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Resumo

O objectivo deste trabalho é apresentar os resultados dos processos de tradugao,
adaptagao cultural e validagdao do instrumento de medi¢ao de qualidade de vida de
doentes com psoriase ‘Psoriasis Disability Index” (PDI). Este questionario € composto por
15 questOes relativas as ultimas quatro semanas, agrupadas em cinco capitulos:
actividades quotidianas (5 perguntas), trabalho ou escola (3 perguntas), relagoes
pessoais (2 perguntas), actividades de lazer (4 perguntas) e tratamento (1 pergunta). O
questionario foi traduzido por dois tradutores independentes, de inglés para
portugués. De seguida, realizou-se um painel intermédio, de onde resultou uma
traducao de consenso, da qual foi efectuada uma retroversao, de portugués para inglés.
Foi realizada uma nova reunido, em que a retroversao foi comparada com a versao
original, dando origem a uma versao intermédia. Posteriormente, foram constituidos
dois painéis, um com um revisor clinico, e outro constituido por oito pessoas com
psoriase, a quem foi feito um teste de compreensdao. O questiondrio foi bem aceite,
considerado claro e de facil compreensao pelos doentes.

A validacao foi efectuada com base numa amostra de 171 doentes com psoriase com
idades compreendidas entre os 16 e 0s 82 anos, sendo 61.9% do sexo masculino.

A validade do contetdo foi garantida pela realizacdo do teste de compreensao.

A fiabilidade da versao portuguesa do PDI foi garantida através do teste de
reprodutibilidade e da determinacdo da coeréncia interna. Os valores de correlacao
obtidos num teste-reteste com um intervalo inferior a 4 semanas, mostraram boa
fiabilidade, com coeficiente de correlagaio de Pearson global de 0.888. Para as 5
dimensodes do questiondrio a correlagao de Pearson variou entre 0.869 para as relacdes
pessoais e 0.747 para o trabalho/escola.

A coeréncia interna ou homogeneidade de contetdo foi testada através do a de
Cronbach, em que se obtiveram resultados superiores a 0.70 em todas as dimensoes,
com excepgao das relagdes pessoais (0.62).

A validade de critério foi testada através da comparac¢ao dos resultados obtidos pelo

PDI com os obtidos pelo PASI, tendo-se verificado uma correlagao positiva em todas as



dimensdes do questiondrio: actividades didrias (p = 0.009), trabalho/escola (p = 0.015),
relagdes pessoais (p = 0.008), lazer (p = 0.001) e tratamento (p = 0.000).

Em conclusao pode defender-se a qualidade de desempenho da versao portuguesa do
PDI. O estudo das caracteristicas psicométricas do PDI permite a utilizagdo deste
instrumento para a populagao portuguesa, quer em investigagao cientifica quer na

pratica clinica.

Palavras-chave: qualidade de vida; psoriase; traducao e adaptacdo -cultural;

questionario PDL



1- Introducao

A Psoriase ¢ uma doenga crénica, com periodos de agudizac¢ao e remissao que afecta 1-
3 % da populagao mundial (1, 2). Durante muito tempo, a sua gravidade foi definida
em fungao do grau de eritema e descamacgao das lesdes, da superficie corporal afectada
e da frequéncia das agudizagdes. Classicamente era classificada como uma doenga
cutanea benigna, que em 20-30% dos casos poderia estar associada a artrite, dita Artrite
Psoriatica. Sabe-se hoje, no entanto, que o impacto da psoriase vai muito para além do
envolvimento cutaneo e articular.

Nos tltimos anos, numerosos trabalhos tém demonstrado que os doentes com psoriase
tém maior probabilidade de desenvolver obesidade, resisténcia a insulina, diabetes tipo
II, dislipidémia, hipertensao arterial, sindroma metabolica e, consequentemente maior
risco de doenca cardiovascular (3-17).

Também a ansiedade, a depressao, o consumo excessivo de alcool e tabaco e a ideagao
suicida se associam a Psoriase (11, 18, 19).

O impacto da Psoriase na Qualidade de Vida (QdV) é bem conhecido e pode ser
significativo, mesmo quando a Psoriase nao é grave (20-21). Um conjunto de outros
factores, como a localizagdo das lesdes a face, maos, unhas ou area genital ou o caracter
doloroso das lesdes nomeadamente a nivel plantar, podem influenciar a forma como
cada doente lida individualmente com a sua doenga (22).

A visibilidade e cronicidade das lesdes afectam intensamente a auto-imagem, a auto-
estima e a sensagdo de bem-estar (24), com reflexos nas actividades diarias, quer
laborais, quer nos contactos sociais e sexuais com claras repercussdes financeiras,
sociais e psicologicas (23).

Um dado surpreendente, mas que reflecte bem este impacto, foi o resultado de um
estudo que demonstrou que a psoriase tem um impacto na QdV similar ao de doencas
sistémicas, reconhecidas como mais graves, como o cancro, doenga cardiaca, HTA e
depressao (25).

A utilizacao de escalas de QdV tem vindo a ser efectuada de forma crescente na

actividade médica, e naturalmente também na drea da dermatologia (24). Estas escalas



tém que obedecer a critérios de qualidade que incluem a validade de construgao,
validade de conteudo, a validade de critério, a coeréncia interna, variabilidade intra-
observador (teste-reteste) e a sensibilidade para detectar modificagdes clinicas. Estes
instrumentos, na sua maioria com origem anglo-saxonica, necessitam também de uma
validagdo transcultural, que permita a sua adaptacdo ao contexto sdcio-cultural
particular em que se pretende trabalhar (24, 26-28).

Assim sendo, os objectivos deste trabalho sao:

- Adaptar cultural e linguisticamente o "Psoriasis Disability Index” (PDI), questiondrio
de QdV especifico para a Psoriase, desenvolvido e validado por Finlay e Kelly em 1985
(29), através do processo de tradugao e verificagao da validade de contetido;

- Contribuir para a validacdo do questiondrio PDI, através da verificacio da

reprodutibilidade teste-reteste, coeréncia interna e validade de critério.

A demonstragao da aplicabilidade deste questionario a popula¢do portuguesa, torna-se
relevante ja que deixa a disposi¢ao de todos os clinicos e investigadores interessados na
area da psoriase um instrumento de medicao que permite explorar muitas dreas de
interesse, como a percepcao do doente em relagdo a sua doenga e a satisfagdo com o
tratamento. Poderd ainda, naturalmente, ser utilizado no ambito de estudos
epidemioldgicos, ensaios clinicos, estudos de avaliacdo farmaco-econémica e de
economia da saude.

Para uma melhor compreensao de todo o trabalho, importa enquadra-lo teoricamente,
centrando-o primeiramente nas perspectivas tedricas, conceitos e estudos pertinentes
que apoiam a problematica de estudo, dividindo-o em seis pontos: Caracteristicas da
psoriase, Doengas associadas, Impacto na actividade laboral, Impacto na familia,
Qualidade de vida em doentes com psoriase e Medidas para avaliar a gravidade da
psoriase.

Seguidamente € apresentada a metodologia de estudo, os resultados do mesmo e a sua
discussao. O trabalho encerra com a conclusao, onde serao salientados os pontos mais
relevantes, a sua relagdo com os objectivos do trabalho, sendo ainda feita uma reflexao

critica do estudo.



2. Enquadramento tedrico

2.1 Caracteristicas da psoriase

A psoriase ¢ uma doenga inflamatoria cutanea, cronica com periodos de agudizacao e
remissao com duragdes varidveis, que afecta 1-3% da populacdo mundial (1,2). Atinge
igualmente homens e mulheres e pode surgir em qualquer idade, embora com uma
distribuicdo etaria bimodal, com um pico dominante antes dos 25 anos e outro entre os
50-60 anos (30).

Estudos epidemiologicos demonstram claramente que a incidéncia da psoriase é maior
nos familiares em 1° e 2° grau dos doentes, do que na populagao em geral. Se um dos
pais tem psoriase, a probabilidade de o filho vir a ter a doenga é de 8%, enquanto que
se ambos 0s pais a tiverem essa probabilidade aumenta para 41%. Também estudos em
irmaos gémeos mostraram doenga concordante em 73% dos gémeos monozigoticos
comparativamente com 20% em gémeos heterozigdticos (31).

A psoriase de inicio precoce (também designada psoriase tipo I), ao contrario da
psoriase de inicio tardio (psoriase II), estd associada a uma maior prevaléncia familiar e
tendencialmente é mais grave e mais instavel (32).

A psoriase tem um padrao de hereditariedade poligénico, tendo sido identificados uma
série de genes de susceptibilidade designados PSORS, sendo o de maior importancia
localizado no cromossoma 6p21 (PSOR1) (33). Factores ambientais, tais como infecgdes,
farmacos, traumatismos e stress poderao desencadear o aparecimento das lesdes em
individuos geneticamente predispostos. Em muitos doentes ndo se consegue, no
entanto, identificar nenhum factor desencadeante (34).

O aspecto morfoldgico das lesdes, a extensao, o padrao de distribuicdo, a evolugao e a
gravidade sdo, no entanto, muito varidveis e permitem a classificagdo da doenga em

padrdes clinicos que podem coexistir num mesmo doente (35).



Formas clinicas de Psoriase

O padrao clinico mais frequente é a psoriase em placas (80-90% dos casos, também
designada psoriase vulgar), com lesdes eritemato-descamativas bem delimitadas, com
distribuicdo bilateral e simétrica, com predominio aos cotovelos, joelhos, couro
cabeludo e regiao lombo-sagrada. O tamanho destas placas é variavel: desde poucos

centimetros a lesdes confluentes ocupando extensa area do tegumento.

Outras formas de apresentac¢ao incluem:

Psoriase em Gotas (Guttata): mais frequente em criangas e adolescentes, surgindo de
forma subita, tipicamente 2 a 4 semanas apds infeccao respiratoria superior
estreptococica. As lesdes sdo caracteristicamente pequenas papulas eritemato-
descamativas, ovaladas sendo em geral auto-limitada. No entanto, em cerca de 40%
dos doentes pode progredir para psoriase vulgar; por outro lado surtos de psoriase em

gotas podem surgir no decurso da psoriase vulgar (36).

Psoriase Inversa: caracterizada por lesdes eritematosas com limites bem definidos e
descamagao ou espessamento minimos localizadas as pregas cutaneas (virilhas, axilas,
regiao submamaria, regido umbilical e regido anal). Pode ocorrer isoladamente ou em

associa¢dao com a psoriase vulgar (37).

Psoriase Eritrodérmica: envolvimento superior a 90% da pele, com eritema e
descamagao generalizados, com compromisso do estado geral por perturbagoes
térmicas e do equilibrio hidro-eletrolitico, obrigando a hospitalizacdo dos doentes.
Pode surgir progressivamente num doente com psoriase em placas ou instalar-se
subitamente, desencadeada por uma infec¢do, farmacos ou descontinuagao de

corticosteroides sistémicos (38).

Psoriase Pustulosa: caracterizada pela presenga de pustulas assépticas em base
eritematosa. Estas podem surgir durante o curso da psoriase vulgar em cerca de 20%

dos doentes, no entanto, em 2 a 5 % as lesdes pustulosas dominam o quadro, podendo



ter uma distribuigao generalizada ou localizada. A forma generalizada, dita forma de
Von Zumbusch, cursa com febre e toxicidade sistémica, obrigando a hospitalizagao. A
forma localizada pode apresentar 2 padrdes: a pustulose palmo-plantar (ptstulas
dolorosas, de coloracdo amarelada, localizadas nas palmas e/ou plantas, sendo muito
discutido se se trata de uma variante clinica de psoriase ou de uma entidade distinta) e
a acrodermatite continua de Hallopeau (forma rara, com pustulas assépticas ao nivel

dos dedos das maos e/ou pés com envolvimento e destrui¢ao ungueal) (39).

Psoriase Ungueal: as altera¢des ungueais sao frequentes (10-55%) nos doentes com
psoriase, sendo caracteristicas dos doentes com envolvimento articular (80-90%). Os
doentes com psoriase de estabelecimento precoce (tipo I) sdao mais afectados,
provavelmente devido a uma maior duragao da doenga (40). Raramente pode surgir de
forma isolada.

As alteragOes caracteristicas incluem as depressoes punctiformes irregulares (picotado)
do prato ungueal, a onicolise e a presenca de manchas com tonalidade salmao

(“manchas de 6leo”).

2.2 Doencgas associadas

Estudos epidemioldgicos mostram que os doentes com psoriase tém um risco
aumentado de desenvolver artrite, designada artrite psoridtica ou psoriase artropatica,
sindroma metabdlico, doenga cardiovascular, depressao, certos tipos de neoplasia e

doenca inflamatoria intestinal (41).

Psoriase Artropatica

Ocorre em cerca de 5-30% dos doentes com Psoriase (42, 43). Habitualmente as lesoes
cutaneas precedem ou surgem simultaneamente com a artrite, no entanto, em cerca de
10-15% dos casos a artrite pode preceder o aparecimento das lesdes cutaneas.

A sua prevaléncia ¢ maior nos doentes com psoriase pustulosa generalizada, psoriase

eritrodérmica ou psoriase ungueal (32).



Os achados mais caracteristicos incluem a artrite das articulagdes interfalangicas
distais, dactilite (“dedos em salsicha”), entesite, tenosinovite, oligo-artrite assimétrica e
espondilite.

A gravidade da artrite psoridtica é muito varidvel, podendo ter como manifesta¢ao
desde uma artrite ligeira até uma artrite poliarticular incapacitante com dano articular
e perda de funcionalidade.

A qualidade de vida ¢ significativamente reduzida, com 50% dos doentes com artrite
psoridtica de inicio precoce a sofrerem uma ou mais erosdes dsseas nos primeiros 2

anos da doenga (44).

Sindroma metabdlico

Doentes com psoriase tém um risco aumentado de desenvolver doenga cardiovascular
e sindroma metabdlico quando comparados com controlos sem psoriase (3, 4).
Considera-se sindroma metabolico quando estdo presentes 3 ou mais das seguintes
alteracOes: obesidade, resisténcia a insulina ou elevagao dos niveis de glicemia,
diminuicao dos niveis de colesterol HDL, hipertrigliceridemia e hipertensao (5).
Alguns investigadores verificaram que a hipertensao arterial (HTA) é mais frequente
nos doentes com psoriase, que no grupo de controlo (4, 45, 46). No entanto esta
associacdo mantém-se em discussao, ja que outros estudos nao conseguiram
demonstrar esta relacdo, independentemente da gravidade da psoriase (6, 47).
Aguardam-se novos trabalhos que permitam delinear a associagao entre hipertensao e
psoriase.

A associagao entre psoriase e dislipidemia é mais clara, sendo sustentada por varios
trabalhos, incluindo estudos controlados para a idade, sexo e doenga cardiovascular
associada (4, 6, 7). Os doentes com psoriase tendem a apresentar niveis
significativamente aumentados de triglicerideos e colesterol total (7).

Os estudos demonstram de igual modo um risco aumentado de diabetes tipo 2 e de
insulino-resisténcia, nos doentes com psoriase moderada a grave, quando comparados

com o grupo de controlo (8, 9).



A relagao entre a psoriase e obesidade foi também identificada em diversos trabalhos,
demonstrando que os doentes com psoriase tém com frequéncia excesso de peso
definido por um indice de massa corporal (IMC) compreendido entre 25 Kg/m? e 30
Kg/m? ou mesmo obesidade (IMC 230 Kg/m?) quando comparados com doentes sem
psoriase (10, 11). Para alguns autores a obesidade representa um factor de risco para o
desenvolvimento da psoriase, enquanto outros trabalhos sugerem que a obesidade é
secundaria a psoriase (12). Independentemente de ser causa ou efeito, a relacao entre a
obesidade e a psoriase estd bem definida, verificando-se até uma correlagdo positiva
entre a gravidade da psoriase e o IMC (46).

Quadros de psoriase grave, definida pelo uso de terapéutica sistémica ou
hospitalizagoes repetidas, estao associados com risco aumentado de mortalidade
cardiovascular ou enfarte do miocdrdio (3, 13). A psoriase moderada a severa foi
identificada como um factor de risco independente para enfarte do miocardio, apds
ajustamento para possiveis factores de enviesamento como a HTA, diabetes,
antecedentes de enfarte do miocardio, dislipidémia, idade, sexo, tabagismo e indice de
massa corporal (13).

O aumento das doencas cardiovasculares nos doentes psoridticos devera resultar por
um lado da constelagao de factores de risco para doenga cardiovascular (aumento do
IMC, HTA, dislipidemia e diabetes tipo 2) que estdo associados a psoriase, e por outro
lado da presenga de um processo inflamatorio créonico.

A inflamacao sistémica tem sido associada com o desenvolvimento de aterosclerose
(14), o que consubstancia o risco aumentado de doenga cardiovascular nos doentes com
psoriase. Estudos mostram que os niveis plasmaticos das proteinas de fase aguda
(proteina C reactiva, fibrinogénio e inibidor-1 do activador do plasminogénio) estdo
significativamente elevados nos doentes com psoriase quando comparados com
controlos saudaveis (15, 16). Recentemente a elevagao da proteina C reactiva foi
identificada como um factor de risco para doenca cardiovascular e um factor preditivo

de doenca cardiovascular em individuos saudaveis (17).
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Neoplasias

Desde ha algum tempo que se discute se os doentes com psoriase tém um risco
aumentado de neoplasias. A associagdo com neoplasias cutaneas, excepto o melanoma,
parece ser consensual e relacionada com os tratamentos que associam radiagao
ultravioleta A e a ingestao oral de 8-metoxipsoraleno (PUVA) (48, 49).

A psoriase tem também sido associada a neoplasias linfoproliferativas e a tumores
sOlidos, em particular do pancreas, bexiga e colo-rectal, particularmente em doentes
com psoriase grave e de longa duracao (50). No entanto, ndo é consensual se esta
associagao é independente de outros factores de risco prevalentes nos doentes com
psoriase, tais como o consumo de alcool e tabaco ou a utilizagado de terapéuticas

sistémicas imunossupressoras (50, 51).

Doenca Inflamatoéria Intestinal

Diversos estudos epidemioldgicos demonstram uma associacdo entre a doenga de
Crohn e a colite ulcerosa com a psoriase (52). Também os doentes com doencga de
Crohn ou colite ulcerosa tém uma probabilidade significativamente maior de ter

psoriase (53).

Mortalidade
A psoriase grave associa-se a uma reducdo na esperan¢a média de vida de 3,5 e 4,4
anos, respectivamente para o sexo masculino e feminino (56), atribuivel a um aumento

do risco de doenga cardio-vascular (3, 13).

Depressao
A psoriase estd associada a prejuizo estético, sendo muitas vezes sentida como

socialmente estigmatizante e causadora de sentimentos de vergonha e de rejei¢ao social

(24).
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Outra dificuldade vivida por estes doentes inclui o esfor¢o no controlo das lesdes e
sintomas associados, que muitas vezes interfere nas actividades laborais e de tempos
livres dos doentes. Quarenta e nove por cento dos doentes estavam dispostos a gastar 2
a 3 horas por dia no tratamento da psoriase se isso lhes garantisse uma remissao das
lesdes, durante o resto do dia (54). Oitenta e seis por cento dos doentes com psoriase
grave e 64% dos doentes com psoriase moderada, mostravam-se moderadamente ou
muito preocupados com o tempo dispendido no tratamento da sua doenga (55).

A psoriase causa assim, um stress cronico e recorrente, resultante de ter de viver com
uma doenga duradoura que pode interferir com as relagdes sociais e as actividades
didrias (24), pelo que nao surpreende que num estudo, 60% dos doentes com psoriase,
independentemente da superficie corporal afectada, considerassem que a sua doenga
tinha um impacto significativo na sua QdV (57).

Noutro estudo canadiano realizado em 514 doentes com psoriase moderada a grave,
56% dos doentes sentiam constrangimento, 53% frustracdo e 52% nao se sentiam
atraentes, devido a sua doenga. Apenas 9% diziam ndo se preocupar nada com a
psoriase (23).

O principal factor de stress parece ser o receio de estar a ser observado ou avaliado, o
que muitas vezes conduz a comportamentos de evicgao, preferindo os doentes por
sentimento antecipatério de rejeicdo, evitar sair socialmente ou frequentar locais
publicos (58). A Psoriase pode ser entendida como contagiosa, ou ser interpretada por
outras pessoas como uma doenga ou condic¢do diferente, contribuindo para a exclusao
dos doentes psoriaticos em locais publicos, como piscinas municipais ou ginasios (24).
A prevaléncia de depressao é sabido que ¢ elevada nestes doentes. Num estudo, 37%
dos doentes apresentavam niveis elevados de ansiedade e 12% sofriam de depressao
(59). Num outro trabalho 15.4% dos doentes referiam sentir-se deprimidos (60).

Num estudo sobre o consumo de alcool numa populagao de doentes com psoriase, 13%
diziam ter um problema actual com o alcool enquanto 18% descreviam um problema
no passado (18).

Vinte sete por cento dos doentes com psoriase com idade inferior a 54 anos, referiam

dificuldades na actividade sexual causadas pela psoriase (61, 62).
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Neste trabalho, 31% dos doentes dizem ter sentido algum grau de dificuldade
financeira causada pela psoriase e 40% diziam ter-se sentido discriminados no uso de
piscinas publicas, health clubs e cabeleireiros ou barbeiros (62).

Num outro trabalho efectuado com 217 doentes, 5.5% referiam ideacao suicida activa

no momento do estudo (19)

2.3 Impacto na actividade laboral

Nos doentes com idades compreendidas entre os 18 e os 34 anos e os 35 e 54 anos, 18%
e 17% respectivamente referiram que a psoriase interferiu negativamente com a sua
actividade profissional (63), causando nomeadamente absentismo laboral. Os doentes
com psoriase grave faltam em média 2.3 a 26 dias por ano (63, 64), devido a sua
doenca.

Num inquérito nacional efectuado nos EUA em 2004, os doentes com psoriase nao s
faltavam mais ao trabalho, como referiam diminuicdo da produtividade,
comparativamente ao grupo controlo (65).

O incomodo relacionado com o prurido, a descamacao e a vermelhiddo, bem como o
forte impacto psicossocial associados a doenga poderao ajudar a explicar estes dados
(66). Adicionalmente, é possivel que a existéncia de co-morbilidades, como a doenca
cardiovascular, mais prevalentes nos doentes com psoriase, possam também contribuir
para a perda de produtividade laboral (65).

Num estudo canadiano (66), 38% dos doentes com psoriase moderada a grave
referiram que a psoriase condicionou a sua opgao de carreira ou a capacidade para

encontrar emprego.

2.4 Impacto na familia

A Psoriase causa também um impacto negativo secundario na QdV dos familiares dos

doentes.
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Num estudo efectuado 70% referiram que o tratamento da doenga do seu familiar lhes
fazia despender mais tempo na limpeza da casa. Cinquenta e sete por cento referiam
ansiedade e stress devidos a preocupagdo com o estado de saude do
familiar/companheiro, 44% referiram limitacao na planificacao das férias, actividades
desportivas ou de lazer e 37% referiram limitagdo nas suas actividades didrias, tais
como ir as compras ou estar com outros membros da familia. Apenas 8% referiram nao

notar qualquer interferéncia na sua QdV (67).

2.5 Qualidade de Vida em doentes com Psoriase

As medidas da gravidade clinica da psoriase podem nao reflectir a percepcao do
impacto da doenga na vida dos doentes (20). Ainda que de uma forma genérica se
verifique uma relacao entre o envolvimento cutaneo e o impacto na QdV, nao é no
entanto adequado extrapolar estes resultados para doentes individuais. Um conjunto
de outros factores pode influenciar o impacto da psoriase, incluindo a localiza¢dao das
lesdes e a atitude do doente. Um tratamento pode reduzir para metade a superficie
corporal afectada pela psoriase, mas se persistirem lesdes numa area visivel o indice de
QdV pode ficar inalterado (68).

O que pode ser muito importante e muito incapacitante para alguns, pode ser
irrelevante para outros, dependendo da atitude e do estilo de vida pessoal. Alguns
doentes com psoriase, mesmo apresentando formas graves da doenga, preferem viver
com essa condigdo a experimentar os potenciais efeitos adversos de alguns farmacos.
Outros solicitam tratamentos agressivos e consideram formas ligeiras da doenca como
algo insuportavel. Torna-se por isso muito importante avaliar a percepgao do portador
de psoriase em relacdo ao seu estado de satide, as suas dificuldades e os reflexos na sua
QdV antes de uma decisao terapéutica.

As escalas de qualidade de vida avaliam o impacto da doenca sobre o estado
psicoldgico do doente, sobre as suas actividades quotidianas e sobre as suas relagdes
sociais.

Apesar das dificuldades metodoldgicas na medigao/quantificacdo de fendmenos

dificilmente objectivaveis, foram desenvolvidos varios instrumentos de medida,
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habitualmente consistindo em questiondrios padronizados, cujo nimero de perguntas
(agrupadas em dimensdes) é muito diferente de instrumento para instrumento,
devendo ser o mais curto possivel, mas sem comprometer as propriedades
metrologicas do instrumento. As perguntas deverao ser claramente distintas umas das
outras, compreensiveis, relativas a manifestagoes frequentes do fendmeno em estudo e
sensiveis as alteragOes (espontaneas ou causadas pelo tratamento) ao longo do tempo
(26).

Estes questiondrios sao geralmente bem aceites pelos doentes, que gostam de expressar
as suas preocupagoes (69).

Podem ser preenchidos pelo préprio doente (self rating), pelo avaliador ou familiares
(outside rating e proxy questioning) (27).

O formato das respostas pode ser dicotdomico (sim/nado; simples mas sem contemplar
situagdes de duvida), ordenado (escala de Likert; os niveis da resposta devem ser
escolhidos com clareza para evitar a tendéncia central) ou quantitativos (sob a forma
de escalas visuais analdgicas; exigem, no entanto, um certo nivel de abstrac¢dao, nao
sendo de utilizacao evidente por todos os doentes) (26).

Os instrumentos utilizados pertencem a duas grandes classes: os instrumentos
genéricos e os instrumentos especificos.

Os instrumentos genéricos, permitem explorar o estado de satde do doente, tém largo
espectro e permitem estabelecer comparagoes entre diferentes doencas.

Os instrumentos especificos podem ser especificos da especialidade (no caso da
Dermatologia, aplicaveis em todas as doencas cutaneas e permitindo comparagdes
entre diferentes dermatoses) ou especificos de uma doenga (geralmente mais sensiveis
a mudanga; mais usados em ensaios clinicos) (24, 70). A associagao destes dois tipos de
instrumentos é geralmente recomendada.

No dominio da elaborac¢ao dos questionarios ha propriedades essenciais que devem ser
garantidas nomeadamente a fiabilidade, a validade e a sensibilidade.

A fiabilidade ¢ a medida segundo a qual um instrumento de medigao fornece os
resultados de uma forma consistente e precisa. Este parametro indica a extensao em
que as diferengas individuais na realizacdo do teste sdo atribuiveis a diferencas

verdadeiras ou reais das caracteristicas avaliadas e nao a falhas do teste (71). A
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fiabilidade do questionario deve ser avaliada em termos da reprodutibilidade devendo
apresentar os mesmos ou resultados proximos em dois estudos, caso a doenca se
mantenha constante (fiabilidade teste-reteste, medida em regra pelos coeficientes de
correlagao de Spearman ou de Pearson). Deve igualmente ser avaliado quanto a sua
coeréncia interna (isto € se os itens interrelacionados medem de facto uma sé e a
mesma caracteristica (medido habitualmente pelo coeficiente alfa de Cronbach).

A validade do instrumento refere-se a capacidade de avaliar realmente o parametro
para o qual foi concebido. Inclui trés componentes: a validade do contetido, validade
de construcao e validade de critério.

Por validade de contetdo (72) entende-se o grau em que os contetdos incluidos na
escala se referem de modo adequado aquilo que se pretende medir. Na validade de
conteudo dever-se-4 ter cuidado com dois aspectos particulares :

-Evitar que o instrumento deixe passar um ou mais aspectos essenciais do conceito a
medir.

-Evitar que o questiondrio reflicta aspectos de outras varidveis ou conceitos que nao
aquele que se pretende medir.

Por validade de construcdo entende-se a capacidade de um instrumento em
demonstrar determinado conceito. Para avaliar se os itens de um questiondrio se
relacionam todos com o mesmo conceito deve recorrer-se a técnicas de identificacao da
estrutura psicométrica como por exemplo através de analise factorial (71).

A validade de critério pode ser de vdrios tipos de acordo com o tipo de critérios
utilizados: concorrente (critérios utilizados sdao obtidos na mesma altura que os
resultados do instrumento), preditiva (critérios obtidos apds a aplicagdo do
instrumento); e na sua relagao com os resultados do instrumento: convergente (quando
se pretende demonstrar que os critérios influenciam os resultados do instrumento) ou
discriminante (quando se pretende demonstrar que os critérios nao influenciam os
resultados do instrumento) (72).

A sensibilidade ¢ a propriedade que permite detectar alteracdes que se verifiquem nos
fendmenos em estudo; permite detectar o real impacto de novas terapéuticas sobre a
QdV dos doentes e avaliar o peso relativo de sintomas especificos (prurido ou dor) na

economia global da doenga e na QdV dos doentes.
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)

E importante referir que um questionario é habitualmente validado numa dada
populacdo (com caracteristicas patoldgicas e socio-culturais precisas), num dado
periodo e com um objectivo determinado (26). A utilizagdo de um instrumento de
medida de QdV num contexto cultural diferente do original ndo se pode efectuar
mediante a simples traducdo do mesmo. E necessirio um processo sistematico e
padronizado de adaptagao transcultural e posterior valida¢ao no pais de destino, ja que
a percepcao do estado de satde pessoal pode variar em func¢ao do ambito cultural em
que o individuo se encontre.

Os problemas inerentes a avaliagdo da QdV incluem a sua dependéncia estrita da
cultura de valores vigente, o seu posicionamento preferencial para doengas crénicas
e/ou incuraveis, a sua nao aplicabilidade a minorias étnicas e a populagdes imigrantes e
as limitagOes decorrentes da avaliagdo de populagdes na idade pediatrica e seus
progenitores (24).

Apesar das dificuldades/exigéncias metodoldgicas, varios excelentes instrumentos para
medir a QdV foram desenvolvidos e aplicados nas ultimas duas décadas. Na maioria
sdo questiondrios que podem ser classificados de acordo com o sistema de pontuacao
em perfis e em indices. Os perfis sao valores individuais de cada dimensao, nao sendo
feita qualquer comparagao entre as diferentes dimensdes através do seu peso relativo.
Os indices, por outro lado, resultam da agregacao das diferentes dimensdes pela
aplicacdo de um modelo de medicao com pesos relativos associados a cada dimensao
(24, 26).

As medidas de utilidade (utility measures) avaliam o valor hipotético que os doentes
atribuem a sua saude; correspondem a expressdes quantitativas de troca por um
potencial estado de satde. Os valores podem ser expressos em dinheiro, tempo
dispendido ou comparagao com outras doengas (69). A qualidade de vida ajustada aos
anos (QALYs - Quality Adjusted Life Years) capta numa tnica medida os ganhos em
quantidade e qualidade de vida. Baseiam-se no ntimero de anos adicionados pela
interven¢ao. Cada ano de saude perfeita tem o valor 1.0 até um valor zero para a
morte. Se os anos extra nao forem vividos em perfeita saide (amputacao de um

membro, cegueira...) terao um valor entre O e 1.
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Nas criangas existem problemas acrescidos na avaliagio da QdV, que incluem a
diferente capacidade de entendimento e a modificagao das suas actividades com a
idade e a dificuldade em separar a percepcao das criancas da dos seus pais. Em
Dermatologia existe um questionario validado para criangas entre os 4 e os 16 anos: The

Children’s Dermatology Life Quality Index (CDLQI).

2.6 Medidas para avaliar a gravidade da psoriase

Psoriase tem sido a dermatose que mais estudos motivou no ambito da QdV. A
observagao clinica do dermatologista (extensao, localizacdo e tipo de lesdes), a
existéncia ou nao de sintomas associados, como o prurido ou dores articulares, foram
quase sempre 0s Unicos critérios usados na pratica clinica.

Os métodos tradicionais para medir a gravidade da Psoriase, focam-se nas lesoes

cutaneas e incluem:

Superficie corporal afectada (Body Surface Area)

A medida da superficie atingida pode ser facilmente calculada usando a regra dos 9,
ou com a palma da mao, sabendo que uma palma da mao (sem incluir os dedos)
representa aproximadamente 1% da superficie corporal (73). Outros autores sugerem
que uma mao representa de facto 0,70 a 0,76% (74), o que pode explicar a grande
variabilidade inter-observador. Uma alternativa a esta forma de calculo é a utilizacao
de planimetria sobre fotografias (75), o que, no entanto, torna esta medida menos
acessivel na pratica clinica didria. Este método também ndo permite avaliar a
gravidade da psoriase, ja que estima a superficie corporal afectada, mas nada nos diz

sobre a intensidade das lesoes (76).

PASI (Psoriasis Area and Severity Index)

Caracteriza a Psoriase com base no Eritema (E), Infiltracao (I) e Descamacao (D) das

placas de Psoriase. Cada um destes itens € classificado de 0 a 4, correspondendo o zero
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a auséncia de envolvimento, 1 envolvimento ligeiro, 2 moderado, 3 marcado e 4 a
envolvimento severo. O tegumento é dividido em 4 regides: cabega (c), membros
superiores (s), membros inferiores (i) e tronco (t), que correspondem respectivamente a
10%, 20%, 30% e 40% da superficie corporal total. A superficie corporal atingida em
cada uma destas zonas € classificada de 0 a 6: zero corresponde a auséncia de
envolvimento da area considerada, 1- menos de 10%, 2- 10 a 30%, 3- 30 a 50%, 4- 50 a

70%, 5- 70 2 90% e 6- 90 a 100%. O PASI é por fim calculado usando a seguinte formula:

PASI= 0.1(Ec +Lc +Dc) Ac + 0.2(Es +Is +Ds) As + 0.3(Ei +1i +Di) Ai + 0.4(Ee+1e +Dx) At

O PASI varia entre 0 e 72 e tem sido amplamente usado, verificando-se uma boa
reprodutibilidade se efectuado por individuos com experiéncia (77). Nao traduz, no
entanto, sintomas como o prurido, nem a frequéncia das agudizagdes, ou o reflexo
psicoldgico ou ainda a resisténcia aos tratamentos. Também nao permite avaliar o
envolvimento de areas sensiveis como a face, a drea genital, as unhas, as maos ou os
pés (78). Apesar destas lacunas o PASI continua a ser um critério adequado para
avaliar a gravidade da psoriase em placas (76, 79).

O PASI pode ainda ser medido pelo proprio doente (SAPASI: Self Administrated
PASI) com grande fiabilidade (70). Os doentes utilizam escalas visuais analogicas e

desenhos para as superficies corporais.

Questionarios especificos para avaliar QdV na psoriase

Os métodos actuais de medir a gravidade da doenga pressupdem também a avaliacdo
da repercussao sobre a QdV.

Vérios questionarios tém sido usados com este efeito: genéricos (Short Form 36, Sickness
Impact Profile, Nottingham Health Profile e o EORTC Quality of Life Questionnaire),
especificos da especialidade (Dermatology Life Quality Index, SKINDEX, Dermatology
Specific Quality of Life e o United Kingdom Sickness Impact Profile).
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As escalas especificamente concebidas para a Psoriase incluem:

Psoriasis Disability Index (PDI)

Foi desenvolvido e validado por Finlay e Kelly em 1985 (29, 80).

Indice de incapacidade causado pela Psoriase; avalia aspectos praticos da vida do
doente que foram alterados pela presenca da doenga. Tem 15 questdes relativas as
ultimas quatro semanas, agrupadas em cinco capitulos: actividades quotidianas (5
perguntas), trabalho ou escola (3 perguntas), relacdes pessoais (2 perguntas),
actividades de lazer (4 perguntas) e tratamento (1 pergunta). Analisa duas dimensdes:
uma relativa a actividades do dia-a-dia e outra relativa a situa¢des publicas especificas.
As respostas sao dadas numa escala linear de 4 op¢des, com graus variando entre nada
e muitissimo, onde 0 corresponde a nada, 1 a um pouco, 2 a muito e 3 a muitissimo. O
score final é obtido pela soma das pontuagdes atribuidas a cada resposta, variando
entre 0 e 45 (quanto mais elevada maior a incapacidade), sendo geralmente
apresentado em percentagem. Em versdes anteriores havia também a possibilidade de
resposta através de uma escala visual analogica, o que actualmente é desaconselhado
pelo autor (29).

Em 2004 (80) ja tinha sido utilizado em 23 artigos e 35 abstracts publicados, e estava
traduzido em 13 linguas, na maioria das quais totalmente validado, verificando-se de
forma repetida uma boa coeréncia interna do questiondrio, com coeficientes alfa de
Cronbach > 0.70 (81). Nos paises nérdicos a validagao foi efectuada com 147doentes,
provenientes da Dinamarca, Suécia, Noruega, Finlandia, Islandia e Ilhas Faroe,
apresentando uma coeréncia interna que variou entre 0.80 (Islandia) e 0.92 (Suécia)
(81).

O PDI revelou também elevada sensibilidade a mudanga em doentes hospitalizados,
expressa na redugao do score de 34.1 antes do tratamento para 22.3 (p <0.002) quatro

semanas apds o tratamento (29).

Psoriasis life stress inventory (PLSI)

Foi desenvolvido por Gupta e Gupta em 1995 (21). Avalia o grau de stress provocado

pela psoriase na vida quotidiana. Este indice ja foi utilizado em diferentes versodes,
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tendo actualmente 15 questdes, que cobrem diferentes situagdes potencialmente
causadoras de stress em doentes com psoriase.

Explora duas vertentes principais. Por um lado a crenga que os outros tém uma
representacao negativa da psoriase, por outro lado avalia as relagdes sociais e a
presenca de eventuais comportamentos inibitdérios com o intuito de prevenir
confrontos que o doente encara como embaragosos ou constrangedores.

O PLSI avalia dois indices: o PLSI-A que reflecte o nimero de situagdes causadoras de
stress nas ultimas 4 semanas e o PLSI-B que quantifica o grau de stress sentido pelo
individuo em cada uma dessas situagdes, sendo cada uma das 15 questdes pontuada
numa escala de 0 a 3, em que 0 significa nenhum stress e 3 muitissimo. O PLSI-A varia
de 0 a 15, enquanto o PLSI-B varia de 0 a 45.

Encontra-se validado em vdrias linguas, nomeadamente também nos paises nérdicos
(81) onde mostrou boa fiabilidade com niveis de coeréncia interna (alfa de Cronbach)

variando de 0,87 (Suécia) a 0,90 (Islandia).

Psoriasis Quality of life questionnaire (PQOL)

Foi desenvolvido por Koo em 1996 (82). A versao inicial tinha 41 questdes em duas
dimensoes: psicologica (22 itens) e fisica (19 itens). Este questionario foi, no entanto,
abreviado para 12 perguntas (PQOL-12), que procuram reflectir os seguintes aspectos:
consciéncia; falta de ajuda; embarago; raiva/frustracao; aparéncia desagradavel;
desfiguragao; bem-estar emocional; capacidade para tirar partido da vida; prurido;
irritacao fisica; dor ou inchago; influéncia na escolha da roupa. O PQOL-12 foi
apresentado no Congresso da Academia Americana de Dermatologia em 2003, sob a
forma de poster, mostrando adequada validade de construcao e fiabilidade (alfa de

Cronbach de respectivamente 0,96 e 0,88 para as dimensdes psicoldgica e fisica).

Psoriasis Index of Quality of Life (PSORIQoL)

Foi desenvolvido por McKenna (83) em 2000, a partir de entrevistas a doentes com
Psoriase realizadas em trés paises (Reino Unido, Holanda e Itdlia). Todas as restantes
fases de elaboragao do questiondrio foram efectuadas no Reino Unido. Tem como

objectivo avaliar a qualidade de vida dos doentes com Psoriase, a partir das suas
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necessidades e ndo a partir das suas incapacidades ou da gravidade da doenga (need
based quality of life). Tem 25 questdes dicotomicas (verdadeiro / ndo verdadeiro) de
auto-preenchimento e que se reportam ao momento actual. Abordam o receio de
reacg0es negativas por terceiros, consciéncia, auto-confianga, problemas com a
socializagdo, contactos fisicos e intimidade, limitagdes na liberdade pessoal e
estabilidade emocional. A validade de contetido e de construgdo foram confirmadas e
mostrou elevada fiabilidade (alfa de Cronbach 0.94; coeficiente de Spearman 0.90).

A pontuagao maxima € 25; quanto menor a pontuagao melhor serd a QdV.

SPI (Salford Psoriasis Index)

Associa o PASI, uma avaliagdo do impacto psicoldgico e social da psoriase e uma
avaliacao das terapéuticas efectuadas (84). O resultado é apresentado em 3 algarismos
(exemplo: 3: 4: 1). O primeiro algarismo corresponde ao PASI reduzido a uma escala de
10 pontos. O segundo caracteriza o impacto psicoldgico e social da Psoriase através de
uma escala visual analdgica de 0 a 10, apresentada verticalmente com o 10 (totalmente
afectado) no topo e o zero (absolutamente nada afectado) na base. Os doentes marcam
nesta escala o grau com que acham que a Psoriase esta a afectar a sua vida no momento
da avaliagao. O terceiro reflecte a severidade da doenga pela avaliagao dos tratamentos
sistémicos previamente realizados, nimero de internamentos e namero de episédios
de eritrodermia.

Cada algarismo do SPI representa uma dimensao e consequentemente os 3 algarismos
nao devem ser somados.

Este instrumento foi validado numa amostra de 150 doentes consecutivos com psoriase

que recorreram ao servi¢o de dermatologia do hospital Salford.
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3. Metodologia

3.1 Objectivos e hipoteses

A psoriase é a dermatose que mais estudos motivou no dominio da QdV (70). Resulta
da generalidade dos trabalhos referenciados o forte impacto sobre a QdV da psoriase,
comparavel mesmo a doencas aparentemente mais debilitantes como a diabetes
mellitus, a asma bronquica e a bronquite (63).

Nao existe, tanto quanto conseguimos saber, no entanto, nenhum questionario de QdV
especifico para a psoriase validado em portugués (Portugal), o que dificulta a obtencao
de informagoes mais detalhadas sobre a QdV nos portugueses que sofrem de psoriase.
Optamos pelo PDI porque se tratar de um instrumento de medi¢cdao amplamente
validado (29, 81, 85) e por ser o questionario especifico de psoriase mais utilizado na

literatura (20).

Os objectivos deste trabalho sao:

- Adaptar cultural e linguisticamente” o "Psoriasis Disability Index’, questionario de QdV
especifico para a Psoriase, desenvolvido e validado por Finlay e Kelly em 1985 (29, 86),
através do processo de tradugao e verificagao da validade de contetdo;

- Contribuir para a validacdo do questiondrio PDI, através da verificacio da

reprodutibilidade teste-reteste, coeréncia interna e validade de critério.

As hipoteses de trabalho sao:

- Verificar se o grau de incapacidade manifestado pelos doentes com psoriase nao é
dependente das suas caracteristicas pessoais (idade, sexo, habilita¢des literarias);

- Verificar se o grau de incapacidade manifestado pelos doentes com psoriase nao é

dependente da gravidade clinica;

* Ja existe uma versdo em lingua portuguesa (Brasil) (68) do questionario especifico de QdV
para a psoriase PDI elaborado por Andrew Finlay.
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- Verificar se o grau de incapacidade manifestado pelos doentes com psoriase nao é

dependente da QdV sentida pelos doentes

A demonstracdo da aplicabilidade deste questiondrio a populacao portuguesa, deixa a
disposi¢ao de todos os clinicos e investigadores interessados na drea da psoriase um
instrumento de trabalho que podera ser utilizado em diversas situagdoes, como em
estudos epidemiologicos, para uma melhor caracterizacdo da nossa populacao de
doentes com psoriase, no ambito de ensaios clinicos, ou em estudos de

farmacoeconomia.

3.2 Procedimentos

Apos contacto com o autort do questiondrio foi-nos dada autorizagao para a validagao
para lingua portuguesa (Portugal) da versao original do PDI (anexo I).

Inicialmente foram feitas duas tradugdes para o portugués, por duas tradutoras
independentes, bilingues e com experiéncia prévia na adaptagao de questionarios. A
partir dessas traducdes, foi obtida uma versdao unica em portugués, que foi
encaminhada para outro tradutor de nacionalidade inglesa, dominando fluentemente o
portugués, para realizacao da retroversao. Apds a afericao das diferencas encontradas,
obteve-se uma proposta para a versao portuguesa do PDI, que foi posteriormente
submetida a uma revisao clinica por um perito especialista em Dermato-Venereologia
com interesse na area da psoriase, que analisou a equivaléncia das perguntas com a
versdo original, verificou se as questdes consideradas importantes para este tipo de
doentes estavam presentes e sugeriu, em alguns casos, pequenas correcgoes.

A versao que obtivemos foi de seguida submetida ao teste de compreensao, realizado
no Hospital Infante D. Pedro — Aveiro, com 8 doentes (4 mulheres e 4 homens com
média de idades de 46.8 anos). Cada um deles preencheu o questiondrio e em seguida

deram a sua opinido sobre o questiondrio em geral e sobre cada uma das perguntas

t Andrew Finlay. Department of Dermatology; University of Wales College of Medicine; Wales,
United Kingdom (e-mail: FinlayAY@Cardiff.ac.UK)
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individualmente. Nesta reunido analisaram-se possiveis redundancias entre conceitos,
areas eventualmente nao cobertas pelo questionario, se as perguntas eram formuladas
sem qualquer ambiguidade e numa forma de facil compreensdo e se as opgdes de
resposta estavam ajustadas as perguntas formuladas.

A aceitabilidade dos doentes foi excelente, dado que sentiram que aquelas perguntas
tinham relevancia na sua vida pessoal e iam ao encontro das dificuldades que eles
préprios também sentiam no seu dia-a-dia.

Nao foram identificados problemas significativos, no entanto algumas questdes foram
levantadas, o que motivou novo contacto com o Professor Andrew Finlay, no sentido
de a versao portuguesa incluir alguns dos aspectos referidos pelos nossos doentes.
Propusemos-lhe que o grupo de questdes relativas ao trabalho/escola (questdes 6 a 8)
fossem rearranjadas. Em vez de “Se esta a trabalhar ou a estudar responda ao primeiro
grupo de questdes 6-8; se ndo estd a trabalhar ou a estudar responda ao segundo grupo
de questdes 6-8”, sugerimos-lhe “Se esta a trabalhar ou a estudar responda as questoes
6, 7, 8; sendo passe as questoes 9, 10, 11”. Em conjunto com os doentes pareceu-nos que
esta formulagdo era mais clara, o que foi aceite pelo autor, pelo que o rearranjo por nos
proposto foi autorizado.

Propusemos-lhe também que a pergunta 8 (“A sua carreira foi afectada pela sua
psoriase, por exemplo, uma promogao recusada, perder o emprego ou convidado/a a
mudar de emprego”) fosse reformulada para: “A sua carreira, ou op¢ao de carreira, foi
afectada pela sua psoriase, por exemplo, uma promogao recusada, perder o emprego
ou convidado/a a mudar de emprego” ja que uma das nossas doentes nos referiu que
gostaria de ter sido hospedeira, mas que decidiu optar por outra profissio com o
surgimento da psoriase.

Na pergunta 13 (“Ndo conseguiu usar, foi criticado/a ou impedido/a de usar casas de banho
publicas ou vestidrios?”) os nossos doentes propuseram incluir também a ida a praia e a
utilizagdo de provadores nas lojas, por considerarem das situagdes em que mais vezes
se sentiam observados e constrangidos.

O professor Finlay ndo aceitou, no entanto, as reformulagdes sugeridas para as

perguntas 8 e 13. Considerou-as pertinentes, mas achou que a introducao destas
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diferencas de pais para pais, poderiam comprometer a realizacdo de algum estudo
comparativo internacional (anexo II)

Inicidmos em seguida a aplicagdo da versao obtida (anexo III) a uma amostra maior
para avaliacdo das suas propriedades psicométricas (fiabilidade, validade de contetdo
e validade de critério).

Para além das respostas ao PDI e das variaveis clinicas referentes a psoriase, foram
também recolhidas as varidveis sdcio-demograficas referentes ao género, idade e
habilitacOes literarias.

Para a avaliagdo da fiabilidade teste-reteste o método utilizado foi o coeficiente de
correlacdo de Pearson (r) por serem dados de distribuicdo normal (paramétricos). O
grau de associacao pode ser classificado em excelente (r > 0,90), bom (0,75> r >0,90),
moderado (0,50> r >0,75) e fraco (r< 0,50). A coeréncia interna, foi avaliada calculando o
coeficiente alfa de Cronbach para a pontuagao global. De acordo com os padrdes
psicométricos considerou-se aceitavel um alfa de Cronbach > 0,7

Para a avaliacao da validade de critério, usamos o PASI como medida de referéncia da
gravidade da psoriase. Consideramos psoriase ligeira quando o PASI é inferior a 3,
moderada se PASI > 3 e <10 e grave se o PASI > 10.

Em todas as provas realizadas considerou-se com significado estatistico se p <0,05.

No decurso da investigacdo achamos que seria interessante incluir também o peso e
altura para calculo do IMC e solicitar aos doentes que além do questiondrio PD],

preenchessem também o EuroQol-5D (EQ-5D; anexo IV).

O questionario EQ-5D ¢ um instrumento de medicao genérico, validado em portugués
(Centro de Estudos e Investigacdo em Satide da Universidade de Coimbra), formado
por duas partes, uma descritiva e uma escala visual analdgica (EVA). A parte inicial
inclui 5 perguntas que fazem uma descricao do estado de saide, em 5 dimensoes
(mobilidade, cuidados  pessoais, actividades habituais, dor/mal estar,
ansiedade/depressao), cada uma delas com 3 niveis de gravidade (sem problemas, com
alguns problemas, ou com muitos problemas). O doente deve assinalar dentro de cada

dimensao a opgao que melhor descreva a sua situagdo nesse dia, obtendo-se um
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numero com 5 algarismos que define um estado de satude. Por exemplo, o estado de
saude 21223 corresponde a uma pessoa com alguns problemas em andar, sem
problemas ao cuidar de si, alguns problemas no desempenho das actividades
habituais, com dores moderadas e um pouco ansiosa ou deprimida.

No final da péagina é incluida uma questdao, em que é pedido aos individuos que
indiquem qual € a sua satide hoje, comparativamente ao seu nivel genérico de satide
nos tltimos 12 meses. E de realcar que esta questio esta a ser omitida na maior parte
dos estudos que utilizam o EQ-5D, pois os investigadores nao a consideram relevante
(87).

Na parte final do questionario, é apresentado um termometro — uma escala visual
analogica — que vai do zero (pior estado de satde imaginavel) ao cem (melhor estado
de saude imaginavel), tendo o individuo de marcar qual o valor que atribui ao seu
estado de satide actual. Este termdmetro devera ser utilizado conjuntamente com as 5

dimensoes, de forma a definir mais precisamente o estado de satide do individuo (87).

3.3 Amostra

Realizou-se um estudo observacional e prospectivo, tendo sido avaliados
consecutivamente 171 doentes com psoriase de 4 centros hospitalares (Hospital Infante
D. Pedro - Aveiro, Hospital de Santo André - Leiria, Hospitais da Universidade de
Coimbra e Hospital de Curry Cabral - Lisboa), durante 5 meses, entre Janeiro e Maio de
2009. Foi também solicitada colaboracao do Hospital de S. Jodo no Porto e de Santa
Maria em Lisboa, que no entanto acabou por nao se concretizar.
Foram os seguintes os critérios de inclusao:

¢ Diagnostico clinico de Psoriase confirmado por médico dermatologista

¢ Homens e mulheres com idade superior a 16 anos

¢ Capacidade de compreender e concordar com os termos do estudo
Além do questiondrio PDI e EQ-5D, obtiveram-se também varidveis socio-
demograficas: idade, sexo, habilita¢des literdrias e clinicas: tipo de psoriase, duragao da
psoriase, PASI, doengas associadas e IMC.

O IMC foi calculado em 95 doentes e o0 EQ-5D foi preenchido por 94 doentes.
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Para avaliagdao da reprodutibilidade (teste-reteste), trinta doentes responderam duas
vezes ao questiondrio, com intervalos entre as duas entrevistas inferiores a 4 semanas.
Os resultados deveriam ser os mesmos, ou proximos, caso a doenga se mantivesse

constante (fiabilidade teste-reteste).

3.4 Analise estatistica

Efectuou-se uma analise descritiva das caracteristicas scio-demograficas e clinicas dos
doentes com o objectivo de conhecer as caracteristicas da amostra em estudo.

A viabilidade do PDI avaliou-se calculando para cada doente a percentagem de
questdes nao respondidas no total do questionario.

A validade do contetido — adequagao do conceito em estudo a compreensao da leitura
dos questiondrios - foi aferida através de uma reuniao de compreensao pelos doentes e
da analise feita por um perito.

Para avaliar a validade de critério, ou seja, a correlagdo entre as pontuagdes obtidas no
PDI e as variaveis clinicas utilizou-se a analise de variancia (ANOVA) no caso das
variaveis categoricas e o coeficiente de correlagio de Pearson no caso de variaveis
continuas.

A fiabilidade do PDI avaliou-se, quer em termos da reprodutibilidade, com a aplicacao
do teste-reteste medida pelo coeficiente de correlagao de Pearson, quer em termos da
coeréncia interna, calculando o coeficiente alfa de Cronbach para a pontuagao global.
Para o tratamento estatistico de todos os dados foi utilizado o PASW (Predictive

Analytics Software) para Windows versao 17.0.
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4. Resultados

4.1 Descricao da amostra

A idade média dos doentes foi 49.3 anos com um desvio padrao de 15.3, sendo 61.9%
homens. Setenta e cinco por cento dos doentes possuiam habilita¢des literdrias até ao 9°
ano, 14.7% do 10° ao 12° ano e 10.3% possuiam bacharelato/licenciatura.

Quanto a gravidade da psoriase 15.2% de doentes apresentavam psoriase ligeira, 42.7%
psoriase moderada e 42.1% com psoriase grave.

Noventa e sete por cento dos doentes apresentavam psoriase em placas, com um
tempo médio de evolugao de 17.7 anos (desvio padrao 13.6). O indice médio de
gravidade e drea da psoriase (PASI) foi de 11.4 (desvio padrao 10.2).

Vinte e oito por cento dos doentes tinham envolvimento articular e 43.8% referiam ter
outra patologia associada (grafico 1), sendo a HTA (29.3%), a dislipidémia (22.7%) e a
diabetes (16%) as mais frequentes. O IMC médio foi 26.5 kg/m? (com desvio padrao de
3.8), apresentando 45.2% dos doentes excesso de peso (25 kg/m? < IMC <30 kg/m?) e
22.1% obesidade (IMC =30 kg/m?).

(ver tabela I e IT)

Tabela I: Caracterizacdo das varidveis idade, duracao da psoriase, PASI e IMC

Desvio
N Minimo Maximo Média
padrao
Idade 171 16 82 49.3 15.3
Duragao psoriase (anos) 166 1 63 17.7 13.6
PASI 171 0.2 59.4 11.4 10.2
IMC 95 18.7 35.6 26.5 3.8




Tabela II: Distribuic¢do das variaveis sexo, habilitagoes literarias e PASI
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N

Distribui¢ao

Sexo 171

Masculino 61.9%

Feminino 38.1%

Habilitag¢Ges literarias 163

Até ao 92 ano 75%
102 ao 12° ano 14.7%

Bacharelato/licenciatura 10.3%

PASI 171

<3: 152%
>23e<10: 42.7%

>10: 42.1%

Grafico 1: Caracterizacao das doengas associadas
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O ntmero de questionarios totalmente preenchidos foi 165, ou seja 96.5%. Em 2.9% dos
questionarios faltava apenas responder a uma questao, em 0.6% (um questionario)
faltavam mais questdes.

O indice de incapacidade médio causado pela psoriase (PDI) foi de 20.5%. As
principais dificuldades foram sentidas nas actividades da vida diaria, dimensao em
que o PDI médio foi de 31.7%. Foi na avaliagao trabalho ou escola que os entrevistados
referiram menos dificuldades, tendo o PDI médio sido 9.9%. Nas restantes dimensodes o
PDI médio foi respectivamente de 22.8% para o tratamento, 17.0% para o lazer e 14.3%

para as relagOes pessoais (ver tabela III e grafico 2).

Tabela III: Caracterizagdo do PDI

PDI minimo PDI maximo PDI médio Desvio padrao
PDI global 0 0.78 0.21 0.16
Actividades diarias 0 0.87 0.31 0.22
Trabalho / escola 0 1.00 0.99 0.17
Relac¢des Pessoais 0 1,00 0.14 0.22
Lazer 0 0.92 0.17 0.21
Tratamento 0 1.00 0.23 0.29

As respostas dadas as 15 perguntas estao representadas no grafico 3.

Mais de 60% dos doentes sentiu que a psoriase interferiu com o seu trabalho em casa
ou no jardim (questao 1), que a psoriase os obrigou a mudar ou a lavar mais vezes a
sua roupa (questao 3) e que a psoriase os fez tomar mais banhos que habitualmente
(questao 5). Dificuldades sentidas na escolha das roupas (questao 2), na ida ao
cabeleireiro ou ao barbeiro (questdo 4) e na manutencdo da casa limpa ou arrumada
(questao 18) foram sentidas por mais de 40% dos doentes. Apenas 8.7% nao referiram
qualquer dificuldade ou incapacidade causada pela psoriase, ou seja responderam

‘nada’ a todas as questdes; 92.3% dos doentes sentiram algum grau de limitagdo em




Gréfico 2: Dimensoes PDI
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Grafico 3: distribuicao das respostas ao questionario PDI
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relacdo com a sua doenga respondendo ‘um pouco’, ‘muito’ ou ‘muitissimo’ a pelo
menos uma pergunta. A questao que mais vezes teve a resposta ‘nada’ foi a relativa aos
habitos tabagicos e alcooldlicos, onde apenas 9.4% dos doentes referiam ter fumado ou
bebido mais por causa da psoriase. Menos de 30% dos doentes referiram problemas
relacionados com a carreira ou com o desempenho das actividades laborais, escolares

ou domésticas (questdes 6, 7e 8 ou 9, 10 e 11).

4.2 Analise de fiabilidade

Para avaliacdo da reprodutibilidade foram incluidos 30 doentes que responderam
duas vezes ao questiondrio, com intervalos entre as duas entrevistas inferiores a 4
semanas. Os resultados deveriam ser os mesmos, ou proximos, caso a doenca se
mantivesse constante (fiabilidade teste-reteste).

Dezasseis doentes eram do sexo masculino e 14 do sexo feminino, com idade média de
46 anos. O indice de gravidade média do PASI foi de 16.1, sendo portanto a maioria
(66.6%) portadora de psoriase grave; 23.3% apresentavam a forma moderada e apenas
10% a forma ligeira.

O questiondrio mostrou boa fiabilidade teste-reteste, com coeficiente de correlagao de
Pearson global de 0.888. Para as 5 dimensdes do questiondrio a correlacdo de Pearson

variou entre 0.869 para as rela¢des pessoais e 0.747 para o trabalho / escola (ver tabela

V).
Tabela IV: Coeficiente de correlagio de Pearson
Correlagao Pearson
PDI global 0.888
Actividades diarias 0.833
Trabalho / escola 0.747
Relagoes Pessoais 0.869
Lazer 0.850
Tratamento 0.865
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O questionario foi também avaliado quanto a sua coeréncia interna (isto € se os itens
interrelacionados medem de facto uma sé e a mesma caracteristica), medida pelo
coeficiente alfa de Cronbach. Para o questionario total o alfa de Cronbach foi de 0.888.
Este coeficiente foi também calculado para cada uma das dimensdes do questiondrio
sendo 0.744 nas actividades diarias, 0.788 no trabalho/escola, 0.712 no lazer e 0.620 nas

relagOes pessoais (apesar de mais baixo considera-se ainda aceitavel - Ver tabela V).

Tabela V: Coeréncia Interna (Alpha Cronbach)

a Cronbach
PDI global 0.857
Actividades diarias 0.744
Trabalho / escola 0.788
Relag¢des Pessoais 0.620
Lazer 0.712

(ndo foi calculado a Cronbach para a dimensao tratamento, visto esta ter apenas 1 pergunta)

4.3 Validade de conteudo

A validade do contetido ou seja a verificacdo da adequacao do conceito em estudo a
compreensao da leitura dos questiondrios, foi efectuada através de uma reunido de
compreensdo, onde cada um dos doentes presentes fez uma apreciagao global do
questionario e individual das diferentes questdes que o compdem. Dessa reunido
resultaram um conjunto de propostas (ver paginas 24 e 25) enviadas por mail ao
Professor Finlay, no sentido de efectuar pequenas alteragdes ao questiondrio, tendo ele
apenas permitido o rearranjo das questdes relativas a dimensao trabalho/escola (ver
anexo II).

O tempo de preenchimento do questiondrio variou entre 3 e 8 minutos, com uma
mediana de 4,5 minutos e um tempo médio de 4.9 minutos, o que atesta a viabilidade e

a facilidade de compreensao e portanto a validade de contetido.
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4.4 Validade de Critério

Neste capitulo vamos dar resposta as hipoteses formuladas, estudando a relagao entre
a incapacidade manifestada pelos doentes com psoriase e as caracteristicas pessoais

dos doentes, a gravidade da psoriase e a QdV apercebida pelos doentes.

4.4.1 Relacao entre incapacidade e caracteristicas pessoais

Comparamos idade, sexo e habilita¢des literarias com o grau de incapacidade medido
pelo PDI.

Relativamente a idade consideramos 3 grupos etdrios: dos 16 aos 44 anos, dos 45 aos 64
anos e com mais de 65 anos. Verificdmos existir uma relagao com significado estatistico
(p=0,026), sendo ligeiramente maior o indice PDI global para as idades mais jovens.

Onde essa relagao, apesar de tudo, foi mais evidente foi na dimensao lazer (p=0,004).

Ver Tabela VI
Tabela VI: Relagao Idade/PDI
16-44 (N 67) 45-64 (N 73) =65 (N 31)
Média @ dpadriao | Média | dpadrio | Média | dpadrao F p

PDI global 22.7 17.6 21.4 14.9 13.7 12.1 3.73 0.026
Act. Diarias 35.6 23.1 31.5 20.3 23.4 23.7 3.24 0.042
Trab/escola 10.6 19.3 11.3 17.4 5.4 12.1 1.33 0.268
Rel.

. 12.2 20.0 16.2 22.6 14.5 23.1 0.60 0.549
pessoais
Lazer 20.3 22.8 18.6 20.7 6.2 8.6 5.66 0.004
Tratamento 249 30.3 22.8 28.3 18.3 27.0 0.55 0.576

(*p<0,05 **-p<0,01 **p<0,001)
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Em relagao ao sexo, nao encontramos diferengas com significado estatistico quer para o

indice PDI global quer para todas as suas dimensdes, sendo o PDI médio para o sexo

feminino de 20.4% e para os homens de 20.6% (p=0,919). Ver tabela VII

Tabela IVII: Relagdo Sexo/PDI

Feminino (N 64) Masculino (N 107)
Média dpadrio Média dpadrio V4 p
PDI global 20.4 17.5 20.6 14.8 0.10 0.919
Act. Diarias 32.5 24.2 31.2 21.3 0.145 0.704
Trab/escola 10.9 20.3 9.4 15.5 0.333 0.565
Rel. pessoais 15.6 254 13.6 19.2 0.366 0.546
Lazer 14.8 20.2 18.3 20.8 1.134 0.288
Tratamento 19.3 27.1 24.9 29.7 1.546 0.215

(*-p<0,05 *-p<0,01 **p<0,001)

De igual modo nao conseguimos verificar a existéncia de relacao entre as habilitagoes

literarias e o impacto causado pela psoriase (p=0,437). Ver tabela VIII.

Tabela VII: Rela¢ao Habilitagoes literarias/PDI

<9°ano (N 122) 10°-12° (N 24) Licenciat. (N 17)
Média dpadrao @ Média @ dpadraio Meédia dpadrio F p

PDI global 19.5 15.4 25.1 20.1 15.6 11.5 0.833 | 0.437
Act. Diarias 30.1 224 35.0 24.7 25.6 18.8 0.1753 | 0.177
Trab/escola 9.8 18.2 13.4 16.4 3.3 7.6 1.105 | 0.334
Rel.

: 13.5 21.2 18.8 26.6 8.8 13.3 2.330 | 0.101
pessoais
Lazer 15.2 19.7 24.7 25.7 14.7 15.3 0.083 | 0.920
Tratamento 22.7 28.8 25.0 35.8 21.6 20.2 1.958 | 0.144

(*-p<0,05 **-p<0,01 **p<0,001)
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4.4.2 Relacdo entre incapacidade e gravidade

Procuramos verificar se existiria alguma relagao entre a gravidade clinica da psoriase
calculada através do PASI e o grau de incapacidade referido pelos doentes, calculado
pelo PDI. Na verdade obtivemos uma relacao positiva, sendo o indice PDI mais
elevado nos doentes com psoriase mais grave (p <0.001). O impacto da psoriase
aumentou de 12.3% nos doentes com psoriase ligeira até 26.1% nos doentes com
psoriase grave.

Esta relacdo positiva foi verificada para todas as dimensdes do questionario:
actividades didrias (p = 0.009), relagdes pessoais (p = 0.008), lazer (p = 0.001) e
tratamento (p = 0.001). Na dimensao trabalho/escola a relagdo mostrou-se, no entanto,
mais fraca (p = 0.015). Ver tabela IX.

A validade de critério — relacdo entre o conceito tedrico em avaliagdo e as proprias
medidas de referéncia — foi assim demonstrada, pela relacao positiva entre o score PDI e

a gravidade da psoriase determinada através do PASI.

Tabela IX: Relagdo PASI/PDI

Ligeira (N 26) Moderada (N 73) Grave (N 72)
Média dpadrao Média | dpadrda | Média | dpadr F P

o ao
PDI global 12.3 13.1 18.0 13.3 26.1 17.3 9.737 0.000
Act. Diarias 20.5 20.5 31.2 21.1 36.1 23.0 4.896 0.009
Trab/escola 3.4 9.3 8.2 17.8 14.0 18.5 4.337 0.015
Rel. pessoais | 12.8 25.6 9.1 17.6 20.1 22.5 4.986 0.008
Lazer 9.3 16.4 13.0 16.6 23.8 23.5 7.757 0.001
Tratamento 9.0 17.8 18.3 24.9 324 32.6 8.612 0.000

(*p<0,05 **p<0,01 **-p<0,001)
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4.4.3 Relacao entre incapacidade e QdV

Nos 94 doentes que responderam também ao instrumento genérico de medi¢ao da
QdV EQ-5D, relativo ao seu estado de satde, verificAmos que o indice EQ-5D médio
foi 0,71, com um minimo de -0,54 e um maximo de 1. Este indice foi obtido pela
aplicacdao do algoritmo de calculo do EQ-5D e varia entre um minimo de -0,59, quando
o doente responde 3 a todas as questdes (33333) e um maximo de 1, quando o doente
responde 1 (11111) a todas as questoes. A partir da andlise das respostas dadas a cada
uma das dimensdes do EQ-5D (ver grafico IV), é possivel verificar que a maioria dos
inquiridos situa as suas respostas nas primeiras duas opgdes: sem problemas, ou
alguns problemas, particularmente ao nivel dos ‘cuidados pessoais’ e ‘actividades
habituais’.

Mais de 50% dos doentes referiram, no entanto, sentir ansiedade ou depressao e dores

ou mal-estar (ver grafico 4).

Grafico 4- distribuicao das respostas ao EQ-5D em percentagem
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individuos valorizou a sua satide actual entre 50 e 75 (ver grafico V), sendo em

média 64,8.

Grafico 5- Distribuigdo dos valores da EVA
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Verificamos de igual modo existir alguma associacao (r=-0.255; p=0.013) entre o grau de
incapacidade referido pelos doentes, calculado pelo PDI e o seu estado de satude
medido pelo EQ-5D. As dimensdes do PDI, com mais reflexo no estado de satde
medido pelo EQ-5D foram as actividades didrias (r=-0.236; p=0.022) e o tratamento (r=-
0.219; p=0.034). Nao se verificou associagao com significado estatistico nas dimensoes
trabalho/escola (r=-0.121; p= 0.246), relacdes pessoais (r=-0.168; p=0.105) ou lazer (r=-
0.194; p=0.061).

A nivel do termdémetro EQ-5D (EVA) verificAmos uma correlagdo muito estreita, com
elevado significado estatistico com a dimensao tratamento do PDI (r=-0.341; p=0.001),
sugerindo que as dificuldades sentidas pelos doentes com psoriase relativas ao
tratamento, sdo o aspecto desta doenga que mais influéncia teve na sua QdV, medida

pelo termoémetro EQ-5D. Ver tabela X.
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Tabela X: Correlagio PDI/ EQ-5D

-0.255

-0.236 0.022 -0.559 0.571
-0.121 0.246 -0.184 0.077
-0.168 0.105 -0.235 0.023
-0.194 0.061 -0.065 0.534
-0.219 0.034 -0.341 0.001

(-p<0,05 **-p<0,01 **p<0,001)

O PDI global mostrou também alguma associagdo com o indice EQ-5D (r=-0,255;
p=0,013), mas nao com o termdémetro (r=-0,167; p=0,111). No entanto a dimensao
tratamento do PDI mostrou uma significativa associagdo com o termdémetro EQ-5D

((r=-0,341; p=0,001).
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5. Discussao

Na amostra utilizada no presente estudo existe uma relativa sobre-representagao dos
homens (61.%), dado que a psoriase afecta igualmente ambos os sexos (30, 31). Em
Portugal num estudo efectuado com 1021 doentes o ratio homens/mulheres foi de 1.06
(35). No entanto, consideramos nao ser necessario qualquer tratamento estatistico de
pOs estratificagdo, na medida em que o objectivo deste estudo nao é encontrar valores
normais representativos da populagao, mas somente validar o PDI. Curiosamente
também na construgao da versao espanhola (85) do PDI, a amostra apresentava um
predominio masculino (58%).

De salientar a elevada percentagem de doentes com patologia associada (43.8%), com
maior prevaléncia para a HTA (29.3%), a dislipidémia (22.7%) e a diabetes (16%).
Também o IMC médio foi 26.5 kg/m? apresentando 45.2% dos doentes excesso de peso

e 22.1% obesidade, o esta de acordo com numerosos trabalhos publicados (3-17) onde
se demonstra uma maior incidéncia de sindroma metabdlico nos doentes com psoriase.
O indice de incapacidade médio causado pela psoriase (PDI) foi de 20.5%, semelhante
ao da versao espanhola (23.6%) (85).

As principais dificuldades foram sentidas nas actividades da vida diaria, dimensao em
que o PDI médio foi de 31.7%. Foi na avaliagao trabalho ou escola que os entrevistados
referiram menos dificuldades, tendo o PDI médio sido 9.9%. Nas restantes dimensodes o
PDI médio foi respectivamente de 22.8% para o tratamento, 17.0% para o lazer e 14.3%
para as relagdes pessoais.

Apenas 8.7% nao referiram qualquer dificuldade ou incapacidade causada pela
psoriase, ou seja responderam ‘nada’ a todas as questdes; 92.3% dos doentes sentiram
algum grau de limitacdo em relagdo com a sua doenga respondendo ‘um pouco’,

‘muito” ou ‘muitissimo” a pelo menos uma pergunta, o que ilustra bem o reflexo da
psoriase na vida dos seus portadores.

E de destacar a produgdo de poucos dados omissos (3.5% de questiondrios
incompletamente preenchidos), a rapidez de preenchimento (4.9 minutos em média) e
a boa aceitabilidade revelada na reunido de compreensao, que atestam a viabilidade e a

validade de contetdo deste questionario.
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Os altos valores de reprodutibilidade atestam a boa fiabilidade teste-reteste com um
coeficiente de correlacdo de Pearson global de 0.888. Para as 5 dimensdes do
questionario a correlacao de Pearson variou entre 0.869 para as relagdes pessoais e
0.747 para o trabalho/escola.

A coeréncia interna foi testada através do coeficiente alpha de Cronbach, tendo sido
encontrado o valor 0.857 para as 15 questdes o que atesta a fiabilidade da nossa versao.
Este valor € idéntico aos 0.89 da versao espanhola (85). O alpha de Cronbach foi mais
baixo na dimensdo rela¢des pessoais (0.620), apresentando-se um pouco abaixo do
valor desejavel (> 0.70), no entanto, ainda assim dentro de valores aceitaveis.

Para demonstrar a validade de critério o comparador utilizado foi o PASI, tendo-se
verificado uma correlagdo positiva, entre a gravidade da psoriase e o impacto na
qualidade de vida dos doentes medido pelo PDI (p <0.001), a semelhanca do que
também se verificou quer na versdo original (29), quer na espanhola (85). Esta
correlagao verificou-se em todas as dimensdes do questionario: actividades diarias (p =
0.009), relagdes pessoais (p = 0.008), lazer (p = 0.001), tratamento (p = 0.001) e
trabalho/escola (p = 0.015). Os testes de validade de critério apontam para um bom
desempenho da escala PDI, em especial das perguntas relativas as actividades didrias.
Efectudmos de igual modo correlagdo com o questiondrio genérico de QdV — EQ-5D —
tendo verificado a nivel do termémetro (EVA) uma correlacdo estreita com a dimensao
tratamento (r=-0.341; p=0.001), sugerindo que as dificuldades sentidas pelos doentes
com psoriase relativas ao tratamento, sao o aspecto desta doenca que mais influéncia
terda na sua QdV. As restantes associagdes EQ-5D/PDI foram fracas ou sem significado
estatistico, o que denuncia a menor sensibilidade de um questiondrio genérico para
traduzir as limita¢does de uma doenca de pele como a psoriase. Na valida¢ao da versao
espanhola a correlacdo verificou-se com o indice EQ-5D (p< 0.05) e com o indice
extraido da EVA (r=-0.41; p<0.01).

Parece ser em idades mais jovens que a psoriase se associa a maiores dificuldades
(p=0.026), particularmente a nivel da dimensao lazer (0.004), o que esta de acordo com
a literatura (82, 88, 89). O compromisso na imagem e na auto-estima associado a

psoriase tem maior impacto nos doentes mais jovens. Uma explicagao poderia ser a de
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que com a idade os doentes tém maior estabilidade emocional e vao aprendendo a
conviver com as caracteristicas da psoriase.

Em relacdo ao sexo ou as habilitagdes literarias ndao encontramos diferencas com
significado estatistico, tal como num estudo epidemioldgico efectuado em 6497 doentes
(81). Noutros trabalhos, no entanto, as mulheres comparativamente aos homens

sentiam mais limita¢des na sua QdV devido a psoriase (89).

Em face dos resultados obtidos na fase da validagao psicométrica do PDI, considera-se
que o conjunto composto pelas perguntas apresentadas no Anexo III cumpre o
objectivo do presente estudo — a construgao de uma versao do teste PDI devidamente
validada, quer linguisticamente quer em termos psicométricos, para a lingua e cultura

portuguesas.
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6. Conclusoes

Desde o inicio tivemos como objectivo realizar um trabalho com interesse pratico, na
area da dermatologia e que contribuisse para o melhor estudo de uma afecgao cutanea
frequente. Optamos pela psoriase por ser a dermatose que mais estudos motivou no
ambito da QdV e em concreto pelo PDI, por ser questiondrio especifico de QdV mais
utilizado.

Concluimos que a versao final portuguesa do PDI, na amostra em estudo, possui
validade de conteudo, coeréncia interna, reprodutibilidade e validade de critério,
podendo por isso ser utilizada na pratica clinica ou no ambito de trabalhos de
investigacao.

Pretendeu-se dar um primeiro contributo no processo de tradugao e adaptagao do PDI
para Portugal, pelo que se sugere a realizacdo de estudos futuros que visem outras
caracteristicas métricas que nao foram agora contempladas, tais como: a validade de
construgao e a sensibilidade. Esta dltima, de forma a poder avaliar se a versao
portuguesa reflecte ou nao pequenas mudangas clinicas e em segundo se estas sdo ou
nao significativas.

Esta amostra sendo suficiente para a valida¢ao do PDI, nao é suficientemente grande
para caracterizar a psoriase e o seu impacto na populacdo portuguesa. Para tal seria
interessante alargar o tamanho da amostra e incluir também doentes do interior do
pais e das ilhas.

Em trabalhos futuros outras varidveis a incluir seriam o estado civil, a profissao, a
localizagao das lesdes cutaneas e a avaliagao que o proprio doente faz da gravidade da
sua psoriase. Alguns trabalhos mostram que os doentes casados, particularmente os
homens, tém menores dificuldades associadas a psoriase (81, 82). Também o facto de
estar a trabalhar parece estar associado a um menor impacto na QdV,
comparativamente com os individuos desempregados (81). Teria sido também
interessante verificar a relacdo entre a gravidade da psoriase descrita pelo proprio
doente com o PASI, com a localizagao das lesdes, nomeadamente de algumas areas

particularmente sensiveis como a face e com o impacto na QdV. Num estudo
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epidemioldgico efectuado na populagdo nordica (81) a gravidade referida pelo doente
foi o mais importante factor preditivo do impacto na QdV.

Apesar destas limitagdes, com o nosso trabalho, a comunidade dermatologica passa a
dispor de um instrumento especifico de QdV, devidamente validado, para a lingua e
cultura portuguesas e que desejamos venha a ter ampla utilizacdo quer a nivel da

pratica clinica quer em trabalhos de investigacao.
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Anexo 1

PSORIASIS DISABILITY INDEX

Thank you for your help in completing this questionnaire.

Please tick one box for every question.

Every question relates to the LAST FOUR WEEKS ONLY.

All questions relate to the LAST FOUR WEEKS.

DAILY ACTIVITIES:

1

. How much has your psoriasis interfered with you

carrying out work around the house or garden?

. How often have you worn different types or colours

of clothes because of your psoriasis?

. How much more have you had to

change or wash your clothes?

. How much of a problem has your psoriasis

been at the hairdressers?

. How much has your psoriasis resulted in you

having to take more baths than usual?

Very much O
A lot Q
Alittle Q
Not at all U

Very much 0
A lot a
Alittle Q
Not at all O

Very much O
A lot Q
Alittle QO
Not at all Q

Very much O
A lot Q
A little Q
Not at all O

Very much O
A lot Q
Alittle QO
Not at all O
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e There are two different versions of questions 6, 7 and 8.

e Ifyou are at regular work or at school please answer the first
questions 6 - 8.

e Ifyou are not at work or school please answer the second
questions 6 - 8.

All questions relate to the LAST FOUR WEEKS.

WORK OR SCHOOL (if appropriate)

6. How much has your psoriasis made you lose
time off work or school over the last four weeks? Very much O
A lot a
Alittle Q0
Not at all O

7. How much has your psoriasis prevented you from
doing things at work or school over the last four weeks? Very much Q

A lot Q
A little Q
Not at all O

8. Has you career been affected by your psoriasis?
e.g. promotion refused, lost a job, asked to change a job. Very much O

A lot Q
A little Q
Not at all O

IF NOT AT WORK OR SCHOOL: ALTERNATIVE QUESTIONS

6. How much has your psoriasis stopped you carrying out
your normal daily activities over the last four weeks?  Very much 0

A lot a
Alittle O
Not at all O
7. How much has your psoriasis altered the way in

which you carry out your normal daily activities

over the last four weeks? Very much 0
A lot Q
Alittle Q
Not at all O

8. Has your career been affected by your psoriasis?
e.g promotion refused, lost a job, asked to change a job. Very much O
A lot Q
Alittle 0O
Not at all O




All questions relate to the LAST FOUR WEEKS.

PERSONAL RELATIONSHIPS:

9. Has your psoriasis resulted in sexual difficulties
over the last four weeks?

10. Has your psoriasis created problems with your
partner or any of your close friends or relatives?

LEISURE:

11. How much has your psoriasis stopped you going
out socially or to any special functions?

12. Is your psoriasis making it difficult for you to
do any sport?

13. Have you been unable to use, criticised or stopped

from using communal bathing or changing facilities?

14. Has your psoriasis resulted in you smoking or

drinking alcohol more than you would do normally?

TREATMENT:

15. To what extent has your psoriasis or treatment
made your home messy or untidy?

Please check that you have answered all the questions.

Thank you for your help.

© A Y Finlay 1993. This must not be copied without the permission of the author.

PDI Version : Tick-box 1999

Very much O
A lot Q
Alittle 0O
Not at all O

Very much O
A lot Q
A little Q
Not at all O

Very much O
A lot Q
Alittle O
Not at all O

Very much O
A lot a
A little Q
Not at all O

Very much O
A lot a
Alittle QO
Not at all O

Very much O
A lot a
A little a
Not at all O

Very much O
A lot Q
A little Q
Not at all O
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Anexo 11

Pedro Lopes Ferreira

De: Andrew Finlay [finlayay@Cardiff.ac.uk]
Enviado: quinta-feira, 19 de Fevereiro de 2009 16:16
Para: Pedro Lopes Ferreira

Assunto: Re: Portuguese version of the PDI

Dear Professor Ferriera

Thank you for your e-mail dated 18 February. I am glad to hear of the on-
going work concerning developing the Portuguese version of the PDI. Normally
I do have the opportunity to see the back-translation and I would be most
grateful if you could send me a copy of the back-translations so that I can
also check on the accuracy of the translation process.

There is an interesting philosophical point relating to your other questions
and that is how to ensure that the PDI is, as a measurement tool, as exactly
an equivalent as possible wherever it is used in the world. It is tempting to
think of ways to improve it, and indeed it is certainly an imperfect tool, but
if one does *improve* the questionnaire haphazardly from country to country
one ends up with a tool which is useless from the point of view of any
international score comparison. For that reason, although there have been
many suggestions and request for changes to the PDI over the last 25 years
these have all been resisted!

Concerning your Point 1; over the formatting of the questions, this is not a
substantive problem and I would agree with your suggestion to re-order them in
the way you are suggesting.

In the paragraph concerning Point 2; although the decision to opt for a career
is of course important this would not be an appropriate change to make, partly
for the reasons given above and partly because this particular point would not
be changeable from one administration of the questionnaire to another. The
issue of the long-term impact of skin disease on a patient*s major life
decisions is an area of great interest and one which we are separately
researching at the moment in this Department. Question 8 should therefore not
be altered.

Concerning Point 3; the concept of trying on clothes in a department store, I
think would be confusing to add to Question 13. There are already are two
questions relating to clothes in Questions 2 and 3. However, I agree that it
does have some relevance to the concept of the use of communal areas.
Concerning *going to the beach*, I agree that this is an interesting point,
but

would alter the way in which people answered Question 13. To maintain the
integrity of the PDI

scoring I think it would be better not to add these examples.

Concerning Point 4; the word *messy* in English invokes the soiling of the
home from ointments or creams, *untidy* simply refers to disarray in the order
of things. Perhaps you can consider whether there are two separate words to
encompass these concepts in the Portuguese language.

Thank you very much for your on-going interest and work in this area.
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I look forward to hearing from you.

With best wishes.

Yours sincerely

Professor Andrew Y Finlay
Department of Dermatology
School of Medicine
Cardiff University

Heath Park

CARDIFF  CF14 4XN

Wales UK

Tel: +44 (©)29 20 744721
Fax: +44 (©)29 20 744312
Website: www.dermatology.org.uk

No virus found in this incoming message.

Checked by AVG - www.avg.com

Version: 8.0.237 / Virus Database: 270.11.0/1959 - Release Date: 02/18/09
20:55:00
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Anexo III

INDICE DE INCAPACIDADE PROVOCADA PELA PSORIASE

= Agradecemos a sua colaboracdo no preenchimento deste questionario

= Assinale por favor um quadrado para cada pergunta.

» Cada pergunta diz respeito APENAS AS ULTIMAS QUATRO SEMANAS.

Todas as perguntas dizem respeito as ULTIMAS QUATRO SEMANAS.

ACTIVIDADES DIARIAS:

1.  Até que ponto a psoriase interferiu com o seu trabalho em casa ou
no jardim?

2. Com que frequéncia a psoriase interferiu no tipo e nas cores da
roupa que vestiu?

3. Até que ponto teve necessidade de mudar de roupa ou de a lavar?

4. Até que ponto a psoriase interferiu com a sua ida ao cabeleireiro
ou ao barbeiro?

5. Até que ponto teve que tomar mais banhos do que costume, por
causa da psoriase?
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Muitissimo
Muito
Um pouco
Nada

Muitissimo
Muito
Um pouco
Nada

Muitissimo
Muito
Um pouco
Nada

Muitissimo
Muito
Um pouco
Nada

Muitissimo
Muito
Um pouco
Nada
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Todas as perguntas dizem respeito as ULTIMAS QUATRO SEMANAS.

SE ESTA A TRABALHAR OU A ESTUDAR RESPONDA AS PERGUNTAS 6, 7E 8

(se ndo passe para as perguntas 9, 10 e 11)

6. Até que ponto a sua psoriase o/a fez faltar ao trabalho ou a
escola, nas Ultimas quatro semanas?

7. Até que ponto a sua psoriase o/a impediu de fazer certas coisas
no trabalho ou na escola, nas ultimas quatro semanas?

8. A sua carreira foi prejudicada pela sua psoriase, por exemplo,
uma promocao recusada, perder o emprego ou convidado/a a
mudar de emprego?

Muitissimo
Muito
Um pouco
Nada

Muitissimo
Muito
Um pouco
Nada

Muitissimo
Muito
Um pouco
Nada

SE NAO ESTA A TRABALHAR OU A ESTUDAR RESPONDA AS PERGUNTAS 9, 10 E 11

9. Até que ponto a sua psoriase o/a impediu de desempenhar as
actividades diarias, nas Ultimas quatro semanas?

10. Até que ponto a sua psoriase alterou o modo de desempenhar as
actividades diarias, nas ultimas quatro semanas?

11. A sua carreira foi prejudicada pela sua psoriase, por exemplo,
uma promocao recusada, perder o emprego ou convidado/a a
mudar de emprego?
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Muitissimo
Muito
Um pouco
Nada

Muitissimo
Muito
Um pouco
Nada

Muitissimo
Muito
Um pouco
Nada
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Todas as perguntas dizem respeito as ULTIMAS QUATRO SEMANAS

RELACOES PESSOAIS:

12. A sua psoriase dificultou a sua vida sexual nas (ltimas quatro
semanas?

13. A sua psoriase causou-lhe problemas com o/a seu/sua
companheiro/a, ou com algum dos amigos mais proximos ou
parentes?

LAZER:

14. Até que ponto a sua psoriase o/a impediu de sair socialmente ou
de desempenhar outras fun¢des especificas?

15. A sua psoriase esta a dificultar-lhe a pratica de algum desporto?

16. Nao conseguiu usar, foi criticado/a ou impedido/a de usar casas
de banho plblicas ou vestiarios?

17. A sua psoriase fez com que fumasse ou tomasse bebidas alcodlicas
mais do que habitualmente?

TRATAMENTO:

18. Até que ponto a sua psoriase ou o seu tratamento fizeram com
que sua casa ficasse suja ou desarrumada?

Por favor verifique se respondeu a todas as questdes.

Agradecemos a sua colaboragao.
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Muitissimo
Muito
Um pouco
Nada

Muitissimo
Muito
Um pouco
Nada

Muitissimo
Muito
Um pouco
Nada

Muitissimo
Muito
Um pouco
Nada

Muitissimo
Muito
Um pouco
Nada

Muitissimo
Muito
Um pouco
Nada

Muitissimo
Muito
Um pouco
Nada
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Anexo IV

AVALIAGAO DE GANHOS EM SAUDE - EQ-5D

Assinale com uma cruz (assim ), um quadrado de cada um dos seguintes grupos,
indicando qual das afirmacgdes descreve melhor o seu estado de saude hoje.

» Mobilidade

N&o tenho problemas em andar ..o ]
Tenho alguns problemas em andar ... [ P
Tenho de estar NA CAMA .........cooiiiiiiiiiie e e s

» Cuidados Pessoais

N&o tenho problemas em cuidar de MM ........coeeviiieiiiciiiiiiee e O
Tenho alguns problemas a lavar-me ou vestir-me...........ccccccvvcviiiiniiiiicienniene P}
Sou incapaz de me lavar ou vestir S0zinho/a ..........ccooceiciciiiinniccce e s

» Actividades Habituais (ex. trabalho, estudos, actividades domésticas, actividades
em familia ou de lazer)

N&o tenho problemas em desempenhar as minhas actividades habituais ........... ]
Tenho alguns problemas em desempenhar as minhas actividades habituais ..... [ P
Sou incapaz de desempenhar as minhas actividades habituais .......................... s

» Dor/ Mal Estar

Naotenho dores oL mal ESIAr . usisscssimssssisis s v
Tenho dores ou mal estar moderados ....
Tenho dores ou Mal eStar @XIrEMOS .....vvuerrereie e eee s iereeeeeeeeeeeeeeeerereerreerrrereeenrenns

» Ansiedade / Depressao

Nao estou ansioso/a ou deprimido/a ........cocuvviiiiieeiiei e ]
Estou moderadamente ansioso/a ou deprimido/a .
Estou extremamente ansioso/a ou deprimido/a ..........cccooeeiiriiinieiicniceenee s

» Comparado com o meu nivel geral de saude durante os ultimos 12 meses,
o meu estado de saude hoje é:

Melhor .......cccvvvvvnneee. O ASSINALE O

QUADRADQ
O mesmo ................. [ ]} APROPRIADO
| =] o] T s
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» Para ajudar as pessoas a classificarem o seu estado de salude, desenhamos
uma escala (semelhante a um termémetro) na qual o melhor estado de saude
que possa imaginar € marcado por 100 e o pior estado de saude que possa
imaginar € marcado por 0.

Gostariamos que indicasse nesta escala qual é hoje, na sua opinido, o seu
estado de saude. Por favor, desenhe uma linha a partir do rectangulo que se
encontra a esquerda, até ao ponto da escala que melhor classifica o seu estado
de saude hoje.

O melhor estado de
saude imaginavel
100

©
.
=3

O seu estado de

saude hoje

AR

b4

TR
|||||||||Ie

O pior estado de
saude imaginavel

Muito obrigado por ter preenchido este questionario.
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