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Dedico este estudo as criangas e adolescentes com dermatite atopica que, junto com suas
familias, enfrentam cotidianamente, “a flor da pele”, os reveses sociais, emocionais e de saude,

que “saltam aos olhos” das pessoas.
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Ninguém vé

O que vejo
Faz

O que eu fago
Sente

O que sinto
Porque eu

Sou eu

De pedaco

Em pedago.
Ninguém veste
A pele que visto
Por isso

Eu sou eu

E apenas eu

Desde que existo.

(Sérgio Capparelli, 2021, 68.)



RESUMO

Introducdo: A dermatite atopica ¢ uma doenga inflamatdria cutinea, caracterizada por lesdes
eczematosas recorrentes e cronicas, cujo prurido € o principal sintoma. A prevaléncia de
dermatite atdpica aumentou nas ultimas décadas, tornando-se um problema de saude global. O
atendimento especializado ofertado as criancas com essa dermatose requer a atuagao de uma
equipe multiprofissional especializada e o acesso ao tratamento indicado para o controle da
doenca e a melhoria da qualidade de vida. Objetivo: Descrever o perfil socioecondmico das
familias de criancas com dermatite atopica e investigar como esses fatores influenciam na
qualidade de vida, na gravidade da doenca e no acesso ao tratamento de saide. Método: Trata-
se de um estudo observacional, analitico e transversal, com coleta prospectiva de dados,
realizado no ambulatorio de Dermatologia Pediatrica de um hospital universitario. A amostra
incluiu 99 criangas com dermatite atopica e seus cuidadores. A classe socioecondmica foi
determinada pelo Critério de Classificacdo Econdmica Brasil. A gravidade da doenca foi
avaliada pelo Scoring of Atopic Dermatitis e classificada como leve (pontuagdo <25), moderada
(=225a<50)egrave (> 50). A qualidade de vida foi avaliada por meio dos questiondrios Infants
Dermatitis Quality of Life Index, Children's Dermatology Life Quality Index e Dermatitis
Family Impact Questionnaire. Dados epidemiolédgicos, financeiros e de acesso ao tratamento
foram obtidos pelo Roteiro de Entrevista Estruturada Complementar, elaborado pela
pesquisadora. Foram utilizadas correlagdes de Spearman e o teste Anova de Kruskal-Wallis. O
nivel de significancia adotado foi de 5%. Resultados: Nas 99 familias avaliadas, as classes
socioeconomicas C1 e B2 foram as mais frequentes, com 47 (47,6%) e 29 (29,3%) participantes,
respectivamente. A dermatite atopica leve foi a mais prevalente (54,5%), seguida pela
moderada (32,3%) e pela grave (13,1%) e o sexo masculino teve mais dermatite atopica grave.
Nao foi observada associacao entre renda familiar e gravidade da dermatite atdpica, porém os
custos com o tratamento foram maiores nos pacientes com formas moderadas e graves da
doencga. A renda mensal familiar mediana foi de R$ 2.500,00, e a principal fonte de aquisi¢ao
da medicacdo foi a farmacia comercial (97%), indicando que os participantes utilizaram
recursos proprios para adquirir medicamentos e hidratantes para o tratamento da dermatite
atopica. O gasto mensal com a doenca foi de R$ 300,00 (IIQ = 275-400), variando de R$ 10,00
a R$ 1.500,00, o que representou 12% da renda familiar. Os custos com o tratamento foram
significativamente maiores entre os participantes pertencentes a classe socioeconémica B.
Conclusdo: O estudo aponta que fatores socioecondmicos nao impactam na gravidade da
dermatite atopica. No entanto, influenciam o acesso ao tratamento e impdem uma carga
financeira significativa as familias, sugerindo a necessidade de politicas publicas para garantir
o direito a satde e o tratamento integral para criangas e adolescentes.

Palavras-chave: Dermatite Atdpica; tratamento; classe socioecondmica; custos.



ABSTRACT

Introduction: Atopic dermatitis is an inflammatory skin disease, with recurrent and chronic
eczematous lesions, whose itching is the main symptom. The prevalence of atopic dermatitis
has increased in recent decades, becoming a global health problem. The specialized care offered
to children with this dermatosis requires the work of a specialized multidisciplinary team and
access to treatment indicated to control the disease and improve quality of life. Objective: To
describe the socioeconomic profile of families of children with atopic dermatitis and investigate
how these factors influence quality of life, disease severity and access to health care. Method:
This is an observational, analytical, and cross-sectional study, with prospective data collection,
carried out in the Pediatric Dermatology outpatient clinic of a University Hospital, with a
sample that included 99 children with atopic dermatitis and their caregivers. The socioeconomic
class was determined by the Brazilian Economic Classification Criteria. The severity of the
disease was determined by Scoring of Atopic Dermatitis and classified as mild (score < 25),
moderate (> 25 to < 50) and severe (> 50). Quality of life was assessed using the Infants
Dermatitis Quality of Life Index, Children's Dermatology Life Quality Index and Dermatitis
Family Impact Questionnaire questionnaires. Epidemiological, financial and access to
treatment data were obtained through the Complementary Structured Interview Script, prepared
by the researcher. Spearman correlations and Kruskal-Wallis Anova test were used. The
minimum significance level adopted was 5%. Results: In the 99 families evaluated,
socioeconomic classes C1 and B2 were the most frequent, with 47 (47.6%) and 29 (29.3%) of
participants respectively. Mild atopic dermatitis was the most prevalent (54.5%), followed by
moderate (32.3%) and severe (13.1%), with greater severity among boys. No association was
found between family income and atopic dermatitis severity, but treatment costs were higher in
patients with moderate and severe forms of the disease. The median monthly family income
was R$2.500.00, and the main source of purchasing medication was the commercial pharmacy
(97%), indicating participants' own resources were spent on purchasing medication and
moisturizers for the treatment of atopic dermatitis. Monthly expenditure on the disease was
R$300.00 (IIQ = 275-400), ranging from R$10.00 to R$1,500.00, representing 12% of family
income. Treatment costs were significantly higher among participants belonging to
socioeconomic class B. Conclusion: The study points out that socioeconomic factors do not
impact the severity of atopic dermatitis, however, they influence access to treatment and impose
a financial burden on families, suggesting the need for public policies to guarantee the right to
health and comprehensive treatment for children and adolescents.

Keywords: Atopic Dermatitis; treatment; socioeconomic class; costs.
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1 INTRODUCAO

A dermatite atopica (DA) ¢ uma doenga inflamatoria cronica da pele, caracterizada por
lesdes eczematosas recorrentes, sendo o prurido o sintoma mais frequente (Chovatiya, 2023).

Estudos indicam um aumento na prevaléncia e incidéncia da DA nas tltimas décadas,
atingindo de 15% a 20% das criangas e at¢ 10% dos adultos. Conviver com DA pode ser
desafiador, especialmente para aqueles que necessitam de tratamento sistémico prolongado,
uma vez que os medicamentos podem causar eventos adversos. O prurido intenso e as lesdes
cutaneas afetam significativamente a qualidade de vida (QV), contribuindo para distarbios do
sono, ansiedade, depressao e baixa autoestima, impactando tanto os pacientes quanto seus
familiares (Carvalho et al., 2017).

No estado do Parand, destaca-se como referéncia em satide publica o ambulatorio de
Dermatologia Pediatrica do Complexo Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana
(CHC/UFPR), administrado pela Empresa Brasileira de Servigos Hospitalares (EBSERH),
atende criancas diagnosticadas com DA e conta com uma equipe especializada.

A equipe de saude desse ambulatorio observou desafios relacionados a condicao
socioecondmica das familias e seus impactos na adesdo ao tratamento, aquisicdo de
medicamentos e QV. Considerando que os Determinantes Sociais Da Satde (DSS) englobam
fatores socioecondmicos e ambientais que influenciam a saude dos pacientes, surgiu a
indagacdo sobre a relacdo entre o perfil socioeconomico das familias de criangas com DA, a
gravidade da doenca, o acesso ao tratamento e a QV.

Dentre os fatores que influenciam a QV das familias de criancas com DA, destacam-se
renda, educagdo, acesso a servicos de saude, condi¢des de moradia e meios de transporte, entre
outros (Moreira, 2023). A relacao entre DSS e DA tem sido objeto de diversos estudos, muitos
dos quais apontam uma maior prevaléncia da doenga em classes socioecondmicas mais
favorecidas (Peters et al., 2010; Torfi et al., 2015). Paradoxalmente, observa-se maior
incidéncia de formas graves da doenga em classes menos favorecidas (Silverberg; Simpson,
2014).

Chung e Simpson (2019) também destacam que um status socioecondmico mais elevado
esta associado a uma maior prevaléncia de DA, enquanto um status mais baixo esta relacionado
a uma maior gravidade da doenca. Independentemente da classe social, a DA acarreta custos
diretos significativos para pacientes, familias e empregadores, além de impactos indiretos,

como absenteismo e presenteismo.
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De acordo com o Institute for Human Data Science / Instituto de Ciéncias de Dados
Humanos (IQVIA), as doengas de pele representam a quarta forma mais comum de todas as
doengas humanas. Nos Estados Unidos, por exemplo, essas doengas geram custos diretos de
saude estimados em US$ 75 bilhdes. Além disso, ocupam o quarto lugar entre as principais
causas de carga de doengas nao fatais, com base em anos de vida ajustados por incapacidade
(Institute for Human Data Science - IQVIA, 2022).

Apesar dos avangos e tratamentos relacionados a DA (Wollenberg et al., 2022), ha uma
lacuna no conhecimento cientifico sobre o perfil socioecondmico das familias de criangas com
DA no Brasil, bem como os fatores que influenciam a QV, gravidade da doenca e acesso ao

tratamento de saude.

1.1 OBJETIVOS

1.1.1 Objetivo Geral

Descrever o perfil socioecondmico das familias de criangas com dermatite atopica e
investigar como esses fatores influenciam a qualidade de vida, gravidade da doenca e acesso ao

tratamento de saude.

1.1.2 Objetivos Especificos

e Analisar a relacdo entre o perfil socioecondmico das familias de criangas com dermatite
atopica e a qualidade de vida das criancgas e seus cuidadores.

e Avaliar a associacdo entre o perfil socioeconomico das familias e a gravidade da dermatite
atdpica nas criangas.

e Investigar a influéncia do perfil socioeconomico das familias no acesso ao tratamento de
saude das criancas com dermatite atopica.

e Verificar como fatores socioecondmicos impactam nos custos e na continuidade do

tratamento das criangas com dermatite atopica.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 DERMATITE ATOPICA

A DA ¢ uma doenca cutanea inflamatoria cronica, caracterizada por lesdes do tipo
eczema, recidivantes e intensamente pruriginosas (Castro et al., 2006). Os primeiros sinais
ocorrem na infancia, sendo que 45% dos casos surgem nos primeiros seis meses de vida e 70%
das criangas apresentam sintomas antes dos cinco anos de idade (Akcay et al., 2014).

A doenca esta frequentemente associada a outras condi¢des atopicas, como asma e rinite
alérgica, caracterizando o fenomeno da "marcha atopica", que corresponde a progressao das
manifestagdes de atopia nos primeiros anos de vida (Spergel, 2010).

A DA ¢ uma doenga ndo contagiosa que pode surgir em qualquer fase da vida, embora
seja mais comum na infincia (Boguniewicz et al., 2017; Eichenfield et al., 2017). Trata-se de
uma condi¢@o heterogénea, caracterizada por varia¢des na distribui¢ao e morfologia das lesoes,
intensidade dos sintomas, evolugdo e comorbidades associadas. Embora ndo seja fatal, causa
morbidade significativa ¢ uma das doencas de pele com maior impacto na QV (Silverberg,
2017).

Sua etiologia ¢ complexa, envolvendo fatores genéticos, ambientais, anormalidades da
barreira cutanea e disfungdes imunoldgicas (Yang et al., 2020). Pacientes com formas
moderadas a graves da DA apresentam maior carga da doenga, com sintomas frequentes e
debilitantes. O prurido intenso, descrito como grave ou insuportavel, pode durar até 18 horas
diarias, enquanto desconforto, dor e disturbios do sono afetam a maioria dos pacientes por mais
de cinco dias da semana (Simpson et al., 2016).

De acordo com Langan ef al. (2020), a DA estd associada a um maior risco de
comorbidades como alergias alimentares, asma, rinite alérgica e transtornos de satilde mental.
Sua fisiopatologia envolve uma predisposi¢do genética significativa, disfuncdo epidérmica e
inflama¢ao mediada por células T. Embora os mecanismos do tipo 2 predominem, evidéncias
sugerem a participacao de diversas vias imunoldgicas. Atualmente, ndo hé cura para a DA, mas
avancos terapéuticos inovadores tém proporcionado melhor controle da doenga.

A DA também impacta significativamente a vida profissional e social dos pacientes,
levando a desemprego, menor produtividade e absenteismo. Os sintomas cronicos e debilitantes
afetam a satde fisica e mental, interferindo na capacidade de realizar atividades cotidianas

(Agboola et al., 2021).
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A pele ¢ a primeira linha de defesa contra exposi¢des biologicas e nao bioldgicas (Khan
et al., 2022). Quando comprometida por traumas mecanicos, como o ato de cogar, ocorre a lesao
dos queratindcitos, intensificando a sinalizagdo inflamatéria e perpetuando o ciclo
pruritogénico (Stefanovic; Irvine; Flohr, 2021). Esse ciclo cronico de coceira esta associado ao
desenvolvimento de comorbidades psiquiatricas, incluindo ansiedade, agravando o sofrimento
psicoldgico. Individuos com DA apresentam maior propensdo a esses transtornos em

comparac¢do a populagdo geral (Talamonti et al., 2021).

2.1.1 Prevaléncia e diagnostico da dermatite atopica

A prevaléncia da DA varia entre 4,4% e 17,7% em criangas e entre 3,0% e 17,7% em
adultos (Bylund e al., 2020). O estudo mais abrangente sobre a prevaléncia da DA,
considerando o maior nimero de paises e centros de pesquisa, foi o International Study of
Asthma and Allergies in Childhood (ISAAC). Conduzido em 154 centros de 56 paises, esse
estudo incluiu mais de 750.000 criangas de duas faixas etarias (6-7 anos e 13-14 anos) e utilizou
um instrumento padronizado em diferentes momentos. No Brasil, a prevaléncia da DA ¢ de
8,2% em criangas entre seis e sete anos ¢ de 5,0% em adolescentes (Prado ez al., 2022).

Nos tltimos anos, o nimero de diagndsticos de DA aumentou, especialmente em paises
subdesenvolvidos (Bylund et al, 2020). Esse crescimento esta associado, principalmente, a
fatores ambientais, como exposi¢ao solar, dieta e habitos de higiene (Mesquita; Igreja; Costa,
2013).

O diagnostico da DA ¢ clinico, baseado na analise da historia do paciente, na morfologia
e distribuicao das lesdes cutaneas, em sinais clinicos associados ¢ na exclusao de outras doencas
eczematosas. No entanto, devido a grande variabilidade da apresentagdo clinica, que pode estar
relacionada a idade, etnia e gravidade da doenga, o diagnéstico pode ser desafiador,
especialmente em bebés e idosos (Frazier; Bhardwaj, 2020).

Os critérios de Hanifin e Rajka sdo abrangentes e sdo considerados o “padrdo de ouro”

para o diagnostico de DA (QUADRO 1).
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QUADRO 1 - CRITERIOS DE HANIFIN E RAJKA PARA O DIAGNOSTICO DA DERMATITE ATOPICA

CRITERIOS MAIORES CRITERIOS MENORES
Prurido Xerose
Distribuicdo e morfologia Imunoglobulina E (IgE) sérica elevada
Dermatite cronica e recidivante tipica das lesoes Ictiose/ceratose pilar
Historia familiar ou pessoal de atopia Hiperlinearidade palmar

Tendéncia a infecgdo de pele
Inicio precoce da doenca
Eczema em mamilo

Prega palpebral Dennie-Morgan
Pitiriase alba

Dermografismo branco
Tubérculo labial

Fissura infra-lobular
Intolerancia a 13 ou a alimentos
Escurecimento periorbital
Palidez centro facial

Fatores emocionais que alterem o curso da doenga
Intolerdncia alimentar

FONTE: Hanifin; Rajka (1980, p.45, tradug@o nossa).
LEGENDA: IgE — Imunoglobulina E.

2.1.2 Avaliacdo da gravidade e tratamento da dermatite atopica

E fundamental avaliar a extensio e gravidade das lesdes cutdneas para definir a
abordagem terapéutica mais adequada e o monitoramento da resposta ao tratamento.

Em 1993, a European Task Force on Atopic Dermatitis (ETFAD) desenvolveu o
Scoring Atopic Dermatitis (SCORAD), um indice de pontuacdo para medir a gravidade da
doenca. Esse sistema considera a intensidade da inflamagdo e os sintomas subjetivos relatados
pelo paciente. A extensdo das lesdes (indicada pela letra A) corresponde a 20% da pontuagao
total, enquanto a intensidade das lesdes (letra B) representa 60% e abrange critérios como
eritema, edema, papulas, escoriacdo, exsudagdo, crostas, liquenificacdo e xerose. Os sintomas
subjetivos, como prurido e insonia, sdo representados pela letra C, avaliados por uma escala
visual numérica e correspondem aos 20% restantes. A pontuagao final ¢ calculada pela formula
A/5+7B/2+ C, comum valor mdximo de 103 pontos (Oranje et al., 2007). Com base nessa

pontuagdo, a DA ¢ classificada em leve, moderada ou grave (QUADRO 2).

QUADRO 2 - CLASSIFICACAO DE GRAVIDADE DA DERMATITE ATOPICA CONFORME SCORING

ATOPIC DERMATITIS
GRAVIDADE DA DOENCA PONTUACAO
Leve >25
Moderada 25-50
Grave <50

FONTE: Oranje ef al. (2007, p.647, traducdo nossa).
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O tratamento da DA segue um esquema escalonado. A primeira linha terapéutica inclui
o uso de hidratantes para restaurar a barreira cutanea e a aplicacdo de corticoides topicos nas
lesoes durante as exacerbacdes. Quando hé necessidade de uma abordagem de segunda linha,
podem ser indicados inibidores topicos da calcineurina, como tacrolimo e pimecrolimo (Aoki
et al., 2019). Para os casos mais graves e refratarios ao tratamento topico, pode-se recorrer a
medicacdes sistémicas e/ou fototerapia. Os imunossupressores mais utilizados sao ciclosporina,
metotrexato, azatioprina e micofenolato de mofetila (Orfali et al., 2023). Além disso, o
imunobioldgico dupilumabe faz parte do arsenal terapéutico da DA. Esse anticorpo monoclonal
humano inibe o receptor da interleucina-4 (IL-4) e ¢ indicado para pacientes maiores de seis
meses de idade com DA moderada a grave que nao respondem aos tratamentos convencionais
(Brasil, 2020).

No entanto, o tratamento da DA representa um desafio financeiro, pois o acesso integral
ao tratamento nem sempre ¢é financiado pelo Sistema Unico de Satde (SUS), tornando-se um
Onus para muitas familias. Atualmente, o SUS disponibiliza gratuitamente dois corticoides
topicos (hidrocortisona e dexametasona) € um imunossupressor sist€émico (ciclosporina)
(Brasil, 2023a). Assim, outros medicamentos essenciais, incluindo hidratantes e outros
medicamentos de acdo sist€émica, precisam ser adquiridos por conta propria pelas familias dos
pacientes.

Além dos desafios financeiros, a abordagem da DA na América Latina enfrenta
obstaculos conceituais. De acordo com o Instituto de Ciéncias de Dados Humanos, muitas
instituigdes publicas e privadas ainda consideram as dermatoses da regido como meramente
“cosméticas”, negligenciando sua real gravidade e impacto na QV dos pacientes (/nstitute for
Human Data Science - IQVIA, 2022). Isso contribui para a falta de politicas publicas eficazes.

A saude infantil resulta da interacao de diversos fatores sociais e ambientais. No Brasil,
o Ministério da Satde desenvolve estratégias para garantir assisténcia integral as criangas,
abrangendo os trés niveis de atengdo (primdria, secunddria e tercidria). No entanto, até
recentemente, criangas com DA tinham acesso limitado a tratamentos adequados pelo SUS,
devido a auséncia de protocolos regionais ou federais especificos para a doenga. Essa lacuna
gerou um baixo senso de urgéncia na formulagao de politicas voltadas a DA.

Frente a esse cenario, tornou-se essencial a atualiza¢ao dos parametros nacionais para o
diagnostico, tratamento e acompanhamento da DA. Os Protocolos Clinicos e Diretrizes
Terapéuticas (PCDT) s3o formulados com base em consenso técnico-cientifico e seguem
padrdes rigorosos de qualidade e precisao. Como resultado desse esforco, em 20 de dezembro

de 2023, foi aprovado o PCDT da DA (Brasil, 2023b).
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Essa aprovagao representa um marco significativo para a Politica de Satde e Atencao a
Saude da Crianca ¢ do Adolescente. Fruto de inimeras mobiliza¢gdes da sociedade, bem como
de organizagdes médicas e cientificas, o PCDT traz avancgos na assisténcia integral as criangas
com DA. O grande desafio agora estd na implementagdo efetiva desse protocolo, garantindo o

direito ao tratamento adequado e acessivel para todos os pacientes.

2.1.3 Avaliagdo da qualidade de vida da dermatite atdpica

A QV ¢ influenciada por multiplos fatores, abrangendo ndo apenas a saude fisica, mas
também a saude mental, o nivel de independéncia, as relagcdes familiares e sociais, na escola e
no trabalho, e até mesmo a interacdo com o meio ambiente. A QV pode ser entendida como a
percep¢do do individuo sobre sua inser¢do na vida, considerando o contexto cultural e os
sistemas de valores nos quais ele vive, bem como suas metas, expectativas, padrdes e
preocupagdes (Pereira; Teixeira; Santos, 2012).

Falando de QV em satide as doengas dermatologicas, como a DA, afetam negativamente
a QV. A visibilidade das lesdes cutaneas e o prurido intenso geram impactos pessoais, sociais
e financeiros para os pacientes e suas familias (Kemp, 2003; Nutten, 2015).

A relagdo entre QV e DA pode ser avaliada por meio de trés instrumentos especificos:
o Infants' Dermatitis Quality of Life Index - IDQOL (Lewis-Jones; Finlay; Dykes, 2001), o
Children’s Dermatology Life Quality Index — CDLQI (Lewis-Jones; Finlay, 1995) e o
Dermatitis Family Impact Questionnaire - DFI (Lawson ef al., 1998). Esses instrumentos foram
traduzidos e validados em portugués e foram utilizados para avaliar a QV de criangas e
familiares.

O IDQOL avalia o impacto da DA na QV nos seguintes aspectos: alteracdoes no sono e
humor, dificuldades em participar de atividades recreativas ou da vida familiar, e desconforto
durante o banho, vestuario e refeicoes. Esse instrumento ¢ destinado a criancas menores de
quatro anos e deve ser respondido pelos cuidadores (Lewis-Jones; Finlay; Dykes, 2001).

O CDLQI investiga o impacto da DA nos seguintes dominios: sintomas, sentimentos,
lazer, escola, relagcdes pessoais, sono e tratamento. Destina-se a criangas com quatro anos ou
mais, que respondem ao questionario com a ajuda de um cuidador (Lewis-Jones; Finlay, 1995).

O DFT avalia o impacto da DA na QV familiar nos dominios: alteragdes emocionais e
do sono, tarefas domésticas, alimentagao, atividades de lazer, relacionamento conjugal, custos
do tratamento e vida familiar geral. Esse instrumento ¢ direcionado aos cuidadores das criangas

com DA (Lawson et al., 1998).
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Cada um desses trés questionarios ¢ composto por dez questdes relacionadas a ultima
semana da crianga ou do cuidador. As respostas sdo pontuadas de 0 a 3, sendo que o valor
maximo obtido em cada questiondrio ¢ de 30 pontos. Quanto maior a pontuagdo, maior ¢ o
impacto da doenga na QV, indicando uma pior QV (Lewis-Jones; Finlay, 1995; Lawson ef al.,

1998).

2.1.4 Avaliag¢do econdmica da dermatite atdpica: impactos financeiros e custos associados em

diferentes regides do mundo

A International Atopic Dermatitis Society / Sociedade Internacional de Dermatite
Atopica (ISAD) organizou uma mesa redonda sobre os aspectos globais da DA em 2023, em
Cingapura. De acordo com o consorcio Global Burden of Disease (GBD), pelo menos 171
milhdes de pessoas foram afetadas pela DA em 2019, representando 2,23% da populagdo
mundial. Com base na experiéncia dos participantes do painel, a maioria dos casos de DA ¢ de
leve a moderada. No entanto, a auséncia de dados paralelos sobre a prevaléncia e a gravidade
da doenga torna as informagdes do GBD dificeis de interpretar em varias regidoes do mundo
(Faye et al., 2024).

Essa lacuna de dados ¢ especialmente relevante em paises com infraestrutura médica
limitada. Embora ndo existam informagdes diretas sobre a prevaléncia e a gravidade da DA
nesses locais, evidéncias indiretas sugerem um grande 6nus da doenga em areas com poucos €
médios recursos, especialmente nas zonas urbanas. A mesa redonda realizada em Cingapura
proporcionou uma valiosa oportunidade para comparar as experiéncias de paises de diferentes
categorias do Banco Mundial, incluindo aqueles das categorias 1 (Madagascar e Mali), 3 (Brasil
e China) e 4 (Australia, Alemanha, Catar, EUA, Cingapura e Japao) (Faye ef al., 2024).

O painel concluiu que as diretrizes atuais para o tratamento da DA ndo estdo adaptadas
a contextos com poucos recursos. Uma abordagem mais pragmatica, semelhante a desenvolvida
pela Organizagdo Mundial da Satde (OMS) para doengas cutaneas, foi sugerida como mais
eficaz, permitindo o acesso minimo a hidratantes e corticosteroides topicos. Além disso, os
especialistas recomendaram priorizar o acesso a medicamentos e incentivar a colaboragdo com
a OMS, grupos de defesa dos pacientes e o setor de saide dos paises, a fim de promover
mudangas globais, melhorar o treinamento das capacidades locais e combater as desigualdades
existentes (Elezbawy et al., 2022).

A otimizac¢do do manejo da DA e de suas comorbidades demanda ac¢des mais eficazes

no nivel da ateng¢ao primaria, uma vez que, na maioria dos cenarios, o acesso ao atendimento
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especializado ¢ uma aspiracao distante. A capacitagdo da atengdo primaria, aliada ao uso de
telemedicina para armazenamento e encaminhamento, bem como o uso de algoritmos baseados
em inteligéncia artificial, deve ser uma meta futura para melhorar o cuidado de pacientes com
DA (Faye et al., 2024).

Em relacdo ao impacto econdomico da DA, estudos recentes forneceram dados
relevantes. Uma revisdo bibliografica e entrevistas com especialistas na Arabia Saudita
estimaram o custo médio anual por paciente em 2.924 riais sauditas, o que equivale a US$' 780
(Elezbawy et al., 2022), ou R$ 4.822,97. Na Tailandia, um estudo com 200 pacientes adultos
com DA analisou os custos diretos da doenga. Os custos por consulta foram de NT$>419,5 (R$?
78,6) para DA leve, NT$ 411,2 (R$ 77,1) para DA moderada e NT$ 437,0 (RS 81,97) para DA
grave, sem diferengas significativas (p = 0,27). Os principais fatores incluidos nestes custos
foram medicamentos chineses, hidratantes e suplementos dietéticos (Lee et al., 2023).

O estudo MEASURE-AD, realizado entre dezembro de 2019 e dezembro de 2020,
envolveu 1.558 pacientes (1.434 adultos e 124 adolescentes) de 28 paises, incluindo 56 do
Brasil. O foco foi em casos de DA moderada a grave que necessitavam de terapia sistémica. Os
custos mensais médios de saude foram de USS$ 157,7 (R$ 975,17) para adultos ¢ US$ 185,5 (R$
1.147,08) para adolescentes, refletindo o grande impacto financeiro da doenga (Eyerich et al.,
2024).

O estudo ESSENTIAL AD, realizado entre setembro de 2021 e junho de 2022, incluiu
799 pacientes adultos com DA de 15 paises da Europa Oriental, Oriente Médio e Africa. A
idade média foi de 36,3 anos, com indices elevados de gravidade da doenga e impacto na QV.
O custo médio mensal de saude foi de US$ 64,8 (R$ 395,76), com variagdes por pais, sendo os
maiores custos observados na Letdnia, Polénia e Africa do Sul, e os menores no Egito,
Republica Tcheca e Russia, destacando a carga econdmica da DA (Gkalpakiotis et al., 2024).

No Reino Unido, um estudo retrospectivo realizado entre 2013 e 2017, com 33.749
pacientes, avaliou o impacto da DA leve a moderada. Pacientes com DA apresentaram maior
uso de recursos de saude, com mais visitas médicas, prescricdes e encaminhamentos. O custo
excedente total foi projetado em €462,99 milhdes ao longo de cinco anos, reduzido para

€%417,35 milhdes ao excluir pacientes tratados com corticosteroides potentes. Quando

' USS - Délar americano (moeda americana).
2NTS$ - Novo dolar taiwanés (moeda taiwanesa).
3 RS - Reais (moeda brasileira).

* Euro (moeda da Unido Europeia).
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comorbidades e perdas de produtividade foram consideradas, o custo aumentou para 1,21 bilhao
de euros e 7,06 bilhdes de euros, respectivamente (Toron et al., 2021).

Em Israel, entre 2008 e 2017, dados de saude eletronicos foram utilizados para avaliar
a prevaléncia e o impacto econdmico da DA. A prevaléncia foi de 4,4%. Os custos anuais
médios foram de US$ 430,6 para DA leve, US$ 502,1 para DA moderada e US$ 757,7 para DA
grave, evidenciando o impacto financeiro crescente conforme aumenta a gravidade da doenca.
No entanto, o estudo ndo incluiu custos pagos pelos pacientes, como hidratantes e tratamentos
alternativos (Weil et al., 2022).

Nos Estados Unidos, uma pesquisa on-line com 113.502 membros da National Eczema
Association avaliou o impacto econdomico da DA. Os cuidadores de criangas com DA relataram
mais visitas a profissionais de saude, alergias alimentares, infec¢des cutdneas e uso de
antimicrobianos topicos, além de maiores despesas com hospitalizagdo e outros tratamentos.
As criangas com DA apresentaram uma mediana de gastos anuais maiores (US$ 860 contra
USS$ 500) comparados a criangas sem DA (Chovatiya et al., 2022).

No Brasil, estudos tém avaliado as caracteristicas socioeconomicas de usuarios dos
servicos de satde por meio do Critério de Classificagdo Econdmica Brasil (CCEB),
desenvolvido pela Associacao Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP). O CCEB classifica
os domicilios com base em indicadores como escolaridade do chefe da familia, bens de
consumo duraveis, tamanho da casa e infraestrutura local (Martins et al., 2007; Martins et al.,
2020).

O CCEB, de facil operacionalizacao e uniforme em todo o Brasil, classifica a populagdo
em diferentes grupos socioeconomicos, de acordo com sua capacidade de consumo. Essa
classificagdo, que abrange as classes A, B1, B2, C1, C2 e D-E, serve como uma importante
ferramenta para compreender o perfil socioecondmico das familias. Este critério foi utilizado

no presente estudo para tragar o perfil socioecondomico das familias de criangas com DA.

2.1.5 Influéncia socioecondmica na dermatite atopica

A Constitui¢do da Republica Federativa do Brasil de 1988 (Brasil, 1988) garante o
direito a saude como um dever do Estado, que deve oferecer assisténcia terapéutica e
farmacéutica integral, conforme estabelecido pela Lei 8.080/1990 (Brasil, 1990), que institui o
SUS.

O objetivo da equidade na satde ¢ garantir condi¢cdes de acesso aos servigos, pelos

usudrios em todos os niveis de complexidade do sistema. Para tanto, a analise socioecondmica
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da populacao usuaria dos servicos de saude, seja no nivel primario, secundario ou terciario, ¢
essencial para compreender o perfil dos pacientes e sugerir programas de atendimento
adequados as suas necessidades (Stamm et al., 2002).

O impacto econdmico da DA, tanto direto quanto indireto, sobre o sistema de satde
publico e privado ¢ consideravel. A existéncia de diversas formas de tratamento e prevengao,
como os novos medicamentos topicos (inibidores da fosfodiesterase 4 e da Janus Kinase), visa
proteger a integridade da barreira cutdnea. Destaca-se ainda o dupilumabe, que, apesar de seu
alto custo, tem apresentado bons resultados clinicos (Kusari et al., 2019).

Além do impacto clinico e econdmico, a relagdo entre a posi¢do socioecondmica € a
prevaléncia de DA também merece atencdo. Uma revisdo sistematica de 88 estudos revelou
que, em 42% dos casos, niveis socioecondmicos mais elevados estavam associados a uma maior
prevaléncia de DA. Em 15%, niveis socioecondmicos mais baixos apresentaram maior
prevaléncia, enquanto em 43% nao houve associagdo significativa (Bajwa et al., 2022). Esses
dados sugerem que o impacto da DA pode ser influenciado por fatores socioecondmicos,
embora os resultados ndo sejam sempre consistentes.

Por exemplo, um estudo realizado no Reino Unido entre 1998 e 1999, com 137 criangas
com DA, n3o encontrou variagdo significativa na gravidade da doenca conforme a classe
socioeconomica das familias (Ben-Gashir; Seed; Hay, 2004). Em contraste, uma pesquisa nos
Estados Unidos, em 2007, indicou que familias com rendas menores apresentavam maior
prevaléncia de criangas com DA grave (Silverberg; Simpson, 2014). Essa discrepancia entre os
estudos reforca a necessidade de mais pesquisas para entender a relacdo entre a posi¢ao
socioeconomica e a gravidade da DA.

Além disso, os custos de tratamento associados a DA também sdo uma preocupacao
importante. Filanovsky ef al. (2016) realizaram um estudo com 79 cuidadores de criangas com
DA nos Estados Unidos ¢ encontraram que o custo médio mensal de tratamento era de US$
274, o que correspondia a 34,8% da renda familiar. No Brasil, um estudo com 101 cuidadores
de criancas atendidas exclusivamente pelo SUS revelou um gasto médio de 200 reais,
representando 7,5% do salario das familias (Carvalho et al., 2017). Esses nimeros ilustram o
peso financeiro que a DA impde sobre as familias, especialmente aquelas de baixa renda, ¢ a
necessidade de politicas publicas que possam aliviar esse fardo.

O eczema representa uma carga financeira semelhante ao da asma (Verboom; Hakkaart-
Van; Sturkenboom, 2002), e o estresse familiar associado ao cuidado de criancas com DA

moderada ou grave ¢ mais intenso do que o enfrentado por familias de criangas com diabetes
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mellitus tipo 1 (Kemp, 2003). Isso se deve, principalmente, a privagao de sono, a perda de
emprego, ao tempo dedicado ao tratamento e aos custos financeiros.

Durante a revisdo da literatura, observou-se que os estudos sobre o perfil
socioecondmico das familias de criangas com DA atendidas pelo SUS concentraram-se,
sobretudo, nos custos financeiros do tratamento. No entanto, apds uma busca nas principais
plataformas e bases de dados académicas, como Scientific Electronic Library Online (SciELO),
ScienceDirect (Elsevier), PubMed (artigos cientificos em satde) e Departamento de
Informatica do Sistema Unico de Saude (DATASUS), nio foram encontrados estudos
brasileiros que relacionassem o perfil socioecondémico familiar com a gravidade da DA, a QV

€ a0 acesso ao tratamento de saude.

2.2 SERVICO SOCIAL NA SAUDE E DETERMINANTES SOCIAIS DA SAUDE

Com o objetivo de discutir o Servi¢o Social na area da satde e os Determinantes Sociais
da Saude (DSS), este texto apresenta um histérico da atuagdo do profissional Assistente Social
no Brasil, abordando sua inser¢ao no campo da politica publica de saude.

A intervencdo estatal na saude no Brasil teve inicio na década de 1930, sendo
intensificada ap6s o golpe militar de 1964. Durante a ditadura, houve uma forte influéncia do
setor privado, resultando em um modelo de “privilegiamento” desse segmento. Na década de
1980, ocorreram mudangas significativas, culminando na promulga¢ao da Constituicdo Federal
de 1988. Essa Constitui¢ao instituiu um Sistema de Prote¢ao Social Brasileiro baseado na
Seguridade Social, universalizando os direitos sociais e estruturando-os em um tripé composto
pelas politicas de Satde, Assisténcia Social e Previdéncia Social, consolidando a
responsabilidade estatal sobre essas areas (Guerra, 2007).

Inicialmente, o Servigo Social era visto como um suporte institucional, mantendo-se
desarticulado do Movimento da Reforma Sanitaria. Esse distanciamento impediu uma ocupagao
efetiva do Estado por setores progressistas da profissdo, limitando a produ¢do de conhecimento
sobre as demandas da pratica em saude (Bravo, 1996).

Nos anos 1990, o Brasil passou por um intenso processo de reestruturacdo estatal,
caracterizado pelo avango do neoliberalismo e da privatizagdo. Isso impactou diretamente o
Servigo Social, redefinindo a atuacdo dos Assistentes Sociais, especialmente na area da satde.
Com a implementa¢ao do SUS e as reformas neoliberais, surgiram dois projetos politicos em
disputa: o Projeto Privatista e o Projeto da Reforma Sanitiria. O primeiro visava a

desresponsabilizacao do Estado, transferindo a gestao para a iniciativa privada, o que impactava
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diretamente a atuacdo do Servigo Social (Bravo, 1999). Ja o segundo apresentava, como
demanda para o Assistente Social, o trabalho com questdes voltadas a democratizacao do acesso
aos servigos de satde; propunha estratégias de aproximagdo entre as unidades de saiude e a
realidade dos usudrios; fortalecimento do trabalho interdisciplinar; e estimulo a participacao
popular (Bravo, 2000).

O Assistente Social, por meio das lutas sociais, contribuiu para a politizacdo do campo
da saude, incorporando o debate sobre os determinantes sociais. Até hoje, esses profissionais
atuam para promover um SUS menos biomédico e mais atento as desigualdades sociais,
destacando sua relevancia nas redes de servicos e especialidades. O SUS, fruto das
mobilizacdes sociais, contou com a contribui¢do dos assistentes sociais, que trouxeram um
referencial teorico critico e comprometido com um projeto de sociedade mais justa (Iamamoto,
2008).

A Politica Nacional de Satide no Brasil consolidou-se com um foco hospitalar e
curativo. No contexto atual, os assistentes sociais enfrentam desafios como a desigualdade de
acesso aos servicos, dificuldades na efetivacdo da integralidade e equidade no financiamento
da saude, entraves ao controle social e falta de articulagdo entre movimentos sociais (Conselho
Federal de Servigo Social - CFESS, 2010).

Segundo os Parametros para a Atuagdo de Assistentes Sociais na Satde, elaborados pelo
Conselho Federal de Servigo Social (CFESS), as atribuicdes e competéncias desses
profissionais sdo orientadas pelo Codigo de Etica Profissional e pela Lei de Regulamentagio
da Profissdo. Esses principios devem ser seguidos tanto pelos profissionais quanto pelas
instituicdes empregadoras (CFESS, 2010).

A configuracdo da politica de saide impde desafios a atuagdo do Assistente Social em
diferentes dimensdes, como condigdes de trabalho, formagdo profissional, demandas
institucionais e articulagdo com outros profissionais € movimentos sociais. Isso tem levado a
ampliagdo do trabalho precario, pressionando os profissionais a mitigarem os efeitos da pobreza
e das desigualdades sociais (CFESS, 2010).

A atuagdo do Assistente Social na satide deve estar alinhada com os movimentos de
trabalhadores e usuérios que lutam pela consolida¢do do SUS. E essencial conhecer a realidade
social dos usudrios e os fatores que influenciam o processo satide-doenga, assegurando o acesso
universal aos servigos e promovendo o trabalho interdisciplinar (Bravo, 2013).

Nos hospitais universitarios e de alta complexidade, a atuagao do assistente social torna-
se ainda mais estratégica, exigindo uma equipe multidisciplinar qualificada para atender as

diversas demandas da populacao. O profissional ¢ reconhecido como parte da equipe de saude
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pela Resolugao CFESS n° 383/1999 (CFESS,1999), desempenhando um papel crucial na
garantia de direitos sociais e na identificagdo de vulnerabilidades que possam interferir no
tratamento dos usudrios.

O Servico Social baseia-se no Projeto Etico-Politico, formalizado na década de 1990,
mas consolidado nos debates dos anos 1980. Esse projeto defende os direitos sociais e tem
como objeto de trabalho a "questdo social", entendida como “conjunto das expressdes das
desigualdades econdmicas, sociais, politicas e culturais vivenciadas na sociedade capitalista
madura” (Iamamoto, 2008). Além disso, conceitos como saude ampliada, integralidade,
intersetorialidade, participagdo social e interdisciplinaridade sdo fundamentais para a atuagao
do assistente social na politica de saude.

A Constituicao Federal de 1988 e a Lei n® 8.080/1990 define a saude como um direito
de todos e dever do Estado, garantindo acesso universal e igualitirio as ag¢des e servigos de
promogao, prote¢do e recuperagdo da saude. Entre os DSS estdo fatores como alimentacao,
moradia, saneamento, trabalho, renda, educagdo e ambiente (Brasil, 1988; 1990).

Uma das principais atribuigdes do assistente social ¢ construir o perfil socioecondomico
dos usuarios, identificando condi¢des que impactam a saude e desenvolvendo estratégias de
interveng¢do. Esse profissional também articula a¢des interdisciplinares para garantir o acesso e
a continuidade do cuidado no SUS.

No contexto hospitalar, o Assistente Social avalia a realidade sociofamiliar dos usudrios,
orienta e articula agdes com equipes interdisciplinares e demais politicas intersetoriais,
garantindo, por exemplo, o transporte para consultas médicas de criancas que residem em outras
cidades.

A compreensao do impacto dos DSS na satide das familias usuérias do SUS fundamenta-
se no modelo de Dahlgren e Whitehead, também chamado de “Modelo de Casca de Cebola”.
Esse modelo ilustra a influéncia de diferentes niveis de fatores na satde, desde os individuais
até os macros determinantes sociais (Razon et al., 2021). No centro, encontram-se fatores como
idade, sexo e genética; na camada seguinte, o estilo de vida; depois, as redes sociais e
comunitarias; seguidas pelas condi¢des de vida e trabalho; e, por fim, a camada das condi¢des
socioeconOmicas, culturais e ambientais gerais (Pitombeira; Oliveira, 2020; Ribeiro et al.,
2024).

Esse modelo permite identificar pontos estratégicos para intervengdes politicas,
reduzindo desigualdades sociais e promovendo o bem-estar. Destaca-se a interconexao entre os

DSS e a necessidade de uma abordagem integrada na saude (Pitombeira; Olibeira, 2020).
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Portanto, a atuagdo do Assistente Social no contexto hospitalar ¢ essencial para
identificar vulnerabilidades sociais e garantir o acesso aos servicos de saude. Seu trabalho
contribui para a formulacdo de estratégias que integram as equipes de saude, sempre
considerando a realidade social dos usuarios e buscando a efetivagdo dos direitos garantidos

pelo SUS (CFESS, 2010).
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3 MATERIAL E METODOS

3.1 TIPO DO ESTUDO

Trata-se de estudo observacional, analitico, transversal, com coleta prospectiva de
dados, de acordo com o checklist Strengthening the reporting of observational studies in

epidemiology (STROBE) (von Elm ef al., 2008).

3.2 LOCAL E PERIODO DO ESTUDO

Esta pesquisa foi realizada no Programa de Pos-Graduagdao em Saude da Crianga e do
Adolescente da Universidade Federal do Parand, dentro da linha de investigacdo em
dermatologia pediatrica, abrangendo desde o recém-nascido até o adolescente, no periodo de
dezembro de 2022 a dezembro de 2024.

A inclusdo das familias e a coleta de dados ocorreram no Ambulatorio de Dermatologia
Pediatrica (SAM2) do Complexo Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana
(CHC/UFPR), entre marco de 2023 e margo de 2024.

3.3 HIPOTESE DE ESTUDO

Considerando a natureza associativa dos estudos transversais, o perfil socioecondmico
e cultural das familias de criangas com DA foi definido como variavel independente, enquanto
a QV, a gravidade da doenca e o acesso ao tratamento de satde foram estabelecidos como
variaveis dependentes. Com base nessa relagdo, foram formuladas as seguintes hipoteses:

HO: O perfil socioecondmico das familias de criangas com DA ndo influencia a QV, a
gravidade da doenga nem a aquisicdo de medicamentos para o tratamento.

H1: O perfil socioecondomico das familias de criangas com DA interfere na QV, na

gravidade da doenca e na dificuldade de aquisi¢ao de medicamentos para o tratamento.

3.4 POPULACAO FONTE

O ambulatorio de Dermatologia Pediatrica do CHC/UFPR, de nivel terciario, conta com
uma equipe médica especializada e multiprofissional. Ele atende cerca de 1.000 novos pacientes

anualmente, dos quais aproximadamente 250 t€ém diagndstico de DA.
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3.5 CRITERIOS DE INCLUSAO

Os critérios de inclusdo foram os seguintes:
o Familias de criancas com idade inferior a 14 anos e diagnostico de DA, acompanhadas
pelo respectivo cuidador principal, que compareceram a consulta no servigo de Dermatologia
Pediatrica do CHC/UFPR.
. Pacientes que atenderam aos critérios de Hanifin e Rajka para o diagnostico clinico de
DA.
. Pacientes em acompanhamento ha, no minimo, um (01) ano e com pelo menos trés (03)

consultas realizadas.

3.6 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Os critérios de exclusdo foram os seguintes:
o Familias de criancas com diagnoéstico de outra doenca grave além da DA, exceto asma e

rinite (leve e moderada).

3.7 POPULACAO DE ESTUDO

Considerando que o ambulatério de Dermatologia Pediatrica do CHC/UFPR atende
anualmente cerca de 250 criangas com DA, a amostra final, ap6s a aplicacdo dos critérios de

inclusdo e exclusao, foi de 99 familias.

3.8 AMOSTRA E TECNICA DE AMOSTRAGEM

A técnica de selecdo da amostra foi ndo probabilistica por conveniéncia sistematica,
de acordo com a disponibilidade da pesquisadora principal nos dias e horarios de atendimento
do ambulatoério de Dermatologia Pediatrica, tanto no periodo da manhd quanto a tarde. A

admissao das criancas seguiu a ordem de chegada, conforme o agendamento do dia.
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3.9 VARIAVEIS DE ESTUDO

3.9.1 Variaveis dependentes

a) Qualidade de vida

A QV foi aferida por meio dos questionarios DFI, IDQOL e CDLQI (QUADRO 3). A
QV da familia foi avaliada pelo questionario DFI (ANEXO 1), composto por 10 questdes. Para
criancas de até 4 anos, foi aplicado o IDQOL (ANEXO 2), composto por 11 questdes
respondidas pelo cuidador principal. Os dominios avaliados estdao expostos no Quadro 3. Para
criangcas com mais de 5 anos, utilizou-se o CDLQI (ANEXO 3), que contém 10 questdes a
serem respondidas pelas criangas. Quando a crianga ndo podia responder, as respostas foram

dadas pelos responsaveis que as acompanhavam durante a consulta.

QUADRO 3 - DOMINIOS AVALIADOS PELOS INSTRUMENTOS DE AVALIACAO DA QUALIDADE DE

VIDA
INSTRUMENTO IDQOL CDLQI DFI
Sintomas e sentimentos Sintomas e sentimentos Sintomas e sentimentos
Relagdes pessoais Impacto no lazer Impacto no lazer
Alteragdes nas atividades Alteracdes na rotina de ~ .
. L Relagdes pessoais
i de rotina Escola e Férias
DOMINIOS . . . Alteracdes nas atividades de
Alteragdes no sono Relagdes pessoais .
rotina
Alteracdes no sono Alteracdes no sono
Dificuldades com o
Custos com tratamento
tratamento

FONTE: A autora (2023).
LEGENDA: CDLQI - Children's Dermatology Life Quality Index; DFI - Dermatitis Family Impact Questionnaire;
IDQOL - Infants Dermatitis Quality of Life Index.

b) Gravidade da Dermatite Atopica

A gravidade da DA foi avaliada pelo indice SCORAD (ANEXO 4) que avalia as
alteragcdes dermatologicas provocadas pela DA, observadas pela equipe médica durante o
exame fisico, a intensidade do prurido nos tultimos dois dias, e as alteragdes no sono. A
pontuagdo varia de 0 a 103, classificando a doenca da seguinte forma: leve (0 a 25 pontos),
moderada (26 a 50 pontos) e grave (acima de 50 pontos).

Todas as criangas participantes foram submetidas a uma avaliagdo dermatoldgica

completa pela pesquisadora orientadora, realizada no servico de Dermatologia Pediatrica
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durante consulta ambulatorial. O exame fisico foi conduzido com o paciente completamente
despido e em ambiente aquecido, na presenga obrigatéria do responsavel que acompanhava a

crianga.

¢) Aquisicao e Acesso ao Tratamento de Satude

A aquisi¢do e o acesso ao tratamento de satde foram avaliados pelo Roteiro de
Entrevista Estruturada Complementar (REEC) — (APENDICE 1). Este roteiro foi elaborado
para avaliar o acesso € a obten¢do de medicamentos para o tratamento da DA no sistema publico

de satde, pois ndo havia um instrumento validado que atendesse as necessidades deste estudo.

3.9.2 Variavel independente

a) Perfil socioecondmico das familias de criangas com dermatite atopica

A avaliacao foi realizada por meio do Questionario CCEB (ANEXO 5) e do REEC. O
questionario ¢ uma ferramenta de classificagdo economica que tem como objetivo identificar
grupos com base na capacidade de consumo e classificar os domicilios (e ndo os individuos)
por meio de informacdes objetivas e precisas. Essa classificagdo ¢ de facil aplicacdo e possui
uniformidade geografica em todo o Brasil.

Na escala utilizada, a escolaridade do chefe da familia ¢ pontuada de 0 a 7 pontos, € os
demais pontos sdo atribuidos de acordo com a quantidade de bens de consumo durdveis
presentes na residéncia (como automdvel, microcomputador, lava-loucas, geladeira, freezer,
lava-roupas, aparelhos de DVD (digital versatile disc), micro-ondas, motocicletas e secadora
de roupas), o numero de comodos da casa, com énfase na quantidade de banheiros, a presenca
ou auséncia de asfaltamento na rua onde a residéncia esta localizada, e o nimero de empregados
domésticos mensalistas que trabalham na casa.

A soma desses indicadores classifica as familias nas seguintes classes sociais, em ordem
decrescente de favorecimento: classe A (45 a 100 pontos), classe B1 (38 a 44 pontos), classe
B2 (29 a 37 pontos), classe C1 (23 a 28 pontos), classe C2 (17 a 22 pontos) e classes D-E (0 a
16 pontos) (ABEP, 2024). Para complementar a analise do perfil socioecondmico, foi utilizado

o REEC, com o objetivo de fornecer uma abrangéncia maior dos dados.
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3.10 PROCEDIMENTOS DE ESTUDO

Os procedimentos de estudo e as avaliagdes ocorreram semanalmente, as segundas-
feiras no periodo da tarde, e as quartas-feiras e quintas-feiras pela manha, com a populagao
atendida no ambulatério de Dermatologia Pediatrica. Participaram da pesquisa 99 criangas e
seus principais cuidadores, todos com consultas agendadas nesses dias.

A avaliagdo do indice SCORAD foi realizada pela equipe de dermatologia pediatrica no
dia da consulta ambulatorial, utilizando um aplicativo disponivel para smartphones.

A aplicag¢do dos questionarios sobre QV, o questiondrio nivel socioecondmico familiar
(NSEF) e o REEC, voltados para o perfil socioeconomico das familias, foi feita no ambulatorio
de Dermatologia Pediatrica durante as consultas previamente agendadas, juntamente com a
avaliacdo da gravidade da doenga.

Os questionarios usados para avaliar a QV da criang¢a ¢ da familia sdo validados e
traduzidos para o portugués. Para evitar a inducdo de respostas pelos acompanhantes, os
questionarios foram lidos e respondidos pelos participantes. No entanto, a pesquisadora
principal se colocou a disposi¢do para esclarecer eventuais duvidas.

As questdes de cada questionario abordam dominios relacionados aos sentimentos e
sintomas da familia ou dos pacientes na semana anterior a aplicacdo. As respostas variam de 0

a 3 pontos, sendo que a pontuacao mais alta indica uma pior QV.

3.11 TABULACAO E GERENCIAMENTO DE DADOS

Todos os dados foram coletados exclusivamente pelo pesquisador e registrados no
instrumento de coleta de dados. Posteriormente foram digitados em planilha eletronica Excel,
conferidos e exportados para o software de estatistica Statistica® (StatSoft Power Solutions,

Inc., Palo Alto, California, USA).

3.12 ANALISE ESTATISTICA

As medidas de tendéncia central e de dispersao estao expressas em médias e desvio-
padrao [(média + desvio-padrao (DP)] e em medianas, (mediana, intervalo interquartilico - I1Q)
para as de distribuicdo assimétrica. As varidveis categoricas estdo expressas em suas

frequéncias absoluta e relativa.
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A estimativa da diferenca entre variaveis continuas foi realizada pelo teste ndo-
paramétrico, teste de Mann-Whitney e Anova de Kruskal-Wallis com teste post-hoc de Mann-
Whitney.

A estimativa de diferenca entre varidveis categoricas foi estudada pelos testes exato de
Fisher e qui-quadrado de Pearson.

O modelo de correlacao de Spearman foi aplicado para verificar o grau de associagao
entre as varidveis continuas. Coeficientes de correlacdo (r) entre 0,0 e 0,19 indicaram correlagdo
muito fraca, entre 0,20 e 0,39 fraca, entre 0,40 ¢ 0,69 moderada, entre 0,70 ¢ 0,89 forte, acima
de 0,89 muito forte e entre 0,90 e 1,00 correlagdo perfeita.

O modelo de regressao multipla foi aplicado para identificar as variaveis determinantes
da variabilidade da QV considerando as variaveis independentes SCORAD, sexo, escolaridade,
renda mensal e classe social.

Para todos os testes foi considerado o nivel de significancia de 5%.

A amostra foi estimada considerando os testes aplicados, a natureza de independéncia

dos grupos estudados, nivel de significancia de 5%, erro do tipo II de 5%, com poder de teste

de 95%.

3.13 ETICA EM PESQUISA

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do
Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana (CAAE 63947922.8.0000.0096 —
ANEXO 6). Os participantes e seus responsaveis receberam e assinaram o Termo de
Assentimento Livre ¢ Esclarecido (APENDICE 2) ¢ o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (APENDICE 3).

3.14 MONITORIZACAO DA PESQUISA

A pesquisa foi conduzida em conformidade com todas as resolu¢des e normas aplicaveis
a estudos com seres humanos, assegurando a prote¢ao de dados, ética, sigilo, confidencialidade
e responsabilidade tanto do pesquisador quanto da institui¢ao. Esse compromisso foi firmado

com o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do CHC/UFPR
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3.15 FOMENTO PARA A PESQUISA, PROFISSIONAIS E SERVICO ENVOLVIDOS

A pesquisa foi realizada no Programa de Pos-Graduagdo em Satde da Crianga e do
Adolescente da UFPR, com a coleta de dados realizada no ambulatorio de Dermatologia
Pediatrica do CHC/UFPR. Participaram do estudo a orientadora Prof.* Dr.* Vania de Oliveira
Carvalho, o coorientador Prof. Dr. Jayson Azevedo Marsella de Almeida Pedrosa Vaz
Guimaraes, da UFPR Setor Litoral, e a pesquisadora mestranda Assistente Social Solange
Gezielle dos Santos Coning.

Embora ndo tenha recebido fomento, a pesquisa contou com a infraestrutura do

CHC/UFPR e do Programa de Pos-Graduagao em Saude da Crianga e do Adolescente da UFPR.
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4 ARTIGO

Submetido para a Revista Sociedade em Debate (A2).

Dermatite Atopica Infantil e o Perfil Socioeconomico das Familias:

Um Estudo Brasileiro

Childhood Atopic Dermatitis and the Socioeconomic Profile of Families:
A Brazilian Study

RESUMO

Objetivo: Descrever o perfil socioeconomico das familias de criangas com dermatite atopica
(DA) e avaliar sua influéncia na qualidade de vida (QV), gravidade da doenca e acesso ao
tratamento. Metodologia: Trata-se de estudo observacional, analitico e transversal, sendo
incluidas 99 criangas e seus cuidadores. A gravidade foi avaliada pelo SCORAD; a QV pelos
instrumentos IDLQI, CDLQI e DFI; e a estratificagdo socioeconomica pelo Critério Brasil.
Resultados: As classes C1 (47,6%) e B2 (29,3%) foram mais prevalentes, com renda familiar
mediana de R$ 2.500,00. A aquisi¢ao de medicamentos ocorreu majoritariamente em farmacias
comerciais (97%). O custo médio mensal com a doenga foi de R$ 300,00 (IIQ = 275-400),
comprometendo 12% da renda. Os custos foram maiores entre os participantes da classe B.
Conclusdo: A classe socioecondmica nao afetou a gravidade da DA e a QV, mas impactou no
acesso ao tratamento, evidenciando a necessidade de politicas publicas efetivas.
Palavras-chave: Dermatite Atdpica; classe socioecondmica; tratamento; custos.

ABSTRACT

Objective: To describe the socioeconomic profile of families of children with atopic dermatitis
(AD) and to evaluate its influence on quality of life (QoL), disease severity, and access to
treatment. Methodology: This is an observational, analytical, and cross-sectional study that
included 99 children and their caregivers. Disease severity was assessed using SCORAD; QoL
was assessed using the IDLQI, CDLQI, and DFI instruments; and socioeconomic stratification
was assessed using the Brazilian Criteria. Results: Classes C1 (47.6%) and B2 (29.3%) were
the most prevalent, with a median family income of R$2,500.00. Medications were purchased
mainly from commercial pharmacies (97%). The average monthly cost of the disease was
R$300.00 (IQR = 275-400), accounting for 12% of the income. Costs were higher among
participants in class B. Conclusion: Socioeconomic class did not affect the severity of AD and
QoL, but it impacted access to treatment, highlighting the need for effective public policies.
Keywords: Atopic Dermatitis; socioeconomic class; treatment; costs.

4.1 INTRODUCAO

A dermatite atopica (DA) ¢ uma doenga inflamatoria cronica da pele, caracterizada por

lesdes eczematosas recorrentes, sendo o prurido o sintoma mais comum (Chovatiya, 2023). Nas
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ultimas décadas, a prevaléncia e a incidéncia da DA tém aumentado, atingindo entre 15% e
20% das criangas. Conviver com a doenca pode ser desafiador, especialmente para aqueles que
necessitam de tratamento sistémico prolongado, devido aos possiveis efeitos adversos dos
medicamentos. O prurido intenso e as lesdes cutaneas impactam significativamente a qualidade
de vida (QV) dos pacientes e de seus familiares, causando distarbios do sono, ansiedade,
depressao e baixa autoestima (Carvalho et al., 2017).

A equipe de saude do ambulatério de Dermatologia Pediatrica de um Hospital
Universitario percebeu inquietagdes relacionadas as condi¢des socioecondmicas das familias e
suas possiveis implicacdes na adesdo ao tratamento, na aquisicdo de medicamentos e na QV
dos pacientes. Considerando que os determinantes sociais da satade (DSS) abrangem fatores
socioecondOmicos e ambientais que influenciam a trajetdoria dos individuos em
acompanhamento, surgiu a necessidade de investigar o perfil socioeconémico das familias de
criangas com DA e sua relagcdo com a gravidade da doenca, o acesso ao tratamento ¢ a QV.

Diversos fatores impactam a QV das familias de criangcas com DA, como renda, nivel
de escolaridade, acesso aos servicos de saude, condigdes de moradia e transporte, entre outros
(Moreira, 2023). Estudos recentes indicam que niveis socioecondmicos mais elevados estao
associados a uma maior prevaléncia de DA, enquanto os mais baixos estdo se correlacionam
com formas mais graves da doenc¢a. Independentemente do nivel socioeconémico, a DA gera
custos diretos substanciais para os pacientes, suas familias e at¢ mesmo para os empregadores
dos pais. Além disso, seus efeitos resultam em custos indiretos, como absenteismo e
presenteismo (Chung; Simpson, 2019).

O estudo MEASURE-AD, realizado entre dezembro de 2019 ¢ dezembro de 2020,
envolveu 1.558 pacientes (1.434 adultos e 124 adolescentes) de 28 paises, incluindo 56 do
Brasil. O foco foi em casos de DA moderada a grave que necessitavam de terapia sist€émica. Os
custos mensais médios de saude foram de USS$ 157,7 (R$ 975,17) para adultos e US$ 185,5 (R$
1.147,08) para adolescentes, refletindo o grande impacto financeiro da doenca (Eyerich et al.,
2024).

Apesar dos avangos e tratamentos relacionados a DA (Wollenberg et al., 2022), ha uma
lacuna no conhecimento cientifico sobre o perfil socioecondmico das familias de criangas com
DA no Brasil, bem como os fatores que influenciam a QV, gravidade da doenga e acesso ao
tratamento de saude.

O estudo teve como objetivo principal descrever o perfil socioecondmico das familias
de criancas com DA e investigar como esses fatores influenciam a gravidade da doenca, o

acesso ao tratamento e a QV.
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4.2 METODO

Trata-se de um estudo observacional, analitico e transversal, com coleta prospectiva de
dados realizada em um Hospital Universitario, no periodo de margo de 2023 a marco de 2024.
O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos Complexo
Hospital de Clinicas da UFPR, sob CAAE n. 63947922.8.0000.0096.

Foram incluidas no estudo criancas de até 14 anos com diagnoéstico clinico de DA,
utilizando uma amostragem de conveniéncia sistematica, de acordo com a disponibilidade da
pesquisadora principal nos dias de atendimento do ambulatdério, que ocorriam as segundas,
quartas e quintas-feiras pela manha. Ao todo, participaram 99 criangas e seus cuidadores. O
estudo avaliou o perfil socioecondmico das familias, a QV, a gravidade da doenga e o acesso
ao tratamento.

As variaveis dependentes analisadas foram:

. Qualidade de Vida: Avaliada por meio dos questionarios Dermatitis Family Impact
Questionnaire (DFI), Infants Dermatitis Quality of Life Index (IDQOL) e Children's
Dermatology Life Quality Index (CDLQI), que avaliam dominios como sintomas e sentimentos,
disturbios do sono, impacto no lazer, relagdes interpessoais e custos do tratamento.

o Gravidade da DA: Mensurada pelo indice Scoring of Atopic Dermatitis (SCORAD), que
avalia as alteragdes dermatoldgicas provocadas pela doenga e classifica sua gravidade em leve
(pontuacdo < 25), moderada (26 a 50) e grave (> 50 pontos).

o Aquisicdo e acesso ao tratamento: Investigados por meio do REEC (Roteiro de
Entrevista Estruturada Complementar), elaborado pelos pesquisadores devido a auséncia de um

instrumento validado adequado aos objetivos do estudo.

A variavel independente analisada foi:
. Perfil socioecondmico das familias: Determinado pelo Questionario NSEF (Nivel
Socioecondmico Familiar — Critério de Classificacdo Economica Brasil), considerando fatores

como renda, escolaridade e posse de bens (ABEP, 2021).

Os procedimentos do estudo foram conduzidos semanalmente nos dias de consulta do

ambulatorio, incluindo avaliagdes dermatoldgicas, aplicagdao dos questionarios de QV e coleta
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de dados socioecondmicos. Os questionarios foram respondidos diretamente pelos
participantes, com suporte da pesquisadora para esclarecimento de duvidas, a fim de evitar
qualquer indugdo nas respostas dos acompanhantes.

A avaliagdo do indice SCORAD foi realizada pela equipe de dermatologia pediatrica no
dia da consulta, utilizando a versao do instrumento disponivel em aplicativo para smartphones
(Oranje et al,.2007).

Os questionarios utilizados para avaliar a QV da crianca e de sua familia sdo validados
e traduzidos para a lingua portuguesa. Cada questiondrio contém questdes que abordam
sentimentos e sintomas vivenciados na semana anterior a aplicagcdo. As respostas variam de 0 a
3 pontos, totalizando um maximo de 30 pontos, sendo que pontuagdes mais altas indicam pior
QV (Lewis-Jones; Finlay, 1995; Lawson ef al., 1998).

Os dados foram tabulados no Microsoft Excel e analisados no software Statistica®. Para
analise estatistica, foram utilizadas medidas de tendéncia central (médias e desvios-padrao) e
testes como Mann-Whitney, ANOVA de Kruskal-Wallis, teste exato de Fisher e qui-quadrado
de Pearson. A correlagdo entre variaveis foi verificada pelo modelo de Spearman, e analises de
regressao multipla foram aplicadas para identificar os fatores determinantes da variabilidade da

QV. O nivel de significancia adotado foi de 5%.

4.3 RESULTADO

Foram incluidas 99 criancas com DA, sendo 47 do sexo feminino (47,5%), com média

de idade de 8,3 + 3,1 anos (TABELA 1).

TABELA 1 - CARACTERISTICAS DA AMOSTRA DE ESTUDO

Caracteristicas [mégig)/-(l)r)DP]

Sexo

Feminino 47 (47,5%)
Masculino 52 (52,5%)
Idade (anos) (8,3 +3,1]
Raca

Branca 63 (63,6%)
Parda 28 (28,3%)
Preta 7 (7,1%)
Amarela 1(1,0%)

Fonte: A autora (2024).
Legenda: DP — desvio padrao.
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Na Tabela 2 estdao apresentados os dados socioeconomicos das familias e caracteristicas

da moradia.

TABELA 2 - CARACTERISTICAS EPIDEMIOLOGICAS E SOCIOECONOMICAS DAS FAMILIAS

Variaveis

mediana (I1Q)
n (%)

Renda familiar
Nivel socioeconomico
A
Bl
B2
Cl
C2
D/E

Grau de parentesco do cuidador

Mae
Pai
Outros

Escolaridade do cuidador
Fundamental incompleto
Fundamental completo
Médio incompleto
Médio completo
Superior incompleto
Superior completo

Trabalho do cuidador
Atividade doméstica
Com Carteira de Trabalho
Sem Carteira de Trabalho
Aposentado/Pensionista
Autdénomo
Outro

Municipio de residéncia
Curitiba
Regido metropolitana
Outro

R$ 2.500,00 (2000-3500)

2 (2,0%)
4 (4,0%)
29 (29,3%)
47 (47,6%)
13 (13,1%)
4 (4,0%)

89 (89,9%)
4 (4,0%)
6 (6,1%)

8 (8,1%)
6 (6,1%)
7(7,1%)
57 (57,5%)
4 (4,0%)
17 (17,2%)

15 (15,1%)
51 (51,6%)
20 (20,2%)
1 (1,0%)
11 (11,1%)
(1,0%)

63 (63,6%)
29 (29,3%)
7(7,1%)

FONTE: A autora (2024).

LEGENDA: 11Q: Intervalo interquartilico.

Na Tabela 3 estdo apresentadas as caracteristicas da moradia das familias.



TABELA 3 - CARACTERISTICAS DA MORADIA DAS FAMILIAS

Variaveis n (%)
Zona de moradia
Urbana 96 (97,0%)
Rural 3 (3,0%)

Situacdes de posse da residéncia
Propria
Alugada
Cedida
Financiada
Outros

Material de construcio da residéncia
Tijolo/Alvenaria
Madeira
Outro

Numero de comodos da residéncia
2

O 0 9 &N L B W

10

Saneamento
Luz, Agua e Coleta de Lixo

45 (45,5%)
27 (2,3%)
14 (14,1%)
12 (12,1%)
1 (1,0%)

88 (88,9%)
10 (10,1%)
1 (1,0%)

1 (1,0%)
3 (3,0%)
10 (10,1%)
53 (53,5%)
18 (18,2%)
6 (6,1%)
7(7,1%)
0 (0,0%)
1 (1,0%)

93 (93,9%)

FONTE: A autora (2024).
LEGENDA: 11Q - Intervalo interquartilico.
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A composi¢ao familiar foi predominantemente de pai, mae e irmaos menores de 18

anos (47,5%) e pai e mae (13,0%) (TABELA 4).

TABELA 4 - COMPOSICAO FAMILIAR DOS PARTICIPANTES

Composicao Familiar

n (%)

pai + mae + irmao(s) menor(es) de 18 anos
pai + mae

mae solo apenas

pai + mae + irmdo(s) menor(es) de 18 anos + irmao(s) maior(es) de 18 anos

pai + mae + irmdo(s) maior(es) de 18 anos

outro familiar

pai + mae + outro familiar

pai + mae + irmdo(s) menor(es) de 18 anos + outro familiar
mae solo + irmao(s) menor(es) de 18 anos

made solo + irmao(s) menor(es) de 18 anos + outro familiar, 9: méae solo + outro

familiar
pai + mae + irmdo(s) maior(es) de 18 anos + outro familiar

47 (47,5%)
13 (13,1%)
5(5,0%)
4 (4,0%)
2 (2,0%)
2 (2,0%)
2 (2,0%)
5(5,0%)
6 (6,1%)
11 (11,1%)

2(2,0%)

FONTE: A autora (2024).
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A pontuagdo mediana da gravidade da DA pelo SCORAD foi de 24,0 (IIQ = 12,9-
42,2), variando de 0,0 a 81, pontos. E a DA foi mais grave entre pacientes do sexo masculino
[30,3 (IIQ = 19,5-45) vs 20,0 (IIQ = 8-29), p < 0,01] (FIGURA 1).

FIGURA 1 - DISTRIBUICAO GRAVIDADE DA DERMATITE ATOPICA PELA PONTUACAO DO
SCORING ATOPIC DERMATITIS, CONFORME O SEXO

a0 . S E—

60

40

SCORAD

PRCFANIY

s

20

-
L3

Masculino Feminino

FONTE: A autora (2024).
LEGENDA: SCORAD - Scoring Atopic Dermatitis.
NOTA: Teste de Mann - Whitney: p <0,01.

Pelo SCORAD em 54 casos a DA foi classificada como leve (54,5%), em 32 como
moderada (32,3%) e em 13 como grave (13,1%), com maior frequéncia de doenca moderada e

grave nos pacientes do sexo masculino (p <0,01) (FIGURA 2).
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FIGURA 2 - CLASSIFICACAO DA GRAVIDADE DA DERMATITE ATOPICA PELO SCORING ATOPIC
DERMATITIS, CONFORME O SEXO

Leve
Moderada
B Grave

T0% 72.34 %

60%
50%

40%
18 46 % 4038 %

30%

0% 234%

10%
4.26 %

0%— ____ I

Masculing Feminino

FONTE: A autora (2024)
NOTA: Teste qui-quadrado de Pearson: p <0,01.

Nao houve diferenga de gravidade pelo SCORAD conforme a escolaridade dos pais (p
= 0,94) ou diferenca na classificacao da gravidade da DA com a escolaridade dos pais (p =
0,75).

A pontuagdo da QV pelo CDLQI/IDQOL foi de 11,0 (IIQ = 7-16), variando de 0,0 a
25,0 pontos. A QV foi semelhante entre os pacientes, independente do sexo [10,0 (IIQ = 7-
15,5) vs 11,0 (IIQ = 7-16), p = 0,60] (FIGURA 3).

FIGURA 3 - DISTRIBUICAO DA QUALIDADE DE VIDA DAS CRIANCAS COM DERMATITE ATOPICA,
CONFORME O SEXO

25

20

15

10

cDLQIDQOL)

masculino feminino

FONTE: A autora (2024).

LEGENDA: CDLQI - Children's Dermatology Life Quality Index; IDQOL - Infants Dermatitis Quality of Life
Index.

NOTA: Teste de Mann-Whitney: p = 0,60.
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A pontuagao da QV dos cuidadores pelo DFI foi de 12,0 (IIQ = 8-16), variando de 0,0
a 20,0 pontos.
Nao se observou diferenca nos valores medianos de renda familiar mensal (p = 0,59)

ou NSEF (p = 0,55) conforme a classificacdo da gravidade da DA pelo SCORAD (figura 4).

FIGURA 4 - RENDA FAMILIAR MENSAL(A) E NfYEL SOCIOECONOMICO FAMILIAR(B), CONFORME
A GRAVIDADE DA DERMATITE ATOPICA PELA CLASSIFICACAO DO SCORING ATOPIC

DERMATITIS
A 12k .
10k
2k .
gk N I

4k —

2

Fenda mensal (RT)

Leve Moderada Grawe

50

NESF

30

20

Leve Moderads Grave

FONTE: A autora (2024).
LEGENDA: NSEF - Nivel socioecondomico Social Familiar; SCORAD - Scoring Atopic Dermatitis.
NOTA: Anova de Kruskal-Wallis: p = 0,59; p = 0,55.

O gasto mensal com a doenca foi de R$ 300,00 (IIQ = 275-400), variando de R$ 10,00
a R$ 1.500,00, representando 12% da renda familiar.
O gasto mensal com a forma leve da doenca pelo SCORAD foi significativamente

menor do que o gasto mensal com as formas moderada e grave (p =0,01) (FIGURA 5).
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FIGURA 5 - GASTO MENSAL EM REAIS CONFORME A GRAVIDADE DA DERMATITE ATOPICA PELO
SCORING ATOPIC DERMATITIS
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Leve Moderada Grave

FONTE: A autora (2024).
LEGENDA: DA — Dermatite atopica.
NOTA: Anova de Kruskal-Wallis: p=0,01.

Considerando as classes correspondentes a 90% das familias (B e C), ndo houve

diferenga de gravidade conforme a classe social (p = 0,30) (FIGURA 6).

FIGURA 6 - GRAVIDADE DA DERMATITE ATOPICA PELO SCORING ATOPIC DERMATITIS
CONFORME AS CLASSES SOCIAIS PELO NiVEL SOCIOECONOMICO FAMILIAR

60% B Grave
58,33 % B Moderad
54,55 % erada
50% Leve
40%

0%

FONTE: A autora (2024).
NOTA: Teste qui-quadrado de Pearson: p = 0,30.

O gasto mensal com a DA foi significativamente maior entre os pacientes de classe

social B comparados ao da classe C (p <0,001) (FIGURA 7).
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FIGURA 7 - GASTO MENSAL DESTINADO PARA DERMATITE ATOPICA DISTRIBUIDO NAS CLASSES
SOCIAISBE C
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FONTE: A autora (2024).
NOTA: Teste de Mann-Whitney: p < 0,001.

O principal local de aquisi¢do de medicacdes e hidratantes para a DA foi a farmacia

comercial (97,0% e 100,0%) (TABELA 5).

TABELA 5 - LOCAL DE AQUISICAO DA MEDICACAO PARA DERMATITE ATOPICA

Local de aquisicao n (%)

Medicamentos

Farmacia comercial 96 (97,0%)

UBS do municipio 36 (36,4%)

Farmacia especializada do estado 21 (21,2%)

Farmacia popular 2 (2,0%)

Defensoria ptblica 2 (2,0%)
Hidratantes

Farmacia comercial 99 (100,0%)

Farmacia popular 20 (20,2%)

FONTE: A autora (2024).

O principal meio de locomogao para ir até as consultas foi o 6nibus coletivo (57,6%)

(TABELA 6).

TABELA 6 - MEIOS DE LOCOMOCAO PARA IR AS CONSULTAS MEDICAS

Meios de locomoc¢ao n (%)
Onibus coletivo 57 (57,6%)
Motocicleta 1 (1,0%)
Carro 30 (30,3%)
Transporte da prefeitura de origem 11 (11,1%)

FONTE: A autora (2024).
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Os programas federais ou municipais mais acessados foram o bolsa familia (35,3%),
armazém da familia (18,2%) e tarifa social (18,2%), sendo que 27 deles (27,3%) referiram

utilizar mais de um beneficio social e 51 deles (51,5%) nenhum (TABELA 7).

TABELA 7 - BENEFICIOS SOCIAIS GOVERNAMENTAIS UTILIZADOS PELOS CUIDADORES

Beneficios sociais n (%)
Nenhum 51 (51,5%)
Bolsa familia 35 (35,3%)
Armazém da familia 18 (18,2%)
Tarifa social 18 (18,2%)
Cesta basica 8 (8,1%)
Auxilio transporte 5(5,0%)
Isencao tarifaria 2 (2,0%)

FONTE: A autora (2024).

Na comparagdo entre os participantes conforme a raga observou-se apenas maior
frequéncia de escolaridade méxima de nivel médio incompleto entre os participantes de cor
parda/preta (p = 0,03), assim como a utilizagao de programas sociais, com nivel de significancia
limitrofe (p = 0,05). Para as demais variaveis também ndo foram observadas diferencas

estatisticamente significativas (TABELA 8).

TABELA 8 - COMPARACAO DOS PARTICIPANTES CONFORME A RACA

Parda/Preta Branca
(n =36) (n =63) P

Escolaridade mixima 12 (33,3%) 9 (14,3%) 0,03"

Ensino médio incompleto
Com saneamento basico 2 (5,6%) 4 (6,3%) 0,87
Uso de Programas Sociais 22 (61,1%) 26 (41,3%) 0,05"
SCORAD 20,5 (8,3-40,1) 24,0 (16-43) 0,277
Classificacio DA

Leve 19 (52,8%) 35 (55,6%)

Moderada 14 (38,9%) 18 (28,6%) 0,41+

Grave 3 (8,3%) 10 (15,9%)
CDLQI 10,5 (6,5-15) 10,0 (7-15) 0,71F
DFI 13,0 (7,5-16) 13,0 (10-16) 0,417
Gasto mensal 300 (225-375) 300 (250-400) 0,437

FONTE: A autora (2024).

LEGENDA: CDLQI - Children's Dermatology Life Quality Index; DA — Dermatite atopica; DFI - Dermatitis
Family Impact Questionnaire; SCORAD - Scoring Atopic Dermatitis.

NOTA: *Teste exato de Fisher; Teste de Mann-Whitney; {Teste qui-quadrado de Pearson.

No modelo de regressao logistica multivariada, considerando como variavel dependente
a QV aferida pelo CDLQI/IDQOL e como variaveis independentes a gravidade da DA aferida

pelo SCORAD, sexo, escolaridade, classe social, renda mensal e gastos mensais, observou-se
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que as variaveis renda mensal (p <0,01) e gravidade da DA (p = 0,02) foram responsaveis por
20% da variabilidade da pontuagio do questiondrio de qualidade de vida (R? = 0,20), conforme

apresenta a Tabela 9.

TABELA 9 - PREDITORES DE QUALIDADE DE VIDA DAS FAMILIAS

Preditor Estimativas  Erro- Padrao p
SCORAD 0,06 0,03 0,02
Renda mensal -0,01 3,41 <0,01
Sexo (Fem — Masc) -1,76 1,12 0,12
Escolaridade (médio/superior/fundamental) -1,54 1,38 0,26
Classe socioeconomica (B — C) -1,10 1,23 0,37

FONTE: A autora (2024).
LEGENDA: Fem — feminino; Masc — masculino; SCORAD - Scoring of Atopic Dermatitis.
NOTA: Regressdo Multipla: p < 0,01, R%: = 020

4.4 DISCUSSAO

As classes socioecondmicas B2, C1 e C2 foram predominantes neste estudo, o que era
esperado, considerando que se trata de um ambulatorio do Sistema Unico de Saude (SUS). Nio
houve diferenca na gravidade da DA e na QV dos participantes conforme a classe
socioecondmica e a renda familiar. No entanto, os custos com o tratamento foram mais elevados
nos casos de DA grave e moderada e menores entre as classes socioeconOmicas mais
vulneraveis.

A maioria dos participantes (54,6%) apresentava DA leve no momento da entrevista.
Esse achado pode ser justificado pelo fato de que, embora o ambulatério esteja inserido em um
servigo de saude tercidrio, voltado para casos dermatolégicos mais complexos e graves, 0s
periodos de exacerbacdo da DA podem ser controlados com monitoramento e tratamento
adequados.

Esse percentual ¢ semelhante ao encontrado por Robl ez al. (2016), que, em um estudo
realizado no mesmo servico em outro periodo, identificaram que 55,2% das criangas tinham
DA leve, 22,8% DA moderada e 21,9% DA grave. Ja no estudo de Carvalho et al. (2017), a DA
moderada foi a mais prevalente (36,6%), seguida pelas formas leve e grave, ambas com 31,7%.
Em contrapartida, Kobusiewicz et al. (2023) relataram uma distribuicao de gravidade de 52%
para DA moderada, 35% para DA grave e 13% para DA leve. No estudo de Rangel ef al. (2023),
a DA grave foi a mais comum (57,3%), seguida da moderada (29,4%) e da leve (13,3%). Esses

dados demonstram a variabilidade da gravidade da DA em diferentes periodos e populagdes,
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evidenciando a heterogeneidade das caracteristicas clinicas dos participantes recrutados,
possivelmente influenciadas por fatores sociodemograficos e ambientais.

Estudos brasileiros tém utilizado o Critério de Classificagdo Economica Brasil (CCEB)
para avaliar o perfil socioeconomico dos usuarios dos servigos de saude (Martins et al., 2007,
Martins et al., 2020). No presente estudo, as classes C1 e C2, somadas, representaram 60,7%
das familias participantes. De forma semelhante, Guibu et al. (2017) identificaram que 55%
dos 8.676 usuarios da Atencdo Primaria a Saude (APS) pertenciam a classe C. Embora
discretamente menor, esse percentual sugere que mais da metade dos usuarios do SUS pertence
a uma classe socioeconOmica intermediaria. No entanto, sdo necessarios estudos com
populagdes maiores para confirmar esse perfil entre criangas com DA.

Neste estudo, a gravidade da DA e a QV das criangas e seus cuidadores ndo foram
impactadas pela classe socioecondmica e pela renda familiar. Esse achado sugere que a
gravidade da DA estd mais relacionada a suscetibilidade individual de cada crianga,
especialmente suas caracteristicas genéticas e imunologicas.

A auséncia de correlagdo entre perfil socioecondmico e gravidade da DA esta de acordo
com um estudo realizado no Reino Unido entre 1998 ¢ 1999, com 137 criangas portadoras da
doenga, no qual ndo houve variagdo da gravidade conforme a classe social (Ben-Gashir; Seed;
Hay, 2004). Contudo, a avaliacdo socioecondmica do estudo britdnico se baseou
exclusivamente na profissdo dos cuidadores, dividindo a populacdo em cinco classes sociais.
Diferentemente, o presente estudo utilizou um critério mais abrangente, considerando a
escolaridade do chefe de familia, infraestrutura da residéncia e posse de bens materiais.

Por outro lado, um estudo realizado nos Estados Unidos em 2007 identificou maior
prevaléncia de DA grave entre criangas de familias com renda mais baixa (Silverberg; Simpson,
2014). Essa discrepancia pode estar relacionada a diferencas populacionais, reforcando a
necessidade de mais estudos que avaliem a relagdo entre gravidade da DA e perfil
socioecondmico, bem como possiveis fatores intervenientes.

O tratamento da DA envolve o uso de hidratantes e corticoides topicos em todos os
niveis de gravidade. Para casos moderados e graves, adicionam-se medicamentos sistémicos
como metotrexato, ciclosporina ¢ o imunobioldgico dupilumabe (Chu et al., 2023). Muitos
desses produtos nao sao fornecidos pelo sistema publico de satde brasileiro, como hidratantes
e alguns corticoides topicos (mometasona e betametasona) (Parand, 2024). No presente estudo,
97% das familias adquiriram medicamentos em farmacias comerciais, ¢ 100% compraram

hidratantes, evidenciando o impacto financeiro do tratamento da DA.
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Compreender o perfil da populacdo impactada pela DA no Brasil e os padroes de
utilizag¢ao dos recursos pode contribuir para a analise do impacto da doenga no sistema publico
de satde, além de apoiar a criagdo de Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas - PCDT
para seu tratamento (Santos et al., 2021).

O custo mensal mediano do tratamento da DA no presente estudo foi de R$ 300,00,
representando 12% da renda familiar mensal. Esse dado demonstra um impacto financeiro
significativo para as familias, muitas das quais precisam arcar com despesas adicionais para
tratar comorbidades associadas a DA, como asma e rinite alérgica (Su et al., 1997).

Em um estudo com 79 cuidadores de criangas com DA nos EUA, calcularam um custo
médio mensal de US$ 274, correspondendo a 34,8% da renda familiar (Filanovsky et al., 2016).
Esse percentual ¢ superior ao encontrado no presente estudo, possivelmente porque o estudo
norte-americano considerou também os custos com consultas médicas, diferindo do cenario
analisado, que envolveu exclusivamente usuarios do SUS no Parana.

O custo mensal do tratamento foi maior nos casos de DA moderada e grave,
corroborando achados da literatura. Um estudo realizado na Italia com 33 criangas apontou um
custo médio anual de 1.254€ (aproximadamente US$ 1.540), sendo as principais despesas
relacionadas a cremes hidratantes, produtos especificos de higiene e consultas particulares com
especialistas (Ricci et al., 2006). De forma semelhante, outro estudo nos EUA evidenciou o alto
impacto financeiro da DA, especialmente entre familias de baixa renda (Filanovsky et al.,
2016). Esses achados refor¢gam que, quanto mais grave a DA, maior a necessidade de produtos
para seu controle e, consequentemente, maiores 0s custos.

O gasto mensal com a DA foi significativamente maior entre os pacientes da classe B
em comparagdo com a classe C (p <0,001). Isso sugere que cuidadores com menor poder
aquisitivo tém menor capacidade de investir no tratamento, independentemente da gravidade
da doenga, ja que a distribuicao da gravidade foi homogénea entre as classes sociais.

Estudos anteriores também apontam que individuos de classes socioecondmicas mais
altas utilizam mais medicamentos. Bertoldi et al. (2004), em estudo com 3.182 individuos em
Pelotas (RS), observaram que 23,8% dos pertencentes a classe A utilizavam trés ou mais
medicamentos regularmente, enquanto na classe E esse percentual foi de 13,4%. Arrais et al.
(2005), ao analisar 1.370 consumidores de medicamentos em Fortaleza (CE), constataram que
aqueles com renda familiar superior a trés salarios-minimos consumiam 1,3 vezes mais
medicamentos do que os de renda inferior.

Esses dados sugerem que um nivel socioecondémico mais baixo reduz o acesso a recursos

de saude, levando muitas familias a recorrerem ao SUS. No contexto da DA, isso ¢ preocupante,
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pois apenas alguns corticoides topicos e imunossupressores sao disponibilizados pela rede
publica (Brasil, 2023a).

O Programa Bolsa Familia (PBF) ¢ uma referéncia internacional no enfrentamento da
pobreza e na diminuicao das desigualdades. Em 2014, a Organizagao das Nagdes Unidas (ONU)
reconheceu sua importancia para a retirada do Brasil do Mapa Mundial da Fome. Ao analisar
alguns dados com recorte racial e de género: 73% das familias beneficiadas eram formadas por
pessoas negras. Além disso, entre as cisternas distribuidas pelo Programa Agua Para Todos,
80% tinham como responsaveis familiares negros. Da mesma forma, 80% das familias

atendidas pelo Luz Para Todos eram compostas por pessoas negras ou pardas (Lira, 2019).

4.5 CONSIDERACOES FINAIS

As limitagdes deste estudo estdo relacionadas a sua natureza transversal, que pode nao
refletir a influéncia socioecondmica sobre a gravidade da DA ao longo do tempo, ao viés de
memoria decorrente do uso de questionarios e ao fato de ter sido realizado exclusivamente com
usuarios do SUS, o que pode ndo representar toda a populacao com DA.

A contribui¢do desse estudo para a sociedade ¢ de grande relevancia, pois, ao ser o
primeiro no Brasil ao descrever as caracteristicas socioeconomicas das familias de criangas com
DA e a relagdo com a gravidade da doenga, a QV e o acesso ao tratamento, ele oferece um
panorama unico e detalhado sobre as desigualdades enfrentadas por essas familias.

O estudo nao apenas contribui para a compreensao dos fatores que influenciam a satde
das criangas com DA, mas também oferece subsidios para a formulacdo de politicas publicas
mais eficazes e direcionadas a esse grupo. Além disso, destaca a necessidade de um cuidado
integral a saude, que leve em consideragdo nao apenas o tratamento médico, mas também o
contexto social e economico das familias.

Diante disso, conclui-se que o perfil socioecondmico das familias das criangcas com DA
aponta para as classes socioecondmicas C1 e B2 como predominantes na amostra. Embora
fatores socioecondmicos € a renda familiar ndo tenham influenciado a gravidade da DA ea QV,
eles determinaram um menor acesso ao tratamento e maior carga financeira para as familias.
Os custos com o tratamento foram mais elevados entre os participantes pertencentes a classe

socioecondmica B, em comparagao com a classe C.
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5 CONCLUSAO

O perfil socioecondmico das familias das criangas com DA revela que as classes Cl1 e
B2 sdo as mais predominantes na amostra.

Embora fatores socioecondmicos e a renda familiar ndo tenham influenciado a
gravidade da DA ou a qualidade de vida (QV), eles impactaram o acesso ao tratamento e
aumentaram a carga financeira para as familias.

Os custos com o tratamento foram mais elevados entre os participantes da classe

socioecondmica B em comparag¢do com os da classe C.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

As limitagdes deste estudo estdo relacionadas a sua natureza transversal, que pode nao
refletir a influéncia socioecondmica sobre a gravidade da DA ao longo do tempo; ao viés de
memoria, decorrente do uso de questiondrios; € ao fato de ter sido realizado exclusivamente
com usudrios do SUS, o que pode ndo representar a realidade de toda a populacao com DA.

A contribui¢do desse estudo para a sociedade ¢ de grande relevancia, pois, ao ser o
primeiro no Brasil ao descrever as caracteristicas socioecondmicas das familias de criangas com
DA ¢ a relagdo com a gravidade da doenca, a QV e o acesso ao tratamento, ele oferece um
panorama unico e detalhado sobre as desigualdades enfrentadas por essas familias.

O estudo ndo apenas contribui para a compreensao dos fatores que influenciam a satde
das criangas com DA, mas também oferece subsidios para a formulagdo de politicas ptblicas
mais eficazes e direcionadas a esse grupo. Além disso, destaca a necessidade de um cuidado
integral a saude, que leve em consideracdo ndo apenas o tratamento médico, mas também o
contexto social e economico das familias.

E importante destacar que a pesquisa é um processo continuo e dindmico. Dessa forma,
a temadtica apresentada neste estudo nao se esgota, indicando a necessidade de novas pesquisas,

descobertas e andlises exploratdrias.
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APENDICE 1 - ROTEIRO ENTREVISTA ESTRUTURADA COMPLEMENTAR

DADOS DA CRIANCA/ADOLESCENTE

Nome:
Registro CHC: Nascimente: [/ [/ Idade:
Escolaridade: Comorbidades:

Sexo: | )Jfeminino ( Jmasculing

Cor/Etnia: [ Jbranca ( Jpardo ( Inegro [ Jamarela ( Jindigena
DADOS DO ENTREVISTADO

Nome:

Parentesco: | JM3e ( JPai (__)Outro:

£ o cuidador principal? { ) Sim (] Nao,

Escolaridade: [ )Ensino Fundamental: Série { )Ensino Médio: Série
{ )Ensino Superigr:Curso { )N3o alfabetizado

Trabalho: { )Atividades domésticas ( )Trabalhador, registro em carteira ( )Trabalhador, sem registro
em carteira | )Aposentado/pensionista ( ) utro

Renda Mensal: RS

SITUACAO HABITACIONAL DA FAMILIA

Municipio: Localizagdo: [ Jurbana ( )Rural

Casa:( )Prépria | JAlugada RS [ )Cedida [ )Financiada ( )Outros

MNimero de cdmodos na casa:

Tipo de Construcdo: | ) TijolofAlvenaria | ) Madeira { ) Qutro

Possuiz | Jluz | Agua ([ )Saneamento/Esgoto | )Coleta de lixo

COMPOSICAD FAMILIAR/RENDA:

Mome Grau Idade Escolaridade | Ocupagdo Renda Mensal
Parentesco

Possui Rede Apoio Familiar: [ Jsim | Jndo  Se sim, cite

Vinculo Familiar: ( )Fragil { )Conflituoso (| JFortalecide ( JBom [ }Outro,

DADOS DE SAUDE DA FAMILIA

Pessoas em casa com comorbidades: | Jndo | Jsim

Se sim, citar quem e quais doengas

A crianga teve internagdo hospitalar pela DA: { Jsim [ Jndo Quantas?

Aquisicdo de medicamentos para a DA:

[ JUBS de referéncia municipal | JFarmdcia Especializada do Estado [ JFarmacia Popular
| JFarmacia Comercial (recurso préprio) | )Defensoria Publica/Judicial

Aquisicdo de hidratantes e pomadas para DA:

{ JuBS de referéncia municipal | JFarmdcia Especializada do Estado( )Farmdcia Popular
{ JFarmacia Comercial (recurso proprio) | )Defensoria Pablica/Judicial

Meio de locomocdo mais utilizado pela familia para comparecer as consultas ambulatoriais:
{ )onibus coletive [ Jmoto [ Jearro [ Jtransporte da prefeitura ( Joutros
Gasto mensal com o tratamento da DA: RS

POLITICA DE ASSISTENCIA SOCIAL E DE SAUDE

Familia acessa algum Programa do Governo Federal ou Municipal:

{ ) Auxilio Brasil { JTarifa Social Energia Elétrica ( )Programa Crianga Feliz

{ JArmazém da Familia | Jisencdo Tarifiria | )Outro,

Familia tem algum beneficio assistencial ou previdencidrio? ( ) sim | )ndo
CQual? Valor RS

Nome da UBS de referéncia:

Observacbes:




APENDICE 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Nos, professora doutora Vania Oliveira de Carvalho e aluna de pds-graduagao de
mestrado Solange Gezielle dos Santos Coning, pesquisadores da Universidade Federal
do Parand, estamos convidando (o Senhor, a Senhora) como familiar responsavel da
crianga com Dermatite Atopica a participar de um estudo intitulado “Perfil
socioecondmico das familias das crian¢as com dermatite atdpica e sua relagdo com a
qualidade de vida, gravidade da doenca e acesso ao tratamento de saude”. Este estudo
se justifica pelo fato de que na revisao de literatura sobre a dermatose na infancia, nao
foram encontrados estudos na area multiprofissional da saude, descrevendo o perfil
das familias de criangcas com Dermatite Atdpica atendidas no ambito do SUS,
relacionando as condigbes de vida e realidade social em que essas familias estao

inseridas, bem como se esse perfil interfere no acesso e tratamento da doenga.

O objetivo desta pesquisa € descrever o perfil socioeconémico das familias de criancas
com dermatite atopica, relacionando com a qualidade de vida, gravidade da doenca,

acesso e aquisicdo ao tratamento de saude.

Caso (o Senhor, a Senhora) participe da pesquisa, serd necessdrio responder os
questionarios sobre o perfil socioeconédmico que a pesquisadora ira aplicar e o

questionario e sobre qualidade de vida que sera respondido pelo proprio familiar.

Para tanto (o Senhor, a Senhora) devera comparecer no ambulatério de Dermatologia
Pediatrica SAM2 do Complexo Hospital de Clinicas, rua General Carneiro, 181 — Alto da
Gléria, nesta cidade de Curitiba/PR para consulta médica da crianca e preenchimento
dos questiondrios pelo familiar, o que levara aproximadamente uma hora de

permanéncia no ambulatério.

Alguns riscos minimos e indiretos podem estar relacionados ao estudo como: é
possivel que (o Senhor, a Senhora) experimente algum desconforto, principalmente

relacionado a cansago, constrangimento ao responder os questiondrios.

Rubricas:
Participante da Pesquisa e /ou responsavel legal

Pesquisador Responsdvel ou gquem aplicou o TCLE 1
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Os beneficios esperados com essa pesquisa sao: gerar conhecimento sobre o perfil
social das familias das criancas com dermatite atdpica, possibilitando identificar as
condi¢cdes de acesso e aquisicdo de medicamento para o tratamento da doencga e
avaliar a gravidade da doenc¢a e impacto na qualidade de vida das criangas, embora
nem sempre (o Senhor, a Senhora) seja diretamente beneficiado(a) por sua

participagao neste estudo.

Os pesquisadores Prof2 Dr2 Vania Oliveira de Carvalho e aluna de pos-graduagao
mestrado Solange Gezielle dos Santos Coning, responsaveis por este estudo, poderao
ser localizados para esclarecer eventuais duvidas que (o Senhor, a Senhora) possa ter e
fornecer-lhe as informagdes que queira, antes, durante ou depois de encerrado o
estudo por e-mail ou telefone em horario comercial 08:00 as 17:00 horas de segunda-
feira a sexta-feira. Em situagao de emergéncia ou urgéncia, relacionadas a pesquisa, os

mesmos poderio ser contatados pelo telefone 41/9 91619214.

Se (o Senhor, a Senhora) tiver dlvidas sobre seus direitos como participante de
pesquisa, podera contatar o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos —
CEP/HC/UPFR pelo Telefone 3360-1041 das 08:30 horas as 14:00 horas de segunda a
sexta-feira. O CEP é de um grupo de individuos com conhecimento cientificos e nao
cientificos que realizam a revisao ética inicial e continuada do estudo de pesquisa para

manté-lo seguro e proteger seus direitos.

A sua participacao neste estudo é voluntaria e se (o Senhor, a Senhora) nao quiser
mais fazer parte da pesquisa, podera desistir a qualquer momento e solicitar que lhe
devolvam este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido assinado. O atendimento
e tratamento do(a) seu/sua filho(a) esta garantido e ndo sera interrompido caso) o

Senhor, a Senhora) desista de participar.

As informagdes relacionadas ao estudo poderdao ser conhecidas por pessoas
autorizadas como orientadora, pesquisadora principal, e coorientador. No entanto, se

qualquer informacao for divulgada em relatério ou publicacdo, sera feito sob forma
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codificada, para que a sua identidade seja preservada e seja mantida a

confidencialidade.

O material obtido como os questionarios serdao utilizados unicamente para esta

pesquisa e sera destruido ou descartado ao término do estudo, dentro de 01 ano.

As despesas necessarias para a realizacdo da pesquisa como questiondrios impressos
ndo sdo de sua responsabilidade e (o Senhor, a Senhora) ndo recebera qualquer valor
em dinheiro pela sua participacao.

Quando os resultados forem publicados, ndo aparecera seu nome, e sim um cédigo.

Eu, li esse Termo de Consentimento e

compreendi a natureza e objetivo do estudo do qual concordei em participar. A
explicagcdo que recebi menciona os riscos e beneficios. Eu entendi que sou livre para
interromper minha participacao a qualquer momento sem justificar minha decisao e
sem qualquer prejuizo para mim nem para meu tratamento ou atendimento ordinarios
que eu possa receber de forma rotineira na Instituicao. Eu entendi o que ndo posso
fazer durante a pesquisa e fui informado que serei atendido sem custos para mim se
eu apresentar algum problema diretamente relacionado ao desenvolvimento da

pesquisa.

Eu concordo voluntariamente em participar deste estudo.

Nome por extenso, legivel do Participante e/ou Responsavel Legal

Assinatura do Participante e/ou Responsavel Legal

(Somente para o responsdvel do projeto)

Rubricas:
Participante da Pesquisa e /ou responsavel legal

Pesquisador Responsavel ou quem aplicou o TCLE
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Declaro que obtive, de forma apropriada e voluntaria, o Consentimento Livre e
Esclarecido deste participante ou seu representante legal para a participacdo neste

estudo.

Nome extenso do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE

Assinatura do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE

Curitiba,



APENDICE 3 - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Criancas de 07 a 12 anos)

Né6s, Professora Doutora Vania Oliveira de Carvalho e aluna de Pds-graduagdo Mestrado Solange
Gezielle dos Santos Coning, pesquisadores desta instituicdo, convidamos vocé
para participar do estudo “Perfil
socioecondmico das familias das criangas com Dermatite Atépica e a relacdo com a qualidade de
vida, gravidade da doenca e acesso ao tratamento de saude”.

Por que estamos propondo este estudo? Porque conhecer o perfil socioeconémico das familias
das criangas com dermatite atopica e relacionar coma qualidade de vida, gravidade da doenga e
acesso ao tratamento de salde, visa contribuir para conhecer melhor as dificuldades das familias
para realizar seu tratamento.

O que significa assentimento ?
_—,
/ Assentimento é um termo que nds, pesquisadores, utilizamos quando convidamos
, uma pessoa da sua idade (crianga/adolescente) para participar de um estudo. Depois
de compreender do que se trata o estudo e, se concordar em participar dele, vocé
pode assinar este documento.
N6s lhe asseguramos que tera todos os seus direitos respeitados e acesso a todas as informacgdes
sobre o estudo, por mais simples que possam parecer.

Pode ser que este documento denominado “Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido” contenha palavras que vocé n3ao entenda. Por favor, peca ao
responsavel (pela pesquisa/atendimento ou & equipe do estudo) para explicar
qualquer palavra ou informagao que vocé nao entenda claramente.

Por que queremos fazer este estudo?

Para descrever o perfil socioeconémico das familias de criangas com Dermatite Atdpica atendidas
no SUS, conhecendo as condicbes de vida e realidade social em que essas familias estdo inseridas,
bem como se esse perfil interfere no acesso aos medicamentos e no tratamento da doenca.

Os beneficios da pesquisa sao construgao de conhecimento cientifico, conhecimento da realidade
social das familias das criancas com dermatite atdpica e relagdo com a qualidade de vida e

gravidade da doenca, bem como se esse perfil interfere no acesso e tratamento de saude.

Participante da Pesquisa e/ou Responsavel Legal
Pesquisador Responsavel ou quem aplicou o TALE
Orientador

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Complexo Hospital de Clinicas-UFPR | CEP/CHC/UFPR
Rua General Carneiro, 181- Térreo| Alto da Gléria | Curitiba/PR | CEP 80060-900 |
cep@hc.ufpr.br - telefone (041) 3360-1041
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&® Se yocé ou os responsaveis por vocé tiverem duvidas com relagdo ao estudo ou aos
riscos relacionados a ele, vocé deve contatar o pesquisador principal Aluna Solange Gezielle dos

Santos Coning por e-mail (solangeconing@gmail.com) ou telefone 41/9 91619214,

contatar também o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do Complexo do
Hospital de Clinicas (CEP/CHC) da Universidade Federal do Parana, pelo telefone 3360-

J Se vocé tiver duvidas sobre seus direitos como participante de pesquisa, vocé pode

1041.

Mas, se vocé nao se sentir confortavel em participar, fique a vontade para dizer
ndo e estard tudo bem.

Se em algum momento nao tiver mais interesse em participar da pesquisa, pode
pedir para seus pais ou responsaveis comunicarem os pesquisadores.

?

Vocé entendeu? Quer perguntar mais alguma coisa °
DECLARACAO DE ASSENTIMENTO DO PARTICIPANTE

Eu li e discuti com o pesquisador responsavel sobre este estudo e os detalhes deste documento.
Entendo que eu sou livre para aceitar ou recusar e que posso interromper a minha participacao a
qualquer momento sem dar qualquer justificativa. Eu concordo que os dados coletados para o
estudo sejam usados para o propdsito acima descrito.

Eu entendi a informacdo apresentada neste TERMO DE ASSENTIMENTO. Eu tive a oportunidade
para fazer perguntas e todas as minhas perguntas foram respondidas.

Eu receberei uma cépia assinada e datada deste documento.

Local e data Nome por Extenso/Assinatura da crianga/adolescente

[Nome por Extenso/Assinatura do Pesquisador Responsavel ou quem aplicou o TALE]

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Complexo Hospital de Clinicas-UFPR | CEP/CHC/UFPR
Rua General Carneiro, 181- Térreo| Alto da Gloria | Curitiba/PR | CEP 80060-900 |
cep@hc.ufpr.br - telefone (041) 3360-1041



ANEXO 1 - QUESTIONARIO DO IMPACTO DA DERMATITE NA FAMILIA

Nome da crianga;

Nome da mae/pai'responsavel:

Data: Escore: |:|

O objetivo deste questionario € medir o quanto o problema de pele de seu filho tem afetado voce e os
membros da familia na ULTIMA SEMANA. Por favor, marque apenas uma resposta para cada

./pergunta.

1- Durante a ULTIMA SEMANA qual fo1 o efeito provocado pela crianga com eczema no trabalho de
casa, por exemplo: lavar ¢ limpar.

[] muitissimo [ ] muito [ Jum pouco [ ] nenhum

2- Durante a ULTIMA SEMANA, qual o efeito provocado pela crianga com eczema na preparagio e na
alimentagdo,

[] muitissimo [ Jmuito [ ] um pouco [ ] nenhum

3- durants a ULTIMA SEMANA, qual foi o efeito provocado pela crianga com eczema no sono dos outros
membros da familia.

[] muitissimo [ ] muito [ Jum pouco [ ]nenhum

4-Durante a ULTIMA SEMANA, qual foi o efeito provocado pela crianga com eczema nas atividades de
lazer da familia, ex: natagio.

L] muitissimo [ Jmuito [ Jum pouco [ ] nenhum

5- Durante a ULTIMA SEMANA, qual fo1 o efeito provocado pela crianga com eczema nas compras para a
familia.

[] muitissimo [ Jmuite [ ] umpouco [ ] nenhum

6- Durante a ULTIMA SEMANA, qual foi o efeito provocado pela crianga com eczema nas despesas, ex:
custos com o tratamento, roupas, etc.

[] muitissimo [ Jmuito [ ] um pouco [ ] nenhum

7- Durante a ULTIMA SEMANA, qual o efeito provocado pela crianga com eCZeima a0 Causar Cansaco ou
exaustdo nos pais ou responsavess por ela.

[] muitissimo [ ] muito [ ] um pouco [ ] nenhum

8- Durante a ULTIMA SEMANA, qual o efeito provocado pela crianga com eczema ao causar distirbios
emocionais tais como depressio, frustragdo ou culpa nos seus pais ou responsavets.

[] muitissimo [ ] muito [ ]um pouco [ ]nenhum

9- Durante a ULTIMA SEMANA, qual o efeito provocado pela crianga com eczema nas relagdes entre o
principal responsdvel e o parceiro ou entre o principal responsavel e as outras criangas na familia.

[] muitissimo [ ] muito [ ] umpouco [ ] nenhum

10- Durante a ULTIMA SEMANA, qual o efeito provocado pela a sua ajuda com o tratamento de seu filho
na vida do principal responsavel.

[] muitissimo [ ] muito [ ] um pouco [ ] nenhum

Por favor, verifique se vocé respondeu todas as persuntas. Obrigado

FONTE: Lawson et al. (1998, p.109).
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ANEXO 2 - INDICE DE QUALIDADE DE VIDA DA DERMATITE EM CRIANCAS

Nome:

Enderego:

Data:

O objetivo derte questionirio & registrar como tem sido a dermatite do seu filbo. Cada pergunts diz respeito SOMENTE A

TLTIMA SEMANA. Por favor, responda a todas a3 perguntas,

FONTUAGAO IDQOL

Gravidade da dermatite
Na tltima sernana, como classificaria a gravidade do Extremamente grave
eczema da crianca em relacio ao rubor, descamagio, Crave
inflamagdo ou aumento da drea afetada? Mediana
Relativamente bem
Sem eczema
Indice de Qualidade de Vida
Na ultima semana, a crianga teve comichio @ cogou-se7 | A maior parte do tempo
Muiras vezes
Poucas vezes
M

Ha ultima semana, como esteve o humor da crianga?

enluma
Extremamente dificil, sempre a chorar
Muito aflita

Contente
Na ultima semana, aproximadamente, quarto tempo, em | Mais de 2 horas
meédia, levou para conseguir que seu filho fosse dormira | 1-2 horas
cada noiteT 15 minwios-1 hora
@ - 13 minutos
Wa tltima semana, quanto tempo por noite, em media a | 5 horas ou mais
crianga teve permarbagcdes do sono? 3-4 horas
1-2 horas
Menos de 1 kora
Wa tltima semana, o eczema da crianga interferiu nas Muito
brincadeiras, jogos ou pritica de natagio?” Bastante
Pouco
Nada
Na ultima semana o eczema da crisnga mterferiu com 3 | Muito
=ua participagio ou spreciagio de ouwas stividades Bastante
familizres? Poucoe
Nads
Na ultima semana, houve problemas com a crianga na Muito
hora das refeigdes por causa do eczema’ Eastante
Pouce
el
Na ultima semana, houve problemas com a criangapar | Muito
causa do wamenta? Eastante
Pouce
Nenhum
Na tltima semana, o eczema da crianga tomou o vestire | Muito
o despir desconfortavel? Bastante
Pouce
Nada
Wa tltima semana_ em que medida o eczema da crianga | Muito
constindu um problema na hora do banha? Bastante
Pouco
Nada

Por favor, confirme que respondeu todas as questdes. hMuito obrigado.

FONTE: Lewis-Jones; Finlay; Dykes (2001, p.106).
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ANEXO 3 - ESCORE DA QUALIDADE DE VIDA NA DERMATOLOGIA INFANTIL

N* dio hospatal
Nome:
Idade

Dhagrdstico:

Mn Data

0 abjetive deste questiondrio ¢ avaliar o quanto o vea problema de pele tem afetado sus vida AQ LONGO DA ULTIMA

SEMANA. Par faver, marque apenas uma resposts para cada pergunta,

7.

MNa dltima semana, o quanio sug pele fom apresentado cocvira, semibilidade oo
dar?

Na Gltrma semana, o quanto vocé sentiu-se constrangido ou pouca & vontade,
chateado ou triste por causa de sus pele?

Na dltma semana, o quanto sua pele tem afetado suas amizsdes™

Na dluma semana, o quanio vocé precisou uwsar roupasicalcades especiais ou
diferentes por camsa de sus pele?

Na Glizma semana, o quanio sua pele tem strapalhado as suss saidas,
brimcadeiras ou passatompos”

N Glima semana, o quants vocd evitou nadar ou pralicar oulros espories por
causa dos seus problemas de pele?

[oa dluma ﬁ? S¢ em periodo cscolar: Na Gltimas semana, o
SCTRARA’ quante seu problema de pele interfenu em
Era periodo sisns atividades excolares”

ewolar?

:: 5S¢ em periodo de ferias: Na alfima semana,
E"F":d' o quanio seu problema de pele interfeniu ne
de fiérias? aproveitamento de suas frias?

MNa dltima semana, O quanso vood tove | comi p dizendo nomes,
cagoando, intimidando, farendo pergunias ou evitando vool, por causa de
sua pede?

Na (ltrma semana, © quanto scu sono fod afetado por cawsa de seu probilema de
pele?

MNa tltrma semana, o quanio o seu tratamento de pele fod um problema para
vooET

Por favar, veriligue se vooi respondea TODAS as perguntas, Obrigado,

Escore
COLOE

Mustissimo
Musito
Pouco

Mo
Muitissima
Muiio
Pouco

Mo
Muitissimo
Muito
Pouco

Mo

Muntissimo
Muito
Pouco

Mo

Muitissimo
Muito
Pouco

Nio

Musitissimo
Muito
Pouco

Nio

M impeediv de ir i escola
Muitissimo

Muito

Pouco

Mo

Muitissemo
Muito
Pouco

ot

Muitissiumo
Muito
Pouco

Mo
Muntissimo
Muito

Muitissimo
Muito

FONTE: Lewis-Jones; Finlay (1995, p. 945).
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ANEXO 4 - FICHA ESQUEMATICA PARA CALCULO DO SCORING ATOPIC
DERMATITIS

(es]

[ er————— Proside (5-10)

e de somo o011+ b0 G RESTRD EIRR RN LI GEE 4 TREN

FONTE: Oranje et al. (2007, p.646).
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ANEXO 5 - CRITERIO DE CLASSIFICACAO ECONOMICA BRASIL

Todos os itens devem ser perguntados pelo entrevistador e respondidos pelo entrevistado.
QUANTIDADE QUE
POSSUI
ITENS DE CONFORTO 0 1 2 3| 4+
Quantidade de automéveis de passeio exclusivamente para uso particular
Quantidade de empregados mensalistas, considerando apenas os que
trabalham pelo menos cinco dias por semana
Quantidade de maquinas de lavar roupa, excluindo tanquinho
Quantidade de banheiros
DVD, incluindo qualquer dispositive que leia DVD e desconsiderando DVD
de automovel
Quantidade de geladeiras
Quantidade de freezers independentes ou parte da geladeira duplex

Quantidade de microcomputadores, considerando computadores de mesa,
laptops, notebooks e pethaoks e desconsiderando tablets, palms ou
smartphones

Quantidade de lavadora de lougas

Quantidade de fornos de micro-ondas

Quantidade de motocicletas, desconsiderando as usadas exclusivamente para
uso profissional

Quantidade de maquinas secadoras de roupas, considerando lava e seca

A dgua utilizada neste domicilio € proveniente de?
1 | Rede geral de distribuigdo
2 | Pogo ou nascente
3 | Outro meio

Considerando o trecho da rua do seu domicilio,
vocé dina que a rua &

1 | AsfaltadaPavimentada

2 | Terra/Cascalho

Qual é o grau de instrugdo do chefe da familia? Considere como chefe da familia a pessoa que
contribui com a maior parte da renda do domieilio.

Nomenclatura atual Nomenclatura anterior
Analfabeto / Fundamental I incompleto Analfabeto / Primanio incompleto
Fundamental I completo / Fundamental IT incompleto | Primario completo / Gindsio incompleto
Fundamental completo / Médio incompleto Ginasio completo / Colegial incompleto
Meédio completo / Superior incompleto Colegial completo / Superior incompleto
Superior completo Superior completo

FONTE: Associagdo Brasileira de Empresas de Pesquisa (2021, p. 6-7).



ANEXO 6 - CERTIFICADO DE APRESENTACAO E APRECIACAO ETICA

S LRCOMPLEXY  EBSERH

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA

COMITE DE ETICA EM PESQUISA EM SERES HUMANOS
COMPLEXO HOSPITAL DE CLINICAS DA UFPR

CAAE 63947922.8.0000.0096

TiTULO DA PESQUISA PERFIL SOCIOECONOMICO DAS FAMILIAS
DAS CRIANCAS COM DERMATITE ATOPICA
E A RELACAO COM A QUALIDADE DE VIDA,
GRAVIDADE DA DOENCA E ACESSO AO
TRATAMENTO DE SAUDE

PESQUISADOR PRINCIPAL VANIA OLIVEIRA DE CARVALHO

EQUIPE DE PESQUISA SOLANGE GEZIELLE DOS SANTOS CONING
IURI CAMARGO NUNES

Declaramos para os devidos fins que a pesquisa supracitada, encontra-se com

os documentos e relatérios obrigatérios atualizados e incluidos na Plataforma Brasil.

Curitiba, 07 de abril de 2025.

Documento assinade digitalmente

ub MARIA JOSE MOCELIN
g Data: 07/04/2025 20:08:27-0300

Verifique em https://validar.iti.gov.br

Maria José Mocelin

Vice Coordenadora do Comité de Etica do CHC-UFPR

Rua General Carneiro 181 - Telefone (041) 3360-1041 1
CEP 80.060:900 Curitiba/PR — www.hc.ufpr.br
Comité de Etica em Pesquisa: cep(@hc.ufpr.br
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