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RESUMO

Introducao: O vitiligo é uma doenca caracterizada por maculas hipocrémicas e/ou acrémicas assintomaticas,
localizadas ou generalizadas no sistema tegumentar. A despigmentacao visivel na pele do individuo e, usualmente,
exposta no cotidiano altera aimagem corporal, impactando na sua qualidade de vida. Objetivo: Avaliar a qualidade
de vida das pessoas que convivem com o vitiligo. Método: Trata-se de um estudo transversal realizado com 86
individuos com vitiligo. Para a coleta de dados, utilizou-se o questionario Vitiligo-Specific Quality-of-Life Instrument
para a qualidade de vida. Resultados: As mulheres (81,4%) em idade adulta (média de 39 anos) com vitiligo
apresentaram médio impacto na qualidade de vida, e os fatores que interferiram na qualidade de vida estdo
relacionados aos cuidados intensificados com a pele, a progressao e a aparéncia da patologia. Conclusdo: A
patologia vitiligo interferiu na qualidade de vida dos individuos adultos. Os fatores que impactaram na qualidade
de vida foram os cuidados intensificados com a pele em atividades de lazer, a preocupagdo com a progressao da
doenca e a aparéncia das manchas hipocrémicas.

DESCRITORES: Vitiligo. Qualidade de vida. Enfermagem. Estomaterapia.

LIVING WITH VITILIGO: IMPACT OF THE DISEASE ON THE
INDIVIDUALS' QUALITY OF LIFE

ABSTRACT

Introduction: Vitiligo is a disease characterized by asymptomatic hypochromic and/or achromic macules, localized
or generalized in the integumentary system. The visible depigmentation in the skin of the individual and usually
exposed in daily life changes the body image, impacting their quality of life. Objective: To evaluate the quality
of life of people living with vitiligo. Method: This is a cross-sectional study carried out with 86 individuals with
vitiligo. For data collection, the Vitiligo-Specific Quality-of-Life Instrument questionnaire was used for quality of
life. Results: Adult women (81.4%) (mean age 39 years old) with vitiligo had a medium impact on quality of life,
and the factors that interfered with quality of life are related to intensified skin care, progression, and appearance
of the disease. Conclusion: The vitiligo pathology interfered in the quality of life of adults. The factors that impacted
quality of life were intensified skin care in leisure activities, the progression of the disease and the appearance
of hypochromic spots.
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VIVIR CON VITILIGO: EL IMPACTO DE LA ENFERMEDAD EN LA
CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS

RESUMEN

Introduccién: El vitiligo es una enfermedad caracterizada por maculas hipocrémicas y/o acrémicas asintomaticas,
localizadas o generalizadas en el sistema tegumentario. La despigmentacion visible en la piel del individuo y,
generalmente expuesta en la vida diaria, cambia la imagen corporal impactando en su calidad de vida. Objetivo:
Evaluar la calidad de vida de las personas que viven con vitiligo. Método: Se trata de un estudio transversal
realizado con 86 individuos con vitiligo. Para la recoleccién de datos se utiliz6 el cuestionario Vitiligo-specific
Quality-of-Life Instrument (VitQol) para la calidad de vida. Resultados: Las mujeres adultas (81,4%) (edad media
39 afios) con vitiligo tuvieron un impacto medio en la calidad de vida y los factores que interfieren en la calidad de
vida estan relacionados con el cuidado intensificado de la piel, la progresién y aparicién de la patologia. Conclusién:
La patologia vitiligo interfirio en la calidad de vida de los adultos. Los factores que impactaron en la CV fueron el
cuidado intensificado de la piel en las actividades de ocio, la preocupacién por la progresion de la enfermedad y
la aparicion de manchas hipocrémicas.

DESCRIPTORES: Vitiligo. Calidad de vida. Enferméria. Estomaterapia.

INTRODUCAO

A pele é o maior 6rgdo do corpo humano e atua como barreira fisica, protegendo-o contra danos nocivos externos.
Possui distintas fungdes, como termorregulagio, equilibrio hidroeletrolitico, sintese de vitamina D e estimulo sensitivo'.
Sdo diversas as patologias que podem danificar a pele, entre elas o vitiligo.

Mundialmente, a prevaléncia do vitiligo permeia de 0,75 a 1,1% da popula¢io adulta; acredita-se que 40% dela ndo possui
o diagnéstico da doenga®. No Brasil ha escassos estudos que abordam dados epidemioldégicos da doenga, principalmente em
adultos. Para tal, a Sociedade Brasileira de Dermatologia efetuou um estudo com o intuito de investigar a sua prevaléncia,
e os resultados evidenciaram que 0,5% da populagio brasileira tem diagndstico do vitiligo®.

Trata-se de uma patologia cronica multifatorial e sistémica, a qual apresenta percurso clinico aleatério. Pode ser
classificada como uma doenga autoimune, geralmente desencadeada por fatores estressores*’. A doenga é caracterizada
por mdculas hipocrémicas e/ou acrémicas assintomiticas, localizadas ou generalizadas no sistema tegumentar, sobretudo
nos olhos, no nariz, nas sobrancelhas, nos cotovelos e nos dedos. E acarretada por despigmentagio cutinea em fungio da
perda ou auséncia gradativa dos melandcitos na drea comprometida®®.

A despigmentagio visivel na pele do individuo e, usualmente, exposta no cotidiano altera a imagem corporal e emerge
uma percepgio equivocada por parte da sociedade. Esse estigma desperta sentimentos de ansiedade, tristeza, angustia,
isolamento social e raiva®’. As alteragdes fisicas e psicolégicas ocasionadas pela presenca do vitiligo exacerbam transtornos
como autoconfianga, inseguranga, vergonha, isolamento e até depresso, impactando diretamente na piora de sua qualidade
de vida (QV)s.

A QV é definida pela Organizagio Mundial da Satide (OMS) como a “percepgio do individuo de sua posi¢io na
vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relagio aos seus objetivos, expectativas, padroes e
preocupagoes™.

Nesse contexto, qualquer modificagdo fisiopatoldgica na pele pode comprometer a QV, porquanto culturalmente o
tegumento representa a identidade perante o ambiente externo, simboliza a satisfagio individual e a autoconfianca. Por
conseguinte, torna-se um indicador de bem-estar fisico e mental de todo o ser humano.

Destarte, reconhecer o cendrio no qual o individuo estd alocado, bem como os impactos negativos do vitiligo em sua
vida didria, ¢ fundamental, pois permite ao profissional prestar assisténcia particularizada. Apesar da representatividade da

doenga no Brasil, hd estudos insuficientes que abordam a andlise da QV em adultos com vitiligo.

ESTIMA, Braz. J. Enterostomal Ther., Sdo Paulo, v20, e1422, 2022



Convivendo com o vitiligo: impacto da doenca na qualidade de vida das pessoas

Logo, o tratamento do vitiligo torna-se um desafio terapéutico, porque necessita de compreensio geral da relagio
psicoldgica e fisica no processo saide doenga. As interven¢bes devem ser imediatas em qualquer estigio e abarcar os fatores
desencadeantes da piora da QV, focando o cuidado centrado no individuo, e ndo na doenga'®. Desse modo, o objetivo deste

estudo foi avaliar a QV das pessoas que convivem com vitiligo.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa transversal realizada no periodo de janeiro a margo do ano de 2021. Participaram da pesquisa
86 individuos com diagnéstico médico de vitiligo.

Para a coleta de dados, consideraram-se os seguintes critérios de inclusdo: diagndstico médico de vitiligo, idade superior
a 18 anos e ambos os sexos. Foram excluidas dos estudos as pessoas com altera¢ido cognitiva.

Para o alcance do publico-alvo, a abordagem deu-se de maneira on-/ine, por causa do cendrio mundial de pandemia.
Assim, para fins de seguranc¢a em satde e para o distanciamento social, a pesquisa ocorreu por meio da plataforma Google
Formulérios.

Os participantes foram selecionados por convite digital em grupos de redes sociais referentes ao vitiligo. Apds o
convite, foram esclarecidos sobre o objetivo e, em caso de aceite, foi-lhes encaminhado o termo de consentimento livre e
esclarecido (TCLE).

Para a coleta de dados, foram utilizados dois instrumentos. O primeiro questiondrio relacionou-se as varidveis
sociais e de saude, construido pelos pesquisadores para caracterizagio da amostra. O segundo, para a avaliagio da
QV, denomina-se Vitiligo-Specific Quality-of-Life Instrument (VitQol)'. O instrumento com dados sociais e clinicos
é composto das varidveis: idade, sexo, situagio conjugal e renda, enquanto os dados clinicos consistem em tempo de
diagnéstico e tratamento realizado.

O instrumento VitQol foi adaptado e validado para o Brasil em 2016. E formado por 16 questdes, que analisam o
quanto a pele afetou o individuo no dltimo més. As respostas variam de 0 (nada/nfo se aplica) a 6 (muito). O escore final
é computado por meio das médias das respostas, variando de 0 (6tima QV') a 90 (pior QV).

Os dados coletados foram armazenados no programa Microsoft Office Excel, versio 2019. O tratamento dos dados foi
feito por meio de cilculo das frequéncias absoluta e relativa para as varidveis categéricas e da média para as varidveis continuas.

O estudo seguiu os preceitos éticos, respeitando-se a legislagdo estabelecida quanto 4 pesquisa com seres humanos,
determinada pela Resolugdo n° 466/12, do Ministério da Satude. A coleta de dados iniciou-se ap6s a aprovagio do Comité
de Etica em Pesquisa, com o Certificado de Apresentagio de Apreciagio Etica (CAAE) nimero 44878821.6.0000.5158,
da Universidade Vale do Rio Verde.

RESULTADQOS

Participaram da pesquisa 86 individuos com diagnéstico médico de vitiligo. Em relagio aos dados pessoais, prevaleceu
o sexo feminino, representado por 81,4%, renda mensal de R$ 1.500 a 2.000 (36%), casado (47,7%) e idade média de 39
anos, como se observa na Tabela 1.

A Tabela 2 apresenta as informagdes clinicas. Dos participantes, 72,1% relataram conhecimento prévio da doenga e
receberam o diagnéstico com a idade média de 20 anos. Da totalidade, 32% enfatizou que sofreu preconceito, contudo
89,5% recebeu o apoio familiar.

Referente 2 QV em pessoas com vitiligo, a média do escore foi de 56,7, em um escore total que varia de 0 a 90. Entre
os fatores que interferem negativamente na QV, destacam-se os cuidados intensificados com a pele em atividades de lazer,
como protegio e limitagdo de exposigio aos raios ultravioletas (4,8). Ademais, a preocupagio com a progressio da doenga
(4,8) e a aparéncia das manchas hipocromicas (4,5) apresentaram pior escore, conforme expde o Quadro 1.

Quando questionados sobre a percepgio da gravidade da alteragio de pele, os entrevistados consideraram grave (4,5),

pontuacio que varia de 0 (sem envolvimento da pele) a 6 (pior caso).

ESTIMA, Braz. J. Enterostomal Ther., Sdo Paulo, v20, e1422, 2022



Domingues EA, Silva FS, Kaizer UAO, Fonseca JPS, Silva RS, Dzivielevski AMO

Tabela 1. Dados sociais das pessoas com vitiligo (n = 86).

Variavel Frequéncia absoluta Frequéncia relativa (%) Média
ldade 39,09
Sexo
Masculino 16 18,6
Feminino 70 81,4
Renda (R$)
<1.000 24 279
De 1.500 a 2.000 31 36
>2.000 31 36
Estado civil
Solteiro(a) 30 34,9
Casado(a) 41 477
Divorciado(a) 8 9.3
Outros 7 81

Fonte: Elaborada pelos autores.

Tabela 2. Dados clinicos de pessoas com vitiligo (n=86).

Variavel Frequéncia absoluta Frequéncia relativa (%) Média

Vocé ja conhecia o vitiligo?

Sim 62 72,1

Ndo 24 27,9

Com que idade foi o

diagndstico? 203
Teve apoio familiar?

Sim 77 89,5

Nao 9 10,5

Sofreu preconceito por causa da doenca?

Sim 56 65,2

Ndo 30 34,8

Tratamento

Sim 28 32,6

N&do 58 67,4

Vocé usa algum método para esconder as manchas?

Sim 36 41,9

N&o 50 58,1

Qualidade de vida 56,7

Fonte: Elaborada pelos autores.
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Quadro 1. Qualidade de vida de pessoas com vitiligo (n=86), Vitiligo-Specific Quality-of-Life Instrument (VitQol).

Questdes do VitQol Média (DP)
1. Vocé se sentiu incomodado pela aparéncia do seu problema de pele? 4,5
2.Vocé se sentiu frustrado com o seu problema de pele? 39
3. Vocé sentiu dificuldade em demonstrar afeto por causa do seu problema de pele? 33
4. O seu problema de pele afetou suas atividades diarias? 3,2
5. Ao conversar com alguém, vocé se preocupou com o que poderiam estar pensando de vocé? 4
6. Vocé teve medo de que as pessoas o criticassem? 39
7.Vocé se sentiu envergonhado ou inibido por causa da sua pele? 39
8. O seu problema de pele influenciou no tipo de roupa que vocé usa? 34
9. O seu problema de pele afetou suas atividades sociais ou de lazer? 3,5
10. O seu problema de pele afetou o seu bem-estar emocional? 4,4
11. O seu problema de pele afetou a sua satde fisica como um todo? 32

12. O seu problema de pele influenciou os seus cuidados com a aparéncia pessoal (por exemplo, corte de cabelo

. 3,7
ou uso de cosméticos)?

13. O seu problema de pele influenciou os seus cuidados com a prote¢do solar durante os momentos de lazer
(por exemplo, limitagdo do tempo de exposi¢do durante as horas de pico do sol, busca por sombra ou uso de 4,8
chapéu, mangas compridas ou calgas)?

14. O seu problema de pele afetou a possibilidade de vocé fazer novos amigos? 2,5
15. Vocé se preocupou com a progressao da sua doenga para novas areas de seu corpo? 4,8
16. Por favor, avalie qudo grave vocé sente o seu problema de pele. 4,5

Fonte: Elaborado pelos autores.

DISCUSSAO

Mundialmente, o vitiligo é a patologia frequente quando se refere aos distirbios pigmentares, porém de origem
incégnita. Os tratamentos sio conservadores e direcionados aos cuidados cosméticos, pois atualmente ainda nio existe
terapia curativa para a doenga'.

Apesar das causas desconhecidas, sdo vastas as pesquisas que relacionam os fatores emocionais com o desenvolvimento
da doenca. Acredita-se que as emogdes reprimidas ou mal resolvidas podem levar ao surgimento de respostas orgénicas e
que interferem no tratamento®*'3.

O vitiligo é uma doenga prevalente no género feminino e faixa etdria de jovens e adultos™. Estudo transversal realizado
no Brasil com o objetivo de descrever o perfil clinico e epidemiol6gico dos pacientes corroborou essa estatistica, ao descrever
que 72,2% dos pacientes analisados eram mulheres em idade adulta®. Esse cendrio é preocupante, visto que essa populagio
apresentou maior comprometimento da QV e alteracdo psicoldgica, afetando a sua familia e sociedade’®.

Embora haja evidéncias cientificas de que o vitiligo ndo ocasiona prejuizos 4 satde fisica e nio é contagioso, os
impactos e danos emocionais aos individuos sdo incalculdveis'. Estudo caso controle associou QV e estresse percebidos
em 51 individuos com vitiligo e destacou leve impacto da doenga na QV, todavia o nivel de estresse percebido foi elevado,
sinalizando que a doenga amplia o nivel de estresse'’.

Nesse contexto, h grande preocupagio dos individuos no que tange ao aumento e a intensidade das manchas, resultando

na redugio 2 exposi¢io do sol e por muitas vezes diminuindo as suas atividades de lazer'®. As manchas localizadas ou
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generalizadas estdo associadas ao impacto na QV. Logo, técnicas como camuflagem sdo descritas como melhora da aceitagio
do individuo e da sua QV™®.

Estudo recente avaliou 104 individuos com vitiligo e analisou a QV e a prevaléncia de depressio. Os resultados
corroboraram com os do presente estudo ao evidenciarem impacto moderado na QV e prevaléncia de 13,3% de pessoas
com depressio. Os fatores que influenciaram na QV foram manifesta¢ées de novas maculas, doenga ativa, lesées em regides
expostas e o fototipo de pele negra®.

Diante disso, consultas individuais e grupais sio significativas para uma abordagem integral que abarque a QV no

manejo e no tratamento de individuos com vitiligo®!.

CONCLUSAO

A patologia vitiligo interferiu na QV dos individuos adultos. Os fatores que impactaram na QV foram os cuidados
intensificados com a pele em atividades de lazer, a preocupagio com a progressio da doenga e a aparéncia das manchas
hipocromicas.

Recomendam-se estudos que avaliem as intervencdes de satide na melhoria da QV dos individuos com vitiligo, bem
como que identifiquem os principais fatores que impactam na QV em distintas regies do pais, com o intuito de nortear
os profissionais no atendimento a essa populagio.

Enfatiza-se que, por causa do cendrio de pandemia durante a coleta de dados, a amostra composta foi nio homogénea.
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