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RESUMO

Lima, C. F. de (2019). Repercussdes da queimadura na qualidade de vida e na rotina familiar
de criancas e adolescentes. Tese de Doutorado. Programa de Pés-graduacdo em Psicologia
Clinica, Universidade Catdlica de Pernambuco, Recife.

Introducéo: A queimadura € uma lesdo grave, de alta prevaléncia na infancia e adolescéncia.
E considerada um problema de saude publica e pode provocar graves alteracdes estéticas e
funcionais, além de transtornos emocionais e sociais, que comprometem a qualidade de vida
(QV) e a dindmica familiar. Objetivo: Esta tese objetiva analisar as inter-relacdes existentes
entre queimadura, QV e rotina diaria de criancas e adolescentes em processo de reabilitacao,
apos alta hospitalar. Método: A tese foi estruturada em formato de artigos, sendo um de
revisao integrativa da literatura e outro resultante da pesquisa de campo, que foi baseada nos
pressupostos da Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano (TBDH) e utilizou o
modelo Processo-Pessoa-Contexto-Tempo (PPCT). Na pesquisa de campo, foi desenvolvido
um estudo misto, do tipo paralelo convergente e longitudinal prospectivo, no ambulatério de
reabilitacdo de um hospital publico localizado na cidade do Recife, estado de Pernambuco, no
periodo de outubro de 2016 a julho de 2018. A amostra foi composta por cinco jovens de
ambos o0s sexos, com queimaduras profundas, em alta hospitalar ha no maximo trés meses, e
seis cuidadoras. A coleta dos dados foi realizada atraves de um questionario séciodemografico
e clinico, exames fisicos e consultas aos prontuarios dos jovens. A QV foi avaliada através da
versao brasileira do KIDSCREEN-52 (VersOes para 0s jovens e para 0s pais/cuidadores). As
rotinas diarias foram avaliadas a partir de entrevistas semiestruturadas, seguindo um roteiro
pré-elaborado, com gravagfes de audios. Os dados quantitativos foram analisados de forma
descritiva, considerando médias e percentis. Foram comparadas as respostas dos jovens e das
cuidadoras ao questionario KIDSCREEN-52 em trés momentos, ao longo de 12 meses. As
entrevistas foram transcritas e analisadas conforme a Analise Tematica proposta por Minayo.
Ao final, os dados foram utilizados de forma integrada e trechos das entrevistas foram
empregados para justificar (ou contrapor) os resultados quantitativos. Resultados: A revisao
integrativa da literatura demonstrou que a queimadura afetava negativamente todos os
dominios da QV de criancas e adolescentes; que lesbes em areas especificas como face e
maos, comprometem mais os dominios relacionados a salde psicossocial; que os estudos
longitudinais s@o mais apropriados do que os transversais para identificar os fatores de risco
provocados pela queimadura na vida e satde desta populacdo e que, ao longo do tempo, ha
uma tendéncia para a reducdo do impacto negativo da lesdo na QV desses individuos. Na
pesquisa de campo, a amostra foi composta por cinco jovens (11 a 15 anos) e seis cuidadoras.
Observou-se que, no geral, a queimadura causou Vvarias repercussdes negativas na QV e na
rotina diéria das criancas e adolescentes participantes, mas ao final de doze meses, a QV
global pareceu ser pouco afetada, embora as dimensdes ‘Amigos e Apoio Social’, ‘Ambiente
Escolar’ e ‘Aspecto Financeiro’ permanecessem comprometidas. A rotina diéria dos jovens
mostrou-se bastante comprometida e a presenca das cicatrizes dificultava o retorno ao
ambiente escolar e as interagdes sociais com o0s pares, devido a experiéncias de
estigmatizacdo das quais eram vitimas. Consideracfes Finais: A queimadura causou
repercussdes negativas, especialmente nas dimensdes psicossociais da QV dos jovens desta
pesquisa. Na rotina diaria, foram observadas dificuldades de participacdo social devido ao
bullying e comportamentos estigmatizantes por causa das cicatrizes.



Palavras-chave: Crianca; Adolescente; Queimaduras; Qualidade de Vida; Familia; Rotina
Familiar.



ABSTRACT

Lima, C. F. de (2019). Burning repercussions on the quality of life and family routine of
children and adolescents. Doctoral thesis. Graduate Program in Clinical Psychology, Catholic
University of Pernambuco, Recife.

Introduction: Burn is a serious injury with high prevalence in childhood and adolescence. It
is considered a public health problem and it can cause serious aesthetic and functional
changes, as well as emotional and social disorders, which compromise the Quality of Life
(QOL) and family dynamics. Objective: This thesis aims to analyze the interrelationships
between burns, QOL and daily routine of children and teeenagers during the rehabilitation
after hospital discharge. Method: The thesis was structured in articles: one is an integrative
review of the literature and another one is a result of a field research, which was based on the
presupposed of the Bioecological Theory of Human Development (BTHD) and used the
Process-Person-Context- Time (PPCT). In field research, a mixed parallel convergent and
longitudinal prospective study was developed at the rehabilitation clinic of a public hospital
located in the city of Recife, state of Pernambuco, from October 2016 to July 2018. The
sample was composed of five youngsters of both genders, with deep burns, having had
hospital discharge in a maximum of three months, and six caregivers. Data collection was
performed through a socio-demographic and clinical questionnaire, physical exams and
consultations to the youngsters’ charts. QOL was evaluated through the Brazilian version of
KIDSCREEN-52 (Versions for the young and for parents/caregivers). The daily routines were
evaluated from semi-structured interviews that followed a pre-elaborated script, having had
audio recorded. The quantitative data were analyzed in a descriptive way, considering
averages and percentiles. The responses of the children and teenagers and their caregivers
were compared to the KIDSCREEN-52 questionnaire in three moments, along 12 months.
The interviews were transcribed and analyzed according to the Thematic Analysis proposed
by Minayo. In the end, the data were used through an integrated way and excerpts from the
interviews were used to justify (or counterpoise) the quantitative results. Results: The
integrative review of the literature showed that burns negatively affected all domains of QoL
in children and adolescents; it showed that injuries in specific areas, such as face and hands,
further compromise areas related to psychosocial health and also showed that longitudinal
studies are more appropriate than cross-sectional studies to identify risk factors caused by
burn injury in life and health of this population. Over time, there is a tendency to reduce the
negative burn impact on the QoL of these individuals. In the field survey, the sample
consisted of five young people (11 to 15 years old) and six caregivers. It was observed that
generally the burns caused several negative repercussions in the QoL and in the daily routine
of the participating children and teenagers. But in the end of twelve months, overall QoL
appeared to be less affected, although the 'Friends and Social Support', 'School Environment'’
and 'Financial Aspect' remained compromised. The daily routine of the youngsters was very
compromised and the presence of scars made it difficult to return to school and to social
interactions with peers due to experiences of stigmatization over which they were victims.
Final Considerations: Burning caused negative repercussions, especially in the psychosocial
dimensions of the QoL of the youngsters from this research. In the daily routine, it was



observed social participation difficulties due to bullying and stigmatizing behaviors about the
scars.

Palavras-chave: Children; Teenager; Burns; Quality of Life; Family; Family Routine.



RESUME

Lima, C. F. de (2019). Répercussions de la brdlure dans la qualité de vie et la routine
familiale d’enfants et d’adolescents. Thése de Doctorat. Programme de Post-graduation en
Psychologie Clinique, Université Catholique de Pernambouc, Recife.

Introduction : La brdlure est une lésion grave, de forte prévalence pendant I’enfance et
I’adolescence. Elle est considérée comme un probléme de santé publique et peut provoquer de
graves modifications esthétiques et fonctionnelles, outre les dommages émotionnels et
sociaux, qui compromettent la qualité de vie (QV) et la dynamique familiale. Objectif : Cette
these a pour but d’analyser les interrelations que existent entre la brilure, la QV et la routine
quotidienne d’enfants et d’adolescents en processus de réhabilitation, aprés la sortie de
I’hdpital. Méthode : La thése a été structurée sous la forme d’articles, I’un d’eux étant une
révision intégrative de la littérature et I’autre résultant d’une recherche sur le terrain, qui a été
basée sur les pressuposés de la Théorie Bioécologique du Développement Humain (TBDH) et
a utilisé le modele Processus-Personne-Contexte-Temps (PPCT). Dans la recherche sur le
terrain, une étude mixte de type parallele convergent et longitudinal prospectif a été
développée dans I’ambulatioire de réhabilitation d’un hépital public, localisé dans la ville de
Recife, état de Pernambouc, d’octobre 2016 a juillet 2018. L’échantillon s’est composé de
cing jeunes des deux sexes, souffrant de brilures profondes, sortis de I’hépital au maximum
depuis trois mois, et de six soignantes. Le prelevement des donnees a été fait par le biais d’un
questionnaire sociodémographique et clinique, par des examens physiques et par des
consultations dans les dossiers des jeunes. La QV a éte évaluée par la version brésilienne du
KIDSCREEN-52 (Versions pour les jeunes et pour les parents/soignants). Les routines
quotidiennes ont éte évaluées a partir d’interviews semi-structurees, selon un plan élaboré
d’avance, avec enregistrements audio. Les donnéees quantitatives ont été analysées de fagon
descriptive considerant moyennes et percentils. Les réponses des jeunes et des soignantes au
questionnaire KIDSCREEN-52 ont été comparées a trois moments au cours de 12 mois. Les
interviews ont été transcrites et analysées conformément a I’Analyse Thématique prosposee
par Minayo. A la fin, les données ont été utilisées de facon intégrée et des extraits des
interviews ont été employes pour justifier (ou s’opposer aux) les résultats quantitatifs.
Résultats : La révision intégrative de la littérature a démontré que la brllure affecte
négativement tous les domaines de la QV des enfants et des adolescents ; que les lésions de
zones spécifiqgues comme le visage et les mains compromettent davantage les domaines
relatifs a la santé psychosociale ; que les études longitudinales sont plus appropriées que les
transversales pour identifier les éléments de risque apportés par la brilure dans la vie et la
santé de cette population et que, au cours du temps il y a une tendence de réduction de
I’impact négatif de la Iésion dans la QV de ces individus. Dans la recherche sur le terrain,
I’échantillon s’est compose de cing jeunes (de 11 a 15 ans) et de six soignantes. Il a été
observé que, d’une fagon générale, la brllure a causé plusieurs répercussions négatives dans
la QV et la routine quotidienne des enfants et des adolescents participants, mais qu’au bodt de
douze mois la QV globale s’est révélée étre peu affectée, méme si les dimensions « Amis et
Soutien Social », « Environnement Scolaire » et « Aspect Financier » sont demeurés troublés.
La routine quotidienne des jeunes s’est avérée assez troublée et la présence des cicatrices a
difficulté leur retour a I’environnement scolaire et aux interactions sociales avec leurs pairs en
raison des expériences de stigmatisation qu’ils souffraient. Considérations finales: La
brilure a provoqué des répercussions négatives, spécialement dans les dimensions



psychosociales de la QV des jeunes qui ont participé de cette recherche. Dans la routine
quotidienne, des difficultés de participation sociale a cause du harcelement ont été observées,
ainsi que des comportements stigmatisants en raison des cicatrices.

Mots-clés: Enfant; Adolescent; Bralures; Qualité de Vie; Famille; Routine Familiale.
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1 APRESENTACAO

Esta tese foi elaborada como requisito basico para a obtencdo do grau de Doutor em
Psicologia Clinica pela Universidade Catolica de Pernambuco. Sua tematica € resultado de
minhas inquietacdes e reflexdes, pessoais e profissionais, ao acompanhar o longo processo de
cuidados que criancas e adolescentes com queimadura precisam receber. Esse processo
compreende desde a hospitalizacdo até a reabilitacdo, apos alta hospitalar, cujas intervencoes
podem durar varios anos.

A partir de 1990, atuando como fisioterapeuta na enfermaria pediatrica do Centro
Tratamento de Queimados e no Ambulatério de Reabilitacdo do Hospital da Restauracdo, na
cidade do Recife, Pernambuco, tenho prestado assisténcia fisioterapéutica a criancas e
adolescentes, desde a fase de feridas abertas, quando ainda estdo hospitalizadas, até o
processo de reabilitacdo, ap6s a saida do hospital, fase de cuidados com a nova pele/cicatriz.
Nesses anos, tenho observado a importancia do cuidado materno para com 0s pacientes, que
parece atuar como agente facilitador da recuperacdo fisica e emocional dos mesmos.

Ao longo de minha caminhada profissional, tenho percebido também que essas lesdes
deixam sequelas emocionais relevantes, tanto nas criangas e adolescentes quanto em seus
familiares mais proximos. Na verdade, em algumas dessas criangas e adolescentes, observo
uma profunda consternacdo com a queimadura e suas repercussdes, associada a uma
dificuldade de retorno e aceitacdo dos ambientes sociais que frequentavam antes do acidente,
além do medo de serem rejeitados nesses ambitos, ainda que obtenham recuperacéo fisico-
funcional plena.

Durante o atendimento ambulatorial, momento em que as mées ou cuidadores
primarios apresentam-se para tirar davidas e aprender os cuidados a serem seguidos em casa,

para a diminuicdo da sintomatologia dolorosa e da aparéncia ressecada da nova pele/cicatriz,
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observo em algumas dessas mées ou cuidadores uma dificuldade de se adequarem as novas
tarefas de cuidado que Ihes séo exigidas junto aos seus filhos.

A partir destas percepcOes e reflexdes, surgiu a necessidade de aprofundar os estudos
nessa tematica, para melhorar a compreensao dos varios aspectos que permeiam as relacdes
entre a queimadura na infancia e adolescéncia, a Qualidade de Vida (QV) das criangas e
adolescentes com queimaduras, bem como as relagdes familiares diante dessa leséo.

A presente tese de doutorado € oriunda desse aprofundamento tedrico. No entanto,
considerando a necessidade premente de divulgacdo imediata de tudo o que fora pesquisado,
optamos por apresenta-la em formato de artigos cientificos.

Seguindo a formatacdo de artigos, inicialmente apresentaremos uma ‘Introducao’ para
justificar a escolha do tema, onde serd desenvolvida uma reflexdo tedrica sobre as
repercussdes da queimadura nas relacdes familiares de criancas e adolescentes, a luz da Teoria
Bioecologica do Desenvolvimento Humano (TBDH), proposta por Urie Bronfenbrenner.

Em seguida, apresentaremos a metodologia geral utilizada, partindo dos objetivos da
pesquisa. No primeiro artigo, sera exposta uma ‘Revisdo de Literatura’ que versard sobre as
repercussdes da queimadura na QV de criancas e adolescentes, pondo em destaque 0s
instrumentos que estdo sendo utilizados em nivel mundial, para avaliar a QV nessa populacao.

O segundo artigo objetiva identificar e analisar as repercussdes que a queimadura
grave provoca na QV e na rotina familiar de criancas e adolescentes ao longo do primeiro ano
de reabilitacdo apOs a alta hospitalar. Ao final, sera apresentado um texto com as

consideracdes finais gerais da tese.
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2 INTRODUCAO

A queimadura € uma lesdo que pode causar destruicdo parcial ou total das varias
camadas da pele e de seus anexos, podendo ser provocada por agentes térmicos, quimicos e
elétricos (Garcia et al., 2011).

Independente da faixa etaria, individuos com lesdes superficiais na pele, provocadas
por gqueimaduras, podem necessitar ou ndo de hospitalizacdo. J& 0s que apresentam lesdes
extensas e profundas, sofrerdo um processo de reparo tecidual moroso, através da
cicatrizacdo por segunda intencdo, ou serdo submetidos a um procedimento cirurgico
denominado enxertia cutanea® (Garcia et al., 2011; Lima, Uchoa & Vieira, 2014; Serra &
Bolgiani, 2012).

As lesGes mais profundas podem evoluir com alteracfes nas fungdes basicas da pele,
tais como a excregdo, a protecdo, a metabolizacdo e a termorregulacdo, além de causar
comprometimento das propriedades fisicas e viscoelasticas que lhe conferem flexibilidade e
permitem o movimento articular na sua amplitude méxima (Maio, 2011).

Com relacdo ao comprometimento das fungdes e propriedades da pele, a literatura
aponta que as lesbes mais profundas, ap0s cicatrizacdo ou enxertia cutanea, apresentam
maior pré-disposicdo a formacdo de sequelas cicatriciais. Tais sequelas sdo caracterizadas
pelas alteracdes na pigmentacao do tecido, gerando cicatrizes hiper ou hipopigmentadas; pelo
aumento da espessura, 0 que resulta em cicatrizes hipertroficas e queldides e pela perda da
flexibilidade do tecido cicatricial neoformado, que evoluem com aderéncias, retracbes e
bridas cicatriciais (Isaac et al., 2011; Maio, 2011).

As cicatrizes hipertroficas e queloides resultam do espessamento do tecido

! Enxertia cutanea — transplante de pele de uma regido do corpo para outra.
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cicatricial. Ambas sdo eritematosas, elevadas, endurecidas, pouco distensiveis, havendo
relato, por parte das criangas e adolescentes, de dor e prurido de intensidades variadas.

As aderéncias e retragfes cicatriciais, por sua vez, caracterizam-se por perda da
flexibilidade do tecido cicatricial e, quando ndo tratadas, podem resultar em deformidades
osteo-articulares fixas, que interferem na realizacdo de movimentos e atividades funcionais
rotineiras desses individuos (Maio, 2011).

As alteracOes de pele supramencionadas estdo associadas ao comprometimento
motor, que tem sido caracterizado na literatura especializada por fraqueza muscular, reducéo
das amplitudes do movimento articular (ADM) e consequente diminuicdo da capacidade
funcional (Albuquerque et al., 2010; Herson et al., 2009). Essas disfun¢Ges sdo observadas
na préatica clinica quando ocorrem dificuldades na realizacdo de atividades motoras amplas
e/ou finas, tipicas da infancia e da adolescéncia.

As sequelas cicatriciais, nesses casos, podem comprometer o nivel de independéncia
funcional dessa populacéo, aléem de provocar alteragdes na aparéncia fisica. Para Machado,
Lobo, Pimentel e Serra (2009) tais alteracGes, a médio e longo prazo, podem gerar distor¢ao
da imagem corporal, redugdo subjetiva da QV e dificultar o retorno desses individuos as
atividades sociais que realizavam antes da leséo.

Na pratica clinica, observa-se ainda que a crianca, o adolescente e seus familiares
vivenciam situacGes estressantes com o0s tratamentos empregados na recuperacdo da
queimadura, que desencadeiam a sensacao de dor e 0 sentimento de medo, tanto na fase de
hospitalizacdo quanto na fase ambulatorial do tratamento de reabilitacéo.

Nessa situacao, esses grupos etarios e seus familiares relatam medo da morte, medo de
movimentar-se, medo dos procedimentos cirargicos e medo de que a pele “néo volte a
ser 0 que eraantes”. A esse respeito, Caetano (2008) aduz que, apds queimaduras extensas,

0 individuo pode desenvolver reacdes emocionais adversas que sao justificadas pelo
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significado que a pele adquire a partir do seu duplo papel de protegéo: a protecdo sob o ponto
de vista fisico e a protecdo sob o ponto de vista psiquico.

Sob o ponto de vista fisico, a pele é um 6rgdo que exerce uma funcdo de protecéo,
sendo o envoltério que protege o corpo fisico das agressdes do meio externo. Sob o ponto
de vista psiquico, é através desse 6rgdo que o individuo pode manifestar os conteldos
emocionais provenientes das interrelacdes que estabelece com o ambiente, desde o inicio de
sua existéncia. Desta forma, apds o fechamento das feridas profundas decorrentes de
queimaduras, a presenca de cicatrizes patoldgicas pode causar transtornos emocionais e
interferir na imagem corporal da pessoa com queimadura (Dias, Rubin, Dias & Gauer, 2007).

Cicatrizes patolégicas como cicatrizes hipertroficas, queloides, retracdes, bridas e
alteracdes de pigmentacdo séo sequelas cicatriciais consideradas feias e desfigurantes pelos
pacientes e, conforme citado anteriormente, algumas delas podem causar extremo
desconforto fisico como prurido e aumento da sensibilidade ao toque.

Essas cicatrizes também provocam alteragdes esteticas consideraveis e podem resultar,
ademais, em perdas funcionais significativas, como a diminuicdo da capacidade de
participacdo desses individuos nas atividades de vida diaria (AVDs), nas atividades escolares
e de lazer.

O impacto emocional de queimaduras em criancas e adolescentes € agravado em razao
de sua idade, ja que, nessa época, eles ainda se encontram em estagio de desenvolvimento
emocional, o que os leva a dificuldades em lidar com situacdes estressantes causadas pela dor,
pelo desconforto e pelas alteracdes fisicas. A esse respeito, em algumas pesquisas realizadas
(Engrav, Garner & Treget, 2007; Isaac et al., 2011), tem sido relatado que tais cicatrizes
provocam reacdes adversas que podem induzir o paciente a baixa autoestima e ao isolamento

social.
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Na prética clinica, observa-se que, frequentemente, o sentimento de baixa autoestima
e 0 comportamento de isolamento social, decorrentes dessas sequelas cicatriciais, Sao
responsaveis pelos transtornos de ordem social. Para Dias et al. (2007) a pele é “o principal
meio de contato do sujeito com o mundo [...]” e tal fato se concretiza através das inter-
relacbes da crianca e do adolescente com o outro e com os diversos ambientes nos quais se
encontram inseridos, tais como a familia, a escola, os espacos de lazer e, quando se
encontram em processo de adoecimento, o proprio hospital onde realizam o tratamento.

Segundo Bakker, Maertens, Van Son e Van Loey (2013) as queimaduras graves sao
consideradas uma ameagca a integridade fisica das criangas e adolescentes, causando, a curto
prazo, dores e limitagfes funcionais de intensidades variadas e, a médio e longo prazo, além
de dores e limitagcBes funcionais, causam cicatrizes, amputacdes e outras alteragdes que
afetam suas vidas e de seus familiares.

Nesse contexto, a Teoria Bioecologica do Desenvolvimento Humano (TBDH)
proposta por Urie Bronfenbrenner, em 1995, foi escolhida para dar suporte ao presente
estudo. De acordo com Benetti, Vieira, Crepaldi e Schneider. (2013, p. 92), Bronfenbrenner
assevera que “o desenvolvimento € um processo que envolve estabilidades e mudancas nas
caracteristicas biopsicologicas dos individuos durante o curso de sua vida e, também, através
de geracOes”.

A partir dessa concepcao tedrica, o desenvolvimento do ser humano depende de quatro
dimensdes que interagem entre si: 0 processo, a pessoa, 0 contexto e o tempo. O ‘processo’
diz respeito as interacdes reciprocas entre o0 sujeito e as demais pessoas, objetos e simbolos
presentes em seu ambiente imediato e que, em termos de complexidade, vao acontecendo
gradativamente ao longo dos anos.

Nessa perspectiva, as interacdes entre 0 sujeito e 0 contexto ambiental sdo

denominadas ‘processos proximais’, que sdo considerados “os motores do desenvolvimento”
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e se diferenciam de acordo com as caracteristicas individuais e com as caracteristicas do
contexto espaco-temporal (Benetti et al., 2013, p. 92).

Desta forma, a queimadura funciona como um evento estressor ou uma experiéncia
que interfere nas interagdes entre a crianca e o adolescente que sofreu 0 agravo e as demais
pessoas de seu convivio social, nos varios ambientes que frequenta, seja familiar, escolar,
comunitario, ou qualquer outro.

Com relagdo a dimensdo ‘pessoa’, Benetti et al. (2013) afirmam que Bronfenbrenner
considera os fatores bioldgicos e as caracteristicas genéticas que influenciam no
desenvolvimento. No entanto, as caracteristicas pessoais de cada individuo, que sao
expressas durante a socializagdo, tais como o comportamento, a cogni¢do, as emocdes, a
condicédo socioecondmica, as deficiéncias genéticas, neuroldgicas ou do aparelho locomotor e
a motivacdo, assumem grande importancia e podem atuar como facilitadores ou barreiras no
desenvolvimento de um individuo.

Na dimensdo ‘pessoa’, as caracteristicas pessoais e sociodemograficas de criancas e
adolescentes que sofreram a leséo serdo influenciadas diretamente pelas repercussdes que tal
dano possa causar em suas vidas. Também serdo consideradas as alteracGes que a queimadura
tenha causado na pele e no aparelho locomotor como as cicatrizes, as limitagcdes funcionais ou
as deformidades osteoarticulares, e as amputacoes.

A dimensdo ‘contexto’, corresponde ao ambiente ecologico e € definido como
“qualquer evento ou condicdo fora do organismo que pode influenciar ou ser influenciado
pela pessoa em desenvolvimento” (Benetti et al., 2013, p.93). Essa teoria propde uma visao
ambientalista do desenvolvimento infanto-juvenil e considera que criangas e adolescentes sao
influenciados por cinco sistemas ecoldgicos interativos e sobrepostos: 0 microssistema, 0
mesossistema, 0 exossistema, 0 macrossistema e o cronossistema (Benetti et al., 2013;

Bronfenbrenner, 2011; Effgen, 2007).
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O microssistema esta representado pelo nucleo familiar, pelos pares, pela escola, pelos
servicos de saude, pelas areas de lazer na vizinhanca e pelo grupo religioso que 0os mesmos
participam. O mesossistema corresponde a forma como, de um lado, as experiéncias
familiares e escolares e, de outro, as experiéncias familiares e com grupos de amigos, se
inter-relacionam, influenciam e sdo influenciadas pelo comportamento desses individuos
(Bronfenbrenner, 2011).

O exossistema, por sua vez, refere-se aos familiares mais distantes, amigos da
familia, vizinhos, servicos de bem-estar social, servigos legais e meios de comunicagdo
disponiveis. O macrossistema, por derradeiro, diz respeito aos valores, crencas e politicas
da sociedade e a cultura, e como tais fatores influenciam e séo influenciados pelos individuos
(Bronfenbrenner, 2011).

A partir dessa perspectiva, a queimadura é considerada um evento estressor que
impde mudangas na rotina diaria de criancas e adolescentes devido a necessidade de
hospitalizagdo, com afastamento temporario do convivio com familiares e com o0s pares nos
ambientes domiciliar, escolar, comunitario e social (Bakker et al., 2013).

Trata-se de uma lesdo que impde, apds a alta hospitalar, uma rotina de tratamentos
intensivos, de longo prazo, e que podem ser dolorosos e assustadores. Tal rotina pode
comprometer o desenvolvimento das criancas e adolescentes, pois, além de causar
limitacGes na funcionalidade, afetam diretamente a dimensao ‘contexto’ proposta na Teoria
Bioecologica de Bronfenbrenner.

Quanto a dimensdo ‘tempo’, Benetti et al. (2013, p.94) consideram que ela
corresponde ao cronossistema, nivel mais externo dos subsistemas, e que representa “o efeito
do tempo sobre os outros sistemas, cujas dimensdes estdo vinculadas aos atributos da pessoa,
aos processos proximais e aos parametros do contexto”.

A esse respeito, observa-se que a dinamica familiar parece ser afetada pela
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queimadura da criancga e do adolescente e, de forma reciproca, essa dinamica também afeta
a forma com a qual a crianca, o adolescente e seus cuidadores reagem a ferida. No entanto,
ao longo do tempo, vdo acontecendo ajustamentos ou adaptacdes psicossociais que
modificam o estado de bem-estar emocional de todo o ndcleo familiar (Bakker et al., 2013).

Na perspectiva da TBDH, os varios sistemas ecoldgicos que a crianga, o adolescente
e suas familias frequentam, sdo afetados pela ‘queimadura’ e, a0 mesmo tempo, tais sistemas
influenciam a forma com a qual estes reagem a lesdo. Existe uma mutua interacdo entre o
individuo e os diversos ambientes onde estdo inseridos, pois 0s sistemas ecolégicos, segundo
Bronfenbrenner (2011) e Cantarelli-Kantorski et al. (2014), sdo constituidos pelas interacdes
sociais vivenciadas pelos individuos, pelos papéis desempenhados por eles e pelas
atividades que realizam nos diversos ambientes que frequentam.

A dimensdo ‘tempo’ modifica, pois, a forma como os eventos estressores afetam a
vida das pessoas e seu nucleo familiar. Considera-se que tais eventos podem interferir na
dindmica familiar e na QV de uma pessoa e, em seguida, que o tempo pode modificar a
maneira que 0s eventos estressores afetam a QV dessas pessoas.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) aponta que a QV é um constructo de
natureza multifatorial que engloba, além da salde, diferentes aspectos da vida tais como
fatores fisicos, funcionais, psicoldgicos e de bem-estar social (Souza et al., 2014).

A investigacdo da QV em populagdes infanto-juvenis fornece aos pesquisadores
informacdes necessarias para a elaboracdo de programas de promocdo de salde, tais como:
apoiar ativamente seu bem estar fisico, mental e social, além de identificar os fatores de
risco ao bem-estar desse grupo etario e prevenir o aparecimento dos efeitos negativos de tais
fatores, através da elaboracdo de intervencdes nos diversos niveis de atencdo a saude (Gaspar
& Matos, 2008).

Diante da magnitude da interferéncia provocada pela queimadura na vida das
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criangas e adolescentes, associada a escassez de estudos publicados que avaliam as
repercussdes da queimadura na vida de individuos brasileiros dessa faixa etaria e, de
pernambucanos em particular, surgiram 0s seguintes questionamentos que irdo nortear essa
tese: Quais sdo as repercussdes da queimadura nos diversos dominios da QV e na rotina
didria das criancas e adolescentes em processo de reabilitacdo ambulatorial? O que mudou
na rotina dos seus cuidadores?

No presente estudo, o termo ‘qualidade de vida (QV)’ foi considerado a partir do
conceito proposto pela OMS e que, segundo Souza (2011), engloba aspectos relacionados a
saude fisica, emocional, nivel de independéncia funcional, relacGes sociais e meio ambiente.

Parte-se do pressuposto de que a queimadura pode provocar repercussdes variadas
nos diversos dominios da QV e na rotina diaria das criangas, dos adolescentes e de seus
cuidadores, e que as boas relagcdes familiares podem favorecer a readaptacdo psicossocial e
emocional desses individuos apos alta hospitalar.

Desta forma, a presente tese tem como objetivo geral analisar as inter-relagdes
existentes entre queimadura, QV e rotina diaria de criancas e adolescentes em processo de
reabilitacéo, apos alta hospitalar.

Como objetivos especificos, pretende-se: caracterizar a QV de criancas e adolescentes
com queimaduras apés alta hospitalar, identificar como a queimadura afeta a rotina diaria
destes individuos e de seus cuidadores durante a fase de reabilitacdo ambulatorial, estabelecer

as mutuas relacdes entre a QV e a rotina diaria desta populacéo.
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3 ETAPAS METODOLOGICAS

Em uma pesquisa, 0 método pode ser definido como a estratégia capaz de
proporcionar aos pesquisadores o conhecimento profundo de seu objeto de estudo. Deve
funcionar como um roteiro que fornece possibilidades adequadas aos pesquisadores de
explorarem todas as peculiaridades do objeto que pretendem estudar e compreender,
permitindo, a0 mesmo tempo, que 0s mesmos se entusiasmem, ao longo do estudo, com todo
0 conhecimento que véo adquirindo na medida em que a pesquisa avanga.

Durante a estruturacdo do objeto de pesquisa, da escolha da teoria embasadora do
estudo e da elaboracdo das perguntas condutoras, dos pressupostos e dos objetivos a serem
alcancados, indagou-se sobre que método utilizar e quais instrumentos mais adequados a
serem empregados. Para satisfazer tais questionamentos, ha varios rumos que um
pesquisador pode escolher.

A opcdo selecionada para a presente tese foi, inicialmente, compreender em
profundidade a tematica escolhida, atraves de uma extensa revisdo da literatura. Sem
preterir, no entanto, a experiéncia clinica da pesquisadora na assisténcia a populacdo em
foco.

Em paralelo, houve a descoberta de uma perspectiva tedrica bastante pertinente, a
Teoria Bioecologica do Desenvolvimento Humano - TBDH, que proporcionou a
fundamentacédo teorica da pesquisa. Nesse desenvolvimento, evidenciou-se que um mesmo
tema pode ser explorado de diversas formas, a depender da perspectiva tedrica que esteja
embasando sua compreens&o.

Também se percebeu que, a partir da revisdo de literatura, da elaboracdo dos
objetivos da pesquisa e da perspectiva tedrica escolhida, existem varios viéses que podem

ser abordados. O desenvolvimento de um estudo depende, portanto, da disponibilidade, da
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criatividade e da vontade do pesquisador em desvendar seu objeto de estudo a partir de Gticas
diferentes.

Dessa forma, considerando a diminuta quantidade de pesquisas e publicacGes sobre
as repercussdes da queimadura na QV e na rotina familiar de criancas e adolescentes
brasileiros, durante a elaboracdo do projeto dessa pesquisa, emergiu a ideia de realizar um
estudo que pudesse retratar a realidade dessa populacdo no Estado de Pernambuco. Para
tanto, decidiu-se por uma pesquisa de carater misto, na qual essa realidade pudesse ser
quantificada e, igualmente, compreendida em profundidade.

Indagou-se, ainda, sobre as formas como seriam apresentados os resultados dessa
tese de doutorado. Com vista a uma publicacdo célere dos mesmos, optou-se, entdo, por
apresenta-la em formato de artigos cientificos.

Assim, apds a demonstracdo das estapas metodoldgicas, a tese sera desenvolvida
mediante dois artigos. Um artigo voltado a revisdo de literatura, contendo as pesquisas
iniciais realizadas para abranger a compreensao do objeto de estudo, seguido de outro artigo
que discute os resultados da pesquisa de campo desenvolvida com os sujeitos da pesquisa.

Ressalta-se que a escolha do método e dos instrumentos utilizados na pesquisa de
campo desse trabalho foi baseada nos estudos iniciais de revisdo de literatura e nos

pressupostos da TBDH proposta por Urie Bronfenbrenner.

3.1 Revisao da literatura

Na elaboracdo do estado de arte sobre a tematica dessa pesquisa, desenvolveu-se uma
revisdo de literatura que descreve 0 que as pesquisas mais recentes tém relatado sobre as
repercussdes da queimadura nos varios aspectos da QV de criancas e adolescentes.

Para a coleta dos artigos, inicialmente foram elencadas trés palavras-chave que
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atingissem 0s objetivos propostos e fizessem parte dos descritores (DECs) da Biblioteca
Virtual de Saide (BVS/BIREME) em portugués, espanhol e inglés. Num segundo momento,
foram realizadas as buscas de artigos nas bases de dados indexadas na BVS, usando esses
descritores e o boleador AND entre uma palavra e outra.

A partir da listagem de artigos obtida, foi elaborado o artigo de revisdo de literatura,
que contém as etapas detalhadas para a busca, selecdo e analise dos artigos que fizeram parte
do mesmo.

Apos a revisdo de literatura, debrucou-se sobre objetivos especificos da tese e 0 meio
de alcanca-los, elaborando um método para a pesquisa de campo baseado nos estudos mais
recentes sobre o tema, sem, contudo, desconsiderar o referencial tedrico escolhido como

matriz para a realizacdo da mesma.

3.2 Pesquisa de campo

Baseado na TBDH de Bronfenbrenner, implementou-se um método para a pesquisa
de campo que considerou o modelo Processo-Pessoa-Contexto-Tempo (PPCT).
Bronfenbrenner propde esse modelo em pesquisas com familias para melhor compreender
como as pessoas e seus entes familiares vivenciam as experiéncias (processo) nos Varios
ambientes ecologicos (contexto) ao longo do tempo (Zillmer, Schwartz, Muniz, & Meincke,
2011).

Assim, 0 método da pesquisa foi elaborado com base nos seguintes parametros:
desenho do estudo, local da pesquisa e periodo da coleta de dados, populacdo do estudo e
critérios de inclusédo e de exclusdo, tamanho da amostra, instrumentos para a coleta de dados,

procedimentos éticos, procedimentos técnicos e analise dos dados.
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3.3 Desenho da pesquisa

Foi desenvolvida uma pesquisa de método misto, do tipo paralelo convergente e
longitudinal prospectivo, na qual a coleta dos dados quantitativos e qualitativos foi realizada
simultaneamente. As anélises, no entanto, foram feitas em separado. Ao final do estudo,
seguindo as orientacOes de Creswell e Clark (2013) e Mascaro (2015), os resultados foram
integrados entre si e as inferéncias foram extraidas de forma a utilizar as duas abordagens.

Para Creswell e Clark (2013, p. 22) a pesquisa de métodos mistos € a utilizacdo de
multiplas formas de ‘ver e ouvir’ o objeto de estudo, ou seja, possibilita para o pesquisador
a compreensdo de seu objeto de estudo a partir de varios pontos de vista, 0 que gera “um
maior entendimento dos problemas de pesquisa”.

Percebeu-se que, diante da escassez de estudos com criangas e adolescentes
brasileiros sobre o tema proposto, essa forma de investigacdo cientifica possibilitaria uma
compreensdo suficientemente abrangente sobre as repercussfes da queimadura na vida
desses individuos e de seus familiares.

Ademais, 0 método misto favorece a compreensdo do ‘Processo’ (modelo PPTC)
que, segundo Zillmer et al. (2011), diz respeito a como cada pessoa em processo de
adoecimento (aqui considerados a crianca e 0 adolescente com queimadura, seu cuidador e
demais membros da familia) da significado as situacdes vividas e como ocorre a interacao
entre as pessoas envolvidas no cuidado ao doente.

O estudo longitudinal prospectivo foi escolhido porque considera o efeito do
‘Tempo’ diante das experiéncias vivenciadas (modelo PPTC). Além disso, a partir da leitura
de estudos prévios sobre essa tematica, identificou-se que o parametro da QV em criancas e
adolescentes com queimaduras tem sido mundialmente avaliado em estudos longitudinais

prospectivos, 0s quais detectam as repercussdes dessa lesdo na vida desses individuos
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durante o periodo de reabilitacdo, ap6s o término do tratamento hospitalar.

3.4 Contexto e periodo da pesquisa

A pesquisa foi desenvolvida no Ambulatério de Reabilitacdo de um hospital da rede
publica da cidade do Recife, estado de Pernambuco, e a coleta de dados foi realizada no
periodo de outubro de 2016 a julho de 2018. Conforme o estudo longitudinal prospectivo, a
coleta foi realizada em trés momentos diferentes, com intervalos de seis meses entre uma

entrevista e outra, mantendo-se os participantes da amostra inicial.

Selecionou-se, como espaco geografico do estudo, o Estado de Pernambuco, cuja
capital, Recife, possui um hospital publico de grande porte, o local dessa pesquisa, referéncia
nas regides norte e nordeste do Brasil em prestar assisténcia integral a pessoas com
queimaduras em todas as faixas etérias, desde a hospitalizacdo até a fase de reabilitacdo
ambulatorial.

Assinala-se que a pesquisadora exerce suas fungbes como fisioterapeuta nesse
hospital desde o ano de 1990, mormente na enfermaria pediatrica do Centro de Tratamento
de Queimados (CTQ), onde acompanha esses pacientes e suas familias, apés a alta
hospitalar, no ambulatorio de reabilitacdo, no qual funcionam os servigos de Fisioterapia,
Terapia Ocupacional e Fonoaudiologia.

O atendimento ambulatorial de Fisioterapia acompanha as criangas e adolescentes
por varios anos. Nesse tempo, a frequéncia das visitas pode ser semanal, quinzenal ou
mensal, sendo dependente das alteracGes estéticas e das limitagdes fisico-funcionais sofridas
que comprometam a participacdo ativa desses pacientes nos espagos sociais frequentados

antes da lesdo.
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3.5 Populacéo, amostragem e participantes da pesquisa

A populacéo do estudo foi composta de criangas e adolescentes brasileiros, de ambos
0S sexos, residentes no estado de Pernambuco, que tenham sofrido queimaduras e recebido
alta hospitalar. O grupo populacional estudado também é integrado pelo cuidador primario do
lesado, que é a pessoa responsavel pelos cuidados domésticos empregados diariamente, com
guem os convalescentes convivem majoritariamente.

Para alcancar os dados quantitativos da pesquisa, de modo a obter-se uma amostra
representativa de participantes, capaz de generalizar os resultados do estudo, contatou-se 0
hospital para averiguar a possibilidade de obtencdo do nimero de criangas e adolescentes
que haviam sido hospitalizados em razéo de queimaduras, a cada semestre, garantindo, dessa
feita, a adequada realizacéo do célculo do tamanho da amostra.

Todavia, constatou-se que o hospital fornecia somente o numero de pacientes
hospitalizados por enfermaria, ndo sendo possivel contabilizar, a partir de seu banco de dados,
0 numero exato de criancas e adolescentes por faixa etaria, considerada para esta pesquisa,
entre oito e quinze anos de idade.

Em decorréncia do insucesso da tentativa supramencionada, foi necessario elaborar
outra forma de atingir uma amostra representativa de participantes para a pesquisa. Conforme
a solicitacdo de alguns membros da banca de professores avaliadora do projeto, era necessario
estimar-se o tamanho da amostra, dado o carater misto do desenho de estudo. Dessa forma,
optou-se, inicialmente, por indicar uma amostra por conveniéncia de 60 criancas, de oito a
quinze anos, e seus respectivos cuidadores primarios, totalizando 120 participantes.

Em paralelo, consultou-se um profissional em Ciéncias Estatisticas, que sugeriu um
calculo a ser realizado posteriormente, a partir de informacGes sobre o quantitativo de

pacientes nesta referida faixa etaria e que houvessem recebido alta hospitalar ha, no maximo,
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trés meses anteriores ao inicio da coleta de dados.

O especialista também sugeriu que os pacientes que estivessem hospitalizados durante
a primeira fase da coleta de dados fossem monitorados até a alta hospitalar, encaminhados,
em seguida, até o ambulatdrio de reabilitacdo e convidados a participar da pesquisa, desde que
a alta fosse assinada antes da Gltima semana da primeira fase da coleta.

As aludidas sugestdes foram acatadas e elaborou-se uma estratégia de busca dos
provaveis participantes. Dessa maneira, ao longo da primeira etapa da coleta de dados,
consultou-se semanalmente a listagem de criangas e adolescentes que estavam recebendo alta
hospitalar do CTQ do referido hospital, atentando-se para o resgate da listagem dos pacientes
que haviam recebido alta nos trés meses anteriores. A mesma foi resgatada do livro de
registro de alta do CTQ para analisar a data de nascimento, data da alta hospitalar, historico
das lesbes e tempo de hospitalizacéo.

Os pacientes que compunham a faixa etaria especifica do estudo e satisfaziam o0s
critérios de inclusdo foram identificados, seus prontuarios foram resgatados no Servico de
Arquivo Médico e Estatistica (SAME) do hospital e os seus pais foram contatados por
telefone ou pessoalmente, na sala de curativos de queimaduras do ambulatorio, e convidados
para uma entrevista no ambulatério de reabilitacdo do hospital do estudo.

Como parte da estratégia de busca dos provaveis participantes da pesquisa, tambem
foram listados todos os pacientes da faixa etaria que tinham queimaduras e estavam em
atendimento no referido ambulatério de reabilitacao.

Apbs andlise da listagem de criancas e adolescentes que haviam recebido alta
hospitalar do CTQ, no periodo de julho de 2016 (trés meses antes do inicio da primeira fase
da coleta) a abril de 2017 (trés meses antes do final da primeira fase da coleta), e dos que
estavam em tratamento no ambulatério de reabilitacdo, um total de 16 criangas e

adolescentes, juntamente aos seus cuidadores primarios, foram recrutados e convidados para
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participarem da pesquisa (Figura 1).

Dos onze pacientes da listagem do CTQ (Figura 1), cujos cuidadores foram
contatados, apenas quatro compareceram ao ambulatorio de reabilitacdo para a avaliacdo
fisioterapéutica e todos concordaram em participar da pesquisa. Dos cinco pacientes da
listagem do ambulatério e seus cuidadores (Figura 1), todos aceitaram participar, totalizando,
dessa forma, nove pacientes a iniciar a pesquisa junto com seus cuidadores. No entanto,
quatro deles sé realizaram a avaliacdo inicial e, posteriormente, abandonaram o estudo.

Dos quatro pacientes que abandonaram a pesquisa, duas eram irmas, de dez e oito anos
de idade, que moravam em uma cidade do interior de Pernambuco. O cuidador que as
acompanhava no tratamento era seu genitor e as criangas s6 conseguiram manter-se no
tratamento ambulatorial nos primeiros quatro meses, devido as dificuldades de transporte de
sua cidade até o hospital.

O terceiro desistente era um menino de onze anos de idade, cuja cuidadora era a avo
materna, que descontinuou o tratamento ap0s oito meses de seu inicio porque a genitora da
crianca, que estava adoentada, veio a falecer.

O quarto paciente a abandonar o estudo era um adolescente de quatorze anos, do sexo
masculino, sua cuidadora era uma tia. Ele se afastou do tratamento porque estava envolvido
com drogas, sendo internado pela mesma em um servico de desintoxicacdo para dependentes
quimicos.

Relata-se com minucia o decurso da amostragem populacional do estudo para
justificar a discrepancia entre a proposta inicial de tese, que continha uma amostra de 60
criancas ou adolescentes e seus cuidadores, e sua concretizacdo, que foi baseada em uma
amostra bem menor.

Assim sendo, apenas cinco jovens (um da listagem de alta hospitalar do CTQ e quatro

que ja estavam em tratamento de reabilitacdo no Ambulatério) completaram todas as etapas
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da pesquisa, sendo duas criangas e trés adolescentes, com queimaduras profundas, e seus
respectivos cuidadores, totalizando onze participantes, sendo quatro diades filho(a)/
genitora e uma triade filho/ genitora/ av6 materna.

A figura 1 ilustra o decurso do processo de amostragem da populacéo pertinente a esta

pesquisa:
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Criancas e adolescentes (pacientes) com

queimaduras em tratamento no hospital/
ambiente da pesquisa

CTQ / Ambulatério de
Reabilitacéo

74 pacientes (8-15 anos) que 43 pacientes (8-15 anos) em
receberam alta hospitalar do CTQ tratamento no ambulatério de
entre os meses 07/2016 a 04/2017 reabilitacdo

Ambulatério

52 pacientes excluidos por 38 pacientes excluidos por

apresentarem apenas lesdes terem mais de trés meses de
superficiais alta hospitalar

Ambulatério

5 pacientes elegiveis
foram convidados a

22 pacientes elegiveis participar da pesquisa

Ambulatério
11 paCientes eXCIUidOS (5 da 4 pacientes aceltaram 0
Iistagem do ambulatério e 6 convite e participaram da
ndo retornaram para o pesquisa
ambulatério e ndo atenderam
as ligacdes telefonicas) Ambulatorio

11 pacientes elegiveis
foram convidados a
participar da pesquisa

1 paciente aceitou o
convite e participou
da pesquisa

CTQ

Figura 1. Recrutamento e selecdo dos participantes da pesquisa
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3.6 Critérios de incluséo e de exclusédo

Os critérios de inclusdo e excluséo estdo apresentados no quadro 1.

Quadro 1. Critérios de inclusdo e exclusdo da pesquisa
Critérios de Incluséo Critérios de Excluséo

e Faixa etaria de 8 a 15 anos, na primeira fase da
coleta de dados;

e Queimadura de espessura profunda em qualquer
regido do corpo;

e No minimo, 10% de superficie corporal queimada
(SCQ);

e Em tratamento no ambulatério de reabilitacdo do
referido hospital publico;

¢ Que tenha recebido alta hospitalar hd no minimo
um dia e no maximo trés meses.

e Disponibilidade de participacdo da respectiva
cuidadora priméria que acompanhou a crianga ou
adolescente durante o periodo de hospitalizacdo
e/ou realiza os cuidados em casa.

e Negacdo da crianga ou adolescente para
participar do estudo, mesmo com a autorizagéo
dos pais ou responsaveis, por questdes éticas;

e Existéncia de lesdes neuroldgicas e do aparelho
locomotor, assim como, manchas e cicatrizes na
pele, ndo decorrentes da queimadura;

e Presenca de disfuncdes cognitivas e psiquiatricas,
surdez ou cegueira, porque essas alteracdes, por
si s6, podem provocar mudancas consideraveis,
tanto na QV quanto nas relacbes familiares
desses individuos.

e A recusa da made/responsavel ou da cuidadora
primaria.

3.7 Instrumentos para a coleta dos dados

Para a caracterizagdo da amostra, utilizou-se um questionario pré-elaborado (Apéndice
1) concernente a coleta dos dados pessoais, sociodemograficos e familiares das criangas, dos
adolescentes e seus respectivos cuidadores. As informacdes sobre os dados clinicos referentes
a lesdo foram obtidas através de exame fisico, consulta ao prontuario do menor, no
ambulatorio de reabilitacdo, e entrevista com a mae/responsavel ou cuidadora primaria.

O exame fisico das criancas e adolescentes foi realizado através da inspe¢éo, palpagédo
e mobilizacdo, passiva e ativa, para identificar alteracdes sensoriais, estéticas e funcionais
decorrentes da queimadura, além da presenca de enxertia cutnea, sequelas cicatriciais,
alteracdes na hidratacdo da cicatriz e amputagoes.

Para avaliar e caracterizar a QV das criangas e adolescentes, foi utilizada a verséo

brasileira do questiondrio KIDSCREEN-52 (Anexo 2 e Anexo 3), um questionario auto
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administrado, que avalia a QV de criancas e adolescentes de ambos 0s sexos, saudaveis ou em
situacdes cronicas de salde, na faixa etéaria de 8 a 18 anos.

De origem europeia, 0 questionario foi traduzido e adaptado culturalmente para varios
idiomas, incluindo a lingua portuguesa (Ravens-Sieberer et al. 2005, The KIDSCREEN
Group Europe, 2006). Foi traduzido para o portugués do Brasil, validado e adaptado
transculturalmente para a populagdo brasileira em 2011 por Guedes & Guedes (2011). O
questionario tem duas versdes, uma para ser respondida pela propria crianca ou adolescente, e
outra, contento as mesmas perguntas, para ser respondida por um dos pais ou responsavel pela
mesma. Quanto as propriedades psicométricas, as analises realizadas mostraram que o
KIDSCREEN-52 é um instrumento confidvel e valido para a populacédo brasileira (Guedes &
Guedes, 2011, Souza et al., 2014).

O KIDSCREEN-52 foi idealizado para avaliacdo subjetiva das condi¢cdes de saude e
bem-estar dessa populacdo através de 52 questdes distribuidas em dez dominios: 1. *Saude e
atividade fisica’; 2. ‘Sentimentos’; 3. ‘Estado de humor global (Emocional)’; 4.
‘Autopercepgao’; 5. ‘Autonomia/Tempo livre’; 6. ‘Familia e ambiente familiar’; 7. *Aspecto
financeiro’; 8. ‘Amigos e suporte social’; 9. ‘Ambiente escolar e aprendizagem’; e 10.
‘Provocacao/Bullying’. Suas respostas sdo distribuidas em uma escala Likert de zero a cinco
pontos e as questdes se referem a eventos que ocorreram na semana anterior a entrevista
(Gaspar & Matos, 2008, Guedes & Guedes, 2011, Souza et al, 2014).

Através desse instrumento, é possivel avaliar, ao longo do ‘Tempo’, de forma
quantitativa, caracteristicas da ‘Pessoa’, do ‘Processo’ e do ‘Contexto’ (modelo PPTC). As
questdes relacionadas aos dominios ‘Saude e atividade fisica’, ‘Sentimentos’, ‘Estado de
humor global’, ‘Autopercepcdo’ e ‘Autonomia/tempo livre’ fornecem informacgoes
importantes sobre as caracteristicas das dimensbes ‘Pessoa’ e ‘Processo’. Enquanto as

questdes relacionadas aos dominios ‘Familia e ambiente familiar’, ‘Aspecto financeiro’,
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‘Amigos e suporte social’, ‘Ambiente escolar e aprendizagem’ e ‘Provocagdo’ fornecem
informagdes sobre a dimenséo ‘Contexto’.

Na perspectiva do modelo Bioecoldgico, o ‘Contexto’ do Modelo PPCT, diz respeito
aos varios ambientes que podem exercer influéncias no desenvolvimento de uma pessoa,
sejam eles frequentados ou ndo por ela, e também as relacGes e processos existentes entre a
pessoa e esses ambientes ou sistemas ecoldgicos (Barreto, 2016).

Com relacdo ao ‘Contexto, o referido modelo de questionério identifica
quantitativamente como a queimadura afetou o relacionamento das criancas e adolescentes no
nacleo familiar (microssistema), no ambiente escolar (microssistema) e nas relagdes com
amigos e vizinhos (mesossistema).

Para identificar e compreender como a queimadura afeta a rotina familiar e elencar
as estratégias de cuidado empregadas pelas mdes ou cuidadoras primarias, durante o
processo de reabilitacdo ambulatorial, foram utilizados dois roteiros de entrevista
semiestruturada, previamente elaborados pela pesquisadora, um para ser respondido pela
crianca ou adolescente e outro para ser respondido pela mée ou cuidadora primaria

(Apéndice 2 e Apéndice 3).

3.8 Procedimentos técnicos

A coleta dos dados ocorreu em trés fases, conforme apresentado no Quadro 2:

Quadro 2. Fases da coleta dos dados.

12 fase da coleta
Duracéo de 10 meses
(iniciada até 3 meses apos a alta

22 fase da coleta
Duracédo de 10 meses
(iniciada 6 meses apds a 1?

32 fase da coleta
Duracéo de 10 meses
(iniciada 6 meses ap0s a 22

hospitalar) entrevista) entrevista)
Inicio da coleta Inicio da coleta Inicio da coleta
Outubro/2016 Abril/2017 Outubro/2017
Final da coleta Final da coleta Final da coleta
Julho/2017 Janeiro/2018 Julho/2018
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3.8.1 A Primeira fase — no maximo 3 meses apds a alta hospitalar

Essa fase foi semi-dividida em trés momentos. No primeiro momento, realizou-se uma
consulta aos prontuarios do ambulatério determinado para selecionar os participantes do
estudo, considerando os critérios de inclusdo e de exclusdo, ja expostos anteriormente.

Ao longo dessa fase, também se elaborou uma lista contendo os pacientes que
receberam alta hospitalar da enfermaria pediatrica do CTQ, mediante consulta ao livro de alta
hospitalar, incluindo os pacientes que receberam alta nos trés meses anteriores ao inicio da
coleta.

Em seguida, um dos pais ou responsavel legal dos pacientes elegiveis foi contatado e,
junto com o(a) filho(a), receberam informacdes sobre os objetivos e procedimentos do estudo.
Os pais ou responsaveis que concordaram em participar da pesquisa assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) autorizando a participacéo do(a) filho(a).

As maes ou cuidadoras primarias que concordaram em responder aos questionarios e
entrevistas tambem assinaram um TCLE, autorizando a propria participacdo. As criangas e
adolescentes na faixa etéria de 8 a 11 anos e 11meses, deram seu assentimento verbal e as
mais velhas, a partir de 12 anos de idade, assinaram o Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido (TALE).

No segundo momento, em uma sala privada, apenas na presenca da pesquisadora, a
méae/responsavel ou cuidadora primaria respondeu por escrito ao questionario de coleta dos
dados pessoais, sociodemograficos, familiares e clinicos, e ao questionario KIDSCREEN-
52 (versdo para pais/responsaveis), para avaliar a QV do(a) filho(a), segundo sua
perspectiva.

As maes ou cuidadoras primarias também foram entrevistadas, seguindo um roteiro de

perguntas semi-estruturadas, sobre as rotinas familiares e de cuidados com o(a) menor, sendo
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suas respostas gravadas em audio.

No terceiro momento, em uma sala privada, na presenca da pesquisadora e da
mée/responsavel ou cuidadora primaria, a crianca ou adolescente foi submetido a um exame
fisico, para preenchimento das questdes referentes aos dados clinicos, através da inspecéo,
palpagdo e mobilizacdo passiva e ativa para identificar alteracbes sensoriais, estéticas e
funcionais decorrentes da queimadura, além da presenca de enxertia cutanea, cicatrizacao
patoldgica, alteracdes na hidratacdo da cicatriz e amputacdes.

Apos o exame fisico, a mae/responsavel ou cuidadora primaria foi convidada a retirar-
se da sala de exames, e a crianca ou adolescente, apenas na presenca da pesquisadora,
respondeu por escrito as perguntas do KIDSCREEN-52 (versao para a crianca e adolescente)
para avaliar sua propria QV. As criancas e adolescentes, também foram entrevistadas
seguindo um roteiro de perguntas semi-estruturadas sobre as rotinas familiares e rotina de

cuidados, sendo suas respostas gravadas em audio.

3.8.2 A Segunda fase — 6 meses ap0s a primeira avaliagao

O mesmo grupo foi reavaliado e conforme os mesmos procedimentos realizados na

primeira fase da coleta de informacbes, com a crianca ou adolescente e sua respectiva

mée/responsavel ou cuidadora primaria.

3.8.3 A Terceira fase — 12 meses ap0s a primeira avaliacéo

Avaliou-se pela terceira vez 0 mesmo grupo e, novamente, foram seguidos 0s mesmos

procedimentos realizados nas duas primeiras fases com a crianca ou adolescente e sua

respectiva mae/responsavel ou cuidadora primaria.
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Os dados quantitativos coletados nas trés fases do estudo foram armazenados em um

banco de dados com dupla entrada no programa Excel, versdo 7.0, para posterior analise
estatistica. Os dados qualitativos provenientes das gravacdes dos audios foram armazenados e

transcritos na integra para andlise posterior.

3.9 Analise dos resultados

3.9.1 Anélise quantitativa

Para a analise quantitativa, foram consideradas como variaveis de desfecho os dez
dominios da QV e como varidveis preditoras: sexo, faixa etéria, extensdo e localizacdo da
lesdo, enxertia cutanea, amputacoes, alteracdes estéticas, visibilidade da cicatriz, limitacdo de
ADM, deficit de forca, deformidades osteoarticulares e alteracdo sensorial.

Inicialmente, como a amostra fora estimada em 120 participantes (60 criangas ou
adolescentes e 60 cuidadores) pretendeu-se realizar uma analise inferencial utilizando o teste
T Student, o teste Qui-quadrado de Pearson e a Analise de Variancia (Anova). Posteriormente,
no entanto, dado o pequeno tamanho da amostra, apenas foi possivel que os participantes
fossem caracterizados e que a QV fosse analisada de forma descritiva, por meio de médias e
percentuais, sendo estes resultados apresentados em forma de graficos e tabelas.

Nessa analise, foram comparadas as respostas das criangas e dos pais ao questionario

KIDSCREEN-52 nas trés fases, ao longo dos 12 meses da pesquisa de campo.

3.9.2 Andlise qualitativa

A analise tematica proposta por Minayo (Gomes, 2016) foi a escolhida para analisar as
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falas obtidas a partir das entrevistas semiestruturadas, realizadas com as maes/responsaveis ou
cuidadoras primérias e com as criancas e adolescentes.

Primeiramente, as entrevistas gravadas em audio foram transcritas na integra.
Posteriormente, realizou-se a leitura compreensiva de cada entrevista, para uma pré-andlise
dos textos transcritos. Em seguida, precedeu-se a exploracdo do material textual produzido e
foram criadas categorias tematicas das falas. Finalmente, as falas, ja categorizadas, foram

analisadas e interpretadas. Apos analise e interpretacdo, realizou-se as inferéncias.

3.9.3 A Integracéo das andlises quantitativas e qualitativas

Para apresentacdo dos resultados, ap6s as analises dos dados quantitativos e
qualitativos, foram elaborados textos que relacionam as falas com os resultados numéricos. As
falas foram, portanto, utilizadas para fundamentar e explicar os resultados quantitativos do

estudo.

3.10 Procedimentos éticos

Atualmente, o preceito que estabelece as normas éticas da pesquisa com seres
humanos é a Resolucdo n°® 510/16. No entanto, 0 projeto que originou essa tese foi registrado
na Plataforma Brasil e submetido a analise e aprovacio de um Comité de Etica em Pesquisas
com Seres Humanos (CEP), no segundo semestre do ano de 2016, conforme as normas
vigentes na Resolucéo n°® 466/12.

Dessa forma, a coleta de dados iniciou-se apenas ap0s aprovacao do projeto pelo
CEP (Anexo 1) e ap0s as seguintes anuéncias: autorizacdo formal de um dos pais, ou

responsavel legal, pela crianca ou adolescente da participacdo do mesmo mediante
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assinatura do TCLE para os pais/responsaveis; assentimento verbal e/ou escrito da prépria
crianga ou adolescente através do TALE e pela assinatura da mée ou cuidadora priméria do
TCLE, aceitando a propria participacdo no estudo.

Ademais, garantiu-se o sigilo da identidade dos participantes e foi acordado que as
informacdes colhidas seriam utilizadas, restritamente, para fins de apresentacdo em

Congressos e publicacdo em periddicos Cientificos.
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4 ARTIGO: QUALIDADE DE VIDA DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM QUEIMADURAS -  REVISAO

INTEGRATIVA DA LITERATURA

Resumo

Objetivo: Este estudo pretende descrever o que as pesquisas mais recentes tém relatado sobre
as repercussdes da queimadura em nos varios aspectos da qualidade de vida (QV) de criancas
e adolescentes. Método: Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura, desenvolvida
através da busca e analise de artigos indexados nas bases de dados do Portal de pesquisa da
Biblioteca Virtual em Saude (BVS/Bireme), utilizando as palavras-chave: crianca,
adolescente, queimaduras e qualidade de vida, nos idiomas portugués, inglés e espanhol,
todas fazendo parte dos descritores (DECs) da BVS/Bireme, no periodo de 2010 a 2017.
Resultados: Dos1064 artigos encontrados, 17 fizeram parte desta revisdo por contemplarem
todos os critérios de inclusdo. Conclus@es: A queimadura parece afetar negativamente todos
os dominios da QV de criancas e adolescentes, mas, ao longo do tempo, ha uma tendéncia
para a reducdo desse impacto negativo. Sugere-se que estudos longitudinais sdo necessarios
para estabelecer os fatores de risco para a QV e que suporte social, programas de reabilitacéo
precoce e retorno as atividades sociais e escolares funcionem como fatores de protecdo a QV
dos mesmos.

Palavras-chave: Queimadura; Crianca; Adolescente; Qualidade de Vida

Abstract

Objective: This study aims to describe what the most recent research on the repercussions
of burn in several aspects of Quality of Life (QoL) of children and teenagers has reported.
Method: This is an integrative review of the literature, developed through search and
analysis of articles indexed in the databases of the Virtual Health Library (BVS / Bireme)
Research  Portal, using the keywords: child, teenager, burns and quality of life, in
Portuguese, English and Spanish languages, all of them being part of the descriptors (DECs)
of the VHL / Bireme, between 2010 and 2017. Results: From the1064 articles found, 17
were part of this review because they included all the inclusion criteria. Conclusions: Burns
seem to adversely affect all domains of QoL in children and teenagers, nevertheless there is
a tendency to reduce this negative impact over the time. It is suggested that longitudinal
studies are necessary to establish the risk factors on QoL and that social support, early
rehabilitation programs and early return to social and school activities work as protective
factors for QoL.

Keywords: Burn; Child; Adolescent; Quality of life.
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Introducgéo

A queimadura é uma injuria grave, que pode causar destruicdo parcial ou total das
varias camadas da pele e de seus anexos. Para Caetano (2008), é uma lesdo que marca, mutila
e desfigura a estrutura fisica da pele, o que pode resultar em ameacas a imagem corporal do
individuo.

A nivel mundial, a queimadura é um problema de salde publica por causar,
anualmente, cerca de 180.000 mortes no mundo inteiro, sendo esse agravo e suas
consequéncias mais prevalentes em paises de média e baixa renda. Dados epidemioldgicos
apontam ainda que, quando esta lesdo ndo é fatal, é considerada a principal causa de
morbidade nessas populagdes, incluindo longo tempo de hospitalizagcdo, mudancas negativas
na aparéncia fisica e incapacidades ou deficiéncias que, muitas vezes, resultam em
estigmatizacéo e rejeicdo (World Health Organization [WHO], 2018).

Segundo a WHO (2018), as criancas sdo particularmente vulneraveis a sofrer lesdes
por queimadura, sendo esse tipo de agravo a quinta causa mundial mais comum de acidentes
ndo fatais nessa populacdo, notadamente em ambito familiar.

No Brasil, estudos de perfil epidemiolégico tambem apontam que a queimadura é
um agravo prevalente na infancia e ocorre, na maioria das vezes, dentro do ambiente
domeéstico, sendo mais comum em criangas do sexo masculino, devido a sua intensa
atividade psicomotora em relacdo as meninas, durante as brincadeiras dentro e fora de casa
(Cruz, Cordovil & Batista, 2012; Costa, Silva & Santos, 2015; Costa et al, 2017).

A profundidade, a extensdo e a localizacdo das feridas determinam a gravidade das
lesbes, que provocam graus variados de transtornos de ordem fisica, emocional e social.
Quanto aos transtornos de ordem fisica, os danos que uma queimadura causam a pele podem

variar de uma pequena bolha ou feridas superficiais, que regeneram espontaneamente apds
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algumas sessbes de curativos ambulatoriais, até as feridas mais extensas e profundas, que
requerem hospitalizacdo prolongada e tém grande probabilidade de evoluir com cicatrizes
patoldgicas (Costa et al., 2015; Schiozer, 2012; Garcia et al, 2011).

As cicatrizes patoldgicas sdo decorrentes de modificacdes do tecido conjuntivo e
comprometem as funcdes e as propriedades fisicas da pele, além de provocarem as sequelas
cicatriciais, de ordem estéticas e/ou funcionais. Essas sequelas sdo caracterizadas pelas
alteracbes na pigmentacdo, gerando cicatrizes hiper ou hipopigmentadas; pelo aumento da
espessura, que resulta em cicatrizes hipertroficas e quel6ides, e pela perda da flexibilidade
do tecido cicatricial neoformado, que evolui com aderéncias, retracdes e bridas cicatriciais
(Isaac et al, 2011; Maio, 2011).

As sequelas cicatriciais, nesses casos, podem comprometer o nivel de independéncia
funcional de criancas e adolescentes com queimaduras, além de provocar alteracdes na
aparéncia fisica dos mesmos. Para Machado et al. (2009) tais alteracdes, a medio e longo
prazo, podem gerar distorcdo da imagem corporal e reducdo subjetiva da QV, além de
dificultar o retorno as atividades sociais que realizavam antes da leséo.

A presenca desses transtornos fisicos, emocionais e sociais, ocasionaveis por uma
queimadura profunda, sugere que sua presenca pode afetar, em variados graus, a QV dessas
criancas e adolescentes, ensejando dificuldades na reinsercdo social das mesmas apods
hospitalizacao e periodo de reabilitacdo fisico-funcional. Este tltimo pode ter duracdo minima
de dois anos.

Diante de tais fatos, esta revisdo de literatura pretende descrever o que as pesquisas
mais recentes tém relatado sobre as repercussdes da queimadura nos varios dominios da QV

de criancas e adolescentes.
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Método

Um estudo de revisdo de literatura foi desenvolvido através da busca e andlise de
artigos indexados nas bases de dados do Portal de pesquisa da Biblioteca Virtual em Salde
(BVS/Bireme). Para identificacdo dos artigos nessas bases, foram utilizadas as palavras-
chave: crianga, adolescente, queimadura e qualidade de vida, todas fazendo parte dos
descritores (DECs) da BVS/Bireme. A coleta de dados foi realizada em seis etapas conforme
fluxograma abaixo (Figura 2).

Foram considerados os seguintes critérios de inclusdo para os artigos: estudos de
avaliacdo da QV publicado no periodo de 2010 a 2017; escritos nos idiomas portugués,
inglés ou espanhol; desenhados no tipo observacional ou experimental, nas abordagens
quantitativa, qualitativa ou mista; realizados com criangas e adolescentes, de ambos 0s
sexos, vitimas de lesdo por queimadura, na faixa etaria de 0 a 18 anos de idade, apos a alta
hospitalar, ou realizado com os pais/cuidadores dos mesmos (Figura 2).

Foram considerados critérios de exclusdo: estudos de reviséo de literatura, estudos de
validacdo de escalas, estudos que avaliaram pacientes com queimaduras durante a
hospitalizacdo, pesquisas que avaliaram pacientes adultos e idosos ou que avaliaram QV

apenas em populacgdes de ndo queimados.



12 etapa

2% etapa

32 etapa

42 etapa

5% etapa

62 etapa

Procurou-se artigos nas bases de dados da BVS/Bireme usando os descritores
em portugués, inglés e espanhol, usando o boleador AND entre um descritor
e outro (Ex.: “adolescente AND crianca AND queimadura AND qualidade de
vida”; “adolescente AND queimadura AND qualidade de vida”; “crianga
AND queimadura AND qualidade de vida™)

Elaborou-se nove listas com os artigos encontrados, sendo um para cada
grupo de palavras-chave utilizado

Y

Em cada uma das nove listas, foram selecionados os artigos de acordo com o
idioma (portugués, inglés e espanhol), o ano de publicacdo (2010 a 2017) e o
grupo etério dos participantes (criangas e adolescentes)

N/

Foram detectados e descartados os artigos em duplicidade e foi elaborada
uma lista Unica de artigos

\J

Os resumos dos artigos foram lidos, sendo selecionados aqueles
contemplados pelos critérios de inclusdo/excluséo supracitados

\J

Os artigos selecionados foram lidos na integra e analisados, minuciosamente.
Os seguintes dados foram identificados e apresentados em tabelas: autores,
titulo, base de dados onde foram indexados, nome da revista e ano de
publicacdo, idioma, objetivo e desenho do estudo, populacdo, tamanho da
amostra, resultados e conclusdes, além dos instrumentos utilizados para a
avaliacdo da QV das criancas e adolescentes.

Figura 2. Etapas de busca e selecdo dos artigos nas bases de dados
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A Figura 3 mostra o nimero de artigos encontrados a partir de cada grupo de palavras-

chave. A Figura 4 expde o desenvolvimento das etapas da pesquisa durante a busca, analise,

exclusdo e selecdo dos artigos que compuseram essa reviséo

1064 artigos encontrados
nas bases de dados da BVS
usando os descritores

N=102 artigos

(Queimadura AND crianca
AND qualidade de vida)

N=171 artigos

(burn AND child AND
quality of life)

N=102 artigos

(quemaduras AND nifio
AND calidad de vida)

N=135 artigos

(Queimadura AND
adolescente AND qualidade
de vida)

N=185 artigos

(burn AND adolescent AND
quality of life)

N=132 artigos

(quemaduras AND
adolescente AND calidad de

vida)

N=67 artigos (queimadura
AND crianga AND
adolescente AND qualidade
de vida)

N=104 artigos

(burn AND child AND
adolescent AND quality of
life)

N=66 artigos

(quemaduras AND nifio
AND adolescente AND
calidad de vida)

Figura 3. Resultados da pesquisa nas bases de dados usando os DECs



1064 artigos

encontrados

53 artigos excluidos
- publicados em g
outros idiomas

1011 artigos

470 artigos
excluidos >
publicados antes de
2010

541 artigos

33 artigos excluidos
- o titulo indica
estudo com adultos
e idosos

508 artigos

390 artigos
excluidos > em
duplicidade nas 9
listas

118 artigos
selecionados para
leitura dos resumos

96 artigos foram
excluidos (motivos
variados explicados

no texto abaixo)

22 artigos foram
lidos na integra

Figura 4. Fluxograma explicando a sele¢éo dos artigos
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Apos a leitura de cento e dezoito resumos, noventa e seis artigos foram excluidos:
dezessete porque ndo avaliaram QV em pessoas com queimaduras, cinquenta e cinco nédo
avaliaram QV, dezessete avaliaram QV em adultos com queimadura, trés eram artigos de
validacdo de escala de QV, trés ndo foram encontrados e um avaliou pacientes hospitalizados
com queimaduras.

Dos vinte e dois artigos lidos e analisados, apenas dezessete fizeram parte do estudo
(Quadro 3). Entre os cinco artigos excluidos, trés também avaliavam adultos e/ou idosos, um
apenas descreveu um projeto de pesquisa e outro testou a responsividade de um questionario
de QV em vérias doencas, incluindo a queimadura.

Dos dezessete artigos incluidos, quinze foram publicados pela base de dados
MEDLINE na lingua inglesa e dois pela base LILACS, nas linguas portuguesa e espanhola.
Quanto ao tipo de estudo, todos utilizaram a metodologia quantitativa. Com relacdo ao
desenho dos estudos, trés foram experimentais e quatorze foram observacionais, sendo nove

do tipo transversal e oito do tipo longitudinal prospectivo (Quadro 3).

Quadro 3. Caracterizacdo geral dos artigos selecionados

Autores, Ano
de Publicacéo,
'\é(;r\zitga Titulo Objetivo Método Resultados e Conclusdes
Idioma e Base
de Dados
Estudo longitudinal multicéntrico .
- . " A QV global na 6tica das
prospectivo e quantitativo com 145 - . ]
Lot | e et
] Bu,rn hand burns on Avaliar o impacto da de ambos 0s sexos, na faixa etaria aung”]nentam os. escores nosp '
Care Res uality of life in queimadura de maos de 02 18 anos, e seus pais. dominios de func¢do da
PO gu na QV da crianga. Avaliados ao longo dos 2 primeiros . G
Inglés, children . ~ extremidade superior e
MEDLINE anos apos a lesdo, usan_do 0BOQ motricidade fina, devido &
gﬁﬁgr:ecn)ut come Questionnaire) for reabilitaco intensiva.
Psychosocial Examinar o impacto
impact of da quelma(!ura de face Estudo longitudinal multicéntrico, Lesdes na face com enxerto
: na adaptacéo - g
childhood face sicossocial de prospectivo e quantitativo com 390 causam problemas de ordem
2. Stubbs burns: A Erian 25 com criancas e adolescentes americanos, | psicossocial, mas tais
etal, 2011, multicenter, ne de ambos 0s sexos, na faixa etaria problemas diminuem com o
: queimaduras, que -
Burns, prospective, . Nk de 0 a 18 anos, e seus pais. passar do tempo. Programas
N L sobreviveram a lesdo, - - ~ .
Inglés, longitudinal durante os primeiros Avaliados ao longo dos 2 primeiros | de readaptagdo social para
MEDLINE study of 390 doi Pr x anos apos a lesdo, usando 0 BOQ pacientes com cicatrizes
] ois anos apos a lesdo, - R g
children and x for children. visiveis sdo necessarios.
adolescents bem como a adaptacdo
de seus pais.




Quadro 3 — Caracterizacdo geral dos artigos selecionados (continuagao).

Autores, Ano
de Publicacéo,

Nome da . L . ~

Revista, Titulo Objetivo Método Resultados e Conclusdes
Idioma e Base

de Dados

. . Determinar os fatores A QV melhora com o tempo.
Socio-economic P . h . - Lo
3. Weedon and clinical CllnltiOS_e Soclo- Estudo transversal quantitativo com Saude psncossoc[al foi mais
e Potterton, econdmicos preditores . - afetada. Profundidade da
20 factors . . 70 criangas africanas, de ambos os x -

11, predictive of da qualidade de vida sexos. na faixa etéria de 2 a 12 lesdo e problemas familiares,
Burr]s, pediatric de eriangas com anos, usando o Peds QL (Paediatric incluindo baixa renda,
Inglés, uality of life queimaduras em um Quality of Life Inventory) afetam a QV. Tempo de
MEDLINE qost burn Centro de Queimados y ). hospitalizagdo ndo afeta a

P na Africa do Sul. QV.
. . Estudo transversal, quantitativo, .
Auvaliar a prevaléncia - Criangas e adolescentes com
~ com 132 criangas holandesas e - -
da reducéo da flamengas e seus pais, queimadas queimaduras apresentam pior
Quality of life quglldadc_a de vida, h& no minimo 6 meses, de ambos 0s QV’ além de prob_lemas
- ap6s queimaduras, em - L importantes relacionados a
4. Van Baar after burns in - d sexos, na faixa etariade 5 a 15 id P 2o
etal, 2011, childhood (5-15 criancas de 5 a }5 anos anos, admitidas no centro de g.ru” 0, aparencia e varas
Burns, years): children € sua comparagao com queimados, usando o BOQ for IMEnsoes psicossocials
. . a reducéo da qualidade - . (como satisfagéo com o estado
Inglés, experience - - children para as criangas com " :
- de vida de criangas h . latual, satide emocional e
MEDLINE substantial com inidirias queimaduras e 0 EQ-5D (Generic reocupacio parental)
problems ' « Eurogol -5D Quality of Life P pagaop '
pediatricas nao - ISugere-se o0 uso de
. \ Instrument) para as criangas com Ao -
relacionadas as lesdes nio decorrentes de questionarios especificos para
queimaduras. queimaduras. queimaduras.
Avaliar o impacto da
Impact of hands ggﬂelﬁggu: 2: :Tc]iggse Estudo multicéntrico, longitudinal, A leséo das maos afetou
5. Palmieri P . ¢ prospectivo, quantitativo, do tipo todos os dominios da QV,
burns on health- | pré-escolar (menores - o s M
et al, 2012, - série de casos, com familiares de com énfase na funcéo
related qualify de 5 anos) e sua - - ; . x
J Trauma of life in repercussio na 438 criancas americanas queimadas, | motora fina, fungdo motora
Acute Care - per - menores de 5 anos, de ambos os grossa e aparéncia. O
N children qualidade de vida, . : ~
Surg, Inglés, ounger than 5 incluindo funcies sexos, avaliados ao longo dos 4 impacto nas fungdes motoras
MEDLINE zearsg fisicas e psicocssociais primeiros anos ap6s a lesdo, usando | amplas e finas permaneceu
nos 4 anos ap6s a 0 BOQ for children. ao longo dos quatro anos.
injuria térmica.
':‘s\{:(lj'g%iosig de Estudo transversal, quantitativo, A analise descritiva mostrou
de adolescentes com 63 adolescentes brasileiros, de | escores globais bons. Os
6. Nicolosi vitimas de Avaliar o estado de ambos 0s sexos, na faixa etaria de dominios mais afetados
et al, 2012, - A 12 a 20 anos, vitimas de foram: afeto e imagem
queimadura em salde do adolescente . - N
Rev Bras e . queimaduras, em atendimento no corporal, com énfase na
- processo de vitima de queimadura e L PO L
Queimaduras, reabilitacio por | em processo de ambulatdrio de reabilitagdo do aparéncia das cicatrizes,
Portugués, . Gao p proces: Hospital das Clinicas de uma sensibilidade da pele ao
meio da Burn reabilitacéo. O ~ -
LILACS Specific Health Universidade de S&o Paulo, usando calor e regime de tratamento
S(F:)ale _ Revised a versao brasileira da BSHS-R (Burn | (cuidados necessarios com a
(BSHS-R) Specific Health Scale — Revised). cicatriz).
Avaliar os efeitos da Estudo longitudinal, prospectivo, Pacientes com queimaduras
7. Warner The effects of quelrpgdura fgual nos | multicéntrico, com dura(;ao_de4 na face mantiveram mais
etal, 2012, : dominios social, anos, usando o BOQ for children. o
facial burns on R L - . afetados os dominios
J Trauma health outcomes psicoldgico e fisico, Pais de 678 criancas e adolescentes aparéncia, saude emocional e
Acute Carf: in children aged além do papel do sexo americanos (5a18 arjos) preocupagio dos pais. O
Surg, Inglés, 510 18 vears e do status sobreviventes de queimaduras na sexo masoulino recunerou os
MEDLINE y socioecondmico na infancia. Dessas, 385 tinham escores mais ranido P
QV desses pacientes. queimaduras na face. pico.
Estudo experimental randomizado x Lo
. Ao, N&o houve significancia
. . (grupo experimental, n= 17; grupo o
Examinar o efeito de controle, n=14), com 31 criangas e estatistica entre os resultados
Effects of a 12 semanas de um ! ' ¢ dos grupos experimental e

8. Rosenberg
etal, 2013,
Burns, Inglés,
MEDLINE

hospital based
on wellness and
exercise
program on
quality of life of
children with
severe burns

programa de exercicio
e bem-estar sobre a
qualidade de vida de
criancas que
sobreviveram as
queimaduras e tiveram
lesbes em 40% da
superficie corporal.

adolescentes americanos, de ambos
0s sexos, na faixa etariade 7 a 18
anos, com 40% de area corporal
queimada e que tenham recebido
tratamento das lesdes no periodo de
2006 a 2011, no centro de
tratamento no qual foi realizado o
estudo. Os cuidadores também
participaram. Foi utilizado o CHQ
(Child Health Questionnaire).

controle. No entanto, os pais
relataram melhoras
consideraveis nas criangas
do grupo experimental, nas
funcdes fisicas e
psicossociais pds-exercicios.
Para os autores, a
recuperagao fisica promoveu
a recuperagao psicossocial.
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Quadro 3 — Caracterizacdo geral dos artigos selecionados (continuagao).

Autores, Ano
de Publicacéo,

Nome da . L . ~
Revista Titulo Objetivo Método Resultados e Conclustes
Idioma e Base
de Dados
— rian lescen m
Estudo transversal, quantitativo e c?ic;r?;:sep%ioqﬁz?ren;il:az a
multicéntrico, com 66 criancas e '
- longo prazo, apresentam a
adolescentes com queimaduras, na P
. - QV afetada nos dominios
faixa etéria de 8 a 17 anos, de relacionadosa satide
. - ambos 0s sexos, e seus cuidadores - - .
Examinar a qualidade S psicossocial e satde
- primérios. Recrutados em 6 centros -
de vida, ediatricos de queimados na emocional, com destaque
Psychosocial psicopatologia, e 2ustrélia o Nosa Zelandia. Todos para o retorno ao ambiente
9. Maskell et functioning autoconceito de tinham cicatrizes maduras Iem uma escolar; experimentam altos
al, 2013, differences in criangas e adolescentes 4rea visivel do corpo, e foram niveis de psicopatologia
J Burn Care pediatric burn que sofreram ! emocional, comportamental e
N - - recrutados 2 semanas antes de - '
Res, Inglés, survivors queimaduras em iniciar um estudo de ensaio clinico social; e, apesar das
MEDLINE compared with comparagdo com uma dificuldades em aceitar a

health norms

amostra controle de
correspondentes
saudaveis.

randomizado. Foram usados o
PedsQL para avaliar a QV, 0 SDQ
(Strengths and Difficulties
Questionnaire), para avaliar
ajustamento psicolégico e
psicopatologia, e 0 P-H SCS (Piers-
Harris Self-Concept Scale Version
2), para avaliar autoconceito global.

nova aparéncia fisica, o
autoconceito global parece
ndo estar afetado. Sugere-se
estudos longitudinais
paracompreender 0
ajustamento e o
funcionamento psicossocial
desses jovens.

10. Masnari et
al, 2013, J
Pediatr
Psychol,
Inglés,
MEDLINE

Stigmatization
predicts
psychological
adjustment and
quality of life in
children and
adolescents
with a facial
difference

Avaliar o ajustamento
psicoldgico e a
qualidade de vida
relacionada a satde de
criangas e adolescentes
com diferencas faciais,
congeénitas ou
adquiridas, e
identificar os
potenciais preditores
de ajustamento.

Estudo transversal, quantitativo e
multicéntrico, com relato de pais e
de 88 criangas e adolescentes, de 9
meses a 16 anos de idade,
recrutados de hospitais da Suiga e
da Alemanha, que apresentavam
diferengas faciais visiveis (cicatriz
de queimadura, hemangioma
infantil, etc). foram usados o CBCL
(Child Behavior Checklist),que
avalia o ajustamento psicoldgico da
crianca, a versdo alemd do
KIDSCREEN-27, que avalia QV de
criancas e adolescentes de 8 a 18
anos, a versao alema do TAPQOL,
um questionario que avalia relatos
de cuidadores sobre a QV de pré-
escolares, a versao alema do PSQ
(Perceived Stigmatization
Questionnaire), um formulario para
0s pais avaliarem as experiéncias de
estigmatizacéo vividas pela crianca,
0 SCL — 27 (Symptom Checklist —
27) para avaliar a saide mental dos
pais e o GSI (Global Severity
Index),que foi usado como
indicador de saide mental.

Para os pais: ndo houveram
desajustes psicoldgicos
significantes nos filhos. Nas
criangas pré-escolares a QV
ndo foi afetada; e nas
criangas escolares e
adolescentes houve piora da
QV no funcionamento fisico,
psicoldgico e escolar.

Para os menores escolares e
adolescentes: a QV geral foi
boa; houve redugéo da QV
no dominio de bem estar
psicolégico.

Estigmatizacéo percebida
afetou QV e o ajustamento
psicoldgico global e foi
preditora de problemas
comportamentais
internalizados como
ansiedade, depressao e
retraimento.
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Quadro 3 — Caracterizacdo geral dos artigos selecionados (continuagao).

Autores, Ano
de Publicacéo,

Nome da . L . ~
Revista, Titulo Objetivo Método Resultados e Conclusdes
Idioma e Base
de Dados
Estudo multicéntrico do tipo Ensaio
Clinico Randomizado, com 63 cri-
ancas e adolescentes com queima- As cicatrizes e as alteragdes
duras, na faixa etariade 8 a 17 da aparéncia fisica ap6s uma
anos, de ambos os sex0s.35 crian- queimadura dificultam a
cas foram alocadas no grupo de autoaceitacdo e a aceitagao
Psvchological intervencdo e 28 no grupo controle. | dos outros. Durante o uso da
anﬁ 9 Os cuidadores primarios também camuflagem cosmética, foi
. participaram. Os pacientes foram significativa a melhora da
psychosocial dos de 6 ditri funca ial d
functioning of Examinar o impacto recrutados de centrosr;l)_e iatricos ulnga_m social, do
11. Maskell et | children with psicossocial da cicatriz | € Queimados na Australia e Nova | relacionamento com os pares
. Zelandia, apresentando cicatriz ma- | e da percepg¢éo com a
al, 2014, burn scarring e do uso de A - L
Burns, Inglés using cosmetic camuflagem cosmética dura em uma area visivel do corpo, aparéncia fisica. Camuflagem
MEDLINE camouflage: a em criancas e no periodo de dezembro de 2009 e cosmética, outras

multi-centre
prospective
randomized
controlled trial

adolescentes.

outubro de 2010. Foram utilizados
0 PedsQL 4.0 para avaliar a QV, o
SDQ para avaliar ajustamento psi-
colégico e psico-patologia, a verséo
2 da P-H SCS, o FAD (Family
Assessment Device) para avaliagdo
global do funcionamento familiar e
0 MSQ (Microskin Questionnaire)
para avaliar as impressdes dos
participantes sobre o produto
cosmético utilizado no estudo.

intervengdes e suportes
psicossociais podem ajudar
esses jovens, com mudancas
na aparéncia fisica e
experiéncia de
estigmatizacéo, a participar
de atividades sociais com
seus pares e dentro de suas
comunidades.

12. Sveen etal,

Health-related
quality of life in
Swedish
pediatric burn

Avaliar a QV numa
amostra de criangas
suecas, com faixa
etaria de 5 a 18 anos,
vitimas de queima-
duras e identificar

Estudo transversal, quantitativo,
com 109 pais de criancas (0 a 18
anos de idade) suecas com
queimaduras, sendo divididos em 2

A QV global nos dois grupos
foi boa. De 3 meses a 9 anos
apos a lesdo, a maioria dos
pacientes se recuperaram
fisicamente; permaneceram

2014, Burns, - C grupos de pais de acordo com a - .
Inglés, patler}ts 'and possiveis fatores que faixa etaria das criancas (0 a 4 anos problgmas psicossociais. P~ara
associations contribuiram para . - . 0s pais, a gravidade da leséo
MEDLINE . " -> pais de 39 criangas; 5 a 18 anos x :
with burn and resultados subétimos e - - : esta associada ao desconforto
: -> pais de 70 criangas). Foi - . -
family descrever os resultados utilizado o BOQ for children e a psicossocial da crianca e da
characteristics da QV das criangas em FCS (Family Climate Scale) familia, mesmo ap6s o
idade pré-escolar (1 a 4 y ' fechamento da ferida.
anos)
Caracterizar a popu- N&o houve diferencas sig-
" lacéo de criancas com B nificativas na QV dos parti-
Nifio quemado .| mais de 25% de pele Estudo trapsversal, guantitativo, cipantes segundo as variaveis
gran secuelado: . com, 29 criangas e adolescentes, de - L
13. Llanos et S com queimaduras, - " sexo, idade e residéncia.
perfilclinico y - 8 a 18 anos de idade, com cicatrizes o o .
al, 2014, Rev calidad de vida medindo e comparando oU enxertia cutanea anes Visibilidade das cicatrizes foi
Pediatr sua QV segundo o . aap uma variavel que
. / Severe burns . queimadura, atendidos na .
Electron, in children: bem-estar fisico e 50 de Aiuda a Cri comprometeu mais a QV. Os
Espanhol, |r|1_c_ : Iren.f_l psicolégico, a relacéo Corporagao e Ajuda a Crianca pacientes com queimaduras
LILACS clinical protife com os pais, a Queimada (COANIQUEM), no extensas tiveram melhores

and quality of
life

autonomia, 0 apoio
social, os pares e 0
ambiente escolar.

Chile. Foi usada a versao espanhola
da KIDSCREEN-27.

indices globais de QV em
comparagéo com a populacéo
sadia.

14. Chrapusta
e Pachalska,
2014, Ann
Agric Environ
Med, Inglés,
MEDLINE

Evaluation of
differences in
health-related
quality of life
during the
treatment of
post-burn scars
in pre-school
and school
children

Avaliar as diferencas
na autoavaliacéo da
QV em criangas
escolares e pré-
escolares, durante o
tratamento de
cicatrizes p6s
queimaduras nos
MMSS.

Estudo longitudinal, quantitativo,
com 120 criangas em tratamento no
Hospital Universitario de Criangas
em Cracdvia, Pol6nia (66 meninos
e 54 meninas), divididos em 2
grupos de 60 criancas (Grupo de
pré-escolares e Grupo de
escolares). Foram usadas: a Escala
visual analégica de tolerancia a
eventos desagradaveis, Escala
visual analégica de ansiedade,
Escala de faces Triste-Feliz e
Escala Cara de paz-Cara de pavor.

Inicialmente as criancas
apresentavam muito medo e
ansiedade e pouca tolerancia
ao tratamento. As de idade
pré-escolar apresentaram
nivel de tolerancia ao
tratamento compressivo bem
mais baixo do que as criangas
mais velhas e também
apresentaram maiores niveis
de medo e ansiedade durante
a troca dos curativos. No
final da pesquisa as
diferencas entre os dois
grupos foram reduzidas em
ambas as situacdes.
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Quadro 3 — Caracterizacdo geral dos artigos selecionados (continuagao).

Autores, Ano
de Publicacéo,
Nome da

Revista, Titulo Objetivo Método Resultados e Conclustes
Idioma e Base
de Dados
g ols quet'VOS: Estudo longitudinal, prospectivo, Os adolescentes relataram ter
xaminar a concor- oo I M
- quantitativo, multicéntrico, com 89 melhores niveis de QV na
dancia entre a QV o . ~ L
Health-Related familias (adolescentes, pais e mées) | maioria das escalas. Ao ser
- - autorrelatada pelos - -
Quality of Life adolescentes com cujos filhos adolescentes sofreram comparado o relato dos pais
in adolescent . queimaduras e receberam com o auto relato dos
15. Pan et al, - queimadura e a obser- L
survivors of x - tratamento em hospitais da Holanda | adolescentes, observou-se
2015, Burns, . vacdo de seus pais e A -~ - -
Inglés burns: maes aos 6 e 18 meses | € da Bélgica e participaram L:|O que os pais subestl_maram a
' agreement on A . estudo. A coleta de dados foi QV dos filhos. Maiores
MEDLINE apds a queimadura.

self-reported
and mothers’
and fathers’

perspectives

Examinar os fatores
que potencialmente
influenciam nas
discrepancias entre os
relatos dos adoles-
centes e dos seus pais.

realizada 6 meses e 18 meses apds a
lesdo. Foram usados o BOQ for
children para avaliar QV das
criancas e a IES (Impact Event
Scale) para avaliar sintomas de
estresse pds-traumatico nos pais’

escores de estresse
traumatico parental estavam
associados ao fato dos pais
subestimarem a QV dos
filhos, principalmente nas
subescalas psicossociais.

16. Rosenberg
et al, 2015,
Burns, Inglés,
MEDLINE

Comparison of
long-term
quality of life of
pediatric burn
survivors with
and without
inhalation

injury

Examinar a longo
prazo a QV de
sobreviventes de
queimaduras
pediatricas com e sem
injurias de inalagao.

Estudo prospectivo, quantitativo,
com 123 adolescentes americanos,
com no minimo 16 anos, que
sofreram queimaduras durante a
infancia, sendo 51 com injuria de
inalagdo e 72 sem injuria de
inalacéo, todos com mais de 5 anos
de lesdo. Foram usadas a WHODAS
Il (World Health Organization
Disability Assessment Scale I1) para
avaliar niveis de funcionalidade e a
BSHS-B (Burn Specific Health
Scale-Brief ) para avaliar a QV.

A injaria de inalacdo néo
afetou significativamente os
escores da maioria dos
dominios da QV em longo
prazo. No entanto, o dominio
Afeto e Imagem Corporal
estava afetado de forma
significativa. A injdria de
inalacéo também n&o afetou
0s dominios da WHODAS |1
a longo prazo.

17. Laitakari et

The long-term
health-related
quality of life in

Estudara QV e
resultados a longo
prazo em criangas com
histéria de

Estudo transversal, quantitativo,
com 44 criancas finlandesas, na
faixa etaria de 5 a 9 anos, que
sofreram queimaduras quando

A QV alongo prazo das
criangas que sofreram as
lesdes antes de um ano de
idade foi considerada boa ao

zélurzr?s,lsln l&s children treated gfaer%mlfgbuér:’ ;Jjgr]\(tj:o tinham menos de 1 ano de idade, ser comparada com a
MEDLIN?E ’ for burns as eriodo de '2005 a €om no minimo 4 e no maximo 9 populacéo geral padronizada
infants 5-9 2009 no hosnital da anos de lesdo. Foi utilizado o por idade. A etiologia da
years earlier Crianca de I-F|)elsinki Questionario genérico 17-D — para queimadura ndo afetou a QV
Finlar:;dia ’ avaliar a QV das criancas. percebida.
Discussdo

Os estudos que fizeram parte desta revisao de literatura relataram as repercussdes da

queimadura a curto, médio e longo prazo na vida de criancgas, adolescentes e seus familiares,

através de estudos quantitativos de cortes transversais ou longitudinais.

Nos estudos de corte transversal, os pesquisadores buscaram identificar como a
queimadura profunda afetou a QV dessa populagdo apds alguns meses ou anos de lesdo. As

pesquisas foram realizadas em dez paises: Finlandia, Chile, Australia, Nova Zelandia, Suécia,

Holanda, Brasil, Estados Unidos da América, Suica e Alemanha.
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Nos estudos de corte longitudinal, criancas e adolescentes com queimaduras e seus
pais/cuidadores foram acompanhados e avaliados periodicamente durante 0s primeiros meses
ou anos apos a lesdo, sendo a primeira avaliacdo realizada no momento da alta hospitalar ou
na primeira consulta ambulatorial de egresso ap6s a alta. Tais pesquisas foram realizadas em
trés paises: Africa do Sul, Estados Unidos da América e Poldnia.

Em alguns destes estudos, transversais ou longitudinais, preditores clinicos como
gravidade da lesdo [representada pelo percentual de superficie corporal queimada (% SCQ)
e profundidade das lesdes]; localizacdo das lesdes em areas visiveis (como a face e as méos);
presenca de lesGes em vias aéreas superiores; tempo apds a alta hospitalar e presenca de
cicatrizacdo patoldgica e deformidades osteoarticulares foram relacionados com os niveis
baixos ou subétimos obtidos em varios dominios da QV dos avaliados.

No entanto, observou-se também que algumas variaveis como, estar participando de
um programa de reabilitacdo e receber suporte social dos pais ou dos pares podem amenizar
os efeitos negativos desses preditores.

Quanto as variaveis profundidade e extensdo da lesdo, uma pesquisa transversal com
criangas holandesas (Van Baar et al., 2011) e pesquisas longitudinais com criangas da Africa
do Sul (Weedon & Potterton, 2011) apontaram que a profundidade da lesdo foi um
importante preditor clinico da QV e, Palmieri et al. (2012) afirmaram que lesbes extensas
(20% ou mais de superficie corporal), em criancas  pré-escolares americanas,
comprometeram todos os dominios da QV, exceto o funcionamento familiar, sendo a dor e
a aparéncia os dominios mais afetados.

Na pesquisa de Van Baar et al. (2011), os maiores percentuais de SCQ foram
responsaveis pelo maior comprometimento dos dominios relacionados as funcGes manuais,
aparéncia, satisfacdo e aceitacao do estado atual, prurido, satde emocional e preocupacao dos

pais.
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A esse respeito, na Finlandia, criangas que sofreram queimaduras no primeiro ano de
vida foram avaliadas, por meio postal, através de preenchimento de questionario genérico de
QV (17-D), cinco a nove anos ap6s as lesbes. Os pesquisadores Laitakari et al (2015)
concluiram que a QV dessas criangas estava semelhante a QV de criangas da mesma faixa
etaria sem a lesdo. Tal resultado foi atribuido ao fato de haver sido detectado, no prontuério
dessas criancas, pequenos percentuais de superficie corporal queimada (menores de 10%) na
grande maioria delas (95% da amostra), além de elas terem recebido cuidados de salde de
profissionais treinados em acidentes graves e lesfes corporais em pacientes dessa faixa etaria.
Em contrapartida, em um estudo transversal no Chile, os pesquisadores (Llanos,
Sthioul, Yafez, Orellana & Hidalgo, 2014) avaliaram criancas e adolescentes de 8 a 18 anos
com cicatrizes e enxertos pés-queimaduras, em area igual ou superior a 25% de SCQ,
utilizando o questionario genérico de QV KIDSCREEN-27. Os participantes néo
apresentaram diferencas significativas nos dominios da QV quando os resultados foram
comparados com dados de criancas e adolescentes de mesma faixa etaria sem queimaduras.
Nesse estudo chileno, Llanos et al. (2014) identificaram, ainda, que os pacientes com
sequelas de queimadura alcancaram maiores escores globais de QV, quando comparados com
0s pacientes sem gueimaduras. Segundo os pesquisadores, 0 inicio precoce do tratamento de
reabilitacdo, no primeiro semestre apos a leséo, e a boa adesdo dos pacientes a0 mesmo,
podem ter justificado tais resultados. Destaca-se que, ao se analisar as respostas dos pacientes
com sequelas, observou-se que os que tinham cicatrizes em areas visiveis apresentaram
menores escores em comparacao com o0s que tinham cicatrizes em areas nao visiveis.
A respeito do impacto das queimaduras profundas em areas visiveis, alguns estudos
longitudinais foram desenvolvidos para verifica-los na face de criangas americanas (Stubbs et
al., 2011; Warner et al., 2012). Também foi realizado um estudo transversal que verificou o

impacto de varias alteracOes faciais, congénitas e adquiridas, sendo a queimadura de face uma
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das lesdes adquiridas avaliadas em criancas da Alemanha e da Suiga (Masnari et al., 2013).

Os estudos desenvolvidos por Stubbs et al. (2011) e Warner et al. (2012) utilizaram
um instrumento de avaliacdo especifico para queimaduras (Burn Outcomes Questionnaire —
BOQ) e identificaram que queimaduras extensas e profundas, com acometimento da face,
causaram impacto negativo na QV das criancas e adolescentes, comprometendo
especificamente o dominio psicossocial, que compreende a aparéncia, a satisfacdo consigo
mesmo, as relacdes familiares e nivel de preocupacéo dos pais.

No entanto, os mesmos estudos também verificaram que, ao longo dos dois ou quatro
primeiros anos apdés a alta hospitalar, o impacto negativo pareceu diminuir devido a
assisténcia psicossocial que os pacientes recebem ao longo do tratamento (Stubbs et al., 2011;
Warner et al., 2012).

As queimaduras na face, segundo Warner et al. (2012) causam um estigma social que
pode afetar negativamente a recuperacdo gradual das criangas e adolescentes, ja que elas
causam impacto consideravel em caracteristicas pessoais como autoestima e autoconceito, que
estdo em pleno desenvolvimento em individuos nessa faixa etaria.

Nesse contexto, Masnari et al. (2013), utilizando dois instrumentos genéricos
(Infant/Toddler Quality of Life Questionnaire — TAPQOL e KIDSCREEN-27), identificaram
que o bem-estar psicologico das criancas em idade escolar e adolescentes estava
comprometido, apesar do suporte social recebido de familiares e pares, e apontaram que estas
respostas podem estar associadas aos maiores riscos de experiéncia de estigmatizacao social
aos quais estdo submetidos, uma vez que estdo mais expostos ao convivio social do que as
criangas menores, que permanecem mais tempo em casa com 0s pais.

Tais resultados foram reforcados pelos achados da pesquisa de Maskell, Newcombe,
Martin e Kimble (2014), que avaliaram a QV de criancas e adolescentes com queimaduras, na

Australia e Nova Zelandia, detentoras de cicatrizes visiveis e participantes de um ensaio
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clinico randomizado para avaliar o efeito de uma camuflagem cosmética. O instrumento
genérico Peds QL foi utilizado antes de iniciar a camuflagem e, oito semanas depois de sua
aplicacdo, os pesquisadores identificaram melhora considerdvel nas fungdes psicossociais do
grupo experimental, notadamente nos dominios relacionados ao relacionamento com pares,
funcdo social e percepcdo da aparéncia fisica.

Também foram identificados estudos longitudinais, realizados com criangas e
adolescentes americanos, que avaliaram o impacto das queimaduras nas méos (Dodd et al.,
2010; Palmieri et al., 2012) e nas vias aéreas superiores (Rosenberg et al., 2015). Dodd et al.
(2010) e Palmieri et al. (2012) relataram que as criangas com queimaduras nas maos, no geral,
apresentaram menores escores de QV em comparacdo com as que ndo tinham as maos
queimadas, sendo que as diferencas foram mais significativas e pronunciadas nas areas fisica
e psicossociais e 0s dominios mais comprometidos foram as motricidades fina e ampla,
principalmente nas criangas em idade pré-escolar.

Em ambas as pesquisas, observou-se que as fungdes motoras finas tém menor taxa de
recuperacdo quando os pacientes ndo fazem parte de programas de reabilitacdo especificos
para essas fungdes nas atividades escolares e de vida diaria. Palmieri et al. (2012) observaram,
ainda, que o dominio aparéncia também foi um dos mais afetados. Ressalva-se, no entanto,
que nessa faixa etaria a QV é avaliada segundo a perspectiva dos pais apenas.

Alguns pesquisadores apontam discrepancias entre o auto relato das criangcas maiores e
adolescentes e o relato de seus pais/cuidadores. Nesse sentido, um dos estudos transversais,
também desenvolvido nos Estados Unidos da América, avaliou o nivel de concordancia entre
as respostas de adolescentes e seus pais/cuidadores, assim como os fatores que influenciam
suas discrepancias (Pan et al., 2015), utilizando o BOQ e anélises de correlagdes entre as
respostas de ambos.

Em seus resultados, Pan et al. (2015) identificaram discrepancias principalmente nos
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dominios psicossociais e sugerem que 0s sintomas de estresse pos-traumatico parental podem
ser um fator a influenciar as respostas dos pais. Diante desses resultados, 0s pesquisadores
apontam para a necessidade de serem consideradas as duas opinides (paciente e pais) nos
relatérios clinicos e na tomada de decisdes para o planejamento terapéutico.

No geral, ap6s alguns anos da lesdo por queimadura, os dominios psicossociais e
emocionais da QV foram os mais comprometidos em pesquisas transversais desenvolvidas
com criancas, adolescentes e seus cuidadores, na Austrdlia e Nova Zelandia (Maskell,
Newcombe, Martin & Kimble, 2013), com pais de criancas e adolescentes na Suécia (Sveen,
Sjoberg & Oster, 2014) e com pais de criangas holandesas (Van Baar et al., 2011).

Nessas pesquisas foram utilizadas escalas especificas para avaliar QV de criancas e
adolescentes com queimadura, como a BOQ — Burn Outcomes Questionnaire (Sveen et al.,
2014) e escalas genéricas como a PedsQL — Paediatric Quality of Life Inventory (Maskell
et al, 2013) e a EQ 5D - Eurogol 5D - Generic Quality of Life Instrument (Van Baar et al.,
2011).

Alguns pesquisadores brasileiros, utilizando a versdo brasileira da escala BSHS-R
(Burn Specific Health Scale — Revised), igualmente em estudos transversais, apontaram
resultados semelhantes aos supracitados, identificando que os dominios mais afetados em
adolescentes que sofreram a queimadura na infancia foram *Sensibilidade ao Calor’,
‘Afeto/Imagem Corporal’ e ‘Regime Terapéutico’ (Nicolosi et al., 2012).

Por fim, foram identificados trés estudos experimentais, que avaliaram o impacto das
intervencdes terapéuticas nao cirargicas na QV de criancas e adolescentes com queimaduras.
Além do estudo de Maskell et al. (2014), ja citado anteriormente, Rosenberg et al. (2013) nos
Estados Unidos da América, avaliaram os pacientes antes e depois de um programa intensivo
de 12 semanas de fisioterapia e terapia ocupacional, identificando que o grupo experimental

relatou beneficios fisicos e psicossociais.
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O terceiro estudo que avaliou os efeitos de intervencdes terapéuticas nas cicatrizes foi
0 de Chrapusta e Pachalska (2014). Em uma pesquisa longitudinal, eles acompanharam dois
grupos de criancas (escolares e pré-escolares), que tinham sofrido queimaduras nos membros
superiores MMSS. Elas ndo tinham mais feridas abertas, estavam sendo submetidas ao
tratamento com curativos compressivos das cicatrizes dos MMSS. Os pesquisadores
avaliaram o nivel de tolerancia que estas criancas tinham ao tratamento compressivo e se 0
tratamento interferia na QV das mesmas.

Também foi avaliado o nivel de ansiedade das criancas antes e depois da remocéo das
bandagens elasticas. Os pesquisadores concluiram que os niveis de tolerancia para o
tratamento compressivo utilizado nas cicatrizes e a ansiedade experimentada durante a
remocdo dos curativos, eram altos nos dois grupos, porém foram maiores nas criangas mais
novas. Ambos foram reduzindo ao longo dos 18 meses de tratamento, provavelmente devido

ao natural processo de adaptacéo a rotina do tratamento.

Consideracoes finais

Os estudos analisados sugerem que a queimadura afeta negativamente todos o0s
dominios da QV de criancas e adolescentes e que, quando a lesdo acontece em algumas areas
especificas como face e maos, os dominios especificos relacionados a salde psicossocial
serdo os mais afetados.

A QV tem sido avaliada mundialmente em estudos transversais e longitudinais, no
entanto, os pesquisadores indicam que os estudos longitudinais sdo os mais apropriados para
identificar os fatores de risco que a queimadura provoca nas condi¢fes de vida e saude desta
populacéo.

Identificou-se uma tendéncia para a reducdo do impacto negativo dessa lesdo na vida
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desses individuos ao longo do tempo. Algumas pesquisas sugerem que oferecer suporte
social, encaminhar para programas de reabilitacdo precoce com equipe multidisciplinar e
estimular o retorno precoce as atividades escolares e sociais, funcionam como fatores de
protecdo para a QV dessa populacéo.

Identificou-se uma escassez de pesquisas no Brasil que avaliem a QV de criancas e
adolescentes com queimaduras. Diante dessa caréncia, e considerando que a queimadura no
Brasil é um problema de salde publica, sugere-se que pesquisas de QV sejam desenvolvidas

nessa populacdo nos varios estados do pais.
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5 ARTIGO: QUALIDADE DE VIDA E ROTINA DIARIA DE CRIANCAS
E ADOLESCENTES COM QUEIMADURAS APOS A ALTA

HOSPITALAR

Resumo

Objetivo: Esta pesquisa objetiva avaliar as repercussdes que a queimadura grave provoca na
qualidade de vida (QV) e na rotina diaria de criancas e adolescentes, ao longo do primeiro ano
de reabilitacdo ap6s a alta hospitalar. Método: Trata-se de um estudo de casos multiplos,
desenvolvido a partir de uma pesquisa longitudinal de métodos mistos, realizada no periodo
de outubro de 2016 a julho de 2018. Foram considerados 0s pressupostos do modelo
Processo-Pessoa-Contexto-Tempo (PPCT), da Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento
Humano (TBDH). A pesquisa acompanhou e avaliou, por trés vezes, ao longo de 12 meses,
duas criancas e trés adolescentes (11 a 15 anos), além das seis respectivas cuidadoras (méaes e
avo; 32 a 51 anos), tendo como local de pesquisa 0 ambulatério de reabilitacdo de um hospital
publico da cidade do Recife, estado de Pernambuco. Para coleta dos dados pessoais,
sociodemogréaficos, familiares e clinicos, utilizou-se um questionario com perguntas abertas e
fechadas e, para avaliar a rotina diaria, foram realizadas entrevistas semiestruturadas. A QV
dos jovens foi avaliada através da versdo brasileira do questionéario validado KIDSCREEN-
52. A Analise descritiva, com médias e percentis, foi utilizada para tratamento dos dados
quantitativos e a analise tematica do contetdo foi utilizada para os dados qualitativos.
Resultados: Inicialmente, os escores globais das autoavaliagdes com o KIDSCREEN-52
variaram de 175 (59,13% do escore maximo — EM) a 249 (94,71% do EM) e os escores
globais das avaliacGes proxy variaram de 133 (38,94% do EM) a 222 (81,73% do EM). Ao
final de doze meses, houve melhora dos escores globais das autoavaliagdes, que variaram de
186 (64,42% do EM) a 255 (97,6% do EM), e das avaliagbes proxy que variaram de 141
(39,23% do EM) a 225 (83,17% do EM). Neste decurso temporal, permaneceram mais
afetadas as dimensdes ‘Amigos e Apoio Social’, ‘Ambiente Escolar’ e ‘Aspecto Financeiro’.
Quanto as mudancas na rotina diaria, constatou-se dificuldades de retorno a escola e de
interacdo com os amigos. Inicialmente, dor, feridas abertas e limitagdes funcionais foram os
motivos de tais mudancas na rotina e na QV e, no final da pesquisa, a aparéncia da ‘nova pele’
indicou ser a causa impeditiva do restabelecimento pleno das interacdes sociais. Alguns
entrevistados sofreram bullying e outros foram vitimas de estigmatizacdo. Consideracdes
Finais: A queimadura causou varias repercussdes negativas em algumas dimensdes
psicossociais da QV e na rotina diaria dos menores participantes. Esses resultados devem
servir de alerta para que os profissionais de salde fiquem atentos, ndo apenas ao
comprometimento fisico-funcional e estético que as queimaduras provocam, mas também as
questdes psicossociais que tais alteracdes podem causar na vida de criancas, adolescentes e
seus familiares, a curto, a médio e a longo prazo. Os resultados também apontam para a
necessidade de serem elaboradas estratégias de apoio social, baseado em politicas publicas,
para que estes jovens e suas familias possam vivenciar, com mais tranquilidade, o periodo de
reabilitacdo da queimadura, apés a alta hospitalar.

Palavras chave: Crianga; Adolescente; Queimadura; Qualidade de Vida; Familia
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Abstract

Objectives: This research aims to evaluate the repercussions that severe burn cause on
Quality of Life (QoL) and daily routine of children and teenagers, along their first year
rehabilitation, after the discharge from hospital. Method: This is a multiple case report,
developed through longitudinal studies of mixed methods, carried out from October, 2016 to
July, 2018. The presupposed of Process-Person-Context-Time (PPCT), from the Bioecological
Theory of Human Development (TBDH) had been considered to develop the actual thesis.
The study followed and evaluated two children and three adolescents (11 to 15 years) jointly
with their six caregivers (mothers and grandmother, 32 to 51 years), three times in twelve
months, having as its development site the rehabilitation outpatient clinic of a public hospital
from Recife city, in the state of Pernambuco. In order to collect personal data, social and
demographic data, family and clinical data, a questionnaire with open and closed questions
was used. To evaluate the daily routine, two semi-structured interview scripts were used, one
for the minors and one for the caregivers, both elaborated by the researcher. The QoL of the
youngsters was evaluated through the Brazilian version of the validated questionnaire
KIDSCREEN-52. The descriptive analysis, with its means and percentiles, was used for the
treatment of quantitative data and the thematic content analysis was used for the treatment of
the qualitative data. Results: Initially, overall scores for self-assessments with KIDSCREEN-
52 ranged from 175 (59.13% of the maximum score - MS) to 249 (94.71% of the MS) and
overall scores from the proxy evaluation ranged from 133 (38.94 MS%) to 222 (81.73% of
MS). By the end of twelve months, there was an improvement in the global scores of the self-
assessments, ranging from 186 (64.42% of MS) to 255 (97.6% of MS), and the proxy
evaluations ranging from 141 (39.23% MS) to 225 (83.17% of MS). During this time, the
dimensions 'Friends and Social Support’, ‘School Environment' and ‘Financial Aspect’ was the
most affected ones. Regarding the changes in daily routine, it was verified difficulties on
returning to school and on interaction with the friends. Initially, pain, open sores and
functional limitations were the reasons for such changes in routine and QOL. By the end of
the research, the appearance of the 'new skin' indicated to be the impediment to the full
reestablishment of social interactions. Some respondents were bullied and others were
stigmatized. Final Considerations: Burning caused several negative repercussions in some
psychosocial dimensions of QOL and in the daily routine of the participants. These results
serves as a warning to the health professionals to be carefull not only with the physical-
functional and aesthetic impairment that burns cause, but also to the psychosocial issues that
such changes may cause in the lives of children, adolescents and their families, in short,
medium and long term. The results also point to the need of developing social support
strategies, based on public policies, so that these young people and their families can
experience, with more tranquility, the burn rehabilitation period, after hospital discharge.

Keywords: Children; Adolescent; Burn; Quality of life; Family

Introducéo

A queimadura pode causar transtornos fisicos, emocionais e sociais na vida de
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criangas, adolescentes e seus familiares. E uma experiéncia que provoca no paciente, e em
seus familiares, sentimento de culpa, raiva e desespero e, mesmo apo6s a alta hospitalar, eles
podem relatar a presenca de pesadelos e flashbacks do momento da lesdo. Tais situacOes
podem causar impacto negativo no bem-estar mental dos pacientes, além de indisponibilidade
para participar de seu tratamento (Procter, 2010).

Numa perspectiva sisttmica, essa lesdo e seu longo processo de reabilitacdo sdo
considerados uma experiéncia traumatica, que podem acarretar graves comprometimentos
para o desenvolvimento humano e familiar. Segundo Barreto (2016), 0 processo possui um
carater sistémico, bidirecional e interdependente, no qual as ‘experiéncias’ vivenciadas
provocam sentimentos e mudancas que interferem na trajetoria de vida de uma pessoa.

Dessa forma, a experiéncia da hospitalizagdo durante a infancia pode ser impactante,
principalmente quando prolongada, uma vez que a crianga percebe-se em um ambiente novo
que, por vezes, a afasta e isola da convivéncia com seus familiares, amigos e professores,
assim como da sua rotina didria em casa, na escola e nos ambientes sociais que costumava
frequentar (Ribeiro & Pinto Jr, 2009).

Na prética clinica, o processo de reabilitacdo dessas criangas e adolescentes, apos a
alta hospitalar, tem duracdo minima de dois anos. E caracterizado por idas semanais ao
ambulatorio do hospital para a realizagdo de curativos, sessdes de fisioterapia, terapia
ocupacional, fonoaudiologia e psicologia.

A luz da Teoria Bioecologica do Desenvolvimento Humano (TBDH) pode-se
considerar que essa mudanca de rotina, associada a insercdo de um novo ambiente a ser
frequentado, configuram-se como modificacbes que véo interferir diretamente no curso de
vida destes jovens.

Na concepc¢éo bioecolégoca, o curso de vida compreende as dimensfes ‘Processo’,

‘Contexto’ e ‘Tempo’ e, em cada faixa etaria, a pessoa em desenvolvimento experimenta
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mudangas e interdependéncias com o meio social imediato, que véo interferir na forma como
ela se comporta no mundo. Preconiza-se que o que desenvolvimento humano depende da
interacdo dessas quatro dimensdes entre si, 0 que enseja 0 modelo de pesquisa Processo-
Pessoa-Contexto-Tempo — ‘PPCT’ (Barreto, 2016; Benetti et al., 2013).

Nesse modelo, a dimensdo ‘Processo’ se destaca como o principal fator de
interferéncia no desenvolvimento humano. E através dos ‘processos proximais’, que
correspondem as interacGes reciprocas entre as pessoas, objetos e simbolos, ao longo do
tempo, que o ser humano se desenvolveem seu ambiente social imediato (Benetti et al.,
2013; Leme, Del Prette, Koller & Del Prette, 2016).

A importancia dessas interacdes reciprocas foi apresentada no estudo de Carvalho
(2006), que apontou a participacdo dos familiares, durante a hospitalizacdo, como um fator
que pode proporcionar ao doente, independente da faixa etaria ou sexo, um ambiente
acolhedor, onde ele se sinta protegido e mais apto a enfrentar a doenca e as situacoes
estressantes vivenciadas nesse periodo.

Quando um membro do grupo familiar adoece, todo o sistema fica abalado e
desestruturado, havendo desorganizacdo dos canais de comunicacdo e dos papeis sociais
desempenhados por cada membro da familia, o que resulta em estresse e desequilibrio entre
eles (Ribeiro & Pinto Jr, 2009). Na pratica clinica, percebe-se que a queimadura grave
provoca varias repercussdes na vida dos pacientes e na de seus familiares mais proximos,
principalmente quando a pessoa que sofreu a lesdo € uma crianca ou adolescente.

A forma como os membros de uma familia reagem ou atuam frente a esse processo
de adoecimento depende dos atributos individuais de cada integrante do grupo, e considera-
se que atributos como idade, género, grau de escolaridade, nivel socioeconémico e cultural,
e insercdo desse membro da familia no mercado de trabalho, dentre outros fatores, vdo se

modificando a medida em que ocorrem mudancas naturais nas trajetorias individuais, nas
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relagOes sociais e no ciclo da vida familiar de cada uma dessas pessoas (Carvalho, 2006).

Esses aspectos sdo ressaltados no estudo de Bakker et al. (2013), quando os autores
afirmam que a queimadura grave, na populacdo infanto-juvenil, remete a questdes sobre
ajustamento e bem-estar emocional desse grupo etario e de seus familiares apds a alta
hospitalar.  Segundo  esses pesquisadores, 0s pais e, mais frequentemente, as maées
apresentam maiores niveis de distdrbios emocionais quando uma crianga ou adolescente
sofre esse tipo de lesdo, mesmo passado algum tempo ap6s o evento ter ocorrido.

A partir dessas consideracfes e partindo do pressuposto de que a queimadura grave
em criancas e adolescentes pode comprometer, em variados graus, o curso de vida desses
seres em desenvolvimento, questiona-se: Quais séo as repercussdes que a queimadura causa
nos diversos dominios da qualidade de vida (QV) de criancas e adolescentes apo6s a alta
hospitalar? Como essa lesdo afeta a rotina diéria desses individuos, ao longo do primeiro ano
de reabilitacdo apoés a alta hospitalar?

Diante de tais questionamentos, elaborou-se, considerando os pressupostos da TBDH,
0 desenvolvimento dessa pesquisa, que teve por objetivo avaliar as repercussfes que a
queimadura grave provoca na QV e na rotina diéria de criancas e adolescentes, ao longo do

primeiro ano de reabilitacdo apos a alta hospitalar.

Meétodo

Foi desenvolvido um estudo de casos multiplos, a partir de uma pesquisa longitudinal
de métodos mistos, do tipo prospectivo e paralelo convergente, no periodo de outubro de 2016
a julho de 2018.

A partir dos pressupostos da TBDH, optou-se por utilizar o modelo PPTC, por ser o

mais indicado para compreender como as pessoas e suas familias vivenciam as experiéncias
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(processo) nos varios ambientes ecoldgicos (contexto) ao longo do tempo (Zillmer et al.,
2011).

O local da pesquisa foi 0 ambulatério de reabilitacdo de um hospital da rede pablica da
cidade do Recife, estado de Pernambuco, referéncia na regido norte-nordeste do Brasil em
prestar assisténcia ao paciente com queimaduras, de todas as faixas etarias, desde a
hospitalizacdo até a reabilitagdo ambulatorial.

Participaram da pesquisa duas criancas e trés adolescentes com queimaduras
profundas e seus cuidadores primarios. Os critérios de inclusdo foram: presenca de
queimaduras profundas em qualquer regido do corpo (minimo de 10% da superficie
corporal); faixa etaria de oito a quinze anos; haver recebido alta hospitalar até trés meses
antes da primeira fase da coleta de dados; estar em tratamento no ambulatério de reabilitacéo
do referido hospital e haver disponibilidade de participacdo da respectiva cuidadora
primaria.

Foram considerados critérios de exclusdo: recusa da crianca ou adolescente em
participar do estudo, mesmo com a autorizacdo dos pais/responsaveis; presenca de lesdes
neuroldgicas e/ou do aparelho locomotor, assim como manchas e cicatrizes na pele néao
decorrentes da queimadura; presenca de disfungdes cognitivas e psiquiatricas, surdez ou
cegueira, ja que essas alteragdes, por si sO, podem provocar mudangas consideraveis, tanto
na QV como nas relacdes familiares desses individuos e o ndo comparecimento a, pelo
menos, duas das avaliacoes.

Para a caracterizacdo da amostra, utilizou-se um questionario com perguntas abertas e
fechadas, de autoria da pesquisadora, para a coleta de dados pessoais, sociodemograficos,
familiares e clinicos. A rotina familiar dos participantes foi avaliada atraves de dois roteiros
de entrevistas semiestruturadas. Para as criangas e adolescentes as perguntas foram: “O que

mudou na sua vida depois que vocé se queimou?”; “O que mudou depois que vocé saiu do
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hospital e comegou o tratamento no ambulatdrio?”; “Tem alguma coisa que vocé fazia antes
de se queimar que ndo consegue fazer agora?”.

Para as cuidadoras, dirigiu-se as seguintes perguntas: “O que mudou na vida e na
rotina de seu filho (a) depois que ele(a) se queimou?”; “O que mudou depois que ele(a) saiu
do hospital e comecou o tratamento neste ambulatério?”; “O que mudou na rotina e na vida
de sua familia?”; “E na sua vida? Tem alguma coisa que vocé fazia antes do acidente com
ele(a) e que agora ndo esta conseguindo fazer? Fale sobre isto”.

Ja a QV das criancas e adolescentes foi avaliada através da versdao brasileira do
questionario KIDSCREEN-52, validado e adaptado transculturalmente para a populacdo
brasileira em 2011 por Guedes & Guedes (2011). Trata-se de um instrumento de origem
européia, que fora idealizado para avaliar a QV de criancas e adolescentes, de ambos 0s
sexos, na faixa etaria de 8 a 18 anos (Ravens-Sieberer et al. 2005, The KIDSCREEN Group
Europe, 2006). O questionario possui duas versdes: uma para ser respondida pela propria
crianca ou adolescente, e outra, contento as mesmas perguntas, para ser respondida por um
dos pais ou responsavel e utiliza uma abordagem multidimensional, ecoldgica e transcultural
(Gaspar & Matos, 2008; Guedes & Guedes, 2011; Souza et al., 2014).

Essa ferramenta € composta de cinquenta e duas questdes, distribuidas em dez
dominios: 1. ‘Salde e atividade fisica’; 2. ‘Sentimentos’; 3. ‘Estado de humor global
(Emocional)’; 4. ‘Autopercepcao’; 5. ‘Autonomia/Tempo livre’; 6. ‘Familia e ambiente
familiar’; 7. *Aspecto financeiro’; 8. ‘Amigos e suporte social’; 9. ‘Ambiente escolar e
aprendizagem’; e 10. ‘Provocacdo (Bullying)’. O escore global varia de 52 a 260 pontos e
quanto maior for a pontuacdo, melhor é a QV dos entrevistados (Gaspar & Matos, 2008;
Guedes & Guedes, 2011; Souza et al., 2014).

Por ser um estudo longitudinal, de métodos mistos, do tipo paralelo convergente,

foram consideradas as recomendacdes de Creswell e Clark (2013) e de Mascaro (2015) para
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os procedimentos de coleta. Dessa forma, os dados quantitativos e qualitativos foram
coletados simultaneamente, mas as anélises foram feitas em separado. Ao final do estudo, 0s
achados foram integrados e as inferéncias foram extraidas, utilizando-se as duas abordagens
metodoldgicas.

Os participantes foram entrevistados individualmente em trés momentos diferentes,
com intervalos de seis meses entre cada entrevista. Os primeiros encontros foram realizados
no periodo de outubro de 2016 a julho de 2017.

Inicialmente, elaborou-se uma listagem de pacientes elegiveis a partir da leitura dos
prontuarios de todos o0s pacientes, na faixa etaria de oito a quinze anos, com queimaduras,
em atendimento no ambulatério de reabilitacdo ou na listagem de alta hospitalar da
enfermaria pediatrica do Centro de Tratamento de Queimados (CTQ) do hospital,
considerando os critérios de incluséo e excluséo.

Os pais dos pacientes elegiveis foram contatados, por telefone ou pessoalmente, e
convidados a participar da pesquisa, ap6s serem informados sobre os objetivos da mesma.
Aqueles que concordaram em participar e permitiram a participacdo de seus filhos assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). As criangas e adolescentes também
foram consultados, mesmo apo0s a autorizacdo dos pais. Os que concordaram, e tinham
menos de 12 anos, deram seu assentimento verbal e os que tinham 12 anos, ou mais,
assinaram o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE).

Na coleta de dados, apenas na presenca da pesquisadora, a cuidadora primaria
respondeu por escrito ao questionario sobre dados pessoais, sociodemograficos, familiares
e clinicos; avaliou a QV de seu filho, respondendo ao questionario KIDSCREEN-52 (versédo
para pais/responsaveis), e respondeu a um roteiro de perguntas semiestruturadas sobre as
rotinas familiares e de cuidados com o(a) menor, sendo estas respostas gravadas em audio.

Na presenca da cuidadora primaria, a crianca ou o adolescente foi submetido a um
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exame fisico, para complementacdo das questdes referentes aos dados clinicos, através da
inspecdo, palpacdo e mobilizacdo passiva, identificando alteragdes sensoriais, estéticas e
funcionais decorrentes da queimadura. O exame fisico também averiguou a presenca de
enxertia cutanea, cicatrizacdo patoldgica, alteracGes na hidratacdo da cicatriz e amputacdes.
Quando necessario, foram lidos os prontuarios do ambulatério de reabilitacdo dos
participantes.

Apb6s o exame fisico, a cuidadora priméria foi convidada a sair da sala de exames e
a crianca ou o adolescente, apenas na presenca da pesquisadora, autoavaliou sua QV,
respondendo, por escrito, as perguntas do KIDSCREEN-52 (versdao para a crianca e
adolescente) e, oralmente, ao roteiro de entrevista semiestruturada sobre as rotinas familiares
e rotina de cuidados, sendo as respostas gravadas em audio.

O mesmo grupo foi reavaliado mais duas vezes, com intervalo médio de seis meses
entre cada avaliacdo, mantendo-se os mesmos procedimentos realizados na avaliacéo inicial.
Registra-se que a coleta dos dados sé foi iniciada apds aprovacao do projeto de pesquisa no
Comité de Etica e Pesquisa com Seres Humanos (CEP).

Os dados quantitativos foram armazenados em um banco de dados com dupla
entrada, no programa Excel versdo 7.0. Eles foram analisados de forma descritiva,
considerando as médias e o0s percentis, e apresentados em forma de graficos ou tabelas.

Os resultados obtidos com 0 KIDSCREEN-52 foram apresentados em escores brutos
e escores percentis, estes representaram 0 quanto o escore bruto, obtido pelo participante, se
aproximava do escore bruto maximo do instrumento, seja na avaliacdo da QV global, seja
na avaliacdo de cada uma das dez dimensdes.

Os dados qualitativos, provenientes das entrevistas gravadas em audio, foram
armazenados e transcritos na integra. Para a analise das entrevistas, foi utilizada a ‘Analise

Tematica’ proposta por Minayo (Gomes, 2016). Seguindo o primeiro passo proposto por
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Minayo, as entrevistas foram lidas de forma compreensiva e criteriosa, para a busca de
nucleos de sentido e, posteriormente, foram criadas as areas tematicas.

Apb6s a analise individual dos instrumentos, tanto os dados do KIDSCREEN-52

quanto os dados da entrevista foram utilizados integradamente, de forma que trechos das

falas da entrevista foram utilizados para justificar, ou se contrapor, aos resultados

quantitativos obtidos através do KIDSCREEN-52.

Resultados e Discussao

Onze participantes fizeram parte da pesquisa: duas criancas, trés adolescentes e seis
cuidadoras. Para garantir o sigilo de identidade, todos receberam nomes ficticios. Seguindo
0s pressupostos da TBDH, estes participantes formaram quatro diades filho(a)-genitora e

uma triade filno-avé materna-genitora.

Caracteristicas pessoais, sociodemograficas, clinicas e familiares dos participantes

A faixa etaria das criancas (Ricardo e Gustavo) e dos adolescentes (Laura, Elisa e
Milton) variou de 11 a 15 anos e todos frequentavam uma escola publica antes da
queimadura. Laura, Elisa e Ricardo sofreram a lesd@o dentro do ambiente domiciliar e os
demais se acidentaram enquanto estavam brincando na rua. Todos sofreram lesGes
profundas em diversas areas do corpo e foram submetidos a desbridamentos cirdrgicos e
enxertias cutaneas. O tempo de hospitalizacdo entre os participantes variou de um més e
cinco dias a seis meses (Quadro 4)

No inicio da pesquisa, todos apresentavam cicatrizes patologicas, sendo algumas em
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areas visiveis como cabeca, face e maos. Ricardo e Elisa ainda apresentavam algumas areas
de feridas abertas, relatavam dores e estavam realizando curativos no ambulatorio. Laura e
Elisa apresentavam limitagdes funcionais, necessitando da ajuda de terceiros para realizar
suas atividades de vida diéria (AVDs), conforme descrito no Quadro 4.

Quadro 4. Caracterizacdo das criancas e adolescentes da pesquisa

Diade/Triade Historico dzcli_zgggtenstlcas Alteracdes Estéticas e Funcionais

Na 12 avaliacio
Cicatrizes  hipertroficas, retracdo e

Laura se queimou acidentalmente, em AP
aderéncia cicatricial em face palmar de

Diade 1 ambiente doméstico, enquanto acendia o e
) w q~ o todos os dedos da méao direita, resultando
Laura e sua com fosforo um “vulcdozinho” com ~
~ , - em reducdo extrema das ADM e posturas
mae, Dora— | polvora, confeccionado por ela.

viciosas de todos os dedos desta méo,
impedindo a fun¢do manual, e eversdo do
labio inferior na hemiface direita.

adolescente de
15 anos. Até o | Sofreu lesBes profundas de segundo e

final da terceiro graus em hemiface direita, regido
pesquisa ndo | antero lateral direita do pescogo, tronco Na Gltima avaliacio
tinha anterior, antebrago direito, punho esquerdo | ~. . . ¢ x x
retornado a e ambas as maos, face anterior das coxas Cicatrizes planas, retragdo com redugdo
- - A ~_ | discreta da ADM do segundo e terceiro
escola. Submetida a enxertia cutanea — um més e

dedos da méo direita, sem limitacGes
funcionais, pequeno grau de eversdo do
labio inferior.

Triade Milton se queimou acidentalmente na rua. | Na 12 avalia¢do
Milton, sua Subiu em uma laje e, usando uma vara de | Cicatrizes hipertréficas, retragdo e
avo, Elvira, e | aluminio, tentou desenganchar a pipa que | aderéncia cicatricial, auséncia de dor,

dez dias de hospitalizacdo.

sua méae, Clara | empinava de um fio de alta tenséo. reducdo das ADM nas IF dos dedos da
— adolescente de méo direita.
13 anos. Ja Sofreu lesbes de terceiro grau em face
havia palmar de ambas as méos, pequena &rea na | Na Ultima avaliacédo

retornado a regido peitoral, perna e pé do membro | Cicatrizes planas, hipocromia na cicatriz

escola desde a | inferior esquerdo. Submetido a enxertia | do pé esquerdo, aderéncia leve na
primeira cuttnea — um més e cinco dias de | cicatriz do tdrax, alegagdo de dores
avaliagdo. hospitalizacéo. esporadicas, de média intensidade, na

cicatriz do térax.

Ricardo se queimou acidentalmente na | Na 1% avaliacdo

cozinha de casa. Apoiou uma lata em cima | Cicatrizes hipertréficas, hipocromia e

do fogdo, riscou um fésforo colocando-o | hipercromia do tecido cicatricial,

dentro da lata e jogou alcool. Houve uma | alegacdo de dores nas cicatrizes, marcha

explosdo. independente

Diade 2
Ricardo e sua
mae, Mariana
—criancade 11

anos. Retornou x . s -
Sofreu lesdo de segundo e terceiro graus | Na ultima avaliacéo

aescolaa : C :
artir da no membro superior esquerdo, em pequena | Cicatrizes planas, apresentando hiper e
Ze unda area na regido abdominal e em ambos os | hipocromia do tecido cicatricial, auséncia
gund. membros inferiores, incluindo os pés. | de dores, marcha independente.
avaliagdo.

Submetido a trés enxertias cutaneas — seis
meses de hospitalizacdo.




Quadro 4. Caracterizacdo das criangas e adolescentes da pesquisa (Continuagao)

Diade/Triade

Histdrico e Caracteristicas
da Lesao

Alteracdes Estéticas e Funcionais

Elisa se queimou aparentemente de forma

Na 12 avaliacao
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Diade 3 Retrag8o cicatricial em regido posterior
Elisa e sua acidental em um ambiente doméstico fora | dos MMII — postura viciosa em flexdo
mae, Luana — de sua re_sidéncia. Usou alcool em uma lata | dos joelhos, com reducéo da ADM para a
adolescente de | Para coz~|nhar e ao alimentar o fogo houve | extensdo, alegacdo de dores, marcha em
13 anos. N&o a explosdo. ‘flexo’ de joelhos, uso de andador e
retornoua | gofrey lesdes de segundo grau profundo e ajuda externa.
escolaaté 0 | terceiro grau em tronco, membros | Na tltima avaliagéo
final da inferiores e mao esquerda. Submetida a | Cicatrizes com  pouca  aderéncia,
pesquisa. enxertia cutdnea - dois meses de | hipocromia, ADM livre, auséncia de
hospitalizagéo. dores, coceira nas pernas, marcha
independente
Diaded | Sonyy e L G e pone | e avliesto
Gustavo e sua | sybir e caminhar na laje da casa de um Cicatriz retraida e _a,derlda no -couro
mae, Rita — cabeludo. Cicatriz visivel porque ainda

vizinho, queimando-se ao se aproximar de

. N ndo nasceu cabelo préximo.
um fio de alta tenséo.

crianga de 11
anos. Ja havia
retornado a
escola desde a
primeira
avaliagéo.

Na Gltima avaliagéo

Cicatriz com algumas areas de aderéncia
no couro cabeludo, ndo mais visivel
porque j& nasceu cabelo suficiente para
cobri-la.

Sofreu lesdes de terceiro grau nas regides
frontal e parietal do couro cabeludo e em
pequenas areas na face plantar dos antepés.
Foi submetido a enxertia cutanea — quatro
meses de hospitalizagdo.

A faixa etaria das cuidadoras variou de 32 a 51 anos, Elvira era a avé materna. Rita,
Mariana, Clara, Dora e Luana eram as maes bioldgicas. Quanto ao estado civil, Elvira e Rita
eram casadas, Mariana e Luana eram separadas e ndo tinham relacionamento afetivo estavel,
Clara estava no segundo casamento e Dora era vilva, mas tinha um namorado. As
cuidadoras tinham nivel de escolaridade variavel entre o ensino fundamental incompleto até
0 ensino médio completo (Quadro 5)

Quatro das familias residiam em areas urbanas do Estado de Pernambuco e apenas
Gustavo residia em uma area rural do estado de Pernambuco. A renda mensal das familias
variou de menos de um salario minimo a um salario minimo e meio e tinham pelo menos
quatro integrantes (Quadro 5).

Todas as cuidadoras dividiam seu tempo entre cuidar do filho/neto, cuidar da casa e

cuidar dos outros moradores da casa (outros filhos, netos, esposo, etc). Cinco delas

trabalhavam em empregos formais ou informais para prover o sustento da casa ou contribuir



com essa tarefa (Quadro 5)

Quadro 5. Caracterizacdo das cuidadoras e configuracdo familiar

Diade/Triade

Sobre a cuidadora

Configuraco familiar

Diade 1
Laura e sua
mae, Dora.

Dora, méde de Laura, é uma mulher de 35
anos, estudou até a 82 série, € vilva ha um
ano e quatro meses. Tem namorado, mas
ndo moram juntos. E dona de casa.

Tanto na primeira quanto na ultima
entrevista — nucleo familiar afetuoso,
composto por Laura, sua mée, uma irma e
um primo. Laura, a mée e a irm& tém uma
relagdo muito proxima.

Triade
Milton, sua
avo, Elvira, e

sua mae, Clara.

Elvira, avé de Milton, é uma mulher de 51
anos, casada, evangélica, dona de casa.

Clara, a mée bioldgica, é uma mulher de
32 anos. E separada do pai de Milton e ndo
tem contato com ele. Estd no segundo
casamento e tem mais dois filhos. Trabalha
por conta propria e assume todas as
despesas de Milton.

Tanto na primeira quanto na Ultima
entrevista — nlcleo familiar composto por
Milton, os avés maternos, um tio e um
primo. A avd relata agitacdo intensa em
Milton desde a alta hospitalar. O jovem
conflita-se bastante com o0s primos em
casa. A mae reside com sua nova familia,
em outra casa, na mesma rua, € sempre
ajuda financeiramente nos cuidados com
Milton.

Diade 2
Ricardo e sua
mae, Mariana.

Mariana, mée de Ricardo, é uma mulher de
49 anos que estudou até a 82 série e tem
um emprego informal numa confeccéo de
bolsas de papel. Tem sete filhos e é
separada do pai de Ricardo desde que ele
tinha seis meses de vida. A relagdo com o
pai de Ricardo é muito conturbada.

Primeira entrevista - nicleo familiar
composto por Ricardo, sua mae, uma
irmd, um irmdo, ambos adultos, e um
sobrinho de dois anos de idade.
Relacionamento familiar pouco afetuoso,
segundo a percepcao de Ricardo e relatos
da prépria genitora. O pai, mora préximo
e mantem relagbes conturbadas com
Mariana.

Ultima entrevista — nucleo familiar
formado pelo paciente e seu pai, um
homem com mais de 50 anos que trabalha
de forma autbnoma como pedreiro.
Residem numa casa proxima a residéncia
da mée e dos outros irmaos.

Diade 3
Elisa e sua
mae, Luana.

Luana, mée de Elisa, € uma mulher de 45
anos que estudou até a 72 série. Trabalha
como empregada doméstica com a mesma
familia ha 21 anos. Possui trés filhos, Elisa
é a mais nova. E separada ha cinco anos,
mas tem uma boa relacdo com o ex-
marido.

Primeira entrevista - ndcleo familiar
composto por Elisa, sua mae, a avo
paterna, um irmdo e a namorada dele.
Relacionamento familiar aparenta ser
afetuoso. O pai mora préximo e mantém
boas relacBes com a ex-esposa, Mariana.

Ultima entrevista - moravam na casa
apenas Elisa e a mée. O pai reside em casa
préxima.

Diade 4
Gustavo e sua
mae, Rita.

Rita, mée de Gustavo, é uma mulher de 40
anos que concluiu o ensino médio, é
agricultora. E casada e tem quatro filhos.

Tanto na primeira quanto na ultima
entrevista - ntcleo familiar composto por
Gustavo, seus pais e trés irmaos mais
velhos. O relacionamento familiar revela-
se afetuoso.
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Repercussdes causadas pela queimadura na QV das criancas e adolescentes

Como ja elucidado anteriormente, quanto maior for a pontuacdo do KIDSCREEN-
52, maior ¢ a QV da pessoa avaliada. Seus escores variam de 52 a 260 e, neste artigo, 0s
valores percentis estdo representando o quanto o escore bruto obtido se aproxima do escore
bruto maximo. Quando as questdes de uma dimensdo ndo foram respondidas, a pontuacéo
considerada foi -25.

Os escores globais brutos iniciais desta amostra variaram de 161 a 249, na percep¢éo
das criancas e adolescentes, e de 133 a 222, na percep¢do das cuidadoras. Na primeira
avaliacdo, tanto na autoavaliagdo quanto na avaliacdo-proxy, a QV global de Ricardo foi a
mais afetada, enquanto Gustavo foi considerado 0 menos comprometido (Tabela 1).

Os escores globais brutos finais, na percepcdo das criancas e adolescentes, variaram
de 186 a 255, e a QV global de Elisa foi a mais afetada. Na percep¢do das cuidadoras, a
variacdo dos escores globais brutos foi de 141 a 225 e Milton foi 0 que apresentou a QV
global mais afetada. Nesta ultima avaliacdo, Gustavo também foi o participante menos
comprometido (Tabela 1).

Comparando os escores globais brutos, iniciais e finais, observa-se que, tanto na
percepcao das criancas e adolescentes quanto na percepcdo das cuidadoras, houve melhora
dos niveis de QV global ao longo do tempo.

Na primeira fase desta pesquisa, além de Ricardo, as participantes Laura e Elisa
apresentaram os piores niveis de QV global (Tabela 1). Esses participantes eram 0s Unicos
que apresentavam limitacGes funcionais provocadas por lesbes extensas, cicatrizes retrateis
que causavam reducdes importantes das ADM (Laura e Elisa), e feridas abertas com
sensacdo de dor nas mesmas, ao tentarem se movimentar (Elisa e Ricardo).

As limitacdes funcionais observadas em Ricardo, Laura e Elisa, podem estar
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relacionadas aos resultados obtidos, uma vez que esses transtornos de ordem fisica sdo
capazes de, segundo Arredondo (2016), resultar em mudancgas importantes na vida de
criangas e adolescentes, além de significar uma experiéncia traumatica e dolorosa que
compromete a QV desses individuos em varias dimensdes.

Gustavo, foi o Unico participante que, desde a primeira autoavaliacdo, apresentou
niveis globais de QV bem préximos ao nivel maximo (Tabela 1) e foi o Gnico que nédo
apresentou lesdes mais extensas ou limitagdes funcionais.

Os niveis de QV global de Laura, Ricardo e Gustavo aumentaram da primeira para a
altima avaliagdo, enquanto Milton e Elisa apresentaram discreta queda desses niveis ao
longo do tempo. Entretanto, observa-se que, para Milton e Elisa, a recuperacdo dos niveis
de QV comecou a acontecer discretamente da segunda para a terceira avaliagdo (Tabela 1).

Tabela 1. Comparacdo dos escores globais brutos e percentis das autoavaliagbes e
avaliacoes proxy — KIDSCREEN-52

Diades/ Triade

Escores da avaliagédo

Escores da avaliagéo

Escores da avaliagéo 1

inicial 6 meses ano
Diade 1
Laura (15 anos) 175 (59,13%) 194 (68,27%) 214 (77,88%)
Dora (mae) 150 (47,12%) 159 (51,44%) 189 (65,87%)
Triade
Milton (13 anos) 219 (80,29%) 203 (72,6%) 205 (73,56%)

Elvira (av6) 211 (76,44%) 189 (65,87%) —-*
Clara (mae) it 131 (37,98%) 141 (39,23%)
Diade 2

Ricardo (11 anos) 161 (52,4%) 198 (70,19%) 220 (80,77%)
Mariana (mae) 133 (38,94%) 175 (59,13%) 196 (69,23%)
Diade 3

Elisa (13 anos) 194 (68,2%) 176 (59,6%) 186 (64,42%)

Luana (méae)

179 (61,06%)

202 (72,12%)

197 (69,71%)

Diade 4
Gustavo (11 anos) 249 (94,71%) 240 (90,38%) 255 (97,6%)
Rita (mée) 222 (81,73%) 222 (81,73%) 225 (83,17%)

*Avaliacdo ndo realizada

A boa evolucédo fisico-funcional dos participantes deste estudo, ao longo dos doze
meses da pesquisa, pode ter sido um dos motivos que justifique esses resultados, ja que

algumas pesquisas (Weedon & Potterton, 2011; Van Baar et al, 2011; Llanos et al, 2014),
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desenvolvidas com criancas e adolescentes que sofreram queimaduras, tém mostrado que, a
medida que eles recuperam sua independéncia funcional, melhoram a capacidade de
participacao social e, consequentemente, a percepcao de QV global tende a aumentar.

No entanto, Van Baar et al (2011) alertam que esses pacientes podem experimentar,
a longo prazo, problemas relevantes relacionados a presenca de prurido residual e
dificuldades em aceitar a nova aparéncia, além de comprometimento em varias dimensées
psicossociais. Ademais, em revisdo de literatura feita por Bakker et al (2013), algumas
pesquisas apontaram a presenca de sintomas relacionados a sofrimento psiquico, em um
pequeno grupo de criancas na idade escolar e em adultos jovens, muitos anos apds a
queimadura, principalmente se as lesdes foram extensas.

Nesta pesquisa, ao longo das avaliacfes, foi possivel perceber que cada participante
estava reagindo de forma diferente aos desafios que lhes foram impostos, desde 0 momento
da lesdo. Segundo Barreto (2016), a TBDH preconiza que, diante das experiéncias
vivenciadas, o0s processos de mudanca que vao acontecendo ao longo do tempo podem afetar
positiva ou negativamente o desenvolvimento de uma pessoa.

Em todas as fases da pesquisa, a maioria das cuidadoras subestimou a QV dos
filhos/neto (Tabela 1; Quadro 5). Esse fendmeno também foi identificado em um estudo
recente (Pan et al, 2015) com criancas e adolescentes que sofreram queimaduras na Holanda
e na Bélgica. Os pesquisadores avaliaram a QV desses grupos e compararam suas respostas
com os relatos de seus pais. Ao final do estudo, concluiram que a tendéncia das mées
subestimarem a QV dos filhos parece estar relacionada a extrema preocupacdo e sentimentos
de culpa que tais acidentes Ihes causam.

A forma particular como a experiéncia da queimadura estava afetando a vida das
criancas e adolescentes desta pesquisa evidencia-se na observacdo e analise dos escores

percentuais das dez dimensdes de QV, que foram avaliadas, por eles e por suas cuidadoras,
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através do KIDSCREEN-52 (Quadro 6).

Essa analise pormenorizada do KIDSCREEN-52 mostrou que, tanto na percepcao
das criancgas e adolescentes quanto na de suas cuidadoras, as dimensdes de QV mais afetadas
pelo evento ‘queimadura’, ao longo de toda a pesquisa, foram ‘Aspecto Financeiro’,
‘Amigos e Apoio Social’ e ‘“Ambiente Escolar’ (Quadro 6).

A dimens&o ‘Aspecto Financeiro’ avalia se 0 menor tem dinheiro suficiente para suas
préprias despesas basicas e para lazer. Nesta pesquisa, todos os participantes (criancas,
adolescentes e cuidadoras) consideraram essa dimensdo afetada, desde a primeira avaliagcdo
até a Gltima, embora tenha sido verificada sutil melhora dos escores na percep¢do de alguns

dos participantes, ao longo do tempo.
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Em uma pesquisa desenvolvida na Africa do Sul (Weedon & Potterton, 2011), o
baixo poder aquisitivo foi uma das varidveis sociodemograficas associada ao impacto
negativo da queimadura na QV de criangas de dois a doze anos. Em uma populagdo de
adolescentes brasileiros com queimaduras, essa variavel foi considerada um preditor de
baixo escore de QV global, devido as dificuldades financeiras das familias para arcar com
0s custos do tratamento de reabilitagdo apés a alta hospitalar (Cabulon et al, 2015).

Na concepcdo da TBDH, a baixa renda familiar consiste em uma variavel que, por si
sO, ja representa um fator de risco para o desenvolvimento infanto-juvenil e pode afetar a
QV dessa populagéo (Santos & Pacheco, 2012).

Nos casos em estudo, considera-se que 0s possiveis motivos que justificam o baixo
nivel da dimensdo ‘Aspecto Financeiro’ na QV percebida pelos participantes sejam: a baixa
condicdo socioeconémica das familias; 0 aumento dos gastos mensais com transporte para
o tratamento dos filhos/neto e a reducdo da carga de trabalho de quatro das seis cuidadoras,
Unicas provedoras do sustento familiar, para prestar assisténcia aos filhos.

Outra dimensdo predominantemente afetada nesta pesquisa foi ‘Amigos e Apoio
Social’, que indaga se o menor dispde de tempo para estar com amigos, divertirem-se,
realizarem atividades e conversarem, além de manterem relacdes de confianca e ajuda mutua
entre si. Ricardo e Laura (nas auto avaliaces e nas avaliagcbes-proxy) e Elisa e Gustavo (nas
avaliacOes-proxy) foram os participantes que, inicialmente, apresentaram as menores
pontuacdes.

O afastamento  das atividades escolares, a impossibilidade de locomocéo
independente, a necessidade da ajuda de terceiros para o autocuidado e a necessidade de
tratamento ambulatorial semanal, podem ter sido as razbes das baixas pontuacdes nessa
primeira avaliacdo, pois os participantes haviam recebido, recentemente, alta hospitalar e as

cuidadoras, por medo e excesso de zelo, mantiveram seus filhos limitados ao espaco
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domestico.

No final da pesquisa, Elisa e Milton apresentaram as maiores dificuldades de retomar
o relacionamento com 0s amigos, segundo suas cuidadoras. Nessa época, ja ndo possuiam
limitacGes funcionais. No entanto, a presenca da ‘nova pele’, marcada por cicatrizes, estava
causando mudancas no aspecto estético de diversas partes do corpo desses adolescentes, 0
que pode ter sido uma das causas das baixas pontuacdes registradas pelas cuidadoras.

Em um estudo transversal na Suécia, com criancgas e adolescentes que tinham sofrido
queimaduras, 0s pesquisadores observaram que a maioria dos participantes, embora
estivessem fisicamente recuperados, ainda apresentavam algumas desordens de nivel
psicossocial. Considerou-se que o sofrimento psicossocial, caracterizado como maior
preocupacao parental e dificuldades no retorno a escola e as praticas esportivas, estejam
mais incidentes, principalmente, nas criangas e adolescentes que apresentem cicatrizes em
areas visiveis (Sveen et al, 2014).

Nesta amostra, Laura foi a Unica participante que apresentou cicatrizes na face e, a
despeito dos baixos escores na avaliagéo inicial dessa dimens&o, ao longo do tempo mostrou
estar se recuperando, evoluindo para um escore mais alto na Ultima avaliagdo, contrariando
parcialmente os resultados das pesquisas desenvolvidas em outros paises por Stubb et al
(2011) e Maskell et al (2013).

Nos Estados Unidos (Stubb et al, 2011) e na Australia e Nova Zelandia (Maskell et al,
2013) foram desenvolvidas pesquisas de QV com criancgas e adolescentes que apresentavam
cicatrizes decorrentes de queimaduras na face e os resultados apontaram que, ao longo dos
dois primeiros anos apos alta hospitalar, a preocupacdo com a propria aparéncia e a satisfacao
consigo mesmo afetaram as dimensfes de QV relacionadas as interagdes sociais com seus
pares.

No entanto, uma pesquisa qualitativa desenvolvida em Lima, no Peru, analisou as
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experiéncias de adolescentes com sequelas de queimaduras graves, alguns anos apds a alta
hospitalar. Os pesquisadores identificaram que, para 0s jovens entrevistados, as cicatrizes,
em qualquer area de seus corpos, mesmo que ndo causem limitagcdes funcionais, incomodam
e comprometem sua felicidade e alegria de viver, além de dificultarem as interacGes sociais
em varios ambientes, incluindo a comunidade onde moram e a escola (Arredondo, 2016).

A dimensdo ‘Ambiente Escolar’ também foi uma das mais afetadas neste grupo. Ela
avalia se 0s menores gostam de frequentar a escola e se nela sentem-se felizes, se tém bom
desempenho, se acompanham as aulas, se estdo satisfeitos com os professores e se mantém
com estes boas relagdes.

Na primeira avaliacdo, Laura, Ricardo e Elisa, como ainda ndo tinham retornado a
escola, ndo responderam as questdes relacionadas a dimensdo ‘Ambiente Escolar’, enquanto
Milton apresentou a mais baixa pontuacdo, tanto na sua percepcéo (66,7%), quanto na da
sua cuidadora (70%). No final da pesquisa, Laura e Elisa, foram as Gnicas a ndo responderem
a estas questdes, por permanecerem afastadas das atividades escolares, e Milton apresentou
leve queda do escore (60%; 43,3%), sendo o escore de sua cuidadora 0 mais baixo.

Limitagcdes fisico-funcionais enfrentadas por esses jovens nos primeiros meses apos
a alta hospitalar, e, posteriormente, as dificuldades de auto aceitacdo das cicatrizes em seus
corpos, simultaneamente ao medo da reacdo das pessoas diante de suas cicatrizes, sdo 0S
fatores mais indicados na literatura como responsaveis pela evasdo e/ou dificuldades de
readaptacdo ao ambiente escolar apds esse tipo de lesdo (Sveen et al, 2014; Maskell et al,
2013).

Para a crian¢a ou o adolescente com queimaduras, Bakker et al (2013) consideram que
a auséncia da escola pode ser um importante indicador das repercussdes negativas causadas
pelo evento estressor ‘queimadura’ e sugerem que o envolvimento entre a familia e a escola,

desde a hospitalizacéo, favorece o retorno escolar mais rapido.
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A escola € o0 segundo microssistema mais importante para o desenvolvimento
integral de criancas e adolescentes. E nesse ambiente multicultural que eles aprimoram suas
relagbes sociais com o0s pares, sua autonomia e suas fungdes cognitivas e culturais,
aprendendo a lidar sozinhos com conflitos e problemas relacionais (Silva, Alencar, Charmon
& Souza, 2011). Denota-se, pois, que ao emergirem resultados que apontem para 0
afastamento do ambiente escolar, evidencia-se a necessidade de intervencdes da equipe de
saude, no sentido de estimular e favorecer as relacfes entre as familias e os professores,
desde o inicio do processo de reabilitacéo.
Ao comparar as andlises do KIDSCREEN-52 com as andlises das entrevistas
realizadas, foi possivel perceber que os resultados obtidos naquele instrumento e as

mudancas de rotina relatadas pelas diades/triade, tinham amplas interrelagdes.

Repercussdes causadas pela queimadura na rotina familiar

A leitura compreensiva das entrevistas identificou que houve mudanga na rotina
diaria dos participantes. A partir da andlise e categorizacdo de trechos dos discursos dos
entrevistados, criou-se a area tematica ‘Mudancas na rotina das criancas e adolescentes apds
a queimadura’.

Na primeira entrevista, em resposta as questdes “O que vocé/seu filho (a) fazia antes
de se queimar que ndo consegue mais fazer agora?”; “O que mudou na sua rotina/na rotina
de seu filho(a)?”, os participantes da pesquisa alegaram dificuldades em realizar tarefas
diarias de autocuidado, escrita e arrumacdo da casa. Também declararam nao estar
conseguindo brincar ou se divertir na rua, como faziam antes, ndo ter retornado ao ambiente
escolar e estar afastado dos amigos.

No final da pesquisa, aproximadamente um ano depois da primeira entrevista, as
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mesmas perguntas foram repetidas. A auséncia na escola e a distancia dos amigos foram as
mudancas de rotina que ainda permaneciam. Alguns dos participantes, que retornaram as
atividades sociais e de lazer, mudaram a forma de se vestir, numa tentativa de esconder suas
cicatrizes.

Na primeira entrevista, Laura (Diade 1), Ricardo (Diade 2) e Elisa (Diade 3), os trés
participantes que apresentaram os piores niveis de QV global no inicio da pesquisa, também
foram os que sofreram as maiores mudancas em suas rotinas diarias, ao longo de todo o
periodo da pesquisa.

No inicio, esses participantes e suas cuidadoras informaram que o0s agentes
causadores das mudancas de rotina foram: a existéncia de cicatrizes patolégicas, limitacGes
nas ADMs articulares, feridas abertas, sensacdo de dor e necessidade de tratamento semanal
no ambulatério de Fisioterapia e/ou sala de curativos. No final da pesquisa, a presenca das
cicatrizes patologicas, principalmente em areas visiveis, foi 0 que ocasionou as referidas
mudangas, segundo seus relatos.

Laura, na primeira entrevista, respondeu as perguntas supracitadas listando suas
inaptiddes para realizar algumas habilidades funcionais simples e relatou afastamento das
atividades escolares e de lazer. No final do depoimento, ela expressou ndo sentir vontade de

retornar a escola:

Laura, entrevista 1:
“Escrever. Escrever, maquiar, pentear o cabelo e pintar a unha (risos); ir pra escola,

sair, brincar e se divertir, ndo fago mais. N&o. Muito ruim”.

“Porque antes a maioria das horas, eu passava ou na escola ou na casa das minhas tias,
mas em compensacdo, agora eu s6 t6 fazendo é, indo mais pro ambulatorio pra

fazer, pra passar mais tempo |4, fazendo as fisioterapias, esse negocio assim... ai”
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“A escola... num, ndo voltei pra escola [...]. Desde o dia dois de maio. Ndo. Nao,

porque nao quero”.

Considerando que Laura caminhava livremente, e ndo tinha limitagdes funcionais
que a impedisse de frequentar ambiente pablico algum, o desejo de ndo retornar a escola, da
qual tanto gostava, indicou haver a existéncia de outros motivos velados para o seu
afastamento do ambiente escolar.

Na primeira entrevista, Laura apresentava cicatrizes hipertréficas na face e graves
retracOes cicatriciais nas maos e, apesar de ter manifestado pouco comprometimento na
dimensdo ‘Provocacdo/Bullying” do KIDSCREEN-52, declarou comprometimento razoavel
nas dimensdes ‘Amigos e Apoio Social’ e “‘Autopercepcao’.

Sua mée, Dora, nesse primeiro momento, relatou que a filha estava tendo muita
dificuldade em aceitar as cicatrizes deixadas pela queimadura em seu corpo, principalmente,
na face e a nas médos. Ao longo de toda a entrevista, se mostrou aflita e preocupada com as
mudancas que estavam acontecendo na rotina de Laura que, antes da queimadura, era uma

adolescente muito popular entre os amigos:

Dora, mée de Laura/ entrevista 1:
“Mudou. Mudou. Ela, antes dela se queimar, ela tinha umas amizades, ela tinha umas
amigas que eu sempre conversava com ela [...] Ai, depois que ela teve essa

queimadura, foi que ela se afastou mesmo, ela ndo quis conversar com essas meninas

[.]".

“Ela disse a mim que ndo tem como eu insistir dela ir pra canto nenhum nao, que ela

disse que ndo vai, nem pra Igreja ela vai. Quando ela tiver boa é que ela vai”.
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“Até ontem ela foi até o portdo, tento conversar com ela, continuo tentando falar com
ela, pra gente ir comprar uma esfirra ali em baixo. Estou tentando conversar, mas ela
diz que ndo, que ndo, da vontade de ir, de repente ela diz:
- VVou ndo... ndo, ndo, ndo mamae n&o insista néo.

Ai eu pego e ndo insisto”

“Mas ela, ndo tem condicdes dela ir, ndo tem acordo ndo, s6 ai no portdo de casa pra

ca. Entdo isso mudou muito a vida dela, mudou”.

Ao final da pesquisa, Laura, que havia apresentado melhora nos indices de QV
global, ao ser questionada sobre suas rotinas, relatou que, ao longo daquele ano, tinha
conseguido recuperar varias de suas habilidades motoras, estava aos poucos reiniciando sua

participacdo social, mas ainda ndo tinha conseguido retornar ao ambiente escolar:

Laura, entrevista 3:
“Bem melhor que no comego, que agora eu posso fazer tudo, tipo: pegar nas coisas
direito, que antes eu nao conseguia abrir a mdo. Mas agora eu t6 conseguindo fazer

tudo.”

“Tudo é... arrumar meu quarto, ajudar minha mae a lavar os pratos, os pratos, lavar

roupa, €é... varrer casa, lavar o banheiro, fazer tudo muito [...], almoc¢o”.

“Escrever. E... escrever, desenhar, pintar, pentear meu cabelo, que antes eu ndo

conseguia”.

“Bem dizer mudou tudo. Porque antes eu ndo saia de casa, ficava dentro de casa, ndo

saia nem botava a... 0 rosto na janela. Ja hoje eu saio, fico brincando na frente de
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casa, jogo bola com todo mundo, me divirto, coisa que ndo fazia. Saio, vou lanchar

fora, brinco com todo mundo e assim vai”.

“Foi [...]. Esta retomando aos poucos ainda”. “E [...] falta, falta o resto das minhas
cirurgias pléasticas, e [...] sO isso so, que falta”. “Eu vou [...] viver minha vida como

era antes”. “So essa cirurgia mesmo”. “Ah! [...] sair mais, bem mais (risos)”. “Quero

sair muito”.

“Nao estou estudando, vou estudar ano que vem”.

Quando Laura foi questionada sobre o que a estava impedindo de participar de
atividades em ambientes sociais mais distantes de sua casa, como frequentar a escola e fazer
passeios com as amigas (processos proximais), ela relatou suas dificuldades em relacdo as
cicatrizes, principalmente, as da médo e face, sugerindo, em sua fala, que esta sendo vitima
de alguns comportamentos estigmatizantes. Sua mae Dora, confirmou essas dificuldades da

filha e relatou que Laura tentava esconder as cicatrizes com o cabelo e com as roupas:

Laura, entrevista 3:
“[...] Porque as pessoas tém... tipo assim, dentro de mim as pessoas estdo comegando e
me olhar estranho e tal. Assim, eu prefiro ndo ir (se referindo a escola), mas agora

eu vou”. “Ano que vem”. “Tudo certo”.

Dora, mae de Laura, entrevista 3:
“Nao. Saiu mais ndo, mais em casa. Nao sai mais, e se for, é na casa de uma vizinha
embaixo. Daquela casa volta, pronto. Mais canto assim: festas, aniversario, essas

coisas, ndo sai ndo.”

“Pela mesma coisa do inicio mesmo, por causa da cirurgia do rosto. Ela disse que
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enquanto tiver (se referindo as cicatrizes visiveis) no rosto e na méo ela ndo sai ndo”.
“E a mao e o rosto, pronto.” [...] “A boca, a parte da boca da cirurgia, que ela bota o
cabelo do lado pra ninguém ver, é essa, a agonia todinha € essa, € a parte da boca. E

a méo ela bota o casaco pra cobrir”. “Pra ninguém ver”,

“E s6 aquela pele engilhada que ela ndo gosta de mostrar pra ninguém, ai ela tenta

esconder, [...] ai ela cobre essa parte da méo todinha”.

As cicatrizes na face e na mdo de Laura demonstram estar impedindo seu pleno
retorno as atividades sociais e escolares. Stubb et al (2011) e Maskell et al (2013), em suas
pesquisas, também identificaram que a insatisfacdo com a aparéncia, causada pelas
cicatrizes na face, sdo responsaveis pelas dificuldades relacionadas as interacfes sociais com
0S pares e ao retorno ao ambiente escolar.

Em uma pesquisa desenvolvida em hospitais da Suica e da Alemanha, com
participantes na faixa etaria de nove meses a dezesseis anos (Masnari et al, 2013), verificou-
se que a percepgdo de comportamentos estigmatizantes (como encarar fixamente, ou evitar
encarar, profericdo de comentérios de provocagdo e manifestagdes de piedade) por parte de
criangas e adolescentes com alteracbes na aparéncia da face (incluindo cicatrizes de
gueimaduras) também resultou em menor QV no funcionamento escolar dos mesmos.

No presente estudo, o outro participante que apresentou comprometimento no
funcionamento escolar foi Ricardo (Diade 2), uma crianca que se mostrou bastante
introspectiva ao longo da pesquisa. Nessa primeira entrevista, ainda ndo tinha retornado para
a escola, segundo ele, por causa dos curativos. Respondeu, com frases muito curtas, que
passava 0s dias dentro de casa, que ia mudar de escola e que ainda ndo estava podendo

brincar na rua:
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Ricardo, entrevista 1:

“Fico em casa”. “Assistindo televisdo”. “Vou ficar em outra escola”.

“Eu gosto mais de ficar em casa”. “E que eu nio posso jogar bola mais... N30 posso

né...”. “Ainda falta, é... melhorar a minha queimadura”.

Ricardo, como ja declarado anteriormente, foi o participante que teve a QV global
mais afetada no inicio da pesquisa e apresentou certo grau de comprometimento em quase
todos os dominios do KIDSCREEN-52. A analise de suas falas mostrou que suas respostas
justificam os baixos escores obtidos nas dimensdes ‘Saude e Atividade Fisica’, ‘Autonomia
e Tempo Livre’ e ‘Ambiente Escolar’.

Enquanto Ricardo afirmou que a queimadura ndo o afetou na dimensao
‘Provocacao/Bullying’, sua mde Mariana, porém, considerou que a QV do filho estava um
pouco comprometida nesta dimensdo. Durante a entrevista, sugeriu que seu filho estivesse
sentindo vergonha da nova aparéncia, o que indica justificar as baixas pontuacfes de Ricardo
nos dominios ‘Sentimentos’ e *‘Amigos e Apoio Social’.

Ela relatou que a maior mudanca na rotina de Ricardo foi ele ndo querer mais sair de
casa pra brincar na rua, jogar bola no campinho com os amigos ou ir para as festas de familia,
expressando que, na sua percepcdo, seu filho sentia vergonha dos curativos, das feridas e

das cicatrizes em seu corpo:

Mariana, entrevista 1:

“Ele ia pro colégio, era assim: ele se acordava, se ajeitava, ia pra escola, ai quando
chegava tomava banho, almogava e ia assistir (televisdo), era a rotina dele. Ou se
ndo, ele ia brincar 14 embaixo com os amigos dele, no campo (campinho onde jogava

futebol com os amigos). Até dez horas da noite”.
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“Ele ndo vai mais brincar. Ele sé vive dentro de casa. Porque ele tem vergonha. Se
for pra botar um short, nem pode, por causa do sol. As vezes quando ele passa na rua
e as pessoas ficam perguntando por ele, ele diz assim: ndo diga ndao mainha”. “Ele

fica com vergonha”.

“Eu noto que tem vergonha, ele ndo diz ndo, mas eu noto. Quando alguém pergunta

assim: - O que foi isso? Ele fica logo me puxando pra ir pra casa.”

“Mudou. Ele ndo sai pra canto nenhum, nem pra festa de 15 anos da minha sobrinha
ele queria ir. Ai eu disse assim: vocé vai. Ai ele foi, mas foi com vergonha (dos

curativos)”.

Ao final da pesquisa, Ricardo, que estava com um maior nivel de QV global e plena
recuperagéo fisico-funcional, ao ser questionado sobre as mudangas na sua rotina diaria ao
longo daquele ano, apresentou respostas bem parecidas com as da sua mde, Mariana, e

ambos falaram de seu retorno a rotina diaria anterior a queimadura:

Ricardo, entrevista 3:
“Eu ndo conseguia nem esticar a perna e o braco”. “Consigo fazer tudo”. “Agora eu

consigo”.

Mariana, mae de Ricardo, entrevista 3:
“Nao, ele ta fazendo tudo agora”. “Brincar, correr, jogar bola, tudo”. “A rotina dele ta

bem visse, ta bem, t& melhor do que, do que quando ele se queimou”.

“Mudou muita coisa assim né, porque antigamente ele tinha vergonha de sair de

dentro de casa, era 0 tempo todo dentro de casa, mas agora nao, ele sai, se diverte com
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os colegas dele, vai para o colégio, larga, vai pra Lan House, s6 chega la pra mais
tarde, mudou, mudou muita coisa”.

Nessa Ultima entrevista, Ricardo continuava falando muito pouco, mas relatou estar
feliz, que achava que a cicatriz estava boa, mas que nunca a deixava a mostra, falou em voz
baixa que nunca mostrou as cicatrizes para ninguém, exceto para as pessoas de seu nucleo
familiar. Sua mé&e Mariana sinalizou que o retorno social de Ricardo estava acontecendo
com algumas adaptacdes, e, assim como a mae de Laura, relatou que a mudanca no tipo de

vestuario do filho era uma tentativa de esconder as cicatrizes:

Ricardo, entrevista 3:
“Porque eu ndo gosto de sair sem camisa nao”. “Aqui no joelho que ta coisada,
ressecada. 1sso aqui que ta no braco”. “E que eu ndo gosto de mostrar as queimaduras

ndo, pra ninguém nao”.

Mariana, mae de Ricardo, entrevista 3:

“[...] Ele fica de camisa e bermuda dentro de casa, sai da casa do pai vai la pra casa
de bermuda, mas na rua ele ndo sai ndo, sO sai assim: cal¢ca comprida e blusa de
manga comprida... até pra jogar bola, uma quentura. Ele s6 sai assim”. “E. S6 sai

assim agora.”

“[...] j& comprei um bocado de camisa dessa ai pra ele, de manga comprida. Pra ele
ir pro colégio, sair. Até a praia, ele vai pra praia mas ele vai assim. Bota uma manga,
uma blusa de manga comprida, uma bermudinha e vai assim. Pronto. Vai simbora,

mas se diverte € muito na praia, tomando banho”.

Em determinado momento desta Gltima entrevista, Mariana relatou que, dentro de
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casa, presenciara as irmés de Ricardo Ihe apelidando em razéo da queimadura, desde a alta
hospitalar:

Mariana, méae de Ricardo, entrevista 3:

“As meninas (se referindo as irmds) sempre arenga com ele e fica dizendo que ele
é... é... t& parecendo um bicho € [...] como é? Agora eu me esqueci 0 que elas tavam
dizendo com ele, ficava dizendo coisa dele, gracinha, soltando gracinha pra ele
porque ele tava desse jeito né, todo queimado: - Ai 0 que, teu corpo todo queimado,
ndo sei 0 que, ba, ba, ba, vai fazer cirurgia pra tirar isso ai”. “lsso sempre elas diziam

com ele”.

“Agora sO diz se arengar né? Ficam caladas, mas se arengar tem o maior ciime
quando eu fico braba: - A senhora ta babando demais ele”. “Nao, ndo é babar ele. -
A senhora ta babando demais, s6 porque ele se queimou foi?” N&o, ndo foi porque
ele se queimou ndo, porque, pelo menos, ele como é, €, eu tenho ele como bebé, meu

bebé, porque eu s6 tenho ele né, o mais novo”.

Ricardo estava vivendo situacdes de bullying em sua prépria casa, embora tenha
pontuado a dimensdo ‘Provocacao/Bullying’ em todas as avaliagbes com niveis proximos do
valor maximo.

Sofrer experiéncias de bullying e de comportamentos estigmatizantes pode induzir
uma crianca a esconder-se e se esquivar de contatos sociais (Simons et al, 2016; Bakker et
al, 2013) ou de retomar parcialmente as atividades sociais. O que as motiva a empregar
algumas adaptacdes, como mudancas no estilo de se vestir, conforme observado nos casos
de Ricardo e Laura.

A adolescente Elisa (Diade 3) na fase inicial apontou a dimensdo ‘Saude e Atividade

Fisica” como uma das mais afetadas pela queimadura. Ainda possuia feridas abertas,
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necessitando realizar curativos ambulatoriais mais de uma vez por semana. Usava Orteses
para recuperar a ADM de ambos os joelhos e encontrava-se muito dependente de terceiros
para as suas tarefas diérias. Respondeu as questdes listando as atividades de locomocdo,

autocuidado e lazer que nédo estava conseguindo realizar e descreveu suas limitagdes fisicas:

Elisa, entrevista 1:

“Estudar [...], conversar com as amigas, sair pra casa de minha avd. Tipo, namorar,
que eu tava namorando, mas acabei”. “Pelo uma parte ta& bem porque eu td viva, e
por outra parte ta ruim. A parte que ta ruim é porque eu quero ir pra casa da minha
vo, ficar com ela, passar a semana la com ela, quero sair pra conversar com as minhas
amigas, como nos saiamos antes pra ir no cinema, essas coisas. Agora eu num té
podendo”.

“Por outra parte, tipo, que eu quero, tipo, tomar banho toda, mas ndo pode (por causa
dos curativos)”. “Eu quero, tipo, vestir as roupas que eu vestia antes, mas ndo posso.
Tipo, quero ir pra minha escola, num posso. E assim, a vida eu t6 levando. Do jeito
que Deus quer™.

“Tipo, quando a perna estica mais, 14 em casa, da pra colocar mais ela no chéo, ir 1a
pra frente da minha casa, entendeu? Andar um pouguinho, mas s6 que, em tudo que
eu ando, ela ta ficando, a perna, mais pesada”. “Ai, fica doendo”. “Essa aqui: é a

direita”. “Por conta da ferida”.

Sua mée, Luana, que considerou a dimensdo ‘Amigos e Apoio Social’ a mais afetada
na QV da filha, relatou que Elisa, antes da queimadura, gostava muito de sair com as amigas
e de namorar. Afirmou que depois da lesdo o que tinha mudado em sua rotina foi o
afastamento das amigas e a impossibilidade de sair livremente de casa, mas que ja tinha

voltado a namorar outro rapaz:
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Luana, mée de Elisa, entrevista 1:

“Elisa gostava muito de t4, assim com amizade. Elisa gostava muito de andar, sair,
ajeitava o cabelo dela e ia simbora. Elisa depois da queimadura, Elisa tem assim, tem
uma amizade, duas. Uma, duas somente. E eu perguntei a ela por que ela tava assim:

- Porque as amizades mais, num presta mée. Eu fui pro hospital, ninguém foi me
visitar, s6 ia me visitar uma menina s6 e minha avo.” “Ai ela tomou isso ai pra ela
COMO que as pessoas, a pessoa ndo quis encontrar ela entendeu? Gostava dela quando

ela tava fora, num gostava dela quando ela tava aqui dentro (se referindo ao CTQ)”.

Em um momento da entrevista, Luana expressou que a queimadura causou mais
danos no comportamento da filha do que em sua rotina diaria e declarou o quanto Elisa se

tornou agressiva com todos em casa desde entdo:

Luana, mée de Elisa, entrevista 1:

“A rotina de Elisa, eu ndo acho que mudou em nada ndo. S6 mudou mesmo o
comportamento de Elisa. E porque ela t& muito agressiva”.

“Depois dessa, dessa queimadura dela, ela ficou muito alterada, entendeu? Eu ndo
posso falar nada, os irmdos ndo podem, o pai ndo pode, a avd ndo pode que ela vem
com quatro pedra na médo. Entdo a gente evita esse tipo de coisa com ela”.

“Isso  foi depois da queimadura, porque ela sempre foi uma menina décil. Ela
brincava com a gente, ela tirava onda com a cara da gente. Depois dessa queimadura
minha filha mudou totalmente. Assim totalmente, tanto faz ela ta boa com vocé como
na mesma hora vocé arrumar uma confusdo. [...] Depois da queimadura. Depois

dessas queimaduras. Ela diz: - Eu t6 muito estressada hoje”.

Mudancgas comportamentais tém sido registradas durante a fase de curativos
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ambulatoriais em criancas e adolescentes que sofreram queimaduras. No estudo de
Arredondo (2016), os adolescentes também apresentaram comportamentos agressivos, além
de relatarem sensaces de estresse e medo durante esses procedimentos.

Ao final da pesquisa, Elisa, que tinha apresentado reducéo dos escores de QV global,
embora ndo mais apresentasse limitagdes fisico-funcionais, expressou que a sua rotina, ao
longo daquele ano, tinha voltado ao normal. Sua mé&e, Luana, proferiu impressoes

semelhantes:

Elisa, entrevista 3:

“Otimo.” “Melhor que antes.” “Vou pro trabalho da minha mae, fico 14 com ela,
depois volto fico em casa, depois vou conversar na rua um pouquinho, depois eu
entro de novo para casa”. “Eu ndo ia, eu ia pra o Shopping e quando levei esse
acidente eu ndo podia mais... e depois eu voltei a ir, praqueles cantos que eu gostava

deir”.

Luana, mée de Elisa, entrevista 3:

“A vida da gente ta normal. Ta tudo normal”. “[...] Hoje ela faz tudo: ela brinca, ela
corre, ela anda de bicicleta. O que ela quer fazer, ela faz com a perna dela”. “[...] Ta
fazendo tudo, ela s6 ndo sai pro sol. Ela ndo sai ainda, porque ainda ela t& com
complexo de medo, mas ela fica embaixo de um pé de arvore, brinca com as pessoas,

brinca com 0s meninos [...]".

No entanto, Elisa falou que estava tendo dificuldades de retomar a rede de amigos e

Luana também confirmou a informacé&o:

Elisa, entrevista 3:
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“Eram muitas (se referindo as amigas), depois que eu levei a queimadura tudinho
[...] a gente pensa que nos momentos bons a gente tem amiga, mas sé tem na hora
que eles precisam”. “Nem ai mais pra eles, eles que venham atras de mim, ndo é eu
que vou atras deles”. “Eu ndo [...] se eles quiser falar comigo eles falem, se ndo quiser

ndo posso fazer nada”.

Luana, entrevista 3:

“Sumiu, ndo tem mais amigos, a amiga dela s é eu e Carol, somente”. “Ela ndo quer,
é ela mesmo que ndo quer mais amizade com ninguém”. “Pergunto, mas ela ndo ta
respondendo, ndo sei se alguém tirou alguma onda com a cara dela, eu ndo sei de
nada, sé sei que ela ndo quer mais, ela disse a mim que ndo quer, quer mais ta dentro

de casa e acabou”.

Embora Elisa tenha relatado que estava sentindo-se bem com o préprio corpo, Luana
relatou uma experiéncia recente de estigmatizacdo sofrida pela filha, na comunidade onde

moravam, e sugeriu que talvez ela ndo estivesse se sentindo tdo bem com as suas cicatrizes:

Elisa, entrevista 3:

“Me sinto normal, como era antes”. “Eu ndo vou arrancar ela (se referindo a nova
pele com cicatriz hipopigmentada), deixa ela aqui mesmo, do jeito que ela €”. “Eu
boto short, boto cal¢a, boto vestido longo e vou pro meio da rua, quem quiser gostar

de mim, goste do jeito que eu sou”.

Luana, entrevista 3:
“[...] ela tava brincando com uma menininha, uma mocinha também de treze anos, ai a

menininha disse, sO porque disse assim pra ela: - Vai-te embora queimada, que
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minhas pernas sdo boas, a tua é queimada. Pronto, ela ndo disse nada a menina, ela
baixou a cabeca foi pra casa e até hoje, nunca mais ela quis olhar pra essa menina”.
“Tem mais ou menos uns trés meses que a menina falou isso pra ela, ela ndo quis

mais conversa, [...]”

Elisa continuou afastada da escola e informou, nessa Gltima entrevista, que estava
gravida de poucos meses e tanto ela quanto sua mae demonstraram estar felizes com a
noticia. A gravidez traz importantes modificacbes para a rotina e para a vida de uma
adolescente, no entanto, esse ndo é um tema a ser explorado nesta pesquisa.

Dois dos participantes, Milton (Triade) e Gustavo (Diade 4), ndo apresentavam
limitacGes fisico-funcionais na avaliacdo inicial. Observou-se que as dificuldades que eles
estavam enfrentando para brincar livremente e retornar aos espacgos publicos de lazer, se
deviam ao medo, por parte das cuidadoras e familiares, de que 0s mesmos se machucassem.

Milton, embora tenha aceitado gravar as entrevistas, foi constantemente reticente e
monossilabico em suas respostas. Na primeira entrevista, ele afirmou que nada havia
mudado em sua rotina e que ja havia retornado a escola. Declarou que a Unica coisa que nao
estava fazendo era segurar objetos pesados, porque sua mae temia que se machucasse.

Elvira, a avO materna de Milton, ao ser questionada nessa primeira entrevista sobre
as mudancas na rotina do neto, também afirmou que ele j& havia retornado as suas atividades

rotineiras:

Elvira, avo de Milton, entrevista 1:

“Qi, acho que mudou nada n&o viu. Eu digo assim, jogar bola ele ja voltou de novo,
td jogando bola de novo, voltou pra escola, em dezembro ele voltou. Voltou pra
escolinha (de futebol), de novo. E porque, ai vai toda semana pra escolinha, jogar

bola, duas vezes na semana”. “E. E adora’.
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Porém, em outro momento dessa mesma entrevista, Elvira mencionou algumas das
recomendacdes que dava para Milton, em relacdo aos cuidados devidos as cicatrizes,
revelando que o0 neto estava passando muito tempo em casa, ao contrario do costume

anterior, que era permanecer a maior parte do dia na rua, brincando com os amigos:

Elvira, avo de Milton, entrevista 1:
“Né&o. Porque assim eu, eu digo a ele pra num queimar né? Aquelas coisas la na perna
dele, essas coisas (se referindo as cicatrizes volumosas), ai eu, ai eu digo: - Sai do

sol! Ai ele fica meio brabo”.

“Ah! Mudou, mudou um pouco né. Ele fica mais dentro de casa”. “Era o dia todinho
no sol”. “Agora ele fica mais ndo. Ele se acorda onze hora/meio dia, depois almoca

e vai pra casa da tia dele, jogar no celular”.

“Assim, afetou mais a vida dele mesmo viu. Porque pra ele andar a pé é muito

arriscado, muito arriscado”.

Elvira revelou ainda que seu neto estava apresentando mudancas comportamentais,

como agressividade e habito de falar sozinho dentro de casa:

Elvira, avo de Milton, entrevista 1:

“Arenga com a prima dentro de casa, arenga com 0s primos, ele td muito agitado, as
vezes assim, eu reclamo: - Para com isso Milton! Mas... a gente fala, ele ndo escuta,
€ muito agitado. E na casa da tia dele, ele fica em casa sozinho, falando sozinho,

dentro de casa. Ele diz assim: -Vou fazer isso ndo. Ele fica falando sozinho [...]”.
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O comportamento agressivo apresentado por Milton ndo estava relacionado ao

estresse causado pelos curativos, ja que na entrevista inicial ele ndo mais apresentava feridas

abertas. No entanto, esse comportamento inicial pode caracterizar sofrimento psiquico,

devido ao sentimento de vergonha das cicatrizes e as sensacdes desagradaveis que ele
afirmou sentir quando, logo apds a alta hospitalar, alguém perguntava a ele o que acontecera.

Em sua Gltima entrevista, ainda monossilabico, falou que tudo mudara em sua vida

neste Gltimo ano e asseverou que uma das mudancas fora ndo sentir mais vergonha de sua

cicatriz:

Milton, entrevista 3:

“Tinha vergonha da minha cicatriz.”. “Tenho mais ndo.”

Milton expressou que ainda se incomodava quando alguém lhe perguntava como
tinha acontecido a queimadura, porque se lembrava do tempo da hospitalizacéo e de ter
ficado distante da familia. Nessa uUltima entrevista, respondeu que ja estava conseguindo

realizar as atividades recreativas que gostava:

Milton, entrevista 3:

“Jogar bola”. “Subindo em arvore”. “Andar de bicicleta”.

Clara, sua mée, falou sobre as mudancas no comportamento social do filho nesses
doze meses, afirmando que ele ndo estava mais querendo brincar na rua ou encontrar com
0S amigos e que, apesar de demonstrar ndo mais sentir vergonha das cicatrizes, ndo gostava

de falar sobre a queimadura:

Clara, mae de Milton, entrevista 3:

“Rapaz eu ndo sei se é porque ele t& com medo que aconteca mais alguma coisa com
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ele. Hoje ele ficou mais caseiro né, ele ndo é como era antes. SO vivia pelo meio do
mundo, tinha dia que a gente nem sabia onde ele estava”. “T& mais caseiro”. “Eu ndo

sei responder néo, pode ser pelo motivo de ndo se acidentar de novo”.

“Nao, era o tempo todinho com os meninos. Onde ele tava, tinha que ta 0s meninos...
os melhores amigos dele, hoje em dia ele ndo tem mais, t& com os melhores amigos

dele ndo”.

“E que ele &, ele... fechado”. “Antigamente ele tinha muita vergonha, hoje em dia ele
sente, mas que ndo é tdo quao como sentia antes, ele sente pouca, né?”. “Antigamente
ele andava com camisa”.

“Porque hoje em dia ele ndo... usa faixa na perna, anda sem camisa. [...] ele sé fica
meio assim quando perguntam o que foi, né? Ai ele fica meio acanhado. Pergunta...

ai ele na ignoréancia, diz que (risos), que foi (risos) um tiro de canhdo”.

A constatacdo do fato de que Milton ainda se incomodava em falar sobre a
queimadura, e em ser questionado sobre 0 momento de sua ocorréncia, justifica suas
respostas monossilabicas durante as entrevistas, mas também gera o questionamento sobre
a razdo que o fez querer participar da pesquisa. O seu desconforto em falar sobre o evento
pode justificar o isolamento social, que foi exposto nesse ultimo relato de Clara. Indicando,
ademais, que Milton ainda pode estar sofrendo por esta ocorréncia em sua vida.

Uma pesquisa com adolescentes que sofreram queimaduras em Lima, no Peru,
identificou que, mesmo passado alguns anos, os jovens se recordavam com frequéncia do
momento do acidente, sentiam vergonha das cicatrizes, tinham dificuldades em aceita-las
em seu corpo e isso dificultava as relagfes interpessoais. Também foi identificado nessa

pesquisa que extrema pobreza, baixa escolaridade materna e familias monoparentais
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dirigidas por mulheres sdo alguns dos fatores que podem causar mais dificuldades na
readaptacéo social dos adolescentes (Arredondo, 2016).

No caso de Milton, embora ndo viva em situacdo de extrema pobreza, a dimenséo
‘Aspecto Financeiro’ esteve comprometida ao longo de toda a pesquisa. Com relacdo ao
nucleo familiar, ele estava sendo criado pelos avos desde a separacdo dos pais, quando ainda
era um bebé.

O adolescente ndo convivia com 0 pai e sua mée, apesar de assumir suas despesas e
ter uma convivéncia regular com ele, ja tinha reconstruido sua vida afetiva e morava em
outra casa com o atual esposo e dois filhos mais novos. Na ultima avaliacdo do
KIDSCREEN-52, Milton apresentou reducdo dos escores na dimenséo ‘Familia e Ambiente
Familiar’, tanto na sua avaliacdo como na da sua mée.

Na ultima entrevista, quando Clara foi questionada sobre mudangas na rotina de
Milton ela esclareceu que ficou como cuidadora de Milton durante a hospitalizagéo e que,

assim que ele recebeu alta hospitalar, ele passou um tempo morando com ela:

Clara, mée de Milton, entrevista 3:
“Foi, passou uns tempos comigo”. “Acho que ele passou um més, um més e pouco

ainda comigo”.

Clara informou que naguele momento ele estava morando com os avds e que agora

passou a frequentar a casa dela:

“Com a minha mée, mas vive 14 em casa, comecou a frequentar Ia em casa, nao

frequentava”.

Clara queixa-se também de que a queimadura provocou mudangas no
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comportamento de Milton, que se tornou muito agressivo com 0s irmaos mais novos de nove
e onze anos. Porém, informa que essas mudancas sé comecaram depois de um tempo,

quando Milton retornou para a casa dos avos:

Clara, mée de Milton, entrevista 3:

“[...] O comportamento dele de bater comecou na casa de mainha, né? Comecou a
bater no meu sobrinho, ficava gritando na rua jogando pedra. Ai hoje em dia ele
parou mais esse comportamento de ta jogando pedra [...]”. “Mas assim, pra dar nos
meninos, abusado, da lingua pros meninos, puxa o cabelo”. “Do sobrinho, meus
sobrinhos pequenos”.

“A relacdo é bem, mas o comportamento de Marquinhos que tem hora que tira a
paciéncia... € 6timo (ironizando) brigando, arengando com os irmaos dele, insistindo
com o0s irmdos dele pra brincar com ele, tem hora com os irmaos dele cansa, enfarta
de brincar, mas ele quer brincar”.

“N&o, depois de, depois de uns meses ele recuperado ai comegcou esse
comportamento dele de agressivo, 0 negdcio dele, ele brinca e depois da, da pesado, da
pesada (nos irmdos)”. “Fica com raiva”. “Chamo-lhe atencdo, boto de castigo”.
“Ali ele diz que é melhor morrer, ai eu ndo sei se é s6 uma maneira dele... se esconder

de alguma coisa que nao ta fazendo bem a ele”.

Nota-se nesses relatos que o comportamento agressivo de Milton, desde a primeira
entrevista, pode estar relacionado também as questdes familiares, como o fato de ter
experimentado morar com a mae em sua casa nova e depois ter sido deslocado para casa dos
avos.

A esse respeito, uma pesquisa qualitativa (McGarry et al, 2013) que registrou as

experiéncias psicoldgicas de criancas e adolescentes australianos, de oito a quinze anos de



110
idade, seis meses ap0s a queimadura, identificou que todos os participantes descreveram a
importancia da familia e o suporte dos pais durante os primeiros meses de alta hospitalar.

J& no caso de Gustavo, cujas lesGes eram no couro cabeludo, constatou-se que a
mudanca em sua rotina diaria foi exclusivamente imposta pelo temor de sua mée e de seus
irmdos quanto riscos oferecidos pelas brincadeiras, inexistindo, em realidade, problema de
ordem fisica ou sensacdo de dor que impedissem seus movimentos.

Prevaleceu no discurso de Gustavo que as dificuldades por ele enfrentadas para voltar
a brincar fora de casa e se divertir com seus amigos eram decorrentes dos receios da mae,

que temia excessivamente que ele se machucasse durante estas atividades:

Gustavo, entrevista 1:
“Num deixa eu fazer as coisas, num deixa eu correr, num deixa eu jogar bola”.
“Mamae”. “S6 quando sarar”. “Agora, ela deixa eu brincar, s6 ndo deixa eu jogar

bola ainda”.

“Antes eu podia andar muito, assim pra longe. Podia andar no sol, correr, tomar
banho de barragem, essas coisas. E agora a cabega ta assim né? Eu ndo posso. [...]

Fica assim correndo agua, coisa assim, num posso pegar sol”

“O que eu mais gostava era brincar com meus amigos [...], mas eu assim, eu consigo,

eu ainda brinco”.

Sua mée Rita, relatou que Gustavo ja estava podendo fazer tudo que fazia antes de
se queimar e afirmou que a rotina do filho ndo tinha mudado. Relatou que até os irméos de
Gustavo tinham medo de que ele se machucasse e acreditava que as suas proibicdes eram

necessarias para evitar que o filho se ferisse:
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Rita, mée de Gustavo, entrevista 1:
“Nada mudou. Ele parece que ta mais elétrico, parece que gosta mais de fazer as
coisas que fazia”. “Faz tudo. Tudo, tudo. Faz tudo”. “Ele t& tudo normal. As vezes
0s meninos (se referindo aos irmaos de Gustavo) até se preocupam com ele, eles diz

assim: -Tu vai se machucar Gustavo!”.

“E ele... as vezes eu tenho que reclamar com ele, porque ele fica querendo brincar,
essas brincadeiras de crianca mesmo. Eu digo: -Ah, ndo!”. “Eu penso que vou
amarrar Gustavo no pé da mesa. Seguro pra ele num se machucar, né?”. “Ndo, ele,
tipo assim, ele brinca de bola, eles correm, [...]”. “S6 Deus na causa (risos)”. “Tipo

assim, ele brinca de bola”.

Gustavo, nessa primeira avaliagdo, ndo apresentou comprometimento em sua QV,
embora na percepcdo de sua mée, a dimensdo ‘Amigos e Apoio Social’ estivesse
comprometida (menos de 50% da pontuacdo maxima da dimensdo), 0 que parece estar
relacionado ao fato de Gustavo estar temporariamente impedido, pela prépria mae, de
brincar na rua com 0s amigos.

Com o passar do tempo, a rotina de Gustavo voltou ao normal, conforme observado
em sua resposta sobre sua rotina familiar. Na ultima entrevista, ele e sua mae, Rita,

informaram:

Gustavo, entrevista 3:
“Ficou tudo normal, como era antes. Eu ia visitar minha familia, ficava em casa,

brincava”.

Rita, entrevista 3:

“No inicio foi um processo muito dificil”.
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“As vezes ele quer ta correndo. Vixe! Eu fico doidinha, enquanto ele num ta nem ai se
vai se machucar. Eu fico lIa em tempo de perder o juizo”.
“O medo é dele cair, se machucar, né? Nossa eu, eu tenho muito medo. E Gustavo,
devido Gustavo ter passado o que passou, eu tenho medo. Eu fiquei traumatizada”.

“A rotina dele, ta tudo igual.”

A partir destes relatos, é possivel identificar que, mesmo apds doze meses da
entrevista inicial, Rita sentia medo e demonstrava superproteger seu filho, o que pode indicar
que ela ainda estivesse em sofrimento psiquico.

Os sentimentos que afligem os cuidadores de criancas que sofreram queimaduras
causam sofrimento psiquico, como é o caso de Rita e de outras maes desta pesquisa, € podem
estar relacionados ao estresse traumatico que, segundo McGarry et al (2013), sdo respostas
fisicas e psicologicas que as criangas e seus familiares experimentam quando vivenciam
situacdes de dor, injurias, doencas graves e procedimentos médicos invasivos.

Ao longo desta pesquisa, percebeu-se, diante do evento estressor ‘queimadura’,
sofrimento psiquico nas cuidadoras e, igualmente, nos menores Laura, Milton, Ricardo e
Elisa, em varios momentos. Os relatos desses menores e de suas cuidadoras expressam que
a cicatrizacdo patoldgica, ao modificar a aparéncia fisica da ‘nova pele’ desses jovens, foi a
maior causa do sentimento de vergonha e das experiéncias de estigmatizacdo e/ou bullying
sofridas por eles, dentro e/ou fora do ambiente domiciliar.

Comportamentos  estigmatizantes, tais como: encarar fixamente, evitar o olhar,
proferir provocagdes e manifestar piedade foram apontados em alguns estudos, com criancas
e adolescentes com queimaduras em idade escolar, como um dos motivos que o0s levam os a
evitar o convivio com os pares e se afastar da escola, mantendo-se socialmente isolado

(Maskell et al, 2013; Stubb et al, 2011; Arredondo, 2016; Masnari et al, 2013).
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Nesta pesquisa, a vergonha da nova aparéncia e experiéncias negativas na relacdo
com o outro, parecem ser as causas do comprometimento das relagdes interpessoais
(processos proximais) desses jovens com seus pares.

A andlise de cada um dos casos apresentados sugere que as mudancas relevantes
ocorridas, tanto na QV quanto na rotina diaria dessas criancas e adolescentes, podem estar
sendo regidas pela forma como cada um desses jovens reage a presenca das cicatrizes em
seu préprio corpo e pela forma como eles acreditam que estejam sendo aceitos pelo outro.

Na concepcao da TBDH, a qualidade das relacdes interpessoais é um fator essencial
para que ocorra 0 desenvolvimento humano. Este constitui-se de um processo sistémico e
dindmico, que acontece através de processos de interacdes reciprocas, simples e complexas,
entre duas ou mais pessoas ou entre pessoas e simbolos ou objetos do ambiente imediato
(microssistema) no qual esta inserido (Leme et al, 2016).

Com efeito, o carater bidirecional e interdependente do processo de desenvolvimento
humano, também indica que os processos de mudanca que ocorrem na vida, ao longo do
tempo, afetam positiva ou negativamente o desenvolvimento de uma pessoa, de acordo com
seu contexto social e suas caracteristicas biopsicologicas (Leme et al, 2016; Barreto, 2016).

O evento ‘queimadura’ e a consequente dificuldade desses jovens em desenvolver
relagdes interpessoais fora do ambiente domiciliar, desencadearam um processo de
afastamento ou dificuldade de retorno ao ambiente escolar e, consequentemente,
comprometeram as atividades de brincar e se divertir com os amigos, dentro e fora do
ambiente domiciliar, incluindo as relacbes afetivas como o namoro para alguns dos
adolescentes.

Também foi identificado comprometimento nas relacdes familiares com Elisa e
Milton, que apresentaram comportamento agressivo com pessoas do nucleo familiar apds a

ocorréncia da queimadura, e com Ricardo, quando a cuidadora relatou a hostilidade das
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irmas ao praticaram bullying com ele durante os conflitos em casa.

O comportamento agressivo de Elisa foi apontado apenas no inicio da pesquisa e
pode estar relacionado ao sentimento de impoténcia diante da nova situagdo que estava
experimentado, além da necessidade de ajuda constante dos familiares e de ndo ter a
liberdade de sair de casa como fazia antes da queimadura.

No caso de Milton, a agressividade com os irméos parece estar relacionada ao
sentimento de ciime por ser sido ‘abandonado’ pela mde em um momento de fragilidade
fisica e emocional, considerando que esse comportamento iniciou-se ap0s seu retorno a
moradia com 0s avés, enquanto 0s irmaos continuaram a morar com a sua mae.

O bullying sofrido por Ricardo também parece estar relacionado ao sentimento de
ciime, sendo que, neste caso, é pertencente as suas irmads em razdo dos cuidados especiais
que ele tem recebido da mae ap6s o acidente.

Algumas pesquisas, a nivel mundial, revelam o quanto a queimadura em criangas e
adolescentes comprometem as relacdes familiares (Stubb et al, 2011; Bakker et al, 2013).
No entanto, um estudo de revisdo da literatura apontou que, ao longo do tempo, fatores como
coesdo familiar e mais énfase na religiosidade promovem mais facilmente uma adaptacao
familiar ao evento estressor (Bakker et al, 2013).

Nesta pesquisa, prevaleceu a configuracdo familiar monoparental regida pelas maes,
uma nova configuracdo familiar que tem se multiplicado em todas as camadas sociais, na
qual, segundo Bronfenbrenner (2011), as mdes assumem sozinhas 0s papeis parentais de
cuidadoras e provedoras dos filhos.

Dora (Laura), Mariana (Ricardo) e Luana (Elisa) moravam sozinhas com os filhos e
eram as Unicas responsaveis pelo sustento da casa. No geral, a renda familiar das cinco
familias era baixa. Ap0s o acidente dos menores, as cuidadoras tiveram que assumir uma

nova rotina diaria, na qual o lazer e o tempo livre para descanso, praticamente, passaram a
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n&o existir.

Essas mulheres tiveram que assumir as novas tarefas de cuidados com os filhos/neto,
tais como: ajuda-los nas AVDs, realizar os cuidados de higiene inerentes as feridas/cicatrizes
em casa e acompanha-los ao hospital, semanal ou quinzenalmente; resultando na
necessidade de reducdo da quantidade de horas de trabalho remunerado e comprometendo
ainda mais a renda familiar.

Observou-se que a rotina desgastante de algumas das cuidadoras, associada a
situacdo de adoecimento e limitacGes biopsicossociais do(a) filho(a), Ihes causavam intenso
sofrimento psiquico.

Nas familias monoparentais, nas quais a mulher assume o papel parental, a baixa
renda familiar pode significar maior sobrecarga fisica e emocional para ela e,
consequentemente, risco de problemas de desenvolvimento infanto-juvenil (Barbosa &
Sampaio, 2012).

Considerando que o microssistema familia é o primeiro ambiente de interacdo do ser
humano em desenvolvimento e que, o desenvolvimento psicologico vai acontecendo, na
medida em que ocorrem, as interacdes reciprocas dos pais ou cuidadores primarios, com 0s
filhos (Bronfenbrenner, 2011; Barbosa & Sampaio, 2012), compreende-se que um ambiente
familiar amoroso e receptivo pode funcionar como um agente facilitador da readaptacédo
psicossocial de criancas e adolescentes com queimaduras graves.

A partir dessa perspectiva, ressalta-se, nesta pesquisa, a importancia de um olhar
mais cuidadoso para as criangas, adolescentes e suas cuidadoras, no sentido de proporcionar
espaco para a escuta durante o processo de reabilitacdo. Acredita-se que todos o0s
participantes necessitem do suporte emocional de um profissional de psicologia, além de
serem integrados em grupos de apoio psicossocial, para que possam ser reduzidas as

dificuldades de readaptacao psicossocial que foram observadas.
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Considerac0es Finais

Nesta pesquisa, observou-se que a queimadura, inicialmente, causou Vvarias
repercussdes negativas na QV das criancas e adolescentes participantes. Entretanto, ao final
de doze meses, a QV global figurou-se pouco afetada. A despeito desse aspecto global,
algumas dimensdes especificas, tais como ‘Amigos e Apoio Social’, ‘Ambiente Escolar’ e
‘Aspecto Financeiro’, permaneceram comprometidas.

Esse evento estressor também provocou mudancas relevantes na rotina didria das
criancas e adolescentes. Nesse grupo, 0S processos proximais de interagdo social foram
negativamente influenciados pelo evento estressor ‘queimadura’. O componente ‘Pessoa’
estava comprometido e a presenca das cicatrizes provocou dificuldades nas interacGes
sociais entre 0s menores e seus pares. Tais dificuldades foram expressas na incapacidade
das duas adolescentes retornarem ao ambiente escolar até o final da pesquisa, mesmo quando
ndo mais apresentavam limitacOes fisico-funcionais que as impedissem de caminhar
livremente.

Os processos proximais também se mostraram comprometidos, quando se
identificou que  alguns dos participantes  estavam vivenciando experiéncias de
estigmatizacdo, em ambientes externos, e de bullying, no préprio ambiente domiciliar. A
exemplo, cita-se: a) o relato de algumas cuidadoras, apontando modificacbes no
comportamento de alguns dos menores, que estavam sendo agressivos com outros membros
do ndcleo familiar; b) o registro de modificacbes no comportamento das cuidadoras, que
passaram a controlar a rotina diaria do(a) filho(a)/neto no intuito de protegé-los(as) de novos
acidentes.

O ambiente familiar, considerado o microssistema mais importante para garantir a

estrutura emocional de um ser humano, também se apresentou comprometido. Do ponto de
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vista emocional, ao longo do tempo, 0 evento estressor causou varios sentimentos (culpa,
medo, tristeza e revolta) nos menores, nas cuidadoras e em alguns dos outros membros do
nucleo familiar.

Do ponto de vista material, a renda mensal das familias, que ja era baixa, ficou ainda
mais comprometida, quando as cuidadoras tiveram que reduzir suas cargas de trabalho
remunerado para iniciar a jornada de cuidados com o(a) filho(a), que se encontravam em
situacdo de vulnerabilidade fisica e emocional.

Nesse aspecto, acrescenta-se que a necessidade de comparecimento com o(a)
filho(a)/neto ao ambulatério para realizagdo dos curativos, duas ou trés vezes na semana e,
posteriormente, para dar inicio ao longo processo de reabilitacdo, exigiu dessas familias
disponibilidade financeira para gastos extras com medicamentos, alimentacdo fora de casa
e transporte.

Nesta pesquisa, 0 ‘tempo’ foi uma dimensdo relevante, na medida em que
possibilitou o0 acompanhamento de cada uma das diades/triade ao longo de doze meses ap0s
a alta hospitalar. Nesse periodo, foi possivel observar os efeitos negativos que o evento
estressor causou, a curto e médio prazo, na QV e na rotina dos menores e de suas cuidadoras,
assim como identificar e compreender as diversas formas de enfrentamento que cada
participante, seja crianca, adolescente ou cuidadora, esta buscando para superar a situacao
de estresse fisico e emocional a qual foi submetido.

Os presentes relatos devem servir de alerta para profissionais de saude e apontam
para a necessidade de vigilancia constante dos fatores biologicos e ambientais que podem
ser potencializados para minimizar o desconforto fisico, emocional e social destas familias,
sempre considerando as diferencas individuais de cada um desses jovens envolvidos no
processo de adoecimento/recuperacao/readaptacao.

Considerando a pequena amostragem  desta pesquisa, ressalta-se também a
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importancia de serem desenvolvidas novas pesquisas com esta populacdo, buscando

evidenciar os achados que foram apresentados e aprofundar os conhecimentos sobre o tema.
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CONSIDERACOES FINAIS GERAIS

Esta tese teve como objetivo geral analisar as inter-relacGes existentes entre
queimadura, QV e rotina didria de criancas e adolescentes submetidos a processo de
reabilitacdo ap6s a alta hospitalar. Para atingir este objetivo, realizou-se um estudo tedrico
de revisdo de literatura sobre a temaética da pesquisa, e, posteriormente, foi desenvolvida
uma pesquisa de campo.

Os resultados do estudo tedrico e da pesquisa de campo foram apresentados em dois
artigos cientificos. O primeiro artigo consistiu numa revisao integrativa da literatura, cujo
objetivo fora identificar o que as pesquisas mais recentes tém relatado sobre as repercussoes
da queimadura em varios aspectos da QV de criancas e adolescentes, no Brasil e no mundo.

Nesse artigo de revisdo, os resultados apontaram que a queimadura afetava
negativamente todos os dominios da QV de criancas e adolescentes, conforme as seguintes
conclusdes: lesdes em areas especificas, como face e maos, comprometem principalmente
os dominios relacionados a saude psicossocial; estudos longitudinais sdo mais apropriados
do que os transversais para identificar os fatores de risco provocados pela queimadura vida
e saude desta populagéo e, ao longo do tempo, ha uma tendéncia para a reducdo do impacto
negativo exercido por essa lesdo na QV desses individuos.

Por fim, foi identificado que ha relativa escassez de pesquisas no Brasil que avaliem
a QV de criancas e adolescentes com queimaduras. Essa caréncia de pesquisas brasileiras
sobre a tematica em pauta foi um dos motivos que reforcou a relevancia dos objetivos gerais
da presente tese.

Os resultados da pesquisa de campo, desenvolvida através de um estudo longitudinal
de carater misto, foram apresentados no segundo artigo, que teve por objetivo avaliar as

repercussdes que a queimadura grave provoca na QV e na rotina diaria de criancas e
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adolescentes, ao longo do primeiro ano de reabilitacdo apds a alta hospitalar, considerando
0s pressupostos da TBDH.

A escolha por um estudo longitudinal proporcionou a pesquisadora a possibilidade
de acompanhar criteriosamente, no periodo determinado, todas as mudancas acarretadas
pela queimadura na vida dos integrantes do grupo em exame (criangas, adolescentes e
cuidadoras). Ademais, o carater misto da pesquisa facilitou a percepc¢do das repercussdes do
evento estressor na QV e rotina do grupo e de como suas inter-relacbes dos pesquisados
estavam acontecendo ao longo do tempo.

A partir dos resultados da pesquisa de campo, evidenciaram-se inter-relagdes
positivas entre algumas das dimensGes do KIDSCREEN-52 (questionario utilizado para
avaliar a QV) e as falas provenientes das entrevistas. No entanto, em algumas situacdes, 0s
escores de QV obtidos no instrumento iam encontro aos discursos das entrevistas.

As dimensbes ‘Autopercepcao’, ‘Aspecto Emocional’, ‘Provocacdo/Bullying’ e
‘Sentimentos’ receberam altos escores no KIDSCREEN-52, caracterizando ndo haver
comprometimento da QV nessas areas, segundo a percepcdo das criancas e adolescentes.
Todavia, a analise dos discursos das entrevistas de quatro deles demonstrou o contrario.
Nesse sentido, a pesquisa de carater misto foi uma escolha que proporcionou maior
fidedignidade aos resultados, j& que possibilitou o conhecimento da realidade daqueles
menores.

No geral, a queimadura causou Vvarias repercussdes negativas na QV e na rotina diaria
das criancas e adolescentes participantes, mas, ao final de doze meses, a QV global pareceu
estar sendo pouco afetada, embora, as dimensdes ‘Amigos e Apoio Social’, ‘Ambiente
Escolar’ e “‘Aspecto Financeiro’ permanecessem comprometidas.

Na rotina diaria, foram observadas dificuldades de retorno ao ambiente escolar e de

interacdo e lazer com os amigos. Inicialmente, as dificuldades estavam relacionadas as
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questbes fisicas, como dor, feridas e limitagdes funcionais, e, no final da pesquisa, as
mudangas na aparéncia da ‘nova pele’ pareciam ser 0s motivos obstantes do
restabelecimento pleno das interagdes sociais. Alguns sofreram bullying, um deles no
préprio ambiente familiar, e outros foram submetidos a comportamentos estigmatizantes por
causa das cicatrizes.

Ao longo do tempo foi possivel perceber que as criancas, os adolescentes e as
cuidadoras estavam em sofrimento psiquico, embora cada um daqueles jovens estivesse
desenvolvendo suas estratégias para conviver, da melhor forma possivel, com suas cicatrizes
e com as limitagdes sociais por ela trazidas.

Ao final da pesquisa, todos os jovens estavam funcionalmente independentes do
ponto de vista fisico, mas quatro deles ainda apresentavam dificuldades variadas de
restabelecer relacdes interpessoais com seus pares, demonstrando comprometimento dos
‘processos proximais’ de interagdo. Como consequéncia, eles ndo haviam restabelecido
completamente a participagdo na vida social, como ir a escola, brincar fora de casa e sair
com 0S amigos.

Na perspectiva da TBDH, entende-se que o componente ‘Pessoa’, centro de todo o
processo de desenvolvimento, € um ser ativo e capaz de transformar os diversos ambientes
por onde transita, de acordo com seus atributos pessoais, mas também é constantemente
influenciado por estes mesmos ambientes e pelas pessoas com guem convivem.

As criancas e adolescentes desta pesquisa sdo seres ativos e funcionalmente capazes
de transformar e realizar qualquer acdo em seus ambientes imediatos, como suas casas,
escolas e comunidade. No entanto, seus relatos deixam transparecer que, ao transitarem nos
espacos fora do ambiente domiciliar, alguns deles, percebendo olhares diferentes para suas
cicatrizes, tiveram dificuldades nas relagdes interpessoais com seus pares e, em alguns casos,

apresentaram comportamentos de isolamento social.
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Na concep¢do bioecoldgica, os atributos pessoais, como o jeito de ser, a idade, o
sexo, 0 nivel cognitivo, as crencas e os valores, dentre outros, sdo caracteristicas que
influenciam as reagdes de uma pessoa nos diversos contextos de sua vida.

Os jovens desta pesquisa estdo numa faixa etaria de muitas mudancas fisicas e
emocionais e a submissdo a situagdes constrangedoras, como sofrer comportamento
estigmatizante pelas suas cicatrizes, pode resultar nas reacdes indesejaveis, que foram
relatadas por trés das seis cuidadoras, tais como: respostas agressivas sobre a cicatriz,
caminhar em publico de cabeca baixa, permanecer no ambiente doméstico e usar roupas que
escondam as cicatrizes.

Ao examinar este cenario, percebe-se que essas criancas e adolescentes estdo
vivenciando interacdes conflituosas dentro das proprias casas e alguns nem conseguiram
retornar para a escola.

A partir dos relatos, verificou-se que, no ambiente domiciliar, trés participantes
deflagravam conflitos por serem hostis na interagéo entre os membros do ndcleo familiar, e,
em uma das casas, um menor estava sofrendo bullying, provocado pelas irmés mais velhas.
Essas interacOes conflituosas no ambiente familiar, em longo prazo, podem comprometer o
desenvolvimento emocional desses menores.

O ideal seria que o bullying e os comportamentos estigmatizantes nao fizessem parte
da vida desses jovens, que ja estdo vivenciando muitos momentos de dor e temor das
situacbes vindouras. Salienta-se que o retorno ao ambiente escolar, ndo deveria ser um
problema, assim como, se sentir acolhido, protegido e feliz em casa, deveria ser o caminho
natural na trajetoria de vida desses jovens, uma vez tais espacos deveriam ser 0S meios
imediatos de acolhimento e oportunidades de desenvolvimento integral.

Com relacdo ao microssistema escola, a visdo bioecoldgica aponta que esse é o local

onde o jovem, desde o inicio da fase escolar, passa a adquirir novos conhecimentos, aprende
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a se relacionar com outras pessoas e muda de papel social, deixando de ser filho/filha e
irm&o/irmd e passando a ser aluno(a) e amigo(a) de alguém. Nessa pesquisa, ficou verificou-
se a auséncia de alguns participantes nesse ambiente, repleto de possibilidades para o
desenvolvimento integral do ser.

Na pratica clinica, observa-se que quando uma crianca ou adolescente com
queimaduras ndo consegue retornar ao ambiente escolar, apos alguns meses ou anos da alta
hospitalar, a equipe de reabilitacdo se sente desafiada a buscar solugdes para promover a
inclusdo escolar desses jovens. Apo6s analisar as falas dos participantes desta pesquisa, sob
a Otica da TBDH, compreende-se que seria necessario existir uma relacdo mais proxima
entre a escola e a familia, para favorecer o retorno escolar dos jovens. Contudo, percebe-se
que essas interacdes parecem ser frageis e, algumas vezes, inexistentes.

Quanto ao microssistema familia, percebe-se que as diversas configuracfes dos
nucleos familiares podem funcionar como facilitadores ou barreiras para que esse ambiente
assuma sua funcdo primordial, que, na concepgdo bioecologica, € ser o espaco no qual a
crianca recebe os primeiros cuidados, aprende a andar, falar, brincar, se alimentar e se
relacionar afetivamente com outras pessoas.

Com relagé@o as configuracdes familiares dos participantes dessa pesquisa, um dos
jovens estava inserido em um ambiente familiar tradicional, trés faziam parte de familias
monoparentais regidas pelas mdes, que acumulavam as funcGes de cuidado e sustento
material, e um estava sendo criado pelos avos, embora a mae, que ja tinha constituido outra
familia, contribuisse financeiramente e fosse presente na criacdo desse filho.

Do nucleo familiar s6 foram ouvidos os jovens com queimaduras e suas cuidadoras,
e, a partir de suas falas, foi possivel perceber que, nesse grupo, tanto haviam familias regidas
pelo afeto, como familias regidas por interac6es conflituosas entre seus membros.

Compreende-se  que cada componente do nucleo familiar tenha caracteristicas
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pessoais proprias, forjadas a partir das experiéncias vividas ao longo do tempo, mas, a partir
dos resultados encontrados, questiona-se como proceder para modificar e inovar esse
cenario. O que fazer com o acumulo de saberes adquiridos, ndo apenas do ponto de vista
tedrico, mas do ponto de vista experimental, a partir da oitiva dos participantes?

Esses sdo questionamentos que surgem a priori e servirdo de impulso para novas
pesquisas, considerando que, na revisdo de literatura, identificou-se numerosos estudos
enfatizando que as boas interagcdes no ambiente familiar e o retorno precoce para o ambiente
escolar e espacos de lazer, funcionavam como fatores de protecdo para a QV de criangas e
adolescentes com queimaduras. E, no entanto, necessario encontrar as vias para favorecer
tais fatores, considerando as particularidades de cada familia a ser assistida.

De outra sorte, destaca-se como a primeira das varias contribuicdes relevantes desta
tese para a pesquisadora o aprimoramento de uma sensibilidade, que ainda se encontra
incipiente, de ‘olhar’ para essas familias e ‘perceber’ particularidades que podem servir de
base para a elaboracdo de condutas terapéuticas mais eficazes, do ponto de vista da adeséo
as praticas de cuidados propostas durante o processo de reabilitacéo.

Outra contribuicdo foi a consecucdo de uma nova compreensdo do significado das
cicatrizes para esses jovens. A partir de uma visao sistémica, percebeu-se com maior clareza
que estas cicatrizes sdo ‘marcas’ que vao muito além de uma sequela estética ou fisico-
funcional. Estas cicatrizes podem marcar para sempre a vida desses jovens e suas familias.

Através do estudo da TBDH e do uso de seus conceitos na concepcao desta tese, foi
possivel compreender mais amplamente os sentimentos partilhados pelos participantes
durante as entrevistas. Essa compreensao resultou em mudancas na pratica terapéutica da
pesquisadora, resultantes da necessidade de realizar uma ‘escuta’ mais atenta, durante as
praticas assistenciais inerentes a reabilitacdo desses jovens, com especial atencdo para o

momento da anamnese e do exame fisico.
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A participacdo de cuidadores priméarios durante os atendimentos dos filhos/netos ja
faz parte da rotina do hospital, mas esta pesquisa mostrou que, além da cuidadora, todo o
nacleo familiar deveria ser incentivado a participar desse processo de
recuperacdo/readaptacdo de um dos membros desse nucleo, temporariamente adoecido e
necessitado de cuidados.

O ndcleo  familiar  precisa compreender que o ente adoecido necessita de
acolhimento, de desenvolver ou manter interacfes interpessoais afetivas dentro de sua
prépria casa e de receber cuidados que ultrapassam a higienizacdo, alimentacdo e ajuda para
locomogéo e para AVDs. A crianga ou 0 adolescente necessita de um cuidado que acolha e
aceite sua ‘nova pele’.

Ao final da pesquisa, surgiram algumas propostas para desenvolver meios capazes
de facilitar o processo de inclusdo social desses jovens. A primeira delas é a construcéo de
uma relacdo terapeuta-paciente-familia mais empatica, na qual as familias e o paciente
(mesmo sendo uma crianga ou um adolescente menor de idade) tenham espaco e se sintam
a vontade para falar das suas experiéncias, seus medos e angustias.

Em contrapartida, nessa relacdo, o profissional de saude deve agir com sensibilidade
e ter disponibilidade para ouvir e minimizar medos e anseios, utilizando estratégias
terapéuticas que vao desde o oferecimento de orientagdes simples; com vocabulario
adequado a compreensdo de cada paciente/familiar a respeito de cuidados diarios com as
cicatrizes, higiene, alimentacdo locomocdo e AVDs; até o encaminhamento do paciente e/ou
familiar para outros profissionais.

A segunda proposta diz respeito a formacdo de grupos de apoio psicossocial para 0s
cuidadores e para as criangas e adolescentes, respeitando as faixas etarias. Os profissionais
de saude que assistem esses jovens e suas familias, ainda que ndo tenham o conddo de

modificar as suas historias de vida, podem desenvolver atividades que minimizem as



128
‘culpas’ e estimulem a ‘ressignificacdo’ das experiéncias vividas, nessas reunides de grupo.

Tais grupos de apoio devem enfatizar algumas agdes que promovam a recuperagao
integral da pessoa que estd, naquele momento, adoecida, estimulando responsabilidade e
empatia entre os participantes, além de respeito pelo momento de vida de cada um.

Uma terceira proposta é promover reunides familiares para compartilhar informagdes
e impressdes sobre a queimadura e o processo de reabilitacdo e, assim, estimular a empatia
e a formacdo/fortalecimento de vinculos afetivos entre os membros do nucleo familiar, bem
como desenvolver o senso de corresponsabilidade com a recuperagéo do ente adoecido.

Destaca-se que, na auséncia de um psicdlogo nesses grupos de apoio ou nas reunides
familiares, cabe ao profissional de reabilitacdo perceber a necessidade de encaminhar o
jovem e/ou cuidadores ou outros membros da familia para avaliacbes especificas com
profissionais de satide mental.

A quarta proposta idealizada contempla a inclusdo do jovem com queimaduras no
ambiente escolar. Sugere-se que facam parte dos programas de reabilitagdo de criangas e
adolescentes com queimaduras acOes efetivas do grupo de reabilitacdo que auxiliem as
familias nessa dificil tarefa.

Uma possibilidade € que o profissional de reabilitacdo incentive e promova a
aproximacdo dos microssistemas familia e escola, solicitando que as familias intermedeiem
visitas e reunides com o0s educadores no ambiente escolar, no intuito de elaborarem acdes
inclusivas, de acordo com as necessidades de cada jovem e as caracteristicas do contexto
escolar que sera visitado.

A quinta proposta contempla a inclusdo desses jovens nos espacos publicos de lazer,
favorecendo a participacdo em atividades ludicas com seus pares. No hospital onde a
pesquisa foi realizada, ja& fazia parte do programa de reabilitacdo a realizacdo de festas

comemorativas para 0s aniversariantes do més e de datas festivas como ‘Carnaval’, ‘Pascoa’,
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‘Festa Junina’, ‘Dia das Criancas’ e ‘Natal’, com a participacdo dos irmaos.

Também ja& fazia parte do programa de reabilitacdo o uso de atividades ludicas
através de brinquedos, musica, danca, desenho e pinturas como recursos terapéuticos,
durante o processo de recuperacao fisico-funcional e de cuidados com as cicatrizes de
criangas e adolescentes, considerando a adequacdo das atividades a faixa etaria dos
pacientes.

A partir desta pesquisa, 0 maior desafio é incluir nos programas de reabilitacdo a
promogao de acbes sociais que propiciem encontros fora do ambiente
hospitalar/ambulatorial. Ressalta-se que € de suma importancia o engajamento dos
profissionais da equipe de reabilitacdo, incluindo os académicos de diversos cursos de na
area de salde, estagiarios das unidades hospitalares.

Nesse  sentido, considerando 0 macrossistema, deve-se propor aos 0rgaos
competentes a elaboracdo de politicas publicas que garantam acesso as a¢des de promogéo
a recuperacdo da saude integral da populacdo infanto-juvenil com queimaduras, além da
elaboracdo de acOes educacionais para prevenir a ocorréncia de queimaduras na populacao
infanto-juvenil.

Baseado nos direitos fundamentais para a garantia da integridade fisica, emocional e
espiritual desses menores, assegurados no Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA),
sugere-se como proposta aos 6rgdos competentes a elaboracédo de politicas pablicas proprias
para essa populagdo que garantam:

e O Beneficio de Prestagdo Continuada de Assisténcia Social (PBC) para as

criangas e adolescentes com queimaduras provenientes de familias de baixa renda;

e A insercdo de profissionais de reabilitacio e agentes de saude nas escolas

realizando acbes inclusivas que garantam 0 retorno escolar desses jovens,

incluindo acdes de Educacdo em Saude para sensibilizar funcionarios, corpo
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docente, corpo discente e as familias na atencdo a prevengdo do bullying e
cyberbullying, junto as criancas e adolescentes com queimaduras;

e A garantia de transporte/casas de apoio/alimentacdo para o deslocamento desses
jovens e seus cuidadores de seus municipios até as regides metropolitanas mais
proximas que oferecam atendimento especializado;

e A garantia de acesso aos recursos terapéuticos cirdrgicos e nao cirdrgicos que
garantam a reabilitacdo integral dos mesmos.

o A efetivacdo de programas de prevencdo de queimaduras na rede de atencao
béasica e que possam ser veiculados nas comunidades e nas escolas.

Com relacdo as limitacGes desta pesquisa, cita-se 0 pequeno tamanho da amostra,

que resultou na impossibilidade de realizar parte da proposta de tese inicial, que incluia a
analise estatistica dos dados quantitativos, bem como a identificacdo dos fatores de risco
para a QV dos participantes e a consequente generalizacdo dos resultados obtidos, a partir
dos dados quantitativos da QV.

Outra limitagéo foi a impossibilidade de terem sido realizadas visitas domiciliares e
a ndo inclusdo de entrevistas com outros membros do ndcleo familiar, para que pudessem
ter sido abordadas as mudancas na rotina familiar, e ndo apenas na rotina dos jovens.

A terceira limitacdo pode estar relacionada ao uso de um questionério genérico, o
KIDSCREEN-52, para avaliar a QV dos participantes e de ter sido esse o provavel motivo
das discrepancias observadas entre as respostas de algumas dimensdes do questionario de
QV e as falas relacionadas as mudancas na rotina diaria apds a queimadura.

Quanto a essa limitacdo, em especial, é valido esclarecer que durante a elaboragdo
do projeto de pesquisa, ndo foi identificado um questionario especifico para avaliar a QV de
criangas e adolescentes brasileiros com queimaduras. Apds essa constatacdo, observou-se

que em paises onde ndo havia questionario especifico para avaliar QV de criancas e
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adolescentes com queimadura, estavam sendo utilizados alguns questionarios genéricos,
sendo o KIDSCREEN-52 um deles.

Diante das limitacGes percebidas e da escassez de estudos com amostras de criancas
e adolescentes com queimaduras no Brasil, sugere-se a elaboragdo de novas pesquisas
avaliando quantitativa e qualitativamente as consequéncias da queimadura nesse grupo
etario, incluindo as repercussdes no grupo familiar e escolar.

Sugere-se, ainda, a realizacdo de pesquisas com essa populacdo que avaliem
resultados de intervenc@es nas diversas areas da reabilitacdo. Também se recomenda estudos
de validacdo, responsaveis por traducdo e adaptacdo cultural de escalas e questionarios
especificos que avaliem varios aspectos da vida e das condi¢cdes de salde das criangas e

adolescentes com queimaduras.
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subjetiva da qualidade de vida e dificultar o retorno desses individuos as atividades sociais que realizavam
antes da lesdo. Importante ressaltar ter a pele uma dupla fungéo e significado: protegdo fisica e veiculo de
expressao emocional, inclusive por conta dela apresentar uma origem embriondria igual a do sistema
nervoso. Dessa forma, uma cicatriz compromete o limite estruturante entre um ser humano e outro, no caso
da pele, sendo uma das ameagas mais assustadoras para criangas, adolescentes e os respectivos pais.
Umas das respostas é a diminuigdo da autoestima e isolamento social. Esses transtornos duram no minimo

dois anos e se inicia na
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hospitalizagdo dos casos graves e no processo de reabilltagao envolvendo o cuidado de uma equipe
interdisciplinar. Partindo do conceito da Organizagdo Mundial de Saude de “qualidade de vida",
considerando ser saude fisica, emocional, nivel de independéncia funcional, relagGes sociais e meio
ambiente, foram elaboradas as seguintes problematizagGes: Qual é o impacto da queimadura nos diversos
dominios da qualidade de vida (QV) e nas relagges familiares de criangas e adolescentes pernambucanos
em processo de reabilitagdo ambulatorial? Quais séo as estratégias de cuidado utilizadas pelas maes
durante essa fase do tratamento? As estratégias de cuidado materno, durante o processo de reabilitagao
ambulatorial, podem influenciar a qualidade de vida desses individuos? Parte-se do pressuposto de que a
queimadura pode provocar impacto nos diversos dominios da qualidade de vida e na dinamica familiar de
criangas e adolescentes pernambucanos e o cuidado materno pode favorecer a adaptagéo psicossocial e
emocional desses individuos apés alta hospitalar.

Em se tratando do método, o desenho do estudo se apresenta como uma pesquisa que utiliza métodos
mistos do tipo longitudinal prospectivo e paralelo convergente. Em termos longitudinais prospectivo implica
acompanhar o impacto da lesdo ao longo do perfodo de reabilitagdo das criangas e adolescentes apos alta
hospitalar. Em se tratando dos métodos paralelos convergentes, as abordagens quantitativas e qualitativas
serao utilizadas conjuntamente, desde a coleta até a analise dos dados.

Pretende-se realizar a coleta de dados no perfodo de novembro de 2016 a abril de 2018. Em se tratando da
amostra e sujeitos de estudo sera composta por criangas e adolescentes com queimaduras, residentes no
estado de Pemambuco, apos alta hospitalar, assim como pais/responsavel ou cuidadora primaria. Ha uma
expectativa de que o componente quantitativo envolva 60 criangas/adolescentes e 60 maes/responsaveis ou
cuidadoras primdrias. Para o componente qualitativo, serdo considerados 6 criangas/adolescentes e 6
maes/responsaveis ou cuidadoras primarias. Vale ressaltar que os participantes da amostra qualitativa serao
selecionados a partir da amostra quantitativa. Serdo considerados critérios de inclusao: crianga e
adolescente de ambos os sexos, que tenha sofrido queimadura de espessura profunda, com no minimo
10% de superficie corporal queimada (SCQ), em qualquer regido do corpo, que esteja em tratamento no
ambulatério de reabilitagao do referido hospital publico, que na primeira fase da coleta esteja na faixa etaria
de 8 a 15 anos, e tenha recebido alta hospitalar hd no minimo 1 dia e no maximo 3 meses. Serdo
considerados critérios de exclusdo: a ndo aceitagao da crianga ou adolescente para participar do estudo,
mesmo com a autorizagio dos pais/responsaveis, por questdes éticas; a existéncia de lesoes neuroldgicas e
do aparelho locomotor, assim como manchas e cicatrizes na
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pele, ndo decorrentes da quelmadura e a presenga de disfungées cognltivas e pslqulétricas, surdez ou
cegueira, porque essas alteragdes, por si 56, podem provocar mudangas considerdveis, tanto na qualidade
de vida como nas relagdes familiares desses individuos. Em termos dos instrumentos para a coleta dos
dados: 1° Questiondrio sociodemogréfico da criangaladolescente ou familiares. 2° Registro do exame fisico
da crianca. 3° Aplicagdo do Questionario de Qualidade de Vida para Criangas e Adolescentes KIDSCREEN
= 52 com versdes dirigidas para criangas/adolescentes e para as maes/responsaveis. 4° Roteiro de
entrevista semidiretiva (envolvendo relagdes familiares e rotina de cuidado). Em se tratando das estratégias
ocorrerdo trés fases: 1* Fase: no minimo de 1 dia e ao maximo de 3 meses apos a alta hospitalar, serdo
selecionados pacientes nos prontudrios do ambulatério hospitalar. Posteriormente, os representantes legais
serao contatados e junto com os filhos receberdo as informagdes da pesquisa e caso concordem, as
maes/responsaveis assinardo o TCLE. Se as criangas/adolescentes estiverem entre 8 a 11 anos e 11 meses
dardo o assentimento verbal e se estiverem acima de 12 anos, assinardo o Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido (TALE). 2° Fase: Mesmo procedimento seis meses depois. 3* Fase; Mesmo procedimento 12
meses depois.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Geral: * Analisar as inter-relagdes existentes entre queimadura na infancia e adolescéncia,
qualidade de vida, relagGes familiares e cuidados maternos, de criangas e adolescentes perambucanos em
processo de reabilitagdo, apos alta hospitalar. Especificos: » Caracterizar a Qualidade de Vida de criangas e
adolescentes pemambucanos com queimaduras apés alta hospitalar; + Identificar como a queimadura afeta
as relagdes familiares desses individuos durante a fase de reabilitagao ambulatorial; + Estabelecer as
mutuas relagdes entre a qualidade de vida e as relagdes familiares dessa populagao; » Identificar as
estratégias de cuidado oferecidas pelas maes durante o processo de reabilitagao ambulatorial; *
Correlacionar e estabelecer as mutuas relagdes entre as estratégias de cuidado materno com a qualidade

de vida da populagdo em estudo.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Nao existem riscos fisicos por conta dos procedimentos ndo serem invasivos e nem serem constrangedores.
Os instrumentos quantitativos abordam aspectos sociodemograficos e relativos a amplos aspectos da
qualidade de vida (1.Saude e atividade fisica; 2.Sentimentos; 3.Estado de humor global (Emocional); 4.Auto-
percepgao; 5.Autonomia/Tempo livre; 6.Familia e ambiente familiar; 7.Aspecto financeiro; 8.Amigos e
suporte social; 9.Ambiente escolar e aprendizagem; e 10.Bullying). Esta amplitude dilui o foco e a
probabilidade de eclosdo de reagdes de relevante
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sofrimento psiquico. Em termos qualitativos, envolve a descrigio do processo de cuidado e das relagdes
familiares. Além disso, as pesquisadoras apresentam experiéncia no manejo dos estudos envolvendo seres
humanos.

Comentarios e Conslideragdes sobre a Pesquisa:

Pesquisa relevante no campo da Psicologia da Saude e nas pesquisas sobre Queimaduras e Infancia e
Adolescéncia e os seus agravos. Apresenta-se bem estruturada e sistematizada em termos de teoria e
método, além de ser um enfoque original.

Conslideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:

Carta de aceite do diretor geral do hospital, Termo de Assentimento Livre e Esclarecido e Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido para a crianga/adolescente e para os pais/responsaveis escritos em
linguagem inteligivel, Folha de Rosto assinada pelo Orientador e Pro-Reitora Académica da Unicap e Carta
de Anuéncia da Doutoranda e Orientador.

Recomendagoes:

Nenhuma.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Pesquisa aprovada.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

O CEP acompanha o parecer do relator.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas|PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 20/09/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 791706.pdf 16:39:35
Outros CartaHR.pdf 20/09/2016 |Claudia Fonsécade | Aceito
16:36:18 |Lima

Qutros Claudia_Lattes.pdf 18/09/2016 |Claudia Fonsécade | Aceito
11:33:37 _|Lima

QOutros Lattesalbenise.pdf 16/09/2016 |Cidudia Fonsécade | Aceito
22:21:31 _|[Lima

Projeto Detalhado / | Projeto.pdf 16/09/2016 |Claudia Fonsécade | Aceito

Brochura 22:20:30 |[Lima

LInvestigador

Outros Parecercientifico.pdf 16/09/2016 |Claudia Fonsécade | Aceito
00:56:24 |Lima

TCLE / Termos de | TCLEmenor.pdf 16/09/2016 |Claudia Fonsécade | Aceito
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Assentimento / TCLEmenor.pdf 00:54:30 |Lima Aceito

JUSﬁflcalivg de

TCLE/ Termos de | TCLEmae.pdf 16/09/2016 |Claudia Fonséca de | Aceito

Assentimento / 00:54:10 |Lima

Justificativa de

Auséncia

TCLE /Termos de | TALE.pdf 16/09/2016 |Claudia Fonsécade | Aceito

Assentimento / 00:53:53 |Lima

Justificativa de

Auséncia

Orgamento Orcamento.pdf 16/09/2016 | Claudia Fonséca de | Aceito
00:53:19 _|Lima ‘

Declaragao de Anuenciapesquisador.pdf 16/09/2016 | Claudia Fonséca de | Aceito

Pesquisadores 00:51:17 |Lima _

Declaragao de Anuenciaorientador.pdf 16/09/2016 | Claudia Fonséca de | Aceito

Pesquisadores 00:51:01 _[Lima -

Cronograma Cronograma.pdf 16/09/2016 | Claudia Fonsécade | Aceito
00:50:38 |Lima :

Folha de Rosto Folhaderosto.pdf 16/09/2016 |Claudia Fonsécade | Aceito
00:50:06 _|[Lima

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

RECIFE, 30 de Setembro de 2016

Assinado por:

Nadia Pereira da Silva Gongalves de Azevedo

(Coordenador)
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ANEXO 3 - KIDSCREEN-52 - VERSAO PARA CRIANCAS E

ADOLESCENTES

Ol4,

Como vocé estad? E isso que queremos que tu nos contes. Por favor, leia todas as questdes
cuidadosamente. Que resposta vem primeiro a tua cabeca? Escolhe e assinala a resposta mais
adequada ao teu caso. Lembre-se: isto ndo é um teste, portanto ndo existem respostas
erradas. E importante que respondas a todas as questdes para que nés possamos perceber as
tuas respostas claramente.

Quando pensas na tua resposta, por favor, tenta pensar na tua ultima semana.

Menina/ Moga () Menino/ Rapaz ()

Idade: anos

Tens alguma deficiéncia, doenca ou condicéo fisica cronica?
Néo ( ) Sim( ) Qual?

Dimenséo 1 — Saude e Atividade Fisica (Pensa na ultima semana ...)
1.1. Como vocé descreve a sua saude

1.2. Vocé se sentiu bem e em boa forma fisica

1.3. VVocé foi ativo/a fisicamente

1.4. Vocé foi capaz de correr (“brincadeiras de corrida”)

1.5. Vocé se sentiu com muita energia/disposicao

Dimenséao 2 — Sentimentos (Pensa na ultima semana ...)
2.1. Sua vida tem sido agradavel

2.2. VOCé se sentiu bem por estar vivo/a

2.3. Vocé se sentiu satisfeito/a com sua vida

2.4. Vocé se sentiu de bom humor

2.5. Vocé se sentiu alegre

2.6. Vocé se divertiu

Dimenséao 3 — Estado Emocional (Pensa na tltima semana ...)
3.1. Vocé se sentiu como estivesse feito tudo errado

3.2. Vocé se sentiu triste

3.3. Vocé se sentiu tdo mal que ndo queria fazer nada

3.4. VVoceé se sentiu como tudo em sua vida estava mal

3.5. Vocé se sentiu farto/a (“cheio/a”)
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3.6. Vocé se sentiu sozinho
3.7. Vocé se sentiu pressionado (“estressado”)

Dimenséo 4 — Auto-Percepcdo (Pensa na ultima semana ...)
4.1. Vocé se sentiu contente com a sua maneira de ser

4.2. Vocé se sentiu contente com as suas roupas

4.3. Vocé esteve preocupado/a com a sua aparéncia

4.4. Vocé sentiu inveja da aparéncia de seus colegas

4.5. Vocé gostaria de mudar alguma parte do seu corpo 0

Dimensdo 5 — Autonomia e Tempo Livre (Pensa na ultima semana ...)
5.1. Vocé teve tempo suficiente para vocé mesmo

5.2. Vocé fez o que gosta de fazer no seu tempo livre

5.3. Vocé teve oportunidade suficiente de estar ao ar livre

5.4. Vocé teve tempo suficiente para encontrar amigos/as

5.5. Vocé escolheu o que fazer no seu tempo livre

Dimenséo 6 — Familia/Ambiente Familiar (Pensa na Gltima semana ...)
6.1. Seus pais entendem vocé

6.2. Vocé se sentiu amado/a pelos seus pais

6.3. Vocé se sentiu feliz em sua casa

6.4. Seus pais tiveram tempo suficiente para vocé

6.5. Seus pais trataram vocé de forma justa

6.6. VOCEé conversou com seus pais como VOCcé queria

Dimenséo 7 — Aspecto Financeiro (Pensa na ultima semana ...)

7.1. Vocé teve dinheiro suficiente para fazer as mesmas coisas que 0s seus amigos/as fazem
7.2. Vocé teve dinheiro suficiente para 0s seus gastos

7.3. Vocé teve dinheiro suficiente para fazer o que deseja com seus amigos/as

Dimenséo 8 — Amigos e Apoio Social (Pensa na ultima semana ...)
8.1. Vocé teve tempo suficiente para ficar com amigos/as

8.2. VVocé realizou atividades com outros jovens

8.3. VVocé se divertiu com seus amigos/as

8.4. Vocé e seus amigos/as se ajudaram uns aos outros

8.5. Vocé falou o que queria com seus amigos/as

8.6. VVoceé sentiu que pode confiar em seus amigos/as

Dimenséo 9 — Ambiente Escolar (Pensa na ultima semana ...)
9.1. Vocé se sentiu feliz na escola

9.2. Vocé foi bom/boa aluno/a na escola

9.3. Vocé se sentiu satisfeito/a com seus professores

9.4. Vocé foi capaz de prestar atencdo nas aulas
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9.5. Vocé gostou de ir a escola
9.6. Vocé teve uma boa relacdo com seus professores

Dimensdo 10 — Provocacao/Bullying (Pensa na ultima semana ...)
10.1. Vocé sentiu medo de outros jovens

10.2. Outros jovens zombaram (“gozaram”) vocé

10.3. Outros jovens intimidaram ou ameacgaram vocé

RESPOSTAS
() nunca () raramente () algumas vezes
() frequentemente () sempre
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CUIDADORES

Pais, como é o/a seu/sua filho (a)? Como é que ele/ela se sente? E isso que queremos saber
através de vocé. Por favor, responda as seguintes questdes com todo o seu conhecimento,
assegurando que as suas respostas reflitam a perspectiva do/da seu/sua filho (a). Por favor,
tente recordar as experiéncias do/da seu/sua filho (a) na ultima semana ...

Quem esta a preenchendo o questionario?

Pai( ) Mae( ) Madrasta/Companheira do pai ( ) Padrasto / Companheiro da
mae( )

Outro, Quem?

Que idade tem o(a) seu/sua filho(a)? anos.

Qual o sexo do seu filho? Fem () Masc( )

Qual ¢ a altura do(a) seu/sua filho(a) (sem sapatos)? cm

Quanto é que ele/ela pesa (sem roupa)? Kg

Dimenséo 1 — Saude e Atividade Fisica (Pensa na ultima semana ...)
1.1. Como vocé descreve a saude de seu (sua) filho (a)

1.2. Seu (sua) filho (a) se sentiu bem e em boa forma fisica

1.3. Seu (sua) filho (a) foi ativo/a fisicamente

1.4. Seu (sua) filho (a) foi capaz de correr (“brincadeiras de corrida”)
1.5. Seu (sua) filho (a) se sentiu com muita energia/disposicao

Dimenséao 2 — Sentimentos (Pensa na ultima semana ...)
2.1. A vida de seu (sua) filho (a) tem sido agradavel

2.2. Seu (sua) filho (a) se sentiu bem por estar vivo/a

2.3. Seu (sua) filho (a) se sentiu satisfeito/a com sua vida
2.4. Seu (sua) filho (a) se sentiu de bom humor

2.5. Seu (sua) filho (a) se sentiu alegre

2.6. Seu (sua) filho (a) se divertiu

Dimenséao 3 — Estado Emocional (Pensa na Gltima semana ...)
3.1. Seu (sua) filho (a) se sentiu como estivesse feito tudo errado
3.2. Seu (sua) filho (a) se sentiu triste

3.3. Seu (sua) filho (a) se sentiu tdo mal que ndo queria fazer nada
3.4. Seu (sua) filho (a) se sentiu como tudo em sua vida estava mal
3.5. Seu (sua) filho (a) se sentiu farto/a (“cheio/a”)
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3.6. Seu (sua) filho (a) se sentiu sozinho
3.7. Seu (sua) filho (a) se sentiu pressionado (“estressado”)

Dimenséo 4 — Auto-Percepcdo (Pensa na ultima semana ...)

4.1. Seu (sua) filho (a) se sentiu contente com a sua maneira de ser
4.2. Seu (sua) filho (a) se sentiu contente com as suas roupas

4.3. Seu (sua) filho (a) esteve preocupado/a com a sua aparéncia
4.4. Seu (sua) filho (a) sentiu inveja da aparéncia de seus colegas
4.5. Seu (sua) filho (a) gostaria de mudar alguma parte do seu corpo

Dimensdo 5 — Autonomia e Tempo Livre (Pensa na ultima semana ...)
5.1. Seu (sua) filho (a) teve tempo suficiente para vocé mesmo

5.2. Seu (sua) filho (a) fez o que gosta de fazer no seu tempo livre

5.3. Seu (sua) filho (a) teve oportunidade suficiente de estar ao ar livre
5.4. Seu (sua) filho (a) teve tempo suficiente para encontrar amigos/as
5.5. Seu (sua) filho (a) escolheu o que fazer no seu tempo livre

Dimenséo 6 — Familia/Ambiente Familiar (Pensa na Gltima semana ...)
6.1. Seu (sua) filho (a) acha que vocé entendeu ele (a)

6.2. Seu (sua) filho (a) se sentiu amado/a por vocé

6.3. Seu (sua) filho (a) se sentiu feliz em sua casa

6.4. Vocé teve tempo suficiente para seu (sua) filho (a)

6.5. Vocé tratou seu (sua) filho (a) de forma justa

6.6. Vocé conversou com seu (sua) filho (a) como ele(a) queria

Dimenséo 7 — Aspecto Financeiro (Pensa na ultima semana ...)

7.1. Seu (sua) filho (a) teve dinheiro suficiente para fazer as mesmas coisas que 0S seus
amigos/as fazem

7.2. Seu (sua) filho (a) teve dinheiro suficiente para os seus gastos

7.3. Seu (sua) filho (a) teve dinheiro suficiente para fazer o que deseja com seus amigos/as

Dimenséo 8 — Amigos e Apoio Social (Pensa na ultima semana ...)
8.1. Seu (sua) filho (a) teve tempo suficiente para ficar com amigos/as
8.2. Seu (sua) filho (a) realizou atividades com outros jovens

8.3. Seu (sua) filho (a) se divertiu com seus amigos/as

8.4. Seu (sua) filho (a) e seus amigos/as se ajudaram uns aos outros
8.5. Seu (sua) filho (a) falou o que queria com seus amigos/as

8.6. Seu (sua) filho (a) sentiu que pode confiar em seus amigos/as

Dimenséo 9 — Ambiente Escolar (Pensa na ultima semana ...)
9.1. Seu (sua) filho (a) se sentiu feliz na escola

9.2 Seu (sua) filho (a) foi bom/boa aluno/a na escola

9.3. Seu (sua) filho (a) se sentiu satisfeito/a com seus professores
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9.4. Seu (sua) filho (a) foi capaz de prestar atencéo nas aulas
9.5. Seu (sua) filho (a) gostou de ir a escola
9.6. Seu (sua) filho (a) teve uma boa relacdo com seus professores

Dimensdo 10 — Provocacao/Bullying (Pensa na ultima semana ...)
10.1. Seu (sua) filho (a) sentiu medo de outros jovens

10.2. Outros jovens zombaram (“gozaram”) de seu (sua) filho (a)
10.3. Outros jovens intimidaram ou ameacaram seu (sua) filho (a)

RESPOSTAS
() nunca () raramente () algumas vezes
() frequentemente () sempre



151

APENDICES



152

APENDICE 1 - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO, FAMILIAR

E CLINICO

Questionério para coleta de dados pessoais, sécio demogréaficos, familiares e clinicos

Data da avaliacéo:

Dados pessoais:

Nome do paciente:

Data de nascimento: Idade:

Sexo: Escolaridade:

Local de residéncia:

Quem cuida da crianga em casa:

Nome dos pais/responsaveis:

Estado civil dos pais:

Escolaridade do pai:

Profisséo do pai:

Escolaridade da mae:

Profissdo da mae:

Renda familiar mensal:

Numero de pessoas que residem na casa onde mora a crianga:

Quantos filhos vocés tem?

O seu filho que esta em tratamento aqui nesse ambulatério é o filho mais velho, o mais novo,

o filho do meio, tem um irmé&o gémeo ou € filho Gnico?

Como a crianc¢a chega até o hospital para o tratamento de Fisioterapia?
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Quem leva a criancga para o tratamento?

Dados sobre a lesdo:

Agente etioldgico:

Data da leséo: Data da alta hospitalar:

Como aconteceu a lesdo?

O que vocé ou a pessoa que estava com seu filho (a) fez na hora da queimadura?

Data do inicio do tratamento ambulatorial: Data da entrevista:

Quantas sessOes de Fisioterapia seu filho realiza por semana (més)?

Superficie Corporal Queimada:

Cabeca () Face ( ) MMSS incluindo uma das méos ()
MMSS incluindo as duas méos () MMSS sem as maos () SO
as maos/umadas maos( ) Tronco( ) MMII incluindo um dos pés () MMII

incluindo os dois pés () MMIl semospés ( ) SO ospes/umdospés ()

Profundidade da leséo:
Lesdo parcial superficial — 1°/2° grau superficial ()
Leséo parcial profunda/Leséo total — 2° grau profundo, 3°/4° graus ()

Cicatrizacdo patoldgica: NAO ( ) SIM( )
Se SIM: Hiperplasia () Retracao cicatricial/Brida( ) Aderéncia ()
Hipercromia () Hipocromia( )

Visibilidade das cicatrizes: Sim( ) Néao( )

Se sim, indique a parte do corpo:

No momento seu filho reclama de dor? (Apresentar para a crianca a escala analogica de dor —
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a escala de faces)
(Mée):

(Crianca):

Com que frequéncia? Como vocé faz para aliviar a dor dele?

Realizou algum procedimento cirdrgico?  NAO () SIM( )
Qual? Quando?

Apresenta lesdo nervosa periférica, fratura, amputacéo e/ou deformidade osteoarticular
decorrente da leséo?

NAO () SIM ()

Qual?

Usa algum tipo de Ortese ou protese:
NAO ( ) SIM( )
Qual?

Tratamentos que realiza atualmente:

Fisioterapia( )  Terapia Ocupacional ( )  Fonoaudiologia( )  Psicologia( )
Médico () (especialidade)

Qutra( )
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APENDICE 2 - ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA A

CRIANCA/ADOLESCENTE

Roteiro de entrevista semi-estruturada para as criancas e adolescentes

RelacGes familiares/Rotina familiar/Cuidado

Antes de comecar a entrevista sera estabelecido um rapport com a crianca (através de um

desenho livre) e com o adolescente através de uma conversa.

1. Com quem vocé mora? Vocé gosta do tempo que passa com a sua familia? Sente falta
deles quando esté longe?

2. Como vocé faz quando fica triste, com medo ou preocupado(a)? (\Vocé procura alguém

da sua familia para conversar? E fica satisfeito (a) com a ajuda que recebe da sua
familia?)

3. O que mudou na sua vida depois que vocé saiu do hospital e comegou o tratamento no
ambulat6rio? Tem alguma coisa que vocé fazia antes de se queimar que nao consegue
fazer agora?

4. Vocé consegue se cuidar sozinho(a) em casa? O que vocé faz para se cuidar em casa?

5. Quem cuida de vocé em casa quando ndo consegue se cuidar sozinho(a)? Como ele(a)
cuida de vocé? O que ele(a) faz para cuidar de vocé?

6. Alguém mais ajuda ele(a) a cuidar de vocé?

7. Como vocé se sente quando ele(a) cuida de vocé?
8. Como voce se sente com o tratamento que esta fazendo aqui no hospital?

9. Vocé quer falar mais alguma coisa?
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APENDICE 3 - ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA OS CUIDADORES
Roteiro de entrevista semi-estruturada para as maes/responsaveis ou cuidadoras
primarias
Relacbes familiares/Rotina familiar/Cuidado

Inicialmente serd realizada uma pequena explicacao sobre essa entrevista, a fim de estabelecer
um rapport com a entrevistada.

1. Quantas pessoas compdem sua familia? Como vocé se sente quando esta com eles? O que
sente quando esta longe deles?

2. Se vocé fica triste, com medo ou preocupado(a) com seu filho(a) quem vocé procura para
conversar? E fica satisfeito (a) com a ajuda que recebe dessa pessoa?

3. O que mudou na sua vida depois que seu filho(a) saiu do hospital e comegou o tratamento
no ambulatério? Tem alguma coisa que vocé fazia antes de ele(a) se queimar que nao
consegue fazer agora? Fale sobre isso.

4. Seu filho(a) consegue se cuidar sozinho(a) em casa ou precisa de ajuda?

5. Vocé consegue cuidar sozinha dele(a)em casa? E o que vocé faz para cuidar dele(a)?

6. Alguém mais ajuda vocé a cuidar dele(a)?

7. Como vocé se sente quando cuida dele(a)?

8. O que mudou na vida e na rotina de seu filho(a) depois que ele saiu do hospital e comecou
o tratamento no ambulat6rio? E na rotina e na vida de sua familia?

9. Vocé quer falar mais alguma coisa?



