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Resumo:

Objetivos: Alopecia areata ¢ a causa mais comum de perda de cabelos em criangas e, apesar de ser
biologicamente benigna, traz grandes prejuizos psicossociais aos pacientes afetados. O objetivo deste
estudo foi avaliar a qualidade de vida (QV) em criangas com alopecia areata, por meio de um
instrumento elaborado para a populacdo pediatrica.

Meétodos: Doze pacientes foram submetidos a dois questiondrios, o indice de Qualidade de Vida em
criangas com Alopecia Areata (AAcQLI ), proposto pelos pesquisadores, ¢ o Escore da Qualidade de
Vida na Dermatologia Infantil (CDLQI), validado e amplamente utilizado na pratica clinica. Cada
questionario ¢ composto por 10 questdes, com pontuagdes que variam de 0 a 30 pontos. Maiores
pontuagoes indicam pior QV. A gravidade da doenga foi estabelecida pelo escore SALT (Severity of
Alopecia Tool). Para avaliar a concordancia entre os questionarios aplicados, foi utilizado o método
estatistico de Bland-Altman.

Resultados: A mediana das pontuagdes dos questionarios de QV foi de 9,0 no AAcQLI e de 5,0 no
CDLQI, com variagdo de 2 a 13 pontos em ambos. Os pacientes com doenga grave (SALT > 50%)
representaram 66,7% da amostra ¢ a QV se associou negativamente a gravidade da doenga. O método
de Bland-Altman apontou baixa concordancia entre os dois questionarios aplicados (p < 0,001).

Conclusoes: A alopecia areata tem grande impacto na QV das criangas ¢ o instrumento AAc-QLI foi
mais eficaz na deteccdo deste dado. Estudos com maior nimero de pacientes sdo necessarios para
validar o instrumento proposto.

Palavras-chave: alopecia areata, qualidade de vida, indicadores de qualidade de vida, crianga



Abstract:

Objectives: Alopecia areata is the most common cause of hair loss in children and, despite being
biologically benign, it causes great psychosocial damage to affected patients. The objetive of this
study was to assess quality of life (QoL) in children with alopecia areata, using an instrument designed
for the pediatric population.

Methods: Twelve patients were submitted to two questionnaires, the Quality of Life Index in children
with Alopecia Areata (AAcQLI), proposed by the researchers, and the Children’s Dermatology Life
Quality Index (CDLQI), validated and widely used in clinical practice. Each questionnaire consists of
10 questions, with scores ranging from 0 to 30 points. Higher scores indicate worse QoL. The severity
of the disease was established by the SALT score (Severity of Alopecia Tool). To assess the
agreement between the applied questionnaires, the Bland-Altman statistical method was used.

Results: The median scores for the QoL questionnaires were 9.0 on the AAcQLI and 5.0 on the
CDLAQI, with a range of 2 to 13 points in both. Patients with severe disease (SALT> 50%) represented
66.7% of the sample and QoL was negatively associated with the severity of the disease. The Bland-
Altman method showed low agreement between the two questionnaires applied (p <0.001).

Conclusions: Alopecia areata has a great impact on children's QoL and the AAc-QLI instrument was
more effective in detecting this data. Studies with a larger number of patients are needed to validate
the proposed instrument.
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Introducio:

Alopecia areata (AA) ¢ uma doenca inflamatoria, imunomediada, cronica e recidivante, que

afeta os foliculos pilosos na fase anagena, resultando em uma perda capilar ndo cicatricial. Sua
A . . r . . . . . . I
prevaléncia mundial ¢ de 0,1-0,2%, atingindo em sua maioria criangas e adultos jovens.

Tem evolugdo imprevisivel” e é, na maioria das vezes, assintomatica, sendo a manifestacio
clinica mais comum a presenca de placas arredondadas de alopecia, unicas ou multiplas no couro
cabeludo. Ocasionalmente, pode progredir para perda completa de cabelos no couro cabeludo
(alopecia total) ou de todo o corpo (alopecia universal).*

Apesar de ser um disturbio biologicamente benigno, a AA compromete seriamente a qualidade
de vida (QV) dos individuos afetados.” Devido & sua visibilidade, auséncia de terapia curativa e
natureza cronica, a AA pode criar uma significativa carga psicossocial para os pacientes® e inclusive
para os pais.” Um estudo mexicano de Vélez-Muiiiz et al evidenciou que 76,7% das criancas com AA
apresentavam prejuizo na QV e 6,3% delas mostraram sinais de depressdo.® O bullying também ¢é
comum entre as criancas com AA, sendo uma causa adicional de dano emocional.’

O impacto de uma doenca sobre a QV pode ser estimado por meio da aplicacdo de
questionarios simples e autoexplicativos. Até o momento, no entanto, ndo ha um indicador de QV
especifico para criangas com AA. Fabbrocini ef al. elaboraram um questionario para AA em adultos, ¢
demonstraram que o mesmo foi capaz de avaliar a QV com maior especificidade, favorecendo o
reconhecimento, por parte dos médicos, do real impacto da doenga na vida do paciente’. Dessa forma,
0 objetivo deste estudo foi avaliar a qualidade de vida em criangas acometidas pela AA, com a criagdo
de um questionario especifico para a doenca na populagdo pediatrica.

Método:

Estudo analitico, observacional e transversal, com coleta prospectiva de dados. Foram
incluidos todos os pacientes diagnosticados com alopecia areata, atendidos no ambulatério do Hospital
de Clinicas da Universidade Federal do Parana, no periodo de agosto de 2019 a margo de 2020, que
tinham capacidade de compreender ¢ preencher os questionarios. Todos os participantes assinaram o
termo de consentimento livre e esclarecido e estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
envolvendo Seres Humanos da instituicao.

Foram aplicados dois instrumentos, o Indice de Qualidade de Vida em criancas com Alopecia
Areata (AAcQLI ), desenvolvido pelos pesquisadores ¢ o Escore da Qualidade de Vida na
Dermatologia Infantil (CDLQI), validado e amplamente utilizado na pratica clinica. Os resultados
foram comparados a fim de verificar a efetividade e aplicabilidade do questionario proposto como
nova ferramenta para avaliagdo da QV em criangas com AA.

O CDLQI é composto por 10 questdes sobre o impacto das dermatoses na vida da crianga,
durante a Gltima semana. A pontuacdo de cada questdo varia de 0 a 3, com um total maximo de 30
pontos.'™"" Maiores pontuagdes indicam maior prejuizo na QV, sendo interpretadas da seguinte
maneira: de 0-1, nenhum efeito na QV; 2-6, pequeno efeito; 7-12, efeito moderado; 13-18, efeito
muito grande; 19-30, efeito extremamente grande'”.

O AAcQLI foi elaborado em modelo similar, com 10 questdes ¢ pontuacdo maxima de 30
pontos, porém, com perguntas voltadas, especificamente, para o distirbio dos cabelos, conforme a
tabela 1. Seu desenvolvimento foi baseado nas principais queixas dos pacientes acometidos e nos
questionarios especificos ja publicados para a populagdo adulta.

A gravidade da doenca foi estabelecida pelo escore SALT (Severity of Alopecia Tool), que se
baseia na combinagdo da extensdao e densidade da perda de cabelo do couro cabeludo, em que o valor
maior ou igual a 50% determina alopecia areata grave."” Dados como idade de inicio da doenga, forma
de apresentacdo, comorbidades associadas e acompanhamento psicologico também foram coletados.



Todas as analises foram realizadas por meio do Software Statistica v10.0 (Statsoft ®). As
variaveis foram expressas em média/mediana e desvio padrdo, bem como frequéncias absolutas e
relativas. Para avaliar a correlagdo e a concordancia entre os questionarios aplicados, foi utilizado o
coeficiente de correlagdo e o método estatistico de Bland-Altman.

Resultados:

Doze pacientes participaram do estudo, sendo 58,3% do sexo feminino (n = 7). A idade média
foi de 12,1 anos (+2,1). A mediana da idade de inicio da doenga foi de 9 anos, variando de 2 a 12 anos.
Quatro pacientes apresentavam alopecia em placas no couro cabeludo, quatro alopecia total e quatro
alopecia universal. A mediana do SALT foi de 78,4% (1,2-100,0%), com 66,7% dos pacientes
apresentando valores maiores do que 50%, o que corresponde a AA grave.

Seis pacientes apresentavam outra comorbidade como: acne comedoniana, dermatite atdpica
(n=2), obesidade, mastocitose e asma. Nenhum paciente avaliado tinha outras doengas autoimunes. O
acompanhamento psicologico era realizado por 50% deles, sendo todos esses portadores de doenga
grave.

A mediana das pontuagdes dos questionarios foi de 9,0 no AAcQLI e de 5,0 no CDLQI, com
variagdo de 2 a 13 pontos em ambos. Em relagdo ao CDLQI, 8,3% dos pacientes demonstraram efeito
muito grande na QV. Por sua vez, utilizando a mesma estratificagdo, no AAcQLI, esse valor foi de
25% (Grafico 1). As questdes 3, 4 e 7 mostraram as maiores pontuagdes no AAcQLI, com médias de
1,6, 1,7 e 1,4 pontos, respectivamente.

Dentre os pacientes com doenga ndo grave (SALT <50%), a mediana das pontuacdes no
CDLAQI foi de 4,0 e no AAcQLI de 6,0 pontos. Ja entre os graves, a mediana no CDLQI foi de 5,5 e no
AAcQLI de 11,5 pontos.

O coeficiente de correlagdo apontou correlagdo fraca (r = 0,56) e o método estatistico de
Bland-Altman demonstrou baixa concorddncia entre os dois questionarios aplicados (Grafico 2). A
média de diferenga entre eles foi de 3,2, sendo significativamente diferente de zero (p < 0,001), com
viés de propor¢do em nivel de significancia limitrofe, dado pela equagdo: AAcQLI = 4,97 + 0,69
CDLQL

Discussao:

Qualidade de vida é um conceito amplo e diz respeito ao quanto a doenga limita a capacidade da
pessoa de cumprir suas fungdes rotineiras ¢ pode ser usada para avaliar o peso da doenca, além do
resultado da terapia. E definida como a percepgdo subjetiva do impacto da saude, incluindo a
enfermidade e seu tratamento, no bem-estar fisico, psicoldgico e social dos pacientes.'

Os indicadores de QV s3o muito importantes na prestacio do cuidado em saude e,
particularmente, na dermatologia. As doengas cutaneas determinam grande impacto nas relagdes
sociais, nas atividades didrias e no estado psicologico dos individuos acometidos. Esse impacto é mais
facilmente percebido pelo paciente do que pelo médico. Além disso, a eficacia do tratamento pode ser
avaliada, além do exame fisico, também por meio dos escores de QV."

Embora a AA seja uma condic¢ao benigna do ponto de vista médico, as mudangas na aparéncia
que a acompanham, provocam sentimentos de baixa autoestima e autoconfianca, que impactam
negativamente na vida social da pessoa afetada.”” O impacto da AA na QV é comparavel com outras
doengas de pele cronicas e recorrentes, como psoriase e dermatite atopica.'®

Além da angustia pela perda de cabelo, muitos pacientes também experimentam sentimentos
de culpa por pensar que o sofrimento emocional associado ao quadro ¢é injustificado, quando,
frequentemente, escutam frases como “€ s6 o cabelo”. Outros fatores que, provavelmente, contribuem



para diminuir a QV incluem a falta de eficacia das terapias e o curso recorrente e, muitas vezes,
. . . . . . 1
progressivo da alopecia, criando inseguranca e ansiedade persistentes. '®

Recente revisdo sistematica de Toussi et al, que avaliou as comorbidades psicossociais ¢
psiquiatricas, além da QV relacionada a saude em pacientes com AA, apontou que as criangas afetadas
tém, em média, maior prevaléncia de ansiedade e depressao quando comparadas com outras da mesma
idade. Foram identificados apenas trés autores que avaliaram a QV especificamente na populagdo
pediatrica. No geral, constatou-se que a QV diminuiu em propor¢do a gravidade da doenga ¢ a maior
idade das criancas afetadas.'’

No presente estudo, todos os pacientes avaliados apresentavam algum prejuizo na QV,
confirmando os dados da literatura. As pontuagdes no CDLQI foram semelhantes aos resultados de
Putterman er al em que 47 criangas responderam ao questionario, com pontuacdo geral média de 4,4
(intervalo 0-22, + 4,9).” Liu et al, avaliaram 61 pacientes de 4 a 16 anos com AA e 78,1% deles
tinham prejuizo na QV, com média de pontuagio no CDLQI de 6,3 (+ 5,9),' valor também proximo
ao do presente estudo.

Em relagdo a gravidade da AA, também foi identificado que o grupo de pacientes com doenga
grave apresentou maior média da pontuacdo em ambos os questionarios analisados. Este dado ¢
corroborado pelo trabalho de Bilgi¢ ef al, em que a gravidade da AA teve um efeito preditivo negativo
na QV em criancas e adolescentes afetados.'” No entanto, alguns outros autores, que avaliaram na sua
maioria adultos com AA, ndo encontraram correlagdo entre as pontuacdes nos escores de QV com a
gravidade da doenca.****'

Apesar do AAcQLI ter demonstrado correlagdo fraca com o CDLQI, fato que pode ser
justificado pela pequena amostra do estudo, suas pontuagoes foram mais elevadas e, portanto, mais
sensiveis na avaliagdo da QV dos pacientes afetados. Questdes que abordam especificamente os
cabelos, como a questdo 4, que obteve as maiores pontuagdes, facilitam o entendimento e contribuem
para uma avaliagdo mais fidedigna do real impacto da AA no cotidiano dessas criangas e adolescentes.

Desse modo, um estudo com maior numero de pacientes poderia confirmar a validade deste
indicador de QV, proporcionando, assim, uma nova ferramenta de auxilio na avaliacdo global da
alopecia areata na populacao pediatrica. Compreender o quanto a doenga afeta a QV dos individuos
acometidos, favorece a relacdo médico-paciente ¢ a escolha terapéutica mais adequada, com énfase no
apoio psicologico quando necessario.



Tabela 1: indice de Qualidade de Vida em criangas com Alopecia Areata (AAc-QLI ).

1- Vocé sente coceira no couro cabeludo?

2- Vocé esta triste com a aparéncia do seu cabelo/sobrancelha/cilios?

3- Vocé se preocupa em ter este problema com os cabelos pelo resto da sua vida?

4- Vocé esconde seu couro cabeludo com chapéu, boné, lengo ou peruca?

5- Vocé permanece com sua peruca/chapéu/boné/lenco na frente da sua familia e amigos?
6- Vocé sente que as pessoas acham que podem pegar doenga de vocé?

7- Vocé tem que explicar aos outros sobre o problema dos seus cabelos?

8- Vocé tem dificuldade de fazer amizades por causa do seu cabelo?

9- O seu cabelo te prejudica na escola e/ou nas atividades de lazer?

10- Vocé sofre bullying por causa do seu cabelo?

Todas as questdes seguiram as seguintes pontuagdes:
0=Nao 1=Pouco 2 =Muito 3 =Demais

Grafico 1: Porcentagem dos pacientes de acordo com o efeito da alopecia areata na qualidade de vida,
demonstrado em cada questionario.
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Grafico 2: Dispersao das diferencas entre o CDLQI e 0 AAcQLI.
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