O IMPACTO DOS SINTOMAS DA HIDRADENITE
SUPURATIVA NA QUALIDADE DE VIDA: PERSPECTIVA
DOS PACIENTES

THE IMPACT OF HIDRADENITIS SUPPURATIVA
SYMPTOMS ON QUALITY OF LIFE: PATIENTS'
PERSPECTIVE

Fernanda dos Santos Custodio de Melo, Maria Claudia Nehme Passos, Alessandra
Fernandes Loureiro Orefice.

Universidade Santa Cecilia, Faculdade de Fisioterapia, Curso de Fisioterapia
E-mail para contato: ale.loureiro@hotmail.com

RESUMO — O presente estudo teve como objetivo analisar o impacto dos sintomas
da hidradenite supurativa (HS) na qualidade de vida. Realizou-se estudo descritivo,
observacional e transversal online, com 98 participantes que responderam
questionario de caracterizacdo e o Dermatology Life Quality Index (DLQI). Os
dados foram analisados no Excel®, usando média, desvio-padrao e frequéncias. A
média de idade foi 27,95 anos, predominando mulheres (93,88%). Dor foi relatada
por 70,41% e associada a inflamagdo em 83,67%. A média do DLQI foi 20,36,
indicando impacto extremamente grande, sobretudo em atividades diarias e
sintomas. Conclui-se que os sintomas da HS, principalmente a dor, afetam
negativamente a qualidade de vida, com destaque para os impactos psicossociais.
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ABSTRACT — This study aimed to analyze the impact of hidradenitis suppurativa
(HS) symptoms on quality of life. A descriptive, observational, and cross-sectional
online study was conducted with 98 participants who completed a characterization
questionnaire and the Dermatology Life Quality Index (DLQI). Data were analyzed
in Excel® using means, standard deviations, and frequencies. The mean age was
27.95 years, with a predominance of women (93.88%). Pain was reported by
70.41% and associated with inflammation in 83.67%. The mean DLQOI was 20.36,
indicating an extremely significant impact, especially on daily activities and
symptoms. It is concluded that HS symptoms, especially pain, negatively affect
quality of life, with a particular emphasis on psychosocial impacts.
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1 INTRODUCAO

A Hidradenite supurativa (HS) ¢ uma doenca cronica inflamatoria que aparece com maior
frequéncia, mas nao exclusivamente, em areas de pele que possuem glandulas apocrinas, sendo
as regioes mais afetadas as axilas, dobras inframamarias e virilha (Scala et al., 2021). O
diagnostico da HS ¢ clinico e baseia-se em lesdes caracteristicas, que costumam ocorrer em
areas intertriginosas e apresentam padrdo de recorréncia, geralmente se manifestando apos a
puberdade com predominancia no sexo feminino (Molinelli et al., 2023).

Esta condicdo apresenta abscessos que se iniciam com dor leve, evoluindo
progressivamente para grande desconforto (Margesson et al., 2014). Esses abscessos podem se
expandir até se romper, liberando pus, sangue e mau cheiro, o que esta associado a consideravel
dor e impacto fisico para os pacientes (Chu et al., 2021). Além disso, fatores como roupas
apertadas, calor e estresse tendem a agravar ainda mais a dor (Ring et al., 2016).

De acordo com Matusiak et al. (2018) e Patel et al. (2017), a dor das lesdes de HS ¢
maior comparada que a de outras doengas de pele, levando muitos pacientes a buscar alivio por
meio de analgésicos e anti-inflamatorios. Neste contexto, a utilizacdo de Adalimumab
(medicamento imunoldgico aplicado de forma subcutanea) ¢ um dos tratamentos mais eficazes
para a HS, muitas vezes indicado para casos moderados e graves, enquanto o tratamento
cirtirgico € especifico para casos de HS graves e avangados (Tsentemeidou ef al., 2022).

Neste sentido, a HS impacta de forma significativa a qualidade de vida (QV) dos
individuos, interferindo ndo apenas no bem-estar fisico, mas também nos aspectos financeiros,
emocionais e sociais (Ingram, 2016). Muitas pessoas evitam o uso de roupas coladas ou
apertadas para que o tecido nao grude nas feridas, especialmente, se a ferida estiver aberta
(Ingram, 2016). Deste modo, ¢ de extrema importancia que as pessoas tenham conhecimento
da doenca e como ela pode afetar a QV das pessoas que a possuem. Portanto, o presente estudo
teve como objetivo verificar o impacto dos sintomas da HS na qualidade de vida das pessoas

com esta condi¢ao.

2 MATERIAIS E METODOS
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Tratou-se de um estudo descritivo, observacional e transversal, que analisou os dados de
98 participantes. Os critérios de inclusdo contemplaram individuos de ambos os sexos, com
idade > 18 anos, que manifestaram anuéncia mediante o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) online. Foram excluidas respostas incompletas, duplicadas ou de
participantes desistentes.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Santa Cecilia,
sob o parecer consubstanciado n°® 7.565.340 e CAAE 84704424.7.0000.5513, em conformidade
com a Resolucao n® 466/12 do Conselho Nacional de Satde (CNS). A divulgacdo ocorreu por
meio das redes sociais privadas das pesquisadoras (/nstagram® e WhatsApp®). Os individuos
que aceitaram participar manifestaram concordancia com o TCLE online e, em seguida,
responderam ao Questionario para Coleta de Dados, elaborado pelas autoras, bem como ao
instrumento Dermatology Life Quality Index (DLQI) (Finlay e Khan, 1994). Apds a coleta, as
respostas foram analisadas estatisticamente e removidas da nuvem, permanecendo armazenadas
no notebook da orientadora por dois anos, assegurando sigilo e integridade.

O Questionario para Coleta de Dados abrangeu informag¢des como iniciais do nome,
idade, sexo, tempo de diagndstico da HS, tratamentos, impacto financeiro e dor, mensurada por
meio da Escala Visual Numérica (EVN), enumerada de 0 a 10, em que 0 corresponde a auséncia
de dor e 10 a dor insuportavel (Franco, 2017). Adicionalmente, o DLQI (Finlay e Khan, 1994)
foi utilizado para avaliar o impacto da doenca na qualidade de vida durante a semana anterior
a aplicagdo do instrumento, abrangendo aspectos relacionados a sensibilidade da pele, prurido,
dor, repercussodes nas atividades cotidianas, sociais € na vida sexual. E subdividido em seis
dominios: sintomas e sentimentos, atividades didrias, lazer, trabalho/escola, relagdes pessoais
e tratamento, dos quais aplica-se uma escala de resposta do tipo Likert, com cinco alternativas,
em que “nada” equivale a 0 e “realmente muito” a 3 (Finlay e Khan, 1994). O escore total do
DLQI varia de 0 a 30 pontos, de modo que valores mais elevados indicam pior qualidade de
vida (Finlay e Khan, 1994). Para a interpretacao dos resultados, escores entre 0 e 1 indicam
auséncia de impacto na qualidade de vida, de 2 a 5 indicam pequeno impacto, de 6 a 10 impacto
moderado, de 11 a 20 impacto muito grande e acima de 21 impacto extremamente grande

(Cardiff University, s.d.).
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A analise estatistica foi conduzida no software Excel®, com os dados numéricos
expressos em média e desvio-padrao (DP), e os dados categoricos apresentados em frequéncia

absoluta (n) e relativa (%).

3 RESULTADOS E DISCUSSAO
Conforme a Tabela 1, a média de idade dos participantes foi de 27,95 (DP=6,18) anos,

com predominio no sexo feminino (n=92; 93,88%).

Tabela 1. Caracterizagdo da amostra (n=98). Santos-SP, 2025.

Variavel Média+ DP n %
Idade (em anos) 27,95+ 6,18
Sexo
Feminino 92 93,88%
Masculino 06 6,12%

Tempo de diagnoéstico

Ha menos de 6 meses 14 14,29%
Entre 6 meses a 1 ano 17 17,35%
Entre 1 a 5 anos 34 34,69%
Mais de 5 anos 33 33,67%

Legenda: DP = desvio padrdo; % = frequéncia relativa.

Na Tabela 2, todos os participantes (n=98; 100%) relataram dor nas regides afetadas
pela HS, com 70,41% (n=69) destes referindo dor no momento do preenchimento do
questionario. Ainda na tabela 2, 83,67% (n=82) dos participantes relataram dor em dareas

inflamadas, associada ao uso de roupas apertadas (39,79%).
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Tabela 2. Dor em regioes com hidradenite supurativa (n=98). Santos-SP, 2025.

Variavel Média+DP n %
Vocé sente dor nas regides com HS?
Sim, no momento estou com dor 69 70,41%
Sim, mas ndo no momento, pois estou em tratamento 29 29,59%
Nio 0 0%
Intensidade da dor de acordo com a EVN 7,89+(1,83)
Em quais situagdes vocé sente dor:*
Quando a regido esta inflamada 82 83,67%
Quando uso roupas apertadas na regido 39 39,79%
Quando estou estressado 32 32,65%
Quando os dias estdo mais quentes 28 28,57%

*NOTA: Os participantes poderiam marcar mais de uma opgéo. Legenda: % = frequéncia relativa; HS =
hidradenite supurativa; EVN = Escala visual numérica.

Observa-se que, na Tabela 3, a maioria (n=84; 85,71%) dos participantes relatou terem

feito adaptacdes alimentares devido a condi¢do e, em relacdo ao tratamento farmacologico

realizado, houve predominio de uso de medicamentos orais (n=80; 81,63%) e medicamentos

topicos (n=71;72,45%). Adicionalmente, o impacto financeiro relacionado as despesas médicas

foi destacado pela maioria dos participantes, sendo que 61,22% (n=60) destes relataram ter

muito impacto financeiro devido ao tratamento da doenca, enquanto 29,59% (n=29) indicaram

um impacto moderado.

Tabela 3. Cuidados e tratamentos utilizados para HS (n=98). Santos-SP, 2025.

Variavel n %
T 1
Fez adaptacgdes alimentares por conta da HS?
T 1
Sim 84 85,71%
T 1
Nao 14 14,29%

T
Ja realizou/realiza tratamentos para aliviar os sintomas da HS?*
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Sim, medicamento oral 80 81,63%
I Sim, medicamento topico 71 72,45% I
I Sim, tratamento cirurgico 32 32,65% I
I Sim, tratamento injetavel 31 31,63% I
I Nao 02 02,04% I

*NOTA: Os participantes poderiam marcar mais de uma opgdo. Legenda: % = frequéncia relativa.

Na tabela 4, a média do escore total da populagao para o DLQI foi de 20,36 (DP=6,87),
sendo os dominios com maiores médias de impacto: atividades diarias (Média=2,16; DP=0,94)

e sintomas e sentimentos (Média=2,14; DP=0,87).

Tabela 4. Distribuicdo da pontua¢do do DLOI (n=98). Santos-SP, 2025.

Variavel Média DP
I Dominios do DLQI I
I Sintomas e sentimentos 2,14 0,87 I
I Atividades diarias 2,16 0,94 I
I Lazer 2,12 0,94 I
I Trabalho e escola 1,06 1,25 I
T 1
Relacionamentos pessoais 1,98 1,04
I Tratamento 1,44 1,05 I
I Pontuacao total do DLQI 20,36 6,87 I

Legenda: DLQI = Dermatology Life Quality Index. DP = desvio padrao.
Conforme o Grafico 1, os participantes foram classificados de acordo com as
pontuacdes obtidas no Dermatology Life Quality Index (DLQI), sendo que a maioria (n=57;

58,17%) enquadrou-se na categoria de impacto extremamente grande na qualidade de vida.

Anais do Congresso Brasileiro de Iniciagao Cientifica Vol2 n°1 (2025) 756
(Ciéncias Biologicas e da Satde)



Grdfico 1 - Classificagdo da pontuagdo do questionario DLQOI (n=98). Santos-SP,
2025.

Grafico 1 - Classificacdo da pontuac3do do questionrio DLQI (n=98). Santos-SP, 2025.
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Legenda: %= frequéncia relativa.

A HS geralmente se inicia ap6s a puberdade e atinge seu pico entre os 20 e 30 anos,
periodo de maior atividade hormonal e das glandulas apocrinas estruturas envolvidas na
fisiopatologia da doenga (Alikhan, ef al., 2009), o que justifica a média de idade encontrada no
presente estudo. Observou-se, ainda, uma predominancia de mulheres entre os participantes,
assim como nos trabalhos de Téavora et al. (2020) e Zouboulis et al. (2015). Esse padrao pode
estar relacionado, em parte, a maior busca das mulheres por atendimento médico e aten¢do aos
sintomas (Bertakis et al., 2000).

Chu et al. (2021) destacam que a dor na HS ¢ um dos principais fatores que
comprometem a qualidade de vida. No presente estudo, todos os participantes relataram dor em
algum momento, sendo 70,41% com dor no momento da coleta e 29,59% sem dor por estarem
em tratamento. Estes achados corroboram estudos anteriores (Matusiak et al., 2018; Zouboulis
et al. 2015), que registraram prevaléncia de 83,6% e que associam a dor a inflamacao cronica
e aos surtos da doenca, respectivamente. Outro fator observado foi o agravamento da dor por
fatores externos, como roupas apertadas e calor. Esses achados estdo de acordo com Ring et al.
(2016), que relacionam atrito e altas temperaturas ao aumento da inflamacao e da sensibilidade

local.
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A presente pesquisa apontou que os tratamentos mais utilizados foram medicamentos
orais e topicos, em consonancia com Alavi et al. (2017), que os indica como primeira escolha
em casos leves a moderados. O uso de tratamentos cirirgicos e injetaveis também foi expressivo
no presente estudo, geralmente reservadas para formas mais graves da doenca, por serem mais
invasivas e de maior custo (Zouboulis et al., 2015; Alikhan et al., 2019). Além disso, 85,71%
dos participantes relataram ter feito adaptagdes alimentares por conta da HS. Esse achado ¢
relevante, pois a literatura (Paoli ef al., 2012; Kromann et al., 2014) aponta uma melhora dos
sintomas com a reducdo no consumo de laticinios, actcar de alto indice glicémico e alimentos
ricos em carboidratos simples. Essa mudanca de comportamento pode revelar a tentativa dos
pacientes em controlar os sintomas da doenga e ter uma melhor qualidade de vida.

Os achados da presente pesquisa indicam que os dominios mais afetados na qualidade
de vida entre os participantes foram atividades didrias, sintomas e sentimentos, em
concordancia com estudos (von der Werth et al., 2001; Matusiak et al., 2010) que apontam forte
impacto funcional e emocional da HS. Esse comprometimento se deve ao carater cronico e
recidivante da doenga, que limita a mobilidade, gera constrangimento social e sofrimento
psicoldgico (Jemec, 2012). Além disso, a localizacdo das lesdes em areas de atrito, como axilas
e virilha, dificulta tarefas rotineiras e favorece isolamento e queda da autoestima (Zouboulis ef
al., 2015).

Neste estudo, verificou-se que a maioria dos participantes relatou impacto acentuado da
HS na qualidade de vida, sendo que mais da metade classificaram esse impacto como
“extremamente grande” e 29,59% como “muito grande”. Resultado semelhante foi encontrado
no estudo de Tavora et al. (2020) com 46,4% dos respondentes indicando impacto
“extremamente grande” e 25,4% “muito grande”. Neste sentido, 0 comprometimento tao
expressivo, observado em diferentes contextos, destaca a urgéncia de ampliar as estratégias
terap€uticas que atuem nao sO no controle das manifestacdes fisicas, mas também no suporte
emocional (Alavi ef al., 2017).

Apesar dos dados relevantes da presente pesquisa, a amostra pequena quando
comparada ao tamanho amostral de estudos anteriores (Zouboulis et al., 2015; Tavora et al.,

2020) sobre a mesma tematica ¢ considerada uma limitacdo. Além de amostras maiores, estudos
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longitudinais também seriam relevantes para acompanhar a evolucdo dos impactos da doenca
ao longo do tempo, bem como, para avaliar a eficicia de estratégias terapéuticas
(medicamentosas, cirtrgicas e psicossociais) na qualidade de vida dos pacientes.

Deste modo, ¢ possivel observar que os dados deste estudo reforcam os achados da
literatura (Zouboulis et al., 2015; Téavora et al., 2020; Jemec, 2012) em relagdo ao impacto
expressivo da HS na qualidade de vida dos pacientes, com destaque para os comprometimentos
nos dominios “atividades diarias” e “sintomas e sentimentos”. Ademais, os efeitos adversos dos
tratamentos e o impacto psicologico reforcam a importancia de abordagens que integrem os

aspectos fisicos, emocionais e sociais da doenca.

4 CONCLUSAO

Os resultados da presente pesquisa permitem concluir que os sintomas da HS,
principalmente a dor, podem interferir negativamente na qualidade de vida dos individuos

analisados, com destaque para os efeitos psicossociais causados pela condigao.
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