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Resumo

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida (QV) dos pacientes com dermatite atopica

(DA) e de seus cuidadores e a relagdo com a gravidade da dermatose.

Método: Estudo transversal e analitico, com aplicacdo de questionarios aos
pacientes entre 2 e 14 anos (Infant’s Dermatitis Quality of Life Index; Children's
Dermatology Life Quality Index) e a seus cuidadores (Dermatitis Family Impact
Questionnaire), de agosto a dezembro de 2015. A gravidade da doenca foi
determinada conforme o indice de pontuacdo da DA (SCORAD) e foi
classificada como leve (pontuacdo < 20), moderada (> 20 a < 40) ou grave (>

40).

Resultados: Cento e um pacientes e seus cuidadores participaram do estudo, 9
pacientes menores de 2 anos, 16 entre 2 e 4 anos e 76 de 5 a 14 anos, dos
quais 31,7% apresentaram DA leve, 36,6% moderada e 31,7% grave. A média
dos indices de QV nos pacientes entre 2 e 4 anos foi 11,6+6,5; nos pacientes
entre 5 e 14 anos foi 7,6+4,7 e nos cuidadores de 9,1+6,7. Os indices de QV
foram piores quanto mais grave a dermatite atopica (correlacdo de Sperman
0,86 e p< 0,0001, 0,51/ p<0,0001 e 0,53/p<0,0001, respectivamente). Os
dominios mais afetados no primeiro grupo foram prurido, tempo para adormecer
e humor; no segundo grupo foram prurido/dor, sono e tratamento; na familia

foram gastos com o tratamento, sono e cansago/exaustéo.

Concluséo: Os indices de QV dos pacientes e dos cuidadores séo piores na DA

grave e os dominios afetados diferem conforme a idade da crianca.

Palavras-chave: dermatite atépica, Crianca, qualidade de vida, perfil de impacto

da doenca.



Abstract

Objective: Evaluate the quality of life of patients with atopic dermatitis (AD) and

their caregivers and its relation with the severity of the disease.

Methods: Analytical transversal study, with questionnaires responded by
patients aged 2 to 14 (Infant's Dermatitis Quality of Life Index; Children's
Dermatology Life Quality Index) and their caregivers (Dermatitis Family Impact
Questionnaire), from august to december of 2015. The severity of the disease
was determined according to AD index score (SCORAD) and graded as light

(score < 20), moderate (> 20 to < 40) or severe (> 40).

Results: One hundred and one patients and their caregivers participated in the
study, 9 patients under the age of 2, 16 aged 2 to 4 and 76 aged 5 to 14, from
which 31,7% presented mild AD, 36,6% moderate and 31,7% severe. Quality of
life index average in patients aged 2 to 4 was 11,6+6,5; in patients aged 5 to 14
was 7,6x4,7 and 9,1+6,7 in caregivers. Quality of life indexes worsened
according to AD severity (Sperman correlation 0,86 e p< 0,0001, 0,51/ p<0,0001
e 0,53/p<0,0001, respectively). Items most affected in the first group were itch,
time to sleep and mood; in the second group were itch/pain, sleep and

treatment; in families were treatment expenses, sleep and fatigue/exaustion.

Conclusion: Quality of life indexes for patients and caregivers are worse in

severe AD and affected items differ according to the child’s age.

Keywords: Atopic Dermatitis, Child, Quality of Life, Sickness Impact Profile.



Introducéo

A dermatite atopica (DA) € uma dermatose inflamatoria crbnica e
recidivante, de gravidade variavel, prevalente nas criangas, caracterizada por
prurido intenso e lesdes eczematosas, com distribuicdo caracteristica e variavel

conforme a faixa etaria.’

As manifestacdes clinicas compreendem desde formas leves e
localizadas até formas graves e disseminadas. A lesdo classica é o eczema,
uma dermatite caracterizada por placas, eritema, edema, descamacao,
infiltracdo, secrecdo, formacdo de crostas, liquenificacdo e, com frequéncia,

associada & infecgéo secundaria.?

Doencas crbnicas, como a dermatite atopica, comprometem a qualidade
de vida (QV) do paciente e de seus familiares.®* O prurido, a aparéncia
inestética das lesdes, a perturbacdo do sono e o tratamento arduo e diério sédo
quesitos relacionados & diminuicdo da QV do paciente.* Além disso, gastos
com o tratamento, sentimentos de culpa e exaustdo e dedicagdo intensa se
somam a rotina dos familiares e podem levar a desgaste fisico e emocional nos

cuidadores diretos dos pacientes com DA.*

Em 2012, Kim et al. avaliaram 71 lactentes, 197 criancas e adolescentes
com DA e 147 cuidadores coreanos em um estudo transversal. Em cada um
dos trés grupos aplicou-se um questionario diferente para avaliar a QV. Os
autores concluiram que a maior gravidade da doenca determinou maior

comprometimento na QV em todos 0s grupos.

Mozzafari et al. em 2007 no Ird investigaram a QV em 86 criangas com

DA e seus cuidadores. Em relacdo ao grupo controle, as médias dos indices de



QV em criancas com DA foram significativamente mais altas e houve
correlagdo com os scores de gravidade da DA (correlagcdo de Pearson de 0,78

e p< 0,001).

No Brasil, Alvarenga e Caldeira em 2009 avaliaram 42 criangas com
diagnéstico de DA e 44 com outras dermatoses em um estudo observacional e
correlacionaram a gravidade da doenca com a QV. Houve diferenca
significativa na pontuacdo dos dois grupos. Os autores concluiram que a DA

interfere negativamente na QV dos pacientes pediatricos e dos seus familiares.

Diante disso e da escassez de estudos nacionais sobre o tema, esse
estudo se propds a avaliar o impacto da DA na QV de pacientes pediatricos e
seus cuidadores, bem como correlacionar os indices de QV com a gravidade

da doenca.
Método

Realizou-se um estudo transversal e analitico com aplicacdo de
guestionarios a pacientes com DA e a seus respectivos cuidadores, no
periodo de agosto a dezembro de 2015. O diagndstico de DA foi clinico e
baseado nos critérios de Hanifin and Rajka.® A amostra foi obtida por
conveniéncia e foram incluidos todos os pacientes menores de 14 anos que
consultaram no periodo e concordaram em patrticipar. O estudo foi aprovado

pelo Comité de Etica em Pesquisa da Instituicao.

Para avaliar a QV foram aplicados trés questionarios validados para o
portugués: o Infant’s Dermatitis Quality of Life Index (IDQOL), direcionado as

criancas com idades entre 2 e 4 anos; o Children's Dermatology Life Quality



Index (CDLQI), para pacientes com idades entre 5 e 14 anos; e o Dermatitis

Family Impact Questionnaire (DFIQ), destinado aos cuidadores.?1%*

O IDQOL aborda questbes sobre a QV do paciente e foi respondido
pelos cuidadores. Os aspectos abordados séo: perturbacdes de humor e de
sono, dificuldades em atividades rotineiras e de lazer, desconforto durante o
banho, vestuario e refei¢des.

O CDLQI foi respondido pelo paciente e avaliou 6 dominios: sintomas e
sentimentos, lazer, escola e férias, relagbes pessoais, sono e tratamento.

O DFI avaliou a interferéncia da DA em alguns quesitos da vida familiar
— distarbios emocionais, perturbacdes do sono, interferéncia nas tarefas
domésticas, na alimentacdo, nas atividades de lazer, no relacionamento
conjugal e nos custos do tratamento.

Todos os questionamentos sdo compostos de dez questdes referentes a
Gltima semana, cada resposta recebe um score de zero até trés pontos e
guanto maiores os valores do escore, maior € o impacto da doenca na QV da
crianca e sua familia. O valor maximo obtido é de 30 pontos.

A gravidade da DA foi mensurada por meio do indice SCORAD
(Scoring Atopic Dermatitis), que considera a extensao, gravidade da leséo e
a presenca de sintomas subjetivos como prurido e perda de sono.’* A
doenca foi classificada como leve (pontuacdo menor do que 20), moderada

(pontuacéo entre 20 e 40) ou grave (pontuacao maior 40).

Dados sociodemogréficos, presenca de sinais maiores e menores de
atopia e informacdes sobre o tratamento foram coletados em ficha elaborada

especificamente para o estudo.



A andlise estatistica foi realizada pelo do Software R versédo 3.2.2. A
comparacao entre os indices de QV e a gravidade da doenca foi realizada
através da correlacdo de Sperman e do Teste de ANOVA. O Teste de Turkey
foi utilizado para comparacdes multiplas apds andlise da variancia. O nivel de

significancia adotado no estudo foi de 5%.

Resultados

Os questionarios foram aplicados a 101 cuidadores de pacientes com
DA e a 92 pacientes, dos quais 16 no grupo etéario entre 2 e 4 anos e 76 no
grupo de 5 a 14 anos. Nove lactentes ndo participaram da avaliacdo de QV do

paciente, por ndo haver instrumento de avaliagdo para esta idade.

Cingquenta e dois pacientes (51%) eram do sexo feminino, a idade variou
de 4 meses a 14 anos, com mediana de 6,5 anos e 98% habitavam na zona

urbana.

O SCORAD variou de 0 a 77,8, 31,7% dos pacientes apresentavam DA
leve, 36,6% DA moderada e 31,7% DA grave. O prurido estava presente em
91% dos pacientes. As frequéncias dos sinais menores de atopia pesquisados

e das caracteristicas sociodemogréaficos da amostra estéo listados na Tabela 1.



Tabela 1: Caracteristicas sociodemogréficas da populagdo estudada e frequéncia dos sinais menores de

atopia.

Variavel N %
Sexo

Feminino 52 51,0%
Masculino 49 49,0%
Escolaridade do paciente

Creche 13 12,9%
Pré-escola 14 13,9%
Ensino Fundamental 54 53,5%
Ensino Médio 1 1,0%
Escola Especial 2 2,0%
N&o frequenta 17 16,8%
Renda familiar per capita

Até Y4 salario minimo 13 13,9%
Entre ¥4 e Y2 salario minimo 25 24,7%
Entre %2 e 1 salario minimo 32 31,7%
Mais que 1 salario minimo 22 21,8%
Sem renda 1 1,0%
N&ao informado 8 7,9%
Sinais menores de atopia

Prega infrapalpebral 82 81,0%
Xerose 79 78,0%
Inicio dos sintomas antes dos 2 anos 72 71,0%
Intolerancia a |a, alimentos ou suor 69 68,0%
Tubérculo labial 57 56,0%
Influéncia emocional 43 43,0%
Hiperlinearidade palmoplantar 32 32,0%
Fissura infralobular 25 25,0%
Palidez centrofacial 23 23,0%
Hiperpigmentag&o ocular 22 22,0%
Ceratose pilar 6 5,9%
Dermografismo branco 6 5,9%
Eczema de mamilo 3 3,0%
Ictiose vulgar 2 2,0%

A média do indice de QV da familia foi de 9,1 + 6,7, sendo o0s gastos
com o tratamento (46%), sentimento de exaustao (36%) e prejuizos no sono
(33%) os dominios mais afetados — Tabela 2. Houve relacdo entre 0s piores
indices de QV e a gravidade da DA (coeficiente de correlacdo de Sperman de

0,53/p<0,0001).



Tabela 2 — Dominios pesquisados pelos questionarios DFI, CLDQI e IDQOL com médias e frequéncias.

Dominios Média Nada/ Pouco (%) Bastante/ Muito (%)
DFI (n =101)

Interferéncia nas tarefas 0,94+0,98 70,3 29,7
domésticas

Interferéncia no preparo 0,59+0,79 87,1 12,9

das refei¢des e

alimentacéo

Perturbacgdes do sono* 1,06+1,13 67,0 33,0
Interferéncia nas 0,60+0,86 85,2 14,8

atividades de lazer

Tempo gasto em compras 0,7 +0,84 78,3 21,7
Gastos com o tratamento*  1,46+1,09 54,0 46,0
Sentimentos de cansaco e  1,20+1,14 64,0 36,0
exaustéo*

Perturbacao emocional 0,94+1,10 73,0 27,0
Interferéncia no 0,52+0,86 88,2 11,8

relacionamento conjugal

Interferéncia global na 1,01+1,05 69,0 31,0
vida do principal cuidador

IDQOL (n= 16)

Prurido* 1,62#1,89 50,0 50,0
Alteracdes de humor* 1,25+1,00 63,0 37,0
Tempo que a crianca leva  2,19+1,17 31,3 68,7

para adormecer*
Perturbacgbes do sono 1,06+1,12 63,0 37,0

Interferéncia nos 0,81+0,96 88,0 12,0
esportes/brincadeiras

Interferéncia na 0,31+0,60 93,8 6,20
participacéo de atividades
com a familia

Dificuldades com as 0,69+1,01 75,0 25,0
refeicBes
Dificuldades causadas 0,31+0,79 81,3 18,7

pelo tratamento




Desconforto para 0,75+1,12 76,0 24,0
Vestir/Despir

Problemas com o banho 0,81+1,10 76,0 24,0
CDLQI (n=76)

Prurido/dor* 1,45+0,76 51,3 48,7
Constrangimento/tristeza 0,85+1,02 75,0 25,0
Interferéncias nas 0,3740,73 90,8 9,20
amizades

Mudancas na maneira de 0,84+0,90 76,3 23,7
vestir

Interferéncia nas 0,67+1,03 81,6 18,4
atividades de lazer

Evitou esportes 0,53+0,82 81,6 18,4
Interferéncia nas 0,47+1,02 92,2 7,80
atividades escolares ou no

aproveitamento das férias

Bullying 0,54+0,85 86,8 13,2
Perturbac¢des do sono* 1,01+1,03 67,0 33,0
Dificuldades com o 0,84+0,98 72,3 27,7

tratamento*

Cada dominio foi pontuado de 0 a 3.

*Os trés dominios do DFI, CDLQI e IDQOL com as maiores frequéncias.

O indice de QV do grupo de pacientes com idades entre 5 e 14 anos foi
de 7,6 £ 4,7 e os dominios descritos como fatores que diminuem a QV foram:
sintomas de prurido ou dor (48,7%), prejuizos no sono (33,0%) e dificuldades
na realizacdo do tratamento (27,7%), conforme apresentado na Tabela 2.
Quanto maior a gravidade da DA piores foram os indices de QV do paciente
(coeficiente de correlacdo de Sperman de 0,51/ p<0,0001). Os piores indices

de QV foram encontrados nos pacientes com DA grave quando comparados

com aqueles com formais leves (p< 0,0001 — Gréfico 1).
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Gréfico 1: Relagdo entre gravidade da DA e indices de QV em paciente entre 5 e 14 anos

O grupo de pacientes com idades entre 2 e 4 anos apresentou media
dos indices de QV de 11,6 £ 6,5, sendo o0 tempo que a crianca leva para
adormecer (68,7%), prurido (50%) e alteracdes de humor (37%) os dominios

mais afetados (Tabela 2).

Houve diferenca significativa entre a gravidade da DA e os piores indices
de QV neste grupo (coeficiente de correlagdo de Sperman de 0,86/ p< 0,0001).
Os piores indices de QV foram encontrados nos pacientes com DA grave

comparados com aqueles com DA leve (p= 0,0005) — Grafico 2.
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Gréfico 2: Relacdo entre gravidade da DA e indices de QV em paciente entre 2 e 4 anos.

Discussao

As doencas cronicas afetam de forma negativa a QV dos pacientes,
entre essas, as dermatoses ocupam destaque devido ao comprometimento
aparente da superficie corporal.? A dermatite atépica é uma dermatose cronica

que interfere significativamente na QV dos seus portadores.®

A amostra estudada apresentou-se homogénea quanto ao score de
gravidade da dermatite atopica (SCORAD), isso reflete o local de realizacao do
estudo, um servico especializado em dermatologia pediatrica, onde se espera

encontrar mais pacientes graves.

No presente estudo foi identificado que o prurido é o sintoma

predominante e potencial limitador da QV do paciente, 91% dos pacientes



estudados referiram prurido na dltima semana e a avaliacdo da QV evidenciou
o prurido como o dominio mais afetado no grupo de 5 a 14 anos e o segundo
mais comprometido no grupo de 2 a 4 anos. Weber et al. em 2004 avaliaram a
relacéo do prurido com a gravidade da dermatite atépica em 89 criangas no Rio
Grande do Sul e identificaram que 74,2% das criancas apresentavam prurido
diario e quanto mais grave a dermatite atépica, mais intenso foi o prurido e pior
a QV do paciente.® Em seu estudo, Mozaffari et al. descrevem que o prurido
intenso leva a dificuldades para adormecer, despertares noturnos, tempo total
de sono diminuido, cansaco durante o dia, irritabilidade e estresse para o
paciente e para os cuidadores, além de afetar as criangas em sua auto-estima,
comportamento e habilidades sociais.® Observou-se no presente estudo que
em um percentual importante de pacientes o prurido estava presente na
semana anterior a avaliacdo, confirmando os dados da literatura de que esse
sintoma esta relacionado com piores indices de QV e que necessita ser
controlado.

Na avaliacdo da QV nas criancas de 2 a 4 anos pelo IDQOL, esse
estudo encontrou média de 11,6 + 6,5, maior que as médias descritas por
outros autores, possivelmente por apresentar mais da metade da amostra com
graus moderado e grave de DA. Beattie e Lewis-Jones em 2006 no Reino
Unido avaliaram 203 criancas com DA e obtiveram a média de 9,74+5,92 no
IDQOL numa primeira avaliacdo e, com 50 dessas criancas, média 6,06+5,92
numa consulta subsequente.® Em 2009, Alvarenga e Caldeira pesquisaram QV
em 42 criancas brasileiras com DA e encontraram média de 9,2+5,0 no IDQOL,

contudo, a maioria das criancas incluidas no estudo apresentava DA leve.’



Os dominios do IDQOL gque apresentaram maiores escores no presente
estudo foram prurido, tempo para adormecer e alteracdes de humor, os
mesmos encontrados por Kim et al. em 2012 na Korea ao estudarem 71
criancas com DA e média do IDQOL de 7,7+5,5.°> Beattie e Lewis (2006)
encontraram, além do prurido e tempo para adormecer, problemas com o
vestuério e dificuldades com o banho como dominios mais comprometidos® e
Alvarenga e Caldeira (2009) acrescentam problemas com o tratamento’.
Portanto, a DA interfere na QV das criancas e serd pior quanto maior a
gravidade da dermatose, os dominios afetados diferem entre as populacdes,
conhecer estes dados ajuda a planejar as estratégias de controle.

A média de 7,6+4,7 encontrada nos indices de QV dos pacientes de 5 a
14 anos que responderam ao CDLQI foram semelhantes as encontradas em
197 criancas com DA estudadas por Kim et al. (6,6+6,3)° e por Sanchéz-Pérez
et al. (7,615,7) ao estudarem 151 pacientes pediatricos com DA em 2013 na
Espanha.'* Mozzafari et al. em 2007 no Ird investigaram QV em 86 criancas
com DA comparadas a um grupo controle, as médias dos indices de QV em
criancas com DA foram significativamente mais altas (16,5+3,9 e 0,44+0,96/ p<
0,001) e houve correlacdo entre a QV e a gravidade da DA, como o resultado
encontrado no presente estudo.®

No CDLQI, os dominios mais comprometidos encontrados na amostra
agui estudada foram: prurido/dor, perturbacdes do sono e dificuldades com o
tratamento. No estudo de Sanchez-Pérez et al. (2013) o prurido/dor e o
constrangimento obtiveram o0s maiores escores.’* Kim et al. (2012)
encontraram prurido/dor, perturbacées do sono e constrangimento como

dominios mais afetados.” Em ordem de frequéncia, o constrangimento é o



quarto dominio mais afetado no presente estudo. A média de idade da amostra
atual foi 8,0+2,8 anos, enquanto no estudo de Sanchéz-Pérez'* e Kim® foram
9,4+4,5 e 10,3%3,5, respectivamente, o constrangimento, portanto, pode surgir
mais proximo da puberdade.

As perturbagdes do sono sao explicadas pelo prurido ou dor causados
pela xerose e pelo eczema. A revisao realizada por Camfferman et al. em 2010
na Australia demonstra que distirbios do sono afetam mais de 60% dos
pacientes com DA e 83% durante a exacerbacéo da doenca.™

As dificuldades com o tratamento e o sentimento de vergonha ou
constrangimento podem ser compreendidos pela faixa etaria, na qual a
independéncia da crianga € maior, os relacionamentos interpessoais sdo mais
fortes e surgem os sentimentos de teimosia e receio da ndo aceitagdo, como
demonstra o estudo de Fontes Neto et al. em 2005 no Rio Grande do Sul, que
avaliou distarbios emocionais em 25 criangas com DA e com idade média de
8,7+ 3,6 anos através do questionario CBCL (Inventario de Comportamentos da
Infancia e da Adolescéncia).*®

Na avaliacdo dos cuidadores (DFI), a média dos indices de QV foi
9,1+3,7. Alvarenga e Caldeira (2009) descreveram indices menores (8,514,4),
com predominio dos dominios gastos com o tratamento, efeito sobre as
compras da familia, perturbacbes do sono e sentimentos de cansaco e
exaustdo.” Beattie e Lewis-Jones (2006) obtiveram scores ainda menores
(7,04£6,5) e stress e exaustdo, disturbios do sono e emocionais como os itens
mais relacionados ao prejuizo da QV.® No atual estudo, os dominios mais
afetados sdo os mesmos descritos pelos estudos anterioremente citados,

sendo os gastos com o tratamento o mais comprometido, o que reflete o valor



oneroso dos produtos necesséarios para o tratamento da DA e a realidade
econdmica menos favorecida da populacéo estudada.

Monti et al. em 2011 na Italia, avaliaram a QV de 60 pacientes com DA e
suas respectivas maes e encontraram associacdo entre a gravidade da DA e
piores indices de QV nos pacientes e em seu cuidador principal, assim como
foi demonstrado nesse estudo.’

Essa pesquisa foi realizada em um hospital cujos atendimentos s&o
unicamente em salde publica, portanto, predomina na amostra familias com
piores condi¢des socioeconémicas, 0 que constitui uma limitagdo desse estudo,
pois os dados obtidos ndo podem ser transferidos para uma populagdo com
poder aquisitivo mais alto. Outra limitacdo é a amostra pequena no grupo de
criangas entre 2 e 4 anos, ndo se pode prever se 0s dados seriam 0S mesmos
se o grupo estudado fosse maior. Essas limitacdes demonstram a necessidade
de mais pesquisas que se proponham a estudar amostras maiores e com maior

diversidade socioecondmica.

Concluséo

A DA interfere de forma inequivoca na vida diaria dos pacientes e de
seus familiares e a gravidade da doenca esta relacionada a piores indices de
QV. Conhecer os dominios mais comprometidos e a interferéncia da DA na QV
das criancas e de seus cuidadores demonstra a necessidade de uma equipe
multidisciplinar no atendimento desses pacientes e seus familiares e norteia o

meédico para novas estratégias de tratamento e abordagem.
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