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Matos TDS. Desempenho psicométrico do DLQI-BRA e Skindex-16 na avaliagdo da qualidade
de vida em pacientes com doencas dermatoldgicas [dissertacdo] Botucatu: Faculdade de
Medicina de Botucatu, Universidade Estadual Paulista “Julio de Mesquita Filho”; 2019.

RESUMO

Introducdo: Muitas doencas dermatoldgicas ndo ameacam diretamente a vida, mas podem
causar desconforto fisico e psicologico por afetar a percep¢do da imagem corporal e causar
sintomas desconfortaveis, que podem interferir na percep¢éo de qualidade de vida dos individuos
acometidos. Objetivos: Comparar o desempenho psicométrico dos instrumentos Dermatology
Life Quality Index (DLQI-BRA) e Skindex-16 na avaliagdo da qualidade de vida (QV) de
pacientes com doencas dermatoldgicas. Mais especificamente os objetivos foram: avaliar a QV
de pacientes com doencas dermatoldgicas; realizar reteste do DLQI-BRA e do Skindex-16 para
avaliar a estabilidade nos casos em que ndo houve alteragdio da doenca; avaliar a
reprodutibilidade teste-reteste do DLQI-BRA e do Skindex-16; avaliar a informatividade dos
itens segundo a psicometria classica e Teoria de Resposta ao Item. Métodos: Estudo transversal,
realizado no ambulatorio e enfermaria de dermatologia de hospital pablico do interior de SP, com
188 pacientes portadores de dermatoses cuténeas. Para a coleta dos dados foi utilizado
instrumento constituido de dados sociodemograficos. DLQI-BRA, Skindex-16 e escala visual de
incdmodo para avaliacdo de QV. Resultados: Prevaleceram participantes do sexo masculino 95
(51%), com companheiro 129 (69%), menos instruidos 102 (54%) e com renda de até R$
3.000,00. Para a analise da confiabilidade e a estabilidade temporal, utilizou-se o alfa de
Cronbach e a Correlacdo Intra-Classe para Perfeita Concordancia (ICC) respectivamente, ambos
com resultados satisfatorios (>0,7). Correlagdo positiva foi identificada entre: o Skindex-16 total
e 0 DLQI-BRA (0,75), o escore total do Skindex-16e sua dimensdo emoc¢do com a escala visual
de incobmodo (0,64 e 0,63, respectivamente). Na analise de responsividade os instrumentos
apresentaram reducdo da pontuacdo estatisticamente significante (p< 0,01). Conclusdo: Na
comparagdo dos dois instrumentos destinados & avaliagdo de QV em pacientes portadores de
dermatoses cutadneas ambos apresentaram bom desempenho psicométrico. Um instrumento
multidimensional, como o Skindex-16 conseguiu identificar o comprometimento de outros
dominios de qualidade de vida, além do fisico somente, como o DLQI-BRA.

Descritores: Psicometria, Doencas dermatoldgicas, Qualidade de vida, Enfermagem.



TDS Matos. Psychometric performance of DLQI-BRA and Skindex-16 in the assessment
ofqualityoflife in patients with dermatological diseases [dissertation] Botucatu: Botucatu Medical
School, Paulista State University “Julio de Mesquita Filho”; 2019.

ABSTRACT

Introduction: Many dermatological diseases do not directly threaten life, but they can cause
physical and psychological discomfort as they affect the perception of body image and cause
uncomfortable symptoms, which can interfere with the perception of quality of life of the affected
individuals. Objectives: To compare the psychometric performance of the Dermatology Life
Quality Index (DLQI-BRA) and Skindex-16 instruments in the assessment of quality of life
(QoL) of patients with dermatological diseases. More specifically, the objectives were: to assess
the QOL of patients with dermatological diseases; perform DLQI-BRA and Skindex-16 retest to
assess stability in cases where there was no change in the disease; to evaluate the test-retest
reproducibility of DLQI-BRA and Skindex-16; evaluate the informativeness of the items
according to classical psychometry and Item Response Theory. Methods: This was a cross-
sectional study, carried out at the dermatology ward and outpatient ward of a public hospital in
the interior of Sdo Paulo, Brazil, with 188 patients with cutaneous dermatoses. For data
collection, an instrument consisting of sociodemographic data, DLQI-BRA, Skindex-16 and
visual nuisance scale was used to assess QoL. Results: There were 95 male participants (51%),
one partner 129 (69%) and less educated 102 (54%) and up to R $ 3,000.00. The internal
consistency of both instruments was greater than 0.7. Positive correlation was identified between
the domains that deal with emotional and functional issues of dermatological instruments.
Regarding temporal stability, both presented satisfactory values with intraclass correlation
coefficient> 0.7, since there was no clinical change. In the responsiveness analysis the
instruments showed a statistically significant reduction of p <0.01, demonstrating that the
instruments were sensitive to detect QoL changes in cases where there was clinical modification.
Conclusion: In the comparison of the instruments both showed good psychometric performance.
The internal consistency of both was satisfactory, as well as the temporal stability. Regarding
responsiveness, both instruments were sensitive to detect QoL alterations in cases where there
was clinical modification of the disease.

Keywords: Psychometrics, Dermatological diseases, Quality of life, Nursing.
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1. INTRODUCAO

Muitas doencas dermatologicas ndo ameacam diretamente a vida, mas podem causar
grande desconforto fisico e psicologico por afetar a percepcdo da imagem corporal e causar
sintomas desconfortaveis como dor, prurido ou queimacdo, que podem interferir negativamente

na percepcao de qualidade de vida (QV) dos pacientes?.

De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), qualidade de vida é a percepcéo
do individuo de sua insercdo na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais ele
vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes?®. Estima-se que pelo
menos um terco dos pacientes com doencas de pele tenham repercussdes emocionais relacionadas

a sua dermatose®.

No entanto, a avaliacdo de qualidade de vida tem sido um desafio aos pesquisadores, em
virtude da multidimensionalidade do conceito, que lida com a relagcdo entre ambiente e aspectos
fisiopsicoldgicos do individuo, nivel de independéncia, relagdes sociais e crengas pessoais®.
Contudo, trés aspectos s@o comuns a todas as definigdes: subjetividade, dimensionalidade e
bipolaridade®.

Na pratica, esta avaliacdo € realizada por meio de questionarios genéricos ou especificos
que permitem mensurar aspectos ou dimensdes da vida que podem ter sido comprometidas. Os
genéricos podem ser usados para qualquer doenca ou até mesmo em pessoas saudaveis, enquanto
os especificos avaliam as particularidades de uma doenca ou agravo®.

Ao comparar 0s instrumentos genéricos mais citados na literatura destaca-se o0
Dermatology Life Quality Index (DLQI-BRA) e o Skindex-16 para avaliacdo da QV relacionada
a desordens cutaneas. O DLQI-BRA tem a vantagem de ser um instrumento mais antigo, e muito
usado por dermatologistas e pesquisadores. E muito facil de ser aplicado, pois contém apenas 10
itens. Porém, suas questbes focam as limitacOes fisicas e poucos itens avaliam o impacto
psicologico das doengas cutaneas.

Ja o Skindex-16, por ser um instrumento mais recente, foi menos usado em estudos
clinicos, porem apresenta uma abordagem maior nas questdes psicologicas, o que pode ser

particularmente importante, visto que as desordens cutaneas podem ter um grande impacto nos
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aspectos psicoldgicos dos pacientes’.

Estudos evidenciam que dermatoses de baixa morbidade prejudicam a autoimagem e tém
potencial para conduzir a depressdo e a ansiedade, tanto quanto as doencas sistémicas graves.
Apesar de ndo serem ameacadoras a vida e nem fisicamente debilitantes, podem afetar
gravemente funcdes psicoldgicas, laborais e sociais dos individuos’®.

Ambos os instrumentos ndo sdo considerados padrdo ouro para avaliacdo de QV em
pacientes com disturbios cutaneos, e ndo ha consenso sobre qual instrumento deve ser utilizado
para avaliar o impacto na QV relacionada com uma determinada doenca ou altera¢do cutanea.
Portanto, profissionais de satde devem fazer uso do instrumento mais adequado ao seu propdsito.

Fato que contribui para que na Gltima década essas doencas comegassem a ser avaliadas
de maneira sistematica. Desde entdo, houve maior interesse no desenvolvimento de métodos para
mensurar QV na dermatologia, haja vista que essa € uma medida dependente de instrumentos
psicométricos °1°.

Neste contexto, a psicometria é uma das formas de se realizar medidas por meio de testes
qgue estimam construtos (também chamados variaveis latentes), ou seja, caracteristicas dos
sujeitos que ndo podem ser observados diretamente. De acordo com The Consensus-based
Standards for the Selection of Health Measurement Instruments (COSMIN), esté estruturada em
trés pilares: confiabilidade, validade e responsividade do instrumentot%2,

A confiabilidade € a capacidade do instrumento em reproduzir um resultado de forma
consistente no tempo e no espaco ou com observadores diferentes. Os procedimentos utilizados
para avaliacdo da confiabilidade sdo diversos, porém, entre os mais utilizados destaca-se a
consisténcia interna e a estabilidade temporal®3. A validade, por sua vez, avalia a capacidade que
um instrumento tem de medir com precisdo o fendmeno a ser estudado. Esta pode ser avaliada de
acordo com seu contetido, constructo e critério 131, A Gltima propriedade psicométrica refere-se
a responsividade, considerada a capacidade de um instrumento para detectar mudangas ao longo
do tempo no construto a ser medido*2®,

No entanto, ha uma lacuna existente na literatura em relacdo aos estudos comparativos
utilizando instrumentos dermatologicos para avaliagdo de QV, que analisem o desempenho
psicométrico dos mesmos na avaliagcdo desse constructo.

Deste modo, pretende-se, neste estudo, identificar o instrumento genérico que apresenta

melhor desempenho para avaliar a QV de pacientes com doencas dermatologicas. Essa avaliagcdo
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pode contribuir para que estratégias de cuidado e tratamento sejam direcionadas a implementagédo
de acbes pautadas em uma pratica assistencial interdisciplinar, direcionada para as reais
necessidades destes pacientes, que muitas vezes passam despercebidas.

A hipotese alternativa a ser considerada, nessa pesquisa, € que as doencas de pele sédo
complexas, com repercussdes no ambito fisico, psicoldgico e social que podem interferir na QV e
nas estratégias de enfrentamento da doenca. Nesse sentido, o Skindex-16 pode ter melhor
desempenho psicométrico, em virtude de abordar outras dimensdes da QV, ndo restritas a
dimenséao fisica como no DLQI-BRA.

Frente ao exposto este estudo teve como objetivo comparar o desempenho psicométrico
dos instrumentos DLQI-BRA e Skindex-16 na avaliacdo da qualidade de vida de pacientes com
doencas dermatoldgicas. Mais especificamente os objetivos foram: avaliar a QV de pacientes
com doencas dermatoldgicas; realizar reteste do DLQI-BRA e do Skindex-16 para avaliar a
estabilidade nos casos em que ndo houve alteracdo da doenca; avaliar a reprodutibilidade teste-
reteste do DLQI-BRA e do Skindex-16; avaliar a informatividade dos itens segundo a

psicometria classica e Teoria de Resposta ao Item.
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METODOS

Estudo descritivo, exploratorio, transversal e com abordagem quantitativa. Foi realizado no
ambulatorio de Dermatologia de um hospital publico do interior do estado de Sdo Paulo e
enfermaria de dermatologia do respectivo centro.

Foram considerados elegiveis portadores de doencas de pele, comprovadas por
dermatologistas membro da Sociedade Brasileira de Dermatologia e documentadas em
prontudrio; maiores de 18 anos; ambos 0s sexos e que consentiram na participacdo. Foram
excluidos pacientes que ndo tiveram disponibilidade para realizar a entrevista e ndo tiveram
condigdes de concluir a entrevista.

Os dados foram coletados no periodo compreendido entre marco de 2018 a marco de
2019, utilizando um formulario constituido de trés partes, sendo: a primeira pelos dados
sociodemogréficos e clinicos, a segunda pelos instrumentos genéricos de avaliacdo de QV em
dermatologia, DLQI- BRA (Dermatology Life Qualitylndex) e Skindex-16 e a ultima pela escala
visual de incobmodo, desenvolvida pelos autores para esse estudo.

O DLQI-BRA é um instrumento unidimensional composto por 10 itens, divididos em seis
aspectos: sintomas e sentimentos, atividades dirias, lazer, trabalho/escola, relagdes pessoais e
tratamento. Seu escore vai de 0 a 30 sendo 0 — 1 nenhum impacto; 2-5 impacto leve; 6 — 10
impacto moderado; 1 — 20 muito impacto; 21 — 30 extremo impacto na QV do paciente. Quanto
maior o valor encontrado pior a qualidade de vida®®.

O Skindex-16 é um instrumento multidimensional, em que as respostas sdo dadas em uma
escala do tipo Likert de 7 pontos, que varia de 0 (nunca incomodou) a 6 (sempre incomodou), de
acordo com a intensidade da frequéncia com que o paciente foi incomodado, devido a sua
condicdo cutdnea durante os ultimos sete dias. Possui trés dimensdes: sintomas (itens de
namero 1 a 4 ), emocdes (itens de numero 5 a 11) e funcionalidade (itens de nimero 12 a 16).
Todas as respostas sdo transformadas em uma escala linear que variade 0 a 100 pontos.
Sdo calculados o0s escoresde cada umadastrés dimensdes  (sintomas, emocdes e
funcionalidade). Quanto maior o valor encontrado, pior a qualidade de vida®®.

A escala visual numérica de incobmodo, desenvolvida pelos autores para esse estudo,
possui uma numeracdo de 0 a 10, sendo que quanto mais proximo de 10, maior o incdmodo

relacionado a QV.
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Os pacientes atendidos no ambulatério foram entrevistados antes da consulta médica
eletiva e os demais durante a internacdo na enfermaria de dermatologia sendo este tempo de
internacdo superior a 24 horas e as entrevistas duraram em média 15 minutos.

As variaveis quantitativas foram analisadas em termos de meédias e desvio padréo,
enquanto as variaveis classificatdrias foram apresentadas em tabelas contendo frequéncias
absolutas (n) e relativas (%). Os escores dos instrumentos de QV foram testados quanto sua
correlacéo pelo coeficiente rhd de Spearman. O desempenho entre os questionarios de QV foram
avaliados quanto a consisténcia interna pelo coeficiente alfa de Cronbach, sendo considerado
significativo > 0,7 (IC=95%)*’.

A validade concorrente foi avaliada a partir da correlacdo entre os escores dos
questionarios Skindex-16, DLQI-BRA e escala visual de incbmodo, a partir dos coeficientes de
correlacdo de Spearman devendo ser maior que 6,0 (forte correlacio)®®.

A avaliacdo da estabilidade temporal e da responsividade foi realizada em 40 pacientes,
dentro de um intervalo de 7 a 14 dias ap0s a entrevista. Os participantes retestados, que
mantiveram o quadro clinico, foram comparados quanto a estabilidade temporal pelo coeficiente
de correlacédo intraclasse (ICC) para perfeita concordancia, com expectativa de resultado > 0,7
(IC=95%). Ja os retestados, que obtiveram melhora do quadro clinico, foram comparados quanto
a responsividade dos escores pelo teste de Wilcoxon.

O nivel de significancia adotado foi de 5%. Os dados foram analisados no software IBM
SPSS 25® (pacote mIRT).

A coleta de dados foi realizada ap6s a aprovacio do projeto pela Comissdo de Etica da

Faculdade de Medicina de Botucatu sob parecer n°® 2.392.601.
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RESULTADOS

Foram selecionados 188 participantes que compuseram a amostra desse estudo.
Prevaleceram participantes do sexo masculino 95 (51%), com companheiro 129 (69%), com
menor nivel de escolaridade 102 (54%) e idade média de 55 anos. Mais de 2/3 da amostra
possuia renda familiar média de até RS 3.000,00.

Em relacdo a avaliacdo de qualidade de vida os pacientes mostraram impacto na qualidade

de vida majoritariamente moderado pelos diferentes instrumentos.

Tabela 1. Caracterizacdo sociodemografica dos participantes (n = 188).

Variavel Resultados
N (100%0)
Idade (anos) * 55 (16)
Sexo
Feminino 93 (49)
Masculino 95 (51)
Estado civil
Com companheiro 129 (69)
Sem companheiro 59 (31)
Escolaridade
Fundamental 102 (54)
Médio 65 (35)
Superior 2 (11)
Renda familiar
Até R$ 1.000,00 21 (11)
DeR$ 1.100,00 a R$ 2.999,00 106 (56)
DeR$ 3.000,00 a R$ 5.000,00 45 (24)
DLQI-BRA** 8 (4-13)
Skindex-16 s** 46 (21-63)
Skindex-16 e ** 55 (21-74)
Skindex-16 f ** 32 (05-60)

* Média (Desvio Padrdo); ** Mediana (p25-p75; Skindex-16 sintomas; Skindex-16 emocgdes; Skindex-16
funcionalidade.

Em relacdo aos dados clinicos prevaleceram participantes com psoriase 98 (53%),
seguidos por celulite/erisipela 42 (22,3%), ulceras cronicas 11 (5.8%), dermatose eczematosa 15
(7,9%) e outras dermatoses 22 (11%).

Na tabela 2 estdo dispostos os coeficientes alfa de Cronbach relativos aos instrumentos e
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suas respectivas dimensGes. Ambos 0s instrumentos apresentaram desempenho satisfatorio,
considerando valores > 0,7. Na comparagdo dos instrumentos o Skindex-16 apresentou alfa de
Cronbach superior (0,94; 1C=0,93-0,95).

Tabela 2. Consisténcia interna (alfa de Cronbach) do DLQI-BRA, SKINDEX-16 e suas

respectivas dimensdes (n=188).

Instrumentos Alfa de Cronbach (1C 95%)
DLQI-BRA 0,85 (0,82-0,88)
Skindex-16 0,94 (0,93-0,95)
Skindex-16s* 0,79 (0,73-0,83)
Skindex-16e** 0,92 (0,90-0,94)
SKindex-16f*** 0,92 (0,89-0,93)

*Skindex- 16 sintomas;**Skindex-16 emo¢des;***Skindex-16 funcionalidade.

Na tabela 3, estdo descritas as correlacdes entre DLQI-BRA, o escore total e os dominios
do Skindex-16 (Sk S= sintomas, Sk E =emocdes, Sk F= funcionalidade) e a escala visual de
incobmodo. Destacam-se altas correlagfes entre: o Skindex-16 total e o DLQI-BRA (0,75), o
escore total do Skindex-16 e sua dimensdo emocdo com a escala visual de incémodo (0,64 e

0,63, respectivamente).

Tabela 3. Coeficientes de correlagdo (rhé de Spearman) entre 0 SKINDEX-16 e suas dimensoes,
DLQI-BRA e escala visual de incobmodo (n=188).

Skindex-16 TOTAL SK-16s SK-16e SK-16f Incdmodo

DLQI-BRA 0,75 0,57 0,66 0,70 0,54
Skindex-16 TOTAL 0,77 0,93 0,87 0,64
Sk-16s 0,62 0,54 0,47
Sk-16e 0,71 0,63
Sk-16f 0,52

Todas as correlacdes resultaram em p<0,01.
SK-16s - Skindex-16 sintomas; SK-16e- Skindex-16emog¢des; SK-16f - Skindex-16- funcionalidade.

Na tabela 4 encontram-se descritas a mediana (p25-p75) do escore total do DLQI-BRA e dos
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dominios do Skindex-16, em dois momentos para avaliacdo da responsividade. Observa-se que
ambos 0s instrumentos apresentaram reducdo da pontuagdo no M2, estatisticamente significante p
< 0,01, demonstrando que os instrumentos foram sensiveis para detectar alteracbes de QV nos

casos em gue houve modificacao clinica.

Tabela 4. Distribuigéo da responsividade do DLQI-BRA e do Skindex-16, com suas respectivas

dimensdes.
M1* M2* p-valor
DLQI -BRA*** 10 (6,5-15,5) 7,50 (4,5-13) <0,01
Sk-16s*** 9,5(5-13) 7(3,5-10) <0,01
Sk-16e*** 25,5(9,5-30,5) 19(6-25,5) <0,01
Sk-16f*** 15(6,5-20) 9(5-15) <0,01

Sk-16s - Skindex-16 sintomas; Sk-16e- Skindex-16emogdes; SK-16f - Skindex-16 funcionalidade.
* M1 (Momento 1) - primeira entrevista

**M2 (Momento 2) - segunda entrevista apos 7 a 14 dias

*** Mediana (p25-p75)

Na tabela 5 encontram-se descritas a mediana (p25-p75) do escore total do DLQI-BRA e
dos dominios do Skindex-16, em dois momentos para avaliacdo da estabilidade temporal. Nota-se
que houve pouca alteragdo na pontuacdo no M2, evidenciada pelo ICC > 0,7 uma vez que néao

houve alteracdo clinica.

Tabela 5. Distribuicdo da estabilidade temporal do DLQI-BRA e do Skindex-16, com suas

respectivas dimensoes.

Teste-reteste M1* M2** ICCHF***

DLQI-BRA*** 9 (4,5-11) 10 (5,5-11,5) 0,95 (0,88-0,98)
Sk-16s*** 10,5 (7,5-15) 11(7,5-16,5) 0,98(0, 96-0,99)
Sk-16e*** 21 (10-27) 21 (9,5-28) 0,96 (0,91-0,98)
Sk-16f*** 11,5 (5-16) 12(4,5-16,5) 0,95 (0,90-0,98)

Sk-16s - Skindex-16 sintomas; Sk-16e- Skindex-16emo¢des; SK-16f - Skindex-16 funcionalidade.
*M1 (Momento 1) - primeira entrevista
**M2 (Momento 2) - segunda entrevista apos 7 a 14 dias

*** Mediana (p25-p75)
**x* Coeficiente de correlacdo intraclasse (ICC).
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DISCUSSAO

Em dermatologia, a avaliacdo de QV deve ser realizada na rotina dos atendimentos, pois
muitas queixas e problemas podem ser tratados ou até resolvidos quando os individuos se sentem
ouvidos, compreendidos e respeitados’®,

Nesse sentido, faz-se necessario o olhar mais profundo para esses pacientes, ja que 0s
problemas dematoldgicos muitas vezes sdo negligenciados por ndo serem fatais. Deste modo,
estudos de QV tornam-secada vez mais importante, pois podem revelar o quanto as dermatoses
afetam o cotidiano dos mesmos, haja vista que as doengas cutaneas sdo extremamente comuns e
atingem entre 30 e 70% da populagdo mundial, com comprometimento pessoal, social e
profissional*®.

Na presente investigacdo, a avaliagdo de QV utilizando o DLQI-BRA e o Skindex-16
mostrou que houve um impacto moderado na QV dos participantes, ainda que ambos tenham
propostas diferentes de avaliacdo do constructo.

Na escolha do instrumento para a avaliacdo da QV o pesquisador deve ser cauteloso para
assegurar a fidedignidade de seus resultados. E fundamental antes de utiliza-lo, conhecer os itens,
seus dominios, as formas de avaliacdo e, especialmente, as propriedades de medida. Pois, a
qualidade da informacdo fornecida pelos instrumentos depende, em parte, do seu bom
desempenho psicométrico %%,

Quando um instrumento possui bom desempenho psicométrico significa dizer que ele
possui determinadas caracteristicas que atestam a sua confiabilidade, com validade e preciséo?®.
Nesse contexto, ambos os instrumentos utilizados apresentaram resultados satisfatorios de
confiabilidade, com valores acima de 0,9 nos trés dominios do Skindex-16, e de 0,8 no DLQI-
BRA.

Estudo brasileiro recente que validou o Skindex-16 apresentou valores de alfa de
Cronbach semelhantes aos encontrados nessa investigacdo °. Outro estudo realizado com 548
pacientes mostrou que o DLQI-BRA possui um maior grau de confiabilidade para as alteragoes
clinicas quando comparado a outros instrumentos de medida em dermatologia, com alfa de
Cronbach de 0,85 %,

Contudo, cabe destacar, que a confiabilidade ndo é uma propriedade fixa, pois varia de
acordo com as circunstancias, populagéo e tipo de estudo. Considerando que os instrumentos de

medida integram a pratica clinica e a pesquisa em diferentes areas do conhecimento, a avaliacdo
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de sua confiabilidade é fundamental para a selegdo de instrumentos que fornecam medidas
validas e confiaveis?2,

No que se refere a validagdo concorrente realizada atraves da correlacdo entre o
Skindex-16, o DLQI-BRA e a escala visual de incomodo apresentou indices de correlagdo
elevados. O DLQI-BRA, instrumento de avaliacdo de QV em dermatologia mais utilizado
mundialmente, se correlacionou fortemente (>0,7) com o Skindex-16 e com o dominio
“funcional” do Skindex-16. Os dominios “sintomas” e¢ “emogdes” do Skindex-16 apresentaram
correlagdes moderadas (0,57 e 0,66, respectivamente). Fato que pode ser atribuido ao fato do
DLQI-BRA ressaltar os aspectos fisicos da QV.

Esses dados estdo em consonancia com outro estudo realizado no Brasil, em que os
valores dos coeficientes de correlacdo encontrados foram considerados clinicamente significantes
em relacdo aos dominios do Skindex-16 e o DLQI-BRA (acima de 0,6).

Face aos resultados encontrados pode-se inferir que o presente estudo conseguiu mostrar a
correlacdo positiva existente entre os dominios que tratam de questfes emocionais e funcionais
dos instrumentos dermatoldgicos. O escore total do Skindex-16 e sua dimensdo emocao foram os
qgue mais se correlacionaram com a escala visual de incobmodo, demonstrando o impacto da
doenca na dimensdo psicologica. Dado que nos possibilita inferir que o Skindex-16 apresenta
maior sensibilidade quando comparado ao DLQI-BRA, identificar o comprometimento de outras
dimensdes afetadas da QV, além do fisico?®.

Estudo realizado no hospital de Barretos/SP com 161 pacientes mostrou que o Skindex-
16 é uma ferramenta valida e confiavel para ser utilizada na populacdo brasileira, como um
instrumento de avaliacéo das implicacdes das condi¢des dermatoldgicas na QV?°.

No que se refere a responsividade dos instrumentos, com a aplicagdo dos instrumentos pela
segunda vez a pacientes que apresentaram modificacdo clinica da doenca permitiu mostrar que 0s
escores acompanham a mudanga da dermatose com reducgéo da pontua¢do no segundo momento,
sendo esta estatisticamente significante p < 0,01. Estudo brasileiro realizado com 168 pacientes
também apresenta dados semelhantes demonstrando que os instrumentos foram sensiveis para

detectar alteragdes de QV nos casos em que houve modificagdo clinica.

Em relacéo a estabilidade temporal houve pouca alteragdo dos escores durante a segunda

entrevista sendo evidenciado pelo ICC > 0,7, uma vez que ndo houve alteracéo clinica. O que nos
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permite dizer que o instrumento obteve resultados satisfatorios e é reprodutivel na prética clinica
com os dados analisados até 0 momento.

Importante destacar que nessa pesquisa foram incluidos pacientes portadores de
dermatoses que estdo entre as doencas cutdneas mais prevalentes no Brasil, segundo pesquisa
recente realizada pela (SBD) Sociedade Brasileira de Dermatologia?*.

E, por fim, cabe ressaltar que a escassez de estudos comparativos sobre instrumentos de
qualidade de vida em dermatologia dificultou a comparacdo dos resutados, mas também mostrou

que outras pesquisas devem ser conduzidas nessa area.

CONCLUSAO

Na comparacdo dos dois instrumentos destinados a avaliagdo de QV em pacientes
portadores de dermatoses cutdneas ambos apresentaram bom desempenho psicométrico. Um
instrumento multidimensional, como o Skindex-16 conseguiu identificar o comprometimento de
outros dominios de qualidade de vida, além do fisico somente, como o0 DLQI-BRA.

A confiabilidade e a estabilidade temporal de ambos foram satisfatérias, assim como a
responsividade, que detectou alteracdes de QV nos casos em que houve modificacdo clinica da

doenca dermatoldgica.
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Apéndice 1.
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
RESOLUGAO 466/2012

O Senhor (a) esta sendo convidado para participar do Projeto de Pesquisa intitulado
“Desempenho Psicométrico do DLQI e SKINDEX-16 na avaliacdo de qualidade de vida em pacientes com
doengas dermatoldgicas”.

Vocé é portador de uma doenca dermatologica e por isso foi convidado a participar desta
pesquisa para comparar o desempenho psicométrico de dois instrumentos na avaliagdo da qualidade de
vida de pacientes com doencas dermatolégicas.

A pesquisa consta de algumas perguntas relacionadas ao seu dia a dia e sobre as limitacfes
provocadas pelas doencas dermatolégicas. Tem duracdo de aproximadamente 10 minutos e sua
identidade sera mantida em sigilo.

A sua participacdo neste estudo € voluntaria e mesmo apds ter dado seu consentimento para
participar da pesquisa, vocé podera retira-lo a qualquer momento, sem qualquer prejuizo na continuidade
do seu tratamento.

Este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido sera elaborado em 2 vias de igual teor, o qual
01 via sera entregue ao senhor (a) devidamente rubricada, e a outra via sera arquivada e mantida pelos
pesquisadores por um periodo de 5 anos apds o término da pesquisa.

Qualquer divida adicional vocé podera entrar em contrato com o Comité de Etica em Pesquisa
através dos telefones (14) 3880-1608 ou 3880-1609 que funciona de 22 a 62 feira das 8.00 as 11.30 e das
14.00 as 17horas, na Chacara Butignolli s/n® em Rubido Janior — Botucatu - Sdo Paulo. Os dados de
localizacéo dos pesquisadores estdo abaixo descritos:

Apbds terem sido sanadas todas minhas dividas a respeito deste estudo, CONCORDO EM
PARTICIPAR de forma voluntaria, estando ciente que todos os meus dados estardo resguardados
através do sigilo que os pesquisadores se comprometeram. Estou ciente que os resultados desse estudo
poderdo ser publicados em revistas cientificas, sem, no entanto, que minha identidade seja revelada.
Botucatu, I

Pesquisador Participante da Pesquisa
Nome do pesquisador:Ticiane Dionizio de Sousa Matos
Enderec¢o: Rua Prof. Rachel Therezinha Parenti, 61 - Jardim Parenti - Itatinga/SP.
Telefone: (14) 99682-2143 e-mail:tici_sousa@hotmail.com
Nome da orientadora: Profa. Dra. Silmara Meneguim
Endereco:Av Prof. Rafael Laurindo, 1150, ap 07, Botucatu

Telefone: (14) 3882-1312 e-mail: siimeneguim@fmb.unesp.br
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Apéndice 2.

Informagdes Clinicodemograficas

RG Hospital: Iniciais: Telefone:

Data de nascimento: / / Sexo: O Feminino o Masculino

Estado civil: o Solteiro o Casado/Amasiado o Separado/ Vidvo

Escolaridade: o Fundamental o Médio O Superior

Salario da familia: 1- o Até R$1.000,00 2- o de R$1.100,00 a 2.999,00
3- o De R$3.000,00 a 5.000,00

Patologia?

Apéndice 3.

Escala visual de incomodo

ESCALA VISUAL “INCOMODO NA QUALIDADE DE VIDA PELA DOENGA DE PELE”

10

®

Sem incobmodo Méaximo incomodo
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Anexo 1.

DLQI- BRA

O objetivo deste questionario é medir o quanto seu problema de pele afetou sua vida NO DECORRER DA
ULTIMA SEMANA. Marque com um X a melhor resposta para cada pergunta.

1. Na ultima semana, quanto sua pele cogou, esteve sensivel, dolorida ou ardida?

Muitissimo 3 Muito 2 Um pouco 1 Nada 0

2. Na altima semana, vocé ficou com vergonha ou se preocupou com sua aparéncia por causa de sua pele?
Muitissimo 3 Muito 2 Um pouco 1 Nada 0

3. Na ultima semana, quanto sua pele interferiu nas suas compras ou nas suas atividades dentro e fora de
casa?
Muitissimo 3 Muito 2 Um pouco 1 Nada 0

4. Na ultima semana, quanto sua pele influenciou na escolha das roupas que vocé vestiu?
Muitissimo 3 Muito 2 Um pouco 1 Nada 0

5. Na Gltima semana, quanto sua pele afetou as atividades sociais ou de lazer?
Muitissimo 3 Muito 2 Um pouco 1 Nada 0

6. Na ultima semana, quanto sua pele atrapalhou a préatica de esportes?

Muitissimo 3 Muito 2 Um pouco 1 Nada O N&o relevante 0
7. Na Ultima semana, sua pele o impediu de trabalhar ou ir a escola?

Sim 3 Nao Naorelevante 0

Caso sua resposta seja NAO, na ultima semana quanto sua pele lhe causou problemas no trabalho ou na
escola?
Muito 2 Um pouco 1 Nada 0

8. Na ultima semana, quanto sua pele lhe causou problemas com seu parceiro ou amigos mais préximos e
parentes?

Muitissimo 3 Muito 2 Um pouco 1 Nada O N&orelevante 0

9. Na ultima semana, quanto seu problema de pele Ihe causou dificuldades sexuais?

Muitissimo 3 Muito 2 Um pouco 1 Nada O  N&o relevante 0

10. Na ultima semana, quanto o seu tratamento para a pele foi um problema deixando sua casa
desorganizada ou tomando muito o seu tempo?
Muitissimo 3 Muito 2 Um pouco 1 Nada O N&orelevante 0

Pedimos a gentileza de verificar se todas as perguntas foram respondidas por vocé.
Muito obrigada.
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Anexo 2. SKINDEX - 16

ESTAS PERGUNTAS SAO RELACIONADAS A'CONDICAO DE PELE QUE
MAIS LHE INCOMODOU DURANTE OS ULTIMOS SETE DIAS
Ty s N Sempre
Durante os ultimos sete dias, com que .n‘é:.fwou incomodou
frequéncia vocé foi incomodado(a): v ¢ v
1. Pela coceira devido & sua condigdodepele . . . . 0O 0O 0 0O 0 0 O
2. Pela ardéncia ou as pomadas devido a sua oondiﬁo
depele . . . . : ; O 0O 0 0O 0 0 0
3. Peladordevidodsuacondigdodepele. . . . . . 0O, 0O 0O 0O 0O 0O 0
4. Pela irritagdo devido 4 sua condicdodepele . . . . 0 O 0O 0 0O 0O 0O
5. Pela persisténcia / recorréncia de sua condigdo de pele. B B 8 D B B Bk
6. Pela preocupagao com sua condigdo de pele (Porexemplo:
que se espalhe, piore, deixe cicatriz, sejaimprevisiveletc) . . 0. O 0. 0O, 0O, 0. 0O
7. Pela aparéncia de sua condigdodepele . . . . . O O 0 0O 0 0 0
8. Pela frustragdo em relagdo a sua condigdo de pele . . 0O O 0 , 00 0O 0
9. Pela vergonha em relagdo a sua condigdo de pele . . B B¢ B ik I O
10, Pelo aborrecimento devido a sua condigdo de pele . | g oo o 8 9 O
11. Pela tristeza em relagdo & sua condigao de pele . . . 0 0 0 -0, 0 8 G
12. Pelos efeitos de sua condigao de pele em suas
interagdes com outras pessoas (Por exemplo: interagbes
com rﬁaam. amigos, relacionamentos intmosetc.) . . . 0O, O 0O, 0O, 0O 0O 0
13. Pelos efeitos de sua condig@o de pele na sua vontade
de estar com outras pessoas . . . .« B BBy B B 0 0
14. Pelo fato de que sua condi¢éo de pele torna dificil
demonstrar afeto . . . . W s @ 0O 0 0 0 0 0 0
15. Pelos efeitos de sua condigao de pele nas suas
atividades diarias . . . . R P AP RO o O 0 0 0 0 0
16. Pelo fato de que sua condigdo de pele torna dificil
trabalhar ou fazeroquevocégosta . . . . . . 0O, 0O 0O 0O 0O 0O 0O

Vocé respondeu a todos os itens? Sim 00 Nao O
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Anexo 3.

UNESP -FACULDADE DE
MEDICINA DE BOTUCATU

\RECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Subprojeto |- Desempenho psicométrico do DLQI e Skindex-16 na avaliagéo de
qualidade de vida em pacientes com doengas dermatolégicas
Subprojeto Il -Qualidade de vida em psoriase: significados atribuidos por médicos e
pacientes

Pesquisador: Camila Fernandes Pollo

Area Temética:

Versdo: 3

CAAE: 63817316.7.0000.5411

Instituicio Proponente: Departamento de Enfermagem
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Niimero do Parecer: 2.392.601

Apresentagao do Projeto:

Trata-se os autos de resposta do pesquisador referente ao questicnamento do parecerista constante no
Parecer n°® 2.249.725 de 04/09/2017 sobre o Projeto intitulado "Subprojeto |- Desempenho psicométrico do
DLQI e Skindex-16 na avaliagéio de qualidade de vida em pacientes com doengas dermatoldgicas
Subprojeto Il -Qualidade de vida em psoriase: significados atribuidos por médicos e pacientes”. As
pendencias relatadas foram em relagéo a inclusé@o de pesquisadores na equipe da Plataforma Brasil e
incluséo no TCLE da pesquisadora Natalia Aparecida de Godoy.

Em sua resposta a pesquisadora atendeu aos quesitos pendentes de forma satisfatoria.

Objetivo da Pesquisa:
Ja relatado no Parecer 2.249.725 de 04/09/2017 pelo CEP.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Ja relatado no Parecer 2.249.725 de 04/09/2017 pelo CEP.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Ja relatado no Parecer 2.249.725 de 04/09/2017 pelo CEP.

Enderego: Chacara Butignolli, s/in

Bairro: Rubido Junior CEP: 18.618-970
UF: SP Municipio: BOTUCATU
Telefone: (14)3880-1608 E-mail: capellup@fmb.unesp.br
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Continuacao do Parecer: 2.392.601

UNESP -FACULDADE DE
MEDICINA DE BOTUCATU

Consideragoes sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:
Ja relatado no Parecer 2.249.725 de 04/09/2017 pelo CEP.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Projeto adequado, sugiro aprovagédo sem necessidade de envio a CONEP.

Consideragdes Finais a critério do CEP:
O Comité de Etica em Pesquisa - CEP, em reuniso ordinaria de 06/11/2017, APROVA os documentos
abaixo relacionados, na forma de “EMENDA”, sem necessidade de envio a CONEP:

1. Inclusdo de pesquisadores na equipe da Plataforma Brasil;

2. Inclus@o no TCLE da pesquisadora Natélia Aparecida de Godoy;

Atenciosamente,

Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina de Botucatu - UNESP

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento — ATQUIVO [ Postagem  Autor TSituacao
Informacdes Bésicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_ 970770 26/09/2017 Aceito
do Projeto E1.pdf 15:53:49
TCLE/Termos de | TCLENATALIA_25_09.doc 26/09/2017 {Silmara Meneguin Aceito
Assentimento / 15:50:34
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / |Projeto CEP_REV_26_09.docx 26/09/2017 | Silmara Meneguin Aceito
Brochura 15:49:59
Investigador
Outros Emenda_CEP_17_08.docx 17/08/2017 |Silmara Meneguin Aceito

09:35:21
Outros folha_de_rosto.pdf 09/08/2017 |Camila Fernandes Aceito
12:10:46 | Pollo
TCLE/ Termos de | TCLETICl.docx 04/08/2017 | Silmara Meneguin Aceito
Assentimento / 10:08:21
Justificativa de
Auséncia
Declaracéo de Declaracao_insfituicao.pdf 17/01/2017 |Camila Fernandes Aceito
Instituicdo e 10:32:21 | Pollo

Enderego: Chdcara Butignolli, s/n

Bairro: Rubido Junior

CEP: 18618970

UF: SP Municipio: BOTUCATU
Telefone:  (14)3880-1608 E-mail:

capellup@fmb.unesp.br
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UNESP -FACULDADE DE

MEDICINA DE BOTUCATU
o STt I
Continuag&o do Parecer: 2.392.601
lInfraestrutura |Declaracao_instituicao.pdf 17/01/2017 |Camila Fernandes Aceito
i 10:32:21 | Pollo
Folha de Rosto folha_rosto.pdf 16/12/2016 | Camila Fernandes Aceito
13:25:49 [ Pollo
Outros EAP .pdf 16/12/2016 |Camila Fernandes Aceito
13:24:52 | Pollo

Situacédo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacio da CONEP:
Nzao

BOTUCATU, 22 de Novembro de 2017

Assinado por:
SILVANA ANDREA MOLINA LIMA

{Coordenador)
Enderego: Chécara Butignolli, s/n
Bairro: Rubi&o Junior CEP: 18.618-870
UF: SP Municipio: BOTUCATU
Telefone: (14)3880-1608 E-mail: capellup@fmb.unesp.br
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