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Resumo: Prevalénciade Dermatite AtGpicae Urticariaem Portugal: Qualidade de
vidados doentes

Introducdo: Nos Uultimos anos tem-se verificado maior atencdo as limitagdes,
incapacidade e qualidade de vida (QoL) dos doentes, nomeadamente com dermatite
atépica (DA) e urticaria. O objetivo destatese foi conhecer as carateristicas especificas

destapopulacdo e o que pode influenciar asua QoL, em Portugal.

Materiais e métodos: Esta tese divide-se em trés estudos: estudo de validacdo do

guestionério Skindex-29; estudo de prevaléncia de eczema e urticaria; e estudo
transversal utilizando questionarios de QoL paradoentes com DA e urticaria.

Resultados: O questionario Skindex-29 revelou excelentes resultados na sua validagéo.

Encontrou-se umaprevalénciade 4,4% e 3,4% de eczema e urticéria, respetivamente.
O Algarve € a regido com maior prevaléncia para eczema. Ser mulher é o fator que mais
influencia o aparecimento destas doencas.

Do estudo transversal de QoL, verificou-se que 37,3% dos doentes com DA consideram
a sua doencaincapacitante e mais de metade sente um estigma da sociedade. O score
médio de Skindex para DA foi de 39,68 (0-100). A respeito dos fatores que mais
influenciaram a piora da QoL, verificou-se o0 aumento da idade (OR:1,03); “considerar
ter incapacidade” (OR:6,72); o aumento da area corporal afetada e o sintoma edema
(OR:1,07 e OR:2,04, respetivamente).

Conclusbes: Neste conjunto de estudos, foi possivel perceber que existe um impacto
negativo na QoL dos doentes. Mais atividades de sensibilizacdo para aumentar a
literacia, diminuir o estigma e, consequentemente, abordar alguns fatores impactados
na QoL dos individuos com DA e urticéria sdo necessarias.

Palavras-chave: Dermatite atOpica; Eczema atopico; Prevaléncia; Qualidade de Vida;
Skindex







Summary: Prevalence of Atopic Dermatitis and Urticaria in Portugal: Patients’
Quality of Life

Introduction: In the past years more attention is given to patient’s limitations, disability,
and quality of life (QoL) of the patients, namely with atopic dermatitis (AD) and urticaria.
The aim of this thesis was to know the specific characteristics of this population and what

may influence their QoL, in Portugal.

Methods: This thesis is divided into three studies: a validation study of the Skindex-29
guestionnaire; a prevalence study of eczemaand urticaria; and a cross-sectional study
using QoL questionnaires for patients with AD and urticaria.

Results: The Skindex-29 questionnaire showed excellentresults in its validation.

A prevalence of 4.4% and 3.4% of eczema and urticaria, respectively, was found.
Algarve is the region with the highest prevalence for both diseases. Being a female is
the factor that most influenced these diseases.

From the cross-sectional QoL study, it was found that 37.3% of AD patients consider
their disease disabling and more than half feel a stigma of society. The mean Skindex
score for AD was 39.68 (0-100). Regarding the factors that most influenced the
worsening of QolL, there was an increase in age (OR: 1.03); “consider disability” (OR:
6.72); increased body area affected and oedema symptom (OR: 1.07 and OR: 2.04,
respectively).

Conclusions: In this set of studies, it was possible to realize a negative impact on
patients' QoL. More awareness-raising activities are needed to increase literacy,
decrease the stigma, and consequently to address some impacted factorsin AD and
urticaria patients’ QoL.

Key-words: Atopic dermatitis; Atopic eczema; Prevalence; Quality of Life; Skindex
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1. Introducao

1.1. Orgao pele e doencas, a sua fisiologia, epidemiologia e tratamentos

A Historiada Medicinarevela que areferénciaadoencas dermatoldgicas surgiu desde cedo, por
serem mais visiveis, incomodas, por vezes extensas e frequentes. No século XVI comecaram a
surgir as primeiras publicacdes europeias, e s6 um século mais tarde sdo referidas naliteratura
portuguesal. Emboraas primeiras doencgasrelatadas e faladas tenham sido enfermidades como
a sifilis e a sarna, no século XIX surgiram as primeiras referéncias as dermatoses. Em 1930
sucederam-se varios acontecimentos que permitiram a separacdo em duas areas da
especialidade: Venereologia e Dermatologia. No entanto, durante longos anos, o quadro
nosolégico das doengas de pele e venéreas foi dominado pela sifilis. As restantes doencas
cutaneas, apesar de igualmente frequentes e clinicamente muito distintas, apresentavam
diagndésticos confusos. Além disso eram consideradas menos graves, embora muitas dessas
doencgas apresentassem uma evolugao crénica, por vezes com uma area corporal extensae de
grande impacto para os doentes afetados. Estas doengas obrigavam a terapéuticas topicas
variadas, sem esquematizacdo precisa, incomodas, de dificil aplicacdo, dadas as reduzidas
condicdes econdmicas e higiénicas da maioria dos doentes 1. Aetius d’Amila, no ano 543 foia
primeira pessoa, que se registe, a usar a palavra “eczema” (do grego eksein [eksein]). O termo
foi utilizado para representar a ideia de um "calor interior, que expulsa os humores do corpo da
sua superficie como a ebulicdo de um fluido a ferver” 23, Mais tarde, dois médicos ingleses
também desenvolveram o termo “eczema’” para expor “uma erupcdo de vesiculas minusculas,
ndo contagiosas, acumuladas (...) com uma forma de flocos ou crostas” 2. Com os anos, a
doenca foi tendo varias designacdes, classificagfes e subgrupos até as diversas defini¢cbes
utilizadas hoje em dia. O termo “dermatite” foi primeiramente utilizado no século XIX como
OepuartiTida, de origem grega. Em 1980, Jon Hanifin e Georg Rajka propuseram o primeiro
conjunto, amplamente utilizado, de critérios de Dermatite Atdpica (DA) (atoTrikr) depuartitida), e
em 1997, Williams e a sua equipapropuseramos critérios de diagnéstico UK (ainda hoje bastante

utilizados) 2.

Ha cerca de 100 anos, um jovem pediatra percebeu como funcionava o sistema imunoldgico e
gue devia ser racionalizado ndo em termos de isencdo de doenca, mas em termos de mudanca
de reatividade. Denominou este fendmeno de ‘alergia’. A sua ideia foi, a principio, dificiimente
compreendida pela comunidade cientifica, porque contrariava a natureza protetora da resposta
imune como tinha sido, outrora, definida. No entanto, nos anos seguintes, a crescente evidéncia
clinica levou a aceitagdo deste novo ponto de vista e, posteriormente, ao significado do termo
atualmente conhecido “.
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A alergia € uma resposta exagerada do sistema imunologico a uma substancia estranha ao
organismo, ou seja, € uma reacao de hipersensibilidade mediada pelo sistemaimunoldgico aum
estimulo externo especifico ®. A atopia (do grego ato1roo [atopos]) consiste numa predisposicéo
genética para a producdo aumentada de anticorpos Imunoglobulina (Ig) E em resposta a
antigénios comuns do meio ambiente (alergénios) 6. ApGs a exposicdo comum com alergénios
sensibilizadores, estes ligar-se-ado as moléculas de IgE presentes nos mastocitos e basofilos,
proporcionando a libertacdo de multiplos mediadores, nomeadamente a histamina, que vao
originar uma reacdo alérgica imediata 78. Esta exposi¢cdo, em individuos geneticamente
predispostos, sujeitos a desencadeantes ambientais pode expressar a doenga dermatologica
alérgica. A reacao alérgica pode ser posteriormente modulada pela influéncia subsequente de
outros fatores ambientais (explicados mais abaixo) 5-8.

A pele, como maior 6rgdo do corpo humano, funciona como uma barreira para agentes
prejudiciais exdgenos e como primeira linha de defesa, mantendo a homeostasia 8. A pele
humana incorpora uma variedade de respostas imunes associadas a componentes que juntos
formam o sistema imune da pele, que consiste em linfécitos, células Langerhans, células
dendriticas, queratinécitos e nédulos linfdides, locais de drenagem de pele 8. Muitas doencas
dermatolégicas tém um componente imune e o reconhecimento do mecanismo imunolégico da
pele promove a prevengdo ou tratamento destas doengas &. Em condi¢cdes normais, os elementos
do sistema imunoldgico da pele trabalham em processos fisioldgicos, como a vigilancia
imunolégica e a eliminacdo de microrganismos patoldégicos e materiais potencialmente
sensibilizantes. O sistema imunoldgico dermatolégico esta capacitado para realizar estas
funcbes sem dar origem a qualquer sinal ou sintoma clinico. Uma anormalidade no

funcionamento deste sistema € 0 que conduz auma variedade de complicacBes cutaneas 8.

1.1.1. Dermatite Atépica

Até a data, ndo existe uma harmonizacdo quanto as definicbes e aos termos, neste grupo de
doencgas, com as denominagdes “eczema’ e “dermatite”. Segundo a World Allergy Organization
(WAO), num artigo publicado exclusivamente para serenar esta variacdo, refere que o termo
“‘dermatite” é, geralmente, utilizado para uma inflamacg&o local de pele, onde se englobam outras

doencas como diversos eczemas e dermatites de contacto °.

Na literatura, a designagdo de “eczema’ refere-se principalmente a “dermatite atdpica” ou
“‘eczema atoépico” 210 (Figura 1). Embora com o mesmo significado para os autores, neste
documento, as designacdes a utilizar serdo “eczema geral” quando referido o grupo, “eczema
nao atopico” e “dermatite atépica” .
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Figura 1: Diferentes tipos de Dermatite e distincdo de conceitos segundo a WAO
(Johansson et al., 2004) - adaptada

Um contacto proximo com quimicos de baixo peso molecular ou outra substancia pode provocar
uma dermatite de contacto alérgica mediada por células Thelper 1 (Th1) &°. Como tal, o
desenvolvimento de uma dermatite de contacto alérgicarequere a apresentacéo do antigénio as
células T, através das células apresentadoras de antigénios (APC — antigen-presenting cells) na
pele, ativando-as. Apds a mediagdo destas células, ocorre uma citotoxicidade direta contra
outras células, libertando-se citocinas que, por sua vez, amplificam a resposta inflamatéria até
as células residentes [da pele]. Numa fase aguda, estes mecanismos vao provocar eritema e
edema seguidos de papulas, vesiculas e exsudacao . No entanto, é de destacar que a dermatite
de contacto alérgica pode sobre impor-se a uma DA previamente existente mas também pode
ocorrer em doentes ndo atdpicos.

A DA esta presente em pessoas que apresentam uma constituicdo atépica °. DA é a doenca
inflamatdria cronica dermatol6gica mais comum com um espectro clinico variavel: é intermitente,
de caracter recidivante e observada em individuos com histéria pessoal ou familiar de eczema
ou de alergia respiratoria 71112, Como doenca alérgica, a DA esta associada a uma hiper-
reactividade cutanea desencadeada por fatores ambientais que sé&o in6cuos a individuos néo -
atépicos saudaveis 8, por outro lado, é também uma doenca complexa influenciada pela

predisposicao genética dos doentes 13,

Afisiopatologiade DA ainda n&o é totalmente compreendida 3. No entanto, sabe-se que consiste
em vias complexas imunoldgicas e inflamatorias na barreira cutanea, envolvendo multiplos tipos
celulares no seu desenvolvimento, progresséo e patologia 7-8:10:13.14, Ap@s a disfuncéo nabarreira
epidérmica e de alteracdes microbianas ocorre a ativagao de varias vias inflamatérias 4. Numa
fase inicial (fase aguda), as células T sdo ativadas pelo antigénio, libertando citocinas de classe
Th2, interleucinas (IL)-5, IL-4 e IL-13. Por sua vez, aumentam os niveis de IgE que levam ao
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crescimento e desenvolvimento de mastécitos 810.13-15 Recentemente, varios grupos de
investigacdo tém observado uma importante funcéo da IL-22, produzida por Th22, e da IL-17,
produzidapor Th17 1416, Numafase mais tardia, no estadio crénico dadoenca, € observado um
switch das células Th2 para Thl. Estas células séo caracterizadas pela producéo de interferéo
(IFN)y, IL-12 e IL-2, Transforming growth factor (TGF)-B1 e outras citocinas. IFNy pode também
induzir a apoptose nos queratindcitos que, por sua vez, provocam O processo eczematoso em
DA. 10,14—16_

Existe uma forte correlacéo entre mutacdes na filagrina (FLG) dapele e o aparecimento de DA
13,14 bem como muta¢cdes em outros constituintes da epiderme, como loracrinina, involucrina,
ente outros. A epiderme é essencialmente composta por lipidos que, na sua camada mais
superficial, os trés principais sdo: ceramidas, colesterol e acidos gordos, com uma proporcao
aproximadamente de 3:1:1. No caso dos doentes com DA, verifica-se um nivel reduzido de
ceramidas aumentando a permeabilidade da pele 1415,

A respeito de sintomas, a DA é caracterizada por eritema, edema, vesiculas e prurido 17, bem
como por exsudacao, libertacdo de liquido e crostas, escoriacdes, devido a danos causados
pelos frequentes arranhdes e espessamento 8. As lesbes da DA aguda caracterizam-se pela
presencade papulas eritematosas muito pruriginosas, escoriagdes secundarias, vesiculas sobre
pele eritematosa e exsudado seroso. Na DA moderada estdo presentes essencialmente as
papulas eritematosas escoriadas e a descamacdo. Por sua vez, a fase cronica da doenca
consiste no aparecimento de papulas e placas espessas, hiperqueratosicas e com liquenificagéo

(acentuacéo do reticulado cutaneo) 711,

Alguns autores defendem que as caracteristicas clinicas podem variar com a idade 1112, Na
infancia, quando a crianca aprende aandar, as superficies extensoras, especialmente os joelhos,
sdo frequentemente envolvidas. Durante a infancia (1-12 anos), a topografia eletiva séo as
pregas (por exemplo, cotovelos, pescoco, regido interglitea e tornozelos),com um padréo de
reacdo e de distribuicdo mais semelhantes aos do adulto. Frequentemente as maos estéo
igualmente envolvidas 1. Na vida adulta, as lesdes sédo mais disseminadas, se bem que em
alguns adultos predomina a DA na cabeca e pesco¢o, enquanto noutros predomina o
envolvimento das extremidades ou ainda um padréo de palpebras ou maos 711. Os adultos com
doenca mais grave podem ainda exibir um padrdo de eritema e descamagéo envolvendo mais

de 90% do tegumento cutaneo chamado eritrodermia 11,

O prurido é uma caracteristica clinica elementar na DA 719, O prurido tem um caracter crénico e
refratario e pode, muitas vezes, ser resistente ao tratamento. Muitos doentes descrevem como
irritante e incomodativo, bem como desconfortavel, afetando a sua qualidade de vida (QoL) 2°.
Os doentes com DA tém, de facto, um limiar reduzido para o prurido, isto é, esta caracteristica
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pode ser exacerbada pela baixa humidade, varios tipos de alergénios, excesso de transpiracao
e substanciasirritantes como |14, acrilicos, sabdes e detergentes. Tem, normalmente, umcaréacter
intermitente ao longo do dia, sendo mais acentuado e frequente durante a noite 711, tornando-se

a causa de um mau estar e perdade sono durante a noite 2°,

Em geral, o percurso dadoencavaria consideravelmente comotempo. Cercade 90% dos casos
de DA manifesta-se antes dos 5 anos de idade "1 e a evidénciademonstra que pode melhorar
na primeira década de vida 1121, No entanto, nos doentes em que a DA surge na infancia e
reaparece em adulto, existe uma elevada probabilidade de outras doencas alérgicas se

manifestarem, tais como eczema de maos, urticaria ou asma 22,

Devido a sua frequéncia, os varios tipos de eczema sdo uma das razbes mais comuns para
consultar médicos de clinica geral, pediatras ou dermatologistas. O seu controlo clinico requere
visitas frequentes e uma complexa estratégia de gestao destinada a melhorar a hidratacéo da
pele, reduzir ainflamacéo crénicae melhorar a qualidade de vida ©.

Outro ponto a considerar na caracterizacéo clinica é a notavel confusdo em torno dos termos
usados para classificar os outrostipos de eczema. A maioria dos autores concordaque o eczema
exdégeno (ou dermatite de contato) deve ser separado do eczema endégeno 2. Os chamados
eczemas enddogenos incluem a dermatite seborreica em criangas e adultos, a DA, 0 eczema
numular, o eczema xerotico, adermatite de estase, o eczemade maos e pés, entre outros. Muitos
investigadores, afirmam que a maioria dos eczemas enddgenos podem ser considerados formas
clinicas de DA 12, Na definicdo segundo a European Task Force, afirma-se corretamente que, no
passado, os termos como neurodermite, neurodermatite, eczema enddgeno e eczema

constitucional foram usados para descrever DA 12,

1.1.2. Urticéaria

A urticéria € uma doenca conhecida pelas suas pépulas recorrentes com grande caracter
pruritico 23. As causas mais comuns para o seu aparecimento incluem reacfes a alimentos ou a
medicamentos e infecdes virais. A sua fisiopatologia é caracterizada por uma maior ocorréncia
da desgranulacdo de mastocitos com libertacdo de mediadores para o tecido dérmico e
subdérmico, causando efeitos vasoativos, quimiotéticos e inflamatdrios 8. O rigor da definicdo
clinicadestadoencaé determinante, pois a designacéo de urticaria é empregue de formaabusiva
a muitas lesbes cuténeas pruriginosas que ndo cumprem todos os critérios requeridos ao
diagnaostico 7. Apesar da urticariarepresentar um grupo heterogéneo de doencgas caracterizadas
por pépulas, angioedema (ou ambos), o aparecimento de multiplas lesdes de caracter
heterogéneo e evolugéo variante, no mesmo doente, leva a suainterpretacdo como sindrome 6.
As pépulas retomam a sua aparéncia normal num periodo de 24 horas 23-2°> e 0 seu tamanho
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varia entre alguns milimetros a vérios centimetros de didmetro. No seu crescimento podem
tornar-se confluentes e formar placas, aparecendo em qualquer parte do corpo, cOmo no couro
cabeludo, nas palmas das maos e nas plantas dos pés. As papulas presentes na urticaria sao
associadas a prurido significativo, principalmente durante a noite 23.

A urticaria apresenta um curso natural de doenca autolimitado, com remissfes espontaneas e
recaidas ocasionais 26. Em geral, é dificil determinar qual a etiologiaou a patogénese de cada
caso 25. A urticéria é considerada como aguda quando ndo excede as 6 semanas desde o
aparecimento 25 e resulta frequentemente de uma reacao alérgica 8, ou crénica, quando os
sintomas duram, pelo menos, 6 semanas 2527, Por suavez, a urticaria crénica pode dividir-se em
espontanea, idiopética e induzivel 25-28, Subsequentemente, a urticaria crénica espontanea
caracteriza-se por urticaria cronica continua (as papulas aparecem e desaparecem
posteriormente todos os dias ou quase todos os dias) ou em urticaria crénica recorrente (com
periodos livres de sintomas, com duragdo de alguns dias ou semanas) 25. Esta divisédo de
variantes encontra-se descrita no esquemada Figura 2.

" Urticaria

Figura 2: Esquema de nomenclatura de urticaria (Raciborskiet al., 2018; Poonawalla and Kelly, 2009)

A urticaria aguda é mais comum na populacdo pediatrica e mais frequentemente associada a
atopia. Cerca de 20-30% dos doentes com urticaria aguda progridem para urticéria crénica 23.
Por sua vez, a urticéria crénica é caracterizada pelo aparecimento rapido e natural de papulas
e/ou angioedema 26-28, Ndo tem uma causa identificavel e os sintomas e sinais podem ser
imprevisiveis 8, tendo um maior impacto na QoL do doente 23. Cerca de 35-50% dos casos de
urticéria cronica estao relacionados com autoimunidade 23. A duracdo da urticéria cronica € em
média 1-5 anos, podendo variar entre poucos meses e uma década ?’. Nas lesdes de urticaria
cronica, sdo encontrados infiltrados perivasculares de linfécitos cluster of differentiation (CD)4+,
consistindo numa mistura de subtipos de Thl e Th2 com mondcitos, neutréfilos, eosindfilos e
basofilos. Cerca de um terco dos doentes com urticéria cronica apresenta autoanticorpos
circulantes contra os recetores de alta afinidade de IgE ou contra IgE 8.
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Para garantir um correto diagndstico clinico de urticéria, séo requeridos os seguintes critérios:
e Eritema;
e Papula (inchago cutédneo de tamanho variavel) e/ou angioedema;
e Prurido (e, por vezes, sensagdo de queimadura);
e Prova de digito-presséao positiva;
e Regressao completade cada lesdo em tempo inferior a24 horas;

e Recrudescéncia eventual de lesbes em outras localizagdes 724,

No entanto, os sintomas de urticaria conseguem ser avaliados apenas diariamente.
Complementar aos sintomas e igualmente diaria, € a avaliacdo da atividade da urticéria, através
do uso de Patient-Reported Outcomes (PROs) 2°. O uso de PROs permite completar a
informac&o sobre o impacto da doenca, avaliando conjuntamente avida quotidianacom a doenga

€ 0S seus sintomas.

1.1.3. Tratamentos

O objetivo central no tratamento e na doenca € a cura. Contudo, em muitas doencas crénicas
como a DA e a urticéria, a realizacdo deste objetivo torna-se complicada, dada a sua patogénese.
No entanto, uma intervencéo precoce pode oferecer oportunidade para impedir ou deter a
marcha atOpica. Deste modo, os esfor¢os de tratamento e de terapias estdo cada vez mais
direcionados tanto para a diminuicdo da gravidade da doenca e para a melhoria da QoL em
saude para os doentes 3, Os tratamentos para DA ou urticaria consistem, sobretudo, na evic¢do
de fatores exacerbantes, controlo dainflamagéo e do prurido 7:32,

Globalmente, a terapéuticada DA é sintomaética e adaptada a doenca. Consideradacomo uma
terapia essencial na gestdo desta doenca, o uso de emolientes é recomendado por diferentes
entidades europeias 32 e americanas 3334, Utilizada na terapéutica basica e inicial, foca-se na
promocao da hidratacdo cuténea (através de emolientes) que contém elementos humidificantes
(promovendo a hidrata¢éo do estrato corneo, como ureia ou glicerol) e ocludentes (reduzindo a
evaporacao, como o petrolato), a fim de reduzir a disfuncéo da barreira da pele, através do uso
continuo 7163135 A eficicia deste tratamento foi demonstrada no que respeita ao
restabelecimento da funcao protetorada pele e a reducgédo de sinais e sintomas clinicos como
secura, xerose, prurido, eritema ou inflamagc&o, com uma consequente melhoria na QoL dos
doentes com DA 14.31.34.36-38 Dentro destas classes de produtos, incluem-se cremes hidratantes,

géis e 6leos de banho, champ6s e até mesmo produtos de limpeza 14.35.38,
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Adicionalmente, os emolientes devem fazer parte do plano de tratamento destas doencas, tendo
particular atencdo aos seus custos. O custo destas terapéuticas restringe o0 seu uso uma vez que
se agrupam na lista de medicamentos sem receita médica (exceto, por exemplo, na Finlandia e
na Suica, onde a prescricdo e 0 reembolso sdo aplicaveis) e as quantidades necessérias séo,
para a maioria dos doentes, altas °.

Os corticosterdides topicos e imunomodeladores topicos sdo utilizados para inflamacao da pele
numa fase mais aguda da doenca. Estes tratamentos atuam diretamente nas células imunitarias
incluindo linfécitos T, mondcitos e macréfagos e células dendriticas, interferindo com o processo
do reconhecimento de antigénio e com alibertacdo de citocinas pro-inflamatorias 3435, Em certos
casos, mais graves, recorrem-se a terapéuticas sistémicas (corticosterdides ou
imunomodeladores orais) ou fototerapia 7-16.31.%,

Existe ainda um grupo recente de terapéutica: os bioldgicos. Para DA existem, por exemplo, o
dupilumab, o omalizumab, o lebrikizumab, o tralokinumab, o nemolizumab que atuam na
modula¢do da homeostasia de Th1/Th2, emboraalguns off-label 3°-41, Porém, o Unico biologico

aprovado em Portugal € o dupilumab 2.

O uso de emolientes na urticaria também ¢é verificado, embora com menos evidéncias. Anti-
histaminicos s&o utilizados como primeira linha, seguidos de corticosterdides, antagonistas de
recetores de leucotrienos, bem como imunossupressores e imunomodeladores numa fase mais
croénica?3.2443, A respeito de biol6gicos como terapéutica para a urticaria, alguns exemplos atuam
nos mastocitos e baséfilos, como o omalizumab e o ligelizumab; outros antagonistas de TNF-a
como o adalimumab e o etanercept; e por ultimo, o rituximab atuando nos baso6filos 4347,

O uso de anti-histaminicos € transversal ao tratamento das alergias. A histamina é uma
substancia vasodilatadora que esta muito presente neste tipo de doencas alérgicas, sendo um
importante mediador da permeabilidade vascular, vasodilatagéo, prurido e dor locais 4148, Os
anti-histaminicos sao considerados como primeira linha no tratamento destas doencas e
demonstram boa eficacia num longo periodo de tempo 24354349 No entanto, nem todos 0s
doentes respondem a estes farmacos e menos de metade reportam um controlo suficiente dos

sintomas durante a sua utilizagéo 4°.

Para ambas as doencas os emolientes séo tratamentos de uso diério e com eficacia em situacoes
agudas. Os corticosterdéides séo utilizados em caso de SOS e tém um efeito de curta duracéo.
Uma modulacdo do sistema imunoldgico, pelos imunomodeladores, envolve um aumento do
risco de desenvolvimento de infecdes e apresenta diversos eventos adversos 8. Para combater
as desvantagens dos varios tratamentos existentes, surgiram as vacinas, como imunoterapia
para doencas alérgicas 8. No entanto ndo existe coerénciaarespeito da eficaciadas terapéuticas
com imunoterapia para DA 0.
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1.1.4. Epidemiologia

Perceberaepidemiologiado eczema geral (DA e outros) e daurticaria € essencial para identificar
populacGes de risco e fatores de risco potencialmente modificaveis, bem como para o
desenvolvimento de intervencdes para prevenir estas doencas na populacéo em geral.

Estima-se que as doencas de hipersensibilidade afetem cerca de 30 a 40% da populacéo
mundial, sendo que tanto a gravidade como a complexidade destas entidades continua a
aumentar exponencialmente 5. Segundo a WAO, a prevaléncia mundial de doencas alérgicas
estd a aumentar drasticamente tanto em paises desenvolvidos como em desenvolvimento . O
aumento dramatico da incidéncia e prevaléncia destas doencas é observado & medida que as
sociedades se tornam mais urbanizadas, a poluicdo ambiental aumenta e o estilo de vida se
altera. As alteracdes climaticas e a reducdo da biodiversidade contribuem também para este
aumento exponencial, sendo mais significativo no grupo das criancas e adolescentes®. No grupo
de doencas alérgicas incluem-se: asma, rinite, anafilaxias, DA, urticéria e angioedema e alergias
a medicamentos, alimentos e insetos. Este aumento € especialmente problematico nas criangas,
que representam o grupo mais afetado por esta ascensdo, que tem ocorrido nas Ultimas duas
décadas. Apesar deste crescimento ser conhecido, o cuidado de individuos com doencas
alérgicas é fragmentado e longe do ideal, mesmo em paises desenvolvidos 6. Como tal, devido
ao enorme aumento de prevaléncia, a WAO defende que qualquer tipo de alergia devia ser
olhada como um problema de Salde Publica global 6. As alergias ndo causam apenas disfuncéo
imune de longa duracado, mas também inflamagcdo subjacente que pode constituir um fator de

risco para o aparecimento de outras doencas inflamatérias, néo transmissiveis .

Em Portugal, estima-se que mais de 2 milhdes de pessoas apresentem alguma forma de
patologia alérgica, variando desde formas agudas e crénicas, a quadros clinicos ligeiros a muito

graves, que inclusivamente podem ser fatais 7.

Neste contexto, o White Book de 2013 da WAO recomenda: “Todos os paises deviam realizar
mais estudos epidemioldgicos para estabelecer o verdadeiro impacto das doencas alérgicas e
doencas de imunodeficiéncia primarias e secundarias. Este € o primeiro passo essencial no
sentido de garantir o fornecimento de servicos médicos e cuidados de salde adequados para
atender necessidades atuais e futuras” 6. Adicionalmente, devem-se aumentar os niveis de
investigagdo clinica, proporcionar cursos e formagfes académicas e n&do académicas,
reconhecer e aumentar a consciéncia publica para doencgas alérgicas e respetiva prevenc o,
com o intuito de diminuir o seu peso a nivel global, nos préximos anos . Ao contrario da asma e

da rinite, a epidemiologia de DA e da urticaria entre adultos tem sido menos estudada 5.
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1.1.4.1. Dermatite Atopica

Prevaléncia e incidéncia

Como referidoanteriormente, verifica-se algumadivergénciano que respeitaa terminologiaentre
eczema e dermatite. “Eczema’ e “dermatite” sdo utilizados sinonimamente, tanto pelos
portadores como pelos médicos especializados em DA 10, Mais ainda, na literatura torna-se,
muitas vezes, desconhecido pelo leitor, se o temase refere aDAou a eczema geral. Deste modo,
ao longo deste documento adenominacéo a utilizar sera“eczema geral” quando referido o grupo,

gue inclui “eczema nao atopico” e “dermatite atépica/eczema atopico” .

Confinando os dados epidemioldgicos disponiveis sabe-se que eczema geral é uma doenca
multifatorial e existe uma grande variabilidade de resultados, independente daterminologia. No
entanto, para esta secao, deixa-se claro que a prevaléncia de eczema nao atdpico é, em geral,
superior a de DA 10.52.53 Pgor exemplo, num estudo de grande amostra (n=60,000) nos Estados
Unidos da América (EUA), a prevaléncia de eczema ndo atopico apresenta ser de 10,7%,
enquanto que DA parece ser de 6% 53. Um importante facto sobre a epidemiologiade DA é que,
em areas onde as pessoas tém uma composi¢ao étnica semelhante, assim como um passado
genético idéntico, mostramdiferencas relevantes nas prevaléncias em proximidades geograficas.
Em diversos estudos epidemioldgicos € observada uma variabilidade na prevalénciade DA: 15-
30% em criancgas e 2-20% em adultos, a nivel global €11.13.37.54-56 De igual forma, aincidéncia de
DA tem aumentado, cercade duas a trés vezes mais em paises industrializados nas ultimas trés
décadas ©. Porém, a razdo destas variabilidades ndo é conhecida. As causas deste tipo de
doenca sdo multifatoriais, o que pode dificultar uma investigacdo detalhada sobre esta
heterogeneidade 1154,

A nivel nacional, existem alguns estudos de investigagdo epidemiol6gica realizados nas ultimas
décadas 7. Os seus objetivos passam por avaliar a frequéncia das doencas alérgicas na
populacéo, e cujametodologia consistiu na aplicacéo diretade questionarios agrandes amo stras
da populacéo geral, permitindo aumentar os conhecimentos sobre adoencgaalérgica ’. Contudo,
o grande foco foram os quadros com envolvimento das vias aéreas como a asma € a rinite: o
European Community Health Respiratory Survey (asma) desde o inicio da década de 90; o
Rastreio epidemiolégico de asma e rinite, pela SPAIC (Sociedade Portuguesade Alergologiae
Imunologia Clinica) em 2003; a Avaliacdo da prevaléncia e caracterizacao da rinite em Portugal
Continental (estudo ARPA), um estudo transversal iniciado em 2004; e o International Study of
Asthma and Allergy in Childhood (ISAAC) 7. Neste ultimo estudo internacional, as doencas
alérgicas dermatoldgicas foramincluidas, embora o objetivo fosse estudar as suas prevaléncias
apenas em idade pediétrica. ISAAC € um dos estudos mais conhecidos que realga aimportancia
de eczema/DA como problema de Salde Publica global, considerando que a sua prevaléncia
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estd a aumentar, e consequentemente, 0s custos associados a doenca para 0s sistemas de
saude 5457, A DA considera-se um problema de Saude Publica devido a sua variabilidade
geogréfica e impacto na incapacidade que pode refletir diferencas na prevaléncia e na
disponibilidade de cuidados de saude %8.

Para o estudo ISAAC, a doenca alérgica cutanea é designada em algumas publicagbes como
eczema, outras como DA. Para efeitos de coeréncia, a respeito deste estudo, citar-se-a como
DA. A ultima recolha de informacdo sobre doentes com DA em varios paises a nivel mundial,
decorreu entre 1995 (Fase 1) e 2002 (Fase Ill). Relacionando os resultados obtidos durante a
Fase | e a Fase lll, verificou-se um acréscimo estatisticamente significativo na prevaléncia dos
sintomas de rinite alérgica e DA em ambos 0s grupos etéarios estudados (6-7 e 13-14 anos)
(Tabelal e Tabela2). No que respeitaao grupo com idades 6-7 anos, verificou-se um aumento
de 11,2% (n=5198) para14,1% (n=5376). Relativamente as criancas com 13-14 anos de idade
observou-se um aumento igualmente relevante: de 11,7% (n=11427) para12,7% (n=11815) 5°.

Tabela 1: Comparacao entre 1999 (n=5198) e 2002 (n=5376) no estudo ISAAC (6-7 anos) das populac¢des inquiridas que
declaram que ja tiveram pieira, asma, rinite ou eczema. (Pinto, 2011 — adaptada)

Teve N°(1995) % (1995) | N°(2002) % (2002) | Valor-p
Pieira 1420 6.2 1512 28.1 0.936

Asma 552 1.0 505 54 0.008"

Crcse enamrcs, 1198 238 1565 29.1 <0.001*

pingo nariz, ...

Febre dos fenos 368 T3 227 432 <0.001*

Lesdes na pale, 938 1856 1129 210 0.0024*
com comichao

Eczema 562 12 758 14.1 <0.001

* Diferengas significativas.

Tabela 2: Comparacao entre 1999 (n=11427) e 2002 (n=11815) no estudo ISAAC (13-14 anos) das populag6es inquiridas que
declararam que ja tiveram pieira, asma, rinite ou eczema. (Pinto, 2011 — adaptada)

Teve N® (1995) % (1995) N® (2002) % (2002) | Valor-p
Pigira 2082 18.2 2576 218 <0.001*
Azma 1347 11.8 1737 147 <0.001*
Crise espimos, .
pingo nariz, ... 355 2 4383 ETR| <0.001

Febre dos fenos 720 6.3 883 7.5 <0.001*
Laz0e3 na pele, 1460 128 1573 133 0.222

COMm comichao

Eczema 1335 1.7 1505 127 0.014*

* Diferencgas significativas.

Na Fase | do estudo ISAAC, os paises com maior prevalénciade DA foram: Nigéria, Reino Unido,
Finlandia, Suécia, Irlanda e Nova Zelandia. Racios inferiores foram observados no Irdo, Gedrgia,
Taiwan, Indonésia, China e Albania. Na terceirafase, a prevaléncia de DA em criancas de 6-7
anos variou entre 0,9% (india) e 22,5% (Equador). Para o grupo etério dos 13-14 anos, a
prevalénciavariou entre 0,2% na China e 24,6% na Colémbia 1.
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Ainda sobre os resultados deste estudo, observa-se que para o grupo de idades 13-14 anos, a
prevaléncia variou de igual modo entre a Fase | e a Fase Il. Em alguns paises africanos, 0s
valores de prevaléncias sdo semelhantes. Em Marrocos (norte de Africa) observa-se uma subida
de 9,9% para 20,9%. Um pouco mais para sul, 0 Quénia apresentauma subida de 11,4% para
19,8% %0, por ultimo, amudanga na prevaléncia na Africado sul revelou-se de 10,2% para 16,5%

60,61 O Unico pais que se distinguiu foi a Nigéria, com uma descida de 26,1% para 18,0% 0.

Entrea Fase | e aFase Il, em Taiwan, entre criancas de 12-15 anos, a prevaléncia subiude 2,4%
para 4,0% 9. Um aumento também foi verificado na Coreia para a mesma faixa etéria, onde foi
observadauma prevalénciade 7,2% para 9,3%°¢®°. Valores mais elevados foramobservados para
0 grupo 6-12 anos, 17,0% em 2000 ¢ e 19,1% em 2008 62. Prevaléncias maiores foram
observadas em Singapura (12,5%) e norte da Tailandia (17,2%) para criancas com 6-7 anos de
idade. Para a mesma idade, observou-se na Gedrgia, uma descida na prevaléncia (para cerca
de 3%) 6. Na Malasia, ha evidénciade uma prevalénciade 13,4% em criancas com idades entre
1 e 6 anos %3. Na india, a prevalénciade DA nas criancas de 6-7 anos de idade mostra ser de
2,8% e 3,7% entre criancas com 13-14 anos 4.

Em estudos realizados na Costa Rica a prevalénciade DA é de 19,1% (entre 6 e 13 anos) %5, no
México de 6,1 para idades entre 6 e 8 anos e 3,4% entre 6 e 7 anos %. Dando como exemplo
outros paises, nos EUA a prevaléncia de DA encontra-se entre 10-12% em crian¢as com idade
inferior a 17 anos, atingindo, em alguns estados, cerca de 20-30% da populagéo infantil
37,54,57,67.68. A Oceaniafoi o continente com maior taxa de prevaléncia: 32,3% (em 2002) e 37,0%

(em 2005) paracriangas entre 4-6 anos °.

Na Europa, o norte é azona do continente que apresenta maiores prevaléncias de DA 6: Estonia
com 22% (6-7 anos), Suécia com 26,5% (7-8 anos) e Noruegacom 20,8% (9-11 anos) . Num
estudo realizado através de uma base de dados de uma companhia de seguros de salde
estatutaria alema, foi possivel observar que, em 30.354 criangas com DA, 17,13% encontravam-
se na faixa etaria de 0-2 anos, constituindo o grupo etario mais frequente. Adicionalmente, 7,3%
apresentavam ter entre 14 e 18 anos %° e na populacéo infantil em geral, a frequéncia varia entre
7% a 17% 90,

Apesar de se verificar maior prevaléncia na populacéo pediatrica, a DA também é frequente na
vida adulta 79, cerca de 20-40% dos casos persistem na fase adulta 2. Em Italia, cerca de 60%
dos individuos com 20 anos reportaram que 0S seus primeiros sintomas apareceram quando
ainda eram criancgas 71. Todavia, a grande parte dos estudos epidemiolégicos sao focados na
infanciae em populagdes pediatricas. Existemcasos de DA cujos primeiros sintomas comecaram
na fase adulta 7°.
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Os individuos que tiveram DA na infancia, habitualmente desenvolvem eczema de méao ou
reaparecimento de DA quando entram no mercado de trabalho, deixam a casa dos pais ou
assumem encargos domésticos (que implica manuseamento de produtos quimicos). Contudo,
alguns destes doentes sao diagnosticados com eczema das maos devido as reacdes irritantes
de contato, e ndo pela atopia (dermatite de contacto irritativa) 12. De destacar que um doente
pode ter simultaneamente DA e dermatite de contacto irritativa, por este motivo, minimizar o
contacto com produtos irritativos € fundamental e constitui uma das bases do controlo da DA e
da eventual dermatite de contacto irritativa sobre impostas.

Estudos de prevaléncia em adultos com DA, realizados na Europa, reportam uma variagéo de
0,008 a 9,4%, como se pode observar na Tabela 3. Os dados epidemiolégicos disponiveis
sugerem algumas lacunas distintas no conhecimento sobre a prevalénciade DA em adultos. Os
desafios que contribuem para tal, incluem a inconsisténcia na aplicacdo de critérios de
diagnéstico, a falta de uma medida universalmente aceite para avaliagdo da gravidade da
doenca, e uma representatividade menos adequada das populacdes.

Na tabela seguinte apresentam-se alguns resultados de estudos de prevalénciade eczemageral
(se aplicavel) e de DA sobre diversos paises.

Tabela 3: Prevaléncia de DA e eczema geral na populagdo adultaem diferentes paises, a nivel global

Pais e tamanho da F;?Z\/:rlfgcg;gr;? Prevaléncia de DA, % Ano de recolha de
amostra % (95%IC) (95%IC) dados
Europa (n=49757) - 4,4 (4,2 - 4,6) 2016 7
?niiilsgae‘; ropeus 3.9 (35— 4,2) 2011 ™
Portugal 2 3,3(2,6-4,2) 2011
Portugal - 1,1 2006 ™
Espanha P 42 (3,1-5,2) 0,8 (0,2-1,3) 2007 %2
Espanha (n=9924) - 7,2 (6,7-7,7) 2016 72
Espanha (n=935894) - 0,08 (0,07 - 0,09) 2016
Franca ° 8,0 (6,3-9,7) 34 (2,1-47) 2007 %2
Franca (n=9964) - 3,6 (3,2-4,0) 2016 72
Italia ° 6,6 (4,5- 8,8) 1,4 (0,3-2,6) 2007 %2
ltalia 2 42 (3,3-5,3) 2011 73
Italia (n=9897) - 8,1 (7,5-7,7) 2016 72
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Pais e tamanho da F;Tz\lgfgggr;e Prevaléncia de DA, % Ano de recolha de
amostra % (95%IC) ' (95%IC) dados
Italia (n=10083) 8,1 (7,6-8,7) - 2015 ™
Alemanha P 51 (3,2-5,2) 2,1(0,8-33,4) 2007 %2
Alemanha 2 9,4 (8,5-10,3) 2011 73
Alemanha (n=9971) - 2,2 (1,9-2,5) 2016 72
Suica P 2,2 (0,7 - 3,6) 0,3 (0,0-0,7) 2007 %2
Bélgica P 59 (4,0-7,7) 2,4 (0,9 -3,9) 2007 %2
Holanda @ 8,5 (7,2 - 10,1) 2011 ™
Islandia ° 8,1 (5,6 - 10,7) 1,4 (0,3-2,6) 2007 %2
Reino Unido ° 8,1 (5,7 - 10,6) 49 (2,7-17,2) 2007 52
Reino Unido (n=10001) - 2,5(2,2-28) 2016 72
Esténia P 17,6 (12,6 - 22,7) 6,2 (2,2 - 10,2) 2007 52
Noruega P 8,6 (6,3 - 10,9) 3,0 (1,5 - 4,6) 2007 %2
Suécia P 9,0 (7,5 - 10,5) 3,3(2,2-4,5) 2007 %2
Suécia @ 7,2 (6,1 - 8,4) 2011 7™
Suécia (n=18087) 11,5% (-) 2012 5t
EUA ° 7,4 (3,7-11,1) 2,4 (0,0 - 5,2) 2007 %2
EUA (n=19986) - 4,9 (4,6 -5,2) 2016 72
Canada (n=10004) - 3,5(3,1-3,9) 2016 7
China (n=8758) - 7.8 (7,3-8,4) 2014 7
Jap&o (n=10011) - 21(1,8-2.3) 2016 7
Coreia (n=2342) - 7.1 (-) 2012 77

# Alemanha, Holanda, Suécia, Italia e Portugal (n=11333)

® Estudo entre paises com 8206 individuos adultos
DA: Dermatite Atdpica; EUA: Estados Unidos da América; IC: intervalo de confianca

Embora a DA seja menos prevalente nos adultos, € observado um padrdo semelhante a
distribuicdo na populacéo infantil. Os paises nérdicos apresentam maior prevaléncia. A respeito
da idade, parece existir alguma divergéncia nos resultados observados. Alguns estudos que
reportam a prevaléncia de eczema geral e de DA por faixa etaria estéo apresentados na Tabela
4,
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Tabela 4: Prevaléncia de DA e eczema geral por faixa etaria na populacdo adulta em diferentes paises, a nivel global

Pais e tamanho da
amostra

Prevaléncia de eczema geral,
anos: %

Prevaléncia de DA,
anos: %

Ano derealizagéo
do estudo

Varios paises
(n=8206) 2

5 paises europeus
(n=11333) b

Espanha (n=9924)

Espanha (n=777)

Franca (n=9964)

Italia (n=9897)

Italia (n=10083)

Alemanha (n=9971)

Reino Unido
(n=10001)

Suécia (n=18087)

EUA (n=19986)

< 35:8,77
35 - 40: 6,99
40 - 45: 7,04
45 - 50: 7,15
> 50: 5,66

20 - 29: 6,7 (95%IC: 5,7 — 7,6)
30 - 39: 8,8 (95%IC: 8,0 —9,6)
= 40: 8,5 (95%IC: 7,5 - 9,5)

16 - 25:12,1
26 - 35:12,9
36 - 45:11,2
46 - 55:12,7
56 - 65:10,7
66 - 75:9,3

18 - 34:6,0
35-50:3,5
51-85:19

18 -24:6,4
25-34:8,3
35-44:8,8
45 - 54:6,9
55 - 65:4,7

18 —44: 29,5
45 - 64: 43,5
2 65: 27,0

18 - 24: 4,9
25-34:49
35-44:40
45 -54:2,4
55-65:2,1

18 - 24: 8,7
25 -34:8,7
35-44:9,6
45 -54:84
55 -65:6,2

18 -24:23
25-34:28
35-44:3,2
45 -54:19
556 -65:1,2

18 -24:2,4
25-34:43
35-44:24
45 -54:1,7
55 -65:1,4

18 - 24: 4,5
25-34:7,2
35-44:6,0
45 - 54: 3,8
55 - 65: 2,7

2007 %2

2011 7

2016

2016 ™

2016 2

2016

2015 1

2016

2016 @

2012 %1

2016 @
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Pais e tamanho da Prevaléncia de eczema geral, Prevaléncia de DA, Ano derealizagéo
amostra anos: % anos: % do estudo

18 - 24: 2,3
25-34:49
Canada (n=10004) - 35-44:55 2016 2
45 -54:29
55 - 65: 1,8

18 - 24:3,0
25 - 34:3,0
Jap&o (n=10011) - 35-44:2,1 2016 72
45-54:1,9
55 - 65: 0,7

20 - 29: 11,7
30 - 39:8,6
Coreia (n=2342) - 40 - 49:3,8 2012 7
50 -59:4,5
260: 1,5

®Estudo entre paises com 8206 individuos adultos
® Alemanha, Holanda, Suécia, Italia e Portugal
DA: dermatite atépica; EUA: Estados Unidos da América; IC: intervalo de confianca

Em relagdo as diferencgas entre os paises desenvolvidos e em desenvolvimento, n&o foi possivel
concluir sobre umpadréo epidemiolégico dadoenca, uma vez que a variabilidade de prevaléncia
e incidénciade ambas as doencas é observada mundialmente. A prevalénciade eczemageral e
DA varia consideravelmente de uma prevaléncia muito baixa nos paises em desenvolvimento
com cerca de 1% até aproximadamente 25% da populacdo em varios paises desenvolvidos %,
entre eles a Europaaté 17,6% (na Estonia) 2.

Fatores de risco

Existem diversos fatores desencadeantes de DA. De acordo com um relatério de um consenso
de European Academy of Allergy and Clinical Immunology (EAACI), American Academy of
Allergy, Asthma & Immunology (AAAAI) e PRACTAL, tanto fatores endégenos como exdgenos
podem agravar ou desencadear a DA 78. Em seguida, encontram-se descritos em detalhe os
fatores desencadeantes da DA e de que forma constroem um risco no desenvolvimento e

evolucédo da doenca.

e Genética: Como anteriormente mencionado, o doente tem de apresentar uma predisposicao
genética para o aparecimento da doenga 155.79. As mutagdes genéticas mais conhecidas
sdo da FLG 1314, De seguida, existe evidéncia de mutacbes nos genes das vias de
sinalizacdo de Th2 &, do Complexo de histocompatibilidade principal (CHP), bem como nos
genes nucleotide polymorphism of the claudin-1 (CLDNL1), serine protease inhibitor Kazal-
type-5 (SPINKS5), lymphoepithelial Kazal-type-related inhibitor (LEKTI), caspase recruitment
domain-containing protein 4, 15 e 11 (CARD4, CARD15 e CARD11), entre outros 081,
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Fatores ambientais: Embora tanto a DA, como eczema geral tenham uma forte componente
genética, existe também uma associacdo com o ambiente 7. O aumento da incidéncia nas
Ultimas décadas aponta para a existéncia de outros componentes que variam entre areas
rurais e urbanas. Nas areas urbanas e industrializadas verifica-se uma maior prevaléncia
destes componentes, enfatizando o papel importante do estilo de vida e ambiente nos
mecanismos da doenca atépica 8545782, Sgo tidos como exemplos os seguintes fatores:
diferencas no tamanho da familia; exposicéo a alergénio; sobrelotacdo (numa casa); dieta
alimentar e praticas de alimentacdo (como por exemplo ingestdo frequente de fast food,
carnesvermelhas e comidas com gorduras saturadas) e consumo de agua (néo tratada, com
cloro, diretamente de pocgos...); fatores socioeconémicos e tempo gasto em ambientes
fechados; bemcomo diferencas relacionadas com os poucos cuidados de higiene (que criara
um ambiente mais propicio a infecbes parasitarias, bacterianas e virais, vacinacao,
antibiéticos, e ambiente de quinta); poluicdo e fumo de tabaco (ativo ou passivo) 56.82-84,
Adicionalmente, existe evidéncia que viver numa cidade com maior nivel de transito e maior
numero de habitantes pode influenciar significativamente o aparecimento ou exacerbacéo
de eczema geral 51. A presenca de transito e consequentemente maiores niveis de poluicéo
nas areas urbanas € notavelmente maior do que nas éreas rurais. Em contraste, as areas
rurais sdo propensas a ter condi¢des climéticas mais graves, e podem, deste modo
desempenhar um papel na prevaléncia ou gravidade de qualquer eczema 8. No entanto,
existe alguma controvérsia nos estudos existentes: alguns autores defendem que as
diferencas entre os meios é relevante, outros ndo observam tal diferenga. Um estudo de
prevaléncia autorreportada ndo revelou qualquer associagdo entre viver num meio rural ou
urbano com o aparecimento de DA 85 o que parece confirmar com os resultados de um
estudo realizado na Noruega 8. Por outro lado, em ltalia, a prevaléncia de DA foi
significativamente maior em pessoas que vivem perto de zonas com niveis elevados de
transito ou em zonas industriais 1. Adicionalmente, o facto de se crescer numa quinta pode
ter um efeito protetor contraeczema geral: um estudo na Suécia resultou num Odds Ratio
(OR) 1,04 — 1,25 para os individuos que néo cresceram numa quinta. Enquanto um estudo
na Etiopia revelou uma prevaléncia de eczema geral de 0-3% numa area rural, em
comparacdo com 1-5% numa area urbana 5. Em Itélia, comparou-se o risco de ter eczema
geral entre adultos que viviam em cidades interiores e adultos que viviam na zona
mediterranea, mostrando que o risco atribuivel era estatisticamente significativo: maior em
24% para os que vivem nas cidades 1. Uma potencial explicagdo para as diferengas
observadas na prevaléncia entre populagdes pode passar pelo clima, especialmente luz ultra

violeta (UV), humidade ou temperaturas em espagos exteriores 83,
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No entanto, estas associacdes divergem bastante, uma vez que ha, por exemplo, crian¢as
que reportam um agravamento da doenca no Verdo, e outras no Inverno 8. No estudo
realizado por Silverberg et al. (2013), concluiu-se que, nos EUA, a prevaléncia de DA
diminuiaem areas com elevada humidade relativaao ar, alto indice de radiagéo UV, elevada
temperatura média e precipitacdo reduzida 8. Em 7157 criangas de idade inferior a dois
anos, 61,98% revelaram que o clima era um dos fatores que mais piorava o prurido
associado a DA 2L,

Stress %6: Nos doentes com DA, a imunomodulagdo induzida pelo stress esta alterada. No
entanto, 0s mecanismos exatos ainda ndo sdo bem compreendidos. Este fendmeno pode
ser mediado por fatores imunoneurologicos, como neuropeptideos, que podem ser
encontrados no sangue e dentro das fibras nervosas epidérmicas numa estreita associagéo
com as Langerhans cells epidermais. Niveis elevados do fator de crescimento nervoso e
substancia P podem ser encontrados no plasma de doentes com DA, correlacionando-se
positivamente com a atividade da doenca *°.

Exposices a alergénios 56: E talvez a causa, a seguir a predisposicdo genética, mais
influente no aparecimento da DA. Existem vérios tipos de alergénios que podem
desencadear DA: alergénios alimentares, alergénios inalantes e alergénios de contacto 5.

Elementos irritativos: Frequentemente, o vestuério aspero ou lanoso, bem como irritantes
guimicos (ex. produtos de limpeza de pele, perfumes, sabfes, detergentes ou outros
produtos de limpeza) levam a uma disfuncéo intrinsecadabarreira da pele, provocando uma
irritacdo mecénica e a exacerbacédo de DA 1567, Estes produtos provocam uma rutura na
barreiraepidérmica e alguns irritantes e alergénios podem interagir com as vias do sistema
imunitario, provocando uma inflamacdo 7. Num estudo conduzido em 7157 criancas de
idade inferior adois anos, 50,64% revelaram que os sabonetes e detergentes eram alguns
dos produtos que mais agravavam o seu prurido 21,

Idade: Como ja referido anteriormente, € um fator importante no aparecimento ou
desenvolvimento de DA. Em cercade 90% dos casos, a DA manifesta-se antes dos 5 anos
de idade "11.88 ¢ defende-se que possa melhorar na primeiradécada de vida 71121, De facto,
guanto menor a idade, maior o risco de exacerbacdo da doencga 1. No entanto, paraalguns
individuos adultos, a doencanéo esta presente nainfancia, mas comeca ou recidiva mais
tarde 79. Um estudo italiano revelou que para portadores de DA com 20 anos, cerca de 60%
teve o primeiro sintoma ainda em crianca. Nos individuos com 30-39 anos apenas cerca de
37% tiveram o primeiro sintoma na infancia e para o grupo entre 40 e 44 anos, apenas 25%

dos individuos reportou o inicio da DA na infancia 1.
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e Sexo: Existe também evidénciade maior prevaléncia de DA no sexo feminino, em relagéo
ao masculino 51.52.54.55.57.70 'independentemente da faixa etaria 22:56.85, Embora haja evidéncia
gue os doentes do sexo masculino apresentam maiores niveis de IgE no sangue 9, a
prevaléncia entre mulheres é na maioria dos estudos superior, assim como o risco de ter a
doenca’t, com OR reportados entre 1,33 — 2,44 51.5285,

e Historia familiar: Ter historiafamiliar de doenca alérgica estd associada a qualquer eczema
51,8589 mais precisamente naascendéncia materna 2.

e Em diversos estudos observa-se uma maior percentagem de doentes com DA e eczema
geral em populagbes economicamente superiores comparando com populacoes

economicamente inferiores 54-56,

e Existem outros fatores menos explorados, como a exposi¢cdo materna durante agravidez 7,
a idade da mae, peso da crianca, capacidade de recorrer a instalagcbes de saude, uso de
antibidticos e de preparados que contenham paracetamol, bolor e roedores em casa 8°.

Supbe-se que as alteragdes da incidéncia deste tipo de doengas, em certas populagdes, entre
adultos e criangas, se deveraa exposicdo a fatores de riscos ambientais como a dieta, condi¢des
domeésticas ou diminuicdo da exposicao a raios UV na infancia, enquanto que outros fatores
como stress, exposicdes a detergentes, champés ou outros produtos quimicos, séo a razdo de

reaparecimento nafase adulta 8.

No entanto, questdes relacionadas com a interacéo entre estes fatores permanecem pouco
esclarecidas 6. E preciso salientar que, em estudos comparativos entre regides ndo sé estio
envolvidas condi¢des climéaticas/ambientais como pode haver uma influéncia oculta de outros
fatores, como o acesso a cuidados de salde, ou a situacbes econOmicas. Estda bem
documentado que a DA estd associada a um impacto tanto econémico como de QoL
relevantemente negativo 3%.%°. Os custos da DA por doente ndo séo baixos. Um estudo
canadense mostrou que ha um grande custo global da sociedad e resultante da prevaléncia de

DA, com a maior parte do custo suportado pelos doentes 31

Porém, existe evidéncia que os doentes com DA estdo dispostos a pagar mais para aceder a
mais alternativas de tratamento, paralelamente a ter melhores niveisde QoL emrelag&o a outras

doencgas dermatoldgicas crénicas °1.

Os estudos epidemiologicos formam abase de todos os esforgos para melhorar o conhecimento
dos fatores de risco e protetores, bem como a determinacdo da prevaléncia de DA. A
identificacdo de tais fatores poderadeterminar umadirecao futuraparaa investigacéo seja sobre

causas, prevencado ou politicas de Saude Publica para DA 5.
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1.1.4.2. Urticaria

Com menos estudos epidemioldgicos realizados, é estimado que aproximadamente 10-20% da
populacéo a nivel mundial experimente um episédio de urticaria ou angioedema, pelo menos uma
veznavida 6.24.25.92.93 e que aproximadamente 40% dos individuos comurticéria tera angioedema
2592 Cerca de 0,1% da urticaria aguda podera tornar-se urticaria crénica °. A prevaléncia de
urticariacronica, a nivel mundial, € reportadaem cercade 1,8% da populagao 24. Outros estudos
revelam uma prevalénciadesde 0,41% (Brasil) 27, 0,79% (Taiwan) °, 1,8% (Alemanha) % a 3,5-
4,5% (Coreia), com tendéncia a aumentar ao longo dos anos 979, Em criancas, a prevaléncia
parece serinferior, variando entre 0,1 - 0,3% . Num estudo com cinco paises europeus (Franca,

Alemanha, Itélia, Espanha, e Reino Unido), a prevaléncia conjunta mostrou ser 0,51% 10,

Os dados epidemiologicos existentes, dizem respeito, na sua maioria, aos varios subtipos de
urticériaindividualmente estudados. Contudo, existe alguma coeréncia arespeito da prevaléncia
de urticaria em geral. Considerando qualquer tipo de urticaria, 15% da populacdo é afetada a
nivel mundial 2. Entre cinco paises europeus, a prevaléncia de urticéria revelou ser de 1,7%
(intervalo de confianga[lC] a 95% de 1,4-1,9) 73. Assim como na DA, uma maior prevaléncia é
encontrada nos paises nordicos. Na Poldnia foi reportada uma ocorrénciade 11,2% de urticaria
na populacdo acima de 15 anos de idade 2°, seguida da Noruega com 9% para todos os tipos de
urticaria ao longo da vida, sendo a sua maioria aguda ou fisica °. Também uma prevalénciade
9% € encontrada na Holanda 3. A Alemanha apresentauma prevaléncia de 8,4-8,8% 3% e a
Suica de 8,5%. Os paises com prevaléncia inferior foram Itdlia e Portugal (2,9% e 2,8%,

respetivamente) 73.

Ao contrério da DA, a urticéria afeta predominantemente os adultos, embora as criancas possam
ser afetadas de igual modo 1. No entanto, tanto a DA como a urticaria revelam maior prevaléncia
no sexo feminino 24.27.9698,100.101 'sendoquase 1,5 vezes mais afetadas que os homens (OR: 1,46;
95% IC: 1,22-1,75%) 25. Arespeito daidade, existe alguma evidénciade maior prevaléncia nas
faixas etarias 20-40 27100, 45-54 27 ou 35-60 2498 embora pouco relevante.
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1.2. Qualidade de vida em saude

Em Epidemiologia, a ocorréncia das doencas ndo € somente 0 que preocupaa comunidade
médica e cientifica, mas também as suas principais consequéncias para os doentes, como as
limitacdes e a incapacidade e o seu impacto na QoL 1°2, As doencas cutéaneas podem, por vezes,
ser incapacitantes, segundo a definicdo de incapacidade da Organizacdo Mundial de Saude
(OMS), levando a qualquer restricdo ou falta de habilidade para realizar uma atividade
considerada normal para o ser humano 102,

A QoL é entendidacomo a qualidade do dia-a-dia de um individuo, isto €, uma avaliagdo do seu
bem-estar ou a falta dele. E uma ideia ampla que inclui ndo sé o conceito individual como o
padrdo de vida em comunidade e familiar 193. Os investigadores definem QoL relacionada a
saude como a avaliagdo do doente em relagdo ao seu nivel atual de funcionamento e/ou
satisfacdo com a doenca, bem como a sua percecao ideal de QoL 28. A OMS define-acomo a
percecdo individual da sua propria posi¢éo navida, no contexto do sistema cultural e dos valores
em que sevive, bem como emrelagdo aos seus objetivos, expectativas, normas e preocupagoes
104, Durante os ultimos anos a detecdo das falhas na QoL tem-se tornado cada vez mais
importante durante os Ultimos anos e o seu estudo é fortemente recomendado pelas principais
autoridades de saude 28, Em ensaios clinicos randomizados controlados, a QoL é muitas vezes
exigida pelas autoridades reguladoras como medida de endpoint secundario e, cada vez mais,
tem sido consideradacomo endpoint primario tanto em estudos observacionais como emensaios
clinicos .

A avaliacdo da QoL é de particular importancia para que o meédico compreendao impacto da
doenca e/ou do seu tratamento num doente, de forma individual. Em individuos com doencas
cronicas de pele, estainformacao pode ser relevante, particularmente devido auma prevaléncia
elevada de problemas psicossociais, muitas vezes escondidos "sob a pele”. Além disso, a visao
destes problemas cria uma oportunidade de comunicacédo, de forma empatica e responsiva,
apoiando os individuos a lidar com seus problemas de forma mais eficaz. A comunicacdo sobre
QoL pode ser util para envolver os doentes em discussdes sobre as suas preferéncias de

tratamento e permitir a tomada de decisbes mutuaou partilhada 1.

As percecOes dos doentes sobre a QoL ndo sdo altamente correlacionadas com as avaliagdes
clinicas da gravidade de uma doencade pele. Varios estudos de associa¢gfes entre a gravidade
e a QoL apresentam ser conflituosos. Alguns autores demonstram que nem sempre existe uma
relacdo entre aextensao da doenca[no corpo] e o nivel de QoL 1%, enquanto outros encontram,
de facto, associacfes entre a gravidade da doenca e a QoL dos individuos e das suas familias
106, Como doenca crénica, determinar o grau de gravidade € particularmente importante para

determinar a escolha do mais adequado tratamento.
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A presencaou auséncia de distlrbios do sono, a quantidade e localizagcdo das zonas do corpo
afetadas, e o curso clinico sdo exemplos de indicadores de gravidade que podem fornecer a
melhor base para a tomada de decisdes sobre o tratamento 1°7. O conceito de QoL tem-se
tornado cada vez mais importante na Medicina, onde muitas doencas cutaneas tém um impacto
na qualidade e ndo na duracao de vida. Como tal, tem havido um crescente reconhecimento na
elaboracéo de metodologias para medir, com preciséo, o impacto da doenca (dermatoldgicas e
outras) na QoL para uso na pratica clinica, estudos de investigacdo, ensaios clinicos, andlises

econdmicas e gestdo de saude 108.109,

Os portadores de doencas dermatoldgicas experimentam uma grande variedade de sintomas
que afetam as suas vidas, desde problemas triviais a maiores condicionalismos. Por vezes, estes
sintomas séo causados por mudancas objetivas que prejudicam diretamente a sua vida diaria,
enquanto outras vezes a deficiéncia € mais subtil e ocorre principalmente a um nivel psicoldgico.
A quantificacdo da QoL é, portanto, particularmente importante porque fornece informagdes
adicionais aos tradicionais sistemas de classificacao clinicos 1%, Deste modo, os grandes efeitos
das doencas de pele navidados seus portadores podem ser divididos em dois grupos: com fator
psicossocial e com fator fisico. Dentro do fator psicossocial, € possivel distinguir as
caracteristicas cognitivas, sociais € emocionais, nas quais se incluem a depressao, o medo, a
vergonhae araiva. Entre osfatoresfisicos, observam-se limitagcdes fisicas/corporais como certos

movimentos comuns, bem como desconforto e ador 110,
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1.3. Qualidade de vida em doencas dermatoldgicas

Um dos objetivos ha comunidade dermatoldgica é quantificar o impacto da doenca, através da
determinacdo da prevaléncia, do impacto na QoL e dos custos da doenca. Em doencas
dermatolégicas crénicas, os tratamentos podem oferecer uma supressao ou diminuicao
temporérias da gravidade dos sintomas. Como resultado muitos doentes lidam com o impacto
da sua doencadurante anos ou, por vezes, durante todaa vida. Frequentemente os portadores
destas doencas consideram que a melhoriada QoL é uma meta de tratamento muito importante.
Assim, o tratamento dermatolégico deve objetivar a diminuicdo da gravidade da doenca e o

aumento dos niveis de QoL do doente 105,

Na International Classification of Disease-10 (ICD-10), de doengas humanas, s&o listadas mais
de 1.000 doencgas cutaneas ou relacionadas com a pele %8, No entanto, apesar deste nimero
significativo, estas doencgas continuam a receber pouca atenc¢éo no debate global de saide. Em
conjunto, as doencas de pele ocuparam o 4° lugar das principais causas néo fatais expresso em
years lost due to disability (YLD), em 2010 %8, Encontraram-se em 18° como principal causa de
problema de salude global em disability-adjusted life years (DALYS) %8. A DA encontra-se em
primeiro lugar entre as doencas de pele comuns no que respeita a DALYs e anos vividos com
uma doenca. O elevado impacto da incapacidade relativo a DA permanece globalmente

consistente 13.58,

Qualquer tipo de eczema tem um impacto significativo na QoL dos doentes devido as suas
potenciais dificuldades fisicas, sociais e fisioldgicas a longo prazo 2. Embora ndo seja uma
doencaque ameace a vida, a sua naturezairritativa, dolorosa e desfigurante pode alcancar uma
incapacidade fisica e afetar profundamente a QoL suportada ndo so pelos portadores, como
também pelos seus familiares 36. A DA tem consequéncias a nivel psicoldgico (por exemplo,
humor e autoestima), bem como a nivel social e funcional (por exemplo, relacionamentos e
atividades diarias) 36:37,

A DA nédo esta associada apenas a uma aparéncia menos agradavel, mas a um conjunto de
sintomas fisicos e incapacitantes - a um intenso e grave prurido, altas taxas de disturbios do
sono, aumento de custos em cuidados de salide, baixa autoestima e baixos niveis de QoL. Como
tal, todos estes fatores podem contribuir para um aumento de problemas psicossociais e
elevadas taxas de depressédo 1155111 assim como ansiedade, associados a presenca da doenca
em adultos e criangas 5.

Quando questionados sobre quais as maiores mudancas nas suas vidas diérias, os doentes com
DA consideraram a escolha de roupa (54%), as relagdes conjugais (52%), a educacao (44%),
ndo poder nadar (34%), mudar de residéncia (32%), e o [ndo] uso de maquilhagem (22%) 1°3. A

escolhada profissdo é igualmente afetada pela doenga 103.
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Os doentes faltam ao emprego, devido a DA, em média 7 dias num ano 112, Outro estudo
demonstrou que 12% dos doentes apresentaram baixa médica, devido a DA, num espaco de
duas semanas e 42% num espaco de um ano 113,

Entre sexos parece existir uma diferencado efeito psicolégico provocado pela DA. Com niveis
semelhantes de gravidade da doencga, as mulheres afirmam niveis inferiores de QoL em relacéo
aos homens 37114, Mulheres com lesdes visiveis na pele mostram mais ansiedade social e
sintomas de depresséo. Esta doenca demonstra, ainda, ter impacto nas relacbes doente-
cbnjugue. Num estudo onde se investigou a vida sexual de doentes atépicos e dos seus
companheiros, 57,5% revelaram uma diminuicdo do desejo sexual devido a doenca, e 36,5%

referiram que o aparecimento da DA teve, de facto, impacto na sua vida sexual 37-114,

Sendo mais prevalente na infancia, existem mais estudos sobre o impacto da QoL em doentes
pediétricos, e 0 modo como afeta a vida da familia. Em criangas que sofremde DA, 60% dos
pais referem que os seus filhos tiveram dificuldades no desempenho escolar e em atividades
socias e de lazer 37. Também o prurido em criancas esta claramente associado a irritabilidade,
choro, dependéncia excessiva e medo. Um constante cocar esta fortemente associado a
perturbacdes de sono, o que se traduz em sonoléncia diurna, agitagcdo e consequentemente, um
comportamento perturbador e auséncia de concentragdo escolar 72937115 O aparecimento da
doencga nos primeiros cinco anos de vida implica um impacto no bem-estar emocional,
economico, fisico e social de toda afamilia 116. Ter cuidados com uma crian¢ga com DA, de facto,
implica um trabalho extra para os progenitores/tutores, adicionado aos cuidados diarios e
tratamentos da crianca. Muitos estudos tém evidenciado o quanto uma familia € influenciadaem
termos de pouco apoio social, elevado stress juntando a propria fungdo parental e maiores
dificuldades em gerir o contexto familiar 116,

Num estudo em que foram comparados casos de criancas com DA vs. criancas sem a doenca,
mostrou-se que criangas com DA em idade pré-escolar ttm um aumento estatisticamente
significativo de 23% em sintomas comportamentais (como falta de concentracdo, sono,
desassossego...) comparando com 5% do grupo de controlo 37. As criancas e adolescentes
podem sofrer de bullying devido a aparéncia das suas lesfes cutaneas, levando a perda de

confianga e autoestima, mudancas de humor e depressao 37.55117,

O impacto fisico, emocional, social e financeiro dadoenganafamilia é também significativo. Em
30% das familias com criancas com DA, o disturbio de sono da crianca é orientado por co-
sleeping (compartilhar a cama ou quarto com 0s pais), 0 que conduz a privacao de sono dos
pais, ndo so pelo comportamento dos filhos, mas porque tentamimpedir que a crian¢a se arranhe
frequentemente durante anoite 115 Em média, o niumero total de horas perdidas pelos pais situa-
se entre 1 a 3 horas por noite, adicionando 2-3 horas gastas durante o dia para cuidar dos filhos,
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em adi¢cdo ao tempo habitual gasto. Adicionalmente, 38% dos irméos sao igualmente afetados
em relacdo ao sono 137115 Quando uma crianca é diagnosticada com DA, toda a familia
experimenta restricbes no estilo de vida, que podem incluir limitagdes alimentares, diferentes
escolhas de férias/passeios, ou do local da habitagéo/escola, e na decisédo de adotar um animal
de estimacdo. Em média, 90% das familias reportam problemas nas atividades domeésticas, tais
como lavar a roupa, limpeza e preparacdo da comida 1137, Menos frequente, mas também
reportado, as mudancgas na vida social dos pais para evitar comentarios ou olhares negativos
sobre a aparéncia dos seus filhos 37,

Para ajudar a lidar com as necessidades dacrianga com DA, os pais alteram frequentemente o
seu estilo de vida e ambiente doméstico. Conjuntamente, 0s pais passam por diversos
sentimentos como tristeza, preocupacdo e, por vezes, culpa (por apresentarem ou terem
apresentado também a doenca) 1137115, O stress familiar associado ao cuidado de criancas com
DA é significativamente maior do que para diabetes mellitus tipo Il 11,

A urticaria, embora menos discutida, apresenta baixos niveis de QoL ©.26.27.118 Qualquer tipo de
urticéria pode prejudicar a QoL e o desempenho no trabalho/escola dos doentes. A magnitude
destes efeitos corresponde ao verificado em doentes com DA e mais grave do que em doentes
com psoriase %27.118 Doentes com urticéria crénica tendem a reportar um severo impacto

negativo na vida profissional/escolar e social, diminuindo a sua produtividade em cerca de 30%

6,26,27,118

O impacto da QoL nos doentes comurticaria € comparada aos individuos comdoencacoronaria,
no que respeita arestricdo e perturbacéo navida do doente 18. O impacto que a urticariatem na
QoL dos seus portadores inclui a perda de sono e energia, bem como altera¢gées de humor,
restricbes na mobilidade tanto em casa como no trabalho 28. Adicionalmente, a doenca afeta
psicologicamente o bem-estar e a qualidade de vida dos seus portadores. Como resultado, 0os

doentes manifestam transtornos de humor, ansiedade e/ou depresséo 27119,

Tem sido reportado um grande e crescente risco de suicidio em doentes com uma variedade de

enfermidades dermatologicas. O suicidio € a principal causa de morte em jovens, e todos 0s
profissionais de salide, inclusive dermatologistas, devem estar cientes disso 55120, Num estudo
com 341 dermatologistas no Reino Unido, 178 individuos com diversos tipos de doencas
cutaneas tentaram suicidar-se e 28 concretizaram. Doentes com DA mostraram resultados de
medicOes de sintomas de depressédo e ansiedade estatisticamente significativos superiores a
controlos saudéaveis 120,
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Num estudo com adultos (=18 anos de idade) dos EUA, utilizando o Patient Health Questionnaire
(PHQ), verificou-se que em 350 doentes com DA, 31% revelaram um ou mais sintomas de
depresséo e odds elevados no que respeitaao pouco interesse emfazer alguma atividade, sentir-
se em baixo, deprimido ou desesperado, sentimento de cansago ou pouca energia, ter pouco
apetite, sentir-se mal com ele proprio, problemas de concentracdo, movimentar ou falar e ter
pensamentos em relagdo a morrer 1. Num estudo realizado com adolescentes (18-19 anos de
idade), 15,5% com DA revelaram ter ideacdo suicida, comparando com os 9,1% que nunca
manifestaram a doenca %°.

Do mesmo modo, doentes com urticaria apresentam niveis muito baixos de saiude mental.
Adicionalmente, 48% (n=100) de doentes com urticéria crénica revelaram ter um ou mais
transtornos mentais com prevaléncias semelhantes entre homens e mulheres, nomeadamente

ansiedade (30%) e sintomas depressivos (17%) 121,

Embora estas doencas tenham um elevado impacto na QoL, ndo sdo uma ameaca a vida e,
portanto, taxas de mortalidade ndo séo reportadas 6. Muitas vezes estas doencas sdo abordadas
como triviais por muitos médicos e existe ainda pouca aten¢do a melhoria da QoL destes
doentes. No entanto, cercade 21% dos doentes com DA ja ficou hospitalizado durante uma noite
pelo menos uma vez ao longo da vida 112, Portanto, os doentes ndo sdo adequadamente
informados sobre a natureza da sua condicao e respetivos cuidados, que envolve nao sé o
tratamento farmacoldgico, mas também a implementacdo de medidas preventivas para reduzir
os efeitos de varios precipitantes e fatores agravantes 624103, Em muitos sistemas de salude, a
nivel global, o acesso a cuidados especialistas é insuficiente 6. Por isso, 0 uso de instrumentos
de avaliacdo da QoL pode ajudar no diagndstico e interpretacdo dos sintomas destes doentes,

permitindo um melhor uso dos recursos medicos em saude.

Adicionalmente, dado o aumento de custos e da procurade cuidados de saude, a questédo da
relacdo custo-efetividade de tratamentos e de préticas clinicas é cada vez mais importante. Os
instrumentos de QoL tém um papel crucial nos resultados clinicos, nos ensaios clinicos e na

investigacdo de servicos de saude 198,
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1.4. Instrumentos de qualidade de vida

A medicdo € uma atividade essencial na ciéncia médica. Para adquirir dados sobre pessoas e
eventos, as ferramentas adequadas de recolhade dados precisam de ser projetadas, de modo
a medir o pretendido interesse cientifico. O uso de questionarios € uma das técnicas mais
importantes para a recolha de dados. E comum existirem estudos com objetivos e temas

semelhantes, mas com uso de questionérios inteiramente diferentes 122,

A composicao de um questionario € sempre muito mais complexa do que o esperado e €
necessériagrande atengéo ao seu fluxo, formato e comprimento. Fazer uma perguntaindividual
€ uma tarefa tediosa e a validacdo deste questionéario é outro desafio. Deve avaliar-se, em
conformidade, se o questionario vai medir dados quantitativos ou qualitativos, e qual o modo de

administragao 122,

Existem questdes de investigacdo em que se pretende construir um questionério com perguntas
para avaliar uma determinada caracteristica em saude, que é, por vezes, dificil de quantificar,
como por exemplo, a QoL.

Devido ao caracter subjetivo dos resultados que sdo medidos na QolL, é cada vez mais
necessario ter métodos validos, reprodutiveis e confiaveis 123, Como ja foi mencionado, existem
diversos instrumentos (indices e/ou questionarios) que permitem avaliar a QoL dos doentes com
problemas dermatolégicos. Na tltima década, o impacto destas escalas e o0 uso de instrumentos
tem aumentado 115 e a sua relevancia é cada vez mais realgcada. E importante saber a opinido
dos doentes e o0 que sentem diariamente, bem como a sua opinido sobre os cuidados prestados
por profissionais de saude e pelo servico ao qual recorrem, a fim de criar metas de tratamento

ou melhorar os cuidados prestados.

Existem vérios instrumentos disponiveis para estudar o impacto da doenca na QoL, que podem
ser categorizados em dois formatos: 1) medidas baseadas em preferéncias ou 2) avaliacbes de
QoL do estado de saude.

As medidas baseadas em preferéncias sdo derivadas da teoria da tomada de decisdo e
determinam as preferéncias dos doentes paraum estado de salde especifico. Osindividuos séo
convidados a abandonar, hipoteticamente, algo de valor, como dinheiro, anos de vida e assim

por diante, em troca de melhor qualidade de vida.

Em contrapartida, as medidas de QoL do estado de saude captam o impacto da doenca em
vérias dimensdes, como aspetos cognitivos, sociais ou emocionais, bem como desconforto e
limitagBes fisicas 1%8. A ideia de um questionério deste tipo é representar quantitativamente o
impacto da doenca através da construgdo de uma pontuacao numérica (resultado individual ou

score) que permita quantificar o fendbmeno em questdo ou até mesmo uma pontuagdo com
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subescalas inter-relacionadas 198.124, As opc¢des de resposta estdo, muitas vezes, numa escala
de resposta multipla, variando de "nunca" a "sempre", resultando num ou mais scores que

refletem o impacto da doencana QoL 3°.

Um questionario pode permitir construir mais do que um score, quando se pretende avaliar mais
do que uma dimensé&o, tal como acontece na maioria dos instrumentos de QoL. Por exemplo, um
guestionario pode ser constituido por perguntas que avaliam fatores psicologicos, enquanto
outros itens avaliam fatores sociais. Deste modo, do mesmo questionério resultardum score total
e num score para as dimensdes que avaliam os fatores psicologicos e sociais, separadamente.

Os instrumentos de QoL témainda a vantagem de distinguir entre individuos que podem suportar
a mesma patologia, mas que experimentam diferentes “pesos” dadoenga. Uma pessoa do sexo
feminino com DA pode considerar a sua condicdo de pele mais penosa do que um homem da
mesma idade e gravidade da doencga, mas que se preocupamenos com a sua aparéncia.

Os instrumentos de qualidade de vida em dermatologia sdo de elevada importancia, uma vez
gue permitem aos clinicos e aos investigadores umaforma objetiva de observar como a doenca
de pele impacta na QoL do doente. No entanto, a QoL é pouco discutida nas consultas
ambulatérias de dermatologia 1%8. Além disso, embora a maioria dos clinicos acredite que tenha
uma boavisdo de como os seus doentes sdo afetados pela doencga, as suas opinides geralmente
nao sao tao precisas quanto acreditam. Muitas vezes, quando a avaliacdo do impacto na QoL
pelo médico € baixa, 0os doentes estimam uma carga da doenca num nivel mais alto ou vice-
versa. No entanto, ha evidénciaque sugere que, emcontextos nos quais os instrumentos de QoL
séo utilizados, a comunicacdo médico-doente melhora significativamente. Em particular, esta
melhoria ocorre nadiscusséo de problemas relacionados com a QoL que sdo menos evidentes
(ex. funcionamento social) ou sdo mais difusos e de natureza crénica (ex. fadiga) e que, muitas

vezes, sao deixados sem tratamento pelos prestadores de cuidados de saude 108,

Da mesma forma, se um clinico conhecer qual o impacto mais significativo na QoL de um doente
(se arespeito dos sintomas ou das emoc¢fes ou mais a nivel psicolégico), os tratamentos podem
ser adaptados, proporcionando um alivio ideal para o doente. Estainformacgdo permite ao clinico
perceber quais os fatores que deve observar primeiro ap6s um tratamento novo. Algumas
terapéuticas sistémicas tém efeitos secundarios relevantes e s6 devemser usadas em individuos
com doencga grave ou cuja QoL € significativamente afetada. Estas medidas podem ajudar,
igualmente, os clinicos e investigadores a saber como 0s tratamentos estéo a funcionar ao longo

do tempo e quais os aspetos da vida diaria do doente que melhor resultados estaater.

Para o efeito, estes instrumentos podem ser classificados em trés categorias principais:
instrumentos genéricos, especificos de dermatologia (ou outra &rea da medicina) e especificos
da doenca (ex. DA) 30,108,
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Os instrumentos genéricos destinam-se a captar de forma abrangente os varios aspetos da
saude em relagcdo a Qol, para diferentes doencas, doentes e populacbes. Como tal, os
guestionérios genéricos tém a vantagem de serem aplicados em diferentes tipos e niveis de
gravidade de doencas, tratamentos médicos ou intervencgdes terapéuticas, bemcomo subgrupos
demograficos e culturais 30108, Embora os instrumentos genéricos apresentem ter propriedades
psicomeétricas robustas, podemsofrer de baixa validade de conteddo em determinada area e n&o
serem suficientemente sensiveis para refletir deficiéncias especificas da doenca em estudo
30,106,108’ Como tal, podem n&o detetar pequenas mudancas na QoL e, portanto, ndo séo téo Uteis
no seguimento do impacto de determinada doenca ao longo do tempo na clinica ou em
investigag&o. Devido a estas questdes, osinstrumentos genéricos d e saude devemser utilizados
tendo em conta essas limitagdes. Um cenario possivel de utilizagdo é no caso do investigador
ou clinico querer comparar uma doencga dermatolégica com uma ndo-dermatolégicaem termos
de impacto na QoL. Outro cenério € usar um instrumento genérico juntamente com outro ou
outros, especificos de dermatologia quando a doenca em questdo apresenta um impacto

substancial na QoL além do seu impacto especifico 30:108,

Dos questionarios genéricos mais utilizados encontram-se o EuroQol, EQ-5D, 36-Item Short
Form Health Survey (SF-36) e derivados, Nottingham Health Profile (NHP), Sickness Impact
Profile (SIP) e World Health Organization Quality of Life assessment (WHOQOL) 0.

O SF-36, com 36 questdes, divide-se nos seguintes dominios:

e Funcionamento fisico;

Principais limitacGes devido a problemas fisicos;
e Dor corporal;

e Saulde geral;

e Vitalidade;

e Funcionamento social;

e Principais limitagbes devido a emogdes; e

e Saude mental 108,

Este questionario € considerado o instrumento de QoL mais estudado, bemvalidado e disponivel,
de referénciapara a maioria dos investigadores, e aplicavel numa ampla gama de condi¢des
clinicas 108125, O SF-36 foi projetado para 0 uso na prética e investigacao clinicas, avaliagbes de
politicas de salde e levantamentos populacionais em geral. Representa suposi¢cdes de
profissionais de salide sobre questdes relevantes para o estado de sadde nas ultimas quatro
semanas 108125 As oito dimensdes do SF-36 podem ser combinadas em duas pontuacdes
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sumarias, a pontuacéo da componente fisica (PCS) —funcéo fisica, funcao funcional, dor corpora
e percecgdes gerais de saude - e apontuacdo dacomponente mental (MCS) — funcdo emocionad,
funcionamento social, saide mental e vitalidade. As pontuacfes sdo padronizadas para 100;
maiores pontuagdes indicam melhor estado de salde. Na area da dermatologia, o SF-36 tem
sido utilizado na psoriase, acne, DA e urticéria cronica 198126 @ € um instrumento que pode ser

autoadministrado 126,

Existem versfes abreviadas do SF-36, incluindo a 20-I1tem Short Form Health Survey de 20 itens
(SF-20) e 12-Item Short Form Health Survey de 12 itens (SF-12), que foram desenvolvidas a
partir do SF-36 para uso em grandes estudos longitudinais 108125 Sete itens do SF-12
correspondem ao score da PCS, enquanto cinco correspondem ao score da MCS 108125 QO SF-
12 tem sido utilizado em dermatologia, embora com menor frequéncia do que o SF-36, em
estudos de hiperidrose, DA, onicomicose, alopecia, doenc¢as de mucosa oral e melisma 1%, entre
outras. Sao necessarios menos de cinco minutos para aplicar o SF-12 e pode ser
autoadministrado 125,

O WHOQOL-100 é um questionario de 100 itens desenvolvido inicialmente em 1994 e terminado
em 1998 pela OMS 108.125 Qs itens referem-se as duas semanas anteriores e usam uma escala
de cinco pontos 1?5, Os 100 itens agrupam-se em seis dimensdes: fisico, psicoldgico, nivel de
independéncia, relagdes sociais, ambiente e espiritualidade 18125, O WHOQOL-100 foi
desenvolvido com o objetivo de identificar aspetos da QoL que séo culturalmente importantes e
tem sido utilizado em estudos em todo o mundo 1%, O WHOQOL-BREF € um questionario mais
conciso de 26 itens com dois itens dedicados a avaliar a saide geral e os demais itens adaptados
para relagbes fisicas, psicoldgicas, sociais e ambientais do WHOQOL-100 198127, O WHOQOL-
100 tem sido mais utilizado em psoriase e 0 WHOQOL-BREF em DA, acne, urticaria crénica,

melasma, e vitiligo 108,

Uma das vantagens dos instrumentos genéricos de salde é medir aspetos de saude
relacionados com qualquer doenca, e permitir comparacfes entre grupos de doentes com
diferentes doencas 26. Assim, instrumentos genéricos sdo vantajosos porque podem ser
aplicados a diferentes tipos de doencas e graus de gravidade, tratamentos medicos ou
intervencdes terapéuticas e entre subgrupos demogréficos e culturais. No entanto, s&o menos
orientados a esta problemaética do que os instrumentos especificos de doenca.

Por outro lado, os instrumentos especificos focam-se na saide de doentes com doengas
particulares. Podem ser especificos de uma area da medicina (por exemplo, dermatologia),
especificos de doenca (como DA ou acne), especifico de sintomas (como o prurido) ou de um
subgrupo populacional (como os idosos). Comparados com instrumentos genéricos, 0S
instrumentos especificos dadoenca ou da area clinica podem ser clinicamente sensiveis a um
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dado grupo e podem ser mais sensiveis amudancas na doencade cada sujeito individualmente.
No entanto, instrumentos especificos ndo podem ser utilizados para comparar doentes com
diferentes enfermidades 126,

Sampogna e a sua equipa compararam resultados do SF-36 com instrumentos especificos de
dermatologia, Skindex e Dermatology Life Quality Index (DLQI), concluindo que instrumentos
genéricos servem como complemento Util aos questionarios especificos. Como tal, permitem
uma avaliacdo mais abrangente sobre o impacto da doenca do que usando questionarios
especificos isolados 198,

Existem ainda os instrumentos de avaliagdo da gravidade da doenca, que séo utilizados em
complementaridade com os instrumentos de QoL para melhor avaliacdo. As medidas de doenca-
gravidade podemincluir par@metros clinicos objetivos que avaliam o grau de eritema, exsudacao,
e escoriagdes; bem como critérios subjetivos, como prurido e distarbios do sono, enquanto a
qualidade de vida é definida como a percecdo do impacto da doenca no bem-estar fisico,
psicoldgico e social 3. Os métodos de avaliagdo da gravidade da doenca sdo indicadores de

outcomes clinicos e, por vezes, ndo tém propriamente o objetivo de avaliar questdes de QoL.

Algumas das medidas mais utilizadas estdo representadas na Tabela 5 e na secgdo seguinte,

sdo descritos 0s instrumentos mais comummente usados na area da dermatologia.
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Tabela 5: Instrumentos mais utilizados na avaliagdo de qualidade de vida e gravidade em doencas dermatolégicas e respetivos anos

de desenvolvimento

SCORAD: Scorin%Atopic
Dermatitis (1993) 128

QOLIAD: Quality of Life Index For
Atopic Dermatitis (2004) 12°

DLQI: Dermatology Life Quality
Index (1994) 130

SIP: Sickness Impact Profile
(1981) 13!

SASSAD: Six Area, Six Sign
Atopic Dermatitis (1996) 18

EDI: Eczema Disability Index
(1993) 132

CDLQL: Children’s Dermatology
Life Quality Index (1995) 133

PSI: Parenting Stress Index
(1983) 134

EASI: Eczema Area And
Severity Index (1998) 135

IDQOL: Infants’ Dermatitis
Quality Of Life Index (2001) 136

SKINDEX-29 (1996) 11°

NHP: Nottingham Health
Profile (1986) %7

ADAM: Atopic Dermatitis

Assessment Measure (1999)
138

CADIS: Childhood Atopic
Dermatitis Impact Scale (2005)
139

DQOLS: Dermatology Quality of
Life Scales (1996) 140

EQ-5D: Standardized
Questionnaire Of Health
Outcome (1987) 1

UAS7: Urticaria Activity Score
(2009) 142

SA-EASI: Self-Administered

Eczema Area And Severity
Index (2002) 150

ICU-Q20l: Chronic Urticaria
Quality of Life Questionnaire

(2005) 143

DSQL: Dermatology-Specific
Quality of Life Instrument (1997)
144

BPI: Brief Pain Inventory
(1989) 45

CIAD: Childhood Impact of
topic Dermatitis (2007) 146

Skindex-16 (2001) 147
Skindex-17 (2006) 148

SF-36: Short Form Health
Survey (1992) 4°

BS: Atopic Dermatitis Burden
Scale (2012) 15t

ISDL: Impact of Chronic Skin
Disease On Daily Life (2008) 152

TBSA: Total Body Severity
Assessment (1994) 153

POEM: Patient Oriented
Eczema Measure (2004) 1>

OSAAD: Objective Severity
Assessmentof Atopic
Dermatitis (2005) 156

ADQ: Atopic Dermatitis
Quickscore (2008) 158

BS-A: Atopic Dermatitis Burden
Scale For Adults (2014) 3

FDLQI: Family Dermatology Life
Quality Index (2007) 15°

Skindex-Teen (2010) 1%

DFI: Dermatitis Family Impact
(1998) 160

WHOQOL: World Health
Organization Quality of Life
Assessment (1994) 104

CHQ: Child Health
Questionnaire (1996) 157

PHQ: Patient Health
Questionnaire (1999) 161

PO-SCORAD: Patient
Oriented-SCORAD (2011) %

PIQOL-AD: Parent’s Index of
Quality Of Life In Atopic
Dermatitis (2005) 162

PedsQL: Pediatric Quality of
Life Inventory (1999) 163

QPCAD: Quality of Life In
Primary Caregivers of Children

\With Atopic Dermatitis (2009) 164

IGA: Investigators’ Global

Assessment (2005)
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1.5. Instrumentos de qualidade de vida especificos de dermatologia

7

Uma das caracteristicas das doencas dermatoldégicas € o seu decurso desigual com
exacerbacdo, induzindo variacbes clinicas, por exemplo, entre duas consultas.
Consequentemente torna-se mais dificil e insuficiente a avaliagdo periddica e de forma
abrangente, relativa ao curso da doenca ou a eficicia de um tratamento °. Deste modo, os
instrumentos de QoL tornam-se Uteis paraavaliar a eficacia de uma terapéuticanumdeterminado
momento, ou investigar possiveis causas de exacerbacdo da doenca para cada doente
individualmente. Em seguida, sdo apresentados os mais comummente utilizados na area da
dermatologia.

1.5.1. DLQI (Dermatology Life Quality Index) e CDLQI (Children’s Dermatology Life Quality
Index)

O DLQI foi o primeiro instrumento de QoL especifico a ser construido para a dermatologia 139,
em 1994 por Finlay e Khan e, até a data, € o mais utilizado na prética clinica e em estudos
clinicos da érea 37108, O DLQI foi inicialmente desenvolvido em 120 doentes com diferentes
doencas de pele 37109130, Consiste em 10 questdes que avaliam seis dimensdes da QoL:
sintomas, sentimento de vergonha, atividades diarias, lazer, trabalho, escola, relacdes pessoais
e tratamento na semana anterior. As perguntas sao pontuadas numa escala de Likertde 0 a 3,
cuja soma das pontuacdes resulta num score entre 0 (sem impacto) e 30 (impacto maximo na
QoL do doente) 37:109.125,130,

O DLQI é um questionario que demora cercade 5 minutos a realizar 1?°. Até ao momento, o DLQI
foi traduzido para mais de 55 idiomas, incluindo para Portugués 165, As vérias validacdes deste
instrumento para diferentes paises (incluindo paises em desenvolvimento) comprovam a sua
validade, confiabilidade e rececdo a mudancas 37198, Uma limitagcdo do DLQI €, no entanto, a
escassez de questdes relacionadas com as emogoes e sentimentos (de frustragdo, cansago...),
em comparagdo com os sintomas e o impacto funcional. Se os futuros investigadores preferirem
analisar, adicionalmente, o impacto emocional da doengada pele, outros instrumentos poderéo

ser mais esclarecedores.

O questionario DLQI tem uma verséo para criancas (desde os 4 aos 16 anos, a preencher com
a gjuda dos pais no caso das criancas mais novas): o CDLQI. Desenvolvido em 1995, tem sido
0 mais usado em estudos pediétricos. E composto por 10 itens, sobre prurido e disttrbios no
sono, mas também efeitos psicologicos no desempenho escolar, relacionamentos, bullying,
tempo de férias e participacdo em desportos 37.115116.127,133 A sya construcao é semelhante a do
DLQI, as respostas séo apresentadas numa escala de Likertde 0 a 3, com um total maximo de
30 pontos, que indica piores niveis de QoL 37.127,133,
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Em 2003, o CDLQI foi revalidado com uma versao de cartoon, mais rapida e preferida pelas
criangas (Figura 3) .

The aim of the questionnaire is to measure how much your skin problem has
affected you OVER THE LAST WEEK. Please tick v one box for each question.

OVER THE LAST WEEK OVER THE LAST WEEK
Very much Very much
Quite a lot Quite a lot
Alittle Alittle

Not at all Not at all

How itchy, ‘'scratchy’, sore or How upset or embarrassed,
painful has your skin been ? self conscious or sad have
you been because of your skin?

Figura 3: Primeira parte do questionario CDLQI (Finlay LJ, 1996 -adaptada)

1.5.2. ISDL (Impact of Chronic Skin Disease on Daily Life)

ISDL é um questionério destinado a adultos, composto por 72 itens. Tem uma componente
especifica de dermatologia, cujas perguntas estdo relacionadas com funcionamento fisico,
estado da pele, sintomas fisicos (prurido, fadiga, resultados de arranhdes) e estigmatizacao. A
parte genéricaenvolve questdes sobre o funcionamento psicolégico, o impacto relacionado com

adoenca, as cogni¢cdes dadoenca e apoio social 127,

Com excecdao da escala analdgica visual de 10 cm para os sintomas fisicos e a escala de Likert
de cinco pontos para o humor positivo e negativo, as categorias de resposta paratodas as outras
escalas tém um formato de escala Likert de quatro pontos 27,

1.5.3. DSQL (Dermatology-Specific Quality of Life)

O DSQL € um instrumento de QoL de 52 questbes, desenvolvido em 1997, e que derivado SF-
36, de pesquisa de literatura e da experiénciaclinica em doentes com dermatite de contato e
acne vulgar 108.125 Dos 52 itens, 8 referem-se a questdes globais com uma pontuacdo numa
escala de 0-10, avaliando a intensidade ou a satisfacdo. Os restantes itens, numa escala ordinal
de cinco pontos avaliam a frequénciade cada sintoma ou tema. Todos os itens referem-se ao
altimo més e agrupam-se em sete dimensdes. A pontuacao final € calculada pela adicéo de todas
as pontuacgfes por item 125, O DSQL é autoadministrado e demora menos de 15 minutos a
completar 125,
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Estudos para avaliar o item relativo ao comportamento foram limitados as duas doencas do
formato original. Esta ferramenta ndo foi usada nem validada noutras doencas dermatoldgicas.
Contudo, este instrumento pode ser Gtil quando usado paralelamente com um instrumento

genérico, como o SF-36 ou SF-12. Mais testes psicométricos séo, porém, necessarios 18,

1.5.4. PRISM (Pictorial Representation of lliness and Self-Measure) for dermatological disease

Ao longo do curso dadoenca, os doentestendemaperder capacidade para perceber e expressar
diferencas nos sintomas e no impacto da sua doenga, e essa capacidade reduzida pode ser
entendida como uma correlacdo neurofisiolégica da conhecida cronicidade associada a
resultados fracos. Ou seja, 0 doente cronico comecaa desvalorizar o impacto da doencacom o
tempo. O instrumento PRISM mostra-se Utila avaliar a capacidade (conhecidacomo flexibilidade
cognitiva) de perceber e expressar as diferencas relevantes no impacto de uma doenca. Dentro
de um quadrado simbolizando a sua vida, o doente deve colocar um circulo amarelo — que o
representacomo pessoa—e um circulo vermelho —que representaasua doenca. Posteriormente

esta distancia é medida 166,

1.5.5. DQOLS (Dermatology Quality of Life Scales)

Cinquentaindividuos de ambulatério de um departamento de dermatologia de uma universidade
do Reino Unido foram convidados a anotar todas as formas como a sua doenca de pele afeta os
seus sentimentos e relacionamentos pessoais, atividades e sintomas diarios e vida social 125,
Com base nas suas respostas, foi desenvolvido o instrumento DQOLS com 17 itens
psicossociais, 12 fisicos e 12 itens sobre sintomas. Uma escala de resposta de cinco pontos foi
utilizada para avaliar a experiéncia atual dos doentes. As trés dimensdes tém pontuacdes
separadas que variam entre 0 e 100. O questionario foi validado, posteriormente, numa amostra
diferente de 118 doentes. O instrumento DQOLS demora cerca de 5-10 minutos para ser
completado 125,

1.5.6. SKINDEX

Em 1996, o Skindex, originalmente com 61 itens, foi desenvolvido para fins discriminativos (ou
seja, medir diferencas transversalmente entre diferentes populacdes) e parafins avaliativos (ou
seja, medir diferencas longitudinalmente em individuos conforme o percurso da sua doenca) e
poder comparar com as opinides dos médicos especialistas 110126, Estas diferencas baseiam-se
essencialmente namedicdo dos efeitos dadoengana QoL em diferentes populacdes 110126,
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Foi construido para ser um questionario realizado pelo médico/investigador ou autoadministrado
pelo proprio doente 119,

Em 1997, o questionério foi revalidado, ficando apenas com 29 itens, e com melhor capacidade
discriminativa e avaliativa. As questdes dividem-se emtrés dimensdes: funcionalidade, sintomas
e emocdes 1?6, Cada item, avaliado numa escala de Likert, tem como possiveis respostas: nunca,
raramente, as vezes, frequentemente e sempre, traduzidos numericamente de 1 a5 pelamesma
ordem. A média de cada pontuacao por grupo da origem ao score final 110126,

O instrumento Skindex tem sido amplamente estudado e pode ser usado confortavelmente em
cenarios clinicos e de investigacdo que precisam de medir mudancgas no impacto de QoL. Além
disso, o Skindex tem uma vasta componente emocional e pode ser utilizado na necessidade de
caracterizar ainda mais o impacto emocional da doencade pele 1%. E um dos questionarios mais
utilizados e a primeira escolha na prética dermatolégica em varios paises 19,

O desenvolvimento do Skindex comeg¢ou por uma pesquisa bibliogréfica e sessfes diretas com
doentes, médicos e enfermeiros. Os autores conceptualizaram os efeitos nas doencas de pele
como tendo dois grandes dominios: psicossocial e fisico. Dentro destes dominios, identificaram
5 dimensdes: psicossocial com efeitos cognitivos, sociais ou emocionais; e fisico com efeitos
relacionados com desconforto e limitagdes fisicas. Na dimenséo “emoc¢des”, incluem-se as
subdimensfes como depresséo, medo, vergonhae raiva (Figura4). Utilizando principios estaveis
de uma teoria psicométrica, 0s autores compuseram 65 itens especificos para a realizacdo das
dimensdes e subdimensdes da estrutura conceptual deste questionario 110,

Efeito das

dencas de pel

Psicossocial Fisico

.
i

Figura 4: Desenvolvimento das dimens6es de Skindex (Chren MM et al., 1996 - adaptada)
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As escolhas de resposta consistem em op¢des de cinco categorias relacionadas com frequéncia
(‘Never’ até ‘All the time’) — do item 1 ao 48 - ou em opc¢des com seis categorias relativas a
concordancia (‘Strongly disagree’ até ‘Strongly agree’) — do item 49 ao item 62. Assim, 0
guestionério divide-se nas dimensdes: cognicdo (15 perguntas), social (10 perguntas), depresséo
(7 perguntas), medo (7 perguntas), vergonha (5 perguntas), raiva (5 perguntas), desconforto (4

perguntas) e limitagdes (9 perguntas) 0.

Nesta construcao participaram individuos com diferentes doencas cutaneas, bem como lesdes
isoladas da pele, num total de 201 participantes. Mesmo entre diversas doencas de graus de
gravidade diferentes, o Skindex demonstrou confiabilidade, evidéncia validavel e capacidade de
resposta clinica 119, Mostrou-se com uma elevada consisténcia interna, o coeficiente de a de
Cronbach encontrava-se entre 0.76 € 0.86 e o coeficiente de correlacéo de Pearson na avaliacao

de teste-reteste, para as oito escalas, encontrava-se entre 0.68 e 0.90 119,

Os grandes problemas mais incomodativos reportados pelos participantes foram as dermatoses
inflamatodrias (44%), diversas lesdes (23%), sintomas como securae prurido (12%), bem como a
aparéncia (18%). A duracédo na qual estas caracteristicas persistem €, na maioria, mais de 2
anos (50%) 110,

Apesar de originalmente o Skindex consistir em 61 itens, mais tarde foi comparado com o
guestionério genérico, SF-36, com o objetivo de avaliar mais profundamente a validade do
Skindex e determinar as vantagens de ambos em individuos com doencas dermatologicas 126,
Percebeu-se que o instrumento requerial5 minutos para a sua participacdo, o que limitava o
seu uso. Por vezes, os doentes escolhiam a mesma opc¢ao para diferentes itens, o que sugeria
gue estes itens ndo apresentavam uma capacidade discriminativa entre os individuos 167. Como
tal, uma validagdo mais detalhada foi realizada, resultando no mesmo instrumento com 30 itens
e com uma melhor capacidade discriminativa 110126, A confiabilidade, a validade e a capacidade
derespostado Skindex-29 foramtestadas em doentes comvérias doencas e consideradas altas.
A consisténciainternae o teste-reteste mostraram-se excelentes (0,87-0,96) 147148, Vinte e nove
dos 30 itens sdo avaliados como trés dimensdes de QoL (i.e. funcionalidade, emocdes e
sintomas fisicos).

Cada item é avaliado numa escala de Likert de 5 pontos (never, rarely, sometimes, often e all the
time). A pontuacdo global é calculada a partir da média global ou das trés dimensdes,
individualmente, e transformada em percentagem. O resultado pode apresentar valores entre 0

e 100, pontuagBes mais altas indicam maior impacto na QoL pela doenga 110,126,167,

No entanto, a pontuagéo, por si, representa uma interpretacdo pobre com pouco significado
direto. Como tal, através de métodos baseados em ancora, foram estimados cut-offs do score
de Sekindex-29 parafacilitar a interpretacéo clinica quanto ao impacto na QoL 168,
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Contudo, talvez devido a heterogeneidade de respostas, existem diversos estudos de cut-offs
gue apresentam valores diferentes:

Score total

Emocbes

Sintomas

Funcionalidade

Muito reduzido: <5
Leve: 6-17

Muito reduzido: <5
Leve: 6-24

Muito reduzido: <3
Leve: 4-10

Muito reduzido: <3
Leve: 4-10

l;l(i)j;;e;get al Moderado: 18-36 Moderado: 25-49 Moderado: 11-25 Moderado: 11-32
Severo: >37 Severo: >50 Severo: 26-49 Severo: >33
Muito severo: >50
Muito reduzido: <25 Muito reduzido: <24 Muito reduzido: <39 Muito reduzido: <21
Prinsen et al, Leve: 25-32 Leve: 24-35 Leve: 39-42 Leve: 21-32
2010 %8 Moderado: 32-44 Moderado: 35-39 Moderado: 42-52 Moderado: 32-37
Severo: 244 Severo: 239 Severo: 252 Severo: 237
Leve: 20-29
;{)Tls(i% etal, Moderado: 30-39

Severo: 240

Embora o Skindex-29 seja constituido por 30 questdes, diz-se “29” uma vez que 0 namero 18
nao estaincluido no célculo do score total, nem em nenhumadimenséao do questionério. Por ser
uma questédo sobre efeitos secundarios a algum tratamento, ndo esta diretamente relacionada
com QoL.

Existem ainda versdes mais concisas do Skindex 29: o Skindex-16 e o Skindex-17 147,148,

O instrumento Skindex-16 tal como o nome indica, € composto por 16 itens. Consiste em itens
gue tiveram as melhores caracteristicas de desempenho no instrumento mais longo, bem como
itens adicionais que ndo estdao no Skindex-29. Existem trés dimensdes: sintomas (quatro itens),
emocdes (sete itens) e funcionalidade (cinco itens). As respostas sdo avaliadas através de uma
escala de Likert de 7 pontos e, posteriormente, transformadas numa escala linear de 0 (sem
efeito) a100 (sempre com efeito) 127,

O instrumento Skindex-17, difere apenas na sua divisdo. Com 17 itens € composto por duas
dimensdes (psicossocial e sintomas) e com respostas avaliadas numa escala de trés pontos 127,

O Skindex-29 foi recomendado como uma das escolhas em dermatologia e o Skindex-16 foi
reconhecido como uma medida precisa e sensivel em relacdo ao incomodo sentido pelos
doentes e utilizado em muitos estudos de doencas dermatoldgicas 19°. O Skindex-29 tem uma
componente emocional ampla e pode ser usado para caracterizar ainda mais o impacto
emocional da doenca de pele. Embora o Skindex-16 seja mais conciso do que o Skindex-29,
este ultimo é preferido quando usado emconjunto com outras medidas baseadas em frequéncia,
como o SF-12 108 Adicionalmente, sendo mais reduzido no numero de questdes, pode ser
utilizado mais facilmente em consultas médicas.
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Dada a complexidade deste grupo de questionarios, Skindex, foram construidas versfes para
adolescentes %5 e criangas 139,

As doencas de pele sdo muito frequentes em individuos comidades compreendidas entre 12 e
18 anos, o que por si, representauma altura da vida vulneravel no que respeitaa problemas de
autoestima ou autoconfianga. O Skindex-teen foi baseado no Skindex normal e no Skindex-16,
resultando no protétipo de 22 itens para aplicagdo em adolescentes. Esta versdo de Skindex
pode ser autoadministrada, demorando cerca de 5 a 10 minutos a completar. O sistema de
scores é semelhante ao original: cada itemtem 5 opcdes de resposta (never, rarely, sometimes,
often e all the time) 155,

Como o impacto emocional de doencas cronicas como a DA tem sido realgcado em criangas e
nas suas familias, compreender e identificar os efeitos associados a doenca é essencial para a
promocao de cuidados adequados. Assim, o instrumento Childhood Atopic Dermatitis Impact
Scale (CADIS) foi especialmente desenvolvido emsessdes comclinicos e familiares das criangas
com DA, baseado no conhecimento existente sobre adoengaem fase pediatricae o impacto na
QoL que acarreta 116:13%, O CADIS foi desenvolvido para criangas com idades inferiores a 6 anos,
bem como para as suas familias. Este questionério, inicialmente com 62 questdes 139171 e mais
tarde reduzido a 45, tem um sistema de scores semelhante ao grupo, com as 5 opg¢oes (never,
rarely, sometimes, often e all the time). E composto, por sua vez, por 5 dominios: o dominio da
crianca consiste nas dimensdes “sintomas” e “limitagdes em atividades e comportamento”. O
dominio respetivo aos pais consiste nas dimensdes “familia e funcao social”, “sono” e “emocgodes”.

O score total varia entre 0 e 180. Quanto maior o score, maior o impacto da doenga 174172,
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1.6. Questionarios especificos de doenca

Em comparacdo com instrumentos especificos de dermatologia, os questionarios especificos de

doencas tendem a ter maior validade de conteddo e sdo mais sensiveis, uma vez que sao

projetados para avaliar grupos especificos ou populacées de doentes. Como tal, sdo mais

sensiveis a pequenas mudancas consideradas clinicamente importantes para a doenca em

guestdo. A principal desvantagem das medidas especificas de doenca é que os dados néao

podem ser comparados entre, por exemplo, psoriase e DA 198, Os instrumentos especificos da

doenca podemdar uma melhor visdo de grupos particulares de doencas especificas de pele e

podemdetetar aspetos ainda mais especificos sobre aQoL ou incapacidade 3°. Em dermatologia,

existem diversas doencas que apresentam questionarios especificos. De seguida apresentam-

se alguns exemplos de instrumentos para casos de:
Psoriase:

e Psoriasis Disability Index (PDI) 198;

e Psoriasis Index of Quality of Life (PSORIQoL) 0.
Acne:

¢ Acne Disability Index (ADI);

e Acne Quality of Life (Acne-QOL) 108,
Melasma:

e Melasma Quality of Life Scale (MELASQOL) 0.
Dermatite atépica:

e Quality of Life Index for Atopic Dermatitis (QoLIAD) 12°;

e Atopic dermatitis burden scale (ABS) 15%;

e CADIS 139,

e Childhood Impact of Atopic Dermatitis (CIAD) 146,
Eczema:

e Eczema Disability Index (EDI) 132,

Urticaria:

e Chronic Urticaria Quality of Life Questionnaire (CU-Q20L) 143,

Descrevem-se, de seguida, os instrumentos especificos de doencga mais utilizados para DA,

eczemas e urticéria.
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1.6.1. QOoLIAD (Quality of Life Index for Atopic Dermatitis)

O QOoLIAD é uminstrumento de 25 itens, com respostas dicotomicas (true/not true) desenvolvido
em doentes nos EUA e na Europa 127129, O instrumento estadisponivelemInglés do Reino Unido
e dos EUA, Holandés, Francés, Aleméo e Espanhol. O QoLIAD apresenta uma consisténcia
internaadequada e boas indica¢des de validade 129, O score total das perguntas varia entre O e
25 pontos, com o valor maximo a indicar baixos niveis de qualidade de vida 1?7.

1.6.2. EDI (Eczema Disability Index)

O EDI é um questionario destinado a adultos e composto por 15 itens. Tem uma constituicdo de
5 dimensdes: atividades diarias, ocupacédo profissional/escolar, relacdes pessoais, lazer e

tratamento, com uma escala analdgica combinada de 0 a 6 pontos 127:132,

1.6.3. IDQOL (Infant’s Dermatitis Quality of Life)

O IDQOL é um questionario de 10 itens para medir a QoL de crian¢as desde o nascimento até
aos 4 anos (a ser completado pelos pais). Cada questéo é avaliada por uma escala de Likert de

4 pontos, comum score total de 0-30 pontos 116.127.136,

1.6.4. CIAD (Childhood Impact of Atopic Dermatitis)

O CIAD é um questionario desenvolvido com uma versdo europeia de 9 itens (3 destinados
unicamente a paises europeus), e outra versdo de 7 itens para EUA (1 destinado unicamente
aos EUA). Esta diferenca entre continentes deve-se ao resultado do estudo de validagdo e
consisténciainternarealizado em cada pais. Foi simultaneamente desenvolvido no Reino Unido,
EUA, Alemanha, Franca e Holanda e apresenta um formato de respostas “true/not true” 127,146,

1.6.5. ABS (Atopic Dermatitis Burden Scale)

O ABS pode também ser utilizado como instrumento de autoadministracdo e tem uma versao
unicamente para adultos: ABS-A 31, E composto por quatro dimensdes: vida diéria, trabalho e
stress, cuidados e gestdo da doenca, e restricdes econdmicas, avaliadas huma escala de Likert
de 6 pontos. A pontuacao final pode ser transformada numa escala de 0 a 100 pontos. Como
outras medidas j& mencionadas, valores mais altos do score de ABS refletem um maior impacto
da doencana QoL 1?7,
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1.6.6. CU-Q2oL (Chronic Urticaria Quality of Life Questionnaire)

O CU-Q2oL é um questionério de 23 itens, originalmente desenvolvido e m Itdlia em 80 individuos
com urticaria cronica 26:143, Foi baseado em conteudos obtidos através de especialistas clinicos
e doentes. Temum total de 23 itens divididos em 6 dimensd@es: prurido (2 itens), edema (2 itens),
impacto nas atividades da vida diaria (6 itens), problemas de sono (5 itens), limitagdes (3 itens)
e aparéncia (5 itens) 26.28.143, Os seus itens expressam-se numaescalade Likertde 0 a5 pontos
(nada, muito pouco, mais ou menos, bastante e extremamente) 28143 e o score de cada dimenséao
resultanumintervalo entre 0 e 100 28, O questionario exige aproximadamente 5 minutos para ser
completado. Apresenta bons niveis de consisténcia interna para cada dimensé&o (entre 0,65 e
0,83), assim como para o teste-reteste, variando de 0,64 a 0,92 e uma excelente capacidade de
resposta as mudancas clinicas 4. No entanto, uma das suas desvantagens é a falta de
perguntas sobre a atividade sexual dos doentes 26:28,
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1.7. Questionarios de gravidade da doenca

As medidas de gravidade da doenca dermatolégica podem incluir parametros clinicos objetivos
gue avaliam o grau de eritema, exsudacao, e escoriacdes; bem como critérios subjetivos, como
prurido e disturbios de sono 3. Como referido anteriormente, as percec¢des dos doentes sobre a
QoL n&o sd@o necessariamente correlacionadas com as avaliagdes clinicas da gravidade de uma
doenca de pele. Existe, porém, algum cruzamento nas duas medicBes, mas € necessario
distingui-las. Ha evidéncia de alguma associacdo entre ambas, mas nado necesséaria. Por
exemplo, um doente com baixos niveis de QoL pode apresentar uma gravidade moderada, ou
mesmo leve. De qualquer modo, a sua complementaridade é importante tanto para ensaios
clinicos, como decisbes politicas, ou avaliacdo clinica, bem como para a escolha do melhor
tratamento.

Em 1989, Rajka e Langeland definiram a gravidade de doenca, avaliando trés elementos: a
evolucao clinica, a intensidade dadoencae a extensdo das lesées examinadas. Esta pontuagao
foi posteriormente desenvolvidaem 2000 em Nottingham Eczema Severity Score paraestudos

epidemioldgicos sobre eczemageral 173.

Em 2004, Eichenfield considerou que Severity scoring of atopic dermatitis (SCORAD) e Eczema
Area and Severity Index (EASI) seriam os dois métodos com maior confiabilidade e faceis de
usar a respeito da DA na prética clinica. Existem cerca de 28 instrumentos diferentes de
gravidade da doenca; contudo os autores afirmam que apenas os instrumentos EASI, SCORAD
e Patient-Oriented Eczema Measure (POEM) foram devidamente validados e sendo, porisso, 0s
mais utilizados 173174, Apesar da suaimportancia e utilidade, foi verificado que estas escalas séo
ainda pouco utilizadas na prética clinica 174.

Uma vez que o numero e o tipo de caracteristicas clinicas avaliadas variam entre os varios
instrumentos, existe uma falta de padronizacdo das escalas de gravidade objetiva para DA.
Algumas escalas avaliam varios locais do corpo, enquanto outras escalas avaliam apenas o local
que se encontra mais gravemente afetado, existindo, por isso, uma heterogeneidade nos
métodos de medi¢éo da dimenséo da doenca’.

1.7.1. SCORAD (Severity scoring of atopic dermatitis)

Membros da European Task Force on Atopic Dermatitis reuniram-se, pela primeira vez, em
Bordeaux no ano 1990. O primeiro objetivo desta Task Force era criar uma ferramenta para
registar dados de forma precisa e consistente, paraavaliacdes de rotinae estudos clinicos, em
vérias instituicdes. O segundo objetivo eradesenvolver um indice de pontuacdo composta para
DA 128, Assim, em 1993, um relatério de consenso definiu uma escala validada, 0 SCORAD em
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criangas, que avalia a extenséo e a gravidade das lesdes, além de sintomas como prurido e

perdade sono 128 e em 1997 séo lancadas as respetivas orientagdes 17°. A avaliacdo é feita da

seguinte forma (Figura5):

Numa escala de 0 a 100, avalia-se a area
corporal baseada num desenho do corpo
humano frontal, no qual séo identificados os
locais de lesdes inflamatérias dos doentes;

de 6 itens

crostas,

(eritema,
escoriagoes,

Uma lista
edema/papulagéo,
liquenificagéo e secura) € apresentada. Cada
item € avaliado com uma pontuacéo de 0-3
(0-auséncia, 1-leve, 2-moderado, e 3-grave)
de acordo com fotografias tiradas e
documentadas no artigo. Somando o0s
resultados de cada item, a escala final tera

um resultado entre 0 e 18 pontos;

Dois sintomas subjetivos (prurido, perda de
sono) sdo avaliados numa escala Visual
Analogue Scales (VAS) de 10 mm, podendo
resultar numa pontuacéo de 0 a 20 128,

SCORAD INSTITUTION
EUROPEAN TASK FORCE
ON ATOPIC DERMATITIS
PHYSICIAN
Last Name First Name
[ [ ] [Topical Steroid used:
y(brand name) ]
Date of Birth: [T "] | | | ]DD/MM/YY | Amount / Month
Date of Visit m Number of flares / Month

Figures in parenthesis
for children under two years

[ EXTENT  Pease indicate the area invaved
B: INTENSITY C: SUBJECTIVE SYMPTOM:
I PRURITUS+SLEEP. LOSS D
[CRITERIA INTENSITY|| \jeaNS OF CALCULATION -
Erythema/darkening FTENSTY TTBMS Objective SCORAD
= .
t:m/‘;npuhuon {aversge :wmmm. area) A/5+7B/2
Oozing/crust 1= mild
Excoriation 2= mocerate ;
T - }-Dsevue 2 SCORAD
- * Dryness is evaluated
Dryness* _* on uninvolved areas A/5+7B/2+C| /103
?’::?'?:nt:‘:“ PRURITUS (0to10) :)0 10
3 days or nights) SLEEP LOSS (oto10]

[TREATMENT:

REMARKS:

Figura 5: Representacéo do instrumento SCORAD (European
Task Force on Atopic Dermatitis, 1993)

Para distinguir entre doencaleve, moderada ou grave, varios cut-offs foram calculados. Contudo,

existem diversos estudos de cut-offs que apresentam valores diferentes:

Coutanceau et al, 2014 %
Stalder et al, 2011 %°

Ligeiro-Moderado: <50 Leve: <15
Grave: >50 Moderado: 15-40
Grave: >40

Kunz B et al, 1997 17
Chamlin S et al, 2007 '™

Ricci et al, 2009 7
Oranje et al, 2007 7
Barbarot et al, 2018 "
Ligeiro: <25
Moderado: 25-50
Grave: >50

Somando os scores da extensdo da doenca, da gravidade da doenca e dos sintomas subjetivos,

obtém-se um maximo possivel de 103 pontos. Embora seja uma pontuagéo em conjunto, 0s trés

grupos podem ser individualmente ponderados, se necessario 37. O SCORAD é um instrumento

gue mostra ter validade e confiabilidade, com uma excelente concordancia de resultados nas

avaliacGes globais da gravidade de DA 37,
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Apesar da sua estruturater sido desenhada para uso em papel (Figura5), o SCORAD pode ser
utilizado pela aplicacéo (app) 1’7, comum formato mais acessivel e interativo (Figura 6).

A:Superfice afetada
seecones

bl N

A 1 ~ —~

B: Imensld-de dos sintomas C: Sintomas subjetivos
o

ko « pertubastes 60 5910

i

Erm 25/04/2019
- v

= @V

Figura 6: Representacéo graficade SCORAD e simulagéo do preenchimento dos dados de umdoente

1.7.2. EASI (Eczema Area and Severity Index)

O indice EASI foi desenvolvido em 1998,
baseado no instrumento utilizado para avaliar a 4

Score each region from 0 to 100%

i i i Head & neck Upper extremities
gravidade da Psoriase: PASI (Psoriasis Areaand —~~ ) )
. / \ - \\\ f'-, ' P, J
Severity Index) 3718, O EASI confere uma | _ _ - £ A
(®&) | J/ - | ] -
pontuacdo num intervalo de 0 a 72 pontos e \ = / \ /U \} J N
’\v/,,‘/ \ l ‘}w!“‘ | | I’\ A
avalia duas dimensfes da DA: extensdo da . P ) {
doencae sinais clinicos 37:17° (Figura 7). I I

A extensado dadoenca é medida em quatro locais

do corpo e com base em quatro sinais clinicos:

Ly

eritema, endurecimento/papulacédo, escoriacéo e

Mild =1 Moderate = 2 Severe=3
Faintly detectable, pink Clearly distinguishable dull red Deep dark or fiery bright red

liquenificagdo 37:17°. No questionério encontram-

. Figura 7: Algumas partes do instrumento EASI: A: extensao

se imagens de um corpo humano que, a0 de eczema geral por regido do corpo (apresenta imagem da

. . cabeca, membros superiores, inferiores e tronco), B: atlas da
selecionar quais as zonas afetadas pela doenga, gravidade de cada leséo (Tofte S etal., 1998 - adaptada)

resultara num score de 0 a 100% (Figura 7).

No final, traduzem-se os seguintesintervalos (os intervalos 1-9%, 10-29%, 30-49%, 50-69%, 70-
89% e 90-100%, nos scores 1, 2, 3, 4,5 e 6, respetivamente). Cada regiao do corpo é avaliada
separadamente pelos sinais clinicos. O nivel médio da gravidade de cada sinal clinico em cada
uma das quatro regides do corpo recebe uma pontuagéo de 0 a 3 (nenhuma, leve, moderada e
grave, respetivamente). O score total para cada regido do corpo € obtido multiplicando a soma
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dos scores da gravidade dos quatro sinais-chave pelo score da érea e multiplicando, por fim, o
resultado pelo valor ponderado constante, atribuido a essaregido do corpo *7°.

Embora alguns investigadores afirmem que 0s sintomas subjetivos possam ser os marcadores
mais importantes para avaliar a morbilidade do doente, 0 EASI ndo avalia sintomas como o
prurido e a perda de sono (ao contrario do SCORAD, por exemplo) 37.

As medidas do EASI s&o intensivas em recursos e requerem pessoal treinado para administrar
o instrumento. No entanto, a sua aplicacdo em larga escala na investigacdo epidemiologica é
limitada pela combinag&o de gravidade com o impacto da doenca na familia da crianca 18°,

Embora existam muitos instrumentos designados para medir a gravidade da DA, o EASI foi
identificado como uma das trés melhores medidas validadas para avaliar esta caracteristica da
doenca, mostrando bons resultados de validacdo, confiabilidade e capacidade de resposta 3717,
Adicionalmente, o EASI encontra-se como sendo a escala que mais relevancia adquirird nos
préximos anos, visto ter sido a mais utilizada em ensaios clinicos para avaliagdo da gravidade
da DA com novos farmacos 181-183,

No entanto, algumas propriedades importantes do instrumento ndo foram formalmente
estudadas. Dados relativos a forma como um clinico poderia traduzir um score total em
informacg@es clinicamente relevantes nao estdo disponiveis - uma propriedade de medicdo

chamada interpretabilidade 37:178,

1.7.3. SASSAD (Six Area, Six Sign Atopic Dermatitis)

O instrumento SASSAD foi originalmente elaborado em 1996 8. O SASSAD é um indice de
gravidade da DA que evoluiu a partir de uma tentativa precoce de avaliar o resultado de um anti-

histaminico ndo sedativo nesta doenca 18184,

Este instrumento foi amplamente utilizado em estudos individuais e multicéntricos, e tem sido
recomendado em revisGes da literatura sobre instrumentos utilizados no ambito da DA 8. O
score final consiste na avaliagdo de seis sinais clinicos de intensidade da doenca (eritema,
exsudacao, escoriacao, secura, fissuras e liquenificacdo), medidos em seis locais definidos do
corpo (bragos, maos, pernas, pés, tronco, cabeca e pescoco), cada um numa escala de 0-3
pontos, dando uma pontuacdo maxima de 108 pontos (Figura 8) 18184,
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SIX AREA, SIX SIGN SCORE

Head and neck Subject No. Trunk

Erythema Erythema

Exudation | Subject Initials Exudation

Excoriation | Excoriation

Dryness | Visit Dryness

Cracking Cracking

Lichenification [ Date Lichenification |
Total l— *—] Total

Hands Feet

Erythema Score Erythema

Exudation | 0 = absent Exudation

Excoriation 1= mild Excoriation

Dryness | 2 = moderate Dryness

Cracking [ 3 = severe Cracking [
Lichenification [ Lichenification |
Total Total

Arms Legs

Erythema Erythema

Exudation [ Exudation

Excoriation | Excoriation

Dryness Dryness

Cracking [ Cracking |
Lichenification [ Lichenification [
Total l—J Total I—

Figura 8: Representacgdo do formato originalde SASSAD (Berth-Jones Jetal., 1996 - adaptada)

Sinais como eritema, exsudacao, escoriacdo, secura, fissuras e liquenificagdo sdo os parametros
utilizados para seguir o doente, umavez que se modificam em paralelo durante as mudancas da
atividade da doenca. Enquanto a secura, eritema e liquenificagdo compreendem a maior parte
do score total, escoriacdo, fissuras e exsudacdo demonstram ter a melhor resposta a um
tratamento 18, O score de SASSAD provou ser igualmente aplicavel a criancas e adultos 8.

1.7.4. UASTY (Urticaria Activity Score)

O instrumento UAS foi planeado para ser usado durante 7 dias consecutivos, também utilizado
para autoadministrac&o, para avaliar a atividade e gravidade da urticéria. E o questionério mais
utilizado em ensaios clinicos e cada vez mais como outcome principal. O UAS envolve a
avaliacdo de dois sintomas-chave da urticaria: prurido e papulas 2°.
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1.8. Questionarios de autoadministracao/autoavaliacdo e outros tipos

Existem atualmente diversas recomendacfes, provenientes das autoridades de saude, para
doencas cronicas como certas doencas dermatologicas, cujo objetivo € encorajar um maior
envolvimento dos doentes no seu proprio tratamento ou na melhoria da sua doencga 31:36:1%,
Assim, comecaram a ser desenvolvidos instrumentos que medem a QoL, mas que podem ser
utilizados pelo proprio doente, serem autoadministrados. A autoavaliagcdo, se fidedigna, permite
uma melhor monitorizacdo do estado da doenca 195, Os scores de autoadministracdo podem
ser ferramentas eficazes para a comunicacdo entre doentes e médicos sobre questdes da vida
diéria, na gestédo da doenca, adicionando a vantagem de serem instrumentos sem necessidade

de uma interpretacao complexa 90105,

Ao preencher um questionério de QoL e comunicar os resultados, os doentes podem ter mais
conhecimento sobre o impacto da sua doenca no seu proprio funcionamento fisico, psicolégico
e social, bem como no seu bem-estar. Muito provavelmente esta visdo aumentara a
autoconsciéncia dos individuos, nomeadamente para problemas psicoldgicos especificos e
necessidades especificas de cuidados de saude. Essa consciéncia e reconhecimento podem
incentivar os doentes a partilhar e discutir os seus problemas com familiares, companheiros ou
amigos 105,

Alguns questionarios de avaliacdo de QoL estéo preparados para serem utilizados néo s6 pelos
profissionais de saude, como pelos doentes, como é o caso do Skindex-29. Outros questionarios
tém a sua versdo adaptada, por exemplo o SCORAD e o Patient-Oriented SCORAD (PO-
SCORAD). Vérias escalas de autoadministracdo foram propostas, tais como POEM 154 ou Self-
Administered Eczema Area and Severity Index (SA-EASI) 189, PO-SCORAD °°, bem como Atopic
Dermatitis Quickscore (ADQ) 1%8.

O SA-EASI é um instrumento adaptado de EASI de uma pagina, composto por duas partes,
permitindo aos responsaveis das criancas com eczema geral medir a gravidade da doencados
seus filhos. Os cuidadores n&o recebem nenhumaformagéo ou treino sobre a doenga ou sobre
0 uso do instrumento. No entanto, existem imagens explicitas e explicativas sobre a area da
superficie corporal semelhante ao questionario original. Para a area corporal envolvidaem cada
uma das quatro regides do corpo € atribuida uma pontuacao proporcional definida numa escala
ordinal de sete pontos: 0, sem erupc¢éao; 1, <9%; 2, 10-29%; 3, 30-49%; 4, 50-69%; 5, 70-89%; 6,
90-100% 180,

Com o objetivo de ter uma escala de autoadministragdo que incorporasse critérios subjetivos e
objetivos, a European Task Force on Atopic Dermatitis desenvolveu (em colaboragcdo com a
Fondation pour la dermatite atopique) o PO-SCORAD, com base nos critérios de avaliagao de
SCORAD 185,
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O PO-SCORAD ja foi validado em larga escala em estudos europeus, demonstrando a sua
correlagdo com SCORAD em doentes com DA com varios niveis de gravidade, bem como com
outros questionérios de autoadministracdo 3. O PO-SCORAD € o Unico que permite uma
medic&o padronizada, incluindo os sintomas objetivos e subjetivos da doenca, experimentados
pelo doente, que pode facilmente comparar os seus sintomas com as fotografias padronizadas
apresentadas no folheto/aplicacdo que acompanha o questionario (Figura9) 36. O seu design,
modo de preencher e calcular é semelhante ao do SCORAD.

Figura 9: Representacéo grafica de PO-SCORAD e simulagao do preenchimento dos dados de umdoente

A nocéao do impacto da saude foi alargada também as familias, para avaliar o impacto destas
doencas dermatoldgicas na familia 3. Assim, instrumentos do impacto da QoL dedicados a
familia comecaram a surgir: Dermatitis Family Questionnaire Impact (DFQI), Parents’ Index of
Quiality of Life for Atopic Dermatitis (PIQoL-AD), Quality of life in Primary Caregivers of Children
with Atopic Dermatitis (QPCAD), Family Dermatology Life Quality Index (FDLQI), e Dermatitis
Family Impact (DFI) 38127,

Contudo, nenhum avalia os efeitos multidimensionais da DA na QoL das criancas e dos seus
pais. Tal como descrito anteriormente, s6 em 2005 foi construido o CADIS com o objetivo de
medir o impacto da DA n&o s6 em criancas com idades inferiores a 6 anos, mas também aos

seus pais 1%, como descrito acima.
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1.9. Resultados de avaliacbes da qualidade de vida e da gravidade com instrumentos

especificos de dermatologia

Como mencionado anteriormente, a medi¢cdo de QoL é cada vez mais utilizada como objetivo

primario em muitos estudos observacionais bem como ensaios clinicos.

Alguns dados de QoL de doentes com DA, provenientes de varios paises, desde 2010, sdo
apresentados na Tabela do Anexo |. Alguns estudos realizados entre 2000 e 2010 foram
adicionados devido a sua riqueza de conteudo.

Do mesmo modo, para a urticaria reuniram-se alguns dados sobre a qualidade de vida desde

2010. Os seus resultados sdo apresentados na Tabela do Anexo II.

Nestas tabelas observa-se a utilizagcdo de diversos instrumentos paraa avaliagcdo da qualidade
de vida, bem como alguma diversidade nos instrumentos utilizados como complementaridade.
No entanto, é transversal aos diferentes paises e as diferentes metodologias utilizadas o impacto
negativo na QoL provocado pela DA e por urticaria, traduzindo-se emscores elevados tanto para
cada dimenséo, como para o score total de cada questionario.
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1.10. Construcao e Validacao de questionarios

A psicometria envolve a aplicacdo de técnicas estatisticas para testar as propriedades de
medicdo de um instrumento. De entre as diversas medidas existentes, as mais conhecidas séo:
a teoria classica e a teoria de teste moderna 2°. A teoria classica é a teoria mais amplamente
utilizada e conhecida, cujas caracteristicas psicométricas consideradas pré-requisitos minimos
sdo: estruturade escala, validade, confiabilidade e capacidade de resposta 3. A teoria de teste
moderna consiste em modelos, como aitem response theory (IRT), que séo técnicas avancadas
para testar as caracteristicas psicométricas de um instrumento. Estas técnicas fornecemuma
visdo mais aprofundada da dimensionalidade de um instrumento. O formato das categorias de
resposta pode ser testado e as informacdes podem ser fornecidas nos pesos dositens e no viés
do item (também conhecido como o funcionamento do item diferencial) 3°.

1.10.1. Estruturade escala

A estruturada escala refere-se ao conjunto formado pelos diferentes itens do questionario,

representando uma determinada construcéo (avaliam a QoL, ou a gravidade), e podem ser
testados, por exemplo, por andlise fatorial. A analise fatorial é baseada em correlag6es dos itens.
Se o fator de correlagéo de um determinado itemfor <0,40, esses itens podem ser removidos do

guestionério, umavez que ndo mostram pertencer ao conjunto de questdes analisado .

1.10.2. Capacidade de resposta

A capacidade de resposta (ou responsiveness) demonstrase um questionario pode ser usado

para detetar mudancas ao longo dotempo 30198 avaliando a interpretabilidade dessas mudancas
30, A capacidade de resposta € suportada quando uma medida pode detetar diferencas nos
resultados, mesmo que essas diferengas sejam pequenas. Métodos comuns de avaliagdo da
capacidade de resposta incluem comparar scores do instrumento antes e depois de uma
intervencdo. Medidas especificas de doenca sdo mais sensiveis a pequenas mudanc¢as no
estado da doenca e séo geralmente considerados mais sensiveis do que as medidas genéricas
108 A capacidade de respostaé, as vezes, referida como sensibilidade a mudanc¢a, mas embora
estas estejam relacionadas, séo diferentes. A capacidade de respostaé a capacidade de um
instrumento para medir mudangas clinicas importantes nos doentes, enquanto a sensibilidade a

mudanca refere-se a capacidade de um instrumento para detetar qualquer grau de mudanca 0.

69



1.10.3. Validade

A validade é uma caracteristica do questionério, que determina se um questionario mede o que
de facto é suposto medir 30122, A validade refere-se a adequacéo, significancia e utilidade de um
instrumento para um propdésito especifico e €, geralmente, vista como a consideracdo mais
importante na avaliagdo de um instrumento. Nao se refere anenhuma caracteristicainerente do
instrumento; nunca é "valido" ou "n&o vélido" 186, E também, particularmente importante, no que
diz respeito a linguagem, cultura e situacdes clinicas para as quais um instrumento foi
desenvolvido - um instrumento validado numa linguagem ou numa populacao especifica pode
nao ser valida noutros grupos 30108122186 A yalidade propriamente dita também se designa por
exatiddo (em inglés accuracy) e, apesar de existirem véarias formas de validacdo, os mais
comummente utilizados para testar a psicometria dos instrumentos de qualidade de vida sdo a

validade de construcao, validade convergente 30.108.122.186 g yalidade discriminante 0.

A validade de construcéo (pode-se encontrar adesignacao ‘de conteudo’ naliteratura) avalia se

o conteudo de uminstrumento é apropriado para o uso pretendido. Envolve uma avaliag&o critica
do desenho e desenvolvimento do instrumento, para testar a abrangéncia, relevancia e
compreensao do instrumento entre peritos, como especialistas em Dermatologia e
Imunoalergologia e doentes 30.108.124.187 Qg jtens devem representar adequadamente toda a
construgédo medida e as perguntas devem ser claras e livres de itens redundantes. Por exemplo,
medidas genéricas utilizadas em dermatologiatém menor validade de conteido, emcomparagéo
com as medidas especificas utilizadas em dermatologia, uma vez que contém itens néo
aplicaveis aos doentes dermatoldgicos 1%, A validade de construcéo é geralmente determinada
através de pareceres de peritos ou analise estatistica, como andlise fatorial e andlise de
componentes principais, métodos estatisticos usados no desenvolvimento e avaliacdo de
escalas. Estes métodos sao aplicados a um grupo de variaveis (como os itens numa escala de
itens multiplos) para determinar se as variaveis medem uma Unica dimensdo ou mais de uma
dimenséo 30186, Posteriormente, é necessario fazer um pré-teste, ou seja, aplicar a doentes com
as caracteristicas a estudar . Uma amostra pequena (mais ou menos 30) € o essencial para
identificar alguma questdo menos acessivel para os individuos da populacdo e adapta-la
posteriormente 12,

A partir do momento que os itens do questionario sdo validados por peritos, deve-se relacionar
o resultado individual do questionario em validagdo com uma definicdo gold standard
independentedo questionério %, ou seja, perceber aassociagdo com outras escalas. Este passo
designa-se por validade convergente 1?4 Assim, para medir a validade convergente do

questionério, pode ser utilizado o coeficiente de concordancia Kappa entre o questionério a
validar e o standard, comparacao de médias e a curva Receiver Operating Characteristic (ROC)

face ao score do questionario a validar 4,
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A validade discriminante indica se 0 questionario esta de facto a medir o que € suposto 124,

determina se o instrumento é capaz de discriminar entre diferentes grupos 30, por exemplo:
individuos com DA vs. individuos sem DA. Para esta medic&o, a comparacdo de médias e a
analise da curvaROC s&o os métodos mais utilizados .

Aqui surgem escalas diferentes, mas com os mesmos objetivos. A importancia dos dois tipos de
validade é abordar a questao de saber se os itens de uma escala cobrem adequadamente o que
a escalafoiprojetadapara avaliar (todas as posi¢cées dosjogadores estdo ocupados e nolugar?),
bem como a adequacéo dos itens especificos que séo selecionados para avaliar a construcao
de interesse (ou seja, quéo talentosos sao os jogadores em cada posi¢édo?) 8. Por exemplo,
qualquer uma das seguintes palavras descreve sintomas de DA: "rubor”, "vermelhiddo" ou
"avermelhamento", no entanto, qualquer uma pode ser julgada como mais adequada por um
especialista para avaliar a doenca. Desta forma, uma escala para avaliar o prurido devera ter
uma forte associagdo com uma escala diferente, mas com o mesmo objetivo (prurido e

comichao), como a 5-D itch scale e o DPS (Dynamic Pruritus Score).

1.10.4. Confiabilidade

A confiabilidade é definidacomo uma medida de precisao . A confiabilidade determinao grau
com que os resultados de um teste estao livres de erros aleatérios de medig&o 86, Assim sendo,
guanto melhor a confiabilidade do instrumento, mais semelhantes séo os resultados produzidos
quando este € usado repetidamente nas mesmas condi¢des 198124 Dois tipos de confiabilidade

séo considerados importantes no que se refere aos instrumentos de QoL: confiabilidade de

consisténciainterna e confiabilidade teste-reteste 30.108124,

No contexto daavaliagdo da QolL, é importante lembrar que muitos fatores além da experiéncia
do doente podem influenciar potencialmente a sua resposta a um instrumento ou escala. Tais
fatores podem incluir o modo de avaliacdo (se se encontranum laboratorio ou numa clinica), a
pessoa que administra esse instrumento (um investigador desconhecido ou o proprio médico ou
mesmo um membro da familia), outras experiéncias e sentimentos subjetivos no momento
(sentirem-se mais ou menos fatigados, cansados ou aborrecidos), fatores motivacionais (desejo
de parecer mais forte) ou historico de aprendizagem prévia (por exe mplo, experiéncia prévia ao
relatar niveis de prurido maiores ou menores). A variabilidade no score (a “variancia’), que esta
associada com todos estes possiveis fatores, e que ndo estad associada a uma dimenséo
especifica, é considerada variacéo de erro 186,

A consisténciainterna (eminglés reliability) avalia as caracteristicas, atitudes ou qualidades que

os instrumentos devem medir, refletindo de forma confiavel até que ponto todos os itens de um

questionério abordam a mesma construcao tedrica 19818, Um questionario € considerado
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internamente consistente quando ha uma alta intercorrelagdo entre os scores do item. A
intercorrelacdo € normalmente expressa pelo coeficiente de a de Cronbach 30.108.186  Egte
coeficiente pode variar entre 0,0 e 1,0 e representao quao bem um conjunto de itens mede a
mesma dimensao ou construcdo subjacente 186, Se todos os itens de uma escala que
supostamente medem o mesmo nao forem confiaveis, mostrardo associacdes fracas entre si e
o valor do coeficiente serabaixo. Por outro lado, se os itens hum instrumento atingirem o mesmo
objetivo, o a de Cronbach seraalto 8. O coeficiente, encontrando-se <0,70, sugere que 0s itens
de uma determinada dimenséo avaliam diferentes constru¢des . Em termos praticos € muito
dificil os itens de um questionario manterem exatamente os mesmos resultados, o que traduziria

uma consisténciade 100%. No entanto, € desejavel que exista uma elevada proximidade 108124,

O teste-reteste € o método usado para observar que um instrumento produz pontuacdes estaveis
em momentos diferentes 30.108.124.186  Pgrg avaliar o teste-reteste, o instrumento em estudo €
administrado em duas ocasifes distintas, com um intervalo suficientemente curto para assumir
gue é improvavel que a condicao subjacente tenhamudado, mas com tempo suficiente para que
os doentes néo se lembrem das suas respostas anteriores 0. No entanto, o0 uso da estabilidade
teste-reteste como estimativa de confiabilidade também pressupde que aconstrucéo que esta a
ser avaliada é estavel ao longo do tempo. Tal facto pode acontecer com diversas caracteristicas
de algumas doencas, como o prurido, mas ndo com outras como a dor, que num dia pode ser de
nivel 8 e no dia seguinte de nivel 4.

A correlacao, na andlise teste-reteste de pontuagdes numéricas, € geralmente expressa por um
coeficiente de correlacdo intraclasse (ICC), que varia entre 0 e 1 30108124 Quanto mais proximo
for o coeficiente de 1, maior sera a confiabilidade do instrumento em estudo 3°. Normas
comummente aceitaveis para coeficientes de confiabilidade, semelhantes ao ICC, séo 0,70 para
comparacdes de grupos e 0,90 a 0,95 para comparagdes individuais 198186, O coeficiente Kappa

pode ser também uma opg¢édo para analisar o teste-reteste.

A capacidade de resposta, avalidade e a confiabilidade estdo interligadas. No entanto, cadauma
€ importante, atuando de formaindependente naavaliagdo das caracteristicas psicométricas dos
instrumentos de QoL. Outras caracteristicas psicométricas passam por itens de enviesamento,
viés cultural, peso de resposta, peso administrativo e formas alternativas 3°.

Nos préximos capitulos, apresenta-se um estudo de validacdo de uma escala especifica de
dermatologia, para a qual sdo descritos todos os itens e caracteristicas necesséarios a sua
validacdo e adaptacdo para a Lingua Portuguesa. Apdés a confirmacdo da validacdo deste
guestionério, descreve-se um estudo transversal, cujo objetivo primario era avaliar a QoL de
doentes portugueses com DA e urticéria, utilizando o questionario validado.
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2. Perguntas de investigacao

» Qual oimpacto na QoL dos sujeitos com doencas dermatolégicas alérgicas, DA e urticaria?

* Na populacdo dos doentes com DA e urticéria, quais os fatores associados ao impacto
negativo da qualidade de vida?

= Qual a prevalénciade DA e urticaria em Portugal?

A principal questao a ser investigadaneste trabalho é a qualidade de vida dos doentes portadores
de alergias dermatolégicas. Na ultima década temcrescido a atengéo para este tipo de avaliagéo,
tanto para obter melhor deciséo do tratamento, como para promover melhores cuidados com os
doentes. Como tal, esta tese baseou-se na aplicacdo de questionarios outroravalidados (grupo
Skindex!89, SCORAD"> e SF-1219) e com excelentes resultados naarea. Em Portugal, existem
poucos dados locais sobre DA e urticéria, sendo que certas decisfes politicas ou clinicas séo
baseadas em literaturade outros paises. Contudo, e como anteriormente descrito, estas doencas
tém uma variabilidade enorme tanto na sua prevaléncia, como na distribuicdo, na morfologiae
nos sintomas entre paises diferentes. Como tal, € necessario realizar-se um estudo pioneiro em
Portugal, de forma a conhecer as caracteristicas especificas desta populacdo. Espera-se obter
resultados heterogéneos (devido avariabilidade das doencas) tanto na qualidade de vida como
nos fatores associados. Por outro lado, é expectavel que os niveis de QoL sejam baixos e que
seja possivel determinar quais os momentos diarios mais afetados, permitindo assim sensibilizar

a comunidade cientifica para esta problemética de Saude Publica.

O projeto descrito neste documento surgiu no contexto das informacdes acima descritas. N&o sé
por ser um grupo de doencas alérgicas pouco estudado e abordado, mas também por ter um
grande impacto na qualidade de vida dos doentes. Deste modo, a presente tese utilizou um
guestionério de avaliacdo de qualidade de vida especifico para a area de dermatologia, Skindex-
29. Uma vez que este instrumento ndo se encontrava traduzido e validado para a lingua
portuguesa (Portugal), adicionou-se aos objetivos desta tese. A justificagdo de escolha deste
questionario ao invés de outro sera descritana seccdo 4 em mais detalhe. A posteriori, estes
guestionérios foram aplicados em adultos e criangas, com as respetivas doencas, num estudo
com maior namero de participantes, com o objetivo de avaliar e quantificar a QoL destes sujeitos.

Todavia, outro topico importante de estudar é a prevaléncia destas doencgas. Como referido
anteriormente, estes dados tém uma enorme variabilidade mundial, para a qual ainda né&o foi
encontrada uma razdo. Em Portugal apenas se estima que a DA afete cerca de 10% da
populacéo portuguesa’ e sem aproximacao da prevalénciade urticaria. Assim, com o intuito de
contribuir para mais informacdo epidemiolégica sobre um pais, realizou-se um estudo de

prevalénciarepresentativo da populagéo portuguesa.
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3. Objetivos gerais da tese

A fimde responder as perguntas anteriores, estabeleceram-se 0s seguintes objetivos primarios:

= Avaliar o impacto na QoL dos sujeitos com doencas dermatologicas alérgicas, DA e
urticéria através dos instrumentos Skindex-29, PO-SCORAD e SF-12, bem como

investigar os fatores (sociodemogréficos e clinicos) associados;
» Conhecer aprevalénciada DA e da urticariaem Portugal.
Como objetivos secundérios, enumeram-se 0s seguintes:

» Validar um questionario de QoL especifico de dermatologia para a populagdo portuguesa
— Skindex-29;

» Conhecer os fatores associados ao aparecimento de DA e urticéria;

» Conhecer aopinido dos doentes com DA e urticéria sobre aincapacidade da sua doenca
e a desvalorizacdo da sociedade;

» Caracterizar os doentes com DA e urticaria no que respeitaa dados sociodemograficos
(regido, idade, sexo, historia familiar) e dados clinicos:

o Especialidade médica e local de diagnéstico;

o Tempo desde o diagnéstico;

o Tipos de tratamentos atuais;

o Utilizagéo de testes especificos de alergias e qual o alergénio;
o Alergias concomitantes.

= Conhecer alguns dados subjetivos dos doentes com DA e urticaria: situacdo de maior
exacerbacdo dos sintomas e cuidados com o vestuério.
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4. Descricao dos estudos

1° Estudo: Validacdo do questionario Skindex-29 para lingua portuguesa (Portugal)

Validation of the Skindex-29 Questionnaire: Portuguese
Version (Portugal)

Validacao do Questionario Skindex-29: Versao Portuguesa
(Portugal)

Daniela CARVALHOLED', Pedro AGUIAR', Antero PALMA-CARLOS?
Acta Med Port 2018 Sep;31(9):463-469 = hitps.//doi.org/10.20344/amp 8850

ABSTRACT
Introduction: There is an increasing interest regarding the impact of skin diseases on quality of life. Skindex-29 iz a gquestionnaire
developed to evaluate this impact. This study aimed to validate Skindex-29 for the Portuguese population.
Material and Methods: From the 81 approached patients from two clinics, only 75 finished the study: 35 with skin disease and 40
without. A translation and back-translation were performed. Conceming accuracy and discrimination power, the scores were submitted
to ROC curve analysis after being compared between both groups through Mann-Whitney test. Intemal consistency was measured
using Cronbach’s a coefficient. Test/retest of each scale was assessed by the intra-class correlation coefficient, and by Kappa coefficient
of agreement. Convergent validity was evaluated through Spearman correlations between Skindex-29 scores and SF-12 subscales.
SPSS statistics and values of p < 0.05 with 85% confidence intervals were considered statistically significant.
Results: The Skindex-29 demonsirated to be an accurate instrument and statistically significant differences were found when comparing
the disease and without-disease groups (p < 0.001). The reliability was high (Cronbach's a = 0.80) for each dimension (‘Symptoms',
‘Emotions’ and ‘Functioning’) and for test-retest (ICC > 0.90, K > 0.484). About convergent validity, Skindex-29 Total score and the
questions about ‘Symptoms’ and ‘Functioning’ were statistically correlated with the questions regarding the physical state of the SF-12
(-0.478; -0.45%; -0.405, respectively).
Discussion: Resulis suggest that Skindex-29 can be used as an instrument to evaluate skin diseases’ effect on quality of life in Portugal,
being accurate and reliable. Despite having similar general health profiles as other individuals, dermatological patients showed a lower
quality of life due to their disease. Results showed that Skindex-29 was better at assessing physical components rather than mental or
emotional components.
Conclusion: Skindex-29 appears to have evidence of validity including accuracy and reliability to be used as an instrument to evaluate
the impact of skin diseases on quality of life in Portugal.
Kaywords: Portugal, Quality of Life; Skin Diseases; Surveys and Questionnaires

Figura 10: Publicagao resultante do 1° estudo

O Skindex-29 é um questionario especifico de dermatologia que avalia, de forma cuidada, os
efeitos das doencgas de pele na QoL dos doentes. Originalmente desenvolvido eminglés (EUA),
encontra-se traduzido e adaptado paravérios paises tais como Alemanha 191, Espanha 192, Italia
193 Poldnia 194, Turquia 19 e Brasil 1%. Este questionario tem em consideracdo dimensdes
essenciais paraavaliagdo da QoL do doente dermatolégico, incluindo o impacto dos sintomas da
doenca, da funcéo social e do estado emocional, dividindo-se em trés dimensdes: emogoes,
sintomas e funcionalidade 1%. Deste modo, este estudo teve como objetivo validar o Skindex-29

para a lingua portuguesa (Portugal).

Materiais e métodos

Iniciou-se 0 processo com o requerimento a entidade Mapi Research Trust (https://mapi-
trust.org/) de umaautorizagdo para o uso do Skindex-29. Estaorganizacao disponibilizao acesso
a PROs, com a devida autorizacdo. O mesmo requerimento foi feito para a entidade Quality
Metric (atual Optum: https://www.optum.com/) para autorizacao do uso de SF-12.

O processo de validagdo decorreu nas clinicas C.A.l.C. (Centro de Alergologia e Imunologia
Clinica) e DermaCare, ambas em Lisboa, com as respetivas autorizagdes, durante os meses de

Outubro e Dezembro de 2016. Os doentes que frequentam estas clinicas abrangem vérias
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regides de residéncia, diferentes faixas etérias e frequéncias de consultas distintas. Como tal,
para este estudo, a amostra foi por conveniéncia. Ambas as clinicas sdo frequentadas por
sujeitos com doencgas alérgicas dermatoldgicas mas também outras doencas alérgicas como
respiratorias, alimentares ou individuos com sinais cutaneos ndo considerados doenca. A
amostra foidivididaem dois grupos: 1) individuos comdoencadermatologicae 2) individuos sem
doenca dermatolégica. Doentes com doenga dermatoldgica foram incluidos no grupo “com
doenca” se tinham 218 anos de idade e se, nos ultimos 5 anos, tinham sido diagnosticados e/ou
tiveram alguma exacerbacdo de uma doenca dermatoldgica. Os participantes sem a doenca
dermatolégica (grupo “sem doenga’) ndo podiam ter qualquer doenga dermatoldgica, ou

problemade pele e teriam que ter 218 anos de idade.

Foram selecionados, no total, 81 doentes de ambas as clinicas, dos quais trés se recusaram a
participar, dois n&o terminaram o questionario e um foi retirado devido ao incorreto
preenchimento do consentimento informado. N&o obstante, 75 doentes completaram o
guestionério, do quais 35 doentes foram incluidos no grupo “com doenga” e 40 doentes no grupo
“sem doenga’. Para os estudos de validacdo desta area, o tamanho da amostra varia bastante.
Contudo, valores naordem dos 30-60 individuos séo usualmente utilizados em validac6es mais
imediatas 124, Como exemplos de estudos apresentam-se a validacdo do Skindex-29 no Brasil
com 75 doentes, sendo 32 doentes dermatologicos 1%; a validacdo de SCORAD com 22
individuos 175; e para o0 questionario SASSAD, apenas seis doentes participaram no estudo 184,
E conhecido que umtamanho de amostra com 30 individuos é suficiente parapermitir a aplicagdo
do teorema do limite central, sendo a proporcéo amostral proxima da distribuicdo normal, o que
a tornaconveniente paraanalise estatistica 1°7. Deste modo, e de acordo com a capacidade de
colocacdo do estudo, conseguiu-se incluir 75 participantes, 35 dos quais com doencas
dermatoldgicas.

Os participantes assinaram um consentimento informado com todas as informagdes necessarias
para o estudo e foram informados que poderiam desistir ou recusar-se a participar (Anexo ).
Depois de assinado o consentimento, 0s questionarios foram aplicados.

O score do Skindex-29 foi calculado como descrito em outras validagbes
109,110,126,189,191,192,195,196,198,199 @ segundo a guideline fornecida pela entidade possuidora dos
direitos de autor: maiores valores indicam um indice inferior da qualidade de vida. Como descrito
na secgdo 1.5.6, o questionario esta dividido em trés dimensdes: emocdes, funcionalidade e
sintomas. Os valores para cada dimensdo sdo expressos numaescala linear.

O questionario Skindex-29 contém 30 itens. No entanto, o nimero 18 nédo € incluido emnenhuma
das dimens0@es, e como tal, ndo é muitas vezes apresentado nos estudos de validacdes. Como
referido anteriormente, este itemaborda efeitos adversos atratamentos. Para o score total, todos
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os itens foramincluidos. Para a dimensao “emocgdes”, os itens incluidos foram: 3, 6, 9, 12, 13,
15, 21, 23, 26 e 28. Para “sintomas” os itens foram: 1, 7, 10, 16, 19, 24 e 27. Por ultimo, para
“funcionalidade”, ositensforam: 2,4, 5, 8,11,14,17, 20, 22,25,29 e 30. Cada item é classificado
numa escala de Likert de 5 pontos (nunca, raramente, por vezes, com frequéncia, sempre).
Todas as respostas foram transformadas numa escala de 0 a 100 pontos (0 para um impacto
positivo na QoL do doente e 100 para um impacto negativo). As pontuacdes das escalas foram
calculadas pela média das respostas aos itens de cada dimens&o.

Inicialmente foi realizada uma traducdo do questionario para a lingua portuguesa e,
posteriormente, avaliado e revisto por especialistas da area, Imunoalergologistas. De seguida,
uma retraducdo foi realizada de Portugués para Inglés, também por especialistas, por sua vez,
dermatologistas com alguns anos de experiénciaem eczemas, DA e urticéria.

Idade e sexo foram as Unicas varidveis sociodemograficas estudadas por anélise descritiva
(frequéncia ou média, mediana, desvio padréo (DP), valores minimos e maximos).

A estrutura de escala ndo foi avaliada neste estudo umavez que o questionario Skindex-29 jafoi
validado e avaliado diversas vezes, tanto para a construcéo original, como para as validacdes

de outros pal'ses 109,110,191,194—196,200,201.

A validade de construcéo realizou-se no decorrer do processo de traduc¢éo e retraducéo, clinica
e psicometricamente. Para a validade convergente, o resultado final do questionério foi
associado com um questionério geral, o SF-12, examinando através de correlacdes de
Spearman entre os scores de Skindex-29 e as subescalas derivadas do SF-12. Um coeficiente
maior que 0,80 representa uma excelente correlacdo, entre 0,40 e 0,70 representa uma
correlagédo boa e abaixo de 0,40 uma correlagdo fraca 198.197.202, Os scores para 0 SF-12 foram
determinados com o programa Health Outcomes Scoring Software 5.0. Para avaliar a validade
discriminante avaliou-se o grupo com doencgavs. grupo semdoenca. O teste de Mann-Whitney
foi o utilizado para comparar doentes com ndo doentes 124203, A escolha deste teste deveu-se a

rejeitar-se a hipotese da normalidade da amostra apos verificagéo através do teste Kolmogorov-

Smirnoyv 124,203,

A consisténcia interna é estabelecida quando um questionario é considerado internamente
consistente e h4 uma alta intercorrelacdo entre as pontuagfes dos seus itens 108, Esta
intercorrelacéo foi analisada pelo coeficiente ade Cronbach, que, quanto mais perto de 1 estiver
o seu valor, mais consistente € aescala a nivel interno 30:1%7, O coeficiente descreve o quéo bem
os diferentes itens se complementam na medida da mesma qualidade ou dimenséao 18,

Como tal, o coeficiente a de Cronbach foi utilizado entre os itens da mesma dimensao; todas as
dimensfes foram analisadas para os diferentes grupos (doentes, ndo doentes e total). No que

respeita o teste-reteste alguns doentes que realizaram o Skindex-29 repetiram-no trés semanas
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depois sem outro instrumento adicional. Dos 35 doentes dermatolégicos, quatro recusaram
repetir o questionario e a cinco néo foi possivel contactar de novo, preenchendo o Skindex-29
pela segundavez apenas 26 doentes. Os dois momentos nos quais se verificou arealizacdo do
guestionério foram em visitas ao consultério, antes da consulta. O teste-reteste de cada escala
do Skindex-29 foiavaliado calculando o ICC entre scores naprimeirae na segundaparticipacoes,
e medido pelo coeficiente de concordancia Kappa entre itens 124203, Esta correlagéo, ICC, mede
o grau darelacdo entre duas variaveis que apresenta a proporc¢do da variancia intersubjetivaem
relagcdo a variancia total 2%4. Tanto o ICC como o coeficiente de Kappa variam entre 0 e 1,
representando 1 o maximo de concordénciae 0 a completa auséncia de concordancia 188197, O
coeficiente de concordancia Kappa pretende responder aduas questdes: “até que ponto € que a
concordancia entre as duas participacbes do questionério € melhor do que seria de esperar
apenas por acaso?” e “qual € o maximo que as duas participagdes podem melhorar na sua
concordanciaem relagdo a concordancia que seria de esperar por mero acaso?”. Efetivamente,
0 maximo que se pode esperar sera 100% (ou 1) 292, Assim, Kappa quantifica até que ponto a
concordancia observada entre ambas as participagdes se consegue obter 292, Segundo Landis e
Koch (1997), se este coeficiente resultar num intervalo entre 0,01-0,20 significa que a
concordancia é fraca; se estiver entre 0,21-0,40 é razoavel; se entre 0,41-0,60 é moderada; se

entre 0,61-0,80 é substancial e se entre 0,81 e 1,00 é quase perfeita 205206,

O teste de Wilcoxon para amostras emparelhadas foi utilizado como complemento da
comparacdo entre a primeirae segunda participacéo, comparando as médias dos scores de cada

dimensao.

Para reforcar o poder discriminante do Skindex-29, realizou-se uma analise da curva ROC entre
0s scores e a ocorrénciadadoenga. Uma correlagéo do coeficiente de Spearman foi executada,
para analisar a correlagdo entre o resultado de cadaitem e o score darespetiva dimenséo; além

disso, foi verificada a possivel correlacéo entre amédia de cada dimenséo e a pontuacao total.

Inicialmente o questiondrio PO-SCORAD estava previsto ser usado como auxilio nesta
validacdo. No entanto, como é destinado apenas a DA 36.:90 e a amostra contemplou diferentes
doencas dermatoldgicas, ndo foi possivel utiliza-lo. Deste modo, pediu-se apenas, numa escala
VAS de 10 mm, para os doentes quantificarem a intensidade de prurido e a perdade sono.

Foram considerados como estatisticamente significativos valores de p<0,05, com IC de 95%.
Todas as analises foram executadas usando o programa IBM SPSS Statistics versdo 22 para

Windows.
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Resultados

Caracteristicas individuais dos doentes

Comum total de 35 participantes no grupo comdoencadermatolégica e 40 no grupo sem doenca

dermatoldgica, caracterizou-se a amostra segundo 0 sexo e a idade (Tabela 6). Tanto para o

grupo comdoenga como para o grupo sem doenca, verificou-se que a percentagem de pessoas

do sexo feminino é superior. Por sua vez, relativamente a idade dos participantes, o grupo de

nao doentes foi 0 que apresentou pessoas mais velhas em média e mediana.

Tabela 6: Caracterizagéo sociodemografica dos patrticipantes do estudo

Total da amostra

Grupo com doenca

(n=75) (n=35) doenca (n=40)
Masculino, n (%) 28 (37,33) 13 (37,14)
Sexo
Feminino, n (%) 47 (62,67) 22 (62,86)
dade.  Média+DP 47,97 + 17,85 41,11 + 14,79 53,98 + 18,29
anos Mediana [min-max] 48,00 [18 - 80] 43,00 [18 - 73] 60,50 [18 - 80]

DP: desvio padréao

Para rejeitar a possibilidade daidade interferir nos scores dos questionarios, foi realizada uma

correlag&o entre a idade e a pontuacdo do Skindex-29, utilizando o coeficiente de correlagéo de

Spearman. Em relagcdo ao grupo com doenca, a correlagdo mostrou-se como n&o sendo

estatisticamente significativa (Tabela 7). Resultados semelhantes foram obtidos para o grupo

sem doenga e com resultados de baixa magnitude.

Tabela 7: Correlacdo de Spearman entre aidade e os scores de cada dimensdodo Skindex-29

Grupo com doenca

Grupo sem doenca

(n=35) (n=40)
Score total -0,129 -0,069
(n°deitens: 29) p=0,461 p=0,672
Score de “Emocgodes” -0,170 -0,149
(n°deitens: 10) p=0,329 p=0,359
Score de “Sintomas” -0,042 -0,009
(n°deitens: 7) p=0,812 p=0,954
Score de “Funcionalidade” -0,111 )
(n°deitens: 12) p=0,525
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Na Figura 11 estdo descritas as diferentes doencas encontradas. Para a categoria “outras
doencgas” mas dermatoldgicas incluiu-se ictiose, prurido, alopecia, rosacea, doenca de Grover,
com apenas um caso para cada uma destas condi¢cfes. Parao grupo sem doenca encontraram-
se 0s seguintes sintomas: tosse, congestionamentos, dores de estbmago, intolerancias, outra
alergia (como rinite ou asma), sinusite, choques anafilaticos, ter vérios tipos de alergia, ter
apenas alguns sintomas alérgicos ou encontrar-se naclinica para consulta de rotina.

® Eczema
Eczema e outras doencas alérgicas
m Eczema e outras manifestacdes cutaneas
m Urticaria
m Urticaria e outras alergias
B Eczema e Urticaria
Manifestacbes cutaneas
Manifestacdes cutaneas e outras alergias

Dermatites
® Outras doengas
= N&o tem doenca dermatolégica

Figura 11: Distribuicéo das doencas e sintomas dermatolégicos entre os participantes

Relativamente ao prurido e a perda de sono, 0s doentes teriam que posicionar estes sintomas

numa escala de 0 a 10 pontos. As suas respostas séo apresentadas na Tabela 8.

Tabela 8: Representacaoda avaliagdodo prurido (0-10) e da perda de sono (0-10) para o grupocomdoenca

Prurido Perda de sono
Média + DP 7,17 £2,94 4,90 + 4,30
Mediana [min-max] 7,55 [0 — 10] 5,45 [0 — 10]

DP: desvio padréo

Descricdo dos guestionarios

ApGs a caracterizacdo da amostra, analisaram-se 0s scores de cada questionario e as suas
médias. O SF-12 foi o primeiro questionario que os individuos preencheram e foi realizado
apenas uma vez. Pode-se observar que as médias de cada dimenséo do questionario, bemcomo

a média total foram homogéneas paraambos 0s grupos inquiridos (Tabela9).
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Tabela 9: Descri¢cdo sobre os resultados do SF-12 por dimensao e por score final para o grupo com doenga e para 0 grupo sem
doenca

Média Mediana [min-max] Valor p*

Com doencga 82,50 100,00 [0,00-100,00]

PF 0,195
Sem doenga 84,29 100,00 [0,00-100,00]
Com doenca 78,75 100,00 [12,50-100,00]

RP 0,340
Sem doenca 76,07 75,00 [0,00-100,00]
Com doenga 76,25 75,00 [0,00-100,00]

BP 0,698
Sem doenca 75,71 75,00 [0,00-100,00]
Com doenga 54,38 60,00 [0,00-100,00]

GH 0,136
Sem doenca 56,57 60,00 [0,00-100,00]
Com doenca 60,00 75,00 [0,00-100,00]

VT 0,876
Sem doenca 59,29 75,00 [0,00-100,00]
Com doenga 84,38 100,00 [25,00-100,00]

SF 0,876
Sem doenca 74,29 75,00 [0,00-100,00]
Com doenga 83,75 93,75 [12,50-100,00]

RE 0,876
Sem doenca 83,21 100,00 [12,50-100,00]
Com doenca 72,81 75,00 [0,00-100,00]

MH 0,480
Sem doencga 63,57 75,00 [0,00-100,00]
Com doenca 49,21 52,92 [11,43-63,68]

PCS 0,251
Sem doenca 60,23 51,99 [18,52-63,71]
Com doenca 51,93 55,02 [12,72-35,76]

MCS 0,241
Sem doenga 48,26 50,08 [17,22-62,12]

*Teste de Mann-Whitney

SF-12 constituido por 12 questdes distribuidas pelas dimens6es apresentadas na tabela.

PF: Physical Functioning, RP: Role Physical, BP: Bodily Pain, GH: General Health, VT: Vitality, SF: Social
Functioning, RE: Role Emotional e MH: Mental Health, PCS: Physical Component Summary, MCS: Mental
Component Summary

Validade descriminante e teste-reteste do Skindex-29

Na Tabela 10 é apresentada a inferéncia estatistica para cada item de Skindex-29 para o grupo
com a doenca nas primeira e segunda participacbes, e para o0 grupo sem a doenca.
Contrariamente ao questionario anterior, os resultados de Skindex-29 demonstraram uma
diferencaentre doentes e ndo doentes, bem como uma esperada semelhanca entre ambas as
participacdes dos doentes. Umavez deparados com a situacéo de descrever asua doenca exata,
os doentes demonstraram que, de facto, existe algum impacto na sua QoL causado pela doenca
dermatoldgica.
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Tabela 10: Descricdo dos valores por item do questionario Skindex-29 para os diferentes subgrupos (com doenga 12 e 22

participacdes e semdoenca)

Média Mediana [min-méx] Valor p

Comdoencgal? 32,86 25,00 [0-100]

P1. A minha pele déi Comdoencga?2? 33,65 25,00 [0-100] 0,414*
Sem doencga 1,88 0,00 [0-25] <0,001*
Comdoencgal? 46,43 50,00 [0-100]

P2. O estado da minha pele afeta a

maneira como durmo Comdoenga2? 48,08 50,00 [0-100] 0,129*
Sem doenca 1,88 0,00 [0-25] <0,001*
Comdoencgal? 41,43 50,00 [0-100]

P3. Preocupa-me que o estado da Com doenca 22 45,19 50,00 [0-100] >0,999*

minha pele possa ser grave
Sem doenca 5,00 0,00 [0-50] <0,001*
Comdoencal? 37,14 25,00 [0-100]

P4. O estado da minha pele dificulta o

modo de trabalho ou as minhas Comdoencga?2? 43,27 50,00 [0-100] 0,564*

atividades de lazer
Sem doencga 0,63 0,00 [0-25] <0,001*
Comdoencgal? 32,14 25,00 [0-100]

P5. O estado da minha pele afeta a "

minha vida social Comdoencga?2? 30,77 12,50 [0-100] 0,058
Sem doenca 0,63 0,00 [0-25] <0,001*
Comdoencgal? 38,57 25,00 [0-100]

P6. O estado da minha pele faz-me Com doenca 22 34,62 25,00 [0-100] 0,160

sentir depressivo(a)
Sem doenca 1,25 0,00 [0-50] <0,001*
Comdoencgal? 56,43 50,00 [0-100]

P7. O estado da minha pele provoca

sensacgdo de queimadura (ardor) e de Comdoencga?2? 65,38 75,00 [0-100] 0,317*

picadas
Sem doenca 2,50 0,00 [0-25] <0,001*
Comdoencgal? 23,57 0,00 [0-100]

P8. Eu prefiro n&o sair de casa devido .

a0 estado da minha pele Comdoencga?2? 26,92 0,00 [0-100] 0,157
Sem doenca 0,63 0,00 [0-25] <0,001*
Comdoencal? 22,14 0,00 [0-100]

P9. Preocupo-me em ficar com

cicatrizes devido ao estado da minha Comdoencga2? 25,00 25,00 [0-100] 0,317*

pele
Sem doenca 4,38 0,00 [0-100] <0,001*
Comdoencgal? 67,14 75,00 [0-100]

P10. A minha pele provoca comichao Comdoencga?2? 75,00 87,50 [0-100] >0,999*
Sem doenca 10,00 0,00 [0-50] <0,001*
Comdoencal? 20,71 0,00
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Média Mediana [min-méx] Valor p

P11. O estado da minha pele afetao Comdoenga2? 24,04 0,00 [0-100] 0,679*

relacionamento com as pessoas que

me sdo préximas Sem doenca 0,63 0,00 [0-25] <0,001*
Comdoencgal? 25,00 25,00 [0-75]

P12. Tenho vergonha do estado da

minha pele (aparéncia) Comdoencga2? 25,96 25,00 [0-75] 0,317*
Sem doenca 3,75 0,00 [0-100] <0,001*
Comdoencgal? 51,43 50,00 [0-100]

P13. Preocupa-me que o estado da

minha pele possa piorar Comdoencga?2? 52,88 50,00 [0-100] 0,739*
Sem doenca 4,38 0,00 [0-50] <0,001*
Comdoencgal? 19,29 0,00 [0-100]

P14. Prefiro fazer coisas sozinho(a)

devido ao estado da minha pele Comdoencga?2? 18,27 0,00 [0-100] 0,157*
Sem doenca 0,63 0,00 [0-25] 0,001*
Comdoencgal? 52,14 50,00 [0-100]

P15. Fico irritado(a) com o estado da

minha pele Comdoencga2? 51,92 50,00 [0-100] 0,480*
Sem doencga 3,13 0,00 [0-50] <0,001*
Comdoencgal? 28,57 0,00 [0-100]

P16. O contato com a 4guaincomoda-

me (banho, lavar as méos...) Comdoencga?2? 36,54 25,00 [0-100] 0,317*
Sem doencga 0,00 0,00 [0-0] <0,001*
Comdoencgal? 20,71 0,00 [0-100]

P17. O estado da minha pele dificulta

ademonstracdo de afeto (carinhos, Comdoencga?2? 23,08 0,00 [0-100] 0,157*

abracgos, beijos...)
Sem doenca 0,00 0,00 [0-0] <0,001*
Comdoencgal? 60,00 50,00 [0-100]

P19. A minha pele esta irritada Com doenga 22 65,38 62,50 [0-100] 0,414+
Sem doencga 5,00 0,00 [0-50] <0,001*
Comdoencgal? 25,00 0,00 [0-100]

P20. A minha pele afeta aminha Com doenca 22 25,00 0,00 [0-100] >0,999*

interagcdo com as outras pessoas
Sem doenca 0,00 0,00 [0-0] <0,001*
Comdoencal? 28,57 25,00 [0-100]

P21. Fico constrangido(a) com o Com doenca 22 30,77 25,00 [0-100] 0,317*

estado da minha pele
Sem doenca 0,63 0,00 [0-25] <0,001*
Comdoencgal? 20,71 0,00 [0-100]

P22. O estado da minha pele é um

problema para as pessoas mais Comdoencga2? 26,92 12,50 [0-100] 0,705*

préximas de mim
Sem doenca 0,00 0,00 [0-0] <0,001*
Comdoencgal? 38,57 25,00
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Média Mediana [min-méx] Valor p

P23. Estou Comdoencga?2? 43,27 50,00 [0-100] 0,194*

frustrado(a)/dececionado(a) devido ao

estado da minha pele Sem doenca 0,00 0,00 [0-0] <0,001*
Comdoencgal? 72,14 75,00 [0-100]

P24. A minha pele é sensivel Comdoencga2? 76,92 75,00 [0-100] 0,564*
Sem doenca 16,88 0,00 [0-75] <0,001*
Comdoencgal? 24,29 0,00 [0-100]

P25. O estado da minha pele afeta a

minhavontade de estar com as outras Com doenga?2? 25,00 12,50 [0-100] 0,564*

pessoas
Sem doenca 0,00 0,00 [0-0] <0,001*
Comdoencgal? 18,57 0,00 [0-100]

P26. Sinto-me inferior (humilhado) .

devido ao estado da minha pele Comdoenca2? 21,15 0,00 [0-100] 0,157
Sem doenca 0,63 0,00 [0-25] <0,001*
Comdoencal? 17,14 0,00 [0-75]

P27. A minha pele sangra Comdoencga2? 18,27 0,00 [0-75] 0,157*
Sem doencga 0,63 0,00 [0-25] <0,001*
Comdoencgal? 40,71 50,00 [0-100]

P28. Fico aborrec@o(a)/perturbado(a) Com doenca 22 46,15 50,00 [0-100] 0,236+

como estado daminha pele
Sem doencga 1,88 0,00 [0-25] <0,001*
Comdoencgal? 15,71 0,00 [0-100]

P29. O estado da minha pele interfere

com a minhavida sexual Comdoencga?2? 17,31 0,00 [0-100] 0,157*
Sem doenca 0,00 0,00 [0-0] <0,001*
Comdoencgal? 27,14 25,00 [0-100]

P30. O estado da minha pele deixa-me

cansado(a) Comdoenga2? 31,73 25,00 [0-100] 0,564*
Sem doencga 0,00 0,00 [0-0] <0,001*

*Teste do Wilcoxon entre 12 e 22 participagbes

"Teste do Mann-Whitney entre grupo com doenga e grupo sem doenca para a 12 participagéo

P: pergunta

As médias dos resultados de cada dimenséo e do score total de Skindex-29 estdo detalhados na
Tabela 11. Para o score total todos os itens foram incluidos. Na comparacéo entre médias,
observou-se uma diferenca entre o grupo com doenga e o grupo sem doenga (p<0,001).
Analisando a area da curva ROC verifica-se, de igual forma, um poder discriminante entre ter ou
ndo ter doenca dermatoldgica. Por sua vez, entre as duas participagbes dos doentes, uma
semelhancanos scores é observada (p>0,05). Estes desfechos, traduzem uma boa avaliagdo de
validade descriminante e de teste-reteste, respetivamente.
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Tabela 11: Descricdo dos scores total e de dimensfes do Skindex-29 entre os grupos com doenga, 12 e 22 participacbes e sem

doenca
Média + DP Mediana [min-méx] area curva Valor p
ROC
0,982
Comdoengal® 34,63 + 22,02 30,17 [6,03-82,76] p<0,001
Score total IC 10,9611
Comdoenga2® 37,53 + 21,78 33,62 [12,07-84,48] 0,861*
Sem doenga 2,31 +3,44 0,86 [0,00-12,93] <0,001*
0,957
Comdoengal® 35,71 + 22,10 32,50 [0,00-82,50] p<0,001
Score de IC10,911;1]
“Emocdes”
Comdoenga2® 37,70 + 20,04 31,25 [2,50-82,50] 0,360*
Sem doenga 2,50 +4,35 0,00 [0,00-15,00] <0,001*
0,973
Comdoencal® 47,76 + 22,61 50,00 [10,71-82,14] p<0,001
Score de IC 10,944:1]
“Sintomas”
Comdoenga2? 53,02 + 20,42 50,00 [14,29-82,14] 0,856*
Sem doenca 0,00 £ 5,27 0,00 [0,00-25,00] <0,001*
0,929
Comdoengal? 26,07 + 26,63 16,67 [0,00-97,92] p<0,001
Score de IC [0,859; 0,999]
“Funcionalidade”
Comdoenga2? 28,37 + 28,14 14,58 [0,00-97,92] 0,496*
Sem doenga 0,00 + 0,00 0,00 [0,00-0,00] <0,001*

* Teste do Wilcoxon teste entre 12 e 22 participagGes

+Mann-Whitney entre grupocomdoencae grupo semdoenca
DP: Desvio Padrao; IC: Intervalo de Confianga; ROC: Receiver Operating Characteristic

A Tabela 12 mostra as correlagdes entre o resultado de cada item e o respetivo score da
dimensé&o, bem como, entre cada dimensé&o e a pontuacéo total. Todos os itens revelaram-se
estatisticamente correlacionados com a sua dimensao, a excecédo do Item 9 (preocupacao em
ficar com cicatrizes) (p=0,052), no limiar da significancia.
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Tabela 12: Correlacéo de Spearman entre os resultados de cada item com a respetiva dimenséo, e entre cada dimensdoe o score

total

Variaveis da correlagéo Coeficiente de Spearman Valor p
P3 Emocoes 0,581 p<0,001

P6 Emocdes 0,794 p<0,001

P9 Emocbes 0,279 p=0,052

P12 Emocbes 0,641 p<0,001

P13 Emocdes 0,604 p<0,001

P15 Emocdes 0,870 p<0,001

P21 Emocdes 0,783 p<0,001

P23 Emocbes 0,851 p<0,001

P26 Emocdes 0,445 p=0,004

P28 Emocgdes 0,853 p<0,001

P1 Sintomas 0,531 p=0,001

P7 Sintomas 0,845 p<0,001

P10 Sintomas 0,821 p<0,001

P16 Sintomas 0,701 p<0,001

P19 Sintomas 0,890 p<0,001

P24 Sintomas 0,722 p<0,001

P27 Sintomas 0,246 p<0,001

P2 Funcionalidade 0,821 p<0,001

P4 Funcionalidade 0,790 p<0,001

P5 Funcionalidade 0,925 p<0,001

P8 Funcionalidade 0,767 p<0,001

P11 Funcionalidade 0,831 p<0,001

P14 Funcionalidade 0,588 p<0,001

P17 Funcionalidade 0,684 p<0,001

P20 Funcionalidade 0,881 p<0,001

P22 Funcionalidade 0,702 p<0,001

P25 Funcionalidade 0,802 p<0,001

P29 Funcionalidade 0,657 p<0,001

P30 Funcionalidade 0,634 p<0,001
Emocoes Total 0,919 p<0,001
Sintomas Total 0,873 p<0,001
Funcionalidade Total 0,942 p<0,001

P: pergunta
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Avaliacdo da confiabilidade (consisténciainterna e teste-reteste)

A consisténcia interna, avaliada entre as pontuagfes de cada item, de cada dimenséo do
Skindex-29 pelo coeficiente de a de Cronbach, mostrou-se com valores altos (Tabela 13).
Encontraram-se coeficientes de a de Cronbach acimade 0,80 para todas as dimensdes, no que
respeita a participacado dos doentes (0,957 para score total; 0,874 para “emoc¢des”; 0,835 para
“sintomas” e 0,948 para “funcionalidade”). Na totalidade da amostra (n=75), os coeficientes
posicionaram-se acima de 0,90 (0,975 para score total; 0,928 para “emocdes”; 0,919 para
“sintomas” e 0,962 para “funcionalidade”). Continuando a avaliacdo da confiabilidade, analisou-
se a correlagdo entre as dimens@es de ambas as participacdes do questionério. Esta analise foi
feita através do ICC entre os itens de cada dimenséo (Tabela 13). Uma vez mais a correlacao
mostrou-se excelente comvalores acimade 0,90: 0,990 parao score total, 0,961 para “emocoes’,

0,974 para “sintomas” e 0,995 para “funcionalidade”.

Tabela 13: Consisténcia interna para score total e por dimenséo do questionario Skindex-29tanto para a amostra total, como para
al2e 22 participagdes e para o grupo semdoenca

Coeficiente de a de Cronbach ICC

Total da Comdoencal® Comadoenca2?

. ~ O - S N Sem doenca i Entreal®e 2?2
Dimenséao amostra participacao participacao

(n=75) (n=35) (n=27) (n=40) participacdes
z-no°tgle itens: 29) 0,975 0,957 0,957 0,797 0,990
(EnT?jgaiteesn : 10) 0,928 0,874 0,840 0,476 0,961
(Srilgtdoe”;ﬁ;nsz - 0,919 0,835 0,802 0,722 0,974
Funcionalidade 0,962 0,948 0,956 0,563 0,995

(n°deitens: 12)

ICC: coeficiente de correlagéo intraclasse

Continuando com o teste-reteste, o coeficiente de concordancia Kappa foi a analise utilizada
entre a primeirae segunda participagdes do Skindex-29 (Tabela14). Todos os valores resultaram
acima de 0,5, o que indica uma étima concordancia entre os questionarios. Para o item 20, “a

minha pele afetaa minha interagdo com as outras pessoas”, o coeficiente é 1, ou seja, perfeito.
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Tabela 14: Coeficiente de concordancia Kappa, para variaveis ordinais, entre a 12 e 22 participacdes

Coeficiente de concordancia Kappa entre a 12 e a 22 participagao

P1 0,696 P16 0,948
P2 0,751 P17 0,841
P3 0,788 P19 0,702
P4 0,848 P20 1

P5 0,494 P21 0,680
P6 0,645 P22 0,773
P7 0,796 P23 0,803
P8 0,876 P24 0,833
P9 0,657 P25 0,823
P10 0,741 P26 0,875
P11 0,693 P27 0,876
P12 0,779 P28 0,699
P13 0,701 P29 0,849
P14 0,846 P30 0,842
P15 0,742

P: pergunta

Avaliacdo da validade convergente

Por ultimo, avaliou-se a validade convergente através darelacdo entre o Skindex-29 e o SF-12,
com o coeficiente de correlacdo de Spearman entre os scores de Skindex-29 e os scores finais
do SF-12 (Tabela 15). E importante recordar que, nesta correlacdo, a escalade Skindex-29 varia
de 0 a 100 pontos (na qual 0 significamelhor QoL), enquanto, a escala de SF-12 varia de 0 a
100 pontos (em que O significa pior QoL). Assim, verificou-se que o score total do Skindex-29 e
as perguntas sobre sintomas e funcionalidade da doenca dermatolégica se encontravam
correlacionados com as perguntas relativas ao estado fisico do SF-12 (PCS).

Tabela 15: Correlacdo de Spearman entre os scores das dimensdes do Skindex-29 e os scores do SF-12

Score total Score para Scpre para Score para.
(n° de itens: 29) “Emog_c")es” “Smto_mas” “Func!onalldade”
(n°deitens: 10) (n°deitens: 7) (n°deitens: 12)
PCS -0,478** -0,329 -0,459** -0,405*
(p=0,004) (p=0,053) (p=0,006) (p=0,016)
SF-12
MCS -0,115 -0,158 0,008 -0,205
(p=0,510) (p=0,365) (p=0,962) (p=0,237)

** A correlagdo é significativa no nivel 0,001
* A correlagao é significativa no nivel 0,05
MCS: Mental Component Score; PCS: Physical Component Score
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Discussao e Conclusdes

Esta avaliacdo preliminar das propriedades de medicdo daversdo em Portugués do Skindex-29
sugere que é uma medida valida e confiavel da qualidade de vida em individuos portugueses
com doenca dermatoldégica. Em média, foram precisos trés minutos para que os participantes
preenchessem o questionério. No entanto, alguns participantes sentiram que algumas questdes
eram muito semelhantes entre si.

Todo o projeto do estudo de validagdo teve por base outros estudos de validagédo anteriores do
Skindex-29 108,109,191,1%,194,1%,201 'hem como as diretrizes descritas em artigos de reviséo 198207,

Comparando os resultados entre o grupo com doencae o grupo sem doenca, estas mostraram
ser estatisticamente diferentes, tal como esperado, indicando que este instrumento possui um
bom poder discriminante. Para reforcar este poder discriminante foi analisada uma curva ROC,

resultando numaarea elevada.

Todos ositens apresentavam estar correlacionados estatisticamente com a sua dimens&o e cada
dimenséo correlacionadacom a pontuacéo total. Para a consisténciainterna, os resultados foram
excelentes paraambas as aplicagfes do questionério, observando-se aindahomogeneidade de
resposta para as propriedades teste-reteste. Comparando com o estudo original (EUA, Skindex-
29), foram encontradas algumas semelhancas. Por exemplo, os valores do coeficiente a de
Cronbach foram de 0,87; 0,94; 0,96 para as dimensfes "sintomas", "emocgdes" e
"funcionalidade", respetivamente 167 e, neste estudo, os valores foram de 0,835; 0,874; 0,948,
pelamesma ordem. O que indica semelhante consisténcia interna entre os estudos, ou seja, que

os itens do questionario medem e abordam, de facto, o mesmo objetivo, a mesma teoria.

Outras validagdes, especificamente as realizadas para a Poldnia 1°4, Colémbia 2% e Argentina
209 aplicaram diferentes métodos, mas com resultados positivos. Uma vez que o questionério ja
foi avaliado para consisténcia interna e teste-reteste, estes autores concentraram-se mais na
andlise fatorial entre os itens do Skindex-29 depois de serem traduzidos para os respetivos

idiomas, enquanto neste estudo se deu mais realce a consisténciainternae ao teste-reteste.

Finalmente, comparando as dimensdes com a escala SF-12, os resultados néao foram téo fortes
guanto o esperado. A distribuicdo de score de SF-12 entre o grupo com doenga e 0 grupo sem
doenca foi semelhante, enquanto a distribuicdo de Skindex-29 foi diferente. Estes resultados
sugerem que os doentes dermatoldgicos assumem uma salde em geral semelhante a outros
individuos. Porém, quando questionados sobre a sua doenca especifica, os participantes
revelaram niveis mais baixos de QoL. A validacdo do Skindex-29 no Brasil usou o indice SF-36,
demonstrando resultados analogos 1%, ou seja, a relacdo entre Skindex e SF ndo € téo
expressiva, quanto o esperado. Resultados semelhantes foram obtidos no estudo original,

comparando também com SF-36 126, Este estudo sugeriu que o Skindex-29 teoricamente
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avaliaria alguns aspetos das doencas da pele de forma mais especificae mais precisa do que
um questionario geral de qualidade de vida relacionado a saude, como o SF-36. Este fato ndo é
surpreendente, umavez que o Skindex-29 inclui itens que investigam especificamente os efeitos
da saude causados pela doencada pele, o que ndo ocorre com 0 SF-36, um questionério que
consideraapenas dimensdes gerais da saude 126:19,

Embora n&o se observasse uma correlagdo significativa entre o Skindex-29 e o SF-12,
observaram-se, no entanto, correlacdes estatisticamente significativas entre a dimensdo PCS
(componente fisicado SF-12) e as dimensdes “sintomas” e “funcionalidade” do Skindex-29.

O objetivo deste estudo ndo foi comparar esta versdo com a verséo original do Skindex-29. No
entanto, foi possivel ressaltar algumas semelhancas e diferencas, como as mencionadas nos
paragrafos anteriores. Outros exemplos, em Espanha 1°2, Turquia 1%, Italia 2°* ou China 109,
compararam entre grupos em diferentes estadios e niveis de gravidade de doencgas
dermatoldgicas, enquanto neste estudo foram comparados resultados entre um grupo com

doenca de pele e um grupo sem doenca de pele. Tais diferencas e semelhancas estéo

sumariadas na Tabela 16.

Tabela 16: Resumo das diferencas e semelhancas entre a metodologia e os resultados de algumas validagfes do Skindex-29

Consisténcia interna:

Coeficiente de a de
Cronbach para cada
dimenséao e total

Teste-reteste

Entre doentes e ndo
doentes ou entre
diferentes doencas

Entre 2 questionarios
distintos

Portugués

0,98 - Total

0,87 - Emocdes

0,84 - Sintomas

0,95 - Funcionalidade

ICC:

0,99 - Total

0,96 - Emocdes

0,97 - Sintomas

0,995 - Funcionalidade

Wilcoxon ou Mann-
Whitney:

0,00 — para cada
dimenséo etotal

Coeficientede
correlacdo Spearman:
Tabela 15

Espanhol®?

0,90 - Total

0,87 - Emocdes

0,70 - Sintomas

0,78 - Funcionalidade

N&o apresenta
resultados

T Student:
Apresentaapenas as
médias e ndo o
resultado do teste

Perguntas soltas e
validadas no
momento, mas sem
apresentacédo de
resultados

Turquial®

0,94 - Total
0,88 - Emocdes

N&o apresenta

Apresentaapenas as
médias e nao o

Perguntas soltas e
validadas no
momento, mas sem

8;2 ?:Jnntginc:ﬁzui dade resultados resultado do teste apresentacéo de
' resultados
ltalia?®* -
adicionalmente 0,87 - Emocdes ICC: ) T~Student: Coef|C|er~1te de
realizaram um 0.86 - Sintomas 0,83 - Emogdes N&o apresenta correlacdo Pearson:
factor structure ' 0,87 - Sintomas resultados entre 0,22-0,47 com

entre ositens do
guestionario

0,90 - Funcionalidade

0,89 - Funcionalidade

GHQ-12*
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Consisténcia interna:
Coeficiente de a de
Cronbach para cada
dimenséo e total

Teste-reteste

Entre doentes e néo
doentes ou entre
diferentes doencas

Entre 2 questionarios
distintos

Alemanhal®! -
adicionalmente
realizaram um
factor structure
entre ositens do
guestionario

— Total

0,92 — Emocdes

0,87 — Sintomas

0,94 — Funcionalidade

Entre dimensdes e

gravidade das doencas
- Bonferroni-corrected a

level:

-3,48 — Funcionalidade

-2,15 — Emocgdes
-3,81 — Sintomas

Apresentaapenas as
médias e ndo o
resultado do teste

Coeficientede
correlacdo Pearson:
entre 0,54-0,73 com
DLQI*

entre 0,31-0,88 com
FLQA-d*

entre 0,42-0,88 com
MHF*

Chinal® -
adicionalmente
realizaram um
factor structure
entre ositens do
guestionario

0,97 — Total

0,94 — Emocdes

0,85 — Sintomas

0,95 — Funcionalidade

N&o apresenta

Wilcoxon: Apresenta
apenas as médias e
né&o o resultado do
teste

Coeficientede
correlacdo Spearman:
entre 0,83-0,75 com
DLQI

Brasill%

0,93 — Total

0,93 —Emocdes

0,93 — Sintomas

0,93 — Funcionalidade

0,94 — Total

0,93 —Emocdes

0,93 — Sintomas

0,90 — Funcionalidade

Apresentagdo em
gréafico das médias

Coeficientede
correlagcdo Spearman:
entre 0,62-0,80 com
DLQI

entre 0,02-0,62 com
SF-36

DLQI: Dermatology Life Quality Index; FLQA-d: Freiburg Life Quality Assessment; GHQ-12: General Health Questionnaire-12; ICC:
coeficiente de correlacao intraclasse; MHF: Marburg questionnaire for coping with skin diseases

Nem todos os paises reportaram os valores para o teste-reteste e paraa validade discriminante
(entre o grupo com doenca dermatoldgica e sem doenca dermatoldgica).

Uma limitacdo do presente estudo é a pouca abrangéncia de doengas dermatolégicas. Com
maior numero de doencas de pele e maior namero de individuos por cada doenca, poderiam ter
sido estudados e comparados os valores de scores entre doencas. Alémdisso, com uma amostra
maior, os resultados poderiam ter sido mais relevantes, apesar da semelhanca ja verificadacom
outras validagdes. A metodologia utilizada nesta validagdo pareceu adequada e suficiente, para

0s objetivos do estudo.

Ao longo da recolha de dados, verificou-se que, mesmo com uma doenca dermatologica grave,
os doentes consideravam que a sua saude geral era boa. No entanto, quando entrevistados
sobre a sua doenca especifica, os doentes revelam alguns niveis mais baixos de QoL. Esta
aparente incoeréncia sugere que, em Portugal, apesar da elevada gravidade das doencas
dermatolégicas, hd uma subvalorizacdo dessas doencas e do seu impacto na saude em geral.
Tal diferencapode dever-se ao facto dos doentes ndo considerarema sua propriadoenca de
pele ou porque, no plano social, essas doengas ndo séo reconhecidas como graves e crénicas.
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Varios estudos ja mostraram que a gravidade clinica de uma doencapode ndo corresponder a
percecao dos doentes, e que tanto os doentes como os médicos frequentemente avaliam a QoL
dos doentes de forma diferente 2. Uma medida de QoL vélida e confiavel tem um potencia
significativo para ajudar em decisfes politicas e clinicas em Dermatologia e, em particular, o
indice Skindex-29 é umamedida Util para ensaios clinicos, investigacdo em cuidados de saude,
anédlise médica e analise de custo-utilidade 201, Adicionalmente, este instrumento pode ser usado
pelos clinicos na sua prética clinica diaria para avaliar o impacto da doenca na QoL de seus

doentes e monitoriza-los ao longo do tempo 201,

Existem outros instrumentos de QoL especificos de Dermatologia previamente validados para a
populagcédo portuguesa. No entanto, o Skindex-29 apresenta diversas vantagens. Sendo um
guestionério adicional disponivel para a avaliacdo da QoL, oferece tanto aos profissionais de
saude, como aos decisores politicos a oportunidade de escolher o questionério, que se e ncaixa
melhor ao objetivo a avaliar. Outra razao é que, dentro do Skindex-29, existem perguntas
semelhantes, o que significaque podemos avaliar de modo consistente a resposta do doente
sem ter que usar outro instrumento complementar. Adicionalmente, refere-se aum questionario
gue abrange trés dimensdes afetadas na QoL: emoc¢des (0 que os doentes sentem na vida
diéria), sintomas (o que os doentes sofrem clinicamente) e funcionalidade (o que os doentes
conseguem ou ndo fazer por consequéncia dadoenca).

No préximo capitulo, apresenta-se umestudo de prevaléncia, conduzido com uma amostra maior
e representatividade nacional, cujos resultados apoiam esta validagdo e adicionam dados

relevantes sobre a qualidade de vida emindividuos com doenca dermatoldgica.

Em conclusdo, o estudo de validagcdo parece demonstrar que o questionério Skindex-29
apresenta validade e confiabilidade para ser usado como instrumento na avaliagdo da qualidade

de vida das doencas cutaneas em Portugal.
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2° Estudo: Estudo da prevaléncia via telefénica de Eczema Geral em Portugal
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Eczema: Bockground and aims: Eczema and wrticaria are both inflammatory skin diseases. The preva-
n.“gaj lence of both diseases varies worldwide and the reasons are unknown. We aimed to investigate
Fi'wa.ler;:e" the eczema and wrticaria prevalence in the Portuguese adult (= 16 years-old) population.
Urticara Materials and methods: A telephone interview survey was performed in the last quarter of

7. To calculate the prevalences, subjects should have been previously diagnosed with
eczema/urticaria by a health professional, be aged =16 years-old, and reside in Portugal.
The sample had a proportion that was appraximately representative by population, region,
gender, and age group. Odds raties were performed to measure associations with prevalences.
SPSS statistics and values of p=0.05 with 95% confidence intervals were considered statistically
stgnificant.

Results: 5,000 phone calls were analysed. The prevalence of eczema and urticaria in Portugal is
4.4% and 3 4%, respectively. Algarve is the region with the highest prevalence for both diseases.
Being a female is the factor that most influenced these diseases with an OR=1.99 (p <0.001;
€1 1.49-2.66) for eczema and 1.73 (p=0.001; Cl 1.25 - 2.40) for urticaria, with also higher
prevalences (5.7% and 4.2%, respactively).

Conclusions: The prevalences found are higher than in previous studies in Portugal and compa-
rable to results from other countries. Comparisons among prevalence of eczema are affected
by several obstacles. Regarding urticaria, our results seem to be in the same line as others.
Being female with eczema and wrticaria is mare common and represents a higher risk factor
than male subjects. According to Harrop et al., 2007, in Ewrope, atopic eczema is 0.14-0.60%
of general eczema. In this way, we can estimate that prevalence of atopic eczema in Portugal
is around 0.61-2.64%.

Figura 12: Publicagao resultante do 2° estudo
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Figura 13: ePostere Oral Presentation, respetivamente, no congresso EAACI de 2019, resultantes do 2° estudo

A prevaléncia de eczema geral, DA e urticaria varia mundialmente e as razbes sdo ainda
desconhecidas 1154, Este estudo teve como objetivo investigar a prevaléncia de eczema geral e

urticaria na populacao portuguesaadulta (= 16 anos de idade).
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Materiais e métodos

A populacdo em estudo néo faz parte de um conjunto de unidades de observacéo paraas quais
existe uma listagem ou base de dados. Assim, as entrevistas telefonicas foram realizadas para

recolhade dados necessarios para o célculo da prevaléncia.

Um estudo de prevaléncia pode, também, ser designado como transversal ou seccional 202210, A
prevaléncia refere-se a0 numero de casos totais (novos e antigos) em diferentes subgrupos
populacionais definidos num determinado tempo 192210 para determinar a distribuicdo de uma
doenca?® Em geral, a andlise de prevaléncias pode ser Gtil em diversos aspetos para além do
conhecimento da distribuicdo das doencas, nomeadamente na detecdo de necessidades, na

definicdo de prioridades ou planeamento da prestacdo de cuidados em saude 210,

As entrevistas ocorreram no ultimo trimestre de 2017, com o apoio de uma empresade estudos
de mercado: Consulmark®, certificada pela International Standards Organization (ISO)
9001:2008. Este estudo foi previamente aprovado pela Comissdo Nacional da Protecéo de
Dados (CNPD).

Todos os individuos que atenderam e concordaram em responder as questfes foramincluidos
no estudo. Para calcular as prevaléncias, foram considerados aqueles que tinham atualmente
eczema geral ou urticaria, idade igual ou superior a 16 anos, nacionalidade Portuguesa e
residéncia em Portugal Continental. Para a inclus@o no calculo da prevaléncia era necessario
que os participantes respondessem afirmativamente a pergunta "Tem eczema ou urticaria,
diagnosticado e confirmado por um médico?". De seguida, a questao "Teve o Ultimo sintoma ha
menos de 5 anos?" foi colocada e, para 0os casos em que a respostafoi negativa, os doentes
foram excluidos do estudo. Adicionalmente, e paravalidacdo, os participantes que, napergunta
“Quem fez o diagnodstico?”, responderam alguém que nao um profissional de sadde foram
excluidos do estudo. Umavez que estas doencas sdo de dificil diagnostico e, umavez que neste
estudo se utilizou o método de diagndstico autorreportado, definiram-se estes critérios para
exclusdo para evitar vieis de selecdo. Participantes com eczema geral incluiram DA, dermatite
de contato ou eczema nas maos. Pessoas com urticaria incluiram urticéria crénica ou aguda.
Aos participantes que, emborareportassemter adoenga, mas que foramexcluidos pelos motivos
apresentados, foram totalmente excluidos do estudo a fim de evitar duvidas na definicdo de
prevalente nadefinicdo de n&o prevalente. Ou seja, em caso de poderemter adoenga, mas que
foram excluidos devido aos critérios estabelecidos.

Deste modo, a prevaléncia foi calculada através da frequéncia de sujeitos que afirmaram ter
eczema ou urticéria e que também confirmaram o seu diagndstico por um médico. Aos que
responderam que o diagndstico foi realizado por um farmacéutico ou enfermeiro, foram apenas

incluidos os que reportaram que o diagnostico foi confirmado por um médico posteriormente.
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A base de dados com os numeros telefonicos dos participantes foram geradas aleatoriamente e
foram compradas, previamente pela Consulmark®, a empresa Sample Solutions® que se destina
a fornecer amostras globais para investigacdo. A amostra foi aleatéria e selecionada a partir de
bases de dados de telefones (70% Moveis; 30% Fixos — proporc¢éo geralmente utilizada para
estudos da EU, garantindo uma melhor representatividade da populacéo nacional). A fim de a
garantir, o critério a utilizar na aleatorizacdo dos numeros de telefone consistiu na sele¢céo do
entrevistado pelo método do “dltimo aniversariante” (telefones fixos/lares) e do possuidor

(telefones moveis).

Nao existindo outros estudos publicos de prevaléncia a data da realizacao deste, para fins de
tamanho da amostra, estimou-se uma prevaléncia média conservadorade 10% para o total das
doencas tendo em conta trés fatores: 1) a prevalénciadas faixas etarias 6-7 e 13-14 anos, em
Portugal, é 14,1% e 12,7% respetivamente 59, 2) a prevaléncia em criancas € superior; e 3) a
prevaléncia no pais vizinho, Espanha, varia entre 4-7% 5272, 0 que serve de indicador de
estimativas semelhantes em Portugal. A populacdo portuguesano ultimo trimestre de 2017 era
de 10.047.621 pessoas ?!1. Para um valor estimado de 10%de prevaléncia, uma margem de erro
inferior a 1% (para melhor preciséo), e um IC de 95%, o tamanho da amostra calculado foi de
4.267 individuos. Para atingir esta amostra, estimou-se a realizacdo de 5000 chamadas
telefonicas (considerando apenas individuos com idade superior a16 anos).

A amostra foi definida como representativa, tendo em conta a proporc¢édo de individuos, por
regido, sexo e grupo etario, com uma distribuicdo aproximada (Tabela 17).

Tabela 17: Distribuicdo representativa da amostra para regiao, sexo e idade

Universo Populagéo contactada
N % n %

TOTAL 10.047.621 100% 13.930 100%

Norte 3.689.682 36,7% 5253 37, 7%

Centro 2.327.755 23,2% 3256 23,4%

Regido NUTS 11 222 Lisboa 2.821.876 28,1% 3807 27,3%
Alentejo 757.302 7,5% 1005 7,2%

Algarve 451.006 4,5% 609 4,4%

Masculino 4.798.798 47,8% 6882 49,4%

Sexo Feminino 5.248.823 52,2% 7048 50,6%
16-29 anos 1.595.873 18,9% 2184 18,4%

30-49 anos 2.980.115 35,2% 4173 35,1%

Grupo Etario

50-79 anos 3.369.726 39,8% 5016 42,2%

=80 anos 514.370 6,1% 510 4,3%
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A recolhade informacéo realizou-se através de entrevistas telefonicas (sistema CATI- Computer
Assisted Telephone Interviewing) e o software utilizado foi Gandia INTEGRA, que permite:

e A remarcacdo automdtica dos contactos incluidos nas categorias “auséncias” e “numeros
ocupados” ou por indisponibilidade momentanea da pessoa selecionada (a ser reagendada

de acordo com as suas indicagdes);

e Possibilidade do acesso, a qualquer momento, ao trabalho de campo em curso,
nomeadamente: numero de entrevistas realizadas, recusas, entrevistas agendad as, nimero

de entrevistadores envolvidos, etc.

Os dados foram colhidos através de um questionario estruturado composto por oito perguntas
especificamente desenvolvidas para os objetivos do estudo, apresentadas pela seguinte ordem:

1 - Sexo (variavel nominal)
2 - Idade (variavel categoérica — recolhidaem formato classe e ndo em numérica)
+ 16-29 anos
- 30-49 anos
- 50-79 anos
- 80 ou mais anos
3 - Sexo e idade para o agregado familiar
4 - “Tem eczema ou urticéria confirmada por um médico?” (variavel nominal)
Sim: eczema ou urticaria
N&o
5 - “Teve o Ultimo sintoma ha menos de 5 anos?” (variavel nominal)
Sim
N&o
6 - “Quem fez o diagndstico?” (variavel nominal)
Médico de familia
Médico especialista
Enfermeiro (mas confirmado por um médico)
Familiar

Outro
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7 - “Quando foi diagnosticado ou quando teve o0 1° epis6dio?” (variavel nominal)
Ha mais de 5 anos
Ha menos de 5 anos
8 - “Se foi ha mais de 5 anos, foi durante a infancia?” (variavel nominal)
Sim
N&o
9 - “Mais alguém, que vive atualmente no seu agregado familiar, tem/teve a doenga?” (variavel
nominal)

Sim — e as perguntas acima (1, 2, 4, 5, 6, 7) foram repetidas mas para os restantes

membros do agregado
N&o
Os dados foram fornecidos pela empresa em Microsoft Excel. Os dados recolhidos foram

gravados em suporte informaético, tendo a base de dados sido submetida a um processo de
validacdo da congruéncia.

Andlise estatistica

Uma vez que o objetivo deste estudo era avaliar a prevaléncia de duas doencas diferentes, as
andlises foram realizadas individualmente para eczema ou urticaria, e considerando os
participantes que tinham pelo menos umas destas doencas. Para o célculo da prevaléncia, o
namero de sujeitos com cada doenca foi dividido pela populacdo que foi entrevistada

telefonicamente 102,

A prevaléncia foi calculada através da frequéncia de sujeitos que afirmaram ter eczema ou
urticéria, confirmada e diagnosticada por um médico e cujo ultimo sintoma nao tenha sido ha

mais de cinco anos.

Uma analise descritiva foi realizada para variaveis qualitativas (frequéncias e percentagens, com
um IC a 95%) e paravariaveis quantitativas (média, mediana, desvio padréo, minimo e maximo).
As associacfes entre aprevalénciae as diferentes regides, sexo e grupo etario foram efetuadas

pelo teste do Qui-Quadrado.

Adicionalmente, OR com IC de 95% foram efetuados para medir associacbes com as
prevaléncias. Foi realizada uma andlise multivariavel de regresséo logistica com as seguintes
variaveis: doenca (como variavel dependente), idade, regido e sexo, considerando um IC de
95%.
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Para inferir sobre a consisténcia da prevaléncia, uma prevaléncia secundaria foi calculada pela
soma dos individuos nos agregados familiares com uma das doencas, dividida pela soma de
todos osindividuos dos agregados. Destaforma, a prevaléncia baseada no numero de individuos
gue atenderam o telefone é designada como “prevaléncia principal”. A que foi calculada com os

agregados, € designado por “prevaléncia secundaria’.

Os testes estatisticos foram bicaudais, considerando um nivel de significanciade 5%. Todas as
andlises foram executadas usando o programa|BM SPSS Statistics 22 para Windows.
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Resultados

Caracteristicas sociodemodgréficas

Para atingir o numero de chamadas pretendidas, realizaram-se 13065 chamadas telefonicas,
das quais 7238 (55,4%) resultaram em recusas em realizar o questionario, em 819 (6,3%) os
entrevistados ndo apresentavam os critérios de inclusdo (pessoas com nacionalidade néo
portuguesa, nUmeros que se encontravam desligados ou avariados, numeros correspondentes
afaxes, empresas e ndo particulares). Destas chamadas, 5009 foram terminadas e validadas.

Nove individuos com a doenca eczema ou urticaria (0,18%) foram excluidos pelas suas
respostas a questao “quem fez o diagndéstico?”. Deste modo, a anélise foi realizada com 5000

individuos, como planeado.

Como explicado anteriormente, os valores amostrais foram aproximadamente representativos da
populacdo portuguesa. E possivel observar na Tabela 18 que a representatividade manteve-se
com a amostra de 5000 individuos. Embora as percentagens relativas ao grupo etario néo
tenham sido tdo semelhantes como esperado, as suas médias apresentam-se préoximas: 48,70
vs. 51,57, para universo (i.e. Portugal) vs. amostra, respetivamente.

Tabela 18: Distribuicdo da amostra (n=5000), distribuicéo real (1=10047621) e calculada (n=13930)

Universo Populagéo contactada Amostra - resultado

N % N % n %

TOTAL 10.047.621 100% 13.930 100% 5000 100
Norte 3.689.682 36,7% 5253 37, 7% 1829 36,6%
Centro 2.327.755 23,2% 3256 23,4% 1172 23,4%
ﬁﬁgTig‘)” ,»  Lisboa 2.821.876 28,1% 3807 27,3% 1391 27,8%
Alentejo 757.302 7,5% 1005 7,2% 380 7,6%
Algarve 451.006 4,5% 609 4,4% 228 4,6%
Masculino 4.798.798 47,8% 6882 49,4% 2382 47,6%
Sexe Feminino 5.248.823 52,2% 7048 50,6% 2618 52,4%
16-29 anos 1.595.873 18,9% 2184 18,4% 526 10,5%
30-49 anos 2.980.115 35,2% 4173 35,1% 1828 36,5%

Grupo Etario

50-79 anos 3.369.726 39,8% 5016 42,2% 2429 48,6%
= 80 anos 514.370 6,1% 510 4,3% 217 4,3%
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Dos 5000 participantes que prosseguiram com o questionéario telefénico, 381 individuos

apresentavam pelo menos uma doenca de pele alérgica. Por sua vez, 213 individuos tinham

apenas eczemae 161 tinham urticéria (Figura 14). Com base na andlise dos dados, obteve-se a

prevaléncia de eczema em Portugal de 4,4% e a de urticéria de 3,4%. Por sua vez, 7,6% da

populagéo portuguesatem, pelo menos, uma destas doencas (Figura 14 e Tabela 19).

8
s 7
<
2 6
8
T 5
3
S 4 4,4%
3 3
z 3,4%
o 2
c
@
< 1
s
¢ o

Eczema Urticaria

Figura 14: Resultados da prevalénciade eczema, urticaria ou de ter pelo menos uma das doencas

7,6%

Ter pelo menos

uma das doencas

Relativamente ao eczema, as regidées com maior prevaléncia estatisticamente significativa

(p=0,021) foram o Algarve (5,3%) e Lisboa (5,5%). Enquanto que na urticaria observa-se uma

homogeneidade da prevaléncia entre as regides (Tabela 19).

Tabela 19: Prevaléncia principal de eczema e urticaria e respetivos fatores de risco: regido, sexo e idade

Pelo menos
OR . OR OR
Eﬁi‘zg‘oa' (95%IC) U:'flagéa' (95%IC) gg"e?]dzss (95%IC)
Valor p Valor p n=3§1 ' Valor p
Prevaléncia na 4,4% 3,4% 7,6%
populagado adulta (95%IC) (3,8 -5,0) (2,9 -3,9) (6,9 -8,4)
Regido, n (%) (95%IC)
0,96 1,02 0,95
Norte 60 (3.3) (0,52 - 1,76) 59 (3.2) (0,54 —1,92) 115 (6,3) (0,61 —1,49)
(2,8 -3,8) p=0,89 2,7 -3,7) 0=0,95 (5,6 -7,0) 0=0,83
1,50 0,97 1,25
Centro fi (5.0) (0,81 —2,76) 36 (3.1) (0,50 —1,89) 9 (8,1) (0,79- 1,98)
(4,4 -5,6) p=0,20 (2,6 -3,6) 0=0,93 (7,3 -8,9) p=0,33
1,63 1,19 1,43
Lisboae Vale do Tejo 7655 090-297) | 22C 063220 | 2TOD 590703
(4,8-6,1) p=0,11 (3,2-43) p=0,59 (8,3-9,9 p=0,11
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Pelo menos
OR - OR OR
e sio | VISR esie) | STRCE L esio
Valor p Valor p n=381 ' Valor p
1,57 1,26 1,29
Algarve 12(53)  g70-350 | 2G99  os2-304 | 1963 (ge9-240)
(4,6 -5,9) D=0.27 (3.4 -4,5) 00,61 (7.6 -9,1) 00,42
. 13 (3,4) 12 (3,2) 25 (6,6)
Alentejo (29-39) ! (27-36) ! (59-7.3) !
Valorp* 0,021 0,861 0,036
Sexo, n (%) (95%IC)
1,96 1,76 1,86
Feminino 149057 qa7-262) | OB (197 543 | 252(98) (449539
(5,0 - 6,3) 50,001 (3,6 -4,8) 520,001 (8,8 - 10,4) 50,001
. 71 (3,0) 58 (2,4) 129 (5,4)
Masculino* (2,5 - 3,5) 1 (2,0 -2,9) 1 (4,8 -6,0) !
Valorp* <0,001 0,001 <0,001
Idade, n (%) (95%IC)
2,82 0,59 1,56
16-29 anos (633 (_7;;‘)1) (1,18 — 6,75) (213(; (_2’25)9) (0,25 — 1,39) (8591 _(91'(7))5) (0,84 — 2,88)
' ' p=0,02 ' ' p=0,23 ’ ' p=0,16
1,74 0,64 1,13
30-49 anos (fi (_4;57?3) (0,75 — 4,02) (242 (_2’37)1) (0,31 — 1,32) (2352 _(77'23) (0,64 — 2,00)
: : p=0,20 : : p=0,22 : : p=0,68
1,34 0,96 ( 1,19
50-79 anos 89 (3.7) (0,58 — 3,09) (40 48— 1,93) 184 (7.6) (0,68 —2,09)
* 6 (2,8) 9(4,1) 14 (6,5)
280 anos (2,3-3.2) 1 (3,6 —4,7) 1 (5,8-7,1) 1
Valorp* 0,001 0,063 0,255

*categoria de referéncia; *Teste do Qui-quadrado
IC: Intervalo de Confian¢a; OR: Odds Ratio

O sexorevelou serofator que mais afeta o aparecimento ou exacerbacao tanto de eczema como
de urticaria. N&o s6 o sexo feminino apresentou com maior prevaléncia (5,7% para eczema e
4,2% para urticaria— Tabela 19), como mostrou ser um fator de risco com significado estatistico,
independente daidade e da residénciados doentes (andlise univariavel: OR: 1,96 [p<0,001; IC
1,47 — 2,62] e andlise multivariavel: OR: 1,99 [p<0,001; IC 1,49 — 2,66] para eczema; analise
univariavel de urticaria: OR: 1,76 [p=0,001; IC 1,27 — 2,43], multivariavel: OR: 1,73 [p=0,001; IC
1,25 — 2,40]) (Tabela 20).

Adicionalmente observa-se que com aidade a prevalénciade eczema diminui (p=0,001) e que a
faixa etaria com maior prevaléncia é o grupo de 16-29 anos de idade (OR: 2,82 [p=0,02; IC 1,18
—6,75])—Tabela 19. Este grupo etario mostrou também ser um fator de risco (OR: 2,85 [p=0,019;
IC 1,19 - 6,86]) (Tabela 20).
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Tabela 20: Fatores de risco ajustados: regiéo, sexo e idade para eczema e urticaria - resultados da anélise multivariavel

Eczema:
OR (95%IC)
valor p

Urticaria:
OR (95%IC)
valor p

Pelos menos umadas
doengas:
OR (95%IC)
valor p

Regiéo, n (%) (95%IC)

Norte

Centro

Lisboae Vale do Tejo

Algarve

Alentejo*

0,92 (0,50 — 1,70)
p=0,799

1,42 (0,77 — 2,63)
p=0,261

1,51 (0,83 - 2,76)
p=0,178

1,51 (0,67 —3,38)
p=0,316

1

1,05 (0,56 — 1,98)
p=0,874

1,01 (0,52 — 1,97)
p=0,973

1,23 (0,65 —2,34)
p=0,524

1,33 (0,55 — 23,21)
p=0,531

1

0,95 (0,60 —1,48)
p=0,811

1,24 (0,79 —1,96)
p=0,355

1,39 (0,89 — 2,17)
p=0,148

1,30 (0,69 — 2,42)
p=0,416

1

Sexo, n (%) (95%IC)

Feminino

Masculino*

1,99 (1,49 - 2,66)
p<0,001

1

1,73 (1,25 — 2,40)
p=0,001

1

1,86 (1,49 — 2,32)
p<0,001

1

Idade, n (%) (95%IC)

16-29 anos

30-49 anos

50-79 anos

280 anos*

2,85 (1,19 - 6,86)
p=0,019

1,76 (0,76 — 4,09)
p=0,188

1,36 (0,58 — 3,14)
p=0,479

1

0,59 (0,25 —1,40)
p=0,232

0,63 (0,31 —1,31)
p=0,215

0,95 (0,47 — 1,91)
p=0,884

1

1,57 (0,85 —2,91)
p=0,151

1,13 (0,64 — 2,00)
p=0,668

1,19 (0,68 — 2,10)
p=0,544

1

*categoria de referéncia

IC: Intervalo de confian¢a; OR: Odds Ratio

Relativamente as restantes questdes realizadas na entrevista telefonica, foi possivel observar

gue 142 (64,5%) dos doentes com eczematinham o diagnostico ha mais de cinco anos. Destes

doentes, todos apresentavam, no momento da entrevista, sintomas ou sinais da doenca. No

entanto, apenas 64 individuos foram diagnosticados com a doenca na infancia (Tabela 21). Na

mesma tabela, estao apresentados osresultados relativos aos individuos com urticéria. Também

para esta doenca, a maioria dos doentes tem diagnostico hd mais de 5 anos (116; 69%), dos

guais 26 foi durante ainfancia.
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Tabela 21: Caracteristicas clinicas

Eczema, Urticaria,
n=220 n=168
Tempo de diagndstico, n (%)
Ha maisde 5 anos 142 (64,5) 116 (69,0)
Ha menosde5 anos 78 (35,5) 52 (31,0)
Teve nainféancia, n (%) 64 (29,1) 26 (15,5)
Quem fez o diagnéstico, n (%)
Médico de familia 60 (27,3) 72 (42,9)
Médico especialista 134 (60,9) 62 (36,9)
Outra especialidade médica 22 (10,0) 30 (17,9)
Enfermeiro 1(0,5) 1(0,6)
Farmacéutico 3(1,4) 3(1,8)

Caracterizacdo dos agregados familiares

Durante as entrevistas telefonicas, perguntou-se aos 5000 participantes se alguém nafamiliaera
portador de uma das doengas em estudo. Comas respostas construiram-se mais trés subgrupos
para andlise: ter eczema, urticaria ou pelo menos uma das duas na populacéo dos agregados.
Dos 220 individuos com eczema, 40 (18,2%) reportaram ter alguém na familia com a doenca e
dos 168 individuos com urticéria, 22 (13,1%) responderam afirmativamente.

Atendendo que na populacdo com a média de pessoas no agregado familiar foi de 1,8 (min: 0 —
max: 11), verificou-se 0-3 pessoas nafamilia tinham eczema e/ou urticaria. No total, entre todos
os agregados familiares da amostra (n=8911) deste estudo, 467 sujeitos apresentavam eczema
e 146 urticéria.

A prevaléncia secundariafoi, entdo, calculada para esta populacao, revelando uma prevaléncia
de 5,2% para eczema e 2,8% para urticaria, sendo que 7,9% tinham pelo menos uma das duas
doencas. De igual modo observa-se que a prevalénciade eczema é superior ade urticéria. Por
sua vez, a prevaléncia de ter pelo menos uma das doencas € coerente com a calculada na
prevaléncia primaria.
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Discussao e Conclusdes

Atualmente, ndo existe um conjunto de unidades de observacéo paraas quais se encontrauma
listagem ou uma base de dados de doentes com eczema geral ou DA ou urticaria em Portugal.
Assim, para investigar a prevaléncia destas doencas no presente estudo, o método escolhido
para recolha de dados foi a entrevista telefénica. Encontram-se descritos na literatura varios
estudos, nos quais esta metodologia foi utilizada, nomeadamente, um estudo portugués do
Observatorio Nacional de Saude em 2004, cujo objetivo era avaliar a prevaléncia autodeclarada
de certas doencas cronicas, como a psoriase 219, O uso de amostragem telefénica ja era
considerado, em 1994, para estudos em epidemiologia e investigacéo relacionada com saude,
geralmente com base em alguma forma de marcagdo de numeros digitais aleatorios. Esta
metodologia é utilizada tanto para estudos pequenos, como para estudos maiores, para

investigadores com pouca ou muita experiéncia 213,
Existem dois principais tipos de aplicacdes do estudo via entrevista telefénica:

e Avaliacéo geral (generalsurvey) aplicadaa estudostransversais ou de prevaléncia —técnica
menos complexa, na qual é analisada a populacao geral ou algum subconjunto dapopulacéo
total. Nesta avaliagcdo, os principios sdo essencialmente os mesmos que para os estudos de
mercado, estudos sociais e politicos 213;

e Estudos caso-controlo 213. Por uma questdo de custo, ou pelainexisténciade base de dados,
as populacdes controlo sdo frequentemente identificadas através de questionarios
telefénicos utilizando marcacao aleatdria de digitos, como métodos de amostragem 214.215,

Na literatura encontram-se varios estudos de prevaléncia para outras doengas que utilizaram

uma metodologia de entrevista semelhante 216-219, hbem como em dermatologia 4°:71:72:220,

A prevaléncia principal na populacdo adulta de ambas as doencas foi de 4,4% para eczema e
3,4% para urticaria. Com os célculos das prevaléncias secundarias, observou-se, novamente,
gue o eczema € mais prevalente do que a urticéria, apresentando valores semelhantes em ter,
pelo menos, uma das doencas (7,6% vs. 7,9%). Estes resultados sdo superiores aos resultados
de estudos anteriormente realizados em Portugal 7374 e comparaveis aos resultados de outros
paises como Espanha, Franca, Italia, Alemanha, Suica e Bélgica %271, No entanto, as
comparagfes entre prevaléncias de eczema sdo afetadas por varios fatores. A maioria dos
estudos que apresentam dados de prevaléncia de eczema sdo focados em vérias doencas
alérgicas ou emtodo o espectro de doencas de pele. Existem consideravelmente menos estudos,
especialmente em adultos, focados em eczema geral. As questdes sobre o eczematém variado
consideravelmente desde autorreportados de erupgéo cutaneavs. ter eczema ao longo da vida
vs. num espaco de um ano. Noutros casos, o diagndéstico de eczemafoi feito através de exames
medicos especificos, resultando em estimativas de prevaléncia mais baixas. Além disso, as

106



definicbes e a taxonomia associadas ao eczema tém sofrido alteracdes ao longo do tempo 51,0
gue dificultamais ainda a comparagéo entre estudos.

Fazendo referéncia a Tabela 3, alguns estudos de prevaléncia de eczema geral foram
sumariados. Comparando com o pais mais préximo, Espanha, quando se analisam todos os tipos
de eczema, a prevalénciaparece ser semelhante a encontrada em Portugal (4,2% em Espanha,
4,4% do presente estudo). Em ordem crescente, podemos encontrar as seguintes prevaléncias
de eczema geral: Alemanha com 5,1%, Bélgica com 5,9% e Franca com 8% 52, Existe evidéncia
de que na Suica a prevalénciade eczema geral no adultos € menor (2,2%) 52, enquanto a Italia
apresentauma prevalénciade 6,6-8,1% de eczemageral 5271,

Uma vez que a DA é um dos subtipos mais conhecidos de eczema, estimou-se a prevaléncia de
DA em Portugal. Segundo Harrop et al 2007, na Europa, os casos de DA séo 0,14-0,60% do
eczema geral %2, Desta forma, estimou-se que a prevaléncia de DA em Portugal seja cerca de
0,61-2,64%.

Em relacdo a urticaria, existem poucos estudos com evidéncias de prevaléncia de urticaria gera,
até ao momento. Por exemplo, a Alemanha tem uma prevaléncia de 8,8% e a Noruega 9% de
urticériaao longo davida, cuja maioria dos eventos é de urticariaaguda ou fisica . Por sua vez,
na Polonia, uma ocorrénciade 11,2% de urticaria geral foi reportada na populagdo com idade
superior a 15 anos 25,

A regido onde os doentes vivem representa um fator de risco para vérias doencas alérgicas 82,
pelo que a prevaléncia principal também foi avaliada por regido. Percebeu-se que as areas do
pais com maior prevaléncia, estatisticamente significativa (p=0,021), de eczemageral sdo Lisboa
e Vale do Tejo (5,5%) e Algarve (5,3%). Lisboatem algumas caracteristicas que podem estar na
origemda ocorrénciade eczema: por ser a capital do pais, apresentagrandes niveis de poluicao,
trafico e lotacao habitacional (razdes anteriormente indicadas como causas para a ocorréncia de
eczema) L. Contudo, para entender melhor a diferenca observada no Algarve, mais estudos
devem ser realizados. Um estudo em Italia mostrou que a prevaléncia de eczema geral, e
também de DA, é maior na area mediterraneo do que na subcontinental (8,5%vs. 7,4% [eczema]
e 3,8% vs. 2,8% [DA], respetivamente) 7. Por outro lado, a prevaléncia de urticéria parece ser

semelhante em todo o pais.

Conforme descrito acima, € consensual que tanto para eczema geral como para urticéria, o
aparecimento das doencas € mais comum em mulheres do que em homens 22.27.52,54,55,85,101,
Neste estudo, observou-se uma prevalénciafemininade 5,7% vs. 3,0% na populag&o masculina
com eczemageral. Além disso, ser mulher é um fator de risco estatisticamente significativo para
0 aparecimento de eczema geral (OR ajustado: 1,99), semelhante a OR reportados noutros
estudos (OR: 1,84 51, OR: 2,44 8, ou OR: 1,33 %?).
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Tal como acontece nos doentes com eczema geral, os doentes com urticaria apresentam maior
prevaléncia no sexo feminino 27.96:98100_ Opservou-se uma prevaléncia no sexo feminino de 4,2%
vs. 2,4% no sexo masculino. Ser mulhertambém é um fator de risco estatisticamente significativo
para o aparecimento de urticaria (OR ajustado: 1,73), semelhante ao reportado noutro estudo na
Polonia (OR: 1,46) 25.

Mais da metade dos entrevistados (64,5% com eczema geral e 69,0% com urticéria) tinha a
doenca ha mais de cinco anos. Entre eles, 64 individuos com eczema geral (29,1%) tiveram a
doenca durante a infancia, enquanto num estudo anterior, também autorreportado, 13,7%
declararam ter tido eczema geral na infancia 22. Entre aqueles participantes com urticaria, 26

doentes (15,5%) tiveram a doencga durante a infancia.

Calcularam-se os OR e OR ajustados para as variaveis idade, sexo e regido, encontrando-se
resultados estatisticamente significativos apenas para o sexo e idade, semelhantes entre as
andlises. Assim, conclui-se que tanto a idade como o sexo podem influenciar cada doenca

individualmente, ndo interagindo entre si.

Como descrito anteriormente, ahistériafamiliar € um fatorimportante no aparecimento deste tipo
de doencas %2. Neste estudo, observou-seque, dos 220 individuos comeczemageral, 40 (18,2%)
reportaramter alguém no seu agregado com a mesma doenca. Dos 168 individuos comurticéria,
22 (13,1%) referiram também ter alguém no seu agregado com a doenca.

Com os resultados dos agregados familiares, foi possivel calcular valores de prevaléncias
secundarias. No entanto, em contraste com a prevaléncia principal do estudo, este passo foi
calculado com populagdes adultas e infantis. Esta limitagdo decorreu daforma como os dados

foram recolhidos, sem representatividade por grupo etario.

Outra limitacdo neste estudo foi o facto de ndo se ter questionado dados sobre variaveis como
etnia ou profisséo, o que poderia ajudar a entender melhor a influéncia da histéria familiar, no
aparecimento destas doencas.

Como discutido anteriormente, 0 eczema geral representa um grupo de doencas com
caracteristicas clinicas semelhantes e ndo existe um padréo clinico para a definicdo da doenca
71,221 Neste estudo, a abordagem capturou diferentes subtipos de eczema e a definigcéo de
eczemadgeral, que foi baseada no diagndstico médico autorreportado como eczemaou DA, pode
ter resultado numa sobrestimagdo da prevaléncia. Como tal, a prevaléncia de DA determinada
neste estudo pode ndo ser exata. O diagnostico de eczema e urticaria, quando feito por outro
médico que ndo dermatologista ou alergologista, € de confiabilidade questionavel, embora todos

os doentes confirmaram ter tido uma segunda opinido médica, durante a entrevista telefdnica.
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Em suma, este estudo contribui com novos dados epidemiolégicos sobre eczema geral, DA e
urticéria para as areas de medicina em dermatologia e imunologia em Portugal, aumentando o
conhecimento clinico sobre estas populacdes de doentes.

Como doencas crénicas, mas néo letais, é de crucial interesse conhecero comportamento destas
doencas. Estudos de prevaléncias e incidéncia sdo necessarios, assim como estudos
transversais, prospetivos e caso-controlos. E, deveras importante, conhecer como varia a
atividade e gravidade da doenca, bem como a qualidade de vida e o impacto diario que estas
doencgas possam apresentar.

Porém, e como dito anteriormente, ndo existe evidéncia a respeito destas informacdes em
doentes com DA, eczema geral ou urticaria em Portugal. Deste modo, o seguinte estudo foi
pensado paraavaliar a qualidade de vida e algumas caracteristicas que podem impactar na vida
destes doentes.
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3° Estudo: Quantificacdo da qualidade de vida de doentes com dermatite
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Objectives: To investigate the quality of life (QoL) and to characterize patients with atopic dermatitis (AD) in
Portugal.

Methods: This was a cross-sectional study, including patients with AD and other eczemas. Skindex-29, Skindex-
teen and Childhood Atopic Dermatitis Impact Scale (CADIS) were the instruments used to assess QoL in adults,
teenagers, and children respectively. Complementarily, the SF-12 was used and disease severity was evaluated
through Patient-Oriented SCORAD (PO-5CORAD). Odds Ratio (OR) were performed to measure associations
with Qol. SPSS statistics 95% confidence intervals and values of p<0.05 were considered statistically significant
Results:162 participants were included, aging 0.5-74 years. \We found that 37.3% of AD patients consider their
disease as disabling and more than half of AD patients feel stigmatized by society. The mean Skindex score for
AD was 39.68, and 44% patients presented a severe Qol impact. “Symptoms” was the most affected category in
adults. Moderate to severe AD patients were 87% of the sample. Regarding the factors that most influenced
worse QoL in AD, with increasing age, the Skindex score is likely to increase (OR: 1.03 [95%CI 1.00-1.06])
“Consider having disability” was also associated, OR: 6.72 (95%Cl 2.56-17.63). With increasing affected body
area and edema, the Qol worsens (OR: 1.07 [95%CI 1.03-1.11] and OR: 2.04 [95%CI 1.23-3 40], respectively).
Conclusions: This is the first study with QoL data about AD patients in Portugal, revealing an expected negative
impact. More awareness-raising activities are needed to increase literacy, decrease the stigma, and consequently
to address some impacted factors in AD patients’ QoL

Key words: Atopic dermatitis, Atopic eczema, Portugal, Quality of life, Skindex

Figura 15: Publicacéo resultante do 3° estudo
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Figura 16: ePosternos congressos EADV de 2019 e EAACI de 2020, respetivamente, resultante do 3° estudo

Devido a escassez de dados, € de elevada importancia estudar a QoL de doentes portugueses
com DA e urticéria. O objetivo deste estudo foi avaliar a QoL dos doentes e determinar quais 0s

fatores que podem estar associados a um impacto negativo na sua QoL. Como objetivo

secundério, questionou-se adicionalmente sobre como 0s doentes se sentem a respeito da

comunidade médica e da sociedade e 0 seu impacto na QoL.
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Materiais e métodos

Desenho do estudo e populacéo

No final de cada entrevista telefénica, realizadas para o estudo de prevaléncia, foi também
inquirido aos participantes se autorizavam a passagem do seu contacto telefénico e/ou endereco
eletrénico para participagéo na segunda parte do projeto. Para os que aceitaram, foi-lhes feito o
contacto entre Margo e Dezembro de 2018. A este estudo chamou-se QUADEP (Quality of life in

Urticaria, Atopic Dermatitis and Eczema patients in Portugal).

O primeiro contacto foi realizado por chamada telefénica para informar, detalhadamente, sobre
0 estudo e confirmar a autorizacdo e interesse em participar. Caso 0s participantes se
manifestassem interessados emrealizar o questionério, era-lhes proposto realizar o mesmo em
modo entrevista pessoalmente ou por telefone com posterior envio do questionario por e-mail ou
por correio. Dos individuos que aceitaram participar (290 entrevistados), 38,2% completaram o
estudo.

A fim de aumentar o numero de doentes incluidos, o estudo foi divulgado em vérias clinicas em
Lisboa e publicados em websites, disponiveis paratodo o pais. Adicionalmente, a associacéo de
doentes, ADERMAP (Associacdo Dermatite Atdpica Portugal), no inicio da sua criagéo,
contribuiu para o recrutamento dos participantes. Para todos os individuos incluidos (no estudo
anterior e os incluidos a posteriori) amesma metodologia foi aplicada: apds o consentimento do
doente, os questionarios foram enviados por correio ou por e-mail. Adicionalmente, para aqueles
gue concordassem, foi realizada uma entrevista por telefone ou pessoalmente, pararecolhade

dados adicionais.

Todos os sujeitos deram o0 seu consentimento informado (Anexo IV) antes da participacao, e
tiveram oportunidade para esclarecer qualquer davida a respeito do projeto. Este estudo foi
aprovado pela CNPD em 2018 (Anexo V).

Apenas doentes residentes em Portugal e com nacionalidade portuguesaforam considerados.
O diagnéstico médico, autorreportado de DA, eczema ou qualquer tipo de urticaria foi também
um critério de inclusao, avaliado pela seguinte pergunta: “Tem eczema, eczema atépico/DA ou
urticéria diagnosticada por um médico?” Somente aqueles que responderam positivamente
foramincluidos. Individuos de ambos o0s sexos e qualquer idade foram aceites para participar no
estudo. Para os doentes com menos de 6 anos de idade (n=29), foi pedido a um dos pais para

preencher o questionario e assinar o consentimento informado.

Os dados foram recolhidos utilizando um questionario que abordava caracteristicas
sociodemograficas e clinicas, bem como PROs para avaliar a gravidade da doencae a QoL. As
perguntas foram, na sua maioria avaliados, em escala Likert, questdes quantitativas, listas de
sim ou ndo e questdes de escolha multipla.
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Outcomes do estudo

A gravidade da doenca (apenas para os doentes com eczema e DA) foi avaliada através do
indice PO-SCORAD (comum intervalo de 0 [doenca leve] até 103 pontos [doenca muito grave].
Para esta avaliacdo, utilizaram-se o0s seguintes cut-offs: [0-25[, [25-50[, e =50, os quais
representam niveis leves, moderados ou graves, respetivamente. Adicionalmente, utilizaram-se
guestionérios de qualidade de vida gerais e especificos de dermatologia como o SF-12 e os
guestionérios do grupo Skindex:

e Skindex-29 paraa populagdo adulta (217 anos de idade);
e Skindex-teen paraa faixa etaria entre 7 e 16 anos de idade;
e CADIS para participantes com idade inferior a6 anos.

O SF-12 consiste num conjunto de medidas de QoL genéricas, coerentes e de facil
administracdo, avaliadas por meio de duas dimensdes: MCS (componente mental) e PCS
(componente fisica). A sua pontuacao varia num intervalo de 0 a 100, no qual valores maiores
correspondem a uma melhor QoL 1%. Os scores para o SF-12 foram determinados com o
programa PRO CoRE 1.3 Smart Measurement® System.

Em relacao aos questionarios do grupo Skindex, também com uma pontuacéo possivel entre 0
e 100 pontos, maiores valores indicam piores niveis de QoL. Os seguintes cut-offs foram
utilizados: [0-20[, [20-30[, [30-40][, e [40-100] paraum pequeno, leve, moderado e severo impacto
na QoL, respetivamente 168-170.222 Pgra a andlise de regressao logistica, a QoL foi classificada

em impacto severo vs. moderado ou leve, por estes cut-offs.

Adicionalmente aos PROs utilizados, algumas perguntas comple mentares sobre caracteristicas
sociodemograéficas e clinicas foram colocadas (Tabela 22).

Tabela 22: Lista de variaveis

Quando variavel

Score final de Skindex-29 Continuo:de 0 a 100 dependente: binaria.
Score final de SCORAD Continuo:de 0 a 103 Por cut-offs e por dimenséo
Score final de SF-12 Continuo:de0 a 100 Por dimensé&o

Idade Continua, em anos

Sexo Vaseulino sim

Localidade m::g LL;[)é;:no Sim
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Variavel

Cdédigos/unidades

Presentes naregresséo
logistica

Histéria familiar

Sim/Néo e
grau de parentesco

Especialidade médica que realizou o
diagnéstico

Médico de familia
Imunoalergologista
Dermatologista
Farmacéutico
Outro

Local onde se realizou o diagndstico

Hospital
Clinica/hospital privado
Centro de saude

Outro local

Ha quanto tempo foi diagnosticado

Continua, em anos

Quais as condicdes/situacdes em que

Inverno
Primavera

Veréo

Outono

Perto de animais

médica

giasclgrtggisédadoenca sdo mais Zonas comp6 Sim
A noite
Momentos em que transpiramais
N&o existeuma altura em que piore
Outro
Realizacao de testes especificos para . ~
alergias, e qual Sim/Néo .
Acaros
Pdélenes
Comida
- _ Fungos
Qual o alergénio (se aplicavel) Animais
Picada deinseto
Medicamentos
Outro
Apenas farmacolégico
Anti-histaminico
Hidratag&o por cremes
Imunoterapia
Tratamento atual Corticosterdides .
Imunossupressores
Outro
Nenhum
Tratamento continuo ou apenas em Continuo )
caso de SOS SOSs
Tratamento descontinuado e razéo Campo aberto -
Cuidados com o vestuéario Sim/Nao Sim
Doenca alérgica concomitante Sim/Néo -
Se o doente sente incapacidade para . ~ .
certos movimentos Sim/Nao Sim
Ter consultas médicas frequentes
(com especialista ou medico de Sim/Néao Sim
familia)
Sentir-se apoiado pelacomunidade Sim/N&o Sim
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Habito de falar com algum
profissional de saude sobre a Sim/Né&o Sim
gualidade de vida

Se o doente sente alguma
desvalorizacao/estigma da doenca Sim/Néao Sim
por parte da sociedade

Andlise estatistica

A andlise foi realizada por subgrupos: doentes com DA, doentes com outros eczemas e doentes
com urticéria.

Todas as variaveis quantitativas foram apresentadas utilizado estatistica descritiva (média ou
mediana, DP e minimo e maximo), e as variaveis qualitativas foramanalisadas como frequéncias
absoluta (n) e relativa (%). A associacdo entre duas variaveis numéricas continuas foi testada

com correlagdo de Spearman e com o teste do Qui-quadrado para variaveis categoricas 7.

A regressao logistica multipla foi utilizada para calcular OR ajustados entre cada fator preditivo
simultdneo e umresultado binario 197, A analise multivariavel foirealizada com o outcome de QoL
como variavel dependente (severo vs. ndo severo), controlada para as variaveis presentes na
Tabela 22.

Valores de p<0,05 foram considerados estatisticamente significativas e os intervalos de
confianca foram determinados a 95%. Todas as analises foramrealizadas usando o programa
IBM SPSS Statistics 24 para Windows.
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Resultados

Somando os participantes do estudo de prevaléncia e os participantes recrutados a posteriori,
181 individuos foram incluidos no estudo QUADEP (134 com DA, 28 com outros eczemas e 19

com urticéria), com idades compreendidas entre 6 meses e 90 anos.

Para melhor organizacéo, os resultados apresentam-se, separadamente, para eczema (incluindo

DA) e urticaria.

Urticaria

Caracteristicas sociodemodgréficas e clinicas

A idade dos doentes com urticaria apresentou uma mediana de 42 anos, sendo que mais
mulheres (63,2%) foram entrevistadas (Tabela 23). Encontraram-se respondedores de varias
partes do pais, maioritariamente do distrito do Porto (42,1%), seguido por Aveiro e Lishoa(15,8%
cada). Historiafamiliar foi reportadaem 10,5% dos doentes com urticéria (Tabela 23).

Os doentes com urticaria foram mais frequentemente diagnosticados primeiro por um
dermatologista (42,1%), seguido por médico de familia (36,8%).

Sobre as doencas alérgicas concomitantes questionadas, as mais comuns foram a asma (25%)

e a rinite alérgica (50%).

Tabela 23: Caracteristicas sociodemograficas e clinicas a respeito dos doentes com urticaria

Urticaria
(n=19)
Idade, anos
Mediana[min-max] 42,00 [7-90]
0-6 anos, n (%) 0 (0,0)
7-16 anos, n (%) 1(5,3)
17-29 anos, n (%) 4(21,1)
30-39 anos, n (%) 3(15,8)
40-49 anos, n (%) 6 (31,6)
50-59 anos, n (%) 3(15,8)
60-80 anos, n (%) 2(10,5)
Feminino, n (%) 12 (63,2)
Urbano, n (%) 12 (63,2)
Histdria familiar de urticaria, n (%) 2 (10,5)
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Mae 1 (50,0)
Filhos 1(50,0)
Irméos 1 (50,0)
Especialidade médica que realizou o diagnéstico, n (%)
Médico Geral e Familiar 7 (36,8)
Imunoalergologista 1(5,3)
Dermatologista 8 (42,1)
QOutro 3(18,8)2
Local onde serealizou o diagndstico, n (%)
Hospital publico 4(21,1)
Clinica/hospital privado 5(26,3)
Centro de saude 7 (36,8)
Outro 3(15,8)2
Tempo desde o diagnodstico, anos
Mediana[min-max] 4,00 [1-20]
<1 anos, n (%) 1(5,3)
2-5anos, n (%) 12 (63,2)
6-10 anos, n (%) 2 (10,5)
>11 anos, n (%) 3(15,8)
Idade no momento do diagnéstico, anos
Média + DP 35,33 +17,14
Alergias concomitantes, n (%) 8(42,1)
Asma 2 (25,0)
Rinite 4 (50,0)

* farmacéutico/farméacia, urgéncias, medicina do trabalho
DP: desvio padréo

Os doentes com urticéria responderam que o0s sintomas da sua doenca pioram durante o verao
(26,3%), primavera (21,1%), ou num momento ndo identificavel (21,1%) (Tabela 24). Emrelagdo
a “outras situagdes”, 42,1% dos participantes com urticériareportaram: quando em contato com
lagartas e picadas de insetos, alimentos acidos ou condimentados, bem como frutos do mar;
depois de tomar banho, momentos de stress e diferencas bruscas de temperatura.
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Tabela 24: Caracterizagéo do tratamento e caracterizacéo dos cuidados a terem doentes com urticaria

Urticaria
(n=19)
Situagdes que agravam a doenca, n (%)
Inverno 3(15,8)
Primavera 4(21,1)
Verao 5(26,3)
Outono 1(5,3)
Perto de animais 1(5,3)
Zonascompo 1(5,3)
A noite 2(10,5)
Quando transpiram 3(15,8)
N&o existe altura em que piore 4(21,1)
Outras 8(42,1)
Testes de alergias, n (%) 13 (68,4)
Anédlise sanguinea 10 (76,9)
Prick teste 9(69,2)
Patch teste 3(23,1)
Resultados, n (%)
acaros 2 (15,4)
Pdlenes 3(23,1)
Alimentos 2(15,4)
Fungos 1(7,7)
Animais 2(15,4)
Picada inseto 1(7,7)
Outro 9 (69,2)
Tratamento atual, n (%)
Apenas farmacolégico 1(5,3)
Anti-histaminico 12 (63,2)
Hidratag&o por creme (emolientes, champé...) 10 (52,6)
Corticosteroides 3(15,8)
Imunossupressores 1(5,3)
Nenhum 1(53)
Qutros 3(15,8)
Tratamentos descontinuados, n (%) 4(21,1)
Cuidados com o vestuario, n (%) 9(47,4)
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Caracterizacdo dos cuidados a ter com urticaria

Em relacdo ao tratamento atual, a existéncia de muitas respostas diferentes refletem a
diversidade de opcdes terapéuticas. Os emolientes foram amplamente utilizados (52,6%), tal
como indicado na Tabela 24. Para além da terapéutica convencional, os doentes reportaram
alternativas para melhorar as suas vidas ou reduzir alguma dor ou desconforto, como dieta,
antidepressivos, tomar banho de agua geladaimediatamente apGs o aparecimento dos sintomas
e usar alcool juntamente com creme.

Em relacdo aos tratamentos descontinuados, 21,1% dos doentes com urticaria admitiram ter
parado de tomar e/ou usar:

e Corticosterodides orais devido ao agravamento dos sintomas e eventos adversos,
¢ Corticosteroides topicos devido afraca eficacia e agravamento dos sintomas,

¢ Alguns emolientes devido a baixa eficacia,

¢ Antidepressivos devido a baixa eficécia.

Além dos tratamentos descritos acima, outras medidas gerais sdo consideradasimportantes pela
maioria dos participantes. O material de vestuéario € uma preocupacéo, com 42,1% dos doentes
a preferir tecidos em algodéo. Adicionalmente, 26,3% evitam 18, malhas, tecidos sintéticos e
acrilicos e roupas elasticas. Dois doentes afirmaram também que o uso de acessorios como

cintos e bijutaria pode ser problematico.

Qualidade de vida, PROs e opinides dos doentes

A fim de compreender as perspetivas dos participantes emrelacéo aincapacidade, apoio médico
e estigma social, algumas questdes subjetivas foram incluidas no questionério (Figura 17).
Observou-se que 52,6% dos doentes com urticaria consideram que a doenga causa um certo
grau de incapacidade. Um numero elevado de doentes ndo tem consultas médicas regulares
(68,4%) e alguns nédo se sentem apoiados pela comunidade médica (21,1%). Um motivo de
preocupacédo € a forma como estes doentes se sentem sobre a perspetivae o pensamento da
sociedade. Cerca de metade (52,6%) dos participantes com urticaria disseram sentir que a sua
doenca é desvalorizada pela sociedade (Figura17).
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Figura 17: Perspetiva dos doentes com urticaria sobre a sua incapacidade, apoio médico e desvalorizagao pelasociedade

Como a amostra era composta apenas por 19 individuos com urticaria, somente a analise
descritiva univariavel é apresentada. Um score médio (min-méx) de Skindex de 37,54 + 26,29
(8,62 - 100) foiregistado (Tabela 25). Sete doentes (36,8%) apresentavam um impacto negativo

severo na QolL. Por sua vez, 6 doentes (31,6%) apresentavam um nivel pequeno.

Para medir a gravidade da urticéria, alguns sintomas foram avaliados, como secura, vermelhiddo
e edema numa escala Likert de 3 pontos, e prurido e disturbios de sono huma escala Likert de
10 pontos. Encontrou-se uma média de 1,74, 2,37 e 1,79 para secura, vermelhiddo e edema,
respetivamente (mediana 2 para os trés sintomas); e uma média de 7,53 e 4 pontos para

comichéo e disturbios do sono, respetivamente.

Tabela 25: Resultados das dimens6es de Skindex-29 e Skindex-teen para doentes com urticaria

Urticaria
(n=19)
Skindex total 37,54 + 26,29
Skindex-29, Funcionalidade N=18
Média + DP 29,63 + 30,09
Skindex-29, Emocd8es N=18
Média + DP 41,45 + 32,09
Skindex-29, Sintomas N=18
Média + DP 47,82 £ 22,49
Skindex—teen, Sintomas fisicos N=1
Média + DP 80,0 £ NA

120



Urticéaria

(n=19)
Skindex—teen, Funcionamento psicossocial N=1
Média + DP 10,94 + NA

DP: desvio padréo; NA:ndo aplicavel

O score por item do Skindex-29 esta presente na Tabela 26 (n=18). Apenas um doente com
urticéria preencheu o Skindex-teen.

Tabela 26: Descricéo dos valores poritem do questionario Skindex-29 para doentes com urticaria

Média do score [min-max]

P1. A minha pele do6i 40,28 [0-100]
P2. O estado da minha pele afeta a maneira como durmo 36,11 [0-100]
P3. Preocupa-me que o estado da minha pele possa ser grave 52,78 [0-100]

P4. O estado da minha pele dificulta o modo de trabalho ou as

minhas atividades de lazer 48,61 [0-100]

P5. O estado da minha pele afeta a minha vida social 34,72 [0-100]

P6. O estado da minha pele faz-me sentir depressivo(a) 33,82 [0-100]

P7. O estado da minha pele provoca sensacdo de queimadura

(ardor) e de picadas 50,00 [0-100]

P8. Eu prefiro ndo sair de casa devido ao estado da minha pele 34,72 [0-100]

P9. Preocupo-me em ficar com cicatrizes devido ao estado da minha

31,94 [0-100]
pele

P10. A minha pele provoca comich&o 79,17 [25-100]

P11. O estado da minha pele afeta o relacionamento com as

pessoas que me sdo préximas 16,67 [0-100]

P12. Tenho vergonha do estado da minha pele (aparéncia) 38,89 [0-100]
P13. Preocupa-me que o estado da minha pele possa piorar 59,72 [0-100]
P14. Prefiro fazer coisas sozinho(a) devido ao estado da minha pele 25,00 [0-100]
P15. Fico irritado(a) com o estado da minha pele 47,22 [0-100]
P16. O contato com a agua incomoda-me (banho, lavar as méos...) 29,17 [0-100]

P17. O estado da minha pele dificulta a demonstracdo de afeto

(carinhos, abragos, beijos...) 25,00 [0-100]

P18. Preocupo-me com os efeitos adversos de medicamentos ou 50,00 [0-100]

tratamentos

P19. A minha pele esta irritada 58,33 [0-100]
P20. A minha pele afeta a minha interagdo com as outras pessoas 23,61 [0-100]
P21. Fico constrangido(a) com o estado da minha pele 50,00 [0-100]
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Média do score [min-max]

P22. O estado da minha pele é um problema para as pessoas mais

préximas de mim 23,61 [0-100]
Eiﬁé Estou frustrado(a)/dececionado(a) devido ao estado da minha 38,89 [0-100]
P24. A minha pele é sensivel 69,44 [0-100]
Eﬁ?r.a(s) Ezg:asdooaga minha pele afeta a minha vontade de estar com as 36,11 [0-100]
P26. Sinto-me inferior (humilhado) devido ao estado da minha pele 18,06 [0-100]
P27. A minha pele sangra 8,33 [0-100]
P28. Fico aborrecido(a)/perturbado(a) como estado da minha pele 44,44 [0-100]
P29. O estado da minha pele interfere com a minha vida sexual 22,22 [0-100]
P30. O estado da minha pele deixa-me cansado(a) 29,17 [0-100]

P: pergunta

Os resultados das dimensdes do SF-12, MCS e PCS complementaram o estudo do impacto da
QoL, com médias de 45,39 + 14,38 e 50,25 + 11,23, respetivamente. No entanto, para 0 grupo
de doentes com urticaria, estes questionarios nao se mostraram correlacionados (p>0.3).

Dermatite atdpica e outros eczemas

Caracteristicas sociodemogréficas e clinicas

A mediana daidade dosdoentescom DA (21,5 anos) diferiu dados doentes com outros eczemas
(43 anos). Mais mulheres (63,4%) foram entrevistadas no grupo com DA e a maioria da
populacéo estudada vivia em areas urbanas (76,9%) (Tabela 27).

Encontraram-se respondedores de todas as partes do pais, maioritariamente de Lisboa (25,3%),
seguido pelo Porto (11,7%), Setubal (11,1%) e Santarém (8,6%). Histéria familiar de eczemas
ou DA foireportada em 48,5% dos doentes (Tabela 27).

Doentes de ambos os subgrupos foram mais frequentemente diagnosticados primeiro por um
dermatologista (46,3% doentes com DA e 50% doentes com outros eczemas), seguido por um
pediatra (23,9% doentes com DA) ou meédico de familia (21,6% doentes com DA). Outra
concordancia entre grupos é o local onde os doentes se dirigem para o primeiro diagnoéstico:
54.5% doentes com DA e 50% doentes com outros eczemas preferiram uma instituicdo privada
(Tabela27).

Individuos com DA foram diagnosticados, em mediana, ha 11 anos. A idade média para o
diagnéstico de DA reportada foi de 8,77 anos. Vinte e cinco por cento desses doentes foram
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diagnosticados quando tinham idade inferior a 1 ano e 15% tinham 1 ano de idade quando

diagnosticados (Tabela 27).

Sobre as doencas alérgicas concomitantes questionadas, as mais comuns foram: asma e/ou

rinite alérgica.

Tabela 27: Caracteristicas sociodemograficas e clinicas a respeito dos doentes com DA e outros eczemas

Dermatite atopica

Outros eczemas

(n=134) (n=28)
Idade, anos
Mediana[min-max] 21,50 [0,5-74] 43,00 [9-59]
0-6 anos, n (%) 29 (21,6) 0(0,0)
7-16 anos, n (%) 28 (20,9) 3(10,7)
17-29 anos, n (%) 35 (26,1) 6 (21,4)
30-39 anos, n (%) 14 (10,4) 3(10,7)
40-49 anos, n (%) 14 (10,4) 7 (25,0)
50-59 anos, n (%) 8 (6,0) 9(32,1)
60-80 anos, n (%) 6 (4,5) 0(0,0)
Feminino, n (%) 85 (63,4) 11 (39,3)
Urbano, n (%) 103 (76,9) 19 (67,9)
Histdria familiar de DA ou eczemas, n (%) 65 (48,5) 9(32,1)
Mae 22 (33,9) 1(11,1)
Pai 14 (21,5) 1(11,1)
Avésou netos 6(9,2) 2(22,2)
Filhos 13 (20,0) 2(22,2)
Irm&os 14 (21,5) 4 (44,4)
Sobrinhos, primos etios 12 (18,5) 0(0,0)
Familiares afastados 2(3,08) 1(11,1)
Especialidade médica que realizou o diagnéstico, n (%)
Médico Geral e Familiar 29 (21,6) 9(32,1)
Imunoalergologista 8 (6,0) 2(7,1)
Dermatologista 62 (46,3) 14 (50)
Pediatra 32 (23,9) 2(7,1)
Outro 3(2,2)2 1(3,6)°

Local onde se realizou o diagnéstico, n (%)
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Dermatite atépica

Outros eczemas

(n=134) (n=28)
Hospital publico 30 (22,4) 3(10,7)
Clinica/hospital privado 73 (54,5) 14 (50,0)
Centro de saude 29 (21,6) 10 (35,7)
Outro 1(0,7)¢ 0(0,0
Tempo desde o diagndstico, anos
Mediana[min-max] 11,00 [0,3-50] 6,00 [1-40]
<1 anos, n (%) 8 (6,0) 4 (14,3)
2-5anos, n (%) 32 (23,9) 9(32,1)
6-10 anos, n (%) 22 (16,4) 4 (14,3)
>11 anos, n (%) 66 (49,3) 9(32,1)
Idade no momento do diagnéstico, anos
Média + DP 8,77 £12,41 27,69 + 15,70
Alergias concomitantes, n (%) 59 (44,0) 1(3,6)
Asma 9 (15,3) 0(0,0)
Rinite 22 (37,3) 1(100,0)
Asma e Rinite 4 (6,8) 0 (0,0)

# farmacéutico, medicina interna e oncologista
® urgéncias

¢ farmacia

DA: dermatite atépica; DP: desvio padrao

Uma grande proporc¢éo de doentes com DA respondeu que os sintomas da sua doenca pioram

guando transpiram (49,3%), durante a Primavera (41%) e Inverno (36,6%) (Tabela 28).

Em relagéo a “outras situagbes”, 32,8% dos participantes com DA reportaram: contato com

alergénios, vento, momentos de stress, ao dirigir (pelo contato com as maos), passar a ferro,

exposicao a luz solar, calor, certos produtos quimicos, contato comégua (qualquer temperatura),

humidade, mudancas de vida, 14, ingestdo de certos alimentos, quando se dorme mal, usar

maquilhagem, sentir-se cansado, mudanca de clima, perto de arvores e esforcos fisicos.

Adicionalmente, 35,7% dos sujeitos com outros eczemas revelaram ficar pior quando lavam as

maos com frequéncia, estando em contato com pdlen/pd/quintais, vestindo roupas apertadas,

durante fazer desporto, contato com desinfetantes alcodlicos e detergentes, em clima quente,

em periodos de stress, com mudancgas de temperatura, e em contato com salgados e plantas.
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Tabela 28: Caracterizagdo do tratamento e caracteriza¢éo dos cuidados a ter em doentes com DA e outros eczemas

Dermatite atépica Outros eczemas
(n=134) (n=28)
Situagdes que agravam a doenca, n (%)
Inverno 49 (36,6) 7 (25,0)
Primavera 55 (41,0) 6(21,4)
Verdo 42 (31,3) 4(14,3)
Outono 31 (23,1) 2(7,1)
Perto de animais 31 (23,1) 2(7,2)
Zonascompd 42 (31,3) 6(21,4)
A noite 26 (14,4) 1(3,6)
Quando transpiram 66 (49,3) 3(10,7)
N&o existe altura em que piore 10 (7,5) 5(17,9)
Outras 44 (32,8) 10 (35,7)
Testes de alergias, n (%) 86 (64,2) 3(10,7)
Andlise sanguinea 59 (68,6) 2 (66,7)
Prick teste 65 (75,6) 3(100,0)
Patch teste 28 (32,6) 0(0,0)
Resultados, n (%)
acaros 53 (61,6) 1(33,3)
Pdlenes 45 (52,3) 1(33,3)
Alimentos 28 (32,6) 0(0,0)
Fungos 10 (11,6) 0(0,0)
Animais 32 (37,2) 1(33,3)
Picada inseto 9(10,5) 0(0,0)
Medicamentos 10 (11,6) 0 (0,0)
Outro 18 (20,9) 2 (66,7)
Tratamento atual, n (%)
Apenas farmacolégico 8 (6,0) 1(3,6)
Anti-histaminico 73 (54,5) 2(7,1)
Hidratag&@o por creme (emolientes, champé...) 115 (85,8) 19 (67,9)
Imunoterapia 11 (8,2) 0(0,0)
Corticosteroides 86 (64,2) 15 (53,6)
Imunossupressores 14 (10,4) 0(0,0)
Nenhum 2 (1,49) 3(1,85)
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Dermatite atépica Outros eczemas

(n=134) (n=28)

Outros 7 (5,22) 0 (0,0)

Tratamentos descontinuados, n (%) 37 (27,6) 2(7,2)
Cuidados com o vestuério, n (%) 102 (76,1) 12 (42,9)

Caracterizacdo dos cuidados a ter com DA e outros eczemas

Em relacdo ao tratamento atual, e de forma idéntica aos doentes com urticéria, obtiveram-se
diferentesrespostas tendo em conta a diversidade de op¢des terapéuticas. Os emolientes foram
amplamente utilizados em ambos os subgrupos (85,5% emdoentes com DA e 67,9% para outros
eczemas) (Tabela 28); todos os participantes destacaram a importancia do uso diério de
emolientes para melhorar a sua QoL. Para além da terapéutica convencional, 5% dos doentes
reportaram alternativas para melhorar as suas vidas ou reduzir algumador ou desconforto, como
0 uso de terapéuticas inibidoras dos recetores dos leucotrienos (montelucaste sddico),

suplementos alimentares incluindo &cido félico, dietae homeopatia.

Em relacdo aos tratamentos descontinuados, 27,6% dos doentes com DA admitiram ter parado

de tomar e/ou usar:

e Imunossupressores (principalmente ciclosporina e azatioprina) devido a baixa eficécia e

efeitos adversos;
e Corticosteroides orais devido ao agravamento dos sintomas e eventos adversos;
e Corticosteroides topicos devido afraca eficaciae agravamento dos sintomas;
¢ Anti-histaminicos orais devido a baixa eficacia;
¢ Imunoterapiade alergénio devido ao aumento de crises alérgicas;
¢ Alguns emolientes devido a baixa eficacia;
e Antidepressivos devido a baixa eficacia;
e Fototerapia, devido a baixa eficacia, agravamento dos sintomas e eventos adversos;
e Tacrolimus tépico devido aum intenso prurido;
e Acupunturadevido a baixa eficécia.

Além dos tratamentos descritos acima, outras medidas gerais sdo consideradasimportantes pela
maioria dos participantes (76,1% e 42,9% dos doentes com DA e outros eczemas,
respetivamente). O tipo de material para vestuério € uma preocupacao, com 87,2% dos doentes

a preferir algodao e 35,3% a evitar |14, malhas, tecidos sintéticos e acrilicos e roupas elasticas.
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Antes de usar algo novo, alguns doentes verificam a constituicdo da roupa, evitando também
costuras agressivas, golas altas e roupas mais apertadas, para além de removerem todas as
etiquetas. Alguns participantes mencionaram a necessidade de usar 6culos de sol diariamente
para evitar o vento ou de sair com roupas leves, a fimde evitar a transpiracéo. Alguns doentes
afirmaram também que o0 uso de acessorios como cintos e detalhes em sanddlias pode ser
problematico. Em relagéo a cuidados com a cama, alguns doentes admitem aspirar e arejar o
colch&o frequentemente, bem como lavar os lengéis com maior frequéncia e separadamente do

restante da familia, com o uso de detergentes especificos.

Qualidade de vida, PROs e opinides dos doentes

A fim de compreender as perspetivas dos participantes em relacéo aincapacidade, apoio médico
e estigma social, algumas questdes subjetivas foram incluidas no questionario (Figura 18).
Observou-se que 37,3% dos doentes com DA e 14,3% dos doentes com outros eczemas
consideramque a doencacausa um certo grau de incapacidade. Um numero elevado de doentes
nao tem consultas médicas regulares (29,9% com DA e 78,6% com outros eczemas) e alguns
ndo se sentem apoiados pela comunidade médica (22,4% e 35,7%, respetivamente). A
semelhanc¢a dos doentes comurticaria, um motivo de preocupacéo € aformacomo estes doentes
veem a sua doencae a suarelacdo na sociedade. Mais de metade dos participantes (57,5% de
doentes com DA e 46,4% de doentes com outros eczemas) sentem que a sua doenca é
desvalorizada pela sociedade (Figura 18).
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Considerar ter N&o ter consultas N&o sentir apoio  Ser habitual falar ~ Sentir um estigma

incapacidade para médicas do médico sobre a QoL com (desvalorizagao)
certos movimentos  frequentemente um profissional de pela sociedade
salde

DA (n=134) = Outros eczemas (n=28)

Figura 18: Perspetiva dos doentes com DA e outros eczemas sobre a suaincapacidade, apoio médico e desvalorizagédo da sociedade
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Quanto aos resultados dos PROs, observou-se algumaheterogeneidade (Tabela29). AQoL dos
doentes com DA, medida pela média de Skindex foi de 39,68 pontos, 0 que representa um
impacto moderado. No entanto, 44% dos doentes com DA reportaram um impacto severo (>40).
Os participantes com doenca mais grave apresentavam um maior impacto negativo na QoL
(51,57) e “sintomas” foi a categoria mais afetada nos adultos (Tabela 30).

Nesta amostra, 87% dos doentes com DA apresentavam DA moderada a grave de acordo com
o indice PO-SCORAD (41,8% moderado e 45,5% grave, respetivamente).

Tabela 29: Resultados de Skindex e PO-SCORAD e respetivas correlacdes para doentes com DA e outros eczemas

Score total de Skindex

Gravidade da

doenca* Leve (n=17) Moderado (n=56) Grave (n=61) Total (n=134)
Daetrg;)?ége Média + DP 18,52 + 8,81 33,09 + 16,68 51,57 + 18,95 39,68 + 20,66
Coeficientede 0,661 2
Spearman
Gravidade da N _ _ _
doenca* Leve (n=7) Moderado (n=17) Grave (n=4) Total (n=28)
Outros Média + DP 17,03 + 3,87 30,35 + 10,15 41,81 + 18,68 28,66 + 12,87
eczemas - Vo £5, ,35 * 10, 81 + 18, 66 + 12,
Coeficientede 0,672 2

Spearman

"Gravidade baseadano cut-offs [0-25[, [25-50[, e 250, que representam niveis leve, moderadoe grave, respetivamente.

*p<0.001
DP: Desvio padréo

Tabela 30: Resultados das dimens6es de Skindex-29, Skindex-teene CADIS para doentes com DA e outros eczemas

Dermatite atopica

Outros eczemas

(n=134) (n=28)

Skindex-29, Funcionalidade N=77 N=25

Média + DP 35,10 + 24,00 16,58 + 14,54
Skindex-29, Emocdes N=77 N=25

Média + DP 46,74 £ 22,18 33,72 + 16,04
Skindex-29, Sintomas N=77 N=25

Média + DP 62,78 + 15,99 47,29 + 14,18
Skindex—teen, Sintomas fisicos N=28 N=3

Média + DP 53,75 + 16,59 35,0 £10,0
Skindex—teen, Funcionamento psicossocial N=28 N=3

Média + DP 31,34 + 22,49 47,29 + 14,18
CADIS, Familia e func¢ao social N=29
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Dermatite atépica

Outros eczemas

(n=134) (n=28)

Média + DP 15,8 + 20,41 -
CADIS, Emocgdes N=29

Média + DP 27,99 + 18,40 -
CADIS, Sono N=29

Média + DP 17,82 + 21,48 -
CADIS, Sintomas N=29

Média + DP 42,86 £26,11 -
CADIS, Limitagbes em atividades e comportamento N=29

Média + DP 22,74 + 17,98 -

DP: Desvio padrdao

Os scores por cada item dos questionarios estédo presentes na Tabela 31 (Skindex-29), Tabela

32 (Skindex-teen) e Tabela 33 (CADIS), e também para o indice PO-SCORAD (Tabela 34).

Tabela 31: Descri¢éo dos valores poritem do questionario Skindex-29 para doentes com DA e outros eczemas

Dermatite atépica
(n=17)

Outros eczemas
(n=25)

Média [min — max]

Média [min — méx]

P1. A minha pele do6i

47,08 [0 - 100]

32,00 [0 - 75]

P2. O estado da minha pele afeta a maneira como durmo

52,92 [0 - 100]

31,00 [0 - 50]

P3. Preocupa-me que o estado da minha pele possa ser
grave

51,30 [0 - 100]

48,00 [0 - 100]

P4. O estado da minha pele dificulta o modo de trabalho
ou as minhas atividades de lazer

54,22 [0 - 100]

43,00 [0 - 100]

P5. O estado da minha pele afeta a minha vida social

42,11 [0 - 100]

19,00 [0 - 100]

P6. O estado da minha pele faz-me sentir depressivo(a)

41,23 [0 - 100]

23,00 [0 - 75]

P7. O estado da minha pele provoca sensacdo de
queimadura (ardor) e de picadas

65,91 [0 - 100]

54,00 [25 - 100]

P8. Eu prefiro ndo sair de casa devido ao estado da minha
pele

26,95 [0 - 100]

4,00 [0 - 50]

P9. Preocupo-me em ficar com cicatrizes devido ao estado
daminha pele

38,96 [0 - 100]

29,00 [0 - 100]

P10. A minha pele provoca comichao

82,47 [25 - 100]

77,00 [50 - 100]

P11. O estado da minha pele afeta o relacionamento com
as pessoas que me sdo préoximas

29,22 [0 - 75]

7,00 [0 - 50]

P12. Tenho vergonha do estado da minha pele (aparéncia)

45,45 [0 - 100]

28,00 [0 - 100]
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Dermatite atépica

(n=17)

Outros eczemas

(n=25)

P13. Preocupa-me que o estado da minha pele possa
piorar

64,29 [0 - 100]

56,25 [0 - 100]

P14. Prefiro fazer coisas sozinho(a) devido ao estado da
minha pele

27,27 [0 - 100]

9,00 [0 - 75]

P15. Fico irritado(a) com o estado da minha pele

55,84 [0 - 100]

50,00 [0 - 100]

P16. O contato com a aguaincomoda-me (banho, lavar as
maos...)

46,05 [0 - 100]

27,00 [0 - 100]

P17. O estado da minha pele dificulta a demonstracédo de
afeto (carinhos, abragos, beijos...)

30,19 [0 - 100]

20,00 [0 - 75]

P18. Preocupo-me com os efeitos adversos de
medicamentos ou tratamentos

56,17 [0 - 100]

30,00 [0 - 75]

P19. A minha pele esté irritada

70,78 [0 - 100]

59,00 [50 - 100]

P20. A minha pele afeta a minha interagdo com as outras

31,82 [0 - 100] 13,00 [0 - 75]
pessoas
P21. Fico constrangido(a) com o estado da minha pele 48,38 [0 - 100] 29,00 [0 - 75]
P22. O estado da minha pele é um problema para as 30,84 [0 - 100] 16,00 [0 - 75]
pessoas mais proximas de mim ' '
P23. Estou frustrado(a)/dececionado(a) devido ao estado 46,43 [0 - 100] 31,00 [0 - 75]

daminha pele

P24. A minha pele é sensivel

82,79 [25 - 100]

58,00 [0 - 100]

P25. O estado da minha pele afeta a minha vontade de

estar com as outras pessoas 30,84 [0 - 100] 8,00 [0 -50]
P26. Sinto-me inferior (humilhado) devido ao estado da

minha pele 24,34 [0 - 100] 8,00 [0 -50]
P27. A minha pele sangra 44,48 [0 - 100] 24,00 [0 - 75]
P28. Fico aborrecido(a)/perturbado(a) como estado da ) )
minha pele 51,33 [0 - 100] 36,00 [0 - 75]
P29. O estado da minha pele interfere com a minha vida 24,00 [0 - 100] 7,00 [0 - 75]
sexual

P30. O estado da minha pele deixa-me cansado(a) 40,91 [0 - 100] 22,00 [0 - 75]

P: perguntas
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Tabela 32: Descri¢do dos valores poritem do questionario Skindex-teen para doentes com DA e outros eczemas

Dermatite atépica

(n=28)

Outros eczemas
(n=3)

Média [min — méx]

Média [min — méx]

P1. A minha pele déi 44,64 [0 - 75] 41,67 [25 - 50]
P2. O estado da minha pele afeta a maneira como durmo 54,46 [0 - 100] 25,00 [0 - 50]
P3. Preocupa-me que o estado da minha pele possa ser 45,54 [0 - 100] 25,00 [0 - 75]
grave

P4. O estado da minha pele dificulta aida & escola ou a

préatica de desportos 85,19 [0 - 100] 8,33 [0 -25]

P5. O estado da minha pele torna dificil passar tempo com 16,07 [0 - 75] 8,33 [0 - 25]

0S amigos ou outras pessoas da minha idade

P6. O estado da minha pele faz-me sentir triste 44,44 0 - 100] 8,33 [0 - 25]

P7. O estado da minha pele provoca sensacédo de
gueimadura (ardor) e de picadas

57,14 [0 - 100]

41,67 [25 - 50]

P8. Prefiro ndo sair de casa devido ao estado da minha pele

18,52 [0 - 75]

0,00 [0 — 0]

P9. Preocupo-me em ficar com cicatrizes devido ao estado
daminha pele

33,93 [0 - 100]

16,67 [0 - 50]

P10. A minha pele provoca comich&o

77,68 [25 - 100]

66,67 [50 - 75]

P11. O estado da minha pele afeta o relacionamento

préoximo com outras pessoas 15,18 [0 - 75] 0,00[0-0]

P12. Preocupa-me que o estado da minha pele possa piorar 50,00 [0 - 100] 41,67 [0 - 75]
P13. Fico chateado(a) com o estado da minha pele 53,57 [0 - 100] 33,33 [0 - 50]
P14. Prefiro fazer coisas sozinho(a) devido ao estado da 13,39 [0 - 100] 0,00 [0 - 0]

minha pele

P15. O estado da minha pele dificulta a demonstracéo de

afeto (carinhos, abragos, beijos, dar as maos...) 11,61 [0 - 75] 0.00[0-0]

P16. Preocupo-me com os efeitos adversos de 34,82 [0 - 100] 8,33 [0 - 25]
medicamentos ou tratamentos

P17. Fico frustrado(a)/dececionado(a) com a situacdo da

minha pele 31,25 [0 - 100] 25,00 [0 - 50]
P18. A minha pele sangra 34,82 [0 - 100] 0,00 [0 - 0]

P19. O estado da minha pele interfere em ter namorado(a) 14,00 [0 - 100] 0,00 [0 - 0]

P20. O estado da minha pele interfere na escolha de roupas

58,04 [0 - 100]

33,33 [0 - 100]

P21. O estado da minha pele faz-me ser mais timido(a)

25,00 [0 - 100]

0,00 [0 - 0]

P: pergunta



Tabela 33: Descri¢do dos valores poritem do questionario CADIS para doentes com DA

Dermatite atépica

(n=28)

Média [min — méx]

P1. O estado da pele afeta como o(a) meu(minha) filho(a) dorme

45,69 [0 - 100]

P2. Devido ao estado da pele, evito que o(a) meu(minha)filho(a) pratique
atividades ao ar livre como parques ou praias

24,14 [0 - 100]

P3. O estado da pele do(a) meu(minha) filho(a) afeta como eu e 0 meu
conjugue dormimos

31,90 [0 - 100]

P4. Incomoda-me que o estado da pele do(a) meu(minha) filho(a) afete os
planos de férias

25,86 [0 - 100]

P5. O estado da pele do(a) meu(minha) filho(a) interfere com a nossa vida
social

18,10 [0 - 100]

P6. O estado da pele torna o(a) meu(minha) filho(a) nervoso(a)/agitado(a) e
irritavel

44,83 [0 - 100]

P7. Incomoda-me que a minha familia figue em casa, maioritariamente
devido ao seu estado da pele

16,38 [0 - 100]

P8. Incomoda-me que o seu estado da pele afete a nossa relagdo com outros
familiares

13,79 [0 - 100]

P9. O(a) meu(minha) filho(a) arranha e fricciona (esfrega) a pele

62,93 [0 - 100]

P10. O estado da pele faz o(a) meu(minha) filho(a) sentir-se frustrado(a)

35,34 [0 - 100]

P11. Preocupo-me em deixar o(a) meu(minha) filho(a) ao encargo de outros
(baby-sitters, familiares...) devido ao seu estado da pele

30,17 [0 - 100]

P12. O(a) meu(minha) filho(a) parece chorar mais devido ao seu estado da
pele

27,59 [0 - 100]

P13. Preocupa-me que o estado do(a) meu(minha) filho(a) continue

68,10 [0 - 100]

P14. A pele do(a) meu(minha) filho(a) parece ser dolorosa e irritavel

52,59 [0 - 100]

P15. Eu fico frustrada(o) com o estado da pele do(a) meu(minha) filho(a)

44,83 [0 - 100]

P16. Evito tirar fotografias ao(a) meu(minha) filho(a) devido ao seu estado da
pele

5,17 [0 - 75]

P17. O(a) meu(minha) filho(a) parece estar inquieto(a) ou hiperativo(a)
devido ao seu estado da pele

31,03 [0 - 100]

P18. Incomoda-me a quantidade de tempo que é necessario para cuidar do
estado da pele do(a) meu(minha) filho(a)

21,55 [0 - 100]

P19. Preocupo-me com os custos que o estado da pele requer

53,45 [0 - 100]

P20. O estado da pele do(a) meu(minha) filho(a) afeta o meu trabalho e do
meu conjugue devido ao tempo perdido ou produtividade reduzida

15,52 [0 - 100]

P21. O(a) meu(minha) filho(a) fica desconfortavel ao tomar banho

26,72 [0 - 100]

P22. O prurido e acomichao do(a) meu(minha) filho(a) afetam as suas
atividades

34,48 [0 - 100]

P23. Sinto-me desamparado(a) em relagdo ao estado da pele do(a)
meu(minha) filho(a)

18,10 [0 - 100]

P24. O(a) meu(minha) filho(a) arranha-se para captar atencao

6,90 [0 - 75]

P25. Incomoda-me areacdo de estranhos ao ver o estado da pele do(a)
meu(minha) filho(a)

25,00 [0 - 100]
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Dermatite atépica
(n=28)

P26. Sinto-me desapontado(a) pelo facto do(a) meu(minha) filho(a)
apresentar este estado

18,10 [0 - 100]

P27. Alguns tecidos e roupas parecem incomodar a pele do(a) meu(minha)
filho(a)

51,72 [0 - 100]

P28. Preocupa-me que o(a) meu(minha) filho(a) seja exposto a algo que
possa piorar o seu estado da pele

51,72 [0 - 100]

P29. E dificil disciplinar o(a) meu(minha)filho(a) devido ao seu estado

28,45 [0 - 100]

P30. O estado da pele do(a) meu(minha) filho(a) tornou a relagcdo entre mim e
o(a) meu(minha) conjugue tensa

4,31 [0 -50]

P31. O(a) meu(minha) filho(a) dorme na minha cama devido ao seu estado

12,07 [0 - 100]

P32. Preocupo-me com os efeitos adversos dos tratamentos

46,55 [0 - 100]

P33. Preocupa-me que o estado da pele do(a) meu(minha) filho(a) afete a sua
capacidade para fazer amizades

20,69 [0 - 100]

P34. O(a) meu(minha) filho(a) comporta-se menos corretamente devido ao

seu estado da pele 7,76 [0 - 50]
P3_5. Este S|t’ua_1(;§o tem afetado o quéo confiante eu me sinto em relagdo a 12,07 [0 - 75]
cuidados médicos

P36. Incomoda-me que o(a) meu(minha) filho(a) durma na minha cama 8,33 [0 - 100]

P37. Sinto-me irritado(a) pelo fato de o(a) meu(minha) filho(a) apresentar
este estado

21,55 [0 - 100]

P38. Preocupa-me que o estado da pele afete a sua autoestima

37,93 [0 - 100]

P39. O estado da pele do(a) meu(minha) filho(a) faz-me sentir triste ou

deprimida(o) 18,97 [0 - 75]
P40. O seu estado da pele tem interferido na decisdo de ter outro filho 3,45 [0 - 50]
P41. As criancas parecem evitar tocar ou brincar com o(a) meu(minha) 3,45 [0 - 50]
filho(a) devido ao seu estado da pele ’

P42. Sinto-me culpada(o) por o(a) meu(minha)filho(a) apresentar este 6,03 [0 - 75]

estado

P43. O(a) meu(minha) filho(a) ndo gosta de ter cremes ou pomadas
aplicadas na suapele

21,30 [0 - 100]

P44. Sinto-me envergonhada(o) pela aparéncia da pele do meu filho(a)

6,03 [0 - 50]

P45. O estado da pele do(a) meu(minha) filho(a) interfere em eu fazer algo
que gosto

14,66 [0 - 75]

P: pergunta
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Tabela 34: Descri¢do dos valores poritem do questionario PO-SCORAD para doentes com DA e outros eczemas

Dermatite at6pica (n=134) Outros eczemas (n=28)
Nivel de gravidade, média Leve Moderado Grave Leve Moderado Grave
[min-max] (n=17) (n=56) (n=61) (n=7) (n=17) (n=4)
Superficie da pele afetada 12,94 18,04 35,52 7,57 9,24 23,00
[0-103] [1-42] [4-49] [2-103] [2-21] [2-25] [4-58]
Pele seca 1,12 2,09 2,69 1,00 2,24 2,75
[0-3] [0-2] [0-3] [1-3] [0-2] [0-3] [2-3]
Vermelhidao 1,29 1,84 2,39 1,43 1,82 2,75
[0-3] [0-3] [0-3] [1-3] [0-2] [0-3] [2-3]
Edema 0,41 0,52 1,26 0,43 0,35 2,25
[0-3] [0-2] [0-2] [0-3] [0-1] [0-2] [1-3]
E:g]sl?:fao de liquido 0,18 0,79 1,75 0,43 1,29 1,25
[0-3] [0-2] [0-3] [0-3] [0-1] [0-3] [0-3]
Escoriagdes 0,24 0,98 1,93 0,57 0,94 1,50
[0-3] [0-2] [0-3] [0-3] [0-2] [0-2] [0-3]
Espessamento 0,59 0,84 1,70 0,43 1,24 1,75
[0-3] [0-2] [0-3] [0-3] [0-1] [0-3] [0-3]
Comichao 2,18 5,90 7,98 4,43 6,35 9,00
[0-10] [0-8] [0-10] [2,5-10] [0-8] [4-8] [8-10]
Perturbag¢des do sono 0,94 2,59 5,92 0,29 1,79 6,00
[0-10] [0-4] [0-10] [0-10] [0-1] [0-8] [2-9]

Os resultados das dimensdes do SF-12, MCS e PCS complementaram o estudo do impacto da
QoL, mostrando valores altos que se equiparam aos do indice Skindex (Tabela 35).

Tabela 35: Correlacdes entre resultados do Skindex ou PO-SCORAD e do SF-12 para doentes com DA e outros eczemas

MCS PCS
Coeficiente de Spearman = Coeficiente de Spearman =
PO-SCORAD
Dermatite -0,265 @ -0,453°
atopica kind Coeficiente de Spearman = Coeficiente de Spearman =
Skindex -0,451 b -0,337 P
Coeficiente de Spearman = Coeficiente de Spearman =
PO-SCORAD
outros -0,369 -0,377 2
eczemas o _ - ~
Skindex Coeficiente de Spearman = Coeficiente de Spearman =

-0,349 -0,385 2

#p<0.05; "p<0.001
MCS: componente mental; PCS: componentefisica
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Fatores que podem influenciar a QoL dos doentes com DA

Em relagdo aos fatores que mais influenciaram desfavoravelmente a qualidade de vida em DA,
verificou-se que o tempo desde o diagnéstico estava estatisticamente relacionado com score
total de Skindex (r=0,404; p<0,001) e coma gravidade clinica (r=0,324; p<0,001). Estacorrelacdo
indica que a QoL pode agravar ao longo dos anos e que a persisténcia de DA apresenta

manifestacdes clinicas mais graves.

A idade foi estatisticamente significativa naassociagado com a gravidade (r=0,305; p<0,001) e a0
score total de Skindex (r=0,392; p<0,001). Como tal, com o aumento da idade, é provavel que o
resultado do Skindex também aumente (OR: 1,028 [p=0,007; 95% IC 1,008-1,049]) e
consequentemente, piores resultados de QoL.

Entre as situagbes que podem agravar a doenca, “zonas com pd” e o periodo “anoite” foram as
mais associadas com valores mais elevados de Skindex: OR: 2,451 (p=0,025; 95% IC 1,118-
5,373) e OR: 3,940 (p=0,006; 95% IC 1,490-10,417), respetivamente.

Adicionalmente, “sentir incapacidade” e “sentir estigma social” foram associados ao aumento do
valor de Skindex, OR: 9,349 (p<0,001; 95% IC 4,134-21,146) e OR: 14,857 (p<0,001; 95% IC
5,899-37,417), respetivamente.

Na andlise multivariavel, investigaram-se as associagbes com piores niveis de QoL entre
algumas variaveis (Tabela 36). Observou-se que, com o aumento da idade, o aumento da area
da pele afetada e 0 aumento do sinal edema sdo caracteristicas que parecem influenciar mais,
desfavoravelmente a QoL. Os doentes com DA que afirmam sentir incapacidade mostram uma
maior possibilidade de apresentar valores mais baixos de QoL.

Na mesma tabela podem-se observar as variaveis que mais influenciam a sensagéo de
incapacidade, de ter consultas médicas com regularidade e se se sentem apoiados pelo médico.
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Tabela 36: Regresséo logistica multivariavel para DA

Variaveis preditoras Skindex? Variaveis preditoras Incapacidade® Varidveis preditoras Ter °,°'.”S”'§a5 Varidveis preditoras Se”.t"‘sﬁ
médicas apoiado
Idade, anos OR: 1,03* d ev?gfggﬁ;g;g’g 56 OR: 3,50 q ev?é):ggﬁ aigsrg?’rgr - OR: 3,51* Sentir incapacidade OR: 10,73
(95%IC) (1,00-1,06) (@%10) ¢ (1,22-10,07) (©5%I0) ¢ (1,36-9,03) (95%IC) (2,07-55,62)
Sentir incapacidade OR: 6,72** Score total de Skindex OR: 1,07* Sigm{;ﬁdﬁféﬁgd?ce;a OR: 21,55* Termcéodr;s;sltas OR: 48,09**
0, - 0, - - -
(95%IC) (2,56-17,63) (95%IC) (1,03-1,10) (95%41C) (6,38-72,81) (05510 (8,10-257,05)
Area da pele afetada OR: 1,07 PCS OR: 0,91* Scorg(f:'g?{'Ads PO- OR: 1,05 Sem”sgc?;“gma OR: 0,147
0, - 0, - - -
(95%IC) (1,03-1,11) (95%IC) (0,85-0,97) (©5%1C) (1,02-1,09) (85%IC) (0,03-0,76)
Edema OR: 2,04* Scorgé'ggl Ad[f PO- OR: 0,89*
(95%IC) (1,23-3,40) (95%IC) (0,83-0,94)
Sexo OR: 0,21*
(95%IC) (0,05-0,85)
Doen(;iiva:egr:]a:;/ar no OR: 0,13*
(959410) (0,03-0,53)
Doenca agravar no OR: 5,03+
outono 1,01-25,09)
(95%IC) (1,01-25,
Doenca agravar .
devido a transpiracdo 8?'706295;
(95%IC) (0,07-0.91)
Curva ROC Area: 0,867+ Area: 0,865* Area: 0,818+ Area: 0,924*
(95%IC) (0,801-0,934) (0,789-0,941) (0,741-0,895) (0,875-0,972)

IC: Intervalo de confian¢a; MCS: Componente mental; OR: Odds Ratio; PCS: Componente fisico; ROC: Receiver operating characteristic; (**p<0,001; *p<0,05)

2 variavel dependente é score total de Skindex (1=score severo,0=score pequeno, leve e moderado); "varidvel dependente é incapacidade (1=Sim, 0=N4o)

¢ variavel dependente é ter consultas médicas com frequéncia (1=Sim, 0=N&o);  variavel dependente é sentir-se apoiado pela comunidade médica (1=Sim, 0=N&o)

variadveis independentes utilizadas nos modelos: idade, areada pele afetada, edema, eliminagéo de liquido/crostas, score total de Skindex, score de PO-SCORAD, PCS e MCS como variaveis continuas;

e incapacidade, situagdes de agravamento da doenca, sentir-se apoiado pela comunidade médica, ter consultas médicas e sentir o estigma social com a referéncia “néo”; variavel independente sexo com
areferéncia “masculino”
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Validac&o de Skindex-teen e CADIS

Tanto o questionéario Skindex-teen como o CADIS ndo estavam, previamente traduzidos a
validados para a lingua portuguesa. Nesse sentido, antes da realizagdo da analises descritas
acima, procedeu-se a validacdo destes instrumentos, embora ndo estejam descritas na

publicacéo.

Inicialmente foi realizada uma traducdo dos questionarios para a lingua portuguesa e
posteriormente, avaliados e revistos por especialistas. De seguida, umaretraducéo foi realizada
de Portugués para Inglés, também por especialistas.

Infelizmente néo foi possivel avaliar a validade descriminante do instrumento, umavez que néo
se interrogaram individuos nao doentes. Também n&o foi possivel realizar a avaliagdo teste-
reteste. Uma vez que este estudo foitransversal, os participantes completaram o questionario
apenas uma vez, ndo sendo possivel contacta-los para um segundo preenchimento. No entanto,
estas analises de validagdo focam-se apenas na populagdo portuguesa, tendo sido ja validados
e avaliados diversas vezes, tanto para a constru¢ao original, como para as validacdes de outros

paises.

A consisténcia interna foi analisada pelo coeficiente a de Cronbach. O coeficiente descreve o
guédo bem os diferentes itens se complementam na medida da mesma qualidade ou dimenséo
188 Como tal, o coeficiente a de Cronbach foi utilizado entre os itens da mesma dimensé&o.
Adicionalmente, uma correlagdo do coeficiente de Spearman foi executada, para analisar a
correlag&o entre o resultado de cada item e o score da respetivadimenséo, bem como entre a

média de cada dimenséao e a pontuagéo total.

Avaliou-se a validade convergente do Skindex-teen com o questionario SF-12, através de
correlagcbes de Spearman entre 0s scores de Skindex-teen e as subescalas derivadas do SF-12.
Um coeficiente maior que 0,80 representa uma excelente concordancia, entre 0,40 e 0,70
representa uma concordancia boa e abaixo de 0,40 uma concordanciafraca 198.197.202. Qs scores
parao SF-12 foramdeterminados como programa PRO CoRE 1.3 Smart Measurement®System.

Resultados

A consisténciainterna, avaliada entre as pontuacdes de cada item de cada dimenséo do Skindex-
teen e do CADIS pelo coeficiente de a de Cronbach, demonstraram valores positivos (Tabela
37). Encontraram-se coeficientes de a de Cronbach acima de 0,90 para todas os scores totais
de ambos os questionarios. Apenas as dimensodes “sintomas fisicos” e “sono” de Skindex-teen e
CADIS, respetivamente, mostraram valores inferiores, ainda que, acima de 0,50, o que

representa um valor razoavel.
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Tabela 37: Consisténcia interna para score total e pordimenséo dos questionarios Skindex-teen (n=32) e CADIS (n=29)

Coeficiente de a de Cronbach

Dimensao

Total de Skindex-teen

(n°deitens: 21) 0,950
Skindex—teen, Sintomas fisicos

(n°deitens: 5) 0,654
Skindex—teen, Funcionamento psicossocial 0952
(n°deitens: 16) '
Total de CADIS

(n° deitens: 45) 0,973
CADIS, Familia e func¢éo social

(n°deitens: 9) 0,934
CADIS, Emocgdes

(n°deitens: 17) 0,928
CADIS, Sono

(n°deitens: 3) 0671
CADIS, Sintomas

(n°deitens: 7) 0,945
CADIS, LimitagBes em atividades e comportamento 0862

(n°deitens: 9)

A Tabela 38 mostra as correlacdes entre o resultado de cada item e o respetivo score da

dimenséao do Skindex-teen; e também, entre cada dimensé&o e a pontuacao total. Todos os itens

estao estatisticamente correlacionados com a sua dimensao.

Tabela 38: Correlacéo de Spearman entre os resultados de cada item com a respetiva dimensao, e entre cada dimenséoe o score

total de Skindex-teen (n=32)

Coeficiente de

Variaveis da correlagédo Spearman Valor p
P1 - Sintomas fisicos 0,596 p<0,001
P2 - Sintomas fisicos 0,669 p<0,001
P7 - Sintomas fisicos 0,539 p=0,001
P10 - Sintomas fisicos 0,800 p<0,001
P18 - Sintomas fisicos 0,771 p<0,001
P3 - Funcionamento psicossocial 0,659 p<0,001
P4 - Funcionamento psicossocial 0,651 p<0,001
P5 - Funcionamento psicossocial 0,444 p=0,011
P6 - Funcionamento psicossocial 0,832 p<0,001
P8 - Funcionamento psicossocial 0,810 p<0,001
P9 - Funcionamento psicossocial 0,705 p<0,001
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Coeficiente de

Variaveis da correlagédo Spearman Valor p

P11 - Funcionamento psicossocial 0,569 p=0,001

P12 - Funcionamento psicossocial 0,687 p<0,001

P13 - Funcionamento psicossocial 0,665 p<0,001

P14 - Funcionamento psicossocial 0,640 p<0,001

P15 - Funcionamento psicossocial 0,556 p=0,001

P16 - Funcionamento psicossocial 0,838 p<0,001

P17 - Funcionamento psicossocial 0,700 p<0,001

P19 - Funcionamento psicossocial 0,681 p<0,001

P20 - Funcionamento psicossocial 0,657 p<0,001

P21 - Funcionamento psicossocial 0,679 p<0,001

Sintomas fisicos - Total 0,758 p<0,001
F%gféggg‘g‘celglto Total 0,972 p<0,001

P: pergunta

A Tabela 39 mostra as correlagdes entre o resultado de cada item e o respetivo score da

dimenséo do CADIS; e também, entre cada dimens&o e a pontuacdo total. Todos os itens estédo

estatisticamente correlacionados com a sua dimensao.

Tabela 39: Correlacéo de Spearman entre os resultados de cada item com a respetiva dimenséo, e entre cada dimenséoe o score

totalde CADIS (n=29)

Coeficiente de

Variaveis da correlagédo Spearman Valor p
P4 Familia e fungéo social 0,631 p<0,001
P5 Familia e fungéo social 0,679 p<0,001
P7 Familia e fungéo social 0,679 p<0,001
P8 Familia e funcéo social 0,771 p<0,001

P11 Familia e fungéo social 0,865 p<0,001
P20 Familia e funcéo social 0,711 p<0,001
P30 Familia e fungéo social 0,532 p=0,003
P40 Familia e funcéo social 0,410 p=0,027
P45 Familia e fungéo social 0,643 p<0,001
P13 Emocdes 0,663 p<0,001
P15 Emocoes 0,809 p<0,001
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Coeficiente de

Variaveis da correlagédo Spearman Valor p
P16 - Emocgdes 0,375 p=0,045
P18 - Emocbes 0,627 p<0,001
P19 - Emocgdes 0,461 p=0,012
P23 - Emocdes 0,787 p<0,001
P25 - Emocgdes 0,647 p<0,001
P26 - Emocdes 0,668 p<0,001
P28 - Emogoes 0,847 p<0,001
P32 - Emocgdes 0,578 p=0,001
P33 - Emocgdes 0,657 p<0,001
P35 - Emocgdes 0,719 p<0,001
P37 - Emocbes 0,827 p<0,001
P38 - Emocgdes 0,848 p<0,001
P39 - Emocdes 0,786 p<0,001
P42 - Emocgdes 0,377 p=0,044
P44 - Emocgdes 0,462 p=0,012
P3 - Sono 0,929 p<0,001
P31 - Sono 0,679 p<0,001
P36 - Sono 0,459 p=0,016

P1 - Sintomas 0,894 p<0,001
P6 - Sintomas 0,916 p<0,001
P9 - Sintomas 0,942 p<0,001
P10 - Sintomas 0,846 p<0,001
P12 - Sintomas 0,862 p<0,001
P14 - Sintomas 0,691 p<0,001
P17 - Sintomas 0,878 p<0,001
P2 - Atividades 0,584 p=0,001
P21 - Atividades 0,799 p<0,001
P22 - Atividades 0,822 p<0,001
P24 - Atividades 0,463 p<0,001
P27 - Atividades 0,804 p<0,001
P29 - Atividades 0,744 p<0,001
P34 - Atividades 0,651 p<0,001
P41 - Atividades 0,399 p=0,032
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Coeficiente de

Variaveis da correlagéo Spearman Valor p
P43 - Atividades * 0,705 p<0,001
Familia e fung¢édo social - Total 0,808 p<0,001
Emocbes - Total 0,875 p<0,001
Sono - Total 0,738 p<0,001
Sintomas - Total 0,864 p<0,001
Atividades * - Total 0,926 p<0,001
* LimitagOes em atividades e comportamento
P: pergunta

Por ultimo, avaliou-se a validade convergente através da relacéo entre o Skindex-teen e o SF-
12, com a andlise de Spearman entre os scores do Skindex-teen e os scores finais do SF-12
(Tabela 40). Nesta correlag&o € importante recordar que aescala de Skindex-teen € de 0 a 100
pontos, na qual o 0 significamelhor QoL, por suavez, a escala de SF-12 é de 0 a 100 pontos,
em que 0 significa pior QoL. Assim verifica-se que o Score total do Skindex-teen e as perguntas
sobre funcionamento psicossocial da doenca dermatoldgica estdo correlacionados com as
perguntas relativas ao estado fisico do SF-12. Por sua vez, os sintomas fisicos estdo

relacionados com a dimensao relativa a saitde mental do SF-12.

Tabela 40: Correlacdo de Spearman entre os scores das dimensdes do Skindex-teene os scores do SF-12

Score total fsig;)crgseara Sintomas igic;r:szzzaial’l’:unmonamento
o) H .

(n°detens: 21) (n°deitens: 5) (n°deitens: 16)

PCS '01470* '0,357 '0,509**
(p=0,010) (p=0,057) (p=0,005)

SF-12

MCS -0,219 -0,442* -0,125

(p=0,245) (p=0,015) (p=0,509)

** A correlagéo é significativa no nivel 0,01
* A correlagéo € significativa no nivel 0,05
MCS: componente mental; PCS: componente fisica
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Cut-offs para Skindex

Uma vez que foi encontrado um nivel elevado para a curva ROC (por dimenséao e total) no
primeiro estudo de prevaléncia, foi possivel validar um poder de discriminacao elevado para o
indice Skindex-29. Deste modo, com uma amostra maior, investigaram-se cortes otimizados que

maximizam a sensibilidade e a especificidade face adoenca.

Os valores de cut-off foram determinados a partir das curvas ROC com a area sob a curva
(AUC)> 0,6 — ou seja com um bom poder discriminativo -, usando os scores de Skindex-29 por
doenca, a fim de encontrar um cut-off para distinguir entre um impacto severo vs. impacto
moderado ou leve na QoL. Para selecdo deste cut-off, os critérios foram: 1) valores de
sensibilidade e especificidade acima de 50% e, 2) sensibilidade maior do que a especificidade.
O valor que maximizou a soma da sensibilidade e especificidade foi selecionado como cut-off
otimo.

A tabela seguinte apresenta os cut-offs, bem como a sensibilidade e especificidade dos mesmos
(Tabela41l). Apenas se obtiveram resultados relevantes para a DA total e DA grave. Quando se
refere aamostra geral, independentemente da gravidade da doenca, o cut-off € 31,35. Ao isolar
os pacientes com DA grave, o cut-off parece ser 26,46. As percecdes dos doentes sobre asua
QoL nem sempre estao correlacionadas com a avaliagdo clinica da DA 1%, o0 que pode justificar
a diminuicdo dos cut-offs encontrada quando referindo a doentes com DA mais grave. Tendo
uma especificidade inferior, pode haver algum falso positivo, ou seja, alguns doentes com score
>26 cuja QoL é menos prejudicada.

Tabela 41: Cut-offs determinados paraas varias doencas em estudo e diferentes niveis de gravidade, assim como a sensibilidade e
especificidade de cada ponto

95I1C% Ponto de

AUC Sensibilidade  Especificidade
valor p cut-off

Para total de DA 0,525 - 0,704
(n=134) 0,615 0,020 Score de 31,35 0,627 0,404
Para DA grave 0,741 - 0,884
(n=61) 0,812 <0,001 Score de 26,46 0,934 0,534
Para DA moderada 0,255 - 0,439
(n=56) ey 0,003 - - -
Para DA leve 0,063 - 0,209 ) ) )
(n=17) 0,136 <0,001
Para outros eczemas 0.359 0,265 - 0,453 ) ) )
(n=28) ’ 0,018
Para urticaria 0,315 - 0,609 ) ) )
(n=19) 0,462 0,588

AUC: area sob a curva; DA: Dermatite Atépica; IC: Intervalo de confianca
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Discussao e Conclusdes

Até ao momento, o estudo QUADEP foi o primeiro com uma visdo abrangente sobre a qualidade
de vida dos doentes com DA e urticariaem Portugal. Na auséncia de um registo portugués para
estas doencas, optou-se pelo envio do questionério via e-mail ou correio, uma metodologia que
tem vindo a ser cada vez mais utilizada nos ultimos anos em estudos epidemiolégicos 517123,
Apesar de ser uma metodologia recente, existem alguns estudos a adotar estes métodos, tal
como um estudo de prevaléncia de eczema geral em Itélia, cujo questionario foi enviado por e-
mail e ao final de trés envios, caso ndo houvesse resposta, era efetuado um telefonema . O
mesmo grupo de investigacdo utilizou esta metodologia por via correio postal para a realizagéo
dos questionarios sobre asma e doenca pulmonar obstrutiva cronica 223224, Finalmente, outro
estudo realizado nos EUA baseou-se em chamadas telefdnicas através da selecédo aleatériados
digitos para a realizacdo de um questionario sobre pathologic skin picking 217.

Através da metodologia acima descrita, foram incluidos 181 doentes de diferentes idades,
embora a faixa etaria infantil tenha sido muito pequena e a maioria apresentasse DA leve a
moderada. Os trés instrumentos utilizados (Skindex, PO-SCORAD e SF-12) mostraram estar
correlacionados, com resultados estatisticamente significativos. Devido a pequena amostra de

doentes com urticaria (n=19), ndo foram realizadas andlises comparativas.

O score médio total de Skindex para DA f0i 39,68, numaescala de 0 a 100 pontos, representando
um impacto moderado na QoL. Como se obteve uma amostra heterogénea composta por
doentes com DA leve, moderada e grave, a pontuacdo média de Skindex para cada nivel de
gravidade foide 18,52, 33,09 e 51,57 pontos, respetivamente. Para os adultos, “sintomas” foi a
dimensédo com maior pontuagéo em todos os subgrupos. Damesma forma, entre adolescentes
e criangas com DA, as dimensdes “funcionamento psicossocial” e “sintomas” foram os scores
mais altos, respetivamente. Em dois estudos anteriores, conduzidos na Holanda e na Austrélia,
individuos comidade superior a 2 anos reportaram uma média de Skindex de 39,7 e 58,6 2252%,
Outros estudos prévios emadultos comDA, revelaram uma média de 20-30 pontos para Skindex,
no qual “sintomas” foi, também, a dimensdo com valores mais altos 227228, Adultos Japoneses
reportaram um score médio de Skindex-16 de 50 = 23 pontos (66 + 17 entre os participantes com
DA grave). Em geral, no entanto, a dimensao com valores superiores foi “emog¢des”, comuma
média de 64 + 40 pontos 22°. “Sintomas fisicos” foia dimensao reportada como a mais impactante
na QoL noutros estudos %, A semelhanca de outros instrumentos também amplamente
utilizados, como o DLQI, verifica-se que DA tem um impacto negativo na QoL e “sintomas” € a

dimenséo com mais impacto, tanto para adultos como para criangas 106.112,230-232,

Sabe-se que ser do sexo feminino e o aumento daidade séo fatores de risco para o aparecimento
de eczema geral ou de DA 75171 bem como os fatores ambientais 682, A popula¢éo do estudo
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QUADEP foi baseada numa amostra por conveniéncia. No entanto, independentemente da
representatividade amostral esperar-se-iaque esses fatores influenciassem a QoL da mesma
maneira. De qualquer modo, verificou-se que, com o aumento da idade, tanto a gravidade
(r=0,305; p<0,001) como o impacto negativo da QoL (r=0,392; p<0,001) nos doentes com DA,
piora.

Em relagdo ao fator ambiental, ndo se encontrou nenhuma diferenca entre os participantes que
vivem em areas rurais e urbanas, talvez devido ao facto da amostra ser predominantemente
urbana. No entanto, os doentes com DA, que agravam a sua doenca/sintomas em areas com po,
tém uma possibilidade maior, em odds, de 2,451 (p=0,025; 95% IC 1,118 - 5,373) de ter um
impacto negativo na QoL. Adicionalmente, doentes com DA que ficam piores a noite
apresentaram odds 3.940 vezes maior de ter um impacto mais negativo sobre a QoL.

Como a genética é outra caracteristica importante em relacdo ao desencadeamento da doenca,
a histoéria familiar é, muitas vezes, associada a DA ou outros eczemas 5185, nomeadamente da
parte materna>2. A popula¢do em estudo corroboracomeste facto, com 48,5%dos doentes com
DA e 32,1% com outros eczemas tendo histéria familiar positiva, especialmente da linhagem
materna (33,9% do grupo com DA).

Na primeira experiéncia sintomatica, os doentes geralmente recorrem a um dermatologista,
médico geral e familiar ou a um pediatra. Em relacdo a instituicdo escolhida para este apelo, os
doentes com DA e outros eczemas preferemir a uma clinica ou hospital privado do que a um
centro publico.

Estas doencas podem agravar-se durante a infancia ou em fase adulta e, como resultado, o
tempo desde o diagnoéstico e a idade no momento do diagnostico podem variar. Nestes
subgrupos, foram observados intervalos entre 3,6 meses e 50 anos desde o diagndstico. A
maioria dos doentes com DA foi diagnosticada aos 0-1 anos de idade, apresentando ainda a

doencana idade adulta.

Os esforcgos de tratamento e terapias s&o cada vez mais direcionados para reduzir a gravidade
da doencaou aumentar a QoL dos doentes 30, Os tratamentos mais usuais consistem em anti-
histaminicos, corticosterodides topicos e orais e imunossupressores. Um tratamento importante €
0 uso continuo de emolientes 716, No estudo QUADEP verificou-se que 85,8% dos doentes com
DA reportaram o seu uso, assim como 67,9% dos doentes com outros eczemas e 52,6% com
urticéria. Alguns destes individuos descreveram o uso diario de emolientes (gel de banho e
champ®) e referiram que, sem eles, ador € insuportavel e, as vezes, nem se conseguem mover.
Um estudo alemdo também reportou emolientes como o tratamento mais utilizado em doentes
com DA (em 90,4% de todos os participantes) 112. Adicionalmente, verificou-se que 5% dos
doentes que mencionaram mudancas na dieta e outras alternativas como tratamento,
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reportaram também diferencas nadoenca apos essas mudancas.

As respostas sobre o tratamento, tratamentos descontinuados e cuidados com a roupa,
permitiram entender o empowerment destes doentes. Paraalém dos tratamentos convencionais,
ou que emolientes ou roupas a usar, os doentes melhoram a sua QoL experimentando o que é
melhor ou pior para a sua pele. Estes doentes indicaram gastar cerca de 200€ por més em
emolientes (cremes hidratantes, champds ou gelde banho). Um estudo sobre disposi¢éo a pagar
(na Alemanha) afirmou que sujeitos com DA pagariam até 1000€ por més por uma cura

sustentavel o1,

Foi demonstrado anteriormente que a sociedade tende a subestimar as doencas de pele %2. De
facto, no estudo QUADEP, cerca de 58% e 46% dos participantes com DA e outros eczemas,
respetivamente, declararam sentir uma desvalorizacdo da doenca pela sociedade, incluindo
alguns adolescentes que reportaram sofrer de bullying na escola (facto jareportado na literatura
87,%5,233) |gualmente, mais de metade dos participantes ndo tem o habito de falar sobre asua QoL
com algum profissional de salde. E necessario procurar mais evidéncia sobre este topico em
Portugal. N&o obstante, observou-se que 22,4% dos doentes com DA e 35,7% dos doentes com
outros eczemas ndo se sentem apoiados pela comunidade médica, e essa pode ser arazao pela
qgual alguns deles ndo tém consultas frequentes. Um estudo anterior avaliou essa questao e
mostrou que a discusséo sobre a qualidade de vida estava ausente em 40% das consultas com
especialistas. Nas consultas, onde existiu essa discussdo sobre QoL, os especialistas em
enfermagem clinicaforam aqueles que mais participaram nesses dialogos 234,

No Japéo, ha uma percecéo semelhante de que os doentes com DA geralmente n&o visitam um
médico 2%, Avaliando a satisfacdo dos doentes com os cuidados do médico, a média VAS foi de
59,6, e os individuos com doenca grave estavam significativamente menos satisfeitos 231. A
maioria dos doentes incluidos no presente estudo, mesmo entre aqueles que ndo sentem
estigma pela sociedade, explicaram que existe uma falta de conhecimento e que muitas
perguntas ou situacdes com outras pessoas coloca-os numa posicdo desconfortavel. Algumas
destas situactes tém sido reportadas noutros estudos, confirmando a presencade um estigma
social 232,233,

Os participantes partilharam nas entrevistas algumas situagdes que ndo foramquestionadas: por
exemplo, que quando a pele déi e sangra, eles ndo conseguem ir a casa de banho ou tomar
banho sozinhos; ou que quando a pele é tdo "aspera" é constrangedor de tocar/ver, ou que se

sentem proibidos de participar em atividades agradaveis.

Em suma, foi possivel encontrar alguns dos fatores que parecem influenciar negativamente a
QoL dos doentes com DA: idade e situacdes que podem agravar a doenca, tal como explicado
acima. Adicionalmente, doentes com piores indices de QoL, também consideram que a doenca
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causa incapacidade e sentem o estigma da sociedade. Este aspeto reforca a importancia do
modo negativo como o doente encaraa doengapara a sua QoL, e, contrariando, como o modo
positivo pode ter consequéncias positivas na QoL.

Nos modelos de regresséo multivariavel, € possivel observar que os doentes que consideram a
doenca incapacitante, com o aumento da idade, tém mais area afetada pela doenca e mais
edemanas lesdes, e apresentam maior probabilidade de ter umimpacto negativo severo na QoL.
A area de superficie corporal afetada, por si, também foi encontrada como um fator preditor de
pior QoL °1,

7

Por outro lado, “considerar a doenga como incapacitante” é influenciado pelos doentes cuja
doencapiora com a transpiragdo. Os doentes com scores de Skindex elevados e doentes com
scores da componente fisica (do SF-12) baixo, ou seja, impacto negativo na QoL, consideram
gue adoenca causa mais incapacidade. Doentes cujadoencapioracom atranspiracdo e aqueles
gue se sentem apoiados pela comunidade médica, muitas vezes tém mais consultas médicas,
assim como aqueles que apresentam maior gravidade da doenga (PO-SCORAD com score
elevado).

Por fim, considerar que a doenga causa incapacidade e ter consultas médicas frequentes,
aumenta o sentimento de apoio pela comunidade médica. No entanto, no estudo QUADEP, os
individuos que ndo sentem o estigma social e que tém uma doenca menos grave revelaram
sentir-se mais apoiados pela comunidade médica. Ser mulher é um fator preditivo para se sentir
menos apoiada pela comunidade médica.

Apesar deste estudo focar essencialmente a perspetivado doente, aperspetivado doente e do
medico apresentam estar correlacionadas 1. Como este é o primeiro estudo que descreve a
QoL de DA em Portugal, optou-se por ouvir, em primeiro lugar, os doentes. No entanto, ha
espagco para futuros estudos e agdes no pais. E importante avaliar arelagdo médico-doente para
incluir o doente mais nas decisdes relativas ao seu tratamento e ao seu estilo de vida. De acordo
com o estudo QUADEP, estes doentes tém um grande empowerment. Existe também uma
grande heterogeneidade entre a gravidade, areas afetadas e condi¢bes que pioram a doenca
Estas enfermidadestémum padrdo de variagcdo diario e é importante ouvir mais os doentes, pois
séo eles que conhecem melhor o comportamento da doenca. Para melhorar a QoL, o foco néo
se deve centrar unicamente no tratamento, mas também em coping que os individuos ja
conhecem e utilizam, como escolha de roupa, limpeza, emolientes, higiene, etc.

Adicionalmente, € importante ter mais atividades de sensibiliza¢do, a fim de educar a sociedade,
diminuir o estigma e, consequentemente, reduzir alguns dos fatores que afetam o bem-estar
psicolégico de doentes com DA e/ou outros eczemas.
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5. Discussao geral e conclusoes

Os trésestudos que formamestatese de doutoramento, apoiam-se entre si para demonstrar que
as doencas de pele tém um impacto negativo na qualidade de vida dos individuos e uma

crescente prevaléncia, nomeadamente a DA (principal doenca estudada).

O primeiro estudo teve como objetivo principal a validacdo de um questionario da qualidade de
vida em doencas dermatoldgicas. Atualmente, existem diversos instrumentos ja validados para
esta fungdo, demonstrando bastante robustez na sua validade e confiabilidade. Alguns
instrumentos séo especificos de dermatologia e outros séo ainda especificos de doencga, como
DA e urticéria. A validacéo foi realizada para o questionario escolhido (Skindex-29), umavez que
nao se encontravatraduzido para a lingua portuguesa (Portugal). A escolha deste questionario
baseou-se ndo sO por permitir avaliar vérias doencas de pele (visto ser um instrumento de
dermatologia), mas por ser um questionario completo, que focatodos os aspetos da vida diaria

de um doente dermatoldgico, ndo sendo muito longo no seu preenchimento.

Apesar do seu impacto, existe uma escassez de evidénciarelativamente ao niumero de doentes
com DA e urticaria em Portugal. Deste modo, realizou-se um estudo de prevaléncia, cujos
resultados foram ao encontro do esperado para a populagdo adulta portuguesa, tendo em conta
estudos preévios realizados em outras populagfes. Porém, uma vez que se optou por uma
abordagem metodolégicana qual o diagnéstico das doencas era autorreportado, ndo foi possivel
obter a prevaléncia para os varios tipos de eczema e de urticaria, individualmente. Assim, a
prevaléncia ha populacéo adulta de ambas as doencas foi de 4,4% para eczema geral e 3,4%
para urticaria. Através das prevaléncias secundarias, observou-se, novamente, que o eczema
geral é mais prevalente do que aurticaria, com valores semelhantes a ter, pelo menos, uma das
doencas (7,6%- 7,9%). Uma vez que a DA é um dos subtipos mais conhecidos de eczema geral,
estimou-se a prevalénciade DA em Portugal, observando-se um intervalo entre 0,61-2,64%.

Neste segundo estudo, verificou-se uma prevaléncia do sexo feminino de 5,7% vs. 3,0% na
populagcéo masculina com eczema geral. Aléem disso, observou-se que ser mulher é um fator de
risco estatisticamente significativo para o aparecimento de eczema geral (OR ajustado: 1,99),
semelhante a outros valores de ORreportados (OR: 1,84 51,2,44 85 e 1,3352). Tal como acontece
nos doentes com eczema geral, doentes com urticaria apresentam maior prevaléncia no sexo
feminino 27.96.98,100_ Observou-se uma prevaléncia no sexo feminino de 4,2% vs. 2,4% no sexo
masculino. Ser mulher também apresentaser um fator de risco estatisticamente significativo para
0 aparecimento de urticaria (OR ajustado: 1,73), talcomo demonstrado outros estudos(OR: 1,46)

25,
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Os resultados obtidos neste estudo sé@o relevantes e vao ao encontro dos de outros estudos
europeus. Deste modo, sugere-se uma atencdo adicional por parte de entidades e profissionais
de saude, bem como pela sociedade.

Conhecer a qualidade de vida dos doentes € de uma grande importancia para a compreensao
da doenca. Em particular, podera permitir que o médico compreenda o impacto da mesma e/ou
decida sobre o melhor tratamento, de uma forma individualizada. Desta forma, espera-se uma
melhor comunicacdo entre médico-doente, maior frequéncia nas consultas, bem como maior
confianga na comunidade médica e recomendacdes dadas.

O terceiro e ultimo estudo (QUADEP) consistiu na avaliagdo da qualidade de vida em doentes
com DA, outros eczemas e urticaria. Como referido, foram estudados trés grupos de doencas;
no entanto, apenas o tamanho da amostra do grupo de DA foi suficiente para permitir
comparacdes e conclusdes mais robustas entre subgrupos. Como tal, apenas uma breve
discusséo para ‘outros eczemas’ e ‘urticaria’ foi elaborada na se¢éo do terceiro estudo.

O resultado, para toda a amostra com dermatite atépica, revelou um score médio total (de

Skindex) de 39,68 pontos, representando um impacto moderado na QoL. Para cada nivel de
gravidade (leve, moderadae grave), o score foide 18,52, 33,09 e 51,57 pontos, respetivamente.
Estes valores traduzem-se num impacto mais leve para uma doenca leve, e num impacto
moderado para uma DA moderada a grave. Entre adolescentes e criancas com DA, as
dimensbes “funcionamento psicossocial” e “sintomas” obtiveram o0s scores mais altos,

respetivamente. Comparacdes com outros estudos encontram-se natabelado Anexo I.

Os scores totais transmitem, por si, muita informagéo, assim como os scores de cada dimenséo,
para entender o estado global da vida do doente. No entanto, também seria importante olhar
para cada questéo realizada e perceber quais os pontos mais afetados pela doenca. Neste
estudo, realizado em Portugal, 29 das 30 questdes (de Skindex-29), tiveram uma pontuacao
maxima de 100 pontos. As questfes que mostraram uma média superior a 40 pontos (que

representa umimpacto severo na QolL) foram as seguintes:
e O estadoda pele afetaa maneira como os doentes dormem (Skindex-29, Skindex-teen);
e O estado da pele dificulta o trabalho ou atividades de lazer (Skindex-29);
e O estado da pele afeta a vida social (Skindex-29);
e A pele doi (Skindex-29, Skindex-teen);

e O estado da pele provoca sensacdo de queimadura (ardor) e de picadas (Skindex-29,

Skindex-teen);

o O estado da pele provoca comichéo (Skindex-29, Skindex-teen);
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¢ O incomodo provocado pelo contacto da agua (Skindex-29);

e A pele estar irritada ou sensivel (Skindex-29);

e Sangrar (Skindex-29);

e A preocupacdo do estado da pele ser grave (Skindex-29, Skindex-teen);

e O estado da pele provoca um sentimento de depresséo (Skindex-29);

¢ Osdoentes sentemvergonhadasuaaparéncia (Skindex-29);

e A preocupacdo do estado da pele possa piorar (Skindex-29, Skindex-teen);

e Ficar irritado(a), constrangido(a), frustrado(a) e aborrecido(a) devido ao estado da pele
(Skindex-29), ou triste e chateado(a) (Skindex-teen);

e A preocupacdo com os efeitos adversos (Skindex-29);

e O estado da pele interfere naescolhade roupas (Skindex-teen).

De facto, as questdes acima apresentadas, mostram o modo como a DA pode afetar o estado
de saude dos individuos, o seu dia-a-dia e qudo perturbador pode ser o facto de uma pessoa
apresentar os sintomas de DA. Abordando cada sintoma em particular, € possivel perceber que,
numa escalade 0 a3 pontos, secura, vermelhiddo, eliminacéo de liquido, crostas, espessamento
e escoriacdes apresentam valores acima de 1,5 pontos. Atendendo ao impacto do prurido nos
individuos com DA durante o dia, a respostaem média foi de 8 pontos, numaescala de 0 a 10.

Na apresentacdo de estudos de qualidade de vida em saldde, ndo é usual descrever 0s
resultados por questdo. No entanto, em consultas médicas, advisory boards, reunifes de
consenso ou tasks forces, o conhecimento destes dados poderia apresentar-se como uma mais

valia para algumas tomadas de deciséo.

Todos os sintomas predominantes em DA, nomeadamente prurido, edema, vermelhiddo e
crostas, podem ocorrer em qualquer momento do dia, ou ao longo do dia, tal como afirmaram os
participantes do estudo. Entre 304 individuos com DA, para 91% o prurido é sentido, pelo menos,
uma vez por dia e para 68% s&o reportados, pelo menos, cinco episddios diarios. A sua
intensidade é de 8,3 em 10 pontos 236, Além disso, a ocorrénciaou exacerbacdo dos sintomas
parece ser mais comum quando os doentes transpiram (49,3%), naprimavera (41%) e no inverno
(36,6%) na populacdo portuguesa. Noutros estudos, a exacerbacdo é maior a noite, ao final de

dia ou durante o inverno 236,

Esta informacdo mostra que, ndo s6 os sintomas sdo dolorosos e incomodativos, como s&o
continuos e ocorrem com grande frequéncia, afetando a vida diaria dos doentes. Muitos doentes

admitem que a DA limita o seu estilo de vida e que evitam intera¢des sociais 237, ou que o prurido
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constante provoca dificuldades em dormir ou mal-estar durante o dia 238239, Qutras variaveis
como o estudar/trabalhar, atividades de lazer, o simples ato de vestir e tomar banho séo também
bastante afetadas pela doenca 23°. Os participantes partilharam nas entrevistas algumas
situacdes que ndo foram questionadas: por exemplo, que quando a pele ddéi e sangra, eles ndo

nA

conseguemir acasa de banho ou tomar banho sozinhos; ou que quando apele é tdo "aspera” é

constrangedor de tocar/ver, ou que se sentem proibidos de participar em atividades agradaveis.

Impera, assim, a seguinte questao: que outros fatores (a parte dos sintomas excessivos da
doencae a sua continuidade) podem influenciar a qualidade de vida desta populacéo?

Em Portugal, com o0 aumento da idade, tanto a gravidade como o impacto negativo na QoL nos
doentes com DA, parecem piorar. Os doentes com DA, cuja doenga agrava em areas com po,
tém uma probabilidade maior de ter um impacto negativo na QoL, assim como aqueles que se
sentem piores a noite. Os doentes que consideram a doencga incapacitante que tém mais area
afetada pela doenga, mais edema nas lesdes, com o aumento da idade, apresentam maior
probabilidade de ter umimpacto negativo e grave naQoL. A érea de superficie corporal afetada,
les@es faciais e idade, também foram encontradas como fatores preditores de pior QoL 91:240,

Em estudos anteriores, com diferentes populacdes, tamanhos amostrais e metodologias, esta
bem reportado que o aparecimento de DA esta correlacionado com piores niveis de salde, QoL,
e satisfacdo com a vida. No entanto verifica-se que pouca atencdo ainda é prestada a estes
doentes.

Adicionalmente, foi demonstrado anteriormente que a sociedade tende a subestimar as doencgas
de pele 22233, Doencas visiveis, de pele, sdo muitas vezes incorretamente julgadas como
cosmeéticas, de beleza e que apenas afetam a autoestima devido ao aspeto 233. De facto, cerca
de 58% e 46% dos participantes deste estudo com DA e outros eczemas, respetivamente,
declararam sentir uma desvalorizagdo da doencga pela sociedade, incluindo alguns adolescentes
gue reportaramsofrer de bullying naescola37.55233, |gualmente, mais de metade dos participantes
ndo tém o habito de falar sobre a sua QoL com algum profissional de saude. Como tal, &
necessario aumentar a evidéncia sobre o tépico em Portugal, por forma a poder atuar

diretamente nos aspetos que mais impactam a vida destes doentes.

Observou-se que 22,4% dos doentes com DA e 35,7% dos doentes com outros eczemas nao se
sentem apoiados pelacomunidade médica, e essa pode ser a razao pela qual alguns deles ndo
tém consultas frequentes. Um estudo anterior avaliou essa questdo e mostrou que a discussao
sobre a qualidade de vida estava ausente em 40% das consultas com especialistas. Nas
consultas, nas quais ocorreu discussé@o sobre QoL, os especialistas em enfermagem clinica
foram os profissionais de salide que mais participaram nesses didlogos 234. Adicionalmente,
doentes com piores indices de QoL, também consideram que a doenca causa incapacidade e

150



sentem o estigma da sociedade. No Japéo, ha uma percecao semelhante de que os doentes
com DA geralmente ndo visitam um médico 235, Avaliando a satisfagdo dos doentes com 0s
cuidados médicos, a média obtidaatravés de VAS foide 59,6 pontos, e osindividuos comdoenca
grave estavam relevantemente menos satisfeitos 231. Em média, doentes alemées classificaram
os cuidados de saude relativos a DA em 2,6 + 0,9 pontos (numa escala de 1, muito bom, a 5,

fraco) 112.

Entre alguns dosfatores que podempesar nadoenca, 73,8% dos individuosrevelou que ter mais
consultas frequentes com o médico ajudaria a melhorar a DA, seguido do tempo perdido para
cada tratamento (62,9%) e o impacto financeiro que a doencga acarreta para o doente (37,6%)

231

A maioria dos doentes do estudo QUADEP, mesmo entre aqueles que ndo sentem estigma pela
sociedade, explicaram que existe uma falta de conhecimento e que muitas perguntas ou
situacbes com outras pessoas torna-os desconfortaveis. Algumas destas situagdes tém sido
reportadas noutros estudos, confirmando a presenca de um estigma social, nomeadamente
discriminacdo, olhares, pensamentos de contégio, evitar fazer amizades, dificuldade em
encontrar um companheiro(a), constrangimento emtocar ou ver, e baixa produtividade na escola

232,233

Por outro lado, verificou-se que a sensacéo de incapacidade aumenta nos doentes cujadoenca
piora com a transpiracdo. Os doentes com scores de Skindex elevados e doentes com scores
da componente fisica (do SF-12) baixos, ou seja, impacto negativo na QoL, consideram que a
doenca causa incapacidade. Doentes cuja doencga piora com a transpiracao e aqueles que se
sentem apoiados pela comunidade médica, muitas vezes tém mais consultas médicas, assim

como aqueles que apresentam maior gravidade da doenca (PO-SCORAD com score elevado).

Por fim, considerar que a doenca causa incapacidade e ter consultas médicas frequentes
aumenta o sentimento de apoio pela comunidade médica. No entanto, no estudo QUADEP, os
individuos que néo sentemo estigma social e que tém uma doengcamenos grave sentem-se mais
apoiados pelacomunidade médica. Novamente, ser mulher aparenta ser um fator preditivo para

sentir-se menos apoiada pela comunidade médica.

A satisfacdo com o atendimento médico e a confianca depositada nos profissionais sao
determinantes conhecidos para uma melhoria nos resultados e na adesdo terapéutica e,
consequentemente, na mudanca do curso da doenca e reducdo de custos em saude. Para a
satisfacdo do doente com os cuidados meédicos impactam, alguns fatores intrinsecos a
caracteristicas do individuo (idade, sexo, competéncia no autotratamento), informacéo sobre a
cronicidade da doenca pelo médico, bem como fatores desencadeantes e opc¢les terapéuticas.
Além disso, a competéncia clinica do préprio médico, a sua sensibilidade aos problemas dos
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individuos; bem como a gravidade global da doenca (sinais clinicos, sintomas e QoL) 23! sédo
fatores de relevo para satisfacdo de um doente.

Aspiracdes para melhores tratamentos, segundo os doentes com DA, passam pela melhoriade
sintomas mais contestados: reducdo do prurido e calor proveniente da pele, cura de todas as
lesBes da pele ou, pelos menos, as mais visiveis, menos tempo gasto no tratamento e melhorar

0 estado mental 30,231,

Os tratamentos padrdo consistem em anti-histaminicos, corticosterdides topicos e orais e
imunossupressores. Um tratamento importante é o uso continuo de emolientes 716, No presente
estudo, 85,8% dos doentes com DA reportaram o0 seu uso, assim como 67,9% dos doentes com
outros eczemas. Alguns destesindividuos descreveramo uso diério de emolientes, gelde banho
e champd, e que, sem eles, a dor € insuportavel e, as vezes, impedimento de movimentos. Um
estudo alemdo também reportou emolientes como o tratamento mais utilizado (em 90,4% de
todos os participantes), seguido de corticosterdides tdpicos (85,5%) 112. No entanto, o uso de
emolientes, embora cause uma melhoria, apresenta também algumas desvantagens, referidos
pelos doentes, tais como: o tempo consumido na aplicacdo (alguns doentes necessitam de
aplicar topicos mais do que uma vez por dia e em varias partes do corpo), a viscosidade (o que
dificulta o vestir posterior, alguns doentes reportam algum tempo de espera entre a aplicagcéo
dos topicos e o vestir), aabsorgéo rapida da derme (embora um ponto positivo fisiologicamente,
para os doentes esta absorcao rapida significa o reaparecimento rapido da secura e prurido).
Estes pontos foram discutidos nas entrevistas com 0s doentes portugueses, mas coerentes com

participantes de outros estudos 241

Adicionalmente, verificou-se que 5% do doentes mencionaram a importancia de mudancas na
dieta e outras alternativas terapéuticas, uma vez que viram diferencas na doenca apos essas

mudancas.

As respostas sobre o tratamento, tratamentos descontinuados e cuidados com a roupa,
permitiram entender o empowerment destes doentes. Paraalém dos tratamentos convencionais,
ou que emolientes ou roupas usar, eles melhoram a sua QoL experimentando o que é melhor ou
pior para a sua pele. Estes doentes indicaram gastar cerca de 200€ por més em emolientes
(cremes hidratantes, champés ou gel de banho). De acordo com 226 adultos europeus, amédia
de custos ndo reembolsaveis nos ultimos 12 meses foi de 331 + 420€ e 21,9% gastaram mais
de 500€ 231, Um estudo sobre disposicao a pagar realizado na Alemanha afirmou que sujeitos

com DA pagariam até 1000 € por més por cura sustentavel °1.

Finalmente, apesar do estudo QUADEP se ter focado na perspetivado doente, ha evidéncias
das correlacfes entre a perspetivado doente e do médico ndo serem muito diferentes 106, Como
este € o primeiro estudo que descreve a QoL de doentes com DA em Portugal, optou-se por
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pensar, em primeiro lugar, na perspetivados doentes. Como referido acima, € importante avaliar
a relacdo médico-doente paraincluir o doente mais nas decisdes relativas ao seu tratamento e
ao seu estilo de vida, aumentando o seu empowerment. Observou-se uma grande
heterogeneidade entre a gravidade, areas afetadas e condi¢des que pioram a QoL dos doentes.
Uma vez que estas doengas tém um padrdo de variagdo diério, € importante perceber a
opinido/palavra dos doentes, pois sdo eles que conhecem melhor o comportamento da doenca
Para melhorar a QoL, o foco ndo deve centrar-se unicamente no tratamento, mas também no
coping que os individuos ja conheceme utilizam, como a escolhade roupas, limpeza, emolientes

e banhos.

Conhecer quais os fatores, referidos nos questionarios de avaliagdo de QoL, que mais afetam a
vida diaria dos doentes individualmente, facilita a comunicacdo médico-doente e permite aos
clinicos saber que mudancas merecem ser observadas em primeiro lugar apés um novo
tratamento ou variavel na vida do doente. Conhecer os fatores que mais possa influenciar
desfavoravelmente a QoL, permite, no dialogo médico-doente, perceber o que mudar navidado

doente em complementaridade com o tratamento prescrito.

Adicionalmente, é importante ter mais atividades de sensibilizacéo, a fim de educar a sociedade,
diminuir o estigma e, em consequéncia, melhorar alguns dos fatores que afetam o bem-estar

psicologico dos doentes com DA e outros eczemas.

Apesar de todo o trabalho ja desenvolvido nesta area, mais estudos sdo necessérios. Por
exemplo, tal como referido naintroducéo, existe uma relacéo forte entre o aparecimento de DA
e a mutacdo na FLG da pele. H&4 evidénciaque estamutacdo genéticapode ter uma relacdo com
a qualidade de vida ou com a gravidade da doenca 240242, Um segundo estudo de QoL entre
diferentes subgrupos de individuos com a mutacdo FLG seria interessante para perceber o
direcionamento de terapéuticas para FLG pode melhor avida dos doentes.

Em alguns paises da Europa e dos EUA, comeca a ser dada mais aten¢éo a estas doengas. Em
Boston, foi criado um plano de cuidados para o eczema geral (ECP, Eczema Care Plan), de
modo a facilitar a comunicacdo entre familiares e profissionais de sadde. O plano fornece uma
estrutura paradiscusséo sobre a gestdo dadoenca, durante avisita a clinica, e apoia as familias
gue cuidam dos filhos com qualquer eczema. O uso do plano mostrou um impacto positivo no
comportamento dos clinicos 243. A pensar nas crianc¢as, foram também criados livros ilustrados
sobre DA como biblioterapia 244. Retratam histérias de como lidar com a doenca, os melhores
tratamentos fazem referéncia as informacdes das principais guidelines. Deste modo, esta
biblioterapia pode ajudar a crianga a aceitar e a compreender melhor a sua doencga, seguindo
com mais rigor, recomendagfes médicas.

Como sugestéo final, para uma maior conformidade de metodologia, facil acesso a informagdes
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por parte de vérias especialidades médicas, uma das medidas possiveis a implementar passa
pela construcdo de uma base de dados “dindmica” com estes doentes. A partir das informagdes
recolhidas seria realizado um relatério anual, no qual se abordariam informacdes sobre

tratamentos, qualidade de vida para diferentes fases dadoencae testemunhos de doentes, entre
outros. Em 2018, foi criada a associagdo de doentes com DA, a ADERMAP, constituindo um

grande exemplo e passo real no pais para uma maior proximidade entre doentes, profissionais

de salde e tutela.
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Anexos

Anexo | - Resultados de alguns estudos sobre a qualidade de vida e/ou gravidade de doentes com eczema geral ou DA e respetivos

instrumentos utilizados

Pais, tamanho da

amostra e modo
de recrutamento

Resultados de qualidade de vida

Resultados complementares

Caracteristicas dos doentes

Espanha
(n=323 com DA)

Visitas a centros
238

Criancas
CDLQI:
com DA leve: 3,8 £ 3,0
com DA moderada: 8,8 + 4,7
com DA grave: 14,5 + 8,2
CDLQI, sintomas:
comDAleve: 1,7 £1,1
com DA moderada: 2,7 +1,2
comDAgrave: 34 +1.38
CDLQI, atividades:
com DA leve: 0,4 £0,7
com DA moderada: 1,3 +1,2
comDAgrave: 2,8 £1,6
CDLQI, lazer:
com DA leve: 0,3 £0,7
com DA moderada: 1,6 +1,4
comDAgrave: 2,9 £2,2
CDLQI, escola:
com DA leve: 0,3 £0,6
com DA moderada: 0,7 + 0,8
comDAgrave: 1,1 £0,9
CDLQI, relagdes pessoais:
com DA leve: 0,7 £0,8
com DA moderada: 1,6 +1,2
comDAgrave: 2,8 £1,6
CDLQI, tratamento:

Criancas
ISS:
com DA leve: 4,57 + 2,32
com DA moderada: 6,81 + 2,11
com DA grave: 8,61 + 2,59
Doentes com prurido forte ou muito forte:
com DA leve: 9,3%
com DA moderada: 24,3%
com DA grave: 68,4%
Mudancas de humor devido ao prurido:
com DA leve: 61,1%
com DA moderada: 89,5%
com DA grave: 9,7%
Dificuldadeno sono:
com DA leve: 60,8%
com DA moderada: 90,1%
com DA grave: 87,5%
Desperta como prurido:
com DA leve: 36,0%
com DA moderada: 76,8%
com DA grave: 87,5%

Adultos
ISS:
com DA leve: 5,75 + 2,87
com DA moderada: 8,33 + 2,94

151 criangas
Feminino: 73 criangas

Idade:

2-5 anos: 50 criancas

6-10 anos: 58 criangas

11-18 anos: 43 criangas

Duracédo dadoenca: 5,0+3,4 anos

172 adultos

Feminino: 101 adultos

Idade:

18-30 anos: 96 adultos

31-40 anos: 36 adultos

41-50 anos: 23 adultos

51-60 anos: 8 adultos

>61 anos: 9 adultos

Duracédo dadoenca: 14,9+11,7 anos
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Pais, tamanho da
amostra e modo
de recrutamento

Resultados de qualidade de vida

Resultados complementares

Caracteristicas dos doentes

com DAleve: 0,4 +0,5
com DA moderada: 1,0 £0,9
comDAgrave: 1,6 £1,2

EASI (modificado) (0-90): 14,3 £ 10,4
Sintomas (0-72): 10,4 £7,9
Prurido (0-18): 3,8 + 3,0

IGADA (avaliacdo do investigador):
Sem doenca: 3doentes
Quase desaparecida: 5doentes
Leve: 47 doentes
Moderada: 76 doentes
Grave: 18 doentes
Muito grave: 1 doente

Adultos
DLQI:
com DA leve: 55 £5,3
com DA moderada: 7,5 + 4,8
com DA grave: 12,0 £5,0
DLQI, sintomas:
comDAleve: 2,0 +1,1
com DA moderada: 2,7 +1,2
com DA grave: 3,6 £1,0
DLQI, atividades:
comDAleve: 1,4 +1,4
com DA moderada: 1,5 +1,2
comDAgrave: 2,4 £15
DLQI, lazer:
comDAleve: 09 +1,5
com DA moderada: 1,0 +1,2
com DA grave: 2,2 £ 1,6
DLQI, trabalho:

com DA grave: 11,88 + 3,36
Doentes com prurido forte ou muito forte:
com DA leve: 14,3%
com DA moderada: 27,7%
com DA grave: 77,8%
Mudancas de humor devido ao prurido:
com DA leve: 71,4%
com DA moderada: 90,3%
com DA grave: 96,3%
Afeta o desejo sexual:
com DA leve: 9,8%
com DA moderada: 23,2%
com DA grave: 46,2%
Afeta a funcéo sexual:
com DA leve: 5,0%
com DA moderada: 18,0%
com DA grave: 38,5%
Dificuldade no sono:
com DA leve: 76,2%
com DA moderada: 88,1%
com DA grave: 100%
Desperta como prurido:
com DA leve: 54,8%
com DA moderada: 76,2%
com DA grave: 92,6%
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Pais, tamanho da
amostra e modo
de recrutamento

Resultados de qualidade de vida

Resultados complementares

Caracteristicas dos doentes

com DAleve: 0,5 +0,9
com DA moderada: 0,8 +1,1
comDAgrave: 1,2 +1,1

DLQI, relagdes pessoais:
com DA leve: 0,4 £0,9
com DA moderada: 0,7 +1,1
comDAgrave: 1,2 £1,1

DLQI, tratamento:
com DA leve: 0,5 £0,8
com DA moderada: 0,8 + 0,8
comDAgrave: 1,4 £1,0

EASI (modificado) (0-90): 15,6 + 10,6
Sintomas (0-72): 11,2 £ 8,2
Prurido (0-18): 4,5 + 3,0

IGADA (avaliacdo do investigador):
Sem doenca:0doentes
Quase desaparecida: 5doentes
Leve: 37 doentes
Moderada: 103 doentes
Grave: 25 doentes
Muito grave: 2 doentes
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Espanha

(n=9924 com DA)
Através de portais
de amplo alcance,
locais de
interesse especial
e campanhas
diretas por e-mail,
e membros do
painel 72

Franca

(n=9964 com DA)
Através de portais
de amplo alcance,
locais de
interesse especial
e campanhas
diretas por e-mail,
e membros do
painel

PO-SCORAD, n=726:
Leve: 31%
Moderado: 56%
Grave: 13%

POEM, n=726:
Leve: 51%
Moderado: 48%
Grave: 8%

PGA, n=726:
Leve: 59%
Moderado: 38%
Grave: 3%

PO-SCORAD, n=354:
Leve: 33%
Moderado: 51%
Grave: 17%

POEM, n=354:
Leve: 53%
Moderado: 39%
Grave: 8%

PGA, n=354:
Leve: 50%
Moderado: 44%
Grave: 6%

Feminino: 50,2%
Idade (anos):
18-24: 9,0%
25-34: 21,3%
35-44: 28,5%
45-54: 24,3%
55-64: 16,9%

Feminino: 54,5%
Idade (anos):
18-24: 13,1%
25-34: 20,1%
35-44: 20,7%
45-54: 24,1%
55-64: 22,0%
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Franca

(n=1024 com DA)
Associacado de
eczema francesa
230

Abstract 245246

283 doentes com DA leve, de acordo com SCORAD
414 doentes com DA moderada, de acordo com SCORAD
327 doentes com DA grave, deacordo com SCORAD

DLQI:

com DAleve: 2,0 + 3,9
com DA moderada: 9,5 + 6,1
com DA grave: 16,2 + 6,0 (15,5 - 16,8), p<0,001

ABS-A:

com DA leve: 6,1 +10,5
com DA moderada: 26,1 + 16,9
com DA grave: 43,4 + 16,8 (41,6 - 45,2), p<0,001

PO-SCORAD:

comDAleve: 11,5+ 7,7
com DA moderada: 37,7 + 7,0
com DA grave: 62,5 + 8,6

SF-12 MCS:
com DA leve: 52,3 + 8,2
com DA moderada: 50,1 + 8,7
com DA grave: 49,1 £ 8,5

SF-12 MCS:
com DA leve: 45,8 + 10,1
com DA moderada: 40,0 + 9,5
com DA grave: 35,9 + 8,5 (34,9 — 36,8), p<0,001

EQ-5D:
com DA leve: 0,79 +0,24
com DA moderada: 0,68 +0,28
com DA grave: 0,60 0,32

EQ-VAS:
com DA leve: 70,2 + 22,0
com DA moderada: 63,2 + 21,7
com DA grave: 57,8 + 21,3

Licencamédicaz 1 dia: 13,7%
com DA leve: 2,8%
com DA moderada: 15,3%
com DA grave: 21,2%

81,65% afirma que DA afeta o seu comportamento
sexual
12% afirma que a doenca afeta as zonas genitais,
com DA leve: 2,8%
com DA moderada: 9,4%
com DA grave: 22,02%, p<0,001

Feminino: 58,3%
Idade: 42,7 £ 15,2 anos
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Italia
(n=45 com DA)

Visitas a centros
247

9 doentes com DA leve, de acordo com SCORAD
16 doentes com DA moderada, de acordo com SCORAD
20 doentes com DA grave, de acordo com SCORAD

IDQOL, média: 10,2 (1-22)
com DA leve:
QoL normal: 78%
QoL compoucas alteragbes: 11%
QoL moderada: 11%
com DA moderada:
QoL normal: 25%
QoL compoucas alteragcbes: 44%
QoL moderada: 31%
com DA grave:
QoL normal: 10%
QoL compoucas alteragbes: 25%
QoL moderada: 50%
QoL commuitas alteragdes: 15%
DFI, média: 11 (2-25)
com DA leve:
QoL normal: 33%
QoL comalgumas alteracbes: 56%
QoL commuitas alteragfes: 11%
com DA moderada:
QoL normal: 27%
QoL comalteracdes leves: 20%
QoL moderada: 53%
com DA grave:
QoL normal: 15%
QoL comalgumas alteragdes: 10%
QoL moderada: 55%
QoL commuitas alteracdes: 20%

Idade, média: 24 (3-84) meses
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Italia
(n=60 com DA)

Visitas a centros
248

SCORAD objetivo: 29,46 + 16,31 (3,5-74)
1-4 anos: 28,81 + 14,85 (3,5-59,5)
leve: 27%
moderada: 48,6%
grave: 24,3%
5-7 anos: 30,49 + 19,52 (10-74)
leve: 25%
moderada: 58,3%
grave: 16,7%
8-12 anos: 30,51 + 18,78 (8,8-62)
leve: 27,3%
moderada: 45,5%
grave: 27,3%

IDQoL/CDLQI:
comDA leve: 3,63 + 4,03
com DA moderado: 7,0 + 4,70
com DA grave: 10,86 + 5,02, p=0,006

DFI:
comDA leve: 3,38 + 5,02
comDA moderado: 8,1 + 5,30

com DA grave: 12,79 + 5,30, p<0,0005

Variaveis que influenciam IDQoL/CDLQI:
SCORAD objetivo: OR 0,479, p=0,003

Variaveis que influenciam DFI:
SCORAD objetivo: OR 0,558, p<0,001

Feminino: 50%

Idade: 4,5 £ 3,3 (1-12) anos
1-4 anos:61,7%
5-7 anos: 20%
8-12 anos: 18,3%

183



Pais, tamanho da
amostra e modo
de recrutamento

Resultados de qualidade de vida

Resultados complementares

Caracteristicas dos doentes

Italia

(n=9964 com DA)
Através de portais
de amplo alcance,
locais de
interesse especial
e campanhas
diretas por e-mail,
e membros do
painel 2

Alemanha
(n=384 com DA)
Associacado alema
de DA%

PO-SCORAD, n=805:
Leve: 41%
Moderado: 49%
Grave: 10%

POEM, n=805:
Leve: 53%
Moderado: 38%
Grave: 8%

PGA, n=805:
Leve: 58%
Moderado: 40%
Grave: 2%

DLQI média: 8,5 + 6,0
Nada (0-1): 9,8%
Leve (2-5): 36,1%
Moderado (6-10): 31,9%
Severo (11-20): 27,4%
Muito severo (21-30): 4,7%

9,7% dasuperficie corporal afetada, Mais afetadas (0-4):

maos: 2,2 +1,3

membros superiores:2,1+1,1
cara:2,0+1,2
pesco¢o:2,0+1,3

EQ-5d VAS (0-100): 61,9 + 22,0
EQ-5d VAS >50: 63,8%

Feminino: 53,5%
Idade (anos):
18-24: 11,9%
25-34: 20,4%
35-44: 26,5%
45-54: 25,6%
55-64: 15,6%

Feminino: 69,8%

Idade: 42 + 14,3 anos
Diagnésticoaos 10anos: 48,9%
Duragédo dadoenca: 28,2 + 15,8 anos
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Alemanha
(n=9971 com DA)
Através de portais
de amplo alcance,
locaisde
interesse especial
e campanhas
diretas por e-mail,
e membros do
painel 2

Alemanha
(n=1687 com DA)

Visitas a centros
112

PO-SCORAD, n=224:
Leve: 26%
Moderado: 57%
Grave: 17%

POEM, n=224:
Leve: 25%
Moderado: 60%
Grave: 15%

PGA, n=224:
Leve: 43%
Moderado: 53%
Grave: 4%

SCORAD: 42,3 + 18,6
Masculino: 46 + 19,2
Feminino: 39,8 + 17,8 (p<0,001)

IGA: 2,1+1,0
N&o afetados: 1,8%
Levemente afetados: 26,8%
Moderadamente afetados: 37,3%
Gravemente afetados: 26,3
Muito gravemente afetados: 7,8%

DLQI: 85% 6,5
score > 10: 32,1%
insénias:
nuncae raramente: 43,9%

10,4% da superficie corporal afetada
Mais comuns: palmas e parta flexorados bragos

EQ-5d-VAS (0-100): 63,6 + 22,0
FLQA-d-VAS (0-10): 4,9 + 2,5

As razdes mais frequentemente indicadas paraa
comich&o ouparao agravamento dos sintomas podem
ser resumidas como "fatores emocionais e/ou stress":
73,1%

Prurido:
Pelos doentes (0-4):2,9+ 1,1
Pelos médicos (0-10): 5,1 + 2,7 (p<0,001)

Feminino: 52,2%
Idade (anos):
18-24: 12,3%
25-34: 20,7%
35-44: 19,1%
45-54: 26,3%
55-64: 21,6%

Feminino: 60,5%
Idade: 38,4 + 15,9 anos
Duragédo dadoenca: 22,1 + 15,1 anos
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Reino Unido
(n=10001 com
DA)

Através de portais
de amplo alcance,
locais de
interesse especial
e campanhas
diretas por e-mail,
e membros do
painel 2

as vezes: 29,5%

comfrequénciae sempre: 26,6%
cocar até sangrar:

nuncae raramente: 44,1%

as vezes: 20,1%

comfrequénciae sempre: 35,8%

PO-SCORAD (n=256):
Leve: 32%
Moderado: 56%
Grave: 12%

POEM (n=256)
Leve: 39%
Moderado: 52%
Grave: 9%

PGA (n=256)
Leve: 46%
Moderado: 49%
Grave: 4%

N° de hospitalizag8es (dltimos cincoanos): 1,0+ 8,8 (0-

300)

N° de dias sem conseguir trabalhar (Gltimos 12 meses):

7,0 21,9 (0-365)

Feminino: 55,5%
Idade (anos):
18-24: 11,8%
25-34: 22,2%
35-44: 22,0%
45-54: 24,1%
55-64: 19,9%
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SCORAD: 44,6 = 17,1

Leve: 1,6%
Moderada: 42,9% SF-12 PCS: 50,7 £ 7,3
. . Grave: 55,6% com DA moderada: 52,6 + 5,9
Reino Unido m DA grave: 49,2 + 7,9, p=0,0006 Feminino: 65,8%
(n=266 com DA) co grave: 49,2 + 7,9, p=0, e 0:65,8%
. DLQI: 8,8+ 5,5 Idade: 32,7 £ 12,7 anos

Visitas a centros ~

114 com DA moderada: 6,8 + 4,4 SF-12 MCS: 39,6 + 10,5 Duragcédo dadoenca: 19,3 + 13,4 anos
com DA grave: 10,2 £ 5,6, p<0,001 com DA moderada: 43,0 + 9,7

com DA grave: 36,5 = 10,2, p<0,001
DLQI para DA nacara ou mdos: 10 = 5,4
DLQI para DA em zonas néo visiveis: 8,1+ 5,2, p=0,0074

Eczema generalizado

Escécia Eczema generalizado Feminino: 54 doentes
(n=106 eczema CDLQI: 9,14 + 6,69 (0-29) Masculino: 52 doentes
generalizado) CLQI: 11,9 £ 7,8 (0-33) Idade: 7,75 £ 3 anos
(n=38 eczema -

localizado) Eczema localizado Eczema localizado
Visitas a centros CDLQI: 4,9 + 5,25 (0-27) Feminino: 24 doentes
249 CLQI: 6,68 + 6,98 (0-33) Masculino: 14 doentes

Idade: 9,16 + 2,98 anos
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Suécia
(n=132 com DA)

Visitas a centros
250

Dinamarca e
Noruega

(n=36 com DA)
Estudo anteriore
outros centros 2%

DLQI: 7,31 +5,98
Sintomas (0-6): 2,34 + 1,48
Atividades diarias (0-6): 1,29 + 1,50
Lazer (0-6): 1,10 + 1,73
Trabalho e escola (0-3): 0,98 + 0,98
Relagdes pessoais (0-6): 0,89 + 1,50
Tratamento (0-3): 0,71 £ 0,72

Skindex-29, médiae 95%IC:
Score total: 16,3 (18,8 - 13,8)
Emocfes: 17,1 (13,8 - 20,5)
Sintomas: 32,3 (28,1 - 36,5)
Funcionalidade: 6,3 (4,5 - 8,2)

DLQI: 2,1 (95%IC: 1,6 - 2,5)

SF-36:

PF: 85,1 +19,0
RP: 66,7 + 39,2
BP: 66,2 + 29,9
GH: 62,1 + 24,2
VT: 57,0 £21,6
SF: 81,0 £ 23,4
RE: 74,0 + 37,4
MH: 73,2 £19,0
PCS: 46,5 £9,6
MCS: 454 + 11,9

EQ-5D (proporgao que reportou problemas)
Mobilidade: 11,4
Cuidados pessoais: 2,9
Atividades diarias: 20
Dor oudesconforto: 54,3
Ansiedadeoudepresséo: 17,7

EQ-5D index (-0,59— 1,0): 0,84 (95%IC: 0,79 — 0,90)

EQ-5D VAS (0 - 100): 76,83 (95%IC: 72,20 — 81,46)

Feminino: 71%

Idade: 34,79 + 12,01 anos

w-29: 39%

30-39: 31%

40-49: 14%

50-59: 14%

>60: 2%

Duragcédo dadoenca: 25,83 + 15,23
anos

Feminino: 75%
Idade, média: 50,1 (21 — 80) anos
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Dinamarca
(n=101 com DA)

Visitas a centros
106

DLQI, média (V1 vs.V2) —doentes:5(3-9)vs.4(2-7)
Sintomas: 2 (1-4)vs.2(1-2)
Atividades diarias: 1(0-2)vs.1(0-2)
Lazer: 0(0-1)vs.0(0-1)
Trabalho e escola:1 (0 -1) vs.0(0 -1)
Relac8es pessoais:0(0 -1) vs.0(0 -1)
Tratamento: 1 (0-1)vs.1 (0-1)

DLQI, média (V1 vs.V2) —controlos:0(0- 1) vs.0 (0- 1)
Sintomas: 0(0-1) vs.0(0- 1)
Restantes: 0 (0-0) vs.0 (0 -0)

CDLQI, média (V1 vs. V2) — doentes: 8 (4 - 12) vs.3 (2 -7)
Sintomas: 3 (1-4)vs.2(1-3)
Lazer: 1(0-3)vs.0(0-1)
Escolae férias:0 (0-1)vs.0 (0-1)
RelacBes pessoais:0(0 -1) vs.0 (0 -0)
Dormir:1 (0-2)vs.0(0-1)
Tratamento: 1 (1-2)vs.0 (0-1)

CDLQI, média (V1 vs. V2) — controlos:0(0- 1) vs.0 (0 - 0)
Sintomas: 0 (0-1) vs. 0 (0 - 0)
Restantes: 0 (0- 0) vs.0 (0 - 0)

PRUVAS: prurido, média (0-10), (V1 vs. V2)
Doentes: 1,9 (0,3 -4,0) vs. 1,3 (0,1 — 2,9)
Controlos: 0

PTVAS: avaliacdo do doente, média (0-10), (V1 vs.V2)
Doentes: 2,6 (1,0 - 4,6) vs. 1,6 (0,5 — 2,9)
Controlos: 0
p=0,003

SF-36

(V1 vs.V2) - doentes

PF: 88,12 + 16,42 vs. 89,54 + 16,97
RP: 76,13 + 32,68 vs.79,23 + 33,24
BP: 74,33 + 22,01 vs. 75,66 + 21,12
GH: 65,09 * 21,60 vs. 68,20 21,13
VT: 61,38 + 20,83 vs. 62,28 + 18,03
SF: 83,39 + 22,39 vs. 85,38 + 18,30
RE: 77,62 + 33,44 vs.81,54 + 33,35
MH: 75,26 + 15,50 vs. 77,11 + 15,93
PCS: 49,29 8,16 vs.49,97 + 8,59
MCS: 49,56 + 10,72 vs. 50,59 + 9,60

(V1 vs.V2) - controlos

PF: 91,52 + 16,16 vs. 93,18 * 13,50
RP: 92,39 + 21,89 vs. 79,55 + 35,05
BP: 73,83 + 24,19 vs. 79,36 + 20,94
GH: 83,39 * 10,83 vs. 82,00 + 16,24
VT: 69,64 + 20,87 vs. 68,41 + 18,92
SF: 93,48 + 14,04 vs. 92,05 + 13,66
RE: 91,30 + 25,06 vs.89,39 + 23,87
MH: 80,35 + 17,35 vs. 81,82 + 14,75
PCS: 52,45 + 6,87 vs.51,91 +7,00

MCS: 53,83 + 9,10 vs. 53,74 +8,04

Para DLQI, CDLQI e SF-36 (exceto a dimensao ‘dor’), os
scores dos doentes foram significativamente (p<0,0001)
diferentes dos controlos, indicando umadiminui¢éo da
QoL dosdoentes

101 doentes com DA:

66 adultos
35 criangas

30 controlos:
23 adultos
7 criangas

Visita 1: sem qualquer tratamento

tépico

Visita 2: tratamento tépico habitual
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Dinamarca
(n=250 com DA)
Base dedados
dinamarquesade
atopia 2%

INVAS: avaliagdo do investigador, média (0-10), (V1 vs. V2)

Doentes: 1,6 (0,6 —3,1) vs.0,8 (0,2 - 2,4)

Controlos: 0
p=0,01

SCORAD objetivo, média (V1 vs.V2) —doentes:
25,4 (4,3 - 69) vs. 21,4 (0 - 64,3)

Criancas:

Eczema facial: 69,2%
Eczema de maos: 59,6%
Eczema no pé: 34,6%
SCORAD: 29,38 + 14

leve: 19,3%

moderado: 52,6%

grave: 28,1%

area afetada (0-103): 15,97 + 16,4

intensidade (0-18): 5,28 + 3,0

comichéo (0-10):4,91 + 2,8

distarbios de sono (0-10): 2,84 + 2,9
CDLQI: 7,15 +4,6

Adultos:

Eczema facial: 85,3%
Eczema de maos: 71,0%
Eczema no pé: 30,5%
SCORAD: 33,21 + 18,6

leve: 18,1%

moderado: 44,5%

grave: 37,4%

area afetada (0-103): 25,04 + 24
intensidade (0-18):5,58 + 3,5

Autoavaliagdo de saude geral (0-5):
Criancas: 2,88 + 0,9
Adultos: 2,30 £ 0,9

Feminino: 148 doentes

Criancas: 59 doentes
Idade: 8,84 + 3,1 anos

Adultos: 191 doentes
Idade: 31,32 + 12,0 anos
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Polonia
(n=89 com DA)

Visitas a centros
251

comichéo (0-10):5,29 + 2,9
distarbios de sono (0-10): 3,44 + 3,4
DLQI: 9,79 + 6,2

SCORAD: 46,0 + 20,5 (4,7-84,7)
Leve: 25%
Moderada: 38%
Grave: 26%

DLQI: 12,2 + 7,9 (1-29)
Leve: 21,3%
Moderada: 28,1%
Grave: 18%

Comiché&o nas ultimas duas semanas (VAS 0-10): 7,9 +
2,2 (0,6-10)

4-item ltch Questionnaire: 14,0 £ 4,4 (5-10)

64% doentes tiverampelo menos um evento stressante
navida,um més antes de DA
SRRS: 94,1 + 74,2 (20-367)

Doentes que apresentam maior stress, sofrem mais de
prurido:
VAS:
com stress: 8,3 +2,0
sem stress: 7,3 + 2,2, p=0,03
4-item ltch Questionnaire:
com stress: 15,2 £ 3,8
sem stress: 11,9 £ 4,7, p<0,001

BDI: 6,1 + 5,1 (0-10)

Depresséo: 22,5% dos doentes
Prurido (VAS 0-10)

comdepressdo: 9,1+ 1,6

sem depresséo: 7,6 + 2,2, p=0,004
4-item ltch Questionnaire:

com depressédo: 17,3+ 2,5

sem depresséo: 13,1+ 4,4, p<0,001

Feminino: 66,3%

Idade, média: 31,6 (18-60) anos
Duracédo dadoenca: 22,8 + 14,5 (0,1—-
59) anos
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SCORAD: 38,7 + 16,4 (2-79)
PO-SCORAD: 42,7 + 13,7 (18-76)

FDLQI (0-30): 13,6 + 6,0
Emocdes (0-3): 1,7 £0,8

Croacia . . .
Bem-estar fisico: 1,6 £ 1,0 . Feminino: 68 criancas
(n=171 familias . . Prurido: 6,2 + 2,6 (0-10) ¢
Rela¢des pessoais: 1,0+ 0,9 . Idade: 3 meses — 7 anos
com DA) Distarbios desono: 4,6 + 3,0 (0-10)

R.eagées'deestranhos: 11+1,0 Escala de stress: 20,0 + 5.8 (6-34) Idadeno diagnésticode DA: 6,3 + 12,1
Vida social: 0,7 £ 0,9 meses

Lazer: 0,9+ 1,0

Tempo utilizado a cuidardo filho: 2,3+ 0,7
Trabalho domestico extra: 1,7 £ 0,9
Trabalho ouestudo: 0,7 + 0,9
Rotinas:1,9+ 0,9

Visitas a centros
252

Dermatite de contacto (n=143):
Skindex-29, Scoretotal: 32,1 + 22
Skindex-29, Sintomas: 37,9 + 24,1
Skindex-29, Emocdes: 38,7 + 26
Skindex-29, Funcionalidade: 23+ 23,4

Feminino: 65,9%
Idade: 41,5 + 16,8 anos

Colémbia Tempo desde o diagnéstico:
(n=1896) . , . <1 més: 2,3%

- Dermatite Atépica (n=37): -
Visitas a centros 1-3 meses: 5,6%

Skindex-29, Scoretotal: 29,6 + 21,8
Skindex-29, Sintomas: 42,8 + 24,9
Skindex-29, Emogdes: 34,3 + 24,7
Skindex-29, Funcionalidade: 18 + 22

227 4-11 meses: 14,9%
1-2 anos: 25,4%

>2 anos: 39,1%

Urticaria (n=31): dados natabela seguinte

192



Pais, tamanho da
amostra e modo
de recrutamento

Resultados de qualidade de vida

Resultados complementares

Caracteristicas dos doentes

EUA
(n=340 com DA)

Visitas a centros
253

EUA

(n=19986 com
DA)

Através de portais
de amplo alcance,
locaisde
interesse especial
e campanhas
diretas por e-mail,
e membros do
painel 72

EUA

(n=602 com DA)
Através de um
guestionario
provenientede
um web panel 27

POEM, mediana: 9 (0 - 27)

EASI, mediana: 6,45 (0 — 66,7)
SCORAD, mediana: 35,3 (0 — 103)
DLQI, mediana: 6 (0 — 30)

PO-SCORAD (n=974):
Leve: 27%
Moderado: 52%
Grave: 21%

POEM (n=974):
Leve: 35%
Moderado: 48%
Grave: 17%

PGA (n=974):
Leve: 39%
Moderado: 53%
Grave: 8%

289 doentes com DA leve
172 doentes com DA moderada
34 doentes com DA grave

PO-SCORAD: 27,5 + 18,0
POEM: 7,5 +6,8
DLQI: 49+ 6,6

SF-12 MCS: 45,9 +9,9
SF-12 PCS: 53,0 +2,5

NRS-itch, mediana: 6 (0 — 10)
ItchQoL, mediana: 2,9 (1 -5)
5-D itch, mediana: 12 (5 — 23)

Percecdo dasaude geral:
Excelente e muito boa:
com DA: 34,5%
sem DA: 47,7%
Boa:
com DA: 39,7%
sem DA: 36,8%
Razoavel e Fraca:
comDA: 25,8%
sem DA: 15,8%

Feminino: 67,4%
Idade: 42,8 + 16,5 (18-93) anos

Feminino: 61,5%
Idade (anos):
18-24: 15,6%
25-34: 20,1%
35-44: 21,1%
45-54: 23,6%
55-64: 19,5%

Feminino:53,6%
Idade: 52,0 + 16,3 anos
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de recrutamento

Resultados de qualidade de vida

Resultados complementares

Caracteristicas dos doentes

EUA

(n=602 com DA)
Através de um
guestionario
provenientede
um web panel 2

EUA
(n=224 de pais
com filhos com
DA)

Visitas a centros
255

PO-SCORAD: 27,5 (95%IC: 25,7 - 29,3)
Leve: 59,4%
Moderada: 34,8%
Grave: 6,9%

POEM: 7,5 (95%IC: 6,8 - 8,1)

POEM: 9,8 +7,1

IDQOL: 7,1 + 4,9
Score 0: 2,4%

CDLQI: 6,6 + 6,4
Nenhum obteve score 0

QoL combinada: 6,9 + 5,6
Para ambos os questionarios, adimensao “sintomas” é a que
mais afeta a QoL

Satisfacdo coma vida:

Sim:
com DA: 66,5%
sem DA: 74,6%

nem satisfeito nem insatisfeito:
comDA: 16,8%
sem DA: 14,1%

N&o:
comDA: 16,7%
sem DA: 11,4%

SF-6D: 0,69 (95%IC: 0,68 - 0,70)
Leve: 0,73
Moderadaa grave: 0,63

DA foiassociado como asegundamaior perdatotal de
QALY tanto para o sexo masculino como feminino

OR (95%IC) entre gravidade e componentes de QoL:
IDQOL:
Cocgar: 0,09 (0,07 - 0,1)
Disposicéo: 0,04 (0,02 - 0,06)
Tempo para adormecer: 0,01 (-0,01 - 0,03)
Disturbios de sono: 0,04 (0,02 - 0,06)
Brincar/nadar: 0,04 (0,03 - 0,06)
Atividades familiares: 0,05 (0,03 - 0,06)
Refei¢cbes: 0,04 (0,02 - 0,06)
Tratamento: 0,07 (0,05 - 0,09)
Vestuario: 0,06 (0,04 - 0,08)
Banho: 0,03 (0,02 - 0,05)

CDLOQI:

Feminino: 58,0%
Caucasianos: 65,8%
Idade: 51,0 + 15,7 anos

Feminino: 96 criancas

Idade: 4,7 £ 4,7 anos (criangas)
Conhecimento sobre DA (0-100): 78,7
+18,3
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Resultados de qualidade de vida

Resultados complementares

Caracteristicas dos doentes

Canada

(n=10004 com
DA)

Através de portais
de amplo alcance,
locais de
interesse especial
e campanhas
diretas por e-mail,
e membros do
painel 72

PO-SCORAD (n=353):

Leve: 30%
Moderado: 50%
Grave: 20%

POEM (n=353):
Leve: 45%
Moderado: 43%
Grave: 12%

PGA (n=353):
Leve: 48%
Moderado: 45%
Grave: 7%

Cocar: 0,08 (0,06 - 0,09)

Vergonha: 0,07 (0,05 - 0,1)

Amizades: 0,04 (0,03 - 0,06)
Escolhade vestuéario: 0,04 (0,03 - 0,06)
Brincar: 0,06 (0,04 - 0,08)

Desportos: 0,04 (0,02 - 0,06)

Escolaou férias: 0,03 (0,01 - 0,05)
Bullying: 0,05 (0,03 - 0,07)

Dormir: 0,08 (0,06 - 0,1)

Tratamento: 0,07 (0,06 - 0,09)

Feminino: 60,9%
Idade (anos):
18-24: 9,6%
25-34: 18,2%
35-44: 19,5%
45-54: 27,9%
55-64: 24,9%
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Resultados complementares

Caracteristicas dos doentes

Japéo

(n=10911 com
DA)

Através de portais
de amplo alcance,
locais de
interesse especial
e campanhas
diretas por e-mail,
e membros do
painel 7

Japao

(n=638 com DA)
Questionario
populacional via
internet 23

PO-SCORAD (n=205):
Leve: 39%
Moderado: 44%
Grave: 17%

POEM (n=205):
Leve: 54%
Moderado: 32%
Grave: 14%

PGA (n=205):
Leve: 67%
Moderado: 29%
Grave: 4%

45,45% tinham DA moderadaa grave
54,54% tinham DA leve

SF-36 MCS:
com DA: 42,29 + 11,49
sem DA: 46,05 + 9,92, p<0,001

DA moderadaa grave: 41,42 +11,78
DA leve: 42,82 + 11,31, p=0,127

SF-36 PCS:
com DA: 52,04 + 6,81
sem DA: 54,12 + 6,07, p<0,001

DA moderadaa grave: 51,66 + 6,92
DA leve: 52,29 + 6,75, p=0,246

Prevalénciade depresséo autorreportada:
com DA: 10,25%
sem DA: 4,26%, p<0,001

Prevalénciade ansiedade autorreportada:
com DA: 3,31%
sem DA: 1,03%, p<0,001

Prevalénciade disturbios dosono:
com DA: 12,93%

sem DA: 4,57%, p<0,001

SF-6D utility:
com DA: 0,71 £0,13
sem DA: 0,76 + 0,13, p<0,001
DA moderadaa grave: 0,69 + 0,13

Feminino:51,2%
Idade (anos):
18-24: 14,6%
25-34: 17,2%
35-44: 23,9%
45-54; 22,2%
55-64: 22,1%

Doentes com DA:

Feminino:52,37%
Idade: 38,67 + 13,07

Doentes sem DA:

Feminino: 49,05%
Idade: 38,43 + 12,85
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DA leve: 0,71 + 0,13, p=0,059

Impairment:

Absentismo:

com DA: 4,01 £12,32

sem DA: 3,54 + 13,78, p=0,565

DA moderadaa grave: 3,82 + 10,39
DA leve: 4,33 + 13,95, p=0,689
Presenteismo:

com DA: 28,63 + 25,33

sem DA: 22,37 + 24,91, p<0,001
DA moderadaa grave: 32,17 + 24,86
DA leve: 26,10 + 25,92, p=0,018
Overall work impairment:

com DA: 30,61 = 27,17

sem DA: 24,62 + 27,16, p<0,001

DA moderadaa grave: 33,79 + 26,26
DA leve: 28,08 + 28,00, p=0,040
Activity impairment:

com DA: 32,18 + 27,93

sem DA: 24,72 + 26,62, p<0,001

DA moderadaa grave: 35,14 + 27,58
DA leve: 30,06 * 28,35, p=0,023

Recursos de saude (Ultimos 6 meses):
Consultas:

com DA: 8,06 + 16,90

sem DA: 3,05 £ 6,27, p<0,001

DA moderadaa grave: 10,08 + 25,97
DA leve: 8,06 + 20,81, p=0,275

Hospitalizagdes:

com DA: 0,59 + 3,42
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Caracteristicas dos doentes

Japéao
(n=1668 com DA)
Outro estudo 26

Japao
(n=116 com DA)
Abstract 257

47,4% tinham DA leve, deacordo com JDA
30,7% tinham DA moderadade acordo com JDA
13,2% tinham DA gravede acordo com JDA
5,3% tinham DA muito grave de acordo com JDA

DLQI: 6,1+ 5,5

43,2% tinham DA moderada,de acordo com SCORAD
40,5% tinhamum grande efeito negativo naQoL, deacordo com
DLOI

Ambos os indices estavam corelacionados: r=0,65

sem DA: 0,39 + 4,20, p=0,313

DA moderadaa grave: 0,57 + 3,10

DA leve: 0,72 + 4,0, p=0,611
Urgéncias:

com DA: 0,26 + 1,86

sem DA: 0,07 + 0,53, p<0,001

DA moderadaa grave: 0,24 + 1,47

DA leve: 0,33 + 2,23, p=0,588

WPAI-GH
Absentismo: 3,0 + 12,2
Presenteismo: 22,4 + 25,2
Perda de produtividade: 21,2 + 23,8
Activity impairment: 27,7 + 27,4

Feminino: 49,2%

Idade: 43,1 £ 10,6 anos

Duracédo dadoenca: 28,8 + 13,2 anos
Numero de meses porano coma
doencga:

>1: 6,5%

2-3: 12,4%

4-6: 15,1%

7-9: 7,9%

10-12: 58,2%

Idade: 35,43 + 13,48 anos

198



Pais, tamanho da
amostra e modo
de recrutamento

Resultados de qualidade de vida

Resultados complementares

Caracteristicas dos doentes

Singapura
(n=50
adolescentes
com DA)

Visitas a centros
258

Coreia do sul
(n=677 com DA)
Questionario
nacional 2°

15 doentes com DA leve, de acordo com EASI
18 doentes com DA moderada, de acordo com EASI
17 doentes com DA grave, de acordo com EASI

CDLQI: 13,2
com DA leve: 8,9 £ 2,7, p=0,02 (entre levee grave)

com DA moderada: 13 + 3,5, p=0,04 (entre moderado e grave)

com DA grave: 15,5 £4,2

EQ-5D index (0-1), p=0,714:
Doentescom DA: 0,94 £ 0
Doentes sem DA: 0,95 £ 0

EQ-5D (ter algumou grave impacto)
Atividade fisica, p=0,081:

com DA: 10,4 +1,3

sem DA: 12,8 +0,2

Autocontrolo, p=0,482:
comDA: 3,1+ 0,7
sem DA: 3,6 + 0,1

Atividades diérias, p=0,281:
comDA: 7,0+ 1,1
sem DA: 8,2+ 0,2

Dor ou desconforto, p=0,003:
comDA: 27,1 +2,1

Interrupcéo de atividades fisicas: 46 doentes
21+04

Constante comichao edor: 43doentes
1,8 +0,2

Disturbios no sono: 39 doentes
1,7 £0,2

Rela¢gdes pessoais: 23doentes
Ir para a escolaouférias: 13 doentes
Tratamento: 11 doentes

Stress psicoldgico, p<0,001:
Doentes com DA:

leve: 9,2 + 1,3%
moderado: 51,8 £ 2,3%
grave: 31,1 £ 2,2%
muito grave: 7,9 £ 1,2%

Doentes sem DA (n=36901):
leve: 14,2 £ 0,2%
moderado: 58,2 £ 0,3%
grave: 23,0 + 0,3%
muito grave: 4,6 £ 0,1%

Sentir-sedeprimido, p=0,001:
comDA: 18,1 +1,7%
sem DA: 13,1 +0,2%

Prevalénciade depresséo, p=0,002:
com DA: 18,4 + 2,0%
sem DA: 12,9 + 0,2%

Feminino: 19 doentes
Idade, média: 13,4 anos

Doentes com DA:

Feminino: 2,3%
Idade: 36,1 £ 0,6 anos

Doentes sem DA (n=36901):

Feminino: 0,3%
Idade: 45,6 £ 0,2 anos
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sem DA: 21,5 +0,3

Ansiedade/depresséo, p<0,001:
comDA: 16,0 +1,6
sem DA: 10,9 £0,2

EQ-VAS (0-100), p=0,004:
com DA: 71,8 +0,9
sem DA: 74,3 +0,1

Valores apresentados em %, média/mediana = DP e intervalos (minimo-maximo)

Ideacdo suicida, p<0,001:
com DA: 19,7 +1,8%
sem DA: 13,3 +0,2%

DA: dermatite atdpica; IC: Intervalo de Confianca; JDA: Japan Dermatological Association; MCS: score da dimensao ‘mental’; PCS: score da dimensao fisica’; PGA

Readjustment Rating Scale; VAS: Visual Analogue Scale

Para as escala mais comuns, os seguintes intervalos:

CDLQI: Children's Dermatology Life Quality Index (score total: 0-30, score de cada dimensé&o: 0-3)
DFI: Dermatitis Family Impact Questionnaire (score total: 0-30)

DLQI: Dermatology Life Quality Index (score total: 0-30, score de cada dimens&o: 0-3)

EASI: Eczema area and severity index (score total: 0-72)

FDLQI: Family Dermatology Life Quality Index (score total: 0-30, score de cada dimensao: 0-3)
IDQOL: Infant's Dermatitis Quality of Life Index (score total: 0-30)

IGA: Investigator Global Assessment(score total: 0-4)

IGADA: Investigator's Global Atopic Dermatitis Assessment (score total: 0-5)

ISS: Itch Severity Scale (score total: 0-21)

ItchyQoL: score total: 1-5

NRS-itch: Numerical Rating Scale (score total: 0-10)

: Patient global assessment; SRRS: Social

PO-SCORAD/SCORAD: Severity scoring of atopic dermatitis (score total: 0-103; area afetada: 0-103; intensidade: 0-18; cadasintoma: 0-3; comichdo e disturbios de sono (VAS): 0-10)

POEM: Patient Oriented Eczema Measure (score total: 0-28)

SF-12/SF-36: score total: 0-100, score de cadadimensé&o:0-100

Skindex-29: score total: 0-100, score de cadadimensao: 0-100

WPAI-GH: Work Productivity and Activity Impairment — General Health (score por %)
5-D itch scale: score total: 5-25
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Anexo |l - Resultados de alguns estudos sobre a qualidade de vida de doentes com urticaria e respetivos instrumentos utilizados

Pais, tamanho da
amostra e modo
de recrutamento

Resultados de qualidade de vida

Resultados complementares

Caracteristicas dos doentes

Suica
(n=95 com UC)

Visita a centros
166

Alemanha
(n=130 com UCE)
Visita a centros 2

Primeira visita: 95 responderamao PRISM e 64 ao DLQI e
Skindex-29
PRISM: 41,11 + 32,0
Skindex-29: 32,47 + 20,38
Sintomas: 37,36 + 18,64
Emocdes: 36,52 + 21,67
Funcionalidade: 23,46 + 21,45
DLQI: 32,03 £ 21,27

Visita de follow-up: 88 responderamao PRISM e 57 ao DLQI e
Skindex-29
PRISM: 48,72 + 35,65
Skindex-29: 23,58 + 20,23
Sintomas: 27,48 + 20
Emocdes: 28,09 + 23,52
Funcionalidade: 17,55 + 20,58
DLQI: 18,93 + 20,9

UAS 7: 24,1 +10,3
UAS7 TD: 25,7 £10,7
UCT:4,8 £3,3
CU-Q20L:52,8 +18,5
DLQI: 13,1 £6,9

SIS (Self-llness Separation; 0-273mm):
PRISM: 110,7 + 75,2 mm

DLQI: 10,2 +6,2

Skindex-29: 38,1 + 21,6

PatGA
Leve: 13,8%
Moderada: 46,9%
Grave: 32,3%

PhyGA
Leve: 3,1%
Moderada: 27,7%
Grave: 67,7%

Feminino: 58%

Idade: 39,3 + 13,6 (16-79) anos
Duragéo dadoenca: 25,6 (3-821)
meses

Feminino: 73%
Idade: 44,6 + 16,2 anos
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Caracteristicas dos doentes

Polénia
(n=46 com UC)
Visita a centros 119

Turquia
(n=140 com UC)
Visitas a centros 28

UAS7: 35 + 1,40 (7-42)

DLQI:
Normal: 12 doentes
A doencainfluencia o funcionamento diario: 34 doentes
Impacto ligeiro: 15doentes
Impacto moderado: 10 doentes
Impacto grave: 8 doentes
Impacto muito grave: 1 doente

UAST7: 19,3 + 10,5 (0-42)
DLQI: 8,6 + 6,9 (0-30)
Skindex-29:40,6 + 19,4 (5,2-88,8)

CU-Q20L: 33,9 £19,6

Prurido: 50,0

Inchago:12,5

Impacto nas atividades diérias: 25,0
Problemas no sono: 45,0

Limites: 33,3

Olhares: 20,0

VAS itch (0-10): 3+ 2,17 (0,1-10) — prurido de
intensidade moderada

Ansiedade:
normal: 25 doentes
leve: 9 doentes
moderada: 7 doentes
grave: 5 doentes

Depressao:
normal: 36 doentes
leve: 10 doentes
moderada: 4 doentes
grave: 1 doente

Idade: 44,6 + 14,2 (21-68)
Duracdo dadoenca: 11 £10,4 meses
(1,5 meses - 25 anos)

Feminino: 70%
Idade: 38,7 + 12,6 anos
Durag&o dadoenca: 45,5 + 88,2 meses

Angioedema: 59,3%
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Resultados complementares

Caracteristicas dos doentes

Brasil

(n=127 com UC)
Base dedados
nacional &

Brasil
(n=100 com UC)
Visitas a centros 20

SF-12 MCS, média: 40
SF-12 PCS, média: 45

DLQI: 13,5 £ 5,3 (95%IC 12,4-14,5) - impacto grave
comangioedema: 14,3 + 5,3
sem angioedema: 9,9 + 3,8, p<0,01

DLQI questdes:

Q1, média: 2,5 Q6, média: 0,5
Q2, média: 2,2 Q7, média: 1,4
Q3, média: 1,9 Q8, média: 0,6
Q4, média: 1 Q9, média: 0,5
Q5, média: 1,9 Q10, média: 1

Ansiedade: 65,4%
Depresséo: 32,3%
Dificuldades em dormir: 58,3%

Absentismo: 7,6 + 12

Presenteismo: 36 + 29

Overall work impairment: 38,9 + 29,2
Activity impairment: 40,6 + 31,2

Feminino: 64,6%
Idade: 37,1 + 11,8

Feminino: 86% (95%IC 79,1-92,9)
Idade: 41,8 + 14,5 (95%IC 38,9-44,7)
anos

Idadede inicio dadoenga: 36,1+ 14
(95%IC 33,3-38,9) anos

Duracdo dadoenca: 5,7 £ 4,5 (95%IC
4,8-6,6) anos

Urticariacomangioedema: 82% dos
doentes
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Brasil
(n=112 com UC)
Visitas a centros 261

UAS: 1,04 + 1,61 (0-6)

CU-Q20L: 36 + 22
|, Sono/estado mental/comer: 39,9+ 24,7
Il, Prurido/impacto nas atividades diarias: 34,4 + 26,4
Ill, Edema/limitagdes/aparéncia: 34,8 + 24,8

Score decadaitem de CU-Q20oL:
Prurido: 49,0

Papulas: 37,5

Olhosinchados: 20,8

Labio inchado: 12,6

Trabalho: 40,5

Atividades fisicas: 25,1
Sono:41,5

Temos livres: 29,5

Relagdes sociais: 31,2

Comer: 28,2

Adormecer: 36

Acordar de noite: 44,3
Cansago:43,3

Concentracao: 37,5

Nervosismo: 55,0

Mau humor: 39,3

Limitacdo alimentar: 35
Vergonhados sinais dadoenca: 52,8
Vergonhaem publico: 36,8
Cosméticos: 39,5

Limitacao de vestuéario: 37,8
Desporto: 17,5

Efeitos adversos amedicacéo: 41,8

Score total de CU-Q20oL:
18-40 anos: 33,03 + 36
41-60 anos: 41,07 =56
>60 anos: 28,65 + 20
Grupo 1 de UAS: 32,06 + 85, p=0,001
Grupo 2 de UAS: 46,53 + 19, p=0,001
Grupo 3de UAS: 56,63 + 8, p=0,001

Grupo I
18-40 anos: 32,50, p=0,001
41-60 anos: 48,32, p=0,001
>60 anos: 29,75, p=0,001
Grupo 1 de UAS: 37,34
Grupo 2 de UAS: 48,16
Grupo 3de UAS: 47,75

Grupo Il
18-40 anos: 35,58
41-60 anos: 37,64
>60 anos: 23,70
Grupo 1 de UAS: 28,06, p<0,0001
Grupo 2 de UAS: 47,47, p<0,0001
Grupo 3de UAS: 72,00, p<0,0001

Grupo llI:
18-40 anos: 31,53
41-60 anos: 37,50
>60 anos: 33,40
Grupo 1 de UAS: 31,29, p=0,02
Grupo 2 de UAS: 44,37, p=0,02
Grupo 3 de UAS: 50,00, p=0,02

Feminino: 85,72%

Idade: 46 (18-90) anos

Tempo médio de progressao da
doenca: 10,6 anos (3 meses — 60 anos
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Resultados complementares

Caracteristicas dos doentes

Brasil
(n=62 com UC)
Visita a centros 262

Colémbia (n=1896)
Visitas a centros 27

DLQI: 10,4 £ 7,7

Sintomas e sentimentos: 3,2+ 1,9

Atividades diarias: 2,6 + 2,3
(Impacto mais negativo nas mulheres: p=0,003)
(Impacto mais negativo naidade <30 anos: p=0,033)

Lazer: 1,7+ 1,8

Trabalho:0,7 £1,1

RelagBes pessoais:1,5+2,1

Tratamento: 0,8 +1,1

Dermatite de contacto (n=143): dados natabela anterior

Dermatite Atépica(n=37): dados natabela anterior

Urticaria (n=31):

Skindex-29, Scoretotal: 34 + 23,5
Skindex-29, Sintomas: 33,9 + 24,6
Skindex-29, Emogdes: 43 + 27,4
Skindex-29, Funcionalidade: 26,6 + 25,4

SF-36:
Funcionamento fisico: 78,50 + 24,00
Papel fisico: 55,70 * 45,60
Dor corporal: 68,70 + 27,40
Saude geral: 66,20 + 23,70
Vitalidade 60,20 + 27,90

(Impacto mais negativo nas mulheres: p=0,038)

Funcionamento social: 64,70 + 33,30
Papel emocional: 62,40 + 45,40

(Impacto mais negativo nas mulheres: p=0,018)

Saude mental: 62,40 + 24,10

(Impacto mais negativo nas mulheres: p=0,02)

Feminino: 72,6%
Idade: 39,8 + 12 (8-74) anos
<30 anos:25,8%
31-45 anos: 43,5%
246 anos: 30,6%
Duragdo dadoenca: 43,5 + 50,8 meses
6 semanas - 1 ano: 37,1%
1-5 anos: 32,3%
>5 anos: 30,6%

Angioedema: 75,8%

Feminino: 65,9%

Idade: 41,5 + 16,8 anos
Tempo desde o diagndstico:
<1 més: 2,3%

1-3 meses: 5,6%

4-11 meses: 14,9%

1-2 anos: 25,4%

>2 anos: 39,1%
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Caracteristicas dos doentes
de recrutamento

WPAI-GH
Absentismo: 2,4 +9,0
comUCT <8: 2,9 +9,0
comUCT 8-11: 1,7 £6,9

Feminino: 59,2%
UCT: 10,1 + 3,7 comUCT 212: 2.8 + 10,7 n °
; Idade: 45,2 + 11,3 anos
<8: 24,8% Presenteismo: 21,2 + 24,6 i
Duracdo dadoenca: 10,7 + 12,1 anos
8-11: 39,1% comUCT <8: 34,5 + 25,8 NGMEro de Mmeses por ano coma
Japao >12: 36,1% comUCT 8-11: 21,4 + 23,6 doenca: P
(n=552 com UC) comUCT 212: 12,4 +20,6 o1 fo '50/
Outro estudo 25 DLQI: 48+ 51 Perda de produtividade: 20,2 + 23,4 5 3 1(’5 8‘;
com UCT <8: 10,5 £ 6,1 comUCT <8: 33,2 + 25,3 e 12’30/(’
com UCT 8-11: 4,0 + 3,0 comUCT 8-11: 20,5 + 22,1 7'9j oo ’
-9: 7,6%
com UCT 212: 1,7 £ 21 comUCT 212: 11,4 £ 19,0 10-12: 52 7%
Activity impairment: 27,4 + 27,2 ¥4

comUCT <8: 43,9 + 26,6
comUCT 8-11: 26,1 + 25,5
comUCT 212: 17,5 £24,0

Valores apresentados em %, média/mediana + DP e intervalos (minimo-méaximo)

IC: Intervalo de confianga; MCS: score da dimensao ‘mental’; PCS: score da dimensao fisica’; PRISM: Pictorial Representation of lliness and Self Measure; UC: urticaria cronica; UCE: urticaria crénica espontanea; VAS:
Visual Analogue Scale

Para as escala mais comuns, os seguintes intervalos:
CU-Q2oL: Chronic Urticaria Quality of Life Questionnaire (score total: 0-100, score de cada dimensé&o: 0-100)

DLQI: Dermatology Life Quality Index (score total: 0-30, score de cada dimens&o: 0-3)
SF-12/SF-36: score total: 0-100, score de cadadimens&do:0-100

Skindex-29: score total: 0-100, score de cadadimenséo: 0-100

UASY7: Urticaria Activity Score (score total: 0-42; UAS score: 0-6)

UCT: Urticaria Control Test (score total: 0-16)

WPAI-GH: Work Productivity and Activity Impairment — General Health (score por %)
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Anexo lll — Consentimentos informados para a validacdo do Skindex-29

CONSENTIMENTO INFORMADO

CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVRE PARA PARTICIPACAD EM ESTUDOS DE INVESTIGACED (de acordo
cormn a Declaragio de Helsinguia & a Convencdo de Oviedo); Conforme & lei 67/98 de 26 de Outubro & a “Dedaracio de
Helsinquia® da Associagio Médica Mundial.

Designagdo do Estude: Estudo transversal & guantificacio da gualidade de wida dos doentes com Eczema
Atdpdoo ou Urthedrla em Portugal

Este estudo provém de um projeto de doutoramento na Escola Madonal de Sadde Pablica, Universidade Mova
de Lisboa, orlentada por Prof. Dr. Pedro Agular & Prof. Dr. A Palma-Carlos.

Eu, abalxo-assinado ful
Informado de que o Estudo de Investigagio acima menclonado se destina a avaliar a qualidade de vida de
doentes com eczema ou urticaria.

Sel gue neste estudo estd prevista a realizago de um questiondriofentrevista que consiste na recolha de
Informagbes sobre o meu dia-a-dia, ndo sendo essas Informagiies suficlentes para me identificar.

Fol-rie garantido que todos os dades relatives 3 identficagdo dos Participantes neste estudo sdo confidenclals
e gue serd mantide o anonimato.

Sel que posso recusar-me a participar no estudo, sem nenhum tipo de panalizago por este facto.

Compreendi a Informagdo que me fol dada, tive oportunidade de fazer perguntas e as minhas ddvidas foram
esclarechdas.

Acelte participar de livre vontade no estudo acima menclonadao.

Também autorizo a divulgacio dos resultados obtidos no mielo dentifico, garantindo o anonimato.

A Investigadora, Danlela Carvalbo, agradece toda a disponiblidade, atenco e compreens3o dada pelo
participante.

df.carvalho@enspounl.pt

962871465

Data Assinatura

CONSENTIMENTO INFORMADO

CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDD E LIVRE PARA PARTICIPACED EM ESTUDOS DE INVESTIGACAD (de acordo
coam a Declaragdo de Helsinguia e a Convencio de Oviedo); Conforme a bei 67/98 de 26 de Ovtubro e a "Declaragio de
Helsirquia® da Associagio Médica Mundial.

Designagio do Estude: Estude transversal e guantificacie da qualidade de vida doc doentes com Ecrema
Atdpico ou Urticaria em Portugal

Este estude provém de um prajeto de doutorarmento na Escola Nacional de Sadde Pablics, Universidade Mova
de Lisboa, arientada por Prof. Dr. Pedro Aguiar e Prof. Dr. &. Palma-Carlos.

Eu, abaixo-assinado ,
qualidade de representante legal de - Fui
informado de gue o Estudo de Investigaclo acima mencionado se desting a avaliar a gualidade de vida de
doertes com ecrama ou urticdria.

Sei que neste estudo estd prevista a realizaglo de um guestiondriofentrevists que consiste na recolha de
informaches sobre o diz-a-dia do menaor, n3o sendo essas informagdes suficientes para identificar o menor.

Foi garantido que todos os dados relativas & identificacdo dos Participantes neste estudo sBo confidenciais e
que serd mantido o anonimata.

Sei que posso recusar-me a autorizar a participagie, sem nenhurm tipo de penalizag3o por este facto.

Campreend a informagio que me foi dada, tive oportunidade de fazer perguntas e as minhas dividas foram
esclarecidas.

Autorizo de livre vantade a participagio daquele gue legalmente represento no estudo acima mentionado .

Também autarizo a dvulgas 3o dos resultados obtidos no meio cientifico, garantings o anonimato.

A imvestigadora, Daniela Carvalho, agradece toda a disponibilidade, atenclo e compreensio dada pelo
participante.

di carvalho@ensp.unl.pt

962E71465

Data AsSinalura
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Anexo IV — Consentimentos informados para o estudo do impacto da qualidade de vida

L

Investigecio no Smbito da tese de Dowtoramento em Sadde Flblics & Epide mickogia
ImeesTigacioms: Daniel Csnalho, Joans Freitas & bsrisns Mumes

COHSEMTIMENTD INFORRASDD, ESCLARECIDG £ LIWVRE FARA PARTIORACED EM ESTUDGOS DE INVESTYSACED (de acondo
com @ Dedarscio de Helsnguia e 8 Convengso de Oviedo); Conforme & bsi £7/58 de 26 de Outubro & & “Declarscio de
Helsinguin® da Assocagao Medica Mundial,

Designagio do Estudo: Estudo transverssl e quentificsclo da guaiidsde de wids dos doentes com Eczems
Atipico ou Urtichris em Portugal

Eslzshmm'endeu-nnn:fpmd:dmmmMmmutﬂmﬁﬁnmmtm.
orientada por Frof. Dr. Pedno Aguisr & Frof. Dr. & Peime-Caros. O estudo foi finandsdo peia empress LEGPhamma,

0 guestionario, presnchico pelo participente, consste na recoiha de dados soco-demopraficos e cinicos, bem como
queshies sobre qualicade de vida.

Eu, sbsixo-azsinsdo fui

informada de gue o Estudo de investigagEo acima mencionado s= destina na avalisgio a gualidade e vida de
COSRTES COM actema ou urticinis.

Sei gue neste estudo estd prevists B reslzacio de um questionario/entrevista que consiste na recolha de
informagdes sobre 0 meu diz-a-dia, REo sendo essas informagies suficientes para me identificar.

Foi-me garantido que todos o5 dados relativos B identificacio dos Participantes neste estudo 5o confidenciais
& que sers mantido o anonimato. Foi-me informado tambem gue apenss & investigadors princpal, &
irvestigacors Joana Freitas £ a investigadors Mariana Nunes terSo acesso aos questionsrios presnchidos.

Sei que posso recusar-me a participar RO estudo, sem nenhum tipo de penalizagio por este facko.

Compreendi & informagso que me foi dads, tive oportunidade de fazer perguntas & as minhas ddvidas foram
escianecicas.

Arsito participar de livre voninde no sstudo scma mendonsdo.

Tamb&m autorizo a divulgagio dos resutadas obtides no meio dentifico, garantindo o anonimata.

& imvestizadors, Danizla Camaho, sgradece tods a disponibilidade, atenio & compresnsio dads pelo
participante.

df. carvalho@ensp.unl pt

S51BT12E3

Data Assinaturs

LT T e Sadde Feiing

Investigacio no Embito da tese de Doutoramento em Sadde Publics & Epidemiclogia
IrrvesEigacioms: Danisls Canelbo, Joans Freitas & bsrisns Munes

COMSENTIMENTD INFORMADD, ESCLAREDIDOD E LIWRE FARA PA.H.TEPAJ;R:I EM ESTUIDOS DE Iml;nlﬂl:ﬂe Bondo
om = Dedarsgio de Helsnguia & 8 Corvencio de Oviedo); Conforme & lei £7/58 de 26 de Cutubro & & “Declaragio de
Hekinguis” ds Azzocagao Medics Mundial.

Designagio do Estudo: Estudo transwerssl e quantificscio da gualidsde de vids dos dosntes com Eczems

Alopsco ou Urticare em Portugal

Este astudo prowem de um projebo de doutoramento na Esool MNacional de Salce Flblics, Universidace Nova de Lisboa,
orienkads por Prof. Dr. Pedno Aguiar & Prof. Dr. & Pelma-Caros. O estudo foi finencado pels empress LEOPhanma.

0 questionario, preenchido peio participantes ou representanks] legal, consiste ra recolha de dados socio-demograficos =
dinicos, bam oomo questSes sobre qualicade de vida,

Eu, abaico-assinado na
gualidace de repressntante legal de . [Fui

informaco de que o Estudo de Investigagio acima mencionado s= desting na avelisgio a gualidade de vida de
COSRTAS COM aCTAmA ou Urticiria

Sei gue meste estudo =5t prevista a reslizagio de um questionario/entrevista que consiste na recolha de
informagBes sobre o cix-e-dis do menor, ndo sando essas informagBes suficientes pars identificar o menor.

Foi garantido que todos 05 dados relativos B identificag®o dos Partidpantes neste estudo s8o confidenciais &
gue serd mantido o anonimato. Foi-me informedo tambem gue apenas A investizadora principal, &
irvestigadora Joana Freitas & a investigadors Marisna Nunes tero acesso aos questiondrios presnchidos.

Sei que posso recusar-me a autorizar a partidpaga, s2m nenhum tipo de penalizagio por este facto.

Compresndi = informagio que me foi dads, tive cportunidade e fazer perguntas = as minhas dlvidas foram
esciarecicas.

Autorizo de Fere vontade a participacdo daguele gue legaiments represento no estudo acima menconads .

Tamb&m autorizo a divulgacio dos resufadas obkides no meio dentifico, garntindo o an onimato.

& inwestigadors, Danizls Carvabho, agradece tods a disponibilidade, atengie = compresnséo dads pelo
participante.

of. carsalho@ensp.onl.pt

SEIET1263

Daka Assinaturs
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Anexo V — Aprovacao da Comissdo Nacional da Protecdo de Dados em 2018

Proc. n.” 935/ 2018

Autorizagdo n.° 1895/ 2018

Universidade Nova de Lisboa Escola Nacional de Saiude Publica Centro de
Investigacio em Salde Plblica , NIPC 501559094, notificou @ Comissdo Macional de
Proteccdo de Dados (CNPD) um tratamento de dados pessoais com a finalidade de
realizar um Estudo Clinico sem Intervencio, denominado Prevaléncia de Eczema

Atdpico e Urticaria em Portugal: Qualidade de vida dos doentes .

Existe justificacio especifica para o fratamento de dados comportamentais,

psicoldgicos ou volitivos, os quais estio diretamente relacionados com a investigacio.

O participante € identificado por um cddigo especificamente criado para este estudo,
constituido de modo a ndo permitir a imediata identificacdo do titular dos dados;
designadamente, nio sdo ufilizados cddigos gue coincidam com os nimeros de
identificacdo, iniciais do nome, data de nascimento, nimero de telefone, ou resultem
de uma composicio simples desse tipo de dados. A chave da codificaciio s6 &

conhecida do(s) investigador(es).
E recolhido o consentimento expresso do participante ou do seu representante legal.
Ainformacdo & recolhida diretamente do titular.

As eventuais transmissées de informacdo sdo efetuadas por referéncia ao cédigo do

participante, sendo, nessa medida, andnimas para o destinatario.

A CNPD ja se pronunciou na Deliberacdo n.° 1704/2015 sobre o enquadramento legal,
os fundamentos de legitimidade, os principios aplicaveis para o correto cumprimento
da Lei n.® 67/98, de 26 de outubro, alterada pela Lei n.* 103/2015, de 24 de agosto,
doravante LPD, bem como sobre as condigdes e limites apliciveis ao tratamento de

dados efetuados para a finalidade de investigacdo clinica.

No caso em apreco, o fratamento objeto da nofificacdo enquadra-se no dmbito
daquela deliberacdo e o responsavel declara expressamente gue cumpre os limites e
condigdes aplicaveis por forca da LPD e da Lei n® 21/2014, de 16 de abril, alterada
pela Lei n.® 73/2015, de 27 de junho — Lei da Investigacdo Clinica —, explicitados na
Deliberacio n.° 1704/2015.

1

Proc. n.® 935/ 2018

O fundamento de legitimidade & o consentimento do titular.

A informacgdo tratada é recolhida de forma licita, para finalidade determinada, explicita

e legitima e ndo & excessiva - cf. alineas a), b) e c) do n.* 1 do artigo 5.° da LPD.

Assim, nos termos das disposigies conjugadas do n.° 2 do artigo 7.°, da alinea a) do
n.* 1 do artigo 28.* e do artigo 30.° da LPD, bem como do n.® 3 do artigo 1."edon®9
do artigo 16.° ambos da Lei de Investigagio Clinica, com as condigies e limites
explicitados na Deliberacio da CNPD n°® 1704/2015, que aqui se ddo por
reproduzidos, autoriza-se o presente tratamento de dados pessoais nos seguintes

termos:

Responsdvel — Universidade Nova de Lisboa Escola Nacional de Salde Piblica

Centro de Investigacdo em Salide Publica

Finalidade — Estudo Clinico sem Intervencdo, denominado Prevaléncia de Eczema

Atdpico e Urticaria em Portugal: Qualidade de vida dos doentes

Categoria de dados pessoais tratados - Codigo do participante; idadeldata de
nascimento; género; dados antropométricos; composicdo do agregado familiar sem
identificacdo dos membros; dados da histdria clinica; medicacdo prévia concomitante;
relativos 3 vida sexual; dados de cuidadores/acompanhantes (apenas os relacionados
com as necessidades do participante); dados de qualidade de vidalefeitos
psicoldgicos; relativos & atividade profissional com conexo com a Investigacdo;

comportamentais, psicologicos ou volitives com conex3o com a Investigagio
Exercicio do direito de acesso — Afravés dos investigadores, presencialmente

Comunicagbes, interconexdes e fluxos transfronteiricos de dados pessoais

identificiveis no destinatdrio — No existem

Prazo maximo de conservacdo dos dados — A chave que produziu o codigo que
permite a identificacdo indireta do titular dos dados deve ser eliminada 5 anos apds o
fim do estudo.

2
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Proc. n.® 935/ 2018 | 3

Da LPD e da Lei de Investigagio Clinica, nos termos e condighes fixados na presente
Autorizacdo e desenvolvidos na Deliberacdo da CNPD n® 1704/2015, resultam
obrigagies que o responsavel tem de cumprir. Destas deve dar conhecimento a todos

os que intervenham no tratamento de dados pessoais.

Lisboa, 12-02-2018

‘:f?r%id_eme, |
ij/ / /’I}/(-VL—H

Filipa Calvao
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Anexo VI — Questionarios

Perguntas complementares: 9, Jarealizou o teste especifico para alergias:

Doenca/problema de pele: sim l:l
1. Idade: NEDD
2. Género: 4. Algum membro dafamilia com a Qual: Andlise sanguinea l:‘
Eeminino mesma doencga:
I:‘ . Teste cutdneo por picada ou prick (picadas nos bra;os}l:l
MasculinoD Sim I:‘ X o
- Teste cutdneo epicutdneos (autocolantes nas costas) l:‘
3. Localidade: Naol:‘
Meio Rural I:‘ Quantes: o
Graude parentesco: 10. Qualo alergénio/ qualo resultado:
Meio Urbanol:‘ —_ .
Acaros l:'
Pélenes l:‘
5. Quem diagnosticou a doenca: Comida |:|
Médico de familia || Fungos ]
Imunoalergologista l:‘ Animais I:‘
Dermatologista |:| Picada de inseto |:|
Farmacéutico |:| Medicamentos D
Qutro |:| Qutro l:l
Qual: Qual(ais):

6. Onde foi diagnosticado:

Haospital |:|

11. Faz algum tipo de tratamento:

Apenas farmacolégico l:‘
Clinica/hospital privado
fhospital p |:| Antistaminico l:‘
Centro de saude |:| . .
Hidratagdopor cremes l:l
Qutro local |:|
Imunoterapia (Vacina) l:l
Qual:
Corticoides l:‘
. L . Imunossupressores (ciclosporina
7. Haquanto tempo foidiagnosticado: R { " } D
Cutro l:‘
8. Em que condigdes é que os sintomas sdo mais exacerbados, mais graves: Qual(ais):
Inverno I:‘ A noite l:‘ Nenhum D
Primavera I:‘ Momentos em que transpira mais I:‘
Verdo I:‘ N&o existe uma altura em gue DiOFED 12. Tratamento continuo ou apenasem caso de 505:

Qutono I:‘ Qutro I:‘ Continuo l:‘
Perto de animai_‘,l:‘ Qualf@is} 505 l:l
Zonas com po I:‘
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13. Algum tratamento que fez e desistiu: 19. Tem hébito de falar com algum profissionalde saide sobre a sua qualidade de vida:
sim [ sim [ |
nzo| ] Ngo[ ]

Qual(ais):

Porqué:

20. Sente alguma desvalorizacdo da doenca por parte da sociedade:
sim [ |
NEQD

14. Cuidados com o vestuério:
sim [_|
NEOD

Descrever:

Comentdrios adicionais:

15. Outra doenca alérgica:
sim [_|
NEQD

Qual(ais):

16. Diria que a sua doenca o faz sentir comincapacidade para certos movimentos:
sim [_|
NEQD

17. E costume ter consultas regularescom algum médico especialista ou médico de familia:
sim [_|
NEOD

18. Sente-se apoiado pelo médico:

sim [_|
NEQD
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Skindex29
EMMChren 1996

Inquérito de Dermatologia: Skindex-29

Estas questdes focam-se no que o doente sente sobre a condigio da sua pele, o que mais

incomoda. Confirme a resposta que mais se aproxima da maneira como se senfe.

Com que frequéncia, estes exemplos o descrevem?

Nunca

Raramente

1. A minha pele déi

2.0 estado da minha pele afeta a maneira como durmo

3. Preocupa-ee que o estado da minha pele possa ser grave

4. O estado da minha pele dificulta o modo de trabalho ou as minhas atividades
de lazer

3. 0 estado da minha pele afeta a minha vida social

6.0 estado da minha pele faz-me sentir depressivo(a)

7.0 estado da minha pele provoca sensacdo de queimadura (ardor) e de picadas
8. En prefiro ndo sair de casa devido ao estado da minha pele

9. Preocupo-me em ficar com cicatrizes devido ao estado da minha pele

10. A minha pele provoca comichéo

11. O estado da minha pele afeta o relacionamento com as pessoas que me sio
proximas

12_ Tenho vergonha do estado da minha pele (aparéncia)

13. Preocupa-me que o estado da minha pele possa piorar

14. Prefiro fazer coisas sozinho(a) devido o estado da minha pele

15 Fico immitado(z) com o estado da minha pele

16. O contato com a dgua incomoda-me (banho, lavar as mios...)

17. O estado da minha pele dificulta & demonstracio de afeto (carinhos. abragos,
beijos...)

18 Preocupo-me com os efeitos adversos de medicamentos ou tratamentos

19_ A minha pele esta irritada

20. A minha pele afeta a minha interacio com as outras pessoas

1

2
2

(=]

(=]

(=]

(=]

(=]

(=]

(=]

(=]

(=]

(=]

(=]

(]

(=]

(]

(=]

(]

bt

(]

(=]

Por  Com

vezes frequéncia

3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5
3 4 5

Sempre

Skindex29
EMMChren 1996

21. Fico constrangido{a) com o estado da minha pele

22_. O estado da minha pele € um problema para as pessoas mais proximas de
mim

23. Estou frustrado(a)/dececionado(a) devido ao estado da minha pele

24. A minha pele & sensivel

23. 0 estado da minha pele afeta a minha vontade de estar com outras pessoas
26. Sinto-me infenior (umilhado) devide ac estado da minha pele.

27. A minha pele sangra

28 Fico aborrecido(a)/perturbado(a) como estado da minha pele

29 0 estado da minha pele interfere com a minha vida sexual

30. O estado da minha pele deixa-me cansado(a)

(=]

(=]

(]

(=]

ta

(=

=]

=)

(=]

(=]
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Skindex-Teen © Smidt and Chamlin 2009. All Rights Reserved.
Skindax-Toan_AU1.0_sog-USari
English vemsion for the USA —origim] vendon

Skindex-teen

Com que frequéncia, estes exemplos o descrevem? Nunca Raramente Por  Com Sempre
vezres  frequéncia

1. A minha pele déi 1 2 3 4 5
2.0 estado da minha pele afeta a maneira como durmo 1 2 3 4 5
3. Preocupa-me que o estado da minha pele possa ser grave 1 2 3 4 5
4. 0 estado da minha pele interfere na ida a escola ou na pratica de desportos 1 2 3 4 5
5. 0 estado da minha pele torna dificil passar tempo com os meus amigos ou 1 2 3 4 5
outras pessoas da minha idade
6. O estado da minha pele faz-me sentir triste 1 2 3 4 5
7.0 estado da minha pele provoca sensacdo de queimadura (ardor) e de picadas 1 2 3 4 5
& Prefire nio sair de casa devido ao estado da minha pele 1 2 3 4 5
9. Preocupo-me em ficar com cicatrizes devido ao estado da minha pele 1 2 3 4 5
10. A minha pele provoca comichio 1 2 3 4 5
11. O estado da minha pele afeta o relacionamento préximo com outras pessoas 1 2 3 4 5
12. Preocupa-me que o estado da minha pele possa plorar 1 2 3 4 5
13. Fico chateado(a) com o estado da mnha pele 1 2 3 4 5
14. Prefiro fazer coisas sozinho(a) devide ac estado da minha pele 1 2 3 4 5
15. O estado da minha pele dificulta a demonstragéio de afeto (carinhos, abragos, 1 2 3 4 5
beijos, dar as méos...)
16. Preocupo-me com os efeitos adversos de medicamentos ou tratamentos 1 2 3 4 5
17. Fico frustrado(a)/dececionado(z) com a situacdo da minha pele (afeta 1 2 3 4 5
atividades didrias)
18. A minha pele sangra 1 2 3 4 5
19. O estado da minha pele interfere em ter namorado(a) 1 2 3 4 5
20. O estado da minha pele interfere na escolha de roupas 1 2 3 4 5
21. O estado da minha pele faz-me ser mais timido(a) 1 2 3 4 5
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Escala de Impacto da Dermatite Atépica na

infincia - Childhood Atopic Dermatitis Impact Scale (CADIS)

Com que frequéncia, estes exemplos o descrevem? WNunca — Faramente Por Com Sempre
vezes  frequéncia

1. O estado da pele afeta como o(a) meu{minha) filho(a) dorme 1 2 3 4 5
2. Devido ao estado da pele. evito que o(a) meu(minha) filho(a) 1 2 3 4 5
pratique atividades ao ar livre como parques ou praias
3. O estado da pele do{a) meu(mmha) filho(a) afeta como eneomeu | 1 2 3 4 5
conjugue dormimos
4. Incomoda-me que o estado da pele do(a) meu(minha) filho(a) 1 2 3 4 5
afete os planos de fénias
5. O estado da pele do(a) meu(minha) filho(a) interfere com a nossa 1 2 3 4 5
vida social
6. O estado da pele torma o(a) meu(minha) filho(a) 1 2 3 4 5
nervoso(a)/agitado(a) e imitavel
7. Incomoda-me que a minha familia fique em casa, maiornitariamente | ] 2 3 4 35
devido ao seu estado da pele
8. Incomoda-me que o seu estado da pele afete a nossa relacdo com 1 2 3 4 5
outros familiares
9. O{a) meu(minha) filho(a) aranha e ficciona (esfrega) a pele 1 2 3 4 5
10. 0 estado da pele faz o(a) meu(minha) filho{a) sentir-se 1 2 3 4 5
frustado(a)
11. Preocupo-me em deixar ofz) meu(minha) filho(a) ac encargo de 1 2 3 4 5
outros (baby-sitters, familiares. .} devido ao seu estado da pele
12. O(a) meu(munha) filho{a) parece chorar mais devido ao seu 1 2 3 4 5
estado da pele
13. Preocupa-me que o estado do(a) men(minha) filho(a) continue 1 2 3 4 5
14. A pele do(a) men(minha) filho(z) parece ser dolorosa e imitavel 1 2 3 4 5
15. Eu fico frustrada(o) com o estado da pele do{a) meu(minha) 1 2 3 4 5
filho(a)
16. Evito tirar fotografias ao{a) men(minha) filho{a) devido ao sen 1 2 3 4 5
estado da pele
17. O(a) meu(minha) filho(a) parece estar inquieto(a) ou 1 2 3 4 5
hiperativo(a) devido ao seu estado da pele
18. Incomoda-me a quantidade de tempo que & necessano para cuidar | 1 2 3 4 5
do estado da pele do(a) meu(minha) filho(z)
19. Preocupo-me com os custos que o estado da pele requer 1 2 3 4 5
20. O estado da pele do(a) men(minha) filho(a) afeta o men frabalho | 1 2 3 4 5
e do meu conjugue devido ao tempo perdido ou produtividade
reduzida
21. O(a) mew{minha) filho(a) fica desconfortivel ac tomar banho 1 2 3 4 5

22,0 prurido e a comichfo do(a) meu(minha) filho(a) afetam as suas
atividades

23, Sinto-me desamparadoe(a) em relagso ao estado da pele do(a)
meu(minha) filho{a)

24. O(a) meu(minha) filho(a) arranha-se para captar atencdo

25. Incomoda-me a reagio de estranhos ao ver o estado da pele do(a)
meu(minha) filho(a)

26. Sinto-me desapontado(a) pele facto do(a) meu(minha) filho(z)
apresentar este estado

27. Alguns tecidos e roupas parecem incomodar a pele do(a)
men(minha) filho(a)

28. Preocupa-me que o(a) men(minha) filho(a) seja exposto a algo
que possa piorar o seu estado da pele

29. E dificil disciplinar o(a) meu(minha) filho(z) devido ao seu
estado

30. 0 estado da pele dofa) meu(minha) filho(a) tormou a relagio entre
mim e of3) meu(minha) cénjugue tensa

31, 0(a) meu(minha) filho{a) dorme na minha cama devido ao sen
estado

32. Preocupo-me com os efeitos adversos dos tratamentos

33, Preocupa-me que o estado da pele dofa) meu(minha) filho(z)
afete a sua capacidade para fazer amizades

34. Oa) meu(minha) filho(a) comporta-se menos cometamente
devido ao seu estado da pele

35. Este situaco tem afetado o quéo confiante eu me sinto em
relagio a curdados médicos

36, Incomoda-me que o(a) meu(minha) filho(a) durma na minha
cama

37. Sinto-me immitado(a) pelo fato de ofa) meu(minha) filho(a)
apresentar este estado

38. Preocupa-me que o estado da pele afete a sua autoestima

39. 0 estado da pele do{a) meu(minha) filho(a) faz-me sentir triste ou
deprimida(o)
40. O seu estado da pele tem interferido na decisio de ter outro filho

41. As criangas parecem evitar tocar ou brincar com ofa) meu(minha)
filho(a) devido ao seu estado da pele

42, Sinto-me culpada(o) por o{a) men(minha) filho(a) apresentar este
estado

43, O(2) meu{minha) filho(a) ndo gosta de ter cremes ou pomadas
aplicadas na sua pele

44. Sinto-me envergonhada(o) pela aparéncia da pele do meu filho(a)

45,0 estado da pele do(a) meu(minha) interfere em eu fazer algo que
gosto
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PO-SCORAD

® Superficie afetada

O paciente com menos de 2 anos
O paciente com mais de 2 anos

No desenho,
risque as areas com dermatite

® Intensidade dos sintomas

e Critérios Intensidade (de 0 a 3) N

Pele seca*

Vermelhidao

Edema (Inchaco)

Eliminacao de liquido / Crostas

Escoriacdes

Espessamento

'\' A pele seca ¢ avaliada na pele sem dermatite. J

® Sintomas subjetivos: Coceira + perturbacées do sono

escala visual numérica
{média das ultimas 48h) (de 0 a 10)

Coceira 0 OO OO
0 10

Perturbagdes do sono 0 0P
0 10

Viacé pode baixar gratuitamente uma aplicacio que Ihe ajudard a calcular o PO SCORAD automaticamente. Serd criado um grafico em funcdo da
evolugdo da sua dermatite, que vocé poderd imprimir e levar ou enviar ao seu médico.

-

-
( PO SCORAD do dia:

\
. _/
Please visit: PoSeorad sur Google play et Apple store
www.opened-dermatology.com
ou www.fondation-dermatite-atopique.org
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A Sua Saude e Bem-Estar

As perguntas que se seguem pedem-lhe sua opiniiio sobre a sua sande. Esta
informacio nos ajudara a saber como se sente, e comao é capaz de desempenhar
as atividades habituais. Obrigado por responder a este questiondario!

Para cada uma das seguintes perguntas, por favor margue uma B4 na caixa que
melhor descreve sua resposta.

1. Em geral, diria gue a sua saude é:

| Excelente Muito boa Boa Razoavel Fraca |

v v v v v
0, 0. 0. 0. 0.

2. As perguntas gue se seguem sio sobre atividades gue pode executar no seu
dia-a-dia. Sera gque a sua saiude atual o/a limita nestas atividades? Se sim,
quanto?

Sim. Sim. Nio,
muito U Pouco nada
limitado/a limitado/a limitado/a

v vV Vv

Atividades moderadas. tais como deslocar
uma mesa. aspirar a casa, andar de bicicleta,

O ML e | O I P I
» Subir varios lancos deescada. ... I N I PR I

2" Health Survey & 1993, 2004, 2012 Medical Outcomes Trust and CQualityMetric Incorporated. Al rights reserved .
5 a registered rademark of Medical Cutcomes Trust.
2* Haalth Survey Standard, Pertuzal (Portuguese])

3. Durante as ultimas 4 semanas, guanto tempo teve no seu trabalho ou
outras atividades diirias regulares algum das problemas apresentadaos a
seguir como conseguéncia do seu estado de sande fisica?

Sempre A maior Algum Pouco Nunca
parte do tempo tempo
tempo

« Realizou menos do que querk:

» Sentiu-se limitado/a no tipo
de trabalho ou outras atividades

4. Durante as ultimas 4 semanas, guanto tempo teve algum dos problemas
apresentados a seguir com o seu trabalho ou outras atividades diarias
regulares, devido a guaisquer problemas emocionais (tal como sentir-se
deprimido/a ou ansioso/a)?

Sempre A maior Algum Pouco Nunca
parte do tempo tempo
tempo
. Realizou menos do que queria...._... | T P! I S I P I P

» Realizou o trabalho ou outras
atividades de forma menos

cuidadosa que o habitual .

5. Durante as nltimas 4 semanas, de gue forma é que a dor interferiu com o
seu trabalho normal (tanto o trabalho fora de casa como o trabalho

domeéstica)?
Absoluta- Um pouco Moderada- Bastante Imenso
mente nada mente

v v v v v
0 0l- s g -

004, 2012 Medical Catcomes Trust and QualityMemic Incorporated Al rights reserved.
edical Cratcomes Trust.




As perguntas gue se seguem pretendem avaliar a forma como se sentiu e
como lhe correram as coisas durante as iltimas 4 semanas. Para cada
pergunta, por favor dé a resposta gque melhor descreva a forma como se
sentiu. Quanto tempo, durante as jiltimas 4 semanas...

Sempre A maior Algum Pouco Nunca
parte do tempo tempo
tempo

v v v v v

. Se sentiu calmo/a e tranquilo/a? [ |1

» Teve muita energia? ... [ |

. Se sentiu triste ¢ deprimido/a? .......[ ]

Durante as iltimas 4 semanas, até gue ponto é que a sua saude fisica ou
problemas emocionais limitaram a sua atividade social (tal comao visitar

amigos ou familiares préximos)?

Sempre A maior Algum Pouco Nunca
parte do tempo tempo
tempo
D 1 I:‘ 2 D 3 |:| 4 D 5

Obrigado por completar estas perguntas!

12v2* Health Sarvey @ 1993, 2004, 2012 Medical Outcomes Trust and CualityMetric Incorporated. A1l righits resaved.
a registered trademark of Medical Cutcomes Trust.
* Health Survey Standard, Portazal (Pormizuese])
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Validation of the Skindex-29 Questionnaire: Portuguese
Version (Portugal)
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Validacao do Questionario Skindex-29: Versao Portuguesa
(Portugal)

Daniela CARVALHOPA', Pedro AGUIAR?, Antero PALMA-CARLOS?
Acta Med Port 2018 Sep;31(9):463-469 = https://doi.org/10.20344/amp.9850

ABSTRACT
Introduction: There is an increasing interest regarding the impact of skin diseases on quality of life. Skindex-29 is a questionnaire
developed to evaluate this impact. This study aimed to validate Skindex-29 for the Portuguese population.
Material and Methods: From the 81 approached patients from two clinics, only 75 finished the study: 35 with skin disease and 40
without. A translation and back-translation were performed. Concerning accuracy and discrimination power, the scores were submitted
to ROC curve analysis after being compared between both groups through Mann-Whitney test. Internal consistency was measured
using Cronbach’s a coefficient. Test/retest of each scale was assessed by the intra-class correlation coefficient, and by Kappa coefficient
of agreement. Convergent validity was evaluated through Spearman correlations between Skindex-29 scores and SF-12 subscales.
SPSS statistics and values of p < 0.05 with 95% confidence intervals were considered statistically significant.
Results: The Skindex-29 demonstrated to be an accurate instrument and statistically significant differences were found when comparing
the disease and without-disease groups (p < 0.001). The reliability was high (Cronbach’s a > 0.80) for each dimension (‘Symptoms’,
‘Emotions’ and ‘Functioning’) and for test-retest (ICC > 0.90, K > 0.494). About convergent validity, Skindex-29 Total score and the
questions about ‘Symptoms’ and ‘Functioning’ were statistically correlated with the questions regarding the physical state of the SF-12
(-0.478; -0.459; -0.405, respectively).
Discussion: Results suggest that Skindex-29 can be used as an instrument to evaluate skin diseases’ effect on quality of life in Portugal,
being accurate and reliable. Despite having similar general health profiles as other individuals, dermatological patients showed a lower
quality of life due to their disease. Results showed that Skindex-29 was better at assessing physical components rather than mental or
emotional components.
Conclusion: Skindex-29 appears to have evidence of validity including accuracy and reliability to be used as an instrument to evaluate
the impact of skin diseases on quality of life in Portugal.
Keywords: Portugal; Quality of Life; Skin Diseases; Surveys and Questionnaires

RESUMO
Introducéo: Verifica-se um interesse crescente no que diz respeito ao impacto da qualidade de vida em doengas dermatoldgicas.
O Skindex-29 é um questionario desenvolvido para avaliar tal impacto. Este estudo teve como objetivo validar o questionario para a
populacédo Portuguesa.
Material e Métodos: Dos 81 individuos abordados, provenientes de duas clinicas, apenas 75 terminaram o estudo: 35 com doenga
dermatolégica e 40 sem doenca. Uma tradugéo e retroversdo foram feitas. Acerca da precisdo e poder discriminante, os scores
foram comparados entre os grupos, utilizando o teste de Mann-Whitney. A consisténcia interna foi medida usando o coeficiente a de
Cronbach. A analise teste-reteste foi realizada usando o coeficiente de correlagéo intraclasse e o coeficiente de concordancia Kappa.
A validade convergente foi avaliada através de correlagdes de Spearman entre os scores de Skindex-29 e as subescalas do SF-12. Os
valores de p < 0,05 e as estatisticas de SPSS com intervalo de confianca de 95% foram considerados significativos.
Resultados: O Skindex-29 demonstrou ser um instrumento preciso e discriminante dado existirem diferengas estatisticamente
significativas entre os grupos com e sem doenga (p < 0,001). A confiabilidade foi alta (a de Cronbach > 0,80) para cada dimensao
(‘Sintomas’, ‘Emocdes’ e ‘Funcionalidade’), assim como para teste-reteste (ICC < 0,90, K < 0,494). Acerca da validade convergente, o
score total do Skindex-29 e as perguntas sobre ‘Sintomas’ e ‘Funcionalidade’ foram estatisticamente correlacionados com as questoes
sobre estado fisico do SF-12 (-0,478; -0,459; -0,405, respetivamente).
Discussao: O Skindex-29 parece evidenciar validade, incluindo precisao e confiabilidade, para ser usado na avaliacdo da qualidade
de vida dos individuos com doengas cutéaneas em Portugal. Os pacientes dermatolégicos assumem uma saude geral semelhante a
dos restantes. Contudo, destacando a prépria doencga, revelam menores niveis de qualidade de vida. O Skindex-29 mostrou-se mais
robusto na avaliagdo dos componentes fisicos do que dos componentes mentais ou emocionais.
Conclusao: Skindex-29 parece ter evidéncia de validade, incluindo precisdo e confiabilidade para ser usado como instrumento para
avaliar a qualidade de vida das doengas da pele em Portugal.
Palavras-chave: Doencas de Pele; Inquéritos e Questionérios; Portugal; Qualidade de Vida

INTRODUCTION

The skin is the body’s first line of immune defence, threatening, the irritating, painful and disfiguring nature
providing a protective barrier against bacteria, chemicals, of the disease can profoundly affect the quality of life
and physical insults while maintaining homeostasis of the (QoL) of patients and their families.? For the World Health
internal environment." Although skin diseases are not life- Organization, QoL is the “individual perception of one’s

1. Public Health Research Center. NOVA University of Lisbon. Lisboa. Portugal.

2. CAIC - Clinica de Alergia e Imunologia Clinicas. Lisboa. Portugal.

4 Autor correspondente: Daniela Carvalho. dfcarvalho@vodafone.pt
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position in life within the context of the cultural system and
the values one lives in as well as in relation to one’s goals,
expectations, norms and concerns”. Health-related QoL is a
multidimensional concept that includes physical, emotional,
and social components associated with its disease.® Earlier
research has shown that skin diseases impact the patients’
QoL, and measuring it is challenging.* In dermatology,
studies have shown that patients who suffer from a variety
of different skin diseases have a severely reduced QoL.°

It is important that the methodology used accurately
measures the impact of disease on QoL for use in clinical
practice, research studies, and economic analyses.?

Everyday tasks that are potentially affected by skin
diseases include aspects of physical and emotional well-
being, the individual’s social life, and performance at work
or school. As symptoms of skin diseases are often visible
and affect an individual appearance, patients may have
difficulties with emotional status and social interactions. In
summary, individuals’ lives are often seriously disrupted by
their skin disease, impacting their QoL.%

The Skindex-29 questionnaire is used in several
countries with different health systems and cultures. It
is therefore important that it be translated, and a cultural
re-adaptation made (inclusive of immigrant populations).
This need has become more pressing with the increasing
number of large multicentre and multicultural trials.®

The Skindex-29 is a disease-specific questionnaire
comprehensively assessing the effects of skin diseases
on patients’ QoL. Originally developed in English (USA), it
was adapted to several languages like German,® Spanish
(Spain,* Argentine,” Colombia?), Italian,® Turkish,” Polish,
and even Brazilian Portuguese.'? Despite the language
being similar, there are known cultural differences between
Portugal and Brazil,® and validation of the QoL questionnaire
for these two countries separately is necessary to complete
a cultural re-adaptation. The questionnaire assesses areas
considered essential in evaluating patient's QoL. These
include: burden of symptoms, social function, and emotional
state; and is therefore divided into three dimensions:
Emotions, Symptoms and Functioning.?

Therefore, this study aimed to validate the Skindex-29
for one more country, Portugal.

MATERIAL AND METHODS

The first step was to ask Mapi Research Trust for
authorization to use Skindex-29 and QualityMetric to use
the Portuguese version of SF-12. This organization provides
access to the respective questionnaire, with the appropriate
authorization.

Patients were enrolled between October 2016 and
December 2016 at the CAIC clinic (Centro de Alergologia
e Inmunologia Clinica) and DermaCare, in Lisbon, with
respective authorizations. The sample was assembled by
statistical convenience and patients were not selected for
their personal information, such as age or gender. The
sample was divided into two groups: with-disease and
without-disease. Patients with skin disease were included

in the ‘disease group’ if they were = 18 years old and within
the last five years had been diagnosed with skin disease
or an exacerbation of the disease. Patients within the
‘without-disease group’ did not have any skin problem and
were = 18 years old. A total of 81 patients were selected.
However, three refused to participate, two did not complete
the questionnaire, and one questionnaire was withdrawn
because the informed consent was not correctly signed.
Therefore, 75 patients completed the questionnaire, 35 of
which had skin problems (included in the disease group)
and the remaining 40 were included in the without-disease
group. For validation studies in this area, the sample
size varies greatly. However, values on the range of 30 -
60 individuals are commonly used in these immediate
validations.1?14-16

The participants signed an informed consent form
with all the necessary information for the study and were
informed that they could give up or refuse to participate.
After signing the informed consent, the Skindex-29 and SF-
12 were applied in interview form. SF-12 (12-ltem Short
Form Health Survey) is a set of generic, coherent, and
easily administered QoL measures.'”

Age and gender were the only sociodemographic
characteristics analysed, by descriptive analysis
(frequencies or mean, median, standard deviation,
minimum and maximum). To evaluate the discriminating
power of Skindex-29 we performed ROC curve analysis. A
Spearman coefficient correlation was obtained to analyse
the correlation between each item and its respective
dimension, as well as between each dimension and the
total score.

Initially, a translation of the questionnaire from English
into Portuguese was carried out; then the translated
questionnaire was evaluated and corrected by specialists
in the area (Immunoalergologists with vast experience
with dermatologic allergic diseases). Thereafter, a back-
translation was made from Portuguese to English by
dermatologists with experience in eczema and urticaria.
Construction validity was assessed clinically and
psychometrically.

Concerning accuracy, the scores of Skindex-29 were
compared with an independent gold standard definition
of the disease: disease group versus without-disease
group. The Mann-Whitney test was used to compare both
groups. 81

Internal consistency was measured using Cronbach’s
a coefficient between scores. Regarding test-retest, 26
patients repeated the Skindex-29 three weeks later (four
refused to repeat the questionnaire and five could not
be contacted again). The test-retest of each Skindex-29
scale was assessed computing the intra-class correlation
coefficient (ICC) between scores on the first and second
participation and measured by the Cohen’s Kappa
coefficient of agreement between items.'8°

According to Landis and Koch (1997), concordance is
slight, fair, moderate, substantial or almost perfect if Kappa
is respectively within 0.01 - 0.20, 0.21 - 0.40, 0.41 - 0.60,
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0.61-0.80 or 0.81 - 1.00.20!

The Wilcoxon test was used as a complement for test-
retest evaluation, comparing distribution of both Skindex-29
administrations, by dimension.

The convergent validity of Skindex-29 with SF-12 was
then evaluated through Spearman correlations between the
Skindex-29 scores and the SF-12 derived subscales.

The Skindex-29 Score was calculated as described
in other validations*%10222 and according to the guideline
provided by the copyright owner: higher values indicate a
more negative QoL index. The questionnaire is divided into
three dimensions: ‘Emotions’, ‘Functioning’ and ‘Symptoms’.
The values for each dimension are expressed in a linear
scale. Skindex-29 contains 30 items, but the number 18 is
often taken out in validations. This item asks about adverse
effects to treatments and was thus not included in any of
the dimensions. For the total score all items are included.
For the ‘Emotions’ dimension the questions included are 3,
6, 9, 12, 13, 15, 21, 23, 26 and 28. For the ‘Symptoms’,
items 1,7, 19, 24 and 27. Lastly, questions 2, 4, 5, 8, 11, 14,
17, 20, 22, 25, 29 and 30 are grouped in the ‘Functioning’
dimension. Each item is rated on a 5-point Likert scale
(never, rarely, sometimes, often, and always). All responses
are transformed on a scale of 0 to 100 (O for a positive effect
on patient QoL and 100 for negative effect). Scale scores
are calculated by averaging the responses to items of a
given dimension.

The SF-12 questionnaire was analyzed with the

Table 1 - Sociodemographic characterization of the participants

Health Outcomes Scoring Software 5.0 program. Values
of p < 0.05 were considered statistically significant and
confidence intervals were determined with 95% confidence.
All analyses were performed using the IBM SPSS Statistics
22 for Windows program.

RESULTS
Individual patient characteristics

With a total of 35 participants with-disease and 40
participants without-disease, the sample was characterized
according to gender and age (Table 1). For both groups, the
percentage of females was higher than males. In addition,
participants in the without-disease group were older than
participants in the disease group. In spite of this, there
was no correlation between age and scores of Skindex-29.
Concerning the disease group, the Spearman rank order
correlation coefficient was not statistically significant,
presenting weak correlation coefficients: -0.129 (p = 0.461);
-0.170 (p = 0.329); -0.042 (p = 0.812) and -0.111 (p = 0.525)
for total score, ‘Emotions’, ‘Symptoms’ and ‘Functioning’,
respectively. Similar results were obtained for the without-
disease group, in the same order: -0.069 (p = 0.672); -0.149
(p =0.359), -0.009 (p = 0.954) and for ‘Functioning’, it was
not possible to determine (data not shown).

Individuals with different dermatological diseases were
included in this validation. The different conditions observed
are presented in Table 2. The category ‘other diseases’
included one case for each of the following dermatological

Total Patients Non patients
(n=75) (n = 35) (n =40)
Gender Male 37.3% 37.1% 37.5%
Female 62.7% 62.9% 62.5%
Age Mean 47.97 41.11 53.98
Median 48 43 60.50
Standard deviation 17.85 14.79 18.29
Minimum 18 18 18
Maximum 80 73 80

Table 2 - Distribution of diseases and symptoms found in the individuals from the clinic

Disease Frequency %
Eczema 9 12
Eczema and other allergic diseases 5 6.7
Eczema and other cutaneous manifestations 2 2.7
Urticaria 3 4.0
Urticaria and other allergies 2 2.7
Eczema and Urticaria 1 1.3
Cutaneous manifestations 4 6.8
Cutaneous manifestations and other allergies 3 4.0
Dermatitis 1 1.3
Other diseases 5 6.7
Non dermatological disease 40 8.8
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Table 3 - Statistical inference of Total Scores and Skindex-29 dimensions among patients, 15t and 2™ participations and non-patients

1st — 3rd Area under the

Mean Median Quartile Minimum  Maximum ROC p value
. 0.982
Total score D'Seasfs‘ 3463 3017 1552 -5259 6.03 82.76 p < 0.001
(No of items: 29) group C110.961; 1[
;‘Z‘jzs;nd 3753 3362  2047-5690  12.07 84.48 0.861*
Without-
disease 2.31 0.86 0.00 - 3.45 0 12.93 p<0.001*
group
. 0.957
Score of
‘Emotions’ gr'zﬁgsfy 3571 3250  15.00 - 50.00 0 82.50 p < 0.001
(No of items: 10) C110.911; 1
;’Izﬁ;a)s;"d 377 3125 24.38-5125 2.50 82.50 0.360"
Without-
disease 2.50 0 0.00 - 2.50 0 15 p<0.001*
group
. 0.973
Score of
Symptoms’ gr'zﬁzsfs, 47.76 50 2857-67.86  10.71 82.14 p < 0.001
(No of items: 7) Cl1]0.944; 1]
gr'g‘jgsz‘id 5302 5000 40.18-7143  14.29 82.14 0.856*
Without-
disease 0 0 0.00-7.14 0 25 p <0.001*
group
. 0.929
Score of
Functioning’ gﬁﬁﬁﬁsﬁ« 2607 1667  4.17-50.00 0 97.92 p <0.001
(No of items: 12) C110.859; 0.999]
gr'z'zgs;d 2837 1458  7.81-5052 0 97.92 0.496*
Without-
disease 0 0 0.00 - 0.00 0 0 p<0.001*
group

* Wilcoxon test between 1%t and 2 participations; * Mann-Whitney test between patients and non-patients; Items with a scale of 1 (never - better QoL) to 5 (always - worse QoL): ROC

— Receiver Operating Characteristic

diseases: ichthyosis, pruritus, alopecia, rosacea and
Grover’s disease. The category of non-dermatological
diseases included patients attending routine consultations
and many different symptoms were reported, for instance:
cough, congestion, stomach pains, intolerances, other
allergies, sinusitis, anaphylactic shock, allergic symptoms
and routine consultations.

Validity assessment

The accuracy of the item results of Skindex-29 presented
statistically  significant differences when comparing
distributions of disease group and without-disease group (p
< 0.001) and showed an expected similarity between both
criteria, regarding Skindex-29 and having skin diseases
(data not shown). The means of scores by dimension
are presented in Table 3, as well as ROC curve values,
from which it is possible to observe a good association.

Moreover, the Skindex-29 dimensions presented excellent
discrimination power between groups, as described in
Table 3, where the dimension ‘Functioning’ is the one that
presents lower accuracy (ROC area = 0,929) among all the
evaluated dimensions, but still with an optimal accuracy
value.

Table 4 reports the correlations between each item
value and the score of its respective dimension, as well as
the correlation between the score of each dimension and
the total score of the questionnaire. It is possible to observe
that every item is statistically correlated with its dimension,
presenting moderate to strong correlation coefficients, with
the exception of item 9 which presents weak correlation
with its dimension (r = 0.279; p = 0.052).

The internal consistency of each dimension of
Skindex-29 was shown with high values (Table 5).
Cronbach’s a coefficients were above 0.80 for all
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dimensions regarding patient participation (0.957 for total
score, 0.874 for ‘Emotions’, 0.835 for ‘Symptoms’ and 0.948
for ‘Functioning’).

Table 4 - Spearman correlation between each item results with
respective dimension, and between each dimension with total score

Spearman

Variables for correlation . . p value

Regarding test-retest, the concordance between both coefficient
measurements was very strong, as intra-class correlation Q.3 Emotions 0.581 p <0.001
coefficients were all above 0,900:0.990 for the total score, Q.6 Emotions 0.794 p < 0.001
0.961 for ‘Emotions’, 0.974 for ‘Symptoms’, and 0.995 Q.9 Emotions 0.279 p=0.052
for ‘Functioning’ (Table 5). Also, the Kappa coefficient of Q.12 Emotions 0641 p <0.001
agreement (Table 6) presented values ranging between .

0.494 and 1.000 (perfect agreement: item 20), which €5l (g 0.604 p<0.001
indicates moderate, substantial, and almost perfect Q.15 Emotions 0.870 p < 0.001
agreement between the questionnaires, according to Landis Q.21 Emotions 0.783 p < 0.001
and Koch (1997) Q.23 Emotions 0.851 p <0.001

Finally, and considering the disease group specifically, Q.26 Emotions 0.445 p = 0.004
convergen.t Ya|ld|’[y of Skindex-29 with SF-12 was assessed Q.28 Emotions 0.853 p<0.001
by examining Spearman correlations between the
Skindex-29 scores and the final SF-12 scores. We verified Q.1 Symptoms 0.531 p=0.001
that the physical state of SF-12 was correlated only with Q.7 Symptoms 0.845 p <0.001
total score (-0.478), ‘Symptoms’ (-0.459), and ‘Functioning’ Q.10 Symptoms 0.821 p < 0.001
(-0.405) dimensions with p < 0.05. The remaining Q.16 Symptoms 0.701 p < 0.001
comparisons were not statistically correlated (p > 0.005). Q.19 Symptoms 0.890 p < 0.001
DISCUSSION Q.24 Symptoms 0.722 p <0.001

Skindex-29 appears to have evidence of validity Q.27 Symptoms 0.246 p < 0.001
including accuracy and reliability to be used as an instrument Q.2 Functioning 0.821 p < 0.001
to evaluate the impact of skin diseases on quality of life in Q.4 Functioning 0.790 p < 0.001
Portugal. Although participants commented on the fact that Q.5 Functioning 0.925 p < 0.001
there are some |tems that seem to be repeateq, it tqok an Q.8 Functioning 0.767 p <0001
average of three minutes to complete the questionnaire.

The translation and back-translation steps followed the cei FOEE 0631 pi=0-001
literature,®?' and the whole design of the validation was Q.14  Functioning 0.588 p <0.001
followed by several guidelines or Skindex-29 validation Q.17 Functioning 0.684 p < 0.001
examples 24591122 Q.20 Functioning 0.881 p < 0.001

The results between patients and non-patients, as Q.22 Functioning 0.702 p <0.001
expected, were statistically different. For the internal L
consistency, the results were excellent for both the 1t Sacad AL Droe IS
and 2" questions. As such, excellent test-retest was also Q.29  Functioning 0.657 p <0.001
shown. Finally, comparing the different dimensions with Q.30 Functioning 0.634 p <0.001
another questionnaire, the results were not as strong as Emotions Total 0.919 p <0.001
expected, which may be due to the small sample size or Symptoms  Total 0.873 p < 0.001
to the large discrepancy between th.e results. It is recglled Functioning  Total 0.942 p <0.001
above that the means between patients and non-patients
Table 5 - Reliability data: internal consistency analyzed by Cronbach’a and test-retest by ICC

Cronbach’a coefficient ICC
L] (.)f 1st participation 2 participation . Ll Between 1t and 2™
population (n = 35) (n = 26) disease group batticipations
(n=75) (n =40)
Total score 0.975 0.957 0.957 0.797 0.990
(No of items: 29)
Score of ‘Emotions’ 0.928 0.874 0.840 0.476 0.961
(No of items: 10)
SO O AT 0.919 0.835 0.802 0.722 0.974
(No of items: 7)
Score of Functioning’ 0.962 0.948 0.956 0.563 0.995

(No of items: 12)

p <0.001
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Table 6 - Test-retest, Kappa coefficient for 15 and 2™ participations

Kappa concordance coefficient for 1stand 2" participations

P1 0.696 P16 0.948
P2 0.751 P17 0.841
P3 0.788 P19 0.702
P4 0.848 P20 1.000
P5 0.494 P21 0.680
P6 0.645 P22 0.773
P7 0.796 P23 0.803
P8 0.876 P24 0.833
P9 0.657 P25 0.823
P10 0.741 P26 0.875
P11 0.693 P27 0.876
P12 0.779 P28 0.699
P13 0.701 P29 0.849
P14 0.846 P30 0.842
P15 0.742
p <0.001

were similar, while the mean of Skindex-29 was different.
This fact suggests that dermatological patients assume a
general health similar to other individuals, but when they
talk about their specific disease, they reveal some lower
levels of QoL.

The aim of this study was not to make a comparison
with the original version of Skindex-29, but it was possible
to point out some similarities and differences, although
with some different methods. Beginning with the internal
consistency, for the original study, the Cronbach’s a
coefficient values were 0.87; 0.94; 0.96 for the ‘Symptoms’,
‘Emotions’ and ‘Functioning’ dimensions, respectively? and
in the present study were 0.835; 0.874; 0.948, by the same
order. For test-retest, the Portuguese study used the ICC
with values of 0.974, 0.961 and 0.995 for the dimensions
‘Symptoms’, ‘Emotions’ and ‘Functioning’, respectively. In
turn, the original study presented the following Spearman’s
correlation coefficient values: 0.91; 0.88 and 0.92 for the
same order. Finally, regarding convergent validity, the
comparison with another QoL questionnaire, the original
case used the SF-36, and it was found that in both studies
the means for patients and non-patients were similar in
the general questionnaire, with statistically significant
results.’? However, by comparing the SF subscales and
the dimensions of Skindex-29, it was observed that in
the original the correlations were statistically significant,
whereas in the present study, only the SF-12 Physical
Component dimension with the total score was statistically
significant and Skindex-29 ‘Functioning’ and ‘Symptom’
questions. This conclusion points to the possibility that
the Skindex-29 questionnaire is better able to assess the
QoL regarding physical components rather than mental or
emotional components.

Comparing with other validations, there is some

difference in methodology. For some versions, instead of
comparing results between patients and non-patients,
they did so between groups of dermatological diseases of
different stages and severity levels, as in Spain,* Turkey,
Italy® or China.?? The internal consistency evaluation was
based on the same methodology and the results between
the various validations were very similar. Not all countries
analyzed reproducibility or did not express the values in the
corresponding article, and so did the comparison between
the patient and non-patient questionnaire values.

There is some difference in the methodology regarding
the comparison between two different questionnaires, but
for all validations, Skindex-29 is positively validated between
the different languages. With other validations like the cases
of Poland," Colombia® and Argentina,” the methodology
was somewhat different. Since the questionnaire is already
validated by internal consistency and test-retest, these
authors focused more on the factorial analysis between the
Skindex-29 items after being translated into their respective
languages.

One limitation in the present study is the lack of
heterogeneity among dermatological diseases. With higher
number of diseases and greater number of individuals with
these diseases, the scores between diseases could have
been studied and compared.

With a larger sample, the results could have been more
relevant, although they were very similar to other validations.
The methodology used in this validation seemed adequate
and sufficient.

Throughout the data collection, it was found that, even
with a severe dermatological disease, patients responded
that their overall health was good. That is, they certainly
‘forget’ the disease they have when they talk about health
at the general level. This fact has been repeated in different
patients, which leads one to believe that in Portugal,
although the levels of severity of dermatological diseases
are high, there is some undervaluation of these diseases in
general health. It may be because patients do not consider
their own disease to be severe enough or because at the
social level these diseases are not known to be serious and
chronic.

Several studies have already shown that the clinical
severity of the disease may not correspond to patient
perception and that patients and physicians, including
dermatologists, often assess patients’ QoL differently.®
An accurate and reliable QoL measure has a significant
potential for assisting policy and clinical decisions in
dermatology, and Skindex-29 is a useful measure for
clinical trials, health care research, clinical practice, and
cost-utility analysis. It can also be used by clinicians in their
daily practice to assess the impact of the disease on the
QoL of their patients and to monitor over time.®

There are other dermatology-specific QoL instruments
validated for European Portuguese, but it is important
to validate Skindex-29 for several reasons. The fact that
there is one more questionnaire available for this type of
evaluation offers both health professionals and policy
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makers the opportunity to choose the one that best fits the
intended objective. Other reasons are that, since Sikidex-29
presents some similar questions, it may equally well be able
to assess the patient’s responsiveness without having to
resort to another complementary instrument.

CONCLUSION

This preliminary evaluation of the measurement
properties of the Portuguese version of Skindex-29
suggests that it is an accurate and reliable measure of QoL
in Portuguese patients with dermatological disease.
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KEYWORDS Abstract

Eczema; Background and aims: Eczema and urticaria are both inflammatory skin diseases. The preva-
Portugal; lence of both diseases varies worldwide and the reasons are unknown. We aimed to investigate
Prevalence; the eczema and urticaria prevalence in the Portuguese adult (> 16 years-old) population.
Urticaria Materials and methods: A telephone interview survey was performed in the last quarter of

2017. To calculate the prevalences, subjects should have been previously diagnosed with
eczema/urticaria by a health professional, be aged > 16 years-old, and reside in Portugal.
The sample had a proportion that was approximately representative by population, region,
gender, and age group. Odds ratios were performed to measure associations with prevalences.
SPSS statistics and values of p <0.05 with 95% confidence intervals were considered statistically
significant.

Results: 5,000 phone calls were analysed. The prevalence of eczema and urticaria in Portugal is
4.4% and 3.4%, respectively. Algarve is the region with the highest prevalence for both diseases.
Being a female is the factor that most influenced these diseases with an OR=1.99 (p<0.001;
Cl 1.49-2.66) for eczema and 1.73 (p=0.001; Cl 1.25 - 2.40) for urticaria, with also higher
prevalences (5.7% and 4.2%, respectively).

Conclusions: The prevalences found are higher than in previous studies in Portugal and compa-
rable to results from other countries. Comparisons among prevalence of eczema are affected
by several obstacles. Regarding urticaria, our results seem to be in the same line as others.
Being female with eczema and urticaria is more common and represents a higher risk factor
than male subjects. According to Harrop et al., 2007, in Europe, atopic eczema is 0.14-0.60%
of general eczema. In this way, we can estimate that prevalence of atopic eczema in Portugal
is around 0.61-2.64%.
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Eccema y urticaria en la poblacion adulta en Portugal: un estudio de prevalencia

Antecedentes y objetivos: Tanto el eccema como la urticaria son enfermedades inflamatorias
de la piel. La prevalencia de ambas varia a lo largo de todo el mundo y se desconocen las
razones de este hecho. Nuestro objetivo es investigar la prevalencia del eccema y la urticaria

Materiales y métodos: Se realiz6 una encuesta telefonica en el Gltimo trimestre de 2017. Para
calcular las prevalencias, los individuos debian haber sido diagnosticados previamente, por un
profesional sanitario, de eccema/urticaria, ser mayores de 16 anos y residir en Portugal. La
muestra era aproximadamente representativa de la poblacion, region, sexo y grupo de edad.
La ratio de odds se empled para medir las asociaciones con la prevalencia. Se utilizo el software
SPSS Statistics, y aquellos datos con un valor p<0,005 con un intervalo de confianza del 95%

Resultados: Se analizaron 5.000 llamadas telefonicas. La prevalencia en Portugal del eccema
y la urticaria es del 4,4% y 3,4%, respectivamente. El Algarve es la region en la que la pre-
valencia de ambas enfermedades es mas alta. Ser mujer es el factor que mas influyé en
estas enfermedades, con una OR=1,99 (p<0,001; IC: 1,49-2,66) para el eccema y OR=1,73
(p=0,001; IC: 1,25-2,40) para la urticaria, siendo las prevalencias también mas altas (5,7% y

Conclusiones: Las prevalencias encontradas son mas altas que las observadas en estudios ante-
riores en Portugal y comparables a los resultados procedentes de otros paises. Las comparativas
de la prevalencia en el eccema se ven afectadas por varios obstaculos. En cuanto a la urticaria,
nuestros resultados parecen estar en consonancia con otros. Ser mujer con eccema y urticaria
es mas frecuente y representa un factor de riesgo mas alto que el ser hombre. De acuerdo
con Harrop et al., 2007, en Europa, el eccema atdpico supone el 0,14-0,60% del eccema total.
En este sentido, podemos estimar que la prevalencia del eccema atopico en Portugal ronda el

© 2019 Elsevier Espafa, S.L.U. y AEDV. Publicado por Elsevier Espafa, S.L.U. Todos los derechos
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Eccema;

Portugal; Resumen

Prevalencia;

Urticaria
en la poblacion portuguesa adulta (> 16 anos).
fueron considerados estadisticamente significativos.
4,2%, respectivamente).
0,61-2,64%.
reservados.

Introduction

Urticaria is a heterogeneous group of diseases. Almost
all types of urticaria present with a common and distinctive

Both eczema and urticaria are common skin diseases.
Eczema is an umbrella term for a group of conditions in
which the skin becomes red, itchy and inflamed in a cha-
racteristic pattern.'= There are different types of eczema:
atopic dermatitis (AD), contact dermatitis, hand dermatitis
and others,'=3 which can affect different anatomical areas
of the skin.

Although eczema can appear at any time during life,
about 60% of AD cases, for example, are thought to be pre-
sent during the first year.* Once the illness has occurred in
the paediatric age, exacerbations may disappear or conti-
nue over the years. Approximately 40-60% of adult patients
already experienced the disease in the past.>® However, few
studies describe eczema epidemiologically in adults and the
differences between prevalence definitions makes the com-
parison of results more complex, due to the methodological
heterogeneity.

The prevalence of atopic eczema varies between 15-30%
in children and 2-20% in adults, globally.”° A single study
in Portugal reports a prevalence of atopic eczema in adults
aged <15 years of 1.1%."° However, the reasons for this varia-
bility are not known.?”°

clinical pattern, i.e., the development of itchy evanescent
wheals and/or angioedema.'’ The existing epidemiological
data about the prevalence of urticaria, relate mostly, to the
various subtypes of individual urticaria.

It is estimated that approximately 10-20% of the world’s
population will experience an episode of acute urticaria or
angioedema at some point in life.”'>'> Concerning the pre-
valence of general urticaria, around 15% of the population
is affected worldwide.™

Both for eczema and urticaria, genetics is an important
determinant of prevalence variability. Nevertheless, gene-
tics is not alone. Other factors may influence, age and
gender are reported to have an important role in the disease
cycle.7:%15-17

Due to the lack of information regarding prevalence of
these diseases in Portugal, this study sought to determine
the prevalence in the Portuguese adult population.

Material and methods

There is no listing or database in Portugal concerning
the population studied. As so, telephone interviews were
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conducted in order to collect the data. The interviews were
conducted in the last quarter of 2017 by a market research
company: Consulmark®, certified by the International Stan-
dards Organization (ISO) 9001:2008. The interview was
carried out with the person who answered the phone. This
study was previously approved by the Portuguese commis-
sion of data protection (CNPD) in 2016.

All the individuals who answered and agreed to respond
were included in the study. To calculate the prevalences,
subjects were considered if:

They had current eczema or urticaria. In case of affirma-
tive answer to the questions ‘Do you have atopic dermatitis
or eczema or urticaria, confirmed by a doctor?’, and ‘Did
you have the last symptom less than 5 years ago?’

Aged 16 years or more, having Portuguese nationality, and
residing in Continental Portugal.

Individuals who, in the question ‘“Who made the diagno-
sis’’ answered someone other than a health professional (a
physician, a nurse or a pharmacist), were excluded. Peo-
ple with eczema included AD, contact dermatitis or hand
eczema. People with urticaria included chronic or acute
urticaria.

There is no data regarding the prevalence of these disea-
ses in Portugal. For sample size purposes, we estimated a
conservative average prevalence for both diseases together
due to three factors: 1) because the prevalence in 6-7
and 13-14 years old is 14.1% and 12.7% respectively,'® 2)
the prevalence in adults is lower, and 3) the prevalence in
the closest country, Spain, ranges 4-7%."° The Portuguese
population in the last quarter of 2017 was 10,047,621,% and
for an estimated 10% of prevalence, a margin of error less
than 1% to improve precision and 95% confidence interval, a
sample size of 4,267 was calculated. In this way we rounded
off to 5000 phone calls.

The sample had a proportion that was approximately
representative by population, region, gender, and age group
with proximal distribution (Table 1). Although the percenta-
ges concerning age group were not as similar as expected,
they are similar in terms of means: 48.70 vs 51.57, universe
vs population, respectively.

Data were collected through a structured questionnaire
consisting of eight questions developed specifically for the

study objectives, covering topics such as gender, age, and
region; number of people in household; having or not
eczema or urticaria; time since diagnosis; who diagnosed;
having the disease in childhood, and if another person in
the family has the same disease.

Since the study was performed for two different diseases,
the analyses were performed individually (having eczema or
urticaria) and having at least one of these diseases. For pre-
valence purposes, the numbers of subjects with each disease
were divided by the population who was interviewed by
telephone.

The descriptive analyses were performed for quali-
tative variables (frequencies and percentages, with 95%
of confidence interval) and quantitative variables (mean,
median, standard deviation [SD], minimum, and maxi-
mum). The associations between prevalence and different
regions, gender, and age group were made by chi-square
test.

Odds Ratios with 95% Cl were performed to measure asso-
ciations with prevalences. Also, a multivariate analysis was
executed with the following variables: disease (as depen-
dent), age, region, and gender, with a 95% CI.

To infer about prevalence consistency, a secondary pre-
valence was computed by the sum of individuals in the
households with disease divided by the sum of all hou-
seholds’ individuals. Therefore, the prevalence based on
the number of individuals who answered the phone is
designated ‘‘main primary prevalence’’. The one that
was calculated with households, is designated ‘‘secondary
prevalence’’.

Statistical tests were 2-tailed considering a significance
level of 5%. Statistical analysis was conducted through the
software IBM® SPSS® Statistics 22.

Results

Sociodemographic characteristics

To reach the number of intended phone responses, 13,065
telephone calls were made, of which 7,238 (55.4%) were
refusals to participate, and 819 (6.3%) included situations

Table 1 Sample representative distribution for region, gender and age.
Universe Studied Sample
N % N %
TOTAL 10047621 100 5000 100
REGION NUTS I1°° North 3689682 36.7 1829 36.6
Centre 2327755 23.2 1172 23.4
Lisboa e Vale do Tejo 2821876 28.1 1391 27.8
Alentejo 757302 7.5 380 7.6
Algarve 451006 4.5 228 4.6
GENDER Male 4798798 47.8 2382 47.6
Female 5248823 52.2 2618 52.4
AGE GROUP 16-29 years 1595873 18.9 526 10.5
30-49 years 2980115 35.2 1828 36.5
50-79 years 3369726 39.8 2429 48.6
> 80 years 514370 6.1 217 4.3
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that did not advance to the questionnaire. Of these calls,
5,009 were completed and validated.

Nine subjects with eczema and urticaria (0.18%) were
excluded due to their responses to the question *‘who made
the diagnosis’’. In this way, 5,000 individuals were analysed
and distributed as shown in Figure 1.

As described in the methods section, it is possible to
verify that the main prevalence of eczema in Portugal is
4.4% and the main prevalence of urticaria is 3.4%. 7.6% of
Portuguese population have at least one of these diseases
(Table 2). Seven patients were found to have both diseases.

For both diseases, the region with the highest prevalence
is the Algarve (5.3% for eczema and 3.9% for urticaria).
Another point that can be highlighted is the homogeneity
of prevalence in all regions for urticaria (except for the
Algarve), which is not the case for eczema, which presents
different percentages for each region.

Gender revealed to be the factor that most affects the
occurrence of both eczema and urticaria. A higher preva-
lence among females is observed for both diseases (5.7%
for eczema and 4.2% for urticaria). Being female was also
a statistically significant risk factor for these diseases inde-
pendent of patients’ age and place residence (univariate
analysis: OR=1.96 [p<0.001; ClI 1.47 - 2.62] and multiva-
riate analysis: OR=1.99 [p<0.001; Cl 1.49 - 2.66] for eczema
and urticaria’s univariate analysis: 1.76 [p=0.001; CI 1.27
- 2.43] and multivariate analysis: 1.73 [p=0.001; CI 1.25 -
2.40] (Table 2). Concerning age, only the group 16-29 years
old showed a statistically significant risk factor for eczema,
OR=2.85 (p=0.019; CI [1.19 - 6.86]).

Regarding other questions asked, for the eczema sub-
group it was possible to observe that 142 (64.5%) had the
disease (or the disease was diagnosed) for more than five
years. Of these patients, at the moment of the interview all
had some symptoms or signs of the disease. However, only 64
(29.1%) individuals had the disease in childhood (Table 3). In
the same table are presented the results related to the sub-
group of urticaria. The majority of patients admitted having
the diagnosis for more than five years (116; 69%), 26 of which
admitted suffering from the disease during childhood.

Characterization of households

The question if there were someone in the family with
eczema or urticaria was also asked to individuals who did

not have the disease, i.e. it was included in the 5,000 par-
ticipants in the phone calls. In this way, it was possible
to construct more subgroups for analysis: having eczema,
urticaria or at least one of the diseases, from households’
population. Of the 220 individuals with eczema, 40 (18.2%)
reported having someone in the family with the disease as
well. Of the 168 individuals with urticaria, 22 (13.1%) repor-
ted having someone in the family with the disease.

In a population with an average 1.8 (min: 0 - max: 11) of
households, there are 0-3 people in the family with eczema
and/or urticaria. In total, among all households in the sam-
ple of this study, 467 subjects showed having eczema, and
146 presented urticaria.

As explained in the methods, secondary prevalence was
calculated for this new population, revealing a prevalence
of 5.2% for eczema and 2.8% for urticaria. It is also possible
to observe that 7.9% of this population had at least one of
the diseases.

Discussion

The population studied is not part of a set of observation
units for which there is a listing or a data base in Portugal.
Thus, to investigate the prevalence, the data collection was
by telephone interviews. There are several studies in which
the same methodology was used, namely a Portuguese study
of the National Health Observatory in 2004, which objec-
tive was to evaluate the self-reported prevalence of certain
chronic diseases, as psoriasis.”’ As early as 1994, the use
of telephone sampling was advocated for epidemiology and
health-related research, usually based on random number
generation.?? Prevalence studies for different diseases used
a similar methodology,?*>-%° as well as in dermatology.'®-26-28

Eczema represents a group of diseases with similar clini-
cal characteristics, and there is not a clinical standard for
the definition of the disease.?®?° In this study, our approach
captured different subsets of the eczema and our definition
of eczema, which was based on self-reported doctor diagno-
sed ‘eczema or atopic dermatitis’, might have resulted in an
overestimation of the prevalence, not being possible to be
exact of the AD prevalence. In this way, we are aware that is
might be a limitation. The diagnosis of eczema and urticaria,
when made by a non-dermatologist or a non-allergist physi-
cian is of doubtful reliability, although all patients confirmed
having had a second medical opinion, we consider this as a
limitation of the study.

The main prevalence in adult population of both disea-
ses was found to be 4.4% of eczema and 3.4% of urticaria.
With the secondary prevalences calculations we observed
again that eczema was more prevalent than urticaria with
similar prevalences in having at least one of the disea-
ses (7.6%-7.9%). These are higher than findings in previous
studies in Portugal and comparable to results from other
countries. But comparisons among prevalence of eczema
are affected by several drawbacks. Most studies presenting
data of eczema prevalence have been focused on either
several atopic diseases or the whole spectrum of skin disea-
ses. Considerably fewer studies, especially among adults,
have been focused on eczema. The questions about eczema
have varied considerably from self-reports of itchy rash and
ever having had eczema to point prevalence of physician



Table 2 Main prevalence of eczema and urticaria and respective risk factors: region, gender and age.

Eczema, n=220 OR (CI) Urticaria, OR (CI) At least one of OR (CI)
p value n=168 p value the diseases, p value
n=381
Prevalence in 4.4% 3.4% 7.6%
adult (3.8 -5.0) (2.9 - 3.9) (6.9 - 8.4)
population (CI
%)
Region, n (%)
(Cl %)
North 60 (3.3) 0.92 59 (3.2) 1.05 115 (6.3) 0.95
(2.8 - 3.8) (0.50 - 1.70) (2.7 - 3.7) (0.56 - 1.98) (5.6 - 7.0) (0.60 - 1.48)
p=0.799 p=0.874 p=0.811
Centre 59 (5.0) 1.42 36 (3.1) 1.01 95 (8.1) 1.24
(4.4 - 5.6) (0.77 - 2.63) (2.6 - 3.6) (0.52 - 1.97) (7.3 - 8.9) (0.79- 1.96)
p=0.261 p=0.973 p=0.355
Lisboa e Vale 76 (5.5) 1.51 52 (3.7) 1.23 127 (9.1) 1.39
do Tejo (4.8-6.1) (0.83 - 2.76) (3.2 -4.3) (0.65 - 2.34) (8.3-9.9) (0.89 - 2.17)
p=0.178 p=0.148
Algarve 12 (5.3) 1.51 9 (3.9) 1.33 19 (8.3) 1.30
(4.6 - 5.9) (0.67 - 3.38) (3.4 - 4.5) (0.55 - 3.21) (7.6 - 9.1) (0.69 - 2.42)
p=0.316 p=0.531 p=0.416
Alentejo 2 13 (3.4) 1 12 (3.2) 25 (6.6) 1
(2.9 - 3.9) (2.7 - 3.6) (5.9 -7.3)
p value ° 0.021 0.861 0.036
Gender, n (%)
(Cl %)
Female 149 (5.7) 1.99 110 (4.2) 1.73 252 (9.6) 1.86
(5.0 - 6.3) (1.49 - 2.66) (3.6 - 4.8) (1.25 - 2.40) (8.8 -10.4) (1.49 - 2.32)
p<0.001 p=0.001 p<0.001
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Table 2 (Continued)

Eczema, n=220 OR (CI) Urticaria, OR (CI) At least one of OR (CI)
p value n=168 p value the diseases, p value
n=381
Male @ 71 (3.0) 1 58 (2.4) 1 129 (5.4) 1
(2.5 - 3.5) (2.0-2.9) (4.8 - 6.0)
p value ° <0.001 0.001 <0.001
Age (years), n
(%) (Cl %)
16-29 39 (7.4) 2.85 13 (2.5) 0.59 51 (9.7) 1.57
(6.7 - 8.1) (1.19 - 6.86) (2.0 -2.9) (0.25 - 1.40) (8.9 - 10.5) (0.85 - 2.91)
p=0.019 p=0.232 p=0.151
30-49 86 (4.7) 1.76 49 (2.7) 0.63 132 (7.2) 1.13
(4.1 -5.3) (0.76 - 4.09) (2.2 - 3.1) (.305 - 1.31) (6.5-7.9) (0.64 - 2.0)
p=0.188 p=0.215 p=0.668
50-79 89 (3.7) 1.36 97 (4.0) 0.95 184 (7.6) 1.19
(3.1 -4.2) (0.58 - 3.14) (3.5 - 4.5) (0.47 - 1.91) (6.8 - 8.3) (0.68 - 2.10)
p=0.479 p=0.884 p=0.544
>80° 6 (2.8) 1 9 (4.1) 1 14 (6.5) 1
(2.3-3.2) (3.6 - 4.7) (5.8-7.1)
p value ° 0.001 0.063 0.255

a Reference category
b chi-square test
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Table 3 Clinical characteristics.

Eczema, n=220

Urticaria, n=168

Time since diagnosis, n (%)

More than 5 years 142 (64.5) 116 (69.0)
Less than 5 years 78 (35.5) 52 (31.0)
Having in childhood, n (%) 64 (29.1) 26 (15.5)
Who made the diagnosis, n (%)
Family physician 60 (27.3) 72 (42.9)
Specialist physician 134 (60.9) 62 (36.9)
Other medical specialist 22 (10.0) 30 (17.9)
Nurse 1 (0.5) 1 (0.6)
Pharmacist 3(1.4) 3(1.8)

examinations of the skin; the latter results in several-
fold lower estimates of prevalence.’® As an example,
Portugal has one study reporting eczema prevalence as 1.1%,
although well designed and a representative sample, the
number of interviews was less and it sought to investigate
other allergic diseases prevalence.'® Comparing to the clo-
sest country, Spain, when we talk about the all eczema, the
prevalence seemed to be similar to ours, 4.2%.° In ascen-
ding order, we can find the following prevalences of eczema,
Germany with 5,1%, Belgium with 5.9% and France with 8%,°
while AD prevalences seem to be 1.4%, 2%, 2.4% and 3.5%,
respectively.®'? There is evidence that in Switzerland adult
prevalence of eczema is lower, 2.2%.° Italy presents a 6.6-
8.1% of eczema prevalence.®?®

According to Harrop et al., 2007, in Europe, atopic
eczema is 0.14-0.60% of general eczema.® In this way, we
can estimate that prevalence of EA, in Portugal is around
0.61-2.64%.

Regarding urticaria, to our knowledge, there are very
few studies with evidence of general urticaria prevalence.
Germany has a prevalence of 8.8% and Norway 9% for urti-
caria throughout life, most of which is acute or physical.*
In Poland, an occurrence of 11.2% of urticaria was reported
in the population over 15 years of age.'

The region where patients live represents a risk factor
for several allergic diseases,’ and so the main prevalence
was also evaluated by region, we found the Portuguese areas
with more prevalence of eczema to be Lisbon e Vale do Tejo
(5.5%) and Algarve (5.3%). Lisbon has a few characteristics
known to possibly exacerbate eczema: it is the capital, it
is very polluted, and has a lot of traffic. To further unders-
tand the difference observed in Algarve, more studies should
be performed. Nevertheless, a study in Italy showed that
the prevalence of eczema and AD was higher in Mediterra-
nean area than in sub-continental, 8.5 vs 7.4 and 3.8 vs 2.8,
respectively.”® On the other hand, prevalence of urticaria
seems to be similar across the country.

As uniformly reported in the literature, eczema is more
common amongst female than male subjects.®%'7-3? We sho-
wed a female prevalence of 5.7% against 3.0% in the male
population with eczema. Also, being a woman is a signifi-
cant risk factor for eczema (OR 1.99), similar to OR reported
in other studies 1.84,°° 2.44," or 1.33.% As for eczema,
urticaria shows a higher prevalence in females.'®3"3334 We

observed a female prevalence of 4.2% vs 2.4% (in male).
Being a woman is also a significant risk factor for urticaria
(OR 1.73), similar to other studies (OR 1.46)."

We found that more than half of respondents (64.5%
with eczema and 69% with urticaria) have had the disease
for more than five years. Among those with eczema, we
found that 64 patients (29.1%) had the disease during child-
hood, while in a self-reported study, 13.7% declare having
had eczema in childhood.*? Among those with urticaria, 26
patients (15.5%) had the disease during childhood.

We calculated OR and adjusted OR for the variables age,
gender, and region, finding similar results. From this we
conclude that these variables can influence both diseases
individually and that they do not interact with each other.

Family history is an important factor in these diseases,®
and we observed that of the 220 individuals with eczema,
40 (18.2%) reported having someone in their household with
the disease as well. Of the 168 individuals with urticaria,
22 (13.1%) reported having someone in their home with the
disease. A limitation of our study is the fact we did not
collect data on variables such as race or job, which could
help us to understand better the influence of family history.

With households’ results, we were able to calculate a
secondary prevalence. However, in contrast to the main pre-
valence of the study, this step was calculated with adult
and child populations. This is due to the way the data were
collected. Additionally and also in contrast to the main
prevalence of the study, the sample of secondary preva-
lence was not proportionally representative. Thus, a direct
comparison is not possible. Nevertheless, the difference
between them is not so great.

Conclusions

This study contributes with new data for the areas of Der-
matology and Immunology in Portugal.

The prevalences found are higher than in previous studies
in Portugal and comparable to results from other countries.
Comparisons among prevalence of eczema are affected by
several obstacles. Regarding urticaria, our results seem to
be in the same line as others. Although there is only a few
studies about prevalence of general urticaria. Being female
with eczema and urticaria is more common and represents
a higher risk factor than male subjects.
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Background and Objectives

Carvalho DY; Aguiar P%; Ferrinho P2; Mendes-Bastos P3; Palma-Carlos A*

Eczema and Urticaria in the adult population in Portugal: a prevalence study

L. Public Health Research Center, NOVA University of Lisbon, Avenida Padre Cruz, 1600-560, Lisboa, Portugal; > GHTM, Instituto de Higiene e Medicina Tropical of the Universidade Nova de Lisboa, Rua da Junqueira 100, 1349-008 Lisboa;

3- Dermatology Centre, Hospital CUF Descobertas. Rua Mario Botas. 1998-018 Lisboa, Portugal.; # recently passed away

Eczema and urticaria are both inflammatory skin diseases. The prevalence of both
diseases varies worldwide and the reasons are unknown *. We aimed to investigate
the eczema and urticaria prevalence in the Portuguese adult (>16 years old)

population.

Material and Methods

Telephone interviews were conducted in the last quarter of 2017 by a certified
market research company: Consulmark®.

To calculate the prevalences, subjects should have been previously diagnosed
with eczema/urticaria by a health professional, be aged >16 years, and reside in
Portugal. The sample had a proportion that was approximately representative by
population, region, gender, and age group (Table 1).

Universe

N %
TOTAL 10047621 100
North 3689682 36.7
) Centre 2327755 23.2
EEQT'OS”I |, LishoaeValedoTejo 2821876  28.1
Alentejo 757302 75

Algarve 451006 4.5
Gender Male 4798798 47.8
Female 5248823 52.2
16-29 years 1595873 18.9
Age 30-49 years 2980115 35.2
group 50-79 years 3369726 39.8
> 80 years 514370 6.1

Calculated
sample

n %
13.930 100
5253 377
3256 234
3807 27.3
1005 7.2
609 4.4
6882 494
7048  50.6
2184 18.4
4173 35.1
5016  42.2
510 4.3

Studied
sample
N %
5000 100
1829  36.6
1172 234
1391 278
380 7.6
228 4.6
2382 47.6
2618 524
526 10.5
1828  36.5
2429  48.6
217 4.3

Odds Ratios were performed to measure associations with prevalences. Also, a
multivariate analysis was executed with the following variables: disease (as
dependent), age, region, and gender, with a 95% CI. SPSS statistics and values of

p<0.05 with 95% confidence intervals were considered statistically significant.

Results

In total, 5000 phone calls were analysed. The prevalence of eczema and urticaria in Portugal is 4.4%
and 3.4%, respectively. Algarve is the region with the highest prevalence of both diseases. Being a
female is the factor that most influenced these diseases with an OR=1.99 for eczema and 1.73 for

urticaria) (Table 2).

Table 2: Prevalence of eczema and urticaria and respective risk factors: region, gender and age

Eczema,
n=220

OR (CI)
p value

Urticaria,
n=168

OR (CI)
p value

Prevalence in adult population (Cl %)

4.4% (3.8 - 5.0)

3.4% (2.9-3.9)

Region, n (%) (Cl %)

North 60(33) |092(0.50-1.70)| 59(32) |1.05(0.56 1.98)
(2.8-3.8) p=0.799 @.7-3.7) p=0.874
Centre 50(50) |142(0.77-2.63)| 36(3.1) |1.01(0.52- 1.97)
(4.4-56) p=0.261 (2.6-3.6) p=0.973
Lisboa e Vale do Tejo (12(5651) 151 5253;82'76) (222(347;) 1.23 (0.65 — 2.34)
Algarve 12(53) |151(0.67-338)| 9(39) | 133(0.55-321)
g (4.6-59) p=0.316 (3.4-45) p=0.531
. 13 (3.4) 12(3.2)
a)
Alentejo (2.9-3.9) 1 2.7-36) 1
p value®b 0.021 0.861
Gender, n (%) (Cl %)
Fomale 149(5.7) | 1.99(1.49-266)| 110(42) | 1.73(L.25- 2.40)
(5.0-6.3) p<0.001 (36-48) p=0.001
71 (3.0) 58 (2.4)
a)
Male (25-35) ! (2.0-2.9) !
p value® <0.001 0.001
Age, n (%) (Cl %)
] 39(74) |285(119-6.86)| 13(25) |0.59(0.25- 1.40)
16-29 years 6.7-81) p=0.019 (2.0-2.9) p=0.232
] 86(4.7) |176(0.76-4.09)| 49(27) |0.63(0.31— 1.31)
30-49years (41-53) p=0.188 (22-31) p=0.215
] 80(37) |136(0.58-3.14)| 97(40) |0.95(0.47—1.91)
S0-79years (B1-42) p=0.479 (35-45) p=0.884
6(2.8) 9 (4.1)
a)
>80 years 2.3-32) 1 (3.6-47) 1
p valued 0.001 0.063

2Reference category Pchi-square test

NERSIDAD
L
< %

Escola Nacional de Saiide Publica

We also found that 64.5% of eczema patients and 69% of
urticaria patients have the disease for more than 5 years
(Table 3).

Eczema Urticaria
n=220 n=168
Time since diagnosis, n (%)
More than 5 years 142 (64.5) 116 (69.0)
Less than 5 years 78 (35.5) 52 (31.0)
Having in childhood, n (%) 64 (29.1) 26 (15.5)
Who made the diagnosis, n (%0)
Family physician 60 (27.3) 72 (42.9)
Specialist physician 134 (60.9) 62 (36.9)
Other medical specialist 22(10.0) 30(17.9)
Nurse 1(0.5) 1(0.6)
Pharmacist 3(1.4) 3(1.8)
Conclusions

The prevalences found are higher than in previous studies
in Portugal and comparable to results from other countries
34567 Comparisons among prevalence of eczema are
affected by several obstacles. Regarding urticaria, our
results seem to concur with those from other studies 8°,
Being female with eczema and urticaria is more common
and represents a higher risk factor than male subjects.
According to Harrop et al, 2007, in Europe, atopic eczema
(AE) is 0.14-0.60% of general eczema. Based on this work,
we can estimate that prevalence of AE, in Portugal is
around 0.61-2.64%.

The study was funded by LEOPharma.
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Table of Content n Background

Eczema and urticaria are both inflammatory skin diseases. The prevalence of both diseases varies worldwide
and the reasons are unknown 7.

Background
There is a lack of information regarding the prevalence of these diseases in Portugal

Material and Methods We aimed to investigate the eczema and urticaria prevalence in the Portuguese adult (216 years old)
population.

Results

Conclusions

. Material and Methods

Acknowledgments and Financial disclosures

Study design
References

There s no listing or database in Portugal concerning the population studied. As so, a telephone interview survey
was performed in the last quarter of 2017.




n Material and Methods n Material and Methods

Table 1: Sample representative distribution for region, gender and age

Study subjects Universe Calculated sample Studied sample Statistical analysis
Subjects should have been previously N % n % N % Odds Ratios were performed to measure associations with prevalences. Also, a multivariable analysis was executed
c}ﬁl?agnosed bﬂfja heéalth_zrofes;lo?al, l?e aged TOTAL 10047621 100 13930 100 5000 100 with the following variables: disease (as dependent), age, region, and gender, with a 5% Cl
2 ears-old, and reside in Portugal. - . . . - N
Y 9 Region  Marth 3580682 367 5253 377 1823 366 SPSS statistics and values of p<0.05 with 95% confidence intervals were considered statistically significant.
Sample size was estimated due to some NUTS I 2
factors: Centre 2327755 232 3256 234 1172 234
Lisboa e Vale do
The known prevalence among children and the Tejo eaners 26 81 a3 139 a8
hypothesis of the prevalence in adults is lower. Alentejo 757302 75 1005 72 E:l TE
The prevalence in the closest country, Spain, Algarve S E e e = e
which ranges 4-7%. Male 4798798 478 6882 494 2382 476
. . . Gender

With a margin of error <1%, a sample size of Female 5248823 522 7048 506 2618 524
4267 was calculated, and rounded off to 5000 1620 years e LT e T e P
phone calls.

B 30-49 years 2080115 352 4173 351 1828 365
The sample had a proportion that was aroup
approximately representative by population, 50-T9 years 3369726 398 016 422 2429 486
region, gender, and age group (Table 1). = 80 years 514370 61 510 43

n Results . Results

Table 2 {cont.): Prevalence of eczema and urticaria and respective risk factors: gender and age

In total, 5000 phone calls were Table 2: Prevalence of eczema and urticaria and respective risk factors: region Being a female is the factor that - GR (T} - - OR (Ch
OR (CI) - . OR () fl d th d Eczema, n=220 p value Urticaria n=158 value
analyzed. The prevalence of Eczema, n=220 ; Urticaria, n=166 | most influenced these diseases pa p
eczema and urticaria in Portugal . : Doss Doos with an OR=1.99 for eczemaand  Gender n (%) (0l %)
is 4.4% and 3.4%, respectively. SR BT VR B S8 A Ek= ) ST (ED-E) 1.73 for urticaria) with also, female 149(57)  199(149-266)  110(42)  173(125-240)
Although there is a slightly Region, n (% {C1 %) higher prevalences (5.7% and (50-63) p<0.001 (36 -48) ERTED
; ; 9 _
difference among regions, Norts 033) 092 (050 - 1.70) 032 1.05 (056 - 1.98) 4.2%, respectively) - Table 2. Male dl [;; Esj[’;; 5 (253 52;‘1» -
Algarve and Lisbon are the ar 28-38) p=0798 27-370 p=0.874 ' §
- ; . X ,
regions with the highest With age, the prevalence of p value® <0.001 0001
revalence in eczema (Table 2) Centre SRR ECREDE)  DER USRS eczema decreases, being
P : a2 PRI (s~ (T statistically significant in general ~ Age.n (%}(Cl %)
i i TGS 1S10B3-276) 5237 as well as in OR 3974 285(119- 6,86 325 0,59 (025 - 1.40)
Lisboa & Vale do Tejo . 123 (065 - 234) . . 74 85 (1.19 - 6.86) 13(25) | 1A0)
48-6.1) p=0178 B32-43) [a=s s 67-81) <0019 20-29) p=0232
12053 151(067-338 9039 133 (055 - 3.21) 86{47)  176{076-409)  49(27) 063 (031-131)
al .
gane 46-59) p=0316 (34 - 45) p=0531 S {41-53) p=0188 @2-31) p=0215
o 13(34) 1232 89037 136(056-314)  97(0)  095(047-191)
Alentgjo * 29-39) ! 27-38) ! 079 years (31-42) p=0479 (35- 43) p=0884
luet! 0021 0861 ; EIEH 8(4.1)
[ SfpTes 23-32) i (36 -47) !

Reference categony Ychi-square test
OR adjusted by multivariable logistic regression pvalue® 0.001 0063

“Reference category Hich

OR adjusted by multivarisble lo:




n Results

We also found that 64.5% of eczema patients and 69% of urticaria patients have the disease for more than 5
years (Table 3).

Table 3:

ical characteristics

Eczema, n=220  Urticaria, n=168

Time since diagnosis, n (%)

More than 5 years 142 (64.5) 116 (69.0)
Less than 5 years 78 (35.5) 52 (31.00
Having in childhood, n (%) 64 (29.7) 26115.5)

Who made the diagnosis, n (%)

Family physician 60 27.3) T2(42.9)
Spacialist physician 134 (60.9) 62 (36.8)
Other medical specialist 22 (10.0) 30(17.9)
Murse 1.5 100.6)
Pharmacist N4 3(18)

n Conclusions

The prevalences found are higher than in previous studies in Portugal and comparable to results from other
countries (e.q. Spain with 4.2%, Germany with 5.1%, Belgium with 5.9% and France with 8%) 34567,

Comparisons amang prevalence of eczema are affected by several obstacles,

According to Harrop, in Europe, atopic dermatitis (AD) is 0.14-0.60% of general eczema. Based on this work, we
can estimate that prevalence of AD, in Portugal is around 0.61-2.64%.

Regarding urticaria, our results seem to concur with those from other studies (e.g. Germany with 8.8%, Norway
with 9% and Poland with 11.2%) &%, Although there is only a few studies about prevalence of general urticaria

Different local of residence can possible have different occurrence of these diseases, although being female
with eczema and urticaria is more common and represents a higher risk factor than male subjects.
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Abstract

Objectives: To investigate the quality of life (QoL) and to characterize patients with atopic
dermatitis (AD) in Portugal.

Methods: This was a cross-sectional study, including patients with AD and other eczemas.
Skindex-29, Skindex-teen and Childhood Atopic Dermatitis Impact Scale (CADIS) were the
instruments used to assess QoL in adults, teenagers, and children respectively.
Complementarily, the SF-12 was used and disease severity was evaluated through Patient-
Oriented SCORAD (PO-SCORAD). Odds Ratio (OR) were performed to measure
associations with QoL. SPSS statistics 95% confidence intervals and values of p<0.05 were
considered statistically significant.

Results:162 participants were included, aging 0.5-74 years. We found that 37.3% of AD
patients consider their disease as disabling and more than half of AD patients feel stigmatized
by society. The mean Skindex score for AD was 39.68, and 44% patients presented a severe
QoL impact. “Symptoms” was the most affected category in adults. Moderate to severe AD
patients were 87% of the sample. Regarding the factors that most influenced worse QoL in
AD, with increasing age, the Skindex score is likely to increase (OR: 1.03 [95%CI 1.00-
1.06]). “Consider having disability”” was also associated, OR: 6.72 (95%CI 2.56-17.63). With
increasing affected body area and edema, the QoL worsens (OR: 1.07 [95%CI 1.03-1.11] and
OR: 2.04 [95%CI 1.23-3.40], respectively).

Conclusions: This is the first study with QoL data about AD patients in Portugal, revealing
an expected negative impact. More awareness-raising activities are needed to increase
literacy, decrease the stigma, and consequently to address some impacted factors in AD

patients’ QoL.

Key words: Atopic dermatitis, Atopic eczema, Portugal, Quality of life, Skindex.
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Resumen

Objetivos: investigar la calidad de vida (QoL) y caracterizar a los pacientes con dermatitis
atépica (AD) en Portugal.

Meétodos: Se trata de un estudio transversal, que incluyé pacientes con AD y otros eczemas.
Skindex-29, Skindex-teen y ChildhoodAtopic Dermatitis ImpactScale (CADIS) fueron los
instrumentos utilizados para evaluar la calidad de vida en adultos, adolescentes y nifios,
respectivamente. Ademas, se utiliz6 el SF-12 y se evalué la gravedad de la enfermedad a
través del SCORAD Orientado por el paciente (PO-SCORAD). Se determiné el Odds Ratio
(OR) para medir su asociacion con QoL. Valores de p <0.05 fueron considerado
estadisticamente significativos.

Resultados: se incluyeron 162 participantes, con una edad entre 0,5 a 74 afios. EI 37.3% de
los pacientes con AD consideraron que su enfermedad es incapacitante y mas de la mitad de
los pacientes con DA se sienten estigmatizadospor la sociedad. La puntuacion media de
Skindex para AD fue de 39.68 y el 44% de los pacientes presentaron un importante Impacto
de la QoL. "Sintomas" fue la categoria mas afectada en adultos. La DA fue catalogada como
moderada a severa en el 87% de la muestra. En cuanto a los factores que mas influyeron en la
peor calidad de vida enAD fueron: 1) el aumento con la edad, la puntuacién Skindex
aumenta (OR: 1.03 [IC 95% 1.00-1.06]; 2)también se asocid)"Considerar tener
discapacidad”, OR: 6.72 (1C 95% 2.56-17.63); 3) con el aumento del area corporal afectada y
el edema, la calidad de vida empeora (OR: 1.07 [IC 95% 1.03-1.11] yOR: 2.04 [IC 95% 1.23-
3.40], respectivamente).

Conclusiones: este es el primer estudio con datos de calidad de vida sobre pacientes con DA
en Portugal y que revela un impacto negativo esperado sobre ésta. Se necesitan mas
actividades de sensibilizacion para aumentar el conocimiento,disminuir el estigmay, en
consecuencia, abordar algunos factores afectados en la calidad de vida de los pacientes con
DA.

Palabras clave: dermatitis atdpica, eccema atdpico, Portugal, calidad de vida, Skindex.
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Introduction

The occurrence of inflammatory chronic diseases is an increasing concern in industrialized
countries. There is still no definite cure for most chronic conditions and more attention is

being paid to patient’s limitations, disability, and quality of life (QoL) [1].

Assessing QoL has led to a better comprehension of the impact of the pathology and is a
good indicator in decisions regarding the most appropriate treatment for each subject. In
addition, looking at some issues, the assessment makes it possible to deal with patients more
effectively. Communication on QoL can also be useful by involving patients in discussions of
treatment preferences and allow for mutual or shared decision making [2].

In chronic dermatological diseases, treatments may offer temporary suppression or
diminution of severity and symptoms [2]. As a result, many patients must cope with the
impact of their illness throughout life. Skin diseases are sometimes neglected by society and
continue to receive little attention in global health discussions [3].

Atopic dermatitis (AD) is a chronic and relapsing inflammatory disease characterized by
intense pruritus and very sensitive and dry skin [4]. In fact, AD and other types of eczema
affect patients’ QoL dramatically due to their impact on a range of factors, including

psychological, social, physical, and functional (relationships and daily activities) [4, 5].

Due to a paucity of data, the importance of studying the QoL of Portuguese patients with AD
is very clear. The aim of this study is to assess patients’ QoL and determine the factors that
may be associated with their QoL, as well as among patients with other eczemas. As a
secondary objective, we questioned the patients about the impact in how they feel concerning

medical community and society in their QoL.

Materials and Methods
Study design and population

QUADEP (QUality of Life in Atopic Dermatitis and Eczema in Portugal) is a national, cross-
sectional study performed in Portugal in 2018. Recruitment for the participants was based on
interviews. Patients’ databases were constructed beforehand with data from a previous
prevalence study[6]. Of those who accepted to participate in QUADEP, 38.2% completed the
study. In order to enhance the range of patients enrolled, notices soliciting participants were

discloses in clinics in Lisbon and posted on websites, available to all country. Additionally,
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the AD patient association, ADERMAP (AssociagdoDermatiteAtdpica Portugal), assisted in
the recruitment effort. After a patient’s consent, questionnaires were sent by post or e-mail. In

addition, for those who agreed, a phone interview to collect additional data was undertaken.

All subjects provided informed consent prior to participation, and this study was approved by
the Portuguese Commission of Data Protection (CNPD) before being undertaken.

Only patients living in Portugal and with Portuguese nationality were considered. A
participant’s self-reported diagnosis of AD or eczema was also a criterion for inclusion,
which was assessed through the following question: “Have you ever been diagnosed with AD
or eczema by a medical doctor?” Only those who answered positively were included. Patients
of any age could participate. For patients younger than 6 years-old (n=29), a parent filled in
the questionnaire. Patients with other eczemas included hand eczema, contact dermatitis, and

general eczema.

Data were collected through a survey addressing socio-demographic and clinical
characteristics (family history, diagnosis data, concomitant allergies and treatments) as well
as Patient Reported Outcomes (PROS) to assess disease severity and QoL. The questions
were mostly Likert-scale, quantitative questions, yes or no lists, and multiple-choice

questions.

Study outcomes

Disease severity was assessed using the Patient Orientated-SCORAD(PO-SCORAD) (range
score O [mild or no disease] to 103 [very severe disease]) scale. Additional,general, and
disease-specificQoL questionnaires were used, namely the Short Form (SF)-12 (range score 0
to 100) and the Skindex questionnaires group (range score 0 to 100), previous validated in

Portuguese [7]*:

e Skindex-29 for adult population (>17 years-old);

e Skindex-teen for the age group between 7 and 16 years-old and;

e Childhood Atopic Dermatitis Impact Scale (CADIS) for participants with <6 years-
old.

1Skindex-teen and CADIS do not have a publish article with their validation results
J Investig Allergol Clin Immunol 2020; Vol. 30(6) © 2019 Esmon Publicidad
doi: 10.18176/jiaci.0443



SF-12 is a set of generic, coherent, and easily administered QoL measures, evaluated through
two dimensions: MCS (Mental Component Summary scores) and PCS (Physical Component
Summary scores). Higher values correspond to a better QoL[8].

Regarding Skindex-questionnaires group scores: higher values indicate worse QoL index.
The following Skindex cut-offs were used: [0-30[, [30-40[, and [40-100] for mild, moderate,
and severe impact on QoL, respectively [9-12]. In logistic regression analysis, QoL was
classified in severe impact versus moderate or mild impact, by these cut-offs.

Statistical analysis
The analysis was made by subgroups: patients with AD and patients with eczema (others).

All quantitative variables were summarized using descriptive statistics, namely mean or
median, standard deviation (SD) and range (minimum and maximum). Qualitative variables
were analysed as absolute (n) and relative frequencies (%). The association between two
continuous variables was tested with Spearman correlation, and with the Chi-square for

categorical variables[13].

Multiple logistic regression was used to compute adjustedodds ratios (OR) between each
simultaneous predictor factor and a binary outcome[13]. The multivariable analysis was
executed with QoL as dependent variable (severe vs non severe impact) controlling for age,
gender, living place, AD family history, time since diagnosis, exacerbation situations,
considering having disability, medical appointments frequently, feeling supported by the
medical community, talking about QoL, social stigma, the PO-SCORAD dimensions, and

SF-12 dimensions.

Values of p<0.05 were considered statistically significant and confidence intervals were
determined with 95% confidence. All analyses were performed using the IBM SPSS
Statistics 24 for Windows.

Results
Patients

A total of 162 participants (n=134 with AD and n=28 with other eczemas), with ages ranging
from 0.5 to 74 years were included to QUADEP.
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Sociodemographic and clinical characteristics

The median age varied between the AD (21.50 years) and eczema (43 years) groups. More
women (63.4%) were interviewed with AD and the majority live in an urban area (76.9%)
(Table 1). There are respondents from all Portugal counties, mainly from Lisbon (25.3%),
followed by Porto (11.7%), Setubal (11.1%), and Santarem (8.6%). Family history of AD
was observed in 48.5% of AD patients (Table 1).

Patients from all subgroups were most often diagnosed first by a dermatologist (46.3% for
AD patients and 50% for eczema patients), followed by a paediatrician (23.9% for AD
patients) or a General and Family physician (21.6% for AD patients). Another concordance
seen in both subgroups was the preference for a private institution as place of first diagnosis
(54.5% for AD patients and 50% for eczema patients) (Table 1).

Subjects with AD had been diagnosed 11 years ago (median). The average age for AD
diagnosis was 8.77 years-old. Twenty-five percent of these patients were diagnosed when
younger than 1 year-old and 15% were 1 year-old when diagnosed (Table 1).

Concomitant allergic diseases were also studied, and the most common were asthma and/or

allergic rhinitis.

A large proportion of AD patients reported their symptoms worsening when they sweat
(49.3%) (Table 2). Stress moments were described by 11.2% and 3.6% of AD and other
eczema patients. Concerning “other situations”, 25.4% of AD patients reported: allergen
contact, wind, when driving (because of hands contact), ironing, sunlight exposure, hot
weather, certain chemical products, water contact (any temperature), humidity, life changes,
wool, eating certain foods, when sleeping poorly, using make up, when feeling tired, weather

changing, close to trees, and physical efforts.

While 34.1% of subjects with other eczemas described being worse when frequently washing
their hands, being in contact with pollens/ground/farms, when wearing tight clothing, during
sports, when contacting alcoholic disinfectants and detergents, during warm weather, with

temperature changes, and when in contact with savoury and plants.

Characteristics of care
Regarding current treatment, many different answers reflect the diversity of therapeutic

options. Emollients were widely used in both subgroups (85.5% in AD, and 67.9% for other
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eczemas) (Table 2) and all patients highlighted the importance of daily emollient use to
improve their QoL. In addition to therapy, 5% of patients reported alternatives to improve
their lives or to reduce some pain or discomfort, such as montelukast sodium, food

supplements, folic acid, dietary food and homeopathy and homeopathic creams.

Regarding discontinued therapies 27.6% AD patients admitted having stopped taking and/or

using:

e Immunosuppressors (mainly cyclosporine and azathioprine) due to poor effectiveness
and adverse events,

e Oral steroids due to symptoms worsening and adverse events,

e Topical corticosteroids (TCS) due to poor effectiveness and symptoms worsening,

e Oral antihistamines due to poor effectiveness,

e Allergen immunotherapy due to the increase of allergic crises,

e Some emollients due to poor effectiveness,

e Antidepressants due to poor effectiveness,

e Phototherapy, due to poor effectiveness, symptoms worsening and adverse events,

e Topic tacrolimus due to an intense pruritus, and

e Acupuncture due to poor effectiveness.

Apart from the above described treatments, general measures are considered important by
most patients (76.1% and 42.9% of AD and eczema patients, respectively). Clothing material
was a concern, with 87.2% of patients preferring cotton and 35.3% reported avoiding wool,
knitwear, synthetic and acrylic textiles and elastic clothes. Before using something new, some
patients admitted checking its material, avoiding aggressive seams, turtle necks, and tighter
clothes, and also removing hang tags. Some patients mentioned the need to use sunglasses
daily to avoid the wind or going out with light clothing in order to avoid sweating. Some
patients stated that wearing accessories like belts and details in sandals can be troublesome.
Regarding bedding, some patients admit to vacuum-cleaning and airing the mattress
frequently as well as washing the sheets more often and separately from the rest of the

family, and using specific detergents.

Quality of Life and subjective burden of disease

In order to understand patients’ perspectives regarding disability, medical support, and
society rejection, some subjective questions were included (Figure 1). We observed that
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37.3% of AD patients and 14.3% of other eczema patients consider that their disease causes a
certain degree of disability. A high number of patients do not attend regular medical
appointments (29.9% of AD patients and 78.6% of other eczema patients) and some do not
feel supported by the medical community (22.4% and 35.7%, respectively). A matter of
concern is how these patients feel about society’s perspective and thought. More than half of

the AD patients feel stigmatized by society (Figure 1).

As far as score results are concerned, there is some heterogeneity (Table 3). The mean AD
QoL (Skindex) was 39.68, which represents a moderate impact on QoL. Nevertheless, 44%
of AD patients report a severe impact on QoL. Patients with more severe disease had a

greater impact on QoL. “Symptoms” is the most affected category in adults (Table 4).

In this sample, 87% of AD patients had moderate to severe atopic dermatitis according to PO-
SCORAD (41.8% moderate and 45.5% severe, respectively).

The MCS and PCS results complemented the study of QoL, showing high values that match
those from Skindex (Table 5).

Factors that can affect QoL

Regarding the factors that most influenced worse QoL in AD, we found that time since
diagnosis was statistically related with total score of Skindex (r=0.404; p<0.001) and with
clinical severity (r=0.324; p<0.001). This implies that QoL worsens over the years and that

persistent AD is clinically more severe.

Age was statistically significant associated with severity (r=0.305; p<0.001) and Skindex
score (r=0.392; p<0.001). With increasing age, the Skindex score is likely to increase (OR:
1.028 [p=0.007 95%CI 1.008-1.049]).

Among the situations that can worsen the disease, “dusty areas” and “at night” were the ones
most associated with Skindex: OR: 2.451 (p=0.025 95%CI 1.118-5.373) and OR: 3.940
(p=0.006 95%CI 1.490-10.417), respectively.

“Consider having disability” and feel social stigma” were also associated, OR: 9.349
(p<0.001 95%Cl 4.134-21.146), and OR: 14.857 (p<0.001 95%CI 5.899-37.417),
respectively.
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In multivariable analysis, we investigated the associations with worse QoL score between

some variables. The associationsare reported in Table 6.

Discussion

This is the first study to provide a comprehensive outlook on the QoL of AD patients in
Portugal.Since there is still no Portuguese registry for AD, we chose to send the survey
through post or e-mail, a methodology that has been increasingly used in recent years [14—
16].Doing so, we enrolled 162 patients of varying ages. However, our children’s sample was
very small and the majority were mild or moderate AD. The three instruments used (Skindex,
PO-SCORAD and SF-12) were correlated, with statistically significant results.

The overall mean Skindex score for AD was 39.68 on a 0-100 scale, representing a moderate
impact on QoL. Since we had a heterogeneous sample comprising mild, moderate, and severe
AD patients, the mean Skindex score for each severity class was 18.52, 33.09, and 51.57,
respectively. For adults, “Symptoms” was the dimension with highest score for all subgroups.
Similarly, among AD teenagers and children, the “Psychosocial functioning” and
“Symptoms” dimension were the highest scores, respectively. Two previous studies in the
Netherlands and Australia with patients aged >2 years-old reported a mean Skindex-29 score
of 39.7 and 58.6 [17, 18].Other previous studies in AD adults revealed a mean Skindex score
of 20-30, in which “Symptoms” was also the dimension with the highest values [19, 20].
Japanese adults reported a mean Skindex-16 score of 50£23 (66+17 among severe disease),
although the dimension with the highest score was “Emotions”, with a mean score of 64+40

[21]. “Physical symptoms” is the dimension with the highest values in other studies [22].

Other instruments are also widely used, such as Dermatology Quality of Life Index (DLQI).
Nevertheless, the conclusion follows the same path: AD has a strong negative impact on QoL

and “Symptoms” is the dimension with the strongest impact, whether for adults or children

[23-27].

It is known that being a female and with increasing age are risk factors in the appearance of
eczema and AD[15, 16, 28], as well as environmental factors [29, 30]. This was a convenient
sample of patients. In a representative sample, we could hypothesize if these factors would
influence QoL in the same way. Nonetheless, we found that with increasing age, both

severity (r=0.305; p<0.001) and worst QoL in AD patients (r=0.392; p<0.001) grows worse.
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Regarding the environmental factor, we did not find any difference amongst patients who live
in rural and urban areas, perhaps due to our sample being predominantly urban. Nonetheless,

AD patients, who report being worse when in dusty areas, have 2.451 (p=0.025 95%CIl 1.118
- 5.373) greater chance of having a negative impact on QoL. In addition, AD patients who

become worse at night presented 3.940 times higher likelihood of a more negative impact on
QoL.

As genetics is other important feature concerning the onset of disease, family history is often
associated with AD or eczema [16, 31], namely from the mother [32]. Our sample
corroborates this finding, with 48.5% of AD patients and 32.1% of other eczema patients

having a positive family history, especially with the mother (33.9% of AD patients).

When in first contact with the symptoms, patients mostly appeal to a dermatologist, a General
and Family Physician, or a Paediatrician. Regarding the institution chosen for this appeal,
patients with AD and other eczemas prefer going to a clinic or private hospital than to a

public centre.

This disease can grow worse during childhood or in an adult phase, and as a result, time since
diagnosis and age of diagnosis can vary. In our subgroups, intervals were observed between
0.3 and 50 years of diagnosed. Most AD patients were diagnosed when 0-1 years old, and

still have the disease in adulthood.

Treatment and therapy efforts are increasingly targeted at reducing disease severity or at
increasing patients’ QoL [33]. The usual treatments consist of antihistamines, topical and oral
corticosteroids, and immunosuppressors, amongst others. An important treatment is the
continuous use of emollients [28, 34], with 85.8% of AD patients reporting its use, as well as
67.9% of other eczema patients. Some of these patients described the daily use of emollients,
shower gel, and shampoo, and that without the emollients their pain is unbearable and
sometimes cannot even move. A German study also reported emollients as the most-used
treatment (by 90.4% of all patients) [24]. Additionally, we verify that 5% of patients reported
diet changes and other alternatives as treatment, because they saw differences in their disease

following those changes.

‘Pharmacological only” was thought to be marked by patients who only take medication, and
no emollient, vaccinesor any other ‘self-technique’, as described by many other patients.
Nevertheless, this topic was not well understood, and some patients signalized

simultaneously ‘pharmacologic only’ and emollients or others.
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Responses about treatment, treatment discontinuation, and clothing care allowed us to
understand how much perseverance these patients have. Apart from the conventional
treatments, or advice about emollients or clothes to use, they improve their QoL by
experimenting with what is better or worse for their skin. Our patients reported spending
around 200€ per month on emollients (moisturizing creams, shampoo, or shower gel). A
study regarding willingness to pay (in Germany) affirmed that patients with AD would pay
1000€ per month for sustainable healing [35].

It has previously been shown that society tend to underestimate skin diseases [36].Around
58% and 46% of patients with AD and eczema, respectively, declared feeling that their
disease is unappreciated by the society, including some teenagers, who reported suffering
from bullying at school, which is a known fact among sufferers reported elsewhere [5, 37,
38]. Also, more than half of patients are not used to talking about QoL with a health
professional. More data concerning this topic in Portugal is needed. In fact, we observed
22.4% and 35.7% of AD and other eczema patients do not feel supported by physicians, and
this may be the reason why some subjects do not have frequent appointments. A previous
study examined this issue and reported that QoL discussion was absent in 40% of the
specialist consultations. In appointments where QoL discussion occurred, clinical nurse

specialists had more dialogue than other clinicians [39].

We are not the only ones who have found this to be the case.In Japan there is a similar
realization that AD patients do not usually visit a physician [40]. Assessing the patients’
satisfaction with the physician’s care, the mean Visual Analog Scale (VAS) was 59.6, and
patients with severe disease were satisfied significantly less often [26]. Most of our patients,
even some of whom did not feel a stigma by society, explained that there exists a lack of
knowledge and that many questions from or situations with other people make them feel
uncomfortable. Some such situations have been reported in other studies, confirming a the

existence of social stigma [27, 38].

Patients shared with us some situations that were not questioned: or instance, that when the
skin hurts and bleeds, they cannot go to the toilet or take a shower alone; or that when the
skin is so “rough” that it is awkward to touch/see, or they feel prohibited from taking part in

enjoyable activities, they are made to feel that they are the ones making things worse.

In summary, we found some factors that seemed to influence negatively the QoL of patients
with AD: age and some situations that can worsen the disease, as explained above. In
addition, patients with worse QoL indexes, also consider that the disease causes disability and
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also feel the stigma from the society.

In the multivariable regression models, we can observe that patients who consider having
disability, with the increased of age, have more area affected by the disease, and more edema
in the lesions present greater probability of having a severe impact on QoL. Affected body
surface area was also found to be a predictor factor of worse QoL [35].

On the other hand, “consider having disability” is influenced by patients whose disease
worsens when sweating. Patients with high scores of Skindex and patients with low physical

score (from SF-12), i.e. negative impact of QoL consider that the disease causes disability.

Patients whose disease grows worse when sweating and those who feel supported by the
medical community often have more medical appointments, as well as thosewith a more
severe disease (high PO-SCORAD score).

Lastly, considering that the disease causes disability and having frequent medical
appointments increases the feeling of support. Nonetheless, in our study, patients who do not
feel the social stigma and having a less severe disease feel more supported by the medical
community. Being a female is a predictor factor for worse QoL, for patients who do not feel

supported by the medical community.

A part of the non-representative sample, other limitation that we can highlight is the fact that

diagnosis of AD was self-reported for patients, although confirmed by a medical doctor.

Although our study focused on the patient perspective, there is evidence that the correlations
between patient and physician perspective are not very different [23]. Since this is the first
study that describes the AD’s QoL in Portugal, we elected to listen, firstly, to the patients.
However, a great deal remains to be done, regarding future studies and actions in the country.
As noted above, it is important to assess the patient-physician relationship in order to include
the patient more in the decisions regarding treatment and life-style. These patients have
enormous perseverance. There is wide heterogeneity amongst severity, affected areas, and
conditions that worsen the disease. These diseases have a daily variance pattern and it is
important to listen more to the patients since they are the ones who know the disease’s
behaviour best. To improve QoL, the focus should not be on the treatment only, but also on
the “techniques” patients already know and employ, such as choices about clothing, cleaning,
emollients, showers, etc. In addition, it is important to have more awareness-raising activities,
in order to educate society, decrease the stigma and in consequences, and to help some of the
factors affecting the psychological well-being of patients with AD and eczema.
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Tables

Table 1: Sociodemographic and clinical characteristics concerning atopic dermatitis and

other eczemas

Atopic Dermatitis

Other eczemas

(n=134) (n=28)
Age, years
Median [min-max] 21.50 [0.5-74] 43.00 [9-59]
0-6 years, n (%) 29 (21.6) 0 (0.0
7-16 years, n (%) 28 (20.9) 3(10.7)
17-29 years, n (%) 35(26.1) 6 (21.4)
30-39 years, n (%) 14 (10.4) 3(10.7)
40-49 years, n (%) 14 (10.4) 7 (25.0)
50-59 years, n (%) 8 (6.0) 9(32.1)
60-80 years, n (%) 6 (4.5) 0(0.0)
Feminine, n (%) 85 (63.4) 11 (39.3)
Urban, n (%) 103 (76.9) 19 (67.9)
AD Family history, n (%) 65 (48.5) 9(32.1)
Mother 22 (33.9) 1(11.1)
Father 14 (21.5) 1(11.1)
Grandparents and grandchildren 6 (9.2) 2 (22.2)
Children 13 (20.0) 2(22.2)
Siblings 14 (21.5) 4 (44.4)
Nephews, cousins and uncle/aunts 12 (18.5) 0 (0.0)
Further Relatives 2 (3.08) 1(11.1)
Medical speciality which diagnosed, n (%)
General and Family Physician 29 (21.6) 9(32.1)
Immunoalergologist 8 (6.0) 2(7.1)
Dermatologist 62 (46.3) 14 (50)
Paediatric 32 (23.9) 2(7.1)
Other 3(2.2)? 1(3.6)°
Health centre where diagnosis occurred, n (%)
Public Hospital 30 (22.4) 3(10.7)
Private clinic/hospital 73 (54.5) 14 (50.0)

J Investig Allergol Clin Immunol 2020; Vol. 30(6)

doi: 10.18176/jiaci.0443

© 2019 Esmon Publicidad




Primary Care 29 (21.6) 10 (35.7)
Other 1(0.7)° 0(0.0)
Time since diagnosis, n (%)
Median [min-max] 11.00 [0.3-50] 6.00 [1-40]
<1 years, n (%) 8 (6.0) 4 (14.3)
2-5 years, n (%) 32 (23.9) 9(32.1)
6-10 years, n (%) 22 (16.4) 4 (14.3)
>11 years, n (%) 66 (49.3) 9(32.1)
Age when diagnosis, years
Mean = SD 8.77+12.41 27.69 £ 15.70
Other allergic disease, n (%) 59 (44.0) 1(3.6)
Asthma 9 (15.3) 0(0.0)
Rhinitis 22 (37.3) 1 (100.0)
Asthma and Rhinitis 4 (6.8) 0(0.0)
Sinusitis 3(5.1) 0 (0.0)
Combinations 8 (13.6) 0(0.0)
Others 13 (22.0) 0(0.0)

@ pharmacist, internal medicine and oncologist

® emergency

¢ pharmacist/pharmacy, emergency room, occupational medicine

d pharmacy
SD: standard deviation
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Table 2: Treatment characteristics and characteristics of care concerning atopic dermatitis
and other eczemas

Atopic Dermatitis | Other eczemas
(n=134) (n=28)
Exacerbation situations, n (%)
Winter 49 (36.6) 7 (25.0)
Spring 55 (41.0) 6 (21.4)
Summer 42 (31.3) 4 (14.3)
Autumn 31 (23.1) 2(7.1)
Animals 31 (23.1) 2(7.1)
Dusty areas 42 (31.3) 6 (21.4)
At night 26 (14.4) 1(3.6)
Sweat 66 (49.3) 3(10.7)
Stress moments 15 (11.2) 1(3.6)
Does not exist/Does not know 10 (7.5) 5(17.9)
Other 34 (25.4) 9(34.1)
Allergy tests, n (%) 86 (64.2) 3(10.7)
Blood tests 59 (68.6) 2 (66.7)
Skin prick test 65 (75.6) 3(100.0)
Patch test 28 (32.6) 0 (0.0)
Results, n (%)
Mites 53 (61.6) 1(33.3)
Pollen 45 (52.3) 1(33.3)
Food 28 (32.6) 0 (0.0)
Fungi 10 (11.6) 0 (0.0)
Animals 32 (37.2) 1(33.3)
Bug bite 9 (10.5) 0 (0.0)
Drugs 10 (11.6) 0 (0.0)
Other 18 (20.9) 2 (66.7)
Current treatment, n (%)
Pharmacological only 8 (6.0) 1(3.6)
Antihistamines 73 (54.5) 2(7.1)
Emollients 115 (85.8) 19 (67.9)
J Investig Allergol Clin Immunol 2020; Vol. 30(6) © 2019 Esmon Publicidad
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Immunotherapy 11 (8.2) 0 (0.0)
Corticoids (topical or systemic) 86 (64.2) 15 (53.6)
Immunosuppressants 14 (10.4) 0 (0.0)
None 2 (1.49) 3 (1.85)
Others 7 (5.22) 0 (0.0)
Treatment discontinuation, n (%) 37 (27.6) 2(7.1)
Clothing care, n (%) 102 (76.1) 12 (42.9)
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Table 3: Skindex and PO-SCORAD results and respective correlations by disease subgroup

Skindex Total score
Disease severity™ Mild (n=17) Moderate (n=56) Severe (n=61) Overall (n=134)
Atopic
. Mean + SD 18.52 £8.81 33.09 + 16.68 51.57 + 18.95 39.68 + 20.66
Dermatitis
Spearman coefficient | 0.661 2
Disease severity* Mild (n=7) Moderate (n=17) Severe (n=4) Overall (n=28)
Other
Mean + SD 17.03 £3.87 30.35 +10.15 41.81 +18.68 28.66 +12.87
Eczemas
Spearman coefficient | 0.6722

" measured by PO-SCORAD score, based on [0-25[, [25-50[, and >50, which represent levels of mild, moderate and severe,

respectively.
2p<0.001
SD: Standard deviation
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Table 4: Skindex-29, Skindex-teen and CADIS dimensions by disease subgroup

Atopic Dermatitis

Other eczemas

(n=134) (n=28)

Skindex-29, Functioning dimension score N=77 N=25

Mean = SD 35.10 £ 24.00 16.58 + 14.54
Skindex-29, Emotions dimension score N=77 N=25

Mean = SD 46.74 £ 22.18 33.72 £16.04
Skindex-29, Symptoms dimension score N=77 N=25

Mean = SD 62.78 £ 15.99 47.29+14.18
Skindex—teen, PS dimension score N=28 N=3

Mean = SD 53.75 £ 16.59 35.0£10.0
Skindex—teen, PF dimension score N=28 N=3

Mean = SD 31.34 £22.49 47.29 +14.18
CADIS, Family dimension score N=29

Mean + SD 15.8 £20.41 -
CADIS, Emotions dimension score N=29

Mean + SD 27.99 +18.40 -
CADIS, Sleep dimension score N=29

Mean + SD 17.82 +21.48 -
CADIS, Symptoms dimension score N=29

Mean + SD 42.86 £26.11 -
CADIS, Activities dimension score N=29

Mean = SD 22.74 +£17.98 -

NA: Not applicable; PF: Psychosocial functioning; PS: Physical symptoms; SD: standard deviation
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Table 5: Correlations between Skindex or PO-SCORAD and SF-12, by disease subgroup

MCS PCS

Atopic PO-SCORAD Spearman coefficient=-0.265 2 Spearman coefficient=-0.453"
dermatitis

Skindex Spearman coefficient=-0.451" Spearman coefficient=-0.337 °
Other PO-SCORAD Spearman coefficient=-0.369 Spearman coefficient=-0.377 @
eczemas

Skindex Spearman coefficient=-0.349 Spearman coefficient=-0.385 2
2p<0.05
b p<0.001

MCS: Mental Component Summary scores; PCS: Physical Component Summary scores
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Table 6: Multivariable logistic regression for AD

Predictor . Predictor . Predictor Having medical Predictor Feeling
. Skindex @ ) Disability . . . . d
variables variables variables appointments variables supported
Atopic Atopic Atopic Atopic
dermatitis dermatitis dermatitis dermatitis
Age OR: 1.03* Disease OR: 3.50* Disease OR: 3.51* Considering | OR: 10.73*
(95%IC) (1L.00-1.0p) | 9EHNGWOISt |y 55 19g7) | 9EHINGWOTSE | ) 36 9 03) disability 15 17.55 62)
when sweat when sweat
(95%IC)
(95%IC) (95%IC)
Considering | OR: 6.72** Skindex OR: 1.07** Feeling OR: 21.55** Having OR: 48.09**
disability | 5 56.17.63) | OISO | (4 03910) | SUP dp_ortfd | (6.:38-72.81) med"?at' . | ©10-25705)
(95%IC) (95%IC) medica ) appointments
community (95%IC)
(95%IC)
Affected OR: 1.07** PCS OR: 0.91* Final score OR: 1.05** Feeling OR: 0.147*
area of PO- depreciation
(1.03-1.11) (95%IC) (0.85-0.97) (1.02-1.09) . (0.03-0.76)
(95%IC) SCORAD by society
(95%IC) (95%IC)
Edema OR: 2.04* Final score OR: 0.89**
of PO-
95%IC 1.23-3.40 0.83-0.94
(95%IC) ( ) SCORAD ( )
(95%IC)
Gender OR: 0.21*
(95%IC) (0.05-0.85)
Disease OR: 0.13*
getting worst (0.03-0.53)
at Winter R
(95%IC)
Disease OR: 5.03*
getting worst (1.01-25.09)
at Autumn ' '
(95%IC)
Disease OR: 0.25*
getting worst (0.07-0.91)
when sweat
(95%IC)
ROC curve | Area: 0.867** Area: 0.865** Area: 0.818** Area: 0.924**
(95%IC) (0.801-0.934) (0.789-0.941) (0.741-0.895) (0.875-0.972)
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(**p<0.001; *p<0.05)

2dependent variable is Skindex Score (1=Severe Score, O=Little, Mild and Moderate Score)

b dependent variable is disability (1=Yes, 0=No)

¢dependent variable is having medical appointments (1=Yes, 0=No)

d dependent variable is Feeling supported (1=Yes, 0=No)

Independent variables were: age, affected area, edema, elimination of liquid/crusts, Skindex Total Score, PO-SCORAD score, PCS and
MCS as continuous variables; and disability, disease getting worst, feeling supported, having medical and feeling depreciation by
society with reference: no

MCS: Mental Component Summary scores OR: Odds Ratio; PCS: Physical Component Summary scores; ROC: Receiver operating
characteristic
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Figure 1: Patients’ perspective regarding disability, medical support and society depreciation by disease subgroup
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Backg round and Objectives Figure 1: A. Medical specialty which diagnosed; B. Health center where diagnosis occurred Table 3: Skindex and PO-SCORAD results and respective correlations

. : : : - The mean Skindex score was :
- There is evidence about the impact of the everyday quality of life (QoL) among = General and Family | | 30.68 and 44% of patients Skindex Total score
patients with skin diseases, namely atopic eczema 2. Nevertheless, there is a gap Physician = Public Hospital présented a severe impact on | | Mild Moderate Severe Overall
regarding this information in Portugal. Immunoalergologist QoL (Table 3) Disease severity (n=17) (n=56) (n=61) (n=134)
: : : : : : : : Private | Atopic
* Thus, this study aimed to Investigate the QoL in patients with atopic eczema (AE) = Dermatologist clinic/hospital Dermgtitis Mean + SD 1852 + 881 3309+ 16.68 5157+ 1895 3968+ 20 66
In Portugal. 6% |
.y = Primary Care Spearman coefficient 0.661 @
Paediatric
“measured by PO-SCORAD score, based on [0-25][, [25-50[, and >50, which represent levels of mild, moderate and severe, respectively.
- 55% m Other 2p<0.001 SD: Standard deviation
Material and Methods m Other
 The factors that most influence QoL in a bivariable analysis were the following:
» Across-sectional, population-based study performed in Portugal in 2018. . . . : - - - - i - - e
bOP yP J - Alarge proportion of AE patients reported their symptoms worsening when they sweat (49.3%) - Table 2. o Time since diagnosis was statistically related with total score of Skindex (p<0.001; r=0.404).
- Patients’ databases were constructed beforehand with data from a previous . : : i o - . _
p?ei/eaﬁ esn . ¥ - The treatments widely used were the emollients (85.5%). Moreover, these patients have other care to o Age was, also, statistically related (p<0.001; r=0.392) with an OR: 1.028 (p=0.007).

* In order to enhance the range of patients enrolled, notices soliciting participants
were discloses in clinics in Lisbon and posted on websites, available to all country. - ] - | o “dusty areas”, an OR: 2.451 (p=0.025 95%CI 1.118-5.373)
Additionally, we counted with the help of the AE patient association, ADERMAP Table 2: AE current treatment characteristics and personal care o “at night”, an OR: 3.940 (p=0.006 95%CI 1.490-10.417).

(Associagao Dermatite Atopica Portugal). Exacerbation situations, n (%) o Consider having disability, an OR: 9.349 (p<0.001)

* Questionnaires were sent by post or e-mail and for those who agreed, a phone Wint 49 (36.6 o _ .

Interview to collect additional data was undertaken. Inter (36.6) o Feel the depreciation by society, an OR: 14.857 (p<0.001).

- Patients should had an AE diagnosis by a physician, lived and had nationality in Spring 55 (41.0) * In regression m_odels (Table 4), we fo_und age (OR: 1.03), concerning dlsabl!lty (OR: 6.72), z_alffected area (OR: 1.07) and edema
Portugal (OR: 2.04) as influence factors of disease QoL. We also looked for possible factors, which could influence the thought of
To asses QoL, Skindex-29, Skindex-teen and CADIS were used, complementarily summer - disability and the decision of having frequently medical appointments.

' , ’ i , i i ’ Autumn 31 (23.1
with the SF-12. The disease severity was evaluated through PO-SCORAD. (23.1) Table 4: Multivariable logistic regression for AE

. Quar_ltlta_tlve varlabl_es were summarl_zed using descriptive s_tatlstlcs. A Animals 31 (23.1) Sredictor | Sredictor o Sredictor Having medical Sredictor Feeling
multivariable analysis was executed with QoL as dependent variable. SPSS variables Skindex 2 variables Disability variables appointments ¢ variables supported ¢
statistics and values of p<0.05 with 95% confidence intervals were considered Dusty areas 42 (31.3) _ _ _ _ R
cosfleies b alart e _ Age OR: 1.03* Disease getting OR: 3.50* Disease getting OR: 3.51* Considering OR: 10.73*

ysld ' At night 26 (14.4) (95%IC) (1.00-1.06) worst when sweat  (1.22-10.07)  worst when sweat  (1.36-9.03) disability (2.07-55.62)
Swent o6 (499 (95%IC) (95%IC) (95%IC)
wea .
Results Considering  OR: 6.72** Skindex Total OR: 1.07**  Feeling supported  OR: 21.55** Having medical OR: 48.09**
Stress moments 15 (11.2) Isability .06-17. score .03-1. y medica .38-72. appointments 10-257.
disabili (2.56-17.63) (1.03-1.10) by medical (6.38-72.81) ' (8.10-257.05)
_ (95%IC) (95%IC) community (95%IC)
- Atotal of 134 participants were included. The range age varied between 0.5 to 74 Does not exist/Does not know or Other 44 (32.9) (95%IC)
ears-old, from all Portugal counties and more women were interviewed (Table 1). ected area 1. : 0. inal score o - ;1. eeling : 0.
y Id, [l Portugal t d t d (Table 1) Current treatment, n (%) Affected OR: 1.07** PCS OR: 0.91* Final f PO OR: 1.05** Feeli OR: 0.147*
’ (95%IC) (1.03-1.11) (95%IC) (0.85-0.97) SCORAD (1.02-1.09) depreciation by  (0.03-0.76)
: (95%IC) society
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Background and Objectives

There is evidence about the impact of the everyday quality of life (QoL)
among patients with skin diseases, namely urticaria 12. Nevertheless, there is
a gap regarding this information in Portugal.

Thus, this study aimed to investigate the QoL in patients with urticaria in
Portugal.

Material and Methods

A cross-sectional, population-based study performed in Portugal in 2018.
Patients’ databases were constructed beforehand with data from a previous
prevalence study . Patients should had an urticaria diagnosis by a physician,
lived and had nationality in Portugal.

Questionnaires were sent by post or e-mail and for those who agreed, a
phone interview to collect additional data was undertaken.

To asses QoL, Skindex-29 and Skindex-teen were used, complementarily
with the SF-12.

Quantitative variables were summarized using descriptive statistics. SPSS
statistics and values of p<0.05 with 95% confidence intervals were
considered statistically significant.

Results

A total of 19 participants were included. The range age varied between 7 to
90 years-old, from all Portugal counties and more women were interviewed
(Table 1).

Table 1: Sociodemographic and clinical characteristics concerning

urticaria , n=19

Age, years

Median [min-max] 42.0 [7-90]
Feminine, n (%) 12 (63.2)
Urban, n (%) 12 (63.2)
AD Family history, n (%) 2 (10.5)
Time since diagnosis, years

Median [min-max] 4.0 [1-20]
Age when diagnosis, years

Mean + SD 35.33 +17.14
SD: standard deviation

 Patients were most often diagnosed first by a dermatologist (42.1%),
followed by a general and family physician (36.8%) — Figure 1A. There was
a preference for primary care institution as place of first diagnosis (36.8%) -
Figure 1B.

Figure 1: A. Medical specialty which diagnosed; B. Health center where diagnosis occurred
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Immunoalergologist
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+ A large proportion of urticaria patients reported their symptoms worsening during Summer

(26.3%) and Spring (21.1%) - Table 2.

* The treatments widely used were the antihistamines (63.2%) and emollients (52.6%).
Moreover, these patients have other care to improve their QoL, namely the type of clothes,

house chores, hobbies...

26%

= Public Hospital
Private
clinic/hospital

= Primary Care

Other

Table 2: Urticaria current treatment characteristics and personal care , n=19

Exacerbation situations, n (%)

Winter 3(15.8)
Spring 4(21.1)
Summer 5(26.3)
Autumn 1(5.3)
Animals 1(5.3)
Dusty areas 1(5.3)
At night 2 (10.5)
Sweat 3(15.8)
Does not exist or Other 12 (63.2)
Current treatment, n (%)
Pharmacological only 1(5.3)
Antihistamines 12 (63.2)
Emollients 10 (52.6)
Corticoids (topical or systemic) 3(15.8)
Immunosuppressants 1(5.3)
None or Other 4(21.1)
Clothing care, n (%) 9(47.4)

« In order to understand patients’ perspectives regarding disability, medical support, and society

rejection, some subjective questions were included (Figure 2).

» The mean Skindex score was 37.54 and 36.8% of patients presented a severe impact on QoL

(Table 3).
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Figure 2: Patients’ perspective regarding disability, medical support and society depreciation
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Table 3: Skindex results

Skindex total score, mean + SD 37.54 + 26.29
Skindex-29, Functioning, n=18, mean + SD 29.63 + 30.09
Skindex-29, Emotions, n=18, mean + SD 41.45 + 32.09
Skindex-29, Symptoms, n=18, mean + SD 47.82 +22.49
Skindex—teen, Physical symptoms, n=1, mean + SD 80.0 £ NA
Skindex-teen, Psychosocial functioning, n=1, mean + SD 10.94 £ NA
SD: standard deviation; NA: not applicable

= On a 3-point Likert scale, dryness, redness and edema were evaluated. An average of 1.74,
2.37 and 1.79 was recorded, respectively. With a 10-point Likert scale, pruritus and sleep

disorders were recorded with a mean of 7.53 and 4.0, respectively.

» The results of the dimensions of the SF-12, MCS and PCS complemented the study of the
impact of QoL, with averages of 45.39 + 14.38 and 50.25 + 11.23, respectively. However these

questionnaires were not correlated (p> 0.3).

Conclusions

+ With this patient-perspective approach, we highlight the importance of assessing the relation
patient-physician, in order to include more the patient in the decisions regarding treatment, life-
style and QoL. These patients have a high empowerment, concerning their daily life to improve
QoL. This disease has a variance pattern dairy and it is important, in order to improve QoL, the
focus should not only be the treatment but also the ‘techniques’ which patients already
experienced, such as clothes, house chores, emollients, alternative hobbies...

In addition, it is important to have more awareness-raising activities, in order to educate the
society, decrease the stigma and in consequence, to influence psychological impact factors in

patients.
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