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RESUMO 

Introdução: A alopecia areata (AA) é uma doença inflamatória crônica 

que causa perda capilar não cicatricial, afetando significativamente a qualidade 

de vida (QV) das crianças. No entanto, a ausência de instrumentos específicos 

para avaliar esse impacto motivou o desenvolvimento do Índice de Qualidade de 

Vida em Crianças com Alopecia Areata (AAcQLI). Objetivo: Este estudo teve 

como objetivo desenvolver e validar um instrumento específico para avaliar 

a QV de crianças com AA, considerando aspectos emocionais, sociais e 

funcionais da doença. Material e métodos: Trata-se de um estudo de 

elaboração e avaliação de validade e confiabilidade do instrumento proposto, 

com aplicação do questionário por via digital a 20 pacientes com AA. 

O AAcQLI foi elaborado com base em uma revisão de questionários existentes, 

validado por um comitê de especialistas e testado em uma amostra piloto. As 

propriedades psicométricas foram analisadas quanto à validade de conteúdo, 

constructo, além da confiabilidade avaliada pelo teste-reteste e da consistência 

interna pelo coeficiente α de Cronbach. Resultados: A amostra incluiu 20 

crianças, com idade mediana de 9,5 anos (IIQ = 7,5-13). O AAcQLI demonstrou 

boa consistência interna (α de Cronbach = 0,86) e validade de conteúdo 

satisfatória (IVC = 1,0). A validade convergente indicou correlação moderada 

com o Children’s Dermatology Life Quality Index (CDLQI) (k = 0,24) e fraca com 

a gravidade da doença (Severity of Alopecia Tool - SALT, k = 0,08). 

Conclusão: O AAcQLI é um instrumento promissor para avaliar a QV em 

crianças com AA. Estudos futuros com amostras maiores e em diferentes 

contextos populacionais, permitirão aprimorar sua precisão e aplicabilidade 

clínica na avaliação do impacto psicossocial da doença.  

 

Palavras-chave: Alopecia areata. Qualidade de vida. Crianças. 
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ABSTRACT 

Introduction: Alopecia areata (AA) is a chronic inflammatory disease that 

causes non-scarring hair loss, significantly impacting the quality of life (QoL) of 

affected children. However, the lack of specific instruments to assess this impact 

led to the development of the Alopecia Areata Children’s Quality of Life Index 

(AAcQLI-8). Objectives: This study aimed to develop and validate a specific 

instrument to assess the QoL of children with AA, addressing the emotional, 

social, and functional aspects of the disease. Material and methods: This is a 

study to develop and evaluate the validity and reliability of the proposed 

instrument, with the questionnaire applied digitally to 20 patients with AA. The 

AAcQLI was developed based on a review of existing questionnaires, validated 

by an expert panel and tested in a pilot sample. The psychometric properties 

were analyzed regarding content and construct validity, in addition to reliability 

assessed by test-retest and internal consistency by Cronbach's α coefficient. 

Results: The sample included 20 children, with a median age of 9.5 years (IQR = 

7.5–13). The AAcQLI demonstrated good internal consistency (Cronbach’s α = 

0.86) and satisfactory content validity (CVI = 1.0). Convergent validity showed a 

moderate correlation with the Children’s Dermatology Life Quality Index 

(CDLQI) (k = 0.24) and a weak correlation with disease severity (Severity of 

Alopecia Tool - SALT, k = 0.08). Conclusion: The AAcQLI is a promising 

instrument for assessing QoL in children with AA. Future studies with larger 

samples and in different population contexts will allow improving its accuracy and 

clinical applicability in assessing the psychosocial impact of the disease. 

Keywords: Alopecia areata. Quality of life. Children. 

 

  



 7 

 

LISTA DE FIGURAS 

FIGURA 1 - ALOPECIA AREATA IRREGULAR ................................................16 

FIGURA 2 - ALOPECIA AREATA TOTAL..........................................................17 

FIGURA 3 - ALOPECIA AREATA UNIVERSAL.................................................17 

FIGURA 4 - ALOPECIA AREATA INCÓGNITA OU DIFUSA..............................18 

FIGURA 5 - ALOPECIA AREATA OFIÁSICA ....................................................18 

FIGURA 6 - REPRESENTAÇÃO GRÁFICA DO FOLÍCULO CAPILAR 

SAUDÁVEL E COM ALOPECIA AREATA.........................................................20 

  



 8 

 

LISTA DE TABELAS 

TABELA 1 - ÍNDICE DE QUALIDADE DE VIDA EM CRIANÇAS COM ALOPECIA 

AREATA (AAcQLI).............................................................................................25 

  



 9 

 

LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS 

AA   - Alopecia areata 

AAcQLI - Índice de Qualidade de Vida em Crianças com Alopecia Areata 

CDLQI - Children’s Dermatology Life Quality Index 

CHC-UFPR  - Complexo Hospital de Clínicas da Universidade Federal do  

        Paraná 

DLQI  - Dermatology Life Quality Index  

IFN-γ  - Interferon gama 

IL-10  - Interleucina 10 

IVC  - Índice de validade de conteúdo 

MHC  - Major histocompatibility complex 

PI  - Privilégio imunológico 

QV  - Qualidade de vida 

SALT  - Severity of Alopecia Tool 

TALE  - Termo de Assentimento Livre e Esclarecido  

TCLE  - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 

TGF-β1 - Fator de crescimento transformador β-1 

αMSH  - Hormônio alfa estimulante dos melanócitos 

 

  



 10 

 

SUMÁRIO 

1 INTRODUÇÃO ...............................................................................................13 
1.1 OBJETIVOS ................................................................................................15 

1.1.1 Objetivo Geral ...........................................................................................15 

1.1.2 Objetivos Específicos ...............................................................................15  

2 REVISÃO DE LITERATURA...........................................................................16 
2.1 EPIDEMIOLOGIA.........................................................................................16 

2.2 APRESENTAÇÃO CLÍNICA.........................................................................16 

2.2.1 Alopecia Areata Irregular...........................................................................16  

2.2.2 Alopecia Areata Total................................................................................15 

2.2.3 Alopecia Areata Universal.........................................................................17  

2.2.4 Alopecia Areata Incógnita ou Difusa..........................................................18 

2.2.5 Alopecia Areata Ofiásica...........................................................................18 

2.2.6 Alopecia Areata Sisaifo..............................................................................18 

2.3 FISIOPATOLOGIA.......................................................................................19 

2.4 ALOPECIA AREATA E QUALIDADE DE VIDA.............................................20 

3 MATERIAL E MÉTODOS................................................................................24 
3.1 TIPO DE ESTUDO.......................................................................................24 

3.2 LOCAL E PERÍODO DO ESTUDO..............................................................24 

3.3 HIPÓTESE DE ESTUDO..............................................................................24 

3.4 ELABORAÇÃO DO ÍNDICE DE QUALIDADE DE VIDA EM CRIANÇAS COM 

ALOPECIA AREATA..........................................................................................24 

3.4.1 Lista de variáveis e perguntas...................................................................25 

3.4.2 Características do questionário.................................................................25 

3.4.3 Componentes do questionário...................................................................25 

3.4.4 Características das Perguntas...................................................................26 

3.5 REVISÃO E REFLEXÃO SOBRE O ÍNDICE DE QUALIDADE DE VIDA EM 

CRIANÇAS COM ALOPECIA AREATA POR ESPECIALISTAS........................26 

3.6 PRÉ-TESTE.................................................................................................26 

3.7 CONFIABILIDADE DO ÍNDICE DE QUALIDADE DE VIDA EM CRIANÇAS 

COM ALOPECIA AREATA.................................................................................27 



 11 

3.7.1 Estabilidade (Teste Re-teste) ...................................................................27 

3.7.2 Consistência interna..................................................................................27 

3.8 VALIDADE DO ÍNDICE DE QUALIDADE DE VIDA EM CRIANÇAS COM 

ALOPECIA AREATA..........................................................................................27 

3.8.1 Validade de Conteúdo...............................................................................27 

3.8.2 Validade de Constructo.............................................................................28 

3.9 POPULAÇÃO FONTE PARA AVALIAÇÃO DA CONFIABILIDADE E 

VALIDADE DO ÍNDICE DE QUALIDADE DE VIDA EM CRIANÇAS COM 

ALOPECIA AREATA..........................................................................................29 

3.10 CRITÉRIOS DE INCLUSÃO.......................................................................29 

3.11 CRITÉRIOS DE EXCLUSÃO......................................................................30 

3.12 POPULAÇÃO DE ESTUDO.......................................................................30 

3.13 AMOSTRA E TÉCNICAS DE AMOSTRAGEM...........................................30 

3.14 TABULAÇÃO E GERENCIAMENTO DE DADOS......................................30 

3.15 ANÁLISE ESTATÍSTICA............................................................................30 

3.16 ÉTICA EM PESQUISA...............................................................................32 

3.17 MONITORIZAÇÃO DA PESQUISA............................................................32 

3.18 FOMENTO PARA A PESQUISA, PROFISSIONAIS E SERVIÇOS 

ENVOLVIDOS....................................................................................................33 

4 ARTIGO “DESENVOLVIMENTO DO AACQLI-8: UM NOVO INSTRUMENTO 

DE AVALIAÇÃO DA QUALIDADE DE VIDA EM CRIANÇAS COM ALOPECIA 

AREATA”...........................................................................................................34 
5 CONCLUSÃO ................................................................................................46 
6 CONSIDERAÇÕES FINAIS ...........................................................................47 
REFERÊNCIAS ..................................................................................................48 
ANEXO 1 - PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITÊ DE ÉTICA EM 
PESQUISA DO COMPLEXO HOSPITAL DE CLÍNICAS DA UNIVERSIDADE 
FEDERAL DO PARANÁ....................................................................................52 
APÊNDICE 1 - CRONOGRAMA........................................................................54 
APÊNDICE 2 - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS ..............................56 
APÊNDICE 3 - TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO LIVRE E 
ESCLARECIDO.................................................................................................57 
APÊNDICE 4 - TERMO DE ASSENTIMENTO INFORMADO LIVRE E 
ESCLARECIDO.................................................................................................60 



 12 

PRODUÇÃO ACADÊMICA 1 - ARTIGO PUBLICADO NA REVISTA 
RESIDÊNCIA PEDIÁTRICA..............................................................................63 

PRODUÇÃO ACADÊMICA 2 - ARTIGO PUBLICADO NA REVISTA ACTA 
PAEDIATRICA..................................................................................................64 

PRODUÇÃO ACADÊMICA 3 - ARTIGO PUBLICADO NO JORNAL DE 
PEDIATRIA.......................................................................................................65 
PRODUÇÃO ACADÊMICA 4 - ARTIGO PUBLICADO NA REVISTA GAMES 4 
HEALTH JOURNAL..........................................................................................66 
PRODUÇÃO ACADÊMICA 5 - DOCUMENTO CIENTÍFICO PELA SOCIEDADE 
BRASILEIRA DE PEDIATRIA...........................................................................67 

PRODUÇÃO ACADÊMICA 6 - DOCUMENTO CIENTÍFICO PELA SOCIEDADE 
BRASILEIRA DE PEDIATRIA...........................................................................68 

PRODUÇÃO ACADÊMICA 7 - DOCUMENTO CIENTÍFICO PELA SOCIEDADE 
BRASILEIRA DE PEDIATRIA...........................................................................69 

PRODUÇÃO ACADÊMICA 8 - DOCUMENTO CIENTÍFICO PELA SOCIEDADE 
BRASILEIRA DE PEDIATRIA...........................................................................70 

PRODUÇÃO ACADÊMICA 9 - CAPÍTULO DO LIVRO TRATADO DE 
PEDIATRIA DA SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA – 6ª EDIÇÃO.....71 

PRODUÇÃO ACADÊMICA 10 – CAPÍTULO DO LIVRO TRATADO DE 
PEDIATRIA DA SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA – 6ª EDIÇÃO.....72 

PRODUÇÃO ACADÊMICA 11 - RESUMO APRESENTADO NO 4º SIMPÓSIO 
INTERNACIONAL DE DERMATOLOGIA PEDIÁTRICA..................................73 
PRODUÇÃO ACADÊMICA 12 - RESUMO APRESENTADO NO 4º SIMPÓSIO 
INTERNACIONAL DE DERMATOLOGIA PEDIÁTRICA..................................73 
PRODUÇÃO ACADÊMICA 13 - RESUMO APRESENTADO NO 4º SIMPÓSIO 
INTERNACIONAL DE DERMATOLOGIA PEDIÁTRICA..................................74 
PRODUÇÃO ACADÊMICA 14 - RESUMO APRESENTADO NO 3º 
CONGRESSO MINEIRO ONLINE DE PEDIATRIA...........................................74 
PRODUÇÃO ACADÊMICA 15 - RESUMO APRESENTADO NO XVII 
CONGRESSO MINEIRO DE PEDIATRIA..........................................................75 
 

  



 13 

1 INTRODUÇÃO 

Alopecia areata (AA) é uma doença inflamatória, imunomediada, crônica 

e recidivante dos folículos pilosos, resultando em perda capilar não cicatricial. 

Tem um curso imprevisível e um amplo espectro de manifestações clínicas 

(RAJABI et al., 2018). 

A principal teoria sobre a fisiopatologia da AA defende seu caráter 

autoimune, em que há perda do privilégio imune do folículo piloso, com uma 

inflamação peribulbar medida por células T, levando à alteração do ciclo capilar 

normal (GILHAR et al., 2012; ŠUTIĆ UDOVIĆ et al., 2024). É assintomática, e a 

manifestação clínica mais comum é a presença de áreas arredondadas de 

alopecia, únicas ou múltiplas, mais frequentes no couro cabeludo. 

Ocasionalmente, a doença pode progredir para perda completa de cabelos no 

couro cabeludo (alopecia total) ou de todo o corpo (alopecia universal) (TRÜEB 

e DIAS, 2018). 

Apesar de ser um distúrbio biologicamente benigno, a AA compromete 

seriamente a qualidade de vida (QV) dos indivíduos afetados (FABBROCINI et 

al., 2013). Devido à sua visibilidade, dificuldade de terapia curativa e natureza 

crônica, a AA gera uma significativa carga psicossocial para os pacientes e 

inclusive para os pais (GULEÇ et al., 2004; PUTTERMAN et al., 2019). Vélez-

Muñiz e colaboradores (2019), utilizando os instrumentos Children’s 

Dermatology Life Quality Index (CDLQI) e Birleson Depression Self-Rating Scale, 

evidenciaram que 76,7% das crianças com AA apresentavam prejuízo na QV e 

6,3% delas mostraram sinais de depressão. O bullying também é comum entre 

as crianças com AA, sendo uma causa adicional de dano emocional 

(CHRISTENSEN et al., 2017). 

Qualidade de vida em saúde é um conceito amplo e diz respeito ao 

quanto a doença limita a capacidade da pessoa de cumprir suas funções 

rotineiras e pode ser usada para avaliar a carga emocional da doença, além do 

resultado de terapias utilizadas. É definida como a percepção subjetiva do 

impacto da saúde, incluindo a enfermidade e seu tratamento, no bem-estar físico, 

psicológico e social dos pacientes (AL-MUTAIRI e ELDIN, 2011). 
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 O impacto de uma doença sobre a QV pode ser estimado por meio da 

aplicação de questionários simples e autoexplicativos. No entanto, até o 

momento, não há um indicador de QV destinado a faixa etária pediátrica com 

AA. 

 Medir a QV relacionada à saúde e o bem-estar de pacientes e 

cuidadores é essencial para que os profissionais da saúde entendam melhor a 

perspectiva do paciente e da família, tomem decisões sobre o tratamento e 

destaquem o impacto da doença para os gestores públicos, facilitando a 

alocação de recursos para as novas terapias e a instituição de políticas sociais 

para apoiar as famílias afetadas (RENCZ, 2024). 
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1.1 OBJETIVOS 

 

1.1.1 Objetivo geral 

Desenvolver e aplicar um instrumento para avaliar a qualidade de vida 

dos pacientes pediátricos com AA. 

 

1.1.2 Objetivos específicos 

 Avaliar a validade e a confiabilidade do questionário específico sobre 

qualidade de vida em crianças com AA, proposto pelo estudo;  

 Conhecer o impacto da AA na qualidade de vida dos pacientes da amostra 

estudada; 

 Determinar o prejuízo na qualidade de vida conforme a gravidade da AA; 

 Comparar o prejuízo na qualidade de vida pelo Escore da Qualidade de 

Vida na Dermatologia Infantil (Dermatology Life Quality Index - DLQI) com 

o instrumento proposto pelo estudo.  
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2 REVISÃO DE LITERATURA 

2.1 EPIDEMIOLOGIA 

Alopecia areata (AA) é uma doença inflamatória imunomediada que 

pode ser crônica ou recidivante. Afeta os folículos pilosos na fase anágena, 

resultando em uma perda capilar não cicatricial (RAJABI et al., 2018; RAMOS et 

al., 2020). Afeta aproximadamente 2% da população em geral, incluindo todos 

os grupos étnicos, sexos e faixas etárias (ZHOU et al., 2021). 

No Brasil a AA correspondeu a 1,2% de todas as consultas 

dermatológicas (RAMOS et al., 2020) e a 16,2% das consultas pediátricas em 

um centro de referência em dermatologia (MIOTTO et al., 2021).  A doença inicia 

antes dos 40 anos em 70 a 80% dos pacientes. No entanto, em quase metade 

dos casos, ela se apresentará durante a primeira e a segunda décadas, tornando 

a AA uma das causas mais comuns de perda de cabelo em crianças (TRÜEB e 

DIAS, 2018). 

2.2 APRESENTAÇÃO CLÍNICA 

A AA pode afetar o couro cabeludo, bem como os folículos capilares de 

qualquer outra parte do corpo e é classificada de acordo com o padrão e com a 

distribuição da perda de cabelo (RAMOS et al., 2020; ALHANSHALI et al., 2023).  

 

2.2.1 Alopecia Areata Irregular 

É a forma mais frequente, caracterizada por áreas circunscritas de 

alopecia, ovais ou arredondadas; únicas ou múltiplas (Figura 1). 

FIGURA 1 – ALOPECIA AREATA COM LESÕES DE DISTRIBUIÇÃO IRREGULAR 

 
FONTE: DERMATOLOGIA PEDIÁTRICA CHC-UFPR (2025) 
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2.2.2 Alopecia Areata Total 

Ocorre a perda total dos cabelos do couro cabeludo (Figura 2). 

FIGURA 2 – ALOPECIA AREATA TOTAL 

 
FONTE: DERMATOLOGIA PEDIÁTRICA CHC-UFPR (2025) 

 

2.2.3 Alopecia Areata Universal  

Caracterizada pela perda de todos os pelos do corpo, incluindo 

sobrancelhas, cílios e pelos corporais (Figura 3). 

FIGURA 3 – ALOPECIA AREATA UNIVERSAL 

 
FONTE: DERMATOLOGIA PEDIÁTRICA CHC-UFPR (2025) 
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2.2.4 Alopecia Areata Incógnita ou Difusa 

Queda capilar difusa (Figura 4). 

                 FIGURA 4 – ALOPECIA AREATA INCÓGNITA OU DIFUSA 

 
FONTE: DERMATOLOGIA PEDIÁTRICA CHC-UFPR (2025) 

 

2.2.5 Alopecia Areata Ofiásica  

Alopecia em faixa e simétrica nas regiões temporais e occipital. 

 FIGURA 5 – ALOPECIA AREATA OFIÁSICA 

 

 

 

 

 

FONTE: DERMATOLOGIA PEDIÁTRICA CHC-UFPR (2025) 
 

2.2.6 Alopecia Areata Sisaifo 

Envolve a parte superior do couro cabeludo, geralmente poupando as 

áreas temporal e occipital (RAMOS et al., 2020; ALHANSHALI et al., 2023). 
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2.3 FISIOPATOLOGIA 

Embora a causa exata da AA ainda seja desconhecida, fatores genéticos 

imunológicos e ambientais contribuem para o desenvolvimento da doença 

(ŠUTIĆ UDOVIĆ et al., 2024). Uma predisposição genética é apoiada pela 

frequente história familiar positiva, além de polimorfismos potenciais associados 

à doença identificados em estudos genômicos (SIBBALD, 2023; ADHANOM et 

al. 2025).  

O folículo capilar, bem como o sistema nervoso central, a retina, a 

córnea, os testículos e o útero gravídico, exibe privilégio imunológico (PI), que é 

a capacidade de suportar a exposição a antígenos sem provocar uma resposta 

imune inflamatória (ALHANSHALI et al., 2023). Isso acontece principalmente 

pela regulação negativa das expressões de moléculas de classe I do complexo 

principal de histocompatibilidade (major histocompatibility complex - MHC) nos 

bulbos capilares anágenos, que impede que os autoantígenos sejam 

apresentados às células T CD8+. Além disso, o epitélio de um folículo piloso 

saudável também secreta moléculas imunossupressoras locais, conhecidos 

como “guardiões do PI” (Figura 5), como a interleucina 10 (IL-10), o fator de 

crescimento transformador β-1 (TGF-β1) e o hormônio alfa estimulante dos 

melanócitos (αMSH) (ZHOU et al., 2021; ALHANSHALI et al., 2023; ŠUTIĆ 

UDOVIĆ et al., 2024). 

Na AA, há um colapso deste PI, com aumento da secreção de citocinas 

como interferon gama (IFN-γ), interleucina 15 e interleucina 2, regulação positiva 

de ligantes NKG2D (natural killer group 2 member D) e moléculas MHC I e MHC 

II, além da diminuição dos “guardiões de PI” locais, aumentando a exposição dos 

autoantígenos do folículo. Como resultado, as células inflamatórias têm como 

alvo o epitélio da matriz do folículo capilar na fase de crescimento (Figura 5), 

fase anágena, levando à transição prematura para as fases de involução não 

proliferativa (catágena) e repouso (telógena), causando a queda abrupta do 

cabelo e a inibição do recrescimento capilar (ŠUTIĆ UDOVIĆ et al., 2024; 

FITZHUGH et al., 2025). 
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FIGURA 6 – REPRESENTAÇÃO GRÁFICA DO FOLÍCULO CAPILAR SAUDÁVEL E COM 

ALOPECIA AREATA 

 

 

FONTE: A AUTORA (2025) 

 

Vários fatores ambientais foram identificados como potenciais gatilhos 

para o início ou exacerbação da AA, como infecções virais, vacinas, 

medicamentos, deficiências metabólicas (níveis séricos baixos de ferritina, 

folato, zinco, selênio e vitamina D) e estresse psicológico (STERKENS et al., 

2021; SIBBALD, 2023; ŠUTIĆ UDOVIĆ et al., 2024). Além disso, recentemente, 

o papel da disbiose microbiana para o início da doença foi apontado, com 

alterações da microbiota cutânea e intestinal em pacientes com AA em 

comparação com controles saudáveis (SÁNCHEZ-PELLICER et al., 2022). 

2.4 ALOPECIA AREATA E QUALIDADE DE VIDA 

Várias comorbidades estão associadas com AA, incluindo dermatite 

atópica, doenças da tireoide, lúpus eritematoso, vitiligo, psoríase, doença 

inflamatória intestinal, artrite reumatoide, além condições psiquiátricas como 

ansiedade e depressão (ZHOU et al., 2021; DAINICHI et al., 2023; SIBBALD, 

2023). 
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A meta-análise de Okhovat e colaboradores (2023) que analisou um total 

de 8 estudos, incluindo 6.010 pacientes com AA, dentre adolescentes e adultos, 

e 20.961 pacientes controle, demonstrou que pacientes com AA têm 2,50 vezes 

mais chance de apresentar transtorno de ansiedade e 2,71 maior probabilidade 

de ter sintomas depressivos.  

Em relação a crianças e adolescentes, há um número limitado de 

estudos avaliando as psicopatologias associadas a AA. Em uma série de casos, 

Bilgiç et al. (2013) avaliaram 74 pacientes com AA, divididos em dois subgrupos: 

crianças (8-12 anos e n = 40) e adolescentes (13-18 anos e n = 34), comparando-

os com controles saudáveis. No grupo de crianças, eles relataram que os 

escores de ansiedade dos pacientes com AA eram mais altos e os escores de 

depressão tendiam a mostrar uma relação positiva com a doença. Já no grupo 

de adolescentes, houve uma relação significativa apenas entre o escore de 

ansiedade e a presença de AA. Outro estudo que avaliou a desregulação 

emocional, somatização, depressão e níveis de ansiedade em 27 crianças e 

adolescentes com AA de 8 a 18 anos, usando os questionários Children's 

Depression Inventory, Screen for Child AnxietyRelated Emotional Disorders, 

State-Trait Anxiety Inventory for Children e Children Somatization Inventory, 

encontrou pelo menos uma condição psiquiátrica em 62,9% dos pacientes 

afetados, sem diferenças estatisticamente significativas entre os grupos de 

crianças e adolescentes (ALTUNISIK et al., 2022). Recente estudo, que incluiu 

39 participantes diagnosticados com AA e 41 controles saudáveis, com idades 

entre 8 e 18 anos, e seus pais, além de demonstrar altas taxas de ansiedade e 

depressão nos pacientes com AA, também encontrou altos índices desses 

transtornos em seus genitores (SELÇUKOĞLU KILIMCI et al., 2024).  

A perda de cabelo pode ter um impacto profundo e duradouro na 

autoestima e na imagem corporal dos indivíduos afetados, especialmente 

durante a infância e a adolescência. Consequentemente, a AA apresenta 

implicações psicossociais, que se manifestam com sofrimento emocional 

significativo, isolamento social e prejuízo da QV (TAN et al., 2024). 

A revisão sistemática de Prendke e colaboradores 

(2024) avaliou a QV em crianças e adolescentes com AA e, dos oito estudos 



 22 

incluídos, com um número total de 358 pacientes pediátricos, todos 

demonstraram um comprometimento da QV, sendo o constrangimento e a 

autoconsciência os domínios mais afetados. Sobre os instrumentos de QV 

utilizados, um estudo aplicou o Paediatric Quality of Life Inventory, um 

instrumento não específico para AA, com autorrelato e relato indireto que mede 

a saúde física e psicossocial relacionada à doença na população pediátrica, três 

estudos transversais e um relato de caso usaram o Children’s Dermatology Life 

Quality Index (CDLQI), outros dois autores empregaram uma entrevista pessoal, 

com autorrelato dos pacientes, e um estudo usou o Alopecia Areata Patient 

Priority Outcomes, um questionário desenvolvido para avaliar sinais de perda de 

cabelo, sintomas emocionais e limitações de atividade associadas à AA em 

adultos e adolescentes. 

A revisão de Toussi e colaboradores (2020) constatou que a QV diminuiu 

em proporção à gravidade da AA, avaliada pelo Severity of Alopecia Tool (SALT), 

e à maior idade das crianças afetadas. Na Turquia, um trabalho que avaliou a 

QV pelo CDLQI em 72 pacientes com AA e idade entre 7 e 15 anos e o bem-

estar de seus cuidadores por meio da Dermatological Family Impact Scale, 

reforça que a AA é uma doença que impacta significativamente na QV 

relacionada à saúde das crianças afetadas e de suas famílias. Ele também 

mostrou que o impacto negativo na QV aumentou com a gravidade da AA, sem 

correlação com a idade dos pacientes (YÜCESOY et al., 2024). 

Christensen e colaboradores (2017), em um estudo com 69 pacientes 

com AA, de 5 a 19 anos e seus pais, utilizando um questionário próprio que 

incluía prevalência, localização e tipo de bullying, bem como se AA limitava 

amizades/atividades sociais, descreveram que 23% das crianças e adolescentes 

com AA sofrem bullying, 48% ficam envergonhadas por sua condição, e 33% 

ficaram em casa pelo menos uma vez por causa da AA. Entre os adolescentes, 

13 de 27 expressaram constrangimento moderado a grave devido a doença. 

Curiosamente, aqueles com doença mais grave e de maior duração sofreram 

menos bullying do que aqueles com doença menos grave. Os autores ainda 

destacam a necessidade de melhores ferramentas e diretrizes de indicadores de 

QV específicos para a AA pediátrica. 
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Fabbrocini et al. (2013) criaram um questionário específico para AA em 

adultos, denominado AA-QLI, sendo composto por 21 perguntas medindo o grau 

em que o paciente foi afetado pela doença no último mês, pontuado de 1 (nada 

afetado) a 4 (altamente afetado), em três áreas: sintomas subjetivos, 

relacionamento e sinais objetivos. Os autores concluíram que o novo 

questionário foi capaz de avaliar a QV com maior especificidade, favorecendo o 

reconhecimento, por parte dos médicos, do real impacto da doença na vida do 

paciente. 
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3 MATERIAL E MÉTODOS 

3.1 TIPO DE ESTUDO 

Trata-se de um estudo de avaliação de validade e confiabilidade de um 

questionário elaborado para avaliar a QV de pacientes pediátricos com AA – o 

Índice de Qualidade de Vida em Crianças com Alopecia Areata (AAcQLI). 

3.2 LOCAL E PERÍODO DO ESTUDO 

O estudo foi conduzido no Programa de Pós-Graduação em Saúde da 

Criança e do Adolescente da Universidade Federal do Paraná no período de 

setembro de 2021 a dezembro de 2024. A coleta de dados foi conduzida por 

meio de videochamadas para a aplicação dos questionários aos pacientes 

portadores de AA, recrutados nos Ambulatórios de Dermatologia Pediátrica do 

Complexo Hospital de Clínicas da Universidade Federal do Paraná (CHC-UFPR) 

e nos consultórios particulares de dermatologistas pediátricos parceiros da 

pesquisa no período de julho de 2023 à outubro de 2024.  

3.3 HIPÓTESE DE ESTUDO 

Considerando a natureza do estudo, de construção e validação de 

instrumentos de avaliação, foram construídas as seguintes hipóteses: 

H0: O AAcQLI não apresenta validade e confiabilidade para a avaliação 

da QV de pacientes pediátricos com AA; 

H1: O AAcQLI apresenta boa validade e confiabilidade para a avaliação 

da QV de pacientes pediátricos com AA. 

3.4 ELABORAÇÃO DO ÍNDICE DE QUALIDADE DE VIDA EM CRIANÇAS COM 

ALOPECIA AREATA 

Para elaboração do AAcQLI foram estabelecidos os objetivos a serem 

alcançados, quais sejam, avaliar o impacto da AA sobre a QV de pacientes 

pediátricos, por meio de questões que abordem aspectos emocionais, sociais, 

funcionais, físicos e psicológicos afetados pela AA. 
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Após esta etapa procedeu-se a revisão de literatura em busca de 

instrumentos semelhantes ou questionários existentes sobre QV e AA, mesmo 

que validados apenas para adultos, para servir de base para a elaboração das 

perguntas. 

3.4.1 Lista de variáveis e perguntas  

As perguntas foram elaboradas de forma clara, objetiva e acessível, para 

abordar dimensões de autoimagem (perguntas 4 e 5), impacto emocional 

(perguntas 1, 2, 3 e 10), impacto social (perguntas 6, 7, 8 e 9) (Tabela 1). 

Tabela 1 - Índice de Qualidade de Vida em Crianças com Alopecia Areata (AAcQLI) 
NÚMERO  QUESTÕES 

1 Você se sente triste com a aparência do seu cabelo/sobrancelha/cílios? 
2 Você esconde sua cabeça com chapéu, boné, lenço ou peruca? 
3 Você usa peruca/chapéu/boné/lenço quando está na presença da sua família? 
4 Você usa peruca/chapéu/boné/lenço quando está na presença de seus amigos? 
5 Você sente que as pessoas acham que podem pegar alopecia areata de você? 
6 Você sente que precisa explicar aos outros sobre a queda dos seus cabelos? 
7 Você tem dificuldade de fazer amizades por causa do seu cabelo? 
8 O aspecto do seu cabelo te prejudica na escola e/ou nas atividades de lazer? 
9 Você sofre bullying (piadinhas, brincadeiras de mau gosto) por causa do seu cabelo? 
10 Você se preocupa em ter queda de cabelos pelo resto da sua vida? 

FONTE: O autor (2025) 

3.4.2 Características do questionário 

O AAcQLI contém 10 questões com pontuação de respostas em escala 

de Likert variando de 0 a 3 pontos, sendo que a maior pontuação equivale a pior 

QV e o valor máximo obtido é de 30 pontos.  

3.4.3 Componentes do questionário 

O AAcQLI contém identificação do respondente por meio de suas 

iniciais, seguido pela solicitação de cooperação, por uma breve instrução de 

preenchimento e pelo TCLE. 
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3.4.4 Características das Perguntas 

a) Conteúdo 

O conteúdo do AAcQLI se relaciona aos sentimentos e comportamentos 

dos pacientes com AA em relação a perda de cabelos, especificamente. 

b) Formato 

O AAcQLI foi elaborado no formato escalar. Para cada questão o 

participante pode selecionar uma entre as quatro alternativas de reposta, sendo 

elas: Nunca, Poucos dias, Muitos dias e Todos os dias, correspondendo, 

respectivamente, às pontuações 0, 1, 2 e 3 pontos, com um total variando de 0 

a 30 pontos.  

3.5 REVISÃO E REFLEXÃO SOBRE O ÍNDICE DE QUALIDADE DE VIDA EM 

CRIANÇAS COM ALOPECIA AREATA POR ESPECIALISTAS 

O instrumento em estudo foi avaliado por um comitê composto por cinco 

especialistas, sendo dois psicólogos e três dermatopediatras. Coube a eles 

verificar a adequação e a linguagem das perguntas, para permitir a aplicabilidade 

do instrumento, e sua eficácia na avaliação do construto em questão, medido 

pelo índice de validade de conteúdo (IVC). 

3.6 PRÉ-TESTE 

Após a aprovação do instrumento pelos especialistas, foi selecionada 

uma amostra por conveniência de 10 crianças com AA, acompanhadas no 

Ambulatório de Dermatologia Pediátrica do CHC-UFPR. O AAcQLI foi aplicado 

a esses pacientes, por meio de uma videochamada. Durante o preenchimento 

do questionário, a pesquisadora questionou cada participante sobre o 

entendimento de cada item, se algo não estava claro, como expressões ou 

frases, e se havia dúvidas ou sugestões para facilitar a compreensão.  
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3.7 CONFIABILIDADE DO ÍNDICE DE QUALIDADE DE VIDA EM CRIANÇAS 

COM ALOPECIA AREATA 

A confiabilidade do AAcQLI foi estimada pelas suas propriedades 

psicométricas de estabilidade e consistência interna.  

3.7.1 Estabilidade (Teste Re-teste) 

Inicialmente, para todos os pacientes recrutados, foi realizada uma 

conversa por videochamada para esclarecer os processos e objetivos da 

pesquisa, além de coleta dos dados necessários (Apêndice 2). Em seguida, foi 

enviado o questionário em estudo, de forma digital, via Google Forms, para o 

preenchimento individual de cada participante. Após 7 dias, o mesmo 

instrumento foi novamente enviado e preenchido. O período de 7 dias foi 

determinado por ser um período curto o suficiente para garantir que o conceito 

medido não altere significativamente e para evitar que mudanças naturais não 

afetem a confiabilidade do instrumento, quando este tempo é ultrapassado. Com 

7 dias, a memória exata das respostas anteriores tende a se dissipar, reduzindo 

a chance de respostas idênticas por mera recordação e evita que fatores 

externos possam alterar as respostas. 

3.7.2 Consistência interna 

A consistência interna ou homogeneidade do questionário foi medida 

pelo coeficiente alfa de Cronbach. 

3.8 VALIDADE DO ÍNDICE DE QUALIDADE DE VIDA EM CRIANÇAS COM 

ALOPECIA AREATA 

3.8.1 Validade de Conteúdo 

A validade de conteúdo é o grau em que um teste inclui todos os itens 

necessários para representar o conceito a ser medido. No presente estudo, a 

validade de conteúdo foi realizada de forma qualitativa por meio da avaliação do 

comitê de especialistas e de forma quantitativa pelo IVC. Foi solicitado ao 

especialista que pontuasse cada item do questionário proposto com a escala de 

Likert, em que 1 = item não equivalente; 2 = item necessita de grande revisão 
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para ser avaliada a equivalência; 3 = item equivalente, necessita de pequenas 

alterações; e 4 = item absolutamente equivalente. A partir destes dados, foi 

calculado o IVC, conforme a fórmula: IVC = nº de respostas 3 ou 4/nº total de 

respostas. 

3.8.2 Validade de Constructo 

A validade de constructo avalia se um instrumento realmente mede o 

conceito ou constructo teórico que se propõe a medir. É crucial para garantir que 

o questionário ou teste seja confiável e relevante. Para testar a validade de 

constructo foram utilizadas a validade convergente e a comparação entre 

grupos. 

a) Validade Convergente 

Foi realizada por meio de avaliação da correlação do AAcQLI com outro 

questionário de qualidade de vida. Neste caso, foi utilizado o CDLQI. O CDLQI 

é uma ferramenta de avaliação usada para medir o impacto que doenças 

dermatológicas têm na QV de crianças. Ele foi desenvolvido especificamente 

para crianças de 4 a 16 anos, com o objetivo de captar como condições de pele, 

em especial a dermatite atópica, afetam aspectos emocionais, sociais, escolares 

e físicos da vida da criança. O questionário é composto por 10 perguntas e cada 

pergunta aborda uma área específica da vida da criança, como sintomas e 

desconforto; atividades esportivas e brincadeiras; vida escolar; impacto 

emocional e interações sociais. Cada pergunta é avaliada em uma escala de 0 

a 3 e a pontuação total varia de 0 a 30, com valores de 0 a 1 indicando nenhum 

efeito na vida da criança, 2 a 6 efeito pequeno, 7 a 12 efeito moderado, 13 a 18 

efeito muito grande e 19 a 30 efeito extremamente grande na QV. 

b) Comparação entre grupos 

Avalia se o instrumento pode distinguir entre grupos que diferem no 

constructo medido. Para isto foi realizada a correlação do AAcQLI com o SALT. 

O SALT é um sistema de avaliação usado para medir a gravidade da perda de 

cabelo em pacientes com AA. Ele fornece uma maneira padronizada e objetiva 

de quantificar a extensão da alopecia, sendo útil tanto na prática clínica quanto 
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em estudos científicos. Para isso, o couro cabeludo é dividido em quatro regiões 

principais: região superior (coroa): 40% da área total; região posterior (nuca): 

24% e regiões laterais (direita e esquerda): 18% cada. Cada área é avaliada 

separadamente para calcular a porcentagem de perda de cabelo. A porcentagem 

de perda de cabelo em cada área é multiplicada pelo peso relativo dessa região 

na área total do couro cabeludo. A fórmula geral é: 

 

A pontuação final varia de 0 a 100, classificada como 0% sem nenhuma 

perda de cabelo, 1 a 24% como perda leve, 25 a 49% como perda moderada, 50 

a 74% como perda grave, 75 a 99% como perda muito grave e 100% como perda 

total de cabelo no couro cabeludo, conhecida como alopecia total (OLSEN e 

CANFIELD, 2016). 

3.9 POPULAÇÃO FONTE PARA AVALIAÇÃO DA CONFIABILIDADE E 

VALIDADE DO ÍNDICE DE QUALIDADE DE VIDA EM CRIANÇAS COM 

ALOPECIA AREATA 

A AA tem prevalência mundial de 0,1-0,2%, atingindo em sua maioria 

crianças e adultos jovens, sem predileção por sexo. O Ambulatório de 

Dermatologia Pediátrica do CHC/UFPR atende, em média, oito novos pacientes 

com o diagnóstico de AA por ano (dados dos últimos 10 anos). Além dos 

pacientes do CHC/UFPR, a população fonte deste estudo também se constituiu 

por crianças com AA atendidas em consultórios particulares de dermatologistas 

pediátricos parceiros da pesquisa. 

3.10 CRITÉRIOS DE INCLUSÃO 

Foram incluídos no estudo os pacientes que possuíam a capacidade de 

ler e responder os questionários, e que não possuíam comorbidades graves, sob 

autorização dos pais ou responsáveis, após estarem de acordo com o Termo de 

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e do Termo de Assentimento Livre e 

Esclarecido (TALE) (Apêndices 3 e 4). 
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3.11 CRITÉRIOS DE EXCLUSÃO 

Como critérios de exclusão foram considerados: 

a) questionários incompletos; 

b) retirada do TCLE ou TALE. 

3.12 POPULAÇÃO DE ESTUDO 

Aplicados os critérios de inclusão e exclusão, a população do estudo se 

constituiu por 20 pacientes pediátricos, portadores de AA.  

3.13 AMOSTRA E TÉCNICAS DE AMOSTRAGEM 

A amostragem foi não probabilística, por conveniência, de forma 

sistemática, conforme a ordem de atendimento dos pacientes no Ambulatório ou 

Consultório no período do estudo.  

3.14 TABULAÇÃO E GERENCIAMENTO DE DADOS 

Todos os dados foram coletados e registrados exclusivamente pelo 

pesquisador, imediatamente após a avaliação no instrumento de coleta de dados 

(Apêndice 2) e aplicação dos questionários. Posteriormente, foram digitados em 

planilha eletrônica Microsoft Excel®, conferidos e exportados para o software de 

estatística - Statistica - Statsoft®. 

3.15 ANÁLISE ESTATÍSTICA 

O IVC é uma medida utilizada para avaliar a clareza, relevância e 

representatividade de itens em um instrumento, com base na opinião de 

especialistas. Indica o grau de concordância entre avaliadores sobre a 

adequação de cada item em medir o constructo proposto. Para isto, um grupo 

de cinco especialistas avaliou cada item com base em critérios com:  

a) Clareza: O item é bem redigido e compreensível? 

b)  Relevância: O item é importante para medir o constructo?  

c)  Representatividade: O item cobre aspectos essenciais do 

constructo? 
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Posteriormente foi obtida uma escala de pontos onde 1 = item não 

equivalente; 2 = item necessita de grande revisão para ser avaliada a 

equivalência; 3 = item equivalente, necessita de pequenas alterações; e 4 = item 

absolutamente equivalente. Determina-se a proporção de especialistas que 

avaliaram o item como 3 ou 4 pela equação, considerado adequado se superior 

a 0,78: 

 

 

A estabilidade de um instrumento de medida refere-se à sua capacidade 

de produzir resultados consistentes ao longo do tempo quando aplicado nas 

mesmas condições. A estabilidade é uma das formas de avaliar a confiabilidade 

de um instrumento e, geralmente, é classificada de acordo com o grau de 

consistência das medições em aplicações repetidas. No presente estudo a 

estabilidade foi medida pelo teste-reteste com aplicação do AAcQLI e 

reaplicação do mesmo após 7 dias. A quatro categorias escalares de respostas 

foram reduzidas a duas (nunca e poucos dias ou muitos dias e todos os dias), 

medida pelo coeficiente de Kappa: 

  

Onde Po: é a proporção de concordância observada (respostas que 

coincidem) 

Pe: é a proporção de concordância esperada ao acaso 

 

Coeficientes de Kappa < 0 indicaram concordância menor que o acaso, 

entre 0,0 e 0,20 leve, entre 0,21-0,40 razoável, entre 0,41-0,60 moderada, entre 

0,61-0,80 substancial e entre 0,81-1,00 quase perfeita. 
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O coeficiente de Cronbach (α) é uma das métricas mais utilizadas para 

avaliar a confiabilidade interna de instrumentos compostos por múltiplos itens, 

determinado pela fórmula: 

 =  

onde k: número de questões 

Σ: soma da variância de cada questão 

Variância total: variância dos escores totais do instrumento. 

Coeficientes de Cronbach menores que 0,6 indicaram baixa 

confiabilidade, entre 0,6 e 0,7 aceitável, entre 0,7 e 0,8 boa, entre 0,8 e 0,9 muito 

boa e acima de 0,9 excelente, embora podendo indicar também redundância de 

itens, identificada por correlação entre itens muito elevada. 

Para a avaliação de validade convergente e para a comparação entre 

grupos foi utilizado o coeficiente de concordância de Kappa. 

Dada a natureza exploratória do estudo, o fato de o questionário ser um 

instrumento novo e a doença ter baixa prevalência, foi utilizada uma amostra 

piloto reduzida para verificar a validade e confiabilidade do instrumento antes de 

sua aplicação em larga escala em estudos multicêntricos. 

3.16 ÉTICA EM PESQUISA 

O estudo foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa em Seres 

Humanos do CHC-UFPR, sob número 18884619.0.0000.0096 (Anexo 1).  

3.17 MONITORIZAÇÃO DA PESQUISA 

A pesquisa foi realizada considerando as medidas de proteção, 

minimização de riscos, confidencialidade, responsabilidade do pesquisador e da 

instituição, de acordo com o compromisso firmado com o Comitê de Ética e 

Pesquisa em Seres Humanos do CHC-UFPR na ocasião de submissão do 

projeto. 
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3.18 FOMENTO PARA A PESQUISA, PROFISSIONAIS E SERVIÇOS 

ENVOLVIDOS 

Todos custos da presente pesquisa foram de responsabilidade dos 

pesquisadores.  
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4 ARTIGO 

Título: Desenvolvimento do AAcQLI: um novo instrumento de avaliação da 

qualidade de vida em crianças com alopecia areata 

Resumo 
Introdução: A alopecia areata (AA) é uma doença inflamatória crônica que 

causa perda capilar não cicatricial, impactando significativamente na qualidade 

de vida (QV) de crianças afetadas. A ausência de instrumentos específicos para 

avaliar esse impacto motivou o desenvolvimento do Índice de Qualidade de Vida 

em Crianças com Alopecia Areata (AAcQLI). Objetivos: Este estudo teve como 

objetivo desenvolver e avaliar as propriedades psicométricas de um instrumento 

específico para avaliar a QV de crianças com AA, abordando aspectos 

emocionais, sociais e funcionais da doença. Métodos: Trata-se de um estudo 

de avaliação de validade e confiabilidade do instrumento proposto, com 

aplicação do questionário por via digital a 20 pacientes com AA. O instrumento 

AAcQLI foi elaborado com base em revisão de questionários existentes, validado 

por um comitê de especialistas e aplicado em uma amostra piloto. Foram 

analisadas propriedades psicométricas como validade de conteúdo e de 

constructo, além da confiabilidade por meio do teste-reteste e da consistência 

interna pelo coeficiente α de Cronbach. Resultados: A amostra incluiu 20 

crianças, com idade mediana de 9,5 anos (IIQ = 7,5-13). O AAcQLI apresentou 

boa consistência interna (α de Cronbach = 0,86) e validade de conteúdo 

adequada (IVC = 1,0). A validade convergente mostrou correlação moderada 

com o Children’s Dermatology Life Quality Index (CDLQI) (k = 0,24) e fraca com 

a gravidade da doença (SALT, k = 0,08). Conclusão: O AAcQLI é um 

instrumento promissor para avaliar a QV em crianças com AA. Estudos futuros 

com amostras maiores e em diferentes contextos populacionais, permitirão 

aprimorar sua precisão e aplicabilidade clínica na avaliação do impacto 

psicossocial da doença. 
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Introdução 
Alopecia areata (AA) é uma doença inflamatória, imunomediada, crônica 

e recidivante dos folículos pilosos, com perda capilar não cicatricial.1 Afeta 

aproximadamente 2% da população, e todas as etnias, sexos e faixas etárias.2 

Tem um curso imprevisível e apresenta-se com áreas arredondadas de 

alopecia, únicas ou múltiplas, mais frequentes no couro cabeludo. 

Ocasionalmente, a doença progride para perda completa de cabelos no couro 

cabeludo (alopecia total) ou de todo o corpo (alopecia universal).3 

Apesar de ser um distúrbio biologicamente benigno, a AA compromete a 

qualidade de vida (QV) dos indivíduos afetados.4 Devido à sua visibilidade, 

dificuldade de terapia curativa e natureza crônica, a AA gera significativa carga 

psicossocial para os pacientes e seus pais.5,6,7 Vélez-Muñiz e colaboradores, na 

avaliação de 32 pacientes, entre crianças e adolescentes com AA, utilizando os 

instrumentos Children’s Dermatology Life Quality Index (CDLQI) e Birleson 

Depression Self-Rating Scale, constataram que havia prejuízo na QV em 76,7% 

deles e que 6,3% tinham sinais de depressão.8 

O bullying também é comum entre as crianças com AA, sendo uma 

causa adicional de dano emocional. A avaliação de 69 pacientes com AA, de 5 

a 19 anos e seus pais, utilizando questionário próprio, demostrou que 13 dos 27 

adolescentes expressaram constrangimento moderado a grave devido a 

doença.9 

 Medir a QV relacionada à saúde e o bem-estar de pacientes e cuidadores 

permite a tomada de decisões sobre o tratamento e destaca o impacto da doença 

para os gestores públicos, facilitando a instituição de políticas sociais.10 Esta 

medida pode ser estimada por meio da aplicação de questionários simples e 

autoexplicativos. Fabbrocini et al. elaboraram um instrumento para avaliar QV na 

AA em adultos, denominado AA-QLI, composto por 21 perguntas medindo o grau 

em que o paciente foi afetado pela doença no último mês, pontuado de 1 (nada 

afetado) a 4 (altamente afetado), em três áreas: sintomas subjetivos, 

relacionamento e sinais objetivos.4 O questionário permitiu avaliar a QV com 

maior especificidade, porém não permite avaliar a faixa etária pediátrica. O 

presente estudo objetivou desenvolver e avaliar as propriedades psicométricas 

de um instrumento para avaliar a QV nas crianças com AA, o Índice de Qualidade 

de Vida em Crianças com Alopecia Areata (AAcQLI).  
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Métodos 

O estudo desenvolveu e avaliou a validade e confiabilidade do 

instrumento proposto, com coleta transversal de dados, por meio digital via 

Google Forms, com aplicação do AAcQLI em 20 pacientes com AA, recrutados 

em um hospital terciário do sul do Brasil e nos consultórios particulares de 

dermatologistas pediátricos no período de julho de 2023 à outubro de 2024, com 

capacidade de ler e responder os questionários. O estudo foi aprovado pelo 

Comitê de Ética em Pesquisa em Seres Humanos da instituição onde foi 

conduzido, sob número 18884619.0.0000.0096.  

Desenvolvimento do instrumento 

Os autores estabeleceram os objetivos a serem alcançados, quais 

sejam, avaliar o impacto da AA sobre a QV de pacientes pediátricos, por meio 

de questões abordando aspectos emocionais, sociais, funcionais, físicos e 

psicológicos afetados pela doença, com base em revisão de instrumentos 

semelhantes ou questionários existentes sobre QV e AA, já validados para 

adultos. As perguntas foram elaboradas de forma clara, objetiva e acessível, 

para abordar dimensões de impacto emocional (perguntas 1, 2, 3 e 10), 

autoimagem (perguntas 4 e 5), e impacto social (perguntas 6, 7, 8 e 9), 

resultando em 10 questões (Tabela 1) com pontuação de respostas em escala 

de Likert (nunca, poucos dias, muitos dias e todos os dias), variando de 0 a 3 

pontos, sendo a maior pontuação equivalendo a pior QV, com valor máximo de 

30 pontos.  

O questionário foi avaliado por um comitê de cinco especialistas, sendo 

dois psicólogos e três dermatopediatras, com a finalidade de verificar a 

adequação e a linguagem das perguntas, aplicabilidade do instrumento e sua 

eficácia na avaliação do constructo em questão. Após a aprovação pelo comitê, 

o instrumento foi aplicado para uma amostra teste de 10 crianças com AA, que 

aprovaram as questões da Tabela 1.  
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Tabela 1 - Índice de Qualidade de Vida em Crianças com Alopecia Areata (AAcQLI) 

Número  Questões 
1 Você se sente triste com a aparência do seu cabelo/sobrancelha/cílios? 
2 Você esconde sua cabeça com chapéu, boné, lenço ou peruca? 
3 Você usa peruca/chapéu/boné/lenço quando está na presença da sua família? 
4 Você usa peruca/chapéu/boné/lenço quando está na presença de seus amigos? 
5 Você sente que as pessoas acham que podem pegar alopecia areata de você? 
6 Você sente que precisa explicar aos outros sobre a queda dos seus cabelos? 
7 Você tem dificuldade de fazer amizades por causa do seu cabelo? 
8 O aspecto do seu cabelo te prejudica na escola e/ou nas atividades de lazer? 
9 Você sofre bullying (piadinhas, brincadeiras de mau gosto) por causa do seu cabelo? 
10 Você se preocupa em ter queda de cabelos pelo resto da sua vida? 

 

Propriedades psicométricas do AAcQLI 

As propriedades psicométricas do AAcQLI estudadas incluíram a 

validade – de conteúdo, constructo, e a confiabilidade – por estabilidade e 

consistência interna. 

Análise estatística 

A validade de conteúdo foi realizada de forma qualitativa pelo comitê de 

especialistas e de forma quantitativa pelo Índice de Validade de Conteúdo (IVC). 

Para testar a validade de constructo foram utilizadas a validade convergente e a 

comparação entre grupos. A validade convergente foi avaliada por meio da 

correlação do AAcQLI com o CDLQI e para comparação entre os grupos foi 

utilizada a avaliação da gravidade da AA pelo Severity of Alopecia Tool (SALT). 

A estabilidade do instrumento foi medida pelo teste-reteste e a confiabilidade 

pelo coeficiente α de Cronbach. 

Para o cálculo do IVC foi considerada a escala obtida para a perguntas 

relacionadas à clareza, relevância e representatividade do instrumento, com 

pontuação 1 = item não equivalente; 2 = item necessita de grande revisão para 

ser avaliada a equivalência; 3 = item equivalente, necessita de pequenas 

alterações; e 4 = item absolutamente equivalente, determinado pela fórmula: IVC 

= nº de respostas 3 ou 4/nº total de respostas e considerado adequado se 

superior a 0,78: 

A estabilidade foi medida pelo teste-reteste com aplicação do AAcQLI 

para os pacientes com AA e reaplicação após 7 dias. As quatro categorias 
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escalares de respostas foram reduzidas a duas (nunca e poucos dias ou muitos 

dias e todos os dias), medida pelo coeficiente de Kappa. Coeficientes de Kappa 

< 0 indicaram concordância menor que o acaso, entre 0,0 e 0,20 leve, entre 0,21-

0,40 razoável, entre 0,41-0,60 moderada, entre 0,61-0,80 substancial e entre 

0,81-1,00 quase perfeita.  

Coeficientes de Cronbach menores que 0,6 indicaram baixa 

confiabilidade, entre 0,6 e 0,7 aceitável, entre 0,7 e 0,8 boa, entre 0,8 e 0,9 muito 

boa e acima de 0,9 excelente, embora podendo indicar também redundância de 

itens, identificada por correlação entre itens muito elevada. 

Dada a natureza exploratória do estudo, o questionário ser um 

instrumento novo e a doença ter baixa prevalência, foi utilizada uma amostra 

piloto reduzida (n = 20) para verificar a validade e confiabilidade do instrumento 

antes de sua aplicação em larga escala em estudos multicêntricos. 

Resultados 

Os 20 pacientes com AA apresentavam mediana de idade de 9,5 anos 

(IIQ = 7,5-13), sendo 12 do sexo masculino (60,0%). Três pacientes tinham acne 

leve, uma dermatite atópica leve, e três estavam em acompanhamento 

psicológico (Tabela 2). A mediana da idade de início da AA foi de 6,5 anos (IIQ 

= 5,5-8,5), variando de 1 a 15 anos. A mediana do SALT foi de 37,9% (IIQ = 11,4-

84,0%), com 45,0% dos pacientes classificados como doença grave a alopecia 

total. A frequência de grande/extremamente grande impacto na QV dos 

pacientes avaliada pelo CDLQI foi de 15% e pelo AAcQLI foi de 40%.  
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Tabela 2: Características da amostra, gravidade da doença e qualidade de vida. 
Características n (%)/mediana (IIQ) 
Sexo  

Masculino 12 (60,0%) 
Feminino 8 (40,0%) 

Idade (anos) 9,5 (7,5-13) 
Idade de início da doença (anos) 6,5 (5,5-8,5) 
SALT 37,9 (11,4-84,0) 

Leve 8 (40,0%) 
Moderada 3 (15,0%) 
Grave 4 (20,0%) 
Muito grave 0 (0,0%) 
Total 5 (25,0%) 

CDLQI 3,0 (0-9) 
Nenhum impacto 8 (40,0%) 
Pequeno impacto 6 (30,0%) 
Impacto moderado 3 (15,0%) 
Grande impacto 1 (5,0%) 
Impacto extremamente grande 2 (10,0%) 

AAcQLI 11.0 (2.5-16.0) 
Nenhum impacto 2 (10,0%) 
Impacto pequeno 7 (35,0%) 
Impacto moderado 3 (15,0%) 
Grande impacto 6 (30,0%) 
Impacto extremamente grande 2 (10,0%) 

Doenças associadas 4 (20,0%) 
Acompanhamento psicológico 3 (15,0%) 
SALT: Severity of Alopecia Tool   CDLQI: Children’s Dermatology Life Quality 
Index  AAcQLI: Índice de Qualidade de Vida em Crianças com Alopecia Areata  
IIQ: Intervalo interquartílico 

A validade do AAcQLI foi medida pela validade de conteúdo e validade 

de constructo. Pela avaliação do comitê de especialista, o IVC foi de 1,0, 

indicando boa concordância entre os avaliadores. Na avaliação de validade de 

constructo convergente o AAcQLI foi comparado ao CDLQI por similaridade, o 

AAcQLI foi classificado com valores de 0 a 1 indicando nenhum efeito na vida da 

criança, 2 a 6 efeito pequeno, 7 a 12 efeito moderado, 13 a 18 efeito muito grande 

e 19 a 30 efeito extremamente grande na QV. Para a análise de concordância a 

classificação foi reduzida a 0 a 12, indicando efeito leve ou moderado e de 13 a 

30 efeito grande. A concordância entre os dois instrumentos foi razoável (k = 

0,24) (Tabela 3). 
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Tabela 3 – Validade convergente pelo Children’s Dermatology Life Quality Index e Severity of Alopecia 
Tool 

Instrumentos de Qualidade de Vida 
AAcQLI 

Leve/Moderado 
Grande/Extremamente 

grande 
Total 

CDLQI 

Leve/Moderado 11 (64,7%) 6 (35,3%) 17 (89,5%) 
Grande/ Extremamente 

grande 
1 (33,3%) 2 (66,7%) 3 (15,0%) 

Total 12 (60,0%) 8 (40,0%) 20 (100,0%) 

SALT 
Leve/Moderado 7 (63,6%) 4 (36,4%) 11 (55,0%) 

Grande/Extremamente grande 5 (55,6%) 4 (44,5%) 9 (45,0%) 
Total 12 (60,0%) 8 (40,0%) 20 (100,0%) 

CDLQI: Kappa = 0,24   SALT: Kappa = 0,08   AAcQLI: Índice de Qualidade de Vida em Crianças com 
Alopecia Areata   CDLQI: Children’s Dermatology Life Quality Index   SALT: Severity of Alopecia Tool 

Na avaliação da estabilidade pelo coeficiente de Kappa houve 

concordância pobre para as questões 3 e 7 (k < 0,00), justa para a questão 9 (k 

entre 0,21 a 0,40), moderada para as questões 1, 5 e 8 (k entre 0,41 a 0,60), 

substancial para as questões 2, 6 e 10 (k entre 0,61 a 0,80) e quase perfeita para 

a questão 4 (k entre 0,81 a 1,00) (Tabela 4). 

A consistência interna ou homogeneidade do questionário foi medida 

pelo coeficiente alfa de Cronbach. Considerando as 10 questões do AAcQLI 

obteve-se coeficiente de Cronbach de 0,86, indicando confiabilidade substancial. 

 
Tabela 4: Estabilidade e confiabilidade do Índice de Qualidade de Vida em Crianças com 

Alopecia Areata AAcQLI 
N° Questões Kappa IC 95% Classificação 

Q1 Você se sente triste com a aparência 
do seu cabelo/sobrancelha/cílios? 

0,46 0,07-0,86 Moderada 

Q2 Você esconde sua cabeça com 
chapéu, boné, lenço ou peruca? 

0,60 0,26-0,94 Substancial 

Q3 Você usa peruca/chapéu/boné/lenço 
quando está na presença da sua 

família? 

-0,13 -0,26-0,00 Pobre 

Q4 Você usa peruca/chapéu/boné/lenço 
quando está na presença de seus 

amigos? 

0,90 0,70-1,00 Quase perfeita 

Q5 Você sente que as pessoas acham 
que podem pegar alopecia areata de 

você? 

0,45 -0,13-1,00 Moderada 

Q6 Você sente que precisa explicar aos 
outros sobre a queda dos seus 

cabelos? 

0,61 0,14-1,00 Substancial 

Q7 Você tem dificuldade de fazer 
amizades por causa do seu cabelo? 

0,00 0,00-0,00 Pobre 

Q8 O aspecto do seu cabelo te prejudica 
na escola e/ou nas atividades de 

lazer? 

0,60 0,11-1,00 Moderada 

Q9 Você sofre bullying (piadinhas, 
brincadeiras de mau gosto) por causa 

do seu cabelo? 

0,34 -0,16-0,86 Justa 

Q10 Você se preocupa em ter queda de 
cabelos pelo resto da sua vida? 

0,79 0,52-1,00 Substancial 

IC = Intervalo de confiança 
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Discussão 

Desenvolver um instrumento específico para avaliar a QV em crianças e 

adolescentes com AA é essencial, pois instrumentos genéricos ou voltados para 

adultos não captam aspectos como o estigma associado à perda de cabelo, o 

impacto na identidade e os desafios específicos do desenvolvimento infantil. 

Este estudo identificou as propriedades psicométricas do AAcQLI, mostrando-se 

um instrumento válido e confiável para uma avaliação mais sensível da QV nessa 

faixa etária. 

A perda de cabelo pode ter um impacto profundo e duradouro na 

autoestima e na imagem corporal dos indivíduos afetados, especialmente 

durante a infância e a adolescência. Consequentemente, a AA apresenta 

implicações psicossociais, que se manifestam com sofrimento emocional 

significativo, isolamento social e prejuízo da QV.11 

Na falta de um instrumento específico, a avaliação da QV em crianças 

com AA tem sido realizada pelo CDLQI, que mede o impacto de doenças 

dermatológicas avaliando sintomas, sentimentos, atividades de lazer e 

relacionamentos pessoais, com evidências de deterioração moderada sobretudo 

nos domínios de sintomas e sentimentos.12 Em revisão sistemática incluindo oito 

estudos, havia comprometimento da QV em todos os 358 pacientes pediátricos 

com AA, sendo o constrangimento e a autoconsciência os domínios mais 

afetados.13 Sobre os instrumentos de QV utilizados, um estudo aplicou o 

Paediatric Quality of Life Inventory (PedsQL), um instrumento não específico 

para AA, com autorrelato e relato indireto que mede a saúde física e psicossocial 

relacionada à doença na população pediátrica14, três estudos transversais e um 

relato de caso usaram o CDLQI6,8,15,16, dois autores empregaram uma entrevista 

pessoal, com autorrelato dos pacientes9,17 e um estudo usou o Alopecia Areata 

Patient Priority Outcomes (AAPPO), um questionário desenvolvido para avaliar 

sinais de perda de cabelo, sintomas emocionais e limitações de atividade 

associadas à AA em adultos e adolescentes.18 

Macey et al. conduziram um estudo qualitativo por meio de entrevistas 

para explorar a experiência de adolescentes com AA e avaliar a validade de 

medidas de desfecho relatadas pelos pacientes (Patient-Reported Outcome 

Measures – PROMs), incluindo o uso do Scalp Hair Assessment PRO™. Os 
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resultados mostraram que a condição impacta significativamente na autoestima, 

na saúde emocional e na vida social dos adolescentes, com relatos de 

ansiedade, estresse e dificuldades em interações sociais. Os autores referiram 

haver lacunas nesse instrumento, e que aspectos importantes da experiência 

dos adolescentes com a doença não estavam adequadamente representados.19 

Mendoza et al. desenvolveram a Alopecia Areata Symptom Impact Scale 

(AASIS), uma ferramenta que mede o impacto dos sintomas da AA na QV dos 

pacientes, avaliando aspectos físicos e emocionais.20 No entanto, essa escala 

foi validada apenas em pacientes adultos. Ambos os estudos ressaltam a 

necessidade de instrumentos específicos para avaliar os sinais, sintomas e 

impactos da AA na faixa etária pediátrica. 

Os achados do presente estudo reforçam a importância de uma 

ferramenta específica para avaliar a QV em crianças com AA, uma vez que 

escalas como o CDLQI e o PedsQL não permitem avaliar de forma abrangente 

os impactos específicos da doença nessa faixa etária.7 Estudos prévios, como o 

de Christensen et al., evidenciaram o impacto emocional e social da AA em 

crianças e adolescentes, destacando o estigma associado à perda de cabelo e 

a alta prevalência de bullying.9 Esses fatores foram confirmados pelos resultados 

do presente estudo, onde 15% dos pacientes relataram grande impacto na QV 

pela avaliação do CDLQI e 40% pelo AAcQLI, demonstrando como o 

questionário específico pode ser mais sensível nesta avaliação do real impacto 

da doença na QV das crianças afetadas. 

A avaliação da validade convergente do AAcQLI demonstrou 

concordância razoável com o CDLQI (k = 0,24), mas a baixa correlação com 

o SALT (k = 0,08) sugere que a gravidade clínica da doença nem sempre se 

relaciona diretamente com o grau de impacto na QV. Isso corrobora estudos 

como de Fabbrocini et al., que desenvolveram um questionário específico para 

adultos com AA (AA-QLI) e demonstraram que a percepção subjetiva da doença 

muitas vezes independe da extensão da alopecia,4 o que indica a necessidade 

de avaliar a QV de todos os pacientes afetados independente da gravidade das 

lesões. 

A confiabilidade do AAcQLI foi demonstrada por meio do coeficiente α de 
Cronbach = 0,86, indicando alta consistência interna, resultado comparável ao 

obtido por Fabbrocini et al. no desenvolvimento do AA-QLI para adultos.4  
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O estudo tem a limitação de ser a apresentação de um instrumento novo 

de avaliação da QV em crianças e adolescentes com AA, uma doença de baixa 

prevalência, utilizando uma amostra piloto para avaliação de suas propriedades 

psicométricas. Entretanto, os resultados reforçam a importância de instrumentos 

específicos para avaliar a QV em crianças com AA, destacando que medidas 

genéricas podem subestimar o impacto emocional e social da doença.  

O desenvolvimento do AAcQLI representa um avanço na pesquisa sobre 

AA pediátrica e poderá contribuir para estratégias mais eficazes de suporte 

clínico e psicossocial destinado para esses pacientes. Estudos futuros devem 

avaliar esse instrumento em amostras maiores e em diferentes contextos 

populacionais para garantir sua ampla aplicabilidade. 
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5 CONCLUSÃO 

O AAcQLI, desenvolvido pelo presente estudo, se mostrou uma 

ferramenta promissora para medir a QV de crianças com AA. A avaliação em 

amostras com maior número de pacientes possibilitará uma análise mais 

detalhada do impacto psicossocial da doença. 
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6 CONSIDERAÇÕES FINAIS 

Este estudo apresenta a limitação de introduzir um novo instrumento 

para avaliar a QV de crianças e adolescentes com AA, uma condição de baixa 

prevalência, utilizando uma amostra piloto para analisar suas propriedades 

psicométricas. No entanto, os resultados demonstraram boa validade e 

confiabilidade do novo questionário proposto. 

Os achados ressaltam a relevância de instrumentos específicos para 

essa avaliação, evidenciando que medidas genéricas podem não captar 

adequadamente o impacto emocional e social da doença. A criação do AAcQLI 

representa um avanço na pesquisa sobre AA pediátrica e tem o potencial de 

contribuir para estratégias mais eficazes de suporte clínico e psicossocial a 

esses pacientes. Estudos futuros deverão avaliar esse instrumento em amostras 

maiores e em diferentes contextos populacionais, garantindo sua aplicabilidade 

em larga escala. 
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ANEXO 1 – PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITÊ DE ÉTICA EM 
PESQUISA DO COMPLEXO HOSPITAL DE CLÍNICAS DA UNIVERSIDADE 
FEDERAL DO PARANÁ 
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APÊNDICE 2 – INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS   

 

Instrumento de coleta de dados 
Pesquisa: ELABORAÇÃO E VALIDAÇÃO DE UM INSTRUMENTO PARA 

AVALIAR A QUALIDADE DE VIDA EM PACIENTES PEDIÁTRICOS COM 

ALOPECIA AREATA 

 
Data:        

Iniciais do Paciente:      

Idade:  

Sexo: 

Procedência:                                                             

Idade de Início da doença: 

Comorbidades associadas: 

Acompanhamento psicológico: 

Gravidade (SALT): 

Resultado nos escores:  CDLQI: _________               AAcQLI: ________ 

 

 
LOCAL % ENVOLVIDA MULTIPLICADOR ESCORE 

Lado E  0.18  

Lado D  0.18  

Topo  0.40  

Posterior  0.24  

 Total: 
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APÊNDICE 3 – TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO   

 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 
 
Nós, Izabella Rodrigues Reis Gomes e Vânia Oliveira de Carvalho, 

pesquisadoras da Universidade Federal do Paraná, estamos convidando seu 

filho a participar de um estudo intitulado “ELABORAÇÃO E VALIDAÇÃO DE 
UM INSTRUMENTO PARA AVALIAR A QUALIDADE DE VIDA EM 
PACIENTES PEDIÁTRICOS COM ALOPECIA AREATA”. Este estudo 

contribuirá com mais conhecimentos sobre a qualidade de vida nos pacientes 

afetados pela alopecia areata.  
Esta pesquisa possui um grupo de estudo constituído por crianças e 

adolescentes com diagnóstico de alopecia areata, por isso seu filho será incluído 

nele, caso aceite participar.  

O objetivo deste estudo é avaliar a qualidade de vida dos pacientes com 

alopecia areata, criando um novo questionário específico. Dessa forma, será 

possível conhecer o impacto da alopecia areata na vida de cada paciente, 

contribuindo para a escolha da terapia mais adequada. Caso seu filho participe 

da pesquisa, será necessário que ele responda aos questionários.  

É possível que seu filho (a) experimente desconforto e constrangimento 

ao responder aos questionários. 

A participação de seu filho (a) neste estudo é voluntária e, se você não 

quiser mais fazer parte da pesquisa, poderá desistir a qualquer momento e 

solicitar que lhe devolvam o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, e o 

Termo de Assentimento Livre e Esclarecido, assinados. O atendimento do seu 

filho está garantido e não será interrompido caso o Senhor (a) desista de 

participar. 

As informações relacionadas ao estudo poderão ser conhecidas por 

pessoas autorizadas (as pesquisadoras). No entanto, se qualquer informação for 

divulgada em relatório ou publicação, isto será feito sob forma codificada, para 

que a sua identidade seja preservada e seja mantida a confidencialidade. 
 

 
Rubricas: 

 Participante da Pesquisa e /ou responsável legal_________ 
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O material obtido – questionários – será utilizado para esta pesquisa e 

publicação, preservando a identidade de seu filho, e será descartado no final 

deste estudo. As despesas necessárias para a realização da pesquisa, incluindo 

itens de papelaria e impressão, não são de sua responsabilidade e você não 

receberá qualquer valor em dinheiro pela sua participação.  

Quando os resultados forem publicados, não aparecerá o nome do seu 

filho (a). 

As pesquisadoras Izabella Rodrigues Reis Gomes e Vânia Oliveira de 

Carvalho, responsáveis por este estudo, poderão ser localizadas para esclarecer 

eventuais dúvidas que o Senhor (a) possa ter e fornecer-lhe as informações que 

queira, antes, durante ou depois de encerrado o estudo, pelos e-mails 

draizabellareis@gmail.com e rcarvalho50@hotmail.com, ou contatadas pelo 

telefone 3360-6351 em horário comercial (de segunda à sexta-feira das 8:00 às 

16:00 horas). Em situações de emergência ou urgência, relacionadas à 

pesquisa, a pesquisadora principal, Izabella Rodrigues Reis Gomes poderá ser 

contatada pelo telefone (31) 992752465.  

Se o senhor (a) tiver dúvidas sobre seus direitos como participante de 

pesquisa, poderá contatar o Comitê de Ética em Pesquisa em Seres Humanos 

– CEP/HC/UPFR pelo Telefone 3360-1041 das 08:00 horas às 14:00 horas de 

segunda à sexta-feira. O CEP é um grupo de indivíduos com conhecimento 

científicos e não científicos que realizam a revisão ética inicial e continuada do 

estudo de pesquisa para mantê-lo seguro e proteger seus direitos.  

Eu, _______________________________ li esse Termo de 

Consentimento e compreendi a natureza e objetivo do estudo do qual concordei 

que meu filho participasse. A explicação que recebi menciona os riscos e 

benefícios. Eu entendi que sou livre para interromper a participação de meu filho 

a qualquer momento sem justificar minha decisão e sem qualquer prejuízo para 

meu filho.  

 

 

 

 

 

 

Rubricas: 

 Participante da Pesquisa e /ou responsável legal_________ 
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Eu concordo voluntariamente em participar deste estudo. 

 

_______________________________________________________ 

Nome por extenso, legível do Participante e/ou Responsável Legal 

 

 

______________________________________________ 

Assinatura do Participante e/ou Responsável Legal 

 

 

Declaro que obtive, de forma apropriada e voluntária, o 

Consentimento Livre e Esclarecido deste participante ou seu 

representante legal para a participação neste estudo. 

 

 

__________________________________________________ 

Nome extenso do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE 

 

 

 

______________________________________________ 

Assinatura do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE 

 

 

 

Curitiba, ______________ 
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APÊNDICE 4 – TERMO DE ASSENTIMENTO INFORMADO LIVRE E 
ESCLARECIDO 

 

TERMO DE ASSENTIMENTO INFORMADO LIVRE E ESCLARECIDO - TALE 

 

Título do projeto: ELABORAÇÃO E VALIDAÇÃO DE UM INSTRUMENTO PARA 

AVALIAR A QUALIDADE DE VIDA EM PACIENTES PEDIÁTRICOS COM ALOPECIA AREATA 

Pesquisador Responsável: Izabella Rodrigues Reis Gomes 

Local da Pesquisa: Serviço de Dermatologia Pediátrica HC-UFPR 

Endereço: R. Gen. Carneiro, 181 - Alto da Glória, Curitiba - PR, 80060-900 

O que significa assentimento?   

Assentimento significa CONCORDAR; assim se você, menor de idade, deseja fazer 

parte desta pesquisa, precisa ler este Termo de Assentimento e assinar sua 

concordância em participar do estudo. Você terá seus direitos respeitados e receberá 

todas as informações sobre o estudo, por mais simples que possam parecer.  

Pode ser que este documento denominado TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E 

ESCLARECIDO contenha palavras que você não entenda. Por favor, peça ao responsável 

pela pesquisa ou à equipe do estudo para explicar qualquer palavra ou informação que 

você não entenda claramente.  

Informação ao participante 

 Você está sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa, com o 

objetivo de avaliar a qualidade de vida em crianças e adolescente com alopecia areata. 

Este estudo contribuirá com mais conhecimentos sobre o impacto da alopecia areata na 

vida de cada paciente, contribuindo para a escolha da terapia mais adequada. 

 Esta pesquisa possui um grupo de estudo constituído por pacientes com 

diagnóstico de alopecia aresta, por isso você será incluído nele, caso aceite participar. 

Ao participar, será necessário responder a dois questionários sobre aspectos pessoais 

em relação à doença, de forma online. É possível que experimente desconforto e 

constrangimento ao responder aos questionários. 

 

 
Rubricas: 

Participante da Pesquisa e /ou responsável 

l l
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Consideramos riscos da pesquisa a quebra de sigilo, levando à perda de 

confidencialidade, extravios de dados e documentos, constrangimento da sua parte 

relacionado às perguntas. Entretanto, são eventos de baixo risco, já que as medidas 

cabíveis para que eles não aconteçam serão tomadas. 

As informações relacionadas ao estudo poderão ser conhecidas por pessoas 

autorizadas, as pesquisadoras. Entretanto, se qualquer informação for divulgada em 

relatório ou publicação, isto será feito de forma codificada, para que a sua identidade 

seja preservada e seja mantida a confidencialidade. 

 O material obtido – questionários – será utilizado para esta pesquisa e 

publicação, preservando a sua identidade, e será descartado no final deste estudo.  

O QUE DEVO FAZER SE EU CONCORDAR VOLUNTARIAMENTE EM PARTICIPAR 

DA PESQUISA?  

Caso você aceite participar, será necessário responder a dois questionários, 

constituídos de 10 perguntas cada. Os questionários são geralmente preenchidos em 

um a dois minutos, cada. 

É possível que apresente algum desconforto relacionado à resposta dos 

questionários. 

A sua participação é voluntária. Caso você opte por não participar não terá nenhum 

prejuízo no seu atendimento ou tratamento. 

 

Contato para dúvidas  

Se você ou os responsáveis por você tiverem dúvidas com relação ao estudo ou aos 

riscos relacionados a ele, você deve contatar o pesquisador principal ou membro de sua 

equipe. As pesquisadoras Izabella Rodrigues Reis Gomes (izabellarreis@gmail.com) e 

Vânia Oliveira de Carvalho (rcarvalho50@hotmail.com), médicas da Dermatologia 

Pediátrica, responsáveis por este estudo, poderão ser contatadas no 14º andar deste 

Hospital, diariamente no período matutino, ou pelo telefone 3360-6351 em horário 

comercial das 8:00 às 16:00 horas para esclarecer eventuais dúvidas que você possa ter. 

Forneceremos as informações que queira, antes, durante ou depois de encerrado o 

estudo.  
Rubricas: 

Participante da Pesquisa e /ou responsável 

legal
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Em situações de emergência ou urgência, relacionadas à pesquisa, a pesquisadora 

principal, Izabella Rodrigues Reis Gomes poderá ser contatada pelo telefone (31) 

992752465.  

Se você tiver dúvidas sobre seus direitos como participante de pesquisa, poderá 

contatar o Comitê de Ética em Pesquisa em Seres Humanos – CEP/HC/UPFR pelo 

Telefone 3360-1041 das 08:00 horas as 14:00 horas de segunda a sexta-feira. O CEP 

trata-se de um grupo de indivíduos com conhecimento científicos e não científicos que 

realizam a revisão ética inicial e continuada do estudo de pesquisa para mantê-lo seguro 

e proteger seus direitos.  

DECLARAÇÃO DE ASSENTIMENTO DO PARTICIPANTE:  

 Eu li e discuti com o pesquisador responsável pelo presente estudo os detalhes 

descritos neste documento. Entendo que eu sou livre para aceitar ou recusar e que 

posso interromper a minha participação a qualquer momento sem dar uma razão. Eu 

concordo que os dados coletados para o estudo sejam usados para o propósito acima 

descrito.   

 Eu entendi a informação apresentada neste TERMO DE ASSENTIMENTO. Eu tive 

a oportunidade para fazer perguntas e todas as minhas perguntas foram respondidas.  

Eu receberei uma via original assinada, rubricada e datada deste Documento de 

ASSENTIMENTO INFORMADO.   

______________________________________________ 

Nome por extenso, legível do Participante menor de idade. 

 

____________________________________ 

Assinatura do Participante menor de idade 

 

_________________________________________________ 

Nome por extenso, do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE 

 

____________________________________________ 

Assinatura do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE 

 

Curitiba, ___________    
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PRODUÇÃO ACADÊMICA 1 - ARTIGO PUBLICADO NA REVISTA 
RESIDÊNCIA PEDIÁTRICA  
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PRODUÇÃO ACADÊMICA 2 - ARTIGO PUBLICADO NA REVISTA ACTA 
PAEDIATRICA 
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PRODUÇÃO ACADÊMICA 3 - ARTIGO PUBLICADO NO JORNAL DE 
PEDIATRIA 
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PRODUÇÃO ACADÊMICA 4 - ARTIGO PUBLICADO NA REVISTA GAMES 4 
HEALTH JOURNAL  
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PRODUÇÃO ACADÊMICA 5 – DOCUMENTO CIENTÍFICO PELA SOCIEDADE 
BRASILEIRA DE PEDIATRIA  
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PRODUÇÃO ACADÊMICA 6 – DOCUMENTO CIENTÍFICO PELA SOCIEDADE 
BRASILEIRA DE PEDIATRIA  

 

 
 

  



 69 

PRODUÇÃO ACADÊMICA 7 – DOCUMENTO CIENTÍFICO PELA SOCIEDADE 
BRASILEIRA DE PEDIATRIA  
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PRODUÇÃO ACADÊMICA 8 – DOCUMENTO CIENTÍFICO PELA SOCIEDADE 
BRASILEIRA DE PEDIATRIA  
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PRODUÇÃO ACADÊMICA 9 – CAPÍTULO DO LIVRO TRATADO DE 
PEDIATRIA DA SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA – 6ª EDIÇÃO  
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PRODUÇÃO ACADÊMICA 10 – CAPÍTULO DO LIVRO TRATADO DE 
PEDIATRIA DA SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA – 6ª EDIÇÃO  
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PRODUÇÃO ACADÊMICA 11 - RESUMO APRESENTADO NO 4º SIMPÓSIO 
INTERNACIONAL DE DERMATOLOGIA PEDIÁTRICA 

 

PRODUÇÃO ACADÊMICA 12 - RESUMO APRESENTADO NO 4º SIMPÓSIO 
INTERNACIONAL DE DERMATOLOGIA PEDIÁTRICA 
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PRODUÇÃO ACADÊMICA 13 - RESUMO APRESENTADO NO 4º SIMPÓSIO 
INTERNACIONAL DE DERMATOLOGIA PEDIÁTRICA 
 

 
 

PRODUÇÃO ACADÊMICA 14 - RESUMO APRESENTADO NO 3º 
CONGRESSO MINEIRO ONLINE DE PEDIATRIA  
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PRODUÇÃO ACADÊMICA 15 - RESUMO APRESENTADO NO XVII 
CONGRESSO MINEIRO DE PEDIATRIA  
 

 


