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RESUMO

O Céncer de Pele Ndo Melanoma (CPNM) é a neoplasia maligna com maior incidéncia no
Brasil e se constitui em um problema de satde publica. Ocorre em sua maioria na regiao
cervicofacial, apresenta alta morbidade e comumente seu tratamento é cirurgico o qual pode
ocasionar sequelas funcionais, estéticas e emocionais que impactam na Qualidade de Vida (QV)
dos pacientes. O Skin Cancer Index (SCI) € um instrumento criado com a finalidade de medir
QV em pacientes com CPNM. O estudo objetivou realizar a adaptagéo transcultural do SCI para
a lingua portuguesa e cultura do nordeste brasileiro, mensurar suas propriedades psicométricas
de confiabilidade, validade e responsividade e avaliar QV em pacientes com CPNM
cervicofacial. Dessa forma, é disponibilizado a comunidade cientifica um instrumento
especifico para mensurar a QV dessa populacgdo. Trata-se de um estudo realizado em duas fases.
A primeira, pesquisa metodoldgica de adaptacdo transcultural do instrumento SCI em cinco
etapas: traducdo inicial, sintese das traducdes, retrotraducdo, comité de especialistas e teste da
versdo pré final (n=40); a segunda, estudo transversal de validag&o clinica e avaliagcdo da QV
desses pacientes (n=182). A primeira etapa resultou na versdo adaptada, cujo indice deValidade
de Conteudo (IVVC) entre os juizes alcangou um nivel muito superior a 80% (p<0,05) avaliado
por meio do teste Binomial Exato. Houve estabilidade temporal do SCI durante o periodo de
teste e reteste e as correlagcOes de Pearson e o Coeficiente de Correlacdo Intraclasse (CCl)
apresentaram coeficientes superiores a 0,9, indicando excelente confiabilidade. Na segunda
etapa, a versdo adaptada foi aplicada juntamente com a versao brasileira do Dermatological
Life Quality Index (DLQI) no pré e pos-operatorio (04 meses). A confiabilidade nas sub-escalas
e no total do instrumento foi garantida por meio do w de McDonald, considerado ideal (>0,8)
em todas as sub-dimensdes e no total e 0 a de Cronbach foi considerado ideal nas sub-
dimensdes “Emocional” e “Social”, além da escala. A validade de construto foi obtida em todas
as sub-dimensdes e na escala utilizando os critérios (y2) p-valor > 0,05, RMSEA < 0,08, CFI
>0,9 e SRMR<0,08. A QV e responsividade foram avaliadas pelo teste t de student em amostras
pareadas no TO (pré-operatdrio) e T1 (04 meses pds- operatdrio). Foram observados resultados
significativos com aumento dos escores na escala SCI em todas as suas dimensdes e no total
(p<0,001) e diminuicdo na escala DLQI (p=0,001), os quaisdemonstram melhor QV pos-
operatéria. As variaveis que apresentaram resultados significantes no total da escala, que
indicaram melhor QV, foram os homens (p=0,002), sem filhos (p=0,019),renda superior a 4
salarios minimos (p<0,001), do setor privado (p<0,001), ndo relataram prurido (p=0,021) e
lesGes em couro cabeludo (p=0,012). A medida da QV indicou alteracdo na linha de base e
melhora apds 04 meses de pds-operatdrio em todas as subescalas e no total do instrumento. A
versao final do SCI adaptada a lingua portuguesa foi designada “SCI-versdo brasileira” e
mostrou ser um instrumento valido, confiavel e responsivo que possibilita aos profissionais da
salde identificar alteracdes na QV dos pacientes com CPNM.

Descritores: Estudo de Validacdo. Qualidade de Vida. Neoplasias Cutéaneas.
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ABSTRACT

Non-melanoma skin cancer (NMSC) is the most frequent malignant neoplasm in Brazil.
NMSCs occur mostly in the cervicofacial region, are associated with high morbidity, and often
require surgical management. This causes functional, aesthetic, and emotional sequelae
impacting the patient's quality of life (QoL). The Skin Cancer Index (SCI) was created to
measure the QoL of NMSC patients. This study aimed to perform a cross-cultural adaptation of
the SCI to the Portuguese language and the culture of northeastern Brazil, and measure its
psychometric properties of reliability, validity, and responsiveness in assessing the QoL of
patients with cervicofacial NMSC. This way, a specific instrument was developed to measure
the QoL of this population. This study was performed in two stages. The first stage consisted
of methodological research on the cross-cultural adaptation of the SCI through five steps: initial
translation, synthesis of translations, back-translation, expert committee approval, and testing
of the pre-final version (n=40). The second stage was a cross-sectional study on the clinical
validation and assessment of the QoL of these patients (n= 182). The first stage resulted in an
adapted version of the SCI. This version reached a Content Validity Index level significantly
higher than 80% (p<0.05), evaluated through the Exact Binomial test. Temporal stability of the
SCI during the test and retest periods was observed. Moreover, the Pearson’s correlations, as
well as the Intraclass Correlation Coefficient, showed coefficients higher than 0.9, indicating
excellent reliability. In the second stage, the adapted version was administered together with
the Brazilian version of the Dermatology Life Quality Index (DLQI), during the pre- and post-
operative periods (4 months postoperatively). Reliability in the subscales, and the total
instrument, guaranteed by McDonald's w, were considered ideal (>0.8) in all sub- dimensions.
Moreover, a was considered ideal in the “emotional” and “social” sub-dimensions.Construct
validity was obtained in all sub-dimensions and on the scale using the criteria (x?) p-value >
0.05, RMSEA < 0.08, CF1 > 0.9, and SRMR < 0.08. QoL and responsiveness were assessed by
the student’s t-test in a paired sample at TO (preoperatively) and T1 (4 monthspostoperatively).
Significant results were observed with an increase in the SCI scale scores in all its dimensions
and the total instrument (p < 0.001), and a decrease in the DLQI scale (p = 0.001). This showed
that the adapted scale demonstrated a better postoperative QoL. The variables that presented
significant results in the total scale, which indicated better QoL, were “men” (p = 0.002),
“without children” (p = 0.019), “income above 4 minimun wages (p <0.001), “from the private
sector” (p < 0.001), “did not report itching” (p = 0.021), and “no scalp lesions” (p=0.012). The
QoL measurement indicated a change from the baseline and postoperative improvement in all
subscales and in the total instrument. The final version of the SCI adapted to the Portuguese
language was called “SCI-versdo brasileira” and proved to be a valid, reliable, and responsive
instrument that allows health professionals to identify changes in the QoL of patients with
NMSC.

Descriptors: Cutaneous Neoplasms. Quality of life. Validation Study.
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1 INTRODUCAO

O Cancer de Pele Nao Melanoma (CPNM) é a neoplasia maligna de maior incidéncia
no mundo (GORDON, 2013). No Brasil, corresponde a cerca de 30% de todos os tumores
malignos registrados no pais. Altas incidéncias padronizadas por idade para todos os tipos de
CPNM foram encontradas em uma capital do nordeste Brasileiro por Anselmo Lima, Sampaio
Lima, Maria da Silva et al. (2018). Estima-se que para cada ano surjam 83.770 casos novos
entre homens e 93.160 em mulheres (INCA, 2022), o que se configura como um importante
problema de saude publica com grandeimpacto econdmico e social.

Ressalta-se ainda que a incidéncia de CPNM é frequentemente subestimada por
discrepancias dos registros nacionais de cancer em alguns paises que o subnotificam ou até o
excluem devido as baixas taxas de mortalidade (APPALLA; NASHAN; WELLER etal., 2017;
LOMAS; LEONARDI-BEE; BATH-HEXTALL, 2012).

Cerca de 95% dos CPNM sdo do tipo carcinoma basocelular (CBC) e espinocelular
(CEC). Aproximadamente 70% acontecem na regido cervicofacial, pela maior exposi¢éo dessas
areas a radiacdo ultravioleta (UV), especialmente UVB (ESKIIZMIR, CINGI, 2012).

O tratamento padrdo ouro é a resseccdo cirurgica e embora a taxa de mortalidade seja
baixa, varios estudos demonstram que o0 seu diagnostico e tratamento ocasionam uma alta
morbidade devido a variedade de sintomas e sequelas fisicas, emocionais e sociais com altos
niveis de angustia, ansiedade, depressdo e isolamento social que impactam na saude geral do
paciente com consequente comprometimento na qualidade de vida (CARVALHO; OLIVEIRA
FILHO; GOMES, 2007; RADIOTS; ROBERTS; CZAJKPWSKA et al.,, 2014; RHEE,
MATTHEWS; NEUBURG et al., 2004).

Qualidade de vida (QV) em salde é a percepcéo dos efeitos da doenca e seu tratamento
em aspectos fisicos, psicologicos e sociais da vida do paciente (GAULIN; SEBARATNAM,;
FERNANDEZ-PENAS, 2015). Os instrumentos que avaliam QV podem apresentar caréter
genérico ou especifico (BURDON-JONES; THOMAS; BAKER, 2010).

Em 2005, Rhee e colaboradores criaram em lingua inglesa nos Estados Unidos, o
primeiro instrumento especifico de avaliacdo da qualidade de vida em pacientes com CPNM
cervicofacial, que foi denominado Skin Cancer Index (SCI) (RHEE;, MATTHEWS;
NEUBURG et al., 2005, 2006). O SCI foi desenvolvido com a finalidade de capturar os
problemas relevantes nas esferas emocional, social e aparéncia fisica nos pacientes com CPNM
cervicofacial, a fim de contribuir para o processo de compreensdo de como essa doenca e seu
tratamento afetam a vida destes individuos (RHEE; MATTHEWS; NEUBURG et al., 2007).
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Em recente revisao sistematica, o SCI foi reconhecido como um instrumento especifico
desenvolvido e validado para medir QV em pacientes com CPNM cervicofacial com facil
aplicabilidade clinica e de grande sensibilidade, tornando-se uma medida promissora e valiosa
utilizada nessa populacio (GAULIN; SEBARATNAM; FERNANDEZ-PENAS, 2015).

Muitos questionarios de avaliacdo da QV sdo desenvolvidos em lingua inglesa, a
exemplo do SCI e para que possam ser utilizados por diferentes populac@es necessitam ser
traduzidos e adaptados culturalmente para a populacdo em estudo. Validar umaversao de
questionario em idioma diferente do original consiste em ndo apenas traduzi-lo para o idioma
desejado, mas também adapta-lo culturalmente ao meio onde se quer utiliza-lo e voltara
comprovar que conserva as caracteristicas psicométricas adequadas para medir o que foi
desenhado (CARVAJAL; CENTENO; WATSON et al., 2011).

Carvalho (2010) realizou a adaptacéo e validacdo do SCI para o portugués em pacientes
do sudeste brasileiro com algumas diferencas significativas da adaptacdo objetivada nessa
pesquisa, uma versdo espanhola do “SCI” foi adaptada e validada para lingua espanhola e
cultura da Espanha (TROYA-MARTIN; RIVAS RUIZ; BLAZQUEZ-SANCHEZ et al., 2015)
e uma versao italiana do “SCI” foi adaptada e validada por Samela et al. (2022).

O Brasil, cujo idioma oficial € o portugués, ¢ um pais de dimens@es continentais, com
uma populacdo estimada em 213,317 milhdes de pessoas (IBGE, 2021) e apresenta diversidade
cultural significativa entre suas regifes, tornando-se necesséria adaptacéo transcultural de um
instrumento que possa ser utilizado para essa populacdo especifica regional de forma a nédo
haver distor¢fes no entendimento e aplicacdo do mesmo.

A motivacdo para abordar essa tematica surgiu durante minha prética clinica, na qual ha
uma alta demanda em atendimento de pacientes com CPNM, os quais se mostravam ansiosos
em relacdo ao diagndéstico, bem como ao seu tratamento e possiveis consequéncias. Diante
dessa problematica, surgiram algumas questdes: O CPNM compromete a qualidade de vida
desses pacientes? E possivel mensura-la por meio de alguma ferramenta? Existe algum
instrumento especifico adaptado a nossa cultura?

Acredita-se que embora 0 CPNM apresente baixa mortalidade, pode haver impacto na
qualidade de vida desses pacientes, em virtude dos efeitos da doenca fisica comprometerem a
satde mental do individuo.

A adaptacdo transcultural do SCI no Brasil é, portanto, relevante, pois disponibiliza a
comunidade cientifica um instrumento valido e especifico para desenvolvimento de seus estudos
clinicos e dessa forma contribui para entender o impacto da doenca na qualidade de vida dos
pacientes, direcionar politicas publicas que visem a prevencdo do CPNM e o0 acompanhamento
desses pacientes, bem como as escolhas terapéuticas mais adequadas e assim proporcionar um

melhor enfrentamento da doenca.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

v Realizar adaptagao transcultural e validagdo do “Skin Cancer Index” (SCI)

para o portugués, em pacientes do nordeste brasileiro.

2.2 Objetivos especificos

v Avaliar a qualidade de vida em pacientes com cancer de pele ndo melanoma
cervicofacial.
v Avaliar as propriedades psicométricas da versdo adaptada do SCI quanto a

confiabilidade, validade e responsividade.
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3 REVISAO DE LITERATURA

O cancer de pele ¢ uma doencga causada pelo crescimento anormal e descontrolado das
células que compdem a pele. As mesmas se dispdem formando camadas, e de acordo com as
células que forem afetadas é definido o tipo de cancer. Dentre eles, destacam-se 0 melanoma,
que se origina nos melanocitos, células da epiderme que produzem a melanina (pigmento que
da cor a pele) e os denominados ndo melanoma, que sdo os tipos mais prevalentes e que
surgem nas células basais (carcinoma basocelular) ou nas celtlas escamosas (carcinoma
espinocelular), ambas também presentes na epiderme. Ha varios outros tipos de cancer ndo
melanoma, mas sdo bem mais raros e representam apenas 1% do total (A.C. CAMARGO,
2023).

O céncer de pele ndo melanoma (CPNM) é o tipo de neoplasia maligna mais
predominante entre oscaucasianos em todo 0 mundo. Sua incidéncia esta de forma continua
aumentando com o passardas décadas, tornando-se uma ameaca preeminente a satde publica
(LOMAS; LEONARDI- BEE; BATH-HEXTALL, 2012). Ademais, as despesas relativas ao
seu tratamento se constituem em um fardo econdmico substancial (ESKIIZMIR; CINGI, 2012),
razdes acima pelas quais se faz necessario um olhar atento a problematica do CPNM.

A despeito disso, vale ressaltar que nos trés ltimos anos, estudos demonstram (ASAI;
NGUYEN, 2021; SLOTMAN; SCHREUDER; NIJSTEN et al., 2022; WOLINSKA;
MURRAY; BOWE, et al., 2022) que houve uma reducéo substancial no diagnostico de novos
casos em decorréncia da diminuicdo de biopsias de pele observadas principalmente durante o
inicio pandemia de COVID 19, em virtude da reducdo drastica da procura por consultas médicas
ndo urgentes, sobretudo na faixa etaria de idosos, 0s quais permaneceram mais vulneraveis
durante a pandemia.

Embora, ap6s a primeira e segunda ondas da pandemia, os diagnésticos de cancer de
pele tenham retornado préximo a linha de base de 2019, estudo sugere que um grande acimulo
de CPNM permaneceu néo diagnosticado e este cenario possibilitou levar ao cancer de pele em
estadgios mais avancados com potencial aumento da morbidade (MARSON; MANER,;
HARDING et al.,2021).

A patogénese do CPNM ¢é multifatorial e inclui fatores enddgenos a exemplo do fototipo
da pele, em que pessoas com pele clara, sardas, olhos e cabelos claros e dificuldade de se
bronzear apresentam maior susceptibilidade. Cicatrizes cronicas de queimaduras, pacientes
imunosuprimidos e portadores algumas doencas a exemplo do xeroderma pigmentoso (doenca
genética rara na qual um dano no DNA que impede o reparo da pele atingida pelos raios do

sol), apesar de mais raros, também se constituem em fatores de risco (A.C. CAMARGO, 2023).
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Fatores exdgenos como exposicao a produtos quimicos a exemplo do arsénio, alcatrao

e radioterapia também estdo relacionados ao maior risco de apresentar cancer de pele. No
entanto, vale destacar que a exposi¢cdo cumulativa a raios ultravioleta, sobretudo UVB se
constitui no principal fator etiol6gico (GORDON, 2013). Por esse motivo, a grande maioria dos
CPNM se apresenta em areas expostas do individuo, mais precisamente cerca de 70% acontece
na regiéo cervicofacial (ESKIIZMIR; CINGI, 2012).

Dentre as areas mais expostas, a zona H da regido facial, assim designada por ter a
forma da letra H é uma regido anatbmica de grande importancia funcional e cosmética, que
abramge o nariz, a face média e a regido auricular com a pele pré auricular e esta associada a
maior taxa de incidéncia e recorréncia dos CPNM. (RHEE; MATTHEWS; NEUBURG et al.,
2005).

Estima-se que, dentre os CPNM, 95% sejam do tipo Carcinoma Basocelular (CBC) e
Carcinoma Espinocelular (CEC) e conjuntamente eles sdo denominados ‘“carcinomas de
queratindcitos” (KARIMKHANI; BOYERS; DELLAVALLE et al., 2015). Ambos possuem
um bom progndstico, especialmente se diagnosticados e tratados nos estagios iniciais. No
Brasil, Souza, Mattedi, Corréa et al. (2011) demonstraram que um elevado nimero de casos de
CPNM representa um forte impacto financeiro aos cofres pablicos e aos sistemas privados de
salde, corroborando com a tendéncia global (ESKIIZMIR; CINGI, 2012).

O tratamento escolhido em sua grande maioria € a excisdo cirurgica tradicional com
margens de segurancga que variam em média entre 1 a 5 mm; entretanto, excisdo por meio da
cirurgia micrografica de Mohs, crioterapia, radioterapia, curetagem e eletrocoagulagéo, terapia
fotodinamica ou imunomoduladores topicos podem ser recomendados como uma alternativa de
terapia para pacientes que ndo sdo bons candidatos para cirurgia classica de excisdo da lesdo
devido a presenca de grande quantidade de lesGes, risco cirugico aumentado por condi¢Ges
clinicas ou que ndo desejam realizar procedimento cirdrgico (LV; SUN, 2017; TODOROVA,
MANDINOVA, 2020).

Compreende-se por cirurgia micrografica de Mohs, a retirada do cancer da pele, camada
por camada, e do exame de cada uma delas ao microscopio, até que se obtenha margem livre,
ou seja, até a remocao completa do tumor. Essa técnica foi criada por Frederic E. Mohs, nos
anos 1930 e aperfeicoada com o emprego do criostato, aparelho que permite congelar e realizar
o0s cortes da pele, para que seja realizado o exame do tumor durante a cirurgia (BITTNER,
CERCI, CUBO et al., 2021). No entanto, além de ser um procedimento mais demorado e de
custo mais alto, ela exige que o Cirurgido de Mohs seja, além de cirurgido, o patologista
também, sendo necessario treinamento especifico para isso.

Nesse contexto acima, a excisao cirdrgica tradicional com as margens corretas indicadas
para cada caso, apresenta- se como procedimento de menor custo, mais célere e acessivel e por

esses motivos, torna-se o tratamento de escolha na grande maioria dos casos. Quanto ao
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fechamento da ferida operatdria, a técnica necessaria e utilizada depende do tamanho,

localizacdo, mobilidade e disponibilidade de tecidos circunvizinhos a leséo e pode variar desde
o fechamento primério da lesdo, enxertos e retalhos cutaneos.

Fechamento primario € a técnica mais simples e corresponde a sintese da ferida com
aproximacdo das bordas da mesma. Enxertos cutaneos se constituem na retirada completa de
pele na sua espessura parcial ou total, de uma regido chamada doadora e colocacdo da mesma
na ferida que precisa ser reparada (area receptora), onde essa adquire um novo suprimento
sanguineo que assegura a Vviabilidade da pele enxertada. Por fim, os retalhos cutaneos sédo
segmentos da pele e subcutaneo com suprimento vascular proprio, que sera movido de uma
area (doadora) para outra (receptora), com a finalidade de preencher uma ferida cirdrgica e
portanto, nesse caso, existe uma comunicacao do retalho com a area doadora por meio de um
pediculo, o que garantira sua sobrevivéncia (MELEGA, 2002).

Roberts, Czajkowska, Radiotis et al. (2013) demonstraram em pesquisa que 19% dos
individuos com CPNM apresentaram nivel significativo de angustia e lidavam com esse
sofrimento emocional em sua maioria por meio da fuga comportamental o que dificultaria o
engajamento do paciente a mudanca de habitos, a exemplo da protecédo solar, com consequente
aumento do risco de desenvolver novos CPNM subsequentes.

Estudos mostram que o diagndstico e tratamento do CPNM cervicofacial ocasionam uma
variedade de sequelas fisicas, emocionais e sociais com altos niveis de angustia, ansiedade,
depressdo e isolamento social que impactam na saude geral do paciente e como resultado hd um
comprometimento na qualidade de vida (HAWKINS; JACOBSEN; JOHNSON et al., 2015;
KORNER; GARLAND; CZAJKOWSKA et al., 2016).

A Organizagao Mundial da Saude (OMS) definiu saude como sendo “um estado de
completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo meramente a auséncia de doenga”. No entanto,
nas diferentes areas da medicina, a morbidade e a mortalidade sempre tiveram um foco mais
importante no contexto das politicas em salde. Sendo assim, a constatacdo de que ndo havia
nenhum instrumento que avaliasse QV dentro de uma perspectiva transcultural motivou a OMS
a desenvolver um instrumento com essas caracteristicas (THE WHOQOL GROUP, 1995).

O conceito do termo QV surgiu com a criagdo de um grupo de especialistas da OMS,
que a definiu como a “percepcao que o individuo tem de sua posi¢do na vida, no contexto da
cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacdo a seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupacdes” (FLEK; LOUZADA; XAVIER et al., 1999).

A definicdo supracitada reflete a natureza subjetiva da avaliagdo da QV, sempre
vinculada aos diversos contextos culturais e com o foco na resposta dada pelo paciente, ou seja,
na percepcdo do respondente ou paciente em questdo (FLEK; LOUZADA; XAVIER et al.,
1999). Portanto, o termo QV, pode ter um significado muito amplo e variavel para diferentes

populacdes e culturas. Em medicina, usa-se o termo QV relacionada a salde, que representa a
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percepc¢do que o paciente tem dos efeitos da doenca e de seu tratamento nos aspectos fisico,

psicoldgico e social da sua vida.

Uma das razdes para o maior desenvolvimento de medidas de avaliagéo da QV tem sido
0 reconhecimento da importancia do entendimento do impacto das intervencfes medicas em
varios aspectos da vida dos pacientes e ndo somente em suas doencas (ADDINGTON-HALL;
KALRA, 2001).

Por meio da avaliacdo da QV € possivel mensurar quais dimensoes, seja fisica, funcional
ou psiquica, podem estar alteradas por uma doenca ou tratamento; direcionar as decisdes sobre
a escolha e extensdo terapéutica e observar os efeitos de um determinado tratamento na
perspectiva do préprio paciente (STEINBAUER; KOLLER; KOHL et al., 2011).

A forma mais usual e recomendada de medi¢do da qualidade de vida é por meio dos
questionarios de avaliacdo em saude respondidos pelos proprios pacientes, também chamados
de Patient-Reported Outcomes (PRO). Muitos aspectos ou dimensdes podem ser avaliados por
estes instrumentos, como a funcéo fisica, social e emocional por meio de questdes ou itens. Tais
instrumentos estdo se tornando cada vez mais importantes como meio de comparar estados de
salde na medicina e em uma perspectiva de politicas de salide a medida que sdo usados para
alocacdo de recursos (GAULIN; SEBARATNAM; FERNANDEZ-PENAS, 2015).

Os questionarios ou instrumentos que avaliam QV podem ter carater genéricoou
especifico. O primeiro pode ndo identificar com precisdo a QV de uma determinada doencga em
particular, uma vez que alguns itens podem ter falta de relevancia, ja os especificos séo aplicados
para um determinado grupo e por esse motivo sdo mais sensiveis para avaliar umadoenca
especifica.

Sua aplicabilidade é inversamente proporcional a sua sensibilidade. Em consequéncia
disso, os de carater genérico sdo amplamente utilizados, sobretudo em pacientes com qualquer
doenca ou, até mesmo, em pessoas saudaveis; ja os especificos, de uso mais restrito, poréem mais
assertivo quanto a doenca especifica em questdo, sdo aplicados para pessoas com uma
determinada doenca, embora os resultados destes instrumentos ndo possam ser comparados aos
de outras doencas (GAULIN; SEBARATNAM; FERNANDEZ-PENAS, 2015).

Entre os instrumentos genericos que avaliam a QV em doencas dermatologicas no geral
destacam-se o0 Dermatological Life Quality Index (DLQI) (FINLAY; KHAN, 1993) e o
Skindex-16 e 17(CHREN, 2012); e para doencas oncoldgicas no geral, o Functional Assessment
of Cancer Therapy- General (FACT-G) (HOLZNER; KEMMLER; CELLA, 2004).

O Dermatological Life Quality Index (DLQI), citado acima, foi criado em 1993 por
Finlay e Khan e foi adaptado para o portugués do Brasil, inclusive também em versdo
pedidtrica. O mesmo ¢é composto por 10 itens, divididos em seis aspectos: sintomas e
sentimentos, atividades diarias, lazer, trabalho/escola, relacdes pessoais e tratamento. Seu
escore vai de 0 a 30 sendo 0 — 1 nenhum impacto; 2-5 impacto leve; 6 — 10 impacto moderado;

1 — 20 muito impacto; 21 — 30 extremo impacto na QV do paciente .
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Quanto aos instrumentos especificos, The Skin Cancer Quality of life Impact tool

(SCQOLIT) (BURDON-JONES; GIBBONS, 2013), avalia QV em pacientes com cancer de
pele ndo metastatico, incluindo o melanoma; o médulo de céancer de pele Face-Q (LEE;
KLASSEN; CANO et al.,, 2018) que inclui também o melanoma; o EORTC QLQ-C30
(KAROLINA MULLER; KARRER; JULIA STEINBAUER et al., 2017), para medir QV em
pacientes com cancer, no entanto ja aplicado em CPNM, embora sem a especificidade da regido
cervicofacial e 0 Basal and Squamous Cell Carcinoma Quality of Life (BaSQoL), desenvolvido
e validado para uso em todos os pacientes com CBC e CEC (WAALBOES-SPUIJ,
HOLLESREIN, TIMMAN et al., 2018).

E universalmente aceito que os questionarios de avaliacdo da QV, antes de serem
considerados aptos para uso, devam obedecer a propriedades psicométricas basicas, também
denominadas propriedades de medida que séo divididas em trés grandes grupos: confiabilidade
(capacidade de produzir escores consistentes e reprodutiveis), a validade (capacidade de medir
0 que se pretende medir) e responsividade (capacidade de detectar mudancas clinicamente
significativas ao longo do tempo) (LEE; KASSEN; NEHAL, 2013). A qualidade da
metodologia utilizada é fundamental para garantir que os resultados obtidos no estudo possam
ser adequadamente interpretados e utilizados na pratica clinica (CARVAJAL; CENTENO;
WATSON et al., 2011).

A despeito da alta incidéncia do CPNM cervicofacial, poucos estudos sdo direcionados
aos efeitos psicossociais do seu tratamento. Questdes de QV relevantes nesta populagdo-alvo
incluem cicatrizes e desfiguracdo, ansiedade, medo de futuros cénceres, entre outras. Os
instrumentos de carater genérico ndo foram desenvolvidos especificamente para 0s pacientes
com CPNM, entdo eles podem nao ser sensiveis para capturar questdes relevantes na QV destes
pacientes (LEE; KASSEN; NEHAL, 2013).

Em 2005, Rhee e colaboradores desenvolveram o “Skin Cancer Index” (SCI), um
instrumento de medida da qualidade de vida para avaliar especificamente a qualidade de vida
nos pacientes com CPNM cervicofacial (RHEE, MATTHEWS, NEUBURG et al., 2005, 2006).
O mesmo, inicialmente, apresentava 20 itens e ap0ds a sua validacao foi reduzido para 15 itens
que abrangem a esfera emocional, o impacto social e a aparéncia fisica relacionada a
autoimagem do paciente. Cada esfera pontua de 1 a 5 (1= muito, 2= com frequéncia, 3=
moderadamente, 4= pouco, 5= de forma nenhuma) com variagdo total entre 0 a 100 (RHEE;
MATTHEWS; NEUBURG et al., 2006).

O SCI e um instrumento de QV confiavel e valido, simples de administrar, pontuar e
analisar. Seu desenvolvimento serve como uma importante medida de resultado em estudos que
visam melhorar a QV em pacientes com CPNM cervicofacial, por meio da comparacdo de
tratamentos emergentes para estes individuos, além de estabelecer valores normativos baseados

na populacdo em diferentes grupos étnicos e localizagbes geograficas (RHEE; MATTHEWS;
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NEUBURG et al., 2006).

O SCI tem se mostrado sensivel e responsivo em avaliar a qualidade de vida nos
pacientes com CPNM cervicofacial. A importancia deste instrumento é realizar um diagnostico
da alteracdo da qualidade de vida desses pacientes, além de possibilitar estudos comparativos
futuros que avaliem o impacto da qualidade de vida em subgrupos, de acordo com o tipo de
tratamento, género acometido, grupos étnicos, regides, localizacdo e gravidade das lesdes
(RHEE; MATTHEWS; NEUBURG et al., 2007).

Segundo Caddick, Stephenson, Green et al. (2013), o preditor mais forte do SCI é a
pontuacdo pré-cirurgia. Nesse sentido, os autores sugerem que 0 uso rotineiro do SCI no
ambiente clinico poderia identificar pacientes vulneraveis a preocupacdes psicossociais no pré-
operatorio ao invés de serem feitas suposi¢oes dessa vulnerabilidade com base na idade, sexo,
entre outros, que permite direcionar alocacdo de recursos limitados como suporte psicolégico
para estes pacientes.

O SCI foi desenvolvido e validado especificamente na populacdo com CPNM
cervicofacial e oferece a mais credivel evidéncia de sua utilidade nessa populacdo (LEE;
KASSEN; NEHAL, 2013). No entanto, estudo realizado em uma amostra de pacientes com
melanoma cuténeo, utilizou o SCI para avaliar QV nesses individuos, mostrando-se ser um
instrumento robusto e confidvel na avaliacdo do sofrimento psicossocial destes pacientes
(MORAN; COROIU; KORNER, 2021).

Revisdo sistematica sobre varios instrumentos de avaliacdo da QV realizada por meio
do checklist COnsensus-based Standards for the health status Measurement INstruments
(COSMIN) e os critérios propostos por Terwee et al., identificou quatro questionarios em uma
sintese das melhores evidéncias, entre eles, foi destacado o SCI (DOBBS; SAMARENDRA;
HUGHES et al., 2019). Corroborado por outros autores, por meio de reviséo de literatura em
pacientes com CPNM e melanoma também destacaram o SCI e o FACT-M como instrumentos
validos, amplamente utilizados e recomendados para estudos de pesquisa e ensaios clinicos
(CHEMYSHOV; LALLAS; TOMAS-ARAGONES et al., 2019).

Estudo multicéntrico transversal prospectivo realizado com 120 sujeitos em Sydney-
Australia e Santander-Espanha a fim de avaliar e comparar o impacto dos carcinomas de
queratinocitos (CBC, CEC) na QV por meio do SCI em suas versdes original em inglés e
espanhola, respectivamente, revelou variaveis que afetaram a pontuacdo do SCI. Em Sydney,
foram a incidéncia mais recente do CPNM, cicatrizes visiveis percebidas, ensino superior, tipo
de pele I e Il de Fitzpatrick e presenca de 02 tumores; j& em Santander foram o ensino
fundamental, tipo de pele 111 e IV e 01 tumor. Esse estudo com mais de um centro, em pais,
idioma e cultura diferentes ratificou a necessidade de ter instrumentos adaptados e validados
em multiplas culturas e idiomas (VENNING; THOMAS; ROMERO et al., 2019).

Estudo recente realizado na Holanda, que acompanhou pacientes com CPNM em pos-

operatorio de 03 meses e 01 ano, com o objetivo de avaliar prospectivamente a preocupacgéo
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com 0 CPNM, por meio do Médulo FACE-Q Skin Cancer revelou que houve uma diminuicao

significativa na pontuacdo da escala, a qual demonstra menor preocupacdo com o CPNM entre
a linha de base e 03 meses ap0s a cirurgia e a linha de base e 01 ano apos a cirurgia. Os autores
observaram ainda que entre 03 meses e 01 ano ndo houve diferengas estatisticamente
significantes (HENSBERGEN; VELDHUIZEN; LEE et al., 2022).

Garcia-Montero, Gélvez-Aranda, Blazquez-Sanchez et al. (2022) caracterizaram a
evolucdo da QV em uma amostra de 220 pacientes de CPNM em um estudo de coorte
prospectivo, realizado na Espanha, em que o SCI- versdo espanhola foi aplicado no pré-
operatdrio e no pos operatorio em 7 dias, 01 més, e 06 meses apos o término do tratamento. Os
resultados revelaram uma curva temporal ascendente com melhora progressiva global da QV
estatisticamente significantes em todos os tempos.

Dando continuidade ao estudo anterior, 0s autores identificaram em outra publicacéo,
as variaveis que estiveram relacionadas a um maior grau de melhora na pontuacdo do SCI, a
fim de caracterizar os pacientes que apresentariam um pior grau de melhora da QV apds o
tratamento e realizar estratégias apropriadas de assisténcia psicossocial. Sao elas, ser mulher,
ter somente o ensino fundamental, tipo de tumor (CBC- carcinoma basocelular), tratamento nao
cirGrgico e presenca de dor pos-operatéria (GARCIA-MONTERO; GALVEZ-ARANDA;
BLAZQUEZ-SANCHE et al., 2021).

Okhovat, Karia, Mora et al. (2019) analisaram uma amostra de 389 pacientes com
CPNM nos EUA e identificaram fatores preditores de menor QV, por meio do SCI em pacientes
submetidos a cirurgia microgréfica de Mohs. Dentre os preditores de menor pontuagéo, a qual
reflete pior QV estdo a idade mais jovem, sexo feminino, localizacdo do tumor na cabeca e
pescoco, historia prévia de cancer de pele e estar trabalhando. Os autores destacam que as
pessoas empregadas sofreram com menor QV, algo relevante a ser considerado, uma vez que
progressivamente, as novas geracgoes trabalhardo mais que as anteriores e isso pode afetar o 6nus
que o CPNM pode causar no futuro.

Estudo alemé&o que avaliou QV por meio do SCI e do SCQOLIT com uma amostra de
461 pacientes diagnosticados com ceratose actinica, CPNM, melanoma in situ e melanoma néo
metastatico apos 01 semana de pds operatorio, ndo encontrou diferencas estatisticas na medigédo
da QV entre esses grupos. No entanto, observou que fatores sociodemograficos (idade jovem)
elocalizacdo cervicofacial estiveram associados a prejuizo na QV do individuo (EL ABBADI;
SUSOK; STOCKFLETH et al., 2021).

Cada vez mais € necessario ter instrumentos de medicdo na area de saude que possam
ser utilizados na prética clinica e investigacdo cientifica, suprimindo o fator subjetivo do
avaliador. No entanto, para garantir a qualidade de sua medi¢cdo é fundamental que 0 mesmo
seja submetido a um processo de validagdo que é realizado inicialmente no idioma original e
deve ser repetido quando a estrutura é alterada ou o idioma ou cultura onde sera aplicado forem

modificados. Assim sendo, a validacdo se faz inicialmente adaptando-o culturalmente ao
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ambiente onde serd administrado e em seguida remensurando suas propriedades psicométricas.

O acesso a estes instrumentos pela comunidade cientifica facilitara a comparacao de resultados
obtidos com 0 mesmo instrumento e o desenvolvimento de estudos internacionais em diferentes
culturas (CARVAJAL; CENTENO; WATSON et al., 2011).

A traducdo simples de um questionario pode dar lugar a interpretacfes errbneas devido
a diferencas culturais e de linguagem. Essa falta de equivaléncia limita as possibilidades de
comparacdo entre populacbes e culturas diferentes e o intercambio de informacdo na
comunidade cientifica, sobretudo nos estudos multicéntricos (RAMADA-RODILLA; SERRA-
PUJADAS; DELCLOS-CLANCHET, 2013). Além disso, a percepgdo de QV e as formas em
que os problemas de salde sdo expressos variam de cultura para cultura, portanto é necessario
projetar o instrumento para ser utilizado em grupos culturais que variam na expressao da doenca
e no uso dos sistemas de saude (GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON, 1993).

A Adaptacdo transcultural de um instrumento de medida relacionado a saude fornece,
portanto, uma medida comum para a investigagdo de QV dentro de diferentes culturas e
contextos, oferece uma medida padrdo para uso entre 0s estudos nacionais e internacionais,
permitindo a inclusdo de imigrantes e com frequéncia € menos dispendioso e mais rapido do
que gerar um novo instrumento (GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON, 1993).

O SCI foi adaptado e validado para a lingua portuguesa em pacientes do sudeste
brasileiro, numa amostra de 74 individuos, mantendo-se 15 itens e foi denominado como
“Indice de cancer de pele” (CARVALHO, 2010), para a lingua e cultura espanhola, a versio
final apresentou alteracdo, sendo composta por 12 itens e reducdo para duas dimensdes (
social/aparéncia - 7 itens e emocional - 5 itens) (TROYA-MARTIN; RIVAS RUIZ;
BLAZQUEZ-SANCHEZ et al., 2015) e para a lingua ltaliana, a qual manteve-se com 15 itens
a semelhanca da escala original (SAMELA; RAIMONDI; SAMPOGNA et al, 2022).

A adaptacdo produzida e validada por Carvalho em 2010 foi realizada no Hospital das
Clinicas Samuel Libanio, em pacientes provenientes da microrregido de Pouso Alegre-Mg e
seguiu, segundo o autor, as orientacdes de Guillemin, Bombardier, Beaton (1993), Guillemin
(1995), Beaton et al., (2000). Entretanto, percebemos algumas diferengas significativas da
metodologia aplicada pelo autor em questdo com a metolologia sugerida e empregada em nossa
pesquisa a exemplo da amostra, validade de contetido, questionario utilizado a titulo de
comparacdo ao SCI entre outras distingdes.

A versdo do Carvalho (2010), como ele mesmo informa na pesquisa, foi entdo adaptada
ao contexto linguistico e cultural da populacdo que foi submetida ao questionario, nesse caso,
a microrregido de Pouso Alegre-MG. Nesse contexto, € perfeitamente cabivel e muitas vezes
necessaria, outras adaptacdes as mais variadas populacGes em estudo, sobretudo quando se
trata do Brasil que é um pais de extenso territorio, foi colonizado por uma diversidade de povos
estrangeiros, além dos indigenas que aqui habitavam e apresenta grandes diferencas climaticas,

econémicas, sociais e culturais entre as suas regides.
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A regido nordeste do Brasil, objeto desse estudo, apresenta condi¢fes climaticas que

favorecem o aparecimento de CPNM, despertando a necessidade de uma atencao especial para
a problematica destes pacientes. Avaliar a QV destes individuos é um passo importante no
direcionamento da melhor forma de assisténcia a satde integral dessa populacdo. Posto isso, a
adaptacdo do SCI a lingua portuguesa e cultura do nordeste brasileiro é uma etapa necesséria
que ajusta o viés cultural, a fim de alcancar uma maior eficacia na apreciacao da qualidade de

vida destes pacientes.
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4 MATERIAIS E METODOS

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo realizado em duas etapas. A primeira, de desenvolvimento
metodoldgico, constituiu-se em estudo do tipo de traducdo e validagcdo de questionario de
qualidade de vida e compreendeu a adaptacdo transcultural do SCI para o portugués e cultura
do nordeste brasileiro e a avaliacdo das suas propriedades psicométricas quando aplicado em
uma amostra de 40 pacientes, a qual se constituiu no estudo piloto. A segunda, a qual foi
denominada validacdo clinica, se constituiu em um estudo transversal, com aplicacdo do
questionario em sua versao adaptada com a finalidade de avaliacdo da qualidade de vida em
182 pacientes com CPNM cervicofacial.

Os estudos metodologicos tratam do desenvolvimento, da validacdo e da avaliacdo de
ferramentas e métodos de pesquisa. O estudo transversal é um tipo de pesquisa observacional
voltada para a analise de dados de diferentes variaveis de uma determinada populacdo amostral,
coletados ao longo de um periodo de tempo.

4.2 Campo do estudo

O estudo foi desenvolvido em trés hospitais publicos e uma clinica privada no
municipio de Aracaju (SE). Dentre os servigos publicos, o primeiro foi o ambulatério do
Hospital da Universidade Federal de Sergipe (HU-UFS), hospital escola vinculado a
Universidade Federal de Sergipe, que presta assisténcia médico-hospitalar de média e alta
complexidade, sendo referéncia no Sistema Unico de Satde.

O segundo foi o servi¢o de oncologia do Hospital de Urgéncia de Sergipe — HUSE,
hospital geral, de alta complexidade e também de ensino, vinculado a Fundagdo Hospitalar,
visionado como centro de referéncia do atendimento hospitalar na oncologia do Estado de
Sergipe. O terceiro foi o ambulatério do Hospital da Universidade Federal de Sergipe-Campus
Lagarto, referéncia regional no interior do estado de Sergipe. O ultimo campo de estudo se

constituiu em consultério de clinica privada que atende essa demanda.

4.3 Amostra

A primeira amostra do estudo (teste da versdo pré-final) seguiu a sugestdo da
metodologia escolhida (BEATON, BOMBARDIER, GUILLEMIN el al.,, 2000) a qual
idealmente sugere entre 30 a 40 individuos e nesse estudo foi fixada em 40 individuos.
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A amostra da segunda etapa, que se constituia na aplica¢do do instrumento j& validado
com a finalidade de avaliar a qualidade de vida em pacientes com CPNM cervicofacial nessa
populacéo foi estimada por meio de um plano amostral, no qual o tamanho da amostra buscou
refletir o teste de hipotese aplicado para avaliar os objetivos do estudo. Sendo assim, para
avaliar a hipdtese de que néo ha diferenca de qualidade de vida entre 0s momentos anteriores e
posteriores a cirurgia foi aplicado o teste t para amostras dependentes.

Segundo Machin et al. (2018), para um teste t pareado, bilateral, com significancia
alfa, erro do tipo Il Beta, tamanho de efeito d, pode-se calcular o tamanho da amostra seguindo
a equacao abaixo:

2 2
2(Z a+Z1-p) (Z a)

1—2 1—2
D2 R

Onde

n é o tamanho da amostra.

Z« € 0 escore da distribuicdo normal associado ao nivel de significancia.
2

Zp € 0 escore da distribuicdo normal associado ao erro do tipo 2.
D é o tamanho de efeito de Cohen.
Assumindo 5% de significancia, 95% de poder de teste, um tamanho de efeito de

pequeno para médio (d=0,269), o tamanho da amostra ficou:

2(1,95 + 1,64)2 1,952
n=T02607 5~ 182

Sendo assim, foram necessarios 182 pacientes.

Os critérios de inclusdo foram: pacientes tratados cirurgicamente com cancer de pele
ndo melanoma cervicofacial (com fechamento primario, retalhos ou enxertos) nos campos de
estudo descritos, maiores de 18 anos, ter capacidade cognitiva e expressdes verbais que
consigam atender as solicitagdes no momento de aplicagéo dos instrumentos de avalia¢do e que
aceitem participar da pesquisa de forma voluntaria. Foram excluidos pacientes com problemas

neuropsiquiatricos que pudessem impedir a compreensao e resposta ao questionario.
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4.4 Instrumento de coleta de dados

O “Skin Cancer Index” -SCI (ANEXO A) € um instrumento constituido com 15 itens
que abrangem trés esferas: emocional (7 itens), social (5 itens) e aparéncia (3 itens), para avaliar
a qualidade de vida dos pacientes com CPNM cervicofacial. Cada esfera pontua de 1 a 5 (1=
muito, 2= com frequéncia, 3= moderadamente, 4= pouco, 5= de forma nenhuma) com variacéo
total entre O (menor qualidade de vida) a 100 (melhor qualidade de vida).

Sua versdo original foi criada em 2005 por Rhee, Matthews, Neuburg e colaboradores
nos Estados Unidos e apresentava inicialmente 20 itens e ap0s a sua validacao foi reduzido para
os 15 itens (RHEE; MATTHEWS; NEUBURG et al., 2006).

A autorizacdo dos autores do instrumento SCI para realizar a adaptagéo transcultural
para o portugués do nordeste brasileiro foi concedida na fase do projeto da pesquisa (ANEXO
B).

4.5 Aspectos éticos

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com seres humanos da
Universidade Federal de Sergipe sob o CAAE n° 02241518.5.0000.5546/ Parecer: 3.011.994
(ANEXO C). A identidade e os direitos dos participantes desta pesquisa foram preservados de
acordo com a Resolucdo n° 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Salde
do Ministério de Saude - Brasilia — DF. Os participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A) com garantia de recusa a qualquer momento, sem
sofrer qualquer dano.

A pesquisa foi considerada de risco controlado, com possibilidade de constrangimento
para os envolvidos no estudo, pois as perguntas relacionadas a qualidade de vida poderiam
causar algum desconforto. Foram utilizadas estratégias para o controle de risco e prevenir o
constrangimento, mediante treinamento dos pesquisadores que coletaram os dados com a
finalidade de minimizar esse desconforto, por meio de acolhimento, evitacdo de exposicao,
acompanhamento familiar quando desejado pelo paciente e esclarecimento das duvidas e
guestionamentos que surgiram durante a coleta. Os dados coletados foram arquivados em local

seguro sob a guarda das pesquisadoras e serdo preservados durante cinco (05) anos.
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4.6 Delineamento do estudo

4.6.1 Adaptacdo transcultural

A adaptacdo de um questionario para uso em outro pais, cultura e ou lingua requer uma
metodologia prépria para alcancar a equivaléncia entre o original (onde foi desenvolvido) e a
versdo a que se objetiva (onde serd usado). Os itens ndo devem somente ser bem traduzidos
linguisticamente, mas também adaptados culturalmente para garantir a qualidade de medicédo
do instrumento nas diferentes culturas.

O cenério deste estudo se constituiu em um processo de adaptacdo do SCI, instrumento
em Inglés produzido nos Estados Unidos, para o portugués do Brasil, mais especificamente a
cultura do nordeste brasileiro, onde foi aplicado o questionério. A realizacdo desse processo foi
baseada na sugestdo metodoldgica de Beaton, Bombardier, Guillemin et al. (2000), que nos
forneceu diretrizes bem estabelecidas na comunidade cientifica mundial, cuja sistematizacdo

compreende as cinco etapas descritas a seguir (Figura 1).

Etapa | - Tradugé&o inicial

A primeira etapa se constituiu em duas tradugdes diretas e independentes do SCI da
lingua inglesa para o portugués do Brasil realizadas por dois tradutores independentes,
brasileiros bilingues, que tém como lingua materna o portugués.

O primeiro tradutor foi informado sobre os conceitos que foram avaliados no
questionario, tendo como experiéncia a pratica clinica na area de salde e por esse motivo realiza
uma tradugdo (Td1) (ANEXO D) que oferece uma perspectiva mais clinica, enquanto o segundo
tradutor ndo recebeu informacdes sobre o instrumento. Este Gltimo é denominado tradutor
“ingénuo”, por ndo ser da area clinica e ndo ser informado sobre o proposito do instrumento
para ndo ser influenciado pelas informacdes e, portanto, realiza uma traducdo (Td2) (ANEXO

E) mais proxima a ser utilizada no cotidiano dessa populacéo.

Etapa Il -Sintese das traducgdes

Ap0s realizada as traducdes diretas (Td1 e Td2) pelos tradutores independentes, foi
promovida uma reunido entre os tradutores e trés pesquisadores com experiéncia no atendimento
ao paciente com CPNM cervicofacial e/ou em processos de adaptacdo transcultural. Nessa
reunido, as traducOes foram comparadas, foram discutidos os pontos discrepantes entre elas,

assim como a adequacéo do instrumento a diferentes escolaridades, faixas etarias, entre outros.
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Ap0s identificadas e analisadas as diferengas, essa etapa resultou em uma Unica traducéo

consensual, a qual denominamos sintese das traducdes (STd) (ANEXO F).

Etapa Il -Retrotraducdo (Back Translation)

Nesta etapa, a sintese das traducGes (STd) foi retro traduzida para a lingua inglesa por
dois outros tradutores americanos, cuja lingua materna € o inglés em semelhanca a origem do
SCI, mas bilingues para o portugués. Este processo foi um tipo de verificacdo da validade para
avaliar se a versao consensual (STd) do SCI reflete com precisdo o contetdo original, a fim de
apontar possiveis imprecisfes, inconsisténcias ou erros conceituais da traducéo.

Conforme a recomendacéo metodologica sugere, os tradutores dessa etapa também eram
independentes, totalmente cegos para a versdo original e ndo foram informados sobre os
conceitos que foram examinados pela escala e também ndo tinham experiéncia na area clinica.
Este procedimento é importante para evitar conceitos tendenciosos, e, portanto, apontar as
inconsisténcias conceituais na traducdo do instrumento.

Essa etapa resultou em duas retrotraducées: RTd1 (ANEXO G) e RTd2 (ANEXO H).

Etapa IV - Comité de Especialistas ou Juizes

Um comité composto por 12 especialistas, com ampla experiéncia clinica (10 anos ou
mais)em pacientes com CPNM ou estudos de validagdo, foi criado com a finalidade de
participar dessa etapa de validacdo do instrumento. Sua composicao incluia dois oncologistas,
dois cirurgides plasticos, dois cirurgides cabeca e pescogo, dois dermatologistas, dois
psicologos e dois enfermeiros.

Estes especialistas avaliaram as verses e componentes da escala para consolidar a
versdo pré-final do instrumento - Vpf (anexo J), por meio de formuléario do Google Forms
denominado Roteiro de Refinamento do Instrumento SCI (apéndice B) enviado aos mesmos
por WhatsApp. O Comité teve como objetivo a busca da equivaléncia semantica, linguistica,
experimental e conceitual entre o instrumento original e a versdo consensual traduzida.

A equivaléncia semantica averigua se as palavras que compdem os itens significam a
mesma coisa nas duas versdes e se existem dificuldades gramaticais na tradugdo. A linguistica
avalia se o instrumento, por meio dos seus itens, apresenta alguma expressao idiomatica ou
coloquialismo dificil de traduzir e que necessitaria encontrar palavras com significados
semelhantes. A experimental apura se o questionario, por meio dos seus itens, busca capturar e
experimentar a vida cotidiana e, por fim, a conceitual estima se o instrumento, por meio de seus
itens, mede o mesmo significado conceitual nas duas culturas (BEATON; BOMBARDIER;
GUILLEMIN et al., 2000),
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Todos os juizes avaliaram a adequagdo do instrumento para 0 seu proposito, por meio
do Roteiro de Refinamento do Instrumento “Skin Cancer Index-SCI” para a versdo Brasileira
(APENDICE B). O formulario continha item por item (15 itens) com sua vers&o original e a
STd, com respostas que variaram entre “concordo, concordo parcialmente e ndo concordo” em
quatro etapas de avaliacdo (equivaléncia semantica, linguistica, experimental e conceitual).
Houve também um campo de comentarios no qual o Juiz poderia inserir qualquer comentario
pertinente a sua avaliacao.

Na finalizacdo dessa etapa houve a avaliacdo de uma profissional da lingua portuguesa
que também ajuizou sobre a sintese das traducdes, a fim de detectar possiveis erros gramaticais
(ANEXO ).

A versdo resultante desta etapa foi denominada versdo pré-final (Vpf) (ANEXO J).

Etapa V - Teste da versao pré-final

O pré-teste se constituiu em um estudo piloto e foi a fase final do processo de adaptacdo
transcultural. Apds o Comité de Juizes ter avaliado, adequado e finalizado a tradugdo e
qualidade da versdo do SCI para o nordeste brasileiro, ela foi aplicada em uma amostra de 40
pacientes, para avaliagdo inicial nessa populacdo alvo. A importancia dessa etapa é avaliar se 0
significado e as respostas permitem assegurar que a versao que foi adaptada manteve resultados
do seu propésito, ou seja, sua equivaléncia na situacao aplicada, além dos pacientes fornecerem
informacdes sobre o nivel de dificuldade de entendimento das questfes, bem como observar o
tempo de preenchimento das mesmas.

O procedimento de coleta de dados dessa etapa seguiu com o recrutamento de 40
pacientes com diagnéstico provisério de CPNM cervicofacial durante consulta médica
especializada, nos sitios de estudo da pesquisa, 0s quais correspondiam aos critérios de inclusao
definidos e descritos anteriormente. ApoOs autorizacdo da pesquisa por meio do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) os pacientes foram entrevistados, quando
primeiramente foram coletados dados demograficos (APENDICE C) que incluiram detalhes
sobre endereco, naturalidade, idade, raca, religido, estado civil, filhos, escolaridade, profisséo e
renda familiar.

Em seguida, os dados clinicos (APENDICE D) foram coletados. As variaveis incluiram
tipo, tempo, quantidade e localizacdo das lesdes, bem como sintomas associados a lesdo, se
havia cirurgias prévias de outras lesfes, envolvimento da zona H, envolvimento de areas

funcionais, tamanho das lesdes, se era a primeira intervencdo da mesma, ampliacdo de
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margens ou recidiva da lesdo e finalizava com a hipdtese diagnostica e o plano terapéutico
(fechamento primério da ferida, enxertos ou retalhos).

Ap0s a coleta dos dados demograficos e clinicos, foi realizada a aplicacdo da verséo
pré final da adaptacdo (\Vpf) do SCI na amostra dos 40 pacientes (teste) e apds 01 semana, foi
realizada a reaplicacdo da Vpf do SCI aos mesmos individuos (reteste). Em seguida, 0s
pacientes foram operados e seus diagnésticos de CPNM confirmados com estudo
anatomopatologico.

O teste e reteste se constitui em uma medida de confiabilidade por meio da estabilidade
temporal, na qual resultados similares sdo obtidos na aplicagédo de uma mesma medida em dois
momentos distintos (SOUZA, ALEXANDRE, GUIRARDELLO, 2017), os quais nessa
pesquisa apresentou um intervalo de 7 dias.

A versdo final do instrumento foi baseada nos resultados do pré-teste por meio da

avaliacao das suas propriedades psicométricas.

Etapa VI - Avaliacdo das propriedades psicométricas

A avaliacdo das medidas psicométricas da escala SCI foi verificada por meio da
avaliacdo da validade de face, validade de conteltdo, validade de construto e confiabilidade.

A validade explora o grau em que o instrumento mede o que deve medir. A validade de
face ou validade aparente refere-se ao grau em que um questionario, na opiniao de especialistas
e usuarios, mede o que se deseja medir; € um método simples em que as pessoas dizem se
consideram os itens do questionario relevantes.

A validade de conteddo corresponde ao grau em que um instrumento é capaz de
mensurar a maioria das dimensdes do construto que se deseja estudar, ou seja, € a avalia¢do do
quanto uma amostra de itens é representativa de um universo definido ou dominio de um
conteudo. Foi realizada por meio da avaliacdo do comité de especialistas com a utilizagdo do
indice de Validade do Conteudo (IVC) que mede a proporcdo ou porcentagem de juizes em
concordancia sobre determinados aspectos de um instrumento e de seus itens. O indice de
concordancia aceitavel entre os membros do comité de especialistas deve ser de no minimo 0,80
e, preferencialmente, maior que 0,90 (SOUZA, ALEXANDRE, GUIRARDELLO, 2017).

A validade de construto é definida como a obtencdo de evidéncias que sustentam que as
condutas observadas em um teste séo indicadores do construto a ser medido. Vale ressaltar que
um construto € uma qualidade latente ou intangivel de um sujeito ou populagdo que nao pode
ser observada. E mensurada diretamente com um instrumento de medida pois a mesma ocorre

dentro de uma teoria.
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A fim de estabelecer a validade de construto, geram-se previsdes com base na

construcdo de hipoteses e essas previsdes sao testadas para dar apoio a validade do instrumento
(SOUZA, ALEXANDRE, GUIRARDELLO, 2017).

A confiabilidade é a capacidade em reproduzir um resultado de forma consistente no
tempo e no espaco. (SOUZA, ALEXANDRE, GUIRARDELLO, 2017). Foi observada por
meio do teste-reteste intraobservador e referiu-se ao grau em que o instrumento produziu os
mesmos resultados quando aplicados pelo mesmo observador em momentos distintos ndo muito
distantes um do outro que no caso desse estudo foi de 01 semana.

Essa etapa resultou na versao final do SCI (ANEXO K).
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"Skin Cancer Index” de Rhee et al.
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Figura 1. Delineamento do processo de adaptagdo transcultural do “Skin Cancer Index”. Sergipe, 2022.
Fonte: dados da pesquisa, 2022.




35

4.6.2 Validac&o clinica

A validacdo clinica se constituiu em um estudo transversal com uma amostra de 182
pacientes, os quais foram submetidos a aplicacdo do instrumento SCI ap6s sua adaptacdo
transcultural para o portugués e cultura do nordeste brasileiro.

O procedimento de coleta se deu de forma semelhante ao teste da verséo pré-final, no
entanto, nessa etapa ndo houve reteste, uma vez que a confiabilidade do instrumento ja foi
abordada na primeira fase da coleta (estudo piloto). De acordo com o delineamento do estudo,
foram selecionados os 182 pacientes seguindo os critérios de inclusdo do estudo, em seguida,
foram coletados os dados demograficos e clinicos ap6s eles concordarem com o estudo e
assinarem o TCLE.

Nessa etapa foi solicitado que os pacientes respondessem no pré-operatério (TO) a
versdo final do SCI adaptada juntamente com o DLQI, que se constitui em um questionario
genérico de qualidade de vida, mundialmente difundido e ja adaptado para o portugués do Brasil
com a finalidade de observar diferencas (figura 2). O DLQI pontua na faixa de 0 a 30 e considera
as pontuacdes altas como pior qualidade de vida, ao contrario do SCI. Ap6s 04 meses (T1) da
resseccdo cirurgica, quando a cicatriz pés-cirdrgica ja havia atingido um grau maior de
maturidade, houve nova aplicacdo da versao final do SCI, bem como do DLQI.

Nessa etapa examinou-se a responsividade que se constitui na capacidade que o

instrumento possui de detectar mudancas do estado de satde dos pacientes ao longo do tempo.
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4 meses depois

Pré-operatorio

T SCI +DLQI

Dados clinicos e
demograficos

Figura 2. Delineamento da segunda etapa de aplicagdo do “Skin Cancer Index”. Sergipe, 2022.
Fonte: dados da pesquisa, 2022.

4.7 Tratamento e andlise dos dados

Na primeira etapa do estudo, fase de adaptacéo transcultural no Comité de Especialistas,
o qual avaliou as equivaléncias semantica, linguistica, conceitual e experimental, a
concordancia entre juizes foi avaliada por meio do indice de Validade de Contetido. Esse indice
é definido como a razdo entre os itens avaliados como equivalentes pelos juizes e o total de itens
da escala. A hipétese de ndo inferioridade do IVVC ao nivel de 80% foi avaliada pelo teste exato
binomial. Portanto, os itens que obtiveram, pelo menos, 80% de concordancia entre 0s juizes,
foram aceitos como equivalentes.

Na analise dos dados demograficos e clinicos, as variaveis categoricas foram descritas
por meio de frequéncia absoluta e relativa percentual. As variaveis continuas foram descritas
por meio de média, desvio padrdo, mediana e intervalo interquartil.

A confiabilidade do instrumento foi avaliada entre o teste e reteste, no qual a hipotese
de auséncia de concordancia entre as medidas foi testada por meio do coeficiente de Correlacdo
Intraclasse (CCl) e seu intervalo com 95% de confianca. A hipotese de auséncia de correlagdo
entre as medidas foi testada por meio da correlacdo de Pearson. A correlagdo de Pearson possui
como interpretacdo: pequena, média (0,4 < R < 0,7) e grande (DANCEY:; REIDY, 2007).
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Na segunda etapa, na analise dos dados demograficos e clinicos, as variaveis categoricas
foram descritas por meio de frequéncia absoluta e relativa percentual. As varidveis continuas
foram descritas por meio de média, mediana, desvio padrdo e intervalo interquartil. O
percentual de sua distribuicdo foi apresentado por meio de tabelas.

A hipoétese de aderéncia das variaveis continuas a distribuicdo normal foi testada por
meio do teste de Shapiro-Wilks. A hipotese de igualdade de duas médias dependentes, a qual
avalia a responsividade do instrumento, foi testada por meio do Teste t de Student e de duas
medianas independentes por meio do teste de Mann-Whitney. A hipétese de igualdade de trés
ou mais medianas independentes foi testada por meio do teste de Kruskal-Wallis.

Para avaliar as correlacBes entre variaveis continuas e/ou ordinais foi utilizada a
correlacdo de Spearman. Para avaliar o tamanho das diferencas observadas, foi utilizado o
tamanho de efeito d de Cohen cuja interpretacdo é dada por: pequena (d = 0,2), média (d =
0,5) e grande(d = 0,8) (COHEN, 1988).

Para avaliar a confiabilidade do instrumento intradimensdo e na escala (consisténcia
interna) foram utilizadas as métricas w de McDonald (GOODBOY; MARTIN, 2020) e «a de
Cronbach que devem ser superiores a 0,8 para ser considerado ideal e indicador de qualidade
do instrumento.

Para avaliar a validade de construto foi aplicada anélise fatorial confirmatéria (ACF). A
validade do modelo fatorial foi confirmada por meio do teste Qui-Quadrado, da raiz quadrada
média dos erros de aproximacdo (RMSEA), do indice de ajuste comparativo (CFI) e da raiz
quadrada média residual padronizada (SRMR). O objetivo foi atender aos seguintes critérios de
ajuste: (x2) p-valor > 0,05; RMSEA < 0,08; CFI >0,9; SRMR<0,08 (HOOPER; COUGHLAN;
MULLEN, 2008; KLINE, 2005).

O nivel de significancia adotado foi de 5% e o software utilizado foi 0 R Core Team
2022 (Versao 4.2.0).
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5 RESULTADOS

5.1- Primeira Etapa — Adaptacdo Transcultural do SCI

As trés etapas iniciais da adaptacdo transcultural seguiu criteriosamente o referencial
metodoldgico proposto por Beaton, Bombardier, Guillemin et al. (2000) sem intercorréncias no
decurso das mesmas. A primeira etapa resultou na traducdo 1 (Td1) e traducdo 2 (Td2) que
correspondem aos anexos D e E respectivamente. A segunda etapa produziu a sintese das
traducbes (STd) e equivale ao anexo F. A terceira etapa originou a retrotraducéo 1 (Rtdl) e
retrotraducdo 2 (RTd2) descritas nos anexos G e H respectivamente.

Essas etapas iniciais descritas acima emergiram em uma versao que foi apreciada pelo
comité de especialistas (etapa 1V). Na Tabela 1, estdo apresentados os indices de validade de
conteudo entre 0s juizes, na qual se observa um alcance muito superior a 80% significativamente
(p<0,05) avaliado por meio do teste Binomial Exato, conforme recomendacdo metodoldgica

para validacdo de conteudo.
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Tabela 1- indices percentuais de concordancia entre os juizes segundo a equivaléncia semantica, linguistica, experimental e conceitual da versdo traduzida do SCI. Sergipe-

Brasil, 2020.
Equivaléncia
L E

I Sentenga(A)/Traducéo(B) v p v p v p v p
A — Are you worried that the skin cancer might spread to another part of your body?

1 B — Tem se preocupado com a possibilidade de o seu cancer de pele se espalhar para outras partes do corpo?B- 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000
A-— Do you feel anxious about your skin cancer?

2 Tem se sentido ansioso (a) por causa do cancer de pele? 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000
A — Are you worried that Family members may also develop skin cancer?

3 B — Tem se preocupado com a possibilidade de outros membros da familia também desenvolverem o cancer de pele? 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000
A — Are you worried about the cause of skin cancer? o

4 B — Tem se preocupado com a causa do cancer de pele? 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000
A- Do you feel frustrated about your skin cancer?

5 B — Tem se sentido frustrado (a) com seu cancer de pele? 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000
A~ Are you worried that your tumour may become a more serious type of skin cancer?

6 B — Tem se preocupado se 0 seu tumor pode se tornar um tipo mais grave de cancer de pele? 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000
A-— Are you worried about new skin cancer occurring in the future?

/ B — Tem se preocupado com o surgimento de novos canceres de pele no futuro? 100% 1,000 100% 1,000 92% 0931 100% 1,000
A~ Felt uncomfortable when meeting new people?

8 B — Tem se sentido desconfortavel ao conhecer novas pessoas? 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000
A~ Felt concerned that your skin cancer may worry friends or Family?

9 B — Tem se sentido apreensivo (a) se seu cancer de pele pode preocupar amigos e familiares? 92% 0,931 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000
A~ Worried about the length of time before you can go out in public?

10 B — Tem se preocupado em quanto tempo poderd sair em publico? 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000
A- Felt bothered by people’s questions related to your skin cancer?

1 B — Tem se incomodado com as perguntas das pessoas sobre o seu cancer de pele? 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000
A-— Felt embarrassed by your skin cancer? o

12 B —Tem se sentido envergonhado (a) com seu cancer de pele? 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000

_ i ill be?

13 Q_%Or;r;idpigggag%'gggrﬁ éheggagi(‘:"z’;t'r'iff ; 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000
A- Thought about how skin cancer affects your attractiveness? o

14 B — Tem pensado como o cancer de pele afeta sua aparéncia? 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000

15 A— Thought about how noticeable the scar will be to others? 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000 100% 1,000

B — Tem pensado o quanto as pessoas irdo perceber sua cicatriz?

Legenda: IV — (IVC) Indice de Validade de Conteudo. Teste Exato Binomial, A- SCI original, B- tradu¢do, I-ltem, S-Semantica, L-Liguistica, E-Experimental, C- Conteudo.
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Ap0s a avaliagdo do comité de especialistas, a versdo foi dirigida a uma linguista para
apreciacao e correcdo do portugués (ANEXO ). Essa etapa resultou na versdo pré final (ANEXO
J) que foi encaminhada para etapa V que se constituiu no teste da versdo pré final.

Durante a etapa do teste da verséo pré final, todos os 40 pacientes recrutados para o estudo
responderam ao questionario em dois momentos (teste e reteste) com uma diferenca de7 dias. A
seguir, foram submetidos ao procedimento cirargico de excisao classica da leséo e apés10 a 15
dias o resultado do anatomo patoldgico confirmou a suspeita diagnéstica de CPNM. Todos 0s
individuos seguiram até a finalizacdo do preé teste, por meio da aplicacdo da versdo pré final, 4
meses ap0s o tratamento cirurgico.

O tempo aproximado para aplicacdo do questionario foi entre 5 a 10 minutos, nenhum
paciente se recusou a responder o questionario. Ndo houve relato de incompreensdo dos itens,
nem tampouco houve auséncia de resposta em alguma questéo. Os pacientes ndo letrados foram
auxiliados pelo proprio acompanhante na leitura das questdes.

Na Tabela 2 sdo apresentadas as caracteristicas demograficas dos referidos pacientes.
Houve paridade entre homens e mulheres, com idade média (anos) 65,7+ 11,7 e mediana de 67
(11Q: 58,2-74); tempo médio de surgimento da lesdo (dias) 300,1 + 549,7 com mediana de 120
(11Q: 60-322,5); a grande maioria possuia filhos (94,9%) com namero médio de filhos de 3,5+
2,6 e mediano de 3 (11Q: 2-4). Destaca-se o predominio da raca branca (87,5%), casado (79,5%),
escolaridade superior a 10 anos de estudo (57,5%), religido cat6lica (84,6%), em atividade de
trabalho (68,4%), renda inferior a 4 salarios minimos (SM) (52,5%) e pacientes atendidos em

consultorio (67,5%).
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Tabela 2- Caracteristicas demogréficas dos pacientes com cancer de pele ndo melanoma cervicofacial. Sergipe-Brasil,
2020.

N %
Idade (anos)
Sexo
Feminino 20 50
Masculino 20 50
Raca
Branca 35 87,5
Preta 3 7,5
Parda 2 5
Amarela 0 0
Estado Civil
Casado 31 79,5
Solteiro 2 51
Separado 2 51
Viavo 4 10,3
Divorciado 0 0
Unido estavel 0 0
Filhos
Sim 37 94,9
Nao 2 51
Escolaridade
Analfabeto 2 5
Ensino Infantil 5 12,5
Ensino Fundamental 10 25
Ensino Médio 19 475
Ensino Superior 4 10
Religido
Catolico 33 84,6
Evangélico 3 7,7
Espirita 1 2,6
Sem religido 2 51
Qutras 0 0
Trabalho
Sim 26 68,4
Nao 12 31,6
Renda Familiar
Até 2 SM 13 32,5
2a4SM 8 20
4a10SM 6 15
10a 20 SM 9 22,5
>20 SM 4 10
Campo de Estudo
Consultério 27 67,5
HUL 9 22,5
HUSE 4 10
HU 0 0

Legenda: n — frequéncia absoluta. % — frequéncia relativa percentual. SM- salario minimo



42

Os dados da Tabela 3 evidenciam uma maior propor¢do da presenca de leséo Unica
(80%) com tamanho médio de 1,44 cm £ 1,43 cm e mediana de 1 (11Q: 0,59-1,66), localizacéo
predominante na zona H (80%) principalmente no nariz (37,5%), com crescimento da leséo
como sintoma principal em sua totalidade (100%). Houve envolvimento de area funcional em
30% dos casos, sobretudo asa nasal (15%) e palpebras (12,5%). A maioria dos pacientes
apresentou hipertensdo arterial (57,5%) e diabetes (35%) como comorbidades e 32,5 % historia
de outros CPNM cervicofacial.O tratamento cirdrgico predominante foi o retalho cutaneo (65%)
e o resultado histopatoldgico confirmou carcinoma basocelular em 85% dos casos e destes,

32,4% foram do tipo solido ulcerado.

Tabela 3- Caracteristicas clinicas dos pacientes com cancer de pele ndo melanoma cervicofacial. Sergipe-Brasil,
2020.

n %
Anamnese
Houve leséo 40 100
Crescimento 40 100
Sangramento 11 27,5
Prurido 16 40
Modificacdo da Cor 8 20
Dor local 8 20
Outro Sintoma 15 37,5
Comorbidades
Hipertensdo 23 57,5
Diabetes 14 35
Outros canceres 2 5
Queldide 0 0
Cirurgias prévias
Ja operou a lesdo em questéo 2 5
Ja operou outras lesbes na cabega e pescogo 13 32,5
NUmero de lesdes
1 32 80
2 8 20
Localizagéo das Lesdes
Couro cabeludo 1 2,5
Regido Frontal Direita 3 7,5
Regido Frontal Esquerda 3 7,5
Supercilio Direito 0 0
Supercilio Esquerdo 0 0
Palpebra Superior Direita 0 0
Palpebra Superior Esquerda 0 0
Palpebra Inferior Direita 4 10
Palpebra Inferior Esquerda 2 5
Orelha Direita 2 5
Orelha Esquerda 2 5
Nariz: Dorso 7 17,5
Nariz: Ponta 4 10
Nariz: Asa Direita 3 7,5
Nariz: Asa Esquerda 3 7,5



Malar Direito

Malar Esquerdo

Sulco naso geniano direito

Sulco naso geniano esquerdo

Peri orbicular Direito

Peri orbicular Esquerda

Lébio Superior

Labio Inferior

Mento Cervical Anterior Direito
Mento Cervical Anterior Esquerdo
Mento Cervical Posterior Direito
Mento Cervical Posterior Esquerdo
Envolvimento da Zona H

Orelha Direita

Orelha Esquerda

Nariz

Pélpebra Inferior Direita

Palpebra Inferior Esquerda
Hemiface Direita

Hemiface Esquerda

Lébio Superior

Sulco naso geniano Direito

Sulco naso geniano Esquerdo
Envolvimento da Area funcional
Palpebras

Léabios

Asa Nasal

Outras regibes

Primeira Intervengéo
Ampliagdo das Margens
Recidiva

Cirurgia Realizada
Fechamento Primaério
Enxertos

Retalhos Cutaneos

Tipo de Cancer

CBC

CEC

Subtipo Histoldgico (CBC)
Sélido

Soélido Ulcerado
Esclerodermiforme
Superficial

Adenoide

Pigmentado

corulRrrovowwiEnovnvflooconvrooor www s
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12,5

12,5

25
10
65

85
15

14,7
32,4
11,8
14,7
11,8
14,7

Legenda: n —frequéncia absoluta. % — frequéncia relativa percentual.
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Os dados da Tabela 4 apresentam a confiabilidade que foi avaliada por meio do
Coeficiente de Correlacdo Intraclasse e a correlacdo de Pearson entre o teste e o reteste. Ndo
foram observadas diferencas significativas entre o teste e o reteste para SCI e suas dimensoes
(p>0,05) indicando que as duas avaliagdes possuem as mesmas médias. Ademais, a correlacdo
de Pearson e CCl apresentaram coeficientes superiores a 0,9 indicando excelente confiabilidade
sendo todas essas significativas. Sendo assim, nota-se que houve estabilidade temporal do SCI,

durante periodo que avaliou por 7 dias.

Tabela 4- Estatistica descritiva das dimensdes do Skin Cancer Index. Sergipe-Brasil, 2020.

Teste Reteste Diferenca CClI Pearson
Média Média Média (1C95%) (p-valor)
(BP) (DP)

SClI 78,5 (19,9) 78,4 (19,7) 0,132 0,990 (0,984- 0,991
0,994) (<0,001)

Emocional 72,5 (23,1) 72,5 (21,9) 0,005 0,979 (0,964- 0,980
0,988) (<0,001)

Social 86,5 (20,7 86,6 (19,9) -0,125 0,989 (0,970- 0,989
0,994) (<0,001)

Aparéncia 79,2 (24,9) 78,3 (25,2) 0,830 0,972 (0,941- 0,972
0,991) (<0,001)

Legenda: DP — Desvio Padrdo. CCI — Correlagdo Intraclasse. IC95% - Intervalo com 95% de confianca.

Diante do exposto, finalizou-se o processo de adaptacdo transcultural. A versdo final do
instrumento SCI para a lingua portuguesa e cultura do nordeste brasileiro é apresentada na

Figura 3, na qual se observa que foi mantido o mesmo numero de itens da versao original.
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Ao longo desse Ultimo més, o quanto ..,

O questionario abaixo refere-se a maneira como vocé ve o cincer de pele ou 0 seu tratamento @ como a doenca
pode Ihe afetar em sua convivéncia social, no trabalho, em casa e em outras areas importantes da sua vida.

Para cada pergunta, por favor, indigue o quanto o cancer de pele afeta sua vida marcando um X apenas em um
quadrado, que mais se aproxima no momento.

Excessivamente Muito Moderadamente Um pouco De forma
alguma

=)

1. Vocé tem se preocupado com a
possibilidade de o seu cancer de pele
se espalhar para outras partes do
corpo?

0
0
B

2. Vocé lem se sentido ansioso (a) por
causa do cancer de pele?

3. Voca tem se preocupado com a
possibilidade de outros membros da
famil:a também desenvolverem o
cancer de pele?

4. Vocé tem se preocupado com &
causa do seu cancer de pele?

5. Vocé tem se sentido decepcionado
(a) com seu cancer de pele?

6. Viocé tem se preocupado se 0 seu
tumor pode se tornar um tipo mals
grave de cancer de pele?

7. Vocé tem se preocupado com o
surgimento de novos canceres de
pele no futuro?

8. Vocé tem se sentido desconfortavel
ao conhecer novas pessoas?

9. Voch tam se sentido aflito {a) do seu
céancer de pele poder preacupar
amigos e familiares?

10. Vocé tem se preccupado em guanto
tempa poderd sair em pablico?

11. Vocé tem se incomodado com as
perguntas das pessoas sobre o seu
céncer de pele?

12. Vocé tem se sentido envergonhado
(a) com seu cAncer de pele?

13. Vocé tem se preocupado com o
tamanho da cicatnz?

14, Vocé tem pensado como o cancer de
pele afeta sua aparéncia?

15. Vocé tem pensado o quanto as
pessoas irdo parceber sua cicatriz?

1000000000 |0|E| O |0
100000000000 0 (U
0|0(0|0|0(0|0|0(0|0(0(0 0 (0|0
0|10|0(0(0|0j0|0(0(0|0|0| 0O (O
0|0(010]0(0|0|0(0|0(0(0f 0 (0

Figura 3- Versdo final da adaptacdo transcultural do Skin Cancer Index para o portugués. Sergipe-Brasil, 2020.
Fonte: dados da pesquisa, 2022.
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5.2- Segunda Etapa- Validacéo Clinica (avaliacdo da qualidade de vida)

Nesta fase do estudo, 9 pacientes, dentre 0s 182 que responderam ao T0, apds inumeras
tentativas sem sucesso, tiveram seu acompanhamento interrompidos pela perda de contato no
momento T1 da aplicacdo do questionario. Vale ressaltar que esse episodio ndo comprometeu
a viabilidade estatistica.

Na tabela 5 sdo apresentadas as carateristicas demograficas dos pacientes. A idade média
foi de 67,6 (DP: 13,2) anos e mediana de 69 (I1Q: 59-76), a maioria € composta de mulheres
(51,6%), raca branca (92,3%), com parceiro (62,1%), com filhos (91,7%), em média 3,9 (DP:
2,6) e mediana de 3 (11Q: 2-5) filhos, com mais de 9 anos de estudo (51,1%), trabalham (59,8%),
renda inferior a 4 SM (70,8%) e assistidos em hospitais publicos (63,7%).

Tabela 5- Caracteristicas demograficas dos pacientes com cancer de pele ndo melanoma cervicofacial. Sergipe-
Brasil, 2021-2022.

N %
Idade 182 100
Sexo
Feminino 94 51,6
Masculino 88 48,4
Raca
Branca 168 92,3
Parda 5 2,7
Preta 9 49
Amarela 0 0
Estado Civil
Com parceiro 113 62,1
Sem parceiro 69 37,9
Filhos
Sim 167 91,7
Nao 15 8,2
Escolaridade
<9 anos 89 48,9
>9 anos 93 51,1
Trabalho
Sim 109 59,8
Néo 73 40,1
Renda Familiar
<4SM 129 70,8
>4SM 53 29,1
Campo de Estudo
Privado 66 36,3
Publico 116 63,7

Legenda: n — frequéncia absoluta. % — frequéncia relativa percentual. SM- salario minimo.

A distribuicdo das caracteristicas clinicas dos pacientes (n=182) est4 apresentada na
Tabela 6, na qual nota-se que o tempo médio de leséo foi de 397,7 (DP: 471,9) dias e mediana de
180 (11Q: 90-360), destas 95,1% cresceram, 30,2% apresentaram sangramento, 47,8% prurido,
15,4% mudanca de cor, 12,1% dor local, e 18,7% outro sintoma. As comorbidades relatadas
foram hipertenséo arterial (47,3%), diabetes(23,1%).
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(23,1%) e outros canceres (2,7%). 4,4% ja operaram a lesdo em questdo e 25,8% ja operaram

outras lesdes na cabeca e pescoco. 84,1% tem apenas uma lesdo, sendo os locais mais presentes

nariz (37,3%), hemiface (23,6%), regido frontal (15,3%) e palpebra (12,6%).

Tabela 6- Caracteristicas clinicas dos pacientes com cancer de pele ndo melanoma cervicofacial. Sergipe-Brasil,

2021-2022.

N %
Tempo que apareceu a leséo (dias) 182 100
Anamnese
Crescimento 173 95,1
Sangramento 55 30,2
Prurido 87 47,8
Modificacdo da Cor 28 15,4
Dor local 22 12,1
Outro Sintoma 33 18,1
Comorbidades
Hipertensdo 86 47,3
Diabetes 42 23,1
Outros canceres 2 2,7
Cirurgias preévias
Ja operou a lesdo em questao 8 4.4
J& operou outras lesdes na cabeca e pescogo 47 25,8
Ndmero de lesdes
1 153 84,1
2 28 15,4
3 1 0,5
Localizacéo das Lesdes
Couro cabeludo 11 6
Regido Frontal 28 15,3
Regido Frontal Direita 10 55
Regido Frontal Esquerda 8 4,4
Supercilio Direito 6 3,3
Supercilio Esquerdo 4 2,2
Palpebra 23 12,6
Palpebra Superior Direita 2 11
Palpebra Superior Esquerda 2 1,1
Palpebra Inferior Direita 10 55
Palpebra Inferior Esquerda 9 4,9
Orelha 14 7,7
Orelha Direita 4 2,2
Orelha Esquerda 10 55
Nariz 68 37,3
Nariz: Dorso 31 17
Nariz: Ponta 12 6,6
Nariz: Asa Direita 11 6
Nariz: Asa Esquerda 14 7,7
Hemiface 43 23,6
Malar Direito 12 6,6
Malar Esquerdo 22 12,1
Sulco naso geniano Direito 5 2,7
Sulco naso geniano esquerdo 4 2,2
Labio 12 6,6
Labio Superior 2 1,1
Léabio Inferior 10 55
Mento Cervical Anterior Direito 9 4.9

Legenda: n — frequéncia absoluta. % — frequéncia relativa percentual.
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Vale destacar que 68,7% dos pacientes apresentaram envolvimento da zona H, com
predominancia no nariz (35,2%), hemiface esquerda (9,9%) e direita (7,7%) e 30,2% possuiam
envolvimento na area funcional, sendo os locais mais frequente, asa nasal (13,2%), e palpebras
(11%) (Tabela 7).

Tabela 7- Envolvimento da zona H e &rea funcional dos pacientes com cancer de pele ndo melanoma cervicofacial.
Sergipe-Brasil, 2021-2022.

n %
Envolvimento da Zona H 125 68,7
Orelha Direita 4 2,2
Orelha Esquerda 10 55
Nariz 64 35,2
Palpebra Inferior Direita 11 6,0
Palpebra Inferior Esquerda 10 55
Hemiface Direita 14 7,7
Hemiface Esquerda 18 9,9
Labio Superior 2 11
Sulco naso geniano Direito 3 1,6
Sulco naso geniano Esquerdo 4 2,2
Envolvimento da Area funcional 55 30,2
Palpebras 20 11,0
Labios 12 6,6
Asa Nasal 24 13,2
Outras regides 1 0,5

Legenda: n — frequéncia absoluta. % — frequéncia relativa percentual.

Na média, os tumores medem somados 2,2 cm? (DP: 2,9 cm?) e mediana de 1,5 (11Q: 1-
2,4), sendo 84,1% com apenas um tumor. Os pacientes que estavam na primeira intervencgao
eram 96,2%, 1,6 % era ampliacdode margens e 3,3% era tumor recidivado. Quanto ao
tratamento cirurgico, 68,1% realizaram cirurgia por retalhos cutadneos e o tipo de cancer
predominante foi o CBC (81,4%), cujos subtipos histologicos predominantes foram: solido
ulcerado (30,1%), s6lido (27,8%) e superficial (11,4%) (Tabela 8).



49

Tabela 8- Caracteristicas tumorais e tratamento cirdrgico do cancer de pele ndo melanoma cervicofacial.
Sergipe-Brasil, 2021-2022.

N %
Amostra 182 100
Quantos tumores
1 153 84,1
2 28 15,3
3 1 0,5
Primeira Intervencao
Sim 175 96,2
Nao 7 3,8
Ampliagdo das Margens
Sim 3 1,6
Nao 178 97,8
Nao Informado 1 0,5
Recidiva
Sim 6 3,3
Néo 175 96,2
Nao Informado 1 0,5
Cirurgia Realizada
Enxertos 22 12,1
Fechamento Primario 36 19,8
Retalhos Cutaneos 124 68,1
Tipo de Cancer
Basoescamoso 1 0,5
CBC 148 81,4
CEC 33 18,1
Subtipo Histoldgico (CBC)
Adenoide 10 5,7
Esclerodermiforme 9 51
Pigmentado 9 51
Sélido 49 27,8
Sdlido Ulcerado 53 30,1
Superficial 20 11,4
Nao informado 26 14,8

Legenda: n — frequéncia absoluta. % — frequéncia relativa percentual.

Na Tabela 9 sdo apresentadas as estatisticas descritiva e psicométricas do SCI. Pode-
se observar que as médias da dimensao “Emocional” variam de 3,538 a 4,258, na “Social”
de 4,093 a 4,659 ¢ na “Aparéncia” de 4,156 a 4,280. Quanto a confiabilidade w de
McDonald foi considerado ideal (>0,8) em todas as sub-dimensdes e na escala. Ja 0 a de
Cronbach foi considerado ideal nas sub-dimensdes “Emocional” e “Social” além da escala.
Nas sub- dimensdes e na escala foram garantidas a confiabilidade.

Acerca da validade de construto, podemos observar que em todas as sub-dimensoes
e na escala os critérios (x2) p-valor > 0,05, RMSEA < 0,08, CFI >0,9 e SRMR<0,08 foram

garantidos, indicando validade de construto da escala.
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Tabela 9- Estatisticas descritiva e psicométricas do Skin Cancer Index. Sergipe-Brasil, 2021-2022.

m de ade 2
Média DP  McDBonald Crombach  (p-dalor) RMSEA  CFI  SRMR

Emocional
SCil 3,797 1,243
SCI2 3,819 1,228
SCI3 3,852 1,219 0,917 0,895 7,26 (0,924) < 107'° 1,000 0,041
SCl4 3,945 1,179
SCI5 4,258 1,100
SCI6 3,638 1,307
SCI7 3,654 1,238
Social
SCI8 4,604 0,839
SCI9 4,093 1,091 0,834 0,753 2,97 (0,709) < 107' 1,000 0,044
SCI10 4599 0,922
SCI11 4,659 0,901
SCl12 4,621 0,857
Aparéncia
SCI13 4,280 1,063 0,897 0,830 8x 10713 <1071 1,000 4x1078
SCl14 4,198 1,105 (1,000)
SCl15 4,156 0,878 < 10-1°
0,912 0,905 68,87 (0,924) 1,000 0,068
Total

RMSE- raiz quadrada média dos erros de aproximagdo. CFI- indice de ajuste comparativo. SRMR- raiz quadrada média residual
padronizada

A distribuicdo dos resultados das escalas de qualidade de vida esta apresentada na
Tabela 10. Pode-se observar resultados significativos com aumento dos escores na escala SCI
em suas dimensdes e no total e diminuigdo na escala DLQI. Na dimensao “Emocional” nota-se
que ha um aumento na média de 11,49 pontos (d=0,539), considerado médio.

Em contrapartida, na dimenséo “Social” observa-se um aumento na média de 6,64 pontos
(d=0,489) considerado pequeno, assim como na dimensdo “Aparéncia” um aumento na média
de 9,07 pontos (d=0,410), também considerado pequeno. No total de SCI observa-se que houve
um aumento na média de 9,38 pontos (d=0,616), considerado médio. Por outro lado, no total de

DLQI houve uma diminuicdo na média de 0,74 pontos (d=-0,259), considerado pequeno.
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Tabela 10- Distribuicéo dos resultados da escala de Qualidade de Vida (SCI e DLQI) entre o periodo TO e T1.

Sergipe-Brasil, 2021-2022.

Diferencas
Pareadas Teste t
Média DP Média DP t gl valor-p d
SCI
Emocional
TO 70,59 22,93 11,49 21,30 7,05 170 <0,001 0,539
T1 82,08 20,13
Social
TO 87,95 15,65 6,64 13,58 6,39 170 <0,001 0,489
T1 94,59 10,84
Aparéncia
TO 83,14 21,73 9,07 22,10 5,36 170 <0,001 0,410
T1 92,20 14,74
Total
TO 78,89 16,98 9,38 15,24 8,05 170 <0,001 0,616
T1 88,28 13,96
DLOQI
TO 3,36 3,47 -0,74 2,87 -3,38 170 0,001 -0,259
T1 2,62 3,64

Legenda: DP — Desvio Padrdo. t — Estatistica do teste t. gl — grau de liberdade. d — Tamanho de efeito d de Cohen.
TO-Pré operatdrio, T1- 4 meses pds operatdrio.

Na tabela 11 sdo apresentados 0s cruzamentos entre as pontuacdes das escalas de SCI e

as variaveis categoricas demograficas. Entre os resultados significativos nota-se resultados que

indicam maior escore na dimensdo “Emocional” sexo masculino (p=0,002), ndo ter filhos

(p=0,023), renda superior a 4 SM (p=0,001) e setor privado (p=0,001). Na dimensédo “Social”,

sexo masculino (p=0,034), renda superior a 4 SM (p<0,001) e setor privado (p<0,001) e na

dimenséo “Aparéncia”, apenas renda superior a 4 SM (p=0,019). No “Total”, verifica-se 0 sexo

masculino (p=0,002), n&o ter filhos (p=0,019), renda superior a 4 SM (p<0,001) e setor privado

(p<0,001).
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Tabela 11- Distribuigdo dos cruzamentos entre as pontuacOes das escalas de SCI e variaveis categoricas

demograéficas. Sergipe-Brasil, 2021-2022.

SCI
Emocional Social Aparéncia Total

Mediana [I1Q] Mediana[lIQ] Mediana[lIQ] Mediana [l1Q]
Sexo
Feminino 67,9 [46,4-85,7] 90 [80-100] 91,7 [75-100] 78,3 [63,3-88,3]
Masculino 82,1[64,3-92,9] 95 [87,5-100] 95,9 [75-100] 86,7 [75-95]
valor-pM 0,002** 0,034** 0,082 0,002**
Raca
Branca 73,2 [53,6-92,9] 95 [85-100] 91,7 [75-100] 83,3 [68,3-91,7]
Parda 82,1[71,4-85,7] 95 [90-100] 91,7 [66,7-91,7] 88,3 [66,7-91,7]
Preta 75 [71,4-96,4] 95 [90-100] 100 [75-100] 88,3 [68,3-96,7]
valor-pX 0,532 0,717 0,755 0,690
Estado Civil
Com parceiro 75[57,1-92,9] 95 [85-100] 91,7 [75-100] 83,3 [68,3-91,7]
Sem parceiro 67,9 [53,6-92,9] 95 [85-100] 91,7 [75-100] 81,7 [65-93,3]
valor-pK 0,456 0,475 0,673 0,500
Filhos
Sim 71,4 [51,8-89,3] 95 [80-100] 91,7 [75-100] 82,5 [66,7-91,7]
Né&o 92,9 [67,9-100] 95 [90-100] 100 [83,3-100] 88,3 [83,3-100]
valor-pM 0,023** 0,284 0,180 0,019**
Escolaridade
<9 anos 75 [53,6-89,3] 90 [80-100] 91,7 [75-100] 83,3 [66,7-91,7]
>9 anos 71,4 [53,6-92,9] 95 [90-100] 91,7 [75-100] 83,3 [70-93,3]
valor-pX 0,969 0,125 0,945 0,591
Trabalho
Sim 75 [53,6-89,3] 90 [80-100] 91,7 [75-100] 83,3 [66,7-91,7]
Né&o 71,4 [57,1-92,9] 95 [90-100] 91,7 [79,2-100] 83,3[72,5-92,5]
valor-pM 0,599 0,461 0,679 0,468
Renda Familiar
Até 4 SM 71,4 [46,4-85,7] 90 [80-100] 83,3 [75-100] 79,2 [65-89,2]
>4 SM 85,7 [67,9-96,4] 100 [95-100] 100 [83,3-100] 87,5 [80-96,7]
valor-pX 0,001** <0,001** 0,019** <0,001**
Campo de Estudo
Privado 83,9 [67,9-96,4] 97,5 [90-100] 100 [75-100] 86,7 [76,7-96,7]
Publico 71,4 [46,4-85,7]  90[77,5-97,5] 87,5 [75-100] 78,3 [65-88,3]
valor-pX 0,001** <0,001** 0,102 <0,001**

Legenda: SM — Salario Minimo. 11Q — Intervalo Interquartil. M — Teste de Mann-Whitney. K — Teste de Kruskal-
Wallis. ** p<0,05.

Na tabela 12 sdo apresentados 0s cruzamentos entre as pontuacdes das escalas de SCI e

anamnese. Entre os resultados significativos observam-se valores com maior escore para 0s que

n&o relataram prurido na anamnese nas dimensoes “Social” (p=0,004) e “Aparéncia” (p=0,000),

assim como no “Total” (p=0,021).



Tabela 12- Distribuicdo dos cruzamentos entre as pontuacdes das escalas de SCI e caracteristicas das lesdes

durante a anamnese. Sergipe-Brasil,2021-2022.
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SCI
Emocional Social Aparéncia Total

Mediana [11Q] Mediana [11Q] Mediana [11Q] Mediana [11Q]
Anamnese
Crescimento
Sim 75 [53,6-92,9] 95 [85-100] 91,7 [75-100] 83,3 [68,3-93,3]
Né&o 71,4 [64,3-82,1] 90 [85-95] 100 [75-100] 80 [71,7-88,3]
valor-pM 0,940 0,428 0,706 0,843
Sangramento
Sim 75 [53,6-89,3] 95 [85-100] 91,7 [79,2-100] 83,3 [72,5-92,5]
Né&o 75 [53,6-92,9] 95 [82,5-100] 91,7 [75-100] 83,3 [67,5-92,5]
valor-pM 0,850 0,837 0,649 0,816
Prurido
Sim 71,4 [50-89,3] 90 [77,5-100] 83,3 [66,7-100] 81,7 [62,5-90]
Né&o 78,6 [55,4-92,9] 95 [87,5-100] 100 [83,3-100] 85 [72,5-95]
valor-pM 0,179 0,004** 0,006** 0,021**
Modificagdo da Cor
Sim 80,3 [53,6-91,1] 95 [80-100] 87,5 [75-100] 83,3 [60,9-95,8]
Né&o 73,2 [53,6-92,9] 95 [85-100] 91,7 [75-100] 83,3 [68,3-91,7]
valor-pM 0,626 0,840 0,460 0,842
Dor local
Sim 78,6 [67,9-89,3] 92,5 [85-100] 95,8 [75-100] 85 [76,7-90]
Né&o 71,4 [53,6-92,9] 95 [82,5-100] 91,7 [75-100] 82,5 [67,5-93,3]
valor-pM 0,797 0,833 0,655 0,630
Outro Sintoma
Sim 82,1 [50-92,9] 95 [90-100] 100 [75-100] 88,3 [70-95]
Né&o 71,4 [53,6-89,3] 95 [85-100] 91,7 [75-100] 83,3 [68,3-90]
valor-pM 0,649 0,761 0,361 0,497

Legenda: 11Q — Intervalo Interquartil. M — Teste de Mann-Whitney. K — Teste de Kruskal-Wallis.

**p<0,05.

Na tabela 13 séo apresentados 0s cruzamentos entre as pontuacgdes das escalas de SCl e

localizagéo das lesGes. Entre os resultados significativos notam-se valores com maior escore para

aqueles cuja lesdo se localizava no couro cabeludo na dimenséo “Emocional” (p=0,010), assim

como no “Total” (p=0,012) e para aqueles cuja lesdo foi na orelha na dimensdao “Social”

(p=0,034).
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Tabela 13- Distribuicdo dos cruzamentos entre as pontuacdes das escalas de SCI e localizacdo das lesbes. Sergipe-

Brasil, 2021-2022.

SCI
Emocional Social Aparéncia Total
Mediana [I1Q] Mediana[llQ] Mediana[llIQ] Mediana [llQ]
Numero de lesdes
1 71,4 [53,6-89,3] 95 [85-100] 91,7 [75-100] 83,3 [68,3-91,7]
2 80,4 [67,9-92,9] 90 [77,5-100] 91,7 [75-100] 85 [73,3-95]
valor-pM 0,115 0,817 0,594 0,261

Localizacéo das Lesdes

Couro cabeludo
Sim

Nao
valor-pM
Regido Frontal
Sim

Né&o
valor-pM
Palpebra
Sim

Nao
valor-pM
Orelha

Sim

Né&o
valor-pM
Nariz: Dorso
Sim

Néo
valor-pM
Hemiface
Sim

Né&o
valor-pM
Labio

N&o

Sim
valor-pM

Mento Cervical Anterior Direito

Sim
Né&o
valor-pM

92,9 [82,1-100]
71,4 [53,6-89,3]
0,010%*

76,8 [60,7-92,9]
71,4 [53,6-92,9]
0,833

75 [60,7-83,9]
75 [53,6-92,9]
0,978

78,6 [60,7-92,9]
71,4 [53,6-91,1]
0,538

71,4 [48,2-89,3]
75 [60,7-92,9]
0,582

71,4 [50-91,1]
75 [53,6-92,9]
0,411

83,9 [62,5-89,3]
71,4 [53,6-92,9]
0,590

67,9 [50-89,3]
75 [53,6-92,9]
0,640

100 [90-100]
95 [85-100]
0,190

95 [90-100]
90 [85-100]
0,298

95 [82,5-100]
95 [85-100]
0,557

100 [95-100]
90 [80-100]
0,034**

90 [80-100]
95 [85-100]
0,193

90 [72,5-100]
95 [85-100]
0,182

92,5 [85-100]
95 [85-100]
0,963

90 [90-95]
95 [85-100]
0,682

100 [91,7-100]
91,7 [75-100]
0,130

91,7 [83,3-100]
91,7 [75-100]
0,377

83,3 [70,9-100]
91,7 [75-100]
0,262

100 [83,3-100]
91,7 [75-100]
0,143

91,7 [75-100]
91,7 [75-100]
0,969

83,3 [66,7-100]
91,7 [75-100]
0,123

100 [79,2-100]
91,7 [75-100]
0,450

75 [75-100]
91,7 [75-100]
0,613

93,3 [85-99,2]
83,3 [67,5-91,7]
0,012**

84,2 [76,7-95]
83,3 [68,3-91,7]
0,520

83,3 [69,2-89,2]
83,3 [68,3-93,3]
0,874

88,3 [78,3-93,3]
83,3 [67,5-92,5]
0,216

80 [67,5-90,9]
84,2 [68,3-93,3]
0,381

81,7 [62,5-90,8]
83,3 [70-93,3]
0,215

88,3 [77,5-93,3]
83,3 [68,3-93,3]
0,416

78,3 [66,7-88,3]
83,3 [68,3-93,3]
0,572

Legenda: 11Q — Intervalo Interquartil. M — Teste de Mann-Whitney. K — Teste de Kruskal-Wallis.

**p<0,05.

Na tabela 14 sdo apresentados 0s cruzamentos entre as pontuacgdes das escalas de SCl e

caracteristicas clinicas. Nao houve resultados significativos entre as associagdes.
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Tabela 14- Distribuicao dos cruzamentos entre as pontuagdes das escalas de SCI e caracteristicas clinicas. Sergipe-

Brasil, 2021-2022.

SCI
Emocional Social Aparéncia Total

Mediana [11Q] Mediana [11Q] Mediana [11Q] Mediana [11Q]
Envolvimento da Zona H
Sim 67,9 [50-89,3] 90 [90-95] 75 [75-100] 78,3 [66,7-88,3]
Né&o 75 [53,6-92,9] 95 [85-100] 91,7 [75-100] 83,3 [68,3-93,3]
valor-pM 0,964 0,845 0,936 0,992
Envolvimento da
Area funcional
Sim 75 [55,4-89,3] 90 [85-100] 91,7 [75-100] 83,3 [68,3-90,8]
Né&o 71,4 [53,6-92,9] 95 [82,5-100] 91,7 [75-100] 83,3 [68,3-93,3]
valor-pM 0,766 0,706 0,648 0,891
Quantos tumores
1 71,4 [53,6-89,3] 95 [85-100] 91,7 [75-100] 83,3 [66,7-91,7]
2 82,1[71,4-92,9] 95 [90-100] 91,7 [75-100] 86,7 [75-95]
valor-pM 0,053 0,612 0,624 0,134
Primeira Intervencéo
Né&o 75 [53,6-92,9] 95 [85-100] 91,7 [75-100] 83,3 [68,3-93,3]
Sim 82,1[48,2-91,1] 90 [77,5-92,5] 91,7 [79,2-95,9] 90 [63,3-91,7]
valor-pM 0,936 0,278 0,815 0,838
Ampliacdo das Margens
Sim 46,4 [37,5-58,9] 90 [80-92,5] 91,7 [66,7-95,8] 63,3 [58,3-73,3]
Né&o 75 [53,6-92,9] 95 [85-100] 91,7 [75-100] 83,3 [68,3-93,3]
valor-pM 0,114 0,409 0,750 0,148
Recidiva
Sim 91,1 [82,1-100] 92,5 [80-100] 91,7 [83,3-100] 91,7 [90-91,7]
Né&o 71,4 [53,6-91,1] 95 [85-100] 91,7 [75-100] 83,3 [68,3-93,3]
valor-pM 0,072 0,981 0,684 0,137
Cirurgia Realizada
Enxertos 80,3 [60,7-96,4] 90 [75-100] 91,7 [66,7-100] 85,9 [68,3-95]
Fechamento Primario 71,4 [51,8-89,3] 90 [82,5-100] 91,7 [79,2-100] 83,3 [66,7-92,5]
Retalhos Cutaneos 75 [53,6-91,1] 95 [85-100] 91,7 [75-100] 83,3 [68,3-91,7]
valor-pM 0,760 0,531 0,985 0,964
Tipo de Cancer
CBC 73,2 [51,8-92,9] 95 [85-100] 91,7 [75-100] 83,3 [66,7-92,5]
CEC 78,6 [64,3-92,9] 95 [85-100] 100 [83,3-100] 85 [75-93,3]
valor-pM 0,462 0,766 0,078 0,358
Subtipo Histolégico (CBC)
Adenoide 66,1 [39,3-92,9] 92,5 [90-100] 91,7 [75-100] 78,3 [63,3-90]
Esclerodermiforme 92,9 [85,7-96,4] 100 [90-100] 100 [91,7-100] 95[91,7-96,7]
Pigmentado 71,4 [39,3-82,1] 95 [85-100] 91,7 [58,3-100] 83,3 [61,7-88,3]
Sélido 67,9 [53,6-92,9] 95 [80-100] 91,7 [75-100] 80 [66,7-93,3]
Sélido Ulcerado 78,6 [60,7-92,9] 90 [80-100] 91,7 [75-100] 83,3 [70-91,7]
Superficial 64,3 [41,1-82,1] 90 [85-95] 79,2 [58,3-100] 76,7 [60,8-85,8]
Né&o informado 76,8 [67,9-89,3] 95 [85-100] 100 [83,3-100] 84,2 [76,7-91,7]
valor-pX 0,177 0,841 0,101 0,169

Legenda: 11Q — Intervalo Interquartil. M — Teste de Mann-Whitney. K — Teste de Kruskal-Wallis. **<0,05.

Na tabela 15 séo apresentados 0s cruzamentos entre as pontuacdes das escalas de SCl e

as variaveis continuas ou ordinais demogréficas e clinicas. Destaca-se resultados significativos

para correlagdes pequenas e negativas entre a quantidade de filhos e as dimensdes “Social”

(p=0,020) (pequena), DLQI e todas as dimensdes de SCI: emocional (p=0,006), social
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(p<0,001), aparéncia (p<0,001) e seu Total (p<0,001). Além disso, observam-se resultados
significativos para correlagcdes pequenas e positivas entre a idade e as dimensdes “Emocional”
(p=0,042)e “Aparéncia” (p=0,027), bem como 0 “Total” (p=0,011).

Tabela 15- Distribuicdo dos cruzamentos entre as pontuagdes das escalas de SCI e as variaveis continuas ou
ordinais demograéficas e clinicas. Sergipe-Brasil, 2021-2022.

Tempo que Tamanho
Idade Quantos filhos?  apareceualesdo  dostumores DLQI
P (valor-p) P (valor-p) P (valor-p) P (valor-p) P (valor-p)
SCI-Emocional 0,15 (0,042)*  -0,05 (0,478) -0,11 (0,131) -0,10 (0,161)  -0,20 (0,006)*
SClI-Social 0,11 (0,124)  -0,18 (0,020)* -0,06 (0,425) -0,08 (0,313)  -0,29 (<0,001)*
SClI-Aparéncia 0,16 (0,027)* 0,03 (0,695) -0,03 (0,734) -0,06 (0,417)  -0,26 (<0,001)*
SClI-Total 0,19 (0,011)*  -0,07 (0,382) -0,09 (0,243) -0,09 (0,214)  -0,26 (<0,001)*

Legenda: P — Correlacdo de Spearman.*p<0,05
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6 DISCUSSAO

O processo de adaptacdo transcultural, embora rigoroso, longo e dispendioso, se
constitui na melhor maneira de obter uma métrica equivalente para qualquer atributo de auto
relato. Nesse contexto, a versdo do SCI adaptada para o portugués do Brasil seguiu um método
criterioso de adaptacdo transcultural dos instrumentos, formulado por Beaton, Bombardier,
Guillemin et al. (2000), no qual entre os cenarios propostos pelos referidos autores, foi
escolhido o de maior alcance para adaptacdo de um questionario para outro idioma (portugués),
pais (Brasil) e cultura (nordestina) distinto do original.

A adaptacdo do SCI para o portugués do Brasil, produzida por Carvalho em 2010 e
publicada em forma de tese foi realizada com pacientes provenientes da microrregido de Pouso
Alegre-MG. Embora tenha descrito que seguiu a metodologia de Guillemin, Bombardier,
Beaton (1993), Guillemin (1995), Beaton et al., (2000) percebe-se algumas diferencas
significativas da metodologia sugerida, a exemplo da traducdo inicial no qual um dos tradutores
deveria ser o chamado tradutor ingénuo, pois ndo conheceria finalidade da pesquisa. No entanto,
ele utilizou dois tradutores independentes que conheciam 0s objetivos do estudo, para, segundo
ele, atingir uma traducdo conceitual e ndo estritamente literaria.

Somados a isso, percebe-se que ndo ficou clara a metolodogia empregada pelo comité
de especialistas, fase crucial para alcancar a equivaléncia transcultural por meio da equivaléncia
semantica, linguistica, experimental e conceitual. Diferentemente da metodologia empregada
na nossa pesquisa, na qual a avaliacdo pelo comité de especialista foi sistematizada em
formulario google de forma clara e objetiva que possibilitou a realizacdo da validade de
contetido por meio do I1\VC, propriedade psicométrica fundamental no processo de validacao de
instrumentos.

Alem disso, o teste da versao pré final do referido autor foi aplicado em 20 pacientes,
gue se resume a metade da nossa amostra para o pré teste ( 40 pacientes) e portanto, diferente
da amostra ideal preconizada pelos autores da metodologia em questdo que é de 30 a 40
pacientes nessa fase. Ademais, segundo Carvalho (2010), sua verséo final foi testada numa
amostra de 70 pacientes, bem inferior a amostra da nossa pesquisa que foi de 182 pacientes.

Outrossim, nosso estudo utilizou na segunda fase a comparacdo do SCI com o DLQ]I,
semelhante ao autor da escala original e Carvalho (2010) utilizou a Escala de Autoestima de
Rosenberg/UNIFESP-EPM e Medical Outcomes 12 item Short-Form Health Survey (SF-12).

A versao pré teste de Carvalho (2010), foi apropriadamente adaptada ao contexto
linguistico e cultural da populacao que foi submetida ao questionario, nesse caso, a microrregiao
de Pouso Alegre-MG. Sendo assim, se fez necessario, atual e oportuno fazer uma nova
adaptacdo transcultural do SCI, seguindo a metodologia sugerida, com a finalidade de
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reproduzir de maneira mais fidedigna o contexto cultural da populacdo do nordeste a ser
estudada na segunda fase desse estudo de modo a colaborar com a construcdo da verdade
cientifica.

As etapas iniciais transcorreram com rigor metodoldgico e resultou na versdo que foi
apreciada pelo comité de especialistas com a finalidade de produzir a validade de contetdo,
cuja apuracdo nos mostrou um indice de concordancia inter examinadores relacionados as
equivaléncias semantica, linguistica, experimental e de contetdo muito superior a 80% e
estatisticamente significante (p<0,05), assim como outras medidas de validade de conteido em
estudos anteriores realizados com o mesmo instrumento (CARVALHO, 2010; RHEE;
MATTHEWS; NEUBURG et al., 2005; TROYA-MARTIN; RIVAS RUIZ; BLAZQUEZ-
SANCHEZ et al., 2015).

A validade de contetdo reflete, portanto, o grau em que o instrumento avalia 0 que se
propde a medir de acordo com a recomendacdo metodoldgica escolhida que considera essa fase
parte crucial do processo de adaptacdo transcultural (GUILLEMIN; BOMBARDIER,
BEATON, 1993).

A aceitacdo e viabilidade da versdo adaptada foi inicialmente evidenciada pela
capacidade dos pacientes de preencher o questionario em um curto espaco de tempo (de 5a 10
minutos), compreender adequadamente as questdes, além de responder todas as perguntas sem
omisséo de resposta em nenhum item. Em outras versdes do mesmo instrumento, o tempo foi
ainda menor (3 a 6 minutos), o que pode revelar diferencas culturais entre paises e até regides
de um mesmo pais (CARVALHO, 2010).

Na primeira fase do estudo, a estabilidade temporal do instrumento demonstrada por
meio do ICC e correlagdes de Pearson entre o teste e o0 reteste apresentaram valores superiores
a 0,9, indicando alta confiabilidade do instrumento, sendo todas estas significativas, condizente
com os achados de estudos relacionados no sudeste do Brasil (CARVALHO, 2010) e da verséao
em espanhol, demonstrada por Kappa (TROYA-MARTIN; RIVAS-RUIZ; BLAZQUEZ-
SANCHEZ et al., 2015). Na versio ltaliana, os autores ndo investigaram a estabilidade temporal
e consideraram tal fato uma limitacdo do estudo (SAMELA; RAIMONDI; SAMPOGNA et al,
2022).

Esse processo resultou em uma versdo na qual todos os itens da escala original foram
validados e mantidos na versdo adaptada, semelhante aquela adaptada para a cultura do sudeste
brasileiro (CARVALHO, 2010) e verséo italiana ((SAMELA; RAIMONDI; SAMPOGNA et
al, 2022). e em contraste com a versédo em espanhol que reduziu a escala para 13 itens (TROYA-
MARTIN; RIVAS-RUIZ; BLAZQUEZ-SANCHEZ et al., 2015).

Houve semelhanca das caracteristicas dos participantes do estudo nas duas fases (estudo
piloto e validacdo clinica), quanto ao sexo, idade superior a 65 anos e predominio da raga



59

branca. Esse Gltimo achado estd em concordancia com a prépria caracteristica da doenca, cujo
fator etioldgico principal é o raio UVB, 0 que torna a raca branca mais vulneravel ao CPNM
pela menor protegdo melanocitica aos raios solares.

A maioria dos pacientes do pré teste (estudo piloto) foram atendidos em consultorio
privado (67,5%) em virtude dessa fase ter acontecido logo apds a primeira onda da pandemia
de COVID-19, quando os hospitais publicos ainda permaneciam com Sseus Servicos
ambulatoriais reduzidos ou suspensos. Nesse sentido, surgiu 0 questionamento se o fato da
maioria dos pacientes ter sido do setor privado decorreu em uma maior adesao ao instrumento
e compreensdo dos seus itens pelas diferencas culturais.

Percebe-se, no entanto, que embora na segunda fase (validagéo clinica) a grande maioria
dos individuos fosse proveniente do servico publico, havia uma semelhanca quanto a
escolaridade e renda familiar entre as duas fases. Na primeira fase, a maioria possuia mais de 10
anos de estudo e renda inferior a 4 salarios minimos em concordancia com a segunda fase.
Ademais, vale ressaltar que o tempo médio de preenchimento do questionario se manteve entre
5 a 10 min nas duas fases e que os individuos ndo letrados foram auxiliados na leitura e
preenchimento do instrumento pelos familiares.

No pré teste, o tamanho médio da leséo e o tempo médio do inicio dos sintomas foram
menores que na segunda fase. E possivel que as alteracdes observadas nessas duas variaveis
sejam decorrentes do periodo em que 0s servicos publicos se mantiveram fechados ou com o
atendimento reduzido, devido a pandemia da COVID-19, corroborado pelas falas dos proprios
pacientes.

A zona H, regido da face em forma de H (nariz, face média e regido auricular) apresentou
maior predominio de localizacdo da lesdo nas duas fases. Essa regido comumente manifesta
lesbes que resultam em morbidade significativa do paciente, devido a importancia funcional e
cosmética da area com impacto na qualidade de vida do individuo. Ademais, esta associada a
maior taxa de recorréncia do tumor pela reducdo das margens cirdrgicas na excisdo da lesdo
com o intuito de minimizar as sequelas estéticas e funcionais, bem como apresentarem plano
de clivagem embriol6gica que oferecem menos resisténcia a invasao tumoral mais profunda
(RHEE; MATTHEWS; NEUBURG et al., 2005).

Nesse estudo, o tratamento cirdrgico de escolha foi o retalho cutaneo, semelhante nas
duas fases e pode ter sido ocasionado pelo tamanho da lesdo associado a necessidade de
conceder margens cirurgicas, além da localizagdo preferencial do tumor no nariz. Na regido
nasal o fechamento primario de tumores com essa dimensdo pode resultar em sequelas estética
e/ou funcional com maior comprometimento da qualidade de vida do paciente sob o ponto de
vista das trés dimensdes (emocional, social e aparéncia). Segundo Rhee, Matthews, Neuburg et

al. (2007), as reconstrugfes maiores podem implicar em pior QV, da mesma forma, uma
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reconstrucdo menos extensa, como fechamento primario, pode ser percebida pelo paciente
CoOmMo “menos grave” e em consequéncia, apresentar melhor escore de QV.

O tipo histoldgico predominante nas duas fases da pesquisa foi 0 CBC, seguido do CEC,
em concordancia com estudo realizado na mesma regido geografica, no qual 99% pertenciam a
esses dois tipos histolégicos e 1% a outros subtipos histolégicos (ANSELMO LIMA,
SAMPAIO LIMA; SILVA et al., 2018)e seguem a tendéncia mundial de grande prevaléncia
(95%) para os tumores denominados “carcinomas de queratindcitos” (KARIMKHANI;
BOYERS; DELLAVALLE etal., 2015).

A quase totalidade dos pacientes estavam na primeira intervengdo cirdrgica, o que
sugere altos indices de cura relacionados ao CPNM pela presenca de baixa taxa de tumores
recidivados que nesse estudo correspondeu a 5% e 3,3% na primeira e segunda fases,
respectivamente, em concordancia com a literatura, na qual se observa um risco de recorréncia
aproximadamente de 4% nos primeiros 5 anos € 9% nos primeiros 10 anos (GORDON, 2013).
Quanto a sintomatologia apresentada pelos pacientes desse estudo, aqueles que ndo relataram
prurido apresentaram resultado significativo com escore mais elevado estatisticamente
significante com melhoria da qualidade de vida tanto nas dimensdes social, aparéncia e no
total. Sugere que o prurido possa atrapalhar as questdes sociais e de aparéncia com consequente

alteracdo na qualidade de vida.

Em relacdo as propriedades psicométricas da versao adaptada do SCI, observamos que
a confiabilidade intradimensdo mensurada por meio do w de McDonald foi considerada ideal
em todas as sub-dimensdes e no total. No entanto, por meio do a de Cronbach foi considerada
ideal nas sub-dimensGes emocional, aparéncia e total e razoavel na social. Vale ressaltar que
essa Ultima métrica normalmente subestima a confiabilidade e deve ser avaliada com cautela
(GOODBOY; MARTIN, 2020). Portanto, nas sub-dimensdes e na escala foram garantidas a
confiabilidade em conformidade com outros autores (CARVALHO, 2010; RHEE;
MATTHEWS; NEUBURG et al., 2005; TROYA-MARTIN; RIVAS RUIZ; BLAZQUEZ-
SANCHEZ et al., 2015; (SAMELA; RAIMONDI; SAMPOGNA et al, 2022).

A validade de construto da verséo adaptada foi garantida em todas as sub-dimensdes e
na escala. Observamos que todos os resultados obedeceram aos critérios de ajuste (y2) p-valor
> 0,05, RMSEA < 0,8, CFI >0,9 e SRMR<0,08. Dessa forma, podemos afirmar que o
instrumento mede o construto pretendido, em concordancia com as outras versdes do
instrumento (CARVALHO, 2010; RHEE; MATTHEWS; NEUBURG et al., 2005; TROYA-
MARTIN; RIVAS RUIZ; BLAZQUEZ-SANCHEZ et al., 2015; SAMELA; RAIMONDI;
SAMPOGNA et al, 2022).

O cruzamento entre as pontuacdes do SCI e as variaveis categdricas demograficas
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mostrou resultados significativos que apontaram maior escore, ou seja apresentaram melhor
qualidade de vida no TO dos homens (na dimensdo emocional, social e no total), sem filhos
emocional e total), com renda superior a 4SM ( todas as dimensdes e no total) e atendidos no
setor privado (emocional, social e total), o que sugere que um perfil socioecondmico mais
elevado (renda superior a 4SM e campo privado) possa estar relacionado a uma melhor
resiliéncia do ponto de vista psicossocial ao diagndstico de CPNM, em consonancia com
Garcia-Montero, Galvez-Aranda, Blazquez-Sanchez et al. (2021) e Okhovat, Karia, Mora et al.
(2019).

Nesse sentido, os sistemas privados de saude, com melhor atengéo e celeridade no
tratamento, bem como a busca de maior informacéo sobre a doenca em diversas fontes (internet,
outros profissionais) podem interferir nesses resultados. Em contrapartida, os autores da escala
original observaram que a renda familiar mais baixa era preditiva de melhor qualidade de vida
apos o tratamento da lesdo, mesmo tendo os escores basais mais baixos nas subescalas social e
no total(RHEE, MATTHEWS, NEUBURG et al., 2007).

Consistente com pesquisas anteriores que utilizaram o SCI (CADDICK;
STEPHENSON; GREEN et al., 2013; OKHOVAT; KARIA; MORA et al., 2019; RHEE;
MATTHEWS; NEUBURG et al., 2007; TROYA-MARTIN; RIVAS RUIZ; BLAZQUEZ-
SANCHEZ et al., 2016; ZHANG, MILLER; O’'MALLEY et al., 2018), esse estudo revelou
pontuagdes de linha de base mais altas nos homens em todas as subescalas do SCI, indicando
melhor qualidade de vida que as mulheres, no enfrentamento dessa doenca especifica.

Todavia, outros estudos ndo apontaram diferencas entre género (VENNING; THOMAS;
ROMERO et al., 2019). Pesquisa recente verificou que apesar das mulheres terem pontuagoes
menores na linha de base, elas apresentaram maior grau de melhora do que os homens no que
diz respeito as preocupacdes estéticas em sua QV, talvez pelo maior acesso a recursos para
minimizar o impacto das sequelas cirdrgicas em sua aparéncia, a exemplo da maquiagem e
tratamentos  estéticos (GARCIA-MONTERO; GALVEZ-ARANDA; BLAZQUEZ-
SANCHEZ et al., 2021).

Nesse estudo, a localizagdo da lesdo que apresentou valor com maior escore, o qual
reflete melhor qualidade de vida, foram o couro cabeludo na dimensdo “Emocional” ¢ “Total”
¢ a orelha na dimensdo “Social”. Venning, Thomas, Romero, et al. (2019) concluiram que as
cicatrizes visiveis foram as Unicas variaveis que afetaram de forma negativa a QV dos pacientes.
No entanto, outros autores ndo relataram significancia relacionada a localizacdo da lesao
(CETINARSLAN; EVRENOS; BILAC et al., 2020; GARCIA-MONTERO; GALVEZ-
ARANDA; BLAZQUEZ-SANCHEZ et al., 2021).

Os cruzamentos entre as pontuacOes das escalas de SCI e as variaveis continuas ou

ordinais demogréaficas e clinicas apresentaram resultados significativos para correlacfes
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pequenase negativas entre a quantidade de filhos e as dimens@es social, assim como DLQI e
todas as dimens@es de SCI e seu total. Além disso, observaram-se resultados significativos para
correlagfes pequenas e positivas entre idade e as dimensdes emocional e aparéncia, bem como
o total. Alguns autores relatam baixo escore do SCI relacionado a idade abaixo de 65 anos
(TROYA-MARTIN; RIVAS RUIZ; BLAZQUEZ-SANCHEZ et al., 2016).

A capacidade de resposta da versao adaptada desse estudo foi avaliada na segunda fase.
Ao examinar todas as subescalas, tanto individualmente quanto no escore total da SCI, foram
identificadas alteragdes significativas na melhora da qualidade de vida dos pacientes entre o TO
e 0 T1 e no total da escala SCI, bem como em todas as suas dimensdes, especialmente na
emocional que apresentou um aumento médio dos escores. Esse resultado indica que o
tratamento cirdrgico instituido elevou a QV destes pacientes do ponto de vista emocional, social
e aparéncia fisica e sugere que todas as subescalas sdo capazes de capturar a resposta a
intervencdo cirurgica.

Os achados acima estdo em concordancia com os resultados também estatisticamente
significativos (p=0,001) dos autores da escala original (RHEE; MATTHEWS; NEUBURG et al.,
2007), assim como outros estudos igualmente relevantes (CADDICK; STEPHENSON; GREEN
et al.,2013; GARCIA-MONTERO; GALVEZ-ARANDA; BLAZQUEZ-SANCHEZ et al.,
2022; TROYA-MARTIN; RIVAS RUIZ; BLAZQUEZ-SANCHEZ et al., 2016; ZHANG,
MILLER; O’MALLEY et al., 2018) e constituem uma demonstragdo do valor do SCI que de
forma mensuravel, expressa o que os profissionais envolvidos na assisténcia destes pacientes,
percebem na pratica clinica.

Entre os autores supracitados, destacam-se Zhang, Miller, O’malley et al. (2018) que
mostraram que a responsividade do SCI melhorou a QV pos cirurgia tanto no total da escala,
guanto nas subescalas, apds 03 meses a semelhanca do nosso estudo, entretanto, nenhuma

diferenca significativa foi evidenciada no prazo de 1 a 2 semanas pds operatdrio.

Em contrapartida aos nossos resultados, estudo que avaliou a QV em pacientes com
CPNM no pré e pos-operatério (duas semanas) de cirurgia excisional classica , a subescala
social foi menor quando comparada com a linha de base, ou seja, piora da QV, além das outras
dimensdes que ndo apresentaram alteracdes estatisticas significantes. Essa diferenca pode ser
justificada pelo reduzido tamanho amostral (n=37) e tempo de avaliacdo pds-operatoria, uma
vez que periodo mais longo poderia melhorar os niveis de ansiedade, aspecto da cicatriz e
consequentemente as relagfes sociais do individuo (SANCHEZ; GRIGGS; NANDA et al.,
2020).

Gordon et al. (2023), em estudo Australiano, por meio do BaSQoL, observaram apenas
pequenos efeitos na QV entre pacientes com 01 ou mais CPNM e atribuem a populagéo por eles

estudada, na qual grande parte €é residentes em local de alta irradiancia ultravioleta onde o cancer
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de pele é uma doenca muito comum e muitas pessoas repetiram tratamentos por multiplos
tumores, normalizando o tratamento do cancer de pele. Ademais, 90% da sua amostra é de
idosos, 0s quais mostraram menor preocupa¢do com o CPNM quando comparados a uma
amostra mais jovem, abaixo dos 50 anos e por ultimo, revelou que muitos pacientes da amostra
estavam sendo tratados por outras condi¢cdes de saude que podem causar problemas mais

prementes aos pacientes no dia-a-dia do que seus tratamentos do cancer de pele.

Em relacdo ao DLQI, nesse estudo, houve também um impacto positivo significativo na
qualidade de vida destes mesmos pacientes no mesmo periodo, ainda que menor que o SCI,
possivelmente por ser uma escala de natureza genérica, a qual demonstraria esse impacto com
menor especificidade do que o SCI. Da mesma forma, Abedini, Nasimi, Pour et al. (2019)
captaram uma pequena alteracdo da QV do DLQI e sugerem a necessidade de desenvolvimento

de mais questionarios especificos, a exemplo do SCI.

Em contrapartida, os autores da escala original capturaram mudangcas significativas na
QV quando mensuradas por meio do DLQI (RHEE; MATTHEWS; NEUBURG et al., 2007).
Assim como o estudo Chinés que, por meio do DLQI, demonstrou que 65,9% dos participantes
com CPNM tiveram sua QV afetada e destes, 32,4% foi moderada e gravemente afetada. Dentre
o0s sintomas mais relatados (80,7%) estavam o prurido e dor nas lesdes (LIU; SHA; XUE et al.,
2023).

Diferente da aplicacdo metodoldgica do nosso estudo, Moran, Coroiu, Kdrner (2021)
investigaram as propriedades psicométricas do SCI em pacientes com melanoma cutaneo e
identificaram correlacGes fortes com as dimensdes emocionais e sociais, nos quais medidas de
ansiedade, depressdo e medo do céncer que representam a construcdo latente geral de
sofrimento psicossocial especifico do melanoma estdo associados negativamente com a
qualidade de vida e 0 bem estar emocional. O estudo sugeriu que o SCI é uma medida adequada
para avaliar o sofrimento psicossocial nestes individuos, o que amplia a sua aplicabilidade.

No entanto, ha que se considerar que avaliar qualidade de vida em individuos com
CPNM e melanoma juntos, de forma global, pode gerar um viés devido a especificidade do
melanoma que se caracteriza comumente como uma condicao cronica com risco de vida. Nesse
sentido, Sampogna, Paradisi, lemboli et al. (2019), observaram uma diferenca substancial no
padrédo da QV desses dois tipos de pacientes, por meio da medida skindex-17 e GHQ-12
(questionario projetado para medir o sofrimento psicologico e distarbios psiquiatricos menores),
cujos resultados mostraram que o impacto psicolégico do melanoma foi significativamente
maior do que do CPNM e dependente fortemente da gravidade e do estagio da doenca.

Uma vez que o CPNM apresenta alta morbidade e baixa mortalidade, a qualidade de
vida torna-se um relevante ponto final na avaliacdo dos resultados terapéuticos. O impacto do

diagnostico de cancer e necessidade de cirurgia para o paciente por si s6 gera sentimentos de
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medo e incertezas perceptiveis na pratica clinica. Somados a isso, as prdprias alteracdes clinicas
e estéticas produzidas pela presenca tumoral explica escores alterados de qualidade de vida no
pré-operatdrio do nosso estudo.

Algum nivel de preocupacdo com o0 CPNM pode ter algum beneficio quando motiva o
paciente a tomada de medidas preventivas, a exemplo da protecdo solar, exame regular da pele,
entre outras. No entanto, é preciso entender melhor essas preocupacdes, a fim de evitar medos
desnecessarios, notadamente 0 medo da morte, uma vez que é evidente a baixa mortalidade da
doenca, especialmente nos casos de CBC que sdo a grande maioria do nosso estudo (81,4%),
assim com afirmam outros autores (ESKIIZMIR; CINGI, 2012).

Nesse contexto, o0 SCI como medida da qualidade de vida pode despertar a percep¢éo
dos profissionais da satde na assisténcia psicoldgica do individuo. Observar os itens individuais
do SCI que permanecem alterados e a quais dimensdes eles pertencem, nos oferece um indicioda
vulnerabilidade e aponta para a necessidade do paciente. Acreditamos que tal medida é benéfica
aos servicos de salde, pois otimiza o uso de recursos ao aconselhamento e atendimento
psicoldgico direcionados.

Nessa mesma linha de pensamento, Affleck, Moyes, Fleming (2013) incorporaram o
SCI na prética clinica rotineira da consulta pré-operatoria de cirurgia de Mohs e identificaram
as preocupacOes de cada paciente. Isso permitiu uma orientagdo pré-operatdria mais
aprofundada, adaptada as suas necessidades e com isso muitas inquietagdes que puderam ser
atendidas e resolvidas, legitimando a pertinéncia do uso rotineiro do SCI, a fim de elevar a
qualidade do atendimento integral.

O SCI é, portanto, considerado um instrumento simples, sélido, consistente, confiavel e
valioso ndo apenas na pratica clinica, mas também na pesquisa epidemiolégica e clinica em
pacientes com CPNM cervicofacial (TROYA-MARTIN; RIVAS RUIZ; BLAZQUEZ-
SANCHEZ et al., 2016). No entanto, como o SCI avalia uma doenca especifica, uma
desvantagem significativamente limitante € que este instrumento ndo pode ser usado para
comparar 0 impacto da doenca na qualidade de vida em um amplo espectro de doencas
dermatolégicas (GAULIN; SEBARATNAM; FERNANDEZ-PENAS, 2015). Além disso, 0
SCI também néo aborda a angustia ou preocupacdes ocupacionais do paciente. Essas questdes
sdo importantes, especialmente para pacientes mais jovens, entre os quais a incidéncia anual da
doenca esta aumentando (BATES; DAVIS; TAKWALE et al., 2013).

Dentre as limitacbes do estudo, observamos primeiramente um viés de selecdo
subjacente a selecdo da amostra por conveniéncia que pode limitar a representatividade dos
resultados do estudo. Vale ressaltar que o importante contexto historico, social, econémico e
mais especificamente da satde publica e privada na qual essa pesquisa foi ambientada, durante

a pandemia de COVID-19, pode ter corroborado para esse Vviés de selecdo, visto que a maior
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parte dos pacientes da primeira fase foi do setor de salde privado, os quais retornaram ao
antendimento em periodo mais breve que o pablico. Ainda assim, destaca-se que a amostra da
primeira fase apresentava anos de estudo e renda semelhantes & amostra da segunda fase com
possibilidade, entretanto, de haver diferencas culturais nessa amostra que facilitassem a
compreensao dos itens.

Ademais, o estudo foi realizado em duas cidades (Aracaju e Lagarto), embora muitos
individuos eram de regides proximas com caracteristicas socioculturais especificas. Poderia
haver uma maior heterogeneidade da amostra, 0 que ndo invalida a possibilidade de que sejam
realizadosnovos estudos com amostras maiores e mais diversificadas que possam contribuir
com os resultados da aplicacdo da versdo adaptada para o portugués do SCI.

As duas fases de coleta (pré teste e validacdo clinica) foram realizadas durante a
pandemia da COVID-19, mais especificamente entre as ondas da doenca, quando havia abertura
ainda que parcial dos servicos de salde ambulatoriais, momento este em que a populacdo
mundial encontrava-se exposta a carga de estresse significativa, angUstia e ansiedade decorrente
das incertezas inerentes ao estado pandémico. Dessa forma, surge o questionamento se 0
contexto da pandemia interferiu negativamente na selecdo da amostra e na medida de QV destes
individuos e como consequéncia no processo da adaptacao transcultural e validacéo clinica do
SCI.

Vale ressaltar que, a despeito desse cendrio, nosso estudo foi corroborado em muitos
pontos significativos por outros estudos semelhantes realizados no Brasil e em outros paises,
antes desse periodo pandémico, como ja descritos anteriormente. Sendo assim, apesar desse
momento impar na satde mundial, foi possivel concluir com integridade e determinacéo a
adaptacéo e validacdo do SCI para o portugués do Brasil e a cultura do nordeste brasileiro, no
entanto, cabe advertir desse contexto pandémico, a comunidade cientifica, que fara parte do
processo de generalizacdo dessa nova versao.

O CPNM é uma doenca na qual a gravidade ndo corresponde ao grau em que afeta a
vida do paciente, devido ao grau de ansiedade gerado pelo possivel diagnéstico de outros
tumores nos proximos anos. Somado ao estresse causado pela necessidade da submissdo a
tratamentos majoritariamente cirdrgicos, existe a incerteza sobre o surgimento de possiveis
sequelas funcionais e na aparéncia fisica que possam interferir nas relagdes com outras pessoas
e no estado de espirito do paciente.

A incidéncia de CPNM deve continuar a aumentar em decorréncia de causas
multifatoriais, sobretudo pela exposicdo aos raios ultravioletas, especialmente UVB,
diminuigdo da camada de o0z6nio, aumento das atividades ao ar livre, mudangas no estilo de
roupa, aumento da longevidade, entre outras. O monitoramento periédico do paciente €

necessario para detectar possiveis novos tumores, uma vez que até 40% dos pacientes
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desenvolvem um ou mais CPNM nos trés anos apds o primeiro diagnéstico (ROBERTS,
CZAJKOWSKA, RADIOTS et al., 2013).

Garcia-Montero et al.(2020) estudaram QV em uma populacdo de 220 pacientes com
CPNM cervicofacial, por meio da verséo espanhola do SCI, no momento do diagnostico (linha
de base), 1 semana, 1 més e 6 meses apds o tratamento e perceberam mudancas crescentes de
melhora da qualidade de vida com o decorrer dos meses. Os autores concluiram que 0 momento
do diagndstico é quando os pacientes experimentam maior estresse psicossocial, possivelmente
devido ao impacto de termos como “cancer”, “cirurgia” que sdo comumente utilizados quando
o0 diagndstico € comunicado, o que frequentemente geram sentimentos de medo e incerteza
entre os pacientes (GARCIA-MONTERO; GALVEZ-ARANDA; BLAZQUEZ-SANCHEZ et
al.), 2022.

Nesse contexto, € no momento do diagnostico, quando o0s pacientes estdo mais
vulneraveis que as intervencdes psicossocias devem iniciar. Sugerimos o uso rotineiro do SCI
dentro do ambiente clinico como preditor na identificacdo destes individuos suscetiveis a
preocupacdes psicossociais no pré operatorio, ao invés de fazer suposi¢fes com base em idade,
Sexo, entre outros.

Nessa perspectiva, 0 SCI pode ser considerado uma ferramenta de triagem util para
investigar o bem estar psicoldgico de pacientes que sofrem de CPNM e essas informacdes
podem ajudar aos profissionais da saude a direcionar grupos de risco em termos de
aconselhamento perioperatério, além de orienta-los na prevencdo secundaria e iniciacdo de
mudancas favoraveis no estilo de vida.

A avaliacdo da qualidade de vida constitui uma importante temética de pesquisa nos
servigos de saude. Na prética, a versdo brasileira do SCI auxilia & comunidade cientifica a
padronizar ensaios multicéntricos e ao poder publico a direcionar recursos diretos de sade para
melhorar a qualidade de vida destes individuos, seja por meio de folhetos explicativos, terapias
em grupo, orientacdes da familia, psicoterapias individuais ou canais tecnologicos inerentes a
geracdo atual como aplicativos, podcasts, redes sociais, sobretudo aos pacientes mais jovens que
se conectam com esse tipo de linguagem digital e que sdo futuros potenciais candidatos a
adquirir CPNM.
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7 CONCLUSAO

A traducéo do “Skin Cancer Index” (SCI) para a lingua portuguesa e adaptacéo a cultura
do nordeste brasileiro mostrou equivaléncia semantica, linguistica, experimental e conceitual
fornecendo medida de validade de contetido ao instrumento assim designado “SCI- versao
brasileira”.

O SCI- versdo brasileira mostrou, por meio das propriedades psicométricas, ser um
instrumento valido e confiavel para medir, em nosso meio, a qualidade de vida dos pacientes
com CPNM cervicofacial.

A qualidade de vida dos pacientes com CPNM foi mensurada por meio do SCI- versao
brasileira, mostrou- se alterada na linha de base (TO0) e indicou melhora ap6s 04 meses de pos-
operatorio (T1) em todas as subescalas e no total do instrumento.

O SCI- versdo brasileira mostrou utilidade clinica para avaliar, de forma objetiva e

padronizada, a qualidade de vida de pacientes com CPNM.
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APENDICE A

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
&d A

-

n,

LU ENDT EREsc,

.-
[

Dados de Identificacdo do participante

Nome:

Género: ( ) M ()F Data de nascimento_/ /

Endereco: n°_apto.
Bairro Cidade

CEP Telefone para contato

Eu, Evania Curvelo Hora, pesquisadora, convido o Sr (a) a participar de um estudo que
avaliara a sua qualidade de vida frente a doenca apresentada, por meio da aplicacdo de um
questionario simples e curto com perguntas sobre aspectos emocionais, sociais e aparéncia
fisica, como também peco a sua autorizacao para verificar o seu prontuario.

Os resultados do estudo serdo importantes para medir a qualidade de vida dos pacientes
e contribuir na escolha do tratamento.

O estudo tem risco minimo por eventualmente poder causar algum tipo de desconforto
ao responder as perguntas do questionario, entretanto, o Sr (a) tem o direito de desistir a
qualguer momento sem nenhum prejuizo ao seu tratamento.

O estudo tem como beneficio compreender melhor os efeitos da doenca na qualidade
de vida e dessa forma contribuir para melhorar o tratamento e enfrentamento, por isso € que sua
contribuicdo sera de grande importancia.

Na divulgacéo dos resultados da pesquisa, ndo sera relatada a sua identidade, ou seja,
em nenhum momento dos resultados haverd divulgacdo do seu nome.

Informacdes dos nomes, enderecos e telefones da responsavel pelo acompanhamento da
pesquisa.

Evania Curvelo Hora-Avenida Jorge Amado 980, Jardins, Aracaju-Sergipe, CEP 49025330,
Telefone de contato: (79)981077794.

Consentimento pos — esclarecido

Declaro que, apds convenientemente esclarecido pelo pesquisador e ter entendido o que me foi
explicado, consinto em participar do presente estudo.

Aracaju (SE), de de

Assinatura para o Termo de Consentimento

Assinatura do Pesquisador
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1200027 32 “Sicn Carcec Dae” [Fope ot @ 2008

“Skin Cancer Index” (Rhee et al.,
2005)

Prezato (a) avaliadee (a),

Solicit: sus colaboragso para fazer pane do Comité de Especializtas que avalinrd &
vers30 traduzida do “Skin Cancer Index”, que 1em sus versio onginal em Ingls dos
Estades Unidos & que estd em fase de adaptacio trar | para o portugués do

Brasd

0 * Skin Cancer Index” (SCI) & urm instr daservolvido por Rhee & calaborad
om 2005 o obj avaliar a qualidade deo vids dos pacientes com cincer de pele nio
melanoma cervicafacial

0 Instrumenta & constituido cam 15 itens que abrangem trés esf | (7
itens), social (5 Rena) e nparéncia (3 itens) Pars cads esfera pontun de | a § (1= muito,
2= com Encia, 3= modersdamente, &= pouco, 5+ de foma nenhiuma) com varlacio
total entre 0 8 100,
Um questionsna pars ser usado em oulrd paés, cultura &/ou lingua raquer uma
metodologia propeia pars Moancar a eguivaléncis entre o orginal (ande fol desenvolvico)
© 2 versdo o que 50 objetiva (onde serd 15ada). 0s Mens ndo devem somenta ser bem
traduzidos lingustic , mas lambdém adaptados cultualmente pam manter @
lidade de do do nas diferentes culturas
Nesse processo de adaptacdo transeultural do “Skin Cancer Index” algumas etapas @
foram cumpridas: Tradogdo Inicial Sintese das tradugBes e Retrotroducio. Nesse
mamento, se constids o Comité de Especialistus, do qual o senbor (a) faz parte & que
teen & funglio de consolidar 8 verso do questiondeio por meo ds avalisgio das
eguivalEncas descrilas abalxo & com isso eatabelecer o vers3o pré final que seguird paro
8 etapa sequinte a qual se constitul o Teste da Versio pré-final

A avaliagho abrange 05 critérios i segur (am quatro etapas)

+  Equivaléncia semdntica: os palavras qmconvbun 0% itens significam a mesma
coisa nas duas versbes? Existom dificuld or na tradugio?

lé fingui: s e seus flens, apreserta alguma
uprmlo ndmm ou ouloqxnl:smo dificil de tradurs e que necessitana encontrat
polavias corn zignificados samelhantes.

+ Eguivaléncis expersnental © mstrumento, trvds dos seus Hens, buscy cepluter &
expatimentar 8 vids cotidiana?

¢ Eguivaléncia concetial; o Instrumento, strovés dos Seus IteRs mede 0 MEsMo
significado conceltual nas duas culturas?

. Em

Considerando of citénes apresentadas acirna, pov favoe wtilize a plandha a seguir para
avaliar oz fens da escala. As opgdes de respasta na planitha variam de * concordo®,
“concordo parciakm " e "nia "Nncmodcdnmbn “Comenarioa’, vood

poderd inserit, caso ache necessiric, gualg io que ulgue pertinente em
mciahn-hcio
At Indormags sedo confidencisis e utilizodas sp com prog %
clemificos, conforme recomenda s resolucio 466/12 do Conselho Nacions! de Sadde |
CNS)
Desde 4, agradecemas sua deponibdidade em colab CONoSCO

e ook googhe NGagivg' NOS0 Bty

13082002 A2 Ban Canor nden” Rneo o 8l 2005

Coedialmente,

MSe. Evanis Curvedo Hora

*Sheigatoro

1. Nome do especialista: *

Etapa 01 Equivaléncia semantica: As palavras que compdem os fens significam a
mesma coisa nas duas versdea? Existem dificeidades gramaticais na tradugdo?

2. Pergurita D1: A ~ Are you worried that the skin cancer might spread to another
part of your body? B — Tern se preocupado com a possibilidade de o seu cancer
de pele se espathar para outras partes do corpo?

Marcar apenas uma oval

Cancoedo
Cancorda parcialmente
Nio concordo

3. Comentério da pergunta 01
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4 Pergunta D2: A~ Do you feel anxlous about your skin cancer? B-Tem se sentido *
ansioso (a) por causa do cancer de pele?

Marcar openas wna oval

Cencordo
Congorde parciaimente
N30 conceedo

S Comentdno da pergunte 02

6 Pergunta 03: A - Are you wormed that Family members may also develop skan  *
cancer? 8 - Tem se preccupado com a possibilidade de cutros membros da
famiia também desenvoiverem o cancer de pele?

Marcar apenas uma oval

Concotdo
Concordo parcisimente
' Nao concordo

7. Comentario da pergunta 03

B Perguma 04; A - Are you worried about the cause of skin cancer? B ~ Tem se ¢
preocupado com a causa do cancer de pele?

Marcar ppenas uma oval

Concordo
Concordo parcialmente

N5O concordo

ipasiocs geoghe soeiciraid! LIWGALISHF wiagVG THTOMNAHOPEXVOS008 K/l W

02 e Sk Ciersar incbes” (Whwe ut ol 200%)

9 Comentarios da pergunta 04;

10 Pergunta 05: A=~ Do you feel frestrated sbout your skin cancer? B -~ Tem se '
sentido frustrado (3) com seu cancer de pele?

Marcar spenas uma oval.

Concordo
Concordo parciaimente
Nao concotde

11 Comentario da pergunta 05

12 Pergunta 06 A- Are you womed that your tumour may become a more senous *
type of skn cancer? B - Tem se preocupado se o seu tumor pode se tarmar um
tipo mais grave de cncer de pele?

Marcar apenas urng oval

Cancordo
Concardo parciatmernts

Nio concordo

13 Comentirio da pergunta D6

Iz idods gouge WVOSOS Erem

s
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46.  Pergunta 08: A- Felt uncomforiable when meeting new people? B - Tem se
sentido desconfortével a0 conhecer novas pessoas?

Marcar apenas umy oval.

Concordo
Concordo parcialements
N30 concardo

47. Comentano da pergunta 08

48 Pergunta 09 A- Felt concerned that your skin céncer may worry friends or
Family? B - Tem se sentido apreensivo (a) se seu cancer de pele pode
preocupar amigos e familiates?

Marcar apenss uma aval

Concorda
Concordo parcialmente
Nbo concordo

49 Comentdsio da pergunta 09

50 Pergunta 10: A- Worried about the length of time before you can go out in
public? B - Tem se preocupado em quanto tempo poderd sair em pablica?

Marcar apenas uma oval.

Concordo
Concordo parciaimante
Nao concorde

v

AI0NGTRT W

20.

bl

22

23

“Sen Cancoer inaa” (R #f ¥ 2006}

Comantario da pergunta 09

Pergunta 10: A— Worried about the length of time before you can go out in .
public? B - Tem se preocupado em guanto tempo podera sair em publico?

Marcar apenss uma oval

Concordo
1 Concordo parciatmeonte
N&o cuncordo

Comentario da pergunta 10

Pergunta 11: A- Feit bothered by people’'s questions related 1o your skin ®
céncer? B - Tem se iIncomodado com as perguntas das pessoas sobre o seu
cancer de pele?

Marcar apenas uma oval

Concordo

Concordo parciakmente
N30 conoordo

Comenténo da pergunta 11:

googe

G WOV TUTOMMAIGHOPER ORI Eiscn ]
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24 Pergunta 12: A- Felt embarrassad by your skin cancer? B ~Tem se sentido '
envergonhado (a) com sey cancer de pele?

Marcar apenas una oval

Concordo
Concoedo parcialmente
Nio concordo

25, Comentério da pergunta 12

26. Pergunta 13: A~ Warrled about how large The scar will be?B - Tem se -
preocupado com o tamanho da cicatriz?

Marcar apenas ha oval

Concorda
Concordo parcialmante
N30 concardo

27 Comentario da pergunta 13

28. Pergunta 14: A- Thought about how skin cancer affects your attractivenesa? 8 *
= Tem pensado como o ciinoer de pele afeta sus aparéncia?

Marcar apenas wma oval,

Concoedo
Concordo parcialmente
N concordo

MEPR S00CR DOOge SomAnrmany’ T GRC T sz Ov g TR TOONA MHOPER QR e _Einon

TR08007 32 S Canoer o™ (Fvee o w2005,

29 Comentario da pergunta 14

30. Pergqunta 15 A~ Thought about how noticeable the scar will be to others? B -
Tem pensado © quanto as pessoas Kio perceber sup cicatnz?

Marcar apenas unmi oval.
Concorda

Cancorda parcalmarnte
Nio concordoe

31.  Comentério da pergunta 15

Elapa 02: Equivaléncia linguistica. O instrumento, através de seus itens, apresents
alguma expressdo \diomatica ou cologquiaksmo dificil de traduzr e que necessitana
encontrar palavras com significados semelhantes
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Pergunta 07: A - Are you wottied that the skin cancet might spread to another *
part of your body? B - Tem se preocupado com a possibilidade de o seu
cancer de pele sa espalhar pars outras partes do corpo?

Marcar sponss uma ovol

Concordo
Concordo parciatmente
Nao concordo

Comentario da pergunta 01

Pergunta 02: A- Do you feel anxious about your skin cancer? B-Tem se .
sentido ansioso (8) por causa do cancer de pele?

Marcar apenas uma oval

Concordo
Concordo parciaimente
Nao concorda

Comentano da pergunta 02

A IVGago Vg TH(T OO MHDFEN N CEG 0 _Ewi W
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Pergunta 03 A ~ Are you womed that Family members may also develop skin  *
cancer? B ~ Tem se preocupado com a possibllidade de outros membros da
familia também desenvolverem o clncer de pee?

Mearcar apenas uma oval
Concordo
Concordo parcialments
Nio concordo

Comentdrio da pergunta 03

Pergunta D4 A -~ Are you wommied about the couse of skin cancer? B - Tem se  *
preccupado com a causa do cancer de pele?

Marcar apenas uma oval

Concordo
Cancordo parcalmente
Nia concordo

Comentarios da pergunta 04!

Pergunta 05: A~ Do you feel frustrated about your skin cancer? B - Tem se ®
sentido frustrado (a) com seu cancer de pele?

Marcar apenas uma oval.

Concordo
Concordo parcialmente
Néo concordo
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Comentano da pergunta 05

Pergunta 06 A- Are you worried that your tumour may become a more setious *
type of ekin cancer? B - Tem se preocupado se 0 seu tumor pode se tornar um
tipo mais grave de cancer de pele?

Marcar apenas ura oval

Concordo
Concordo parciaimante
Nio concordo

Comentarnio da pergunta 06

Pergunta 07: A- Are you wortied about new skin cancer occwring in the ¢
future? 8 - Tem se preocupado com o surgimenio de novos canceres de pele
no futuro?

Marcar apenas uma oval

Concordo
Concardo parcigimante
' N3e concordo

Comentano da pergunta 07:

1300022 1652 “Bnin Carvons incey” (o ol o 2004)

46.  Pergunta 08: A- Felt uncomfortable when meeting new people? B - Tem se
sentido desconfortével 8o conhecer novas pessoas?

Marcar apenas uma oval.

Concordo
Concordo parcialements
N30 concardo

47.  Comentano da pergunta 08

48 Pergunts 09 A- Felt concerned that your skin cancer may worry friends or
Family? B - Tem se sentido apreensivo (a) se seu cancer de pele pode
preocupar amigos e familiates?

Marcar apenss uma aval

Concorda
Concordo parcialmente
Nio concordo

49. Comentanio da pergunta 09

50 Pergunta 10: A~ Worried about the length of time before you can go out in
public? B - Tem se preccupado em quanto tempo poderd sair em pablica?

Marcar apenas uma oval.

Concordo
Concorda parciaimante
Nao concorde

v
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Comenténo da pergunta 10

Pergunta 11, A- Felt bothered by people’'s questions relsted 10 your skin
cancet? B - Tem sa incomodado com as perguntas das pessoas sobre © seu
cancer de pele?

Mercar apenas uma ovar,

Cencordo
Concordo parcialments
Nio conocordo

Comentano da pergunta 11

Pergunta 12° A~ Felt embarrassed by your skin cancer? B - Tem se santido
envergonhado (a) com seu cincer de pele?

Marcar apenas uma oval,

Concordo
Concordo parcalmente
Nao concordo

Comentano da pergunts 12
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Pergunta 13: A- Worried about how large The scar will be?8 — Tem se e
preocupado com o tamanho da cicatnz?

Marcar apenas uma oval

Concarda
Concardo parcialmante
Nio concorde

Comentano da pevgunta 13

Pergunta 14: A- Thought about how skin cancer affects your attractvenesa? B *
- Tem pensado como o cancer de pele afeta sua aparéncia?

Maycar apenas uma oval
' Concorda

! Concordo parc:aimante
| Niio concordo

Comentano da pergunta 14

Pergunta 15 A~ Thought about how noticeable the scat will be to others78 - *
Tem pensado o quanto as pessoas irdo perceber sua cicatnz?

Mavcar apenas uma oval
' Concorda

' Concardo parcialmente
| Nio concordo

14z
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61 Comentirio da porgunts 15

Etapa 03: Equivaléncia experimental: O instrumento, através d0s seus itens, busca
capturar e experimentar 2 vida cotidiana?

62.  Pergunta 01 A - Are you worried that the skin cancer might spread to another *
part of your body? 8 - Tem se preocupado com a possibibdade de o seu
cancer de pele se espalhar para outras partes do compo?

Marcar apenss uma oval

Concordo
Concordo parciaimente
N concordo

63. Comenmtirio da pergunta 01

Sy et gocghe e ormad) IZOWORISF U GoglVy NIT OMREEHDPEN WGBS _Ewit

07 03 B Cancat Index” (FRhee of & 2003

64,  Pergunty 02 A~ Do you feel andous sbout your skin cancer? 8-Termn se
sentido ansioso (a) por causa do cancer de pele?

Marcar apenas uma oval

Concordo
Concordo parcishmente
Nao cancorda

65 Comenidrio da pergunta 02

66. Pergunta 03 A ~ Are you worried that Family members may also develop skn
cancer? B - Tem se preocupado com a possibilidade de outros membros da
familia também desenvoiveram o cancer de pele?

Marcar ppenas uma oval

Concondo
Concondo parciaiments
Nao concordo

67. Comentdno da pergunta 03:

68 Pergunta 04: A — Are you warried about the cause of skin cancer? B - Tem ge
preccupado com a causa do cancer de pele?

Marcar apenas uma oval

Concordo
Concordo parciamente
N30 concort

Ietpe Mo, goagm comenmestl LOOWGREANS WGagtvg THT OSNCIIMDEE KN OS00d_Sint
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Comentarios da pergunta 04:

Pergunta 05 A- Do you feel frustrated about your skin cancer? B - Tem se ¢
sentido frustrado (a) com seu cancer de pele?

Marcar apenas uma oval

Concordo
Concordo parciaments
Nio concorda

Comentério da pergunta 05

Pergunia 06: A~ Are you worried that your tumour may become a more senous *
type of skin cancer? 8 - Tem e preocupado s€ 0 seu tumor pode se fomar um
1ipo mais grave de cancer de pele?

Marcar apenss uma oval

Cancocdo
» Conoordo parciadmente
Nio concordo

Comentario da pergunta 06
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Pergunta 07: A- Are you worried about new skin cancer occurming in the °
future? B ~ Tem se preocupado com o surgmento de novos canceres de pele
no futuro?

Marcar apenas wna oval

Concoado
Corcordo patclalmente
Nio concarda

Comentario da pergunta 07

Pergunta 08 A- Felt uncomfortable when meeting new people? B - Temse  *
sentido desconfortivel a0 conhecer novas pessoas?

Mavcar apenas wna oval
: Concoedo

Concordy parcigiemeante
N2o concordo

Comentirio da pergunta 08

Pergunita 09: A- Felt concerned that your skin cancer may worry friends or .
Family? 8 - Tem se sentido apreensivo (a) s& seu cincer de pele pode
preocupar amigos ¢ familiares?

Mavrcar apenas wna oval
Concoeto
Concoete parclalmente
Ndo concordo
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Comentano da pergunta 09:

Pergunta 10: A~ Worried sbout the length of time before you can go out in
public? B - Tem se preocupado em quanio tempo poderd sair em pablico?

Marcar apenas uma oval

Concardo
Cancordo parcialmente
N&o concordo

Comentario da pergunts 10

Pergunta 11 A- Felt bothered by people’s questions related to your skin
cancer? B - Tem se incomodado com as perguntas das pessoas sobre o seu
cancer de pele?

Mearsear apenas uma oval

Concordo
Cancorda parciaimente

Nbo concordo

Comentério da pergunta 171
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84, Pergunta 12: A—Felt embarrassed by your skin cancer? B -Tem se sentido '
envergonhado (a) com seu céncer de pele?

Marcar apenas uma oval,

Cancorda
Cancorda parciaimente
Nio concordo

85 Comentério da pergunta 1Z

86. Pergunta 13 A~ Warried about how large The scar will be?B - Tem se .
preocupado com o tamanho da cicatriz?

Marcar apenas uma oval

Cancordo
Concoedo parcialmente
Néo concordo

87. Comentario da pergunta 13

88 Pergunta 14 A- Thought about how skin cancer affects your attractiveness? B *
- Tem pensado como o cdncer de pebe afeta sua aparéncia?

Marcar apenas una oval

Cancordo
Cancordo parcalments
Ndo concordo
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B3, Comentério da pergunta 14:

90, Pergunts 15: A~ Thought about how noticeable the scar will be 10 others? B -
Tem pensado o quanio as pessoas irdo perceber sua cicatriz?

Marcar apenas uma oval,

Concordo
Concoedo parcialmaente

Nio concordo

91. Comentario da pergunta 15

Etapa 04 Equivaiéncia concertual: O mstrumento, atraves dos seus itens mede o
mesmo significado conceitual nas duss culturas?

Ietpe ook googke ComANm 12 OWGRASF wOCV TINT DONOBHDEEXND503_Emit
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Pergunta 01 A — Are you worried that the skin cancer might spread 1o another *
part of your body? B - Tem se preccupado com a possibilidade de o seu
céancer de pele se espalhar para outras partes do corpa?

Marcar openas uma oval

Concordo
Concordo parclalments
N30 concordo

Comentarno da pergunta 01:

Pergunta 02° A- Do you feel anxious about your skin cancer? B-Tem se N
santido ansioso {a) por causa do cancer de pele?

Marcar apanas wma oval

Concoedo
Concordo parcialmente

Naao concordo

Comentario da pergunts D2
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96 Pergunta 03: A - Are you worried that Family members may also develop skin
cancer? 8 - Tem se preocupado com & possibilidade de outros membros da
famila também desenvolyerem o cncer de pele?

Marcar opengs urma oval.

Coacordo
Concordo parcéaimente
N&o concordo

97. Comentirio do pergunta 03

98. Pergunta 04: A - Are you worned about the cause of skin cancer? B - Tem e
preocupado com & causa do cncer de pele?

Marcar apenas uma oval.

Concordo
Concordo parcialmente
N&o concordo

99. Comentdrios da pergunta 04:

100,  Pergunta 035 A~ Do you feel frustrated about your skin cancer? B - Tem se
sentido frustrade (a) com seu cancer de pele?

Marcar apenas uma oval

Concordo
Concotdo parciaimente
N&o concordo

It NGoca googhe 20N OngzOvp Myt 25 Lot
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101 Comentério da pergunta 05:

102 Pergunta 06: A~ Are you warried that your tumour may become a more
serious type of skin cancer? B - Tem s preocupado se 0 seu lumor pode 56
tornar um tipo mais grave de cancer de pale?

Marcar apenas (o oval.

Concordo
Concordo parcialmente
Nio concardo

103 Comentdrio da pergunta 06

104.  Pergunta 07! A~ Are you worried about new skin cancer occurning in the
future? B - Tem se preocupado com o surgimento de novos canceres de pele
no futuro?

Marcar apenas uma oval,

Concordo
Concordo parcialments
Nio concardo

105 Comentano da pergunta 07
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106 Perguma 08 A~ Felt uncomforiable when meeling new people? B - Termn se
sentido desconfortavel ao conhecer novas pessoas?

Marcar apenas uma oval

Concerdo
Concordo parcialemente
Néo concordo

107. Comentdno da pergunta 08

108. Pergunta 09. A- Felt concerned that your skin cinoer may worry friends or
Family? B - Tem se sentido apreensivo (8) e seu cancer de pele pode
preocupar amigos e familiares?

Marcar apenas uma oval

Concordo
Concordo parGalmente
Néo concordo

109. Comentério da pergunta 09:

110, Pergunta 10: A- Worried about the length of time before you can go out in
public? B - Tem se preocupado em quanto tempo podera sair em publico?

Marcar apenas uma oval.

Concordo
Cencordo pacciaiments
Ndo concordo
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Comentario da pergunta 10:

Pergunts 11 A- Felt bothered by people’'s questions related to your skin
cincer?B - Tem se incomodado com as perguntas das pessoas sobre o seu
cncer de pele?

Marcar apenas uma oval

Concordo
Concordo parcialmente
Néo concorda

Comenténo da pergunta 11

Pergunta 12: A~ Felt embarrassed by your skin cancer? B - Tem se sentido
envergonhado (a) com seu cancer de pele?

Marcar apenas uma oval

Concordo
Concordo parciakmente
N&o concordo

Comentano da pergunta 12

WD V0. Qoo Comemw S T20WERCSSFunGapivg TR TOONSSHOPEK OB B

-

88



1308M0L W0

16

n7

18

19

120,

B Camonr oden” v o ol 2000

Pergunta 13: A- Womied about how large The scar will be?8 — Tem se *
preacupado com o tamanho da cicatriz?

Marcar apenas uma oval

Concordo
Concordo partialmente

Nio concordo

Comentario da pergunts 13

Pergunta 14; A- Thought about how skin cancer affects your attractiveness? *
B - Tem pensado como o ciincer de pele afeta sud aparéncia?

Mavcar apenas uma oval
Cancordo

Cancordo parciaimente

Nio concordo

Comentano da pergunta 14

Pergunta 15: A- Thought about how noticeable the scar will be to others? B - *
Tem pensado 0 quanto as pessoas irdo perceber sua cicatriz?

Mavcar apenas uma oval

Cancordo
Cancordo parcialments

Nia concardo

Petpa Miocs groghe sumSammakd/ L2 IVGRC I vy GagOV TIHT DN ISHOPE KNGS Clertt
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*Skin Canret Index” (Rhee ef ol 2005)

Comentario da pergunta 15:

Este conteddo nio fol erindo nem aprovado pelo Google

Google Formularios
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APENDICE C
DADOS DEMOGRAFICOS

NOME:
ENDERECO:
TELEFONE: ( ) - () __ - () -
NATURALIDADE:

NACIONALIDADE: () Brasileiro (a) ( )Outra

IDADE: SEXO: ( )Feminino  ( )Masculino
RACA: ( )Branca ( )Preta ( )Parda ( )Amarela
ESTADO CIVIL: ( ) Solteiro ( ) Casado ( ) Unido estavel ( ) Separado

( ) Divorciado ( ) Viavo.
FILHOS: ( )Sim  ( )N&  Se Sim, quantos?
ESCOLARIDADE: *todos podendo ser completos e incompletos.

() Analfabeto () Educacéo infantil (') Ensino fundamental(
) Ensino médio ( ) Ensino superior (graduacdo) ( ) Pds graduacdo
RELIGIAO:
PROFISSAO:

TRABALHO: ( )Sim( )N&o  Se Sim, em que?
RENDA FAMILIAR:

() Acimade 20 SM ( )10a20S™m ( )Y4alosSM
( )2a4sSM ( )At2SM

CAMPO DE ESTUDO:

( JHUL ( )HU ( YHUSE () Consultério
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APENDICE D
DADOS CLINICOS

DATA DA 12 CONSULTA: / / DATA DA CIRURGIA:
/ /

DO / / D1 / /

ANAMNESE:

COMORBIDADES:

CIRURGIAS PREVIAS:

QUANTIDADE DE LESOES:

LOCALIZACAO DAS LESOES:

Frente Lado

ENVOLVIMENTO DA ZONAH: ( )SIM  ( )NAO

.,-- - : '/ \\I
£~ \ I 1
//‘ N \.. 1 1
(| o I I
] ',1 [ e 1 1
~ & o A 1 1
. \ O L :
P YO 28K T BP 1 1
W ;
\ F AN f

1\ ' 3 ' \\ ,’

‘\ v/ i —————————————————————————— -

e, ) ‘ L:( .)SIM~.. ( )NAO
( ) pAL"F/gura 2- llustragdo da zona H. NASAL



OUTRAS REGIOES:

TAMANHO DO TUMOR EM CM: X cm, Localizacdo do tumor:
X cm, Localizagao do tumor:
X cm, Localizacdo do tumor:
X cm, Localizagdo do tumor:

PRIMEIRA INTERVENCAO: ( )SIM ( )NAO

AMPLIACAO DE MARGENS: ( )SIM  ( )NAO
Observacéo:

92

RECIDIVA:( )SIM  ( )NAO

HIPOTESE DIAGNOSTICA:

CIRURGIA REALIZADA:

ANATOMO PATOLOGICO

TIPO DE CANCER:

SUBTIPO HISTOLOGICO:

ESTAGIO DO TUMOR(SE APLICAVEL):




ANEXO A
SKIN CANCER INDEX

Skin Cancer Index (SCI)

The folowing qustions ack 20ut your viws on Skin cancr or & trestmend and how & my
atfect you socially, & work o &t home, 2ad ofher arezs of canoarn, For each of the folkowing,
please indicate how much your skin cans affests your ife by marking an X" i the ane box

fhat most cosely matches how you fesl at the peesent ime,

During fhe past manth, how mush have you..

Wy Ge Moty AUBE Mol

Wb abi Bt ]
. eyt care syt gt oo 0 o 0o 0 [
2. Felt anious about your sk cancze? D D D D D
. Woreut il e s g ke g o0 0 0 0
4, Worreg about the cavse of skin camcer? D D D D D
st i ! g0 0 0 0
6. Wori that your umgy may Beoame a more sericus type of skin camcer? D D D U D
T Wore ks s et ! 000 0
§. et uncomortable when meeting new pecgle? D D D D D
 Fonoee utyur i conet oy oy e 0 0 0 0 [
10, Wore ahout gt i oo can ot et O 0 0 0 O
1. il ot by e’ qsions et o e 00 0 0 O
1. ettty s e 0 0 0 0 [
1 Wit o e s il o 0 0O 0 [
44, Thoughtabout how s canceafets your etieness O 0 0 0O 0O
1 gt o e s e e g0 0o 0 [




ANEXO B
AUTORIZACAO DO AUTOR DO SCI

26/09/2018 Re: Valdation The Skin cancer Index -important - evaniahorag@uol.com br - UOL Mail

%uﬂ.mail

Re: Validation The Skin cancer Index -important
Do Rhee, John
Para. evanishora@uol com.br
Copla:
Copa couma:
Assunto: Ro: Velidation The Skin cancer Index 4mportant

Dear Dr. Mors,

Permission granted, The Skin Cancer Index Is free to use and is publicly Wle via the articles that are avaable on
pubmed,

Jahn S, Rhee, MD, MPH

John C. Koss Professor and Chairman

Department of Otolaryngology & Communication Sciences
Medical College of Wisconsin

8701 Watertown Plank Road

Milwaukee, WI 53226

414-955-0849

From: evaniahora <evaniahora@uol.com br>

Sent: Monday, September 24, 2018 7:24 PM

To!: Rhee, John

Subject: ENC: Validation The Skin cancer Index -important

ATTENTION: This amall originated from a sender outside of MCW. Use caution when clicking on links o opening attachments,

De: "evaniahora® <evaniahara@uol.com br>
Enviada: 2018/09/18 22:16:02

Para: jrhee@mow.edu

Assunto: Validation The Skin cancer Index ~important

Aracaju, Sergipe-8razil, September, 2018
To: Or, Jobn S, Rhee
USA

Dear Sie,

My name is Evinia Hora, Brazilian doctor and 1°m currently conducting a study about Quality of Life Skin Cancer,

After carrying out &n extensive literature review, we have coms to the conclusion that your * The Skin Cancer Index” (SCI) would be the
ap instrument to use In our study.

We would like to obtain your authorization to carry out a translation of this Instrument into the Portuguese language and to proceed to
adapt and validate Its use in our field of research,

We thank you In advance for your attention and place ourselves at your disposal for any cdanfications,

Cordially,

Evania Curvelo Hora

Doctor, MSc
e-mall; evaniahora@®uol.com.br

hitps:imad uol.com. brf?xc=T 1 00535 8db244baclSBBR 3ad7 d09 1eliwebmad OMNBOX page 1/MTUWMDIy n



ANEXO C
PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA
PARTE 1

a @ UFS - UNIVERSIDADE Wﬁﬂcxﬂp
1 FEDERAL DE SERGIPE asil
UFs

na

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: Adaptagao transcultural do ;Skin Cancer Index;, (SCl) para verséo brasileira em
pacientes com cancer de pele nao melanoma cervicofacial
Pesquisador: EVANIA CURVELO HORA
Area Tematica:
Versdo: 2
CAAE: 02241518.5.0000.5546
Instituicdo Proponente: Universidade Federal de Sergipe
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.046.011

Apresentacao do Projeto:
O Projeto pretende estudar a Hipdtese de que:"O instrumento skin cancer index é valido para pesquisa de
qualidade de vida em pacientes com neoplasia cutanea nido melanoma cervicofacial no Brasil™.

Objetivo da Pesquisa:

Realizar adaptagéo transcultural do “Skin Cancer Index™ - SCI (tradugdo para a lingua portuguesa e
adaptacao para a cultura brasileira).

Objetivo Secundério:

Avaliar as propriedades psicométricas da versao adaptada do SCI quanto a confiabilidade e validade.
Mensurar a qualidade de vida em pacientes com cancer de pele ndo melanoma cervicofacial

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

A pesquisa & considerada com riscos minimos, pois as perguntas relacionadas a qualidade de vida poderdo
causar algum desconforto. Os dados coletados serdo arquivados em local seguro sob a guarda das
pesquisadoras, durante cinco (05) anos.

Beneficios: Os resultados do estudo serdo importantes para mensurar a qualidade de vida dos pacientes
com cancer de pele ndo melanoma cervicofacial com o objetivo de subsidiar a criagdo de
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estratégias para auxiliar nas decisbes terapéuticas e no enfrentamento das sequelas funcionais,estéticas e
emocionais e como consequéncia a melhoria da qualidade de vida.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesqui

O termo “adaptagao transcultural” & usado para abranger um processo que visualiza o idioma (tradugéo) e a
adaptacéo cultural na preparacéo de um instrumento para uso em outro ambiente cultural. A realizacéo
desse processo sera baseada na sugestdo metodolégica de Beaton et al. que compreende cinco
etapas.Etapa | - Tradugéo inicial. Duas traducdes da SCI da lingua inglesa, seréo realizadas por dois
tradutores independentes, brasileiros bilingues, que tém como lingua materna o Portugués, para serem
comparadas,

identificadas e analisadas as diferengas.O primeiro tradutor sera informado sobre os conceitos que serdo
avaliados no instrumento e traduzidos,tendo como experiéncia a pratica clinica. enquanto o outro tradutor
nao recebera informagdes sobre o instrumento. Este Ultimo é denominado tradutor “ingénuo”, por nao ser da
area clinica e nao ser informado

sobre o propésito do instrumento para ndo ser influenciado pelas informagdes e, portanto, realiza uma
tradug@io mais préxima & utilizada no dia-a-dia. Etapa Il -Sintese das tradugbes Apoés realizada as tradugdes
pelos tradutores independentes, serd promovida uma reunido entre os tradutores e pesquisadores com
experiéncia no atendimento ao paciente com cancer de pele ndo melanoma cervicofacil. Nessa reunido
serao discutidos os pontos discrepantes entre as duas tradugdes, assim como a adequacgao do instrumento
a diferentes escolaridades, faixas etérias, entre outros, para que resulte em uma Unica tradugdo
consensual.Etapa Ill -Retrotradugdo- A traducdo da SCI para lingua portuguesa e adaptada

a cultura brasileira sera retro traduzida para a lingua inglesa por dois outros tradutores
independentes . americanos, cuja lingua materna é o inglés, mas bilingues para o portugués. Este processo
sera um teste de validade do instrumento, para avaliar se a versao consensual da SCI reflete com precisdo
o conteudo original, a fim de apontar possiveis imprecisdes ou erros conceituais da traducédo.Duas
retrotradugdes serdo realizadas por dois tradutores especializados, de naturalidade americana, que tenham
como lingua materna

o inglés com dominio para o portugués; independentes, e ndo informados sobre a os conceitos que serdo
examinados pela escala e que ndo tenham experiéncia na area clinica. Este procedimento & importante para
evitar conceitos tendenciosos, e, portanto, apontar as inconsisténcias conceituais na tradugdo do
instrumento. Etapa IV - Comité de Especialistas ou Juizes que avaliardo as versdes e componentes da
escala para consolidar a versao pré-final do instrumento. O Comité tera como objetivo a busca da
equivaléncia semantica, idiomatica, cultural
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e conceitual entre o instrumento original e a versdo consensual traduzida. Para avaliar a equivaléncia
semantica e qualidade do instrumento havera a

colaboragdo dos pesquisadores. Etapa V - Teste da vers&o pré-final- O pré-teste ¢ a fase final do processo
de adaptagdo transcultural. Apés o Comité de Juizes ter avaliado, adequado e finalizado a tradugao e
qualidade da versao brasileira da escala SCI, ela sera aplicada para avaliagao inicial em um grupo da
populacdo alvo de 20 pacientes. Etapa

VI - Avaliagdo das propriedades psicométricas A avaliagdo das medidas psicométricas da escala SCI sera
verificada por meio da avaliagdo da validade de face (Face Validity) e conteido. O Campo do estudo seréo
dois hospitais publicos (HU/HUSE)e uma clinica privada no municipio de Aracaju (SE) durante o periodo de
julho de 2020 a junho de 2021, para alcangar 190 pacientes.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:
Termos adequados

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Nao se aplica.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado b do nos d t baixo relaci d
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao

Informagoes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 29/11/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1235785.pdf 09:41:09

Declaragao de termohuse.jpg 29/11/2018 |EVANIA CURVELO | Aceito
Instituicdo e 09:40:01 |HORA

nfraestruturg

Declaragéo de termoclinica.jpg 29/11/2018 |EVANIA CURVELO Aceito
Instituicdo e 09:39:02 |HORA

Lnfraestrutura

TCLE /Termosde |TCLE.pdf 29/11/2018 |EVANIA CURVELO | Aceito
Assentimento / 09:38:15 |HORA

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / |Projeto.pdf 29/11/2018 |EVANIA CURVELO | Aceito
Brochura 09:31:15 |HORA

or
Folha de Rosto folha.pdf 09/10/2018 |EVANIA CURVELO Aceito
20:32:37_|HORA
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ANEXO D
TRADUCAO 1 (Td1)

As seguintes perguntas s@o sobre o seu ponto de vista sobre o cancer de pele ou o seu tratamento,
e como ele pode te afetar socialmente, no trabalho, ou em casa, e em outras areas de relevancia.
Para cada uma delas, por favor indique o quanto o seu cancer de pele afeta a sua vida marcando
um “X” em apenas um quadrado que mais precisamente define como vocé se sente no presente
momento.

Durante o ultimo més, o quanto voce...

1) Se preocupou se o seu cancer de pele pode se espalhar para outra parte do seu corpo?
2) Sentiu ansiedade por causa do seu cancer de pele?

3) Se preocupou se membros da familia também podem desenvolver cancer de pele?
4) Se preocupou sobre a causa do cancer de pele?

5) Sentiu frustracéo por causa do cancer de pele?

6) Se preocupou se 0 seu tumor pode se tornar um tipo de cancer de pele mais severo?
7) Se preocupou sobre novos canceres de pele ocorrendo no futuro?

8) Se sentiu desconfortavel ao conhecer novas pessoas?

9) Se preocupou se 0 seu cancer de pele pode deixar amigos e familiares apreensivos?
10) Se preocupou com a duracgdo de tempo até que vocé possa sair em publico?

11) Se incomodou com as perguntas das pessoas sobre o0 seu cancer de pele?

12) Se envergonhou pelo seu cancer de pele?

13) Se preocupou sobre 0 qudo grande a cicatriz serd?

14) Pensou sobre até que ponto o cancer de pele afeta a sua beleza?

15) Pensou sobre o quéo perceptivel a cicatriz sera para outras pessoas?

Respostas:

MUITO. SIGNIFICATIVAMENTE. MODERADAMENTE. UM POUCO. DE MANEIRA
ALGUMA
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ANEXO E
TRADUCAO 2 (Td2)

O questionario abaixo aborda como vocé vé o cancer de pele ou o0 seu tratamento e como a
doenca pode lhe afetar no contexto social, como no trabalho, em casa e em outras areas. Para
cada item, por favor assinale o quanto o cancer de pele afeta sua vida marcando um X abaixo
do item que mais se aproximar do seu estado no momento.

Ao longo deste tltimo més, o quanto vocé...?

10.

11.
12.
13.
14.
15.

Demasiadamente — Bastante — Moderadamente — Um pouco — De forma alguma

Vocé esta preocupado com a possibilidade de seu cancer de pele se espalhar para outras
partes do seu corpo?

Se sentiu ansioso ao ser diagnosticado com cancer de pele?

Preocupado com a possibilidade de outros membros da familia desenvolverem a
doenca?

Preocupado com as causas da doenga?
Frustrado ao ser diagnosticado com cancer de pele?

Preocupado com a possibilidade do seu tumor evoluir para um diagnéstico mais grave
da doencga?

Preocupado com o surgimento de novos casos no futuro?
Se sentiu desconfortavel ao conhecer novas pessoas depois de diagnosticado?

Preocupou-se com a possibilidade de seu cancer de pele deixar amigos e membros da
familia receosos em também desenvolverem a doencga?

Apds o diagnostico, preocupou-se em quanto tempo poderia ter contato externo com as
pessoas?

Se aborreceu com o questionamento das pessoas sobre sua doenga?
Se sentiu acanhado, sem jeito ao ser diagnosticado?

Preocupado com a proporcéo do tamanho da cicatriz?

Considerou de que forma seu cancer de pele afetaria sua aparéncia?

Preocupou-se com a possibilidade da sua cicatriz ficar muito visivel aos olhares
externos?
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ANEXO F
SINTESE DAS TRADUCOES (STd)

O questionario abaixo refere-se como vocé vé o cancer de pele ou o seu tratamento e como a
doenca pode lIhe afetar socialmente no trabalho, em casa e em outras areas importantes da sua
vida. Para cada pergunta, por favor indique o quanto o cancer de pele afeta sua vida marcando
um X em apenas um quadrado que mais se aproxima no momento.

Ao longo deste Ultimo més, o quanto voce...

Excessivamente — Muito — Moderadamente — Um pouco — De forma alguma

1. Tem se preocupado com a possibilidade de seu cancer de pele se espalhar para outras
partes do corpo?

2. Tem se sentido ansioso (a) por causa do cancer de pele?

w

Tem se preocupado com a possibilidade de outros membros da familia também
desenvolverem cancer de pele?

Tem se preocupado com a causa do cancer de pele?

Tem se sentido frustrado (a) com seu cancer de pele?

Tem se preocupado se 0 seu tumor pode se tornar um tipo mais grave de cancer de pele?
Tem se preocupado com o surgimento de novos canceres de pele no futuro?

Tem se sentido desconfortavel ao conhecer novas pessoas?

© o N o g &

Tem se sentido apreensivo (a) se seu cancer de pele pode preocupar amigos e familiares?
10. Tem se preocupado em gquanto tempo podera sair em publico?

11. Tem se incomodado com as perguntas das pessoas sobre o seu cancer de pele?

12. Tem se sentido envergonhado (a) com seu cancer de pele?

13. Tem se preocupado com o tamanho da cicatriz?

14. Tem pensado como o cancer de pele afeta sua aparéncia?

15. Tem pensado o quanto as pessoas irdo perceber sua cicatriz?
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ANEXO G
RETROTRADUCAO 1(RTd1)

The following questionnaire addresses your thoughts on skin cancer or your treatment and
how the disease affects your social life, work, home and other important aspects of your life.
For each question, please indicate to what degree skin cancer affects your life by placing an
“X” next to the box that best explains your current situation.

Throughout the last month, to what extent have you...

Excessively — Quite a lot — Moderately — A little — Not at all

...worried that your skin cancer could spread to other parts of your body?

...felt anxious due to the skin cancer?

...worried that other members of the family could also develop skin cancer?
...worried about what caused the skin cancer?

...become frustrated with your skin cancer?

...worried that your tumor might evolve into a more serious form of skin cancer?
...worried about recurrences of skin cancer in the future?

...felt uncomfortable about meeting new people?

© o N o o M w0 N PRF

...been concerned that your skin cancer might worry friends and family?
10. ...been concerned about when you can go out in public again?

11. ...been bothered by people asking about your skin cancer?

12. ...become embarrassed about your skin cancer?

13. ...worried about the size of the scar?

14. ...thought about how the skin cancer affects your appearance?

15. ...thought about what people will think of your scar?
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ANEXO H
RETROTRADUCAO 2(RTd2)

The questionnaire below refers to how you see skin cancer or its treatment, and how the disease
can affect your social interactions at work, at home and in other important areas of your life.
Please indicate the intensity in which skin cancer affects your life by marking a single X per
answer box that most closely applies, at this time, for each question.

Throughout the last month, how much have you...

Excessively — A lot — Moderately — A little — In no way

1. Worried about the possibility of your skin cancer spreading to other parts of your
body?

2. Felt anxious because of your skin cancer?

3. Been worried about the possibility of other family members developing skin cancer?
4. Worried about the cause of skin cancer?

5. Felt frustrated due to your skin cancer?

6. Felt worried about your tumor developing into a more severe skin cancer?

7. Been worried about developing new skin cancers in the future?

8. Felt uncomfortable when meeting people?

9. Felt aprehensive about the preocupation your skin cancer brings to friends and family?
10. Worried about how long until you can go out in public?

11. Felt uncomfortable with questions about your skin cancer?

12. Felt ashamed about your skin cancer?

13. Worried about the size of the scar?

14. Thought about how skin cancer affects your appearence?

15. Thought about the amount of attention that will be drawn by your scar?
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ANEXO |
CORRECAO PORTUGUES

O questionario abaixo refere-se a maneira como vocé vé o cancer de pele ou o seu tratamento
e como a doenca pode Ihe afetar em sua convivéncia social, no trabalho, em casa e em outras
areas importantes da sua vida. Para cada pergunta, por favor, indique o quanto o cancer de pele
afeta sua vida marcando um X apenas em um quadrado, que mais se aproxima no momento.
Ao longo desse ultimo més, o quanto voce...

Excessivamente — Muito — Moderadamente — Um pouco — De forma alguma

1. Tem se preocupado com a possibilidade de o seu cancer de pele se espalhar para outras
partes do corpo?

2. Tem se sentido ansioso (a) por causa do cancer de pele?

w

Tem se preocupado com a possibilidade de outros membros da familia também
desenvolverem o cancer de pele?

Tem se preocupado com a causa do cancer de pele?

Tem se sentido frustrado (a) com seu cancer de pele?

Tem se preocupado se 0 seu tumor pode se tornar um tipo mais grave de cancer de pele?
Tem se preocupado com o surgimento de novos canceres de pele no futuro?

Tem se sentido desconfortavel ao conhecer novas pessoas?

© © N o g &

Tem se sentido apreensivo (a) se seu cancer de pele pode preocupar amigos e familiares?
10. Tem se preocupado em gquanto tempo podera sair em publico?

11. Tem se incomodado com as perguntas das pessoas sobre o seu cancer de pele?

12. Tem se sentido envergonhado (a) com seu cancer de pele?

13. Tem se preocupado com o tamanho da cicatriz?

14. Tem pensado como o cancer de pele afeta sua aparéncia?

15. Tem pensado 0 quanto as pessoas irdo perceber sua cicatriz?
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ANEXO J
VERSAO PRE FINAL (VPF)

O questionario abaixo refere-se @ maneira como vocé vé o cancer de pele ou o seu tratamento
e como a doenca pode Ihe afetar em sua convivéncia social, no trabalho, em casa e em outras
areas importantes da sua vida. Para cada pergunta, por favor, indique o quanto o cancer de pele
afeta sua vida marcando um X apenas em um quadrado, que mais se aproxima no momento.
Ao longo desse ultimo més, o quanto vocé...

Excessivamente — Muito — Moderadamente — Um pouco — De forma alguma

16. Tem se preocupado com a possibilidade de o seu cancer de pele se espalhar para outras
partes do corpo?

17. Tem se sentido ansioso (a) por causa do cancer de pele?

18. Tem se preocupado com a possibilidade de outros membros da familia também
desenvolverem o cancer de pele?

19. Tem se preocupado com a causa do cancer de pele?

20. Tem se sentido frustrado (a) com seu cancer de pele?

21. Tem se preocupado se 0 seu tumor pode se tornar um tipo mais grave de cancer de pele?
22. Tem se preocupado com o surgimento de novos canceres de pele no futuro?

23. Tem se sentido desconfortavel ao conhecer novas pessoas?

24. Tem se sentido apreensivo (a) se seu cancer de pele pode preocupar amigos e familiares?
25. Tem se preocupado em quanto tempo podera sair em publico?

26. Tem se incomodado com as perguntas das pessoas sobre o0 seu cancer de pele?

27. Tem se sentido envergonhado (a) com seu cancer de pele?

28. Tem se preocupado com o tamanho da cicatriz?

29. Tem pensado como o cancer de pele afeta sua aparéncia?

30. Tem pensado o quanto as pessoas irdo perceber sua cicatriz?
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ANEXO K

VERSAO BRASILEIRA FINAL SCI

Ao longo desse Ultimo més, o quanto ...

O questionario abaixo refere-se a maneira como vocé ve o cancer de pele ou © seu tratamento e como a doenga
pode lhe afetar em sua convivéncia soclal, no trabalho, em casa e em cutras areas importantes da sua vida.

Para cada pergunta, por favor, indigue o quanto o cncer de pele afeta sua vida marcando um X apenas em um
quadrado, que mais se aproxima no momento.

Excessivamente Muito Moderadamente Um pouco De forma
alguma

1. Vocé tem se preocupado com a
possibilidade de o seu cancer de pele
se aspalhar para outras partes do
corpo?

[
0
0
1]

)

2. Vocé tem se sentido ansioso (a) por
causa do cancer de pele?

3. Vocé tem se preocupado com a
possibilidade de outros membros da
familia também desenvolveram o
cancer de pele?

4. Vocd tem se preocupado com a
causa do seu cancer de pele?

5. Vocé tem se sentido decepcionado
(a) com seu cancer de pele?

6. Vocé tem se preocupado se o seu
tumor pode seé tornar um tipo mais
grave de cancer de pele?

7. Vocé tem se preocupado com 0
surgimento de novos canceres de
pele no futuro?

8. Viocé tem se sentido desconfortavel
ao conhecer novas pessoas?

9. Vocé tem se sentido aflito (a) do seu
cancer de pele poder preccupar
amigos e familiares?

10. Vocé tem se preocupado em quanto
tempo podera sair em pablico?

11. Vocé tem se incomodado com as
pergunias das pessoas sobre o seu
cancer de pele?

12. Vocé tem se sentido envergonhado
(a) com seu cancer de pele?

13. Vocé tem se preocupado com o
tamanho da cicatniz?

14. Vocé tem pensado como o cancer de
pele afeta sua aparéncia?

15. Vocé tem pensado o quanto as
pessoas irdo perceber sua cicatriz?

U0 o(uo|djoi Uig
Uoaoo|b|b(ojo|o|djd) 8 (o
0(0|0|0(0(0y0(010|01(0(0| 0 (0
0(a|0|0jo(oyo(ojo|o|o|o 0|0
0(g|g|0jo(oyo{gjo|o|o|o 0|0
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ANEXO L - DLQI- Dermatological Life Quality Index- Verséo Brasileira

INDICE DE QUALIDADE DE VIDA EM DERMATOLOGIA (DLQI)

O objetivo deste questionario € medir o quanto o seu problema de pele afetou sua vida NO
DECORRER DA ULTIMA SEMANA. Marque com um X a melhor resposta para cada pergunta.
Ao final, some a pontuacdo sendo: Muitissimo: 3; Muito: 2; Um pouco: 1; Nada: 0.

Muitissimo Muito Um pouco Nada

1. | Na dltima semana, quanto sua
pele cogou, esteve sensivel,
dolorida ou ardida?

2. | Na ultima semana, vocé ficou
com vergonha ou se preocupou
com sua aparéncia por causa da
pele?

3. | Na dltima semana, quanto sua
pele interferiu em suas compras
ou em suas atividades dentro e
fora de casa?

4. | Na dltima semana, quanto sua
pele influenciou a escolha das
roupas que vocé vestiu?

5. | Na dltima semana, quanto sua
pele afetou as atividades sociais
ou de lazer?

6. | Na dltima semana, quanto sua
pele atrapalhou a pratica de

000000

]§DDDDDD
Uo0obD 00
U000 00

esportes?
7. Na ultima semana, sua pele o Sim N&o relevante
impediu de trabalhar ou ir a
escola? l I l I

7.1 |Caso sua resposta seja NAO, Muito Um pouco Nada

na Gltima semana quanto sua

pele lhe causou problemas no
trabalho ou na escola?

J

Muitis Muito Um pouco Nada N&o
simo Relevante
8. Na ultima semana, quanto
sua pele Ihe causou
problemas com seu ( ) | J ( J ( J D

parceiro ou amigos mais
proximos e parentes

9. Na ultima semana, quanto
seu problema de pele lhe
causou problemas sexuais

10. Na Ultima semana, quanto
seu tratamento de pele foi
um problema, deixando sua (
casa desorganizada ou
tomando muito de seu
tempo?

Data: / /

Assinatura e Carimbo do Médico
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ANEXON

ARTIGO SUBMETIDO
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