of the medication used to treat my child’s
haemangioma.

Parents’ Psychosocial Function (PPF)

1. | feel more headaches than normal, as a result of my child’s haemangioma.

2. | blame myself, or | blame my child’s mother (father) for my child having this

haemangioma.

3. 1 do not feel at ease as my child needs to be more closely observed because of the

haemangioma.
4. | feel physically weak because of my child’s haemangioma.

5. My child’s haemangioma affects our social life.
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6. My child’s haemangioma has caused strain in my relationship with my

wife/husband/partner.

7. Our family goes out to public places (like the supermarket) less, because of the

haemangioma.

8. My child’s haemangioma affects my work activities, or the work of my

wife/husband/partner due to the time lost.
9. | feel too tired to do the things | like, because of my child’s haemangioma.

10. | have already had stomachache because of my child’s haemangioma.

Child’s Physical Symptoms (SFC)

1- My child feels pain because of the haemangioma.

2- My child appears to be ill, or susceptible to iliness, due to the haemangioma.

3- My child has sleeplessness because of the haemangioma.

4- Due to the haemangioma, my child has difficulty to be calmed down or comforted
when he/she cries.

Child’s Social Interactions (CSlI)

1- Other children seem to avoid touching, or playing with, my child because of the

haemangioma.
2- | feel ill at ease when strangers stare at my child.

3- | feel ill at ease when strangers give opinions or ask questions about my child’s

haemangioma.
4- | have been accused of child abuse because of my child’s haemangioma.

5- | feel ill at ease when children touch my child’s haemangioma, or comment on it.
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APENDICE 7 - SEGUNDA RETROTRADUGAO

QUALITY OF LIFE INSTRUMENT FOR INFANTILE HEMANGIOMAS (IH-QOL)

Emotional Functioning of Parents (EFP)

1. My child’s hemangioma leaves me sad or depressed.

2. | am disappointed that my child has this hemangioma.

3. My child’s hemangioma leaves me anxious or nervous.

4. | am ashamed of my child’s appearance because of their hemangioma.

5. I am worried that in the future my child won’'t make friends easily because of the
hemangioma.

6. The hemangioma affected the amount of trust | feel in my child’s medical care.
7. 1 worry when | see changes in my child’s hemangioma.

8. | have felt frustrated with the medical care for my child’s hemangioma.

9. | worry about my child based on information | read on the Internet.

10. | worry about the side effects of the medication used to treat my child’s hemangioma.

Parent Psychosocial Functioning (PPF)
1. I have more headaches than | usually do because of my child’s hemangioma.
2. | blame myself or | blame my child’s mother (or father) for this hemangioma.

3. I am bothered by the fact that my child needs to be watched more closely because of
the hemangioma.

4. | feel physically weak as the result of my child’s hemangioma.
5. My child’s hemangioma affects our social life.

6. My child’s hemangioma causes tension in my relationship with my spouse or
companion.

7. Our family goes to public locations less often (for example, supermarkets) because of
the hemangioma.

8. My child’s hemangioma affects my work or my partner’s or companion’s work, due to
lost time.

9. | feel too tired to do the things | like to do because of my child’s hemangioma.
10. I've already been sick to my stomach as the result of my child’s hemangioma.

Child Physical Symptoms (CPS)
1- My child feels pain because of the hemangioma.
2- My child seems ill or susceptible to illnesses because of the hemangioma.
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3- My child has trouble sleeping because of the hemangioma.

4- Because of the hemangioma, my child has a hard time being calmed down or
comforted when they cry.

Child Social Interaction (CSI)

1- Children seem to avoid touching or playing with my child because of the
hemangioma.

2- | am bothered when strangers stare at my child.

3- | am bothered when strangers give opinions or asks questions about my child’s
hemangioma.

4- | was accused of child abuse because of my child’s hemangioma.
5- | am bothered when children touch or comment on my child’s hemangioma.



APENDICE 8 - VERSAO 2 DO QUESTIONARIO EM PORTUGUES
INSTRUMENTO DE QUALIDADE DE VIDA PARA O HEMANGIOMA DA INFANCIA
(HI-QDV)

Caracteristicas Emocionais dos Pais (CEP)
1. O hemangioma do meu filho(a) me deixa triste ou deprimido(a).

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias

N

. Estou decepcionado(a) por meu filho(a) ter esse hemangioma.

0:nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

w

. O hemangioma do meu filho(a) me deixa ansioso(a) ou nervoso(a).
0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

4. Fico envergonhado(a) com a aparéncia do meu filho(a) por causa do hemangioma
dele(a).

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

5. Fico preocupado (a) de que no futuro meu filho(a) ndo faga amigos com facilidade

por causa do hemangioma.

0:nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

6. O hemangioma afetou a minha confianga nos cuidados médicos do meu filho(a).
0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

7. Fico preocupado(a) quando vejo mudancgas no hemangioma do meu filho(a).

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

8. Tenho me sentido frustrado(a) com o atendimento médico do hemangioma do meu
filho(a).

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

9. Eu me preocupo com o hemangioma do meu filho(a) com base em informagdes que

leio na Internet.
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0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

10. Eu me preocupo com os efeitos colaterais dos medicamentos usados para tratar o

hemangioma do meu filho(a).

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

Caracteristicas Psicossociais dos Pais (CPP)

1. Sinto mais dores de cabega do que o normal por causa do hemangioma do meu
filho(a).

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.
2. Eu me culpo ou culpo a mae (o pai) do meu filho(a) por ele ter esse hemangioma.
0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

3. Fico incomodado por meu filho(a) precisar ser observado(a) mais de perto em casa

por causa do hemangioma.

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.
4. Eu me sinto fisicamente fraco(a) por causa do hemangioma do meu filho(a).
0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.
5. O hemangioma do meu filho(a) afeta nossa vida social.

O:nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

6. O hemangioma do meu filho(a) causou tensdes no meu relacionamento com meu

esposo/minha esposa ou companheiro/companheira.

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.
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7. Nossa familia vai menos a locais publicos (por exemplo, supermercado) por causa do

hemangioma.
0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

8. O hemangioma do meu filho(a) afeta o meu trabalho ou o trabalho de meu

parceiro/minha parceira ou companheiro/companheira devido ao tempo perdido.
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0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

9. Eu me sinto muito cansado(a) para fazer as coisas que gosto por causa do

hemangioma do meu filho(a).
0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.
10. Eu ja passei mal do estdmago por causa do hemangioma do meu filho(a).

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

Sintomas Fisicos da Crianga (SFC)

1- Meu filho(a) sente dor por causa do hemangioma.

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

2- Meu filho(a) parece doente ou mais exposto a doengas por causa do hemangioma.
0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

3- Meu filho(a) tem dificuldade para dormir por causa do hemangioma.

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

4- Por causa do hemangioma, meu filho(a) tem problemas para ser acalmado(a) ou

confortado(a) quando chora.

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

Interagao Sociais da Criancga (ISC)

1- As criangas parecem evitar encostar ou brincar com meu filho(a) por causa do

hemangioma.

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.
2- Fico incomodado(a) quando estranhos olham fixamente para meu filho(a).

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

3- Fico incomodado(a) quando estranhos oferecem opinides ou fazem perguntas sobre

o hemangioma do meu filho(a).

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4: todos os dias.
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4- Fui acusado(a) de abuso infantil por causa do hemangioma do meu filho(a).
0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

5- Fico incomodado(a) que criangas toquem no hemangioma ou comentem sobre o
hemangioma do meu filho(a).

O:nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.



APENDICE 9 - VERSAO 3 DO QUESTIONARIO EM PORTUGUES
INSTRUMENTO DE QUALIDADE DE VIDA PARA O HEMANGIOMA DA INFANCIA
(HI-QDV)

Caracteristicas Emocionais dos Pais (CEP)
1. O hemangioma do meu filho(a) me deixa triste ou deprimido(a).

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias

N

. Estou decepcionado(a) por meu filho(a) ter esse hemangioma.

0:nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

w

. O hemangioma do meu filho(a) me deixa ansioso(a) ou nervoso(a).
0: nunca 1:raramente 2: asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

4. Fico envergonhado(a) com a aparéncia do meu filho(a) por causa do hemangioma
dele(a).

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

5. Fico preocupado (a) de que no futuro meu filho(a) ndo faga amigos com facilidade

por causa do hemangioma.

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

6. O hemangioma afetou a minha confianga nos cuidados médicos do meu filho(a).
0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

7. Fico preocupado(a) quando vejo mudancgas no hemangioma do meu filho(a).

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

8. Tenho me sentido frustrado(a) com o atendimento médico do hemangioma do meu
filho(a).

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

9. Eu me preocupo com o hemangioma do meu filho(a) com base em informagdes que

leio na Internet.
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0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

10. Eu me preocupo com os efeitos colaterais dos medicamentos usados para tratar o

hemangioma do meu filho(a).

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3: frequentemente 4:todos os dias.

Caracteristicas Psicossociais dos Pais (CPP)

1. Sinto mais dores de cabega do que o normal por causa do hemangioma do meu
filho(a).

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.
2. Eu me culpo ou culpo a mae (o pai) do meu filho(a) por ele ter esse hemangioma.
0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

3. Fico incomodado por meu filho(a) precisar ser observado(a) mais de perto em casa

por causa do hemangioma.

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.
4. Eu me sinto fisicamente fraco(a) por causa do hemangioma do meu filho(a).
0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.
5. O hemangioma do meu filho(a) afeta nossa vida social.

0:nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

6. O hemangioma do meu filho(a) causou tensdes no meu relacionamento com meu

companheiro/companheira.

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

89

7. Nossa familia vai menos a locais publicos (por exemplo, supermercado) por causa do

hemangioma.
0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

8. O hemangioma do meu filho(a) afeta 0 meu trabalho ou do meu companheiro(a)

devido ao tempo perdido com consultas e exames.
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0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

9. Eu me sinto muito cansado(a) para fazer as coisas que gosto por causa do

hemangioma do meu filho(a).
0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.
10. Eu ja passei mal do estémago por causa do hemangioma do meu filho(a).

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

Sintomas Fisicos da Crianga (SFC)

1- Meu filho(a) sente dor por causa do hemangioma.

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

2- Meu filho(a) parece doente ou mais exposto a doengas por causa do hemangioma.
0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

3- Meu filho(a) tem dificuldade para dormir por causa do hemangioma.

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

4- Por causa do hemangioma, meu filho(a) tem problemas para ser acalmado(a) ou

confortado(a) quando chora.

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

Interagao Sociais da Criancga (ISC)

1- As criangas parecem evitar encostar ou brincar com meu filho(a) por causa do

hemangioma.

0: nunca 1:raramente 2: asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.
2- Fico incomodado(a) quando estranhos olham fixamente para meu filho(a).

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

3- Fico incomodado(a) quando estranhos oferecem opinides ou fazem perguntas sobre

o hemangioma do meu filho(a).

0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.
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4- Fui acusado(a) de abuso infantil por causa do hemangioma do meu filho(a).
0: nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.

5- Fico incomodado(a) que criangas toquem no hemangioma ou comentem sobre o
hemangioma do meu filho(a).

O:nunca 1:raramente 2:asvezes 3:frequentemente 4:todos os dias.
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ANEXO 1 - AUTORIZAGAO PARA TRADUGAO E VALIDAGAO DO QUESTIONARIO

RE: Translation to portuguese of the paper Development and Validation of a Quality-of-Life Instrument

for Infantile Hemangiomas

0)

'3
5%

Vocé respondeu em Seg, 11/11/2019 19:55

Traduzir a mensagem para; Portugués | Nunca traduzir do: Inglés

Chamlin, Sarah L. <SChamlin@|uriechildrens.org>
Seg, 11/11/2019 18:17
Vocé; Haggstrom, Anita N; ahaggstr@iu.edu ¥

Laura,
We are also happy to look at your translation methodology for this study.

My Best,
Sarah Chamlin

From: Haggstrom, Anita N <ahaggstr@iupui.edu>

Sent: Sunday, November 10, 2019 7:48 PM

To: Laura Serpa <laura_serpa@hotmail.com>; ahaggstr@iu.edu

Cc: Chamlin, Sarah L. <SChamlin@Iuriechildrens.org>

Subject: Re: Translation to portuguese of the paper Development and Validation of a Quality-of-Life
Instrument for Infantile Hemangiomas

Hi Laura,

Thank you for your email. We are agreeable to you translating the IH-Qol into portuguese. Please
send us a copy of the translated version when you are done. T

Sincerely,

Anita Haggstrom




ANEXO 2 - CONCORDANCIA DAS UNIDADES E SERVIGOS ENVOLVIDOS
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ANEXO 3 - PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA
EM SERES HUMANOS DO COMPLEXO HOSPITAL DE CLINICAS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA

L ] Z
HOSPITAL DE CLINICAS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO “§ wm
18 PARANA - HCUFPR

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesqulsa: ADAPTACAO TRANSCULTURAL DO QUESTIONARIO QUALITY-OF-LIFE
INSTRUMENT FOR INFANTILE HEMANGIOMAS PARA O BRASIL
Pesqulsador: KERSTIN TANIGUCHI ABAGGE
Area Tematica:
Versao: 2
CAAE: 36202820.6.0000.0096

Institulcdo Proponente: Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana
Patrocinador Princlpal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.297.846

Apresentacao do Projeto:

Respostas as pendéncias do parecer numero 4.272.174.

Objetlvo da Pesqulsa:

Apresentacéo de resposta as pendéncias do parecer numero 4.272.174.

Avallacao dos RlIscos e Beneficlos:

Sem alteracoes em relacao ao projeto inicial.

Comentarlos e Conslderacdes sobre a Pesquisa:

Em relagao as pendéncias:

1 - Apresentado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido no padréo do Comité de Etica em Pesquisa
em Seres Humanos do Complexo Hospital de Clinicas;

2 - As caixas de rubricas estdo presentes em todas as paginas do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido;

3 - O nome do questionario foi colocado em portugués também;

4 - Foi anexado o questionario a ser traduzido e validado.

Conslderacdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatorla:

Foram apresentados e estao em conformidade

Recomendacdes:

E obrigatério trazer ao CEP/HC uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que foi

Endereco: Rua Gal Carneiro, 181

Balrro: Alfo da Gloria CEP: 80.060-900
UF: PR Municiplo: CURITIBA
Telefone: (41)3360-1041 Fax: (41)3360-1041 E-mall: cep@nc.ufpr.br
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HOSPITAL DE CLINICAS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO Qm"‘,mﬂ"‘"
PARANA - HCUFPR

CEP/HC/UFPR

Continuagao do Parecer: 4.297 846

aprovado, para assinatura e rubrica, o mesmo deve estar em formatacéo adequada e com as caixas de
rubricas no rodapé das paginas que nao contenham assinatura. Apés, fazer copia fiel do TCLE aprovado e
rubricado em duas vias: uma ficara com o pesquisador e outra com o participante da pesquisa.

Conclusdes ou Pendénclas e Lista de Inadequacdes:
Todos os itens solicitados no parecer de pendéncia foram atendicos.

Conslderacdes Finals a critérlo do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do HC-UFPR, de acordo com as
atribuicoes definidas na Resolucao CNS 466/2012 e na Norma Operacional N° 001/2013 do CNS, manifesta
-se pela aprovacao do projeto, conforme proposto, para inicio da Pesquisa. Solicitamos que sejam
apresentados a este CEP relatorios semestrais sobre o andamento da pesquisa, bem como informagdes
relativas as modificacoes do protocolo, cancelamento, encerramento e destino dos conhecimentos obtidos.
Os documentos da pesquisa devem ser mantidos arquivados.

E dever do CEP acompanhar o desenvolvimento dos projetos por meio de relatérios semestrais dos
pesquisadores e de outras estratégias de monitoramento, de acordo com o risco inerente & pesquisa.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalxo relaclonados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacoes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS DO _P | 15/09/2020 Aceito
do Projeto ROJETO 1581729 pdt 16:00:56
Outros CARTAFORMALCEP pdf 15/09/2020 |LAURA ARAUJO Aceito

15:56:23 | SERPA DA
Outros QUESTIONARIO_ORIGINAL.pdf 14/09/2020 [LAURA ARAUJO Aceito
16:27:.07 | SERPA DA
QOutros QUESTIONARIO_ORIGINAL_WORD.do| 14/09/2020 |LAURA ARAUJO Aceito
cX 16:25:55 |SERPA DA
TCLE /Termos de | TERMO_PDF pdf 14/09/2020 |LAURA ARAUJO Aceito
Assentimento / 16:24:48 |SERPA DA
Justificativa de FONSECA
Auséncia
TCLE / Termos de | TERMO_WORD.docx 14/09/2020 |LAURA ARAUJO Aceito
Assentimento / 16:22:13 |SERPA DA
Justificativa de FONSECA

Endereco: Rua Gal. Carneiro, 181

Balrro: Alto da Gloria CEP: 80.060-200
UF: PR Municiplo: CURITIBA
Telefone: (41)3360-1041 Fax: (41)3360-1041 E-mall: cep@nc.utprbr
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L] .
HOSPITAL DE CLINICAS DA Platofor
UNIVERSIDADE FEDERAL DO g%m,. e
S, Ml PARANA - HCUFPR
CEP/HC/UFPR
Continuacao do Parecer: 4 297 846
Auséncia TERMO_WORD.docx 14/08/2020 [LAURA ARAUJO Aceito
16:22:13 | SERPA DA
Folha de Rosto Folhaderosto.pdf 23/07/2020 |LAURA ARAUJO Aceito
15:32:25 [SERPA DA
Qutros declaracaoorientador.pdf 21/07/2020 |LAURA ARAUJO Aceito
13:53:49 | SERPA DA
Declaracao de declaracaocompromisso.pdf 21/07/2020 |LAURA ARAUJO Aceito
Pesquisadores 13:52.05 [SERPA DA
Declaracéao de concordanciaservico.pdf 21/07/2020 |LAURA ARAUJO Aceito
concordancia 13:51:16_[SERPA DA
outros checklist.pdf 21/07/2020 |LAURA ARAUJO Aceito
13:50:04 |SERPA DA
outros cartaencaminhamentocep.pdf 21/07/2020 |LAURA ARAUJO Aceito
13:49:20 | SERPA DA
outros ausenciacustos.pdf 21/07/2020 |LAURA ARAUJO Aceito
13:46:17 |SERPA DA
Projeto Detalhado / | projeto_pdf.pdf 09/07/2020 [LAURA ARAUJO Aceito
Brochura 17:47:118 |SERPA DA
| Investigador FONSECA
Projeto Detalhado / |projeto_word.docx 09/07/2020 (LAURA ARAUJO Aceito
Brochura 17:46:48 |SERPA DA
Investigador FONSECA
TCLE/Termos de | Termo_de_consentimentopdf.pdf 07/07/2020 |LAURA ARAUJO Aceito
Assentimento / 18:00:20 |SERPA DA
Justificativa de FONSECA
Auséncia
TCLE /Termos de | Termo_de_consentimentoword.docx Q07/07/2020 |LAURA ARAUJO Aceito
Assentimento / 17:59:51 |SERPA DA
Justificativa de FONSECA
Auséncia

Sltuacdo do Parecer:
Aprovado

Necesslta Apreclacéo da CONEP:
Nao

CURITIBA, 24 de Setembro de 2020

Asslnado por:
marla cristina sartor
(Coordenador(a))

Endereco: Rua Gal. Cameiro, 181

Balrro: Allo da Gloria

UF: PR Municiplo: CURITIBA
Telefone: (41)3360-1041 Fax: (41)3360-1041 E-mall: cep@hc.ufprbr

CEP:  80.060-900
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ANEXO 4 - HEMANGIOMA SEVERITY SCALE (HSS)

Name: DOB: MR#
Date complete:

Hemangioma Severity Scale Revised 5-17-10

Study#:

Clinical Features

Point Value

Category Subscore

Size (measured in longest dimension) FACIAL, EAR
«<fcm
+>1and <5 cm
«>5and <10 em
310 ¢cm and <20 cm
*>20 cm

o s e e —

Record single value

Size (measured in longest dimension) NONFAGIAL, INCLUDING SCALP AND NECK
*<5cm
*>5 and <15 cm
*>15¢cm

[

Record single value

Location
+Mucous membranes (oral excluding lip)
= Extremity or trunk, non-perineal
* Breast
« Perineal/perianal/genital
* Lumbosacral
* Scalp/neck
= Peripheral face
= Central face, excluding nasal tip, lip, or periocular
* Nasal tip, vermillion or cutaneous lip, or periocular (within orbital rim), ear

N

Record single value

Risk for Associated Structural Anomalies
*+None
« Hemangioma is facial AND 5 cm in longest dimension
« Hemangioma is 22.5 cm and overlying midline lumbosacral spine
of ioma is i ing the perineal/peri ital area

oo o

Record single value

Complications (present at time of exam)
+None
« Infection, bacterial
= Ulceration
* Feeding difficulties
* Torticollis
* Cartilage distortion or destruction
* Airway involvement
+Visual compromise
* Hypothyroidism
« Anemia
= Congestive heart failure
= Gastrointestinal bleed
« Hepatic dysfunction, including synthetic dysfi

MRORONONWWWRRNRN = O

Record all that apply

Subjective Items
Pain

*+None

« Mild/intermittent and/or not requiring systemic medication

« Moderate or requiring over-the-counter systemic pain medications
= Severe or requiring systemic Rx pain medications

« Severe requiring hospitalization for pain control

s o

Record single value

Risk/Likelihood of Disfigurement-FACIAL or EAR
« None
= Minimal skin textural change and or telangectasia
= Redundant fibrofatty tissue or scar without distortion of anatomic landmarks
« Permanent deformity of normal anatomic landmarks

BEwo O

Record single value

Risk/Likelihood of Disfigurement-NONFACIAL, INCLUDING SCALP AND NECK
+None or minimal skin textural change and or telangectasia
+ Redundant fibrofatty tissue, alopecia or scar without distortion of anatomic landmarks
of deformity of normal ic landmarks

=

Record single value
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ANEXO 5 - HEMANGIOMA ACTIVITY SCORE (HAS)

Patient narma:

Patient date of birh:

Patient 1D &

Location of haemangioma of infancy (HO )

“Bright red edge” showld only be scored wian the HOI is not totally “bright red”
“Skin coloured affer activity”: do nat score in deep HOI (deep swelling) urdess the HOI has changed
fnto it after achivily

Drate

Deep swelling: Tense HOI (6)
‘Neutral' HOI at t=0 or less than 50%
reduction at follow up (4)
== 50% reduction at follow up (2)
Mo more swelling at follow up (0}

Bright red | shining red HOI (5] OR Bright red edge (4]

Matt red / reddish-purple HOI / matt red edge (3)

Blug HOI or blug shining through in deep HOH (2)

Grey HOH (1)

Skin coloured afler activity ()

Total scone

Mumber of items scored

Preliminary HAS = total score / number of ems scored

Wicer =< 1em’ (+ 0.5)
Licer 1-25 em” (+ 1)
Wiger == 26 cm” (+ 2)

HAS = preliminary HAS + ulcer score

Date

Deep sweling:  Tense HOI (6)
‘Meutral' HOI at t=0 or less than 50%
reduction at follow up (4)
»= 50 reduction at follow up (2)
Mo more swelling at foflow up (0}

| Bright red | shining red HOI {5) OR Bright red edge (4]

Matt red / reddish-purple HOI / mati red edge (3)

Blue HOI or blug shining through in deep HOI (2]

Grey HOI (1)

Skin coloured after activity ()

Total scone

Mumber of items scored

Prediminary HAS = total score / number of ilems scored

Wier =< 1 cm’ (+ 0.5)
Wicer 1-25 u::p 1)
Liicer == 25 cm” (+ 2)

HAS = preliminary HAS + ulcer score
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ANEXO 6 - QUESTIONARIO ORIGINAL - QUALITY-OF-LIFE INSTRUMENT FOR
INFANTILE HEMANGIOMAS (IH-QOL)

Parent Emotional Functioning (PEF)

My child’s hemangioma makes me feel sad or depressed.

| am disappointed that my child has this hemangioma.

My child’s hemangioma makes me feel anxious or nervous.

| am embarrassed by the way my child looks because of his/her hemangioma.

| am worried that in the future my child will not make friends as easily because of the hemangioma.
The hemangioma has affected how confident | feel about my child’s medical care.

| get worried when | see changes in my child’s hemangioma.

| have been frustrated with my child’s medical care for the hemangioma.

| worry about my child based on information | read on the Internet.

| worry about side effects of the medication(s) used to treat my child’s hemangioma.

Parent Psychosocial Functioning (PPF)

1- | experience more headaches than usual as a result of my child’s hemangioma.

2- | blame myself or my child’s other parent that my child has this hemangioma.

3- | am bothered that my child needs to be watched more closely at home because of the hemangioma.
4- | feel physically weak as a result of my child’s hemangioma.

5- My child’s hemangioma affects our social life.

6- My child’s hemangioma has strained my relationship with my spouse or partner.

7- Our family is less likely to go to public places (eg. grocery store) because of the hemangioma.

8- My child’s hemangioma affects my or my spouse/partner’s work due to missed time.

9- | feel too tired to do the things | like to do because of my child’s hemangioma.

10- | have felt sick to my stomach as a result of my child’s hemangioma.

Child Physical Symptoms (CPS)

1- My child has pain because of this hemangioma.

2- My child seems sickly or prone to illness because of the hemangioma.
3- My child has trouble sleeping because of the hemangioma.

4- Because of the hemangioma, my child has problems being soothed or comforted when crying.

Child Social Interactions (CSl)

1- Children seem to avoid touching or playing with my child because of his/her hemangioma.

2- | am bothered when strangers stare at my child.

3- | am bothered when strangers offer opinions or ask questions about my child’s hemangioma.
4- | have been accused of child abuse because of my child’s hemangioma.

5- | am bothered that children touch or comment on my child’s hemangioma.



