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2. RESUMO

A Dermatite Atdpica (DA) ¢ a doenca crénica mais comum nas criangas, verificando-se uma
tendéncia crescente na sua prevaléncia. Trata-se de uma doenga de epidemiologia e
fisiopatologia complexas, com origem provavel na disfun¢do da barreira epidérmica, através
da interagdo complexa entre fatores genéticos, como as mutagdes com perda de fun¢do do
gene da pro-filagrina (FLG), o microbioma humano e fatores ambientais. Também o
diagnostico e tratamento sdo complexos, ndo existindo ainda cura para desta doenca.

Segundo a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), a Qualidade de Vida (QdV) corresponde
as percecdes dos individuos em relacdo a sua posicdo na vida, tendo em conta o contexto
cultural, o sistema de valores em que eles vivem e a relagdo com os seus objetivos,
expetativas, padroes e interesses. A QdV Relacionada com a Saude (QdVRS) ¢ entendida
como a capacidade de realizar as atividades didrias, de acordo com a idade e o papel social do
doente. No fundo, foca-se apenas nos aspetos da vida que sdo da competéncia dos
profissionais de saude. A literatura acerca da QdV, particularmente QdVRS, tem aumentado
substancialmente nas ultimas décadas, demonstrando uma maior consciencializagdo por parte
dos investigadores e profissionais de saude em relacdo a sua importancia.

Com este artigo de revisdo pretendeu-se compreender o impacto que a DA em idade
pediatrica assume na QdV das criangas e dos seus pais, nomeadamente em termos emocionais
€ comportamentais.

Foi realizada pesquisa bibliografica recorrendo as bases de dados PubMed/Medline e
Cochrane, com filtros para artigos de lingua inglesa, publicados a partir do ano de 2005,
inclusive. Foram consultadas referéncias bibliograficas dos artigos resultantes da pesquisa,
quando considerado relevante.

Concluiu-se que o prejuizo que a DA pediatrica causa na QdV tem sido superior ou igual ao

causado por doengas pedidtricas comuns, como a Asma e a Diabetes Mellitus. Criangas com



DA, de idades inferiores, apresentam aumento do choro, irritabilidade, aumento da
sensibilidade, dependéncia excessiva, hiperatividade, inquietacao e tém grande necessidade de
chamar a atencdo. Em idades superiores, nomeadamente na adolescéncia, o impacto faz-se
sentir mais nos dominios da vida social e escolar. Nestas idades, a aparéncia fisica assume um
papel central na constru¢do da autoidentidade, autoestima e personalidade e, em consequéncia
das suas lesdes cutaneas, podem sofrer de rejeicdo, gozo e bullying, por parte dos pares. Os
disturbios do sono estdo presentes em 60% das criancas com DA, associam-se
maioritariamente com o prurido e t€ém consequéncias deletérias no quotidiano das criangas.
Problemas de satde mental, como Défice de Atencao e Hiperatividade (DAH) e Doencas do
Espetro do Autismo (DEA), demonstraram estar positivamente associados com a DA
pediatrica.

O cuidado diario de criancas com DA ¢ um desafio constante para os pais, consumindo muito
do seu tempo e da sua energia. Sdo varias as ansiedades em relacdo ao funcionamento
emocional e comportamental dos filhos e a forma como estes gerem a doenca. Assim,
concluiu-se que uma correta educagdo das criancas e dos pais pode capacita-los de estratégias
que permitam lidar de uma melhor forma com a DA no quotidiano, através da abordagem do
plano terapéutico implementado e da componente emocional.

Os inquéritos de QdV, foram também abordados neste artigo, bem como a sua relagdo com
escalas de severidade da DA, como o SCORing Atopic Dermatitis (SCORAD).

No futuro, ha questdes que tém de ser aperfeicoadas, para uma percep¢ao mais cuidada do
impacto da DA pedidtrica na QdV da crianca e da familia. At¢ ao momento, nenhum
questionario mostrou ser o ideal para todas as situagdes clinicas, sendo necessario utilizar
varios questiondrios em simultaneo. Apesar da urgéncia em desenvolver novos instrumentos,
que respondam as necessidades reais da pratica clinica, estes apenas devem ser utilizados

quando forem comprovadas as suas validade e confiabilidade.
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3. ABSTRACT

Atopic Dermatitis (AD) is the most common chronic disease amongst children, and a growing
tendency in its prevalence has been verified. It is a disease with a complex epidemiology and
pathophysiology, having, most probably, its origin in the epidermic barrier dysfunction,
through the complex interaction between genetic factors, such as mutations which bare the
loss of the profilaggrin gene (FLG), the human microbiome, and environmental factors. Both
the diagnostic and treatment are also complex, and, to this day, there is no known cure for the
disease.

According to the World Health Organization (WHO), Quality of Life (QoL) corresponds to
how individuals perceive their position in life, bearing in mind their cultural context, the
value system of where they live, and their relation with their objectives, expectations,
standards, and interests. Health-Related Quality of Life (HRQoL) is understood as the ability
to perform daily activities according to the patient’s age and social role. At the end, the main
focus is only on life aspects which concern and are of the responsibility of health
professionals. The literature on QoL, more specifically on HRQoL, has increased
substantially over the last decades, which demonstrates a greater awareness from the
researchers and health professionals relatively to its importance.

In this review article, there is the intention to understand the impact that AD has in the QoL,
during pediatric age, of children and their parents, namely regarding emotional and behavioral
aspects.

A bibliographic research was conducted, resorting to the PubMed/Medline and Cochrane
databases, having applied an English language filter and having filtered articles published
since and including the year 2005.

The bibliographic references from the articles found through the research were consulted,

whenever such was deemed relevant.



The conclusion reached was that pediatric AD’s negative impact in the QoL has been equal or
greater than the one caused by common pediatric diseases, such as Asthma and Diabetes
Mellitus. Children who suffer from AD, at younger ages, cry more, show signs of irritability,
increased sensibility, excessive dependency, hyperactivity, restlessness and have a great need
to draw out attention. At older ages, namely during adolescence, the impact is greater on
social life and academic life. At this age, physical appearance plays a great role in the
construction of self-identity, of self-esteem and personality and, as a result of their skin
lesions, children may be rejected, made fun of and bullied by their peers. Sleep disorder can
be found in 60% of the children with AD, and is related mainly with pruritus and has
detrimental consequences in the daily lives of the children.

Mental health issues such as Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD) and Autistic
Spectrum Disorders (ASD) have shown to be associated with pediatric AD.

The daily care of children who suffer from AD is a constant challenge for their parents,
consuming much of their time and energy. Many are the concerns relatively to the emotional
and behavioral performance of their children and the way they cope with the disease;
therefore, one concludes that the correct education of the children and parents may enable
them with strategies which can allow them to deal, day after day, with AD in a better way,
through the approach of the implemented therapeutic plan and through an emotional
approach.

The QoL surveys were also covered in this article, as well as their relation with the degrees of
severity of DA, such as SCORing Atopic Dermatitis (SCORAD).

In the future, there are questions that need to be perfected for a better understanding of the
impact of pediatric AD in the QoL of the child and family. To this date, none of the surveys
has proven to be entirely adequate for all clinical situations, making it necessary to use several

surveys simultaneously. Despite the urgency in developing new tools which can provide a



good enough answer to the true needs of clinical practice, said tools should only be used once

their validity and their reliability have been proved.

Keywords: Atopic Dermatitis; Child; Quality of Life; Behaviour.

10



4. LISTA DE ABREVIATURAS

AMPs - Peptideos antimicrobianos

CADIS - Childhood Atopic Dermatitis Impact Scale
CDLQI - Children’s Dermatology Life Quality Index
DA - Dermatite Atopica

DAH - Défice de Atengao e Hiperatividade

DEA - Doengas do Espetro do Autismo

DFI - Dermatitis Family Impact

DLQI - Dermatology Life Quality Index

DS - Dermatite Seborreica

DCs - Células dendriticas

EASI - Eczema Area and Severity Index

FLG - Gene da pro-filagrina

GADIS - German Atopic Dermatitis Intervention Study
IDEC:s - Células epidérmicas dendriticas inflamatdrias
IDQoL - Infant’s Dermatitis Life Quality Index

IFN-o - Interferdo-o«

IgE - Imunoglobulina E

ISAAC - International Study of Asthma and Allergies in Childhood
LCs - Células de Langerhans

NMF - Fator emoliente natural

NSCH - National Survey of Children’s Health

OMS - Organiza¢ao Mundial de Saude

P. acnes - Propionibacterium acnes

PAMPS - Padrdes moleculares associados a patogénios
PIQoL-AD - Parents Index of Quality of Life in Atopic Dermatitis
PO-SCORAD - Patient-Oriented SCORAD

PPRs - Recetores de reconhecimento de padrdes

QdV - Qualidade de Vida

QdVRS - QdV Relacionada com a Saude

SAS - Escalas de autoavaliagdo

S. aureus - Staphylococcus aureus

S. epidermidis - Staphylococcus epidermidis
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SF-36 - 36-item Short-Form Health Survey
SCORAD - SCORing Atopic Dermatitis
TIS - Three-Item Severity

TPMT - Tiopurina metiltransferase

WAPs - Written action plans

WBEPs - Web-based education programs
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5. INTRODUCAO

A Dermatite Atdpica (DA) € a doenga cronica mais comum nas criangas. Nas ultimas décadas
tem-se observado uma tendéncia de aumento na sua prevaléncia, afetando 10-20% das
criangas." ™ A DA resulta da disfungdo da barreira epidérmica, através da interagdo complexa
entre fatores genéticos, microbioma humano e fatores ambientais. As muta¢cdes com perda de
fungdo do gene da pro-filagrina (FLG), percursor da filagrina, proteina epidérmica, tém-se
mostrado cada vez mais relevantes neste processo.'

A DA ¢ uma dermatite crénica, recidivante e pruritica, cujo diagnostico € clinico e facilitado
por critérios formais, como os de Hanifin e Rajka ¢ The U.K. Working Party’s Diagnostic
Criteria for Atopic Dermatitis.”™* Existem scores que permitem a classificagio da severidade
da doenga, contribuindo para a elaboracdo de um plano terapéutico adequado, como € o caso
do SCORing Atopic Dermatitis (SCORAD).’

A Medicina atual ndo permite a cura da DA. A terapéutica pretende diminuir a severidade da
doenca ¢ a frequéncia das exacerbagdes.® Os hidratantes topicos sdo a base do cuidado diario
da pele destas criangas™’, podendo ser necessarios corticosteroides, inibidores da calcineurina
topicos’ ou imunossupressores sistémicos®, em casos mais severos. A educacdo assume
também um papel essencial, tornando a crianca e a familia conhecedores da historia natural da
DA e capazes de prevenir e controlar exacerbagdes.’

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saide (OMS), a Qualidade de Vida (QdV)
corresponde as percegdes dos individuos em relagdo a sua posi¢ao na vida, tendo em conta o
contexto cultural, o sistema de valores em que eles vivem e a relacdo com os seus objetivos,
expetativas, padrdes e interesses.'’

Devido a importancia da pele no desenvolvimento da imagem corporal e na constitui¢do do
ego, anormalidades cutaneas podem originar graves repercussoes na QdV dos doentes. Assim,

o interesse cientifico nas questdes relacionadas com o impacto das doengas dermatologicas
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nos aspetos psicologicos, sociais e econdémicos da vida dos individuos tem vindo a
aumentar."'

Sendo a DA a doenca cronica mais comum na idade pediatrica, o conhecimento mais
aprofundado do seu impacto na QdV das criancas doentes e das familias/cuidadores e dos
instrumentos disponiveis para avaliar esse impacto assumem grande relevancia clinica.
Assim, o objetivo deste artigo de revisdo ¢ realizar uma abordagem sistematizada e atualizada
da DA em idade pedidtrica, enfatizando o impacto da DA na QdV das criangas e das suas
familias, nomeadamente em aspetos emocionais, comportamentais ¢ de sono. Os pais sentem
os filhos mais medrosos, piegas, frustrados e com maior necessidade de colo. Apresentam
ainda uma dependéncia excessiva, hiperatividade, inquietacio e cogam-se mais
frequentemente para chamarem a atengio.'>"? Os distiirbios de sono afetam cerca de 60% de
criangas com DA e relacionam-se essencialmente com o prurido.'*"” Dificuldade em
adormecer e manter o sono, com varios despertares noturnos ¢ diminui¢do da eficiéncia do
sono sdo comuns nestas criangas e tém repercussdes no seu quotidiano.*'*"

O impacto da DA também se faz sentir nos pais. O cuidado didrio das criangas consome
muito tempo e energia, sendo considerada uma das areas mais problematicas.*'*

Para a avaliagdo da QdV nas criancas com DA pedidtrica t€ém sido desenvolvidos varios
inquéritos, nomeadamente o Children’s Dermatology Life Quality Index (CDLQI),
instrumento mais usado na DA pediatrica. A associacdo entre inquéritos de avaliagdo do
impacto na QdV e scores de severidade da DA, como o SCORAD, também ¢ alvo de anélise
neste artigo. Os resultados sdo contraditorios, havendo estudos'® que concluem haver
correlagdes positivas, e outros'’ que assumem que QdV e severidade sdo dois dominios

distintos da avaliagdo da doenga, devendo ser analisados individualmente.
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6. MATERIAIS E METODOS

A pesquisa bibliografica foi realizada usando as bases de dados PubMed/Medline e Cochrane,
com filtros para artigos de lingua inglesa, publicados a partir do ano de 2005, inclusive. Os
termos meSH utilizados na pesquisa foram “child”, “dermatitis, atopic”, “quality of life”,

“behaviour”. Foram consultadas referéncias bibliograficas dos artigos resultantes da

pesquisa, quando considerado relevante.
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7. EPIDEMIOLOGIA

Ao longo das tltimas décadas tem-se observado uma tendéncia de aumento na prevaléncia da
DA, afetando 10-20% das (:riang:as.l’z’18 Habitualmente, a DA tem inicio na infancia: 45% dos
casos iniciam-se nos primeiros 6 meses de vida. 70% das criangas sdo afetadas antes dos 5
anos de idade.'™"”

A desigualdade de distribuicdo da doenca ao longo do globo ¢ comprovada por varios
estudos." O grupo internacional de colaboragio ao nivel da pesquisa epidemiolégica,
International Study of Asthma and Allergies in Childhood (ISAAC), realizou um mapa global
da DA, permitindo a comparacdo de estimativas de prevaléncia entre os varios paises. O
estudo ISAAC fase 3, em conjunto com outros de menor dimensdo, sugere que existe uma
maior prevaléncia da DA em paises mais desenvolvidos e com maior poder econémico.”

Ao longo das ultimas décadas t€m sido estudados varios fatores determinantes da DA na
infancia. Em 2010, o National Survey of Children’s Health (NSCH), revelou disparidades na
expressdo da DA em termos raciais. A raga negra foi significativamente associada a uma
maior prevaléncia de DA.*' As razdes para esta disparidade ndo estdo estabelecidas, no
entanto, ha autores que consideram existir uma maior perda hidrica transepidérmica, niveis de
imunoglobulina no soro mais elevados e granulos maiores nos mastdcitos de individuos Afro-

21,22

Americanos. Outros estudos apontam como possivel causa a diferenga de

susceptibilidades genéticas entre as diversas ragas, nomeadamente ao nivel da filagrina.”**

Em relacdo as diferencas de género, o estudo ISAAC fase 3 demonstrou haver maior
prevaléncia da doenca nas raparigas do que nos rapazes, no entanto, sio muitos os estudos
que ndo encontraram qualquer associagio entre DA e género.*’'

Um dos determinantes com maior impacto na prevaléncia da DA ¢ o status economico, ndo s

do proprio pais, como da familia a que a crianga pertence. O estudo supra-mencionado, do
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NSCH, encontrou uma maior prevaléncia em familias com mais rendimentos, maior nivel
: , 21,25

educacional e com menor nimero de elementos.”

O conhecimento mais aprofundado da epidemiologia da DA permite a identificagdo de fatores

de risco modificaveis e, consequentemente, a prevencao da doenca no futuro, com melhoria

, . « 1
na saude dos individuos.
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8. FISIOPATOLOGIA

Atualmente permanece sob investigacdo a causa exata da DA, sendo muitos os esfor¢os no
sentido da sua descoberta. A DA surge, assim, da interacdo complexa entre fatores genéticos,
com influéncia na fun¢do barreira da pele, microbioma humano, capaz de alterar a imunidade
da pele, e fatores ambientais. A filagrina ¢ aparentemente modulada pelo ambiente,
amplificando possivelmente o risco de DA. Estudos futuros tornam-se imperativos para um
melhor entendimento destas interagdes e qual o seu efeito nas variagdes da prevaléncia de DA

ao longo do globo.'”?

8.1. Disfuncio da barreira epidérmica

A teoria explicativa da fisiopatologia da DA mais aceite nos tempos atuais assenta na
disfuncdo da barreira epidérmica. Uma pele saudavel funciona como uma barreira protetora,
tanto em relagio a influéncias externas como & perda hidrica transepidérmica."? Uma
percentagem significativa de doentes com DA tem defeitos intrinsecos na barreira epidérmica,
associados a uma ampla variedade de mutagdes genéticas.” Uma revisio de 20107
demonstrou a associagdo de 46 genes com a DA, no entanto, ¢ o FLG que manifesta uma
associacdo mais forte com a doenca. Os genes que se encontram no locus do complexo de
diferenciagdo epidérmica no cromossoma 1q21, sdo o alvo principal das investigacdes e estdo,
de facto, associados a risco acrescido de DA.*

A comunidade cientifica tem-se focado cada vez mais na disfuncao da barreira na DA, através
da identificagdo de mutagdes com perda de funcdo do FLG em doentes com DA, presentes em
aproximadamente 10% dos individuos com ascendéncia Europeia.'*” As duas muta¢des mais
prevalentes sdo R501X e 2282del4 e causam auséncia completa de filagrina processada na
epiderme.'?’

O FLG codifica uma importante proteina, a filagrina, expressa abundantemente nas camadas

mais externas da epiderme, assumindo um papel preponderante na manuten¢do de uma
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barreira eficaz, devido a agregagdo dos filamentos de queratina em feixes compactados e a
produgdo de outras proteinas e lipidos insoliiveis, como as ceramidas.””*’ Doentes com
mutagdes com perda de fungdo do FLG apresentam uma pele mais seca, devido a diminui¢ao
dos niveis do fator emoliente natural (NMF), resultante da degradacdo dos peptideos de
filagrina, ¢ a0 aumento da permeabilidade epidérmica.’”*” A fungdo do NMF prende-se com
a reten¢do hidrica e hidratacdo da pele. A haploinsuficiéncia de FLG promove a expressao de
citocinas pro-inflamatorias e inibe o crescimento de Staphyloccus aureus (S. Aureus).”

Estas mutagdes estdo associadas positivamente a DA de inicio precoce (antes dos 2 anos de
idade), mais severa e persistente na idade adulta, contribuindo para um pior progndstico da
doen¢a.>**" Foi também demonstrado um risco aumentado de Eczema Herpeticum em
individuos com estas mutacdes."*

Os defeitos no FLG estdo associados ndo s6 a um risco trés vezes superior de DA, como
também de Rinite Alérgica, Asma em doentes com DA e, essencialmente, sensibilizacao
alimentar ¢ desenvolvimento e persisténcia de alergia alimentar.'”?’ Assim, a filagrina ¢
importante na “marcha atopica”, desempenhando um papel fundamental na sensibilizacdo
epicutanea.”* O conceito de “marcha atopica” refere-se & progressio de manifestagdes
atopicas, desde a DA e alergia alimentar, nos primeiros cinco anos de vida, até & Asma e
Rinite Alérgica.**® A “marcha atopica” indica uma predisposi¢do genética para a produgio
exagerada de Imunoglobulina E (IgE) especifica para varios alergénios, especialmente os
inalados.” Alteragdes na funcio barreira da pele aumentam a penetragio transepidérmica de
alergénios e a sensibilizacdo dai resultante, predispondo o individuo para doengas
respiratorias atopicas.'’

Anos antes da descoberta da forte componente genética associada a DA, a fisiopatologia desta
doenca encontrava-se quase exclusivamente associada a fatores imunolégicos, nomeadamente

o balango Th;/Th; e a sensibilizagio mediada por IgE.>"!
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Os primeiros intervenientes na desregulagdo imunologica sdo os queratindcitos que, para além
de serem a fonte primdria de proteinas e lipidos constituintes da barreira fisica da pele, ainda
tém a capacidade de gerar uma variedade de respostas imunes bdésicas, que funcionam como
primeira linha de defesa e reparagdo da funcgdo barreira da pele. Os queratindcitos produzem
peptideos antimicrobianos (AMPs), essencialmente B-defensinas e catelicidinas. Estes AMPs
sdo importantes na destruicdo de microrganismos patogénicos e alertam o sistema
hematopoiético acerca da necessidade de tratar as infecdes. Assim, quando ocorrem
desregulacdo imunoldgica e defeitos na fungdo barreira sdo os queratindticos que atuam em
primeira linha, com amplificagdo destas alteracdes pela intrusdo de alergénios e agentes
infeciosos. Estes agentes sdo processados e apresentados pelas células dendriticas (DCs),
levando a uma polarizagdo Th,.*

A inflamagdo iniciada através de mecanismos de imunidade inata propaga-se pelos
intervenientes da imunidade adaptativa, com grande interagdo entre ambos. Na DA, as DCs
plasmociticas, produtoras de interferdo-oc (IFN-), crucial para o combate a infegdes virais,
encontram-se ausentes. Pelo contrario, as DCs mieloides, células de Langerhans (LCs) e
células epidérmicas dendriticas inflamatérias (IDECs), predominam. Numa pele atopica, as
LCs encontram-se nas camadas mais superiores da epiderme e penetram nas tight junctions,
de forma a captar os antigénios exteriores. Tanto LCs como IDECs expressam
abundantemente FceR1, recetor de alta afinidade para a IgE. A ligagdo da IgE as LCs leva a
producdo de IL-16, que atrai células T CD4" e ajuda a polarizagio Ty2. A resposta Ty2
contribui para a inflamacio e severidade da DA.*?

Na realidade, fatores imunologicos e defeitos da fungdo barreira da pele relacionam-se, na
medida em que uma inflamagdo Th, exuberante pode, por si s, causar alteragdes na
integridade da barreira epidérmica. Por exemplo, FLG pode ser diretamente modulado por

citocinas Thy, IL-13 e IL-4. Outro exemplo da interacdo entre fatores imunolégicos e
p ¢ g
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defeitos da fung@o barreira prende-se com as muta¢des com perda de fungdo FLG, que levam
a diminui¢do dos produtos de degradacdo da filagrina, como o 4cido urocéanico e o acido
carboxilico pirrolidona, componentes do NMF, com consequente ativagdo da calicreina. Esta
ativacao produz uma resposta Th,, sem sensibilizacdo alérgica, interagindo com o sistema

imunitario, no sentido da promogao de uma resposta inflamatéria.>*>

8.2. “Hipdétese Higiénica”

A “Hipdtese Higiénica”, teoria popular que remonta a 1980, explica o facto de a DA afetar
tendencialmente individuos de paises desenvolvidos e com elevado status socioeconémico,
como referido anteriormente nesta tese. Esta teoria sugere que algumas exposi¢des ambientais
podem ser maléficas para o desenvolvimento da DA, enquanto que outras podem ser
protetoras, como ¢ o caso da exposicdo precoce a certas infecdes e/ou exposigcdes
microbianas. Nestas situacdes, o sistema imune do individuo afasta-se de um estado pro-
alérgico ou inflamatoério, com resposta Th,, caracteristica dos estados de atopia, diminuindo o
risco de DA e de outras doengas alérgicas.'” Assim, os agentes infeciosos direcionam a
resposta imune no sentido de uma resposta Th;

Viérios estudos corroboram a “Hipotese Higiénica”, demonstrando que uma mudanca no
sistema imune apds exposicdo microbiana protege o organismo contra doengas alérgicas
subsequentes.' Falta ainda compreender quais as infe¢des que conferem protegdo efetiva
contra a DA; se existem bactérias ndo patogénicas capazes de conferir tal prote¢do, e o modo
complexo como Th; e Th; interagem.'

A “Hipotese Higiénica” alerta-nos para a necessidade de incluir os fatores ambientais na
patogénese da DA. Esses fatores ndo se limitam a infecdes e exposi¢cdes microbianas,
estendendo-se também as condi¢des climaticas e do ambiente interior. Investigadores

descobriram uma prevaléncia mais baixa de DA em areas de maior humidade, temperaturas
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médias mais altas, menor utilizacdo de aquecimento interior, indice de radia¢do ultra-violeta

. , . .. ~ . . 1
mais elevado e niveis de precipitacdo inferiores.

8.3. Microbioma Humano e Superinfecoes

E do maior interesse compreender a fisiopatologia das superinfe¢des, bem como explorar o
microbioma humano e o seu papel na manutencdo de uma fun¢do imunoldgica da pele
normal, na medida em que as superinfe¢des constituem um componente bastante comum no
contexto clinico da DA. Desta forma, pode-se alcancar um melhor conhecimento
fisiopatologico da propria doenca, bem como o desenvolvimento futuro de novas
terapéuticas.’*

A pele ¢ um ecossistema composto por diversos habitats. Os microrganismos que habitam as
camadas superficiais da pele constituem o chamado microbioma, composto por bactérias,
virus e fungos.’**” Cada centimetro quadrado da pele humana contém aproximadamente 1
milhdo de bactérias. Em 2008, o National Institute of Health realizou o Human Microbiome
Project, com o intuito de conseguir uma correta caraterizagdo do microbioma humano e
analise do seu papel nos estados de saude e doenga.’**’ Assim, o microbioma humano normal
consiste em quatro grupos principais: Firmicutes, Actinobacteria, Bacteroidetes e
Proteobacteria, sendo que cada grupo coloniza nichos anatomicos distintos.**>* Apesar do
microbioma ser modulado pelo pH e hidratacao da pele, e de ocorrerem variagdes dependendo
do local da pele, dieta, idade e género, métodos culturais indicaram que os organismos mais
frequentes sdo: Propionibacterium acnes (P. acnes) e Staphylococcus epidermidis (8.
epidermidis) e Cornyebacterium.”>>’ O microbioma humano, em doentes com DA, é ainda
influenciado pela progressio da doenga, correlacionando-se com a sua severidade.”

Foram encontradas diferencas entre o microbioma de adultos e de criangas, comprovando que
carateristicas do portador, como o desenvolvimento fisico, também influenciam o

36,39

. . 39 . . . ,
microbioma. Um estudo™ concluiu que o microbioma presente na pele saudavel das
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criancas apresentava uma diversidade significativamente superior ao microbioma dos adultos.
Observaram uma maior prevaléncia de S. aureus nas areas da pele com lesdo relativamente as
areas sem lesdo. Nos adolescentes, os comensais Streptococccus e Propionibacterium foram
observados em menor abundancia em areas ndo lesionais em comparacdo com areas de pele
saudavel. Os géneros mais comuns nas criancas mais jovens foram: Streptococcus,
Granulicatella, Gemella, Rothia ¢ Haemophylus. Nos adultos foram: Propionibacterium,
Corynebacterium, Staphylococcus, Lactobacillus, Finegoldia e Anaerococcus. Nos
adolescentes, em fase de transi¢do no desenvolvimento fisico, 0 microbioma também se
encontra em transi¢do, no entanto, apresentam mais semelhangas com os adultos do que com
as criancas.””

A composi¢do do microbioma ¢ influenciada pela imunidade inata e adaptativa. A imunidade
inata da pele ¢ responsavel pelo momento e pela forma como o sistema imune responde a
microrganismos comensais e patogénicos. A epiderme, em contato direto com o ambiente,
expressa inumeros recetores de reconhecimento de padrdes (PPRs), que se ligam aos padrdes
moleculares associados a patogénios (PAMPs) das bactérias. De seguida, a imunidade
adaptativa, especialmente os linfocitos intra-epiteliais, estd envolvida na manuten¢do da
integridade das superficies epiteliais, favorecendo a tolerancia perante microrganismos
comensais ¢ adequando a resposta imune a patogénios e aos seus produtos.’

A manutencdo do microbioma estd também associada ao S. epidermidis, bactéria Gram-
positva, que corresponde a 90% da flora aerdbia residente. Muitas das estirpes de S.
epidermidis produzem lantibidticos, também conhecidos como bacteriocinas. Estas proteinas
inibem o crescimento de espécies patogénicas, como S. aureus, conferindo protecdo ao
hospedeiro, enquanto este lhe oferece as condi¢des necessérias ao seu crescimento.” O acido
lipoteicoico, um componente da parede celular de S. epidermidis, liga-se ao TLR-2, um tipo

de PPR, estimulando a producdo de AMPs que aumentam a expressdo de tight junctions para
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melhorar a fungdo barreira da pele. Ocorre ainda o recrutamento de mastocitos que, entre
outras fungdes, libertam IL-31, promovendo uma resposta inflamatoria Tu2.>> 8.
epidermidis e outros comensais, como o P. acnes, aumentam ainda o pH da pele, suprimindo
a adesdo aos queratinocitos humanos e crescimento de S. aureus.”

Os fatores de risco para infecdes bacterianas severas ou invasivas ainda ndo sdo totalmente
compreendidos, mas sabe-se que resultam da interagdo complexa entre a viruléncia bacteriana
e a resposta imune do hospedeiro. O melhor conhecimento destes mecanismos pode levar a
opgdes terapéuticas mais efetivas, suprimindo a resposta Ty2 ou estimulando a imunidade
anteriormente suprimida pela inflamagdo Ty2.”

O estado inflamatério caracteristico da DA leva a alteragdes da fungdo barreira, do pH e a
supressido da imunidade inata.”> A excessiva produgio de fibronectina e fibrinogénio, tipica da
DA, bem como a diminuicdo da diversidade do microbioma promovem a ligagdo e
colonizacdo do S. aureus. S. epidermidis, bactéria comensal, previne a colonizagdo de S.
aureus, € encontra-se em numero reduzido na DA. A pele fica mais suscetivel a colonizacao
por S. aureus, a infecdo mais comum na DA. 90% dos doentes com DA sdo colonizados por
S. aureus, ao contrario dos individuos saudaveis em que apenas 10% sdo colonizados.*>

O aumento da infe¢do por S. aureus deve-se também ao aumento da viruléncia desta espécie
na DA, através da produgio de superantigénios.’>> Os superantigénios ligam-se ao complexo
major de histocompatibilidade classe II e a células T naive ativadas, promovendo a
inflamacgdo sistémica e local, através de TNF-a e IL-15. Podem também induzir a produgdo
de IgE especifica dos superantigénios, resultando na ativacdo basofilica e na libertagdo de
histamina.*

Verificou-se ainda que redugdes na diversidade do microbioma precedem periodos de

. ~ ~ 35
agravamento da severidade da DA, como acontece nas exacerbagdes nao tratadas.
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9. MANIFESTACOES CLINICAS

A DA carateriza-se por ser uma dermatite cronica, recidivante e pruritica.* A evolugdo
cronica e recidivante ¢ comum entre os doentes com DA moderada ou severa, enquanto que
nos casos de menor severidade pode ocorrer remissio da doenga.® As lesdes agudas
caraterizam-se por papulas pruriticas com eritema, escoriagdes e exsudatos serosos, enquanto
que as lesdes cronicas consistem em areas de liquenificacdo e nddulos fibroticos, por vezes
acompanhados por lesdes agudas.”* A pele que rodeia as lesdes de DA é geralmente seca e
escamosa, podendo mesmo existir ictiose das extremidades distais, especialmente em criangas
mais velhas.?

A DA apresenta habitualmente uma distribui¢do dependente da idade, muito caracteristica
(Tabela 1).*°** O prurido é universal e, quando bastante intenso, leva as criancas a
friccionarem a pele na cama ou carpetes, numa tentativa de alivio. Pode estar associado a
infegdes cutineas, sendo as escoriagdes e erosdes, indicativas de possivel colonizagdo
bacteriana.**' Na verdade, as superinfe¢des sio muito comuns, especialmente em criangas
com DA mais severa, sendo facilitadas por erosdes periauriculares e fissuras a volta de placas
eczematosas, na infecdo estafilococica. Os sinais clinicos desta superinfe¢do incluem crostas

cor de mel, pustulas e foliculite.**
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Tabela 1 — ManifestacGes clinicas da DA, dependentes da idade.

Até aos 2 anos de
idade

2 aos 12 anos de
idade

A partir dos 12 anos
de idade e idade
adulta

Areas corporais
afetadas

Lesoes carateristicas

Face, couro cabeludo,
pescogo, tronco e
superficies extensoras.

Papulas exsudativas,
eritematosas e placas.

Essencialmente fossas

antecubital e poplitea,

mas também pescogo,
punho e tornozelos.

Pépulas e placas
eritematosas
combinadas com areas
de xerose, descamagéo
e liquenificagdo.
(Lesdes de maiores
dimensdes).

Flexuras, maos e parte
superior do tronco.

Pépulas e placas
eritematosas, placas
liquenificadas nas
flexuras. Xerose
predominante.
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10. DIAGNOSTICO DIFERENCIAL

A DA ¢ a doenca crénica mais comum nas criangas € o seu diagnostico € clinico, baseado na
historia clinica (histéria pessoal ou familiar de atopia) e exame fisico (morfologia e
distribuicdo de lesdes cutaneas), apesar das inlimeras tentativas de encontrar biomarcadores
de confianga. Estes biomarcadores, como o aumento da IgE sérica e o aumento da IgE
especifica do alergénio, mostraram algumas limitagdes, como o facto de 20% dos individuos
com DA nio apresentarem aumento da IgE sérica total. >

Sdo muitas as doencas cuja forma de apresentacdo consiste em erupgdes cutaneas
eczematosas, e que, mimetizando a DA, fazem parte do seu diagnostico diferencial (Quadro
1), 2440

Entre as patologias apresentadas, a Dermatite Seborreica (DS) ¢ uma das que causa,
frequentemente, dificuldades no diagnostico diferencial. Estas dificuldades tém a ver com o
facto de, raramente, criancas com DS desenvolverem extensas lesdes eritematosas e
descamativas, alguma delas com apresentagdo fulminante. Em alguns casos, DA e DS podem
surgir em simultaneo, sendo que a resolu¢do da DS torna as manifesta¢des clinicas de DA
mais evidentes.*” Um estudo retrospetivo*” concluiu que a prevaléncia da DA em criangas
com DS ¢ significativamente superior a populagdo em geral. Esta relacdo entre as duas

patologias torna a distingdo mais dificil.
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* Dermatite seborreica

* Psoriase

* Dermatite de contato

* Tinhas do couro cabeludo, facial e corporal

e Escabiose

* Imunodeficiéncias primarias

* Sindromes genéticos (defeitos genéticos de corneodesmosina e desmogleina-1)
* Linfoma de células T

® Sindrome hipereosinofilico, variante linfocitica

Quadro 1 — Diagnéstico diferencial de DA.

10.1. Critérios de diagnostico
Para facilitar ¢ uniformizar o diagnostico de DA, foram desenvolvidos critérios formais.> Os
primeiros e mais reconhecidos sdo os de Hanifin e Rajka, de 1980, e requerem a presenca de 3

2,3,43,44
=77 Hstes

de 4 critérios major e 3 de 23 critérios minor para o diagnostico (Quadro 2).
critérios sdo de grande aplicabilidade em ensaios clinicos, ao contrario do que acontece na
pratica clinica. Na realidade, alguns dos critérios minor encontram-se pobremente definidos
ou sdo inespecificos, como a pitiriase alba, enquanto que outros, como a queilite do 1abio
superior ¢ o eczema do mamilo, apresentam grande especificidade para a DA, mas sdo
. 3

incomuns.

Posteriormente, surgiram os The U.K. Working Party’s Diagnostic Criteria for Atopic
Dermatitis, um aperfeigoamento dos critérios de Hanifin e Rajka. Atualmente sdo os mais
validados em estudos populacionais e podem também ser uteis na pratica clinica, por serem

, . . 3,45-47 . , . , , . e, . . , .

faceis de aplicar. Para o diagnostico € necessario estar presente o critério obrigatorio,

lesdo cutanea pruritica, e 3 dos 5 critérios major, sem necessidade de exames laboratoriais

(Quadro 3).>*
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Critérios Major Critérios Minor

* Xerose, ictiose, hiperlinearidade palmar
ou queratose pilar

* Teste cutdneo com reatividade imediata
tipo 1

* Aumento dos niveis séricos de IgE; inicio
precoce da doenga

* Tendéncia para infe¢des cutaneas, como
S.aureus e HSV

* Tendéncia para dermatite inespecifica nas
maos ou nos pés

* Eczema nos mamilos

e  Prurido

* Distribuicdo e morfologia tipicas, com "
liquenificagdo nas flexuras e linearidade Queilite

nos adultos e envolvimentos facial e ° C(?nJunFIVIte rec':orr.ente '
extensor na idade pediatrica * Linha infraorbitaria de Dennie Morgan

*  Queratocone
¢ (ataratas subcapsulares anteriores

e Dermatite com evolugdo cronica ou ¢ Escurecimento orbitario
recidivante * Palidez ou eritema facial
* Pitiriase alba
* Historia pessoal ou familiar de atopia * Pregas anteriores cervicais

*  Prurido provocado pela sudacdo

* Intolerancia a 13 e solventes lipidicos

¢ Acentuagdo perifolicular

* Intolerancia alimentar

* Curso da doenga influenciado por fatores
ambientais ou emocionais

® Dermografismo branco.

Quadro 2 — Critérios de Hanifin e Rajka.

Critério Obrigatério Critérios Major

* Eczema nas flexuras, ou nas superficies
extensoras, se idade inferior a 18 meses

* Historia pessoal de dermatite

* Histdria pessoal de pele seca nos ultimos

. R i 12 meses
LESAO CUTANEA PRURITICA * Historia pessoal de asma ou rinite alérgica

ou histéria de eczema em familiar de
primeiro grau, no caso de se tratar de uma
crianga com idade inferior a 4 anos

* Inicio dos sinais e sintomas antes dos 2
anos de idade (nZo deve ser utilizado em
criangas com idade inferior a 4 anos).

Quadro 3 — The U.K. Working Party’s Diagnostic Criteria for Atopic Dermatitis.
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10.2. Escalas de severidade da doenca
Apos o diagnostico de DA, existem escalas que permitem a classificagdo da severidade da
doenga, contribuindo para um plano terapéutico adequado. Das 28 escalas de severidade
existentes para a DA, as que mais frequentemente se usam em ensaios clinicos e na pratica
clinica sdo: SCORAD e Eczema Area and Severity Index (EASI).
A escala EASI usa estimativas objetivas, por parte do médico, acerca da extensdo e da
severidade da DA. A escala SCORAD ¢ a escala de severidade de DA com maior utilizacao e
validagdo. Para além de ter em consideracdo as estimativas objetivas do médico (extensdo e
intensidade) também inclui a perspetiva do doente em relag@o a fatores subjetivos resultantes
da doenga. SCORAD coloca maior énfase na intensidade da doenca, no prurido e nas
perturbagdes de sono, do que propriamente na sua extensdo. A Tabela 2 sumariza as
principais carateristicas da SCORAD,>!¢3>#30
Como a utilizagdo de SCORAD exige muito tempo e apresenta algumas complicacdes, foi
desenvolvida a escala de Three-Item Severity (TIS), uma escala mais simples e que usa apenas
3 dos 6 itens da SCORAD. Consiste em trés itens de intensidade de DA: eritema, edema ¢
escoriagdes, com score maximo de 9.
Existe ainda a Objective SCORAD, que avalia a severidade da DA baseada na extensdo e
intensidade, com score maximo de 83. No caso de haver lesdes causadoras de incapacidade
funcional ou lesdes desfigurantes sdo adicionados 10 pontos ao score. A severidade de DA
pode ser classificada como: leve, com score inferior a 15, moderada, com score entre 15 e 40,

16,48,51 roo.
0.7 Estudos prévios demonstraram uma excelente

e severa, com score superior a 4
correlagio entre Objective SCORAD e TIS.*
A natureza flutuante da DA ¢ um dos aspetos que complica o seu tratamento. Assim, o

envolvimento do doente no proprio processo terapéutico, através de escalas de autoavaliagdo

(SAS), pode ajudar na avaliacdo terapéutica, através da melhoria na comunicagdo entre os
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doentes/pais ¢ 0 médico com aumento da autoconfianga, motivagdo e adesdo terapéutica.*®
Assim, foi criada uma SAS baseada na SCORAD, a Patient-Oriented SCORAD (PO-
SCORAD). Um estudo multicéntrico internacional mostrou uma correlagdo forte entre
SCORAD e PO-SCORAD, inicialmente, e uma correlagdo ainda maior em follow-up, sendo a
SAS que melhor se correlaciona com SCORAD.***?

Devem ser feitos esforcos internacionais no sentido da sua standardizacdo das escalas de

. . 3
severidade existentes.

Tabela 2 — Consideragdes principais sobre SCORAD.

Fatores subjetivos Prurido e perturbagdes de sono (recorrendo a
duas escalas visuais analogas).

Fatores objetivos Eritema, edema, crosta, escoriagao,
liquenificagdo e pele seca determinam a
intensidade.

A pele seca ¢ avaliada em pele nao inflamada,
as outras carateristicas sdo avaliadas em areas

representativas.
Intervalo temporal contemplado 3 dias anteriores.
Niveis de severidade Scores de 1 a 15: DA de baixa severidade

Scores de 16 a 40: DA de moderada severidade
Scores de 41 a 103: DA severa.
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11. TRATAMENTO

Embora a medicina atual ndo permita a cura da DA, as opg¢des terapéuticas permitem uma
diminui¢io da sua severidade, bem como uma diminuigdo da frequéncia de exacerbagdes.®
Um plano terapéutico de sucesso ndo inclui apenas as medidas terapéuticas farmacologicas e
ndo farmacoldgicas, mas também cuidados basicos da pele, que ndo podem ser descurados.
Questdes como a preferéncia do doente, estilo de vida, expetativas especificas em relagdo ao
tratamento e a doenca e possiveis receios devem também fazer parte de um plano terapéutico

adequado e individualizado.”

11.1. Intervencdes nao farmacologicas

Os hidratantes topicos sdo essenciais ao cuidado diario da pele de criancas com DA, de facto
diminuem a xerose e a perda hidrica transepidérmica, secundarias a disfuncdo da barreira
epidérmica; restauram o estrato coérneo; diminuem os sinais e sintomas de DA, como prurido,
eritema, liquenificacdo e fissuras; reduzem parcialmente a inflamagdo e severidade da DA e
diminuem a quantidade de anti-inflamatdrios prescritos. Devem contemplar qualquer plano
terapéutico, quer em termos de terapéutica de manutengdo como de prevencdo de
exacerbacdes. Os hidratantes podem constituir o principal tratamento primario para a DA leve
e devem fazer parte do regime terapéutico da DA moderada e grave.*’ O hidratante ideal deve
ser seguro, efetivo, barato, sem aditivos ou outros agentes potencialmente sensibilizadores.’

Ha muita controvérsia em relagdo ao papel dos banhos em criangas com DA. O aumento da
hidratacdo pode ser benéfico na DA, diminuindo as perdas hidricas e ajudando na redugdo do
prurido, rugosidade da pele e na remogio mecénica de bactérias dos cornedcitos.” Apesar da
exposicao hidrica ter beneficios reconhecidos, se for prolongada, durante 2 horas, pode causar
disrupcao das bicamadas lamelares do estrato corneo, aumentando a permeabilidade da pele e
suscetibilidade a irritantes.””® Ha recomendagdes™ no sentido de banhos de apenas 5 minutos

4 . . .
e outras™ que consideram o tempo ideal entre os 5 ¢ os 10 minutos.
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Os banhos de chuveiro demonstraram ser menos eficazes na hidratacdo da pele, ndo sendo
. 4 ~ 7
uma boa alternativa em casos de DA moderada ou severa.” Em relagdo aos géis de banho a

e . . - Ao i 7,53
utilizar, devem ser de pH neutro ou baixo, hipoalergénicos e sem fragrancias.”

2,53 2,7,53

Estratégias como soak and seal *'°, bleach baths™>, wet wraps e balneoterapia com sais
do Mar Morto™ tém sido aplicadas no tratamento de criangas com DA e tém sido
desenvolvidos estudos para um conhecimento mais aprofundado da sua eficécia.

A fototerapia ¢ recomendada para o tratamento de doentes com DA aguda ou crénica, tanto
em adultos como em criangas, nos casos em que os hidratantes topicos e os farmacos topicos,
como os corticosterdides, falharam. Pode ser usada em monoterapia ou em combinag¢do com
estes farmacos. Pode ser administrada de forma calendarizada e intermitente, ou
continuamente, como terapéutica de manutencdo nos casos de DA cronica ou refrataria. A
fototerapia UVB de banda estreita ¢ segura e efetiva para varias patologias dermatoldgicas
pediatricas, sendo frequentemente usada como agente de primeira linha.®

O papel dos alergénios no desencadeamento e manutencdo de lesdes na DA ¢ complexo,
sendo um desafio determinar a relevancia clinica e importancia de cada um deles. Os
alergénios alimentares, os aeroalergénios e os alergénios de contato encontram-se implicados
com maior frequéncia. Apesar das alergias alimentares coexistirem e serem fatores
exacerbantes, a frequéncia real em que ocorrem exacerbacdes isoladas devido a alergias
alimentares ¢ baixa.”* Deste modo, a evicgdo alimentar em doentes com DA nio selecionados
ndo demonstrou qualquer beneficio, ndo sendo recomendada até que os testes confirmatdrios
sejam positivos.”> Os médicos e pais das criangas com DA devem ter precaugio no que
respeita as dietas de eliminacdo, pois podem originar problemas nutricionais severos (perda

de peso, deficiéncia de cdlcio, hipovitaminoses e kwashiorkor). As criancas devem ser

. .. . . 254
medicamente supervisionadas e acompanhadas, bem como aconselhadas por nutricionistas.”
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11.2. Intervencoes farmacoldgicas — agentes topicos

A inflamagdo constitui a base da fisiopatologia da DA logo, medicamentos tdpicos anti-
inflamatorios, como os corticosterdides topicos e os inibidores da calcineurina topicos, sdo
pecas fundamentais na terapéutica. Estes agentes permitem o controlo da inflamagdo e a
reducdo das erup¢des cutdneas e prurido, sendo usados no tratamento e prevencdao de
exacerbacdes de DA (terapéutica de manutencio pro-ativa em areas previamente afetadas). >’
Os corticosteroides topicos tém sido o pilar do tratamento da DA e sdo habitualmente
introduzidos quando as lesdes ndo respondem eficazmente aos cuidados de pele e ao uso de
hidratantes. Nas criancas, devem ser usados corticosterdides de poténcia mais baixa,
independentemente da regido do corpo afetada. O creme de fluticasona 0,05% estd aprovado
para uso de curta duragdo em criangas com 3 meses ou idade superior. O creme ¢ a pomada de
mometasona estdo aprovados para criangas com 2 anos ou idade superior. Os dois fAirmacos
devem ser aplicados uma vez ou duas vezes por dia, em caso de exacerbagdes.”* Uma vez
controlada a exacerbacao, o objetivo principal ¢ prolongar ao maximo o periodo temporal até
a proxima exacerbagio.”*’

Os corticosteréides topicos tém um bom perfil de seguranga.” Os efeitos secundarios locais
sdo bem conhecidos e 0 mais preocupante na pratica clinica ¢ a atrofia cutanea. Existem ainda
algumas consequéncias sistémicas que, apesar de alarmantes, sdo incomuns e aumentam em
criancas de idades inferiores.>>’ A supressdo do eixo hipotdlamo-hipofise-supra-renal é rara
quando se usam corticosterdides leve ou moderadamente potentes. O atraso de crescimento
pode acontecer, no entanto, quando ¢ abandonada a medicacdo as criangas recuperam
facilmente o crescimento.”’ A adesdo terapéutica aos corticosterdides topicos ¢ baixa,
nomeadamente por fobia a estes farmacos. Em cada consulta, o médico deve explorar as
preocupacdes dos pais e as razdes para a falha do tratamento, com o intuito de promover a

adesdo.’
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A segunda classe de anti-inflamatdrios topicos que surgiu posteriormente aos corticosterdides
consiste em inibidores da calcineurina. Nos Estados Unidos da América sdo considerados
terap€utica de segunda linha para o tratamento crénico, ndo continuo e de curta duragdo da
DA, em individuos ndo imunocomprometidos, em que houve falha de outos agentes topicos,
como os corticosterdides, ou nos casos em que estes agentes nao estdo indicados. Atualmente
estdo disponiveis dois inibidores da calcineurina tdpicos: a pomada de tacrolimus e o creme
de pimecrolimus.” O tacrolimus est4 indicado para DA moderada a severa, em individuos com
15 anos ou idade superior, enquanto que o pimecrolimus se destina a DA leve a moderada, em
individuos com pelo menos 2 anos de idade.*’” Em termos de seguranga, nio causam atrofia
cutanea e tém um pequeno efeito negativo na sintese de colagénio e na espessura da pele.
Podem, entdo, ser usados como agentes poupadores de esterdides em areas cutaneas
sensitivas, como a face, palpebras e as pregas cutaneas. Apresentam efeitos secundarios
comuns, raramente observados com os corticosteroéides, como urticaria e sensagdo de
queimadura. Ja foram identificados casos de cancro da pele e linfoma aquando da utilizacdo

e g . . . 24
de inibidores da calcineurina.”™

. 56
7 Muitos estudos, nomeadamente um caso-controlo,
demonstraram risco aumentado de linfoma, correlacionado com a severidade da DA, mas nao

com o uso de inibidores da calcineurina topicos. Doentes em exacerbagdo ou com DA severa

apresentam ainda risco aumentado de infe¢des secundarias.’

11.3. Intervencdes farmacoldgicas — agentes sistémicos
Nos doentes em que a otimizagdo dos esquemas terapéuticos topicos ndo surtiu efeito no
controlo da DA, ou quando a qualidade de vida dos doentes e da familia sofreu um grande
impacto, ¢ recomendado o uso de medicacdo imunossupressora sistémica. A imunossupressao
oral suprime temporariamente a DA, no entanto, sdo muitos os efeitos adversos a curto e a
médio prazo, tendo um perfil risco-beneficio desfavoravel (Tabelas 3-6).° A efetividade dos

imunossupressores sistémicos s6 ¢ maximizada se for corretamente controlada a hidratacdo da
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pele e se for promovido o uso de hidratantes topicos, uma vez que a imunossupressao nao tem
qualquer papel na restauragdo da fungio barreira epidérmica.* Apesar de haver vérios agentes
imunossupressores, sao escassos os estudos que comparam a eficicia relativa de cada um
deles.”” De acordo com a comunidade cientifica, consideram-se ciclosporina, azatioprina,
micofenolato mofetil e metotrexato os agentes mais usados e mais eficazes no tratamento da
DA, apesar de ndo aprovados pela Food and Drug Administration.*®

Os anti-histaminicos orais t€m sido utilizados para o tratamento do prurido na DA. Apesar das
melhorias na QdV dos doentes, ndo had evidéncia suficiente que permita o seu uso
generalizado na DA. Alguns ensaios demonstraram que os anti-histaminicos sedativos, usados
de forma intermitente e durante um curto intervalo de tempo, podem melhorar a qualidade do
sono em doentes com DA. No caso especifico das criangas, ¢ necessaria atencao as doses e
horarios de toma dos anti-histaminicos sedativos, pois podem afetar negativamente o
rendimento escolar.®

No futuro, a terapéutica bioldgica deverd assumir um papel de extrema importancia na DA
severa, através da regulacdo da expressao da filagrina ou do bloqueio da resposta imunologica
Tu2 por parte do epitélio cutdneo.’® Para além disso, é necessaria pesquisa cientifica,
particularmente estudos comparativos entre medicamentos imunomoduladores sistémicos
existentes, ensaios clinicos dirigidos a populacdo pediatrica e estudos de doses e duragdo

terapéuticas Otimas.”
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Tabela 3 — Ciclosporina. Efeitos secundarios e consideragdes gerais.

Efeitos secundarios

Consideracoes gerais

Ciclosporina

Infegédo

Nefrotoxicidade

Hipertensao

Tremor

Hipertricose

Cefaleias

Hiperplasia gengival

Risco aumentado de cancro da pele e
linfoma

Diminui a atividade da DA, a superficie
corporal afetada e o grau de inflamagao (2
a 6 semanas desde o inicio do
tratamento).

Uso continuo durante cerca de um ano ou
esquemas de curta duragdo, durante 3 ou
6 meses.

Tabela 4 — Azatioprina. Efeitos secundarios e consideragdes gerais.

Azatioprina

Efeitos secundarios

Consideragoes gerais

Sintomas  gastrointestinais:  nauseas,
vOmitos, entre outros.

A suscetibilidade de um individuo a
toxicidade da azatioprina depende dos
polimorfismos genéticos que condicionam
a atividade da enzima tiopurina
metiltransferase (TPMT).

Antes de se iniciar o tratamento
recomenda-se o teste do nivel basal da
TPMT. Em individuos com niveis baixos
ou auséncia de atividade desta enzima
deve ser evitado o uso de azatioprina.
Repetir os niveis de atividade de TPMT
em criangas que ndo respondem ao
tratamento ou que mudaram a resposta a
azatioprina.
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Tabela 5 — Micofenolato Mofetil. Efeitos secundarios e consideragdes gerais.

Efeitos secundarios

Consideracdes gerais

Micofenolato Mofetil

Efeitos gastrointestinais comuns
(menores nas formas revestidas).
Possivel risco aumentado de
suscetibilidade a infe¢des virais e
bacterianas em individuos
transplantados.

Usado em criangas com pelo menos 2
anos de idade e DA severa.

Eficacia inconsistente, no entanto, 0 uso
deste agente em criancas, durante 24
meses consecutivos ndo acarreta efeitos
deletérios.

Tabela 6 — Metotrexato. Efeitos secundarios e consideragdes gerais.

Efeitos secundarios

Consideracdes gerais

Metotrexato

Efeitos gastrointestinais (forma oral).
Supressdo medular (redu¢do na dose ou
descontinuag@o pode reverter a situagao).
Risco aumentado de fibrose pulmonar
(evitar em doentes com patologias
pulmonares).

Risco aumentado de cancro da pele e
linfoma (alguns casos de linfoma
regrediram com a descontinuagdo do
metotrexato).

Verdadeira eficacia do metotrexato na DA
ainda ndo € conhecida.

Efeito maximo é de aproximadamente 10
semanas, sendo aconselhavel a diminuigdo
da dose a partir das 12 a 16 semanas.
Suplementacdo com acido félico, para
reduzir a probabilidade de toxicidade
hematologica e gastrointestinal.




12. ALTERACOES COMPORTAMENTAIS E IMPACTO NA QUALIDADE DE VIDA
Atualmente tem aumentado o interesse nas questdes relacionadas com o impacto das doencas
dermatoldgicas nos aspetos psicologicos, sociais € econémicos da vida dos individuos. Como
a pele ¢ a principal interface do ser-humano com o ambiente exterior, anormalidades cutaneas
podem originar graves repercussoes na QdV dos doentes, devido a importancia da fungdo da

. . e~ 11
pele no desenvolvimento da imagem corporal e na constitui¢ao do ego.

12.1. Definicao de qualidade de vida
De acordo com a OMS, a QdV corresponde as perce¢des dos individuos em relacdo a sua
posicao na vida, tendo em conta o contexto cultural, os sistemas de valores em que eles vivem
e a relagdo com os seus objetivos, expectativas, padroes e interesses. Apesar desta defini¢do, o
conceito de QdV tem sido sujeito a varias interpretagdes.'’ No fundo, a QdV resulta da
combinagdo de dois conceitos: incapacidade e atividade. Incapacidade ¢ qualquer perda ou
anormalidade de uma estrutura psicologica, fisiologica ou anatdmica ou de uma funcao,
remetendo para os sintomas. S3o exemplos de incapacidade: ansiedade, depressdo, dor e
prurido. A atividade ¢ a habilidade de um individuo funcionar de acordo com as expectativas.
Diz respeito ao funcionamento fisico, emocional e social, entre outros. Sdo exemplos de
atividade: vestir, andar, praticar desporto e os cuidados pessoais.”” Embora as consequéncias
da doenga e do tratamento representem um grupo de influéncia na QdV, hd muitos mais
incluidos: personalidade, status econdmico, ambiente, relagcdes sociais e cultura. A extensdo
em que a incapacidade e atividade influenciam a QdV estd dependente de outras influéncias,
como por exemplo, o impacto da doenga dermatologica vai depender do facto de as lesdes
estarem escondidas pela roupa, do clima, da qualidade das relagdes interpessoais, fase da
vida, entre outros.” Também de acordo com a OMS, satde nio é apenas a auséncia de doenca

ou enfermidade, envolvendo também o bem-estar fisico, mental e social. Tendo em conta esta
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definicdo, a avaliagdo da QdV deve ser subjetiva e incluir os dominios de bem-estar fisico,
mental e social.'

A QdV Relacionada com a Satde (QdVRS) ¢ entendida como a capacidade de realizar as
atividades didrias, de acordo com a idade e papel social do doente.'"* Na ultima década, o
conceito de QdVRS foi alargado, em criancas mais velhas e adultos, considerando-se 0 modo
como as suas situagdes atuais diferem das suas proprias expetativas.*’ A QdAVRS ¢
multidimensional e ndo ha consensos acerca dos dominios que devem ser incluidos.”” Na
verdade, a QdVRS foca-se apenas nos aspetos da vida que sdo da competéncia dos
profissionais de saude, ou seja, qualidades diretamente relacionadas com a doenga, bem como
as que sdo independentes da doengca mas que podem ser afetadas por ela. Estas tltimas
qualidades sdo frequentemente negligenciadas nos indices de severidade de doenca. A grande
dificuldade com a avaliacdo da QdVRS nas criangas ¢ o facto de ser necessario pedir aos pais
uma estimativa da perda de QdV nos seus filhos. J& em 1969, Lipowski® afirmava que o
modo como uma pessoa experiencia o processo patoldgico, o que este significa para si € o
modo como este significado influencia o seu comportamento sdo componentes integrais da
doenga, enquanto resposta humana total. As limitacdes da QdVRS relacionam-se
precisamente com a afirmagdo de Lipowski, ou seja, com o facto de ndo ser considerada a
resposta do doente ao seu estado de doenga e ao tratamento.*'

Multiplos estudos demonstraram que a DA tem impacto na QdVRS, particularmente no
funcionamento social e bem-estar psicoldgico.*' Lewis Jones'* defende que a miséria de viver
com DA ndo pode ser sobrestimada, podendo ter um impacto profundamente negativo na
QdVRS das criangas e do agregado familiar. O autor considera ainda que, no futuro, as
medidas de QdVRS vio estar incluidas nas avaliagdes das intervengdes terapéuticas.®’

A literatura acerca da QdV tem aumentado substancialmente nas ultimas décadas,

contrariando as tendéncias anteriores da Medicina, em que havia uma centralizagdo na

40



prevenc¢ao, cura e custos, pois € Util para os médicos perceberam a perce¢ao que o doente tem

4150 & - T
=7 E importante que os médicos

acerca da sua doenga e os seus efeitos no quotidiano.
conhegam o impacto que uma doenga dermatologica tem na QdV, pois este conhecimento
ajuda a estruturar as interacdes € a guiar as intervengdes nas criancas afetadas e familias. Nas

doencas dermatoldgicas pediatricas é importante abordar a QdV ndo s6 do doente, mas

também a da sua familia, visto que a dindmica familiar é indubitavelmente afetada.®®

12.2. Alteracées comportamentais, emocionais e impacto na QdV da crianca
Se tivermos em conta a complexidade da DA, em termos de cronicidade, sintomatologia e
terapéutica, ¢ facil compreender que esta se encontre associada a alteragdes comportamentais
e emocionais em criangas com DA, bem como a um impacto negativo na QdV."*" O prejuizo
que a DA pediatrica causa na QdV tem demonstrado ser superior ou igual ao causado por
doengas pediatricas comuns, como a Asma e Diabetes Mellitus. Uma possivel explicagdo para
este facto ¢ a falta de apoio dado as familias com criangas com DA, comparada com o apoio

13,14 63
*" Um estudo’” demonstrou que

oferecido as familias com criangas diabéticas, por exemplo.
maes e filhos tém diferentes perspetivas em relagdo aos parametros da DA causadores de
maior impacto. Para as criangas, o maior problema relaciona-se com os sintomas fisicos,
enquanto que para as maes, o tratamento representa o problema maior.

O impacto da DA na vida das criancas varia dependendo da faixa etaria. Desta forma,
criancas de idade pré-escolar com DA severa apresentam um aumento significativo dos
sintomas comportamentais, enquanto que criangas mais velhas podem ver a sua vida social e
escolar afetada. Ja houve varias tentativas falhadas de identificagdo da personalidade atdpica,

no entanto, hd certas carateristicas emocionais € comportamentais que ocorrem mais

frequentemente em criangas com DA.°
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Emocionalmente, as criangcas mais novas apresentam aumento do choro, irritabilidade e
aumento da sensibilidade. Os pais sentem os filhos mais medrosos, piegas, frustrados e com
maior necessidade de colo. Estas alteragdes afetam negativamente a severidade da DA.'*"?
Em termos de comportamento, estas criangas apresentam uma dependéncia excessiva,
hiperatividade, inquietagio e cogam-se mais frequentemente para chamarem a atengo.'”

As criangas com DA sdo alvo de comentrios acerca da sua aparéncia fisica.'* Estes
comentarios t€m efeitos psicossociais relevantes, especialmente em adolescentes, visto que a
adolescéncia ¢ essencial a construgdo da autoidentidade e da autoestima. Alterando a
aparéncia fisica, a DA pode afetar a formacao da personalidade. Apesar de ndo haver muitos
estudos sobre os efeitos psicossociais da DA nos adolescentes, estes sdo previsivelmente
marcantes. No caso do Acne Vulgaris, adolescentes e adultos revelaram aumento de
ansiedade, embarago, dificuldades interpessoais, isolacdo social, vergonha e inseguranca.
Pensa-se que os adolescentes com DA tenham os mesmos efeitos emocionais consequentes a

12,13
doenga. ~

Pode ainda ocorrer rejei¢do, gozo e bullying, por parte dos pares. O embarago
sentido em relagdo a aparéncia fisica pode limitar a pratica de desportos, particularmente a
natacdo. A insatisfacdo com os tratamentos topicos € o uso de roupa de algoddo em vez de
roupa sintética podem também afetar o quotidiano destas criangas.'*

Um estudo® demonstrou que criangas com DA apresentam risco aumentado de
desenvolvimento de problemas de saide mental aos 10 anos. Outro estudo®, do NSCH,
baseado na populagdo americana concluiu que criangas com DA tém maior numero de
comorbilidades mentais, incluindo Depressdo, Ansiedade, Défice de Atencao e Hiperatividade
(DAH), Desvio de Conduta, Transtorno de Desafio e Oposi¢do, Doencas do Espetro do
Autismo (DEA) e Atraso no Desenvolvimento. S3o varios os estudos que avaliam o DAH nas

criangas com DA."” Um estudo® baseado na populagdo alema comparou a prevaléncia desta

doenca em criangas com DA e num grupo de controlo, tendo comprovado a associagdo entre
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DAH e DA. Em relagio as DEA, uma revisio sistematica de 18 estudos®’ em que foi avaliada
a relagdo entre DEA e DA, demonstrou uma associagdo positiva entre ambas, sugerindo que
individuos com DEA tém risco aumentado de apresentarem DA. Esta associa¢do pode ser
explicada por aspetos clinicos e epidemioldgicos combinados com mecanismos
patofisiologicos, como por exemplo, fundo genético partilhado e vias imunoldgicas e
processos autoimunes comuns. S3o necessarios mais estudos para clarificar o mecanismo
patofisioldgico que explica a associacdo entre DEA e DA e explorar a associagdo causal entre
as duas condicdes.”’

Pesquisas relacionadas com QdV deixam certas questdes por responder, como por exemplo:
“O stress causado pela DA significa que estamos perante uma doenca psicoldgica?”’. Apesar
de sintomas de ansiedade e depressdo estarem frequentemente presentes, estes nem sempre se
traduzem em doencas do comportamento ou do humor. Na verdade, stress psicologico e DA
estdo associados, sem relacdo causal estabelecida. A investigacdo feita até ao momento
demonstra que a DA diminui a QdV e aumenta o stress psicoldgico, embora a incidéncia de
doengas psicoldgicas nesta populacdo ndo esteja aumentada, exceto na DA severa. A relagdo
entre stress psicologico e DA ¢é muito provavelmente interativa: a DA aumenta a
probabilidade de stress psicolégico e a presenca de stress psicoldgico causa exacerbagdes
através de alteracdes fisioldgicas induzidas pelo stress, ou através da diminui¢do de adesdo
terapéutica. Ja foi provado que uma exacerbagdo de DA surge 24 horas apds um dia
stressante.” Uma teoria® sugere que doentes com DA estdo mais suscetiveis a erupgdes
cutaneas induzidas pelo stress devido a hiporesponsividade do eixo hipotdlamo-hipofise-
supra-renal ou devido a reatividade aumentada do sistema simpatico adrenomedular. Outra
teoria® associa a relagio entre DA e stress psicologico a adesdo terapéutica. O stress
psicolédgico e doengas psicoldgicas podem diminuir a adesdo terapéutica, com menor controlo

da doenga. A depressao tem sido repetidamente associada a diminui¢cdo da adesdo terapéutica
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em doencas cronicas. Eventos da vida da crianga também podem constituir fatores de stress.
Um estudo® sugeriu que o divércio ou separagio dos pais, nos primeiros dois anos de vida,
pode promover a DA nas criangas, possivelmente devido a stress psicossocial induzido pela
experiéncia da separacdo ou por um exercicio inadequado da fungdo parental. Pelo contrério,
uma doenga severa num membro da familia da crianga ¢ um fator protetor, apesar de ndo se
conhecer a razdo. E necessaria investigacdo futura para clarificar as relagdes entre stress e

DA.°

12.3. Papel dos disturbios do sono na QdV

Um dos fatores que influencia o surgimento de alteragdes comportamentais e a diminuicao da
QdV ¢ a falta de sono ou o sono anormal, presente em 10 a 30% de todas as criangas, mas
mais comum na DA.'? Os distarbios de sono afetam cerca de 60% de criancas com DA,
aumentando para 83% durante as exacerbagdes. Faltam ensaios que estudem o sono de
criangas com DA. Esta escassez de informacdo ¢ importante, pois os distirbios de sono, em
criancas sem eczema estdo associados a diminuicdo da QdV, do funcionamento
comportamental e da performance neurocognitiva. Existe alguma evidéncia de que criancas
com DA tém maior incidéncia de défices comportamentais e redu¢do da QdV das criangas e
dos pais. Pelo contrario, ainda se desconhece o impacto na performance neurocognitiva.'*"

O mecanismo dos distirbios de sono na DA relaciona-se essencialmente com o prurido e com
o facto de as criancas cogarem a pele. Quanto maior for a severidade do prurido e, apenas no
sexo feminino, quanto maiores os niveis de IgE, menor a qualidade do sono. Para um estudo
mais aprofundado da associacdo entre prurido e distirbios do sono t€ém sido usadas a
actigrafia e a monitorizagdo por video infra-vermelho. A actigrafia estima o movimento,
enquanto que o video estima o tempo total que a criana passa a cogar a pele durante o sono."”

Dificuldade em adormecer e manter o sono, com varios despertares noturnos ¢ diminui¢ao da

eficiéncia do sono sdo carateristicos e potencialmente causadores de alteragdes na hormona de
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crescimento. Na verdade, os despertares noturnos mantém-se durante a remissao da doenga e
ndo estdo associados ao prurido. A causa para este facto permanece desconhecida, mas a
hipotese mais plausivel ¢ que o padrdo de sono induzido pelo prurido se transforme num
padrdo cronico.>'* "

Consequentemente aos disturbios de sono, as criangas apresentam dificuldade em acordar,
cansaco durante o dia, alteragdes de humor, irritabilidade, perda de concentracao e prejuizo da
performance escolar. Os efeitos negativos que as alteracdes do sono t€ém na educacdo podem

6,14 . A o ,
" Muitas vezes, a sonoléncia diurna € erradamente

mesmo causar evic¢ao/fobia escolar.
diagnosticada como anormalidade comportamental ou dificuldade de aprendizagem. Um
estudo de larga escala’ concluiu que criangas com DA tém risco superior de serem
diagnosticadas com DAH, apenas se tiverem distirbios de sono.

Uma solucdo adotada por 30% das familias com criangas com DA ¢ a partilha da cama entre
pais e filhos, no entanto, esta estratégia ¢ desvantajosa para ambas as partes, privando pais e
filhos de um sono adequado e podendo perpetuar esta situagdo. Os distirbios de sono e a
partilha da cama entre pais e filhos estdo diretamente associados a severidade da DA e
correlacionam-se com a diminui¢io generalizada da QdV.'*"

Nao se pode falar do impacto da DA no sono sem referir a contribui¢do de outras patologias
atopicas, como a Rinite Alérgica e a Asma. A Rinite Alérgica ¢ muito comum nas criangas,
especialmente nas com DA, como referido anteriormente. A obstru¢cdo nasal associada a
congestdo ¢ um fator de risco para distirbios do sono. Por outro lado, a Asma ¢ a doenca
respiratdria croénica mais comum nas criangas, com prevaléncia aumentada nos casos de DA.
As criancas com Asma estdo mais suscetiveis a despertares noturnos e passam menos tempo a

dormir. Apesar de se conhecer a prevaléncia das duas patologias em criangas com DA, ainda

ndo se conhece de que forma contribuem para os distarbios de sono na DA."
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12.4. Impacto na QdV parental

Encarar a doenga cronica de um filho ¢ um constante desafio, visto que os pais tém de
implementar rotinas de tratamento e gestdo da doenga, muitas das vezes sem colaboragdo e
com resisténcia por parte das criancas. Para além disso, criangas com patologias cronicas t€ém
risco aumentado de dificuldades comportamentais e emocionais que os pais tém de aprender a
gerir, sem esquecer a importancia de manter uma boa relagio pai-filho.”!

Cuidar de uma crianca com DA tem efeitos major nas familias, em varios dominios. O
cuidado diério das criangas consome muito tempo e energia, sendo considerado pela maioria

T . . e 6,14
das familias uma das areas mais problematicas.”

Numa amostra com criangas com DA
moderada a severa, tratadas em centros de cuidados tercidrios, a maioria dos pais gasta cerca
de 3 horas por dia a cuidar da pele dos seus filhos.”” O papel que os pais desempenham na
doenca dos filhos ndo se prende apenas com cuidados de pele, mas também com a gestdo dos
comportamentos dificeis. Assim, torna-se importante que a familia atinja uma boa rotina de
cuidados diarios, a longo prazo, permitindo reduzir o impacto da DA e do tratamento na
crianca e familia e evitar hospitalizacdes desnecessarias e intensificacdo do tratamento,
resultantes da falta de adesdo terapéutica.’’

Chamlin e colegas” documentaram os efeitos da DA em 4 dominios de funcionamento dos
pais e criangas, incluindo saude fisica (disrup¢do do sono e prurido), saide emocional
(pieguice nas criangas e stress emocional nos pais), funcionamento fisico (restrigdes de
atividade, absentismo laboral), funcionamento social (sentimentos de isolamento e reagdes
negativas de outros familiares). S3o multiplos os estudos que tém revelado o impacto da
maternidade e paternidade de uma crianga com DA na QdV dos pais e na relagdo do casal.”’
Quando questionados acerca dos efeitos da DA dos seus filhos na QdV, as dificuldades

. . ~ . . . 4 . ~
relacionadas com o prurido sio as primeiras a ser mencionadas.”* As taxas de prurido estdo

. . . . .6
significativamente e inversamente correlacionadas com a QdV dos pais.
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Como anteriormente referido, as dificuldades no sono tém grande impacto na QdV dos pais,
uma vez que se preocupam com o conforto do filho, tentam prevenir que o filho coce a pele,

6,15 . 5
1> Um estudo comparativo’ entre

encontram-se privados do sono e exaustos durante o dia.
pais de criangas de 16 anos com DA e pais de criangas da mesma idade com Asma revelou
que a depressdo nas maes das criancas com DA foi duas vezes superior em comparagao com
maes de criangas com Asma. Provou-se ainda que os niveis de depressdo estdo mais
relacionados com a disrup¢do do sono do que com a severidade da DA. Devido a elevada
prevaléncia de stress e depressdo nos pais de criangas com DA, e a sua relacdo com a
severidade da DA, a percecdo que os pais tém acerca do comportamento e doenga dos seus
filhos pode estar alterada e niio corresponder a realidade.”’

Os pais referem efeitos sociais e sentimentos de culpa, recriminagdo, preocupagao e frustragdo
em relagio a doenga dos filhos.”” Referem ainda vérias ansiedades em relagdo ao
funcionamento emocional e comportamental dos filhos e a forma como estes gerem a doenga.
As principais preocupagdes sdo: absentismo e aproveitamento escolar, relagdes disruptivas
com os colegas, alteragdes de humor, efeitos na autoestima e disfuncionalidade da relagdo
pai-filho.® Em familias com criangas com DA as relagdes pai-filho apresentam deterioragio,
sendo necessdaria habilidade dos pais para que desenvolvam relagdes de apoio e afeto com os
seus filhos e para que usem estratégias eficazes para lidarem com confiangca com os
problemas comportamentais das criangas. O desenvolvimento destas capacidades permite
uma gestdo da doenga bem sucedida.”’

Preocupagdes financeiras sao também comuns. Os custos financeiros diretos dizem respeito a
compra de medicacdo, hidratantes, alimentos e vestudrio especiais, suplementos e idas ao
médico. Os custos indiretos advém da necessidade dos pais faltarem aos empregos ou da
decisdo de alguns pais de deixarem de trabalhar para cuidarem dos filhos com DA. Estes

custos encontram-se diretamente relacionados com a severidade da DA e sdo comparaveis ou
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mesmo superiores aos da Asma e Diabetes Mellitus.”'* Apesar da maioria das familias ndo
considerar os gastos financeiros a maior problematica da vida familiar, familias
monoparentais com baixos rendimentos consideram um dos aspetos negativos mais
importantes no cuidado de criangas com DA

12.5. Educacio, autoeficicia parental e resiliéncia como agentes modificadores do
impacto da DA
Atendendo ao grande impacto da DA na QdV das criangas e familias bem como as intimeras
exigéncias derivadas de planos terapéuticos complexos, torna-se necessario e util educar as
criancas e familias no sentido de os capacitar de estratégias que lhes permitam lidar com a
doenga no quotidiano. E este o objetivo dos programas educacionais. O doente deve ser
conhecedor das cronicidade e historia natural da doenga e deve ser capaz de prevenir e
controlar as exacerbacdes. Com a educagdo dos pais pretende-se diminuir o stress
relativamente a DA dos filhos, torné-los mais capazes de ajudarem os filhos a gerir a doenga e
consciencializa-los da natureza cronica da DA e das possiveis consequéncias para toda a
familia.” Assim, os programas educacionais tém-se mostrado efetivos na melhoria da
inflamacao da pele, na QdV e na adesdo terapéutica, sendo essenciais para todos os individuos
envolvidos nos cuidados das criangas com DA.>>*!**7 Apesar de ndo haver cura para esta
doenca, muitos doentes conseguem atingir um controlo efetivo da doenga com uma boa
adesdo terapéutica. Para além das criangas com DA frequentemente falharem com o plano
terapéutico implementado, a educa¢do ndo se deve centrar exclusivamente neste dominio,
requerendo também uma abordagem emocional integrada, explorando o impacto psicolégico
da doengas nas criancas e cuidadores. A mé adesdo terapéutica estd frequentemente
relacionada com medos dos pais em relagdo a efeitos secundéarios da medicacdo, como por
exemplo os corticosteroides; falta de confianga na eficicia da medicagdo; falta de

conhecimento acerca do modo de utilizagdo da medicacdo, nomeadamente horérios de
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aplicacdo de agentes topicos, e recusa das criangas em cumprir a medica¢do por ndo gostarem
dos seus efeitos. Estes aspetos podem ser facilmente geridos e, de certa forma corrigidos, em
sessdes educacionais praticas.”” "

Sdo vérias as recomendacdes de programas educacionais, sendo uma delas resultante do
trabalho de Barbarot ef al.*, em que os autores concluiram que a educagio terapéutica deve
ser centrada no doente, baseada na evidéncia, profundamente integrada no tratamento da DA,
ensinada por prestadores de cuidados multidisciplinares e treinados, com atividades e
conteudos bem definidos e organizados, em grupos ou em sessoes individualizadas. Outro
aspeto importante ¢ a perce¢do que o doente tem acerca do efeito das sessdes educacionais.
Um exemplo concreto do contetido de um programa educacional para criangcas com DA ¢é o
German Atopic Dermatitis Intervention Study (GADIS), usado com sucesso na Alemanha. De
acordo com este programa, existem 6 sessdes de grupo, de 2 horas, com intervalos de uma
semana entre cada sessdo. Cada grupo ¢ composto por 8 familias, no méximo. Se as criangas
tiverem entre 3 meses € 7 anos, a educagdo ¢ destinada unicamente aos pais; se tiverem entre
8 e 12 anos, para além dos pais serem educados, as proprias criangas também o sdo; os
adolescentes com idades entre os 13 e os 18 anos devem ser os principais destinatarios do
programa educacional. A equipa multidisciplinar ¢ constituida por profissionais especialmente
treinados para o fim educacional: pediatras, dermatologistas, psicdlogos, enfermeiros e
nutricionistas. Cada sessdo tem uma dindmica préopria, dependendo das familias de cada grupo
e dos seus interesses. As estratégias usadas também sao variadas, com marcada incidéncia na
troca de experiéncias entre familias. Sdo treinadas aptiddes praticas, como a aplicacdo de
diversos produtos para cuidado da pele, e ¢ discutido um plano individualizado com varios
passos para uma correta autogestdo da doenca. No final de cada sessdo ¢ disponibilizado

material escrito sobre os assuntos abordados e sdo atribuidos trabalhos de casa, para garantir

I3 A . , o« g g 9.76
que ha transferéncia dos contetidos para o quotidiano familiar.”
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Ao contrario da multidisciplinaridade do programa da GADIS, h4 muitos programas em que a
funcdo de educar se centra quase exclusivamente nos enfermeiros, devido, em parte, a
limitagdo de tempo por parte dos médicos. O Reino Unido é um destes exemplos.”™*
Conforme referido anteriormente, as estratégias usadas sdo iniumeras, como por exemplo os
web-based education programes (WBEPs). Estes programas beneficiam maes que faltam a
sessdes de grupo na comunidade, por constrangimentos de tempo, devido a responsabilidades
que advém da doenca dos filhos e a tarefas domésticas. Assim, os WBEPs representam uma
oportunidade para uma aprendizagem repetida, com grande interacdo entre educadores e
familia, sem limita¢des de tempo ou espago.”’

Outra estratégia que, no futuro, pode vir a ser implementada consiste nos written action plans
(WAPs), ja usados em casos de Asma pediatrica, e que refor¢a os conhecimentos adquiridos.
Os WAPs baseiam-se em fatores centrais estimuladores de comportamentos de adesdo
terapéutica: critérios indicativos da necessidade de iniciar terapéutica; autoeficicia no
controlo da doenca e sensacao de que o tratamento ¢ realmente eficaz. Doentes com Asma em
que sdo usados os WAPs apresentam aumento da adesdo terapéutica e do sentimento de
capacidade de controlar a doenga. Atendendo a semelhanca entre Asma e DA em termos de
evolucdo e fisiopatologia, ¢ de prever o potencial da WAPs na adesado e eficicia terapéuticas
da DA 47879

A educagdo pode alterar significativamente a autoeficacia parental. O conceito de autoeficacia
¢ usado com frequéncia em teorias comportamentais, sendo comummente incluido na
investigagdo sobre satde comportamental e exercicio da paternidade.”’ Segundo Montigny e
Lacharité®', autoeficacia parental corresponde as crengas e juizos que o pai tem em relagdo as
suas capacidades de organizacdo e execucdo de tarefas relacionadas com a funcdo de
paternidade. Um estudo’' demonstrou que baixa autoeficicia estd associada a problemas

emocionais e comportamentais das criancas, depressdo e conflitos parentais, stress das
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criangas e dos pais, reduzida satisfagdo com a relagdo pai-filho e baixo rendimento doméstico.
Concluiram que a severidade da doenga ndo ¢ responsavel, por si sd, pelo impacto na
autoeficacia parental. Pelo contrario, o exercicio ineficaz da paternidade esta associado a DA
mais severa. Problemas comportamentais nas criangas e baixos rendimentos domésticos
foram considerados preditores significativos de baixa autoeficicia. Os resultados revelaram
uma relagdo forte entre autoeficacia no controlo de comportamentos dificeis e autoeficacia no
controlo geral da DA. Quanto maior for a autoeficacia, mais eficaz serd o comportamento de
paternidade e menor sera a adog¢do de estratégias ineficazes como permissividade, disciplina
autoritaria, manifestacdes de raiva e reprimendas demasiado longas. Assim, ¢ importante
melhorar a autoeficdcia parental, através de programas educacionais com maior énfase nos
problemas comportamentais € ndo apenas no tratamento da DA.

Também a resiliéncia pode ser um fator protetor contra o impacto psicossocial da DA. A
identificacdo de fatores protetores, atenuantes dos efeitos negativos do stress, ¢ especialmente
importante na abordagem de um plano de cuidados. A resiliéncia ¢ definida como a
habilidade para responder de forma saudavel a um evento de stress significante ou uma
adversidade.” Trata-se de definir os pontos fortes de um individuo e ajudé-lo a ultrapassar os
desafios usando esses mesmos pontos fortes. E um conceito complexo, que pode ser afetado
por multiplos fatores como: heranga genética, condigdes bioldgicas, carateristicas de
personalidade, qualidade da fungdo parental e fatores sociais e ambientais.* As criangas com
DA s3o conhecidas pelos seus problemas de adaptagdo psicossocial, frequentemente
manifestados por problemas comportamentais de interiorizacdo (depressdo, ansiedade e baixa
autoestima) e exteriorizagdo (hiperatividade, agressdo e delinquéncia). Uma adaptacdo
positiva tem sido encontrada em criangas resilientes e familias, ou seja, nas criancas que
apresentam autoconfianga, otimisto, autoconhecimento positivo, perce¢do adequada e baseada

em relagdes familiares funcionais, intimidade nas relagdes interpessoais com qualidades
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responsivas e auténomas. Criangas pouco resilientes e de familias com baixo estatuto
econdmico apresentam mais problemas comportamentais de interiorizagdo e exteriorizagao.
Pais pobres tendem a monitorizar menos o comportamento dos filhos, com efeitos negativos
significativos. Conclui-se que criangas com DA beneficiam de um plano de cuidados que
aumente a sua resiliéncia, encorajando um ambiente familiar de suporte e relagdes proximas
com os amigos e professores da escola e potenciando a autoestima e autoconhecimento

positivo.*
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13. INQUERITOS DE QUALIDADE DE VIDA

Quantificar a QdV relacionada com a doenga ¢ importante em doentes com DA, pois esta
avaliagio oferece informagdo adicional aos tradicionais sistemas clinicos objetivos.™'® A
pouca literatura sobre a QdV na DA pediatrica deve-se ao facto de os participantes nos
estudos serem tio novos que nio conseguem fornecer informagao sobre a sua propria QdV.*!
Assim, quando se investiga a QdV em criangas muito novas ou com dificuldades cognitivas
as escalas sdo habitualmente destinadas e completadas por pais ou cuidadores. Este género de
escalas pode também ser usado em conjunto com instrumentos destinados a criangas em idade
escolar.™

Devido ao facto de criangas, pais, amigos e médicos terem diferentes perspetivas sobre a
mesma situacdo, houve necessidade de desenvolver questiondrios validados para os doentes
e/ou respetivas familias. No geral, os questiondrios estdo direcionados para aspetos
emocionais, sociais, cognitivos, relacionados com o trabalho, espirituais, bem como para
sintomas fisicos, tratamentos e aspetos financeiros. Um aspeto que raramente ¢ tido em conta
em questionarios e ensaios clinicos sobre doencas cronicas ¢ a tomada de decisdes, como por
exemplo, atividades sociais e desportivas a evitar, locais para onde ndo ir de férias, empregos
recusados, entre outros. Apesar de haver alguns estudos sobre o impacto de doengas cronicas
na QdV, o impacto a longo-prazo em decisdes de vida criticas tomadas pelos doentes nado ¢
tido em consideragdo. Estas situagdes assumem maior importancia nos adultos com doencas
cronicas, no entanto, também dizem respeito as criancas, mesmo que indiretamente. Por
exemplo, pais de criangas com DA podem optar por ndo ir de férias para a praia porque o
tempo quente pode piorar os sintomas dos seus filhos.*'

Desde o ano 2000 tem-se observado um nimero crescente de questiondrios, representando
uma maior consciencializacdo em relagdo a importancia da QdV das criancas com DA e

cuidadores, em relagdo aos anos entre 1990 e 2000." Este aumento da consciencializa¢io
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entre a comunidade médica deve-se a percecdo de que uma correta avaliagdo da QdV permite
a adequacdo de decisdes relacionadas com o tratamento.”® Criangas com prejuizo severo na
QdV, causado pela DA, podem necessitar de estratégias terapéuticas mais agressivas, de
modo a minimizar as comorbilidades e os efeitos psicossociais da sua doen¢a a longo-prazo.
E ainda possivel aumentar a adesdo e satisfagdo das criancas.”

Atualmente, existem 22 escalas genéricas, especificas da Dermatologia e especificas da DA,
que medem a QdV e outros aspetos psicossociais em doentes com DA.> A escala mais
utilizada em ensaios clinicos ¢ a CDLQI, seguida pela Dermatitis Family Impact (DFI), a
Dermatology Life Quality Index (DLQI), a Infant’s Dermatitis Life Quality Index (IDQoL) e a
Childhood Atopic Dermatitis Impact Scale (CADIS).> Infelizmente, o conteudo destas
escalas ndo se baseia num modelo tedrico de QdV e, consequentemente, avalia uma mistura
de conceitos, entre sintomas primdrios e funcionamento. Assim, ¢ compreensivel que estas
escalas avaliem a QdVRS e ndo a QdV, nao sendo contemplados aspetos de grande relevancia
para as criancas com DA e familia. Outra desvantagem da maioria dos inquéritos € que a
pontuacgdo ¢ total, ou seja, avalia o impacto da DA nas criangas e nos pais conjuntamente. As
abordagens psicométricas modernas enfatizam a importdncia de estabelecer escalas com
medidas unidimensionais, para evitar avaliagdes conjuntas. A Unica escala que corresponde a
uma verdadeira medida unidimensional de QdV ¢ a Parents Index of Quality of Life in Atopic
Dermatitis (PIQoL-AD).”

Os métodos especificos da doenca sdo mais sensiveis que os genéricos € muito Uteis em
Dermatologia, nomeadamente na DA, onde os danos fisicos podem ser mais subtis do que
noutras especialidades, como a Reumatologia.'® Apesar das grandes vantagens dos métodos
especificos da doenga, um estudo® demonstrou que, em certas situagdes de investigagio ou
pratica clinica, estes instrumentos podem ser substituidos por instrumentos especificos da

Dermatologia, sem haver grande perda de informag¢ao e com a vantagem adicional de reduzir
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o incomodo da pessoa que esta a responder ao questiondrio. A estratégia mais adequada na
maioria das situagdes ¢ combinar inquéritos especificos da DA com inquéritos especificos da
Dermatologia, permitindo uma melhor perce¢do do impacto da doenca nos membros da

familia ou cuidadores.

13.1. Inquéritos genéricos - 36-item Short-Form Health Survey
As escalas genéricas, como 36-item Short-Form Health Survey (SF-36), sdo criadas para uso
generalizado, permitindo a comparagdo do impacto de varias doengas, incluindo
dermatoldgicas. Sao habitualmente descritas como métodos de avaliagdo de QdV, quando na
verdade apenas dizem respeito a sintomas fisicos, sendo mais correta a sua categorizacao
como medidas de QdVRS. Os métodos genéricos apresentam falta de sensibilidade e de
capacidade de resposta na dete¢do de diferencas de tratamentos comparados em ensaios
clinicos, podendo faltar especificidade para diferenciar individuos com a mesma doenga.'®'®
SF-36 ¢ um instrumento bem validado e bastante utilizado. Existem vérias versdes, que
diferem entre si em relagdo ao intervalo de tempo que avaliam. A forma geral diz respeito ao
ultimo més e pretende perceber como ¢ o dia tipico na vida do doente. Consiste em 36 itens
relativos a oito dimensdes: fun¢do fisica, papel da funcdo fisica, dor corporal, percegdes
generalizadas de satude, vitalidade, fun¢do social, papel da fungdo emocional e saude mental.
O resultado final varia entre 0 e 100, sendo que resultados superiores indicam niveis
superiores de fungdo e/ou satide. O questiondrio genérico SF-36 ndo demonstrou sensibilidade
significativa na reflexdo de danos especificos da doenga. Na verdade, SF-36 demonstrou ser
muito insensivel na DA, uma vez que doentes com DA nunca vao obter um resultado baixo

neste questionario, ao contrario do que acontece em doencas como a Artrite Reumatoide, em

, . . , . . . . 16
que para além dos danos emocionais, ha incapacidade fisica mais marcada que na DA.
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13.2. Inquéritos especificos da Dermatologia — CDLQI e DLQI

CDLQI e DLQI sdo dois questionarios especificos da Dermatologia, validados e
autoadministrados, cujo proposito ¢ medir até que ponto um problema dermatolégico tem
afetado a vida de um doente nos sete dias precedentes. O CDLQI destina-se a doentes com
idade entre os 5 e os 16 anos. Encontra-se validado para Portugués do Brasil, bem como para
muitas outras linguas, e existe ainda uma versao cartoon. Por sua vez, o DLQI tem como
destinatarios doentes com idade igual ou superior a 16 anos, sendo menos utilizado na DA
pediatrica.'"'>'** S3o questionarios simples, sendo habitualmente necessarios 2 minutos para
os completar. O resultado final varia entre 0 e 30 e, quanto mais elevado for, menor ¢ a QdV.
Cada questionario contém 10 questdes, relativas a seis topicos: sintomas e sentimentos, sono,
lazer, trabalho e escola/férias, relagdes pessoais e tratamento.'"'® Cada questdo tem quatro
respostas possiveis: 0,1,2 e 3, sendo que 0 significa “ndo” e 3 significa “muito”. Se a
pontuacao final for 0 ou 1 ndo hd impacto na QdV, de 2 a 6 ha um pequeno impacto, de 7 a 12
o impacto é moderado, de 13 a 18 ha um grande impacto e de 19 a 30 o impacto é extremo.'®
O CDLQI ¢ um instrumento rapido e simples de usar na pratica clinica no entanto, o niimero
reduzido de itens pode originar resultados inferiores em doentes com grande impacto
psicossocial da doenga mas com poucos sintomas clinicos.**

Um estudo'' em que foram avaliados os dominios do CDQLI concluiu uma correlagio
significativa entre maior superficie corporal total e maior area exposta afetada e piores
resultados nos dominios: sintomas e sentimentos, lazer e relagdes pessoais. Os dominios sono
e tratamento sé tiveram significancia quando relacionados com uma maior superficie corporal
afetada pela doenga. A literatura explica estas conclusdes através da presenga de sentimentos
como a vergonha, limitagdo em situagdes de lazer que requerem exposi¢do corporal e um

maior intervalo de tempo necessario para realizar os tratamentos complexos.*® O dominio
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trabalho e escola/férias ndo demonstrou correlagdes significativas com a area do corpo
11

afetada.

Noutros estudos, os dominios mais problematicos, quando usado o CDLQI, foram prurido,

84
perda de sono e problemas escolares.

13.3. Inquéritos especificos da DA — DFI, IDQoL-AD, PIQoL-AD, CADIS

O DFI tem origem num estudo baseado em entrevistas a familias com criangas com DA, de
varias classes sociais, ¢ demonstra um grande impacto psicossocial em familias de criangas
com idades até aos 12 anos. A informagdo qualitativa que se obteve através das entrevistas
permitiu a constru¢do de um questionario com dados quantitativos, composto por 10 questdes
relativas & semana anterior. A classificacio de cada resposta e a classificacdo final, sdo
obtidas de forma similar ao questionario CDLQL'**** A DFI surge como uma versio
simplificada da original, destina-se ao uso na pratica clinica e estd validada em nove linguas
diferentes. Demonstra boa reprodutibilidade e sensibilidade em relagdo a mudanca clinica,
que foi quantificada. A DFI pode ser usada sozinha ou conjuntamente com IDQoL ou
CDLQI, fornecendo informagao adicional em relagdo ao impacto da DA."

Resultados do DFI consideraram as areas de maior impacto da DA, como sendo: dificuldades
no cuidado da crianga com DA, pressdes psicologicas, exaustdo fisica e restricdo do estilo de
vida.*

IDQoL ¢ um questiondrio validado que mede o impacto da DA pediatrica em criangas até aos
4 anos, avaliando os problemas relacionados com a DA na semana precedente. E composto
por 10 questdes direcionadas para alteracdes de humor, sono, brincadeiras, atividades em
familia, refei¢des, tratamento, vestir e tomar banho e perce¢do parental da severidade da DA
do filho. A pontuagdo maxima para cada questdo ¢ 3, sendo a pontuagdo final maxima de 30.
Quanto maior a pontuagdo final, maior o impacto da doenga. S3o varios os estudos que

demonstram que o IDQoL ¢ um teste fiavel na determina¢do do impacto da DA na QdV, no
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entanto, tal como acontece com o DFI, mede essencialmente sintomas e funcionamento ¢ os
efeitos emocionais sdo contemplados em poucos itens.'***7

O uso de IDQoL demonstrou que os maiores problemas em criangas com DA se encontravam
relacionados com prurido, perda de sono, humor e alteragdes comportamentais.™

No IDQoL, tal como acontece com os CDLQI e DFI, a sua brevidade ¢ responsavel pela falta
de informagdo sobre os dominios de vida especificos afetados. Apesar desta desvantagem,
podem ser tteis para detetar areas problematicas para posterior exploragio, se apropriado.™
Uma vez que a maioria dos participantes em estudos sobre DA pediatrica sdo demasiado
novos para fornecerem informagdes sobre a sua QdV, McKenna e colegas®’ desenvolveram o
PIQoL-AD, um instrumento que avalia o impacto da DA pediatrica na vida do cuidador. Em
questionarios como CDLQI, espera-se que os pais relatem os sintomas e funcionamento dos
filhos no entanto, ndo ¢ viavel perguntar aos pais acerca da QdV dos seus filhos. A medi¢do
da QdV parental permite uma avaliagdo global do impacto da DA e do tratamento na familia.
PIQoL-AD tem como base tedrica o modelo de necessidades, ou seja, avalia de que forma ¢
que as necessidades dos individuos estdo a ser afetadas pela doenca e tratamento. As
necessidades relevantes que estdo presentes no PIQoL-AD foram identificadas em entrevistas
com doentes e cuidadores. Os itens sdo expressos no questionario de forma semelhante aos
sintomas e funcionamento. As medidas de QdV baseadas nas necessidades tém de ser
obrigatoriamente unidimensionais, com todos os itens a contribuirem para o conceito
definido. Uma razdo comum para alguns itens se encontrarem desajustados a escalas baseadas
em necessidades ¢ o fato de avaliarem os prejuizos e incapacidades, em vez de avaliarem a
satisfagdo das necessidades.®’

O PIQoL-AD aplica-se a pais de criancas com DA, com idade igual ou inferior a 8 anos.
Recentemente tem sido validado em varias linguas europeias e ¢ composto por 28 itens. Ha

duas respostas possiveis, referentes ao momento presente. A responsividade ¢ limitada, visto
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que as opgdes de resposta resumem-se a “verdade” e “ndo verdade”.”*” Como PIQoL-AD foi
desenvolvido simultaneamente em vdarios paises, foi possivel remover itens que eram
problematicos em uma ou mais linguas, em vdrios estaddios de desenvolvimento. Esta
carateristica ¢ vantajosa em relacdo aos questionarios anteriores, em que era produzido um
questionario num pais e posteriormente adaptado para ser usado noutros paises. O
desenvolvimento classico dos questionarios ndo consegue incluir diferengas culturais e
linguisticas entre os paises.”” A avaliagio da QdV parental usando o PIQoL-AD confirmou o
grande impacto psicossocial da DA e o nivel fisico de exaustdo que os pais sofrem em
consequéncia da falta de sono dos filhos.™

A confiabilidade e validade sdo boas e promissoras, ¢ um instrumento com grande nivel de
precisdo e apresenta grande capacidade de demonstrar diferencas entre grupos de diferentes
severidades. Todas estas carateristicas fornecem fortes indicacdes de que o PIQoL-AD seja
suficientemente responsivo para detetar melhorias na QdV associadas ao tratamento efetivo.
Apesar das inimeras vantagens apontadas, o PIQoL-AD ainda precisa ser comparado com
instrumentos semelhantes.***’

PIQoL-AD foi usado em dois estudos comparativos do impacto de hidratantes, pimecrolimus
e corticosterdides topicos em relagdo ao cuidado basico da pele.*® PIQoL-AD foi capaz de
detetar a superioridade do creme de pimecrolimus 1% em relacdo ao cuidado diario da pele.
Os resultados do PIQoL-AD foram sucessivamente melhores ao longo do tempo para as
criangas tratadas com pimecrolimus, demonstrando uma evolucdo positiva na QdV dos pais.
A capacidade de mostrar melhoria na QdV dos pais, resultante de um tratamento efetivo dos
seus filhos, atesta a sensibilidade deste questionario. E adequado o uso de PIQoL-AD com
outros instrumentos de medicdo de QdVRS na DA pediatrica, embora as suas administragdo e

interpretagio rapida possam ser mais dificeis em comparagdo com as outras escalas.'**’
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CADIS ¢ uma escala recentemente validada, com 45 itens e ¢ unica, pois combina o impacto
da DA em criangas Americanas com idades inferiores a 6 anos € o impacto nos pais destas
criangas, usando um método dividido em 4 categorias: saude fisica, saide emocional,
funcionamento fisico e funcionamento social. Tanto as criangas como os pais sdo avaliados
em cada uma das subescalas. O resultado final varia entre 0 e 180, com valores superiores

refletindo um dano maior na QdV.%**

Foi construido a partir de entrevistas com as familias e
profissionais de saude de criangas com DA. CADIS coloca particular énfase no impacto
psicossocial da DA nos pais, em particular nas suas emocgdes. Enquanto que escalas mais
antigas, como a CDLQI, DFI e IDQoL subestimam a importincia da saide emocional,
CADIS assume a importancia deste dominio da satude, sendo que, 17 dos 45 itens dizem
respeito as emogdes. Por outro lado, CDLQI, DFI e IDQoL tém a vantagem de serem mais
breves e faceis de classificar. Aparentemente, este inquérito apresenta boa validade de
contetdo e construcdo mas necessita de estudos adicionais para poder ser usado na

investigagio clinica. '*"

13.4. Relacio entre questionarios de QdV na DA e escalas de severidade da DA

Um estudo'® demonstrou validade convergente de CDLQI e DLQI, ambos significativamente
correlacionados com a severidade objetiva da DA, medida pelo SCORAD. Pelo contrario,
questionarios genéricos ndo demonstraram uma diminui¢do significativa da QdV com o
aumento da severidade da doenga.

Em relagdo a associagdo entre DFI e SCORAD, alguns estudos referem uma associagdo
positiva, enquanto que outros ndo confirmam a associagdo entre QdV e severidade da DA.
Entre as SAS de severidade da DA, a que demonstrou melhor correlacio com DFI e DLQI foi
PO-SCORAD. O PO-SCORAD apresenta ainda uma grande correlagdo com o SCORAD.

Assim, PO-SCORAD tem utilidade, na pratica clinica e em estudos epidemioldgicos de
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grande escala, para avaliacdo da severidade da DA e do seu impacto na QdV dos doentes e
familia.>

Os resultados de QdV de criangas entre 4 e 16 anos, medidos pela CDLQI, demonstraram
correlacdo positiva com o Objective SCORAD. Em criangas com menos de 4 anos, existem
poucos estudos que avaliem a correlagdao entre a QdV medida pela IDQoL e a severidade da
DA medida pelo Objective SCORAD, e as conclusdes dos estudos existentes sdo
conflituosas.*®

. 17,89,90
Um facto interessante apresentado em alguns estudos'™*”

¢ que em doentes com DA
moderadamente severa ou severa, quanto mais severa a doenga, menor ¢ a sensibilidade dos
questionarios IDQoL, CDLQI e DLQI para refletir a severidade da DA.

Apesar das associacdes positivas entre severidade da DA e QdV, encontradas em alguns
estudos, varios estudos concluiram haver fracas correlagdes entre métodos objetivos e
subjetivos de avaliacdo da severidade da DA e métodos de avaliagio da QdV. Estas
diferencas podem ser explicadas pelo facto de doencas atdpicas terem uma natureza
heterogénea e haver inimeros fatores, como as atitudes perante a doenca, estratégias para
lidar com o stress, niveis de ansiedade e personalidade, que contribuem para as diferengas
entre avaliagdo subjetiva de QdV e métodos de avaliacio de severidade da DA. Assim,
quando se trata uma crianga com DA, os médicos devem avaliar a severidade da doenga e a
QdV na consulta inicial e, em intervalos regulares, nas consultas de follow-up. Esta
abordagem pode ajudar a obten¢do de uma perspetiva mais global e dindmica do estado de
saude, permitindo a elaboragdo de um plano terapéutico mais individualizado. Por exemplo,
em criancas com DA clinicamente leve em que a doenga interfere maioritariamente com as

atividades quotidianas e funcionamento, o tratamento deve-se focar essencialmente na

reabilitagdo psicossocial.'’
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Conclui-se que QdV e severidade da doenca representam diferentes dominios da avaliacao da
DA pediatrica. Nao se correlacionam necessariamente bem entre si, mas sdo ambas
importantes e devem ser individualmente avaliadas. A avaliacdo integrada destes dominios
representa uma estratégia complementar de controlo da doenga e pode ser encarada como uma
indicagdo positiva do interesse do médico pela crianga/familia, podendo ajudar a melhorar o
cuidado holistico de criancas com DA.'”*% Apesar dos estudos prévios, ¢ necessario
esclarecer, futuramente, a relagdo entre avaliagio da QdV, em particular a relacdo do
questionario CADIS, questiondrio recente, com a severidade da doenga.5 0.73

Para além da necessidade de esclarecimentos futuros acerca da relagdo entre QdV e
severidade da DA, importa também avaliar melhor a severidade da doenca e as discrepancias
entre as varias interpretagdes de severidade. Um estudo’ demonstrou que pais e médicos
interpretam a severidade da DA de forma diferente, podendo originar diferentes expectativas.
Por exemplo, o tratamento adicional expectavel para os pais pode ser desnecessario para o

médico. Esta discrepancia necessita de investigacdo e pode prejudicar a relagdo médico-

doente.

13.5. Perspetivas futuras
Embora, na atualidade, estejam disponiveis varias medidas de QdVRS, a falta de gold
standards tem resultado em falhas na validagdo de um grande ntimero de questionarios.
Assim, os proximos estudos devem centrar-se na determinagdo de gold standards para
medi¢do do impacto da DA na QdV. A maioria dos estudos t€ém-se centrado em informacgao
indireta, fornecida pelos pais, sendo necessario desenvolver muito trabalho em todos os
grupos etarios, particularmente nos adolescentes, no sentido de determinar a sua perspetiva
sobre o impacto da doenca. Deve ainda ser garantida a obtengdo de dados comparativos

. . , . . 14
indiretos, através dos pais ou cuidadores.
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Uma desvantagem dos questiondrios atuais ¢ a falta de medidas comparativas, ou seja,
omissao de outras escalas de QdVRS validadas ou medidas de stress e ansiedade. O uso
destes comparadores pode ser 1til para a obtengdo de informacdo adicional com valor, bem
como para a sua validagdo. A medida que se vai expandindo o conhecimento sobre QdVRS ¢é
importante usar estratégias epidemiologicas e comparativas mais estruturadas.™

Outra questdo que necessita de ser clarificada ¢ o significado clinico obtido nos questionarios
existentes, bem como a sua relagdo com as altera¢des clinicas.'* Como exemplo, um estudo'®
concluiu que DLQI ¢ um método que se correlaciona significativamente com as avaliagdes do
doente e do investigador em relagdo ao prurido, sintoma dominante na DA. Para além disso,
apresenta grande capacidade de discriminag@o entre grupos de varias severidades de doenca.
Virios estudos encontraram resultados muito baixos para topicos como trabalho e escola,
escola e férias e relagdes pessoais, no DLQI e CDLQI. Provavelmente, em versdes futuras
destes inquéritos, os topicos referidos devem ser excluidos ou substituidos por outros itens
relevantes, como niveis de ansiedade ou depressio.'

Até ao momento, nenhum questiondrio mostrou ser o ideal para todas as circunstancias
clinicas, sendo frequentemente necessario utilizar varios questionarios previamente validados.
Apesar da necessidade de desenvolvimento de novos métodos de avaliagdo da QdV, estes
apenas devem ser utilizados quando forem comprovadas as suas validade e confiabilidade. O
recomendado ¢ usar escalas prévias com validade e confiabilidade provadas e evitar as novas
escalas, a ndo ser que estas fornegam informagdo extra e relevante.™

Relativamente as escalas de QdV especificas da DA, a fiabilidade e validade da maioria
destes instrumentos tem sido avaliada e publicada. A QdV tem sido medida com estas escalas
tanto na investigacdo clinica, como em ensaios farmacéuticos, no entanto, a sua utilidade
ainda ndo foi demonstrada na pratica clinica diaria. Deste modo, ¢ necessario desenvolver e

avaliar as escalas de QdV, em termos de pratica clinica, através da transformacdo de escalas
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existentes em versdes mais curtas ou testando as escalas existentes na populagdo clinica.” No
fundo, ¢ necessario atingir um compromisso entre escalas com vdrios itens, capazes de
adquirir mais dados no contexto clinico, e as escalas com menos itens, capazes de adquirir
menos dados, mas mais faceis de utilizar no contexto clinico, incluindo sempre a avaliagdao do
doente em relagio ao prurido, central na morbilidade da DA.>*!

Assim, espera-se que a investigagdo em Dermatologia, e especificamente na DA em idade
pediatrica, va progressivamente incluindo as medidas de QdV, como parte integrante e
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essencial a avaliacdo dos resultados terapéuticos.
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14. CONCLUSAO

A QdV tem sido um conceito cada vez mais desenvolvido e explorado, especialmente em
doengas cronicas, como a DA, baseando-se subjetivamente no bem-estar fisico, mental e
social. A QdVRS ¢ um conceito multidimensional, alargado na Gltima década, para o qual ndo
ha consenso acerca dos dominios precisos que deve incluir. Este conceito tem algumas
limitacdes, na medida em que se foca nos aspetos da vida que sd3o da competéncia dos
profissionais de saude, ndo dando atencdo ao modo como o doente experiencia 0 processo
patologico e encara o tratamento.

Atualmente, a DA ¢ a doenca cronica mais comum na idade pediatrica, tem uma natureza
recidivante e manifesta-se clinicamente por lesdes cutdneas altamente pruriticas, como
papulas eritematosas. A pele ¢ a principal interface do ser-humano com o exterior e, por isso,
as lesdes cutaneas carateristicas da DA podem assumir graves repercussdes em varios
dominios da vida dos doentes, nomeadamente: psicologicos, sociais € econdmicos. Na DA em
idade pediatrica, o impacto da doenca faz-se sentir ndo sO criangas, mas também nos
pais/cuidadores e na dindmica familiar, fazendo todo o sentido a avaliagdo da QdV das
criancas e dos pais/cuidadores. Este conhecimento ajuda na interagdo médico-doente, pois o
médico compreende a percepcdo que o doente tem acerca da doenca e das consequéncias
desta no quotidiano.

Com este artigo de revisdo, ¢ possivel concluir que o impacto da DA em idade pediatrica é de
tal forma exuberante que supera o impacto de doencas pediatricas comuns como a Asma € a
Diabetes Mellitus. O impacto da DA depende em grande parte da idade das criangas. Em
criangas mais novas, sao comuns as alteragdes emocionais € comportamentais, apresentando-
se: chorosas, irritdveis, sensiveis, medrosas, piegas, frustradas e com maior necessidade de
colo. Outras carateristicas comuns sdo a dependéncia excessiva, hiperatividade, inquietagdo e

uma grande necessidade de captar a aten¢do, cogando-se mais frequentemente que o habitual.
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Em relacdo a infancia mais tardia e adolescéncia, questdes relacionadas com a vida social e
escolar assumem um papel mais relevante. A adolescéncia ¢ uma etapa da vida crucial para a
constru¢do da autoidentidade, autoestima e personalidade, e a aparéncia fisica contribui muito
para essa constru¢do. Conclui-se que os estudos dirigidos aos adolescentes com DA e ao
impacto da doenca nas suas vidas sdo escassos, sendo necessdrio estudos futuros. Mesmo
assim, sabe-se que os adolescentes podem sentir embarago relativamente a sua aparéncia e
podem sofrer de rejeicdo, bullying e gozo, por parte dos pares.

Em relag@o a problemas de saide mental, varios estudos demonstraram risco aumentado de
desenvolvimento destes problemas em criangas com DA, estando provada a associagdo
positiva entre DA e DAH e DEA. A associagdo entre DA e DEA necessita de estudos que
clarifiquem o mecanismo patofisioldgico na sua origem. Apesar de haver um risco aumentado
de desenvolver certos problemas mentais, o stress causado pela DA ndo significa
obrigatoriamente que estamos perante uma doenga psicoldgica, ou seja, podem estar presentes
sintomas de ansiedade ou depressdo sem que haja traducdo desses sintomas em doengas do
comportamento ou do humor. Na realidade, a DA aumenta o stress psicoldgico e diminui a
QdV em criangas com DA, embora a incidéncia de doencas psicoldgicas ndo esteja
aumentada nesta populacdo, com excecdo da DA severa. Por outro lado, eventos de vida
stressantes e o stress psicoldgico resultante de doencas psicologicas, como a depressdo,
podem estar na origem de exacerbagdes. A verdadeira relacdo causal entre stress psicologico e
DA deve ser clarificada.

Os disturbios do sono, que afetam 60% das criangas com DA, sdo uma das consequéncias da
DA e, por outro lado, sdo causadores de muitos outros prejuizos na vida destas criangas:
diminuem a QdV das criancas e dos pais e aumentam a incidéncia de défices
comportamentais nas criangas. Pensa-se ainda que causam impacto na performance

neurocognitiva, apesar de ainda se desconhecer o impacto real. Estes distirbios relacionam-
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se essencialmente com o prurido: quanto mais severo for, menor serd a qualidade do sono.
Consequentemente a um sono menos eficaz, as criangas apresentam dificuldade em acordar,
cansaco durante o dia, alteragdes de humor, irritabilidade, perda de concentracao e prejuizo da
performance escolar, podendo mesmo resultar em evic¢ao/fobia escolar. Numa tentativa de
solucionar estes problemas de sono, 30% das familias optam pela partilha da cama entre pais
e filhos, uma estratégia desvantajosa para ambos com diminui¢do generalizada da QdV.

A QdV de vida parental também sofre grandes alteragdes, essencialmente devido ao tempo e
energia dispensados nas rotinas de tratamento e gestdo da doenca. A depressdo em maes de
criangas com DA demonstrou ser duas vezes superior, em comparagdo com maes de criangas
asmaticas. Os pais referem repercussdes sociais e sentem-se culpados, recriminados,
preocupados e frustrados com a doenca dos filhos. Para além da gestdo da terapéutica, ¢
necessario que os pais estejam atentos a comportamentos potencialmente dificeis. Atendendo
as inimeras exigéncias que os pais e as criangas tém de enfrentar diariamente, os programas
educacionais assumem uma relevancia marcada, capacitando as familias de estratégias que
lhes permitam lidar com a DA quotidianamente. A educacdo ndo se deve centrar apenas nas
questdes relacionadas com o tratamento, devendo estender-se aos dominios emocionais e
comportamentais das criangas e tentando ultrapassar alguns medos dos pais, nomeadamente
no que respeita os efeitos secundarios de alguns medicamentos. Outro fator que deve ser
estimulado em termos educacionais ¢ a resiliéncia, pois criancas resilientes adaptam-se
positivamente & doenga. Estes programas tém mostrado grande eficacia, diminuindo a
inflamacdo da pele e melhorando a QdV e a adesdo terapéutica.

Para uma correta avaliacdo do impacto da DA na QdV das criangas e dos pais, foram criados
inquéritos cujo numero tem crescido significativamente desde 2000. Os profissionais de saude
estdo hoje mais consciencializados de que quanto maior e melhor for o conhecimento sobre a

QdV, mais adequadas serdo as decisdes tomadas em relagdo ao tratamento.
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Atualmente existem 22 inquéritos genéricos, especificos da Dermatologia e especificos da
DA. Apesar de serem comumente designados de inquéritos de QdV, a maioria centra-se em
sintomas primarios e funcionamento. A Unica escala que diz verdadeiramente respeito a QdV
¢ a PIQoL-AD. Na Dermatologia, os métodos especificos da doenca sdo mais sensiveis e uteis
do que os genéricos, no entanto, o ideal ¢ a combinagdo de ambos, para uma percep¢ao mais
global do impacto da doenga. Na DA, o inquérito mais usado ¢ o CDLQI, especifico da
Dermatologia e destinado a criancas entre os 5 € os 16 anos. A pontuagdo final varia entre 0 e
30, aumentado o impacto a medida que a pontuagdo aumenta. E um questionario simples de
usar na pratica clinica e passivel de ser completado em 2 minutos. Ainda assim, o numero
reduzido de itens pode originar resultados inferiores, ou seja, tradutores de baixo impacto da
DA, em doentes com grande impacto psicossocial mas com pouco sintomas. Outros
questionarios, como o DLQI, DFI, IDQoL-AD, PIQoL-AD e CADIS sdo também muito
referenciados na literatura. PIQoL-AD e CADIS tém sido alvo de maior investigacdo por
serem instrumentos mais recentes e inovadores.

PIQoL-AD destina-se aos pais de criangas com DA, com idade igual ou inferior a 8 anos,
avaliando a QdV parental. Uma vez que a QdV parental se relaciona com a severidade da DA
pediatrica, a sua medi¢do permite uma avalia¢do global do impacto da doenca e do tratamento
na familia. A principal carateristica distintiva deste inquérito prende-se com o facto de se
basear num modelo tedrico de necessidades, ou seja, avalia de que forma as necessidades dos
individuos estdo a ser afetadas pela doenca e tratamento. Uma vantagem deste instrumento ¢
que foi desenvolvido simultaneamente em vdrios paises, tendo sido possivel remover itens
que eram problematicos em uma ou mais linguas. PIQoL-AD foi usado em estudos de
comparagdo de pimecrolimus com cuidados bésicos da pele. Houve melhoria dos resultados
de PIQoL-AD ao longo do tempo de tratamento com pimecrolimus, demonstrando uma

evolucdo positiva na QdV dos pais. Apesar das inimeras vantagens deste inquérito, a sua
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administracdo e interpreta¢do rapidas nem sempre sdo faceis, em comparagdo com inquéritos
semelhantes.

CADIS também ¢ uma escala recentemente validada e tem a particularidade de combinar o
impacto da DA em criangas americanas com idades inferiores a 6 anos e o impacto nos pais,
sendo que cada uma das partes preenche as questdes relativas as 4 categorias: saude fisica,
saude emocional, funcionamento fisico e funcionamento social. A grande vantagem de
CADIS ¢ a importancia dada a saude emocional, visto que 17 dos 45 itens dizem respeito as
emocdes. Por outro lado, ¢ uma escala extensa, com algumas dificuldades de classificacao.
Apesar da boa validade de conteido e construgdo, sdo necessarios estudos adicionais para
poder ser usada na investigagao clinica.

Neste artigo foi ainda abordada a relagdo entre questionarios de QdV e escalas de severidade,
havendo conclusdes dispares em diferentes estudos. Embora alguns estudos comprovem
associagdes positivas entre métodos de avaliacdo da severidade da DA e instrumentos de
avaliacdo da QdV, concluiu-se que as correlagdes entre ambos sdo fracas e, por isso,
correspondem a diferentes dominios da avaliacdo da doenga. Deste modo, uma estratégia
integrada, onde estejam contemplados os dois tipos de instrumentos, pode ajudar a melhorar o
cuidado holistico de criangas com DA.

No futuro, ha questdes que t€ém de ser aperfeicoadas, tendo como objetivo uma perce¢ao mais
cuidada do impacto da DA pedidtrica na QdV da crianca e da familia. Até ao momento
nenhum questionario mostrou ser o ideal para todas as situagdes clinicas, sendo necessario
utilizar varios questiondrios em simultaneo. Apesar da urgéncia em desenvolver novos
instrumentos, que respondam as necessidades reais da pratica clinica, estes apenas devem ser
utilizados quando forem comprovadas as suas validade e confiabilidade. Outra questdo
importante, a contornar no futuro, tem a ver com os inquéritos especificos da DA que, embora

tenham sido usados na investigagdo clinica para quantificacdo da QdV, na pratica clinica
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diaria ainda ndo foi demonstrado serem uteis. Resumindo, ¢ necessario atingir um
compromisso entre escalas com vdrios itens, capazes de adquirir mais dados no contexto
clinico, e as escalas com menos itens, capazes de adquirir menos dados, mas mais faceis de
utilizar no contexto clinico, incluindo sempre a avaliacdo do doente em relagdo ao prurido,

central na morbilidade da DA.
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