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Relato de experiéncia: reunidoes do grupo de apoio a pacien-
tes com dermatite atépica

Experience report: support group meetings for patients with atopic derma-
titis

RESUMO

Introdugdo: A dermatite atopica (DA) é a doenga cutanea mais comum na infancia, com prevaléncia mundial estimada
em cerca de 15% a 20% das criangas e 1% a 10% dos adultos. Estudos recentes correlacionam-a com prejuizo do
sono de pacientes e familiares e pior qualidade de vida pelo carater estigmatizante das lesdes cuténeas. O controle da
DA deve envolver uma rotina didria de cuidados com a pele, monitorando os fatores precipitantes e a manutengéo da
hidratagéo cuténea. O suporte multiprofissional e a educagdo continuada visam melhoria da aderéncia ao tratamento
medicamentoso e ndo medicamentoso por parte dos pacientes e responsaveis. Objetivo: Demonstrar o funcionamento
de um grupo de apoio a pacientes e familiares com DA como forma adjuvante ao tratamento tradicional. Relato de
Experiéncia: Durante os meses de outubro de 2018 e junho de 2019 foram realizadas quatro reunides multidisciplinares
na Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Juiz de Fora (UFJF) com pacientes portadores de DA e seus
cuidadores, provenientes do ambulatério de dermatologia pediatrica do Hospital Universitario da Universidade Federal
de Juiz de Fora (HU-UFJF). Diversos temas foram abordados, incluindo cuidados gerais com a doenga, nutrigdo infantil,
psicologia e autoestima de criangas com DA. O encontro envolveu profissionais médicos, ndo médicos e estudantes de
medicina, as dinamicas realizadas incluiram rodas de conversas com familiares e atividades IGdicas educativas sobre a
doenga com as criangas. Conclusao: As reunides podem impactar positivamente no controle da doencga ao fortalecer a
relagdo médico-paciente e fornecer educagéo continuada aos portadores de DA e seus familiares. O compartilhamento
de experiéncias durante os encontros e o suporte multiprofissional trazem ainda mais beneficios para os pacientes com
a doenca, abordando aspectos psicossociais, nutricionais e educacionais, o que em Ultima analise, aumenta a aderéncia

ao tratamento.
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ABSTRACT

Introduction: Atopic dermatitis (AD) is the most common skin disease in childhood, with estimated worldwide
prevalence of about 15% to 20% of children and 1% to 10% of adults. Recent studies correlate it with negative sleep
disturbances of patients and family members and lower quality of life due to the stigmatizing character of skin lesions.
AD control should involve a daily skin care routine with monitoring of precipitating factors and maintenance of skin
hydration. Continuous multiprofessional support aims at improving adherence to drug and non-drug treatment and
continuing education of family members and patients about the disease. Objective: To demonstrate the functioning
of a support group for patients and relatives with AD as an adjunct to traditional treatment. Experience Report:
During October 2018 and June 2019, four multidisciplinary meetings were held at the School of Medicine of the
Federal University of Juiz de Fora (UFJF) with AD patients and their caregivers, related to the pediatric dermatology
outpatient clinic of the University Hospital of the Federal University of Juiz de Fora (HU-UFJF). Several topics were
addressed, including general disease care, child nutrition, psychology, and self-esteem of children with AD involving
medical professionals, non-doctors, and medical students. Activities included conversation circles with family members
and educational activities about the disease with the children. Conclusion: Meetings can positively impact disease
control by strengthening the physician-patient relationship and providing continuing education for AD patients and
their families. Sharing experiences during meetings and multiprofessional support bring even more benefits to patients
with the disease, addressing psychosocial, nutritional and educational aspects which ultimately increases treatment

adherence.
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INTRODUCAO

A dermatite atdpica (DA) ou eczema atdpico
é a doencga cutanea mais comum na inféncia, sendo
associada a outros distirbios como asma e rinite
alérgica. A prevaléncia mundial é estimada em cerca de
15% a 20% das criangas e 1% a 10% dos adultos.t3
No Brasil, dados de prevaléncia sdo escassos. O estudo
ISAAC (fase III) revelou predominio de DA de 8,2%
em criangas entre 6 e 7 anos de idade.* Trés estagios
sintomaticos podem ser identificados: nos lactentes, as
lesbes eczematosas surgem na regido central da face,
couro cabeludo e areas extensoras. Ja em pré-escolares
e escolares, as areas afetadas concentram-se nas dobras
cutdneas de flexura. Na adolescéncia e na fase adulta,
sdo visualizadas placas liquenificadas, caracterizando
eczemas cronicos, principalmente em areas de flexdo.
Em todos os estagios a cogadura pode causar problemas
para dormir e perda significativa da qualidade de vida do
paciente.!

Afisiopatologiadadoengaenvolveprincipalmente
a perda da barreira epidérmica associada a inflamagédo
crbnica da pele, que gera prurido e consequente xerose
cutanea, com sensibilizacdo epidérmica e imunoldgica.
Esta Ultima é mediada por meio da imunoglobulina E
(IgE), uma particula autdloga humana relacionada a
quadros alérgicos a substancias presentes no ambiente.>
As alteragbes na barreira cutédnea sdo capazes de
afetar a imunidade inata e a microbiota local, causando
complicagbes infecciosas. Os principais agentes
etiolégicos envolvidos sdo Staphylococcus aureus,
relacionado a infecgdes invasivas severas, espécies de
Malassezia e eczema herpético causado pelo Herpes
simplex virus.®

A prevencdo das infecgdes secundarias na DA
deve envolver o controle da doenga com reposigao
da barreira cutédnea e o estabelecimento de uma
rotina diaria de cuidados com a pele. Isso requer o
monitoramento dos gatilhos da DA, hidratagdo cutédnea
constante, aderéncia ao tratamento medicamentoso e a
educacgdo continuada dos familiares e do paciente sobre
a doenga.

Um recente estudo de coorte demonstrou piora
na qualidade do sono de criangas com DA, principalmente
na doenga ativa ou na presenca de comorbidades como
asma e rinite alérgica. Mesmo criangas com doenca
inativa apresentaram alteragdes estatisticamente
significativas, o que revela o impacto da doenca na
qualidade do sono.” Mdes de criancas doentes também
apresentam alteragdes, com maior dificuldade para
adormecer e exaustdo durante o dia pelos primeiros
onze anos de vida das criangas portadoras de DA.®

A qualidade de vida também é afetada. Devido
sua forma clinica exuberante com lesdes de pele
eczematosas que podem ocupar grandes areas expostas
como a face e os membros superiores, pacientes

experimentam constrangimento, estigmatizagdo e
vergonha.? A DA ainda pode ser acompanhada de
ansiedade e depressdo; uma recente metanalise que
avaliou 15 estudos e 310.618 portadores de dermatite
atdpica encontrou um risco aumentado de ideais e
tentativas de suicidio entre os portadores de dessa
doenga, inclusive em criangas.0-t3

Como a DA é uma doenca crbnica, seu
tratamento exige alta demanda de seus portadores e
familiares. Estes devem possuir plena consciéncia da
doenga e dos possiveis impactos positivos da terapia.
Programas educacionais incluindo oficinas em grupo
sobre o eczema podem reduzir a gravidade da DA e
melhorar a qualidade de vida destes pacientes, quando
comparados ao grupo controle.'**> Qutros trabalhos
apontam melhora do prurido, sintomas gerais e aspectos
psicossociais apos intervengbes em grupos de apoio
para pacientes com DA.®

Evidéncias ainda sugerem que a DA é melhor
manejada quando existe uma equipe multiprofissional
constituida de médicos especialistas (como
dermatologistas, pediatras e alergistas), enfermeiros,
psicdlogos e nutricionistas para abordar a conduta
médica, fatores psicossociais e aqueles referentes a
qualidade de vida geral do paciente.”

Dessa forma, o objetivo do trabalho é
demonstrar o funcionamento de um grupo de apoio
aos pais e pacientes com DA realizado na Faculdade de
Medicina da UFJF como forma adjuvante ao tratamento
farmacoldgico tradicional.

RELATO DE EXPERIENCIA

Durante os meses de outubro de 2018 e junho
de 2019 foram realizadas quatro reunides tematicas
na faculdade de medicina da UFJF, com portadores DA,
atendidos pelo ambulatério de dermatologia pediatrica
do Hospital Universitario da UFJF (HU-UFJF).

Durante consultas de DA realizadas no HU-
UFJF os pacientes e seus familiares ou cuidadores eram
convidados para os encontros, sendo feito contato
telefonico na semana anterior a reunido. Foi criado um
banco de dados com todos os pacientes atendidos no
HU-UFJF com DA no periodo, sendo todos convidados
por contato telefénico para os demais encontros. Todos
os pacientes com DA atendidos foram considerados
elegiveis para participarem das reunides. Estavam
presentes nas atividades médicos dermatologistas,
médicos-residentes em dermatologia, académicos de
medicina e profissionais convidados da psicologia e
nutrigao.

A primeira reunido, realizada em outubro
de 2018 teve como tematica a DA, seu tratamento e
complicagdes. Os familiares fizeram parte de uma
palestra seguida por uma roda de conversa sobre
a doenga em conjunto com médicos dermatologistas e
académicos de medicina, sendo retiradas duvidas
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sobre o tratamento, complicagdes e compartilhamento
de experiéncias entre pais e profissionais. As criangas
participaram separadamente de atividades ladicas sobre
a doenca como colorir e pintar, além da utilizagdo de
materiais didaticos educativos sobre a DA.

Durante a reunidao os pacientes foram capazes
de expressar os seus sentimentos com profissionais
presentes e discutir sobre a doenga com outros
portadores. No ultimo momento do encontro, pacientes
e seus responsaveis, assim como toda a equipe
participante se reuniram com a intengdo de discutir as
atividades realizadas no dia, reforgando os conceitos
explorados e abrindo espacgo para a retirada de qualquer
duvida ainda remanescente.

As seguintes reunides, realizadas em novembro
de 2018, abril e junho de 2019, tiveram como tematica
o controle de alérgenos ambientais, a sensibilizagdo
alimentar de pacientes com DA e a psicologia dos
portadores da doenga. Todas funcionaram de maneira
semelhante: num primeiro momento, as atividades
entre criancas e adultos era realizada separadamente.
Os pacientes infantis fizeram parte de atividades
lGdicas relacionadas ao tema, com foco educativo e
integrativo. A presenca de diversas criangas com DA em
um mesmo ambiente foi proposta com a intengdo de
suporte mutuo, integragdo e representatividade. Houve
compartilhamento experiéncias pessoais entre elas e a
exteriorizagdo de sentimentos sobre a prépria doenga
através de atividades de facil realizagdo como colorir e
pintar.

Os adultos, de maneira analoga, participaram
de reunides com profissionais médicos, psicologos
e nutricionistas. Em todos os encontros foi utilizada
linguagem clara, buscando o maximo de entendimento
dos participantes. Apds as palestras foram abertas as
rodas de conversa onde inUmeras experiéncias foram
compartilhadas entre os pais, profissionais, académicos
e cuidadores. Os profissionais foram capazes de
responder a duvidas e abordar tematicas que muitas
vezes ndo sdo respondidas no ambiente ambulatorial,
seja por pouca disponibilidade de tempo ou falta de
acesso aos profissionais de outras areas. O ultimo
momento da reunido consistiu na unido de todos os
participantes para reforgo dos conceitos discutidos no
dia, sendo observada grande satisfacdo dos presentes
com as reunides realizadas.

As atividades propostas por académicos
e profissionais médicos e ndo-médicos, em todos
0os encontros, visava a integracdo de pacientes,
familiares, e o estabelecimento de um sentimento de
representatividade, principalmente entre as criangas.
Isso porque em ambientes distintos como a escola, a
crianga pode experimentar sentimentos de isolamento
devido as caracteristicas de suas lesdes de pele. A falta
de conhecimento pode levar a uma falsa impressdo de
que a DA é contagiosa por sua clinica exuberante. O
processo também faz parte da educacdo continuada

sobre a doenga, que sob nossa andlise, é capaz de
melhorar a relagdo médico-paciente e a adesdo ao
tratamento, interferindo diretamente no controle da
doencga.

DISCUSSAO

E importante o reconhecimento de que a DA, uma
doenga limitante e estigmatizante por si sd, muitas
vezes vem acompanhada de outras condigGes atopicas
como rinite e asma. E estimado que dois tercos e metade
dos pacientes com DA irdo desenvolver rinite alérgica
e asma, respectivamente.'® A jungdo dessas condigdes
pode causar ainda mais impacto na qualidade de vida
dos portadores de eczema.

Segundo o estudo americano Global Burden of
Disease 2010 Study, utilizando a escala YLD (anos vividos
com deficiéncia), a DA é a vigésima quinta doenga que
causa maior impacto de acordo com os critérios avaliados
no YLD. Além disso, a asma ocupa a décima posigdo no
YLD.!® Com esses dados, € possivel reconhecer que a DA
quando sozinha ja causa um grande impacto na vida dos
pacientes e de seus familiares; quando acompanhada
por outras doengas atodpicas, pode prejudicar ainda mais
a qualidade de vida de seus portadores.

Isso reforga a necessidade de uma abordagem
multiprofissional que seja capaz de lidar com as
expectativas e frustragdes dos pacientes no que diz
respeito a doenga. Toda a equipe deve ser treinada com
o objetivo de promover uma educagdo continuada para
o fortalecimento da relagdo médico-paciente e do portador
de DA com toda a equipe profissional.

Portanto, é imprescindivel que o médico saiba
reconhecer as limitagdes e as preferéncias do paciente.
A escolha de medicamentos e emolientes deve levar
em consideragdo fatores individuais, desde financeiros
até aqueles relacionados a uma melhor adaptagdo. Isso
pode aumentar a adesdo terapéutica, resultando em
melhorias globais.

Ainda assim, mesmo com o tratamento
adequado, em alguns casos, a DA pode permanecer
ainda na idade adulta. Um estudo prospectivo com
criangas com eczema leve a moderado demonstrou que
em qualquer idade, incluindo em maiores de 26 anos,
80% dos participantes com cinco anos ou mais de
follow-up, ainda apresentavam sintomas de dermatite
atépica ou utilizavam medicagdo para a dermatite
atdpica.?® Isso reforca a necessidade de um suporte
multiprofissional continuo que seja capaz de orientar e
acompanhar pacientes com DA por longos periodos.

O objetivo primario para realizagdo das
reunides foi a integracdo entre pacientes e pais, o
compartilhamento de experiéncias e a presenca de
outros profissionais ndo médicos que nem sempre estdo
disponiveis durante tratamento ambulatorial tradicional.
Além disso, como as reunides tem duragdo maior que a
consulta médica, hd um maior espago para que duvidas
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sejam sanadas, fortalecendo a relagdo médico-paciente,
a adesdo ao tratamento e o entendimento da condigdo. O
espago direcionado aos pais e cuidadores proporcionou
troca de experiéncias, énfase na importéncia do
tratamento e serviu como ponto de apoio para incertezas
e insegurancas vivenciadas por estes, tdo diretamente
afetados pela condicdo de seus filhos ou relacionados.

A educacgdo continuada é de grande importancia
e atividades ludicas realizadas com as criangas sdo
capazes de trazer conforto a estas, que se sentem
acolhidas e conhecem outras criangas com a mesma
condigdo. Dessa forma, os sentimentos de isolamento,
tristeza e ndo-representatividade podem ser
minimizados a partir do momento em que a crianga ndo
se enxerga mais como Unica portadora de uma condicdo
de pele estigmatizante. Durante as reunides, as criangas
trocaram experiéncias entre si, compartilharam a sua
rotina de cuidados e através de brincadeiras foram
parabenizadas e incentivadas a todo momento.

Os profissionais e académicos de medicina
presentes puderam reforgar os conhecimentos sobre a
doenca e fortalecer a relagdo com pacientes, além da
troca de conhecimento entre diferentes profissionais,
de diferentes areas. As reunides sdo de baixo custo e
de facil realizagdo, uma vez que dependem somente da
participacdo da equipe multiprofissional, dos pacientes
e de materiais de facil acesso para a confeccdo das
atividades para as criangas como canetas coloridas,
folhas e giz de cera. Dessa forma, acredita-se que
essas reunides podem ser reproduzidas em diferentes
ambientes, o que traz beneficios para todos os presentes,
principalmente os pacientes que sdo atendidos de forma
integral.

CONCLUSAO

Como a DA é uma doenca crénica prevalente,
é de grande importancia que os profissionais sejam
capazes de reconhecer os desfechos desta condigdo.
Aspectos psicolégicos, nutricionais e médicos podem
ser abordados além da consulta médica, com a
realizacdo de reunides tematicas e a formacgdo de
grupos multiprofissionais em apoio aos pacientes e seus
familiares que também sdo afetados diretamente pela
doenga.

Os profissionais devem abordar aspectos
além da dermatologia, como a melhora do sono,
abordagem da depressdo e do suicidio. A participacdo
multiprofissional pode melhorar o manejo da doencga, a
adesdo ao tratamento e qualidade de vida dos pacientes
portadores de DA.

As reunidoes podem ser realizadas em diversos
ambientes, abordando diferentes tematicas e com a
presenca integrada de profissionais de areas como
psicologia, nutricdo, medicina e outras. Estas podem ser
ferramentas de grande importéncia no tratamento dos
pacientes e apoio aos seus familiares.

Durante os encontros foi observada grande

apreensdo por parte dos cuidadores daqueles com
dermatite atdépica. Muitos deles experimentavam
sentimentos de culpa sobre a doenga de seus familiares
e de certa forma, se sentiam responsaveis pelas
exacerbagcées da DA e pelo quadro clinico de seus
relacionados. A abordagem de aspectos psicolégicos
tornou possivel a discussdo sobre a salude mental
daqueles proximos aos pacientes com DA e a necessidade
do tratamento interprofissional ndo s6 dos portadores,
mas também dos envolvidos.

Foram observados em todas as reunides erros
sucessivos no tratamento, sendo sempre abordados e
corrigidos. Aspectos desde a aplicagdo de um emoliente,
ao banho do portador e a forma de administracdo da
medicacgdo foram revistos, reforcados e corrigidos, caso
necessario. Isso reitera a necessidade das reunibes,
uma vez que o tempo maior de contato permite a
identificagdo de lacunas muitas vezes ndo visualizadas
durante o atendimento ambulatorial usual.

De forma semelhante, as criangas puderam
exteriorizar seus sentimentos sobre a propria
doenga. Participaram de atividades recreativas onde
compartilharam experiéncias entre si e com os adultos
presentes. Sentimentos de vergonha, medo e isolamento
foram visualizados e expressos verbalmente por elas
préprias. Em fungdo disso, durante todas as reunides
foram usadas palavras de apoio, suporte e incentivo.

Além dos sentimentos negativos, os pacientes
expressaram carinho por seus acompanhantes e foi
parte das atividades o reconhecimento da importéancia
de uma rede completa de apoio. A troca de experiéncias
continua, mutua e sistematizada teve como objetivo
o fortalecimento da necessidade do tratamento e o
entendimento da doenga. Foi possivel a percepgdo dos
profissionais de aspectos da vida didria muitas vezes nao
identificados no atendimento ambulatorial comum. Cada
participante experimenta de condigdes biopsicossociais
distintas, o que torna a vivéncia da DA e o enfrentamento
da mesma diferente do que é para outro portador.

As dulvidas estimularam os profissionais a
buscar o aperfeicoamento do estudo sobre a condicdo.
O tratamento deve ser oferecido da melhor maneira
possivel, de acordo com as necessidades individuais e
isso torna extremamente imprescindivel o conhecimento
do profissional sobre o assunto e o dominio da DA.

As reunibes tornaram possivel a jungdo
da ciéncia com a analise biopsicossocial em que os
participantes estdo inseridos. As apreensbes de cada
participante, dificuldades, dlvidas e tratamentos bem
sucedidos ou ndo possibilitaram a analise global do
impacto da doenga para cada um e a adequagdo do
tratamento.

A ferramenta de educagdo continuada realizada
gera um maior conhecimento dos portadores e de
seus relacionados sobre a doenca. Esse processo de
autoconhecimento é de grande importancia na aderéncia
ao tratamento e na compreensdo de que como doenga
cronica, a dermatite atdpica pode demandar muitos
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cuidados, mas é uma condigdo com a qual se pode
conviver plenamente.

Assim, as atividades foram capazes de
aproximar pais, pacientes, relacionados e académicos
de uma forma que muitas vezes o ambiente restrito
ambulatorial ndo permite. Espera-se que assim haja
maior conhecimento mutuo sobre a DA, que reunibes
semelhantes possam ser realizadas em diferentes
condigdes de saude para fortalecimento da relagdo entre
profissionais, pacientes e adesdao ao tratamento, em
qualquer ambito clinico.
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