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«Severidade da psoriase: estudo de adaptacao do

SAPASI para a populacao portuguesa>»

Resumo

Nos ultimos anos tem havido a necessidade de desenvolver instrumentos que
permitam medir o impacto da psoriase que € uma doenca de pele, cronica, que afeta
1 - 3 % da populacdo mundial (Kurd et al., 2010), estando relacionada com maior
propensao para desenvolver psicopatologia (Gupta & Gupta, 1993).

O objetivo deste trabalho é apresentar os resultados dos processos de traducao,
adaptacdo cultural e validacdo para a populagdo portuguesa do indice auto-
administrado da area e severidade da psoriase (SAPASI). Este instrumento fornece
aos pacientes um meio de medir objetivamente a gravidade da sua psoriase. A
medida tem em conta a area das lesdes da psoriase no corpo e as carateristicas
destas lesbes: a vermelhidédo, a espessura e a descamagéao. Os sujeitos sombreiam
numa silhueta as areas que estao envolvidas. Os sujeitos fazem também uma marca
em cada uma de trés linhas para designar a vermelhiddo, a espessura e a
descamacao das lesdes.

A validacao foi efetuada com base numa amostra de 228 doentes com psoriase com
idades compreendidas entre os 17 e os 82 anos, sendo 51% do sexo masculino. A
validade do conteudo foi garantida pela realizacédo do teste de compreenséo.

A fiabilidade da versao portuguesa do SAPASI foi garantida através da determinacao
da coeréncia interna através do a de Cronbach, com um resultado de 0.80 relativo
ao total do SAPASI. A validade de critério foi testada através da comparagéo entre
os resultados obtidos pelo SAPASI e pelo PDI, verificando-se que estes estédo
significativamente correlacionados, r = 0.26, p < 0.001. Ou seja, maior severidade da
psoriase estd associada a pior QdV. Contudo, ao analisarmos as correla¢gdes com
as diferentes dimensdes da qualidade, verificamos que a severidade da psoriase
apenas esta associada a menor QdV nas Atividades Quotidianas, r = 0.23, p =
0.001, nas Atividades de Lazer, r = 0.22, p = 0.002 e no tratamento, r = 0.24, p =

0.001. Em conclusédo pode defender-se a qualidade de desempenho da versao



portuguesa do SAPASI. O estudo das carateristicas psicométrica do SAPASI
permite a utilizacdo deste instrumento para a populacdo portuguesa, quer em

investigacao cientifica quer na pratica clinica.

Palavras-chave: Severidade da Psoriase; tradugdo e adaptagdo cultural;

guestionario SAPASI.



Psoriasis Severity: Adaptation of SAPASI for

Portuguese Population

Abstract

In the past few years there has been the need to develop instruments to measure the
impact of psoriasis, which is a chronic skin disease, that affects 1-3% of the world's
population (Kurd et al., 2010), being related to greater propensity to develop
psychopathology (Gupta & Gupta, 1993).

The objective of this paper is to present the results of the translation, cultural
adaptation and validation processes for the Portuguese population of self-
administered Index and severity of the Psoriasis area (SAPASI). This instrument
provides patients with a way of measuring objectively the severity of their psoriasis.
The measure takes into account the area of the lesions of psoriasis in the body and
the characteristics of these injuries: the redness, thickness and flaking. Subjects
brand on a silhouette the areas that are involved. They also make a mark in each of
three lines to designate the redness, thickness and flaking of the lesions.

Validation was carried out on the basis of a sample of 228 patients with psoriasis
aged between 17 and 82 years, being 51% male. The validity of the content was
guaranteed by the achievement of the comprehension test.

The reliability of the Portuguese version of SAPASI was ensured through the
determination of internal coherence through a of Cronbach, with a 0.80 result relative
to the total SAPASI. The validity of criteria was tested by comparing the results
obtained by SAPASI and by PDI, noting that these are significantly correlated, r =
0.26, p < 0.001. This means, greater severity of psoriasis is associated with worse
QdV. However, when considering correlations with the different dimensions of
quality, we note/verify that the severity of psoriasis is only associated with the
smallest QdV on Everyday Activities, r = 0.23, p = 0.001, in Leisure Activities, r =
0.22, p = 0.002 and treatment, r = 0.24, p = 0.001. In conclusion it can be uphold the
qguality of performance of the Portuguese version of SAPASI. The study of the



psychometric characteristics of SAPASI allows the use of this instrument to the

Portuguese population, both in scientific research or clinical practice.

Keywords: Psoriasis Severity; translation and cultural adaptation; SAPASI

guestionnaire.
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Capitulo I: Introducéo

7

A psoriase é uma patologia crénica da pele, caraterizada por surtos de
intensidade variavel, intervalados por periodos de remisséo (Langley, Krueger
& Griffiths, 2005), afeta 1- 3 % da populacdo mundial (Kurd et al.,, 2010). A
psoriase carateriza-se pela chamada placa psoriatica, a qual apresenta 3
elementos: eritema, infiltragdo e descamacdo a sua extensdo € muito variavel.
A maioria dos pacientes apresenta uma manifestacao ligeira a moderada da
doenca. Ha predominio na localizacéo das les6es nos cotovelos, joelhos, couro
cabeludo e regido lombossagrada mas pode aparecer nas unhas (Jiaravuthisan
et al., 2007), pregas cutaneas, face e genitais ou em qualquer parte da pele
(Chistophers, 2001; Fouéré et al., 2005; Naldi & Gambini, 2007). Durante muito
tempo, a gravidade da psoriase foi definida em funcdo do grau de eritema,
espessura e descamacdo das lesBes, da superficie corporal afetada e da
frequéncia dos periodos de exacerbacdo da doenca.

Nos ultimos anos, numerosos trabalhos tem demonstrado que os doentes com
psoriase tém maior probabilidade de desenvolver obesidade, resisténcia a
insulina, diabetes tipo I, dislipidemia, hipertenséo arterial, sindroma metabdlica
e, consequentemente maior risco de doenca cardiovascular (Glynn,
MacFayden & Ridker, 2009). Também a ansiedade, a depressdo, 0 consumo
excessivo de alcool (Kirby et al., 2008) e a ideacdo suicida se associam a
psoriase (Gupta, Schork & Gupta, 1993).

O impacto da psoriase na QdV é bem conhecido e pode ser significativo,
mesmo quando a psoriase nao é grave (Fortune et al., 1997). Um conjunto de
outros fatores, como a localizacdo das lesfes na face, maos, unhas ou area
genital ou o carater doloroso das lesdes, nomeadamente a nivel plantar, podem
influenciar a forma como cada doente lida com a doenca (Dubertret et al.,
2006). A visibilidade e cronicidade das lesdes afetam intensamente a imagem
corporal, a auto-estima e a sensacao de bem-estar (Tavares Bello, 2005), com
reflexo nas atividades diarias, quer laborais, quer nos contatos sociais e
sexuais com claras repercussodes financeiras, sociais e psicolégicas (Wasel et
al., 2009).

-



«Severidade da psoriase: estudo de adaptacdo do SAPASI para a populacdo portuguesa»

Um dado surpreendente, mas que reflete bem este impacto, foi o obtido num
estudo que demonstrou que a psoriase tem um impacto na QdV similar ao de
doencas sistémicas reconhecidas como mais graves do ponto de vista clinico,
como o cancro, a doenca cardiaca, a hipertensao arterial e a depresséo (Rapp
et al.,, 1999). Por causa do impacto da doenca na QdV dos pacientes e da
variabilidade desse impacto, tem havido reconhecida necessidade de
desenvolver instrumentos que permitam medir o efeito da doenca na QdV
juntamente com a gravidade das lesfes (Choi & Koo, 2003; Gelfan et al., 2004;
Feldman & Krueger, 2005; Bhosle et al., 2006; Schmid-Ott et al., 2007).

A severidade da psoriase esta por isso relacionada com o modo como o doente
lida com a condi¢do. A nocgéo do stress compreendido parece ser a chave, pois
a psoriase afeta os doentes de maneiras muito diferentes (Richards &
Fourtune, 2006; Silva et al., 2006). Por conseguinte a no¢cao de severidade nao
pode ser reduzida a uma Unica dimensdo e apesar da extensdo e topografia
das lesGes serem importantes, o fator crucial reside no modo como o doente
percebe e lida com a psoriase no ambiente cultural e profissional (Rapp et al.,
1999; Mingorance et al., 2001; Pearce et al., 2006) (ver Quadro 1.1).

Quadro 1.1.Classificacao da Psoriase baseada em critériQglde

Ligeira Moderada Grave

A doenca ndo altera a QdV dp#\ doenca altera a QdV dgsA doenca altera a QdV

dos

pacientes pacientes pacientes

Os pacientes podem minimizar|d paciente espera que |A doenca nao responde
impacto da doenca e ndo necessitiiatamento melhore a QdV satisfatoriamente a tratamento de
de tratamento baixo risco

O tratamento ndo tem riscos sérios A terapia terobsco Os pacientes aceitam os riscos do

menos doentes ou tratados

tratamento de modo a estarem

Geralmente menos de 5% d&eralmente de 2% a 20% d&Geralmente mais de 10%

superficie do corpo afetada superficie do corpo afetada superficie do corpo afetada

da

Outros fatores:
-atitude do paciente face a doe

genitais)
-sintomas  (dor,  sangram
prurido)

nca

-localizacdo da doenca (face,

ento,

Adaptado de (Krueger and Ellis 2005); QdV: Qual&idé Vida

Assim sendo, o0s objetivos deste trabalho sdo adaptar -cultural e

linguisticamente o “Self-administered Psoriasis Area and Severity Index”
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(SAPASI), questionario criado por Feldman et al., 1996 para avaliar a
severidade da psoriase através de um instrumento auto-administrado. A
avaliacdo é efetuada por medida, diretamente, da percecdo do paciente sobre
a doenca avaliando a extensao e as carateristicas das lesdes psoriaticas. Esta
adaptacdo sera efetuada através do processo de traducédo e verificacdo da
validade de contetdo e pretende contribuir para a validacdo do questionario
SAPASI, coeréncia interna e validade de critério.

A demonstracédo da aplicabilidade deste questionario a populacédo portuguesa,
torna-se relevante ja que deixa a disposicdo de todos os investigadores,
interessados na area da psoriase, um instrumento de medicdo que permite
explorar ndo so a gravidade da doenga, mas também a percecdo do doente em
relacdo a sua doenca. Podera ainda, naturalmente, ser utilizado no ambito de
estudos epidemioldgicos, clinicos, estudos de avaliacdo farmaco-econémicos e
de economia da saude. Para uma melhor compreensdo de todo o trabalho,
importa enquadra-lo teoricamente, centrando-o primeiramente na perspetiva
tedrica no que se refere aos conceitos e estudos pertinentes que apoiam a
problematica em estudo dividindo-o em seis pontos: Carateristicas da psoriase,
Prevaléncia da psoriase, Co-morbilidade na psoriase, Impacto da psoriase na
vida dos doentes, Qualidade de vida em doentes com psoriase e Gravidade da
psoriase.

Seguidamente € apresentada a metodologia do estudo, os resultados do
mesmo e a sua discussao. O trabalho encerra com a concluséo, onde serdo
salientados os pontos mais relevantes, a sua relacdo com os objetivos do

trabalho, sendo ainda feita uma reflexao critica do trabalho.
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Capitulo II: Psoriase

2.1. Caraterizacdo da Psoriase

Existem diferentes tipos clinicos de psoriase, mas o mais comum € a psoriase
em placas que representa cerca de 90% de todos os casos. A psoriase atinge
homens e mulheres com a mesma incidéncia. Pode surgir em qualquer idade,
embora com um pico dominante de aparecimento, antes dos 25 anos e outro
entre os 50-60 anos (Henseler & Cristophers, 1985).

Muito embora, ndo se saiba exatamente quais as causas do aparecimento da
psoriase, sabe-se que existem fatores genéticos determinantes que
condicionam este tipo de resposta tendo, a psoriase, um padrdo de
hereditariedade poligénico, tendo sido identificados uma série de genes de
susceptibilidade designados PSORS, sendo o de maior importancia localizado
no cromossoma 6p21 (PSOR1) (Valdimarsson, 2007). Apesar disso, um
namero muito elevado de pessoas desenvolve psoriase sem terem quaisquer
antecedentes familiares da doenca. Outros fatores externos que podem
provocar ou agravar a psoriase sao o stress, infe¢des, alguns medicamentos,
bem como o consumo de alcool e tabaco. Em muitos doentes ndo se
consegue, no entanto, identificar nenhum fator desencadeante (Dika, Bardazzi,
Balestri & Maibach, 2007).

Na maior parte dos doentes com psoriase a evolugdo da doenca, ao longo da
vida, tem variagbes de gravidade e extens&do. Pode-se entrar em remissao
espontanea ou induzida pela terapéutica durante periodos de tempo maiores
Ou menores mas mantém-se sempre a possibilidade de recaidas.

Sendo a psoriase, uma doenca inflamatdria cronica da pele, pode causar
desconforto fisico e psiquico, implicando uma série de restricdes adaptativas.

O aspeto morfologico das lesbes, a extensdo, o padrao de distribuicdo, a
evolucdo e a gravidade sdo, no entanto, muito varidveis e permitem a
classificacdo da doenca em padrdes clinicos que podem coexistir num mesmo
doente (Carvalho Gomes, 2010).

:
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2.1.1. Formas clinicas da psoriase

O padrao clinico mais frequente é a psoriase em placas também designada de
psoriase vulgar (80-90% dos casos), com lesdes eritemato-descamativas bem
delimitadas, com distribuicdo bilateral e simétrica, com predominio das lesdes
nos cotovelos, joelhos, couro cabeludo e regido lombo-sagrada.

Outras formas clinicas incluem a psoriase em gotas (Guttata) que € mais
frequente em criancas e adolescentes, surgindo de forma subita, tipicamente 2
a 4 semanas apos infecao respiratoria superior estreptocécica. As lesdes séo
carateristicamente 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 (Martin, Chalmers & Telfer, 1996).

A psoriase inversa é caraterizada por lesfes eritematosas com limites bem
definidos e descamacdo ou espessura minimas localizadas nas pregas
cutaneas (virilhas, axilas, regido submamaria, regido umbilical e regido anal) e
pode ocorrer isoladamente ou em associagcdo com a psoriase vulgar (van de
Kerkhof, Murphy, Austad, Ljungberg et al., 2007).

Outras formas mais graves de psoriase como a psoriase eritrodérmica
caraterizada por um envolvimento superior a 90% da pele, com eritema e
descamacéao generalizados (Rothe, Bernstein & Grant-Kels, 2005) e a psoriase
pustulosa que se distingue pela presenca de pustulas assépticas em base
eritematosa (Naldi & Gambini, 2007); podem comprometer o estado geral por
perturbacdes térmicas e do equilibrio hidro-eletrolitico, febre e toxicidade
obrigando a hospitalizacdo dos doentes. Estas podem surgir progressivamente
num doente com psoriase em placas ou instalar-se subitamente,
desencadeada por uma infecdo, farmacos ou descontinuacdo de
corticosteroides sistémicos (Rothe, Bernstein & Grant-Kels, 2005).

Ja a psoriase ungueal é mais rara, apesar das alteragcbes ungueais serem
frequentes (10-55%) nos doentes com psoriase, sendo carateristica dos
doentes com envolvimento articular (80-90%). Este tipo de psoriase raramente
surge de forma isolada e é caraterizada pela presenca de manchas com

tonalidade salmdo chamadas “manchas de 6leo” (Samman & Fenton, 1994).




«Severidade da psoriase: estudo de adaptacdo do SAPASI para a populacdo portuguesa»

2.2. Prevaléncia da Psoriase

A psoriase pode apresentar um aspeto, extensdo, evolucdo e gravidade
variaveis, afeta cerca de 125 milhées de pessoas em todo o mundo e mais de
250 mil pessoas em Portugal, segundo a Sociedade Portuguesa de
Dermatologia. Em mais de metade dos 405 inquiridos (56%) num «Estudo de
Caraterizacdo de doentes com Psoriase», da responsabilidade da Associacéo
Portuguesa de Psoriase, a doenga manifestou-se antes dos 25 anos.

Estudos epidemiolégicos demonstram claramente que a incidéncia da psoriase
€ maior nos familiares em 1° e 2° grau dos doentes, do que na populacdo em
geral. Se um dos pais tem psoriase, a probabilidade de o filho vir a ter a
doenca é de 8%, enquanto, se ambos 0s pais manifestarem a doenca essa
probabilidade aumenta para 41%. Também estudos em irmdos gémeos
mostraram doenca concordante em 73% dos gémeos monozigoticos
comparativamente com 20% em gémeos heterozigoticos (Fitzpatrick, Eisen,
Wolff et al., 1999).

A psoriase de inicio precoce, ao contrario da psoriase de inicio tardio, esta
associada a uma maior prevaléncia familiar e tendencialmente é mais grave e
mais instavel (Ferrandiz et al., 2002). Segundo a Sociedade Portuguesa de
dermatologia, nas familias em que ha individuos com psoriase a prevaléncia da
doenca aumenta para cerca de 30%. Tal fato significa que existe tendéncia,
determinada geneticamente, para se sofrer de psoriase. Contudo, a
transmissao ndo é "obrigatoria”, por exemplo de pais a filhos. A afecdo muitas

vezes "salta" geracoes.

2.3. Co-morbilidade na psoriase

Estudos epidemiol6gicos mostram que os doentes com psoriase tém um risco
aumentado de desenvolver artrite, designada artrite psoriatica ou psoriase
artropatica, sindroma metabolico, doenca cardiovascular, depressdo, certos
tipos de neoplasias e doenca inflamatoria intestinal (Gottlieb & Dann, 2009).

A artrite psoriatica ocorre em cerca de 5-30% dos doentes com psoriase
(Gladmann, 2004; Bolognia, Jorizzo & Rapini, 2003) e a sua prevaléncia é

q
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maior nos doentes com psoriase pustulosa generalizada, psoriase
eritrodérmica ou psoriase ungueal (Ferrandiz, Pujo, Garcia Patos et al., 2002).
A gravidade da artrite psoriatica é muito variavel, podendo ter como
manifestacdo desde uma artrite ligeira até uma artrite poli-articular
incapacitante com dano articular e perda de funcionalidade. Desta forma QdV
torna-se significativamente reduzida (Kane, Stafford, Bresnihan et al., 2003).
Doentes com psoriase tém também um risco aumentado de desenvolver
doenca cardiovascular e sindroma metabdlico quando comparados com
controlos sem psoriase (Mallbris, Akre, Granath et al., 2004; Sommer, Jenisch,
Suchan, et al., 2006) considerando-se sindroma metabdélico quando estédo
presentes 3 ou mais das seguintes alteragdes: obesidade, resisténcia a insulina
ou elevacao dos niveis de glicemia, diminuicdo dos niveis de colesterol HDL,
hipertrigliceridemia e hipertenséo (Grundy, Cleeman, Daniels et al., 2005).

A associacédo entre psoriase e dislipidemia é clara, sendo sustentada por varios
trabalhos, incluindo estudos controlados para a idade, sexo e doenca
cardiovascular associada (Sommer, Jenisch, Suchan et al., 2006; Mallbris,
Akre, Granath et al., 2006; Akhyani, Ehsani, Robati et al., 2007). Outros
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 (Lillioja, Mott, Howard et al., 1988;
Reynoso-von Drateln, Martinez-Abundis, Balcazar- Munoz et al., 2003).

A relacdo entre a psoriase e obesidade foi também identificada em diversos
trabalhos, demonstrando que estes doentes tém com frequéncia excesso de
peso definido por um indice de massa corporal (IMC) compreendido entre 25
kg/m2 e 30kg/m2 ou mesmo obesidade (IMC =30 kg/m2) quando comparados
com doentes sem psoriase (Setty, Curhan & Choi, 2007; Naldi, Chatenoud,
Linder et al., 2005). Independentemente de ser causa ou efeito, a relagao entre
a obesidade e a psoriase esta bem definida, verificando-se até uma correlacéo
positiva entre a gravidade da psoriase e o IMC (Neimann, Shin, Wang et al.,
2006).

A psoriase moderada a severa foi identificada como um fator de risco
independente para enfarte do miocérdio, e aumento das doencas
cardiovasculares nos doentes psoriaticos que devera resultar por um lado dos

fatores de risco para doenca cardiovascular (aumento do IMC, HTA,

:
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dislipidemia e diabetes tipo 2) que estdo associados a psoriase, e por outro
lado da presenca de um processo inflamatério crénico.

A inflamagdo sistémica tem sido associada com o desenvolvimento de
aterosclerose (Hansson, 2005), o que consubstancia o risco aumentado de
doenca cardiovascular nos doentes com psoriase.

A excecdo do melanoma, parece existir uma forte relagdo com os tratamentos
que associam radiagcéo ultravioleta A e a ingestdo oral de 8-metoxipsoraleno
(PUVA), pelo que, desde ha algum tempo que se discute se os doentes com
psoriase tém um risco aumentado de neoplasias cutaneas (Hannuksela-Svahn,
Pukkala, Laara et al., 2000; Frentz & Olsen, 1999). A psoriase tem também
sido associada a neoplasias linfoproliferativas e a tumores soélidos, em
particular do pancreas, bexiga e colo-retal, particularmente em doentes com
psoriase grave e de longa duracdo que podem também estar associados a
outros fatores de risco prevalentes nos doentes com psoriase, tais como o
consumo de alcool e tabaco ou a utilizacdo de terapéuticas sistémicas
imunossupressoras (Brauchli, Jick, Miret & Meier, 2009; Olsen, Moller & Frentz,
1992).

As doencas inflamatdrias intestinais parecem estar também associadas a
psoriase. Diversos estudos epidemiolégicos demonstram uma associacao entre
a doenca de Crohn e a colite ulcerosa com a psoriase (Cohen, Dreiher &
Birkenfeld, 2009).Também os individuos com doenca de Crohn ou colite
ulcerosa tém uma probabilidade significativamente maior de ter psoriase
(Yates, Watkinson & Kelman, 1982).

A psoriase grave associa-se ainda a uma reducdo na esperanca média de vida
de 3,5 e 4,4 anos, respetivamente para o sexo masculino e feminino (Gelfand,
Troxel, Lewis et al., 2007), atribuivel a um aumento do risco de doenca
cardiovascular (Mallbris, Akre, Granath, et al., 2004; Gelfand, Neimann, Shin et
al., 2006).

E sabido que a prevaléncia de depressdo é elevada nestes doentes. Num
estudo, 37% dos doentes apresentavam niveis elevados de ansiedade e 12%
sofriam de depresséo (Richards, Fortune, Weidmann et al., 2004). Num outro
trabalho 15.4% dos doentes referiam sentir-se deprimidos (Altobelli,

Maccarone, Petrocelli R et al., 2007).

:
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Associado a co-morbilidade psicopatologica em doentes com psoriase aparece
o consumo de alcool (Kirby, Richards, Mason et al., 2008), dificuldades na
atividade sexual causadas pela psoriase (van Dorssen, Boom & Hengeveld,
1992; Krueger, Koo, Lebwohl & Mentey, 2001), health clubs e cabeleireiros ou
barbeiros (Krueger, Koo, Lebwohl & Mentey, 2001). Para culminar, num outro
trabalho efetuado com 217 doentes, 5.5% referiam ideagao suicida ativa no
momento do estudo (Gupta, Schork & Gupta, 1993).

2.4. Impacto da Psoriase

A psoriase, pelas suas carateristicas e pela sua co-morbilidade com outras
condicbes médicas, parece ter um impacto significativo na vida e no
funcionamento psiquico destes doentes. Algumas técnicas para avaliar o
iImpacto que a doenca causa no dia-a-dia dos pacientes tém sido objeto de
varios estudos. Os resultados dessas publicacdes demonstram que a psoriase
estd também associada a uma significativa co-morbidade psicossocial e a

prejuizo substancial na QdV dos psoriaticos.

2.4.1. Impacto na atividade laboral

A interagdo no trabalho ou escola tem sido identificada como sendo
extremamente afetada pelas doencas da pele, por ex.: a psoriase grave pode
impossibilitar os doentes de trabalhar (Finlay et al., 1990 e Gupta et al., 1993).
Num estudo realizado no Reino Unido que envolveu 369 pacientes 59% dos
inquiridos apresentavam um grau de absentismo ao trabalho bastante elevado
em virtude da doenca, ou seja, uma média de 29 dias sem trabalhar por ano
(Martins et al., 2004) e resultados semelhantes sdo verificados em Finlay &
Coles (1995); Wu, Mills & Bala (2009).

No estudo de Finlay & Coles (1995) verificou-se que cerca de 18% dos doentes
com idades compreendidas entre os 18 e 54 anos referiram que a psoriase
interferiu  negativamente com a sua atividade profissional, causando
nomeadamente absentismo laboral. Num inquérito nacional efetuado nos EUA

em 2004, os doentes com psoriase ndo s6 faltavam mais ao trabalho, como

.
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referiam diminuicdo da produtividade, comparativamente com o grupo controlo
(Pearce, Singh, Balkrishnan et al., 2006). E possivel que esta perda de
produtividade laboral possa estar associada a existéncia de co-morbilidades,
como a doenca cardiovascular, mais prevalentes nos doentes com psoriase
(Pearce, Singh, Balkrishnan et al., 2006).

2.4.2. Impacto na familia

O tempo de tratamento, a relutdncia em deixar a casa e 0 evitar os locais
publicos como as piscinas municipais, praias e instalacdes desportivas pode
interferir com o tempo de lazer familiar. O tratamento da psoriase grave pode
parecer perigoso e o custo do tratamento pode ser um fardo para a familia do
doente (Krueger et al, 2001).

Num estudo efetuado por Eghlileb, Davies & Finlay (2007), 70% dos
participantes referiram que o tratamento da doenca do seu familiar Ihes fazia
despender mais tempo na limpeza da casa, 57% referiam ansiedade e stress
devidos a preocupacédo com o estado de saude do familiar/companheiro, 44%
referiram limitagdo na planificacdo das férias, atividades desportivas ou de
lazer e 37% referiram limitagdo nas suas atividades diarias, tais como ir as
compras ou estar com outros membros da familia. Apenas 8% referiram néo
notar qualquer interferéncia na sua QdV (Fernandes et al, 2010).

Em Portugal, num estudo realizado por Pereira et al. (2011), ficou demonstrado
que néo existe relacdo negativa entre a harmonia do casal e a morbilidade
psicoldgica, assim como com a inter-ajuda familiar. No entanto, em pacientes
mais novos, os resultados em relacao as dificuldades nas relagdes sexuais sdo
elevados (Krueger, 2001) e nas mulheres isso verifica-se mais acentuadamente
no inicio de uma relagéo de cariz sexual (Ramsay & Reagan, 1988).

2.4.3. Impacto Social

A psoriase € uma doenca que causa frustracdo e constrangimento, por estes
doentes ndo saberem como ira estar o aspeto da sua pele no dia a seguir, 0
que leva a um afastamento da vida social e de interacdo com 0s outros,
receando a reacao negativa destes a aparéncia inestética das lesoes, através

de olhares, comentérios e criticas, em diversos contextos (Mota, 2009).
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Um estudo de Finlay et al. (1990) para avaliacdo do impacto da psoriase na
QdV de 100 pacientes, com idades entre 20 e 70 anos, mostrou que 99% deles
ja tinham vivenciado experiéncias de rejeicdo social em locais como ginasios,
piscinas, cabeleireiro e ambiente de trabalho, suscitando sentimentos de
discriminacdo. A psoriase pode ser confundida por contagiosa, ou ser
interpretada por outras pessoas como uma doenca ou condigdo diferente.
Estas ideias pré-concebidas contribuem para a exclusdo dos doentes de
psoriase, sobretudo, em locais publicos culminando num isolamento social
(Martins et al., 2004). Ramsay & O"Reagan (1988) referem que os doentes com
psoriase, particularmente as mulheres, tém dificuldade em iniciar relacdes de
cariz sexual.

E importante referir, no entanto, que os individuos respondem de forma
diferente a sua condicao fisica, pois, alguém com psoriase leve pode sentir-se
mais incomodado que outro com uma extensdo grave da doenca (Barankin &
DeKoven, 2002). Resultados de um estudo na Alemanha sugerem maior receio
de discriminacdo em mulheres, apesar do sentimento de estigmatizacdo ao
longo do tempo, ser mais prevalente nos homens, sugerindo uma consideravel

influéncia de outras variaveis psiquicas (Schmid-Ott et al., 2005).

2.4.4. Impacto emocional e psicologico

O impacto emocional provocado pela psoriase pode afetar a forma como o
doente percebe a sua doenca. Pacientes com psoriase relatam ainda que a
sua condicao clinica desencadeia sentimentos de raiva, depressao, vergonha,
ansiedade, culminando em maior consumo de alcool e tabaco (Martins et al.,
2004). Um elevado consumo de &lcool e tabaco séo fatores de risco para o
desenvolvimento da psoriase; para além disso, como referem Poikolainen
(1990) o stress e outras emocdes sentidas por se ter psoriase pode levar ao
beber/fumar para esquecer, negligenciando deste modo o tratamento. Os
resultados dos estudos de Gupta & Gupta (1998, 2000) e Gupta et al. (1993)
alertam que os doentes com psoriase tém uma incidéncia de aproximadamente
10% de pensamentos suicidas, realgcando a relacdo entre a mente e a pele,
comparativamente com os 3% entre pessoas com outras doencas. A psoriase

parece estar, assim, associada a um prejuizo estético, sendo muitas vezes
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sentida como socialmente estigmatizante e causadora de sentimentos de
vergonha e de rejeicdo social (Tavares Bello, 2005). Desta forma, Krueger
(2001) apela a necessidade de compreender o numero de sentimentos
negativos graves observados nos doentes psoriasicos: antecipacao de rejeicao,
sentimento de se ser defeituoso, sensibilidade as atitudes dos outros, atitudes

negativas e secretismo.

2.5. Qualidade de vida em doentes com psoriase

Como tem sido referido a psoriase tem um grande impacto na QdV dos
doentes e por esse motivo tem vindo a ser avaliado de maneira sistematica.
Assim tem havido maior interesse no desenvolvimento de instrumentos para
medir a QdV na dermatologia.

Para a OMS (2005) a “QdV € a percecado que um individuo tem da sua posicéo
na vida, no contexto da cultura e do sistema de valores nas quais ele vive e em
relacdo aos seus objetivos, expetativas, padrdes e preocupacdes”. O conceito
"qualidade de vida" tem sido dividido em véarios componentes, incluindo os
dominios psicologico, social e fisico. A QdV na dermatologia € avaliada por
motivos clinicos, de investigacdo, de auditorias ou com objetivos politicos e
economicos.

As dificuldades vividas por estes doentes incluem o esfor¢co no controlo das
lesbes e sintomas associados, que muitas vezes interfere nas atividades
laborais e de tempos livres dos doentes tal como referem Feldman et al.
(1997). No mesmo estudo, 49% 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. Ja Finlay & Coles (1995) verificaram que
86% 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 doenca.

Um stress crénico e recorrente parece ser causado pela psoriase, resultante de
ter de viver com uma doenca duradoura que pode interferir com as relacdes
sociais e as atividades diarias (Tavares Bello, 2005), pelo que nédo surpreende

gue no estudo de Stern, Nijsten, Feldman et al. (2004), 60% dos doentes com

.
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psoriase, independentemente da superficie corporal afetada, considerassem
que a sua doencga tinha um impacto significativo na sua QdV.

O principal fator de stress parece ser o receio de estar a ser observado ou
avaliado, o que muitas vezes conduz a comportamentos de evitamento,
preferindo os doentes por sentimento antecipatério de rejeicdo, evitarem sair
socialmente ou frequentar locais publicos (Griffiths & Richards, 2001). A
psoriase pode ser entendida como contagiosa, ou ser interpretada por outras
pessoas como uma doenca ou condicdo diferente, contribuindo para a exclusao
dos doentes psoriaticos em locais publicos, como piscinas municipais ou
ginasios (Tavares Bello, 2005). Tal como concluiu Gawkrodger et al. (1997), o
impacto da psoriase hum doente ndo esta diretamente relacionado com a area
total afetada ou com outros parametros clinicos da doenca, como a
vermelhiddo ou a espessura das lesdes, mas sim com a localizacdo e com a
atitude do doente.

Comparativamente com os adultos saudaveis, a QdV dos doentes psoriaticos
estd marcadamente reduzida. A comparacdo da psoriase com outras
condic¢Bes cronicas, clinica e psiquicamente debilitantes, sugere que, apesar de
nao ser letal, a psoriase pode prejudicar gravemente a QdV. A psoriase tem
um impacto negativo na QdV similar ao impacto de outras condi¢des clinicas e
psiquiatricas, como o cancro, a doenca cardiaca e a depressdo. Noutro estudo,
constatou-se que a psoriase tinha um maior impacto na QdV do que a angina
de peito ou a hipertensdo. A psoriase é simultaneamente fisica e mentalmente
debilitante (Finlay et al, 1990).

Em Portugal e de acordo com o «Estudo de Caraterizacdo de doentes com
Psoriase», da responsabilidade da Associacdo Portuguesa de Psoriase 69,8
por cento dos inquiridos assumiu que a doenca afeta negativamente a sua
auto-estima. Para mais de metade (58 %), a doenca prejudica a forma como se
relacionam com os outros, sendo que um terco (37 %) assume que ja evitou
participar em momentos sociais devido a psoriase. Quase metade (45,5 %)
admitiu que o receio do que 0s outros possam pensar os afeta mais do que as
questdes fisicas da doenca. Também cerca de metade dos doentes referiu que
a doenca os impediu de conseguir um nivel educacional mais elevado (53,8 %)

ou de comparecer a aulas e exames (54,1%). A maioria dos doentes descreveu
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a gravidade da sua doenca como moderada (45 %), sendo que 62 por cento
indicou que estava estavel ou a melhorar.

Os médicos, na avaliagdo de uma doenga cutanea, tendem a utilizar um
meétodo intuitivo de avaliacdo, ou seja, é inevitavel que estes condicionem
subjetivamente a sua avaliacdo, sobretudo na avaliacdo do impacto que a
doenca pode estar a ter na vida do paciente, que pode, no entanto, leva-los a
uma visdo diferente daquela que o paciente tem sobre sua condicdo. Medidas
mais acuradas de QdV podem auxiliar a tomada de decisdo, como, por
exemplo, a introducdo de medicamentos de alto custo ou de alto risco. O uso
de medidas simples de avaliacdo de QdV é bem recebido pelos pacientes que
desejam expressar as suas preocupacoes.

Um tratamento para a psoriase pode reduzir pela metade o quadro dos sinais e
sintomas, mas, se a doenca se localizar numa area visivel, o indice de QdV
pode nao ser alterado. Por conseguinte, esse quadro proporciona um parecer
adicional sobre a eficicia terapéutica.

O grau de incapacidade provocado pela psoriase ja foi comparavel ao de
outras doencas cronicas, como a diabetes e a asma, e costuma variar
substancialmente entre os seus portadores. Alguns doentes com psoriase,
mesmo apresentando formas graves da doenca, preferem viver com essa
condicdo a experimentar os efeitos adversos de alguns medicamentos. Outros,
solicitam tratamentos agressivos e relacionam formas leves da doenca a algo
intoleravel. O que pode ser importante e muito incapacitante para alguns pode
ser irrelevante para outros, dependendo da atitude e do estilo de vida pessoal.
Em virtude disso, € muito importante avaliar a percecdo do portador de
psoriase em relacéo a seu estado de saude e a sua incapacidade e QdV a fim

de estabelecer a melhor terapéutica para cada individuo (Martins et al., 2004).

2.5.1. Medidas de avaliacdo da QdV na psoriase

A psoriase tem sido a dermatose que mais estudos motivou no ambito da QdV.
A observacdo clinica do dermatologista (extensdo, localizacdo e tipo de
lesGes), a existéncia ou ndo de sintomas associados, como o prurido ou dores

articulares, foram quase sempre 0s Unicos critérios usados na pratica clinica.
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Mas 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.
O fato dos doentes divergirem na opinido e na vontade face ao que pretendem
no seu tratamento e os efeitos deste, torna relevante a avaliacdo da percecéao
do portador de psoriase em relacdo ao seu estado de saude, as suas
dificuldades e os reflexos na sua QdV antes de uma deciséo terapéutica. As
escalas de QdV avaliam o impacto da doenca sobre o estado psicolégico do
doente, sobre as suas atividades quotidianas e sobre as suas relacdes sociais.
Apesar das dificuldades metodologicas na medicdo/quantificacdo de
fendémenos dificilmente objetivaveis, foram desenvolvidos varios instrumentos
de medida, habitualmente consistindo em questionarios padronizados, cujo
namero de perguntas (agrupadas em dimensfes) e muito diferente de
instrumento para instrumento, devendo ser 0 mais curto possivel, mas sem
comprometer as propriedades metroldégicas do instrumento. As perguntas
deverdo ser claramente distintas umas das outras, compreensiveis, relativas a
manifestacdes frequentes do fendmeno em estudo e sensiveis as alteracdes
(espontaneas ou causadas pelo tratamento) ao longo do tempo (Pouchot,
1999). Estes questionarios sdo geralmente bem aceites pelos doentes, que
gostam de expressar as suas preocupacdes (Finlay, 1997). Podem ser
preenchidos pelo proprio doente (self rating), pelo avaliador ou familiares
(outside rating e proxy questioning) (Augustin, Amon, Bullinger et al., 2000).

Os instrumentos utilizados pertencem a duas grandes classes: os instrumentos
genéricos e os instrumentos especificos. Os instrumentos genéricos, permitem
explorar o estado de saude do doente, tem largo espetro e permitem
estabelecer comparacfes entre diferentes doencas enquanto os instrumentos
especificos podem ser especificos da especialidade, no caso da Dermatologia
aplicaveis em todas as doengas cutaneas e permitindo comparacdes entre
diferentes dermatoses, ou especificos de uma doenca, geralmente tém maior
sensibilidade a mudanca e sdo usados em ensaios clinicos (Tavares Bello,
2005; Schmutz, 2003). A associacdo destes dois tipos de instrumentos é
geralmente recomendada.

O indice de incapacidade causado pela psoriase (PDI) avalia aspetos praticos

da vida do doente que foram alterados pela presenca da doenca.
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Em 2004 (Lewis & Finlay, 2005) ja tinha sido utilizado em 23 artigos e 35
resumos publicados e estava traduzido em 13 linguas, na maioria das quais
totalmente validado, verificando-se de forma repetida uma boa coeréncia
interna do questionario, com coeficientes a de Cronbach > 0.70 (Zachariae,
Zachariae, Blomovist et al., 2002). Nos paises nordicos a validacéo foi efetuada
com 147 doentes, provenientes da Dinamarca, Suécia, Noruega, Finlandia,
Islandia e Ilhas Faroe, apresentando uma coeréncia interna que variou entre
0.80 na Islandia e 0.92 na Suécia (Zachariae, Zachariae, Blomovist et al.,
2002). O PDI revelou também elevada sensibilidade a mudanca em doentes
hospitalizados, expressa na reducao da pontuacdo de 34.1 antes do tratamento
para 22.3 (p <0.002) quatro semanas ap6s o tratamento. Em Portugal, num
estudo de Fernandes et al. (2010), no ambito da elaboragcdo de uma
dissertacdo de mestrado da Universidade de Coimbra, o PDI apresentou uma
consisténcia interna de 0.89. Neste mesmo estudo, O indice de incapacidade
meédio causado pela psoriase (PDI) foi de 20.5%. As principais dificuldades
foram sentidas nas atividades da vida diaria, dimensdo em que o PDI médio foi
de 31.7%. Foi na avaliacao trabalho ou escola que os entrevistados referiram
menos dificuldades, tendo o PDI médio sido 9.9%. Nas restantes dimensfes o
PDI médio foi respetivamente de 22.8% para o tratamento, 17.0% para o lazer

e 14.3% para as relagdes pessoais (Fernandes et al. (2010).

2.6. Severidade da psoriase

Tendo em conta o amplo espectro de gravidade da doenca abrangido pela
psoriase que pode variar de pequenas lesdes localizadas a uma desfiguracéo
total do corpo associada a artrite psoriatica (Richards et al., 2001). Deste modo
a severidade da psoriase varia de acordo com a lesdo, a sua localizacdo e
gravidade , estando também relacionada com a forma como o doente lida com
todos esses parametros, e o impacto da doenca sobre a vida do mesmo
(Finlay, 2005).

De acordo com varios estudos, o PASI, é a medida mais valida e reprodutivel
clinicamente em pacientes adultos, podendo ser usada na pratica clinica diaria,

de forma a perceber o comportamento evolutivo do doente ou até mesmo o

.
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tratamento a ser aplicado (Paul et al., 2010). Este instrumento, permite medir a
severidade da psoriase (Louden et al., 2004), pelo tipo de gravidade da leséo
psoriatica (Paradisi et al., 2010).

Num estudo realizado em 578 individuos com psoriase vulgar nos Estados
Unidos por Fleischer et col (1996), os niveis de severidade da psoriase
revelados descreveram 39% com psoriase leve, 50% com psoriase moderada
e 9% com psoriase grave. Ja noutro estudo de Kotrulja et col. (2010) os
doentes com diagndstico tardio da doenca, depois dos 40 anos, indicaram uma
severidade grave de 80%, em comparacdo com 56% daqueles que sé&o
diagnosticados antes dos 40 anos, salientando o aparecimento de menos
sintomas nos mesmos. Do ponto de vista do paciente, uma psoriase
considerada grave é aquela que Ihe provoca mal-estar ou ansiedade, prurido
ou dor, dificuldades ao nivel de relacionamento pessoal e social, assim como
obstaculos nas suas atividades (Finlay, 2005).

Clinicamente, a severidade da doenca tem sido avaliada, apenas, pela
intensidade e extensdo das lesdes psoriaticas (Markham, Watson & Rogers,
2002). Mas, hoje, para os dermatologistas a severidade da psoriase é
considerada grave se for muito irradiada, se tiver um elevado grau de
descamacao, vermelhiddo ou espessura, se 0 paciente parecer bastante
preocupado, se a intervencao obrigar a um tratamento intensivo, ou se tiver
apresentacoes especiais, como lesbes do tipo palmo-plantar que podem
acarretar uma incapacidade pratica, ou o envolvimento de zonas de flexdo e
ainda a face ou os genitais (Finlay, 2005).

A maioria dos medicamentos biolégicos sdo essencialmente indicados para
casos de psoriase moderada a grave o que leva a discussdo acerca da
definicdo de severidade da doenca (Krueger, Feldman, Camisa et al. 2000 cit in
Schmitt & Ford, 2006). Um tratamento pode reduzir para metade a superficie
corporal afetada pela psoriase, mas se persistirem lesées numa area visivel o
indice de QdV pode ficar inalterado (Martins, Arruda & Mugnaini, 2004) mas
ainda que de uma forma genérica se verifigue uma relacdo entre o
envolvimento cutaneo e o impacto na QdV, ndo € no entanto adequado
extrapolar estes resultados para doentes individuais.

Apesar das medidas da gravidade clinica da psoriase poderem nao refletir a

percecdo do impacto da doenca na vida dos doentes (De Korte, Mombers,

.
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Spranger & Bos, 2002), uma medida da extensdo e gravidade da psoriase
baseia-se na avaliacédo dos sinais e dos sintomas da doenca, no entanto, essas
medidas podem ser correlacionadas com a avaliagdo da QdV. Assim, a
definicdo de severidade da psoriase pode abranger uma avaliacado objetiva ou
subjetiva dos aspetos fisicos da doenca, dos sintomas, da medicdo do seu
impacto sobre o paciente e a da resposta deste a terapia e também da
classificac@o a longo prazo da historia da doenca.

O objetivo de um estudo de validacdo de um instrumento de avaliacdo da
severidade da doenca, para uma determinada populacdo baseia-se assim na
necessidade de se obterem informacdes mais detalhadas sobre impacto da
psoriase no proprio doente assim como na facilitacdo da ado¢do de medidas
que minimizem esse impacto. Numa revisdo sistematica de medidas de
avaliacdo clinica da Psoriase, até 2000 foram identificados mais de 44
diferentes medidas (Naldi et al., 2003). Para além de uma pobre padroniza¢ao
destes instrumentos na avaliagdo da psoriase had também uma lacuna na
validacdo dos mesmos (Spuls et al., 2009).

A avaliacdo da severidade da psoriase, incluindo todas as areas de impacto
nos doentes de psoriase parece utdpica, por esse motivo torna-se mais
necessario a validacdo das medidas existentes (Spuls et al., 2009).

As medidas centradas no paciente parecem ser cada vez mais necessarias
para considerar a sua percecao sobre a doenca e sobre como a mesma o afeta
a nivel fisico, psicolégico e social (Mckenna & Stern, 1996; Kirby et al, 2001). E
porque nenhum método, por si sO, parece ser capaz de avaliar todas as
dimensdes da severidade da psoriase (Ashcroft et al., 1999; Paul et al. 2010),
0s meétodos tradicionais para medir a gravidade da psoriase, focam-se nas

lesdes cutaneas e incluem o PASI e 0 SAPASI.

2.6.1 PASI (Psoriasis Area and Severity Index)

Existe uma enorme variedade de sistemas de avaliacdo da severidade da
psoriase. Entre 1997 e 2000 foram usados mais de 44 diferentes escalas em
171 revisdes de ensaios clinicos em terapias da psoriase (Mateus, 2010).

Na avaliacdo de severidade da doenca, o PASI tem uma longa histéria de

utilizacdo e maior aceitacdo, do que qualquer outra medida, na investigacao

.
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clinica e utilizacdo pelas autoridades de Saude para a avaliagdo de novos
farmacos. Por esta razdo, o PASI foi considerado o sistema de avaliagdo de
referéncia face a outros equiparados.

Considerando o relevo da psoriase como um problema de saude, quer para os
pacientes quer para os sistemas de saude, é igualmente importante avaliar a
validade e confiangca das medidas de resultados existentes e posteriormente
propor um consenso nessa pequena lista de escalas entre todos os
interessados incluindo pacientes, clinicos e investigadores, companhias
farmacéuticas e autoridades de regulacao.

Este teste carateriza a psoriase com base na média da Cor (C), Espessura (E)
e Descamacéo (D) das lesdes de psoriase. Cada um destes itens € classificado
de 0 a 4, correspondendo o zero a auséncia de envolvimento, 1 envolvimento
ligeiro, 2 moderado, 3 marcado e 4 a envolvimento severo. O tegumento €
dividido em 4 regides: cabeca (c), membros superiores (s), membros inferiores
() e tronco (t), que correspondem respetivamente a 10%, 20%, 30% e 40% da
superficie corporal total. A superficie corporal atingida em cada uma destas
zonas é classificada de 0 a 6: zero corresponde a auséncia de envolvimento da
area considerada, 1 corresponde a menos de 10%, 2 entre 10 e 30%, 3 de 30
a 50%, 4 de 50 a 70%, 5 entre 70 e 90% e o valor 6 de 90 a 100%. O PASI é
por fim calculado usando a seguinte formula: PASI= 0.1(Cc +Ec +Dc) Ac +
0.2(Cs +Es +Ds) As + 0.3(Ci +Ei +Di) Ai + 0.4(Et +Et +Dt) At.

O PASI varia entre 0 e 72 e tem sido amplamente usado, verificando-se uma
boa reprodutibilidade se efetuado por individuos com experiéncia (Weiss,
Kimball, Liewehr et al., 2002). Nao traduz, no entanto, sintomas como o prurido,
nem a frequéncia das agudizacdes, ou o reflexo psicolégico ou ainda a
resisténcia aos tratamentos. Também nao permite avaliar o envolvimento de
areas sensiveis como a face, a area genital, as unhas, as maos ou 0s pés
(Puzenat, Bronsard, Prey et al., 2010). Apesar destas lacunas o PASI continua
a ser um critério adequado para avaliar a gravidade da psoriase em placas
(Schmitt & Wozel, 2005; Jacobson & Kimball, 2004).

.
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2.6.2. SAPASI: Self Administrated PASI

O PASI pode ainda ser medido pelo préprio doente (SAPASI: Self
Administrated PASI) com grande fiabilidade (Schmutz, 2003).

Enquanto que o PASI se baseia na analise do médico dos sinais e sintomas da
psoriase, no SAPASI € uma medida direta da percecdo do paciente sobre a
doenca e pode parecer subjetivo ou menos rigoroso. Mas os resultados
parecem medir verdadeiramente 0 que € importante para 0 paciente e parece
ser preferivel a triagem e percecéo do clinico na medida em que podem refletir
a perspetiva do paciente acerca da doenca. No entanto, Feldman et al. (2005)
verificaram que o SAPASI e o PASI nado se relacionam com carateristicas como
a impressao subjetiva do doente.

Um estudo com doentes de psoriase hospitalizados (Sampogna et al., 2003),
gue comparava os resultados entre PASI e SAPASI pretendia compreender
como o SAPASI pode ser um método mais facil e menos dispendioso na
avaliacdo da psoriase, nas mais diversas formas clinicas e diferentes graus de
severidade. Como resultado foi concluido que o SAPASI pode ser de extrema
utilidade para estudos empiricos, sobretudo quando varios autores afirmam a
necessidade de associagcdo de instrumentos de avaliacdo da severidade da
psoriase com outros de avaliacdo da QdV (Fleischer et. al., (1996). Também foi
verificada uma boa aceitacdo do SAPASI em pacientes nos mais variados
contextos e culturas em comparagao com o contexto da populagéo para a qual
esta medida foi desenvolvida (Sampogna et al., 2003).

O SAPASI é uma nova e eficiente medida de avaliagdo da gravidade da
psoriase, tanto no ambito clinico como em estudos empiricos. E usado com
intuito de se obter informacdo adicional, reduzindo a variagdo de inter-
observadores.

Segundo Paul et al. (2010) mais de 700 pacientes foram incluidos em estudos
de validacdo do SAPASI, apresentando estes bons resultados de
reprodutibilidade e fiabilidade inter e intra-observacdo, mostrando-se também
sensivel a mudanca. Segundo Sampogna et al. (2004) o SAPASI tem uma
correlacao relativamente alta com as medidas de avaliagdo da QdV. O mesmo

é referido em Morsy et al. (2009), que verificaram uma boa correlagdo entre o

.
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SAPASI e medidas como o OCT (Optical Coherence Tomografy), sendo esta
correlagcao melhor do que com o PASI.

Mas, na verdade, apesar do SAPASI ser respondido pelo préprio paciente, a
pontuacdo deste instrumento € baseada em sinais observaveis da doenca e
nao se prevé gque seja influenciado, nem por sintomas, nem por implicacdes
emocionais e sociais. Torna-se importante perceber que o SAPASI aparece
como uma medida objetiva de avaliacdo da severidade da psoriase, nao
tomando em consideracdo medidas subjetivas como o impacto da psoriase no
doente (Sampogna et al., 2004; Feldman et al., 1997; Stern et al., 2004).

O indice auto-administrado da &area e severidade da psoriase (SAPASI- verséo
portuguesa) fornece aos pacientes um meio de medir objetivamente a
gravidade da sua psoriase. A medida tem em conta a area das lesbes da
psoriase no corpo e as carateristicas destas lesfes: a vermelhiddo, a
espessura e a descamacdo. Os sujeitos sombreiam numa silhueta as areas
gue estdo envolvidas. Os sujeitos fazem também uma marca em cada uma de
trés linhas para designar a vermelhiddo, a espessura e a descamacao das
lesdes.

Para pontuar o instrumento, o avaliador primeiro divide a area envolvida em
quatro regides: cabeca, membros superiores, tronco e membros inferiores. A
pontuacdo é feita numa escala de 0 a 6, onde O indica que ndo ha
envolvimento, 1 é <10%, 2 de 11-30%, 3 de 31-50%, 4 de 51-70%, 5 de 71-
90% e 6 de 91-100%. Cada uma das pontuacbes das quatro areas é
multiplicada por uma constante indicativa da dimensdo da regido do corpo. A
area da cabeca € multiplicada por 0,1; a area dos membros superiores por 0,2;
a area do tronco por 0,3 e a area dos membros inferiores por 0,4. Estas
pontuacdes da &rea normalizadas sdo entdo somadas originando a pontuacéo
de éarea total.

A cor, espessura e escamacao sdo pontuadas medindo, em milimetros, o
comprimento entre o inicio da linha e a marca feita pelo sujeito. Estes
comprimentos sao entdo somados e divididos pelo comprimento total da linha
em milimetros. Este € multiplicado por quatro para normalizar cada uma das
pontuagdes do comprimento para uma escala de 0-4. Multiplicado o resultado
pela pontuacdo da area total obtém-se a pontuacéao final do SAPASI.

Para usar a Folha de Pontuacéo:

.
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1. A informacao de identificacdo deve estar completa.

2. A pontuacdo da area para a cabeca, membros superiores, tronco e
membros inferiores é colocada na coluna 1, linhas 1 a 4. As pontuagdes
da area sao estimadas usando a tabela no canto superior esquerdo da
folha de pontuacéao.

3. A pontuacao da &area é multiplicada pelos valores correspondentes na
coluna 2 e colocada na coluna 3.

4. A pontuacao da éarea total é obtida pela soma dos valores indicados
na coluna 3 e colocada na linha 5.

5. As medidas de espessura, cor e descamagdo sao colocadas nas
linhas 6, 7 e 8. A soma destas é colocada na linha 9.

6. O comprimento da escala visual analégica é medido e colocado na
linha 10.

7. A Linha 9 é dividida pela linha 10 e colocada na linha 11.

8. A Linha 11 é multiplicada por 4 e colocada na linha 12.

9. A Linha 12 é multiplicada pela pontuacéo da area total da linha 5.

O resultado da Pontuacdo SAPASI é colocado na linha 14.

O SAPASI também pode ser diretamente calculado, através das 8
medidas indicadas, por aplicacédo da formula:

¥ VASE+VAS; + VAS:

SAPASI = [(0.1% 45 ) + (02% 4 ) + (03% 40 ) + (0.4% 4, )] I4 —
VAS length

Onde: Ay = Pontuacao da zona da cabeca
VAS= Escala visual analogica
A, = Pontuacdo dos membros superiores
VASe= pontuacéo VAS da cor (mm)
Ar = Pontuacéo da zona do tronco
VAS= pontuacédo VAS da espessura (mm)
AL = Pontuacdo dos membros superiores
VASs= pontuacéo VAS da escamacédo (mm)
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Capitulo Ill: Objetivos

Os objetivos deste trabalho séo:

- Adaptar cultural e linguisticamente o “Self-administered Psoriasis Area and
Severity Index” (SAPASI), questionario criado por Feldman et al. (1996). Esta
adaptacdo sera efetuada através do processo de traducdo e verificacdo da
validade de conteddo coeréncia interna e validade de critério. A demonstracao
da aplicabilidade deste questionario a populacdo portuguesa, torna-se
relevante ja que deixa a disposicdo de todos os clinicos e investigadores
interessados na &rea da psoriase um instrumento de medi¢cdo que permite
explorar ndo s6 a gravidade da doenca, como a percecdo do doente em
relacdo a sua doenca. Podera ainda, naturalmente, ser utilizado no ambito de
estudos epidemioldgicos, ensaios clinicos, estudos de avaliacdo farmaco-
econdémica e de economia da saude, sendo mais facil por ndo depender da

avaliacdo de um clinico.

- Contribuir para a validacdo do questionario SAPASI, através da verificacao da

coeréncia interna e validade de critério.

- Verificar se o grau de incapacidade manifestado pelos doentes com psoriase
nao € dependente das suas carateristicas pessoais (idade, sexo, habilitacdes

literarias);

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

€ dependente da gravidade clinica.
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Capitulo IV: Métodos

A utilizacdo de um instrumento de medida de Severidade da Psoriase, num
contexto cultural diferente do original ndo se pode efetuar mediante a simples
traducdo do mesmo. E necessario um processo sistematico e padronizado de
adaptacao transcultural e posterior validagdo no pais de destino, ja que a
percecao do estado de saude pessoal pode variar em fungdo do ambito cultural
em que o individuo se encontre.

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

A fiabilidade e a medida segundo a qual um instrumento de medicao fornece os
resultados de uma forma consistente e precisa. Este parametro indica a
extensdo em que as diferencas individuais na realizacdo do teste sé&o
atribuiveis a diferencas verdadeiras ou reais das carateristicas avaliadas e nao
a falhas do teste (Ferreira, 2000). A fiabilidade do questionério deve ser
avaliada em termos da reprodutibilidade devendo apresentar 0s mesmos ou
resultados proximos em dois estudos, caso a doenca se mantenha constante
(fiabilidade teste-reteste, medida em regra pelos coeficientes de correlacao de
Spearman ou de Pearson). Deve igualmente ser avaliado quanto a sua
coeréncia interna (isto é se os itens interrelacionados medem de fato uma so e
a mesma carateristica (medido habitualmente pelo coeficiente a 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
conteudo, validade de construcéo e validade de critério.

Por validade de conteudo (Telles-Correia et al, 2008) entende-se 0 grau em
que os conteudos incluidos na escala se referem de modo adequado aquilo
que se pretende medir. Na validade de contetudo dever-se-a ter cuidado com
dois aspetos particulares:

- Evitar que o instrumento deixe passar um ou mais aspectos essenciais do

conceito a medir.
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- Evitar que o questionario reflita aspetos de outras variaveis 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 questionario
se relacionam todos com o mesmo conceito deve recorrer-se a técnicas de
identificacdo da estrutura psicométrica como por exemplo através de analise
fatorial (Ferreira, 2000).

A validade de critério pode ser de varios tipos de acordo com o tipo de critérios
utilizados: concorrente (critérios utilizados sdo obtidos na mesma altura que os
resultados do instrumento), preditiva (critérios obtidos ap6s a aplicagdo do
iInstrumento); e na sua relagdo 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 (Telles-Correia, Barbosa, Mega &
Monteiro, 2008).

A sensibilidade e a propriedade que permite detetar alteracbes que se
verifiquem nos fenbmenos em estudo; permite detetar o real impacto de novas
terapéuticas sobre a severidade da psoriase nos.

E importante referir que um questionario é habitualmente validado numa dada
populacdo (com carateristicas patologicas e socioculturais precisas), num dado
periodo e com um objetivo determinado (Pouchot, 1999). Os problemas
inerentes a avaliacdo da severidade da psoriase incluem a sua dependéncia
estrita da cultura de valores vigente, o seu posicionamento preferencial para
doencas crénicas e/ou incuraveis, a sua nao aplicabilidade a minorias étnicas e
a populacdes imigrantes e as limitacbes decorrentes da avaliacdo de
populacdes na idade pediatrica e seus progenitores (Tavares Bello, 2005).
Apesar das dificuldades/exigéncias metodoldgicas, varios excelentes
instrumentos para medir a severidade da psoriase foram desenvolvidos e
aplicados nas ultimas duas décadas. Na maioria sdo questionarios que podem
ser classificados de acordo com o sistema de pontuacdo em perfis e em
indices. Os perfis sdo valores individuais de cada dimensao, ndo sendo feita
qualguer comparacdo entre as diferentes dimensfes através do seu peso

relativo.
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Os indices, por outro lado, resultam da agregacao das diferentes dimensdes
pela aplicacdo de um modelo de medicdo com pesos relativos associados a
cada dimensao (Tavares Bello, 2005; Pouchot, 1999).

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 saude. Os valores podem ser expressos em
dinheiro, tempo dispendido ou comparagdo com outras doencas (Finlay AY.,
1997).

4.1. Selecao da Amostra

Com o objetivo de se conseguir uma amostra representativa da populagéo
psoriatica. A amostra foi obtida de diversas formas, entre as quais, através da
base de dados dos doentes da Associacdo Portuguesa de Psoriase. Neste
caso, 0s psoriaticos, depois de contatados pela PsoPortugal, autorizavam o
ingresso nesta investigacdo atraveés do envio de uma mensagem para o e-mail
do estudo, e de seguida eram convidados a facultar a sua morada para a qual
seria enviado o instrumento de avaliagdo da severidade. Sucedia-se o
preenchimento de um inquérito online, englobando assim mais quatro
questionarios. Esta associacdo fez ainda chegar pessoalmente aos seus
doentes, alguns questionarios, que depois eram reenviados pelos préprios. Por
outro lado, houve também, o contato e entrega direta dos protocolos aos
doentes através dos investigadores do presente estudo, de forma
completamente aleatoria, que foram mais tarde recolhidos.

No que diz respeito aos critérios de inclusdo dos participantes na amostra,

foram os seguintes:

i) ldade superior aos 18;

ii) Diagnostico de psoriase;

iii) Nivel de escolaridade basico, para uma leitura e compreenséo de todos

os itens de forma independente.
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4.2. Instrumentos

Os instrumentos seleccionados para este estudo foram o SAPASI - Self-
administered Psoriasis Area and Severity Index (Feldman, 1994), para avaliar a
severidade percebida da doenca, o PDI - Psoriasis Disability Index (Finlay,
1993), para medir o impacto da psoriase nos doentes e uma ficha
sociodemogréfica e clinica.

Neste estudo, procedeu-se a constituicdo do questionario sociodemografico e
clinico (Almeida, V., & Teixeira, A., 2011) e a traducao e adaptacado do SAPASI,
correlacionando-o com o PDI — indice de Incapacidade Provocada pela
Psoriase (Fernandes, B., Ferreira, P., & Figueiredo, A., 2010). Mas, uma vez
que os instrumentos de avaliagcdo diferem de acordo com a amostra que
medem, procedemos ao estudo psicométrico dos mesmos, escolhendo para
avaliar a competéncia discriminatoria dos itens a andlise da consisténcia
interna pelo célculo do coeficiente a de Cronbach, que afere em que proporgéo
o resultado num item tem relagéo com as repostas dos outros itens (Bryman &
Carmer, 1992).

Apresentam-se desta forma de seguida as descricbes de cada escala, assim

como a sua analise psicométrica.

4.2.1. Questionario Séciodemogréfico e Clinico (Alm  eida, V., & Teixeira,
A., 2011)

De modo a obter informag8es demogréficas e sociais dos doentes da amostra,
procedeu-se a construcdo de uma ficha, com o apoio de alguns médicos
dermatologistas, onde constavam itens como: sexo, idade, estado civil, nivel de
escolaridade, profissdo, situacado profissional, raca e residéncia. E mais
especificamente, de acordo com o tipo de populagdo em analise, surgiram
algumas questdes relacionadas com a doenca: duracdo, histéria familiar de
psoriase, numero de meédicos dermatologistas e de outras especialidades
contatados, quantidade e grau de satisfacdo com o tratamento, alteracdes nas

atividades diarias, faltas ao trabalho, gravidade e impacto da doenca, outras
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doencas associadas, manifestacfes de ansiedade e/ou depresséo, existéncia
de acompanhamento psicolégico e ingestdo de ansioliticos ou antidepressivos.
Por fim, dados sobre a existéncia ou ndo de comportamentos de saude, que
englobavam a quantidade de bebidas alcodlicas e cafés ingeridos por dia, e
cigarros fumados, assim como o numero de horas de exercicio fisico realizadas

por semana e de sono por dia.

4.2.2. SAPASI| - Self-administered Psoriasis Area an d Severity Index
(Feldman, 1994)

4.2.2.1. Descrigéo do Instrumento

O SAPASI surge do modelo classico PASI - Psorasis Area Severity Index
(Fredriksson & Pettersson, 1978), com o intuito de diminuir a interferéncia da
percecdo subjetiva do clinico e devido ao fato deste ser muito complicado e
demorado para ser praticado na maioria dos ambientes clinicos.

E um instrumento que permite uma avaliacdo clinica pelo paciente, tendo como
objetivo, medir a severidade da psoriase. Para isso € solicitado ao doente a
classificacdo da sua percecdo de trés carateristicas das lesfes, a cor (cor da
pele, rosa claro, rosada, vermelho vivo, vermelho escuro), espessura (planas,
ligeiramente elevadas, elevadas, espessas, muito espessas) e descamacao
(sem descamacdo, levemente descamativa, descamacao fina, descamacao
grossa, descamacao grossa e aderente), numa escala visual analégica. Em
todas elas quanto mais elevada a pontuacao que o doente lhe atribui (0-120),
maior a severidade da doenca. A gravidade percebida da doenca ndo é apenas
descrita pela intensidade e extenséo das placas de psoriase, mas também pela
parte do corpo afetada (cabeca, membros superiores, tronco e membros
inferiores), que é classificada através de desenhos.

4.2.2.2. Analise psicométrica
A analise psicométrica deste instrumento sera descrita nos resultados e na

discusséo destes, uma vez que este é o objetivo deste trabalho.
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4.2.3. PDI — indice de Incapacidade Provocada pela Psoriase (Fernandes,
B., Ferreira, P., & Figueiredo, A., 2010)

4.2.3.1. Descricao do Instrumento

O Indice de Incapacidade Provocada pela Psoriase (Psoriasis Disability Index,
de Finlay, 1993) tem como objetivo quantificar o impacto da psoriase na vida
dos pacientes. Este foi desenvolvido para adultos, ou seja, para pacientes com
idades iguais ou superiores a 16 anos. A janela de tempo considerada para as
questdes direciona-se para as quatro semanas anteriores ao preenchimento do
questionario. E de auto-avaliagcdo e ndo tem necessidade de uma explicacio
detalhada, pelo que geralmente é concluido em trés ou quatro minutos.

E constituido por 15 itens, e dividido em 5 subescalas (atividades quotidianas,
trabalho/escola ou perguntas alternativas, relacionamentos pessoais,
atividades de lazer e tratamento). A pontuacdo de cada questdo é dada numa
série de 4 respostas, nada (= 0), ligeiramente (= 1), bastante (= 2), muito (= 3)
e se a pergunta é deixada sem resposta a pontuacao considerada € 0. O PDI é
entdo calculado pela soma da pontuacdo de cada uma das 15 questdes,
resultando num maximo de 45 e num minimo de O.

O resultado final demonstra que quanto mais elevado for o valor, maior é a
incapacidade do individuo (Finlay et al., 1990).

O PDI foi traduzido e aferido para a populacdo portuguesa, por Fernandes e
colaboradores (2010), e nessa investigacdo as analises psicométricas podem
ser resumidas:

i) Consisténcia interna: as subescalas demonstraram bons niveis de
consisténcia interna, para a subescala atividades diarias um a de 0.74,
trabalho/escola um a de 0.78, relagGes pessoais um a de 0.62 (apesar de
mais baixo foi considerado aceitavel) e atividades de lazer um o de 0.71.
Para a escala total o a de Cronbach foi de 0.89.

i) Consisténcia teste-reteste: o questionario mostrou boa fiabilidade teste-
reteste, com um coeficiente de correlacdo de Pearson global de 0.89.
Para as atividades diarias 0.83, trabalho/escola 0.75, relacdes pessoais

0.87, atividades de lazer 0.86 e tratamento 0.87.

.
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4.2.3.2. Analise psicométrica

A analise a consisténcia interna da escala PDI revelou que esta € elevada tanto
entre os participantes que responderam as 3 questdes que sdo relativas as
atividades de “trabalho/Escola”, a = 0.83 (n = 149), como entre 0s que
responderam as 3 questbes para “outras atividades”, a = 0.86 (n = 75). No
Quadro 3.1, apresentamos os valores de consisténcia interna de cada uma das
subescalas. Como pode constatar-se apenas as subescalas “Trabalho/Escola”
e ‘“atividades e lazer” apresentam baixos valores de consisténcia,

respetivamente a =0.59 e a = 0.51.1

Quadro 3.1Consisténcia interna das dimensdes do PDI.

FATORES N M DP g Cronbach  a Cronbach a Cronbach
Estudo Escala Escala
Portuguesa Original
Atividades Diarias 228 11.24 3.17 0.74 0.74 0.78
Trabalho/Escola 151 841 1.29 0.59 0.78 0.81
Perguntas alternativas 77 7.68 2.44 0.87 a b
Relacdes Pessoais 226 511 1.70 0.94 0.62 0.80
Atividades de Lazer 223 10.33 1.97 0.51 0.71 0.77
Tratamento 1 c _c _c
Total 222 7.82 7.03 0.83 0.74 0.78

Notas: a Sem especificacdo; b Nao temsmmaespecificacdo na escala original; c A escaetargposta por um item.

4.3. Procedimento

4.3.1. Recolha de Dados

A recolha da amostra foi feita de forma aleatoria, pelo que os participantes
foram obtidos em diversos locais, sem qualquer tipo de especificidade prévia
em relacdo a este parametro, contudo, foram tidos em conta os critérios de

selecdo da amostra ja explicitados.

! De todo o modo considerando o nimero reduzido de itens, respectivamente 3 e 4 itens, estes valores
de consisténcia interna devem ser perspectivados com cuidado. De facto a inter-correlacdo média é de
I'média = 0.321 € ryeqic = 0.204. Por exemplo, se estas fossem compostas por 7 itens os valores de O seriam
os seguintes d =0.77 e 0 = 0.64 [O = k* rpegia/1 + (K-1)* Fmedial-
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A aplicacdo dos instrumentos aos psoriaticos decorreu entre Abril de 2011 e
Outubro de 2011, de forma auto-administrada, através da internet com o
guestionario online e/ou pelo protocolo em formato papel. Em todos os casos,
foram explicados os objetivos e pormenores do estudo e o caracter voluntario e
confidencial da participacdo na investigacdo, tanto por e-mail, como por carta
anexada a correspondéncia enviada aos doentes ou mesmo pessoalmente.

Antes de mais, e de forma a garantir um dos aspectos éticos mais importantes,
foi solicitado o preenchimento e aceitacdo do consentimento informado, de
forma a dar seguimento a inclusdo dos pacientes no estudo. De seguida, foi
pedido que passassem ao preenchimento de todos os dados e questbes, de
forma a ndo ser deixada por completar nenhuma pergunta. De acordo com
relatos dos participantes, estima-se que o tempo aproximado de preenchimento

dos instrumentos, tenha sido de 30 minutos.

4.3.2. Anélise de Dados

ApoOs a colheita dos dados, estes foram organizados e codificados para poder
ser realizada a andlise estatistica. De seguida, os dados obtidos foram tratados
estatisticamente através do programa estatistico SPSS versao 19.0. Quando se
pretendeu analisar a associacdo entre duas variaveis utilizou-se o teste r de
Pearson, e nas comparagfes entre grupos recorremos a andlise de variancia
one-way ANOVA.

4.4. Desenho do Estudo

Apés contato com o autor do questionario foi-nos dada autorizacdo para a
validacdo para lingua portuguesa (Portugal) da versdo original do SAPASI
(anexo V). Inicialmente foram feitas duas traducGes para o portugués, por duas
tradutoras independentes, bilingues e com experiencia previa na adaptacdo de
questionarios. A partir dessas traducdes, foi obtida uma versdo Unica em
portugués, que foi encaminhada para outro tradutor de nacionalidade inglesa,
dominando fluentemente o portugués, para realizacdo da retroversao. Apos a

afericdo das diferencas encontradas, obteve-se uma proposta para a verséo

.
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portuguesa do SAPASI, que foi posteriormente submetida a uma revisao clinica
por um perito especialista em Dermatologia com interesse na &rea da psoriase,
gue analisou a equivaléncia das perguntas com a versao original, verificou se
as questbes consideradas importantes para este tipo de doentes estavam
presentes e sugeriu, em alguns casos, pequenas corre¢oes.

A versao que obtivemos foi de seguida submetida ao teste de compreensao,
realizado Com um grupo de doentes em que cada um deles preencheu o
questionario e em seguida deram a sua opinido sobre o questionario em geral e
sobre cada uma das perguntas individualmente. Nesta reunido analisaram-se
possiveis redundancias entre conceitos, areas eventualmente ndo cobertas
pelo questionario, se as perguntas eram formuladas sem qualguer ambiguidade
e numa forma de facil compreensdo e se as opc¢Oes de resposta estavam
ajustadas as perguntas formuladas. A aceitabilidade dos doentes foi excelente,
dado que sentiram que aquelas perguntas tinham relevancia na gravidade da
sua doenca.

N&o foram identificados problemas significativos, no entanto algumas questdes
foram levantadas, o que motivou novo contato com o Professor Feldman, no
sentido de a versdo portuguesa incluir alguns dos aspectos referidos pelos
nossos doentes, como por exemplo, que a escala visual analégica fosse
desenhada numa escala milimétrica. O professor Feldman apesar de as
considerar pertinentes, ndo aceitou a proposta, pois como mencionou, a
introducdo destas diferencas de pais para pais, poderiam comprometer a
realizacdo de algum estudo comparativo internacional. Iniciamos em seguida a
aplicacao da versao obtida (anexo V) a uma amostra maior para avaliacdo das
suas propriedades psicométrica (fiabilidade, validade de conteudo e validade
de critério).

Inicialmente, efetuou-se uma andlise descritiva das carateristicas
sociodemogréficas e clinicas dos doentes com o objetivo de conhecer as
carateristicas da amostra em estudo. A coeréncia interna, foi avaliada
calculando o coeficiente a de Cronbach para a pontuacdo global. De acordo
com os padrdes psicométricos considerou-se aceitavel um a de Cronbach =
0.7. Para a avaliacdo da validade do conteudo — adequacao do conceito em
estudo a compreenséao da leitura dos questionarios - foi aferida através de uma
reunido de compreenséo pelos doentes e da andlise feita por um perito.
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Para avaliar a validade de critério, ou seja, a correlacdo entre as pontuacdes
obtidas no SAPASI e as variaveis clinicas utilizou-se o PDI como medida de
referéncia da severidade da psoriase e de avaliagdo da QdV. A fiabilidade do
SAPASI avaliou-se em termos da coeréncia interna, calculando o coeficiente a

de Cronbach para a pontuacéo global.
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Capitulo V: Resultados

5.1 Descricdo da amostra

5.1.1. Caraterizagdo Sociodemogréfica

A amostra € composta por 228 participantes, equilibrada quanto ao nimero de
participantes de ambos 0s sexos, ou seja, 114 do sexo masculino, 111 do sexo
feminino, sendo que os restantes trés participantes ndo responderam a esta
guestdo. A média de idades é de 46.65 anos (DP = 14.69: valores entre 17 e
82 anos).

Mais de metade dos participantes sdo casados ou vivem em unido de fato
(58.8%). Entre os restantes participantes, 29.4% sdo solteiros, 5.7% sé&o
divorciados ou separados e com a mesma percentagem aparecem O0S
participantes vivos.?

Em termos de habilitacdes académicas, como podemos verificar no Gréafico 1, a
distribuicdo é a seguinte: 29.6% dos doentes possuem habilitacdes literarias
até ao 9° ano, 22.1% do 10° ao 12° ano e 16.8% possuem curso médio e 1.4%

possuem um curso supetior.’
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Figura 5.1 Habilitagdes Literarias

>Um participante ndo indicou o estado civil.
* Dois participantes ndo responderam a esta questao.
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Relativamente a situacao profissional, verifica-se que 65.6% da amostra esta
empregada como se pode ver no Quadro 5.1. As restantes situacdes
distribuem-se da seguinte forma: 1.8% da amostra encontra-se de baixa
médica, 12.8% em situacdo de desemprego, 18.7% encontra-se reformada,
sendo que 3.2% por motivos de invalidez e os restantes 16.5% pela idade.* Em
termos de “raca”, 98.9% sédo caucasianos. Apenas um participante € do grupo

negroide e outro do asiatico.’

Quadro 5.Caraterizacéo das variaveis sociodemogréficas.

CARATERISTICAS
N %

Estado civil

Solteiro 67 29.4

Casado 122 53.5

Divorciado 10 4.4

Uni&o de fato 12 5.3

Separado 3 1.3

Viavo 13 5.7
Situacgdo Profissional

Empregado 143 65.6

Baixa médica 4 1.8

Desempregado 28 12.8

Reformado por invalidez 7 3.2

Reformado por idade 36 16.5
Raca

Caucasiano 183 80.3

Negra 1 0.4

Asiatica 1 0.4

No que respeita a distribuicdo dos participantes por regido do pais, como se
pode ver no quadro 5.2, apenas um elemento reside fora de Portugal
Continental, mais concretamente nos Acores. No continente verifica-se que
guase metade da amostra (108) reside entre a regido do Douro e Minho, uma

vez que por questdes de proximidade foi mais facil aceder a doentes destas

4 .. ~ ~
Dez participantes ndo responderam a esta questdo.

5 N .. ~ ~
Quarenta e trés participantes ndo responderam a esta questdo.

=
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regides. 37% dos participantes residem na Estremadura e Ribatejo, os

restantes 32 participantes estdo distribuidos pelas outras regides.

Quadro 5.2Distribuicao por Regiao

REGIOES N %
Entre Douro e Minho 108 49
Tras-os-Montes e Alto Douro 5
Beira Litoral 10
Beira Interior 6
Estremadura e Ribatejo 81 37
Alentejo
Algarve
llhas 1

5.1.2. Caraterizacdo da situacao clinica

Na avaliacdo do tempo de diagndstico verifica-se que psoriase foi
diagnosticada em média ha cerca de 21 anos (M = 20.98, DP = 13.81; variacéo
entre menos de 1 ano e 69 anos).® Mais de metade da amostra indica que

existe histéria de psoriase na familia (56.9%).” (Ver Quadro 5.3).

Quadro 5.3Caraterizagdo das variaveis historia familiar de psriase e tempo de diagndstico.

CARATERISTICAS

N % Max Min M DP
Historia de psoriase familiar
Sim 128 56.1
Nao 97 42.5
Diagnostico 194 69 0.00 20.98 13.81

Relativamente ao recurso a profissionais para tratamento da doenca, 0s
participantes foram questionados sobre o niumero de dermatologistas a que
recorreram nos ultimos 2 anos. Verificamos que entre os 219 participantes que

facultaram informacéo, 78.1% néo recorreram a até 2 dermatologistas, 13.7%

6 Apenas um participante indica diagndstico da doenga hd menos de 1 anos e 34 ndo responderam a
questao.
"Trés participantes ndo responderam a esta questdo.
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entre 3 a 5, e os restantes 8.2% recorreram a 6 ou mais dermatologistas.
Relativamente ao recurso a outras especialidades médicas, cerca de metade (n
= 115, 50.44%) dos participantes indicam té-lo feito nos ultimos anos, com a
seguinte distribuicdo: menos de trés médicos, 80.9% (n = 93); entre 3 a 5,
12.1% (n = 14); a 6 ou mais médicos, 7.0% (n = 8).

No que respeita a satisfacdo com o atual tratamento da psoriase, 0s
participantes reportam estar, em média entre “pouco” satisfeitos e satisfeitos, M
= 2.66 (DP = 0.87) De fato, a média € tanto significativamente superior a
“Pouco satisfeito” (=2, 1223 = 11.39, p < 0.001), como inferior a “Satisfeito” (=3,
t223 = -5.85, p < 0.001).

No Quadro 5.4, verificamos que apenas 110 participantes responderam a esta
questdo sendo que 40% desses afirmaram ter também doencas
osteoarticulares, como por exemplo artrite psoriatica, e 30% referem a
manifestacdo de patologia reumatica. Também associadas a psoriase desta
sub-amostra estdo as doencas metabdlicas (26%), cardiovasculares (25%) e
respiratorias (23%). Com uma incidéncia em menos de 10% destes 110
participantes estdo as doencas gastrointestinais, renais, a cegueira e a surdez.
No que respeita as doencas neurologicas e psiquiatricas, apenas 15% e 5%
dos participantes, respetivamente, afirmaram ter estas doencas em co-

morbilidade.

Quadro 5.4Doencas Associadas & Psoriase.

DOENGCAS N %
Osteo-articulares 110 40
Reumatismo 110 30
Metabdlicas 110 26
Cardiovasculares 110 25
Respiratérias 110 23
Neuroldgicas 110 15
Surdez 110 9
Gastrointestinais 110 8
Renais 110 6
Psiquiatricas 110 5
Cegueira 110 2

No que respeita as médias de Severidade da psoriase avaliada pelo SAPASI

verifica-se que o indice médio de severidade da psoriase (SAPASI) foi de 1.78
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com um desvio padrdao = 0.78. Verificou-se ainda que cinco por cento dos
participantes que responderam ao SAPASI manifestaram estar em periodo de
remissdo (auséncia de sintomatologia psoriatica). Em 27.4% verificou-se um
indice de severidade da psoriase ligeiro e 51.7% moderado. O indice de
severidade grave (3) foi verificado em 15.9% dos participantes que

responderam ao SAPASI (Ver quadro 5.5).

Quadro 5.5Distribuicdo das respostas ao SAPASI

FATORES N %
Remisséo (0) 10 5
Ligeira (1) 55 27
Moderada (2) 104 52
Grave (3) 32 16

5.2. Adaptacdo do SAPASI a populacéo portuguesa

O numero de questionarios SAPASI totalmente preenchidos foi 201, ou seja
88.15% dos 228 participantes da amostra. A pontuagdo que € atribuida a
severidade da Psoriase é definida com base na percecdo que o doente tem de
trés carateristicas das lesdes: Cor, Espessura e Descamacgdo. Em todas elas
quanto mais elevada a pontuacdo que o doente lhe atribui (0-120), maior a

severidade da doenca.

5.2.1 Fiabilidade

Para a analise da fiabilidade do SAPASI, testamos em que medida estas trés
dimensdes da percecao da severidade da doenca sdo consistentes entre si e

verificamos um valor de consisténcia interna de a = 0.80. (Ver quadro 5.6)

Quadro 5.6Consisténcia Interna SAPASI

FATORES N M DP a Cronbach
Cor 202 51.83 25.78 0.83
Espessura 202 39.83 26.22 0.66
Descamacao 202 55.75 27.66 0.69
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Total 202 147.40 67.48 0.80

Adicionalmente, verificamos as correlacdes entre as 4 dimensodes (as descritas
acima e ainda a area total da extensdo das lesdes) consideradas para
avaliacdo da doenca com o resultado obtido pela formula do SAPASI. Como
podemos constatar todas as correlacbes sao positivas e significativas,
destacando-se a correlagéo entre o valor de SAPASI e a Area Total Extens&o
das Lesbes, r = 0.93. Ou seja, ha pratica conhecendo a éarea total afetada,
temos um bom preditor da severidade percebida da doenca. Merece, ainda,
destaque o fato de as correlagdes entre a Area Total Extens&o das Lesdes e as
trés dimensdes percetivas da severidade, apesar de significativas, serem mais

baixas do que as restantes (maior r = 0.35) (Ver quadro 5.7).

Quadro 5.7Correlacdo entre as dimensdes da severidade da dgare o valor do SAPASI.

Cor Espessura Descamacéao Area Total
Afetada
Espessura 053"
Descamagao 049" 071"
Area Total Afetada 035 029" 022"
SAPASI - Total 0.45"" 052" 0417 0.93""

Notas: Os valores referem-se a correlagdes r de Pearson; , p <0.001

5.2.2. Validade de conteudo

A validade do conteudo ou seja a verificacdo da adequacédo do conceito em
estudo foi efetuada através de uma reunido de compreenséo, onde cada um
dos doentes presentes fez uma apreciacao global do questionario e individual
das diferentes questdes que o compdem. Dessa reunido resultaram um
conjunto de propostas enviadas por e-mail ao Professor Feldman, no sentido
de efetuar pequenas alteracdes ao questionario, tendo ele apenas permitido o
rearranjo das questdes relativas as diferengas na traducao.

Verificou-se também, nesta reunido, que este questionario é de facil
compreensao e de rapido preenchimento, o que atesta, portanto, a validade de

conteudo.
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5.2.3 Validade de Critério

Neste capitulo vamos tentar compreender a relacdo entre a severidade da
psoriase, a percecao destes acerca da gravidade provocada pela mesma e o
incobmodo que esta faz sentir nos doentes e ainda a relacdo entre a severidade

da doenca (SAPASI) e o indice de incapacidade provocado por esta (PDI).

5.2.3.1 Relacéo entre gravidade e incomodo

Testamos a relacdo do SAPASI com a percecao geral de Gravidade e de
Incomodo da doenca. Verificamos correlagbes significativas em ambos o0s
casos, r = 0.35 e r = 0.32 (respetivamente) como podemos observar no quadro
5.8. Assim sendo, pode afirmar-se que os resultados do SAPASI estédo
positivamente relacionados com a percecdo geral dos doentes acerca da
gravidade e incémodo, provocados pela psoriase. Outros resultados foram
verificados: as lesdes nos genitais estdo positivamente correlacionados com o
incbmodo provocado pela psoriase (r = 0.25), e as lesGes nas maos estdo
igualmente associadas a percec¢do do doente em relacdo a gravidade da sua
doenca (r = 0.19) levando a compreensao da correlacdo significativa entre a
gravidade da doenca e o incOmodo que esta provoca no doente (r = 0.47).
Verificou-se também a relacdo entre a existéncia de lesbes nas méaos e as
lesGes nos pés (r = 0.42), que correspondem a uma correlacdo significativa
entre as lesdes nestas duas areas e o indice de severidade (SAPASI) (r = 0.27
e r =0.28). A relagdo existente entre as lesdes na face e genitais com o indice
de severidade da doenca (SAPASI) é significativa r = 0.32 e r = 0.44, como se
pode ver no Quadro 5.8, respetivamente. Numa tentativa de rejeitar a hipétese
de que as lesbes nestas zonas corporais estdo associadas ao impacto da
psoriase, foi efetuada uma analise de correlacdo de Pearson entre estas areas
de lesdo e todas as dimensdes do SAPASI e como podemos verificar no
Quadro 5.9, existe uma correlacdo mais forte entre a area total afetada e a
existéncia de lesdes nos genitais, r = 0.42, do que com a existéncia das
mesmas em qualquer uma das restantes trés zonas do corpo (maior r = 0.28;

comparacao unicaudal entre as correlacdes , z = 1.65, p = 0.049).
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Quadro 5.8Correlacéo entre a localizacdo das lesdes, o valtw SAPASI, e auto percecéo do
incémodo e da gravidade em relacdo a doenca

SAPASI Face Maos Pés Genitais Gravidade
Face 0.3
Méaos 0.27 0.18"
Pés 0.28 0.10 0.42
Genitais 0.44 0.32° 0.09 0.12
Gravidade 0.35 0.16 0.19" 0.19" 0.12
Incémodo 0.32 0.17 0.16 0.13 0.25 0.47°

Notas: Os valores referem-se a correlagdksPearson p < 0.05;” p < 0.01; Os valores das medidas

de localizacdo da doenca variam entre 0 e 1.

Quadro 5.9Correlacéo entre a localizacdo das lesdes e as dimedes do SAPASI.

FATORES - SAPASI
Area Total Cor Espessura Descamacéao
Face 0.28 0.16 0.22" 0.14
Mé&os 0.25 0.19" 0.17 0.12
Pés 0.28 0.24 0.18 0.08
Genitais 0.42" 0.25" 0.22" 0.14

Notas: Os valores referem-se a correlagdksPearson p < 0.05;” p < 0.01; Os valores das medidas

de localizacdo da doenca variam entre 0 e 1.

5.2.3.2 Relagéo entre Severidade e Incapacidade (SAPASI/ PDI)

Quando testamos a relacdo entre a severidade da doenca (SAPASI) e a
incapacidade provocada pela mesma (PDI), no quadro 5.10, verificamos que
estas estdo significativamente correlacionadas, r = 0.26, p < 0.001. Ou seja,
maior severidade da psoriase esta associada a pior qualidade de vida.
Contudo, ao analisarmos as correlagbes com as diferentes dimensdes da
qualidade, verificamos que a severidade da psoriase apenas esta associada a
menor qualidade de vida nas Atividades Quotidianas, r = 0.23, p = 0.001, nas
Atividades de Lazer, r = 0.22, p = 0.002 e no tratamento, r = 0.24, p = 0.001

(maior correlagéo restante, r = 0.09, ns).

Quadro 5.10Relacdo SAPASI / PDI.

FATORES SAPASI

N r
SAPASI 202 1
PDI Total 196 0.26

Notas: Os valores dereferem-se a correlacdede Pearson p <0.001.
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Testamos ainda a possibilidade de a afetacdo das diferentes areas do corpo
estar associada a deterioracdo da qualidade de vida dos doentes. Constatamos
que apenas se verificam trés correlagdes significativas: A qualidade de vida nas
Atividades Quotidianas estéa associada a afetacdo da Face, r = 0.16, p = 0.02, e
dos Genitais, r = 0.16, p = 0.02; A qualidade de vida no Trabalho e/ou Escola
esta associada a afetacdo das Maos, r = 0.19, p = 0.009. (Ver quadro 5.11)

A validade de critério, ou seja, a relagdo entre o conceito tedrico em avaliacao
e as proprias medidas de referéncia, foi assim demonstrada, pela relacéo
positiva entre a pontuacdo do SAPASI e a indice de incapacidade causado pela

psoriase determinada através do PDI.

Quadro 5.11Relacdo SAPASI / PDI / Visibilidade.

SAPASI Face Maos Genitais
PDI Total 0.26 0.14 0.11 0.10
PDI.Atividades Diarias 0.23 0.16 0.05 0.16
PDI Trabaho/Escola 0.05 0.03 019 -0.06
PDI Atidades Lazer 0.22 0.11 0.12 -0.03
PDI Tratamento 0.74 0.06 0.12 0.12

Notas: Os valores referem-se a correlagdksPearson p < 0.05;” p < 0.01; Os valores das medidas
de localizacdo da doenga variam entre 0 e 1.
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Capitulo VI: Discusséo

A amostra presente neste estudo esta equilibrada no que respeita a sua
representacéo entre sexos, 0 que vai de encontro ao descrito pela literatura
desta area, dado que a psoriase afeta igualmente ambos os sexos (Henseler &
Cristophers, 1985). No que respeita as carateristicas clinicas salienta-se que
mais de metade desta populacdo (56.9%) tem histérico de psoriase familiar,
concordantemente com literatura consultada, que afirma uma componente

hereditaria da psoriase (Fitzpatrick, Eisen, Wolff et al., 1999).
6.1 Co-Morbilidade

De notar, também, a elevada percentagem de doentes com patologia
associada (48%), com maior prevaléncia para as doengas osteo-articulares
(40%), o reumatismo (30%), doencas metabolicas e cardiovasculares (26% e
25%, respetivamente) e 23% para doencas respiratorias, tal como é descrito
por varios autores (Kane et al., 2003; Mallbris et al., 2004; Sommer et al.,
2006). Na correlacdo entre o SAPASI e as véarias doengas associadas,
notamos que nao existem diferencas significativas exceto com as doencas
psiquiatricas r = 0.27, no entanto, destacou-se a associacdo negativa entre a
percecdo da gravidade da psoriase com as doencas metabdlicas (r = -0.21) o
qgue pode significar que a gravidade da psoriase tem menor impacto que
algumas doencas metabolicas como por exemplo Diabetes. As doencgas
psiquiatricas podem ter sido subvalorizadas, uma vez que no questionario, ndo
existia esta opcdo, apenas foi mencionada por 5% dos participantes, na
guestdo: “outras”, no entanto, 40% dos participantes afirmaram ter ansiedade

e/ou depressao e destes 25% tém acompanhamento psicoldgico.
6.2. Médias SAPASI

Num total de 120, que € o valor total em milimetros da escala visual analdgica

da cor, espessura e descamacao, a cor media das lesGes desta populacéo é de
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51.83 milimetros, com uma espessura média de 39.83 milimetros e é
descamativa em média 55.75 milimetros com um desvio padrdao médio de
26.55 milimetros. A média da area total afetada é de 1.46 numa pontuacao
maxima possivel de ser atribuida a area afetada por lesdes da psoriase =6.
Todas estas dimensdes representam bem a severidade da psoriase nesta
populacao.

Mais de metade dos participantes apresentaram um indice de severidade
moderado que implica um total do SAPASI entre 3 e 15 sendo que a partir
desse valor é considerado grave e foi verificado em 27.4% dos participantes.
Denota-se ainda que apenas cinco por cento dos participantes que
responderam ao SAPASI manifestaram estar em remissdo. Estes dados
parecem justificar média de respostas dos mesmos participantes entre “pouco

satisfeitos” e “satisfeitos” com o tratamento.

6.3. Validade de Contetido

E de destacar a rapidez de preenchimento e a boa aceitabilidade revelada na
reunido de compreensdo, que atestam a viabilidade e a validade de conteudo

deste questionario tal como foi verificado em Sampogna et al. (2003).

6.4 Fiabilidade

Uma boa consisténcia interna € atestada por um a de Cronbach global de 0.80
quando calculado entre as trés questbes/dimensbes cor, espessura e
descamacdao por ser avaliadas numa escala idéntica e poderem atingir valores
semelhantes. O alpha de Cronbach foi mais baixo nas dimensbes espessura
(0.66) e descamacao (0.69) apresentando-se um pouco abaixo do valor
desejavel (> 0.70), no entanto, ainda assim dentro de valores aceitaveis.

Na avaliacdo deste valor do a de Cronbach nao foi tida em conta a dimenséao
area total afetada por ser uma dimensdo com valores muito dispares das
outras dimensdes, no entanto se esta fosse considerada o a de Cronbach
global seria de 0.75, que seria de igualmente preditor da boa fiabilidade deste

instrumento, tendo em conta, que este, tém apenas quatro dimensodes. Para as
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4 dimensdes do questionario a correlacdo de Pearson variou entre 0.93 para
area total afetada e 0.41 para a descamacdo com o total do SAPASI. Deste
modo podemos concluir que conhecendo a area total afetada, temos um bom
preditor da severidade percebida da doenca. Percebemos também que as
correlagdes entre a Area Total Afetada e as trés dimensdes percetivas da
severidade, apesar de significativas, serem mais baixas do que as restantes
(maior r = 0.35), pela diferenca de valores possiveis de ser atribuidos ao total

da area afetada em relacdo as outras dimensoes.

6.5. Validade de critério

6.5.1. Relacdo Severidade / Incapacidade

Para demonstrar a validade de critério o SAPASI foi comparado com o PDI,
tendo-se verificado uma correlacdo positiva, entre a incapacidade provocada
pela psoriase e a severidade da doenca medida pelo SAPASI r = 0.26 (p
<0.001), de acordo com o que foi verificado também em Sampogna et al.
(2004). Contudo, ao analisarmos as correlacdes com as diferentes dimensdes
da qualidade, verificamos que a severidade da psoriase apenas esta associada
a menor qualidade de vida nas Atividades Quotidianas, r = 0.23, p = 0.001, nas
Atividades de Lazer, r = 0.22, p = 0.002 e no tratamento, r = 0.24, p = 0.001.
Efetuamos de igual modo a correlagéo entre o SAPASI com a percecao geral
de Gravidade e de Incdmodo da doenca e verificamos correlacdes significativas
em ambos os casos, r = 0.35 e r = 0.32 (respetivamente) o que nos permite
afirmar que os resultados do SAPASI estdo positivamente relacionados com a
percecao geral dos doentes acerca da gravidade e incomodo, provocados pela
psoriase. A correlacéo significativa entre a percecdo da gravidade da doenca e
o incébmodo que esta provoca no doente (r = 0.47) ajuda-nos a perceber que
Severidade e Incapacidade provocada pela psoriase estdo estritamente
associados, assim sendo quando maior a severidade maior a incapacidade e o

incomodo sentidos.

.
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6.5.2 Relacéo Visibilidade / Severidade / Incomodo

Verificou-se ainda que a presenca de lesdes nos genitais aumentam o
incbmodo provocado pela psoriase (r = 0.25), e ter les6es nas maos influencia
negativamente a percecéo do psoriatico em relacdo a gravidade da sua doenca
(r = 0.19), fazendo com que este a sinta como mais grave e de fato essa
gravidade seja também notada na relacdo entre a existéncia de lesdes nas
maos e lesdes nos pés e o indice de severidade (SAPASI) (r = 0.27 e r = 0.28),
tal como a relagdo mais significativa existente entre as lesdes na face e as
lesGes nos genitais com o indice de severidade da doenca (SAPASI) r=0.32 e
r = 0.44, parecem indicar a influéncia da percecdo do doente, na avaliacdo do
indice de severidade (SAPASI). Numa tentativa de rejeitar a hipotese de que as
lesbes nestas zonas corporais influenciem o impacto da psoriase, pois
Feldman et al. (2005) verificaram que o SAPASI e o PASI néo se relacionam
com carateristicas como a impressao subjetiva do doente, foi efetuada uma
analise de correlacdo de Pearson entre estas areas de lesdo e todas as
dimensbes do SAPASI e verificou-se que ha correlagbes significativas destas
quatro areas com quase todas as dimensdes do SAPASI, excetuando-se a
Descamacdo. Destaca-se a correlacio entre os genitais e a dimenséo Area
total afetada o que parece significar que os doentes que tém lesdes nos

genitais tém também uma vasta area corporal afetada.

6.6. Conclusao

Em face dos resultados obtidos na fase da validacao psicométrica do SAPASI,
considera-se cumprido o objetivo do presente estudo, ou seja, considera-se
que o instrumento SAPASI, devidamente traduzido e adaptado, quer
linguisticamente quer em termos psicométricos, para a lingua e cultura

portuguesas.

.
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Capitulo VII: Conclustes

O objetivo da realizacdo deste trabalho foi a adaptacao cultural e linguistica do
SAPASI, enquanto instrumento de interesse pratico na medi¢cdo da severidade
da psoriase e que facilitasse uma investigacdo mais alargada que permita
perceber a relacdo da psoriase com indicadores psicologicos como a regulacao
emocional e até com a co-morbilidade psiquica e psiquiatrica. A psoriase
destaca-se por ser a dermatose que mais estudos motivou no ambito da QdV e
por isso o particular interesse também da psicologia nesta area, uma vez que
em Portugal muito pouco parece ter sido feito.

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

Contudo este € apenas um primeiro contributo no processo de traducdo e
adaptacao do PDI para Portugal, pelo que se sugere a realizagdo de estudos
futuros que visem outras carateristicas métricas que nao foram agora
contempladas, tais como: a validade de construcdo e a sensibilidade. Esta
altima, de forma a poder avaliar se a versdo portuguesa reflete ou néo
pequenas mudancas clinicas e em segundo se estas sdo ou nao significativas.
Esta amostra sendo suficiente para a validacdo do SAPASI, parece nao ser
suficientemente grande para caraterizar a psoriase e 0 sSeu impacto na
populacdo portuguesa. Para tal seria interessante alargar o tamanho da
amostra e incluir mais doentes do interior do pais e das ilhas. Podera ser de
igual interesse aprofundar e discriminar as doencas associadas a psoriase,
bem como explorar os tipos de psoriase e a sua relacdo com a severidade e
QdV. O impacto psicoldgico da psoriase parece ser também uma vasta area a
ser explorada em estudos futuros, uma vez que ha uma forte relagdo entre
estas, a qualidade de vida, e a adesao ao tratamento.

Neste trabalho ndo foram encontradas relacdes significativas entre as variaveis
sociodemogréficas e a severidade da doenca ao contrario do que acontece

noutros estudos. No entanto, depois de verificado que cerca de metade da
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amostra vive em conjugalidade, podera ser necessario questionar em estudos
futuros acerca da relacao entre as dificuldades sexuais e de conjugalidade com
a severidade da doenga.

Apesar destas limitacdes, com 0 nosso trabalho, as comunidades empirica e
clinica passam a dispor de um instrumento especifico de avaliacdo da
severidade da psoriase, devidamente adaptado para a lingua e cultura
portuguesas. Instrumento este que é menos dispendioso e mais pratico de
utilizar por ser passivel de auto-administracdo e por isso desejamos e
calculamos que venha a ter ampla utilizacdo quer a nivel da pratica clinica quer

em trabalhos de investigagéo.




«Severidade da psoriase: estudo de adaptacdo do SAPASI para a populacdo portuguesa»

Capitulo VIII: Referéncias Bibliograficas

Akhyani, M., Ehsani, A., Robati, R., & Robati, A. (2007). The lipid profile in psoriasis:
acontrolled study. Journal of the European Academy of Dermatology and
Venereology, 21, 1330-1332

Altobelli, E., Maccarone, M., Petrocelli, R., Marziliano, C., Giannetti, A., Peris, K., &
Chimenti, S. (2007). Analysis of health care and actual needs of patients with

psoriasis: a survey on the Italian population. BMC public health, 7, 59

Ashcroft, D., Po, A., Williams, H., & Griffiths, C. (1999). Clinical measures of disease
severity and outcome in psoriasis: a critical appraisal of their quality British

Journal of Dermatology, 141, 185-91

Augustin, M., Amon, U., Bullinger, M., & Gieler, U. (2000). Recommendations for the
assessment of quality of life in dermatology. Dermatology and Psichosomaitic, 1,
84-7

Bhosle, M., Kulkarni, A., Feldman, S., & Balkrishnan, R. (2006). Quality of life in

patients with psoriasis. Health Qual Life Outcomes, 4, 35

Bolognia, J., Jorizzo, J., & Rapini, R. (2003). Dermatology First edition. New York:
Mosby.

Brauchli, Y., Jick, S., Miret, M., & Meier, C. R. (2009). Psoriasis and risk of incident
cancer: An Inception Cohort Study with a Nested Case—Control Analysis
Psoriasis and Risk of Incident Cancer. Journal of Investigative Dermatology,
129, 2604-2612

Carvalho, D. C. (2010). Um retrato da psoriase em Portugal: estudo epidemiolégico e
clinico de 1021 doentes seguidos em ambulatério. Trabalho da Sociedade

Portuguesa de Dermatolologia, 25, supll, 7-33

Choi, J., & Koo, J. (2003). Quality of life issues in psoriasis. New England Journal of
Medicine, 349, 658-665.

Christophers, E. (2001). Psoriasis — Epidemiology and clinical spectrum. Clinical and

Experimental Dermatology, 26, 314-320




«Severidade da psoriase: estudo de adaptacdo do SAPASI para a populacdo portuguesa»

Cohen, A., Dreiher, J., & Birkenfeld, S. (2009). Psoriasis associated with ulcerative
colitisand Crohn’s disease. Journal of the European Academy of Dermatology
and Venereology, 23, 561-565

De Korte, J., Mombers, F., Sprangers, M., & Bos J. (2002). The suitability of quality-of
life questionnaires for psoriasis research: A systematic literature review.
Archives of Dermatology, 138, 1221-1227

Dika, E., Bardazzi, F., Balestri, R., & Maibach, H. (2007). Environmental fators and

psoriasis. Current Problems in Dermatololy, 35, 118-35

Dubertret, L., Mrowietz, U., Ranki, A., van de Kerkhof, P., Chimenti, S., Lotti, T., &
Schéafer, G. (2006). European patient perspectives on the impact of psoriasis:
The EUROPSO patient membership survey. British Journal of Dermatology,
155, 729-736

Eghlileb, A., Davies, E., & Finlay, A. Y. (2007) Psoriasis has a major secondary
impacton the lives of family members and partners. British Journal of
Dermatology, 156, 1245-50

Feldman, S., Clark, A., Venkat, A., Fleischer, A., Anderson, R., & Rajagopalan, R.
(2005). The Self-Administered Psoriasis Area and Severity Index provides an
objective measure of psoriasis severity. British Journal of Dermatology, 152,
382-3

Feldman S., Fleischer, A., Reboussin, D., Rapp, S., Exum, M., Clark, A. & Nurre, L.
(1996). The economic impact of psoriasis increases with psoriasis severity.

Journal of the American Academy of Dermatololy, 37, 564-9

Feldman S., Fleischer, A., Reboussin, D., Rapp, S., Exum, M., Clark, A. & Nurre, L.
(1996). The self administered psoriasis area and severity index is valid and

reliable. Journal of Investigative Dermatology, 106, 183-6

Feldman, S., & Krueger, G. (2005). Psoriasis assessment tools in clinical trials. Annals
of the Rheumatic Diseases, 64, 65-8

Ferrandiz, C., Pujo, R., Garcia Patos, V., Bordas, X., & Smandia, J. (2002). Psoriasis of
early and late onset: A clinical and epidemiologic study from Spain. Journal of

the American Academy of Dermatololy, 46, 867-73




«Severidade da psoriase: estudo de adaptacdo do SAPASI para a populacdo portuguesa»

Ferreira, P. (2000). Criacdo da versao portuguesa do MOS SF-36. Parte Il — Testes de
validagdo. Acta Médica Portuguesa, 13, 119-127

Ferreira, P., & Marques, F. (1998). Avaliacdo psicométrica e Adaptacdo Cultural e
Linguistica de Instrumentos de Medicdo em Saude: Principios Metodolégicos
Gerais. (Documento de Trabalho 1). Coimbra: Centro de Estudos e

Investigacdo em Saude da Universidade de Coimbra.

Finlay, A. Y., & Coles, E. (1995). The effect of severe psoriasis on the quality of life of
369 patients. British Journal of Dermatology, 13, 236-244

Finlay, A. Y., & Kelly, S. (1987). Psoriasis — an index of disability. Clinical and
Experimental Dermatology, 12, 8-11

Finlay, A. Y., Khan, G., Luscombe, D., & Salek, M. (1990). Validation of Sickness
Impact Profile and Psoriasis Disability Index in Psoriasis. British Journal of
Dermatology, 123, 751-756

Finlay, A. Y. (1997). Quality of life measurement in dermatology: a practical guide.
British Journal of Dermatology, 136, 305-314

Fitzpatrick, T., Eisen, A., Wolff, K., Freedberg, I., & Austen, K. (1999). Dermatology in

general medicine Quinta Edicdo. New Yor: Mcgraw-Hill.

Fortune, D., Main, C., O Sullivan, & Griffiths, C. (1997). Quality of life in patients with
psoriasis: the contribution of clinical variables and psoriasis-specific stress.
British Journal of Dermatology, 137, 755-760

Frentz, G., & Olsen, J. (1999). Malignant tumours and psoriasis: a follow-up study.
British Journal of Dermatology, 140, 237-242

Gawkrodger, D., et al. (1997). Current management of psoriasis. Journal of

Dermatological Treatment, 8, 27-55

Gelfand, J., Neimann, A., Shin, D., Wang, X., Margolis, D., & Troxel, A. (2006). Risk of
myocardial infarction in patients with psoriasis. Journal of the American
Academy of Dermatololy, 296, 1735-1741

Gelfand, J., Troxel, A., Lewis, J., Kurd, S., Shin, D., Wang, X., Margolis, D., & Strom, B.
(2007). The risk of mortality in patients with psoriasis: results from a population
based study. Archives of Dermatology, 143, 1493-99




«Severidade da psoriase: estudo de adaptacdo do SAPASI para a populacdo portuguesa»

Gladmann, D. (2004). Psoriatic arthritis. Journal of the European Academy of

Dermatology and Venereology, 17, 350-363

Glynn, R., MacFayden, J., & Ridker, P. (2009). Tracking of high- sensitivity C- reactive
protein after an initially elevated concentration: the JUPITER study. Clinical
Chemistry, 55, 305-312

Gottlieb, A., Dann, F., & Menter, A. (2008). Psoriasis and the metabolic syndrome.
Journal of the Drugs in Dermatology, 7, 563-72

Gottlieb, A., & Dann, F. (2009). Comorbities in patients with psoriasis. American
Journal of Medicine, 122, 1150e1l - 1150e9

Griffiths, C., & Richards, H. (2001). Psychological influences in psoriasis. Clinical and
Experimental Dermatology, 26, 338-342

Grundy, S., Cleeman, J., Daniels, S., Donato, K., Eckel, R., et al. (2005). Diagnosis
and management of themetabolic syndrome: an American Heart
Association/National Heart/, Lung, and Blood. Institute Scientific Statement
Circulation 112, 2735-2752

Gupta, M., & Gupta, A. (1995). Age and gender differences in the impact of psoriasison
guality of life. International Journal of Dermatology, 34, 700-703

Gupta, M., & Gupta, A. (1998). Depression and suicidal ideation in dermatology
patients with acne, alopecia areata, atopic dermatitis and psoriasis. British

Journal of Dermatology, 13, 846-50

Gupta, M., Schork, N., & Gupta, A. (1993). Suicidal ideation in psoriasis. International
Journal of Dermatolology, 32, 188-190

Hannuksela-Svahn, A., Pukkala, E., Laéara, E., Poikolainen, K., & Karvonen, J. (2000).
Psoriasis, its treatment, and Cancer in a cohort of finnish patients. Journal of

Investigative Dermatology, 114, 587-590

Hansson, G. (2005). Inflammation, atherosclerosis, and coronary artery disease. New
England Journal of Medicine, 352, 1685-1695

Henseler, T., & Cristophers, E. (1985). Psoriasis of early and late onset:
Characterization oftwo types of psoriasis vulgaris. Journal of the American

Academy of Dermatololy, 13, 450-6




«Severidade da psoriase: estudo de adaptacdo do SAPASI para a populacdo portuguesa»

Jacobson, C., & Kimball, A. (2004). Rethinking the psoriasis area and severity index:
the impact of area should be increased. British Journal of Dermatology, 151,
381-387

Kane, D., Stafford, L., Bresnihan, B. & FitzGerald, O. (2003). A prospective, clinical and
radiologic study of early psoriatic arthritis: an early synovitis clinic experience.
Rheumatology (Oxford) 42, 1460-68

Kirby, B., Fortune, D., Bhushan, M., Chalmers, R., & Griffiths, C. (2000). The Salford
Psoriasis Index: an holistic measure of psoriasis severity. British Journal of
Dermatology, 142, 728-732

Kirby, B., Richards, H., Mason, D., Fortune, D., Main, C., & Griffiths, C. (2008). Alcohol
consumption and psychological distress in patients with psoriasis. British
Journal of Dermatology, 158, 138-140

Koek, M., Buskens, E., Steegmans, P., van Weelden, H., Bruijnzeel-Koomen, C., &
Sigurdsson, V. (2006). UVB phototherapy in an outpatient setting or at home: a
pragmatic randomised single-blind trial designed to settle the discussion. The
PLUTO study. BioMed Central Medical Research Methodology 6, 39

Krueger, G., Koo, J., Lebwohl, M., & Mentey, A. (2001). The impact of psoriasis on
quality of life. Results of a 1998 national psoriasis foundation patient-

membership survey. Archives of Dermatology, 137, 280-284

Krueger, G., Feldman, S., Camisa, C., Duvic, M., Elder, J., et al. (2000). Two
considerations for patients with psoriasis and their clinicians: what defines mild,
moderate, and severe psoriasis? What constitutes a clinically significant
improvement when treating psoriasis?. Journal of the American Academy of
Dermatololy, 43, 281-5

Kurd, S., & Gelfand, J. (2009). The prevalence of previously diagnosed and
undiagnosed psoriasis in US adults: results from NHANES 2003-2004. Journal
of the American Academy of Dermatololy, 60, 218-24

Langley, R., Krueger, G., & Griffiths, C. (2005). Psoriasis: epidemiology, clinical

features, and quality of life. Annals of the Rheumatic Diseases. 64, 18-23

Lewis, V., Finlay, A. Y. (2005). Two decades experience of the psoriasis disability
index. Dermatology 210, 261-268




«Severidade da psoriase: estudo de adaptacdo do SAPASI para a populacdo portuguesa»

Lillioja, S., Mott, D., Howard, B., & Bennet, P. (1988). Impaired glucose tolerance as a

disorder of insulin action. Longitudinal and cross-sectional studies in Pima
Indians. New England Journal of Medicine, 318, 1217-1225

Mallbris, L., Akre, O., Granath, F., Yin, L., Lindelof, B., et al. (2004). Increased risk for

cardiovascular mortality in psoriasis inpatients but not in outpatients. European
Journal of Epidemiology, 19, 225-230

Mallbris, L., Akre, O., Granath, F., Yin, L., Lindelof, B., et al. (2006). Psoriasis is

associated with lipidb normalities at the onset of skin disease. Journal of the
American Academy of Dermatololy, 54, 614-21

Markham, T., Watson, A., & Rogers, S. (2002). Adverse effects with long-term

cyclosporin for severe psoriasis. Clinical and Experimental Dermatology, 27,
111-4

Martin, B., Chalmers, R., & Telfer, N. (1996). How great is the risk of further psoriasis

following a single episode of acute guttate psoriasis?. Archives of Dermatology.
132, 717-8

Martins, G., Arruda, L., & Mugnaini, A. (2004). Validag&o de questionarios de avalia¢do

da Qualidade de Vida em pacientes de Psoriase. Anais Brasileiros de
Dermatologia, 79, 521-535

McKenna, R., Stern, R. (1997). The impact of psoriasis on the quality of life of patients

from the 16 center PUVA follow up cohort. Journal of the American Academy of
Dermatololy, 36, 388-394

Naldi, L., Chatenoud, L., Linder, D., Belloni, A., Peserico, A., et al. (2005). Cigarette
smoking, body mass index, and stressful life events as risk factors for psoriasis:

results from an italian case control study. Journal of Investigative Dermatology,
141, 1527-34

Naldi, L., & Gambini, D. (2007). The clinical spectrum of psoriasis. American Journal of
Clinical Dermatology, 25, 510-518

Naldi, L., Svensson, A., Zenoni, D., Diepgen, T., Elsener, P., et al. (2003). European
Dermato-Epidemiology Network. Randomized clinical trials for psoriasis 1977—

2000: the EDEN survey. Journal of Investigative Dermatology, 120, 738-741




«Severidade da psoriase: estudo de adaptacdo do SAPASI para a populacdo portuguesa»

Neimann, A., Shin, D., Wang, X., Margolis, D., & Troxel, A. (2006). Prevalence of
cardiovascular risk factors in patients with psoriasis. Journal of the American
Academy of Dermatololy, 55, 829-835

Nielsen, H., Christensen, I., Svendsen, M., Hensen, U., Werther, K., et al. (2002).
Elevated plasma levels of vascular endothelial growth factor and plasminogen
activator inibidor-1decrease during improvement of psoriasis. Inflammation
Research, 51, 563-567

Olsen, J., Moller, H., & Frentz, G. (1992). Malignant tumors in patients with psoriasis.

Journal of the American Academy of Dermatololy, 27, 726-722

Paul, C., Gourraud, P., Bronsard, V., Prey, S., Puzenat, E., et al. (2010). Evidence-
based recommendation to assess psoriasis severity: systematic literature
review and expert opinion of a panel of dermatologists. Journal of the European

Academy of Dermatology and Venereology, 24, 2—9

Pearce, D., Singh, S., Balkrishnan, R., Kulkarni, A., Fleischer, A., & Feldman, S.
(2006). The negative impact of psoriasis on the work place. Journal of

Dermatological Treatment, 17, 24-28

Phyllis, 1., Spuls, P., Lecluse, L., Poulsen, M., Bos, J., Stern, R., & Nijsten, T. (2010).
How Good Are Clinical Severity and Outcome Measures for Psoriasis?:
Quantitative Evaluation in a Systematic Review. Journal of Investigative
Dermatology, 130, 933-943.

Poikolainen, K., Reunala, T., Karvonen, J., Lauharanta, J., & Karkkainen, P. (1990)
Alcohol intake: a risk factor for psoriasis in young and middle aged men? British
Journal of Medicine, 300, 700-783

Pouchot, J. (1999). Evaluation de la qualite de vie des patients souffrant d’une affection
chronique : principles de base. Annales de Dermatologie et de Venereologie,
126, 162-7

Puzenat, E., Bronsard, V., Prey, S. (2010). What are the best outcome measures
forassessing plaque psoriasis severity? A systematic review of the literature.

Journal of the European Academy of Dermatology and Venereology, 24, 10-16

Rapp, S., Feldman, S., Exum, M. Reboussin, D., Fleischer, A., & Clark, A. (1999).
Psoriasis causes as much disability as other major medical diseases. Journal of

the American Academy of Dermatololy, 41, 401-407




«Severidade da psoriase: estudo de adaptacdo do SAPASI para a populacdo portuguesa»

Reynoso, D., Martinez, E., & Balcazar, B. (2003). Lipidprofile, insulin secretion, and
insulin sensivity in psoriasis. Journal of the American Academy of Dermatololy,
48, 882-885

Richards, H., Fortune, D., Weidmann, A., Sweeney, S., & Griffiths, C.(2004). Detection
of psychological distress in patients with psorisis: low consensus between

dermatologist and patient. British Journal of Dermatology, 15, 1227-1233

Rothe, M., Bernstein, M., & Grant-Kels, J. (2005). Life-threatening erytroderma:
diagnosing and treating the “red man“. American Journal of Clinical
Dermatology, 23, 206-17

Samman, P., & Fenton, D. (1994), The nails in disease, Quinta Edicdo. London:

Butterworth-Heinemann Ltd.

Sampogna, F., Picardi, A., Chren, M., Melchi, C., Pasquini, P., et al. (2004).
Association between poorer quality of life and psychiatric morbidity in patients

with different dermatological conditions. Psychosomatic Medicine, 66, 620-4

Sampogna, F., Sera, F., Mazzotti, E., Pasquini, P., Picardi, A., et al. (2003).
Performance of the self administered psoriasis area and severity index in
evaluating clinical and sociodemographic subgroups of patients with psoriasis.

Archives of Dermatolology, 139, 353-8

Schmitt, J., & Ford, D. (2007). Understanding the relationship between objective
disease severity, psoriatic symptoms, illness-related stress, health-related
guality of life and depressive symptoms in patients with psoriasis — a structural

equations modeling approach. General Hospital of Psychiatry, 29, 134-40

Schmitt, J., Langan, S., & Williams, H. (2007). What are the best outcome
measurements for atopic eczema? A systematic review. Journal of Allergy and
Clinical Immunology, 120, 1389-98

Schmitt, J., & Wozel, G. (2005). The psoriasis area and severity index is the adequate
criterion to define severity in chronic plague-type psoriasis. Dermatology 210,
194-199

Schmutz, J. (2003). Comment evaluer la severite d'un psoriasis? Annals of

Dermatology and Venereology, 130, 843-6




«Severidade da psoriase: estudo de adaptacdo do SAPASI para a populacdo portuguesa»

Setty, A., Curhan, G., & Choi, H. (2007). Obesity, waist circumference, weight change,
and the risk of psoriasis in women: Nurses’ Health Study Il. Archives of Internal
Medicine. 167, 1670-1675

Sommer, D., Jenisch, S., Suchan, M., Christophers, E., & Weichenthal, M. (2006).
Increased prevalence of the metabolic syndrome in patients with moderate to

severe psoriasis. Archives of Dermatololy, 298, 321-328

Spuls, P., Witkamp, L., Bossuyt, P., & Bos, J. (1997). A systematic review of five
systemic treatments for severe psoriasis. British Journal of Dermatology, 137,
943-949

Stern, R., Nijsten, T., Feldman, S., Margolis, D., & Rolstad, T. (2004). Psoriasis is
common, carries asubstantial burden even when not extensive, and is
associated with wide spread treatment dissatisfaction. Journal of Investigative

Dermatolology Symposium Proceedings, 9, 136-139

Tavares Bello, R. (2005). Qualidade de vida em Dermatologia. Trabalho da Sociedade

Portuguesa de Dermatolologia, 63, 35-57

Telles-Correia, D., Barbosa, A., Mega, |, & Monteiro, E. (2008). Validacdo do
questionario multidimensional da ades&@o no doente com transplante hepético.
Acta Médica Portuguesa, 21, 31-36

Valdimarsson, H. (2007). The genetics basis of psoriasis. American Journal of Clinical
Dermatology, 25, 563-734

van de Kerkhof, P., Murphy, G., Austad, J., Ljungberg, A., Cambazard, F., et al. (2007).
Psoriasis of the face and flexures. Journal of Dermatological Treatment, 18,
351-360

van Dorssen, |., Boom, B., & Hengeveld, M. (1992). Experience of sexuality in patients
with psoriasis and constitutional eczema. Nederlands Tijdschr Geneeskd, 136,
2175-2178

Wasel, N., Poulin, Y., Andrew, R., Chan, D., Fraquelli, E. & Papp, K. (2009). A
canadian self-administered online survey to evaluate the impact of moderate-to-
severe psoriasis among patients. Journal of Cutaneous Medicine and Surgery,
13, 294-302




«Severidade da psoriase: estudo de adaptacdo do SAPASI para a populacdo portuguesa»

Weiss, S., Kimball, A., Liewehr. D., Blauvelt, A., Turner, M., et al. (2002). Quantifying
the harmful effect of psoriasis on health-related quality of life. Journal of the

American Academy of Dermatololy, 47, 512-518

Wu, Y., Mills, D. & Bala, M. (2009). Impact of psoriasis on patient’'s work and
productivity. A retrospective, matched case-control analysis. American Journal
of Clinical Dermatolology, 10, 407-410

Yates, V., Watkinson, G., & Kelman, A. (1982). Further evidence for an association
between psoriasis, Crohn's disease and ulcerative colitis. British Journal of
Dermatology, 106, 323-330

Zachariae, R., Zachariae, H., Blomovist, K., Davidsson, S., & Mark, C. (2002).
Epidemiology and health services research. Quality of life in 6497 Nordic

patients with psoriasis. British Journal of Dermatology, 146, 1006-1016

&



«Severidade da psoriase: estudo de adaptacdo do SAPASI para a populacdo portuguesa»

Capitulo VIII
ANEXOS




ANEXOS |

Consentimento Informado




TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

No ambito da realizagdo de um projecto de investigagio do CICS-CESPU intitulado «Estudo dos factores
psicossociais e tecnolégicos que influenciam a adeséo ao tratamento na psoriase» vimos solicitar o
preenchimento do(s) questionario(s) anexado(s) a este termo. Salientamos a importancia que este estudo tera
para a compreensao desta doenga e futura melhoria dos cuidados de salide nesta area. Queremos realcar que

a participag@o neste estudo € voluntaria e anénima sendo garantida a confidencialidade de todos os dados.

Assim, apés ser devidamente informado(a) sobre os objectivos e protocolo de investigagéo, declaro que aceitei

de livre vontade fazer parte do estudo que esta a ser realizado pelo CICS-CESPU.

Obrigado pela sua colaboragéo




ANEXOS Il

Questionario

Sociodemografico e Clinico




Ficha Socio-Demografica e Clinica
(Almeida, V., & Teixeira, A., 2011)

Data: __ /[ Entrevistador:

DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS

1. N° de Identificacao: 2. Sexo: M ] F[] 3. Idade;
4. Estado Civil: Solteiro [ ] Casado [ ] Unido de Factd ]
Divorciado[_] Separadd ]| Vitvo []

5. Habilitagbes Literarias:  Analfabeto[ | L&/ escreve [ ]

5.1. Frequéncia Escolar: 1a4anos] 5a6anos [ ] 7a9anos [ ]
10al12anok ]  Curso médi¢ | Curso superiof_]

6. Profisséo:

7. Situacao profissional:

Empregado [] Baixa médica [ ] Desempregadd |
Reformado por invalideZ |  Reformado por idade[ ]

Observagoes:

8. Raca/Etnia:
Caucasiang | Negra[_] Asiatical ]

9. Zona residéncia; distrito/concelho

DADOS DE SAUDE

10. Primeiro diagnostico de psoriase em

11. H& histéria na familia de psoriase: Sin} Nao[ |

12. N° de médicos que consultou para o tratamenfisdriase nos ultimos 2 anos:
Dermatologistas: 0-2] 3-5[] >5[ ]
Outras especialidades: 0f2] 3-5[] >5[ ]

13. Quantos tratamentos ja experimentou: 3-50] >5[ ]

14. Qual o seu grau de satisfacdo com o tratanaett@l para a psoriase:
Muito satisfeitd |  Satisfeitd ] Pouco satisfeitb ]|  Nada satisfeitp |

15. Ne° dias que faltou ao trabalho/escola por cdasdoenca (Gltimos 6 meses):

16. N° dias que alterou a actividade diaria degidimenca/sintomas (Gltimos 6 meses):
17. Alguma vez Ihe foi negado o acesso a algumaaade profissional por causa da psoriase:
Sim[_] Nao[ ]

18. A psoriase condicionou a sua opgao profissional Sim[_] Nao[ |




19. Quanto gasta no tratamento da psoriase? €/més

20. Considera a sua doenga:

Pouco grave | Grave] ] Muito grave[_]
21. Considera a sua doenca:

Pouco incomodp ] Incomodd | Muito incomodd_]
22. Possui outras doencas:

Nao[ ]

Sim[_] Quais?

Doencas Respiratérias [ | Doencas Neurolégicds | Doencas Cardiovasculargs|

Doencas Osteo-articulards | Doencas Renais [] Surdez
Doencas Metabolicas [| Cegueira [[] Reumatismo

Outras

[]
[]

23. Alguma vez Ihe foi diagnosticado ansiedade dépressao?

Nao [ ] Sim[_] Primeiro diagndstico em
24. Ha historia na familia de ansiedade e/ou dsfices Sin_] Nao[ |
25. E acompanhado por psicologo/psiquiatra?
Nao[ ]
Sim[_] Inicio das consultas? >6 me$es <6 mese§ |
Numero de consultas/més
26. Toma ansioliticos ou antidepressivos? Sim Nao[ ]

Comportamentos de Saude (na ultima semana)

27. N° de cigarros por dia:

28. N° de cafés por dia:

29. Quantidade de bebidas alcodlicas por_ dia:

30. N° de horas de exercicio fisico por semana:

31. N° de horas de sono por dia:




ANEXOS Il

PDI




fNDICE DE INCAPACIDADE PROVOCADA PELA PSORIASE

« Agradece-se antecipadamente a sua colaboracdo na resposta a
este inquérito.

e Assinale por favor a resposta a cada pergunta

« Cada pergunta diz respeito APENAS AS ULTIMAS QUATRO
SEMANAS

Todas as perguntas dizem respeito as ULTIMAS QUATRO SEMANAS

ACTIVIDADES DIARIAS:

1. Como interferiu a psoriase na realizagdo das suas actividades dentro e
fora de casa?

[] Muito [] Bastante [] Ligeiramente (] Nada

2. Com que frequéncia vestiu diferentes tipos ou cores de roupa por
causa da psoriase?

(] Muito [] Bastante [] Ligeiramente [] Nada

3. Com que frequéncia teve necessidade de mudar de roupa ou de a
lavar?

(] Muito [] bastante (] Ligeiramente [ ] Nada

4. Tem sido um problema ir ao cabeleireiro ou barbeiro por causa da
psoriase?

(] Muito [] Bastante [] Ligeiramente (] Nada

5. A psoriase fez com que tivesse de tomar banho mais vezes do que
habitualmente?

(] Muito (] Bastante [] Ligeiramente (] Nada

. Ha duas versdes diferentes das perguntas 6, 7 e 8.

« Se estd regularmente a trabalhar ou estudar responda por favor
as primeiras perguntas 6 — 8.

. Se nd3o esta a trabalhar ou a estudar responda por favor as
segundas questdes 6 - 8.

Todas as perguntas dizem respeito as ULTIMAS QUATRO SEMANAS.

@ A'Y Finlay 1993. This must not be copied without the permission of the author.
PDI Version : Tick-box 1999




TRABALHO OU AULAS (se aplicavel):

6. Com que frequéncia teve de faltar ao trabalho ou as aulas por causa da
psoriase nas Ultimas quatro semanas?
(] Muito (] Bastante [] Ligeiramente (] Nada

7. Com que frequéncia foi impedido/a de realizar alguma actividade no
trabalho ou na escola por causa da psoriase nas ultimas quatro
semanas?

(] Muito (] Bastante [] Ligeiramente [] Nada

8. A psoriase afectou a sua carreira? (exemplos: promogdo recusada,
perda de emprego, solicitado(a) a mudar de emprego).

(] Muito (] Bastante [] Ligeiramente (] Nada

SE NAO ESTA A TRABALHAR OU A ESTUDAR: PERGUNTAS
ALTERNATIVAS

6. Com que frequéncia deixou de realizar as suas actividades diarias
normais por causa da psorfase nas ultimas quatro semanas?

[ IMuito [] Bastante (] Ligeiramente [] Nada

7. Com que frequéncia teve de alterar o modo de realizar as actividades
diarias por causa da psoriase nas Ultimas guatro semanas?

] Muito [] Bastante (] Ligeiramente (] Nada

8. A psoriase afectou a sua carreira? (exemplos: promogao recusada,
perda de emprego, solicitado(a) a mudar de emprego).

[ IMuito [] Bastante [JLigeiramente (] Nada

Todas as perguntas dizem respeito as ULTIMAS QUATRO
SEMANAS.

RELACIONAMENTOS PESSOAIS:

9. A psoriase causou-lhe dificuldades sexuais nas ultimas quatro
semanas?
[ JMuito (] Bastante [] Ligeiramente ] Nada

10. A psoriase causou-lhe problemas com o (a) seu (sua) parceiro(a),
amigos mais proximos ou parentes?
[ IMuito ('] Bastante [JLigeiramente [ ] Nada

@ A'Y Finlay 1993. This must not be copied without the permission of the author.
PDI Version : Tick-box 1999




LAZER:

11. Com que frequéncia a psoriase o(a) impediu de sair socialmente ou de
realizar outras fungdes especificas?

[ IMuito [] Bastante [JLigeiramente (] Nada
12. A psoriase estd a dificultar a pratica de algum desporto ?
[ IMuito [] Bastante [JLigeiramente (] Nada

13. Ndo conseguiu usar, foi criticado ou impedido de usar casas de banho
publicas ou vestiarios por causa de sua psoriase?

[ IMuito (] Bastante [JLigeiramente (] Nada

14. A psoriase fez com que fumasse ou bebesse bebidas alcodlicas mais
do que habitualmente?

[ JMuito (] Bastante [JLigeiramente ] Nada

TRATAMENTO:

15. Até que ponto a psoriase ou 0 seu tratamento fez com que sua casa
ficasse suja ou desarrumada ?

[IMuito (] Bastante [JLigeiramente (] Nada

Por favor verifique se respondeu a todas as questoes.

Obrigado pela sua colaboragao.

¢ AY Finlay 1993. This must not be copied without the permission of the author.
PDI Version : Tick-box 1999




INDICE DE INCAPACIDADE PROVOCADO PELA PSORIASE

Instrucdes de Uso e Cotacao

O questionario de Indice de incapacidade provocado pela psoriase, foi
desenvolvido para adultos, ou seja, para pacientes com idades iguais ou
superiores a 16 anos. E auto-explicativo e pode ser entregue ao paciente que €
convidado a preenché-lo sem a necessidade de uma explicacdo detalhada.

Geralmente é concluido em trés ou quatro minutos.

Ha dois possiveis formatos alternativos do PDI. Um usa uma escala visual
analdgica para cada resposta, 0 outro usa escolhas assinalaveis para cada

resposta.

Pontuacao (escala visual analogica)

A pontuacdo de cada questdo é dada numa escala gradual 0-6. Se a questao é
deixada sem resposta a pontuacao considerada é 0. O PDI é calculado pela
soma da pontuacdo de cada uma das quinze questdes, resultando num
maximo de 90 e um minimo de 0. Quanto mais elevado o score, maior a
incapacidade. O PDI também pode ser expresso como uma percentagem da

pontuacdo maxima possivel de 90.

Pontuacéo (método Tick-box, assinale a resposta)

A pontuacédo de cada questdo € dada numa série de 4 respostas, nada (score
0), ligeiramente (score 1), bastante (score 2), muito (score 3). Se a questéo é
deixada sem resposta a pontuacao considerada é 0. O PDI é calculado pela
soma da pontuacdo de cada uma das 15 questdes, resultando num maximo de
45 e num minimo de 0. Quanto mais elevado o score, maior a incapacidade. O
PDI também pode ser expresso como uma percentagem da pontuacdo maxima

possivel de 45.



A analise detalhada do PDI (segunda versao)

O PDI pode ser analisado em cinco aspetos:

Atividades quotidianas Questdes 1,2,3,4¢e5

Trabalho ou escola ou perguntas alternativas Questdes 6, 7e 8

Relacionamentos pessoais Questdes 9 e 10

Actividades de Lazer Questdes 11, 12, 13 e
14

Tratamento Questdes 15

VAS

Pontuagdo maxima

30

Pontuagdo maxima

18

Pontuacdo maxima

12

Pontuagdo maxima

24

Pontuagdo maxima 6

Tick-

Box

15

12

A pontuacdo para cada uma destas se¢Bes também pode ser expressa como

uma percentagem da pontuacdo maxima para cada secao.

Bibliografia:

1. Finlay AY, Kelly SE. Psoriasis: an index of disability. Clin Exper Derm, 1987; 12: 8-11. (Gives

text of original version);

2. Finlay AY, Khan GK, Luscombe DK, Salek MS. A validation of Sickness Impact Profile and

Psoriasis Disability Index in Psoriasis. Brit J Dermatol, 1990; 123: 751-756. (Second version);

3. Finlay AY, Coles EC. The effect of severe psoriasis on the quality of life of 369 patients. Brit J
Dermatol, 1995; 132: 236-244. (Gives text of current (second) version);

4. Lewis VJ, Finlay AY. Two Decades Experience of the Psoriasis Disability Index. Dermatology,

2005, 210:261-268.
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Bulleted Statements

« The SAPASI is internationally recognized as a valiid useful instrument in
assessing the perceived severity of psoriasis.ashessment of psoriasis severity is
central to the study of disease in several are&s, as clinical or research.

« There was no Portuguese version of SAPASI. Thikwesulted in the adaptation
of SAPASI, for Portuguese population, which showede an instrument with

good psychometric features.



Abstract

Backgroundpsoriasis affects 1-3% of the world's populatiod @gs severity has a large
spectrum, between small and located lesions tbally affected. The development of
valid instruments to measure psoriasis severityeeded to study this disease.
Objectivesyvalidation for the Portuguese population of Selfratdstered Psoriasis Area
and Severity Index (SAPASI).

Methods the sample of 228 psoriatic patients was evatljatea cross-sectional study,
using the instruments: socio-demographic and d@inguestionnaire, SAPASI and
Psoriatic Disability Index (PDI). For a translatjdrack SAPASI adaptation-translation
and the pre-test implementation were carried out.

Resultsithe Portuguese version of SAPASI showed an interoakistency calculated
by a of Cronbachof 0.80. The criterion validity was tested by asaben of results
obtained by SAPASI and PDI, results indicated sigamtly correlationyr = 0.26,P <
0.01. SAPASI is also significantly correlated with patisnperception of psoriasis
severity and disease discomfort (respectiviety0.35 and = 0.32,P < 0.01).
ConclusionsThe study of the psychometric characteristics efRlortuguese version of
SAPASI indicated its qualities as a valid and tdkainstrument that can be used in
scientific research and also in clinical practice.

Key words:Severity; Psoriasis; Psychometric analysis, SAP¥idation, Portuguese

version

Introduction

Psoriasis is a chronic skin disease highly variablmorphology, distribution, severity
and coursé that affects 1-3% of the world's populatforBecause of chronicity of this
disease and the visibility of lesions, psoriasis Aastrong psychosocial and economic
impact. Given the diversity and severity of theedise, which could be expressed from
small and located lesions to a large surface ofyladtkected, the characteristics of the
lesions ¢€olor, scalinessand thicknesy and their location (face, hands, nails, genital
area), as well as the itching or painful charaofelesions (including those relating to
feet and hands), can influence how each patiens aeth the diseasé Consequently,

the evaluation of the disease severity is thereforedamental to the study and



understanding of the disease and to the developwfettierapeutic approachés.
SAPASI is a valid instrument for assessing psaiasverity with the advantage of
being self-administrated including the patient'scpption.

Clinically the severity of this disease has beeal@ted by the intensity and extent of
psoriatic lesiong, however more recently the severity of psoriasisdnsidered severe
if it is very radiated, if the patient seems qutacerned, if the treatment is aggressive,
or if it has lesions with special presentationkeg(lpalm-planting type - which could
result in inability to practice - or even the famegenitals)'®. Although the measures of
the clinical severity of psoriasis may not refldot perception of the disease impact in
patient's life', such measures may be correlated with measur€obf(Quality of
Life). So, the assessment of severity of psorieamrscover a subjective and/or objective
evaluation of the physical aspects and symptontkeotlisease, the measurement of its
impact on patients and their response to therépg.assessment of psoriasis severity,
including all areas of impact on patients seemgiatg for this reason it becomes
urgent the validation of existing measurésespecially patient-centered measures to
consider his perception about the disease and hoaffacts him in the physical,
psychological and social levE! ** And because no method, by itself, seems to ke abl
to assess all the dimensions of psoriasis sevétity the traditional methods for
measuring the severity of the disease focus on lgions and includes PASI and
SAPASI.

Therefore, the goal of this work is to adapt catyrand linguistically the SAPASI, the
questionnaire developed in 1994 by Fleischer afidmrators'’to assess the severity
of psoriasis through a self-administered instrumdiite evaluation is performed by
direct measurement of patient’'s perception abaitiicease by assessing the extent and
characteristics of psoriatic lesions. This adaptais performed through the translation
process and verification of content validity, imar consistency and validity of

criterion.
Patients and methods
The sample was obtained from the Portuguese Aggmtiaf Psoriasis (PSOPortugal).

Protocol consisted in socio-demographic and clinigeestionnaire, SAPASI and PDI.
The survey was conducted between April 2011 andlé2ct2011.



After authorization by the patent holders, the &afégn for Portuguese language
(Portugal) of the original version of SAPAS| was made through the translation and
retroversion. After measurement of differences thumproposal has been achieved for
the Portuguese version of SAPASI that was subsdigusirbmitted to the approval of
the author and to a comprehension test, conduated pilot study with a group of
patients. The acceptance was excellent and patiefetsed that the items were easy to
understand and appropriate for the assessmeng sktlrerity of the disease.

The obtained version was tested for evaluation hairt psychometric properties
(reliability, content validity and validity of cetion). Initially was made a descriptive
analysis of patient’s socio-demographic and clincdaaracteristics of the population.
The internal consistency was evaluated by calagatine coefficienCronbach’sa to
the total score. According to the psychometric déads aCronbach’'sa > 0.70 is
considered good. To test the validity of criterioh,was estimated the correlation

between the SAPASI scores and PDI usingitearson's r test

Instruments

-Socio-demographic and clinical questionnairé®. To obtain demographic and social
information of the sample was developed a quesémanwhich included items such as:
sex, age, marital status, educational level, odoupaprofessional status, race and
residence. Also, there were some disease relatadsgsuch as: disease duration, family
history of psoriasis, number of dermatologists atier physicians consulted, degree of
satisfaction with treatment, changes in daily atés, days off from work, severity and
impact of the disease, co-morbidity, anxiety andgpression, counseling, anxiolytic
or antidepressant treatment. Finally, health bedrayisuch as quantity of alcoholic
drinks and coffees per day and smoked cigarettesyell as number of hours of
workout by week and hours of sleep per day.

-Self-administered Psoriasis Area and Severity Inde (SAPASI) *".This instrument

is a simplified version and self-administered obifssis Area and Severity Index-
(PASI) 2% In this instrument the patient indicate his pptimn of the three
characteristics of psoriatic lesions: color (No Resb, Slight Pink, Pink, Red, Dark
Red), thickness (No Thickness, Feels Firm, Rai3dik, Very Thick) and scaliness
(No Scale, Slight Scale, Scaly, Flacky, Very Flgckg a visual analog scale. In all
dimensions the score that the patient assigns Q)4$alirectly related with the severity

of the disease. The perceived psoriasis severisfillsdescribed by the affected body



part (Head, Upper Extremity, Trunk and Lower Extitg)n which is scored by the
shaded area in the images of a human figure fdomgards or rearwards.

To score the instrument, the rater first scoresattea involved for each of four areas:
head, upper extremities, trunk and lower extremitiene scoring is done on a 0 to 6
scale, where O indicates no involvement, 1 is <1P%,11-30%, 3 is 31-50%, 4 is 51-
70%, 5 is 71-90%, and 6 is 91-100%. Each of the &oea scores is multiplied by a
constant indicative of how large that body regienTihe head area is multiplied by 0.1,
the upper extremity area by 0.2, the trunk are@.By and the lower extremity area by
0.4. These normalized area scores are then sunmygeld a total area score.

The color, thickness and scale are scored by megsur millimeters the length of the
line from its beginning to the mark made by the jsct These lengths are then
summed, and divided by the total length of the imenillimeters. This is multiplied by
four to normalize each of the length scores todadgale. Multiplying the result by the

total area score yields the final SAPASI score.

- Psoriasis Disability Index (PDI) Portuguese Versin . To quantify the impact of
psoriasis on patients quality of life, the PDI waesveloped for patients upper to 16
years, and they must consider the four weeks poidilling out the questionnaire. It
consists of 15 items, and is divided into 5 sulescdgtlaily activities, work/school or
alternative questions, personal relationshipsuteignd treatment). The score for each
question is given in 4 options, nothing (= 0), tlg (= 1), rather (= 2), lot (= 3). The
PDI score is then calculated as the sum of theesobeach of the 15 questions. The
final score indicates that higher values are rdlatéth higher disability caused by

Psoriasi<®.

Results
Our sample consisted in 228 participants, being hafes (Table 1). The ages mean
was 46.65 years (SD = 14.69: values between 178angkars). More than half of the
participants were married or in cohabitation (58.8%Among the remaining
participants, 29.4% were single, 5.7% were divorcedseparated and 5.7% were
widowers. In terms of educational level, 29.6% afignts had lesser than the 9th grade,
22.1% between 10th and 12th grade, 16.8% had athelegree and 41.4% were

college graduates.



With regard to professional status, 65.6% of thgpuation was employed, the
remaining cases were distributed as follows: 1.8%avticipants were of sick leave,
12.8% were unemployed and 18.7% were retired (3.290disability). In terms of
"race"”, 98.9% were Caucasian. Relating to the ibigion of participants by country
regions on the continent, nearly half of this pagioh (108 participants) livedetween
the region of Douro and Minho, 37% of the partiofzaresided in Estremadura and
Ribatejo, the remaining 32 participants were distied among other regions, only one

element lived in Azores.

(Insert Table 1.)

Relating to clinical characteristics (table 2), veified that psoriasis was diagnosed for
about 21 years (mean = 20.98, SD = 13.81; varibet®een less than a 1 and 69 years)
and more than half of participants indicated thesternce of psoriasis history in their
families (56.9%). Concerning the treatment of tieedse, the participants were asked
about the number of dermatologists consulted inghst 2 years. We can see that
among the 219 participants that had provided in&diom, 78.1% consulted less than 2
dermatologists. About halh(= 115, 50.44%) of participants indicated to hawesulted
other physicians in the past 2 years, and 80.9%uitad less than 3 physicians. In
terms of satisfaction with the current treatmergstipipants reported being between
"slight satisfied" and “satisfied”, mean = 2.66 (SDO0.87). In fact, the average is
significantly higher than the "slight satisfied" 2;:t223 = 11.39, P < 0.001), as less
than "satisfied" (= 3t223 = -5.85P < 0.001).

We found that only 110 participants (48,2%) answdbe co-morbidity question and
40% of these reported to have diseases of mus@i&iaksystem and 30% had reported
the manifestation of a rheumatic condition. Alscsamsated with psoriasis were
metabolic (26%), cardiovascular (25%) and respiyaf@3%) diseases. According to
psychiatric conditions and neurological disordel§% and 5% of the participants,

respectively, refer they had these co-morbidities.

(Insert Table 2.)

88.15% of 228 participants (201 participants) amsedeSAPASI questionnaires.

SAPASI results indicated that 5% of participantsev@ remission of psoriasis, 27.4%



had a mild psoriasis severity index, 51.7% a mddesaverity index and 15.9% of
participants had a severe psoriasis (table 3).aMaeeage index of severity of psoriasis
(SAPASI) was 1.78 with a standard deviation = 0.78.

(Insert Table 3.)

Reliability of SAPASI has been tested analyzing thernal consistency of the 3
characteristics of psoriasis lesions (table 4) aitbtalCronbach’sa = 0.80.

Additionally, it has been verified the relation Wween the 3 lesions dimensions and the
total affected area considered for evaluation ckdse severity by SAPASI. As we
verified all correlations were significant and fing, especially the correlation between
total SAPASI and the total affected areas 0.93. We had also found significant and
positive correlations in the 4 SAPASI dimensionsieen them, and with total SAPASI
(lowerr = 0.22).

(Insert Table 4.)

After a pilot study to analyse the SAPASI contealidity implemented with 6 patients,
it was found that this instrument is easy to unaed and quick to fill.

The validity of criterion was evaluated through ttedation between the severity of
psoriasis, the patient’s perception about the #igvand discomfort caused by the
disease and the relationship between the sevefityh® disease (SAPASI) and
incapacity caused by it (PDI). Testing the relasiop between SAPASI and the general
perception of Gravity and discomfort of the disease verified significant correlations
in both cases, = 0.35 and = 0.32 respectively. It was also verified that b&ons on
genitals were positively correlated with discomfoaused by psoriasis € 0.25), and
that the lesions on hands were associated to fisopatient’'s perception about the
severity of his illnessr(= 0.19). In an attempt to reject the hypothesi the lesions in
the body areas influence subjectively the seveoitypsoriasis index, was made a
Pearson’s correlation analysis between the locatiotesions and all dimensions of
SAPASI and we verified that the higher relatiopsivas between the total area affected
and the lesions on genitals= 0.42. The other areas were lower correlated ttién

total affected area (higher= 0.28) (Table 5)The correlations between the lesions on



the face and genitals, with total SAPASI were digant, r = 0.32 andr = 0.44,
respectively.

The correlation between the severity of the dis¢8#d°ASI) and the disability caused
by disease (PDI), in table 6, was significant: 0.26,P < 0.01 (higher severity of
psoriasis was associated with higher disabilityhe Tcorrelation between PDI
dimensions, and the severity of disease (SAPASIew@gnificant withdaily activities

r =0.23 P = 0.001) leisure activitiesr = 0.22 P = 0.002) andreatmentr = 0.24 P =
0.001). The association betwettre affected areas of the body and the patients QoL
were found withDaily Activitiesand the lesions on thifeace r = 0.16 P = 0.02), and
Genitals r = 0.16,(P = 0.02) and witlschool and/or WorkoL with hands, r= 0.19(P

= 0.009).

(Insert Table 6.)

Discussion

More than half of the participants (56.9%) had fgrhistory of psoriasis accordingly
with literature in this area, which states a hegesglicomponent of psoriasfé. There
was also a high proportion of patients with comaitlgi (48%), with higher prevalence
of diseases of musculoskeletal system (40%) andmb&c diseases (30%), followed
by cardiovascular and metabolic diseases (26% &% Bespectivelyj>?’.

Relating to the results of the SAPASI, more thatf bathe participants showed a
moderate severity index which implies a total saar&APASI between 3 and 15 and
27.4% of participants had a severity index of sever

Concerning the reliability of SAPASI a good intdrcansistency was attested with a
total Cronbach’sa = 0.80 calculated between the 3 dimensiac@af, thicknessand
scaliness) The total affected area dimension was not takemaccount because it is a
dimension with very different values of other dirmems, however, if this were
considered the overallronbach’sa = 0.75, that would be also good predictor of
reliability of this instrument that have only fodmensions. For the 4 dimensions of
this instrument, the Pearson’s correlation with 88Pscore varied from 0.93 to total
area affected and 0.41 feraliness The perceived severity of the disease was well
related with the total area affected.

To demonstrate the validity of criterion, the SARA®S correlated with the PDI and it

was found a positive correlation between the ps@riseverity and the disability caused



12 However, when

by this disease= 0.26 P = 0.001), in accordance to Sampogha
considering correlations with the various dimensiohPDI, we found that the severity
of psoriasis is only associated with QoLdaily activities r = 0.23,P = 0.001 leisure
activities r = 0.22,P = 0.002 andreatmentr = 0.24,P = 0.001 The general perception
of Gravity andDiscomfortof the disease was significantly correlated wigP8SI, r =
0.35 andr = 0.32 (respectively) enabling us to say that résults of SAPASI are
positively related to the general perception ofgrds about the severity and discomfort
caused by psoriasis.

It was also found that the presence of lesionsemitgs increase discomfort caused by
psoriasis I = 0.25), and the presence of hands lesions infei@egatively the patient’s
perception about severity of their illness £ 0.19), and a correlation between the
localization of lesions on hands, feet, face anditgks with the severity index
(SAPASI) { =0.27;r = 0.28; r = 0.32 and = 0.44). Those results seem to indicate the
influence of subjective perception of the patienttbe evaluation of severity index
(SAPASI). The association between the localizatodnthe lesions and the patient
perception of disease was found between these aredssions and all SAPASI
dimensions, except with scaliness. The positiveetation between the genitals lesions
and the total area affected dimension seems to rinedrpatients with lesions in this
area also have a vast area of body affetted

The Portuguese version of SAPASI is a valid seffimistrated instrument for
assessment of psoriasis severity, easy to adnaitesind understand by patients, shows
to be well adapted to the Portuguese language atiire. This instrument is
inexpensive and more convenient because is selirggtration providing a wide use in

clinical practice and research.
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Table 1.Socio demographic characteristics of study poputati

n

Males

Age (years); mean (SD)
Caucasian

Married or cohabitating

Higher education

Employed

Living between Douro and Minho
Living in Estremadura and Ribatejo

228
114

46.65 (14.69)
98,9%

58.8%

41,4%
65.6%

49.0%

37.0%




Table 2.Clinic characteristics of study population

Time of psoriasis diagnostic (years); mean (SD) 92@13.81)
Family history of psoriasis 56,1%
Co morbidity 48.2%

Treatment satisfaction; mean (SD)
Between “low satisfaction” and “sagistion” 2.66 (0.87)




Table 3.Severity Levels Distribution of Self-administered
Psoriasis Area and Severity Index (SAPASI)

n %
Remission 10 5,00
Slight 55 27,40
Moderate 104 51,70

Severe 32 15,90




Table 4.Internal Consistency of Self-administered PsoriAsesa and Severity Index (SAPASI)

Affected Area Color Thickness Scaliness SAPASI
Total
Color 0.35
Thickness 0.29" 0.53"
Scaliness 0.27" 0.49" 0.71"
SAPASI - Total 0.93" 0.45 0.52" 0.41
a Cronbach 0.83 0.66 0.69 0.80

Note: Values refer tPearson’s correlations (1) P < 0.01



Table 5.Relationship between injuries location, Self-adstimied Psoriasis Area and Severity Index (SAPASI)
and patient’s perception about psoriasis annoyandeseverity.

PATIENTS PERCEPTION

SAPASI
Affected TOTAL Severity Discomfort
Area Color Thickness Scaliness  Score
Face 0.28 0.16 0.27 0.14 0.32 0.16 0.17
Hands 0.25 0.19 0.17 0.12 0.27 0.19" 0.16
Feet 0.28 0.24" 0.18 0.08 0.28 0.19" 0.13
Genitals 0.42 0.25 0.27 0.14 0.44 0.12 0.25

Note: Values refer tdearson’s correlations (f) P < 0.05;”P < 0.01; The psoriasis location measures
values range from 0 e 1.



Table 6.Relationship between PDEAPASI and PDI / Affected location.

SAPASI Face Hands Genitals
PDI Total 0.26 0.14 0.11 0.10
PDI Daily Activities 0.23 0.16 0.05 0.16
PDI Work/School 0.05 0.03 0.19 -0.06
PDI Leisure Activities 0.22 0.11 0.12 -0.03
PDI Treatment 0.74 0.06 0.12 0.12

Note: Values refer tPearson’s correlations (1) P < 0.05;” P < 0.01; The
psoriasis location measures values range from.0 e 1



ANEXOS V

Primeiro Autor de uma Apresentacao
Oral no Workshop de Investigacdes da
Unipsa (CESPU)
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PSORIASIS SEVERITY: A VALIDATION STYDY OF SELF-ADMI NISTERED
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'Department of psychology of ISCS?Bepartment of pharmaceutical sciences of
ISCS-N;CICS.

Summary

Background: Psoriasis is a chronic skin disease that affec8%lof the world's
population, in Portugal the prevalence is 1.8%. $heerity of the disease can vary
between small and located lesions to all body &dtecTo therapeutics approach and
study of psoriasis the evaluation of the diseasergtg is needed. For these propose
SAPASI is one of the must used instruments.

Objectives: Validation for the Portuguese population of Selfranistered Psoriasis
Area and Severity Index (SAPASI).

Methods:SAPASI was translated to Portuguese. Validation gzsed out in a sample
of 228 patients with psoriasis, aged from17 to 82ryg. The population of this study had
answered to a socio-demographic and clinical qomséire. Also was used the SAPASI
and the Psoriasis Disability Index (PDI) as anrimsient for measurement of quality of
life.

Results: The validity of Portuguese version of SAPASI wadcglated by internal
consistency reliability through of Cronbachwith a result for total SAPASI = .80.

The criterion validity was tested through the aggam of results obtained in SAPASI
with total PDI being verified a significant corrgtan, r = .26,p < 001. Moreover, were
also found correlations with the PDI dimensiodsily activities,r = .23, p< 001,
leisure activitiesr = .22,p< 002, andreatment r= .24, p< 001.

Conclusions: We can defend the quality performance of the Portuguession of
SAPASI. The study of the psychometric charactessof SAPASI allows the use of
this instrument to the Portuguese population, iergdic research and also in clinical

practice.

Key words. Severity; Psoriasis; SAPASI Portuguese version.
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ABSTRACT

Objective: Psoriasis is a chronic inflammatory skin diseagé different clinical and severity
manifestations. It is estimated that 1.8% of thelRmese population is affected by this disease.
As with all chronic diseases, psoriasis affects quality of life at social, emotional and
professional dimensions. However, in Portugal, $éwdies have been carried out with psoriasis
population, for this reason we sought to explore pisychopathological symptoms in those
patients.

Methods: 228 participants, 114 males and 111 females wemiited in collaboration with the
Portuguese Association of Psoriasis. All partictpatompleted the protocol: socio-demographic
and clinical questionnaire, Self-Administrated Fasis Area and Severity Index, Psoriasis
Disability Index, and Brief Symptom Inventory.

Results: The main results showed that: (1) 49.1% of parictp have other diseases associated
with psoriasis; (2) more than half of the sampldidated the presence of psoriasis in the family
(57%); (3) approximately 40.4% reported having béegnosed with anxiety or depression, (4)
participants with more severity of disease havédrgralues of somatisation and hostility, (5)
participants with lesions on the face have high&lues of hostility, obsession compulsion,
somatisation and phobic anxiety.

Conclusion: The results constitute an important contribution therapeutic interventions
approach in order to improve quality of life in jgats with psoriasis, particularly because

indicated significant levels of anxiety, depresssmmatisation and hostility in these patients.

KEY WORDS: Anxiety. Depression. Portuguese population. PsisigPsychopathological

symptoms. Somatisation.

Introduction

Psoriasis is a chronic skin disease with differgimical types (vulgaris or plaque psoriasis,
guttate psoriasis, flexural or inverse psoriasisstplar psoriasis and erythrodermic psoriasis)
and varying severity from mild to severe forms [{fpy achieve only limited areas of skin such
as elbows, knees and scalp or be very extensiaehimy over 90% of skin surface) and
compromising mobility when it reaches the joints feet. Some psoriatic lesions cause
functional limitations and consequently impact ba guality of life, especially in moderate or
severe forms of the disease [2, Bhe signs and symptoms associated with psoriasis as
redness and flaking of the lesions, itching or paiay affect the daily activities and social
relationships especially when they involve paniatotal exposure of the body [4-&h. general,
individuals with psoriasis tend to avoid socialiations that involve a greater exposure of the

body. The reluctance to engage in social situatisggeater when the extension or severity of



lesions are higher or when lesions are presentvisible area of the body (e.g. scalp, face or
hands), and disease duration is longer or in yaupggents The appearance of the skin can
cause anxiety, low self-esteem, shyness and coestyean lead to social isolation, restriction
of social activities, may also negatively influeribe affective and sexual relationships, as well
as affect mental healtlPsoriasis is also associated with a high comosbiditd has a high
socio-economic impact, either by spending on treatnand by high absenteeism caused by
illness [3]. Patients with psoriasis tend to shbat they feel judged, evaluated and stigmatized
[7]. The present exploratory study aims to charamethe psychopathological symptoms of a
Portuguese population with psoriasis, and undelgignthe relationship between those
symptoms and some characteristics of psoriasie(ggvdisability index and discomfort caused

by disease and the location of the lesions).

Method
Sample

The study sample consists of 228 participants,ridies and 111 females (3 participants did not
indicate the sex), age of participants varies betwd&7 and 82 years (M=46.65 years,
SD=14.69). More than half of the sample is marieedn cohabitation(58.8%). Among the
remaining 29.4% are single, 5.7% are divorced qrasded and the same percentage are
widowers. In terms of educational level, 29.6% afignts had lesser than the 9th grade, 22.1%
between 10th and 12th grade, 16.8% had bachelegeed and 41.4% were college graduates.
With regard to professional status, 65.6% of tlipyation was employed, the remaining cases
were distributed as follows: 1.8% of participantsrav of sick leave, 12.8% were unemployed
and 18.7% were retired (3.2%, by disability). terms of "race", 98.9% were Caucasian.
Relating to the distribution of participants by oty regions on the continent, nearly half of
this population (108 participants) lived betweea tkgion of Douro and Minho, 37% of the
participants resided in Estremadura and Ribathrémaining 32 participants were distributed
among other regions, and only one element liveflziores. Table 1 summarize the description

of the sample relating to demographic variables.

(insert Table 1)

Regarding clinical variables, the participants waigggnosed on average for about 21 years (M
= 20.98, SD = 13.81, range from less than 1 year &h years). Over half of the sample
indicated that there is family history of psoriafi®.9%)? Regarding the psoriasis treatment,




participants were asked about the nhumber of detowists consulted the past two years, and
between the 219 subjects who have provided infoomat78.1% consulted less than 2
dermatologists. About halh(= 115, 50.44%) of participants indicated to hawasulted other
physicians, and 80.9% consulted less than 3 playscRegarding the use of other medical
specialties, about half (N = 115, 50.44%) indicaleding done so in recent years, with the
following distribution: up two of these physiciarg).9% (N = 93), between 3-5, 12.1% (N =
14): 6 or more, 7.0% (N = 8). Regarding the nunmdfdreatments about 22.4% experiment up
to 2 treatments, 28.9% from 3-5, and 42.1% usedrsiRore treatments. In terms of satisfaction
with the current treatment for psoriasis, partioigareported being between "slight satisfied"
and “satisfied”, mean = 2.66 (SD = 0.87). In fabke average is significantly higher than the
"slight satisfied" (= 21223 = 11.39P < 0.001), as less than "satisfied" (&3 = -5.85P <
0.001). We analyzed the number of days that ppdits missed work / school because of
illness in the last six months, we concluded thmaweerage missed 1.56 days (SD = 6.13). We
also analyzed the number of days that participainésmged daily activity due to illness in the
last six months and found that on average 3.44 (Bys= 16.67). When asked if they have ever
been denied access to some professional activitpuse of psoriasis, approximately 8.3%
answered yes. 90.4% replied that they were alsedaskether psoriasis conditioned the choice
of profession, about 15.4% answered yes and 828msaiWe observed that participants spend
on average per month in the treatment of psorfa4is euros. About the question of how to
consider the severity of their disease, approxilya4€.8% consider a minor illness; about
44.7% considered a severe disease and 12.7% consigey severe disease. We also observed
that about 12.3% considered their disease sligimigomfortable, 44.7% uncomfortable and
41.2% considered very uncomfortable. We found #%a1% of participants had co-morbidity,
osteo-articular diseases (19.3%), arthritis (14,5#9tabolic diseases (12.7%), cardiovascular
(12.3%), respiratory diseases (11%), neurologi¢éb)( hearing loss (4.4%), gastrointestinal
(3.9%), renal (3.1%), psychiatric (2.2%), and bhads (0.9%). We verified that 40.4% of
participants reported having been diagnosed wikeainand/or depression and 36.4% reported
family history of anxiety and/or depressid?b.4% of patients had psychological/psychiatric
treatment, 20.2% initiated consultations for ldemt6 months and 0.4% started for more than 6
months. 25.9% of participants were taking antidsgmatsor anxiolytics.We examined the
health behaviours of the participants regarding lmeek and we found that on average
participants smoked 3.52 cigarettes per day (SD3%)7Regarding consumption of coffee and
alcohol per day we found an average of 1.90 coff§8s= 1.52) and 0.67 ounces per day (SD =
1.19). Participants practiced on average 2.08 (SI65) hours of workout per week, and slept

per day on average of 7.08 hours (SD = 1.22).



Procedure

The participants were recruited through the PomsguAssociation of Psoriasis. After obtained
informed consent, the protocol was administeredvéenh May 2011 and September 2011,
participants responded via online except Self-Adstiated Psoriasis Area and Severity Index
(SAPASI) which was completed in paper format. Apjmtate time to complete the instruments

was 30 minutes.

Measures

- Socio-demographic and clinical questionnairenisnstrument to evaluate socio-demographic
and clinical data such as gender, age, maritalstatccupation, employment status, race and
residence area, first diagnosis of psoriasis, famistory of psoriasis, number of physicians
consulted for treatment in the last two yearssé&attion with current treatment, number of days
missed work/school, as well as the number of dags ¢thanged the daily activities and the
presence of comorbidity and, health behaviours [8].

- SAPASI is an instrument to objectively measure $kverity of their psoriasis. The measure
takes into account the area of lesions of psoriasithe body and the characteristics of these
lesions: the redness, thickness and scaling [9, 10]

-PsoriasisDisability Index (PDI) is a specific questionnaiteat measure five aspects of the
impact of the disease: disability in daily actiegj disability at work and/or school, personal
relationships, leisure activities, and finally treantfor patients with psoriasis, with questions
about the last four weeks [11].

-Brief Symptoms Inventory (BSI) evaluates psychbphdgical symptoms in terms of nine
dimensions of symptomatology and three global eslicThis inventory includes 53 items
which the subject must respond in a 5-point Lilsrale from O (not at all) to 4 (extremely).
This instrument assesses nine symptom dimensioosiatgsation, Obsession/Compulsion,
Interpersonal Sensitivity, Depression, Anxiety, tiig, Phobic Anxiety, Paranoid Ideation,

Psychoticism [12]

Statistic

Statistical data analyses were performed usingBReSPSS Etatistical Package for the Social
Sciencesyersion 19.0 for Windows. Correlational analysesafBonst) were used to explore
the relationship between different variables. Talgze the internal consistency of the BSI scale

was considered the coefficient of CronbachComparisons between the samples were



examined using independent samplests. For all tests, the significance level wasasdhe
0.01 level.

Results

The internal consistency of the BSI was high insalbscales and results were similar with the
values obtained by the author of this instrumentlie Portuguese population. Table 2 presents

the detailed results of Cronbach

(Insert Table 2)

Possible correlations were explored between saeinedjraphic (gender and age) and clinical
(number of years since the first diagnosis of tiseabke and perception of disease severity)
variables and psychopathological symptoms howéaretwere no significant correlations.

We analyzed the relationship between the percepifodiscomfort caused by psoriasis and

psychopathological symptoms, verifying the existeatsignificant correlations (Table 3).

(Insert Table 3)

In order to study possible associations betweendibease severity and psychopathological

symptoms we used Pearson's correlation between SAf#d BSI (Table 4).

(Insert Table 4)

To study possible associations between psychomaital symptoms and the location of the
lesions (face, hands, feet and genitals) we usettsBe's correlation there significantly
associated with the lesions located on the faceyggested in Table 5.

(Insert Table 5)

In order to analyze the relationship between psiwialisability and psychopathological

symptoms, was related the PDI with the BSI (Table 6

(Insert Table 6)



Discussion

There were no significant correlations between whgables gender and psychopathological
symptoms as Picardi et al (2005) referred [13].hRids and colleagues (2001) found slightly
higher rates of depression and anxiety in femadegpared with males [14].

No significant correlations were found betweennbenber of years since the first diagnosis of
the disease and psychopathological symptoms, onother hand, Kotruljaest al (2010)
concluded that patients with late onset of psaialsave higher levels of depression,
hypochondria and hysteria [15]. It wasn’t foundaelation between the perception of disease
severity and psychopathology [16, 17] , contrarystone studies [18]. The participants who
consider the disease as discomfortable presentsh@ssthological symptoms in all BSI
dimensions with the exception of phobic anxiety.the present study 40% of participants
reported having been diagnosed with anxiety or elgpon, also Biljian and colleagues (2009)
[19] concluded that 13.7% suffer from anxiety or depien, Schimtt and Ford (2007) [20]
concluded that about 32% of participants respormmiesitively to depression and Mazzetti et al
(1994) indicated that about 12.5% have anxiety.[21

Patients with highest severity measured by SAPASIehhigher values of somatisation and
hostility, and tends to have higher values of degion and anxiety too. Gupta et al. (1993) [22]
concluded that the psychological distress is rdlébethe severity and which can produce high
levels of stress, depression and suicidal ideatdmalso found significant correlations between
the location of lesions on the face with somatisgtiobsessive compulsive, hostility, and
phobic anxiety. Also Gupta and Gupta (1998) [28Hi¢ate the importance of the location of
the lesions particularly on the face, head and riedke impact on the patient. Regarding the
degree of disability caused by psoriasis it was chated that this increases the

psychopathological symptoms. We consider that tbsults represent a contribution to

psychological therapy in patients with psoriasiartipularly because they indicate that they
have anxiety, depression, somatisation, as wefloase general indicators of hostility which

may indicate the existence of difficulties in adagto the disease.

Analysing the relationship between degree of diggbicaused by psoriasis and
psychopathological symptoms, significant positiwrelations were found in all dimensions.
Also Ginsburg and Link11], concluded that psoriasis causes significant itpacquality of

life, 19% have experienced social rejection in puplaces such as pools, gyms, hairdressers



and work environments, thus arousing feelings sefritinination and anger, depression, shame,
anxiety and social isolation. Krueger and colleag{2901)[7] also concluded that psoriasis can
cause a profound impact on emotional, social, araity of life, some patients report being
frustrated. Patients with psoriasis show a highduction in quality of life when compared with

other chronic diseases, they feel stigmatized, défbressive symptoms and suicide attempts
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Table 1: Socio-demographic characteristics of #rape

Variables N %
Male 144 50.0%
Gender
Female 111 48.7%
Single 67 29.4%
Married 122 53.5%
Cohabiting 120 5.3%
Marital Status Divorced 10 4.4%
Separate 5 1.3%
Widowers 6 5.7%
1to 4 years 26 11.5%
5to 6 years 12 5.3%
7 to 9 years 29 12.8%
Education level 10 to 12 years 50 22.1%
High school 38 16.8%
College 71 31.4%
Employed 143 65.6%
Sick Leave 4 1.8%
Professional Situation Unemployed 28 12.8%
Retired for disability 7 3.2%
Retired by age 36 16.5%
Caucasian 183 80.3%
Race Negroid 1 0.4%
Asian 1 0.4%
Douro and Minho 108 47.4%
Tras-os-Montes and Alto Douro 5 2.2%
Beira Litoral 10 4.4%
) Beira Interior 6 2.6%
Residence
Estremadura and Ribatejo 81 35.5%
Alentejo 6 2.6%
Algarve 5 2.2%
Acores 1 0.4%

(significance: *p < .05, ** p <.01)



Table 2. Comparison of internal consistency of BSb(ach'st) between present study and
Canavarro (1995)

BSI Present study Canavarro (1995)
Somatisation 85 80
Depression 91 73
Hostility .85 .76
Anxiety .87 77
Phobic Anxiety .81 .62
Paranoid Ideation .81 72
Obsession Compulsion .86 77
Psycothicism .80 .62
Interpersonal sensitivity .85 .76

(significance: *p < .05, ** p <.01)



Table 3. Correlation between psychopathological $gmp anddiscomfort caused by disease

Discomfort
BSI
r

Somatisation .24%*
Depression 24
Hostility .18*
Anxiety 19%*
Paranoid Ideation A7
Obsession Compulsion .15
Psycothicism .15
Interpersonal sensitivity L19**

(significance: *p < .05, ** p <.01)



Table 4. Correlation between psychopathological $gmp and severity of the disease

SAPASI
BSI
r.
Somatisation .14*
Hostility 21
Depression 12
Anxiety 13

(significance: *p < .05, ** p <.01)



Table 5. Correlation between psychopathological $gmp and location of lesions

Face
BSI
r.
Somatisation A7+
Obsession Compulsion 19%*
Hostility 21
Phobic Anxiety .14*

(significance: *p < .05, ** p <.01)



Table 6. Correlation between psychopathological $gmp and quality of life

PDI Total
BSI
r

Somatisation AT
Depression 49**
Hostility A3r*
Anxiety .50**
Phobic Anxiety A40**
Paranoid Ideation A4xx
Obsession Compulsion A1x*
Psycothicism A4rx
Interpersonal sensitivity AB**

(significance: *p < .05, ** p <.01)
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Abstract
Background: Due to the nature of psoriasis, that involves ange of body image as a result
of the lesions, patients with psoriasis suffer franpoor self-image and feel stigmatized,
particularly when psoriasis is present on a visiplt of the body. Consequently, the
psychological impact is particularly significanttae level of emotional disturbance in these
patients. The study of the difficulties of emotibmagulation can help the development of
strategies to improve patient's quality of life.
Objective: Evaluate the difficulties of emotional regulatiom Portuguese patients with
psoriasis and analyze the variables that are agsdawith this regulation.
Methods: 228 psoriasis patients were evaluated (114 males fdmales), aged between 17
and 82 years (mean = 46.65 years = 14.69). Thelsangs collected randomly from North
to South of Portugal. All participants completedet of instruments: Sociodemographic and
Clinical questionnaire, Difficulties in Emotion Rdgtion Scale (DERS), Self-administered
Psoriasis Area and Severity Index (SAPASI), Pswi&¥sability Index (PDI) and Brief
Symptoms Inventory (BSI).
Results: The results indicated that patients with most reckagnosis of the disease have
more difficulties in act in accordance with the exfijves. Those who have a greater
satisfaction with psoriasis treatment have fewefficdities on emotional regulation.
Additionally a higher level of difficulties in emiohal regulation was found in patients who
were followed by a psychologist or psychiatristeTgatients that present more difficulties in
emotional regulation, miss work/school more oftérave greater perceived severity of
psoriasis and disability caused by disease. Thecjpants with more psychopathological
symptoms such as anxiety and depression have rifficeltles in emotional regulation also.
Conclusions: Results highlight the relationship between emotiegulation difficulties and
disease features, health behaviours and psychalogariables. Given the high physical,
social and psychological impact of the disease, agament of psoriasis must be in
consideration in psychosocial approaches to impgoagity of life in these patients.

Keywords: Psoriasis; Emotional Regulation; Anxiety; Depressi

Abbreviations: BSI, Brief Symptoms Inventory; DERSfficulties in Emotion Regulation Scale; PDI, Pissis
Disability Index; SAPASI, Self-administered Psoita&rea and Severity Index.



Introduction
Psoriasis is a chronic skin disease with high polyhism that affects 1-3% of the
population * This disorder arises due to an uncontrolled pnaltien of skin cells that form
the surface layer, which accumulates originating tharacteristic lesiorfsThe severity of
the disease varies depending on the characterddtitee lesions, the location and extension,
and is also related to how the patient handles thighdisease and the impact on quality of
life.® The skin makes the connection between the subjettthe environmettso that skin
diseases especially those involving changes in hodge have a social impact particularly
on work and family and even emotionally and psyogmally.
It has been recognized that psoriasis results faowomplex set of interactions between
genetic, immunological and environmental factorgchs as trauma, tobacco, drugs and
weather, being significantly associated with stréssir appearance and/or exacerbation,
confirming its psychosomatic natuteMoreover, stigma experienced by patiettts their
degree of disabilit} and impact on quality of lif&**® leads to the development of
comorbilities such as depression and anxi&tysocial isolatior,” absenteeism at worR,
and has a negative family imp&ct’ being associated with emotional distress that evan
lead to suicidée’!
It is therefore important to study the emotionajul@tion in these patients, to identify the
difficulties of emotional regulation that cause mgpon the lives of patients. The emotional
regulation refers to processes by which individuadsience their emotions, when they have
it, and how they manifest and experienc& ilt can thus be conceptualized as involving
awareness, understanding and acceptance of emadiwihiy/ to control impulsive behaviour,
and behave according to the objectives sought welperiencing negative emotions, and the
ability to use emotional regulation strategies appate to various situations. The absence of
any of these skills in an individual may indicatficulties in emotional regulatiof®
Some studies have shown that patients with psertasd to feel helpless, ashamed or angry
and frustrated about their dised$enainly because they feel that others view theiedse as
contagious, touch-sense rejectfBnExperience skin stigma associated with the di$Base
although this is not contagio@5.According to a study of the Portuguese Associatbn
Psoriasi€® 69,8% of Portuguese patients think that the dese#fects self-esteem negatively,
leading to difficulties upon interaction with otheeople. Korte et &l also reported an overall
commitment of the mental health of patients witlor@sis and a wide range of emotional
reactions and negative effects of psoriasis orbtty and self image. In the investigation of

Allegranti et a®® was evaluated the prevalence of alexithymia cheriatics on a sample of



patients with psoriasis, the results showed thasdhpatients have a higher prevalence of
alexithymia than the control group, healthy sulgespecifically react negatively about their
emotions in order to protect themselves socially.

Patients with psoriasis also present difficultisgeérms of emotional control (extroversion),
with feelings of isolation and inflexibility, whicprobably reflects in adaptive difficultiés.

In a study by Bahmer et ¥l.were found in these patients, significantly higdegrees of
disability that predict the link between illnessladepression, as they become powerless when
faced with a situation where they can not avoi@gative result, that feeling of not being able
to manage the situation, action-oriented leadeeatanifestation of disability, with values of
calm and sadness below average.

The objective of this study was to evaluate thdiatilties of emotional regulation in
Portuguese patients with psoriasis and analyzevénables that are associated with this

regulation.

Methods
Participants
The sample was constituted by 228 patients withrigsis, their collection was done
randomly, so the participants were obtained atowarilocations from north to south of
Portugal. Inclusion criteria were that participanése, between 17 and 85 years, the presence
of a diagnosis of psoriasis, and a basic leveldoication, for a reading and understanding of
all items. The application of instruments to thetipgants was between April and October
2011, in a self-administered way through the Irgemith an online questionnaire and/or by
the protocol on paper. The objectives and detdithe study and voluntary and confidential
participation in research were explained. The rebpe informed consent was obtained
before completing the survey.

The sociodemographic characteristics of particgpane described in Table 1.

Instruments

1 A sociodemographic and clinical questionnaire wasstructed in order to access sample
patient’s information.

2 Was used the Portuguese verdiaf the Difficulties in Emotion Regulation ScaleERS).
The DERS is an instrument that allows studyingdtifculties of emotional regulation in a
fully covering and comprehensive way, as 36 itemvBpse response implies that the

participants evaluate the frequency of feelingsaastale from 1 (almost never) to 5 (almost



always). The scale items were developed and sdld@eing regarded to assess the typical
levels of deregulation in six factors (strategiemn-acceptance, awareness, impulses,
objectives and clarity). The final result of DERSlects the flexibility of the individual on
use emotional regulation strategies, effective apgropriate to the situatidfi.In our study
the internal consistency of the scale was0.61.

3 We used the Self-administered Psoriasis Area awkry Index (SAPASI) which is an
instrument that allows an assessment by the patérihe severity of psoriasis through the
perception of three characteristics of the lesimwour, thickness and scaling, on a visual
analogical scale. The perceived severity of theecadie is not just evaluated by the
characteristics of the psoriatic lesions, but dgathe location of the lesions (head, upper
limbs, trunk and lower limbs) and extension, thagud indicates the location of the lesions,
by shading on a picture the areas affecfed/e tested how far the three dimensions of
perception of disease severity (colour, thickness$ scaling) were consistent with each other
and find a value of internal consisterxcy: 0.80.

4 In order to quantify the impact of psoriasis onigrgs' lives, was used the Portuguese
versiort° of Psoriasis Disability Index (PDI). It consists 15 items and is divided into five
subscales (daily activities, work / school or altdive questions, personal relationships,
leisure and treatment). The score for each quessiagiven in a series of four answers,
between nothing (= 0) and a lot (= 3). The finadule shows that the higher is the value
obtained the greater is the incapacity of the iidial *° In our study the internal consistency
of the scale wag = 0.83.

5 To evaluate the psychopathological symptoms of daeaple, was used the Portuguese
versiori’ of the Brief Symptoms Inventory (BSI), that evagsnine symptoms dimensions
(somatization, obsession-compulsion, interperseeaskitivity, depression, anxiety, hostility,
phobic anxiety, paranoid ideation and psychoticisamd beyond these values further
distinguishes three global indices (overall sympanaex, positive symptoms index and total
positive symptoms index). It is an instrument cetisg of 53 items, with answers on a
Lickert scale of 5 points from 0 (never) to 4 (vefyen), and the score provides information
about symptoms that bothered the subject. In auatysthe internal consistency of the various
subscales of the BSI showed Cronbach's alpha aitusgtween 0.80 and 0.91.

Statistical analyses



After the collection, the data were organized anded to be carried out the statistical
analysis. Then the data were treated statistitgllthe Statistical Package for Social Sciences
- SPSS version 19.0. When we intended to analyze@sbkociation between two variables we

used Pearson's r test.

Results
Demographic and clinical characteristics of psasigatients sample
Over half of the sample had a history of psoriasithe family (56.9%) and a diagnosis of
psoriasis on average for about 21 years (M = 2(6885= 13.81), with 78.1% that resorted to
two or less dermatologists and 50.44% to other ocadipecialties. The patient perception of
disease severity was distributed with more impacthe low severe factor (40.8%) and on the
severe (44.7%), and the discomfort caused by theade, had a higher percentage on the
uncomfortable factor (45.1%) and on the very unaotable (41.6%).0Other diseases
associated with psoriasis were present in 48.2%efparticipants, focusing on the osteo-
articular diseases (40%) and rheumatism (30Pkg participants were between least satisfied
and satisfied with the current treatment (M = 2.8B, = 0.87), spending on average € 54.90
and a maximum of € 300.00 (SD = 53.42). Almost loélthe sample made more than five
treatments (45.1%), 23.9% from 0-2, and 31% 3-541r8% of the sample was diagnosed
anxiety or depression at some point in their livedile 25.9% received psychological
support, most for more than 6 months (21.5%), amMdl%® was taking anxiolytics or
antidepressivesPatients missed work/school, an average of 1.56,dayh a maximum of
60, and their daily activities have changed, arraye of 3.44 days, with a maximum of 180.
Patients with psoriasis had an average daily copsomof cigarettes M = 3.52 (SD = 7.31),
with a maximum of 40, and practiced an average.08 hours (SD = 2.65) per week of

exercise and sleep on average M = 7.08 hours ($22) per day.

Correlations with difficulties of emotional reguitat

The results of the present study demonstratedthigae isn’t any correlation with the total
scale or subscales of the DERS and the age ofdftieipants. On the other hand, there is a
positive correlation between the subscale objestigad the years of diagnosis of the disease.
Regarding the discomfort generated by the disahseg are positive correlations with total
scale and all subscales with the exception of theedsions awareness and clarity. On the
contrary, negative correlations were found betwé#em degree of satisfaction with the

treatment and the variables strategies, non-acueptampulses, objectives, and even the total



scale of DERS, reflecting that psoriasis patient®ovare more satisfied with treatment,
present less difficulties in regulating their ernos. Otherwise, patients with psoriasis, who
were receiving psychological support, have moreitéich access to emotional regulation
strategies and acceptance of emotional responsegelaas fewer objectiveszurthermore,
psoriasis patients who have more difficulties inoéonal regulation, miss more often to
work/school, however, wasn’t found any correlatath the amount of days that patients had
changed their daily activities.

The SAPASI results demonstrated that none of thews parts of the body (scalp, face,
hands, feet and genitals) are correlated with ttal tscale and subscales of emotional
regulation. Though, positive correlations were fduretween SAPASI total scale and the
same of DERS, as well as with the subscales nogpsmace, objectives and impulses, being
the last one the most significant.

Considering the PDI, emphasizes the fact that tkabdity caused by psoriasis play an
important role in the emotional regulation, beihg fareas most affected the daily activities,
work/school, personal relationships and on a higeeel the leisure activities, with the
exception of the subscale treatment. That is, 8@iasis patients with more difficulties in
regulating their emotions also present a highaalilsy caused by the disease. Note also that
the subscale leisure activities positively coredain an expressive way with all subscales of
the emotional regulation, in other words, patientth more regulation difficulties have a
higher incapacity caused by the disease in thisuie activities.

The results obtained on the BSI showed in gentralexistence of a significant relationship
between the difficulties of emotional regulationdathe psychopathological symptoms,
whereas psoriasis patients with more difficultiefls emnotional regulation, present more
psychopathological symptoms. Stand out the valgesaated with depression and anxiety,
which have a strong positive correlation relativedythe total scale and all DERS subscales
with the exception of clarity, that it is only maodee.

The results of the items reviewed here can be Wadiin Table 2.

Discussion
Our results demonstrate that patients with psariasth a later diagnosis of the disease
exhibit greater difficulties in the emotional regtibn, particularly, to act in accordance with
the objectives and to abstract from their thougiiisut the disease. Similarly those who
perceive the disease as more disturbing, are rnialky ko be upset with it and to experience

feelings of guilt about the way they think, as wadl difficulties of organization and stimulus



for action.Moreover, the patients more satisfied with thettrest were those who had less
difficulty regulating their emotions, so this seernts be a key factor in that we have
individuals who can deal more positively with theliseaseRegarding the psychological
support, the findings, lead us to the fact thaiepéd with a higher level of difficulties in the
emotional regulation are those that are followedabgsychologist or psychiatrist or vice
versa. The values obtained showed particularlyicdiies in establishing strategies of
emotional regulation and acceptance of emotionapaeses, as well as difficulties in
concentration for action.

On a de Finlay & Coles stud$,18% of patients aged from 18 to 34 years and 1@#tden

35 and 54 years, said that psoriasis interferechthnety in their professional lives. The
results of this study are in with this finding, cenning that patients with psoriasis who had
more difficulties in emotional regulation more aftmiss work/school, having a major impact
on their lives.

In the health behaviors of participants, it wasnidthat in patients with more consumption of
alcohol there were more difficulty with emotionalvareness, with special focus in the
difficulties in identifying what they are feelinghd to concentrate, this is, there is a lower
concern and attention to the emotions. Jancovil.2tlso observed through a comparison
with the general population, that patients with rEsds have a higher level of alcohol
consumption. An outcome consistent with anotheestigation that linked the use of alcohol
and the severity of the disease in which it wagtdhat consumption was more frequent in
cases of severe forms of psoriadisin our study has also been demonstrated that leehig
daily consumption of coffee by the patients hasessed difficulties in identifying emotions
and lower concentration, going according to studied support that psoriasis patients have
more characteristics of alexithymia when comparéH tealthy subject?’

Patients with a higher perceived degree of psarissverity have also demonstrated greater
difficulties in emotional regulation. Some sciemtifnvestigations defend that in the same
way that can be noticed the increased anxiety aalihf)s of contention due to the disease, is
also demonstrated the association between psydbalogymptoms and aggravation of
physical symptom&' On the other hand, some studies maintain thatdteease has an
emotional impact on the individual, but isn’t nesasly related to the extent of the lesidfis.

In psoriasis patients with higher levels of dis#épitaused by the disease, in daily activities,
work/school, personal relationships and especiallyleisure activities, there are more
difficulties in emotional regulation, especiallyy the capacity of flexibility to use regulation

strategies effectively and adapted to the situati@atients with psoriasis pass through



psychological and social difficulties created bgithenvironment, feeling humiliated when
expose their body during certain activities suchsasmming, intimate relations, public
showers or conditions that do not provide suffitierivacy, affecting all areas of their livés,

as well as psychosocial adjustment difficultiestipalarly in the area of daily activiti€’s.

In the present study we observed the existence wérg expressive relation, between
emotional regulation difficulties and psychopatiypdal symptoms, in other words, in
patients with more psychopathological symptomsrettere more difficulties in emotional
regulation, highlighted particularly, the anxietydadepression. Several investigations have
shown that the links between psoriasis and demes against the reciprocal relationship
between them. These patients are more likely tddpgessed than most of the population of
the same ag&** Richards et al* measured the importance of psychological aspactsis
population and found that 43% of patients had ddany to anxiety and 10% for depression,
data supported by other international research evinare demonstrated psoriasis patients
complaints of anxiety and depressf6n.

We conclude therefore, that becomes relevant tiielalement of new studies in this area, by
the complexity and sensitivity of the issue, inardo clarify the patients and the general
public about the emotional regulation in patientthvpsoriasis, especially for the physical,

social and psychological high impact of the disease
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Tables

Table 1 Demographic and clinical characteristics of psasigpatients sample.

Total Sample

Age M = 46.65 (SD = 14.69)
N %
Gender Male 114 50.7
Female 111 49.3
Single 67 29.5
Married 122 53.7
Marital Status Common-law 12 5.3
Divorced 10 4.4
Separated 3 1.3
Widowed 13 5.7
Caucasian 183 98.9
Race Black 1 0.5
Asian 1 0.5
1to 4 years 26 115
5 to 6 years 12 5.3
Education 7 to 9 years 29 12.8
High school 50 22.1
Undergraduate 38 16.8
Graduated 71 31.4
Employed 143 65.6
Sick leave 4 1.8
Professional Situation Unemployed 28 12.8
Retired by disability 7 3.2
Retired by age 36 16.5

M: mean.

SD: standard deviation.

Table 2 Results of the correlations with difficulties ahetional regulation.



DERS Non-

Total Strategies Acceptance Awareness Impulses  Obijectives Clarity
Disease diagnosis/years ns ns ns ns ns 0.15 ns
Disease discomfort 0.18 0.21 0.16 ns 0.24 0.14 ns
Treatment satisfaction -0.23 -0.24 -0.21 ns -0.23" -0.21" ns
Psychological/psychiatric support ~ ns -0.16 -0.14 ns ns -0.17 ns
Work/School absence/days 0.17 0.19° 0.18 ns 0.16 0.15 ns
SAPASI ns ns 0.16 ns 0.20 0.14 ns
PDI Total 0.36° 0.37 0.30° ns 0.41 0.28 0.20°
Daily Activities 0.26 0.24 0.20° ns 0.31 0.19 0.18
Work/School 0.27 0.31" 0.24 ns 0.2§ 0.27 0.16°
Personal Relationships 024 029 0.22" ns 0.25 0.17 0.12"
Leisure Activities 0.39 0.39 0.3 ns 0.43 0.32 0.21"
Treatment N/A N/A N/A N/A N/A N/A N/A
BSI
Somatization 0,45 0.48" 0.42° ns 0.41 0.41 0.24
Obsessive- Compulsive 055 057 0.42" ns 0.46 0.61" 0.30
Interpersonal Sensitivity 054 057 0.46" ns 0.44 0.54" 0.29"
Depression 0,57 0.62" 0.50" ns 0.50 0.57 0.27°
Anxiety 0,55 0.58" 0.48 ns 0.49 0.55 0.28
Hostility 0,53 0.56 0.45 ns 0.53 0.47" 0.26
Phobic Anxiety 0,52 0.51" 0.43 ns 0.48 0.46" 0.34
Paranoid Ideation 047  0.48 0.41" ns 0.43 0.43 0.27
Psychoticism 0,54 0.56" 0.47 ns 0.45 0.50" 0.35"

" p<.05,p<.0l
ns: not significant.

N/A: not applicable.
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