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RESUMO ‘

Urticaria € uma doenga pruriginosa da pele na qual ocorrem
urticas e/ou angioedema. A urticaria é definida como crénica
quando persiste por 6 semanas ou mais. A urticaria cronica tem
um grande impacto na vida diaria do paciente. Atualmente, nao
hé& biomarcadores confiaveis para identificar e medir a atividade
da doenga na urticaria crénica espontanea. Consequentemente,
o uso de ferramentas conhecidas por patient-reported outcomes
(PROs) é crucial ao avaliar e monitorar diferentes aspectos da
urticaria crénica, como atividade/gravidade da doenga, controle
da doenca e qualidade de vida. Apresentamos uma visao geral
de cinco PROs usados na avaliagao da urticaria cronica, e des-
tacamos suas vantagens, limitacdes e uso na pratica clinica e
pesquisa.

Descritores: Urticaria, angioedema, qualidade de vida.

‘ ABSTRACT

Urticaria is an itching skin disease characterized by the presence
of wheals and/or angioedema. Urticaria is defined as chronic
when it persists for 6 weeks or more. Chronic urticaria has great
impact on the daily lives of patients. Currently, there are no reliable
biomarkers to identify and measure disease activity in chronic
spontaneous urticaria. Consequently, the use of tools known as
patient-reported outcomes (PROs) is crucial when evaluating and
monitoring different aspects of chronic urticaria such as disease
activity/severity, disease control, and quality of life. We present
an overview of the five PROs used in the evaluation of chronic
urticaria, highlighting their advantages, limitations, and use in
clinical practice and research.

Keywords: Urticaria, angioedema, quality of life.

1. Hospital Universitario Clementino Fraga Filho - Universidade Federal do Rio de Janeiro (HUCFF-UFRJ), Servigo de Imunologia - Rio de Janeiro, RJ,

Brasil.

© ©NoDTO DN

10. Clinica Privada - Uberlandia, MG, Brasil.

—_
N =

. Hospital Padre Bento, Servigco de Dermatologia - Guarulhos, SP, Brasil.
. Hospital Universitério Cajuru, Pontificia Universidade Catdlica do Parana (PUCPR), Servico de Alergia e Imunopatologia - Curitiba, PR, Brasil.

Universidade Iguacu (UNIG), Disciplina de Clinica Médica - Nova Iguagu, RJ, Brasil.

Hospital Universitario Pedro Ernesto, Universidade do Estado do Rio de Janeiro (HUPE-UERJ), Servigco de Alergia - Rio de Janeiro, RJ, Brasil.
Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo (FMUSP), Servico de Alergia - Sdo Paulo, SP, Brasil.

Santa Casa da Misericérdia do Rio de Janeiro, Setor de Alergia e Imunologia do Instituto de Dermatologia Prof. Azulay - Rio de Janeiro, RJ, Brasil.
Policlinica Geral do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, Servigo de Alergia - Rio de Janeiro, RJ, Brasil.

Faculdade de Medicina de Petrépolis (FMP-FASE), Curso de Especializagdo em Alergia e Imunologia Clinica - Petrépolis, RJ, Brasil.

Universidade Federal de Sao Paulo (UNIFESP), Disciplina de Alergia, Imunologia e Reumatologia - Sdo Paulo, SP, Brasil.

Universidade para o Desenvolvimento do Estado e da Regido do Pantanal (UNIDERP), Curso de Medicina - Campo Grande, MS, Brasil.

13. Universidade Federal da Bahia (UFBA), Departamento de Medicina Interna e Apoio Diagnéstico, Faculdade de Medicina da Bahia - Salvador, BA,Brasil.

Submetido em: 28/12/2017, aceito em 10/03/2018.
Arq Asma Alerg Imunol. 2018;2(2):209-24.

http://dx.doi.org/10.5935/2526-5393.20180021



210 Arq Asma Alerg Imunol — Vol. 2. N° 2, 2018

Ferramentas para avaliagdo e acompanhamento da UC — Valle SOR et al.

Introducéo

A urticaria engloba um grupo heterogéneo de
doencgas, orquestradas pela atuagéo de mediadores
quimicos vasoativos liberados por mastdcitos, nas
quais surgem urticas, as vezes acompanhadas por
angioedema. Cerca de 20% da populagéo apre-
senta, em algum momento da vida, um episddio de
urticaria aguda (duragéo inferior a 6 semanas). Em
sua forma crbnica (duragdo de 6 semanas ou mais)
estima-se que afete 0,5 a 1% da populagdo’2. As
urticas se caracterizam por papulas eritematosas,
pruriginosas, fugazes, que desaparecem em até 24
horas, sem deixar lesdes residuais. A urticaria cronica
(UC) apresenta alta complexidade em relacdo a sua
etiologia e tratamento, que sdo um desafio, mesmo
para médicos experientes.

A UC é classificada em dois subtipos: urticaria
cronica espontanea (UCE), com causa conhecida ou
nao, e urticaria cronica induzida (UCIND). Na UCE as
lesbes surgem rapidamente e de forma imprevisivel,
sem a presenca de um fator desencadeante externo
especifico. Nesse tipo de urticaria podem ocorrer
exacerbagoes devido a exposicao a anti-inflamatorios
nao hormonais, alimentos liberadores de histamina,
estresse e até fatores fisicos como o calor. Entretanto,
esses fatores ndo sdo especificos, e ndo ha repro-
dutibilidade de manifestagbes na reexposi¢cao aos
mesmos. A UCIND é caracterizada pela presenca
de um fator desencadeante externo responsavel pelo
surgimento das lesdes, de forma reprodutivel®4.

A UC frequentemente produz grave impacto na
qualidade de vida. O paciente apresenta instabilidade
emocional importante, devido a natureza publica dos
sintomas. Nas suas formas graves, pode ser incapa-
citante por causar transtornos nas atividades diarias,
principalmente disturbios do sono, com consequente
profundo impacto negativo na qualidade de vida. O
prurido cutdneo gera desconforto variavel, assim
como as lesdes, que, dependendo do seu numero
e localizacdo, podem afetar a aparéncia e a vida
social®°,

A UC interfere no bem-estar subjetivo e na vida
cotidiana, sendo alguns pacientes comparados a co-
ronariopatas e asmaticos graves. Ela também acarreta
transtornos na estrutura familiar, comprometendo o
desempenho no trabalho, na escola e no lazer8-8.

A avaliacao precisa do estado clinico, atividade e
evolugcdo da doenca é imprescindivel para o controle
adequado da UC. A avaliagéo tradicional baseada na
clinica e em exames laboratoriais € muito importante,

mas é focada na doenca, e ndo no doente. Nas doen-
¢as cronicas o objetivo maior é a redugao do impacto
na qualidade de vida em diferentes dominios da vida
do paciente. Consequentemente, o uso dos Patient
Reported Outcomes (PROs), ou desfechos relatados
pelo paciente, sdo cruciais na avaliagdo e monitora-
mento da atividade, controle e qualidade de vida na
UC. Principalmente, porque nao ha biomarcadores
confiaveis para identificar e medir a atividade da do-
enca na urticaria crénica espontanea®10.

Patient Reported Outcome (PRO)

O PRO é um relato realizado diretamente pelo
paciente ou por pessoas préximas afetadas pela con-
digao de saude e tratamento da doenga. Sao usados
para a avaliacao do estado de saude e qualidade de
vida, mas também da satisfagdo com tratamento e
assisténcia recebida, adesao terapéutica, bem-estar
psicolégico, e outros. Os instrumentos mais utiliza-
dos séo entrevistas, questionarios padronizados ou
diarios. O seu emprego recoloca a relagao médico-
paciente como fundamental no sucesso das interven-
cOes na area de saude’".

Em 2011, um position paper da Global Allergy
and Asthma European Network (GA2LEN) recomen-
dou o uso dos PROs na avaliagéo da UC na pratica
clinica diaria e nos estudos clinicos como desfecho
primario®.

O objetivo deste artigo é apresentar os principais
instrumentos validados e disponiveis para avaliagao
da atividade, controle e impacto na qualidade de vi-
da de pacientes com UC. Existem trés instrumentos
especificos para avaliagéo da UC e dois para angio-
edema, validados ou em processo de validagéo para
o idioma portugués (cultura brasileira) (Tabela 1).

Urticaria Activity Score

O Urticaria Activity Score (UAS) é utilizado em
ensaios clinicos e nos consultérios médicos para
monitorizar a evolugdo da UCE e a eficacia do tra-
tamento. O escore avalia o nimero de lesdes e a
intensidade do prurido. A soma da pontuacgéo obtida
pela avaliacdo das lesdes e do prurido varia de 0
a 6. O escore 0 corresponde a doencga controlada,
enquanto 6 corresponde a doenga de grande inten-
sidade2. Devido a imprevisibilidade das lesdes e do
prurido, é recomendavel que o UAS seja feito por 7
dias consecutivos, para compensar as flutuagdes que
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Tabela 1

Patient reported outcomes (PRO) para avaliagdo da urticaria cronica e angioedema

Urticaria

Angioedema

Urticaria Activity Score (UAS)
Urticaria Control Test (UCT)

Chronic Urticaria Quality of Life Questionnaire (CU-Q20L)

Angioedema Activity Score (AAS)

Angioedema Quality of Life Questionnaire (AE-QoL)

comumente ocorrem na atividade da doenca. Deste
modo, o proprio paciente, 7 dias antes da consulta,
deve fazer as anotacdes diariamente, sempre no
mesmo periodo do dia, e considerar o quadro clinico
apresentado nas Ultimas 24 horas. O resultado cor-
responde ao somatdrio dos 7 dias, e o escore varia
de 0 a 421314 (UAS7). O UAS7 permite categorizar
a intensidade da doenga em: sem sintomas (0); bem
controlada (1-6); leve (7-15); moderada (16-27) e
grave (28-42)15.16 (Anexo 1).

Embora o UAS7 tenha se mostrado uma ferra-
menta Util e se tornado o padrao ouro para a medida
da atividade da doenga em pacientes com UCE, este
apresenta algumas limitagdes. O escore funciona ape-
nas como um instrumento de avaliagcdo prospectiva
e, portanto, n&o pode ser utilizado em uma primeira
consulta. A sua realizagdo depende da adesao do
paciente. O UAS7 ndo contempla a presencga de an-
gioedema, e também nao avalia a UCIND. Foi validado
apenas para adultos. Além disso, nao foi planejado
para avaliar o controle da doenca'”.

Chronic Urticaria Quality of Life Questionnaire

Em 2005, Baiardini e colaboradores criaram e
validaram um questionario especifico para avaliagcao
da qualidade de vida na urticaria crénica: Chronic
Urticaria Quality of Life Questionnaire (CU-Q20oL),
que demonstrou ser capaz de mensurar com maior
eficacia o impacto da UC na qualidade de vida'8.

O questionario possui 23 itens, que na versao
original em italiano dividem-se em seis dominios,
e na versdao em portugués (cultura brasileira), em
trés: | - sono/estado mental/alimentagéo, Il - pruri-
do/impacto nas atividades e Ill - edema/limitacdes/
aparéncia. O paciente deve responder, levando em
consideracao as duas ultimas semanas, indicando em

uma escala Likert de cinco pontos a intensidade de
cada item separadamente, variando de 1 = “nada” a
5 = “muitissimo”. Para cada uma das trés dimensdes
calcula-se um escore, e, em seguida, um indice total
para todas as dimensdes. O escore total minimo do
questionario é 23, que é calculado pelo somatdrio
do valor minimo (1: nada) dado a cada resposta pelo
paciente. Esse escore indica uma melhor qualidade
de vida. O escore maximo é 115, que é alcancado
quando o paciente atribui pontuagdo maxima para
todas as questdes (5: muitissimo). Quanto maior a
pontuacdo, pior é a percepg¢ado do paciente da sua
qualidade de vida (Anexo 2).

O questionario pode ser aplicado durante a
consulta ou na sala de espera. Apés a explicagao
sobre a forma do preenchimento, o paciente deve
respondé-lo sozinho, sem interferéncia externa. As
informacdes obtidas serdo utilizadas pelo médico
assistente na conducgao do caso. Na pratica clinica
diaria, o CU-Q20L deve ser aplicado pelo menos a
cada 6 meses, ou mais frequentemente, em servigos
médicos de referéncia.

O CU-Q2oL foi validado para varias linguas,
utilizado em inUmeros estudos, e mostrou ser mais
sensivel do que outros instrumentos nao especificos
disponiveis para avaliagdo da qualidade de vida'#. Um
estudo coreano demonstrou que a minimal important
difference (MID) do escore total do CU-Q20L seria
15 pontos. S&o necessarios novos estudos para
determinar se esse valor de MID seria 0 mesmo
em outros paises’®.

Algumas limitagbes do CU-Q20L s&o: a avaliagéo
exclusiva da UCE e nao da UCIND, validado apenas
para adultos, falta de categorizacdo de gravidade e
de perguntas mais especificas sobre o impacto do
angioedema2°,
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Urticaria Control Test

Recentemente, o Urticaria Control Test (UCT) foi
desenvolvido especificamente para avaliar o estado
de controle da UC e ajudar nas decisdes terapéuti-
cas, complementando as deficiéncias do UAS7. E um
questionario retrospectivo que avalia o controle da
urticaria baseando-se na percepcao do paciente das
4 semanas prévias. E de facil preenchimento, ja que é
composto de apenas 4 perguntas, com 5 op¢des cada.
Essas caracteristicas fazem dele uma ferramenta util
para aferir o controle da enfermidade, tanto na pratica
clinica diaria como em ensaios clinicos'”.

Além disso, o UCT apresenta como vantagem
sobre o UAS a sua aplicabilidade tanto em pacientes
gue apresentam urticas (espontaneas e/ou induzidas)
e/ou angioedema'”.

O escore total minimo do questionario é 0, que
é calculado pelo somatério do valor minimo (O:
bastante/muito frequente) dado a cada resposta
pelo paciente. Esse escore indica a pior qualidade
de vida. O escore maximo é 16, que é alcancado
quando o paciente atribui pontuagdo maxima para
todas as questdes (4: nada/nunca). Quanto maior a
pontuacao, melhor é a percep¢ao do paciente da sua
qualidade de vida. Na validagéo da versao original em
alemao do UCT, foi encontrado o cut-off = 12, isto
é, frente a escore igual ou acima de 12, a doenga
é considerada controlada. O UCT deve ser aplicado
na sala de espera ou durante a consulta. E Gtil na
tomada de decisGes e deve ser aplicado em todas
as avaliagdes (Anexo 3).

Nos casos em que se deseja obter informagbes
adicionais, a versao estendida do UCT oferece a pos-
sibilidade de conhecer como a UC afeta o paciente
em situagbes como trabalho, escola, tempo livre,
atividades esportivas, sono e aparéncia. Também
oferece informagdes sobre estimulos fisicos que po-
dem desencadear a urticaria em alguns pacientes!5.17
(Anexo 3).

A diferenga minima consideravel do UCT, isto é, a
mudanca de pontua¢do minima que reflete uma mu-
danca no controle da doenca clinicamente relevante
para o paciente, é de 3 pontos?.

O UCT ja foi traduzido para o portugués (cultura
brasileira) e esta em processo de validagao.

Angioedema Activity Score

O Angioedema Activity Score (AAS) é o primeiro
instrumento validado e confiavel para determinar a

atividade do angioedema recorrente. E uma ferra-
menta prospectiva composta de 5 perguntas, com
pontuacao entre 0 e 3, sendo a maxima pontuacéo
diaria de 15 (maior atividade). O AAS permite ava-
liar o paciente por periodos de 7 dias (AAS7), e 4
semanas (AAS28). Apesar da facilidade de preen-
chimento, o AAS é capaz de avaliar a gravidade
apenas do angioedema isolado, ndo do angioedema
associado a urticaria. Uma das suas limitacdes,
como no UAS7, é a dependéncia da adesado do
paciente, que deve respondé-lo diariamente. A pri-
meira pergunta — “ Teve algum inchaco nas ultimas
24 horas?” — é usada para contar 0 numero de dias
que o paciente apresentou angioedema durante a
realizacdo do AAS, e nao pontua. Caso o paciente
ndo tenha apresentado angioedema, nao é neces-
sario que ele responda as 5 perguntas seguintes.
Na presenca de angioedema, ele deve completar o
questionario'®22 (Anexo 4).

Em toda consulta deve ser solicitado ao paciente
o preenchimento do AAS, de preferéncia por periodo
de 28 dias, para melhor avaliacao dos episédios de
angioedema, que podem ocorrer de forma mais es-
poradica do que a urticaria.

O AAS foi validado para o portugués.

Angioedema Quality of Life Questionnaire

O Angioedema Quality of Life Questionnaire (AE-
Qol) é o primeiro instrumento validado para medir
o impacto na qualidade de vida de pacientes com
angioedema recorrente. E um questionario de 17
perguntas, cada uma com 5 opgdes de resposta,
que variam de 1 (nunca) a 5 (muito frequentemente),
divididas em 4 dimensdes. O AE-QoL varia de 17
a 85, com uma pontuagdo maior indicando maior
comprometimento da qualidade de vida relacionada
a saude’0:23,

Assim como o CU-Q2oL, o AE-QoL deve ser
aplicado durante a consulta, ou na sala de espera. O
paciente deve respondé-lo sozinho, sem interferéncia
externa. Na pratica clinica diaria, deve ser aplicado
pelo menos a cada 6 meses, ou com mais frequéncia
em servicos médicos de referéncia.

Uma das principais limitacdes € que o escore
do AE-QoL nao pode ser calculado se mais de uma
pergunta por dimensdo nao foi respondida. Outra
limitacdo é a auséncia de cut-offs para acometimento
leve, moderado e grave'7:23 (Anexo 5).

O AE-Qol foi validado para o portugués.
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Discussao

Os PROs tornaram-se instrumentos importantes
na avalia¢do objetiva do impacto da urticaria cronica.
No entanto, embora ja existam varios PROs valida-
dos, os mesmos ainda sdo muito pouco utilizados na
pratica clinica.

Atualmente, o uso de PROs na UC tem como
objetivo avaliar varios dominios simultaneamente:
atividade da doenca (UAS e AAS), controle da
doenca (UCT) e qualidade de vida (CU-Q20oL e
AE-Qol). Apesar disso, determinadas areas estao
mal cobertas pelos sistemas de pontuagcédo atual.
Particularmente, embora as UCIND, em certo grau,
possam ser avaliadas, os sintomas sdo muito he-
terogéneos e diferentes da UCE. Muitos pacientes
com UCIND devem evitar a exposi¢cdo a certos
estimulos associados a inducéao das lesdes, como,
por exemplo, frio ou calor. Além disso, a abordagem
atual é dualista e divide fatores emocionais e fisicos
em entidades separadas. Entretanto, a abordagem
terapéutica da UCE nao é diferente, apesar da li-
teratura sugerir um papel importante do estresse e
fatores emocionais nessa enfermidade.

O conhecimento sobre a prevaléncia e etiologia,
manejo da doenca e resposta terapéutica na UCE
em criangcas e adolescentes é escasso. Existe a
necessidade do desenvolvimento de questionarios
especificos para UCE em criancas e adolescentes.

Apesar de existirem consensos internacionais
versando sobre o assunto, a urticaria ainda é tratada
e avaliada de forma heterogénea. Ha necessidade
de harmonizar as condutas diagndsticas e as abor-
dagens terapéuticas. Recentemente, 0 GA2LEN de-
senvolveu um projeto conhecido por Urticaria Center
of Reference and Excellence (UCARE) para auxiliar
na conquista dessas metas. O objetivo é estabelecer
centros especificos de referéncia em urticaria que
proporcionem exceléncia no manejo dessa enfermida-
de, aumentem o conhecimento através de pesquisa e
educacgao, e promovam a conscientizagao publica so-
bre a doenga®*25. No Brasil estao presentes UCAREs
na Babhia, Rio de Janeiro e S&o Paulo.

O uso de ferramentas clinicas padronizadas e
validadas é um componente importante no cuidado

ao paciente, e é essencial também em ensaios
clinicos de qualidade.

Anexos }
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Anexo 1
UAS

Escore de Atividade da Urticaria - Urticaria Activity Score 7 - UAS 7

Nome:

Caro paciente,

O preenchimento desta escala ird nos ajudar a entender melhor a sua urticaria. Comece uma semana antes da préxima consulta neste
ambulatério, sendo que o sétimo (ultimo) dia é o dia da consulta. Por favor, preencha uma vez por dia, tendo sempre como referéncia as
suas queixas nas ultimas 24 horas. Em cada dia, marque um X na melhor resposta para o numero de lesdes, e outro X para a intensidade

da coceira. Nao se esqueca de responder tudo!

Dias Numero de urticas (les6es de urticaria) Prurido (coceira)
que apareceram na pele nas ultimas 24 horas nas ultimas 24 horas
Nenhuma | Menos De 20 Mais Nenhum Leve, Moderado, Grave, Pontuacao | Pontuacao
(0) de 20 a50 de 50 (0) presente incomoda | incomoda urticas prurido
lesdes lesbes lesdes mas nao mas nao e interfere
(1) 2) 3) incomoda interfere nas
nem nas atividades
atrapalha atividades diarias
(1) diarias e e sono
sono (2) 3)
1 ]
2| _/ /
3 ]
4 ]
5 _
6 ]
7 ]

Pontuacao parcial

Pontuacao total

Pontuacao:
— Diéria: Numero de lesdes - 0 a 3 pontos;

Prurido -0 a 3;

Total diaria: 0 a 6.
— UAS 7:0-42

0: auséncia de lesbes e prurido — sem atividade da doenca.

42: > 50 lesdes e prurido intenso — atividade exacerbada da doenga.

Categorizagao:
- UAS7 = 0: Livre de prurido e papulas por 7 dias.

- UAS7 = 1-6: Indica UCE bem controlada tipicamente com prurido leve sem papulas ou menos de 20 papulas por 24 horas.

- UAS7 = 7-15: UCE LEVE — o prurido nao incomoda e apresenta até 20 papulas por 24 horas.
- UAS7 = 16-27: UCE MODERADA — prurido incdmodo e apresenta até 50 papulas por 24 horas.
- UAS7 = 28-42: UCE GRAVE - prurido intenso e > 50 papulas ou grandes areas confluentes.
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Anexo 2
Questionario de Avaliagcdo da Qualidade de Vida na Urticaria Crénica — CUQ2oL

CuQ2oL

Nome:

O objetivo deste questionario é medir o quanto a URTICARIA afetou a sua vida, NO DECORRER DOS ULTIMOS 15 DIAS. Cada pergunta
tem 5 opcdes de respostas: NADA, POUCO, MAIS OU MENOS, MUITO OU MUITISSIMO. Marque com um X UMA RESPOSTA para
cada pergunta.

Pedimos a gentileza de verificar se todas as perguntas foram respondidas. Muito obrigada!

Quanto vocé se sentiu incomodado(a), nos ultimos 15 dias, com os seguintes sintomas?

1. Coceira:

[] Nada [] Pouco [] Mais ou menos ] Muito [ Muitissimo
2. Placas avermelhadas:

[] Nada ] Pouco ] Mais ou menos (] Muito [ Muitissimo
3. Olhos inchados:

[] Nada ] Pouco ] Mais ou menos L] Muito L] Muitissimo
4. Lébios inchados:

[ ] Nada (1 Pouco (] Mais ou menos (] Muito (] Muitissimo

Vocé pode nos dizer quanto a urticaria lhe atrapalhou, nos ultimos 15 dias, nos seguintes momentos do seu dia a dia?

5. Trabalho:
[] Nada [] Pouco [] Mais ou menos ] Muito ] Muitissimo
6. Atividade fisica:

[] Nada [ Pouco ] Mais ou menos L] Muito [] Muitissimo
7. Sono:

[] Nada [] Pouco (] Mais ou menos (] Muito (] Muitissimo
8. Lazer:

[ ] Nada (] Pouco [l Mais ou menos [ ] Muito [ ] Muitissimo

9. Relacionamentos sociais (com parceiro(a), amigos e parentes):
[] Nada [] Pouco [] Mais ou menos (] Muito (] Muitissimo
10. Alimentagao:

[] Nada [] Pouco [] Mais ou menos ] Muito ] Muitissimo

Através das seguintes perguntas, gostariamos de aprofundar as dificuldades e os problemas que podem estar ligados a urticaria
(referentes aos ultimos 15 dias).
11. Vocé tem dificuldade para dormir?
[] Nada ] Pouco ] Mais ou menos (] Muito L] Muitissimo
12. Vocé acorda durante a noite?
[] Nada ] Pouco ] Mais ou menos ] Muito L] Muitissimo
13. Durante o dia, vocé se sente cansado(a) porque nao dorme bem a noite?

[] Nada [] Pouco [] Mais ou menos ] Muito ] Muitissimo
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14. Vocé tem dificuldade para se concentrar?
[] Nada [] Pouco [] Mais ou menos (] Muito (] Muitissimo
15. Vocé se sente nervoso(a)?
[ ] Nada [ ] Pouco (] Mais ou menos [ ] Muito [ ] Muitissimo
16. Vocé se sente pra baixo?
[] Nada [ Pouco ] Mais ou menos L] Muito [J Muitissimo
17. Vocé se sente limitado(a) na escolha da sua comida?
[] Nada [ Pouco [ Mais ou menos L] Muito L] Muitissimo
18. Vocé fica com vergonha das lesdes da urticaria que aparecem no seu corpo?
[ ] Nada [ ] Pouco (] Mais ou menos [ ] Muito [ ] Muitissimo
19. Vocé fica com vergonha de frequentar lugares publicos?
[] Nada [] Pouco [] Mais ou menos (] Muito (] Muitissimo
20. E um problema para vocé usar determinados cosméticos (perfumes, cremes, logdes, sabonetes e maquiagens)?
[] Nada [] Pouco [] Mais ou menos (] Muito (] Muitissimo
21. Vocé se sente limitado(a) na escolha das suas roupas ?
[ ] Nada [ ] Pouco (] Mais ou menos [ ] Muito [ ] Muitissimo
22. Suas atividades esportivas sao limitadas por causa da urticaria?
[] Nada [] Pouco [] Mais ou menos (] Muito (] Muitissimo
23. Vocée fica incomodado(a) com os efeitos colaterais causados pelos remédios usados no tratamento da urticaria?

[] Nada [] Pouco [] Mais ou menos ] Muito [] Muitissimo

Objetivo: avaliar o impacto da urticaria cronica na qualidade de vida dos pacientes acometidos.

Método:

— Na primeira consulta médica em servico de alergia/dermatologia, apds ser realizado o diagnostico de urticaria cronica, o paciente deve
ser apresentado ao questionario. Deve ser enfatizado que o paciente devg avaliar apenas o quanto a urticaria interferiu na sua vida
nos ultimos 15 DIAS, e que o questionario é para avaliar apenas a URTICARIA. O paciente nao deve levar em conta outros aspectos
da vida e doencas que possam interferir na sua qualidade de vida;

— O paciente, durante a consulta médica, preenche o questionario composto por 23 perguntas;

— O profissional de saude pode auxiliar na compreensao do questionario, porém sem interferir nas respostas.

Pontuacao:

O CUQ2oL apresenta 23 perguntas.

Cada pergunta possui cinco opgdes de resposta, com a seguinte pontuagao:
1:Nada 2: Pouco 3: Mais ou menos 4: Muito 5: Muitissimo.

O escore total minimo do questionario é 23, e 0 maximo é 115.

23: excelente qualidade de vida — 115: pior qualidade de vida

Pode ser avaliado o escore total e de cada dimensdo. O CUQ2oL, na versao em portugués brasileiro, apresenta 3 dimensoes:

Dimensoées Perguntas
| - Sono/estado mental/alimentacao 10,11,12,13,14,15,16,17
II - Prurido/ impacto nas atividades diarias 1,2,5,6,7,8,9,22
Il - Edema/limitagdes/aparéncia 3,4,18,19,20,21,23

Nao existe ainda um ponto de corte para definir prejuizo significante da QV em pacientes com UC no Brasil, mas o questionario CU-Q2oL
pode ser Util para: avaliar a evolugé@o e/ou resposta ao tratamento em um mesmo paciente ao longo do tempo; caracterizar grupos de
pacientes de um mesmo Servigo ou comparar grupos de pacientes de Servigos diferentes; selecionar perfil de pacientes para um deter-
minado estudo, de acordo com o comprometimento da QV pela UC.
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Questiontario de qualidade de vida para Urticaria Cronica - CU-Q20oL

Avaliagoes
Pergunta: nos ultimos 15 dias 1 2 3 4 5
Quanto vocé se sentiu incomodado com os seguintes sintomas?
1 | Coceira
2 | Placas avermelhadas
3 | Olhos inchados
4 | Labios inchados
Quanto a urticaria lhe atrapalhou nos seguintes momentos do seu dia a dia?
5 | Trabalho
6 | Atividade fisica
7 | Sono
8 | Lazer
9 | Relacionamentos sociais (com parceiro(a), amigos e parentes)
10 | Alimentagao
Dificuldades e problemas que podem estar ligados a urticaria
11 | Vocé tem dificuldade para dormir?
12 | Vocé acorda durante a noite?
13 | Durante o dia, vocé se sente cansado(a) porque ndao dorme bem a noite?
14 | Vocé tem dificuldade para se concentrar?
15 | Vocé se sente nervoso?
16 | Vocé se sente “pra baixo”?
17 | Vocé se sente limitado(a) na escolha da sua comida?
18 | Vocé fica com vergonha das lesdes da urticaria que aparecem no seu corpo?
19 | Vocé fica com vergonha de frequentar lugares publicos
20 | E um problema para vocé usar determinados cosméticos (perfumes, cremes,
logoes, sabonetes e maquiagens?)
21 | Vocé se sente limitado(a) na escolha das suas roupas?
22 | Suas atividades esportivas sao limitadas por causa da urticaria?
23 | Voce fica incomodado(a) com os efeitos colaterais causados pelos remédios
usados no tratamento da urticaria?
1 2 3 4 5
Nada | Pouco| Mais | Muito Mui-
ou tissi-
Menos mo
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Anexo 3
Urticaria Control Test— UCT — Teste de controle da urticaria

UCT - versao curta

Nome:

Data de nascimento: / /

Instrucoes: Vocé sofre de urticaria. Com as seguintes perguntas, nés gostariamos de avaliar o estado atual da sua doenga. Por favor,
leia atentamente cada pergunta e escolha, entre as cinco respostas existentes, aquela que mais se aproxima do seu caso. Por favor, ndo
demore a pensar na resposta e lembre-se de responder a todas as perguntas e escolher apenas uma resposta para cada pergunta.

1. Quanto vocé sofreu com os sintomas fisicos da urticaria (coceira, empolacao e/ou inchago) nas ultimas 4 semanas?
[] Bastante [ Muito (] Mais ou menos ] Pouco (] Nada

2. Quanto a sua qualidade de vida foi afetada negativamente por causa da urticaria nas ultimas 4 semanas?
[] Bastante [] Muito [] Mais ou menos [] Pouco [] Nada

3. Com que frequéncia o seu tratamento para urticaria ndo foi suficiente para controlar os sintomas da urticaria
nas ultimas 4 semanas?
[J Muito frequente [] Frequente [] Algumas vezes [] Raramente [J Nunca

4. De maneira geral, quanto vocé conseguiu ter a sua urticaria sob controle nas ultimas 4 semanas?
[] Nada [] Pouco [] Mais ou menos [] Bem [] Totalmente

O escore total na versao curta varia de no minimo 0 (zero), e no maximo 16 (dezesseis), definindo, respectivamente, pior e melhor controle
da enfermidade. Nao ha uma verséo validada do UCT para a lingua portuguesa falada no Brasil. Por este motivo, a adaptagao transcultural
do UCT, um instrumento valido e confiavel, € a melhor opcao e esta sendo realizada pelo grupo da UFRJ.

Urticaria Control Test— UCT — Teste de controle da urticaria

UCT - versao estendida

Nome:

Data de nascimento: / /

Instrucoes: Vocé sofre de urticaria. Com as seguintes perguntas nés gostariamos de avaliar o estado atual da sua doenga. Por favor,
leia atentamente cada pergunta e escolha, entre as cinco respostas existentes, aquela que mais se aproxima do seu caso. Por favor, ndo
demore a pensar na resposta e lembre-se de responder a todas as perguntas e escolher apenas uma resposta para cada pergunta.

1. Quanto vocé sofreu com os sintomas fisicos da urticaria (coceira, empolacao e/ou inchaco) nas ultimas 4 semanas?
[] Bastante [] Muito [] Mais ou menos [] Pouco [] Nada

2. Quanto a urticaria afetou negativamente vocé no trabalho, nos estudos, no seu tempo livre e/ou nas suas atividades esportivas nas
Ultimas 4 semanas? [ ] Bastante [ ] Muito [ ] Mais ou menos [ ] Pouco [ ] Nada

3. Quanto a urticaria impediu vocé de ter um sono normal nas Ultimas 4 semanas?
[ ] Bastante [] Muito [] Mais ou menos [ ] Pouco [ ] Nada

4. Quanto vocé sentiu que a sua aparéncia foi afetada negativamente pela urticaria nas ultimas 4 semanas?
[] Bastante [] Muito [] Mais ou menos [] Pouco [] Nada

5. Quanto a sua qualidade de vida foi afetada negativamente por causa da urticaria nas ultimas 4 semanas?
[] Bastante ] Muito (] Mais ou menos [] Pouco [] Nada

6. Quanto vocé teve que evitar esfor¢os fisicos ou outros estimulos como calor, frio, pressao, luz ou fricgao, por causa da urticaria, nas
Ultimas 4 semanas? [] Bastante [] Muito [] Mais ou menos [] Pouco [] Nada

7. Com que frequéncia o seu tratamento para urticaria ndo foi suficiente para controlar os sintomas da urticaria nas ultimas 4
semanas?
[] Muito frequente [] Frequente [] Algumas vezes [] Raramente ] Nunca

8. De maneira geral, quanto vocé conseguiu ter a sua urticaria sob controle nas ultimas 4 semanas?
[ ] Nada [ ] Pouco [ ] Mais ou menos [ ] Bem [ ] Totalmente
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Anexo 4
Angioedema Activity Score

Angioedema Activity Score - AAS

Nome:

Questionario preenchido em: / /

Instrucoes: Vocé sofre de urticaria. Com as seguintes perguntas nés gostariamos de avaliar o estado atual da sua doenga. Por favor,
leia atentamente cada pergunta e escolha, entre as cinco respostas existentes, aquela que mais se aproxima do seu caso. Por favor, ndo
demore a pensar na resposta e lembre-se de responder a todas as perguntas e escolher apenas uma resposta para cada pergunta.

Semana 1

Por favor, preencha o questionario, uma vez ao dia, sobre os seus sintomas nas uUltimas 24 horas. O Sr.(a) deve se referir as ultimas 24
horas em cada sintoma. Por favor, responda a todas as perguntas da forma mais completa possivel.

Dia

O(a) Sr.(a) teve nas ultimas 24 horas um inchago?
Sim

Por favor, preencha as seguintes linhas somente se houve um inchago nas ultimas 24 horas

0 — 8 horas
Em qual ou quais espagos de tempo houve inchagos? 8 — 16 horas
(Por favor, marque todos os espacos de tempo)
16 - 24 horas
Nenhuma
L ) i Leve
Quais sao ou foram as queixas fisiolégicas causadas pelo(s)
inchaco(s) (por exemplo, dores, queimagao, coceira)? Média
Forte

Nenhuma limitagao

Leve limitacao

O Sr.(a) pode ou pbde exercer as atividades diarias por causa

do(s) inchaco(s) atuais das Ultimas 24 horas? Forte limitagao

Atividade impossivel

Nao
Levemente

O Sr.(a) se sente ou sentiu incomodado na estética corporal )

por causa do(s) inchaco(s) atuais das ultimas 24 horas? Medianamente
Fortemente

Pode ser ignorada

. e ) Leve
Como o(a) Sr.(a) classifica ou classificaria no conjunto a

intensidade do inchaco atual das ultimas 24 horas?

Média

Forte
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Método e pontuacao:

- O paciente deve receber instru¢cdes detalhadas sobre o preenchimento do AAS, e o instrumento é preenchido diariamente, 1 vez/dia,
pelo paciente, durante as 4 semanas anteriores a consulta médica. Ha um documento por semana;

- A primeira pergunta: “Teve algum inchago nas Ultimas 24 horas?” é usada para contar o nimero de dias que o paciente apresentou
angioedema durante a realizagdo do AAS, e ndo pontua. Caso o paciente responda nao, ele ndo precisa responder as perguntas
seguintes.

O AAS apresenta 5 perguntas que pontuam.

Na pergunta: “Em que periodo(s) tem/teve o(s) seu(s) inchaco(s)” o paciente deve selecionar todos os periodos que considerar adequados.

Ha 3 opgodes: De meia-noite as 8hs, das 8 as 16h, e das 16 as 24h. Cada resposta recebe 1 ponto. O paciente pode marcar uma, duas

ou as trés opgoes.

As 4 perguntas seguintes apresentam escore que varia de 0 a 3 para cada questao.

A soma dos escores das respostas dadas em cada dia forma o escore diario (AAS). A soma do escore de sete dias seguidos é o AAS7,

e a soma dos escores de 4 semanas, o AAS28.

AAS: 0-15 pontos AAS7: 0-105 pontos AAS28: 0-420 pontos
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Anexo 5
Questionario de Avaliacdo da Qualidade de Vida no Angioedema — AE-QoL

AE-QoL

Questionario de qualidade de vida para pacientes com inchaco recorrente

Nome:

Questionario preenchido em: / /

Instrucoes: Neste questionario o Sr.(a) encontrara uma série de perguntas. Por favor, leia com atengéo cada questao e escolha apenas
uma das cinco respostas, aquela que seja a mais correta para vocé, ou seja, marque apenas um quadradinho em cada pergunta. Nao
precisa pensar muito, e lembre-se de responder a todas perguntas.

Informe com que frequéncia nas Ultimas 4 semanas vocé precisou

de restricdes em areas da vida cotidianas listadas abaixo, devido ao Nunca |Raramente| Ocasio- |Frequente Muito

inchaco (angioedema) recorrente (independentemente de ter havido nalmente frequente
ou néo os inchagos neste periodo de tempo).

1. Trabalho L] L] L] L] U]

2. Atividades fisicas O O ] L] (]

3. Tempo livre U] U] U] ] ]

4. Relacionamentos sociais (pessoal e profissional) U] U] U] U] U]

5. Alimentag&o ] ] ] (] (]

Com as préximas perguntas, gostariamos de saber sobre a dificuldade

- ) Nunca |Raramente| Ocasio- |Frequente Muito
e sobre os problemas que podem estar associados ao seu inchago

recorrente (angioedema) (com relagéo as ultimas 4 semanas) nalmente frequente

6. Tem dificuldade em adormecer? O O O O O

7. Acorda durante a noite? U] L] L] L] L]

8. Durante o dia esta cansado(a), em consequéncia [ [ [ [ [

da noite mal dormida?

9. Tem dificuldade para se concentrar? ] ] ] U] U]
10. Se sente abatido(a)? U] U] U] ] ]
11. Tem que limitar a escolha de alimentos ou bebidas? L] U] U] ] ]
12. Os episédios de inchaco o(a) sobrecarregam/incomodam? U] U] U] U] U]
13. ;/g:?et:er? (;r;erc:; g:tz ;)(s) inchaco(s) possa/possam N N N N N
14. Vocé tem medo de que a frequéncia do inchago ] ] ] 0] 0]

possa aumentar?
" Dot causa do menago recomemet - - = = =
16. Os inchagos recorrentes o(a) deixam constrangido(a) 0 0 0 0 0

ou inibido(a)?

17. Tem medo de que o tratamento do inchago recorrente
traga efeitos negativos a longo prazo? O O O O O
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Orientacoes para o preenchimento e pontuacao — AE-QoL

- Objetivo: avaliar o impacto dos episodios de angioedema recorrentes na qualidade de vida dos pacientes acometidos.
— Meétodo: na primeira consulta médica em servico de alergia/dermatologia, apds ser realizado o diagndstico de angioedema cronico,
o paciente deve ser apresentado ao questionario. Deve ser enfatizado que o paciente deve avaliar apenas o quanto o angioedema

interferiu na sua vida nas ultimas 4 SEMANAS, e que o questionario é para avaliar apenas o ANGIOEDEMA. O paciente nao deve levar
em conta outros aspectos da vida e doengas que possam interferir na sua qualidade de vida;

— O paciente durante a consulta médica preenche o questionario composto por 17 perguntas;

— O profissional de satude pode auxiliar na compreensao do questionario, porém sem interferir nas respostas;

— Pontuacao:
O AE-QoL apresenta 17 perguntas. Cada pergunta possui cinco opgdes de resposta, com a seguinte pontuacao:
1: Nunca, 2: Raramente, 3: Ocasionalmente, 4: Frequente, 5: Muito frequente.

O escore total minimo do questionario € 17, e 0 maximo é 85.
17: Excelente qualidade de vida — 85: Pior qualidade de vida

Pode ser avaliado o escore total e de cada dimensdo. O AE-QoL possui 4 dimensoes.

Dimensoes Perguntas
| — Funcionalidade 1,2,3,4
Il — Fadiga/humor 6,7,8,9,10
Il — Sentimentos/vergonha 12,13,14,15,16,17
IV — Nutricao 5,11
Anexo6
Resumo

Instrumentos utilizados na urticaria crénica

Urticaria cronica

UAS?7 (Urticaria Activity Score)

¢ Avalia: a atividade da urticaria cronica espontanea (UCE).

e Parametros analisados: numero de lesdes (urticas) e intensidade do prurido.
* Periodo: 7 dias consecutivos antes da consulta.

¢ Pontuagao: varia de 0 a 3 pontos para cada parametro por dia (24h) durante 7 dias e no mesmo horario. Urticas: 0 =
nenhuma urtica, 1 = leve (até 20/dia), 2 = moderada (20 a 50/dia), 3 = grave (> 50/dia). Prurido: 0 = nenhum prurido,
1 = leve (presente, mas nao incomoda as atividades diarias ou sono), 2 = moderado (incomoda, mas nao interfere),
3 = grave (incomoda e interfere).

* Categorizagdo: o somatério pode variar de 0 a 42 pontos, sendo:
0 = sem sintomas de UCE;
1 a 6 = UCE bem controlada;
7 a 15 = UCE leve;
16 a 27 = UCE moderada;
28 a 42 = UCE grave.
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UCT (Urticaria Control Test)

* Avalia: o controle da urticaria crénica (UC) tanto espontanea quanto induzida.

¢ Parametros analisados: sinais e sintomas, qualidade de vida, eficacia do tratamento e controle geral da doenca.
¢ Periodo: 4 semanas anteriores a consulta.

¢ Pontuagao: determinada por 4 perguntas com 5 opgdes cada, com escore variando por pontos de 0 a 4.

* Categorizagdo: o somatério pode variar de 0 a 16 pontos, na versao curta, e de 0 a 32 na versao estendida, sendo que
na versao curta o cut-off é:

< 12 = UC néo controlada;
>12 = UC controlada.

Questionario de Avaliacao da Qualidade de Vida na Urticaria Crénica (CU-Q20L)

¢ Avalia: o impacto da urticaria cronica (UC) na qualidade de vida.

* Parametros analisados: 3 dimensdes (| - sono/estado mental /alimentagéo; Il - prurido/ impacto nas atividades diarias;
Il - edema/limitagdes/aparéncia).

¢ Periodo: 2 semanas prévias.

¢ Pontuagéao: determinada por 23 perguntas com 5 opgdes cada, com a seguinte pontuagao: 1 (nada), 2 (pouco), 3 (mais
ou menos), 4 (muito) e 5 (muitissimo).

* Categorizacao: o somatério pode variar de 23 a 115 pontos, sendo:
23 = excelente qualidade de vida em relagdo a UC;
115 = pior qualidade de vida em relagéo a UC.

Angioedema recorrente

AAS (Angioedema Activity Score)

¢ Avalia: a atividade do angioedema recorrente (AR).
¢ Parametros analisados: ocorréncia, gravidade, aparéncia e interferéncia na atividade diaria.
¢ Periodo: 7 dias consecutivos (AAS7), ou 4 semanas consecutivas (AAS28) antes da consulta.

¢ Pontuagao: determinada por 5 perguntas diarias (ultimas 24h). A primeira pergunta refere-se ao espaco de tempo do
aparecimento do angioedema, com 3 opcdes (das 0 as 8h, das 8 as 16h e das 16 as 24h). Cada resposta recebe 1
ponto, podendo ser marcado mais de 1 opgao. As 4 perguntas restantes apresentam escore Unico, que variam de 0 a
3 pontos para cada questao.

* Categorizagdo: o somatério pode variar de 0 a 105 pontos (AAS7), ou de 0 a 420 pontos (AAS28), sendo:
0 = sem sintomas de AR;
1a35=ARleve;
36 a 70 = AR moderada;
71 a 105 = AR grave.

Questionario de Avaliacao da Qualidade de Vida no Angioedema (AE-QoL)

¢ Avalia: o impacto do angioedema recorrente (AR) na qualidade de vida.
¢ Parametros analisados: 4 dimensdes (I - funcionalidade, Il — fadiga’humor, Il - sentimentos/vergonha, 1V - nutricao).
¢ Periodo: 4 semanas consecutivas antes da consulta.

* Pontuagao: determinada por 17 perguntas, com 5 opgdes cada, com a seguinte pontuacao: 1 (nunca), 2 (raramente),
3 (ocasionalmente), 4 (frequente), 5 (muito frequente).

* Categorizagao: o somatério pode variar de 17 a 85 pontos, sendo:
17 = excelente qualidade de vida em relagao ao AR;
85 = pior qualidade de vida em relacdo a AR.
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