UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
FACULDADE DE MEDICINA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS MEDICAS:

PEDIATRIA

AVALIACAO DO PRURIDO E DA QUALIDADE
DE VIDA DE PACIENTES ATOPICOS INFANTIS E
DA QUALIDADE DE VIDA DE SEUS FAMILIARES

APOS SUA INSERCAO EM GRUPOS DE APOIO

MAGDA BLESSMANN WEBER

TESE DE DOUTORADO

Porto Alegre, Brasil

2005



UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
FACULDADE DE MEDICINA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS MEDICAS:

PEDIATRIA

AVALIACAO DO PRURIDO E DA QUALIDADE
DE VIDA DE PACIENTES ATOPICOS INFANTIS E
DA QUALIDADE DE VIDA DE SEUS FAMILIARES

APOS SUA INSERCAO EM GRUPOS DE APOIO

MAGDA BLESSMANN WEBER

Orientadora;: Tania Ferreira Cestari

A apresentacdo desta tese € exigéncia do
Programa de Pdés-Graduagcdo em Ciéncias
Médicas: Pediatria da Universidade Federal do
Rio Grande do Sul, para obtencdo do titulo de

Doutor.

Porto Alegre, Brasil

2005



W375a Weber, Magda Blessmann
Avaliagdo do prurido e da qualidade de vida de
pacientes atopicos infantis e da qualidade de vida de seus
familiares apds sua inser¢gdo em grupos de apoio / Magda
Blessmann Weber / Tania Ferreira Cestari. — 2005.
197 f. :il. color.

Tese (doutorado) — Universidade Federal Rio Grande
do Sul. Faculdade de Medicina. Programa de Pos-
Graduagdo em Ciéncias Médicas: Pediatria. Porto Alegre,
BR-RS, 2005.

1. Dermatite atépica 2. Crianga 3. Qualidade de vida 4.
Grupos de auto-ajuda I. Cestari, Tania Ferreira 1. Titulo.

NLM: WR 160




Esta tese foi formatada de acordo com as normas para apresentacdo das dissertagdes e teses

ao Programa de Pds-Graduagdo em Ciéncias Médicas: Pediatria (Anexo 1).



"Saldde é um estado de razodvel harmonia entre o sujeito e

a sua proépria realidade.”

Segre M, Ferraz FC
Rev. Saude Publica, 1997



A infeccéo

A infeccao da dor no coragao;
e atrapalha a minha concentracgao,
e nao consigo fazer uma oracao.
A poluicdo piora a infeccéo.
De uma gripe pode ser uma grande dermatite,
Al fico estressado e entro em crise de coceira.
E fico todo infeccionado e ai coca, coca, coca,
Fico internado no hospital e perco a aula,
E fico desorientado sem saber a minha matéria nova,
E fico com nota baixa e rodo de ano.

Entdo, a infeccdo deve ser tratada com muita disposigao!

Por: Alvaro, Natasha, Juliana e Mariana
Criancas portadoras de dermatite atopica.
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1 INTRODUCAO

1.1 DERMATITE ATOPICA

O termo atopia, que foi originalmente descrito por Coca e Cooke em 1923, € utilizado
atualmente para denominar as apresentagdes clinicas da hipersensibilidade do Tipo I, que
incluem a asma, 0 eczema, a rinite, a urticaria e a alergia a alimentos.

A dermatite atopica € uma dermatose cronica, recidivante, que apresenta prurido e
ressecamento da pele, em graus variados, como as principais manifestaces clinicas da
doenca. Incide em qualquer idade e as caracteristicas clinicas variam de acordo com a faixa
etaria do paciente. O seu curso crénico, a intensidade e o desconforto dos sintomas, assim
como a falta de um progndstico de cura trazem sérias implicacdes em varios aspectos da
vida pessoal e familiar dos atopicos. Trata-se de uma doenca bastante prevalente nos locais
de atendimento primario a populacdo e a sua incidéncia vem aumentando
significativamente nas Ultimas décadas, sobretudo nos paises industrializados. O constante
crescimento da sua prevaléncia e incidéncia faz com que seja considerada atualmente um
problema de salde publica, principalmente em paises mais desenvolvidos (ARVOLA et
al., 2000; LAPIDUS, 2001; LAPIDUS; KERR, 2001; KIEBERT et al., 2002; HANIFIN,
2004; WILLIAMS, 2005; SIMPSON, 2005; SOCIETE FRANGCAISE DE
DERMATOLOGIE, 2005).

Os pacientes portadores de DA apresentam varios problemas sérios, sejam eles na area
medica, psicologica, social, financeira e humanitéria. Dentre as doencas dermatoldgicas
que afetam as criancas, ela é a de maior impacto na qualidade de vida, tanto dos doentes
quanto dos seus familiares. O grau de comprometimento assemelha-se ao de doencas
sistémicas graves infantis. Os cuidados diarios com as lesdes da pele e a atencdo

dispensada nos cuidados com os fatores desencadeantes fazem com que o0s atOpicos



estejam em constante observacgéo, acarretando um peso importante desta doenca no dia-a-
dia do paciente e de seus familiares (LAWSON et al., 1998).

A dermatite atopica é uma doenca multifatorial, com diversos agentes desencadeantes.
Resulta da interacdo entre suscetibilidade genética, meio ambiente, alteraces
farmacoldgicas, defeitos na barreira cutanea, fatores imunoldgicos e hiper-reatividade a
diversos alérgenos, tanto inalados quanto ingeridos. Os fatores ambientais implicados na
génese da dermatite atdpica sdo: a caspa do pélo dos animais de estimacdo, o poélen, a
fumaca de cigarro, a poluicdo do ar, a poeira doméstica e a baixa umidade do ar. Alérgenos
alimentares desencadeantes de lesdes de atopia e protecdo pelo aleitamento materno ainda
permanecem em discussdo. As infeccdes cutdneas podem piorar os quadros da doenca,
sendo o estafilococo dourado o principal agente infectante das lesdes. Algumas vezes a
simples colonizacdo da pele pode piorar a doenca, funcionando este germe como um
superantigeno e ndo como um agente infeccioso (HANIFIN, 2004; LEUNG et al., 2004;
ALLAM et al., 2005). Muitos destes fatores podem ser reconhecidos pelos préprios
pacientes, mesmo 0s mais jovens e as criangas (WILLIANS et al., 2004).

O quadro clinico classico da DA é dividido de acordo com a fase de aparecimento
das leses, sendo classificado dentro de cada uma delas em leve, moderado e grave. Esta
classificacdo, que leva em consideragdo a extensédo das lesdes, seu tempo de evolugédo e a
intensidade do prurido referida pelo paciente, tem como objetivo facilitar a aplicacdo das
medidas terapéuticas e as orientagdes gerais (RAJKA; LANGELAND, 1989).

Fase infantil: Desde o nascimento até os 24 meses de idade. Caracteriza-se por
apresentar lesGes principalmente na face, mas que podem acometer também outros locais
da pele, poupando em geral a zona das fraldas. Nos pacientes com doenca grave é possivel

haver lesdes disseminadas em todo o tegumento. Muitos deles melhoram



significativamente até o segundo ano de vida, mas o desaparecimento total & improvavel
(WEBER et al., 2004; WEBER et al., 2005).

Fase juvenil: A partir dos 24 meses até o inicio da puberdade. Neste periodo, as
lesGes surgem principalmente nas dobras dos joelhos e dos cotovelos, na regido cervical
lateral, nos pulsos e nos tornozelos, tornando-se cronicas e liquenificadas (WEBER et al.,
2004; WEBER et al., 2005).

Fase adulta: Tem inicio na adolescéncia e a liquenificacdo é o achado mais
importante, principalmente nas regides flexoras e nas médos. Os pacientes que atingem esta
fase sdo na maioria das vezes 0s que apresentavam os quadros clinicos mais graves ou com
instabilidade emocional, ou seja, individuos que, durante a infancia, apresentavam perfis
psicofisioldgicos mais alterados (WEBER et al., 2004; WEBER et al., 2005).

O diagndstico da DA ¢ feito com base sobretudo nos dados de histéria e exame
fisico do paciente, o que requer o estabelecimento de normas e critérios especificos, devido
as suas multiplas nuances. Enquanto ndo houver um teste laboratorial exclusivo, €
importante a aplicagdo de tais pardmetros para o reconhecimento e a diferenciacdo clinica
com outras doengas dermatoldgicas.

A confirmacdo diagnoéstica da DA exige a presenca de pelo menos trés critérios
maiores e trés menores. Hanifin e Rajka (1980) apresentaram um Ssumario compreensivo
dos aspectos clinicos relevantes, fatores desencadeadores e complica¢Bes da doenca, que
muito auxilia na sua caracterizagdo. Sao eles:

a) Critérios maiores: prurido, liquenificacdo, curso cronico e recorrente, historia
pessoal ou familiar de atopia.

b) Critérios menores: inicio precoce, xerodermia, ictiose, hiperlinearidade palmar,
ceratose pilar, dermatite inespecifica de pés e maos, eczema de mamilos, queilite, linha de

Dennie-Morgan, escurecimento da pele periorbitéria, eritema ou palidez facial, pitiriase



alba, prega anterior do pescoco, hiperceratose folicular, dermografismo branco, teste de
reatividade imediata positivo, IgE aumentada, tendéncia a infec¢Bes cutaneas, conjuntivite
recorrente, ceratocone, catarata subcapsular anterior, prurido com o calor, intolerancia a 1a
e aos solventes, intolerancia alimentar, influéncia dos fatores emocionais e ambientais.

Mais recentemente, foi validado por Willians et al. (1994) e reforcado pelos
consensos de dermatite atopica de 2003 e 2004 (EICHENFIELD et al., 2003;
EICHENFIELD, 2004) um conjunto de critérios mais descriminativos e mais simples para
a aplicacdo na pratica diaria. Nesta forma de classificacdo o paciente sempre apresenta
prurido, associado com trés ou mais dos seguintes achados: I. histéria de dermatite
flexural; 11. histdria de alergia respiratoria no paciente ou em parente de primeiro grau; Ill.
pele seca; 1V. lesbes eczematosas ocorrendo antes dos dois anos de idade; V. presenca de
eczema. O prurido é um sintoma tdo proeminente que muitos autores consideram que o
eczema sem coceira nao deve ser diagnosticado como um quadro de dermatite atopica
(THESTRUP-PEDERSEN, 2000).

No tratamento da DA é bastante valiosa a compreensdo pelo paciente e por seus
familiares sobre a doenga, seu curso cronico e 0s agentes agravantes peculiares a cada um
dos atdpicos. Explicar ao paciente as caracteristicas de sua doenca, ressaltar que ndo ha
tratamento curativo nem tratamento Unico ideal, assim como tentar conseguir uma maior
adesdo ao tratamento sdo preceitos basicos que devem ser seguidos com estes individuos.

A terapéutica deve ser focalizada principalmente no controle do prurido, da
xerodermia, da eczematizacdo e das infec¢bes secundarias, além do acompanhamento do
estado psicolégico do paciente e de toda a sua familia. O tratamento divide-se em cuidados
gerais e especificos — tdpicos e sistémicos (HOARE et al., 2000; LEUNG, 2004;
ABRAMOVICH, 2005). O apoio psicolégico é muito importante em todas as fases de

tratamento da dermatite atOpica. Aspectos como ansiedade, frustragdes, vergonha e



depressdo em relacdo a doenca devem ser avaliados e podem ser tratados por meio dos
grupos de apoio, das terapias familiares ou do acompanhamento individual dos pacientes
(HOARE et al., 2000; OHYA et al., 2001; BARNESTON; ROGERS, 2002; STAAB et al.,

2002).

1.2 PRURIDO

O prurido, um dos principais sintomas da dermatite atopica, é definido como uma
sensacdo desagradavel que leva ao ato de cocar (WAHLGREN, 1995), sendo considerado
como uma percepcdo sensitiva cutanea que requer estimulo de quimionocirreceptores na
pele (REITAMO et al., 2001; SCHMELZ, 2002).

Aparece como queixa principal em varias doencas dermatoldgicas, entre elas a
dermatite de contato, a urticaria e a dermatite atopica. Apesar de, na maioria das vezes,
afetar a qualidade de vida dos pacientes acometidos, eventualmente o ciclo coceira - cocar
pode trazer prazer ao paciente. A percepcao dos sujeitos quando este sintoma é grave pode
ser comparada a dor ou a sensacdo de sufocacdo (BIRO et al., 2005).

A pele dos atdpicos tem tendéncia a cocar frente a minimos estimulos, em uma
intensidade maior do que pacientes ndo atépicos (WAHLGREN, 1999; KOO; LEBWOHL,
2001; REITAMO et al., 2001). Atualmente sdo conhecidos varios pruritbgenos capazes de
desencadear prurido sendo que varios deles sofrem influéncia emocional. Este sintoma é
bem mais comum a noite e parece estar relacionado ao aumento de leucotrienos noturnos,
comprovado em estudos que demonstram niveis urinarios mais elevados nos atopicos
(STANDER; STEINHOFF, 2002).

Alteracfes no sono sdo comuns nas criancas pré-escolares e os atdpicos sao, em

especial, afetados por tais alteracdes, sobretudo decorrentes do prurido noturno acentuado.



Alguns estudos mostram que ate 30% das criancas ndo atOpicas apresentam algum
transtorno de sono durante a infancia e dentre os atdpicos os indices alcancam até 60%.
Entre os pré-escolares com DA, 80% apresentam alguma perturbacdo. Observacfes dos
pais mostram uma média de 2,7 despertares por noite e uma perda de 2,6 horas de sono na
mesma noite nestes pacientes. Artificios para distrair a crianca da coceira sdo geralmente
utilizados, mas podem acarretar uma maior perda de sono (REID; LEWIS-JONES, 1995;
LAWSON et al., 1998).

A patogénese do prurido ainda ndo estd bem definida, sendo causado por diferentes
fatores, tais como um limiar mais baixo para seu desenvolvimento nos pacientes atopicos e
também a liberacdo de mediadores por células residentes da pele, queratindcitos e células
do infiltrado inflamatério (WAHLGREN, 1999; REITAMO et al., 2001; SCHMELZ,
2002; STEINHOFF et al., 2003). A conducdo nervosa deste sintoma era, até pouco tempo,
considerada como sendo feita pelas mesmas vias da dor, sendo explicado pela teoria da
intensidade de estimulo a presenca do prurido ou de dor. Entretanto, Schmelz (1997),
demonstrou, em seu experimento, que existe uma classe de fibras C com axdnios finos,
mas com muitas ramifica¢fes terminais, responsaveis pela conducéo do prurido, as quais
sdo insensiveis a estimulos mecénicos. A luz destas descobertas iniciais, o prurido esta
sendo mais bem compreendido em seus mecanismos primarios, podendo ser desenvolvidas
terapéuticas especificas para cada tipo de prurido (SCHMELZ, 2002). Mais recentemente,
Steinhoff et al. (2003) relataram a participacdo dos receptores de proteinase ativados
(PARS), presentes ndo s6 nos mastocitos, mas tambeém nos queratinGcitos e nos neurdnios
sensitivos da epiderme, na génese do prurido da dermatite atdpica.

Os fatores emocionais ndo estdo envolvidos somente no prurido psicogénico, mas

em todas as suas formas. A ansiedade e a depressédo podem modular esta sensacéo, que se



apresenta diferente em cada um dos pacientes examinados. Intervengdes psicoldgicas
podem diminuir esse sintoma em algumas pessoas (SHENEFELT, 2003).

Outros aspectos, além dos somaticos, estdo relacionados com o prurido nos
pacientes atOpicos. Pode ser uma poderosa arma para manipular o meio ambiente e
também os familiares, quando os pacientes, principalmente as criangas, desenvolvem crises
de prurido intenso frente a imposicdo de limites e a solicitacbes de sua vida em geral
(KOBLENZER; KOBLENZER, 1988).

O prurido interfere em varios aspectos da vida dos atopicos: 1- altera o
desenvolvimento da imagem corporal e o desenvolvimento da fronteira entre os aspectos
fisicos e emocionais; 2- altera o crescimento da crianca por transtornos do sono (STORES
et al., 1998; KOBLENZER, 1999). Muitas vezes os pacientes julgam a gravidade da sua
doenca pela intensidade do prurido e ndo pelo aspecto clinico das lesGes dermatolégicas
(WAHLGREN, 1999; REITAMO et al., 2001).

Apesar de ja existirem estudos demonstrando que o estresse emocional pode
provocar prurido em até 81% dos pacientes atdpicos (WAHLGREN, 1991; LONNE-
RAHM et al., 2004), poucos estudos sistematicos focalizam este aspecto da doenca. As
dificuldades encontradas na avaliacdo das doencas psicossomaticas sdo bem conhecidas.
Viés de amostragem, falta de controles adequados, instrumentos de pesquisa muito
subjetivos ou muito superficiais e também auséncia de padronizacdo para o diagndstico
clinico e laboratorial da DA sdo provavelmente fatores que influenciam na falta de maiores
investigacdes (CHAMPION; PARISH, 1994).

O prurido € um sintoma subjetivo e que pode ser avaliado na sua totalidade somente
pelo individuo acometido por este sintoma. Entretanto, varios métodos de avaliagdo e
medida do prurido tém sido desenvolvidos para possibilitar uma melhor investigacao tanto

da sua etiologia quanto dos resultados das terapéuticas em pesquisa. Escalas analogas



visuais e medida da atividade de coceira sdo métodos empregados para esta avaliacdo
(WAHLGREN, 1995).

Um questionario desenvolvido por Yosipovitch et al. (2002) avalia a intensidade, a
afetividade e a sensacdo causada pelo prurido, podendo ser de extrema validade na sua

mensuragao, assim como, também, nas doencas sistémicas.

1.3 ASPECTOS SOCIAIS DA DERMATITE ATOPICA

A DA é uma doenca comum, mas com implicacBes importantes que podem trazer
um impacto negativo na qualidade de vida dos pacientes. Influéncias no ajuste psicossocial
das criancas, constrangimentos e interrup¢des na vida escolar e esportiva dos adolescentes
e perda de oportunidades na vida adulta sdo alguns dos aspectos observados. A estrutura
familiar também é profundamente afetada, podendo, inclusive, apresentar repercussdes na
vida dos pais ou responsaveis. Ocorrem sentimentos desagradaveis para com os filhos,
perturbacdes no sono de todos os habitantes da casa, faltas exageradas ao trabalho pelos
adultos, decréscimo no rendimento escolar. Isto tudo pode ser agravados nas classes sociais
mais baixas, que muitas vezes ndo tém suporte socioecondmico para enfrentar tais fatores
(LAPIDUS, 2001; LAPIDUS; KERR, 2001).

Apesar da baixa prevaléncia de quadros graves, a dermatite atopica é uma doenca que
apresenta morbidade significativamente maior quando comparada com a diabete do tipo 1.
Os gastos para a familia e a comunidade incluem despesas diretas com as medicacdes e
internacGes do paciente e também os prejuizos com as faltas ao trabalho dos pais das
criancas, visto que a doenca é muito mais incidente na faixa etaria em que os pais ainda séo
os responsaveis pelos cuidados do doente (SU et al., 1997, LAPIDUS, 2001).

A estimativa dos custos das doencas deve ser feita com base em diferentes

variaveis. Aqueles diretamente ligados com as despesas dos planos de salde e os indiretos,



como faltas ao trabalho, medicamentos usados fora da prescricdo médica, tratamentos néo
cobertos pelo seguro salde, sempre avaliados junto com a gravidade da doenca, a
prevaléncia e a incidéncia. As estimativas de gastos com a DA variam entre US$100 a
US$2000 por paciente a cada ano, dependendo da area em que sao realizados os estudos.
Estima-se que os custos diretos com a DA nos Estados Unidos cheguem a US$1 bilhdo por
ano. Programas de educacdo e suporte psicolégico para os atdpicos e seus familiares
podem diminuir o desgaste causado pela doenca e, com isto, diminuir os gastos
socioecondmicos desta dermatose, geralmente uma das grandes aflicdes dos pais dos
pacientes (BALKRISHNAN et al., 2003a,b,c; CARROLL et al, 2005; WARSCBURGER

et al, 2004).

1.4 ASPECTOS PSICOLOGICOS DA DERMATITE ATOPICA

Ja estd bem descrito que doengas como o infarto agudo do miocéardio, a Ulcera
péptica, a asma brbénquica, a artrite e a colite irritativa guardam profundos vinculos com 0s
estados afetivos do sujeito (SEGRE; FERRAZ, 1997; BARANKIN; DEKOVEN, 2002).

As familias que convivem com criancas portadoras de moléstias cronicas estdo
sempre frente a um grande desafio: a doenca ocupa um destaque tdo grande na rotina diaria
que termina por ser o seu organizador principal. Isto faz com que o entendimento real da
doenca seja prejudicado, levando a criacdo da técnica de manejo familiar chamada de
“colocar a doenca no seu lugar” (COHEN, 1999). Perceber como uma familia comum lida
com as enfermidades cronicas infantis e considerar essas criangas ndo como doentes, mas,
sim, como um individuo normal em situacdo especial, esta se tornando o enfoque principal

na avaliacdo do estado psicoldgico das mesmas (EISER, 1990).
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A pele é derivada do mesmo folheto embrionario que o sistema nervoso central e
por este motivo s&o encontrados hormonios, neurotransmissores e receptores semelhantes
nos dois locais. Além disso, a pele tem um comprometimento psicobioldgico j4 no
processo de socializacdo na primeira infancia, o qual permanece até o final da vida.
Ademais, é um 6rgao de comunicacdo, responsavel por varios estimulos emocionais e pela
imagem corporal que cada individuo tem sobre si mesmo (PICARDI; ABENI, 2001;
BARANKIN; DEKOVEN, 2002).

Charles Darwin ja relacionava a aparéncia fisica na sua teoria da evolucdo, quando
afirmava que o principal objetivo das espécies era a reproducdo. As caracteristicas fisicas
serviriam ndo somente para a atracdo dos pares, mas também para chamar a atencéo dos
predadores naturais das espécies. Criangas pequenas interagem melhor com pessoas e
brinquedos mais atrativos, sugerindo que esta atracdo é mais fisioldgica do que cultural.
Além disto, os adultos tendem a classificar as criangcas mais atraentes também como as
mais saudaveis e as mais espertas (LANGLOIS et al., 1987; LANGLOIS et al., 1990).
Uma demonstracdo desta importancia € que, atualmente, sdo gastos aproximadamente
US$45 bilhdes em cosméticos nos Estados Unidos, tanto em produtos para embelezamento
quanto em produtos para camuflagem de dermatoses inestéticas (SARWER et al., 2003).

Existe uma ligacdo ja estabelecida entre os fatores psicoldgicos e varias dermatoses,
entre elas acne, vitiligo, psoriase, liquen plano, pénfigo, dermatite seborréica, alopecia
areata, urticaria (KOO et al., 2000; KOO; LEBWOHL, 2001; PICARDI; ABENI, 2001),
sendo que a DA ¢, atualmente, uma das quais a relacdo estad mais evidente (KOBLENZER,
1999; ARIMA et al., 2005).

Os mecanismos pelo qual o estresse psicolégico, a personalidade e as emogdes
influenciam as doencas atdpicas ainda ndo estdo completamente elucidados. Entretanto, ja

existem vérias evidéncias demonstrando que horménios e neuropeptidios circulantes
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durante periodos de estresse estdo envolvidos na mediacdo da imunidade e nos processos
inflamatérios neurogénicos. Com o estresse crénico pode ocorrer uma alteracdo na
regulacdo da homeostase neuronal, enddcrina e imunoldgica, fazendo com que haja uma
variagdo na expressdo de vérias doencas. Além disso, o estresse pode influenciar os
mecanismos oxidativos, aumentando a toxicidade oxidativa no organismo. Tanto o estresse
fisico quanto o psicoldgico podem contribuir para a disbiose intestinal, o que atualmente €
considerado um dos fatores que contribuem para o estabelecimento das doencas atopicas.
O estresse psicolégico pode ser considerado como um agente poluente social no
desenvolvimento das doencas atépicas. (BUSKE-KIRSCHBAUM et al., 2001; BUSKE-
KIRSCHBAUM et al., 2002a,b; WRIGHT, 2004; WRIGHT et al., 2005). Ademais, pode
inibir, de forma aguda, a sintese de lipidios cutaneos, levando a alteracdo na barreira
cuténea e na integridade do estrato corneo, fatores intimamente ligados a patogénese da
dermatite atépica (CHOI et al., 2005).

H& muito tempo aspectos psicolégicos e sociais vém sendo relacionados a génese
da DA. Os atdpicos sao descritos freqlientemente como individuos inseguros, dependentes,
sensiveis, inquietos, hiperativos e com emocdes reprimidas (WHITE et al.,, 1990;
STANDER; STEINHOFF, 2002; ARIMA et al., 2005). O prurido, caracteristica da
doenca, pode até ser interpretado como uma autopunicdo simbdlica ou uma expressdo
inconsciente de conflito sexual ou agressdo (GIL; SAMPSON, 1989). Entretanto, ainda
existem poucas evidéncias de que realmente exista uma personalidade atopica especifica e
de que fatores emocionais possam ser considerados como agente etioldgico da doenca
(BUSKE-KIRSCHBAUN et al., 2001). E certo, porém, que os periodos de piora podem ser
desencadeados por varidveis psicolégicas e que estes aspectos certamente influenciam o
curso da moléstia (GIL; SAMPSON, 1989; SEIFFERT et al., 2005). Um fator agravante é

que a DA ¢é mais sintomatica na primeira infancia, e, considerando-se a pouca maturidade
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da crianca, ha dificuldades para o entendimento das limita¢cdes muitas vezes impostas pelos
pais, 0 que pode levar ao desencadeamento do prurido. Sentimentos de ansiedade e de
irritacdo em relacdo a coceira sdo outros pontos percebidos pelas criancas e que podem
piord-la (PAULI-POTT et al., 1999). Provavelmente por este motivo os pacientes com
prurido mais grave sdo aqueles que responderam melhor a tratamentos psicoldgicos,
aqueles que aprenderam a lidar de modo mais adequado com a coceira (STANGIER et al.,
2004). Individuos com ansiedade em graus mais elevados melhoram mais do que os
medianamente acometidos quando em tratamento psicolégico, mas igualmente sdo mais
vulneraveis a uma ndo aderéncia quando malconduzidos (LINNET; JEMEC, 2001).

Ademais, 0s pacientes atdpicos tendem a considerar que os agentes de salde ndo
exercem uma grande influéncia sobre eles e a sua doenca, o que os leva a sentimentos de
desilusdo com o tratamento e com seu médico (WHITE et al., 1990). Os profissionais
médicos devem estar atentos a este ponto e tentar fazer com que o tratamento seja seguido
corretamente (BROBERG et al., 1990).

As doencas cronicas das criangas causam-lhes um grande estresse, assim como nos
seus cuidadores. Uma das conseqliéncias disto € a ndo adesdo ao tratamento e as
recomenda¢fes médicas, o que é essencial para o sucesso do tratamento da DA.

E comum que grandes eventos da vida sejam relacionados com o inicio e também
com a piora da DA. Entretanto, o préprio desconforto da doenca pode levar a um aumento
da coceira e das areas de eczema, desenvolvendo um processo de auto-alimentacdo. Estes
eventos séo avaliados pela medida dos “Eventos da Vida” (Life Events Records) (GIL;
SAMPSON, 1989). Entretanto, estudos metodologicamente corretos para a medida de
estresse, controle de fatores de confusdo como idade, duragdo da doenga e outros
desencadeantes menores de estresse ainda sdo em numero muito pequeno na literatura

(PICARDI; ABENI, 2001). Além disso, apesar de ja estar bem estabelecido que o estresse
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psicossocial possa iniciar ou entdo desencadear os sintomas de dermatite atopica, ainda ndo
existem modelos patoldgicos para tal (BUSKE-KIRSCHBAUN et al., 2001; KIMYAI-
ASADI; USMAN, 2001).

Melhoras no quadro clinico por curtos periodos de tempo ndo sdo dificeis de se
obter com os tratamentos instituidos para tais pacientes. Entretanto, mante-los em remisséo
depende de um controle rigoroso dos agentes irritantes e desencadeantes, assim como do
uso dos medicamentos. Porém, mesmo com estes cuidados podem ocorrer crises de
eczema, 0 que leva tanto os pacientes quanto seus familiares a sentimento de profunda
frustracdo em relacdo ao tratamento da DA (WARSCHBURGER et al., 2004).

A familia dos atopicos esta muitas vezes profundamente envolvida na doenca, e isto
faz com que os pais ndo tenham o suficiente distanciamento para se engajarem no
tratamento e ndo transmitirem as criangas a responsabilidade que elas devem ter em
relacdo a sua afec¢do. Muitas cocam mais quando ndo estdo desenvolvendo atividades
fisicas ou que requeiram uma maior concentracdo (GIL; SAMPSON, 1989).

Tanto o envolvimento no tratamento como a relacdo médico-paciente destes
doentes podem ser melhorados com a inclusdo dos mesmos em grupos de
acompanhamento, como um auxiliar no tratamento dos atépicos (GIL; SAMPSON, 1989;
ARVOLA et al., 2000; OHYA et al., 2001).

Arima et al. (2005) concluiram que 53% dos seus pacientes adultos faziam
referéncia ao estresse como desencadeante de crises de DA. Também encontraram maior
nivel de ansiedade nos pacientes com quadros mais graves, sendo significativa a diferenca
qguando comparados aos pacientes com quadros leves de DA.

As alteracbes do sono sdo muito comuns nas criangas com dermatite atopica e 0s
pais tentam lancar mao de diversas estratégias para distrair as criancas e fazer com que elas

ndo se cocem muito. Entretanto, estratégias tais como cocar para a crian¢a, coloca-la na
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cama dos pais, adormecer a crianca fora do seu leito e depois leva-la para 1a, dar alimentos
e bebidas, afagar, muitas vezes acabam por piorar o sono dos atopicos (REID; LEWIS-
JONES, 1995).

Taieb et al. (2005), estudando pacientes adultos com dermatite atopica, observaram
que os parceiros desses sujeitos, em 50% das vezes, supervalorizaram a gravidade da
dermatose. Além disto, 64% dos parceiros de pacientes com doenca grave relataram
problemas na vida sexual em decorréncia das lesdes da pele. Em 70% dos casais houve

medo de transmissao para os filhos.

1.5 GRUPOS DE APOIO AOS PACIENTES COM DERMATITE ATOPICA

Todo processo psicossocial pelo qual o paciente passa pode leva-lo a procurar
grupos de apoio. Nesses encontros, deparara-se com pessoas que estdo passando pelas
mesmas dificuldades e com as quais podem dividir suas ansiedades e estabelecer novos
vinculos. Esses grupos permitem que seus participantes falem sobre sua doenca, servindo
como uma forma de alivio psiquico e contribuindo para o fortalecimento da auto-estima.
Assim, ao se relacionarem com pessoas na mesma situacao, os integrantes do grupo podem
se apoiar na adaptacdo as limitacdes decorrentes da doenca (ZIMERMAN,1998).

Associados aos tratamentos medicamentosos e aos cuidados gerais, a educacdo
terapéutica coloca o paciente e seus familiares como o principal responsavel pela conducgéo
do tratamento. Esta abordagem ainda é nova dentro das medidas de tratamento da DA e
vem sendo utilizada para pessoas com quadros moderados e graves da doenca (SOCIETE
FRANCAISE DE DERMATOLOGIE, 2005).

Tratamentos psicocutaneos ndo farmacoldgicos podem melhorar varias doencas

dermatoldgicas e funcionam geralmente como adjuvantes na diminuicdo do estresse e da



15

funcdo psiconeuroendocrina, levando a uma diminuicdo da quantidade e do ndmero de
drogas usadas pelos pacientes. A utilizacdo destes métodos, aliada a terapéutica
farmacoldgica, engaja o doente em um tratamento mais abrangente e eficaz. Apesar dos
bons resultados apresentados na literatura, existem ainda limitagdes de métodos de estudo
para estas terapias, fazendo com que sejam pouco empregadas (FRIED, 2002).

Muitas modalidades de psicoterapias, variando desde a psicanalise ortodoxa até as
técnicas de condicionamento de comportamento, tém sido empregadas no tratamento de
doengas psicocutaneas. Psicoterapias cognitivas, psicoterapias de orientacdo de insight e
psicoterapia de apoio sdo alguns desses métodos de tratamento, nenhum deles
demonstrando, entretanto, superioridade de resultados em relacdo aos outros (FRIED,
2002). Técnicas de relaxamento também tém sido usadas, com sucesso, em especial no
tratamento de doengas eczematosas, psoriase, urticaria e acne escoriada (KOO;
LEBWOHL, 2001; FRIED, 2002).

Os grupos de apoio, técnicas de terapia em grupo, podem oferecer uma forma de
melhorar os portadores de dermatite atopica, principalmente aqueles com quadros mais
graves e aqueles em que o prurido € incontrolavel. Esses grupos fariam parte do chamado
tratamento total (total care), criado por Eugene Farber (1997).

A dermatite atopica é uma doenca que atinge na maioria das vezes pacientes
pediatricos, sendo necessaria a participacdo ativa dos pais no seu tratamento. A
compreensdo da doenca e seus desencadeantes e o comportamento especifico para cada
paciente fazem com que o tratamento seja individualizado, o que requer muitas vezes uma
intervencdo educacional para os pais, de maneira que eles consigam fazer o tratamento
corretamente (BROBERG et al., 1990).

Um estudo conduzido na Suica em 1990, com intervencdo educacional,

denominada “Escola de Eczema” mostrou que os participantes do grupo de instrucéo
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melhoraram significativamente mais do seu eczema quando comparados com 0s que
receberam apenas tratamento medico convencional. Ndo s6 a rea de eczema apresentou
melhora, mas também a maneira de tratar e a freqiiéncia de uso da medicacdo (BROBERG
etal., 1990).

Varios estudos com grupos educacionais tém demonstrado melhora na qualidade de
vida da familia e dos pacientes apds a participacdo nesses encontros, assim como uma
melhor adeséo ao tratamento e diminuicdo dos custos do mesmo (WHITE et al., 1990,
WENNINGER et al., 2000; STAAB et al. 2002; CHAVIGNY et al., 2002; BOYE et al.,
2003; DAGREGORIO; GUILLET, 2005).

Gore et al. (2005) conduziram um estudo qualitativo para avaliar as necessidades e
as preferéncias de orientacdo que os pais de criangas com dermatite atdpica mais sentiam
falta. Constataram que a maioria dos pais queixava-se de que a doenca de seus filhos néo
era tratada seriamente no inicio, retardando, assim, o diagnostico e talvez fazendo com que
0s casos evoluissem para quadros mais graves. As areas de maior necessidade de
informacdo foram sobre medicamentos e modo de usa-los, etiologia e progressdo da
doenga, influéncias da dieta, medidas de prevencdo. Os pais relataram necessidade de
informacdes verbais e escritas. Este trabalho pode mostrar a importancia de trabalhos
informativos para os cuidadores de pacientes com dermatite atdpica e quanto isto pode
influenciar na maneira de tratar essas criancgas.

Seminérios educativos para pacientes adultos com dermatite atopica mostraram que
depois de uma sesséo de 2 horas e meia houve uma melhor compreensdo sobre a doenca.
Noventa e oito por cento dos pacientes ficaram satisfeitos com o que aprenderam, 44%
decidiram mudar sua atitude em relacdo ao uso dos corticdides topicos, 41% sobre o

banho, 39% sobre a roupa e 28% sobre os emolientes (DAGREGORIO; GUILLET, 2005).
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Pacientes com outras dermatoses como o Vvitiligo e a psoriase também
demonstraram melhora na sua doenca quando participaram de terapias de grupo (SENG;
NEE, 1997). Além disso, outras doencas fora da dermatologia ja demonstraram bons
resultados com grupos de apoio, como, por exemplo, nas criancas obesas (DE MELLO et
al., 2004).

Afora os grupos de apoio, existem também as associacfes de pacientes com
doengas cronicas, uma outra forma de auxilio a eles. Muitas dessas institui¢des funcionam
com informagdes divulgadas pela midia eletrénica. Alguns deles sao:

AADA - Associacdo de Apoio a Dermatite Atopica (www.aada.org.br)

NPF — National Psoriasis Foundation (www.psoriasis.org)
National Vitiligo Foundation (www.nvfi.org)

NAAF - National Alopecia Areata Foundation (www.alopeciaareata.com)

DEBRA - Epidermolysis Bullosa (www.debra.org.uk)

The National Eczema Society (www.eczema.org)

The Skin Cancer Foundation (www.skincancer.orq)

LIVINGwithITCH: (http://www.livingwithitch.orq)

1.6 QUALIDADE DE VIDA NA DERMATITE ATOPICA

Qualidade de vida é um termo sem significado Unico, aberto a diversas
interpretacdes, que envolvem temas amplos como bem-estar social, insercdo do individuo
na sociedade, saude, familia e estado emocional, entre outros (GIL; FEINSTEIN, 1994,
GUYATT et al., 1993). Esta expressao foi definida pelo Grupo de Qualidade de Vida da
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) como “a percep¢édo do individuo de sua posicao na

vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em rela¢do aos seus
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objetivos, expectativas, padrdes e preocupacbes” (THE WORLD HEALTH
ORGANIZATION OF LIFE ASSESMENT, 1995).

Além da qualidade de vida em geral, muitas vezes encontramos o termo
“qualidade de vida relacionada a saude” (HRQoL - health related quality of life),
relacionando diretamente a salde ou a doenca com a melhor ou pior qualidade de vida dos
individuos (WALLANDER; VARNI, 1998). Entretanto, a maioria dos questionarios
usados dentro de medicina é chamada de questionarios de qualidade de vida, apesar de
ligados diretamente com a satde/doenca dos sujeitos avaliados.

Ampliando os conceitos para as criangas, talvez seja mais importante usar 0s
questionarios de QoL que enfoquem ndo s6 a doenca, mas também o seu ajuste ao meio
social, pois as criangas devem ser vistas como um individuo total e ndo s6 como um
portador de determinada doenga a ser tratada (WALLANDER; VARNI, 1998).

A influéncia das doengas, tanto na satde fisica como no desempenho no trabalho,
e as implica¢des na vida familiar ampliaram o conceito do que é o seu tratamento. Assim,
melhorias na qualidade de vida tornaram-se tdo importantes quanto a resposta clinico-
laboratorial as intervencdes. Sob este enfoque, tornou-se necessaria uma estimativa
abrangente dos beneficios que as terapéuticas empregadas proporcionam ao paciente. Em
estudos clinicos randomizados, a avaliagdo da qualidade de vida (QoL) recentemente foi
adicionada como a terceira dimenséao a ser estudada, além da eficacia e da seguranca das
medicacdes (P BECH 1995). Instrumentos que avaliem a qualidade de vida ndo devem ser
limitados a avaliagdo dos sintomas, mas também incluir a maneira como o individuo sente
a sua doenca e a sua melhora (BALKRISHNAN et al., 2004).

Na préatica clinica, a avaliagdo da qualidade de vida pode ser utilizada para
priorizar problemas, facilitar a relacdo médico-paciente, selecionar os problemas

potenciais, identificar preferéncias de tratamento do paciente, monitorar as modificagdes



19

durante o tratamento. Além disso, os médicos tomam decisdes relacionadas com o
tratamento do paciente baseadas em parametros laboratoriais e clinicos, muitas vezes sendo
a doenca e ndo o paciente o foco principal da intervencdo. Entretanto, as avaliagbes do
médico nem sempre sdo semelhantes as do paciente. Diferencas na interpretacdo da
qualidade de vida e do bem estar podem ser fundamentais na eficécia e nos resultados dos
tratamentos propostos (ADDINGTON-HALL; KALRA, 2001; HIGGINSON; CARR,
2001; JANSE et al., 2004). Quando o paciente é crianca, muitas vezes ainda ndo € capaz de
avaliar tais aspectos de forma correta, casos nos quais um parente proximo deve atuar
como um tutor (ADDINGTON-HALL; 2001; JANSE et al., 2004).

A mensuracdo da QoL dos pacientes dermatoldgicos é de grande importancia,
pois, apesar da grande maioria ndo apresentar doenga com risco de vida, as dermatoses
originam freglientemente um grande impacto no estado emocional, nas relagdes sociais e
nas atividades cotidianas desses doentes (FINLAY; KHAN, 1994; BEM-GASHIR et al.,
2004). O impacto deve-se muito aos estigmas causados por manifestacGes aparentes, tal
como ocorre com as afeccdes dermatoldgicas. Além disso, muitas vezes, a avaliacdo da
influéncia da dermatose na qualidade de vida difere entre o paciente e 0 médico, o que
pode interferir diretamente na aderéncia ao tratamento (FINLAY, 1997). A analise das
respostas aos questionarios sobre QoL permite estabelecer com maior acuracia essa relacao
e, assim, analisar de forma mais satisfatéria o resultado final de determinado tratamento
(FINLAY, 1997; JANSE et al., 2005).

A boa prética médica requer uma boa relacdo entre 0 médico, a crianga e 0s pais,
para que a doenca possa ser plenamente compreendida. Independente das razbes pelas
quais o impacto da doenca é visto de forma diferente, os profissionais da area da saide tém
como melhorar esta compreenséo, discutindo todos os aspectos com o doente. A avaliagcéo

da qualidade de vida desempenha um papel fundamental na avaliagdo das mudancas
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ocorridas com o paciente e com a doenca no decorrer das intervencdes terapéuticas e esta
compreensdo pode fazer com que o tratamento seja mais efetivo (JANSE et al., 2005).

As dermatoses crénicas interferem na qualidade de vida dos individuos de
diferentes maneiras, sendo pelo prurido, pela aparéncia inestética ou pelas restricdes
causadas pelo proprio tratamento. As implicacdes nas atividades cotidianas, no trabalho, no
lazer, no estado psicoldgico e na vida social sdo diferentes para cada uma das dermatoses.
Assim, cada uma delas deve ser avaliada e abordada de forma especifica (GROB et al.,
2005).

O papel da dermatite atépica na qualidade de vida das pessoas inclui alteraces em
suas atividades diarias e de lazer, decréscimo na produtividade escolar e no trabalho
(quando adultos), prejuizos nas interacfes sociais, relagdes interpessoais, além de
alteragdes psicologicas (DRAKE et al., 2001). Individuos com quadros mais graves e
aqueles com lesdes em locais mais aparentes sao 0s que apresentam pior qualidade de vida,
ja demonstrado nos pacientes adultos (TAIEB et al., 2005a).

Em um estudo realizado na Franca, em 2005, comparando a qualidade de vida de
pacientes com urticaria cronica, psoriase e dermatite atdpica, os autores verificaram que
cada dermatose influencia determinada dimenséo da qualidade de vida. Entretanto, entre os
pacientes com dermatite atpica, nenhuma dessas dimensfes estava poupada, isto é, havia
ma qualidade de vida em todos os aspectos estudados (GROB et al., 2005).

A mensuracdo da qualidade de vida relacionada a satde € um instrumento que
quantifica, subjetivamente, o impacto da doenca e o resultado do tratamento sobre os
aspectos psiquicos, psicologicos, sociais, econdmicos e de bem estar dos pacientes
(KIEBERT et al., 2002).

Doencas cronicas como asma bronquica, diabete melito e fibrose cistica persistem

por muitos anos e causam um impacto pessoal, familiar e financeiro grande nas criangas e
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em seus familiares. Por ndo existirem tratamentos curativos para tais enfermidades, os
custos do acompanhamento dos doentes e a tentativa de manutencéo da sua HRQoL igual a
das outras criangas da mesma idade é enorme para 0s servigos médicos e também para os
profissionais envolvidos no acompanhamento. Sawyer et al. (2005), acompanhando
criancas com asma, diabete melito e fibrose cistica durante dois anos, mostraram que nas
criangas com asma e diabete melito houve uma melhora no decorrer do tempo na HRQoL,
mas nas criangas com fibrose cistica ndo. Os resultados mostraram que a melhora acontece
mais nas criangas que tém doencas que ndo pioram com o decorrer do tempo, mas nao
naquelas com doenca progressiva.

Outro ponto importante é que o tempo de doenca e 0 tempo sem um diagnéstico
concreto estdo relacionados com uma piora nos escores de QoL (MERIKALLIO et al.,
2005). Pacientes com linfoma cutaneo de células T mostraram que a sua qualidade de vida
é pior nas fases mais avancadas da doenca (DEMIERRE et al., 2005).

Durante o tratamento das doencas, a qualidade de vida pode mudar muito, o que
esta demonstrado na literatura em trabalhos com pacientes que fizeram tratamento
cirargico para otites, melhorando a sua QoL, e para pacientes que usaram interferon alfa
para hepatite viral cronica e tiveram piora acentuada na qualidade de vida durante o
tratamento (RICHARDS; GIANNONI, 2002; IORIO et al., 1997).

A psoriase, doenca que também apresenta um estigma muito grande, imp&e um
peso significativo nos doentes. Discriminagdo, diminuicdo da auto-estima, sintomas de
isolamento, raiva, desespero e demonstragdo de medo que as pessoas ao redor demonstram.
Melodie Young demonstrou o baixo grau de conhecimento e compreensdao em relacdo a
psoriase, sugerindo que isto pode contribuir para o peso que esta dermatose tem sobre 0s

pacientes por ela acometidos (YOUNG, 2005; LANGLEY et al., 2005).
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Chuh e Chan (2005), comparando pacientes com pitiriase rosea, acne e dermatite
atépica, verificaram que nos portadores de pitiriase rosea a diminui¢do da qualidade de
vida ndo estava relacionada tanto com a gravidade do quadro clinico, diferentemente do
que acontece com 0s pacientes com DA. Entretanto, esses pacientes demonstraram
preocupacao com a etiologia e com a evolugdo da dermatose.

A dermatite atopica responde por até 15% dos encaminhamentos para
dermatologista pelos setores primarios de salde, demandando tempo e recursos
consideraveis. Beattle e Lewis-Jones (2005), avaliando criancas com até 4 anos de idade e
seus pais, demonstraram uma melhora na qualidade de vida e no quadro clinico desses
pacientes e na qualidade de vida dos seus familiares apds duas consultas com o médico
especialista, na qual houve orientacdo especifica sobre a dermatose. Os dominios que mais
demonstraram melhora para as criangas foram o tempo gasto para iniciar 0 sono e as
dificuldades com a alimentacdo. Para os pais, os dominios que mais melhoraram foram o
cansaco e os fatores emocionais. Os dominios mais prejudicados no inicio eram, para as
criancgas, a coceira, os banhos e 0 sono, os quais estavam relacionados com a gravidade da
doenga (BRITISH SOCIETY FOR PAEDIATRIC DERMATOLOGY, 2005).

Recentemente foi desenvolvido um questionario especifico para avaliar a qualidade
de vida dos pais das criangas portadoras de dermatite atdpica, o PIQoL-AD (Parent’s Index
of Quality of Life in Atopic Dermatitis). O instrumento acrescenta informacoes
complementares e distintas daquelas ja existentes nos questionarios atuais (MCKENNA et
al., 2005).

Para a mensuracdo da qualidade de vida, ha varios questionérios, tanto para adultos
como para criangas e também especificos para determinada doenca ou para medidas gerais,

destacando-se:
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1.  DLQI (Dermatology Life Quality Index) — indice de Qualidade de Vida para
Dermatologia
2. CDLQI (Children’s Dermatology Life Quality Index) - indice de Qualidade
de Vida para Dermatologia em Criancas
3. DFI (Family Dermatitis Impact) — Impacto Familiar da Dermatite
4. WHOQOL-bref — da OMS

Cada um destes métodos enfatiza determinados aspectos da avaliacéo e, algumas

vezes, é possivel associa-los, na busca de respostas ainda desconhecidas.
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2 JUSTIFICATIVA

O prurido é o principal sintoma dos pacientes com dermatite atopica e, muitas
vezes, se apresenta de forma grave, interferindo na qualidade de vida dos doentes e dos
seus familiares. Como o prurido € influenciado muitas vezes por fatores emocionais, a
inser¢do em grupos de apoio focados nos aspectos psicoldgicos e educacionais da doenca
deve trazer melhora para esses pacientes. Dados da literatura mostram que esses grupos de
apoio trazem beneficios a varias doencas crénicas recidivantes com a psoriase, o0 vitiligo e
a obesidade.

A melhora na compreensdo do curso da dermatite atopica, uma maior adesdo as
recomendacfes médicas e o tratamento dos fatores psicoldgicos podem levar a uma melhor
qualidade de vida para todos os envolvidos, assim como propiciar-lhes o retorno as suas
atividades sociais e profissionais de uma forma mais completa.

Ademais, 0s grupos de apoio como alternativa de tratamento podera ser outra opgao
na orientagdo desses pacientes que muitas vezes respondem mal aos tratamentos cléssicos

da dermatite atopica.
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3 HIPOTESE OPERACIONAL

A inclusdo dos pacientes de dermatite atopica nos grupos de apoio traz uma maior
aderéncia ao tratamento e uma melhor compreensdo da doenga tanto por parte dos pais
quanto das proprias criangas. Essas mudancas melhoram os aspectos fisicos da dermatose e
0s aspectos psicologicos do sujeito envolvido, assim como também de seu nucleo familiar,

traduzindo-se em uma melhora da qualidade de vida.
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4 OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO PRINCIPAL

Avaliacdo da melhora da dermatite atdpica com o auxilio dos grupos de apoio

como parte do tratamento desses pacientes.

4.2 OBJETIVOS SECUNDARIOS

1. Avaliacdo da melhora global da qualidade de vida dos pacientes.
2. Auvaliacao da melhora da qualidade de vida dos familiares dos pacientes.
3. Avaliacdo da melhora de sintomas especificos, caracterizados pelo prurido e

pela area corporal comprometida com lesdo.
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5 METODOLOGIA

5.1 DELINEAMENTO

O trabalho foi desenvolvido na forma de um ensaio clinico randomizado, sendo o
fator em estudo o grupo de apoio e o desfecho clinico, a melhora da qualidade de vida dos

pacientes e dos seus familiares, assim como a area de lesdo e o prurido dos pacientes.

5.2 POPULACAO-ALVO

Pacientes com dermatite atopica que consultam no Ambulatério de Dermatologia

do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).

5.3 POPULACAO EM ESTUDO

Os pacientes efetivamente estudados foram aqueles com quadro clinico de
dermatite atdpica classificados como moderados ou graves e que ndo responderam

adequadamente aos tratamentos convencionais instituidos.

5.4 AMOSTRA E AMOSTRAGEM

Os participantes do estudo foram selecionados no Ambulatério de Dermatologia do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre entre maio de 2003 e novembro de 2004. Todos eles
receberam acompanhamento clinico durante o estudo pela mesma dermatologista,
responsavel pelo Ambulatério de Dermatite Atopica.

Os pacientes foram alocados para o grupo intervencdo (GI) ou para 0 grupo

controle (GC) por meio de randomizagéo simples, de acordo com a chegada dos mesmos
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ao Ambulatorio de Dermatologia do HCPA. Os sorteados para participar do Gl foram
acompanhados durante seis meses e participaram de pelo menos dois tercos das reunioes
para serem incluidos no banco de dados. O trabalho de intervencéo foi desenvolvido junto
ao Grupo de Apoio a Dermatite Atdpica (GADA), que funciona com reunies quinzenais
aos sabados pela manha das 9 as 11 horas. Este grupo esta ligado a Associacao de Apoio a

Dermatite Atopica (AADA-www.aada.org.br).

5.5 CRITERIOS DE INCLUSAO

Ter entre 0 e 16 anos de idade.

= Ser portador de dermatite atopica na sua manifestacdo classica, ou seja,
preencher os critérios de Haniffin e Rajka (1980) para o diagndstico de DA.

= Nao ter diagndstico de nenhuma outra dermatose pruriginosa no momento

da incluséo no estudo.

= Concordar em participar do estudo - tanto o paciente quanto seus pais.

5.6 CRITERIOS DE EXCLUSAO

= Ser maior do que 16 anos de idade.

= Na&o apresentar quadro classico de dermatite atopica, de acordo com 0s
critérios de Haniffin e Rajka (1980).

= Apresentar dermatose pruriginosa que ndo a dermatite atopica no momento
da incluséo.

= Nao querer participar do estudo.
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5.7 VARIAVEIS EM ESTUDO

As variaveis estudadas foram: sexo, idade, area corporal com lesdo, prurido e
qualidade de vida dos pacientes e dos seus familiares.
Area corporal com lesdo: BSA (body surface area), analisada pela regra dos nove,

usando o esquema abaixo (Fig 5.1).

Figura 5.1 - Esquema usado para avaliar a superficie corporal acometida por lesdes

de DA.

Prurido: Avaliado por meio de instrumento adaptado do questionario para
avaliacdo de prurido de Yoshipovith (2002) (Anexo XIl). A intensidade do prurido e sua
influéncia na alimentacdo, no humor e nas brincadeiras foram avaliadas segundo escala

analoga visual (Fig 5.2).

Figura 5.2 - Escala analoga visual utilizada para avaliar o prurido.

Nenhum prurido Prurido maximo
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Qualidade de vida dos pacientes e de seus familiares: Dado obtido por
intermédio de instrumentos especiais para cada uma destas medidas. Os instrumentos
utilizados estdo relacionados no topico Instrumentos de Avaliagéo.

As entrevistas e 0 exame fisico foram realizados sempre pelo mesmo observador
para cada um dos pacientes. O quadro clinico foi avaliado pela dermatologista que
acompanhava as criangas no Ambulatério de Dermatologia do HCPA e as entrevistas e 0s

questionarios foram aplicados pelos estudantes de Medicina participantes da pesquisa.

5.8 LOGISTICA

Apds a randomizacdo, o0s pacientes selecionados para a intervencdo foram
encaminhados para os grupos de apoio. Tanto 0s que participavam dos grupos de apoio
quanto os que foram alocados no grupo controle permaneceram com o acompanhamento
de rotina no Ambulatério de Dermatite Atdpica do Servico de Dermatologia do HCPA.

A sistematica empregada para o funcionamento dos grupos de apoio foi a seguinte:

= Apresentacdo ao grupo de todos os integrantes da reunido — tempo previsto
15 minutos.

= Divisdo dos grupos, sendo que os pais e acompanhantes permaneciam em
uma sala, enquanto as criancas com dermatite atdpica eram conduzidas a
outro ambiente.

= Atividades especificas dentro de cada um dos grupos — tempo previsto 1h
30min.

= Retorno das criancas para o grande grupo.

= Fechamento da reunido — tempo previsto 15 minutos.
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A cada encontro foi abordado um assunto, selecionado entre os temas que mais
causam dificuldades aos pais e as criangas. Os assuntos foram selecionados a partir de
observacdes prévias dos autores em atividades anteriores (WEBER et al., 2004b) e sempre
abordados simultaneamente nas duas salas.

A divisdo entre adultos e criancas é realizada para que seja possivel abordar os
temas propostos com linguagem propria para cada grupo etéario, de forma a que todos
possam compreender 0s topicos propostos. Esta separacdo também facilita aos pais falarem
sobre assuntos ou situacdes que ndo conseguiriam abordar na presenca de seus filhos.

Os pontos discutidos estdo relacionados a seguir e receberam uma identificacdo

visual especial para motivar as criancas ao trabalho proposto na reunido (Anexos Il a VII).

Vida pessoal e familiar nos atdpicos
= Escola, amigos
= Banhos, roupas, meio ambiente
= Alimentos, animais
= InfecgOes
= Sono, coceira, psiquismo
A cada reunido é distribuido para os pais material impresso com estas informacgdes, em

linguagem leiga para que possa ser compreendido, e motivada a discussao.

5.9 DINAMICA DA REUNIAO DO GRUPO DAS CRIANCAS

As reunides do grupo infantil foram conduzidas por um psiquiatra infantil e
estudantes de Medicina que atuaram como voluntarios e terapeutas auxiliares.
O local da reunido do grupo das criancas recebe uma configuracdo diferente,

formando ambiente acolhedor e restrito: as cadeiras sdo dispostas de forma circular e no
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centro € estendido um tapete sobre o qual sdo colocados brinquedos e jogos em uma
posicéao de facil acesso.

O encontro do grupo é dividido em trés blocos: o primeiro com 30 minutos de
duracdo é de livre brincar, com brinquedos variados, jogos, livros infantis, lapis e canetas
coloridas, papel, giz de cera, quebra-cabeca, blocos de madeira, bonecas e carrinhos. Os
terapeutas observam as comunicacdes das criancas, estimulando o inter-relacionamento e a
utilizacdo dos objetos fisicos no contexto do grupo.

No segundo modulo, o responsavel introduz o assunto do dia e da inicio a uma
breve abordagem educativa com exposi¢oes, exemplos relacionados ao tema e perguntas
diretas sobre a opinido das criancgas, visando esclarecer sobre a doenca, ao aprendizado do
manejo dos sintomas, a discussao sobre a sensacdo de discriminacdo, aprender a identificar
agentes desencadeantes dos surtos de eczema, a identificacdo de sentimentos e emogdes
que podem desencadear as crises.

No terceiro mddulo, apés a introducdo do tema do dia, é proposta uma atividade
ludica estruturada, na qual é solicitada as criangas a realizacdo de uma tarefa relacionada
ao tema apresentado. Apds a realizagdo da atividade do dia, pede-se a crianga que exponha
e explique ao grupo os motivos da sua escolha. A discusséo é estimulada, com destaque
aos sentimentos das criancas e as alternativas de manejo das situacdes apresentadas.
Quando necessario, o responsavel faz uma intervencdo direcionada ao esclarecimento de
algum assunto ou sugestdes de mudangas comportamentais a fim de que o paciente possa
lidar melhor com os sintomas da doenca.

Todos os trabalhos realizados pelas criangas séo guardados em pastas individuais,
que recebem, em sua capa, adesivos identificando os assuntos correspondentes a

participacdo da mesma em cada encontro do grupo.
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Passados 90 minutos do inicio das atividades do grupo, novamente as criangas sao
dirigidas a sala onde estdo seus familiares. Neste grande grupo sdo narradas as atividades
que foram desenvolvidas no periodo. Quando foi montada alguma encenacdo, esta €
apresentada para o grande grupo, sempre valorizando 0s aspectos positivos das

participacoes.

5.10 DINAMICA DA REUNIAO DO GRUPO DOS PAIS

Os objetivos deste grupo sdo semelhantes aos do grupo infantil. Os pais e o0s
acompanhantes sentam-se em circulo, com os médicos dermatologistas e os estudantes de
Medicina. Inicialmente é lido o material impresso com o tema do dia para que seja
estimulada a discussdo. Apds, tém inicio os relatos dos pais sobre as situacGes relacionadas
ao que foi lido. Os condutores da reunido interferem, quando necessario, com
esclarecimentos e explicacGes pertinentes as duvidas apresentadas pelos participantes.
Entretanto, assuntos diversos ao tema do dia podem ser também abordados durante a
reunido, na dependéncia do ritmo do encontro.

O intuito do encontro € educativo e ndo terapéutico, mas como ha troca de

sentimentos entre os participantes torna-se um grupo terapéutico.

5.11 INSTRUMENTOS DE AVALIACAO

Os instrumentos de avalia¢do utilizados foram:
= Critérios de Haniffin e Rajka (1980) para o diagndstico de dermatite

atdpica.
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CDLQI (Children’s Dermatology Life Quality Index) - escore da qualidade
de vida na dermatologia infantil. Este questionario foi criado para avaliar,
de maneira simples e prética, a QoL de pacientes entre 4 e 16 anos de idade,
apresentando uma estrutura similar ao DLQI e ao DFI (LEWIS JONES;
FINLAY, 1995) e esté traduzido para a lingua portuguesa falada no Brasil.
(http://www.ukdermatology.co.uk/), (Anexo II). Pode ser utilizado na
avaliacdo de diversas dermatoses, como psoriase, eczema, acne e nevos. E
um questionario auto-explicavel, constituido de 10 questdes respondidas em
conjunto pelas criangas e pelos pais. Contempla seis dominios: sintomas e

sentimentos, lazer, escola ou férias, relagcGes pessoais, sono e tratamento.

DFI (Dermatitis Family Impact Questionnaire) - impacto da dermatite
atopica infantil na familia: questionario especifico para DA, visando
avaliar o quanto a dermatite da crianca afetou a vida da familia nos
ultimos sete dias. E baseado em 10 itens: trabalhos domésticos, preparo da
alimentacdo, sono, lazer, tempo gasto em compras, despesas mensais,
cansago, angustia, relacionamentos e tratamento (LAWSON et al., 1998).
Também ja estd traduzido para a lingua portuguesa falada no Brasil

(http://www.ukdermatology.co.uk/), (Anexo IlI).

World Health Organization Quality of Life bref (WHOQOL-bref): em
virtude da dificuldade de tempo despendido para a aplicacdo do
WHOQOL-100, foi desenvolvido WHOQOL - bref, um instrumento mais
curto, com menor tempo para a aplicacio e validade interna semelhante. E

composto por 26 questdes, das quais duas séo gerais de QoL e as demais
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dividem-se em quatro dominios: fisico, psicolégico, relagbes sociais e
meio ambiente (THE WORLD HEALTH ORGANIZATION QUALITY

OF LIFE ASSESMENT, 1995; FLECK et al., 2000) (Anexo V).

= Questionéario de avaliagdo do prurido baseado no questionario de dor de

McGill, adaptado de Yosipovitch (2002) (Anexo V).

5.12 CALCULO DO TAMANHO DA AMOSTRA

O tamanho da amostra, para testar uma diferenca de 4,5 unidades no escore da
qualidade de vida, supondo DP=4,0, E/S=1,13, a=0,05 e B=0,10, foi estimado em
aproximadamente 18 pacientes em cada grupo. Como foram estudados 0s pacientes e seus

familiares, cada unidade paciente/familiar foi considerada como um “paciente”.

5.13 ANALISE ESTATISTICA

As variaveis continuas com distribuicdo normal foram expressas em média + desvio
padrdo e as varidveis categoricas foram expressas por meio de frequéncias e percentagens.
A anélise das variaveis no inicio do tratamento foi realizada utilizando-se teste t para as
varidveis quantitativas e qui-quadrado para variaveis qualitativas. A analise temporal das
diferencas nos escores de qualidade de vida foi testada em modelos de ANOVA para
medidas repetidas. Um valor P<0,05 foi considerado estatisticamente significativo.

O resumo final das diferencas observadas entre 0s grupos quanto aos escores de
qualidade de vida, nas criangas e nos seus pais, foi expresso por meio da estatistica SMD
(standardized mean difference), ou seja, diferenca padronizada de médias, a qual é

frequentemente utilizada em textos de Medicina baseada em evidéncias para expressar
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efeito de intervencdo. O céalculo da SMD envolve diferenca dividida pelo desvio padrédo
comum.

Os dados foram tabulados e armazenados em planilhas usando o programa
Microsoft Office Excel 2003, sem identificacdo dos pacientes, enquanto as analises

estatisticas foram realizadas utilizando-se o programa SPSS, versdo 12.0.

5.14 EQUIPE DE TRABALHO

A equipe de trabalho da presente pesquisa contou de um doutorando, um
mestrando, dois médicos residentes do Ambulatério de Dermatologia do HCPA e quatro
estudantes de Medicina voluntarios. A mesma equipe acompanhou o trabalho durante toda
a coleta de dados e cada participante recebeu treinamento prévio a distribuicdo de tarefas,
como a aplicacdo dos questionarios e a atuagdo como terapeutas auxiliares. Neste Gltimo

caso, o treinamento foi realizado pelo psiquiatra infantil responsavel.

5.15 CONSIDERACOES ETICAS

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre sob n® 02-520.

S6 foram incluidos pacientes (ou familiares) que concordaram em participar da
pesquisa, entenderam seus critérios e assinaram o Termo de Consentimento Informado.

O estudo foi considerado de risco minimo, j& que 0s grupos de apoio nao eram
grupos de psicoterapia, e sim grupos de auxilio e educacionais.

Todas as criangas que ja estivessem em fase escolar foram perguntadas sobre sua

vontade em participar do estudo e responder ao questionario. Aquelas criangas com menos
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de 7 anos de idade, que manifestassem desejo de ndo responder ao questionario, teriam sua
vontade atendida.

N&o houve exclusdo do tratamento dermatoldgico ambulatorial daqueles pacientes
que ndo concordaram em participar do estudo.

Para todos os pacientes alocados no grupo controle, apds o periodo de observacéo,

foi oferecida a oportunidade de participarem de grupos de apoio para dermatite atdpica.
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RESUMO

As dermatoses podem ter um significativo impacto na vida social, familiar e profissional
dos pacientes. Além da avaliagdo objetiva dos resultados das intervengdes terapéuticas,
a medida da influéncia das doengas na qualidade de vida é considerada com relevancia
similar, sendo medida por questionarios validados para tal. Este estudo revisa e descreve

as escalas utilizadas na dermatologia.

ABSTRACT

Dermatoses, mainly those with important esthetic involvement, can have a significant
impact in the social, familiar and professional life of patients. Besides the objective
evaluation of the therapeutic results of the interventions, the influence of diseases in the
quality of life is considered of similar relevance and measured by validated

questionnaires. This study revises and describes the dermatology scales.
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AFERICAO DA QUALIDADE DE VIDA NA AVALIACAO GLOBAL DO PACIENTE

DERMATOLOGICO

INTRODUCAO

A influéncia das doencas, tanto na saude fisica como sobre o desempenho no
trabalho, e as implicagdes na vida familiar, ampliaram o conceito do que é o tratamento
das doencas. Desta forma, melhorias na qualidade de vida tornaram-se tado importantes
quanto a resposta clinico-laboratorial as intervencbes. Sob esta Optica, tornou-se
necessaria uma estimativa abrangente dos beneficios que as terapéuticas empregadas
proporcionam ao paciente. Em estudos clinicos randomizados, a estimativa da qualidade
de vida (QoL) foi recentemente adicionada como a terceira dimensédo a ser estudada,
além da eficacia e da seguranga das medicagcbes (1). Instrumentos que avaliem a
qualidade de vida ndo devem ser limitados ao relato dos sintomas, mas também incluir a
maneira como o individuo sente a sua doenca e a sua melhora.

Qualidade de vida é um termo aberto a diversas interpretacdes, que envolvem
temas amplos como bem-estar social, insergao do individuo na sociedade, saude, familia,
estado emocional, entre outros (2,3). Esta expressdo foi definida pelo Grupo de
Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) como: “a percepgao do
individuo de sua posi¢ao na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais
ele vive e em relagcao aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacoes” (4).

Apesar de grande parte dos pacientes dermatoldgicos nao apresentar doengas
com risco de vida, as dermatoses originam, freqlientemente, um grande impacto no
estado emocional, nas relagdes sociais e nas atividades cotidianas dos doentes, pelos
estigmas causados por manifestacdes que sao muito aparentes (5). Muitas vezes, a
avaliacdo da influéncia da dermatose difere entre o paciente e o médico, o que pode
interferir diretamente na aderéncia ao tratamento (6). A analise das respostas aos
questionarios sobre QoL permite estabelecer com maior acuracia essa relagdo. Assim, o

objetivo deste trabalho é descrever as formas de medida da qualidade de vida mais
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utilizadas atualmente na area da Dermatologia, contribuindo para a divulgagdo de seu

emprego rotineiro.

MATERIAL E METODOS
Foi realizada extensa revisao da literatura recente por meio de busca de dados
nas bases Medline, PubMed e Medscape, utilizando-se as seguintes palavras: “quality of
life” e “dermatology”. Foram encontrados 189 artigos e selecionados 74 pelos critérios:
relevancia na pratica médica, artigos relacionados ao desenvolvimento dos instrumentos,

artigos relacionados a validagédo dos questionarios e aplicagédo direta dos mesmos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

INSTRUMENTOS PARA AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA EM GERAL

Os questionarios para avaliagao de QoL podem ser aplicados por entrevista
pessoal ou por telefonema, pelo correio ou auto-aplicagdo. A primeira necessita de mais
recursos, mas assegura complacéncia, além de diminuir erros e perdas; a segunda é
mais barata, mas aumenta o numero de perdas, enquanto que a terceira diminui erros e
perdas, mas impde a necessidade do instrumento ter uma estrutura simples. Além
desses, existe a forma de administragdo via internet, ainda pouco viavel (3). Os
instrumentos mais utilizados atualmente para avaliagdo global dos pacientes (tabelas 1 e
2) sao:

1 - WHOQOL-100 (World Health Organization Quality of Life Assessment): com
a proliferagcao de questionarios para avaliagao da QoL, a Organizagdo Mundial da Saude
desenvolveu, em 1994, um instrumento que visava universalizar o método (7). Assim,
surgiu o WHOQOL —-100, composto por 100 itens que avaliam a qualidade de vida em 6
dominios: fisico, psicologico, nivel de independéncia, relagbes sociais, ambiente e

aspectos espirituais/religido e crencas pessoais (8). Este instrumento, apesar de bastante
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abrangente e completo, demanda um longo tempo para aplicagédo, o que dificulta a sua
utilizacao.

2 - WHOQOL-bref: em virtude do tempo despendido para a aplicagdo do
WHOQOL-100, em 1998 o mesmo grupo desenvolveu o WHOQOL - bref, um
instrumento mais curto e com validade interna semelhante. Ele é composto por 26
questdes, das quais duas sdo questdes gerais de QoL e as demais divididas em quatro
dominios: fisico, psicolégico, relagdes sociais e meio ambiente (8,9).

3 — SF-36 - Questionario Genérico de Avaliacdo de Qualidade de Vida (36-
item Short Form Health Survey): este instrumento avalia o estado de saude e a QoL em
geral, tanto na pesquisa como na pratica clinica diaria (6,10,11). Pode ser aplicado por
telefone, por entrevistador ou auto-aplicacdo. E constituido de 36 itens divididos em oito
dominios: capacidade funcional, aspectos fisicos, dor corporal, estado geral de saude,
saude mental, aspectos emocionais, funcionalidade social e vitalidade. Contém ainda
uma questao de avaliagdo comparativa entre as condi¢gdes de saude mental atual e a de
um ano atras (10). Apesar de ser relativamente curto, € um questionario bastante
completo, com boa cobertura de todos os ambitos relacionados ao conceito de saude,
possibilitando a deteccao de diferencas pequenas a moderadas entre grupos estudados
(10,11). Pode ser utilizado entre populagdes diferentes, permitindo a comparagao entre
diversas doencas.

4 - NHP - Perfil de Saude de Nottingham (Nottingham Health Profile): foi
desenvolvido na Inglaterra e validado também na Suica. As questdes sobre o desconforto
do doente em relagao a dor, mobilidade fisica, sono, energia, rea¢cdes emocionais e
isolamento social, presentes na primeira parte do instrumento, foram, por exemplo,
utilizadas para avaliar o impacto na qualidade de vida dos portadores de Ulceras crénicas
de perna (12). Este instrumento encontra-se traduzido e validado para o portugués

brasileiro (13).
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5- SIP — Perfil de Impacto da Doenca (Sickness Impact Profile): € uma medida
de comportamento independente do diagnéstico da doenga, delineado para ser
amplamente aplicavel entre diferentes moléstias e grupos culturais (14,15). E um
instrumento apropriado, validado e sensivel para avaliar o estado de saude de
determinada populagdo e da variagdo destas condicbes com o tempo ou ainda,
comparado com outro grupo populacional (14,16). Proporciona a medida dos efeitos do
cuidado da saude, podendo ser utilizado para avaliagao, planejamento e formulagédo de
politicas de saude, visando nao sé a melhoria dos coeficientes de mortalidade/morbidade,
mas também a diminui¢cdo do impacto das doengas nas atividades diarias (14,15).

O SIP é composto por 136 afirmagdes sobre disfungbes relacionadas com a
saude em 12 areas de atividade, podendo ser auto administrado (14,15,17). O
respondente assinala somente aquelas afirmacdes que lhe parecerem verdade naquele
momento (14). Existe uma versao Inglesa do SIP, o United Kingdom Sickness Profile
(UKSIP), em formato semelhante ao anterior, mas com resultados expressos em
porcentagem. Ele possui reprodutibilidade e consisténcia interna alta (18) e vem sendo
utilizado para psoriase (16), acne (18) e dermatite atépica (19).

6- PGl — indice Gerado pelo Paciente (Patient-Generated Index): instrumento
desenvolvido em 1994 é composto por 3 estagios. No primeiro o paciente lista as cinco
areas na sua vida diaria mais afetadas pela doencga; no segundo, gradua entre 0 e 100 o
quanto as areas listadas estdo afetadas em sua vida e, finalmente, distribui “60 pontos”
para os itens listados de acordo com sua idéia de necessidade de melhora naquelas
areas. Por multiplicagdo é gerado um indice que varia de 0 — 100, sendo que quanto
maior o resultado obtido menor a qualidade de vida. A proposta deste questionario &
quantificar o efeito da doenca na QoL de acordo com a relevancia no contexto do dia-a-

dia aferido pelo préprio paciente (20).
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INSTRUMENTOS PARA AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA NA
DERMATOLOGIA

O desenvolvimento e validacdo de questionarios de QoL especificos para
Dermatologia é ainda recente (21). Questionarios genéricos, utilizados para todos os
tipos de dermatoses, permitem comparagdes entre elas e uma visdo geral da sua
implicagdo na qualidade de vida dos pacientes. Podem ser aplicados a doentes em
categorias clinicas diferentes e também em grupos controle (11). Existe uma tendéncia a
combinar dois questionarios, um geral e um dermatoldgico, associando-se as afericbes
de cada um (22). Além disso, ha os questionarios para dermatoses proprias da infancia,
alguns com versdes ilustradas (23,24,25).

Os questionarios validados e mais utilizados atualmente sdo: DLQI — indice de
Qualidade de Vida para Dermatologia (Dermatology Life Quality Index), Skindex e DSQL
— Qualidade de Vida Especifica para Dermatologia (Dermatologiy-Specific Quality of Life).
Estes instrumentos sao auto-aplicaveis, reprodutiveis e possuem validade e confianca
satisfatérias  (26,27,28,29), alguns deles podem, inclusive, ser enviados por

correspondéncia (11, 30,31).

1- DLQI - indice de Qualidade de Vida para Dermatologia (Dermatology Life
Quality Index): ha 10 anos, Finlay e colaboradores (5) criaram e validaram este
instrumento com a finalidade de permitir uma avaliagao simples, compacta e uniforme de
pacientes com doengas dermatologicas em geral, como psoriase (32,33,34,35), dermatite
atopica (33,36), outros eczemas (32,35) e vitiligo (37). As questdes se referem ao
ocorrido na semana anterior a aplicagcdo do questionario e sao aplicaveis a pacientes
ambulatoriais com idade entre 15 e 75 anos, num tempo estimado entre 3 a 5 minutos
(5,26). O instrumento consiste de dez itens divididos em seis categorias: sintomas e
sentimentos, atividades diarias, lazer, trabalho/escola, relacbes pessoais e tratamento. As

respostas geram escores entre 0 e 3 e o calculo final € um somatorio simples destes



59

escores, com os indices maiores indicando pior qualidade de vida relacionada a doenca
(5). Este instrumento é de facil utilizacdo em varios contextos como no cenario clinico ou
de pesquisa, assim como em pacientes hospitalizados, ambulatoriais ou controles
(11,26,38,39). Até o final de 2003, o DLQI havia sido traduzido e validado em 20 idiomas
e utilizado em diversos estudos, possibilitando avaliar o impacto de doengas sem
instrumentos especificos como alopécia areata, doenca de Darier, liquen plano e
verrugas virais (40,41).

2- SKINDEX: € auto-aplicavel, levando em média 15 minutos para ser
respondido. E composto por 61 itens e dividido em 8 escalas: efeitos cognitivos, efeitos
sociais, depressao, medo, constrangimento, raiva, desconforto fisico e limitacdes fisicas.
O escore de respostas varia de 0 a 100, sendo 0 considerado sem efeito e 100, efeito
maximo (28). Existe uma versédo simplificada, o Skindex-29, que leva em média 5 minutos
para ser completado. Esta versao possui 29 itens e um item adicional relacionado a
efeitos adversos do tratamento, sendo dividido em trés sub-escalas diferentes: sintomas,
funcionalidade e emocgoes (29).

3- DSQL- indice de Qualidade de Vida Especifico para Dermatologia:
(Dermatologiy-Specific Quality of Life): desenvolvido para suprir a necessidade de um
instrumento de facil compreensdo, para uso em estudos clinicos dermatoldgicos e
pesquisas observacionais (27,42). E mais elaborado e leva mais tempo na sua aplicagéo
(15 minutos) em relacdo aos anteriores. Possui 52 itens, sendo 43 especificos e nove
relacionados ao bem estar emocional em geral, retirados do questionario SF-36. Inclui 7
escalas diferentes: sintomas fisicos, atividades do dia-a-dia, funcionalidade social, saude

mental geral, vitalidade, funcionalidade no trabalho/escola (27).

INSTRUMENTOS ESPECIFICOS PARA DERMATOSES NA INFANCIA:
1- IDQOL — indice de Qualidade de Vida para Dermatoses na Infancia. (The

Infants’ Dermatitis Quality of Life Index): elaborado e validado em 2001, com o intuito de
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avaliar criangas com menos de quatro anos, sendo respondido pelos pais. E rapido e de
facil aplicagdo. Ele mostrou-se sensivel a alteragcbes no tratamento, porém apresenta
uma correlagao fraca com a gravidade do quadro clinico (43).

2- CDLQI - indice de Qualidade de Vida em Dermatologia para Criancas:
(Children’s Dermatology Life Quality Index): este questionario foi criado para avaliar a
QoL de pacientes entre 4 e 16 anos de idade, apresentando uma estrutura similar ao
DLQI e FDI (23). Pode ser aplicado a diversas dermatoses, como psoriase, eczema, acne
€ nevos e ja esta traduzido para o portugués brasileiro (44). Em 2003 foi desenvolvida a
versao ilustrada do CDLQI (24), para torna-lo mais atrativo. Desenhos coloridos de um
cachorro amigavel foram adicionados as questdes, mantendo-se o texto original. A
comparacgao entre as versées demonstrou que elas produzem resultados semelhantes,
sugerindo que sao equivalentes. No entanto, o ilustrado tem aplicagao mais rapida e foi

considerado mais facil tanto pelas criangas como pelos pais.

INSTRUMENTOS PARA DERMATOSES ESPECIFICAS

1- PSORIASE: a psoriase pode desencadear efeitos profundos no
funcionamento e bem estar dos pacientes (22,45). Os tratamentos dermatolégicos,
muitas vezes sdo apenas temporarios, com grande impacto sobre a qualidade de vida
destes doentes. Para a avaliagdo da QoL na psoriase ja existem varios instrumentos e a
sua escolha depende do objetivo do estudo, das caracteristicas dos pacientes e das
medidas psicométricas do questionario escolhido (22). Entre eles, destacam-se:

a) PDI — indice de Incapacidade na Psoriase (Psoriasis Disability Index): a
incapacidade causada pela psoriase foi definida como aqueles aspectos praticos da vida
do paciente que foram alterados pela presencga da doencga, e que, pelo menos em teoria,
possam ser confirmados por um observador. Sao abordadas 44 variaveis, assim
distribuidas: 28 questdes relacionadas a prejuizos sobre as atividades diarias, atividades
profissionais, relagdes pessoais, lazer e a tratamentos médicos, todos durante as ultimas

4 semanas, e nove questdes adicionais que se referem a sintomas e sentimentos do
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paciente relacionados a doenga. Além disso, a area envolvida também é analisada (46).
Finlay e cols. comparando a utilizagdo do questionario PDI , em versdo mais compacta
(15 questdes), com o questionario para andlise de QoL geral SIP, encontraram uma boa
correlacido entre esses dois métodos de afericdo, demonstrando uma boa aplicabilidade
do PDI devido ao curto periodo de tempo necessario para o seu preenchimento (16). Um
segundo estudo propde que sejam utilizadas apenas 10 questdes do questionario
compacto (15 questbes) propostas por Finlay. Eles justificam que trés dessas 15
questbes nao diferenciariam os pacientes com psoriase de pacientes com outras
afec¢des dermatoldgicas, e duas deveriam ser pontuadas negativamente (o inverso do
proposto, onde uma baixa avaliacao resultaria em uma alta pontuacao) (47).

b) PLSI — Inventéario do Estresse na Vida pela Psoriase (Psoriasis Life Stess
Inventory): avalia o estresse resultante do impacto da doenga na QoL., envolvendo 15
situagdes associadas a psoriase e 0 grau de estresse associado com esses eventos.
Com tempo médio de preenchimento de 10-15 minutos deve ser utilizado em subgrupos
de pacientes com um maior grau de impacto psicolégico associado a doenca (48).

c) PSORIQoL — indice da Qualidade de Vida na Psoriase (Psoriasis Index of
Quality of Life): € o mais novo instrumento para avaliar qualidade de vida em psoriase.
McKenna e cols (49) desenvolveram 25 itens dicotdbmicos que abordam, entre outras,
questdes como socializagao, auto-estima, limitacbes de liberdade pessoal, estabilidade
emocional e disturbio do sono. Os autores afirmam que as questdbes ndo acessam
diretamente prejuizos ou deficiéncias, como os demais questionarios, mas destacam o
impacto dessas e de outras influéncias na QoL. E necessario ainda demonstrar a
aplicabilidade do PSORIQoL em estudos clinicos (49).

2- ACNE: a acne causa alteragbes emocionais, sociais e psicoldgicas
suficientemente graves para que existam instrumentos especificos para avaliar a QoL
destes pacientes (50). Instrumentos elaborados para ache demonstraram ser mais

especificos do que os questionarios gerais (51). Atualmente existem: Acne Disability



62

Index (ADI), Cardiff Acne Disability Index (CADI), Assessment of the Psychological and
Social Efects (APSEA), e o questionario Ache-QoL.

a) ADI — indice de Incapacidade para a Acne (Acne Disability Index):
composto por 48 questdes que abordam 8 dimensdes: psicoldgico, fisico, laser,
profissional, auto-imagem, reagao social, cuidado com a pele, e financeiro. Correlacionr o
prejuizo social e psicolégico do paciente com a gravidade da acne em diferentes regides
do corpo (52).

b) CADI - indice de Incapacidade para a Acne de Cardiff (Cardiff Acne
Disability Index): consiste em formulario com 5 questdes derivadas do Acne Disability
Index (53) e apresenta boa consisténcia interna, quando comparado com o Acne
Disability Index e com o United Kingdom Sickness Profile (6,21). Correlaciona a
gravidade da acne na face e no tronco, sendo Util para identificar pacientes com baixa
auto-estima, que requerem tratamentos mais invasivos, além de avaliar o efeito do
tratamento (53). As pontuagdes, no entanto, correlacionam-se pouco com a gravidade do
quadro clinico (54).

c) APSEA - Avaliagdo dos Efeitos Sociais e Psicolégicos da Acne
(Assessment of the Psychological and Social Effects of Acne): desenvolvido com 15
questdes: nove sao respondidas utilizando escalas visuais (55).

d) Acne-QolL — Qualidade de Vida na Acne: estima os efeitos da acne facial
na QoL e o impacto do tratamento em ensaios clinicos. As 19 questbes exploram 4
dimensdes: percepgdes pessoais, vida social, estado emocional, e sintomas relacionados
a acne. O Acne-Qol tem boa aplicabilidade, validade e consisténcia interna (56), e as
escalas de QoL correlacionam-se mais fortemente com a gravidade relatada pelo
paciente do que pelo médico, sugerindo que as percepcdes do paciente sobre sua
doenca podem ser mais importantes do que os resultados clinicos obtidos (22).

e) UKSIP — indice de Doenca do Reino Unido (United Kingdom Sickness

Profile): apresenta resultados consistentes na avaliagdo da qualidade de vida nos
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pacientes com acne, desde leve até a grave, sendo um instrumento confiavel quando
comparado com o CADI e com o ADI (18).

3- VITILIGO: Parsad e cols, em 2003, avaliaram o impacto das dificuldades
sociais e psicolégicas na resposta ao tratamento dos pacientes com vitiligo, utilizando
para esta avaliagdo o DLQI (37). De acordo com os resultados, os indices piores de QoL
estariam relacionados com respostas menos favoraveis aos tratamentos, sugerindo que
uma abordagem psicolégica poderia ser valiosa, confirmando a importancia da
mensuracao nao s6 da gravidade das lesbes, mas também da influéncia das mesmas no
dia-a-dia dos doentes.*® A avaliagdo da QoL de pacientes com vitiligo através do DLQI
em um cenario nao clinico também se mostrou eficaz, porém com fraca correlagdo com
sexo e idade (57).

4- MELASMA: recentemente, Balkrishnan e cols desenvolveram o MELASQOL
(Melasma Quality of Life scale), que permite a coleta de informagbes valiosas sobre o
impacto desta discromia. Tem alta consisténcia interna, validade e bom poder
discriminatdrio quando comparado com outros questionarios (58).

5- DERMATITE DE CONTATO: a caracteristica recidivante desta doencga traz
importante prejuizo social e ocupacional, principalmente se houver acometimento das
maos. Ainda ndo existe questionario especifico para afericdo de QoL na dermatite de
contato, utilizando-se um questionério geral e um especifico associados (11,31,59).

6- DERMATOSES DO COURO CABELUDO: o Scalpdex foi desenvolvido em
2002 para avaliacdo da QoL de pacientes com psoriase e dermatite seborréica no couro
cabeludo e é constituido por 23 questdes com 3 tabelas. Quando comparado ao
SKINDEX, este questionario demonstrou melhor capacidade de deteccado de resposta ao
longo do tempo (60).

7- DERMATITE ATOPICA: é uma doenca de carater recidivante (61), cujos
sintomas geralmente aparecem na infancia, sendo que um tergo dos pacientes persistem

com a doenca durante a fase adulta (62). Os aspectos psicolégicos e o estresse
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emocional atuam no desencadeamento de crises (63,64,65). A diferenca entre a
gravidade clinica e o impacto sdécio-psicoldgico da doenga ilustra bem a necessidade de
ampliar a avaliacdo dos resultados terapéuticos e o acompanhamento integral dos
pacientes.

a) Quality of Life Index for Atopic Dermatitis (QoLIAD) — indice de Qualidade
de Vida para Dermatite Atdpica: € o instrumento mais especifico para analise de QoL de
pacientes com dermatite atépica. Foi elaborado e inicialmente validado em 1994 com o
intuito de aplica-lo a pacientes adultos alfabetizados e sem outras comorbidades que
pudessem influenciar a QoL. Ele compde-se de 25 itens, cada um com um sistema de
resposta simples dicotdmica, tornando sua utilizagdo facil e rapida. E disponivel em
Inglés, Alemé&o, Francés, Espanhol, Italiano e Holandés. Entre os instrumentos
correlacionados no estudo inicial, foi o0 que apresentou maior correlagdo com o DLQI (66).

Um segundo instrumento é o ADDI (Atopic Dermatitis Disability), desenvolvido
em 1989, com 11 questdes que se referem ao ocorrido nos 12 meses anteriores (67).

b) Family Dermatitis Impact (DFI) — Impacto Familiar da Dermatite: neste
questionario, desenvolvido em 1998 e com uma estrutura semelhante ao DLQI, as
questdes se referem ao ocorrido com o paciente na semana anterior. Na sua validagao
inicial foram selecionadas familiares de criangas de até 12 anos, com dermatite atdpica
de moderada a grave e sem outras comorbidades. Neste estudo as categorias mais
afetadas foram: cuidados de saude, estresse psicologico e estilo de vida da familia (68).

c) Parents' Index of Quality of Life in Atopic Dermatitis (PIQoL-AD) — indice de
Qualidade de Vida em Pais de pacientes com DA: é um instrumento com 28 questdes,
validado em 2001 e direcionado para pais de criangcas com DA (69). Ele tem boa
reprodutibilidade e consisténcia interna e ja vem sendo utilizado para avaliagdo de
resposta a tratamentos farmacolégicos na DA (70).

8 — PRURIDO: sintoma freqlente e presente em diversas dermatoses, teve

recentemente seu impacto na qualidade de vida mensurado por instrumento especifico, o
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ItchyQol, que possui 27 questdes e se encontra validado na lingua inglesa (71). Os
estudos iniciais demonstraram ser este um questionario com sensibilidade suficiente
para detectar o impacto emocional, funcional e sintomatico entre diferentes niveis de
gravidade e freqiéncia de prurido (72).

9 — ALERGIA AO LATEX: Lewis-Jones e cols desenvolveram e validaram os
questionarios QOLLA-C e QoLLA-P (quality of life in latex allergy — children and parents),
com abordagem de criangas em idade escolar e seus pais. Foi observada discordancia
da nova escala com o CDLQI, demonstrando a possivel abrangéncia de efeitos da

doencga que ndo sao medidos por este questionario geral (73).

CONCLUSAO

Do ponto de vista clinico, a importancia da afericdo da QoL se torna 6bvia
quando os pacientes chegam ao consultorio trazendo como uma queixa importante o
efeito que os sintomas provocam na sua vida diaria e sua percepg¢ao de bem estar (74).
Alguns individuos sdo mais afetados pela sua doenga do que outros, mesmo quando a
gravidade ou extensdo da doenga é semelhante (57). Diversos fatores influenciam no
grau de impacto que as doencas terdo sobre a QoL: as caracteristicas individuais dos
pacientes, a histéria natural da doencga, a regido corporal afetada e o tempo de doenca
prévio ao diagnéstico (31). Atualmente, questionarios de QoL vem sendo muito utilizados
em estudos clinicos demonstrando boa correlacdo com outros desfechos analisados (72).

A avaliagdo da QoL é fundamental na avaliacdo geral dos pacientes, tanto para
a decisdo do esquema terapéutico como para o seu seguimento. O desenvolvimento de
instrumentos que avaliem este aspecto deve ser estimulado cada vez mais, ndo so para a
tradugéo e validagdo, mas também para a elaboragcdo de novos instrumentos dirigidos
para diferentes culturas ou grupos sociais deve ser seguida pela dermatologia, pois é

uma evolucao inexoravel do cuidado integral do individuo.
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Tabela 1. Instrumentos de avaliagado da qualidade de vida gerais e

especificos para dermatologia

Nome original do Nome do instrumento em Referéncia
Instrumento portugués
Instrumentos Gerais
WHOQOL -100 WHOQOL-100 Fleck et al
WHOQOL-BREF WHOQOL-BREF Whoqol group ®
Fleck et al ®
SF-36 36-item Short Form Ware et al™

Health Survey

NHP Nottingham Health
Profile

SIP Sickness Impact

Perfil de Saude de
Nottingham

Perfil de Impacto da

Lindholm et al'?

Bergner et al™

Profile Doenca Ruta et al ®
PGI Patient-Generated indice Gerado pelo Salek'®
Index Paciente
UKSIP United Kingdom indice de Doenga do Reino
Sickness Profile Unido
Instrumentos-especificos
para dermatologia em geral
DLQl indice de Qualidade de Finlay et al °
Dermatology Life Quality Vida para Dermatologia
Index
Chren et al*®

SKINDEX

DSQL
Dermatology-Specific
Quiality of Life

indice de Qualidade de
Vida Especifico para
Dermatologia

Anderson et al*’

Instrumentos especificos
para dermatologia infantil

IDQOL
The Infants’ Dermatitis
Quiality of Life Index

cbLal
Children’s Dermatology
Life Quality Index

indice de Qualidade de
Vida para Dermatoses na
Infancia

indice de Qualidade de
Vida em Dermatologia para
Criangas

Lewis-Jones et
a|43

Lewis-Jones and
Finlay®
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Tabela 2. Instrumentos de avaliacdo da qualidade de vida para

dermatoses especificas

Nome original do Nome do instrumento em Referéncia
Instrumento portugués
Psoriase
PDI Psoriasis Disability | indice de Incapacidade na |Finlay '

Index

PLSI Psoriasis Life Stess
Inventory

PSORIQoL Psoriasis Index
of Quality of Life

Psoriase

Inventario do Estresse na
Vida pela Psoriase

indice da Qualidade de
Vida na Psoriase

Finlay and Kelly*

Gupta e Gupta®®

McKenna et al*®

Acne
ADI Acne Disability Index

CADI Cardiff Acne
Disability Index

indice de Incapacidade
para a Acne

indice de Incapacidade
para a Acne de Cardiff

Motley e Finlay®?

Motley e Finlay®

APSEA Assessment of the | Avaliagdo dos Efeitos Oakley **
Psychological and Social Sociais e Psicoldgicos da

Effects of Acne Acne

Acne-QoL Qualidade de Vida na Acne | Martin et al®®
Melasma

MELASQOL Melasma
Quality of Life scale

Balkrishnan et al®®

Dermatoses do couro

cabeludo Chen®
Scalpdex
Dermatite Atépica
QoLIAD Quality of Life indice de Qualidade de Whalley®®
Index for Atopic Dermatitis | Vida para Dermatite
Atopica
Lawson®
FDI Family Dermatitis Impacto Familiar da
Impact Dermatite McKenna®®

PIQoL-AD Parents' Index
of Quality of Life in Atopic
Dermatitis

Indice de Qualidade de
Vida em Pais de pacientes
com DA

Prurido
ItchyQol

Poindexter”

Alergia ao latex
QOoLLA-C e QoLLA-P
Quality of life in latex
allergy — children and
parents

Lewis-Jones™
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RESUMO

Introducdo: A dermatite atopica (DA) tem grande influéncia na vida dos pacientes
e seus familiares, associando-se a alteracGes emocionais e problemas sociais. Existem
evidéncias de que grupos de apoio e programas educacionais podem reduzir o estresse
relacionado a doenca, melhorar a sua gravidade e aumentar a qualidade de vida (QoL) dos
envolvidos. Objetivos: Avaliar a melhora clinica e a qualidade de vida dos pacientes e
familiares, ap0s a participacdo nos grupos de apoio. Métodos: Pacientes com DA do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre preencheram os instrumentos CDLQI, DFI e
WHOQOL-bref. O prurido foi avaliado por questionario e a area de superficie corporal
pelo BSA. Os instrumentos foram aplicados antes da randomizacao e seis meses depois da
intervencdo. Os designados para tratamento acompanharam as reunifes quinzenais, onde
eram discutidos varios assuntos relacionados a DA, em salas separadas para pais e
pacientes. Resultados: Trinta e dois pacientes (6,6+4,2 anos; 56% sexo masculino) e seus
familiares completaram os questionarios. Apds a intervencdo, a area corporal de leséo
diminuiu significativamente, P=0,03, enquanto que a intensidade do prurido ndo sofreu
modificacdo, P=0,42. Houve melhora significativa da QoL dos pacientes de um modo
geral, e as areas especificas mostraram melhora significativa nos dominios relagdes
pessoais, P=0,02 e lazer P=0,04. Os escores do questionario DFI e WHOQoL-bref néo
mostraram diferencas na qualidade de vida dos pais ap6s o tratamento. Conclusdes: A
diminuicdo acentuada da area de lesdo corporal, mostrou que esses pacientes foram
beneficiados com a participacdo nos grupos de apoio, ndo s6 na melhora da QoL mas
também no quadro clinico da DA. Consideramos que 0s grupos de apoio sdao0 mais uma

modalidade de controle desta dermatose.
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ABSTRACT

Introduction: Atopic dermatitis (AD) places a large burden on patients and their families,
with greater risk of emotional disorders and behavioral problems. Preliminary evidence
suggests that support groups and educational programs are helpful in reducing AD-related
stress, disease severity and improves patients and their families quality of life (QoL).

Objectives: To evaluate clinical and life quality improvement of patients and their families
after joining support groups. Material and Methods: AD patients from Hospital de
Clinicas de Porto Alegre completed CDLQI, DFI and WHOQoL-bref questionnaires. Itch
was evaluated by questionnaire and clinical disease by BSA. Instruments were accessed
before randomization and 6 months later. Patients in the groups discussed the mainly
aspects of AD with the adults and the children in different rooms. Results: Thirty-two
patients (6,6 + 4,2 years; 56% male) and their relatives completed the questionnaires
satisfactorily. After intervention, body surface area (BSA) scores were significantly
reduced P=0,03, but pruritus intensity was similar, P=0,42. Overall patients quality of life
improved significantly P<0.01), and when specific domains were analyzed, personal
relationships, P=0,02 and laser, P=0,04 improved. DFI and WHOQoL-bref scores failed to
demonstrate differences in QoL of patients’ relatives after treatment. Conclusion: the great
improvement on body surface area with lesions showed that these patients had benefits
with support groups, not only in QoL, but also in AD lesions. We consider that these

groups can be considered as a new therapy for clinical purposes in AD patients.
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INTRODUCAO

A dermatite atopica (DA), dermatose crbénica e recidivante, manifesta-se
principalmente por prurido e ressecamento da pele. Sua evolucdo arrastada, a intensidade e
desconforto dos sintomas e a falta de um progndstico de cura trazem sérias implicacfes em
varios aspectos da vida pessoal e familiar dos pacientes. A DA é uma doenca bastante
prevalente nos locais de atendimento primario a populacdo e a sua incidéncia vem
aumentando muito nas Gltimas décadas, principalmente nos paises industrializados, onde €
considerada atualmente um problema de salde publica (1-7). No Brasil existem poucos
levantamentos especificos em relacdo a epidemiologia da DA. Camelo-Nunes e cols, em
2004, apresentaram dados observando que este € um problema de magnitude significativa
em criancas e adolescentes (8).

Dentre as doencas dermatoldgicas que afetam as criancas, a dermatite atdpica € a de
maior impacto na qualidade de vida, tanto dos doentes quanto dos seus familiares. O grau
de comprometimento se assemelha ao de doencas sistémicas graves infantis (9). Contudo,
os cuidados diarios com as lesdes da pele e a atencdo dispensada em evitar os fatores
desencadeantes, fazem com que o0s atpicos estejam em constante vigilancia,
acrescentando um peso importante ao dia-a-dia dos envolvidos (10;11).

O prurido aparece como queixa principal na DA e a sua percepcdo, quando este
sintoma é grave, pode ser comparada a dor ou a sensacao de sufocacdo (12). AlteracGes no
sono sao comuns nas criangas pré-escolares, chegando a indices de 10 a 30%. Os atopicos
sdo particularmente afetados (até 60%), principalmente quando o prurido esta acentuado no
periodo noturno, sendo que a ansiedade e a depressdo podem modular esta sensacéao (9;13).

Entre as diversas manifestaces emocionais que acompanham a atopia, incluem-se
dificuldades no ajuste psicossocial, constrangimentos e interrupcbes na vida escolar e

esportiva e a perda de oportunidades na vida adulta. A estrutura familiar também ¢
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profundamente afetada, podendo, inclusive, acarretar repercussdes na vida dos pais ou
responsaveis. Ocorrem sentimentos desagradaveis em relacdo aos filhos, perturbacdes no
sono de todos os habitantes da casa, faltas exageradas ao trabalho pelos adultos e
decréscimo no rendimento escolar dos irmaos (3;4).

Apesar da baixa prevaléncia de quadros graves, a dermatite atopica € uma doenga
que apresenta morbidade significativa e até maior, quando comparada com doengas como
o0 diabete do tipo 1. Os gastos para a familia e a comunidade incluem despesas diretas com
as medicacdes e internacBes do paciente e prejuizos com as faltas ao trabalho dos pais das
criancas, pois a doenga é muito mais incidente na faixa etaria em que os pais ainda sdo 0s
responsaveis pelos cuidados do doente (3;14).

Existe uma ligacdo ja estabelecida entre os fatores psicoldgicos e varias dermatoses,
sendo que a DA é uma das dermatoses onde esta relagdo estd mais evidente (15-19). Os
atépicos sdo descritos freqiientemente como individuos inseguros, dependentes, sensiveis,
inquietos, hiperativos e com emogdes reprimidas (15;20;21). Entretanto, existem poucas
evidéncias de que realmente exista uma personalidade atopica especifica ou de que fatores
emocionais possam ser considerados como parte da etiologia da doenca (22-24). E certo,
porém, que os periodos de piora podem ser desencadeados por variaveis psicoldgicas e que
estes aspectos certamente influenciam o curso da moléstia. (25). Além disso, os pacientes
atépicos tendem a considerar que os agentes de salde ndo exercem uma grande influéncia
sobre eles e sobre a sua doenca, 0 que leva a sentimentos de desilusdo com o tratamento e
com os médicos (21;26).

No tratamento da DA é indispensavel a compreensdo ampla sobre a doenca, seu
curso e a identificacdo dos agentes agravantes peculiares a cada individuo atdpico.
Explicar ao paciente as caracteristicas de sua doenca, ressaltar que ndo ha tratamento

curativo nem tratamento Unico ideal e tentar conseguir uma maior adesdo ao tratamento
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sdo preceitos basicos que devem ser seguidos. O apoio psicologico deve ser observado em
todas as fases do tratamento. Aspectos como ansiedade, frustracGes, vergonha, depresséo
em relacdo a doenca e alteracbes na qualidade de vida podem ser tratados através de
grupos de apoio, terapias familiares ou acompanhamento individual (27-32). Como a
familia dos atdpicos esta muitas vezes profundamente envolvida na doenca é usual que 0s
pais ndo tenham o suficiente distanciamento para seguirem as recomendacdes de
tratamento e transmitirem as criancas a responsabilidade que elas devem ter em relacdo a
sua afeccéo (1;31).

Tratamentos psicocutaneos ndo farmacoldgicos podem ser Uteis em varias doengas
dermatoldgicas e funcionam geralmente como adjuvantes na diminuicdo do stress e na
fungdo psiconeuroenddcrina, diminuindo a quantidade e nimero de medicamentos usados
pelos pacientes. Apesar dos bons resultados apresentados na literatura, existem ainda
limitagdes de métodos de estudo para estas terapias, fazendo com que sejam pouco
empregadas (33). Os grupos de apoio, técnicas de terapia em grupo, podem oferecer uma
forma de melhorar os sintomas de pacientes com dermatite atdpica, principalmente para
aqueles com quadros mais graves ou prurido incontrolavel. Esses grupos fariam parte do
chamado esquema de tratamento total (total care), proposto por Eugene Farber em 1997
(34). Vérios estudos com grupos educacionais tém demonstrado melhora na qualidade de
vida da familia e dos pacientes apds a participacdo nestes encontros, assim como uma
melhor adesdo e diminuicdo dos custos do tratamento (21;26;32;35-39). Programas de
educacao e apoio psicolégico podem diminuir o desgaste causado pela doenca e diminuir
0s gastos socios econdmicos, uma das grandes afligdes dos pais (40-44).

Os multiplos aspectos fisicos e emocionais caracteristicos da doenca influenciam
diretamente na qualidade de vida dos pacientes, com alteracfes em suas atividades diarias

e de lazer, decréscimo na produtividade escolar e no trabalho (quando adultos), prejuizos
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nas interacGes sociais, relagdes interpessoais, e alteracdes psicologicas (45). Os pacientes
com quadros mais graves e aqueles com lesbes em locais mais aparentes sdo 0s que
apresentam pior qualidade de vida (10;11).

A maneira como o individuo sente a sua doenca e a sua melhora sdo atualmente
avaliados por questionarios desenvolvidos especialmente para este fim, ndo sé para a DA
como para outras dermatoses (46-52). A analise das respostas aos questionarios sobre QoL
permite estabelecer com maior acurécia essa relacdo e, com isso, analisar de forma mais
satisfatoria o resultado final de determinado tratamento (50;53).

Em 2005 Beattle e Lewis-Jones, (6) avaliando criangas com até 4 anos de idade e
seus pais, demonstraram uma melhora na qualidade de vida e no quadro clinico destes
pacientes e na qualidade de vida dos seus familiares apds duas consultas com o médico
especialista, na qual houve orientacdo especifica sobre a dermatose. Os aspectos que
demonstraram melhora mais acentuada para as criangas foram o tempo gasto para iniciar o
sono e as dificuldades com a alimentacdo; para os pais 0 que mais melhorou foram o
cansago e os fatores emocionais. Destaca-se que todos estes fatores sdo diretamente

relacionados com a gravidade da dermatite atdpica.

METODO

Este estudo foi desenvolvido na forma de um ensaio clinico randomizado, sendo o
fator em estudo o grupo de apoio e o desfecho clinico a melhora da qualidade de vida dos
pacientes e dos seus familiares.

Pacientes: foram incluidos pacientes que consultam no Ambulatério de
Dermatologia do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), portadores de dermatite
atépica definida pelos critérios de Hanifin e Rajka (54) como moderada ou grave e que ndo

responderam adequadamente aos tratamentos convencionais instituidos. Eles foram
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acompanhados clinicamente durante o estudo pelo mesmo dermatologista, responsavel
pelo ambulatério de dermatite atopica. Os pacientes foram alocados para o grupo
intervencdo (GI) ou para o grupo controle (GC) através de randomizacdo simples, de
acordo com a sua chegada ao Ambulatério de Dermatologia do HCPA. Todos responderam
aos instrumentos de avaliacdo de Qualidade de vida no inicio e no final do periodo previsto
de acompanhamento. Os sorteados para participar do Gl foram acompanhados durante 6
meses e participaram de pelo menos 2/3 das reunifes para serem incluidos no banco de
dados.

Variaveis estudadas: sexo, idade, area corporal com lesdo, prurido e qualidade de
vida.

Amostra: para testar uma diferenca de 4,5 unidades no escore da qualidade de vida,
supondo DP=4,0, E/S=1,13, a=0,05 e B=0,10, o tamanho da amostra foi estimado em
aproximadamente 18 pacientes em cada grupo. Como foram estudados 0s pacientes e seus
familiares, cada unidade paciente/familiar foi considerada como um “paciente”.

O trabalho de intervencdo foi desenvolvido junto ao Grupo de Apoio a Dermatite
Atopica, que funciona em carater voluntario com reunides quinzenais aos sabados pela
manha das 9 as 11 horas. Este grupo esta ligado a Associacdo de Apoio a Dermatite
Atopica (AADA-www.aada.org.br).

A sistematica empregada para o funcionamento dos grupos de apoio foi: 1.
apresentacdo ao grupo de todos os integrantes da reunido — 15 minutos; 2. divisdo dos
grupos, sendo que 0s pais e acompanhantes permaneciam em uma sala enquanto as
criancas com dermatite atdpica eram conduzidas a outro ambiente; 3. atividades especificas
dentro de cada um dos grupos — 1h30min; 4. retorno das criangas para o grande grupo, 5.

fechamento da reunido — 15 minutos.
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A cada encontro era discutido um assunto, abrangendo 0s que mais causam
dificuldades para os pais e as criangas. Estes temas foram selecionados a partir de
observagdes prévias dos autores em atividades anteriores e sempre foram abordados
simultaneamente nas duas salas. A divisdo entre adultos e criangas é realizada para que
seja possivel conduzir a discussdao com linguagem propria para cada grupo etario. A
separacdo também permite aos pais falarem sobre assuntos ou situacdes que ndo
conseguiriam abordar na presenca de seus filhos.

Os pontos discutidos foram: 1. vida pessoal e familiar nos atopicos; 2. escola,
amigos; 3. banhos, roupas, meio ambiente; 4. alimentos, animais; 5. infecg¢Oes; 6. sono,
coceira, psiquismo. A cada reunido foi distribuido para os pais material informativo,

escrito em linguagem leiga, para motivar a discussao e esclarecer melhor o assunto.

Dinamica da reunido do grupo das criancas: as reunides do grupo infantil foram
conduzidas por um psiquiatra infantil e estudantes de Medicina que atuaram como
voluntarios e terapeutas auxiliares. O local da reunido do grupo das criangas recebeu uma
configuracdo diferente, formando ambiente acolhedor e restrito: as cadeiras eram dispostas
de forma circular ao redor de um tapete sobre o qual eram colocados brinquedos e jogos,
em uma posicdo de facil acesso. O encontro iniciava com um periodo de livre brincar,
estimulando o inter-relacionamento entre as criangas. Ap6s 30 minutos o responsavel
introduzia o assunto do dia e iniciava uma breve abordagem educativa, visando
esclarecimentos sobre a doenca, aprendizado do tratamento dos sintomas, discusséo sobre
a sensacdo de discriminacdo e identificacdo de sentimentos e emocfes que pudessem
desencadear as crises. Finalmente, era proposta uma atividade ludica estruturada, na qual
as criancas a realizavam alguma tarefa relacionada ao tema apresentado. Ao final dos 90
minutos previstos as criancas eram dirigidas novamente a sala onde estavam seus

familiares. Neste grande grupo eram narradas as atividades desenvolvidas no periodo e,
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qguando montada alguma encenacdo, esta era apresentada a todos, sempre valorizando 0s
aspectos positivos das participagdes.

Dinamica da reunido do grupo dos pais: Os pais e 0s acompanhantes sentam-se
em circulo, com os médicos dermatologistas e os estudantes de Medicina. Inicialmente €
lido o material impresso com o tema do dia para estimular a discussdo. Ap0s, 0s pais
relatavam sua experiéncia sobre as situacOes relacionadas ao que tinha sido lido. Os
condutores da reunido interferiam quando necessario, com esclarecimentos e explicacdes
pertinentes as duvidas demonstradas pelos participantes. Assuntos diversos ao tema do dia
eram também abordados durante a reunido, na dependéncia do ritmo do encontro. O intuito
do encontro é educativo e ndo terapéutico, mas como havia troca de sentimentos entre os
participantes acabava por se tornar um grupo terapéutico.

Instrumentos de avaliagdo: foram utilizados os seguintes instrumentos para
avaliacdo: CDLQI (Children’s Dermatology Life Quality Index), DFI (Family Dermatitis
Impact), World Health Organization Quality of Life bref (WHOQOL-bref), questionério de
avaliacdo do prurido baseado no questionario de dor de McGill, adaptado de Yosipovitch
2002 (55).

Andlise estatistica: as variaveis continuas com distribuicdo normal foram
expressas em meédia + desvio padrdo e as varidveis categoéricas através de freqiiéncias e
porcentagens. A analise das varidveis no inicio do tratamento foi realizada utilizando-se
teste t para variaveis quantitativas e qui-quadrado para variaveis qualitativas. A andlise
temporal das diferencas nos escores de qualidade de vida foi testada em modelos de
ANOVA para medidas repetidas. Um valor P<0,05 foi considerado estatisticamente
significativo.

O resumo final das diferencas observadas entre 0s grupos quanto aos escores de

qualidade de vida, nas criangas e nos pais foi expresso por meio da estatistica SMD
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(standardized mean difference), ou seja, diferenca padronizada de medias, a qual é
frequentemente utilizada em textos de Medicina baseada em evidéncias para expressar
efeito de intervencdo. O calculo da SMD é obtido através da diferenca entre a média do
grupo intervengéo e o grupo controle, dividida pelo desvio padrdo comum aos dois.

Os dados foram tabulados e armazenados em planilhas usando o programa
Microsoft Office Excel 2003, sem identificacdo dos pacientes e as analises estatisticas
realizadas utilizando-se o programa SPSS, versao 12.0.

Consideracdes éticas: o estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre sob o numero 02-520 e foi considerado de risco
minimo, ja& que 0s grupos de apoio ndo eram grupos de psicoterapia e sim grupos
educacionais.

Todos os pacientes concordaram em participar do estudo, entenderam seus critérios
e assinaram o termo de consentimento informado. Para todos aqueles alocados no grupo
controle, apds o periodo de observacao, foi oferecida a oportunidade de participarem de
grupos de apoio para dermatite atopica.

Equipe de trabalho: a equipe de trabalho da pesquisa constou de um doutorando,
um mestrando, dois médicos residentes do Ambulatério de Dermatologia do HCPA e
quatro estudantes de Medicina voluntarios. A mesma equipe acompanhou o trabalho
durante toda a coleta de dados e cada participante recebeu treinamento prévio a
distribuicdo de tarefas como a aplicacdo dos questionarios e atuacdo como terapeutas
auxiliares. Neste ultimo caso, o treinamento foi realizado pelo psiquiatra infantil

responsavel.
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RESULTADOS

Durante um periodo de 24 meses (maio de 2003 e maio de 2005), foram
acompanhados 36 pacientes portadores de DA, 18 no Gl e 18 no GC. Dentre estes, 32
finalizaram o acompanhamento, 16 no grupo intervencao e 16 no grupo controle, com uma
perda de 11,1% da amostra. Os motivos do abandono da pesquisa foram principalmente:
desinteresse dos pais em manter o tratamento das criancas, desaparecimento de um dos
pacientes por rapto pelo pai e mudanca de endereco sem aviso aos condutores da pesquisa.

Cinco pacientes (31,2%) no grupo intervencdo e 9 (56,2%) no grupo controle eram
do sexo feminino (P=0,28). A média de idade dos componentes do Gl foi de 79,31 + 49,82
meses e no GC de 79,44 + 53,86, com P=0,99. Dos 32 pacientes incluidos na anélise final,
apenas dois tinham iniciado a doenca ha menos de 12 meses. Quatorze pacientes em cada
grupo estavam h& mais de 12 meses sem remissdo completa das lesGes. O tempo médio de
doencga para os pacientes do grupo intervencao era de 61,25 * 42,84 meses e para 0 grupo
controle de 56,25 = 51,59 (P=0,77). Estes dados ndo foram analisados, pois ndo se
modificaram ao longo do tempo.

As andlises iniciais dos resultados ndo mostraram diferenca entre 0s grupos quando
avaliadas as seguintes variaveis: area corporal com lesdo, efeitos do prurido sobre o humor,
a alimentacgéo e as brincadeiras e a qualidade de vida das criancas. A qualidade de vida dos
pais, aferida pelo questionario DFI, foi diferente entre os grupos controle e intervengdo no
inicio do estudo. A avaliacdo da QoL dos pais, analisada pelo instrumento WHOQOL bref,
foi igual no inicio da pesquisa nos dois grupos, tanto na andlise overall quanto nos
dominios fisico e psicologico (Tabela 1).

Avaliacdo da melhora da area corporal comprometida pela dermatite atopica:
a area corporal comprometida pela DA, medida pelo BSA (body surface area), foi igual

nos dois grupos no inicio da intervencdo. Entretanto, depois da participagdo nos grupos,
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houve melhora significativa ao longo do tempo nos pacientes que participaram das
reunides (Antes: 51,12 + 25,26; 49,78 + 37,64; Depois: 14,08 £ 20,35; 34,62 + 24,4; grupo
intervencdo e grupo controle respectivamente; (P=0,03) (Tabela 2).

Avaliacdo da melhora do prurido: a intensidade do prurido ndo foi diferente
durante o decorrer do estudo nos dois grupos estudados. Avaliando-se a intensidade do
prurido no momento do questionario, isto é, a avaliagdo do momento atual, antes e depois
da intervencdo, encontrou-se semelhanca ao longo do tempo, tanto nos controles como nos
pacientes da intervencdo (P= 0,88 e P=0,42) (Tabela 2). Em relacdo a freqliéncia do
prurido, inicialmente ndo houve diferenca entre os grupos, com 15 pacientes referindo
prurido diario no grupo estudo e 12 pacientes referindo prurido didrio no grupo controle
(P=0,31). Contudo, na avaliacdo da alteracdo do padrdo de prurido antes e apds a
intervencdo, houve uma diferenca significativa entre os grupos, onde um nimero maior de
pacientes do grupo intervencdo, que inicialmente apresentava prurido diario, passou a
referir apenas prurido semanal (P=0,023).

A influéncia do prurido sobre o humor, as brincadeiras e a alimentagdo dos
pacientes, inicialmente, foi igual em todos os aspectos estudados (Tabela 1). Porém, com a
intervencdo, houve mudanga significativa sobre o humor das criangas. Considerando
valores referentes a notas de 0 a 10 (medidos pela escala analoga visual), os participantes
do grupo de apoio indicaram valores de 3,63 +3,30 e o0s pacientes controles de 6,19 + 3,54
(P=0,03). Em relacdo a influéncia do prurido sobre a alimentacdo houve significancia
limitrofe, quando considerada a melhora obtida pela participagdo em grupos de apoio
(P=0,08) (Tabela 2).

Avaliacdo da melhora da qualidade de vida: para a avaliacdo da qualidade de
vida dos familiares foram usados os instrumentos DFI e WHOQOL-bref. No inicio da

pesquisa 0 DFI mostrou diferengas na QoL dos familiares, com o grupo controle recebendo
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um escore pior na avaliacdo. Esta diferenca ndo foi significativa entre 0s grupos apos a
intervencdo (Tabela 2). Na analise feita atraves do instrumento WHOQOL-bref ndo houve
diferenca significativa entre 0os grupos no inicio do tratamento. Entretanto a andlise das
avaliacOes parciais feitas durante o periodo do estudo mostrou diferencas significativas
entre 0s grupos. Porém, ao final, ndo foi demonstrada significancia em relacdo a diferenca
na qualidade de vida dos pais.

De acordo com o questionario CDLQI, utilizado para medir a QoL dos pacientes
atépicos, a avaliagdo entre 0s grupos, no inicio do tratamento, ndo apresentou diferencas
significativas (P=0,86). Contudo, ao longo do tempo, ocorreu melhora acentuada nos
pacientes do grupo intervencdo em relacdo aos controles, na avaliagdo do questionario
como um todo (P<0,01). Verificou-se também um incremento da QoL nos dominios lazer e
relacbes pessoais (P=0,04 e P=0,02, respectivamente). Os demais dominios do questionario
CDLQI apresentaram significancias limitrofes para melhora em relacdo aos pacientes do
grupo intervencao.

O Gréfico 1 apresenta os resultados descritos, apresentados como diferenca média
da variacdo (depois — antes) dos valores do escore de qualidade de vida entre os grupos,
em SMD (magnitude padronizada de efeito). Os valores negativos no gréfico representam
uma melhora da qualidade de vida, uma vez que nos escore de QoL do CDLQI e DFI
resultados menores significam melhor qualidade de vida. Desta forma, uma diferenca
depois — antes, com resultado negativo, representa um escore final menor que o inicial,

assim traduzindo uma melhora da QoL ao longo do tempo.

DISCUSSAO
Considerar o paciente em todos 0s seus aspectos, fisicos e emocionais, e o papel das

doencas no contexto individual e familiar € hoje o melhor conceito para o tratamento dos
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individuos. A avaliacdo da influéncia das doencas na qualidade de vida auxilia na
interpretacdo das queixas e nas decisdes gerais sobre a terapéutica dos pacientes. Além
disso, um melhor entendimento do individuo como um todo vai facilitar a relacdo médico-
paciente e a adesdo aos tratamentos propostos.

As intervengdes ndo farmacoldgicas, como 0s grupos de apoio, aprimoram o
entendimento do doente sobre a sua doenca, levando a um maior dominio do individuo
sobre a sua moléstia. Com isto, é possivel haver uma melhora mais global das doencas,
principalmente aquelas crdnicas, como foi verificado por Panja e col (2005), estudando
pacientes com diabete melito tipo 2 (56).

A DA é uma doenga cronica, de gravidade variavel e que evolui muitas vezes com
periodos de piora acentuada. Nos pacientes bem informados, o controle sobre a sua doenca
se reflete em um nitido auxilio no tratamento e na diminuicdo da gravidade das crises. A
avaliacdo da participacdo nos grupos de apoio como forma de obter este resultado, e com
isto melhorar tanto o quadro clinico quanto a qualidade de vida dos pacientes e dos seus
familiares, foi o objeto de estudo deste trabalho.

Os grupos de apoio para dermatite atopica, também denominados de “escolas de
eczema”, ja sdo citados na literatura ha muitos anos (39). Programas educacionais para
pacientes e seus familiares estdo sendo implantados envolvendo dermatologistas, pediatras,
psiquiatras, enfermeiros e psicologos. Estes encontros tém promovido uma melhora
significativa tanto nos sintomas subjetivos quanto nos sintomas objetivos da doenga (57).
Os programas de educagdo surgem neste contexto como uma nova proposta para
orientacdo dos pacientes atopicos e de seus familiares.

Em alguns paises como a Alemanha e a Franca, as “escolas de atopia” ja fazem
parte da assisténcia publica aos pacientes (35-37;39). No Brasil, essa modalidade de

intervencdo para pacientes atopicos ainda ndo é muito difundida, ndo tendo sido
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encontradas referéncias a este respeito na literatura nacional. Recentemente, foi conduzido,
no Hospital de Clinicas de Porto Alegre, um programa de educacdo infantil em obesidade,
cujo método utilizou encontros mensais com aulas expositivas de 45 minutos sobre
assuntos relacionados com a obesidade e os habitos alimentares. As criangas que
participaram das atividades educativas tiveram uma melhor condugéo do seu problema
(58). Como ndo encontramos referéncias sobre grupos de apoio em pacientes atopicos
brasileiros, a didatica empregada foi baseada em experiéncias prévias da equipe e em
alguns dados da literatura (35;36).

Um dos pardmetros para avaliar a gravidade da DA é a area corporal comprometida
por eczema (59). Este envolvimento pode ser diminuido nos pacientes que participam de
“escolas de atopia” (26). No inicio do presente estudo a area de lesdo corporal dos
pacientes participantes era bastante semelhante, cerca de 50%, mostrando a gravidade da
doenca dos sujeitos incluidos na pesquisa. Apds a participacdo nos grupos de apoio, o Gl
teve uma diminuigdo nitida da area de eczema, demonstrando os resultados positivos da
inclusdo em programas educacionais para atopicos. Bem Gashir (2004) relacionou a menor
area corporal comprometida com a melhora da qualidade de vida das criancas (48). No
nosso trabalho confirmamos esta postulacdo pois as criancas do grupo intervencgdo, além de
menos eczema, também tiveram um aumento nos indices de qualidade de vida, 0 que nos
faz supor que estes parametros estdo relacionados.

O prurido é um dos principais sintomas da dermatite atopica, sendo que 0s
pacientes tém um limiar diminuido ao sintoma que é desencadeado por minimos estimulos
(17;60;61). Intervencdes psicoldgicas podem diminuir a intensidade do prurido e ja
existem estudos demonstrando que, ao contrario, o stress emocional pode causar o sintoma
em até 81% dos pacientes atopicos (62-64). Poucos estudos sistematicos focalizam este

aspecto da doenca, principalmente pelas dificuldades de mensuragdo da coceira, contudo,
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no presente trabalho, em que pese a diferenca na quantidade de eczema, a avaliacdo da
intensidade do prurido permaneceu a mesma em todos os participantes da pesquisa, mesmo
apos a intervencdo. Relacionando o observado no decorrer do estudo e os seus achados
com os resultados referidos na literatura, vimos que é realmente dificil medir este sintoma
subjetivo nos pacientes com dermatite atdpica. Entretanto, quando avaliamos a frequéncia
de prurido, pudemos notar que os pacientes que freqiientaram os grupos de apoio mudaram
a periodicidade da coceira, que passou de diaria para alguns dias na semana. Isto
demonstra que € possivel atenuar esse sintoma. Neste ponto os grupos educacionais, na
medida em que ensinam como manejar o prurido e como “cogar” sem provocar lesdes na
pele, sdo uma boa intervencgéo terapéutica.

O humor é um dos pontos importantes na vida pessoal dos individuos, independente
de sua idade. As relacdes pessoais, a interacdo social e as atividades escolares podem
sofrer influéncia negativa pela alteracdo da disposicdo de espirito (43;65). Pudemos
demonstrar que a participagdo de pacientes atOpicos nos grupos de apoio proporciona
melhora significativa em seu humor. E bem provéavel que, em um prazo mais longo, esta
melhora também se reflita em maior disposicdo para enfrentar 0s sintomas e 0s
relacionamentos.

Além da melhora do humor dos pacientes, verificamos uma melhora com
significancia limitrofe na alimentacdo dos pacientes. Lembrando que eram criancas,
acreditamos que este resultado seja de valor, pois faz com que as refei¢des ndo sejam mais
um periodo prejudicado pelo cocar.

Devemos reconhecer que 0s pacientes muitas vezes nao se queixam dos sintomas
especificamente, mas sim de como estes interferem na sua vida. O entendimento deste
aspecto permite que o médico compreenda melhor o doente, principalmente os portadores

de doencas cronicas (66). A pouca informagéo sobre a doenca, tanto pelos pacientes como
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pelas pessoas do seu meio, facilita a discriminacdo e consequente diminuicdo da auto-
estima (67;68). A observacao da forma como as criangas lidam com as suas doencas, o fato
delas ndo serem muitas vezes encaradas como individuos normais em situacao especial, as
dificuldades inerentes ao periodo infantil da vida e, em especial, quando a enfermidade em
questdo envolve a pele, modificando de alguma forma os padrbes estéticos do paciente,
reforca ainda mais a necessidade de ampliar a visdo da terapéutica da dermatite atdpica
(10;11;69;70).

Pequenas mudancas na qualidade de vida das criancas podem trazer danos
psicoldgicos que posteriormente serdo dificeis de controlar. Os contatos sociais podem ser
desestimulados, haver alteracdes emocionais em toda a familia, dificuldades na escola e
problemas fisicos decorrentes da propria dermatite atopica. Estes agravantes devem ser
enfocados e tratados o mais precocemente possivel. Por ndo ser uma doenca que acarrete
risco de vida, as familias muitas vezes ndo recebem o apoio educacional e psicoldgico que
necessitam, resultando em maior estresse e frustracdo. Isto pode levar a um descrédito nos
medicamentos e, consequentemente, menor aderéncia ao tratamento, pouca melhora do
paciente e mais gastos sociais (43). E nitido que ao entender melhor a doenca e aprender a
conviver com ela, até as participacdes nas consultas, através da observacdo mais acurada
dos sintomas e desencadeantes e sugestfes de como lidar com eles, estabelece um dialogo
medico/paciente muito mais produtivo.

O questionario CDLQI, semelhante em sua estrutura ao DLQI, é utilizado para
avaliar a qualidade de vida das criangas e 0 peso que a doencga acarreta no cotidiano desses
pacientes, principalmente aqueles com doenga mais grave. Atualmente ele vem sendo
utilizado em diversas dermatoses, como a psoriase, a dermatite atopica, a pitiriase résea, a

epidermolise bolhosa e o vitiligo (17-19).
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Na avaliacdo dos resultados finais do presente estudo pudemos notar uma melhora
da qualidade de vida geral dos pacientes, mais acentuada nos dominios especificos de lazer
e relagdes pessoais. Certamente o incremento nas relacfes pessoais e também no lazer das
criancas, que inclui o convivio social, foi benéfico para o seu desenvolvimento de maneira
geral. Relacionando os resultados da melhora do quadro clinico com a da qualidade de vida
fica claro que os pacientes participantes dos grupos educacionais foram amplamente
beneficiados.

O questionario DFI, especifico para avaliar a QoL dos pais dos pacientes, nao
mostrou resultados no final da pesquisa. A avaliacdo especifica do dominio psicoldgico,
diferente do que é encontrado na literatura, ndo sofreu alteracdo, talvez pelo nimero
pequeno de pacientes incluidos. Da mesma forma, o questionario WHOQOL-bref ndo foi
capaz de mostrar melhoras da QoL dos pais depois da intervencdo. Ressalta-se que outras
varidveis como as caracteristicas individuais e fatores externos a DA interagem,
prejudicando o resultado final neste aspecto. Contudo, os indicios sugeridos pela melhora
das criangas mostram que ao menos estas familias ganham na qualidade e novos
instrumentos para lidar com a doenca, o circulo social e, principalmente, a escola.

Em relacdo ao questionario DFI, alguns autores consideram qualquer escore acima
de zero como indicativo de alteracfes na qualidade de vida (71). Os resultados de sua
aplicacdo confirmam as observagdes cotidianas onde verificamos uma alta influéncia de
dermatite atdpica na qualidade de vida dos pais. O nimero de pacientes avaliados nédo
permitiu expressar esta diferenca mas ha clara indicacdo de que este aspecto também
poderé ser demonstrado objetivamente se a amostra for ampliada.

A dermatite atdpica é uma dermatose que influencia diretamente a rotina diéria,
funcionando como um organizador da mesma (72). Detectar esta influéncia e incluir

maneiras de intervir nestes pontos nos parece de fundamental importancia no tratamento
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dos atopicos, principalmente nos menores. Provavelmente uma rotina familiar menos
alterada pela doenca proporcionard um ambiente mais saudavel para o desenvolvimento
destas criangas. Programas educacionais e de aconselhamento sdo particularmente
importantes para 0s atdpicos, pois sua doenca requer muito tempo para as explicacGes, 0
que ndo é possivel nas consultas médicas de rotina. Além de aprenderem sobre a maneira
pratica de usar a medicacdo e de reconhecer 0s agentes agravantes, também deve ser
enfocado o modo de ter uma vida normal evitando, a0 maximo, medidas restritivas e
tratamentos excessivos (57;73). Orientacdo sobre controle e tratamento da DA podem e
devem ser instituidas o mais precocemente possivel, para que a doenca seja menos grave e,
quem sabe, com um melhor prognastico.

Os pacientes atdpicos e seus cuidadores geralmente tém seu proprio entendimento
para os fatores agravantes da doenca e ndo devem ser desacreditados, pois isto pode afetar
a relagdo médico paciente e piorar o tratamento futuro. Instrui-los sobre a melhor forma de
lidar com as exacerbacdes da dermatite atopica é primordial. Compreender as duvidas dos
pais €, sem davida, a base para uma melhor adesdo ao tratamento. A interpretacdo correta
destes aspectos por cada uma das partes envolvidas vai aumentar o entendimento e a
definicdo do que seja realmente a modificacdo clinica relevante durante o tratamento das
doencgas.

E possivel conseguir bons resultados no tratamento de pacientes atopicos
portadores de doenca de dificil manejo através da intervencdo ndo farmacoldgica
representada pelos grupos de apoio. Esta forma de abordagem, além de pouco dispendiosa
pode beneficiar um maior nimero de individuos por profissional médico envolvido, o que
o0 torna um bom método nos programas de salde assistenciais.

Apo6s a analise final dos dados, que mostrou uma melhora ndo s6 na QoL dos

pacientes mas também nos aspectos clinicos da DA, acreditamos que a participacdo nos
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grupos de apoio e educacdo deva ser mais estimulada dentro da Dermatologia, para que
mais doentes possam ser beneficiados.

Baseados nos relatos da literatura e nos resultados finais da nossa pesquisa,
podemos supor que a metodologia empregada para o funcionamento dos grupos foi
adequada. Acreditamos que ela possa ser reproduzida em outras situacdes e que também
possa ser sugerida como uma intervencdo regular no tratamento integral da dermatite
atépica. Incentivar a formacgdo de grupos para outras dermatoses também nos parece ser
bem oportuna.

A unidade terapéutica paciente/médico/familia, com uma atuacdo em sincronia € o
objetivo final que leva ao resultado maior, a melhora do paciente, como bem expressa uma
mde participante:

“O que eu quero do grupo ndo é a cura da Dermatite Atdpica, que
sei que ndo existe, mas que meu filho tenha experiéncia também com

outras criangas com a doenga, que se desenvolva sem traumas maiores”.

Mde anonima
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Tabela 1 - Distribuicao das variaveis: area corporal com lesao, efeitos do

prurido e qualidade de vida nos grupos antes da intervencao
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Intervencéo Controle
n=16 n=16 P

Area corporal com les&o 51,12 + 25,07 49,78 + 37,64 0,91
Efeito do Prurido

Humor 6,94 + 3,28 6,44 + 3,76 0,69

Alimentacao 2,50 + 2,92 2,19 + 3,43 0,78

Brincadeiras 2,53+ 3,36 2,44 + 3,88 0,77
CDLQI 11,37 + 7,26 11,75 + 5,36 0,86
DFI 7,56 + 4,94 12,87 + 8,5 0,04
WHOQOL-BREF

Overall 74,77 + 17,60 71,09 + 12 0,67

Fisico 74,77 + 15,12 74,14 + 14,2 0,90

Psicologico 70,83 + 12,58 72,18 + 12,60 0,76

Os dados sdo apresentados como média + desvio padrdo
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Tabela 2 - Comparacao entre o grupo intervencdo e o grupo controle no inicio e no

final do estudo

Antes Depois
Grupo Controle Grupo Controle
n=16 n=16 n=16 n=16  P(tempo) P(interacdo) P(grupo)
Prurido
Atual 5,31 +3,30 5,50 + 3,29 3,06 + 1,95 4,44 + 2,94 0,03 0,42 0,29
Melhor momento 1,25 +1,39 2,19+2,37 0,87 +1,09 2,38 +2,31 0,79 0,42 0,04
Pior momento 9,06 + 2,02 9,25 + 1,84 9,56 +0,73 9,56 + 0,81 0,28 0,80 0,80
Area de leséo 51,12 +2526 49,78 + 37,64 14,08 +20,35 34,62+ 24,4 0,00 0,03 0,26
Efeito do Prurido
Humor 6,94 + 3,28 6,44 +3,76 3,63 +3,30 6,19 + 3,54 0,01 0,03 0,32
Alimentacéo 2,50 +2,92 2,19 +3,43 1,81 +2,99 3,44 + 3,60 0,61 0,08 0,52
Brincadeiras 2,53 +3,36 2,44 +3,88 1,00 + 2,14 2,69 + 3,40 0,42 0,26 0,37
cDLQl 11,37 + 7,26 11,75 +5,36 4,56 + 2,65 11,68 + 6,93 0,00 0,00 0,00
Sintomas e
sentimentos 3,33+ 1,67 3,69+ 1,81 1,42+0,51 2,93 +1,73 0,00 0,16 0,04
Lazer 3,19+2,69 2,94 + 2,54 1,75+ 1,57 3,62 +2,96 0,44 0,04 0,28
Escola ou férias 0,93 +1,16 0,87 +1,06 0,20 + 0,56 0,73+ 1,16 0,05 0,16 0,45
Relacgdes pessoais 1,25+ 1,84 1,62 +2,06 0,06 + 0,25 2,25+1,98 0,47 0,02 0,01
Sono 1,87 + 1,36 1,81 +1,22 0,75+0,77 1,44 + 1,36 0,01 0,18 0,34
Tratamento 1,25 + 1,29 0,87 +1,09 0,31+0,70 0,75+ 1,00 0,03 0,09 0,91
DFI 7,56 + 4,94 12,87 + 8,59 3,81+3,17 9,56 + 7,52 0,02 0,88 0,00
Trabalhos
domeésticos 094 +112  1,19+1,38 0,63 +0,88 0,88 +0,72 0,23 0,99 0,36
Preparo da
alimentacao 1,13+050 056+ 1,03 0,19+ 0,40 0,50 + 0,97 0,99 0,74 0,07
Sono 1,13+1,15  169+1,25 0,25 + 0,45 1,25+1,34 0,02 0,42 0,01
Lazer 031+0,79  0,88+1,26 0,19+0,75 0,63 + 1,09 0,38 0,77 0,09
Tempo gasto
em compras 050+089  0,75+1,18 0,13 + 0,34 0,69 + 1,19 0,36 0,51 0,11
Despesas
mensais 1,06+0,85  213+0,96 0,44 +0,51 1,50 + 1,26 0,00 0,99 0,00
Cansaco 088+1,02  1,81+138 0,31+0,48 0,81 +0,91 0,00 0,25 0,02
Angustia 0,80+094  1,56+1,36 0,33 +0,82 1,00 +1,03 0,05 0,85 0,02
Relacionamentos 0,13+051 0,69 +1,08 0,13+0,35 0,56 + 0,96 0,77 0,77 0,02
Tratamento 1,67+150  1,63+1,50 1,33+1,34 1,75+1,48 0,73 0,46 0,66

Os dados sdo apresentados como média + desvio padrdo
As significancias foram expressas em modelos de ANOVA de amostras repetidas
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Gréfico 1. Diferenca média depois — antes em SMD dos escores dos questionarios

de qualidade de vida CDLQI e DFI em pacientes de DA alocados para grupo de apoio e

grupo intervencéo.
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ABSTRACT

Introduction: atopic dermatitis (AD) places a large burden on patients and their families,
with greater risk of emotional disorders and behavioral problems. Preliminary evidence
suggests that support groups and educational programs are helpful in reducing stress,
disease severity and improves quality of life. Objectives: evaluate clinical and life quality
improvement of patients and their families after joining support groups. Material and
Methods: AD patients completed CDLQI, DFI and WHOQoL-bref questionnaires. Itch
was evaluated by questionnaire and clinical disease by the compromised body surface area
(BSA). Instruments were answered before randomization and 6 months later. Patients
attending the support group discussed the mainly aspects of AD; adults and children met in
different rooms. Results: thirty-two patients and their relatives completed the
questionnaires satisfactorily. After intervention, BSA scores were significantly reduced
P=0,03, but pruritus intensity was similar, P=0,42. Overall quality of life improved
significantly P<0.01 and, when specific domains were analyzed, personal relationships,
P=0,02 and leisure, P=0,04 improved. DFI and WHOQoL-bref scores failed to demonstrate
differences in the QoL of patients’ relatives after treatment. Conclusion: the great
improvement on body surface area with lesions showed that these patients had benefits
with the attendance to support groups, not only in their QoL, but also in the severity of
lesions. We consider that these groups can be a new adjuvant therapy in the total care of

atopic dermatitis patients.

Key Words: atopic dermatitis, quality of life, support groups
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INTRODUCTION

Atopic dermatitis (AD) is a chronic and recurrent dermatosis characterized mainly
by pruritus and skin dryness. Its prolonged evolution, symptom intensity, discomfort and
lack of cure prognosis cause serious implications in various aspects of patients and their
family life. AD is a prevalent disease in out patients primary assistance and its incidence is
increasing significantly, mainly in industrialized countries where it is presently considered
a public health concern (1-6). In Brazil there are few specific data related to the AD
epidemiology, but, a study conducted by Camelo-Nunes et al. in 2004, presented data
showing that the disease is a major problem in Brazilian children and adolescents (7).

Among dermatological diseases that affect children, atopic dermatitis is the one
with the greater impact on patients and their families. The level of its burden is similar to
other severe systemic diseases (8). However, the necessity of skin daily care and the
attention to avoid exacerbating factors demands the patients and their guardians to be in
constant alert during all day activities (9;10).

Pruritus is the main complain of AD patients and its perception can be compared to
pain or choking sensations when the symptom is serious (11). Sleeping alterations are
common in pre-school children, reaching indices of 10 to 30%. Atopics are particularly
affected (up to 60%) mainly when the pruritus increases during the night; anxiety and
depression can also influence the symptom (8;12).

Some AD emotional aspects are: difficulty in psychosocial adjustment,
embarrassment and school and sport life interruptions, besides the lost of opportunities in
adult life. The family structure is deeply affected by the disease that can even cause
repercussion on the parents or guardian’s life. Some unpleasant feelings toward their

children, sleeping disturbances of all the house members, high incidence of adults work
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absences and decrease in the siblings’ school performance are other significant parallel
consequences (3;13).

Despite the low prevalence of sever clinical cases, atopic dermatitis presents a
significant morbidity that is even greater, when compared to a disease like type 1 diabetes.
The family and community expenses involve medication, hospital admissions and work
absence because the disease occurs mainly when parents are still responsible for their
children’s care (3;14).

There is an established relationship among psychological factors and various
dermatoses. AD is a disorder where this relationship is more evident (15-19). Atopics are
often described as insecure, dependent, sensitive, uneasy, hyperactive individuals with
repressed emotions (15;20;21). However, there are few evidences supporting the existence
of a specific atopic personality or that emotional factors can be considered part of the
disease etiology (22;23). However, it is clear that setback flares can be caused by
psychological variables and that these aspects influence the disease course (24;25).
Besides, AD patients have a tendency to consider that the health care team does not
influence them or their disease, which leads to disillusion feelings toward the treatments
and physicians (21;26).

When treating AD it is necessary to have a complete understanding of the disease,
its course and the identification of the aggravating agents peculiar to each atopic patient.
Explaining the disease characteristics to the patients, emphasizing that there is neither cure
nor a unique ideal treatment and trying to obtain a greater adhesion to the treatment are
basic precepts which must be followed. The psychological support must be observed in all
treatment phases. Aspects as anxiety, frustration, shame, depression in relation to the
disease and changes in life quality can be treated through support groups, family therapies

or individual follow-up (27-32). As the patients’ family is often deeply involved with the
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disease, they usually do not keep a necessary distance in order to properly follow treatment
recommendations and frequently pass on the responsibility they should have in relation to
their children’s disease (1;24;31).

Non-pharmacological psycho-cutaneous treatments can be useful for various
dermatological diseases and generally work as adjuvant, reducing stress, amount and
number of medications taken by patients. Despite the satisfactory results presented in the
literature, there is a limitation on study methods for these therapies (33). Support groups
and group therapy techniques can offer a way of improving the patient’s symptoms mainly
for those with serious manifestation or uncontrollable pruritus. Those groups would be part
of the so-called total care scheme, proposed by Eugene Farber in 1997 (34). Studies with
educational groups have demonstrated improvement in the quality of patients and their
families’ lives after their participation in these meetings, as well as a better adhesion to
treatment, reducing its cost(21;26;32;35-43).

The multiple physical and emotional aspects characteristic of AD influence directly
the patients’ quality of life, with alternations in their daily activities and leisure, worsening
of school and work productivity (in adults), impairment of social interactions and
interpersonal relationships as well as psychological disturbs (44). Patients with more
severe cases and those with lesions in visible areas are the ones with the worst life quality
(9;10).

The way the individual feels about his disease and his improvement are presently
evaluated by questionnaires developed specially for this purpose, not only for AD but also
for other dermatoses (45-51). The analysis of questionnaire answers allows the
establishment of a higher accuracy on the evaluation of the whole impact of the disease

and on the treatment (49;52).
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In 2005 Beattle and Lewis-Jones, evaluating children not older than 4 and their
parents, demonstrated an improvement on both, the life quality and clinical presentation on
the disease after two appointments with a specialist doctor in which specific instructions
about dermatitis were part of the consult. The aspects which demonstrated better
improvement for children were the time spent to start sleeping and the difficulties with
foods; for parents, the better result were related to tiredness and emotional factors, all

complains directly related to the AD severity (53).

METHOD

We conducted a randomized clinical study to evaluate the improvement of pruritus
and life quality of atopic children and their families after joining support groups

Patients: individuals with atopic dermatitis defined by the Hanifin and Rajka’s (54)
criteria as moderate or severe and that did not respond appropriately to the proposed
conventional treatments. They were clinically followed up by the same dermatologist
responsible by the atopic dermatitis outpatient unit of HCPA. Patients were placed in the
intervention group (IG) or in the control group (CG) through a simple randomization,
according to their arrival at the Dermatology Outpatient Unit. All have answered the
evaluation instruments of life quality in the beginning and final periods established for the
follow-up. The ones belonging to the IG group were followed-up for 6 months and, to be
included in the data bank they had to participate on at least 2/3 of the meetings.

Variables studied: age, gender, body area with lesions, pruritus and life quality.

Sample: to be considered significant, the sample size was estimated in
approximately 18 patients in each group. Each patient / family unit was considered as one

“patient”.
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The intervention study was developed in the Atopic Dermatitis Supporting Group
(ADSG) which is a voluntary activity that happened twice a month on weekends. This

group is part of the Atopic Dermatitis Support Association (www.aada.org.br).

The procedure of a regular meeting is: 1. Introduction of each member to the group
-15 minutes; 2. Group division, with parents and responsible ones in one room while
children with AD met in another place; 3. Specific activities in each group- 1 hour and 30
minutes; 4. Children joining the large group; 5. Closing remarks-15 minutes.

In each meeting, an issue considered of great concern for parents and children was
discussed. These subjects were selected according to previous observations in preceding
activities and were approached simultaneously in both rooms, using an appropriate
language for each subgroup. This separation allows parents to talk about issues and
situations which they would not mention in the presence of their children. The discussed
aspects were: 1. the atopics’family and personal life; 2. school, friends; 3. shower, clothes,
environment; 4. foods, animals; 5. infections; 6. sleep, itch, psyche. In each meeting,
parents received handouts written in simple language to motivate the discussion and better
clarify the subject.

Dynamics of the children’s group meeting: the meetings were coordinated by a
child psychiatrist and medical students who were volunteers and acted as assistant
therapists. The meeting room had a different layout, being cozy and restrict: chairs were
disposed around a carpet on which toys and games were placed for easy access. The
meeting started allowing 30 minutes free playing to stimulate the interrelationship.
Afterwards, the person in charge introduced the subject and initiated a brief educational
approach to explain the disease, the treatment of symptoms, a discussion about
discriminatory perception and identification of feelings and emotions which would cause

crisis. Finally, a structured playful activity was proposed where children would perform a
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task related to the subject. At the end of the proposed 90 minutes, children joined the adult
group. In this large group, the activities were described and, when some play acting took
place, it was presented to the group always considering the participation positive aspects.

Dynamics of the parents’ group meeting: All participants sit in a circle. Initially,
the day subject is read to stimulate discussion. After, parents report their experience about
situations related to what was read. The meeting coordinators interfere when necessary,
with explanations considering the doubts brought up. Some other subjects are also
approached during the meeting according to its pace. The meeting main goal is educational
not therapeutic but, as there are some emotional exchanges among the participants, it
becomes a therapeutic group.

Evaluation instruments: CDLQI (Children’s Dermatology Life Quality Index),
DFI (Family Dermatitis Impact), World Health Organization Quality of Life bref
(WHOQOL-bref), pruritus evaluation questionnaire based on the McGill pain
questionnaire adapted from Yosipovitch 2002 (55).

Statistical Analysis: continuous variables with normal distribution were expressed
in mean = standard deviation and categorical variables through frequency and percentage.
The variable analysis at the beginning of the treatment was made using test t for the
quantitative variables and qui-square for the qualitative one. The temporal difference
analyses in the life quality scores was tested in models of ANOVA for the repeated
measures. A value P < 0, 05 was considered statistically significant.

The final summary of the differences observed among groups, considering the life
quality scores, in children and parents was expressed by means of SMD (standardized
mean difference) which is often used in medical texts to express intervention effect. The
SMD is obtained through the difference between the mean of the intervention group and

the control group, divided by the standard deviation (SD), common for both.
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Data were tabled and stored in worksheets using the Microsoft Office Excel 2003,
without identifying patients and the statistical analyses made using the SPSS program, 12.0
version.

Ethical consideration: the study was approved by the Ethics and Research
Committee of the HCPA and considered of minimum risk, as support groups are not
psychotherapy groups but educational ones.

All patients have agreed to participate in the study; they understood its criteria and
signed a term of informed consent. For all those placed in the control group, after the

observation period, an opportunity to participate in the AD support group was offered.

RESULTS

During twenty four months (May 2003 to May 2005), 36 AD patients were
followed up, 18 in the IG and 18 in the CG. Among those, 32 finished the follow-up
period, 16 in the intervention group and 16 in the control group, with a sample loss of 11,1
%. The motives for abandoning the research were: lack of interest in maintaining their
children’s treatment; kidnapping by his father and change of address without reporting the
new one.

Five patients (31,2%) from the intervention group and 9 (56,2%) from the control
group were female (P=0, 28). The average age of the IG members was 79, 31+ 49, 82
months and in the CG, 79, 44 £ 53, 86, with P= 0, 99. Among the 32 patients in the final
analyses, only two had the disease for less than 12 months. Fourteen patients in each group
have not had a complete lesion remission for more than 12 months. The disease average
time for the 1G patients was of 61, 25 + 42, 84 months and for the CG 56, 25 + 51, 59 (P=

0, 77). These data were not analyzed as they didn’t change during this time.
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The initial analyses of the results did not show any difference between the groups
when the following variables were analyzed: body area with lesion, pruritus effect on
humor, foods, games and children’s life quality. Parents’ life quality, assessed by the DFI
questionnaire, was different between the control and intervention groups at the beginning
of the study. The parents’QoL evaluation, analyzed by the WHOQOL bref, was the same
at the beginning of the research in both groups, not only in the overall analyses but also in
the physic and psychological domains. (Table 1).

Evaluation of the improvement of the body surface area affected by atopic
dermatitis: the proportion of affected BSA was the same in both groups at the beginning
of the intervention. However, after the participation in the groups, there was a significant
improvement in patients attending the meetings ( Before: 51,12 + 25,26; 49,78 + 37,64;
After : 14,08 £ 20,35; 34,62 + 24,4; intervention and control groups respectively; P=0,03)
Table 2.

Evaluation of the pruritus improvement: the pruritus intensity was not different
before and after intervention, both in control and in intervention group (P= 0,88 and P=
0,42) ( Table 2). In relation to the pruritus frequency initially there was no difference
between the groups, with 15 patients referring daily pruritus in the studied group and 12 in
control group, (P= 0,31). However, in the evaluation of the pruritus pattern alternation
before and after the intervention, there was a significant difference, with a larger number of
patients from the IG referring only weekly pruritus, (P= 0,023).

The influence of pruritus on humor, game playing and the patients’ food intake was
initially the same in all patients studied (Table 1). But, with the intervention, children
presented a significant change of humor. Considering values from 0 to 10 (measured by the

visual analogous scale), the support group participants indicated values of 3, 63 + 3, 30 and
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the control patients of 6, 19 + 3, 54 (P= 0,03). In relation to the pruritus influence on food
intake the significance was borderline (P=0,52). Table 2.

Evaluation of life quality improvement: according to the CDLQI questionnaire
used to measure the patients’ life quality, the evaluation between the groups did not show
significant differences (P= 0,86). Nevertheless, there was a noticeable improvement in the
intervention group in relation to controls, in the questionnaire evaluation as a whole (P<
0,01). There was also clear improvement of the QoL in the leisure and personal

relationship domains (P= 0,04 and P= 0,02, respectively).

DISCUSSION

To consider the patient in all his physical and emotional aspects and the role of the
disease in the personal and familiar contexts is, nowadays, the best concept for the
treatment of individuals. The evaluation of the disease influence in life quality helps in the
interpretation of the complaints and in the general decision process about patients’
therapeutic. Besides, a better understanding of the individual as a whole will facilitate the
doctor-patient relationship and the adhesion to the proposed treatments.

Non-pharmatogical interventions, like support groups, improve the patient’s
understanding of his disease, so that he can better control his illness. Through that, it is
possible to achieve a more global improvement of chronic diseases as verified by Panja et
al.(56) while studying patients with diabetes mellitus 2.

Atopic dermatitis is a chronic disease of variable severity and susceptible to acute
flares. In well informed patients, the control over the disease is reflected by a clear help in
the treatment and in the reduction of the crisis severity. The evaluation of the participation

in support groups as a way of obtaining this result, and through that improve not only the
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clinical aspect but also the patients and their families’ life quality, was the main object of
this study.

Support groups for atopic dermatitis, also called “eczema schools”, have been cited
in the literature for many years (43). Educational programs for patients and their families
are been implemented involving dermatologists, pediatricians, psychiatrists, nurses and
psychologists. These meetings have been promoting a significant improvement in the
subjective and objective symptoms of the disease (57). Educational programs appear in this
context as a new proposal for the guidance of atopic patients and their families.

In some countries like Germany and France, the “atopy schools” are part of the
patient public assistance (38;40;41;43). In Brazil, this kind of intervention for atopic
patients is not yet available. Recently, a children education program for obesity was
conducted in the Hospital de Clinicas de Porto Alegre with monthly meetings explaining
subjects related to obesity and food habits. Children who took part in these educational
activities clearly had a better handling of their problem (58).

One of the parameters to evaluate the AD severity is the extension of the body
surface area affected by the eczema (59). This involvement can be reduced in patients that
take part in the “atopy schools” (26). In the beginning of the present study the lesion area
was quite similar in both groups, around 50%. After the participation in the support groups,
the IG had a clear reduction of their eczema area demonstrating the positive results
achieved by educational programs. Bem-Gashi (47) has related the smaller affected body
area with the improvement in children’s life quality. In our work, we confirmed the
proposition of Bem-Gashi as the children in the intervention group not only presented less
eczema but also had an increase in the quality of life indexes, demonstrating the clear

relation between both parameters.
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The pruritus is one of the main symptoms of AD. Patients have a lowered threshold
to the symptom which is triggered by minimum stimuli (17;60;61). Psychological
interventions can reduce the intensity of pruritus and, on the contrary, emotional stress can
cause the symptom in up to 81% of atopic patients (62-64). Few systematic studies
emphasize this aspect of the disease mainly by the difficultys in measuring itch. However,
when we evaluated the pruritus frequency we noticed that the patients who took part in the
support groups, change the intervals between itch crisis from daily to one or two times in
the week. At this point, educational groups are a good therapeutic intervention, as they
teach how to handle the pruritus and how to “itch” without causing skin lesions.

Humor is an important aspect for all individuals, independent of age. Personal
relationships, social interaction and school activities can suffer a negative influence by
changes in humor (39;65). It was possible to demonstrate that the participation of atopic
patients in support groups improve their sense of humor. It is also probable that, in a long
term, this improvement turns into a better disposition to face symptoms and personal
relationships.

We should recognize that patients do not complain very often about how symptoms
specifically interfere in their lives (66). Lack of information about the disease expressed by
patients and the people around them makes discrimination easier and, consequently, affects
self-esteem (67;68). The observation on how children deal with their disease, the fact that
they are often not consider as normal individuals in special situation, the innate difficulties
of the childhood period and, in special, when the disease involves the skin modifying the
patient’s aesthetic patterns, emphasize the need to broaden the therapeutic view of atopic
dermatitis (9;10;69;70).

Small changes in the children’s life quality can bring psychological harm which

would be hard to control afterwards. Social contacts can be discouraged, emotional
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changes can occur in the family, difficulties in school are frequent and other physical
problems worse the dermatitis. These aggravating circumstances must be focused and
treated as soon as possible. As AD is not a life threatening disease, families frequently do
not have educational and psychological support they need, resulting in greater stress and
frustration. This can lead to a disbelief in the medication and, consequently, less adherence
to the treatment, and more social expenditures (39). It is clear that better understanding the
disease and learning how to live with it establish a very productive doctor/patient dialogue.

The CDLQI questionnaire, similar in its structure to the DLQI, is used to evaluate
the life quality of children and the burden that the disease brings in the patients’ daily
activities, mainly for those with a more serious disease. Presently, it has being used in
many dermatoses like psoriasis, atopic dermatitis, rosea pityriasis, epidermolisis and
vitiligo (17-19).

In the evaluation of the final results we have noticed an improvement of the
patients’ general life quality, more significant in the leisure and personal relationships
specific domains. Surely, the improvement of the personal relationships and also in the
children’s leisure time, which includes social life, was benefic for their development in
general. Relating the results of the improving clinical aspect with the life quality it
becomes clear that the participants on the educational groups were fully benefited.

In relation to the DFI questionnaire, some authors consider any score above zero as
an indication of changes in the life quality (71). The results of its application confirm the
daily observations where we verify a high influence of the atopic dermatitis in the parents’
life quality. The number of evaluated patients did not allow to express this difference but
there is a clear indication that this aspect could also be demonstrated objectively if the

sample is amplified.
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The atopic dermatitis is a dermatosis that influences directly the daily routine,
functioning as its organizer (72). A familiar routine less altered by the disease will
probably provide a healthier environment for the children’s development. Educational and
counseling programs are particularly important for atopic patients as their disease requires
much time for the explanations, which is not possible in the routine medical appointments.
Besides learning about the practical way of using medications and of recognizing
aggravating agents, it must be emphasized the way of leading a normal life avoiding
restrictive measures and excessive treatments (57;73).

Atopic patients and their caregivers generally have their own understanding about
the disease and its aggravating factors, being able to identify clinical modification during
the disease treatment. It is possible to achieve good results treating these patients with the
intervention represented by support groups. This approach, besides being less expensive,
can benefit a larger number of individuals for each doctor, becoming a good method in
assistance health programs.

After the data final analyses which have shown an improvement not only in the
patients” quality of life but also in the AD clinical aspects, we believe that the participation
in support groups and education should be more stimulated in Dermatology so that more
patients can benefit. Based on the literature reports and on the final results of this study, we
believe that this methodology can be reproduced in other situations and be suggested as a
regular intervention in the whole treatment not only for AD but even for other skin
diseases. It can also be convenient to encourage the formation of groups for other
dermatosis.

The therapeutic unit patient/doctor/family working in synchrony is the final
objective which leads to a better result, the patient’s improvement as observed by a

participant mother:
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“What | want from the group is not a cure for Atopic Dermatitis, | know that it doesn’t
exist, but I want my son to have the experience with other kids that carry the same disease,
to grow up with no serious traumas”.

Anonymous mother
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Table 1 - Distribution of variables: body surface area with lesions, pruritus effects and

quality of life in both groups, before the intervention.

Intervention Control

n=16 n=16 p
Body area with lesions 51.12 + 25.07 49.78 + 37.64 0.91
Pruritus Effect
Humor 6.94 + 3.28 6.44 + 3.76 0.69
Foods 2.50+2.92 2.19 + 3.43 0.78
Games 2.53 + 3.36 2.44 + 3.88 0.77
CDLQI 11.37 +7.26 11.75+5.36 0.86
DFI 7.56 +4.94 12.87 + 8.59 0.04
WHOQoL-BREF
Overall 74.77 +17.60 71.09 +12.68 0.67
Physical 74.77 + 15.12 74.14 + 14.28 0.90
Phychological 70.83 + 12.58 72.18 + 12.60 0.76

The data are presented as mean * standard deviation.
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Table 2 - Comparison between the intervention group and the control group at the

beginning and at the end of the study

Before After
Intervention Control Intervention Control P(time) P(interaction) P(group)
n=16 n=16 n=16 n=16
Pruritus
Now 5.31+3.30 5.50 +3.29 3.06 +1.95 444 +294 0.03 0.42 0.29
Best state 1.25+1.39 2.19+2.37 0.87 +1.09 2.38+231 0.79 0.42 0.04
Worst state 9.06 +2.02 9.25+1.84 9.56 +0.73 9.56 +0.81 0.28 0.80 0.80
Lesion area 51.12 + 25.26 49.78 + 37.64 14.08 +20.35 34.62 +24.4 0.00 0.03 0.26
Pruritus effect
Humor 6.94 +3.28 6.44 + 3.76 3.63+3.30 6.19 + 3.54 0.01 0.03 0.32
Foods 2.50 +2.92 2.19 +3.43 1.81+2.99 3.44 +3.60 0.61 0.08 0.52
Games 2.53 +3.36 2.44 +3.88 1.00+2.14 2.69 +3.40 0.42 0.26 0.37
CDLQI 11.37+7.26 11.75+5.36 4.56 +2.65 11.68 +6.93 0.00 0.00 0.00
Symptoms and
feelings 3.33+1.67 3.69+181 1.42+0.51 293+1.73 0.00 0.16 0.04
Leisure 3.19 +2.69 294 +254 1.75+1.57 3.62 +2.96 0.44 0.04 0.28
School or
holidays 0.93+1.16 0.87 +1.06 0.20 + 0.56 0.73+1.16 0.05 0.16 0.45
Personal
relationships | 1.25 + 1.84 1.62 +2.06 0.06 +0.25 2.25+1.98 0.47 0.02 0.01
Sleep 1.87+1.36 1.81+1.22 0.75+0.77 1.44+1.36 0.01 0.18 0.34
Treatment 1.25+1.29 0.87 +1.09 0.31+0.70 0.75+1.00 0.03 0.09 0.91
DFI 7.56 +4.94 12.87 +8.59 3.81+3.17 9.56 +7.52 0.02 0.88 0.00
Housework 0.94+1.12 1.19+1.38 0.63 +0.88 0.88 +0.72 0.23 0.99 0.36
Food 1.13+0.50 0.56 +1.03 0.19 +0.40 0.50 +0.97 0.99 0.74 0.07
Sleep 1.13+1.15 1.69+1.25 0.25 +0.45 125+1.34 0.02 0.42 0.01
Leisure 0.31+0.79 0.88 +1.26 0.19 +0.75 0.63 +1.09 0.38 0.77 0.09
Time shopping | 0.50 + 0.89 0.75+1.18 0.13+0.34 0.69+1.19 0.36 0.51 0.11
Expenditures | 1.06 + 0.85 2.13+0.96 0.44 +0.51 150+1.26 0.00 0.99 0.00
Tiredness 0.88 +1.02 1.81+1.38 0.31+0.48 0.81+0.91 0.00 0.25 0.02
Distress 0.80 +0.94 1.56+1.36 0.33+0.82 1.00+1.03 0.05 0.85 0.02
Relationships | 0.13 + 0.51 0.69 +1.08 0.13+0.35 0.56 +0.96 0.77 0.77 0.02
Treatment 1.67 +1.50 1.63+1.50 1.33+1.34 1.75+1.48 0.73 0.46 0.66

The data are presented as mean + standard deviation.

Significance was expressed in ANOVA for repeated samples
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Graph 1 shows the described results presented as variation average difference (before-

after) of the life quality score values between the groups in SMD. The negative values in

the graph represent a life quality improvement, as in the QoL score of the CDLQI and DFI

lower results mean better life quality. This way, an after-before difference, with a negative

result represents a final score lower than the initial one, showing an improvement in the

life quality during this time
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10 CONSIDERACOES FINAIS

A dermatite atdpica, por suas caracteristicas clinicas, muitas vezes implica em
sérios problemas tanto para os pacientes como para seus familiares. Nas criangas, que
muitas vezes iniciam a doenca ja nos primeiros meses de vida, estas implica¢cdes podem se
refletir no desenvolvimento das relacdes sociais, visto que elas sdo tratadas de modo
diferenciado das outras criancas, tanto pelos pais que oferecem protecdo excessiva quanto
pelas pessoas que estdo ao seu redor, com medo da doenca.

A insercdo desses pacientes nos grupos de apoio permite que elas possam conviver
com outros atopicos, semelhantes a elas. A partir desse momento, inicia uma compreensdo
e aceitagdo da doenca, fazendo com que o tratamento, as crises de piora € mesmo as
discriminagdes, sejam melhor elaboradas. Com este entendimento mais aprimorado da
dermatose, inicia-se, também fora do grupo, um melhor relacionamento social.

Além do beneficio para os pacientes, a participacdo dos pais nos grupos de apoio
informa adequadamente sobre a doenga e como lidar melhor com ela. As trocas de
experiéncia entre os participantes, a constatacdo de que existem semelhantes, acaba por
diminuir os sentimentos de culpa que muitos pais tém, principalmente nos momentos de
piora da dermatite atdpica.

A dermatite atopica, devido as suas caracteristicas, influencia na qualidade de vida
de todos os envolvidos, e este aspecto deve estar incluido nas medidas terapéuticas. Neste
ponto, os grupos de apoio aparecem como uma intervengdo que traz resultados altamente
positivos e ao alcance da maioria.

Pudemos perceber, com os resultados finais do trabalho, que houve uma melhora
significativa na qualidade de vida das criancas, pricipalmente nas areas de relages sociais

e lazer, certamente dois pontos fundamentais no desenvolvimento desses pacientes.
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Além disso, a melhora clinica foi marcante nos pacientes que participaram dos
grupos de apoio. Certamente o aprendizado ndo s6 de como a doenca funciona, mas
também de como usar as medicacdes de forma mais adequada, pontos que sdo discutidos
nos grupos de apoio, tem grande importancia nesta melhora.

Com base nos resultados finais desta pesquisa é possivel supor que a metodologia
empregada para o funcionamento dos grupos foi adequada, podendo ser reproduzida e
sugerida como uma intervencdo regular no tratamento ndo farmacoldgico, ndo s6 desta
dermatose, mas em outras areas da dermatologia que trabalhem com doencas cronicas e
estigmatizantes.

Por fim, concluimos que a unidade terapéutica paciente/médico/familia, com uma
atuacdo em sincronia, ¢ o objetivo final que leva ao resultado maior - a melhora do

paciente - como bem expressa uma mae participante:

"O que eu quero do grupo ndo € a cura da dermatite atdpica,
que sei que ndo existe, mas que meu filho tenha experiéncia
também com outras criangas com a doenga, que se desenvolva sem

traumas maiores".

(Mde andnima)



133

11 RECOMENDACOES FINAIS

Ao final de todo o aprendizado decorrente dessa pesquisa, acreditamos que algumas
recomendacdes possam ser feitas, para um maior desenvolvimento dessa linha de pesquisa:

1. Incluir os grupos de apoio dentro da rotina normal de tratamento dos

pacientes com dermatite atopica,

2. Avaliar outros aspectos psicoldgicos tanto dos pacientes quanto dos pais,

para incluséo de novas estratégias na conducao dos grupos de apoio,

3. Avaliar o impacto socio econémico dessa intervencdo, em relacdo aos

custos com medicamentos e com gastos do sistema de saude.

4. Ampliar esta proposta terapéutica para outras dermatoses cronicas.
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ANEXO I - NORMAS PARA A FORMATACAO DA TESE
UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRNDE DO SUL
FACULDADE DE MEDICINA
PROGRAMA DE POS-GRADUAQAO EM CIENCIAS MEDICAS: PEDIATRIA
E-mail ppgped@ufrgs.br — Fone: (051) 3316-5601 e 3316-5613
NORMAS PARA APRESENTAGCAO DAS DISSERTACOES E TESES AO PROGRAMA
DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS MEDICAS: PEDIATRIA
(validade a partir de 01/07/99%).

B Capa — conforme encadernagdo da Gréfica da UFRGS (para verséo final)

B na parte superior da capa, em maiusculas e centralizados, UNIVERSIDADE
FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL, abaixo, FACULDADE DE MEDICINA,
abaixo, PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM CIENCIAS MEDICAS:
PEDIATRIA (todos em tipo arial, tamanho 14) ;

W titulo em maiusculas, centralizado e negrito, no meio da capa (tipo arial, tamanho 18);

B nome do autor abaixo do titulo, em mailsculas (tipo arial, tamanho 14); - no terco
inferior da capa, em mailsculas, a expressio TESE DE DOUTORADO ou
DISSERTACAO DE MESTRADO (tipo arial, tamanho 14);

B no rodapé local (Porto Alegre, Brasil) e ano (primeiras letras mailsculas, tipo arial,
tamanho 14);

B na lombada, no terco superior, colocar primeiro, DISSERTACAO DE MESTRADO ou
TESE DE DOUTORADO em maiusculas, separado por um traco horizontal, no terco
médio, o nome do autor, em maiusculas; no terco inferior, separado por outro traco
horizontal, 0 ano da defesa ao comprido (todos os dizeres da lombada em tipo arial,
tamanho 14);

B na folha de rosto, repetir os dizeres da capa e incluir o nome do orientador (letras
iniciais em maiusculas, tipo arial , tamanho 14, em negrito) abaixo do autor e abaixo 0s
dizeres “A apresentacdo desta tese (dissertacdo) é exigéncia do Programa de Pds-
Graduacdo em Ciéncias Medicas: Pediatria, da Universidade Federal do Rio Grande do
Sul, para obtencdo do titulo de Doutor (Mestre)” (tipo arial , tamanho 12) que
substituirda o termo DISSERTACAO DE MESTRADO ou TESE DE DOUTORADO
que consta da capa.

B no verso da folha de rosto devera constar a ficha catalografica.

W seguem-se, pela ordem, as paginas de AGRADECIMENTOS, SUMARIO, LISTA DE
ABREVIATURAS, LISTA DE FIGURAS, LISTA DE TABELAS, LISTA DE
QUADROS, RESUMO e SUMMARY; - a partir deste ponto, passa a ser desenvolvido
0 corpo do trabalho, de acordo com as normas da ABNT de 2002. Ver na Biblioteca

W *as referéncias bibliograficas deverdo estar em ordem alfabética na listagem das
referéncias bibliograficas seguindo as normas de apresentacdo dos requisitos uniformes
para originais submetidos a revistas biomédicas (Jornal de Pediatria 1997;73:213-24).
http://www.jped.com.br/port/normas/normas_07.asp

W *as citacOes no texto deverdo ser feitas da seguinte forma: quando dois autores, 0 nome
dos dois; quando mais de dois autores, 0 nome do primeiro seguido de et al; em ambas
as situacOes devem constar 0 ano da publicagéo.

W todo o texto da dissertacdo ou tese devera ser em tipo Times New Roman, tamanho 12,
espaco duplo;

B termos de outros idiomas deverdo ser em italico.

M a paginacdo € seqliencial com nameros ardbicos no canto superior direito das paginas e
inicia na primeira pagina da introducéo.
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ANEXO Il - ESCORE DA QUALIDADE DE VIDA NA
DERMATOLOGIA INFANTIL (CDLQI)

Hospital: Data: Escore:
Nome:

Endereco:

Diagndstico:

O objetivo deste questionario é avaliar o quanto o seu problema de pele tem afetado sua vida na
SEMANA QUE PASSOU. Por favor, marque apenas uma resposta para cada pergunta.

Na semana que passou:

1. Sua pele tem apresentado coceira, sensibilidade ou dor?

Muitissimo ( ) Muito () pouco ( ) ndo ()

2. Vocé sentiu-se constrangido ou inibido, chateado ou triste por causa de sua pele?

Muitissimo ( ) Muito () pouco ( ) ndo ()

3. Sua pele tem afetado suas amizades?

Muitissimo ( ) Muito () pouco ( ) ndo ()

4. Vocé mudou a sua maneira de vestir por causa de sua pele?

Muitissimo ( ) Muito () pouco ( ) ndo ()

5. Sua pele tem atrapalhado as suas atividades de lazer em geral?

Muitissimo () Muito () pouco ( ) ndo ( )

6. VVocé evitou nadar ou praticar outros esportes por causa dos seus problemas de pele?

Muitissimo ( ) Muito () pouco ( ) ndo ()

7. a) Era periodo escolar? Se era: o quanto seu problema de pele interferiu em suas atividades escolares?
[ 1Me impediu de ir a escola [ ] Muitissimo [ ] Muito [ ] Pouco [ ]néo

ou

7. b) Era periodo de férias? Se era: 0 quanto seu problema de pele interferiu no aproveitamento de suas férias?
Muitissimo ( ) Muito () pouco ( ) ndo ()

8. Vocé teve problemas com pessoas dizendo homes, cagoando, intimidando, fazendo perguntas ou evitando vocé?
Muitissimo ( ) Muito () pouco ( ) ndo ()

9. Seu sono foi afetado por causa de seu problema de pele?

Muitissimo ( ) Muito () pouco ( ) ndo ( )

10. Seu tratamento dermatolégico foi problematico?

Muitissimo ( ) Muito () pouco ( ) ndo ()

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

© M S Lewis-Jones, A'Y Finlay 1993. This must not be copied without permission from the
authors
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ANEXO Il - O IMPACTO DA DERMATITE ATOPICA INFANTIL

NA FAMILIA (DFI)
Questionario
Nome da crianca:
Nome da mée/pai/responsavel:
Data: Escore:

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

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

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

2- Durante a ULTIMA SEMANA, qual o efeito provocado pela crianga com eczema na preparacio e na alimentagao.

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

3- durante 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:
natacéo.

[ 1 muitissimo [ ] muito [ Jum pouco [ ] nenhum
5- Durante a ULTIMA SEMANA, qual foi o efeito provocado pela crianca com eczema nas compras para a familia.
[ 1 muitissimo [ ] muito [ ] um pouco [ ] nenhum

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

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

7- Durante a ULTIMA SEMANA, qual o efeito provocado pela crianga com eczema ao causar cansago ou exaustio nos pais
Ou responsaveis por ela.

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

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

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

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

[ 1 muitissimo [ ] muito [ ] um pouco [ ] 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 perguntas. Obrigado
© M S Lewis-Jones, A'Y Finlay 1995
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Instrucdes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saide e
outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes . Se vocé ndo tem
certeza sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a
que Ihe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiracdes, prazeres e preocupacdes. NOs estamos
perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas dltimas
semanas . Por exemplo, pensando nas Ultimas duas semanas, uma questdo poderia ser:

nada muito médio | muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de que necessita? 1 2 3 4 5

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o
apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o nimero
4 se vocé recebeu "muito™ apoio como abaixo.

nada muito médio | muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de que necessita? 1 2 3 4 5

Vocé deve circular o nmero 1 se vocé ndo recebeu "nada™ de apoio.
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Por favor, leia cada questéo, veja o que vocé acha e circule no nimero e lhe parece a melhor resposta.

) . . nem ruim nem muito
muito ruim | ruim boa
boa boa
1 Como vocé avaliaria sua qualidade de vida? 1 3 4 5
muito T nem satisfeito s muito
S insatisfeito o satisfeito R
insatisfeito nem insatisfeito satisfeit o
2 Quado satisfeito(a) voce esta com a 1 2 3 4 5
sua satde?
As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Gltimas duas semanas.
nada muito mais ou bastante | extremamente
pouco menos
Em que medida vocé acha que sua dor (fisica)
3 - o A - 1 2 3 5
impede vocé de fazer o que vocé precisa?
O quanto vocé precisa de algum tratamento
4 o e s 1 2 3 5
médico para levar sua vida diaria?
5 O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 5
6 Em que medida vocé a_cha que a sua vida tem 1 2 3 5
sentido?
7 O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 5
8 Quado seguro(a) voceé se sente em sua vida 1 2 3 5
diaria?
9 Quao saudavel é o seu ambiente fisico (clima, 1 5 3 5
barulho, poluicéo, atrativos)?

As questBes seguintes perguntam sobre qudo completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer certas
coisas nestas Gltimas duas semanas.

nada muto médio muito completamente
pouco
10 Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3 5
11 Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 2 3 5
12 Vocé tem dinheiro suflc_lente para satisfazer suas 1 2 3 5
necessidades?
Quao disponiveis para vocé estdo as informacdes que
13 - - . 1 2 3 5
precisa no seu dia-a-dia?
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14

Em que medida vocé tem oportunidades de atividade

de lazer?

As questfes seguintes perguntam sobre quédo bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de varios aspectos de sua vida
nas Ultimas duas semanas.

muito ruim nem ruim bom muito
ruim nem bom bom
15 Quado bem vocé é capaz de se locomover? 1 2 3 4 5
muito PP nem satisfeito nem e muito
insatisfeito insatisfeito insatisfeito satisfeito satisfeito
16 | Quado satisfeito(a) vocé estd com o seu sono? 1 2 3 4 5
Quao satisfeito(a) vocé esta com sua
17 capacidade de desempenhar as atividades do 1 2 3 4 5
seu dia-a-dia?
Quao satisfeito(a) vocé esta com sua
18 capacidade para o trabalho? 1 2 3 4 5
19 | Qudo satisfeito(a) vocé esta consigo mesmo? 1 2 3 4 5
Quao satisfeito(a) vocé esta com suas relagoes
20 pessoais (amigos, parentes, conhecidos, 1 2 3 4 5
colegas)?
Quao satisfeito(a) vocé esta com sua vida
21 sexual? 1 2 3 4 5
29 Quéo satlsfglto(a) Vocg esta com o apoio que 1 2 3 4 5
voceé recebe de seus amigos?
23 Qudo satisfeito(a) vocé estd com as condicOes 1 2 3 4 5
do local onde mora?
24 Quado satisfeito(a) vocé esta €Om O seu acesso 1 2 3 4 5
aos servicos de satde?
25 Quado satisfeito(a) vocé estd com o seu meio de 1 2 3 4 5
transporte?
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As questbes seguintes referem-se a com que freqUéncia vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas
Gltimas duas semanas.

algumas
vezes

muito

nun ,
unca freqlientemente

freqiientemente sempre

Com que frequéncia vocé tem sentimentos
26 negativos tais como mau humor, desespero, 1 2 3 4 5
ansiedade, depressdo?

Alguém lhe ajudou a preencher este QUESLIONATIO?.........ccoeieiiiiiiiieieee e
Quanto tempo vocé levou para preencher este qUESLIONATIO?.........cccvevvereeeierieerieseeseeree e

Vocé tem algum comentario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO



ANEXO V - AVALIACAO DO PRURIDO

Frequéncia

( )diariamente ( )semanalmente () intervalo maior do que 7 dias
Duracao

() 1-6 meses ( )6-12 meses (' )mais do que 12 meses

Circunstancias em que o prurido inicia

Circunstancias em que o prurido para

Sintomas associados

Periodo do dia
() noite ( )manhd  ( )tarde ( )sempre

Perturba o sono
( )sim ( )néo

Medicacéo para dormir
( )sim ( )nao

Prurido (intensidade): escala analoga visual de 10cm
( )momento atual/ real (' )pior momento
(' )melhor momento (' )apds mordida de inseto

Medicacéo para o prurido: melhora com cada um deles
1.Sem efeito  2.Efeito de curta duracdo(<24h)  3.Efeito de longa duracao
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Efeitos do prurido: escala anédloga visual de 10cm
( )humor ( )alimentacéo (' )brincadeiras

O que é usado para cogar:
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ANEXO VI - VIDA FAMILIAR E PESSOAL DOS ATOPICOS

ﬁ A dermatite atdpica é uma doenca bastante comum, mas com
i

mﬂ negativo na qualidade de vida dos doentes e de todos os membros da

Cae .
sua familia.

manifestacbes as vezes tdo importantes que podem ter um efeito

1. Problemas para 0s pais com as pessoas que nao conhecem a doenca e muitas vezes
fazem julgamentos errados em relacdo ao que esta sendo feito de tratamento.

2. Problemas para os pais com faltas ao trabalho em razdo de consultas frequentes,
baixas hospitalares, acompanhamento das criancas em casa. Algumas vezes as
noites mal dormidas, pela coceira mais intensa neste horario, caracteristica dos
pacientes atopicos.

3. Problemas para os pacientes no relacionamento com outros membros da familia
(irmé&os).

4. Problemas para os pacientes na escola, pela falta freqliente as aulas e também com
outros colegas, que ndo conhecem a doenca.

5. Problemas para os pacientes em relacdo a esportes e outras atividades de lazer.

6. Problemas para o0s pacientes adultos em relacdo ao trabalho. Determinadas
atividades podem piorar a dermatite atépica.

7. Problemas de vestuario — modas.

A familia dos atdpicos esta muitas vezes profundamente envolvida na doenca e isto
faz com que os pais ndo tenham o suficiente distanciamento para engajarem no tratamento

e transmitirem as criancas a responsabilidade que elas devem ter em relacéo a sua afeccéo.
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ANEXO VII - ESCOLA E AMIGOS

A dermatite atopica é uma doenca que ultrapassa os limites do lar,
influenciando a vida cotidiana dos pacientes, em qualquer faixa

etaria. Devemos prestar atencdo a alguns aspectos importantes dos

pacientes em relacdo a escola e aos amigos.

1. Desinformacéo do grupo da escola quanto a dermatite atopica.

2. Desinteresse pelas atividades escolares

3. Baixo rendimento escolar

4. Falta de amigos na escola

5. N&o participacéo nas atividades sociais da escola

6. N&o participacéo nas atividades de grupo de amigos

Os pacientes adultos podem apresentar problemas semelhantes, relacionados ao

trabalho, que neste grupo é comparado as atividades escolares. Os relacionamentos com

amigos apresentam as mesmas dificuldades.
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ANEXO VIII - MEIO AMBIENTE, VESTUARIO, HIGIENE PESSOAL

A dermatite atdpica é uma doenca bastante comum, mas com
manifestacdes as vezes tdo importantes que podem ter um efeito

negativo na qualidade de vida dos doentes e de todos os membros da

sua familia.

VariagOes climaticas, tipos de vestuario, higiene pessoal, muitas vezes tém um forte
comprometimento no agravamento da dermatite atopica.
1. O frio pode piorar o0 ressecamento da pele e aumentar a coceira. O calor excessivo e
0 sol podem também agravar as lesoes.
2. Banhos quentes, muito demorados, uso de abrasivos durante os banhos, sdo fatores
agravantes da dermatite atopica.
3. Piscina pode ser freqientada desde que sejam seguidas algumas recomendacdes
bésicas.
4. Roupas de 13, fios muito sintéticos e tecidos que “pinicam” podem aumentar a
coceira e as lesdes de eczema.
5. Os métodos de lavar e conservar as roupas podem influenciar nas manifestacdes da
dermatite atdpica.
6. Maquiagens podem as vezes piorar as manifestacbes do rosto, assim como
perfumes, talcos e outros quimicos sobre a pele.
7. No meio ambiente, a fumaca de cigarro é um fator de piora da dermatite atdpica.
A atencdo a estas recomendacdes pode auxiliar em muito o controle das lesdes de
dermatite atdpica. Vale lembrar que cada paciente deve reconhecer aqueles fatores que

estdo mais envolvidos na sua piora.
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ANEXO IX - ALIMENTOS E ANIMAIS

A dermatite atopica é uma doenga comum e que
interfere diretamente na qualidade de vida dos

doentes. Ha diversos agentes desencadeantes das

lesGes e da coceira. Algumas substancias alérgicas

(alérgenos) séo de dificil identificagdo e eliminagdo

(evitar), além de apresentarem variacao individual.

=

A caspa do pelo dos animais de estimacdo pode piorar a coceira em alguns
pacientes, mas outros nao agravam os sintomas em contato com animais.

2. A convivéncia com animais dentro de casa é controversa quanto ao fato de piorar a
dermatite. Ndo é uma proibicdo para todos os pacientes, deve-se avaliar 0s casos
em separado.

3. Alguns alimentos podem piorar a coceira e estes também devem ser avaliados em
separado para cada paciente. Muitas vezes alimentos com pimenta pioram a
dermatite.

4. Os corantes e as substancias que ddo sabor aos alimentos industrializados
(bolachinhas), podem desencadear crises de dermatite atopica. Observar quando o
paciente ingere estes alimentos e se houver piora do quadro deve ser afastado.

5. Ainda ndo ha indicacdo de dieta especifica para a dermatite atopica.

Cada paciente e seus familiares devem observar estes itens individualmente e o
comportamento da doenca. Devem se afastados somente aqueles itens que provocarem

piora da dermatite.
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ANEXO X - INFECCOES

A coceira da dermatite atopica pode ser desencadeada por Vvarios

fatores como a temperatura, roupas, poluicdo. Um fator bastante
importante no desencadeamento das crises de coceira e de eczema séo

as infeccbes de pele. Devemos manter a pele dos pacientes atdpicos

sempre livres de infecgéo. Para isto devemos ter alguns cuidados:

1. Banhos diérios sdo muito importantes, observando-se as recomendacgdes de ndo dar
banhos muito prolongados, com agua morna e usar pouco sabonete. Os sabonetes
devem ser sabonetes com pouco perfume e que ndo ressequem a pele. Nao devemos
usar nenhum tipo de abrasivo durante o banho e nem sabonetes esfoliantes. Bebés
gue usem banheira ndo devem permanecer na banheira brincando.

2. Manter as unhas sempre bem cortadas e limpas, para que, se 0 paciente cocar, nao
carregue bactérias para a pele. A area em baixo das unhas é reservatorio de
bacteérias.

3. Reconhecer as infec¢des no inicio e tratar logo € muito importante, pois muitas
vezes este é 0 motivo da piora do paciente.

4. Alem das infeccdes bacterianas que sdo as mais comuns nos pacientes atopicos,
estes pacientes podem ter outras infeccdes com mais facilidade do que os pacientes
gue ndo apresentam dermatite atopica.

5. Reac0es alérgicas a picadas de insetos sdo mais comuns nos atépicos e também
causam muita coceira.

6. Algumas infecces sistémicas como as gripes e resfriados podem também fazer
com gue 0s pacientes tenham mais coceira.

7. Nas crian¢as pequenas a denticdo, apesar de ndo ser uma infeccdo, pode ser causa

de agravamento da coceira.
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ANEXO XI - SONO, COCEIRA, PSIQUISMO

O principal sintoma da dermatite atopica é a coceira que pode ser

desde muito leve até muito grave. Esta coceira é mais fregliente a

noite, e geralmente interfere no sono dos pacientes. A coceira as

vezes € tdo forte que os pacientes ndo sdo capazes de controlar,

mesmo 0s mais adultos.

Também sabemos que a coceira pode ser uma manifestacdo do estado psicoldgico

dos pacientes, uma maneira de demonstrarem suas ansiedades e suas frustraces. A piora

da coceira pode ter varios motivos:

1.

2.

Ressecamento da pele

Infeccbes da pele

Fatores psicoldgicos — ansiedade, frustracdo frente a limites, tentativa de dominar
0s adultos.

A coceira também pode desencadear varios problemas:

Alterac6es no sono

Infeccbes na pele

Impedimentos sociais

Compreender a coceira e maneja-la da melhor forma possivel é de extrema

importancia para o paciente com dermatite atopica.

E um dos focos principais de todo o tratamento.

“EU NAO DURMO, NINGUEM DORME"
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ANEXO XII - TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Justificativa: a dermatite atépica € uma doenca muito comum, principalmente nas criangas, com
sintomas bastante variados, desde doenca bem leve até doencas muito graves que levam o paciente
a internacdo hospitalar. E desencadeada por varios motivos, e 0s motivos emocionais muitas vezes
sdo bem importantes para aparecer a doenca. Um dos sintomas principais e que incomoda muito € a
coceira, que pode piorar com as alteragdes emocionais do dia a dia dos pacientes. Entender e
manejar as situacfes que desencadeiam coceira nestes pacientes pode ajudar a melhorar bastante a
coceira e a doenca em geral.

Objetivos: avaliar a melhora da coceira e da qualidade de vida dos pacientes que tém dermatite
atépica com os grupos de apoio usados como uma forma de tratamento auxiliar para estes doentes.
Reconhecer os fatores emocionais ligados ao desenvolvimento dos quadros da dermatite atopica.
Desconforto e riscos: ndo se espera nenhum desconforto ou risco para os participantes da pesquisa,
tanto aqueles que participarem do grupo de apoio quanto os que ndo participarem. Os pacientes que
ndo participarem inicialmente dos grupos, depois do periodo de observacdo serdo encaminhados
para 0s mesmos. Os encontros dos grupos de apoio serdo realizados a cada 15 dias, com duragédo de
duas horas. As reunides terdo a participacdo de médicos dermatologistas, psicologos e estudantes
de medicina envolvidos no estudo, além dos pacientes e de seus familiares. Cada paciente
participara de pelo menos seis reunifes durante um ano e sera entrevistado antes de iniciar o
acompanhamentpo e no final.

Declaro que fui detalhadamente informado sobre o estudo do qual farei parte. Sei que se trata de
um trabalho de investigacdo para determinar a influéncia dos fatores emocionais no aparecimento
da coceira da dermatite atdpica e que os resultados serdo mantidos em banco de dados, com
garantia de confidencialidade e anonimato na divulgacéo dos dados.

Comprometo-me a comparecer regularmente nas datas marcadas e a realizar todos 0s controles e
exames solicitados, podendo abandonar o projeto sem prejuizo do tratamento.

Fui igualmente informado:

1. da garantia de que os dados obtidos na pesquisa serdo mantidos em banco de dados, sendo
resguardado o anonimato do participante do estudo.

2. da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento a qualquer davida acerca
dos procedimentos e outros assuntos relacionados com a pesquisa.

3. da liberdade de retirar meu consentimento a qualguer momento, e deixar de participar do estudo
sem que isto traga prejuizo a continuag¢do do meu cuidado e tratamento.

4. de que ndo terei despesas adicionais por participar do estudo.

Declaro estar de acordo em participar da pesquisa nos termos acima expressos.

Assino o presente documento em duas vias de igual teor, ficando uma em minha posse.

A minha assinatura neste consentimento Livre e Esclarecido daré autorizacdo ao Comité de Etica e
Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre e & organizagcdo governamental de saide de
utilizarem os dados obtidos quando se fizer necessario, incluindo a divulgacdo dos mesmos, sempre
preservando a minha privacidade.

Porto Alegre, de de

Nome Idade:

Assinatura do paciente:

Assinatura do responsavel:

Asssinatura do pesquisador:

Assinatura da testemunha:

Pesquisador responsavel: Tania Ferreira Cestari Fone contato: 3316 8570
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Summary

Atopic dermatitis, or eczema, is a chronic disease that occurs in all age groups but is more
common in children. It is characterized by periodic recurrences and intense discomfort,
usually associated with an important involvement in the quality life of patients and their
families. Support groups are meetings which include patients, their relatives and health
professionals, being frequently used in the treatments of chronic and/or stigmatizing
diseases The reports of the Supporting Group for Atopic Dermatitis Patients of the
Hospital de Clinicas of Porto Alegre — Brazil are presented and discussed in this study. The
social and emotional aspects which affect atopic patients are highlighed, aiming to offer a
better comprehension and a supplementary therapeutical tool for a global management of

those individuals.

Key words

atopic dermatitis; support groups; psychodermatology; quality of life

"What | want from the group is not the cure for Atopic Dermatitis which I
know doesn't exist, but I want my son to have the experience with other
children who have the disease, to grow up with no traumas'. An anonymous

mother

Introduction

Atopic dermatitis (AD) is a very common chronic disease, which occurs mainly in
children and adolescents [Werner et al 2002]. It is characterized by the presence of a
constant itch, xerosis, and chronic eczematized lesions which evolve in outbreaks. Its
etiology comprises multiple factors, and is characterized by increased sensibility to
irritating substances and infections. The long treatment and the frequent recurrences
provoke important psychological changes in the affected individual, his family and their
social relationships [Kunz, Ring 2000; Kiebert et al 2002]. The chronic dermatitis can be
of a great impact in the life quality of the patients [Leynaert, Soussan 2003; Wijk 2003;
Laurenti 2003; Fried 2002]. As the skin is an external organ, these disorders occur under
the direct observation of the patient and of those around them, so that the slightest changes
can result in questionings and prejudice. Generally severe cases are seen with curiosity,

suspicion or even fear, bringing discomfort and embarrassment to the patient.
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Nowadays, many studies emphasize the importance of a therapeutical approach not
only pharmacological but also behavioral [Ehlers et al 1995]. Among the more frequent
methods of treatments, supporting groups are being included, mainly for chronic and
stigmatizing disorders, as well as for those which require a high socioeconomic cost, for
example, atopic dermatitis [Ellis et al 2002].

The supporting or orientation groups are meetings of patients and their relatives
under the supervision of physicians, nurses e other health professionals. The objectives of
these groups are to increase the knowledge about the disease and to solve doubts, sharing
the experiences among their peers. Despite not considering the psychotherapy as their
primary goal, they work as a therapeutic group considering that they give the opportunity
for affective changes like: share feelings of fear and anger, emphasize the dissatisfaction
with the diagnosis and the impressions on how they are seen by the society [Fernandes
2003].

In the attempt to complement the treatment of patients with AD a Supporting
Group was created at the Hospital de Clinicas of Porto Alegre, with the volunteer
participation of dermatologists, psychiatrists and medical students.

In this paper there is a description of some social and emotional aspects identified
in the reports elaborated in each group meeting focusing on the main doubts and distresses

expressed by patients and their families.

Materials and Methods

The supporting group meetings occur every fifteen days. Their procedures were
approved by the Institutional Ethic and Research Committee and a informed consent was
obtained for each partipants. The participants are divided in two groups: one composed by
infants and guided by a psychiatrist and medical students and the other group formed by
relatives and adult patients being assisted by at least two dermatologist and also with the
participation of medical students. At the beginning of each meeting an introductory subject
Is presented so that the discussion can take place according to an oriented form.

The patients and their relatives are refered by the dermatology outpatient
department where they follow clinic treatment. The number of participants varies, with the
average of 8 patients in each group.

The general comments, the doubts and the topics discussed are always registered by
two professionals. The notes are classified by subject: patient, itch, parents and family,
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school, general difficulties, impressions about the supporting group and acceptance of the
AD. The contents and expressions used by the patients during the meeting are not

modified.

Results and Discussion

Twenty six reports of the meetings which took place from August to December
2003 were analyzed. There were 20 participants at the end of this analysis, considering
each patient the total family group which involved a larger number of people.

A hundred and forty complete sentences were identified and 117 could be used.
Twenty eight percent of those referred to the patient, 18% to itching, 13% to parents and
relatives, 9% to the school, 16% expressing general doubts, 4% referring to the group

impressions and 10% to the acceptance of the disease.

The patient

Among the specific 28% citations about the patient, it was observed that 33% of the
worries were related to the stress motivated by the lesions. The references made about the
shame caused by the disease and the parents' guilt in relation to it added up to 27%
references. The problems of social relationship and nicknames given to the patients were

less mentioned, 18% and 21% respectively.

""He is angry at the disease, questions and blames us ""why me?"*

"Why did it happen only to my son?"*

Buske-Kirschbaum and collaborators, in 2001, described the AD patient as
insecure, with inferiority and inadequacy feelings, anxious and sensitive [Buske-
Kirschbaum et al 2001]. Their social competence is also affected by the disease [Kiebert et
al 2002].

The reports of this study showed the tendency of patients, even children, of not
accepting the chronic aspect of the disease as well as the curiosity awaken in their friends
and classmates. Attempts to hide the lesions were common because they felt repelled and
ashamed. The adolescents blame their parents who, very much weakened, also start
questioning the diagnosis, the treatments and the handling of the disease in general, as it is

shown in the sentences above.
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""She was very aggressive- she used to kick the teacher, put down the desks
and would beat everybody"*
""He raises his shirt and scares the other children™

The changes in physical appearance bring a lot of anxiety to the patients and can
influence negatively the social relationships, causing bad results in the social development.

These observations become clear in the statements given below.

"She looked like a snake; she would scale all her arm.

“The first thing they say is that he has scabies"

It is common that the individuals who are part of the daily life of the patients give
nicknames to the lesions and to the disease reinforcing their difficulty in relation to the
acceptance of the skin condition. Social withdrawal can be the consequence of those

attitudes.

""Bad and strong news, even the ones related to other people, worsen her itch™

""The last serious crisis happened when her brother was born™

Recent studies suggest that changes in the immune regulation, with exaggerated
liberation of cytokines could be implicated in the etiology of the AD [Buske-Kirschbaum
et al 2001]. Nowadays there are reports of changes in the immunological function induced
by stress, with significant differences among patients with and without atopy [Buske-
Kirschbaum et al 2002]. Besides, case studies prove a direct relation between the activity
of the dermatitis and social stressors [Rabung et al 2003]. The clinical observations and the
ones raised by the patients themselves confirm the existence of these provoking factors in
the AD.

The itching
References to itching were present in 18% of the discussions. In 43% of them,
itching was considered as a familiar stressor factor. The influences in sleeping and in the

use of this symptom as an excuse for blackmail were also stated. (28%).

""She has itching crisis until bleeding, she looks as if she were all cut™

| feel like soothing his itching with my hands™
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Itching, sometimes very intense, is one of the main characteristics of the AD and
the greatest intra-familiar stressor factor. The etiology of this symptom still remains
partially unexplained but, is clearly related to a series of causing factors such as the
stimulus for the diminished itching, increased levels of histamines and increased secretion
of neuropeptides [Reitamo et al 2001]. Pruritus induces the patient to scratch the skin
uncontrollably causing areas of abrasion and the increase of the eczematous condition.
During periods of severe itching there is a higher chance of secondary infection and

difficulty in the use of topical medications.

""He wakes up tired and in a bad mood because of the itching at night, he gets

asleep during the day"

"When | used to sleep with him, I would pray for the night to be over because

he would scratch himself during the whole night™

Some studies indicate the increase of the itching during the night. It worsens the
quality of sleep affecting the patients and their relatives that cannot sleep and feel

anguished because they cannot help their children [Reuveni et al 1999].

""She is aggressive concerning the limits and uses the itching against us*

""Stop scratching! Do | have to bandage your hands? *

Besides the physical changes caused by the act of scratching and the failure in the
application of medications, itching is frequently used by atopics as an artifice to handle
their relatives. Also, the attempt to help with requests for no scratching can be taken as a

scolding.

The parents and family

Worries in relation to the parents and the family appeared in 13% of the group
discussion. When they were discussed specifically, the diminishing of the quality of life
and the anguish with the diagnosis were emphasized in 27% of the citations and the genetic
of the disease in 33% of them. The patient-physician interaction also had some distinction
during the meetings (13%).

"Among all the children, he was the only one with the prize*
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"We don't like to explain others what she has, so we prefer that she wears
some clothes to hide her lesions"

Feelings of sadness, anger and guilt are very common among mothers of children
with very serious disease due to the fact that they lose their physical beauty. The
knowledge of the probable genetic inheritance can have a significant influence reflecting
the difficulty in dealing with the fact of being responsible for the birth of such an ugly
child [Pauli-Pott et al 1999]. Also, this can bring up other family conflicts.

""Doctors do not know the disease**

“All the relatives want to help, make promises and indicate blessings"

Like all chronic diseases, the therapeutic difficulty induces parents and patients to
look for the cure through magic solutions which can sometimes worsen the disease. The
anguish and the anxiety created by AD make parents often skeptical in relation to health
professionals, looking for another doctor and reinforcing the search for other alternative

ways of treatment.

"I am worried about the itching medication, if it will bring problems in the
future™

"' think the doctor should always see and talk to the patient™

According to Ohya and colleagues, the best patient-physician interaction, the better
is the adhesion to treatment of AD. Exemplifying, clear recommendations about the
appropriate use of the medication and the knowledge about its adverse effects would

overcome fear of treatment, reinforcing the use of it [Ohya et al 2001].

The School
The subject school was emphasized in 9% of the discussions and the prejudice in

relation to the disease was mentioned specifically by 64% of the participants.

""He doesn’t want to participate in sports so that he doesn't have to take off his
pants and long sleeves™

The age range of the beginning of the interaction with the social environment
coincides with the age of the highest incidence of the disease [Werner et al 2002]. In this
context, the school is the main core of the experiences, with many different kinds of new
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relationships- classmates, teachers, older students. The child relationship can be harmed

due to the signs and symptoms of the dermatitis, attracting the other people's curiosity.

""The teacher doesn't hug me and let me behind the others™

""The other children's parents haven't even accepted the doctor’s attest and we
had to take him out of the nursery"

Generally not knowing the disease seems to be an aggravating factor in the
adaptation of the sick ones, due to the manifestations of disapproval-or even due to the
explicit prejudice. Fear of rejection by their peers can harm relationships in general. On the
other side, some parents with difficulty in accepting the diagnosis also try to avoid
comments and questionings and try to hide the atopic, or not include him in the social

environment.

General Difficulties: from the diagnosis to daily handling

Some initial case of AD cannot be characteristic which makes its earlier diagnosis
more difficult. On the other hand, the more serious presentation of the disease needs
special assistance by a professional used to handle specific complications of the dermatitis.
Due to the chronicity and the variable responses to treatments, the majority of the patients
and their families report appointments to many doctors searching for a definitive cure.
Doubts which came up in relation to the treatment of patients were evident in 16% of the

answers of the group, being distributed almost equally in all points.

"Is it bad to bathe with the hose?"

""Now he takes a shower like a soldier- it's very fast"

Bathing and water (21% of the doubts): the daily bath diminishes the chances of
secondary infection and the neutral soap can help the xeroderma [Barneston, Rogers 2002;
Leung et al 1997; Raimer 2000]. In relation to the swimming pool, beach and sports, the
observation of the disease behavior in these occasions would lead to further orientations,
that should be individualized according to the situation and doubts presented.

""She asks me to blow because the moisturizer burns'

"It is for your own good to spread the cream even if it burns™
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Dehydration (21%): avoiding xeroderma is essential for the treatment; it is
important to adapt the medication application to the daily life of the atopic and maintain it
during the remission of the disease [Raimer 2000]. Burning is very common during the use

of creams but usually lasts just for a short time.

"Is he going to spend his whole life taking medications?"’

""Does the medication make you gain weight? Can they make you swell?*"

The treatment with medication (11%): in the AD, topic and systemic
pharmaceuticals are used, according to the evaluation of each case [Hoare et al 2000].
Beattie and Lewis-Jones emphasize that parents do not know and are afraid of the adverse
effects in relation to the use of the topic corticoids and that the precise and repetitive

orientations would be fundamental for the treatment adhesion [Beattie, Lewis-Jones 2003].

""He wouldn't go to birthday parties because he couldn't eat cookies and
sweets"

"We've heard about taking out the pink colouring, but it doesn't make any
difference™

Food (16%): studies which report the benefits of the restrictive diets are difficult to
interpretate, as there are conflicting results [Hoare et al 2000]. Family members should

observe the reaction of the patients, taking out those substances that worsen the itching.

"We can't put our child in a glass dome™

""Is that protection necessary? One day he will have to face the world anyway"*

The patients should be evaluated individually, establishing the limits and the
intensity of the treatment according to the behavior of the infirmity concerning the possible
aggravating factors. This way, the adaptation of the atopic in the real world also becomes

much more adequate and calm.

The acceptation

Parents show some feelings of relief and acceptation of the disease after some
meetings (10%) because they find an empathic and mild atmosphere to share their
anxieties and expectations even though the cure has not been found. So, the orientations of

the medical team are followed with more trust and dedication and the disease is not a
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mystery to the family and for the own patient who seems to face the treatments and the
further crisis with less anxiety.

Wenninger and his colleagues have proposed a structured program of education in
AD focused on the parents. The preliminary results of these meetings reinforce the idea
that the explanation made in group influence positively in the handling of the disease and
in the family life quality [Wenninger et al 2000].

When it is calm, the knowledge regarding the disease can also be transmitted to the
other places where the child lives- school, teachers, friends and family members- which
contributes to a better acceptance and adequacy of the child with the environment.

""The disease is not something of a mystery"*

"1 wish my son could be cured but let's go on™

"You begin to know the disease, open your eyes and ears and can identify the

worsening factors"

Conclusion

There is an alert for the professionals about the physical and emotional necessities
and difficulties shown by the AD positive allowing a more solid and close bond. A better
knowledge of these aspects can help the health professionals when assisting patients with
an atopic dermatitis diagnosis mainly in the chronic situation and very difficult to handle.
Even though it is not possible to give the cure searched by everyone, to ease the suffering
of the patients and with that to offer a better quality of life is already a very much
expressive gain. As one of the mothers said:!'""What | want from the group is not the
cure for the AD which | know doesn't exist, but I want my son to have experiences

with other children who also have the disease, to grow up with no serious traumas**!!
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RESUMO

Fundamentos: descrever as caracteristicas do prurido nos pacientes com dermatite atopica
(DA) relacionando-o com a gravidade da doenca, periodos do dia e intensidade do sintoma,
perturbagdes no sono, medicacdes utilizadas e fatores de alivio e/ou piora.

Métodos: pacientes com dermatite atopica atendidos no Servico de Dermatologia do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre foram convidados a participar do estudo. Foi
realizado exame fisico completo para o diagnostico e avaliacdo da gravidade da DA, de
acordo com os critérios de Rajka e Langeland (1). A avaliacdo do prurido foi obtida através
de questionario especifico (2). Os resultados foram mantidos em banco de dados e
analisados com o programa Epi Info 6.0. Para a descrigdo das variaveis foram utilizadas
frequéncias, médias, medianas e desvios padrdo; para a comparacdo dos valores foi
utilizada a analise de variancia. Resultados: oitenta e nove pacientes completaram o
estudo. Aproximadamente 73% deles tinham prurido diério, sendo que 60,5% cocavam-se
mais durante a noite e 69,7% apresentavam perturbacdo no sono. Em referéncia a
intensidade do prurido, 46,1% tinham coceira leve, 29,2% moderada e 24,7% grave. A
influéncia do prurido sobre o humor foi avaliada em notas entre 0 e 10, obtendo nota média
de 5,8, sobre as brincadeiras o indice médio foi 3,6. Aproximadamente 40,4% dos doentes
referiram a medicagcdo como sendo o que mais alivia o prurido, 16,9% o banho frio e
13,5% o banho frio associado a medicacdo. Os pacientes que apresentavam menos tempo
de evolucdo da doenca eram mais sintomaticos do que aqueles com maior tempo de
doenca. Dentre os quadros leves de DA, 40% dos doentes apresentavam sintomas diarios.
Os quadros moderados e graves apresentavam sintomas diarios em 79,5% e 90,9%,
respectivamente. Perturbacdo do sono decorrente da coceira ocorreram em 60,9% daqueles
pacientes com prurido leve, 76,9% dos casos com prurido moderado e em 81,8% dos com

sintoma grave. Conclusdo: o prurido estd presente na maioria dos pacientes com DA,
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sintoma que influencia desde o sono até as atividades rotineiras diarias. Entre os casos

mais intensos e mais recentes este sintoma é pior.

Unitermos — Dermatite Atdpica, Prurido, Alergia, Sono, Qualidade de Vida.

Key-Words — atopic dermatitis, pruritus, sleep, quality of life

Objectives: to describe itching features in atopic dermatitis patients, relating it with
disease severity, daytime and symptom intensity, sleep disturbances, treatments and relief
or worsening factors. Methods: atopic dermatitis patients who received medical care at
Dermatology Clinics of Clinics Hospital of Porto Alegre were invited to participate of this
study. Complete physical exam was performed to diagnose and evaluate atopic dermatitis
severity, according to Rajka and Langeland criteria (1). Pruritus evaluation was achieved
through specific questionnaire (2). Results were kept in a data bank and analyzed with Epi
Info 6.0 software. Variables description were made using frequencies, means, medians, and
standard deviations; to compare values, we used variance analysis. Results: 89 patients
completed the survey. Approximately 73% of them had daily pruritus crisis — of them,
60.5% had more itching at night and 69.7% had sleep disturbances. Regarding pruritus
intensity, 46.1% had light itching, 29.2% moderate itching and 24.7% had severe itching.
Inference of itching in patient’s mood was evaluated in degrees from 0 to 10, and received
mean degree of 5.8; inference in children’s play achieved mean degree of 3.6. Regarding
pruritus relief, approximately 40.4% of patients related medicines as most powerful agent,
16.9% related cold baths, and 13.5% related association between cold baths and medicines.
Disease symptoms were present in a lesser degree in patients with less time of disease, and
were more prominent in patients with long standing disease. Patients presenting light

clinical pictures of AD, showed daily symptoms in 40% of cases. Clinical pictures of



moderate and severe intensity showed daily symptoms in 79.5% and 90.9% of cases,
respectively. Sleep disturbances due to itching happened in 60.9% of patients with light
pruritus, 76.9% with moderate pruritus and 81.8% with severe pruritus. Conclusions:
pruritus was present in majority of AD patients, and this symptom can act from sleep to

daily routine activities. This is the worse symptom in most recent and severe cases.
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INTRODUCAO

O termo atopia, que foi originalmente descrito por Coca e Cooke em 1923, é
utilizado atualmente para denominar as apresentacdes clinicas da hipersensibilidade do
Tipo I, que incluem a asma, 0 eczema, a rinite, a urticaria e a alergia a alimentos (3,4).

A dermatite atdpica é doenca cutanea caracterizada por apresentar curso cronico
com periodos de crise intercalados com melhora das lesdes (5,6) e tendéncia hereditaria a
desenvolver hipersensibilidade a diversos antigenos, como alimentar e inalantes (7). Houve
um aumento importante na prevaléncia das manifestacbes atOpicas, especialmente em
criangas, nas ultimas décadas (8,9).

No quadro clinico da DA o prurido é o sintoma mais proeminente e, muitas vezes, é
a principal queixa dos pacientes. Essa manifestagdo pode variar desde muito leve até uma
coceira dificil de ser manejada com os tratamentos habituais (6,7). Em aproximadamente
80% dos atdpicos a doenga inicia na infancia, mas 20% permanecem doentes durante toda
a vida (10,11). Cerca de 30% dos individuos com DA tém asma ou rinite alérgica
associada e pode-se encontrar antecedentes familiares de atopia em até 70% deles (6).

A etiologia da doenca é multifatorial, envolvendo fatores genéticos e ambientais
(6). Agentes irritantes topicos, aeroalérgenos, microorganismos, alimentos, fatores
emocionais e climéticos estdo relacionados a génese da DA (11), sendo que os pacientes
com formas mais grave apresentam risco maior para sensibilizacdo com aeroalérgenos e
alimentos (12,13,14).

Os critérios diagndsticos para a dermatite atopica foram inicialmente propostos por
Hanfin e Rajka em 1980 (15), que os caracterizaram como critérios maiores e menores.
Atualmente, para maior fidelidade diagndstica e aumento na concordancia dos trabalhos
cientificos, € considerada a presenca de prurido associado a 3 ou mais dos seguintes

achados: 1. historia passada de dermatite flexural, 2. historia pessoal ou familiar de asma
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ou atopia, 3. xerose generalizada, 4. eczema flexural visivel (ou na regido cervical
posterior e extremidades extensoras em criangas menores de 4 anos), 5. inicio antes dos 2
anos de idade de dermatite cronica e recidivante (16,17,18).

Durante anos foram propostos diferentes métodos para avaliar a gravidade do
quadro clinico da dermatite atépica. A histdria pessoal ou familiar, a idade do inicio do
eczema e a intensidade do prurido s&o alguns fatores citados como de extrema importancia
para quantificar a manifestacdo clinica da doenca. O método mais utilizado para aferir a
intensidade do quadro clinico dos pacientes atopicos é o proposto por Rajka e cols no qual
é levada em consideracdo a extensao da superficie corporal que apresenta lesdes, a histdria

da doenca e a intensidade do prurido (1).

O prurido, sintoma constante na dermatite atopica, pode ser definido como uma
sensacdo subjetiva desagradavel que leva ao ato de cocar a pele. As terminagdes nervosas
responsaveis por este sintoma se localizam na juncdo dermo epiderme, superficialmente
aos receptores da dor (19,20). A coceira pode ser desencadeada tanto por estimulo
mecanico direto ou por ativacdo dos receptores de prurido por mediadores quimicos (21).
Os mediadores enddgenos relacionados no desencadeamento deste sdo principalmente a
histamina, a serotonina, as prostagalndinas, as citoquinas e os leucotrienos (22,23).

O ciclo prurido-cogadura, que acomete grande parte dos atpicos, aumenta o dano
na epiderme ocasionando xerose que, por sua vez, cria um ambiente favoravel para
infeccdes (24).

Em um estudo realizado na China em 2002, foi demonstrado que a maioria dos
pacientes com dermatite atOpica apresentava prurido diario, principalmente a noite,
gerando alteragdo no sono. Os autores referiram também o calor, o suor, a poeira e o stress

como importantes desencadeadores de coceira (2).
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O prurido interfere em varios aspectos da vida dos pacientes com DA, afetando o
desenvolvimento fisico e emocional, prejudicando o desempenho escolar e diminuindo a

qualidade de vida (25,26).

METODOLOGIA

O estudo foi realizado no Servigo de Dermatologia da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul, Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Foram convidados a participar todos
0s pacientes que apresentavam dermatite atdpica atendidos nesse ambulatério no periodo
de Abril de 2003 a Janeiro de 2004. Nao foram avaliados pacientes que apresentavam
outras dermatoses pruriginosas, que estivessem em uso de medicacdes que tivessem
prurido como efeito colateral e aqueles que ndo concordaram em participar da pesquisa.

O trabalho foi desenvolvido na forma de um estudo descritivo transversal onde
aplicou-se o questionario de avaliacdo do prurido validado por Yosipovitch e cols. em
2002 (2). O termo de consentimento informado foi obtido de todos os pacientes que
participaram do trabalho. Em criangas menores de 7 anos foi solicitado aos pais que
ajudassem a preencher o questionario (crian¢as ndo alfabetizadas).

O exame fisico para avaliacdo da gravidade da doenca foi realizado de acordo com
a classificacdo de Rajka e Langeland (1), que divide a DA em doenca leve, moderada ou

grave.

Foram analisadas as seguintes varidveis: prurido, idade, tempo de doenca,
gravidade da doenga, terapéutica. Para a descricdo das varidveis foram utilizadas
frequéncias, médias, mediana e desvios padrdo e para a comparacdo dos valores foi

utilizado andlise de variancia ou teste t de student. O nivel de significancia foi de 0,05.
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RESULTADOS

Oitenta e nove pacientes responderam ao questionario. A média de idade foi de 9,6
anos e o tempo médio de doenca foi de 5 anos.

Quanto a freqliéncia do prurido, 73,6% dos pacientes tinham sintomas didrios,
13,8% deles apresentava coceira em alguns dias da semana e 12,6% referiram prurido em
intervalos maiores do que sete dias entre as crises (Grafico 1).

Quando perguntados sobre o periodo do dia com mais coceira, 60,5% declararam
ser durante a noite, 13,9 % durante o dia e 25,6 % ndo notaram diferenca entre o dia e a
noite (Gréfico 2).

Analisando a intensidade do prurido numa escala de 0 a 10, sendo que de 0 a 3 é
considerado prurido leve, de 4 a 7 moderado e de 8 a 10 grave, 46,1% dos pacientes
apresentavam coceira leve, 29,2% e 24,7% coceira moderada e grave respectivamente.
Cinquenta por cento daqueles com prurido leve apresentavam coceira preferencialmente a
noite. No grupo dos pacientes com prurido moderado, 80,7% cogavam-se mais a noite e
naqueles com prurido grave, 52,3% apresentavam predominio do prurido a noite e 38%

deles referiram cogar sempre. P=0,035 (Gréfico 3)

Quando foram analisados os efeitos do prurido sobre o sono, 69,7% dos pacientes
relataram dificuldade para dormir e destes, 3,4% faziam uso de medicag&o para dormir.

Quando foi relacionada a intensidade do prurido com o sono, 60,9% dos que
apresentavam coceira leve tinham alguma perturbacéo, enquanto que naqueles com prurido
moderado e grave, 76,9% e 81,8% apresentavam alteragdes no sono respectivamente

P=0,159.
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Avaliando-se o prurido com uma nota entre 0 e 10, sendo a nota 10 para
perturbacdo méaxima, a influéncia da coceira sobre o humor teve uma nota média de 5,8 e
sobre as brincadeiras de 3,6.

Quando interrogados sobre o que mais aliviava a coceira, 0s métodos mais
empregados foram: medicacdo para 40,4% dos pacientes, banho frio para 16,9% e banho
frio associado a medicacdo para 13,5%. A média das notas dadas para a melhora do
prurido com medicacdo foi de 6,28 +_3,44. Quando perguntados 0s meios que utilizavam
para se cocar, a maioria respondeu ser as mdos, com 71,9%, méos e roupas com 11,2% e
outros em menor porcentagem responderam ser 0s brinquedos, escova, pente e parede.

Na avaliagdo da terapéutica usada para o alivio do sintoma, todos os pacientes
responderam que usavam hidratantes diariamente. Os tratamentos mais utilizados foram:
somente hidratante para 22% dos pacientes, antihistaminico oral para 34,8% deles,
antihistaminico oral mais corticéide topico para 24,7%, corticdide topico em 13,5% dos
entrevistados e imunossupressor topico para 2,2% deles. Nestes grupos, podemos observar
que 54,8% dos pacientes que usavam antihistaminico oral relataram uma nota entre 0 e 5
para a intensidade do prurido, enquanto que 45,2% deram notas entre 6 e 10. Dos pacientes
que usavam antihistaminico oral mais corticdide topico, 68,7% tinham notas entre 0 e 5
para intensidade do prurido e 31,9% relataram notas entre 6 e 10. J& no grupo que fazia uso
de imunossupressores tdépicos, 50% dos pacientes referiram notas para intensidade do
prurido entre 0 e 5 e 50% para notas entre 6 e 10. Dos doentes que usavam corticéide
topico, 66,6% atribuiram notas entre 0 e 5 e 33,4% entre 6 e 10 para intensidade da coceira
P=0,411 (Gréfico 4).

Em relagdo ao tempo de doenca, 0s pacientes que avaliaram o prurido com notas

superiores a 5 encontravam-se no grupo de doentes com menor tempo de DA, sendo que



173

dentre os pacientes com mais de 10 anos de evolugdo nenhum classificou este sintoma com

nota superior a 5.

Quando analisada a freqiiéncia de prurido de acordo com a gravidade do quadro
clinico, foi encontrada uma relacdo significativa (P = 0,001). Os pacientes com quadro leve
de dermatite atopica tinham coceira didria em 40% dos casos, 25% apresentavam prurido
semanal e 35% deles cogavam menos do que uma vez por semana. Em relacdo aqueles
pacientes com quadro moderado, 79,5% tinham sintoma diério, 13,6% sintoma semanal e
apenas 6,8% tinham intervalo maior do que sete dias. Por outro lado, nos pacientes com
quadro grave, 90,9% tinham coceira diariamente, 4,6% tinham sintoma semanal e somente

4,5% tinham mais de sete dias de intervalo entre os episddios de coceira.

DISCUSSAO
A dermatite atopica é uma doenca bastante prevalente que pode causar sofrimento
fisico e psicolégico para os pacientes, principalmente naqueles em que o prurido é de

grande intensidade (27).

Na amostra estudada, 73% dos doentes apresentava coceira diaria, mostrando a
importancia deste sintoma nos portadores de dermatite atopica. Este achado mostra como a
coceira é prevalente nos pacientes com DA, podendo-se inclui-la como um dos principais
sintomas nesta dermatose. Nossos resultados confirmam os achados de Yosipovitch e cols
(2), que encontraram 87% dos pacientes entrevistados com prurido diario.

Quando analisamos o periodo do dia com mais coceira, pudemos observar que 0s
pacientes referem mais prurido a noite (60,5%) quando comparado a outros periodos do
dia. Este achado também é concordante com a literatura, onde encontramos referéncias

sobre os disturbios no sono causados pela dermatite atpica (2). Na amostra obtida, 69,7%
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dos pacientes apresentavam perturbacdo do sono decorrente da coceira, e destes 3,4%
relataram uso de medicacdo para dormir.

No nosso trabalho, 50% dos pacientes que apresentavam prurido leve, 80,7% dos
que apresentavam moderado e 52,3% dos que tinham prurido grave, cogavam-se
predominantemente a noite, quando comparados a outros periodos do dia, demonstrando
que o prurido noturno ndo esta relacionado com a intensidade do mesmo. Igual resultado
foi obtido quando analisamos as perturbacGes no sono, onde 60,9% com prurido leve,
76,9% dos moderados e 81,8% dos graves apresentavam queixas relacionadas ao sintoma.

De acordo com Rothe e cols, a coceira pode trazer prejuizos no desenvolvimento
infantil. No estudo aqui descrito foi encontrada uma elevada influéncia do prurido no
humor dos pacientes, podendo, com alta probabilidade, ocasionar problemas escolares
(112).

Quando analisamos os tratamentos que os pacientes faziam uso, verificamos que
todos eles usavam hidratantes, o que demonstra os cuidados com a xerose cutanea. Porém,
as demais modalidades terapéuticas mostraram-se bastante diversificadas. Os pacientes que
utilizavam antihistaminico oral associado a cortic6ide topico foram os que relataram notas
mais baixas para intensidade da coceira quando comparados a outras terapéuticas. O
ressecamento da pele esta relacionado com o prurido, conforme mencionado na literatura.
Na terapéutica basica desta moléstia o cuidado com a pele é fundamental, tratando a xerose
e controlando os irritantes externos (11,24).

Em relacdo a intensidade do prurido relacionada com o tempo de doenga atopica,
parece que 0s pacientes com mais tempo de doenca sentem menos coceira quando
comparados com pacientes com menos tempo de doenca, provavelmente por uma
sensibilidade diminuida a este sintoma. Estes dados ndo séo reportados na literatura, sendo

necessarios novos estudos para sua elucidagao.
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Quando relacionamos a gravidade do quadro clinico com o prurido, 40% dos
pacientes com quadro leve, 79,5% dos que apresentavam quadro moderado e 90,9%
daqueles com quadro grave cogcavam diariamente, mostrando que 0s pacientes com
quadros mais graves de DA também sdo 0s que se encontram mais sintomaticos em relacdo
a coceira. 1sso talvez ocorra por termos o prurido tanto como causador e também como
mantedor das lesdes de DA. Pacientes com mais prurido sdo na grande maioria também os
com maiores areas de lesdo e por consequiéncia sdo classificados como tendo quadros mais
graves.

Este estudo aponta a grande variabilidade dos dados encontrados na literatura e
reforca cada vez mais que o prurido é um traco caracteristico desta doenca. Com isso,
torna-se extremamente importante compreender este sintoma para um melhor manejo desta

doenca.

CONCLUSAO

Podemos concluir que os atdpicos cocam mais a noite. O prurido estd presente
diariamente em um ndmero expressivo de doentes, o que coloca esse sintoma como um dos
principais incomodos na dermatite atopica.

Parece claro que os dados indicam a tendéncia do prurido em diminuir de
intensidade quanto maior o tempo de evolucdo da doenca. Porém, o fato de que essa
evolucdo é usualmente prolongada, apesar de variado, faz com que um nimero grande de
pacientes fique exposto por um longo periodo.

Independente da intensidade do sintoma, os disturbios do sono estdo presentes
nesses pacientes e certamente faz com que ocorram prejuizos no desenvolvimento da
crianga atépica. Também o uso de diversas medica¢cdes por um longo periodo de tempo

pode atuar sinergicamente na inducéo destes prejuizos.
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Grafico 1: freqliéncia de prurido nos atépicos

Frequéncia de prurido nos atopicos

73,6

13,8 12,6

Diario Semanal Intervalo
maior de 7
dias

Eixo X: freqliéncia do prurido, eixo Y: porcentagem dos pacientes



180

Graéfico 2: momentos de piora do prurido
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Grafico 3: Intensidade do prurido X periodo do dia
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Gréfico 4: Intensidade do prurido X Terapéutica
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