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Resumo

Léo AFD. Significados atribuidos & qualidade de vida por pacientes com dermatite atdpica.
Dissertacdo{Mestrado}. Botucatu. Universidade Estadual Paulista “Julio de Mesquita Filho”, 2023.

Introducdo: Dermatite atdpica (DA) é considerada como uma doenca de pele cronica ndo fatal, com
presenca de inflamacéo e coceira e episodios de exacerbacdo. A DA, ou eczema atopico, trata-se de
uma inflamacdo crénica redicivante e remitente. Objetivo: Este estudo tem como objetivo
compreender o significado atribuido a qualidade de vida na perspectiva de pacientes com dermatite
atopica. Método: Trata-sede um estudo transversal com abordagem qualiquantitativa, que utilizou a
técnica do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), fundamentada na teoria das representacfes sociais.
Realizado no ambulatério de Dermatologia da Faculdade de Medicina de Botucatu/ SP, com a
participacdo de pacientes com dermatite atopica (comprovado clinicamente por dermatologista), no
periodo de marco de 2022 até agosto de 2023. Foi utilizado um formulario com dados clinicos e
sociodemograficos e trés questdes semiestruturadas destinadas aos pacientes, sendo: “O que vocé
entende por qualidade de vida? Na sua opinido, a dermatite atopica interfere na sua qualidade de vida?
Se sim, em quais aspectos? Na sua percepc¢do, como poderia melhorar sua qualidade de vida em
relacdo a dermatite atopica?”’. As entrevistas foram conduzidas pelo proprio pesquisador,
audiogravadas, em formato presencial, ambiente privativo e com dura¢do média de 15 minutos. Apds
as entrevistas, as falas foram transcritas e analisadas utilizando-se a estratégia metodoldgica do DSC.
O DSC apresenta-se como sendo um método de resgate da representacdo social (RS) que busca
reconstituir representacfes preservando a dimensdo individual e coletiva Resultados: Foram
incluidos no estudo 50 participantes. Houve predominio de participantes do sexo feminino - 39
participantes (78%), acredita-se que pela procura maior pelo atendimento hospitalar. Em relagdo aos
solteiros- 28 participantes (56%) - prevalecem apresentando a DA, com idade média de 31,1 desvio
padrdo £ (11,8) anos, e com renda familiar mensal entre R$ 3.100,00 a R$ 5.000,00, demonstrando
esse rendimento mensal familiar. Em relagdo a escolaridade, 25 participantes (50%) dessa propor¢ao
referiram ter concluido o ensino médio e ingressaram no ensino superior - 20 participantes (40%). A
idade do surgimento da doenca foi em média aos 12,9 anos desvio padrdo + (4,6) anos e 54% dos
participantes referiram estar entre 5 e 10 anos realizando o tratamento. Conclusdo: Este estudo
revelou que DA afeta inimeros aspectos, sendo eles: fisicos, sociais, emocionais e mentais,
prevalecendo nas falas dos participantes a exposicao corporal, pelo fato de acometer extensas areas
da pele. Outro fator desvelado foi 0 incbmodo gerado pela coceira, que afeta negativamente ndo so6 a
autoestima, mas também o sono e a qualidade de vida dos participantes.

Descritores: Dermatite atopica, Qualidade de vida, Dermatologia, Enfermagem.



Abstract

Introduction: Atopic dermatitis (AD) is considered a chronic non-fatal skin disease, with the
presence of inflammation and itching and episodes of exacerbation. AD, or atopic eczema, is a
relapsing and remitting chronic inflammation. Objective: This study aims to understand the
meaning attributed to quality of life from the perspective of patients with atopic dermatitis. Method:
This is a cross-sectional study with a qualitative and quantitative approach, which used the
Collective Subject Discourse (CSD) technique, based on the theory of social representations. Held
at the Dermatology outpatient clinic of the Faculty of Medicine of Botucatu/ SP, with the
participation of patients with atopic dermatitis (clinically proven by a dermatologist), from March
2022 to August 2023. A form with clinical and sociodemographic data and three semi-structured
questions aimed at patients, being: “What do you understand by quality of life? In your opinion,
does atopic dermatitis affect your quality of life? If yes, in what aspects? In your opinion, how could
your quality of life improve in relation to atopic dermatitis?” The interviews were conducted by the
researcher himself, audio-recorded, in person, in a private environment and lasting an average of 15
minutes. After the interviews, the statements were transcribed and analyzed using the DSC
methodological strategy. DSC presents itself as a method of rescuing social representation (RS) that
seeks to reconstitute representations while preserving the individual and collective dimension.
Results: 50 participants were included in the study. There was a predominance of female
participants - 39 participants (78%), it is believed that this was due to the greater demand for hospital
care. In relation to single people - 28 participants (56%) - they prevailed with AD, with an average
age of 31.1 standard deviation + (11.8) years, and with a monthly family income between R$
3,100.00 and R$ 5,000, 00, demonstrating this monthly family income. Regarding education, 25
participants (50%) of this proportion reported having completed high school and entered higher
education - 20 participants (40%). The age at which the disease appeared was on average 12.9 years
standard deviation + (4.6) years and 54% of participants reported undergoing treatment for between
5 and 10 years. Conclusion: This study revealed that AD affects numerous aspects, namely:
physical, social, emotional and mental, with body exposure prevailing in the participants' statements,
due to the fact that it affects large areas of the skin. Another factor revealed was the discomfort
caused by itching, which negatively affects not only self-esteem, but also the sleep and quality of
life of the participants.

Descriptors: Atopic dermatitis, Quality of life, Dermatology, Nursing.
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1. INTRODUCAO

Dermatite atopica (DA) é considerada como uma doenca de pele cronica ndo fatal, com
presenca de inflamacao e coceira e episodios de exacerbacgédo(1).

A DA, ou eczema atdpico, trata-se de uma inflamacao crénica redicivante e remitente(2).
Considerada como uma doenca de pele que afeta até 30% das criangas e 10% dos adultos em
diferentes paises mundialmente(3) e caracteriza-se, principalmente, por escamas na pele, lesdes com
presenca de prurido e eritemas localizadas em superficies flexurais(4).

A despeito de diversos critérios diagndsticos terem sido propostos nos Gltimos anos, 0s
critérios cléssicos de Hanifin e Rajka ainda s&o os critérios mais utilizados em todo o mundo, sendo
que os critérios maiores sdo: 1) prurido; 2) morfologia e distribuigao tipicas; 3) dermatite cronica e
histéria familiar de alergias. Os critérios menores, por sua vez, sdo: 1) xerose; 2) ictiose 3)
reatividade imediata (5)(6).

Pacientes com DA apresentam xerose e consequente alteracdo da barreira cuténea, sendo
assim, trata-se de um estado de ressecamento patolégico da pele ou das membranas mucosas,
tornando a exposicdo ambientais e alérgenos, os quais acarretam & inflamacéo e prurido. Possiveis
alteracbes da barreira cutdnea podem suceder pela diminuicdo dos niveis de ceramidas, que
desempenham um papel na funcdo de barreira da pele e previnem a perda de agua
transepidérmica(7).

A apresentacdo das lesbes denominadas eczematosas pode se dar nas formas agudas (edema,
vesiculas e secrec@es), subagudas (eritema e edema menos intensos e presenca de secrecao e crostas
nas lesdes) e cronicas (liquenificacdo da pele, prurido intenso e lesdes de aspecto mais seco)(8)(9).

As apresentacdes da forma clinica da doenca de acordo com a idade: Na infancia de 0-2 anos
apresentam lesdes agudas caracterizadas por eritema mal definido com edema, vesiculas,
escoriacdes e exsudato; Infancia e adolescéncia de 2-16 anos o eczema se torna mais localizado e
crénico do que na infancia, com eritema mais palido, xerose e lesGes mal definidas; Adultos
apresentam eczema cronico nas méaos ou dermatite afetando o pescoco, cabeca e tronco superior(9).

O diagnostico da DA é essencialmente clinico, fundamentado na localizacdo das lesdes e
caracteristicas como prurido, mas também na presenca de outros dados que estabelecerdo o
diagnostico: a idade do doente, o caracter crénico e recorrente da doenca, uma historia pessoal ou
familiar de atopia e a presenca de caracteristicas fisicas mais frequentes nos atopicos(10).

Tendo em vista que houve um aumento do nimero de casos de DA em praticamente todo o
mundo, principalmente em paises industrializados, e considerando que a mesma é um importante
problema de salde publica, torna-se de fundamental importancia a investigacéo do diagnostico da

doenca para o efetivo controle dos casos(11).
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O tratamento pretende reduzir sintomas, prevenir exacerbacdes, tratar infecgdes, diminuir os
riscos de tratamento e restaurar a integridade da pele. Os pacientes que apresentam a doencga de uma
forma leve, as metas de tratamento sdo alcancadas apenas com terapias topicas. Em casos moderados
ou graves, o tratamento é desafiador e envolve também medicamentos de uso sistémico(12).

A classificacdo da gravidade da DA apresenta-se da seguinte forma: Leve: areas com xerose e
prurido infrequente que causam pequeno impacto na qualidade de vida; Moderada: indicam areas
com xerose e prurido frequente onde ocasionam moderado impacto nas atividades diérias; Grave:
apresenta xerose difusa, prurido constante e associado a inflamacéo, assim acarretam uma limitacéo
das atividades diarias(13).

Da mesma forma, o conjunto de sintomas, a cronicidade da doenca, a adesdo ao tratamento
e as restricdes consideradas pela dermatopatia no cotidiano, possivelmente acarretam transtornos na
qualidade de vida desse paciente(14).

E importante refinar as medidas de qualidade de vida para pacientes com dermatite atopica,
a fim de identificar questdes que sdo importantes para eles como estigma e preconceito da doenca,
entre outros. Esses dados sdo possiveis de se obter através de pesquisas para obtencdo de dados
empiricos, pois, muitas vezes, estes ndo estdo incluidos nos instrumentos de qualidade de vida
disponiveis na literatura. Portanto, a presente investigacdo teve como objetivo compreender as
percepcOes de pacientes que vivem com dermatite atopica em relacdo a sua qualidade de vida e
identificar potenciais aspectos para melhora-la. Este estudo ira explorar as experiéncias individuais
de pacientes com dermatite atopica e, em dltima analise, contribuir para o conhecimento em uma

area pouco investigada da dermatologia.

2. Justificativa

Por tratar-se de um estudo qualitativo, o qual posiciona o paciente no centro da pesquisa,
permite-nos compreender suas opinides, experiéncias individuais e os fatores que interferem na
qualidade de vida. E, com base nisso, garantir relevancia no desenvolvimento de proposic¢Ges de
melhoria para o direcionamento das préaticas assistenciais e abordagens multidisciplinares de
cuidado aos pacientes com dermatite atopica com o intuito de reduzir o estigma provocado pela
doenca.

A abordagem multidisciplinar apresenta um papel de grande relevancia em melhorias no

processo do cuidar da doenga.
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3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

- Compreender a percepcao dos pacientes que vivem com dermatite atopica em relacdo a sua

qualidade de vida.

3.2 Objetivos especificos

- Identificar proposicdes de melhoria para o direcionamento de praticas assistenciais e de cuidado
aos pacientes com dermatite atopica.

-Explorar as experiéncias individuais de pacientes com DA através das entrevistas e contribuir para
melhor compreensédo da doenca.

- Contribuir para o conhecimento da doenca e dos familiares.

15
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4, METODOS

4.1  Aspectos éticos

A pesquisa foi iniciada apds aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Medicina de Botucatu com o numero do CAAE 58660022.4.0000.5411 e do parecer 5592621.
Obtencdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) dos participantes, em
consonancia com a Resolugao n°® 466/12.

4.2  Referencial tedrico-metodologico e tipo de estudo

Trata-se de um estudo transversal com abordagem qualiquantitativa, que utilizou a técnica

do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), fundamentada na teoria das representacfes sociais(15).

4.3  Local do estudo e selecéo

O estudo foi realizado no ambulatério de Dermatologia da Faculdade de Medicina de
Botucatu (HC-FMB-UNESP).

Foram considerados elegiveis para o estudo pacientes em atendimento ambulatorial, com
diagndstico de DA por médico dermatologista, de ambos os sexos, com idade igual ou superior a
18 anos, e que concordassem por escrito em participar da pesquisa. Foram excluidos os participantes
que declararam ndo ter condi¢Ges emocionais para participar e/ou continuar a entrevista. A pesquisa
foi realizada em pacientes adultos, com idade superior a 18 anos, pelo fato de menores de idade nao
terem a devida compreenséo das informagdes a serem designadas pela pesquisa.

Foi composta por uma amostra de 50 pacientes amostrados por conveniéncia que
comparecerem ao ambulatério da referida instituicdo no periodo de setembro de 2022 até agosto de
2023. Nao houve recusa dos pacientes em participar da entrevista e tampouco interrupcao dela. O
critério utilizado para alcancar o numero de 50 participantes para a pesquisa foi definido atraves da
demanda de pacientes adultos diagnosticados com DA no Ambulatorio de Dermatologia.

O ambulatorio presta servicos de assisténcia, prevencdo e tratamento as pessoas que vivem
com doencas de pele, com objetivo principal de prestar atendimento aos seus usuarios. O servigo é
referéncia na regido e presta atendimento para 150 pacientes com dermatite atopica entre adultos e

criangas por ano, entre em casos nOVos e retornos.
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4.4 Fonte de dados

As entrevistas foram conduzidas pelo proprio pesquisador e os dados foram coletados por
meio de entrevistas semiestruturadas no formato presencial, incluindo dados sociodemogréaficos em
um modelo de formulario elaborado pela propria pesquisadora e com as seguintes questdes
norteadoras: “O que vocé entende por qualidade de vida? Na sua opinido, a dermatite atopica
interfere na sua qualidade de vida? Se sim, em quais aspectos? Na sua percep¢do, como poderia
melhorar sua qualidade de vida em relacdo a dermatite atopica?”

As entrevistas foram individuais, audiogravadas com duracdo média de 15 minutos, e
realizadas em ambiente privativo. Todos os participantes responderam todas as questdes.

Apo6s as entrevistas, as falas foram transcritas e analisadas utilizando-se a estratégia
metodolégica do DSC, que é baseado na Teoria das Representacfes Sociais. O DSC apresenta-se
como sendo um método de resgate da representacdo social (RS) que busca reconstituir
representacdes preservando a dimensao individual e coletiva(15).

Desta maneira, as entrevistas foram transcritas e submetidas a anélise manual para a
operacionalizacdo da estratégia metodoldgica do DSC. Os passos metodolégicos desta técnica
consistem desde as entrevistas até a sintese dos discursos, sendo estas: * a leitura dos depoimentos
coletados nas entrevistas; ¢ leitura da resposta a cada pergunta em particular, com marcagdo das
expressdes-chave selecionadas; ¢ identificagao das ideias centrais de cada resposta; * realiza¢do da
andlise de todas as expressdes-chave e ideias centrais, organizando as semelhangas em conjuntos
homogéneos; ¢ realizacdo da identificacdo e nomeagdo da ideia central do conjunto homogéneo,
onde torna-se uma sintese das ideias centrais de cada discurso; * a formulagdo dos discursos do
sujeito coletivo apds identificacdo das ideias centrais e expressdes-chave que nomearam esses
discursos(16).

O que o DSC procura esclarecer € a autoexpressao do pensamento ou opinido coletiva,
respeitando-se a dupla condicao qualitativa e quantitativa destes como objeto. Considerado o quadro
da pesquisa empirica, o pensamento, € um discurso, e sendo esse discurso um resultado
desconhecido (pela pesquisa empirica), esse pensamento apresenta-se como uma variavel
gualitativa. Mas sendo esse pensamento coletivo, configura-se também como uma variavel
guantitativa, na medida em gque tem de expressar as opinides compartilhadas por um quantitativo de
individuos, que configuram a coletividade pesquisada. Dessa forma, o maior desafio € que o
pensamento coletivo possa se autoexpressar por meio da pesquisa empirica, isto €, seria a
constituicdo de um sujeito portador desse discurso coletivo(15).

Todavia, um sujeito coletivo, como o interpretamos no DSC, é muito mais do que um “nos”,

que expressa somente um tipo muito particular de sujeito coletivo que fala. Assim, um Unico
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individuo também pode ser um sujeito coletivo(15).

Em relacdo a coletividade, falando na primeira pessoa do singular, demonstra o regime
regular de funcionamento das representacfes sociais, e € um recurso para viabilizar as proprias
representagcdes sociais como fatos coletivos atinentes a coletividades qualitativas (de discursos) e
quantitativas (de individuos). Os individuos geralmente compartilham as mesmas ideias, mas
quando tais individuos opinam, individualmente, transmitem somente uma parte do contetido da
ideia compartilhada(15).

Posto isto, o DSC demonstra a dupla representatividade qualitativa e quantitativa das
opiniBes coletivas que emergem da pesquisa, de tal forma que a representatividade é qualitativa
porque na pesquisa com o DSC cada opinido coletiva é apresentada em formato de discurso, e a
representatividade da opinido também considera-se como quantitativa, de forma que o discurso tem
uma expressao numeérica, que indica quantos depoimentos, do total, foram necessarios para compor

cada DSC, tendo em vista as sociedades como coletivos de individuos(16).

45 Andlise dos dados

As respostas foram transcritas na integra para analise. As etapas metodoldgicas dessa técnica,
desde a obtencdo das entrevistas até a sintese das falas, consistem em selecionar, de cada resposta
individual a uma questdo, as expressdes-chave, que sdo trechos mais significativos destas respostas.
A essas expressdes-chaves correspondem as ideias centrais que sdo a sintese do contetido discursivo
manifestado nas expressdes-chave. Com o material das expressdes-chave das ideias centrais
constréem-se 0s discursos-sintese, na primeira pessoa do singular, que sdo os DSC, onde o

pensamento de um grupo ou coletividade aparece como se fosse um discurso individual(16).
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5.

estudo:

>

Resultados e Discussao

Nesta secdo serdo apresentados os resultados e discussdo em formato de artigo obtidos neste

“Significados atribuidos a qualidade de vida por pacientes com dermatite atépica”
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“Significados atribuidos a qualidade de vida por pacientes com dermatite atépica”
Resumo

Introducdo: A dermatite atopica, ou eczema atopico, € uma inflamacdo crbnica da pele
recidivante, remitente com prevaléncia de 10% ao decorrer da vida. Objetivo: Compreender o
significado atribuido & qualidade de vida na perspectiva de pacientes com dermatite atdpica e também
identificar potenciais aspectos para melhoré-la. Método: Trata-se de um estudo transversal com
abordagem qualiquantitativa, realizado em um ambulatério de dermatologia da Universidade Estadual
Paulista. (UNESP), Brasil, com 50 pacientes diagnosticados com dermatite atopica. As entrevistas
foram transcritas e analisadas por meio de o método do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC).
Resultados: Foram incluidos no estudo 50 participantes. Houve predominio do sexo feminino 39
(78%), solteiros 28 (56%), com idade média de 31,1(dp £11,8) anos, apresentando renda mensal entre
R$ 3.100,00 a R$ 5.000,00, 37 (74%). Quanto a escolaridade, 25 (50%) concluiram o ensino médio. A
idade média do surgimento da doenca foi de 12,9 (dp+4,6) anos. Entre os participantes, 27 (54%)
referiram estar entre cinco e 10 anos de tratamento. A qualidade de vida esteve ligada ao bem-estar,
qualidade de sono e inclusdo social. No entanto, a doenca tem fator impactante no comprometimento
das atividades diarias, restricdo do vestuario, na autoestima e no estigma provocado pela doenga. As
sugestdes de melhorias incluiram maior acesso as informacdes sobre a doenca, medicamentos mais
eficientes e acesso gratuito a acompanhamento psicoldgico. Conclusdo: Este estudo revelou que a
dermatite atopica afeta inUmeros aspectos, sendo eles: fisicos, sociais, emocionais e mentais,
prevalecendo nas falas dos participantes a exposicao corporal, pelo fato de acometer extensas areas da
pele. Outro fator desvelado foi o incdbmodo gerdo pela coceira, que afeta negativamente ndo sé a
autoestima, mas também a qualidade de vida dos participantes. As sugestdes de melhorias incluiram
aumento da conscientizacdo e compreensdo da doenca,aceitacdo e abordagens multidisciplinares de
cuidado.

Descritores: Dermatite atopica, Qualidade de vida, Dermatologia, Enfermagem.

Introducéo
A dermatite atdpica (DA), ou eczema atopico, € uma inflamagdo cronica redicivante e

remitente(1). Trata-se de uma doenca de pele que afeta até 30% das criangas e 10% dos adultos em
diferentes paises mundialmente (2) e caracteriza-se, principalmente, por escamas na pele, lesdes com
presenca de prurido e eritemas localizadas em superficies flexurais (3).

A despeito de diversos critérios diagnosticos terem sido propostos nos Ultimos anos, os critérios
classicos de Hanifin e Rajka ainda sdo os critérios mais utilizados em todo o mundo, sendo que 0s

critérios maiores sdo: 1) prurido; 2) morfologia e distribuigao tipicas; 3) dermatite cronica e historia
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familiar de alergias. Os critérios menores, por sua vez, sao: 1) xerose; 2) ictiose 3) reatividade imediata
(4)(5).

O SCORAD (SCORing Dermatite Atopica), considerado o melhor sistema e o mais utilizado
para pontuacédo de validacdo em DA, foi desenvolvido em 1993 pelo European, um Grupo de Trabalho
sobre Dermatite Atdpica (6). Este instrumento apresenta a seguinte pontuagao para seu escore: superior
a 40 pontos, € considerada grave, enquanto-inferior a 20 pontos, é considerada leve (7)(8).

O tratamento da DA tem como principais objetivos reduzir a inflamacéo, manter a funcéo de
barreira da pele, aliviar o prurido e evitar infecgdes. Ao decorrer dos anos, o tratamento da DA objetiva
alcancar a remissdo clinica ou niveis minimos de atividade da doenca, por meio de terapia de
manutencdo, apresentando flexibilidade suficiente ao adicionar tratamentos especificos nos momentos
de intensificacdo da doenca (4),(9).

Visto que a DA € considerada uma doenca crbnica, que envolve ndo somente custos
financeiros, mas toda a familia durante o tratamento, é possivel dizer que esse processo impacta
imensamente na qualidade de vida dos pacientes e de seus familiares (10).

Para a Organizagdao Mundial da Satde (OMS), a qualidade de vida (QV) ¢é conceituada como
“percepgao do individuo sobre sua posi¢do na vida no contexto da cultura e dos sistemas de valores em
que vivem e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes ¢ preocupagdes”. Trata-se, portanto,
de um conceito amplo, que incorpora de forma complexa a sadde fisica, mental, social, crengas e suas
relagdes com meio ambiente (11).

O impacto ocasionado na qualidade de vida do paciente engloba todos os aspectos emocionais,
sociais e fisicos da vida de um individuo e sua familia. Embora seja uma doenca cronica, que
esporadicamente apresenta-se de uma maneira mais leve, pode afetar a qualidade de vida ao longo do
tempo (12). Com essas implicacOes, despertou-se o interesse de pesquisadores que estudam as
repercussdes na QV provocadas por doengas cronicas (13).

E importante refinar a avaliacdo da qualidade de vida para pacientes com dermatite atopica, a
fim de identificar questdes que sdo importantes para eles como estigma, preconceito da doenca, entre
outros. Dados esses que ndo sdo possiveis de se obter através dos instrumentos psicométricos
disponiveis na literatura, mas totalmente possiveis através de pesquisas para obtencdo de dados
empiricos, devido a maturidade experimental dos pacientes.

Portanto, a presente investigacdo teve como objetivo compreender as percepcOes de pacientes
que vivem com dermatite atopica em relacdo a sua qualidade de vida e também identificar potenciais
aspectos para melhora-la. Esse estudo ird explorar as experiéncias individuais de pacientes com DA,

contribuindo dessa forma para o conhecimento numa area pouco explorada na dermatologia.
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Métodos

Foi realizado um estudo exploratorio descritivo com abordagem qualiquantitativa. A pesquisa
foi conduzida com pacientes com dermatite atopica em um ambulatério de Dermatologia da Faculdade
de Medicina de Botucatu (HC-FMB-UNESP), Brasil.

Adotou-se como critérios de elegibilidade pacientes diagnosticados com dermatite atopica, de
ambos o0s sexos, com idade igual ou superior a 18 anos, que consentiram em participar. Mesmo a DA
sendo mais prevalente em criangas, a pesquisa foi realizada somente com pacientes adultos pelo fato
de menores de idade nao terem a devida compreensao das informacoes a serem designadas pela
pesquisa. Foram excluidos os participantes que relataram ser emocionalmente vulneraveis para
participar e/ou continuar a entrevista.

Uma amostra de 50 pacientes foi selecionada por conveniéncia pelos pacientes que
compareceram ao ambulatorio da referida instituigao no periodo de setembro de 2022 até agosto de
2023. Nao houve recusa dos pacientes para participar da entrevista e tampouco a interrupgao dela. O
namero de 50 participantes para a pesquisa foi definido através da demanda de pacientes adultos
diagnosticados com DA no referido ambulatério.

As entrevistas foram conduzidas pelo proprio pesquisador e os dados foram coletados por meio
de entrevistas semiestruturadas no formato presencial, incluindo dados sociodemograficos e as
seguintes questdes norteadoras: “O que vocé entende por qualidade de vida? Na sua opinido, a
dermatite atopica interfere na sua qualidade de vida? Se sim, em quais aspectos? Na sua percep¢ao,
como poderia melhorar sua qualidade de vida em relacao a dermatite atopica?”’

As entrevistas foram individuais, audiogravadas e realizadas em ambiente privado antes da
consulta médica, com tempo médio de aproximadamente 15 minutos.

Os dados foram analisados por meio do método do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC),
baseado na teoria das representacdes sociais que procura esclarecer o desafio da autoexpressao do
pensamento ou da opiniao coletiva, respeitando a dualidade qualitativa e quantitativa de ambos (14).

Em nosso estudo, todos os pacientes que compareceram ao ambulatorio de dermatologia e
concordou em participar da entrevista durante o periodo de coleta de dados foram entrevistados. A
escolha deste tipo de abordagem baseou-se na opgdo de compreender os significados, motivos,
aspiracdes, atitudes e crencas apoiadas na natureza do objeto de estudo (15).

Os passos metodologicos desta técnica, desde obtencao das entrevistas para a sintese das falas,
consistem em selecionar, de cada resposta individual a uma questao, as expressoes-chave, que sao
trechos mais significativos destas respostas. A essas expressoes-chaves correspondem as ideias centrais
que sao a sintese do conteudo discursivo manifestado nas expressdes-chave. Com base nesse material,
é construido os discursos-sintese, na primeira pessoa do singular, que sdo os DSC, onde o pensamento

de um grupo ou coletividade aparece como se fosse um discurso individual (15).
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O projeto foi aprovado pelo comité de ética da Universidade Estadual Paulista (UNESP), Sao
Paulo (protocolo n° 5592621). Todos os participantes assinaram o termo de consentimento livre e

esclarecido.

Resultados

Foram incluidos 50 participantes. Desses, houve predominio do sexo feminino 39 (78%),
solteiros 28 (56%), com idade média de 31,1 (dp+11,8) anos, com renda familiar mensal entre R$
3.100,00 a R$ 5.000,00. Em relagdo a escolaridade, 25 (50%) referiram ter concluido o ensino médio
e 20 (40%) o ensino superior. A idade media do surgimento da doenca foi de 12,9 (dp+ 4,6) anos e 27
(54%) dos participantes referiram estar em tratamento no periodo entre cinco e 10 anos.

Tabela 1. Dados clinicos e demogréaficos dos pacientes com dermatite atopica (n=50).

Variaveis Valores (n/%o)
n — total 50 (100)
Sexo - Feminino 39 (78)
Masculino 11 (22)
Idade — média £ Desvio padrdo* 31,1(11,8)
Renda familiar — n (%)
R$ 1.000,00 a R$ 3.000,00 5 (10)
R$ 3.100,00 a R$ 5.000,00 37 (74)
Mais de R$ 5.000,00 8 (16)
Escolaridade — n (%)
Fundamental 5 (10)
Meédio 25 (50)
Superior 20 (40)
Estado conjugal — n (%)
Solteiro 28 (56)
Casado 21 (42)
Viavo 1(2)
Idade de inicio da doenca — média + Desvio 12,9 (9,6)
padréo*
Tempo de tratamento — n (%)
Menos de 1 ano 7 (14)
Entre 5 e 10 anos 27 (54)
Mais de 10 anos 16 (32)
Pessoas na familia — média + Desvio padrédo* 3,04 (1,0)
*Meédia (dpz)

Baseado na transcricdo das entrevistas, as ideias centrais e as expressoes-chave foram
identificadas e os discursos dos trés temas emergiram das questdes norteadoras. A seguir, estdo

apresentados 0s topicos com suas respectivas ideias centrais e DCS dos participantes.

Tema 1 - O que vocé entende por qualidade de vida?

Ideias Centrais
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A - Desfrutar de bem-estar

B - Independéncia nas atividades do cotidiano
C - Viver de forma digna

D - Ter qualidade de sono

E - Incluséo social

F - Habitos saudaveis

Qualidade de vida para mim é bem-estar, poder realizar minhas atividades para ter uma vida normal
igual todo mundo. E poder fazer as coisas mais normais do dia a dia sem ter necessidade de ajuda.
Por exemplo, como eu moro sozinho, quando eu estou com a dermatite atopica muito atacada, eu
preciso da ajuda da minha mée para arrumar a casa e eu gostaria de ter mais controlesobre tudo. A
meu ver, a qualidade de vida € um conjunto de fatores determinantes para que umapessoa viva de
forma digna e harménica na sociedade e consigo mesmo. E ter uma boa alimentag&o, praticar atividade
fisica, ter uma noite boa de sono para conseguir ter mais energia. Sinto que me atrapalha muito néo
conseguir dormir direito, porque comego a suar e consequentemente a cocar,isso me atrapalha para
dormir. Para mim, a qualidade de vida é vocé poder se inserir mais no que todo mundo faz, e néo se
sentir limitado, por exemplo, ndo posso tomar sol, porque devido ao uso da pomada no tratamento a
pele fica mais escura quando exposta ao sol e isso é muito ruim. E o jeito que vocé vive no seu dia a
dia, por exemplo: sobre os seus alimentos, o que vocé faz para estar deixando a sua vida mais saudavel

e vendo o que ndo faz para prejudicar a sua satde e também a dopréximo ao seu redor.

Tema 2 - Impacto da dermatite atdpica na qualidade de vida.
Ideias Centrais

A - Comprometimento das atividades diérias

B - Restri¢do no vestuario

C - Aspecto psicoldgico afetado

D - Sintomas da doenca

E - Aspecto social e autoestima prejudicada

F - Estigma da doenca e vergonha

Na minha opinido, impacta em varios aspectos, no meu sono, nas atividades fisicas, porque comeco a
transpirar e 0 suor provoca muita coceira. Por ndo conseguir dormir direito, a privacéo de sono
atrapalha meu rendimento na faculdade. Outro fator importante é a restricdo de roupas, pois sO uso
roupas de mangas compridas para evitar que as pessoas figuem me olhando. Isso afeta bastantea parte

psicoldgica, causando muitas insegurancas. A coceira intensa também provoca muita irritabilidade,
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mau humor, apatia entre outros, podendo levar até em alguns episddios de depressao.Os sintomas me
atrapalham muito, por exemplo, eu trabalho em ambiente com ar-condicionado e isso piora muito a
minha pele, resseca demais. Dependendo dos produtos em que entro em contato,minha pele também
piora demais. A parte social também é muito impactada pela dermatite atopica,por atingir um érgéo o
qual é visto e notado por todos (a pele), influencia negativamente na autoestima, sinto-me sendo
julgado algumas vezes e isso me gera muita inseguranca, dificultando a socializacéo e a execucao de
tarefas simples do nosso cotidiano. Por fim, tenho a qualidade de vida bastante impactada pela
dermatite atopica devido ao desconforto fisico causado pelas lesdes,como dor, dificuldade para
praticar exercicios devido ao desconforto do suor quando escorre nas feridas. Deixei de frequentar a
academia por incomodo do suor e por vergonha devido as pessoas ficarem me olhando quando estou

me coc¢ando.

Tema 3 - Contribuicdes para melhoria da qualidade de vida para pacientes com DA.
Ideias Centrais

A - Aderéncia ao tratamento

B - Retorno as atividades cotidianas

C - Acesso a informacéo sobre a doenca

D - Medicamentos mais eficientes

E - Acesso a gratuito a acompanhamento psicolégico

A qualidade de vida pode ser melhorada quando a dermatite é controlada devido ao tratamento, se
tratar éfundamental, pois toda vez que paro o tratamento por algum motivo ela volta e piora bastante.
Entdo passar pomada, tomar os remédios, ser cuidadoso sempre é muito importante, ja que é uma
doenca sem cura. Com a pele melhor, posso retomar a rotina e voltar a fazer coisas que nao fazia
devido a dermatite atopica. Outro fator que contribui muito na melhoraria da qualidade de vida € o
acesso a informacao, quanto mais ajuda e informacao aos pacientes e familiares for dada melhor. Eu
mesma tive muita dificuldade para meu pai entender que nédo era frescura e sim uma doenca cronica.
Ele somente entendeu quando precisei ser hospitalizada devido algum produto quimico que tive
contato durante o trabalho. Pensando nisso, a informacéo € importante para os familiares entenderem
que afeta muito a qualidade devida das pessoas afetadas. Os hidratantes e cremes para o tratamento
da dermatite atdpica deveriam ter um desconto significativo para os pacientes e serem mais faceis de
aplicar, sem aquela textura grudenta e com resultados mais satisfatorios. E por fim, o
acompanhamento psicoldgico com um especialista para auxiliar nos casos mais graves pode contribuir

na qualidade de vida também.
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Discusséo

Nesse estudo compreendemos a importancia da pesquisa qualitativa para avaliar o impacto na
qualidade de vida das pessoas com dermatite atopica.

A aplicacdo de instrumentos em pesquisas em salde séo cada vez mais utilizadas, porém, as
informacdes coletadas através de dados empiricos sdo extremamente valiosas para identificar as
necessidades e os beneficios dos tratamentos relatados pelo paciente.

A aparéncia da pele desempenha um papel importante para pacientes com doencas
dermatoldgicas, pois é considerada parte do processo de desenvolvimento da identidade (16).

Por tratar-se de uma doenca inflamatoria cronica, a DA, além de apresentar manifestacdes
cutaneas, também é caracterizada por prurido, dor, impactos no sono e disturbios psicossociais. Ou
seja, pode estar associada a uma série de comorbidades, conforme ao dados revelados em nosso estudo.

O prurido crénico afeta aproximadamente 91% dos pacientes com dermatite atopica (DA) e €
frequentemente acompanhado de dor e sensacfes neuropaticas, como por exemplo, queimacédo e
sensacdo de calor (17). O sofrimento dos pacientes afetados €, portanto, elevado e a qualidade de vida
podem ser gravemente afetados (18).

Estudo recente realizado com 57 pacientes com DA prop6s um papel critico da insdnia na
predisposicdo de pacientes adultos com DA a sofrerem de depressao e ansiedade (19).

O sono é um estado fundamental, restaurador, fisiolégico e neurobiol6gico que envolve
aproximadamente um terco de nossas vidas (20). Intervencdes precoces focadas no tratamento de
disturbios do sono poderiam ser indiretamente benéficas para a saide mental de pacientes com DA,
neutralizando o aparecimento e a exacerbacdo de transtornos de ansiedade e depresséo (19).

Estudo realizado na Coréia com 42.641 pacientes com DA, determinou que 0s pacientes com
DA grave tinham uma incidéncia significativamente maior de depresséo. Sendo assim, acredita-se que
a gravidade da DA contribua para a depresséo (21). O mesmo estudou enfatizou que as doengas mentais
gue mais acometem pacientes com DA foram transtorno de déficit de atencdo/hiperatividade (TDAH),
transtorno do espectro autista (TEA) e transtorno de conduta (21).

Além dos transtornos de ansiedade e depresséo, a DA é uma doenca estigmatizante que leva 0s
pacientes acometidos a desenvolverem estratégias para evitar exposi¢oes publicas e sociais (22). Por
exemplo, alguns participantes do nosso estudo, relataram usar roupas que cobrissem as lesdes de pele
para evitar explicagdes.

No presente estudo, os relatos evidenciaram um impacto negativo na percepcao de qualidade
de vida dos participantes com DA, provocados pelo preconceito e pela rejeicdo. Muitas vezes, esse
preconceito é tdo intenso que acaba impedindo as pessoas de interagirem socialmente devido ao

constrangimento (23)
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Quanto aos tratamentos, 0s principais objetivos propostos sdo aliviar os sintomas da doenca e
também reduzir a frequéncia e a gravidade das crises, para melhorar a qualidade de vida dos pacientes
(24). Sendo assim, o foco do tratamento da DA deve estar portanto no controle adequado do prurido
(18).

Neste estudo foi possivel constatar a escassez no acesso as informagoes detalhadas da doenca
por parte da equipe médica tanto para eles quanto para os familiares. Frente a isso, a equipe de
enfermagem pode desempenhar um papel fundamental no fornecimento de educacdo e apoio ao
paciente e seus familares para melhorar a adesao e os resultados do tratamento e também a qualidade
de vida dos mesmos, dentro de uma estrutura de equipe multidisciplinar (25).

Os enfermeiros em todos os ambientes desempenham um papel vital e valioso na prestacdo de
cuidados aos pacientes com DA (26). Um instrumento padronizado para a consulta de enfermagem
poderia ser uma valiosa ferramenta para garantir que todos os itens relevantes sejam abordados e
permitiria uma abordagem mais consistente para monitorar o curso da doenga e apoiar o paciente (25).

Idealmente, o tratamento da DA moderada a grave é prestado por uma equipe multidisciplinar,
com foco na prestacdo de cuidados centrados na pessoa (27). Dentro dessa equipe, os enfermeiros
muitas vezes atuam como o contato principal entre o paciente e seus familiares, o médico chefe e outros
membros da equipe para apoiar a continuidade do tratamento (28).

A acdo centralizada do enfermeiro em uma equipe multidisciplinar coloca-os em um posicéao
favoravel para estabelecer relacGes fortes e duradouras com os pacientes e seus familares, afim de
promover a confianca e ajudar a estabelecer expectativas realistas quanto ao tratamento e ao
autocuidado (25).

Por fim, fornecer apoio emocional, bem como educacdo formal e aconselhamento
individualizado, pode contribuir para melhoria da adesdo ao tratamento e também a qualidade de vida

dos pacientes e das suas familias ao longo do curso desta doenca crénica.

Concluséo

Este estudo revelou que DA afeta inimeros aspectos, sendo eles: fisicos, sociais, emocionais e
mentais, prevalecendo nas falas dos participantes a exposicéo corporal, pelo fato de acometer extensas
areas da pele. Outro fator desvelado foi 0 incOmodo gerado pela coceira, que afeta negativamente ndo
sO a autoestima, mas também o sono e a qualidade de vida dos participantes.

As sugestdes de melhorias incluiram aumento da conscientizacdo e compreensdo da doenca,

aceitacdo e abordagens multidisciplinares de cuidado.
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APENDICE I

Parte | - Informac6es Sociodemogréficas

RG Hospital: Iniciais: Telefone: Data
de nascimento: / / Sexo: o Feminino o Masculino

Estado civil: o Solteiro o Casado/Amasiado o Separado/ Viuvo

Escolaridade: o Fundamental o Médio o Superior

Idade de surgimento da doenca: Profissao:

Quantaspessoas na familia:

Salério da familia: 1- o Até R$1.000,00 2- 0de R$1.100,00 a
3.000,003- o De R$3.000,00 a 5.000,00 4- o Mais 5.000,00
Em tratamento: o ha menos de 1 ano o entre 5 e 10 anos o mais de 10 anos

36




APENDICE II

Parte Il - Perguntas norteadoras aplicadas aos pacientes
1. O que vocé entende por qualidade de vida?
2. Na sua opinido, a dermatite atdpica interfere na sua qualidade de vida? Se sim, em
gue aspectos?
3. Na sua percepcdo, como poderia melhorar sua qualidade de vida em relagdo a

dermatite?
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APENDICE 111

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
RESOLUCAO 466/2012

Vocé é portador de uma doenca chamada dermatite atépica e por isso foi convidado a
participar do Projeto de Pesquisa intitulado “Significados atribuidos a qualidade de vida por
pacientes com dermatite atopica”.

A pesquisa consta de algumas perguntas com o intuito de compreender a percep¢do dos
pacientes que vivem com dermatite atopica em relacdo a sua qualidade de vida e identificar aspectos
para melhora-la.

Os dados serdo coletados por meio de um questionario, incluindo dados sociodemogréaficos
e as seguintes questdes norteadoras: O que vocé entende por qualidade de vida? Na sua opinido, a
dermatite atdpica interfere na sua qualidade de vida? Se sim, em quais aspectos? Na sua percepcao,
como poderia melhorar sua qualidade de vida em relacdo a dermatite atépica?

Em relagdo aos riscos inerentes a pesquisa que poderdo ser minimos sobre o aspecto de sigilo
dos participantes da pesquisa e que deve ser preservado pelos pesquisadores.

Com a participagdo de preenchimento do questionario o participante beneficiard pacientes
que estdo em tratamento de sua doenca com o estudo da pesquisa.

N&o havera custo algum ao participante da pesquisa.

A sua participacdo nessa pesquisa € voluntaria e mesmo apdés ter dado seu consentimento
para participar, vocé podera retira-lo a qualquer momento, sem qualquer prejuizo na continuidade
do seu tratamento.

O participante tem todo o direito de buscar indenizagéo diante de eventuais danos decorrentes
da pesquisa.

Qualquer ddvida adicional vocé podera entrar em contrato com o Comité de Etica em
Pesquisa através dos telefones (14) 3880-1608 ou 3880-1609 que funciona de 22 a 62 feira das 8:00
as 12.00 e das 13.30 as 17horas, na Chacara Butignolli s/n° em Rubido Junior — Botucatu - Sdo
Paulo.

Ap0s terem sido sanadas todas minhas dividas a respeito deste estudo, CONCORDO em
participar de forma voluntéaria, estando ciente que todos os meus dados estardo resguardos através
do sigilo que os pesquisadores se comprometeram. Estou ciente que os resultados desse estudo
poderdo ser publicados em revistas cientificas.

Botucatu, [/ [/

Pesquisador Participante da Pesquisa

Nome do pesquisador: Aniele Fernanda Depléacido De Léo
Email: aniele.fernanda@unesp.br

Nome da orientadora: Professora Associada Silmara Meneguin
Email: smeneguin@unesp.br

Nome da coorientadora: Camila Fernandes Pollo
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