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Impacto da dermatite atépica

na qualidade de vida da familia

Impact of atopic dermatitis on the quality of life of the family

Sheron L. C. de Carvalho', Ana P. Boguchewski', Fernanda L. S. Nascimento?,

Luana M. Dalmas?, Vania O. Carvalho3

RESUMO ‘

Objetivo: Relacionar o impacto da gravidade da dermatite atépica
na qualidade de vida dos cuidadores dos pacientes. Método:
Estudo transversal e analitico, com aplicagdo de questionarios aos
cuidadores de pacientes com dermatite atépica, que foram consul-
tados consecutivamente de agosto a dezembro de 2015. A gravi-
dade da doenga foi determinada conforme o indice de pontuacéao
da dermatite atépica (Scoring Atopic Dermatitis — SCORAD) e foi
classificada como leve (pontuacao < 20), moderada (> 20 a < 40)
ou grave (> 40). O questionario utilizado para avaliar qualidade
de vida do cuidador foi o Dermatitis Family Impact Questionnaire
— DFI, validado para o portugués. Resultados: Cento e um cui-
dadores participaram do estudo; 31,7% cuidavam de pacientes
com dermatite atdpica leve; 36,6% moderada; e 31,7% grave. A
média dos indices de qualidade de vida foi de 9,1+6,7. Os indices
de qualidade de vida dos cuidadores foram piores quanto mais
grave a dermatite atopica da crianca (correlacdo de Spearman
0,53; p < 0,0001). Os dominios mais afetados foram gastos com
o tratamento, sono e sentimento de cansago e exaustéo. O valor
médio de gastos com o tratamento foi de 200 reais ao més, o que
representou um percentual de 7,5% do salario mensal. Houve
diferenca significativa no percentual de gastos/salario conforme
a gravidade da dermatite pelo SCORAD (5% na DA leve; 7,2% na
moderada e 10% na grave). Conclusao: Os indices de qualidade
de vida dos cuidadores de pacientes com dermatite atépica séao
piores quanto maior a gravidade da doenga, em razéo dos gastos
com tratamento, sono e exaustéao.

Descritores: Dermatite atdpica, crianga, qualidade de vida, perfil
de impacto da doenca.

‘ ABSTRACT

Objective: To study the impact of atopic dermatitis severity on
the quality of life of the patient’s caregivers. Methods: This was
an analytical cross-sectional study in which questionnaires were
applied to caregivers of patients with atopic dermatitis seen
consecutively from August to December 2015. Disease severity
was determined according to the Scoring Atopic Dermatitis
(SCORAD) index and graded as mild (score < 20), moderate (> 20
to < 40), or severe (> 40). The questionnaire used to evaluate
the quality of life of caregivers was the Dermatitis Family Impact
(DFI), validated to Portuguese. Results: One hundred and one
caregivers participated in the study; 31.7% of them took care
of patients with mild atopic dermatitis, 36.6% of moderate, and
31.7% of patients with severe atopic dermatitis. The mean quality
of life score was 9.1+6.7. Quality of life indexes worsened with
atopic dermatitis severity (Spearman correlation 0.53; p < 0.0001).
The domains most strongly affected were treatment expenses,
sleep, and fatigue/exhaustion. The mean monthly expense with
treatment was 200 reais, accounting for 7.5% of the family’s
monthly income. There was a significant difference in the expense/
income percentage according to disease severity as measured by
the SCORAD index (5% in mild, 7.2% in moderate, and 10% in
severe atopic dermatitis). Conclusion: Quality of life indexes for
caregivers of patients with atopic dermatitis worsen as the severity
of the disease increases, mainly because of treatment expenses,
lack of sleep, and exhaustion.

Keywords: Atopic dermatitis, child, quality of life, sickness impact
profile.
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Introducéo

A dermatite atdpica (DA) é uma dermatose infla-
matoria crénica e recidivante, de gravidade variavel,
prevalente nas criangas, caracterizada por prurido
intenso e lesdes eczematosas, com distribuicao ca-
racteristica conforme a faixa etaria’.

As manifestagbes clinicas compreendem desde
formas leves e localizadas até formas graves e disse-
minadas. A lesao classica é o eczema, caracterizado
por placas, eritema, edema, descamacao, infiltragao,
secrecao, formacao de crostas, liquenificacao e, com
frequéncia, associado a infeccdo secundaria2.

Doengcas cronicas, como a dermatite atdpica, com-
prometem a qualidade de vida (QV) do paciente e de
seus familiares3. O prurido, a aparéncia inestética das
lesdes, a perturbacao do sono e o tratamento arduo
e diario sao fatores que afetam negativamente a QV
do paciente®. Além disso, gastos com o tratamento,
sentimentos de culpa e exaustédo e dedicacao inten-
sa se somam a rotina dos familiares e determinam
desgaste fisico e emocional nos cuidadores diretos
dos pacientes com DA%

Jirakova, em 2011, realizou em estudo na
Republica Tcheca, avaliando transversalmente 203
criangas com DA e 202 pais e demonstrou que a
doenca interfere negativamente na QV de ambos®.
Do mesmo modo, em 2012, Kim et al. avaliaram
147 cuidadores coreanos em estudo transversal por
meio de um questionario sobre QV e concluiram
que, quanto maior a gravidade da doenca, piores
os indices de QV da familia®.

No Brasil, Alvarenga e Caldeira, em 2009, com-
pararam 42 criancas com diagnéstico de DA e 44
com outras dermatoses, bem como seus familiares,
e correlacionaram a gravidade da doenca com a QV.
Houve diferenca significativa na pontuagéo dos dois
grupos e a DA interferiu negativamente na QV dos
pacientes pediatricos e dos seus familiares”. Em 2015
um estudo realizado no Para também demonstrou
que a DA diminui a QV da familia8.

Diante disso, e da escassez de estudos nacionais
sobre o tema, esse estudo objetivou avaliar o impacto
causado pela dermatite atépica na qualidade de vida
de cuidadores de pacientes pediatricos.

Método

O estudo foi transversal e analitico, com aplicagao
de questionarios aos cuidadores de pacientes pedia-
tricos com DA, no periodo de agosto a dezembro de

2015. O diagndstico de DA foi clinico e baseado nos
critérios de Hanifin e Rajka®. A amostra foi obtida por
conveniéncia de forma sistematica, e foram incluidos
todos os cuidadores de pacientes menores de 14 anos
que foram consultados sucessivamente no periodo
e concordaram em participar. O estudo foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituicao.

Dados sociodemograficos, presengca de sinais
maiores e menores de atopia e informagdes sobre o
tratamento e seus custos nos Ultimos 2 meses foram
coletados em ficha elaborada especificamente para o
estudo. A categoriza¢éo da renda mensal da familia foi
realizada de acordo com o IBGE em quatro grupos se-
gundo o salario minimo vigente no pais: até R$ 197,00
per capita, de R$ 198,00 a R$ 394,00, de R$ 395,00
a R$ 788,00 ou mais de R$ 788,00 per capita.

A gravidade da DA foi mensurada por meio do
indice SCORAD (Scoring Atopic Dermatitis), que con-
sidera a extensao, gravidade da leséo e a presencga
de sintomas subjetivos, como prurido e perda de so-
no'2. A doenga foi classificada como leve (pontuagao
menor do que 20), moderada (pontuacao entre 20 e
40), ou grave (pontuacdo maior do que 40).

Para avaliar a QV foi aplicado o questionario,
validado para o portugués, Dermatitis Family Impact
Questionnaire (DFI),1%11 que avalia a interferéncia
da DA em alguns quesitos da vida da familia, como:
disturbios emocionais, perturbac¢des do sono, interfe-
réncia nas tarefas domésticas, na alimentagao, nas
atividades de lazer, no relacionamento conjugal e nos
custos do tratamento.

O questionario € composto por 10 questdes refe-
rentes a ultima semana. Cada resposta recebe um
escore de 0 até 3 pontos e, quanto maiores os valores
do escore, maior é o impacto da doenga na QV da
familia, ou seja, pior é a qualidade de vida da familia.
O valor maximo obtido é de 30 pontos.

A anadlise estatistica foi realizada pelo software
R versdo 3.2.2. A comparacao entre os indices de
QV e a gravidade da doenga foi realizada através
da correlagao de Sperman e do Teste de ANOVA.
O Teste de Turkey foi utilizado para comparagdes
multiplas apés analise da variancia. O nivel de sig-
nificAncia adotado no estudo foi de 5%.

Resultados

O questionario foi aplicado a 101 cuidadores de
pacientes com DA. Cinquenta e dois pacientes com
DA (51%) eram do sexo feminino. A idade variou
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de 4 meses a 14 anos, com mediana de 6,5 anos.
Noventa e oito por cento habitava na zona urbana.
A mae era a acompanhante durante a consulta de
97% das criangas.

Prurido foi sintoma presente em 91% dos pacien-
tes. A frequéncia dos sinais menores de atopia e das
caracteristicas sociodemograficas dos participantes
estdo listados na Tabela 1.

Tabela 1
Sexo, frequéncia do prurido e sinais menores de atopia nos
pacientes com dermatite atopica

Variavel n %
Sexo
Feminino 52 51
Masculino 49 49

Prurido e sinais menores de atopia

Prurido 92 91
Prega infrapalpebral 82 81
Xerose 79 78
Inicio dos sintomas antes dos 2 anos 72 71
Intolerancia a 13, alimentos ou suor 69 68
Tubérculo labial 57 56
Influéncia emocional 43 43
Hiperlinearidade palmar 32 32
Fissura infralobular 25 25
Palidez centrofacial 23 23
Hiperpigmentacao ocular 22 22
Ceratose pilar 6 59
Dermografismo branco 6 59
Eczema de mamilo 3 3
Ictiose vulgar 2 2

O SCORAD variou de 0 a 77,8, sendo que 31,7%
dos pacientes apresentavam DA leve, 36,6% DA
moderada e 31,7% DA grave. Houve relagéo entre
os piores indices de QV da familia e a gravidade
da DA (coeficiente de correlagdo de Sperman de
0,53 / p < 0,0001) (Figura 1).

A média do indice de QV da familia foi de
9,1+6,7, sendo os gastos com o tratamento (citado
em 46% dos questionarios), sentimento de exaustao
(36%) e prejuizos no sono (33%) os dominios mais
frequentemente afetados (Tabela 2).
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Figura 1
Relagao entre gravidade da dermatite atopica e indices de
qualidade de vida nos cuidadores

A determinagé@o do valor gasto com tratamento
para controle da DA foi obtida em 91 pacientes.
O salério total da familia teve mediana de 2.000
reais por més (800 até 8.000 reais). O valor médio
de gastos com tratamento foi de 200 reais ao més
(variando de 40 a 900 reais) e representaram 7,5%
do salério. Houve diferenca no percentual de gas-
tos/salario conforme a gravidade da dermatite pelo
SCORAD, com 5% na DA leve, 7,2% na moderada
e 10% na grave (p = 0,03).

Discussao

Esse estudo evidenciou o impacto da DA na QV
dos familiares e piores indices de QV nos cuidado-
res de criancas com formas graves da doenca. As
doengas cronicas afetam de forma negativa a QV
dos pacientes e de seus cuidadores, entre essas, as
dermatoses ocupam destaque devido ao comprometi-
mento aparente da superficie corporal2. A DA é uma
dermatose crénica que interfere significativamente na
QV dos seus portadores e familiares®. Jirakova et
al. afirmam que quando uma crianca esta doente,
toda a familia adoece®.

A amostra estudada apresentou-se homogénea
quanto ao escore de gravidade da dermatite atdpica
(SCORAD). Isso reflete a dificuldade de reconheci-
mento e manejo da doenca na atengéo primaria, ja
que num servico de nivel terciario, local de realizagao
do estudo, esperava-se encontrar maior numero de
pacientes graves.
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No presente estudo foi identificado que, dentre
os critérios de Hanifin e Rajka®, o prurido foi o sin-
toma predominante e potencial limitador da QV. O
incOmodo diario e o prejuizo do sono gerados pelo
prurido afetam diretamente a crianca e indiretamente
as pessoas do seu convivio direto. Weber et al.,
em 2004, avaliaram a relagcdo do prurido com a
gravidade da DA em 89 criancas no Rio Grande do
Sul e identificaram que 74,2% das criancas apre-
sentavam prurido didrio e, quanto mais grave a DA,
mais intenso o prurido e pior a QV do paciente's.
Em seu estudo, Mozaffari et al. descrevem que o
prurido intenso leva a dificuldades para adormecer,
despertares noturnos, tempo total de sono diminuido,
cansago durante o dia, irritabilidade e estresse para

Tabela 2
Escolaridade dos pais e renda familiar per capita

Variavel N %

Escolaridade da mae

Ensino fundamental incompleto 13 12,9
Ensino fundamental completo 12 11,9
Ensino médio incompleto 6 59
Ensino médio completo 49 45,8
Ensino superior incompleto 3 4,0
Ensino superior completo 15 14,5
Analfabeta 2 2,0
Nao informado 1 3,0

Escolaridade do pai

Ensino fundamental incompleto 21 20,8
Ensino fundamental completo 13 12,9
Ensino médio incompleto 9 8,9
Ensino médio completo 33 32,7
Ensino superior incompleto 5 5,0
Ensino superior completo 10 9,9
Analfabeto 0 0

Nao informado 10 9,8

Renda familiar per capita

Até % salario minimo 13 13,9
Entre % e %2 salario minimo 25 24,7
Entre 2 e 1 salario minimo 32 31,7
Mais que 1 salario minimo 22 21,8
Sem renda 1 1,0
Nao informado 8 7,8

0 paciente e para os cuidadores, além de afetar as
criangas em sua autoestima, comportamento e habi-
lidades sociais'4. Observou-se, no presente estudo,
que em um percentual importante de pacientes o
prurido estava presente na semana anterior a ava-
liagdo, confirmando os dados da literatura de que
esse sintoma esta relacionado com piores indices
de QV tanto do paciente quanto dos cuidadores e
necessita ser controlado.

O prejuizo da QV dos familiares de pacientes com
DA, com piores indices naqueles com doenca grave
tem sido descrito, 516 tanto que um estudo coreano
de 2016 demonstrou que familias com criangas com
DA grave tém seis vezes maior probabilidade de ter
piores indices de QV'7.

Nos familiares das criancas do presente estudo
a média de QV foi de 9,1+3,7. Alvarenga e Caldeira,
também no Brasil, descreveram indices menores
(8,5+4,4)7, assim como Beattie e Lewis-Jones?, com
indices de 7,0+6,5 numa populacdo do Reino Unido.
Monti et al., na Italia, avaliaram a QV de 60 pacientes
com DA e suas respectivas maes e obtiveram média
de 7,9+6,2'5, Piores médias foram encontradas no
estudo croata de Pustisek et al. (13,6+6,0), que es-
tudou 171 pais, demonstrando que a DA dos filhos
afeta ndo somente a qualidade de vida familiar, mas
também torna os pais mais estressados, quando
comparados com a populagdo em geral'®.

Em decorréncia desses dados, os profissionais
que acompanham o paciente com DA devem ficar
atentos ndo apenas a crianga doente, mas aos cui-
dadores diretos, a fim de intervir quando necessario.
No presente estudo, os dominios mais afetados foram
gastos com o tratamento, sentimentos de cansago e
exaustado e perturbagdo do sono, em concordancia
com o estudo brasileiro de Alvarenga e Caldeira, que
acrescenta a esses trés dominios a interferéncia no
tempo gasto em compras pela familia”.

Os gastos com o tratamento comprometeram em
média 7,5% da renda familiar, uma parcela signifi-
cativa do salario usada para tratamento de doenca
de um membro da familia. Isso, muitas vezes, pode
comprometer necessidades basicas do lar e limitar
atividades de lazer. O dado decorre do valor oneroso
dos produtos necessarios para o tratamento da DA
e esses produtos ndo estdo disponiveis nas farma-
cias do Sistema Unico de Satde (SUS). Em alguns
estudos internacionais os gastos com tratamento
nao estéo entre os dominios mais frequentes'16. O
estudo brasileiro de Amaral et al. também obteve o
dominio gastos com o tratamento como o mais cita-
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Tabela 3

Dominios pesquisados pelo questionario DFI (n=101) com médias e frequéncias

Dominios Média Nada/Pouco (%) Bastante/Muito (%)
Interferéncia nas tarefas domésticas 0,94 + 0,98 70,3 29,7
Interferéncia no preparo das refeicoes e alimentacao 0,59 + 0,79 87,1 12,9
Perturbagbes do sono* 1,06 £ 1,13 67,0 33,0
Interferéncia nas atividades de lazer 0,60 + 0,86 85,2 14,8
Tempo gasto em compras 0,7 +0,84 78,3 21,7
Gastos com o tratamento* 1,46 = 1,09 54,0 46,0
Sentimentos de cansago e exaustao* 1,20 £ 1,14 64,0 36,0
Perturbagao emocional 0,94 +1,10 73,0 27,0
Interferéncia no relacionamento conjugal 0,52 + 0,86 88,2 11,8
Interferéncia global na vida do principal cuidador 1,01 +£1,05 69,0 31,0

*Questdes com maior percentual e média de respostas afirmativas como interferindo muito ou bastante.

do', o que reflete a realidade de estudos realizados
no Brasil e a necessidade de implementar politicas
publicas que modifiquem esta situagéo. Ricci et al.
na Itdlia, avaliaram os custos com o tratamento de
33 familias de pacientes com DA e obtiveram um
custo médio anual de 1.540 ddlares (449 ddlares
ao més)'8, valor acima do encontrado nesse estudo.
Contudo, além das despesas com hidratantes, sabo-
netes e medicamentos, o pagamento de consultas
especializadas estava contemplado nos gastos das
familias italianas, diferente do presente estudo, que
inclui familias usuarias do SUS. Ricci et al. também
concluem que os custos sdo maiores quanto mais
grave a DA'8,

Sentimento de cansaco e exaustao foi o segundo
dominio mais comprometido no presente estudo, e
o primeiro no estudo de Beattie e Lewis-Jones?,
que referem que cuidar de uma crianga com DA
moderada ou grave é mais estressante que cuidar
de criangas com diabetes insulino-dependentes’®.
A DA interfere em questdes fisicas e psiquicas do
paciente, o tratamento demanda atengéo e cuidados
permanentes e isso reflete na saide emocional dos
cuidadores diretos.

As interferéncias no sono do paciente com DA
podem ser explicadas pelo prurido ou dor causados
pela xerose e pelo eczema. A revisao realizada por

Camfferman et al. na Austradlia, demonstra que dis-
turbios do sono afetam mais de 60% dos pacientes
com DA, e 83% nas exacerbacdes da doenga?C. Entre
os familiares estudados, a perturbacdo do sono foi
o terceiro dominio mais afetado, fato também citado
nos estudos de Alvarenga e Caldeira’, e de Beattie
e Lewis-Jones®, demonstrando que a perturbacgédo
de sono da crianca leva a interferéncia no sono
dos familiares.

Essa pesquisa foi realizada em um hospital cujos
atendimentos sdo unicamente em saude publica,
portanto, predomina na amostra familias com piores
condigbes socioecondmicas, 0 que constitui uma
limitagdo, pois os dados obtidos ndo podem ser
extrapolados para uma populagdo com maior poder
aquisitivo. Seria ideal estudar amostras com maior
diversidade socioeconémica.

Conclusao

Conclui-se que a DA interfere de forma inequivoca
na vida diaria dos pacientes e de seus familiares, e a
gravidade da doenca esta relacionada a piores indices
de QV. Conhecer os dominios mais comprometidos e
a interferéncia da DA na QV dos cuidadores destaca
a necessidade de um olhar atento também ao seu
cuidador, demonstra a necessidade de uma equipe
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multidisciplinar no atendimento desses pacientes
e seus familiares e norteia o médico para novas
estratégias de abordagem. Urge a implementagao
de politicas publicas que oferegcam apoio para aqui-
sicdo de medicamentos para dermatite atpica nas
populagbes de baixa renda.
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