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Prefacio

A psoriase € uma doenga cutdnea comum, crbnica e néo transmissivel, sem causa clara ou cura. O
impacto negativo desta condigdo sobre as vidas das pessoas pode ser imenso. A psoriase afeta pessoas
de todas as idades, e em todos os paises. A prevaléncia da psoriase relatada nos paises varia entre
0,09% e 11,43%, o que torna a psoriase um problema global sério, com no minimo 100 milhdes de
individuos afetados mundialmente. A psoriase apresenta uma evolugéo dos sintomas imprevisivel, uma
diversidade de gatilhos externos e comorbidades significativas, incluindo artrite, doencas
cardiovasculares, sindrome metabélica, doenca intestinal inflamatéria e depressao.

Em 2014, os Estados Membros reconheceram a psoriase como uma doenga nao transmissivel (NCD)
séria na resolucdo WHA67.9 da Assembleia Mundial da Salde. A resolugdo destacou que muitas
pessoas no mundo sofrem sem necessidade com a psoriase em virtude do diagnéstico incorreto ou
tardio, de opgdes de tratamento inadequadas e do acesso insuficiente aos cuidados, e em virtude da
estigmatizagao social.

Este Relatério global sobre a psoriase da OMS traz o impacto da psoriase na salde publica ao foco. O
relatorio é redigido para ajudar a aumentar a ciéncia sobre a variedade de modos por meio dos quais a
psoriase pode afetar as vidas das pessoas. Ele pretende fornecer aos elaboradores de politicas solugbes
praticas para melhorar os cuidados de saude e a inclusdo social das pessoas que vivem com a psoriase
em suas populagdes.

O relatorio destaca que uma grande parte do sofrimento causado por esta doengca comum e complexa
pode ser evitada. A melhoria do acesso ao diagnéstico inicial e ao tratamento adequado para a psoriase
requer sistemas de cuidados de salde universalmente acessiveis, que proporcionem o cuidado centrado
nas pessoas para os pacientes com condi¢des complexas e vitalicias. Os governos e outros parceiros
tém um papel importante a ser desempenhado ao abordar as consequéncias sociais desnecessarias da
psoriase, ao desafiar os mitos e os comportamentos que levam a excluséo dos pacientes dos ambientes
de cuidados de saude e da vida diaria.

Dr. Oleg Chestnov

Diretor Geral Assistente

Doengas Nao Transmissiveis e Saude Mental
Organizagéo Mundial da Saude
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Introducao

O que € psoriase?

Psoriase é uma doenca crdnica, néo transmissivel, dolorosa, desfigurante e incapacitante para a qual ndo
ha cura, e com grande impacto negativo sobre a qualidade de vida (QoL) dos pacientes. Ela pode ocorrer
em qualquer idade, e & mais comum na faixa etaria dos 50 aos 69 anos (1). A prevaléncia da psoriase
relatada nos paises varia entre 0,09% (2) e 11,4% (3), o0 que torna a psoriase um problema global sério.

A etiologia da psoriase permanece incerta, muito embora existam evidéncias em relagéo a predisposicdo
genética (4). O papel do sistema imune na causa da psoriase também é um topico de pesquisas
importante. Embora exista uma sugestdo de que a psoriase possa ser uma doenga autoimune, ainda ndo
foi identificado nenhum autoantigeno que possa ser responsavel. A psoriase também pode ser provocada
por gatilhos externos e internos, incluindo traumatismos leves, queimaduras solares, infecgdes, drogas
sistémicas e estresse (5).

A psoriase envolve a pele e as unhas, e esta associada a uma diversidade de comorbidades. As lesbes
cutdneas sdo papulas e placas vermelhas localizadas ou generalizadas, na maior parte simétricas,
nitidamente demarcadas, e normalmente recobertas por descamagdes brancas ou prateadas. As lesdes
causam prurido, ardéncia e dor. Entre 1,3% (6) e 34,7% (7) dos individuos com psoriase desenvolvem
artrite inflamatoria crénica (artrite psoriatica), que leva a deformacgdes articulares e incapacidade. Entre
4,2% e 69% de todos os pacientes que sofrem de psoriase desenvolvem alteragdes ungueais (8 a 10).
Relata-se que os individuos com psoriase apresentam um maior risco de desenvolver outras condigdes
clinicas sérias, tais como doengas cardiovasculares e outras doengas n&do transmissiveis (NCDs)
(5,11,12).

A psoriase causa um grande nus fisico, emocional e social (13 a 15). Em geral, a QoL com frequéncia
estd significativamente comprometida (16 a 23). Desfiguragdo, incapacidade e perda acentuada da
produtividade s&o desafios comuns para as pessoas com psoriase. Também existe um custo significativo
para o bem-estar mental, tais como taxas mais altas de depressdo, que levam a um impacto negativo
para os individuos e a sociedade (24,25). A exclusdo social, a discriminagdo e o estigma s&o
psicologicamente devastadores para os individuos que sofrem de psoriase e as suas familias. N&o ¢ a
psoriase que causa a exclusao — é principalmente a reagéo da sociedade a ela, e isto pode mudar.

O tratamento da psoriase ainda é baseado no controle dos sintomas. Estdo disponiveis terapias topicas e
sistémicas, bem como fototerapia. Na pratica, com frequéncia é utilizada uma combinagdo destes
métodos. A necessidade de tratamento normalmente é vitalicia e tem por alvo a remissdo. Até o
momento, ndo existe uma terapia que possa dar esperancas de uma cura completa da psoriase. Além
disso, o cuidado dos pacientes com psoriase nao requer apenas o tratamento das lesdes cutaneas e do
envolvimento articular, mas também € muito importante identificar e tratar a comorbidade comum que ja
exista ou que possa se desenvolver, incluindo doengas cardiovasculares e metabdlicas, bem como as
condicdes psicoldgicas.

Em 2015, a nogéo é que a psoriase € uma doenga complexa, que leva a diversas consequéncias para as
vidas dos pacientes (Figura 1).
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Figura 1. Sinopse sobre a psoriase como uma doenga cronica, com uma alta comorbidade
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Por que um relatorio global sobre a psoriase?

Em 24 de maio de 2014, a Sexagésima Sétima Assembleia Mundial da Saude da Organizagédo Mundial
da Saude (OMS) adotou uma resolugéo sobre a psoriase (WHA 67.9). Todos os Estados Membros
reconheceram o dnus da psoriase e se comprometeram a aumentar seus esfor¢os para combater o
estigma e a exclusdo desnecessaria das pessoas que vivem com a psoriase. Eles também reconheceram
que muitas pessoas no mundo sofrem desnecessariamente com a psoriase em virtude do diagnéstico
incorreto ou tardio, das op¢des de tratamento inadequadas e do acesso insuficiente aos cuidados. A
resoluco solicitou a OMS que preparasse um relatorio global sobre a psoriase, que chamasse a atengéo
para o impacto da psoriase sobre a salde publica. A resolu¢do também encorajou os Estados Membros a

se envolverem em esforcos de defesa, para aumentar a ciéncia a respeito da doenga psoriase e
combater e eliminar a estigmatizagéo sofrida por aqueles com psoriase.

A OMS reconhece a necessidade urgente de buscar esforgos multilaterais para aumentar a ciéncia a
respeito da doencga psoriase e para combater a estigmatizagdo sofrida por aqueles com psoriase. Este
relatério é redigido para ajudar a aumentar a ciéncia sobre a variedade de modos por meio dos quais a
psoriase pode impactar as vidas das pessoas. Ele tem por alvo fornecer aos elaboradores de politicas

solugdes praticas para melhorar os cuidados de salde e a inclus&o social dos individuos com a psoriase
— e outras NCDs - na sociedade.
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O 6nus da psoriase

A psoriase ocorre mundialmente. Ela afeta homens e mulheres de todas as idades, independentemente
da origem étnica, em todos os paises (1). Os dados publicados sobre a prevaléncia da psoriase nos
paises variam entre 0,09% (2) e 11,4% (3). Na maior parte dos paises desenvolvidos, a prevaléncia esta
entre 1,5 e 5% (27). Também existem evidéncias que sugerem que a prevaléncia da psoriase possa estar
aumentando (3). Muitos estudos demonstraram que a psoriase pode impactar substancialmente a QolL,
até mesmo quando uma area de superficie corporal (BSA) relativamente limitada ¢é afetada (16,17,22, 28
a32).

Incidéncia e prevaléncia

Existem muito poucos estudos sobre a incidéncia’ da psoriase. O registro de casos de psoriase ndo é
obrigatério, o que significa que é dificil encontrar dados confidveis. Uma revisdo da literatura publicada
revelou apenas um punhado de estudos confiaveis sobre a incidéncia da psoriase. Um estudo
demonstrou que a taxa de incidéncia da psoriase ajustada ao sexo e a idade em geral em Minnesota, nos
Estados Unidos da América, entre 1980 e 1983, foi estimada em 0,60 por 1000 pessoas-anos (33). Um
estudo de 511.532 individuos na Itélia entre 2001 e 2005 relatou uma incidéncia da psoriase (adultos que
receberam um diagnéstico de psoriase pela primeira vez) de 2,30 a 3,21 casos por 1000 pessoas-anos
(12). Em 2012, um estudo de triagem da psoriase de 2 semanas, por meio de consulta clinica, foi
realizado em trés paises simultaneamente — Argélia, Tunisia e Marrocos, nos quais a incidéncia da
psoriase foi estimada em 10,36, 13,26 e 15,04 por 1000, respectivamente (34).

Relativamente mais estudos enfocaram na prevaléncia da psoriase. Uma revisdo da literatura publicada
encontrou 68 artigos e relatorios integrais que estimaram as taxas de prevaléncia em relagdo a 20 paises
(Tabela 1). Entretanto, deve-se observar que os dados que eles contém s&o extremamente dificeis de
comparar entre si, em virtude das diferentes metodologias dos estudos e das suas limitagdes. Os
principais problemas séo as diferencas na definigo de prevaléncia (prevaléncia pontual, prevaléncia
cumulativa, prevaléncia do periodo), na definicdo de caso de psoriase (autorrelatada, diagnosticada pelo
médico), nas idades das populagdes estudadas (apenas criangas, apenas adultos, qualquer faixa etaria)
e nas técnicas de amostragem (questionarios, exame clinico, combinagdo de exame clinico e
questionério, dados de registro). Esta diferengca na metodologia impactou claramente as taxas de
prevaléncia. Dependendo da regido, os estudos de prevaléncia variaram de 0,09% na Republica Unida da
Tanzénia (2) a 11,4% na Noruega (3). Foi observada uma correlagdo muito fraca entre a latitude
geografica e a prevaléncia da psoriase (35). A psoriase aparenta ocorrer mais comumente nas
populagées do norte da Europa (3,36) e menos nas populagées da Asia oriental (37 a 45). Alguns estudos
investigaram as diferencas étnicas na prevaléncia da psoriase. De acordo com um estudo de 2001 nos
Estados Unidos da América, pessoas com ancestralidade caucasiana ou negra e outras apresentaram
uma prevaléncia de 2,5%, 1,3% e 1,0%, respectivamente (14). Em outro estudo dos Estados Unidos da
América de 2009 a 2010, estas diferencas foram maiores, com a prevaléncia em relagéo a caucasianos,
negros, hispanicos e outros em 3,6%, 1,9%, 1,6% e 1,4%, respectivamente (46).

1 Incidéncia e prevaléncia sdo termos correlatos. A prevaléncia se refere a proporgédo, em uma populagéo, que se observa apresentar uma condigdo, dentre o nimero total de pessoas
estudadas, enquanto a incidéncia se refere a novos casos dentro de um periodo especificado (normalmente um ano), divididos pelo tamanho da populagao.
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Tabela 1. Resumo dos estudos sobre a prevaléncia da psoriase

Localizagao geografica Ano(s) do Tamanho da ‘ Estimativa | Feminino = Masculino Idades dos
estudo amostra individuos (anos)
Criangas
China, Taiwan (39) 2004 4.067 0,00% 6a11
China, Taiwan (38) 2005 3.273 0,00% 6a11
Egito (47) 2008 a 2009 2.194 0,05% <18
Egito (48) 201122012 6.162 0,06% 6a12
Alemanha (49) 2005 306.020 0,71% 0,76% 0,66% <18
Alemanha (50) 2007 1.215.684 0,40% 0,44% 0,35% <18
Alemanha (11,51) 2009 293.181 0,45% <18
Alemanha (52) 16.500 1,37% 0a17
Itélia (53) 2006 145.233 0,09% 0a14
Itlia (54) 2012 154.233 0,2% 0a14
Suécia (55) 1975 a 1976 8.298 0,30% 0,50% 0,10% 12a17
Australia (56) 1.037 2,30%
Australia (57) 1996 416 4,5% 218
Australia (58) 1997 a 1998 1.457 6,6% 4,5% 8,9% 220
Brasil (13) 2011 12.000 1,3% 218
Croécia (59) 1987 6.711 1,21% >18
Dinamarca (60) 1978 3.892 3,73% 3,29% 4,18% 16299
Franga (61) 2005 6.887 517% =15
Alemanha (62) 2004 a 2009 90.880 2,03% 1,78% 2,24% 16a70
Alemanha (63) 2001 a 2005 48.665 2,10% 1,9% 2,3% 16a70
Itélia (64) 2003 3.660 3,10% 245
Noruega (3) 2008 10.302 11,43% 10,8% 12,1% 20a79
Noruega (65) 1979 a 1980 14.667 4,82% 4,85% 4,79% 20a54
Noruega (36) 2000 a 2001 18.747 6,1% 30a75
Noruega (66) 1998 8.045 4,2% 19a31
Suécia (67) 2004 a 2005 4.875 3,9% 18 a 84
Reino Unido (68) 58.257 1,3% 18 a 64
Estados Unidos da América (14) 2001 27.220 2,21% 2,5% 1,9% >18
Estados Unidos da América (46) 2009 a 2010 6.216 3,2% 3,1% 3,6% 20a59
Estados Unidos da América (69) 2003 a 2004 2.984 3,15% 3,18% 3,11% 20a59
Estados Unidos da América (70) 1998 a 2010 121.701 1,32% 30a55
Estados Unidos da América (70) 1991 a 2005 116.686 1,37% 25a42
Estados Unidos da América (70) 1986 a 2010 51.529 1,25% 40a75
Estados Unidos da América (71) 2011 799.607 0,51% a =65
1,13%
Estados Unidos da América (72) 2003 a 2006, 10.676 3,10% 3,0% 3,1% 20a59
2009 a 2010

Estados Unidos da América (73) 2001 2.443 1,3% 2
Estados Unidos da América (73) 2001 21.921 2,5% =18
Estados Unidos da América (74) 2001 a 2002 2.619.719 0,91%

Estados Unidos da América (74) 2001 a 2002 2.872.333 1,06%
Estados Unidos da América (75) 1991 a 2005 84.039 2,58% 41a58
Todas as idades
China (37) 1984 6.617.917 0,123% 0,124 0,168 0a 65+
China (40) 30.935 1,49% todas as idades
China, Taiwan (41) 2000 a 2006 5.864 0,19% 0,16% 0,23% todas as idades
China, Taiwan (76) 2006 23.000.000 0,235% todas as idades
China (42) 1974 a 1981 670.000 0,35%
China (43) 17.345 0,47% todas as idades
China (44) 7.747 2,14% 12a20

Dinamarca, llhas Faroe (77) 1947 a 1948 10.984 2,84% todas as idades
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Egito (78) 1994 a 1996 8.008 0,19% todas as idades
Alemanha (79) 2005 1.344.071 2,53% 2,57% 2,79% todas as idades
Alemanha (80) 2003 2.238.000 2,0% todas as idades
Italia (81) 2006 4.109 2,9% todas as idades
Japdo (45) 2010 a 2011 128.000.000 0,44% todas as idades
Noruega (82) 1985 10.576 1,41% 1,45% 1,37% todas as idades
Noruega (83) 1991 2.508 1,40% todas as idades
Noruega (83) 1991 442 1,10% todas as idades
Polonia (84) 2005 a 2009 2.161.832 1,45% 1,46% 1,43% todas as idades
Portugal (85) 1994 1.037 1,9% todas as idades
Espanha (86) 1998 12.938 1,43% 1,40% 1,46% todas as idades
Espanha (87) 2013 12.711 2,31% 1,9% 2,7% todas as idades
Sri Lanka (88) 1997 1.806 0,44% todas as idades
Suécia (89) 2001 a 2007 1,35% todas as idades
Suécia (90) 1998 a 2010 1,95% todas as idades
Tanzania, Republica Unida da (2) 1994 1.114 0,09% todas as idades
Tunisia (91) 5.778 0,57% todas as idades
Reino Unido (92) 2009 7.520.293 1,87% 1,9% 1,8% todas as idades
Reino Unido (93) 4.390 1,71% todas as idades
Reino Unido (94) 1987 a 2002 7.533.475 1,52% todas as idades
Reino Unido (95) 29.348 2,60% todas as idades
Reino Unido (96) 2002 a 2003 789.335 0,8% todas as idades
Reino Unido (97) 1999 252.538 0,73% todas as idades
Estados Unidos da América (98) 197121974 20.749 1,43% 1a74
Estados Unidos da América (99) 2009 2.573 51% todas as idades

Observagdo: .... = nenhum dado.

A psoriase é considerada igualmente prevalente em ambos os sexos (5). Entretanto, dentre todos os
estudos que relataram a prevaléncia por sexo (Figura 2), alguns estudos indicaram que a psoriase é mais
comum em homens. Os valores citados néo sdo estatisticamente significativos. Esta questdo requer
investigacdo adicional e, em particular, a diferenciagéo dos fatores genéticos e comportamentais.

Figura 2. Prevaléncia da psoriase, por sexo (fornecido o ano da pesquisa dos dados; nao da
publicagio)
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A psoriase pode ocorrer em qualquer idade. Embora alguns estudos tenham indicado que a idade média
do inicio da psoriase tenha sido aos 33 anos de idade, e que 75% dos casos ocorreram antes dos 46
anos de idade (93), outros sugeriram que o inicio da psoriase foi bimodal, com dois picos da doenga — o
primeiro entre 16 e 22 e 0 segundo entre 57 e 60 anos de idade (100).

A psoriase também ocorre em criangas. Entretanto, existem poucos estudos sobre a incidéncia ou a
prevaléncia da psoriase em criangas, e aqueles que existem revelam variagdes entre a quase auséncia
de psoriase juvenil em Taiwan, China (38,39) e os 1,37% de prevaléncia vitalicia em criangas de 0 a 17
anos de idade na Alemanha (52). O maior estudo sobre a prevaléncia entre criangas foi realizado na
Alemanha em 2007 (49). Os dados coletados a partir de uma base de dados de uma empresa de seguros
de saude de aproximadamente 1,3 milhdes de individuos demonstraram que a prevaléncia da psoriase
em criangas com menos de 18 anos de idade foi de 0,40%, que aumentou aproximadamente de modo
linear ao longo do curso da vida. Em 2008 a 2009, um estudo de 2194 criangas no Egito (47) observou
que a prevaléncia da psoriase entre pessoas com 18 anos de idade ou menos foi de 0,05%.

A psoriase esta se tornando mais ou menos comum?

O rastreamento das tendéncias na incidéncia e na prevaléncia da psoriase é dificil, em virtude das
diferentes metodologias de pesquisa sobre esta questdo. Entretanto, é observada uma aparente
tendéncia crescente em diversos paises. A prevaléncia da psoriase na China em 1984 foi de 0,17%,
enquanto que, 25 anos mais tarde, outro estudo observou que ela é de 0,59% (37,43). A prevaléncia na
Espanha em 1998 foi de 1,43%, enquanto que, 15 anos mais tarde, foi relatada como 2,31% (86,87). Os
dados sobre a prevaléncia nos Estados Unidos da América a partir da Pesquisa de Exame da Salde e da
Nutrigdo Nacional indicaram um aumento na prevaléncia, de 1,62% para 3,10%, de 2004 a 2010 (46,69).
Entretanto, diferentes metodologias na condugédo destes estudos, especialmente em vista das diversas
definicdes de caso de psoriase, ndo permitem uma avaliagdo clara da tendéncia crescente.

O estudo mais instrutivo das tendéncias na prevaléncia € um acompanhamento de 30 anos de uma
coorte com base em populagdo em Tromsg, na Noruega (3). As andlises das tendéncias na prevaléncia
durante 1979 a 2008 indicam que a prevaléncia da psoriase vitalicia autorrelatada (na mesma coorte)
aumentou de 4,8% para 11,4%.

Onus da incapacidade global em virtude da psoriase

0 Estudo do Onus da Doenga Global em 2010 (1) foi uma tentativa de medir a extenséo da incapacidade
ou da perda de saude em virtude de diferentes doencas. Uma das medidas comumente utilizada para
esta medi¢&o é o ano de vida ajustado & incapacidade (DALY). O DALY ¢ igual a soma dos anos vividos
com incapacidade (YLDs) e dos anos de vida perdidos (YLLs). Um DALY é igual a um ano perdido de
uma vida higida.

DALY =YLD + YLL 1 DALY =1 ano perdido de vida higida

As anélises do Estudo do Onus da Doenga Global sugeriram que o dnus da psoriase é alto (1). O DALY
médio global em relagdo a psoriase para 2010 foi estimado em 1.050.660, que é o dobro daquele da
hepatite C aguda. As estimativas do 6nus da doenga global em relagdo aos paises individuais s&o
apresentadas no mapa na Figura 3.
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Figura 3. Mapa mundial que demonstra os DALYs em relagdo a psoriase por 100.000; taxas para
todas as idades e ambos os sexos

DALYs por 100.000

12.109 19.428

Fonte: Adaptada de [HME GBD 2010 (1).

Os DALYs em relagdo a ambos os sexos aumentaram linearmente com o aumento da idade até os 60
anos. O estudo demonstrou que o maior 6nus da doenga ocorreu no grupo dos 50 aos 69 anos de idade
e que a psoriase causou um 6nus de DALYs discretamente mais alto em homens adultos do que em
mulheres adultas até os 75 anos de idade (Figura 4).

No Estudo do Onus da Doenca Global, 0 6nus especifico para o paciente das doencas cutaneas cronicas,
tal como a psoriase, pode ter sido subestimado, tendo em vista que os pesos da doenga de base nédo
foram derivados dos pacientes afetados. Diversos estudos demonstraram que as doengas cutaneas
cronicas com alta estigmatizagédo sdo percebidas de modo significativamente mais negativo pelos
pacientes do que pelo publico. Portanto, as limitagdes do Estudo do Onus da Doenga Global refletem um
problema psicossocial importante para os pacientes com psoriase em geral: a auséncia de ciéncia sobre
o0 seu dnus especifico por parte de outros. Publicagdes recentes sobre o 6nus da doenga global da
psoriase e de doengas cutineas delinearam esta discrepancia de acordo com isto (101,102). Por este
motivo, qualquer analise comparativa do énus da doenga entre as condicdes precisa equilibrar melhor o
énus objetivo e o subjetivo.
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Figura 4. Distribuigdo de DALYs em relagao a psoriase, por 100.000, por sexo e faixa etaria
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Fonte: Adaptada de IHME GBD 2010 (1).

Intervalos nos dados

Bons dados epidemioldgicos sdo essenciais para o controle da doenca e o adequado planejamento dos
cuidados de saude. Este capitulo ilustra os muitos intervalos nos dados da psoriase, e a dermatologia
permanece um dos campos de estudos epidemiologicos mais negligenciados. Existe a necessidade de
dados de melhor qualidade sobre a incidéncia e a prevaléncia da psoriase para entender melhor o
tamanho e a distribuicdo do problema. Os dados de prevaléncia disponiveis tém origem em apenas 20
paises, o que significa que existem enormes intervalos geograficos no conhecimento, especialmente de
ambientes de baixa renda e renda intermediaria. Com a finalidade de comparar a incidéncia e a
prevaléncia da psoriase entre as regides e rastrear as suas tendéncias ao longo do tempo, os dados
devem ser obtidos da mesma maneira em diferentes locais, de um modo que possa ser reproduzido. S&o
necessarias medidas padronizadas, incluindo avaliagéo diagndstica uniforme, definicio de idade adulta e
métodos de determinagao de casos, com a finalidade de fornecer uma percepgao adicional de problemas
dermatologicos, tal como a psoriase. A estimativa do énus da doenga em virtude da psoriase, tal como o
Estudo do Onus da Doenca Global de 2010, deve ter por base métodos melhores e mais centrados nos
pacientes. Isto inclui a consideracdo de medidas especificas da doenga, em vez de medidas genéricas.
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Capitulo 3. Como a psoriase afeta as vidas das
pessoas?

Introducao

A psoriase é uma doenca crénica, ndo transmissivel, Mulher, Africa do Sul: “Tenho psoriase desde os 26
dolorosa, desfigurante e incapacitante para a qual ndo hd | anos de idade e agora tenho 54. No primeiro
cura, que se apresenta sem um quadro clinico Unico e momento, eu achei que era caspa, tendo em vista
tipico. Ela pode se manifestar de muitas formas | que ela comegou no meu couro cabeludo. Meus
diferentes. Além do envolvimento da pele e das unhas, colegas de trabalho sugeriram todos os tipos de
pode haver o desenvolvimento de artrite inflamatéria || xampus, ja que ela era visivel (“a caspa’). Em
(artrite psoridtica). Os pacientes que sofrem de psoriase || sequida ela comegou no meu corpo e consultei um
apresentam maior risco de desenvolver doengas | dermatologista, e fui informada de que era psoriase.
cardiovasculares e outras NCDs (103). Além disso, a Comprei pomadas, as quais senti que néo
psoriase afeta a salide mental e as pessoas que sofrem || ajudavam. Escondi minha pele de todas as pessoas
da doenca apresentam estigma social significativo. € comecei a usar um lengo no pescoco no trabalho.
Eu me sentia rejeitada, tendo em vista que na maior
parte dos ambientes de trabalho nao era permitido
usar um lenco no pescogo naquela época. Na
época, eu sentia que a psoriase era a doenca da
qual ninguém falava, tendo em vista que as pessoas
eram ignorantes e viravam seus rostos, ou faziam
perguntas estupidas, ou olhavam para vocé e
achavam graca. Isto ainda acontece atualmente.”

Ao avaliar a gravidade da psoriase, estdo sendo
utiizadas mais de 40 ferramentas diferentes (104). As
medidas comumente utilizadas para a classificagdo da
gravidade da psoriase incluem o Indice de Area e
Gravidade da Psoriase (PASI), e a Avaliagdo Global do
Médico. Os clinicos avaliam a gravidade da doenca
levando em consideragdo o grau de descamacédo, o
eritema, a espessura das lesdes cutaneas ou o tamanho
da BSA ocupada pela psoriase. Medidas da QoL

L Fonte: South Africa Psoriasis Association.
também s&o importantes.

Pele e unhas

Com base no tipo de lesdes cutaneas, na localizacdo, na idade ao inicio e na evolugao da doenga, sdo
utilizadas diversas classificagdes clinicas da psoriase (Tabela 2).

Os sintomas ligados & psoriase e relatados com mais frequéncia séo (105):

= descamagcao da pele em 92%
= prurido em 72%

= eritema em 69%

= fadigaem 27%

= edemaem 23%

= queimagao em 20%

= sangramento em 20% dos individuos.

De acordo com outro estudo, floculagdo ou descamacéo fora da area do couro cabeludo ocorria em 89%
e floculagao ou descamagao das areas do couro cabeludo em 62% dos pacientes. Foram observados ou
prurido ou arranhadura em 87%, erupgéo cutdnea em 74%, dor cutdnea em 62%, sangramento em 58%,
eritema em 57%, exacerbagdes em 49%, dor articular em 42%, fissuras cutaneas em 39%, pele seca em
34%, desconforto fisico em 32%, queimacdo em 28% e problemas ungueais em 22% (7).
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Com base em uma revis&o da literatura, a prevaléncia da psoriase ungueal varia entre 4,2% (8) € 69% (9)
de todos os pacientes que sofrem de psoriase. A psoriase ungueal pode ocorrer com o envolvimento da
pele ou pode ocorrer isoladamente, sendo o Unico sintoma da psoriase. A psoriase ungueal néo é apenas
um problema de natureza estética, mas também pode restringir a destreza manual. A doenga ungueal
pode ser aguda ou cronica, com gravidade variada. Pode haver o envolvimento de uma Unica unha ou de
todas as unhas, associado a destruigao grave ou a perda da unha (Figura 5).

Figura 5. Psoriase ungueal

© Matthias Augustin, University Medical Center Hamburg.

A psoriase ungueal pode ser um fator de predisposi¢éo a infecgdes flngicas ou bacterianas, que ocorrem
em 4,6% a 30% dos casos de psoriase ungueal (107).

Os pacientes que sofrem de psoriase ungueal apresentam pontuagdes de gravidade da psoriase
significativamente piores, em comparacdo aos pacientes sem envolvimento ungueal (108). Além disso,
eles relatam uma QoL pior e um maior nimero de dias de incapacidade para o trabalho (108). Estes
pacientes também apresentaram maior probabilidade de serem hospitalizados e sofriam de artrite
psoriatica com mais frequéncia.

Artrite psoriatica

Além da pele, a psoriase pode estar associada a uma artrite inflamatéria conhecida como artrite
psoriatica, que envolve as articulagbes da coluna e outras articulagdes. Isto ocorre sem a presenca de
anticorpos especificos no sangue (espondiloartropatia soronegativa). O fator reumatoide (anticorpo que
ocorre na artrite reumatoide) também é negativo.

Uma revisdo da literatura demonstrou que a artrite psoriatica afeta entre 1,3% (6) e 34,7% (7) dos pacientes
diagnosticados com psoriase. Ndo existem dados sobre a predile¢do sexual. Em uma populagdo dos Estados
Unidos da Ameérica, observou-se que a artrite psoriatica ocorria com mais frequéncia em pacientes
caucasianos do que em outros grupos étnicos (109). Dois grandes estudos alemaes consecutivos de
consultdrios dermatolégicos avaliaram a prevaléncia da artrite a partir dos exames por parte de reumatologistas
em 2005 e 2007, a qual foi de 20,6% (10) e 19,6% (110), respectivamente.

Os sintomas clinicos s&o variaveis; entretanto, artrite periférica, espondilite, entesite (inflamacdo dos
locais nos quais os tenddes se inserem nos 0ssos), artrite em dedos e dactilite (edema profuso dos dedos
das maos ou dos pés) sdo consideradas as mais comuns (Figura 6). A artrite psoridtica pode levar a dor
crbnica e alteragdes no aspecto fisico. Os pacientes que sofrem de artrite psoriatica apresentam reducéo
da aptidéo fisica, em comparacdo aos pacientes com psoriase sem ela (22). Tipicamente, a artrite
psoriatica ocorre juntamente com lesdes cutdneas de longa duragdo, muito embora em casos raros ela
ocorra isoladamente, na auséncia da psoriase.
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Artrite psoriatica

© Matthias Augustin, University Medical Center Hamburg.

Doencgas correlatas

Diversos estudos relataram a coexisténcia de psoriase e outras doengas sistémicas sérias; as mencionadas
com mais frequéncia s@o doengas cardiovasculares, sindrome metabdlica, incluindo hipertens&o, dislipidemia e
diabetes mellitus, e doenga de Crohn. Até mesmo criangas demonstraram aumento das taxas de
comorbidades, em comparag&o as criangas ndo afetadas, ou aquelas com eczema atdpico (11,49).

A maior parte das publicagdes discute a associagdo entre a doenga cardiovascular e a psoriase. Os
pacientes diagnosticados com psoriase apresentam um aumento do 6nus da aterosclerose e da
inflamag&o vascular subclinicas (111). Eles também apresentam niveis significativamente mais altos de
lipideos séricos, incluindo triglicerideos e colesterol total, em comparagéo aos individuos higidos (112).
Além disso, a psoriase esta associada a fibrilagao atrial e ao acidente vascular cerebral, que podem ser
agravados em pacientes jovens (113). Entretanto, deve-se observar que atualmente ndo se sabe se a
psoriase é um fator de risco independente para o desenvolvimento da doenca cardiovascular.

A obesidade ou o ganho de peso demonstraram ser fatores de risco independentes para a psoriase. O
tabagismo € outro fator de risco (114). A frequéncia de sindrome metabdlica, depresséo e disfungéo erétil
também demonstrou ser significativamente mais alta em pacientes diagnosticados com psoriase (115).
Em algumas doengas e subgrupos de pacientes, a psoriase demonstrou ser um fator de risco
independente para a esteatose hepética ndo alcodlica (116). Apesar de um grande nimero de estudos
sobre a associagdo da psoriase com comorbidades, a causalidade e a independéncia de algumas
doengas correlatas permanecem incertas e requerem pesquisas adicionais (117,118).

Saude psicologica e mental

A psoriase ndo é apenas uma doenca que causa sintomas fisicos dolorosos, debilitantes e altamente visiveis.
Ela também esta associada a um grande numero de comprometimentos psicoldgicos. Por muitos motivos, a
psoriase pode ser psicologicamente devastadora. As vidas dos pacientes se tornam especialmente dificeis
quando a psoriase esta presente em areas altamente visiveis da pele, tais como a face e as maos. Os
problemas psicoldgicos correlatos podem afetar as atividades sociais e o trabalho no dia-a-dia. Ela causa
vergonha, auséncia de autoestima, ansiedade e aumento da prevaléncia de depresséo (24,25). Os pacientes
com psoriase relatam vivenciar raiva ou desesperanca, e revelam uma mais alta taxa de ideagdes suicidas do
que outros pacientes. Em um estudo de 127 pacientes com psoriase, 9,7% relataram o desejo de morrer e
5,6% relataram ideag&o suicida ativa na ocasido do estudo (119).
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Influéncias do local de trabalho

No local de trabalho, a psoriase pode ser acionada ou agravada por meio do impacto mecanico ou outro
impacto fisico sobre os locais n&o protegidos do corpo (120). Em pacientes que se queixaram de dermatite
ocupacional nas maos, observou-se que a psoriase foi a causa da doenca em 3,8% (121) a 6,5% (122) dos
casos. Luvas especiais € outros equipamentos de protecéo individual podem reduzir as lesdes e possibilitar
que a pessoa continue a trabalhar, o que de outro modo pode ser prejudicado (121,123).

Participacao social

A psoriase pode afetar as relagbes no domicilio, na
escola ou no trabalho, bem como as relagbes sexuais e,
portanto, reduzir a QoL e causar tens&o psicoldgica
(15,17 a 19,32, 124 a 128). Os pacientes com frequéncia
sdo estigmatizados e excluidos dos ambientes sociais
normais, incluindo escolas, locais de trabalho e piscinas.
Como resultado, com frequéncia eles evitam as
atividades sociais e comumente relatam apresentar
solidao, isolamento, sentimentos de ndo serem atraentes
e frustragdo.

Um estudo conduzido nos Estados Unidos da América
avaliou quais esferas das vidas dos pacientes sofriam
mais (7). Foram consideradas sete &reas de impacto:
emocional (humor, sentimentos); social (amigos,
atividades); a familia (atividades, responsabilidades);
profissional (trabalho, carreira); fungéo fisica; intimidade
sexual; e vida estudantil. Os resultados demonstraram
que 98% dos pacientes relataram que a psoriase teve
impacto sobre a sua vida emocional, 94% sobre a sua
vida social, 70% sobre a vida familiar, 68% sobre a sua
carreira profissional, 38% sobre a funcdo fisica, 17%
sobre a intimidade sexual, e 21% sobre a sua vida
estudantil. Estes valores foram, todos, mais altos em
relagdo aos pacientes com artrite psoriatica.

As oportunidades perdidas e 0 énus da doenga ao longo
de uma parte significativa do periodo de uma vida podem
ser cumulativas e, em muitos casos, s&o irreversiveis.

Onus socioecondmico

Gary, com uma paixao genuina pela natagéo, tem
sido um paciente com psoriase cronica desde os 23
anos. Gary nao foi admitido em piscinas publicas,
tendo em vista que os nadadores fizeram queixas
para os salva-vidas. Muito embora os salva-vidas
saibam que a psoriase ndo € contagiosa e que néo
¢ transmitida por meio da agua, eles néo puderam
ajudar, a ndo ser acalmando a situagéo ao pedir que
ele saisse... O banho de sol moderado pode ser
benéfico para a psoriase. Gary dirigiu-se a um
parque publico para um banho de sol em uma
manhé de domingo. Quando Gary revelou a sua
pele, com areas vermelhas na parte superior do
tronco, a mae de uma menininha se afastou com
sua filha. Gary tentou explicar para ela que ninguém
pode pegar psoriase ou transmiti-la para outras
pessoas, mas ainda assim a jovem senhora néo
quis ouvir o que ele dizia e se recusou a acreditar

Fonte: © Hong Kong Psoriasis Patients Association.

Em pacientes com psoriase, o comprometimento funcional, as oportunidades perdidas na vida profissional e a
elevagdo do 6nus econdmico em relagdo as despesas do tratamento podem ser adicionados ao significativo
onus socioecondmico no nivel individual (129 a 131). Os custos da psoriase sé&o significativos para ambos os
pacientes e o sistema de cuidados de saude. O custo anual da psoriase nos Estados Unidos da América foi
estimado em US$ 11,5 bilhdes em 2008, com os custos a serem pagos do préprio bolso dos pacientes
responsaveis por 55% dos custos diretos totais da doenga (132,133). Os dados de pesquisas dos Estados
Unidos da América indicam que os pacientes com psoriase pagam em média US$ 2.528,00 do seu proprio
bolso a cada ano com os cuidados da psoriase, 34% dos quais sdo com medicamentos prescritos e sem
prescricdo médica (134). Na Suica, as despesas a serem pagas do proprio bolso em virtude de cuidados
ambulatoriais por paciente em 2005 variaram de CHF 600 a 1100 ao ano em relag&o & psoriase leve, até CHF

2400 a 9900 em relagdo a psoriase grave (135).
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Jimmy, dos Estados Unidos da América, sofre de || A incapacidade de trabalhar em virtude da psoriase aumenta
psoriase grave, que afeta 90% do seu corpo. Ele | com a gravidade da psoriase. Em um estudo aleméo, os

alualmente € uma pessoa sem residéncia, apos er | pacientes empregados perdiam uma média de 4,9 dias de
perdido a sua capacidade de trabalhar em virtude

das suas dolorosas placas psoriaticas que afetam
as suas maos. Foi negado a ele um leito em um
abrigo, tendo em vista que a equipe estava

trabalho por ano em virtude da psoriase (23). Em relagéo a
psoriase grave, a incidéncia de hospitalizagbes é quase duas
vezes mais alta do que em relagdo a psoriase leve (136).
preocupada que as suas lesdes cutdneas fossem | Além disso, os pacientes que sofrem de doenca grave
contagiosas. Jimmy atualmente ndo realiza relatam um maior nimero de dias de auséncia do trabalho ou
qualquer tratamento eficaz e luta diariamente ndo | da escola em virtude da psoriase (136).

apenas para prover para si proprio, mas também

para tratar a sua pele dolorosa No nivel social, a psoriase, em virtude da sua alta prevaléncia

. o _ e dos acentuados custos diretos e indiretos, pode resultar em
Fonte: National Psoriasis Foundation, Estados | gnus econdmico consideravel para os contribuintes, os
Unidos da América. pacientes e a sociedade em geral (129,131,137,138).

Medlgéo dO impaCtO da psoriase Astrid, mulher, 57, Paises Baixos: “Ter uma doenca

cuténea séria em uma idade jovem é muito dificil. Ter

SObre a qua”dade de Vida psoriase significa que na sala de aula, ninguém quer

se sentar perto de vocé. Ter psoriase significa nunca
Além da avaliagdo das manifestagdes clinicas, uma || Ser convidada para uma festa de aniversario e que
medida da qualidade de vida relacionada & saude || "M9UEmM Guer f',r asua IeSta de aniversario. Ter
(HRQoL) & um elemento importante na avaliagio do || P°0"47¢ SIONIICA NAO0 TEr pErmissao para se unir as
avanco da doenca e de seu impacto sobre a satde € o aulas de natag&o. Ter psoriase significa ndo poder

. participar de um clube esportivo, etc... Eu me

bem-estar dos pacientes. As feramentas da QoL | ;zi0nei por um bom homem. Ele tinha conhecimento
estimam o WPaCtO da QOenga sgbre 0 bem-estf':lr fisico, § a respeito da psorfase, porque toda a sua familia sofria
mental, funcional e social a partir das perspectivas dos | de psoriase. Depois de nos casarmos, decidimos nao
proprios pacientes. O Indice de Qualidade de Vida | ter filhos. Ambos temos uma psoriase franca e néo
Dermatolégica  (DLQI), apesar das limitagbes || queremos transmitir isto para uma crianca. Nos nao
metodolégicas, atualmente ¢ o método utilizado com | queriamos arriscar que uma crianca fivesse uma vida

pacientes com diferentes condicdes cutaneas. filhos significa que vocé nunca tera criangas na sua
casa. Nenhum amigo visitando, nenhuma nora ou

A HRQoL ¢é significativamente comprometida nos | genro, nenhum neto. Nao temos pessoas pela casa e
pacientes com psoriase. Fatores tais como gravidade || S0Mos apenas duas pessoas que se sentam a ceia de
da doenga, sexo, idade, locais anatdmicos das lesdes, || \atél. Encontrar um emprego foi muito dificil. Pessoas
envolvimento de comorbidade (por exemplo, artrite) e || 4U€ SOfem de psoriase ndo sao desejadas. Oulro
angUistia psicologica podem, todos, estar associados & || P0P/ema ol enconirar uma casa. Queriamos comprar

~ , N uma casa, mas em virtude da doenca cronica, néo
redugéo da HRQoL em pessoas E:qm psoriase. O bnus conseguimos obter uma hipoteca. Agora temos que
do tratamento e o tempo necessario para o tratamento | o m preco de aluguel muito alto, o que significa
diario também s&o importantes prognosticadores da || que nao podemos sair de férias, etc... Também
redugdo da HRQoL (139). Diversos estudos | existem dificuldades praticas. Quando quero ir ao
demonstraram evidéncias de um mais alto impacto | cabeleireiro, sempre tenho grandes problemas. As
sobre a QoL para as mulheres (139), embora outros | cabeleireiras nao gostam de pessoas com psoriase.
estudos ndo tenham observado esta diferenga. || Quando saio para comprar roupas, ndo me permitem
Contrariamente, um estudo iraniano sobre pacientes | 9Ue algumas sejam provadas. Quando vocé vai ao
com psoriase demonstrou que o impacto negativo provador,Nnao é permltldo que vocé devolvg as roupas
sobre a QoL dos pacientes foi mais alto para os || °° €125 140 servirem. Voce precisa compra-ias, ainda
homens do que para as mulheres (DLQI 11,0 versus que elas- 0 sirvam. .. S¢ eu nao fivesse psoriase, a

, . minha vida provavelmente seria completamente

7,0) (21). O estudo tambeém observou que 0 IMpacto | iferente. Talvez nés vivéssemos em uma bela casa.
sobre a QoL aumentou com o nUmero de dreas || provavelmente teriamos uma familia: filhos e netos.
envolvidas peIa doenga. O mais alto impacto negativo Talvez eu conseguisse 0 emprego para o qual tive
sobre a QoL foi observado quando a regido do | ensinamentos. Sem psoriase, poderiamos ter uma vida
pescogo/decote ou das maos estava envolvida, e o | normal.”
mais baixo quando a virilha estava envolvida.

Fonte: Psoriasis Vereniging Nederland.
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Um estudo conduzido em uma grande populagéo de pacientes europeus com psoriase demonstrou que o
impacto geral da psoriase aumentou em combinagdo com a gravidade da doenga (105). A psoriase foi
um problema significativo para 15% dos pacientes com psoriase leve, 23% com psoriase moderada e
51% com psoriase grave. Além disso, 48% dos pacientes relataram que a sua incapacidade em virtude
da psoriase teve um impacto modesto sobre as atividades da vida didria. Em menor extenséo, a
incapacidade também influenciou a carreira, a escola e as relagdes com os amigos. Diversas atividades
diarias foram afetadas de modo adverso pela psoriase, incluindo escolha das roupas (54%), necessidade
de mais banhos (45%), lavagem/troca das roupas com mais frequéncia (40%), atividades esportivas
(38%), disturbios do sono (34%), inibigdo das atividades trabalhistas/escolares (27%), dificuldades
sexuais (27%) e relagbes sociais (26%). Um estudo conduzido na Malasia demonstrou resultados
semelhantes, com apenas 5,6% dos pacientes relatando que a psoriase ndo apresentava efeitos sobre a

sua QoL (22).

Dai, 26, China, sofre de psoriase
eritrodérmica e psoriase pustular. Dia
nunca entrou em nenhum emprego formal.
Ele atualmente vende mel online, mas
ainda precisa depender de assisténcia
financeira dos seus pais para viver e para
o tratamento. Em 2015, quando sua mée o
levou a um hospital, eles foram recusados
por taxistas em seu caminho e também por
donos de pousadas.

Fonte: National Psoriasis Foundation,
Estados Unidos da América.

Um estudo conduzido na Alemanha também observou que a
psoriase apresentou um impacto negativo sobre a QoL para a
maioria dos pacientes. Apenas 15,2% relataram que a psoriase
ndo apresentou efeitos sobre a sua QoL (23).

Entretanto, é importante observar que, em muitos estudos, a
correlagdo do comprometimento das pontuacdes da QoL com a
gravidade clinica atual é baixa, o que indica que o impacto da
psoriase sobre o individuo ultrapassa a aparente gravidade das
lesbes cuténeas (141). Além disso, a estigmatizagdo e o dnus
da QoL associados a psoriase podem apresentar um efeito
prolongado ao longo do curso da vida de um paciente. A
incapacidade crénica causada pela psoriase é denominada
como o “‘comprometimento do curso da vida cumulativo da
psoriase” (CLCI) (20). O CLCI & um conceito importante no
cuidado da psoriase, tendo em vista que indica que esta doencga
crbnica, que pode se prolongar ao longo do periodo desde a
infancia até a idade avangada, pode levar ao énus irreversivel e
a perda de oportunidades. Portanto, até mesmo na auséncia de
condicbes de risco a vida ou cicatrizagdo fisica, existe uma
necessidade urgente de intervengdo inicial e tratamento da
psoriase com base em evidéncias com a finalidade de evitar o
sofrimento em longo prazo, a progressdo da doenga e o
aumento do CLCl. Na pratica, podem ser detectados
indicadores em relacdo aos pacientes de risco de CLCI, os
pacientes podem ser tratados e o possivel CLCI pode ser
prevenido (142).

Estudos a respeito do impacto da psoriase sobre a QoL diferem tdo dramaticamente em termos de
metodologia, que ndo é possivel compara-los de modo preciso. A avaliagdo da QoL é realizada com a
utiizacdo de diferentes escalas e os dados sdo obtidos com a utilizagdo de diferentes ferramentas (por
exemplo, questionarios autoadministrados, entrevistas telefonicas, questionarios preenchidos pelos médicos)
em diversas faixas etarias e diversos grupos étnicos. Ndo obstante, independentemente dos métodos
utiizados, existe uma concordancia consideravel e uniforme na literatura de que a psoriase leva ao
comprometimento da HRQoL. Além disso, em quase todos os estudos clinicos, a HRQoL melhorou com a
terapia eficaz (31). A HRQoL também esta associada a satisfagdo do paciente com o tratamento (143).

E claro que os fatores que afetam a incapacidade associada & psoriase podem diferir de paciente para
paciente. Além disso, o impacto da psoriase sobre um individuo pode variar ao longo do tempo.
Entretanto, os estudos de populagdes oferecem uma percepcéo geral sobre os fatores que afetam a QoL

das pessoas com psoriase.
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Melhora da qualidade dos cuidados
para as pessoas com psoriase

Principios do tratamento da psoriase

A psoriase é, por natureza, uma doenga crénica e incuravel, com uma evolugdo imprevisivel dos
sintomas e gatilhos. A consequéncia com frequéncia € o tratamento vitalicio; portanto, todos os
tratamentos devem atender a critérios de alta qualidade, que n&o sejam apenas eficazes, mas também
seguros durante longos periodos. Tendo em vista que a causa da psoriase ainda é desconhecida, estdo
disponiveis tratamentos apenas para o controle dos sintomas. Os tratamentos incluem uma diversidade
de terapias tdpicas e sistémicas, bem como a fototerapia. Ela também envolve o tratamento para a
reducado da dor e da incapacidade em virtude da artrite e de outras manifestagdes.

Os cuidados dos pacientes com psoriase requerem mais do que o tratamento das lesdes cutaneas e do
envolvimento articular. A complexidade da psoriase significa que a prescrico de drogas isoladamente é
insuficiente para controlar a doencga, e que é necessaria uma abordagem holistica e da pessoa como um
todo nos cuidados. O tratamento da psoriase também inclui a triagem em relag&o a doencas correlatas,
tais como hipertensao, dislipidemia, diabetes mellitus e disturbios cardiovasculares, bem como as suas
complicagdes, tais como infarto do miocardio e acidente vascular cerebral (Figura 7). Os pacientes com
psoriase apresentam maior probabilidade de sofrer de depressao e distirbios de ansiedade e apresentam
um aumento da taxa de ideacao suicida. A triagem, em intervalos regulares, em relagéo a estas doengas
correlatas e em relagdo aos medicamentos concomitantes para prevenir as interagdes medicamentosas
ou a psoriase acionada por drogas, bem como para o reconhecimento de fatores de gatilho e seu
tratamento, € uma parte essencial do tratamento da psoriase.

Os algoritmos de tratamento (tal como demonstrado na Figura 7) para os paises com um sistema social e
de cuidados de saude desenvolvido podem ser adaptados as necessidades dos ambientes de cuidados
de saude locais. Podem ser necessarias intervengdes psicossociais, tais como tratamento psicoldgico,
instrugdo do paciente e psicoterapia (144,145). Sessdes individuais, terapia em grupo, intervencéo de
enfermagem (26) e apoio por meio telefénico ou de telemedicina (146) também podem ser uteis. O
fortalecimento do paciente € um componente central dos programas de sucesso (147), assim como tem
sido demonstrado em outras doengas cutaneas cronicas (123).

Algoritmo de tratamento da psoriase

Pos H Especialista l
Triagem de
comorbidade

Neg H Nova triagem anual ]

Pos Reumatologista
Triagem de artrite |
(L) Neg Nova triagem anual
Triagem de =
medicamentos I;,‘:Lalg::sl Alteragéo
concomitantes
Obesidade Intervengéo para a perda de peso
Tabagismo Programa de cessagéo do tabagismo
Triagem de fator
deloztiiho Obesidade Intervengéo psicolégica
Tabagismo Terapia adequada

Terapia de combinagao

Moderada a grave H Terapia sistémi } -

Leve ]»—H Topicos +- UV _];——;,
l T }__N P = bjetivos do

Pos, positiva; Neg, negativa; UV, ultravioleta
Fonte: Mrowietz et al. 2014 (26).
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Existem trés formas de terapia principais — terapia tpica; fototerapia; e terapia sistémica (Tabela 3). O
tratamento tem por base a gravidade da psoriase na ocasido da apresentagdo. A psoriase leve
normalmente é tratada com terapia tépica, com progressdo para a fototerapia em caso de resposta
insuficiente. A psoriase moderada a grave requer uma terapia sistémica. As drogas de primeira linha
comumente utilizadas incluem metotrexato, ciclosporina, acitretina e etretinato. Em alguns paises, estéo
disponiveis outras terapias sistémicas, tais como agentes bioldgicos e ésteres de acido fumarico (148).
Todos os tratamentos para a psoriase, com exce¢ado dos retinoides, sdo primariamente anti-inflamatorios,
e subsequentemente levam a diminuicdo da velocidade do turnover dos queratindcitos epidérmicos e a
um achatamento das placas. Em muitos paises, outros tratamentos podem desempenhar um papel
proeminente, incluindo a medicina tradicional chinesa, o autotratamento com produtos sem prescricao
médica (drogas sem prescri¢do) e climatoterapia.

Tabela 3. Opgoes de tratamento para a psoriase

Terapias topicas (pomadas,
cremes, loges, géis, ou espumas
aplicados sobre a pele)

Andlogos da vitamina D3

Corticosteroides
por exemplo, betametasona e hidrocortisona

Antralina/ditranol

Retinoides topicos

Fototerapia (terapia com luz UV)

Terapias sistémicas (comprimidos
ou inje¢des/infuséo)

Metotrexato

Ciclosporina

Acitretina

Agentes bioldgicos

Pequenas moléculas orais

A Lista Modelo de Medicamentos Essenciais da OMS (149) inclui um pequeno numero de tratamentos
tdpicos e sistémicos que podem ser Uteis para os pacientes com psoriase, que devem ser considerados
como uma exigéncia minima para todos os sistemas de salde (Tabela 4).

Tabela 4. Opgoes de tratamento da psoriase incluidos na Lista Modelo de Medicamentos

Essenciais da OMS

Medicamentos anti-inflamatdrios e antipruriginosos

betametasona creme ou pomada: 0,1% (como valerato)

hidrocortisona creme ou pomada: 1% (acetato)

Medicamentos que afetam a diferenciagao e a proliferagio cutanea

alcatréo de carvao solucdo: 5%

fluorouracila pomada: 5%

acido salicilico solucdo: 5%

ureia creme ou pomada: 5%; 10%

Terapias sistémicas®

metotrexato comprimido: 2,5 mg (como sal de sddio) (para doengas articulares)
ciclosporina capsula: 25 mg (para imunossupresséo)

"Necessidades medicamentosas minimas para um sistema de cuidados de salde basico.
2Medicamentos para os quais pode ser necessario diagndstico, monitoramento, treinamento ou cuidados especializados.
3Estes medicamentos n&o séo incluidos especificamente na Lista Modelo de Medicamentos Essenciais da OMS para condi¢des dermatoldgicas,

mas para as indicagdes especificadas anteriormente.
Fonte: OMS 2015 (149).
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Para assegurar o tratamento eficaz e seguro, devem ser seguidas as recomendagdes das diretrizes para
0 monitoramento de seguranga. Os pacientes — em particular se em tratamento com drogas recentemente
registradas — deveré&o realizar um acompanhamento em longo prazo, por meio da admissdo em registros
de farmacovigiléncia. Foi desenvolvida uma diversidade de diretrizes clinicas para o tratamento da
psoriase, incluindo as diretrizes europeias sobre a psoriase e as diretrizes do NICE (150 a 152).

O tratamento dos sintomas cutdneos néo € suficiente para || Mulher, Escocia: “Fui diagnosticada com psoriase
controlar esta doenca complexa, que apresenta manifestagdes || 9© couro cabeludo aos 13 anos de idade, & ter

. L iad d lat precisado utilizar pomadas que fazem suijeira e
Imprevisivels e variadas e doengas correlatas. pegajosas quase todas as noites ja foi ruim o

Conforme resumido no Capitulo 3, muitas pessoas com || SU/clente para uma adolescente jovemn... Ful
diagnosticada com artrite psoriatica aos 26 anos

psoriase apresentam artrite psoriatica e, portanto, os pacientes || e ijade . Recebi anti-inflamatorios, mas
com psoriase deverao ser triados em relag@o a presenca de || apresentava exacerbacoes continuas em minhas
sintomas articulares iniciais e, se diagnosticados com artrite || maos, pés, joelhos, tornozelos e pulsos ao longo
psoriatica, deverzo iniciar o tratamento adequado para prevenir || 9¢ Mulos anos, edema e muita dor. Naguela
o o . época, a atitude era ‘isto ndo sera sério’ — mas foi
a progress@o da doenca e a destruicéo articular. Tendo em | '~ Agora tenho pés & tomozelos deformados,
vista que a artrite psoriatica pode se desenvolver ao longo do | nzo consigo andar até muito longe. Precisei
tempo, uma referida triagem devera ser repetida em intervalos || realizar uma extensiva cirurgia no pé.”
regulares. Foram desenvolvidas diversas ferramentas para || ronte: psoriasis Scotland Arthritis Link Volunteers.
ajudar na detecgéo dos sinais iniciais de artrite psoriatica (153).

Foram identificados diversos fatores de gatilho que levam & primeira manifestacdo da psoriase, ou a
exacerbagdes de uma doenca crénica estavel. A compreensao e a minimizagao destes gatilhos pode ser
uma parte importante do tratamento da psoriase.

Em uma diversidade de estudos de diferentes paises, obesidade/ganho de peso foram identificados como
um gatilho significativo para a psoriase (114). Estudos demonstraram que pacientes com psoriase obesos
submetidos a cirurgia bariatrica com subsequente significativa perda de peso demonstram uma melhora
das lesdes cutdneas (154 a 156). A obesidade também estd associada a reducdo da eficacia do
tratamento da psoriase (157,158) e é um fator de risco independente para as doengas cardiovasculares.
Portanto, programas de interveng&o para a perda de peso devem fazer parte do tratamento da psoriase.

O tabagismo é outro fator de risco importante para a psoriase (114). O aconselhamento para a cessagéo
do tabagismo devera ser incluido no fornecimento dos cuidados. Determinadas infecgfes também podem
atuar como gatilhos para a psoriase. A infeccdo de garganta estreptococica é um importante fator de
agravamento ou inicio (159). A periodontite também foi associada a um aumento do risco de psoriase
(160). A tonsilectomia em pacientes adultos com tonsilite recidivante pode melhorar a evolugdo da
psoriase e reduzir a necessidade de terapia (159). O estresse representa um forte fator de agravamento
para a psoriase em ambos os adultos e as criangas, independentemente da natureza do estressor (161).

Barreiras para os cuidados de qualidade

Os pacientes que sofrem de psoriase enfrentam muitas barreiras ao lidar com os profissionais de salde e
os sistemas de salde. Os pacientes com doengas cutdneas com frequéncia encontram estas barreiras,
que incluem um baixo nivel de conhecimento a respeito das doencas cutaneas entre os profissionais de
saude n&o treinados em dermatologia, altos custos do tratamento e acesso limitado aos cuidados de
saude. Muitos paises de baixa renda e renda intermediaria ndo apresentam especialistas em pele € o
encaminhamento & dificil, em virtude da distancia geografica e da disponibilidade de fundos para os
deslocamentos. Também existem barreiras especificas para os pacientes com psoriase, tais como a
crenga persistente a respeito da alegada caracteristica contagiosa da condig&o, que resulta de uma falta
de ciéncia e compreensao errénea por parte do publico. A aderéncia ao tratamento da psoriase € um
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desafio, e a falta de aderéncia por parte de muitos pacientes com psoriase pode ser um motivo para o

tratamento inferior ao ideal (162,163).

Dale, um homem na casa dos 50 anos na
Carolina do Norte, Estados Unidos da
América, luta diariamente com sua psoriase
em placas grave. Como um trabalhador da
construgao civil qualificado, ele teve que deixar
de trabalhar em virtude da dor grave que afeta
as suas maos edemaciadas. Ele vive
atualmente no quintal do seu irméo e realiza
trabalhos esparsos para fechar as contas. Ele
solicitou a condicdo de incapaz diversas
vezes, 0 que lhe foi negado. Embora existam
muitos tratamentos eficazes, ele ndo tem
acesso a eles, porque ndo tem seguro.

Fonte: National Psoriasis Foundation, Estados
Unidos da América.

De acordo com a Estatistica de saude mundial da OMS de
2015, 0 acesso aos cuidados de saude ainda € limitado em
muitos paises (164). A densidade de médicos por
populacdo de 10.000 é < 1 em 21 Estados Membros, e <
10 em 65 Estados Membros. Deve-se observar que os
dados sobre a densidade de médicos ndo estédo
disponiveis em 77 Estados Membros, o que significa que o
acesso aos cuidados de saude pode ser ainda menor.
Além disso, os dados sobre o acesso aos medicamentos
essenciais séo insuficientes na maior parte dos ambientes
COM pOoUCOS recursos.

Outro problema importante enfrentado por muitos
pacientes que sofrem de NCDs, incluindo a psoriase, é o
financiamento publico inadequado para os cuidados de
saude e os altos custos a serem pagos do proprio bolso.

Os fundos alocados por muitos paises para o fornecimento de cuidados de salde basicos aos seus
cidaddos ainda séo insuficientes. De acordo com o Atlas de despesas de saude global da OMS, é
necessario um minimo de US$ 44,00 por pessoa por ano para o fornecimento de servicos de salde de
salvamento da vida basicos (165). De acordo com a Estatistica de saude mundial de 2015, 25 Estados
Membros da OMS gastaram menos do que isto em 2012 (164).

Os dados anteriores refletem perfeitamente um problema fundamental enfrentado pelos pacientes que
sofrem de psoriase. A auséncia de acesso adequado aos profissionais de salde significa auséncia de
diagnostico, auséncia de tratamento, desenvolvimento descontrolado da doenga e incapacidade. A
auséncia de um numero suficiente de profissionais de salide também contribui em alguma medida para a
baixa ciéncia do publico sobre a psoriase e a exclusdo e a discriminagao dos pacientes diagnosticados

com a doenga.

Um namero insuficiente de profissionais de salde resulta em uma auséncia de apoio de especialistas aos
clinicos gerais, que s@o os unicos provedores dos cuidados de salde. A auséncia de treinamento
adequado dos clinicos gerais e outros provedores de cuidados de salde resulta em uma baixa ciéncia
sobre a psoriase (166). Finalmente, a auséncia de ciéncia a respeito da psoriase e de suas comorbidades
correlatas resulta em um diagnéstico inferior ao ideal e terapia ineficaz, inadequada para as necessidades
do paciente. A necessidade de maior ciéncia tem sido enfatizada pelo European White Paper on Psoriasis
Care [Artigo Técnico Europeu sobre os Cuidados da Psoriase] (167).

Nas circunstancias em que existe um acesso limitado aos profissionais de salde, a auséncia de acesso a
especialistas clinicos, incluindo dermatologistas, reumatologistas, psiquiatras, cardiologistas e pediatras é
ainda mais provavel. Em uma situac&o ideal, & necessario o contato com os referidos especialistas para
assegurar o tratamento ideal da psoriase e a prevencgéo e o tratamento das comorbidades atendidas.
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A auséncia de diretrizes e ferramentas, que sdo necessarias para um imediato diagndstico da psoriase e
para o fornecimento do tratamento adequado, é outra questdo enfrentada pelos pacientes. Ela resulta em
sofrimento desnecessario, doenga descontrolada e deformidades irreversiveis das articulagdes e
incapacidade. Além disso, com frequéncia os pacientes sdo privados de cuidados abrangentes,
individualmente adaptados ou personalizados. Até mesmo nos paises onde existem diretrizes, a sua
compreenséo € insuficiente (167). Entretanto, existem evidéncias de que quando os provedores de
cuidados de saude tém ciéncia sobre as diretrizes e as implementam na prética diéria, a qualidade dos
cuidados para os pacientes com psoriase aumenta (171,172).

Os tratamentos utilizados para diversos distarbios cuténeos, | Homem, Africa do Sul: “Acho que o maior
incluindo a psoriase, podem ser caros, vitalicios e com frequéncia pr?’g.'emaﬂq“e e”freme'J(’;q“‘? 0 ZUX"'O
ndo sdo financiados pelos esquemas de cobertura de saude [Paeta';iggzp: gszﬂfr%;ueu?n?g’rzﬁzz muito
universal. O autofinanciamento do tratamento com freqUénCia é dispendiosa conseguir que minha pele
desastroso para os pacientes e o seu orcamento familiar, tendo em || melhorasse. Isto resultou na minha familia
vista, em particular, que muitas pessoas que sofrem de psoriase ndo | devendo uma grande quantidade de
conseguem realizar um trabalho profissional por motivos de salide mzlec‘go dae‘?xiir;”:}?r:(a’?\ﬁ: L. auxilio
ou em virtude da discriminagéo. De acordo com o Atlas de despesas | i.iamento (sem nos informar a tempo).
de saude global da OMS, 100 milhdes de pessoas s&o empurradas || Finalmente, eu larguei méo no desespero e,
para a pobreza a cada ano em virtude de precisarem pagar | basicamente, desisti do tratamento da
diretamente por seus cuidados de saude (165). Em muitos paises, a || M1ha pele. Como resultado disto, acredito

. . g . que aproximadamente 65 a 75% do meu
maior parte dos tratamentos para a psoriase esta. indisponivel ou corpo esteja recoberto por descamacdes.”
ndo é reembolsada, até mesmo aqueles na Lista Modelo de

Medicamentos Essenciais da OMS (166). Fonte: South Africa Psoriasis Association.

Os precos dos medicamentos para a psoriase variam consideravelmente — desde os corticosteroides
topicos relativamente baratos até as terapias biolégicas mais dispendiosas (168). Avangos recentes nos
agentes biologicos expandiram consideravelmente as opgdes de tratamento para os pacientes com
psoriase; entretanto, os custos destes tratamentos mais novos s&o mais altos do que os dos
medicamentos sistémicos tradicionais e da fototerapia (169,170). Uma anélise do custo das terapias
sistémicas conduzida entre 2000 e 2008 revelou que os pregos dos medicamentos estdo aumentando a
uma taxa superior aquela da inflagéo geral (170).

Tendo em vista a cronicidade da psoriase, estas despesas se acumulam ao longo da duragéo do tratamento.
Seja o custo arcado pelos préprios pacientes ou pelos governos e fundos de seguro, o alto custo das terapias
para condicfes cronicas como a psoriase adiciona um enorme 6nus para os gastos de salde em geral. Os
fabricantes precisam trabalhar com os compradores e os reguladores para fornecer estas terapias a pregos
mais baixos, em especial em relacdo as terapias sistémicas mais novas. Até mesmo os custos das terapias
topicas genéricas e dos tratamentos sistémicos mais baratos, tais como metotrexato e ciclosporina, podem ser
barreiras para o tratamento ideal da psoriase em ambientes de recursos mais baixos (166).

A néo aderéncia ao tratamento € uma barreira aos cuidados de qualidade para as pessoas com psoriase.
As diversas recidivas, os efeitos colaterais e o custo do tratamento podem desanimar os pacientes. Isto
pode levar a uma inadequada aderéncia a terapia e evita que os pacientes alcancem os melhores
resultados possiveis do tratamento (162,163). A aderéncia do paciente também estd associada
negativamente a insatisfagdo com o tratamento e a morbidade psiquiatrica (143). A aderéncia inadequada
€ mais alta com a terapia tdpica, mas isto também é um problema com o tratamento sistémico que inclui
agentes bioldgicos (30). A baixa aderéncia ocorre parcialmente em virtude da comunicagéo insuficiente a
respeito das instrugbes sobre como utilizar a droga, da percepcdo errbnea dos possiveis eventos
adversos e das expectativas erroneas a respeito da velocidade e do grau da melhora.
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A discriminagdo contra os pacientes com psoriase pode afetar diretamente a sua capacidade de acessar
os cuidados de saude adequados. Em muitas comunidades, a crenga de que a psoriase é contagiosa
pode causar problemas para os pacientes em locais publicos, incluindo instalages de cuidados de saude
e farméacias. A excluso do trabalho reduz a capacidade de pagar pelos cuidados de salde necesséarios e
inibe a participagdo total na sociedade de um modo que promova o seu bem-estar geral e um estilo de
vida saudavel. Concepgdes errdneas do publico a respeito da psoriase, como por exemplo, o mito de que
ela € uma doenga contagiosa, resulta na exclusdo dos pacientes da vida didria das suas comunidades e
fomenta a baixa autoestima, a depressao e até mesmo o suicidio.

O que pode ser feito?

O impacto negativo da psoriase sobre as vidas dos pacientes pode ser reduzido em uma diversidade de areas
importantes. Estas incluem: (i) assegurar que o tratamento das doencgas cutineas seja incluido em esquemas
de cobertura de salde universal; (i) realizar campanhas e treinamento que tenham por alvo aumentar o
conhecimento e a ciéncia sobre a psoriase entre os provedores de cuidados de saude e a sociedade; (iii)
aumentar as pesquisas sobre a etiologia da psoriase; e (iv) desenvolver novas terapias que tenham por alvo as
causas da doenga.

A etapa mais importante é implementar compromissos globais para alcangar a cobertura de saude universal. A
cobertura de saude universal foi incluida especificamente nas Metas para o Desenvolvimento Sustentavel para
2030, aprovadas por todos os Estados Membros das Nagdes Unidas em uma Reunido Plenaria de Alto Nivel da
Assembleia Geral em Nova York em 25 a 27 de setembro de 2015. Os Estados Membros concordaram que
alcangaréo a cobertura de saude universal, incluindo a protecdo do risco financeiro, 0 acesso aos servigos de
cuidados de saude essenciais de qualidade e 0 acesso a medicamentos essenciais e vacinas seguros, eficazes,
de qualidade e acessiveis para todos em 2030. Eles também concordaram em apoiar pesquisas e 0
desenvolvimento de vacinas e medicamentos para as doengas transmissiveis e NCDs que afetam primariamente
0s paises de baixa renda e renda intermediaria € em proporcionar 0 acesso aos medicamentos para todos. Além
disso, eles concordaram em aumentar substancialmente o financiamento de salde e o recrutamento, o
desenvolvimento, o treinamento e a retengéo da forga de trabalho em salide em ambientes de baixos recursos,
especialmente em paises menos desenvolvidos e estados em desenvolvimento em pequenas ilhas.

O cumprimento dos compromissos globais para proporcionar a cobertura de salde universal teria um
impacto significativo sobre a melhora das vidas das pessoas, em especial aquelas com condigces
crénicas, tal como a psoriase. Ter acesso aos cuidados de saude basicos acessiveis, ter a sua psoriase
diagnosticada e receber o tratamento inicial e adequado, bem como o suprimento de medicamentos e
tratamentos em longo prazo acessiveis, significaria reduzir significativamente o 6nus desnecessério da
psoriase. O fortalecimento da forga de trabalho em saude significa mais clinicos gerais que apresentam o
treinamento apropriado no tratamento das doencgas cuténeas.

Globalmente, existe uma grande necessidade, por parte dos pacientes com psoriase, de remisséo das lesdes
cutaneas e de alivio do 6nus psicossocial da doenca (139). Entretanto, além do desaparecimento da doenga
visivel, foi observada uma diversidade de outras necessidades, incluindo a cicatrizagao de lesbes nao visiveis,
tais como na area genital, alivio do prurido e da dor, mais participagdo nas atividades sociais e melhora da
funcéo na vida profissional e privada (Figura 8). Os tratamentos também deverdo ser avaliados em relagdo ao
seu potencial de melhorar as condicfes correlatas. Estas necessidades fornecem dicas dos beneficios que
poderao ser obtidos a partir do tratamento e, portanto, poderéo ser utilizadas como critérios de avaliagio para a
otimizagao da terapia (173). E evidente que os resultados de estudos clinicos no refletem suficientemente os
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beneficios terapéuticos do tratamento da psoriase, tendo em vista que eles enfocam principalmente em alguns
poucos endpoints primarios e secundarios. Em vez disto, as pesquisas de resultados estendidos com base nos
endpoints de beneficios relevantes para os pacientes da psoriase refletirdo melhor a perspectiva dos pacientes
- ou seja, os resultados relatados pelos pacientes.

Importancia das necessidades dos pacientes relacionadas ao tratamento da psoriase

Necessidades dos pacientes em tratamento
para a psoriase (% das respostas)

... OBTER UMA PELE MELHOR RAPIDAMENTE 94,2
... RECUPERAR-SE DE TODAS AS LESOES CUTANEAS 93,3
... SENTIR CONFIANGA NA TERAPIA €03
... OBTER NOVAMENTE O CONTROLE DA DOENGCA 88.1
... ENCONTRAR UM DIAGNOSTICO CLARO E UMA TERAPIA 858
... NAO TER MEDO DE QUE A DOENGA IRA PIORAR 83,2
... SER MENOS DEPENDENTE DAS CONSULTAS A MEDICOS E CLINICAS 784
... ESTAR LIVRE DO PRURIDO 764
... PRECISAR DE MENOS TEMPO PARA O TRATAMENTO DIARIO 75,7
... SER CAPAZ DE LEVAR UMA VIDA DIARIA NORMAL 741
... SE SENTIR CONFORTAVEL PARA UMA MAIOR EXPOSIGAO EM PUBLICO nz2
... VIVENCIAR UM MAIOR PRAZER COM A VIDA 710
... TER MENOS DESPESAS COM O TRATAMENTO PAGAS DO PROPRIO BOLSO 68,9
... SER CAPAZ DE SE ENVOLVER EM ATIVIDADES DE LAZER NORMAIS 67,9
... APRESENTAR MENOS EFEITOS COLATERAIS DO TRATAMENTO 64,7
... DEIXAR DE APRESENTAR UMA SENSAGAO DE QUEIMAGAO NA PELE 61,3
... SENTIR-SE MENOS DEPRIMIDO 55,8
... SER MAIS PRODUTIVO NA VIDA DIARIA 54,0
... APRESENTAR MENOS ONUS NA SUA PARCERIA 53.2
... ESTAR LIVRE DE DOR 525
... SER UM ONUS MENOR PARA 0S PARENTES E AMIGOS 51,7
... SER CAPAZ DE TER UMA VIDA SEXUAL NORMAL 48,6
... SER CAPAZ DE TER MAIS CONTATO COM OUTRAS PESSOAS 474
... SER CAPAZ DE DORMIR MELHOR 45,39

... SER CAPAZ DE LIDERAR UMA VIDA DE TRABALHO NORMAL 40,9
0,0 10,0 20,0 300 40,0 50,0 60,0 700 20,0 90,0 100,0

Fonte: Blome et al. 2011 (139). Dos estudos de cuidados de satde nacionais alemaes de 2007 e 2008 (n = 4458).

Pessoas com condi¢des cronicas e complexas, incluindo a psoriase, necessitam de um sistema de cuidados
de saude que responda as suas necessidades como uma pessoa completa. Isto € mais dificil de ser alcangado
em sistemas de salde que sdo desenhados para o cuidado episodico agudo, com frequéncia para condicbes
muito especificas, tais como a salide materna e infantil, ou doengas infecciosas agudas. Os sistemas de saude
em todos os paises devem ser submetidos a uma alteragéo do paradigma fundamental no modelo de entrega
dos cuidados de saude para responder ao crescente dnus de condicbes complexas crénicas, e diversas
comorbidades, tal como a psoriase e outras NCDs importantes.

A estratégia global da OMS sobre 0s servigos de saude centrados nas pessoas e integrados é uma chamada
precisamente para este tipo de alteragdo de paradigma no modo como os servigos de saude sao financiados,
gerenciados e entregues (174). A estratégia apresenta uma vis@o persuasiva de um futuro no qual as pessoas
tém acesso aos servigos de salde que sao fornecidos de um modo que corresponde as suas preferéncias, sao
coordenados ao redor das suas necessidades e sdo seguros, eficazes, tempestivos, eficientes e de qualidade
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aceitavel. Isto inclui uma visdo na qual os servigos disponiveis para as pessoas sdo capazes de proporcionar
melhor uma continuagdo dos cuidados que atenda a todas as suas necessidades de tratamento, de modo
integrado, durante todo o curso da sua vida. Os servicos de saude centrados nas pessoas sdo uma
abordagem aos cuidados que adotam conscientemente as perspectivas dos individuos, das familias e das
comunidades, e os consideram participantes, bem como beneficiarios, de sistemas de salde confiaveis e que
respondem as suas necessidades e preferéncias de modo humano e holistico. Isto requer que as pessoas
tenham a educac&o e o apoio de que necessitam para tomar decisdes e participar nos seus proprios cuidados.
A consecugéo de servigos de salde centrados nas pessoas e integrados pode gerar beneficios significativos
em todos os paises, sejam de renda baixa, intermediaria ou alta, incluindo nos estados afetados por conflitos e
frageis, estados em pequenas ilhas e grande estados federais.

Para os pacientes com psoriase, os cuidados centrados nas pessoas podem significar que o clinico geral
avalia e considera o espectro total das necessidades das pessoas, incluindo as questdes relacionadas a sua
psoriase, mas também as outras questdes relacionadas a sua saude e bem-estar. O provedor de cuidados de
saude gerais também terd acesso para encaminhar o paciente para um dermatologista especialista para uma
consulta (ou utilizar consultas por teledermatologia para buscar a inser¢do de um especialista essencial). O
provedor de cuidados primarios, com base na consulta com o paciente, coordenara ininterruptamente as
insercdes de diversos especialistas, incluindo dermatologistas, reumatologistas, cardiologistas e psicologos.
Além disso, se ndo estiver disponivel um dermatologista, um clinico geral deverd monitorar o progresso do
tratamento e, em caso de recidiva, encaminhar o paciente para os especialistas apropriados.

Modelo para a melhora dos cuidados da psoriase em base nacional: a experiéncia alema

Um exemplo de um programa em grande escala para melhorar os cuidados de saude para a psoriase é a experiéncia
alema. A abordagem para a melhora dos cuidados da psoriase na Alemanha teve inicio em 2005 com uma analise
sistematica da qualidade, dos resultados e das possiveis barreiras dos cuidados de satde para a psoriase (172). Uma
série de estudos de cuidados de salde nacionais revelou déficits graves em ambos o acesso as drogas modernas e a
auséncia de uma orientagdo nacional, e um grande nimero de pacientes com alta gravidade da doenga. Apds o
desenvolvimento de uma diretriz para a psoriase como uma matriz dos cuidados em 2006, esta foi sistematicamente
implementada em redes regionais de psoriase e avaliada em estudos clinicos nacionais (172). Apés a realizagdo de
apenas melhoras iniciais menores, as metas nacionais sobre os cuidados da psoriase para 2010 a 2015 foram liberadas
em um amplo consenso nacional da parte de sociedades de dermatologia, grupos de pacientes e tomadores de decisdes.
Estas metas séo: (i) melhor QoL para os pacientes; (i) deteccdo mais inicial e melhor tratamento da artrite psoridtica; (iii)
outras comorbidades; e (iv) melhores cuidados de saude para criangas com psoriase.

Foram estabelecidas aproximadamente 28 redes regionais de psoriase por todo o pais, para coordenar os cuidados de
saude de alto nivel para os pacientes com psoriase por parte de especialistas dermatolégicos. Ao fazer isto, os Ultimos
dados de acompanhamento de 2014, que foram coletados aleatoriamente por todo o pais, revelaram melhoras
significativas no nivel clinico da gravidade e da QoL, bem como em relagéo aos custos diretos e aos dias de trabalho
perdidos (172). Isto demonstra que, assim que os provedores de cuidados de saude e os pacientes alcancem um
consenso, 0s programas sistematicos com base na padronizagao, a orientagdo das metas e a comunicagéo no nivel do
paciente, bem como no nivel do sistema de satde, podem obter sucesso. Este programa nacional atuou como um modelo
para o Artigo Técnico Europeu sobre a Psoriase (167) e pdde ser considerado por outros paises, incluindo para o
tratamento de outras doengas (cutaneas) cronicas.

Os provedores de cuidados de salde e dermatologistas deveréo utilizar ferramentas padronizadas para
avaliar a gravidade da psoriase e o impacto da doenga sobre a QoL. E importante que a comunidade
clinica alcance um consenso sobre a utilizagdo de uma classificacdo padronizada da psoriase e
ferramentas uniformes para a sua avaliag&o. Isto inclui o desenvolvimento de critérios padréo e diretrizes
para o diagndstico da psoriase, que foram desenvolvidos em uma diversidade de paises, incluindo, por
exemplo, no Reino Unido da Gra-Bretanha e Irlanda do Norte (152) e na Africa do Sul (176). Além disso,
s80 necessarias diretrizes sobre o tratamento da psoriase, incluindo protocolos clinicos que possam ser
implementados realisticamente em ambientes de cuidados primarios pobres em recursos.



Relatério global sobre a psoriase

Existe uma necessidade de aumentar as habilidades e a capacidade dos provedores de cuidados de saude
primarios para o diagndstico e o tratamento da psoriase. Dermatologistas especialistas estéo indisponiveis
para a maioria das pessoas que vivem com psoriase, em especial em paises de baixa renda e renda
intermediaria. As organizagdes abrangentes dos provedores de cuidados de saude deverdo adotar a iniciativa
de conduzir a educagéo e o treinamento para os médicos e outros provedores de cuidados de saude, tais
como enfermeiras e profissionais de salde comunitarios em paises de baixa renda e renda intermediaria. O
desenvolvimento de solugdes tais como a teledermatologia também pode contribuir para um diagndstico
dermatolégico mais rapido em paises nos quais existe uma auséncia de especialistas nos cuidados da pele.
Um exemplo de uma iniciativa que teve por alvo o treinamento de profissionais de saude esta descrito no
Quadro 2.

Centro de Treinamento Regional em Dermatologia na Republica Unida da Tanzénia

Uma das instituicdes que realiza treinamento para médicos de ambientes de baixos recursos é a International Foundation
for Dermatology (IFD), que foi criada em 1987 como um brago da International League of Dermatological Societies (ILDS).
A IFD estabeleceu o Centro de Treinamento Regional em Dermatologia (RDTC) na Republica Unida da Tanzénia e tem
treinado provedores de cuidados da pele ndo médicos para todo o continente desde 1992.

Fonte: The International Foundation for Dermatology 2015 (177).

As organizacOes de pacientes e a sociedade civil também tém um papel importante na melhora da
situacdo de pessoas com psoriase. Isto inclui a defesa continua em nome dos pacientes, e o
monitoramento do governo e de elaboradores de politicas a respeito do progresso da implementacéo da
resolugcdo WHAG7.9 sobre a psoriase e das recomendacgdes deste relatorio. O papel das organizagdes de
pacientes na criacdo de grupos de apoio de colegas e campanhas sociais para aumentar a ciéncia entre
a sociedade ¢ significativo.

Em relagdo a outras NCDs, as organizagbes de pacientes demonstraram que as intervengdes nos
cuidados pessoais entregues por meio da agdo comunitaria podem ser complementares aos cuidados de
saude convencionais ou programas independentes (175). O apoio da comunidade e o envolvimento da
familia s&o oportunidades para fortalecer o conhecimento e a autoeficacia e para construir a capacidade
de entregar o autotratamento em uma diversidade de doengas cronicas.

Os governos devem adotar medidas deliberadas para combater a importante questio dos mitos publicos
a respeito da psoriase, tendo em vista que muitos individuos afetados em todo o mundo vivenciam a
estigmatizacdo social e relacionada ao trabalho e a discriminagao. Isto pode incluir a condugdo de uma
campanha social extensiva, que tenha por alvo o aumento da ciéncia a respeito da psoriase. A utilizagéo
de toda a midia de massa disponivel, da midia social ou de outros meios de comunicag¢do na comunidade
local auxiliara para esta finalidade. Estas campanhas deverdo aumentar a ciéncia do publico de que a
psoriase € uma NCD, e que ela ndo é uma doenga contagiosa. A introdugdo da legislagdo adequada para
prevenir a discriminagao contra pessoas que sofrem de doengas tais como a psoriase, que podem causar
alteragbes corporais visiveis, permanece com os Estados Membros. Os Quadros 3 e 4 fornecem
exemplos de campanhas que tém por alvo aumentar a ciéncia a respeito da psoriase.
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Quadro 3. Campanha “Foque em mim, ndo na minha pele”

FOKUS
NA MENE,

NE NA MOJU KO2U FbKUS
NA MENE,

NE NA MOJU KO2U

NA MENE,

w MOJUKOZU
7

A

It

© Croatian Psoriasis Association.

Um exemplo de uma campanha para abordar o estigma é “Foque em mim, ndo na minha pele”,
realizada em 2012 pela Croatian Psoriasis Association. A sua finalidade foi aumentar a ciéncia a
respeito dos desafios diarios das pessoas com psoriase.
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Quadro 4. Campanha “Nade pela psoriase”

Outro exemplo de uma campanha para aumentar a ciéncia sobre a psoriase € a agao “Nade pela
psoriase”, realizada pela European Academy of Dermatology and Venereology (EADV) em 2014
na piscina de Ixelles em Bruxelas, na Bélgica. Ela teve por alvo combater os preconceitos
prevalentes a respeito da psoriase. Belgas famosos, politicos, dermatologistas e associa¢des de
pacientes se uniram como #teampsoriasis [#timepsoriase] na piscina local para nadar em apoio
as pessoas com psoriase.
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Recomendacgoes

Em 2014, os Estados Membros da OMS reconheceram a psoriase como uma NCD séria na resolugdo
WHAG7.9. A resolucdo destacou que muitas pessoas no mundo sofrem desnecessariamente com a psoriase
em virtude de um diagndstico incorreto ou tardio, de opgdes de tratamento inadequadas e do acesso
insuficiente aos cuidados. Este Relatorio global sobre a psoriase traz o impacto da psoriase na satde publica
ao foco. O relatério também ajuda a aumentar a ciéncia sobre a variedade de modos por meio dos quais a
psoriase pode impactar as vidas e fornece aos elaboradores de politicas solugdes praticas para melhorar os
cuidados de saude e a inclusdo social das pessoas que vivem com esta doenga nas suas populagdes.

O controle da psoriase e a prevengédo das suas complicagdes requerem medidas por parte dos governos
e dos elaboradores de politicas. Além disso, cientistas, profissionais de salde e as associagdes que 0s
reinem tém um papel importante a desempenhar na melhora da QoL das pessoas que sofrem de
psoriase. As organizacdes de pacientes, a sociedade civil e a midia s&o cruciais na defesa da mudancga e
para ajudar a combater o estigma e a ignorancia.

Os Estados Membros devem assegurar que as pessoas que sofrem de psoriase tenham acesso aos
cuidados clinicos profissionais. E essencial que a psoriase seja diagnosticada t&o inicialmente
quanto possivel. O diagnéstico inicial e a terapia apropriada proporcionam a melhor chance de
prevenir, para os pacientes, o softimento desnecessério, a doenga descontrolada, deformidades
irreversiveis das articulagbes e a incapacidade. A terapia ideal também reduz os custos da doenca
para a saude mental e a sociedade.

Os pacientes que sofrem de psoriase devem ter acesso ao tratamento abrangente e individualmente
adaptado. No minimo, as instalagbes publicas e privadas devem forecer as drogas incluidas na Lista
Modelo de Medicamentos Essenciais da OMS, incluindo as terapias sistémicas. Os esquemas de
cobertura de saude universal devem cobrir os custos destes tratamentos. Em relagdo as terapias
bioldgicas mais novas, deve ser feito mais para reduzir o preco destes medicamentos, se eles se
destinarem a apresentar uma opgdo de tratamento sustentdvel e acessivel para os pacientes com
psoriase. O desenvolvimento de biosimilares pode ajudar neste sentido. Os governos devem levar em
consideragao o custo e a eficacia das opgdes de tratamento ao desenvolver as diretrizes nacionais.

O tratamento ideal da psoriase, e de suas comorbidades, requer a alteragdo para um modelo de servigos
de salde centrados nas pessoas e integrados, conforme resumido na estratégia global da OMS sobre
servicos de saude centrados nas pessoas e integrados. Todas as pessoas com psoriase deveréo ter
acesso aos servicos de salde, que sejam fornecidos de um modo que corresponda as suas preferéncias,
sejam coordenados ao redor das suas necessidades e que sejam seguros, eficazes, tempestivos,
eficientes e de qualidade aceitavel. E essencial ndo apenas melhorar as vidas das pessoas com psoriase,
como também em relagdo a todas as outras condigdes complexas cronicas.

Os governos e as organizagdes ndo governamentais devem fornecer educacdo sobre as condigdes
cutaneas cronicas comuns aos profissionais de cuidados de salde, incluindo no curriculo de
graduacdo em medicina e enfermagem e no treinamento pratico para os médicos nos cuidados
priméarios. Existe uma grande necessidade de aumentar a ciéncia e o conhecimento a respeito da
psoriase entre os clinicos gerais para aumentar o diagnéstico inicial e prevenir a incapacidade. Os
governos também desempenham um papel no apoio as pesquisas em psoriase.

Os governos tém um papel importante na redugdo do estigma e da discriminagdo. A sociedade, ndo
a psoriase, causa a excluséo e a discriminagdo enfrentada pelas pessoas com esta doenca. Esta
situacdo pode ser mudada por meio de campanhas para aumentar a ciéncia sobre a psoriase entre a
populagdo e ao condenar a discriminagao de pacientes que sofrem dela. As medidas ativas por parte
dos Estados Membros incluem a legislacao antidiscriminagéo e a execugéo da legislagéo existente.
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Todos os profissionais de saude, em especial os clinicos que trabalham nos cuidados de salde
primarios, devem ter ciéncia sobre a psoriase, seu tratamento e suas comorbidades. As associagdes
de profissionais de cuidados de salde devem fornecer treinamento, por exemplo, via Internet para os
médicos de paises de baixa renda e renda intermediaria, a respeito do imediato diagnéstico e do
tratamento eficaz da psoriase. Os pacientes com psoriase necessitam de acesso aos cuidados de
saude primarios que respondam as suas necessidades individuais e que sejam coordenados com
quaisquer cuidados de especialistas adicionais.

Em ambientes com recursos adequados, os profissionais de cuidados de salde e os sistemas de
saude devem se esforgar para proporcionar aos pacientes os cuidados abrangentes por parte de
equipes multidisciplinares de especialistas, incluindo dermatologistas, reumatologistas, psicélogos,
psiquiatras, pediatras, cardiologistas e outros. Os clinicos devem informar os pacientes a respeito
das possiveis consequéncias da doenga e colaborar com eles para identificar as barreiras a
aderéncia e ajudar a abordar estas barreiras para alcangar o tratamento ideal.

As associagdes de especialistas clinicos tém um papel na busca de um consenso sobre a
classificagdo da psoriase e na padronizagéo da coleta de dados epidemioldgicos com a utilizagéo de
uma metodologia unificada.

Existe uma grande necessidade de desenvolver diretrizes a respeito do diagnostico da psoriase e
seu tratamento. Além disso, devem ser implementados determinados padrdes relativos aos cuidados
médicos, tal como a avaliagdo adequada do progresso da terapia, com a utilizagdo de ferramentas
uniformes para avaliar a gravidade da doenca e a QoL do paciente. Os médicos devem estabelecer
0s objetivos dos cuidados e planejar a terapia em colaboragdo com os seus pacientes.

As organizagdes de pacientes devem continuar a defesa dos direitos dos individuos que sofrem de
psoriase. Elas devem estar envolvidas no aumento da ciéncia sobre a psoriase entre a populagao,
em colaboragdo com 0s governos e os elaboradores de politicas.

As organizacfes de pacientes tém um papel importante no fornecimento do apoio as pessoas que
sofrem de psoriase e na criagdo de redes para fomentar o apoio mutuo e a troca de experiéncias.

As organizagdes de pacientes tém a responsabilidade de encorajar a formagéo de associagdes de
pacientes onde atualmente nédo exista nenhuma.

As organizagbes de pacientes e a sociedade civil ttm um papel importante para manter os governos
e os elaboradores de politicas responsaveis pelos compromissos globais, € no combate a
discriminacdo das pessoas com psoriase.

Existem muitas necessidades n&o atendidas em relagdo a psoriase, incluindo epidemiologia,
etiologia, tratamento e modos de melhorar os cuidados de saude. Os pesquisadores devem
investigar a etiologia da psoriase e as terapias para prevenir, bem como tratar, os sintomas da
doenca. E vital criar opgdes de tratamento eficaz de baixo custo, que possam se tornar amplamente
disponiveis.

As pesquisas sobre novos tratamentos devem enfocar em opgbes que possam ser aplicaveis
globalmente, em grande escala. Os novos tratamentos precisam ser acessiveis, eficazes e seguros
em longo prazo, estaveis em climas quentes e Umidos e necessitar de monitoramento minimo.

S&o necessarios estudos prospectivos e controlados para esclarecer adicionalmente a associagao
entre a psoriase e os distUrbios cardiovasculares em nivel patogénico e para substanciar o efeito
benéfico do tratamento para os distlrbios cutaneos/articulares e correlatos.
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= Na pesquisa clinica, existe uma necessidade de pesquisas de eficacia comparativa com a finalidade
de identificar os beneficios e a eficiéncia dos tratamentos.

= Em relagdo aos resultados de pesquisas que sdo mais confidveis, os parametros de resultados
clinicos utilizados atualmente, incluindo o PASI e os resultados relatados pelos pacientes, tais como
o DLQI, precisam ser melhorados.

= As pesquisas dos servicos de saude precisam ser mais bem utilizadas na identificagdo das
atividades especificas dos cuidados de salde, das necessidades nao atendidas dos pacientes e das
barreiras do tratamento que atenda as diretrizes. As pesquisas dos servigos de salde devem
monitorar e fornecer um retorno sobre as acdes adotadas para melhorar a qualidade dos cuidados e
investigar a eficiéncia dos cuidados. Os cuidados da psoriase, portanto, precisam se tornar um
modelo para o tratamento de outras doencas (cutaneas) cronicas.

= Uma area importante de pesquisas de cuidados de salde é a epidemiologia da psoriase e a sua
incidéncia e prevaléncia em nivel global. Os métodos de pesquisa devem ser padronizados e refletir
as diferencas culturais, bem como geogréficas.
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